Razem dla Marysi

Marysia Miasko z Kwapinki ma niespetna rok i juz nieréwna
walke do stoczenia — walke o zycie. Dziewczynka cierpi na SMA
— rdzeniowy zanik miesni, jedna z najbardziej okrutnych choréb
genetycznych, uderzajacag nie tylko w miesnie odpowiadajace za
ruch, ale takze te, ktore pozwalaja przetykac i.. oddychac. 0Od
sierpnia Marysia przyjmuje lek, ktdéry pomaga zahamowaé rozwédj
choroby - spinraze (nusinersen), jednak ratunkiem moze by¢
terapia genowa opracowana w Stanach Zjednoczonych - jedna
dawka preparatu Zolgensma na cate zycie. Dostarczy ona
organizmowi Marysi kopie uszkodzonego genu i przywrdci jego
funkcje. Innymi stowy, powolne umieranie mies$ni zostanie
zahamowane. Jest jednak warunek - trzeba zgromadzié¢ 8 mln
ztotych w bardzo krétkim czasie, bowiem lek moze by¢ podany
dziecku, ktore nie ukonczyto drugiego roku zycia.


https://powiat.limanowski.pl/blog/razem-dla-marysi/
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Marysia w obliczu Smiertelnej choroby! 8 milionéw za jej zycie!

Marysia urodzita si¢ 31 stycznia 2019 jako zdrowe dziecko. Po kilku miesigcach zdiagnozowano u niegj
rdzeniowy zanik miesni SMA typu 1(najciezsza i najgorsza postaé choroby).

Choroba powoduje zanikanie miesni odpowiedzialnych za ruch, ale takze tych, dzieki ktérym mozna
przetyka¢ i oddycha¢. Stan Marysi sie pogarsza! Utracita funkcje ssania i potykania, ma zatozonego
PEG-a, czyli jest karmiona bezposrednio do Zotadka. Nie oddycha samodzielnie — robi to za nig respira-
tor. Ale dla Marysi jest wcigz szansa! Istnieje specjalna terapia genowa w USA, ktéra jest nadziejg dla
Marysi! Wystarczy tylko jedna dawka na cate zycie, ktéra zatrzyma powolne umieranie mie$ni!

By Marysia mogta wzigé udziat w terapii, potrzebne jest az 8 milionéw ztotych!
Ogromna kwota i jednoczesnie bardzo mato czasu. Warunkiem podjecia leczenia jest to, ze dziecko nie
moze przekroczy¢ drugiego roku zycia. Im wczesniej uda sie zebra¢ srodki, tym wieksze szanse dla
Marysi na zycie!
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Marysia w obliczu Smiertelnej choroby! 8 milionow za jej zycie!

Marysia urodzita sie 31 stycznia 2019 jako zdrowe dziecko, choruje na rdzeniowy
zanik miesni SMA typu 1 (najciezsza i najgorsza postac choroby).

Istnieje specjalna terapia genowa w USA, ktéra jest jedyng nadziejg dla Marysi! By
Marysia mogta wzigé udziat w terapii, potrzebne jest az 8 milionéw ztotych!

datku i uratuj zycie Nasze J Marys;i
i

J. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1% PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP)

Nalezy podaé numer wpisu do Krajowego Rejestru Sgdowego (numer KRS) organizacji wybranej z wykazu prowadzonego na podstawie
odrebnych przepiséw oraz wysoko&é kwoty na jej rzecz.

137. Numer KRS 0000343690 %ﬁfmmm 1% kuoty 2 oz 126,p0 leWOIAg

K. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podatnicy, ktorzy wypeinili czes¢ J, w poz. 139 mogg podaé cel szczegdlowy 1%, azaznaczajac kwadrat w poz. 140 wyrazié zgode na
przekazanie OPP swojego imienia, nazwiska i adresu wraz z informacjg o kwocie z poz. 138. W poz. 141 mozna podat dodatkowe informacje, np.
utatwiajace kontakt z podatnikiem (telefon, e-mail).
139. Cel szczegolowy 1%

140. Wyrazam zgode

Marysia Migsko 2
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