Maciek ma 2,5 roku. Uwielbia zjezdzalnie, piaskownice, zabawy
w towarzystwie innych dzieci i przytulanie si¢ do rodzicow. Jest
ogromnym takomczuchem oraz fanem bajki Tom & Jerry.

Powoli tez umiera. Rok temu dowiedzielismy sie,
ze Maciek cierpi na mukopolisacharydoze,
typ lll A, tzw. chorobe Sanfilippo.

Czym jest Sanfilippo?

Choroba Sanfilippo jest to bardzo rzadka
choroba genetyczna. Wystepuje raz na 100
tysiecy urodzen.

Jej przyczyna jest wada metabolizmu
polegajgca na gromadzeniu sie w organizmie
polisacharydoéw, ktore uszkadzajg komorki
i narzady ciata.

W efekcie prowadzi do wyniszczenia

catego organizmu dziecka. Z czasem zycie
dziecka zamyka sie w czterech $cianach, a
opieka rodzicow skupia sie na catodobowe;j
pielegnaciji niepetnosprawnego.

Wiecej szczeg6téw na:

www.maciek.lepszypoznan.pl
www.facebook.com/MalyMaciek

Dzieci z  Sanfiippo nie  dozywaja
petnoletnosci. Obecnie, na catym Swiecie, nie
ma skutecznej metody leczenia mukopoli-
sacharydoz typu Il

Prowadzone s3 jednak badania nad réznymi
mozliwosciami, ich finansowanie wspierajg
gtéwnie rodzice chorych dzieci. Wtasnie teraz
podejmowanych jest kilka bardzo
obiecujgcych projektow medycznych w USA,
Francji oraz Polsce, ktérych wsparcie moze
uratowacé zycie Mackowi.




Jak mozna poméc?

Mozna ofiarowa¢ 1% podatku na konto Fundaciji
Dzieciom ,Zdazy¢ z Pomocga”, podopieczny Maciej
Cegieta, nr 12120, KRS - 0000037904

lub dowolna darowizne na konto:

Fundacja Dzieciom "Zdazy¢ z Pomocg",

ul. tomianska 5, 01-685 Warszawa,

konto 41 1240 1037 1111 0010 1321 9362,
koniecznie z dopiskiem "Maciej Cegieta
nr 12120 - darowizna na pomoc i ochrone
zdrowia".

Zebrane srodki zostang spozytkowane naleczenie
i rehabilitacje Macka oraz przekazane do osrodkow
naukowych w Europie i USA, ktére intensywnie
pracujg nad opracowaniem leku.

Liczy sie kazdy dzien!

MUKOPOLISACHARYDOZA

zabiera Macka

Jak przekazac¢ 1% podatku?

H. 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 oraz wysokos$¢ kwoty na jej rzecz.
124. Numer KRS Whnioskowana kwota 12
0000037904 Kwota z poz.125 nie moze przekroczyé 1% kwoty z poz.120, 5>(X ZL XX g r
po zaokragleniu do peinych dziesiatek groszy w dot
|. |NF°RMACJE UZUPELN'AJA_CE Podatnicy, ktérzy wypenili czesé H, w poz.126 moga podaé cel szczegdtowy 1%,

a zaznaczajac kwadrat w poz.127 wyrazi¢ zgode na przekazanie OPP swojego imienia, nazwiska i adresu wraz z informacjg o kwocie z poz.125.
W poz.128 mozna poda¢ dodatkowe informacje, np. uk jace kontakt z podatnikiem (telefon, e-mail).

126. Cel szczegélc 1% | . . ) L, 127. Wyrazam zgode
amefv&eglelra, nr 12120, Fundacja Dzieciom "Zdgzy¢ z Pomocg"

" [ tutaj mozna wpisa¢ swoje dane kontaktowe ]

Bardzo dzigkujemy za kazdg pomoc dla naszego synka.



