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urodzit sie 20 pazdziernika 2022 r. z kraniosynostoza, czyli przedwczesnym
skostnieniem szwu czotowego. Badanie genetyczne WES wykazato u niego bardzo rzadki zespot delecji
haploinsuficiencji SETBP1. Wada ta charakteryzuje sie obnizonym napieciem miesniowym, op6znionym
rozwojem ruchowym i psychoruchowym, zaburzeniami rozwoju mowy, zachowania, wada refrakcji i duza
wada wzroku.
Dodatkowo, u naszego synka wykonano badanie kariotypu molekularnego, ktére pozwolito na analize
struktury oraz liczby wszystkich chromosoméw obecnych w komdrkach. Na podstawie uzyskanych wynikéw
dowiedzielismy sie, ze Kubus jest drugim zdiagnozowanym przypadkiem na swiecie.

Codzienne rehabilitacje, terapie z wykorzystaniem réznych metod wspomagajacych rozwéj Kubusia oraz
regularne wizyty u specjalistow zwigzane sa z wysokimi kosztami. Dlatego zwracamy sie do Was z prosba o
wsparcie finansowe, pomoze Nam stawic czota wyzwaniom zwigzanym z leczeniem i rehabilitacjg Naszego
synka.

Dziekujemy z catego serca za Waszq zyczliwosc i wsparcie. Seres ”(
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Wypetnij pole KRS i cel szczeg6towy w swoim

-k zeznaniu podatkowym. To zajmie tylko chwile!

K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1,5% PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP) naiezy poct: VE—
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L. INFORMACJE UZUPEENIAJACE Podatricy, kiérzy wypeinik czesc K, w poz. 149 moga podac cel szczeqdiowy 1.5%, a zaznaczajac
kwadrat w poz. 150, wyrazié zgode na przekazanie OPP swojego imienia, nazwiska i adresu wraz z informacia o kwocie z poz. 148. W poz. 151 mozna
1 dodatkowe informacie. np. ulatwiajace kontakt z podatnikiem (telefon, e-mai).

149. Cel szczegdlowy 1,5% 4375 JAKUB LOSAK 150, w?inznodt

T51. Informacje dodatkowe

Zeskanuj i sprawdz




