Para Prezydencka przekazata wyjgtkowy upominek na licytacje na rzecz
chorego Kubusia

Agata Kornhauser-Duda oraz Andrzej Duda ofiarowali naszyjnik oraz spinki na rzecz Kubusia zmagajacego sie z
rdzeniowym zanikiem miesni typu pierwszego (SMA1). Na terapie tzw. najdrozszym lekiem swiata, potrzebne jest prawie
10 min z¥! Do konca zbiérki zostato 38 dni, a do zebrania sg jeszcze 2 miliony. Zestaw bizuterii zostanie wkrétce wystawiony
na licytacje.

Choroba na ktorg choruje dwuletni chtopiec jest bardzo rzadka. Przez brak genu SMN1
organizm nie produkuje biatka, ktére odzywia neurony ruchowe, odpowiedzialne za
prace miesni. Te stabng i powoli umierajg - poczgwszy od mieéni odpowiedzialnych za
poruszanie sie, po te najwazniejsze, stuzace do oddychania, czy przetykania.

Jak poinformowata portal Wrota Podlasia, rodzina Kubusia do tej pory w ramach zbidrki
udato sie uzbiera¢ ponad 75 proc. (7 016 674,71 zt) potrzebnej kwoty. Brakuje jeszcze
ponad 2 milionéw, a do konca zbiérki zostato tylko 38 dni. Kluczowy w tej sytuacji
jest czas. Im szybciej lek bedzie podany, tym efekty bedg wieksze. Cata rodzina oraz
osoby zaangazowane w zbiorke, wierzg, ze miedzy innymi, dzieki upominkowi uda sie
nazbieraé catg kwote.
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Informacje na temat zbiérki dostepne sg na stronie Siepomaga.pl

Kubu$ na dzien dzisiejszy wazy juz 11,5 kg. Zostato bardzo mato zapasu (1,5 kg) do
bezpiecznej wagi podania leku. Rodzice bojg sie, ze nie wygrajg z czasem, poniewaz
Kubus$ potrzebuje tej terapii ,na juz”. Choroba zabrata mu tak wiele, mimo rehabilitaciji


https://www.siepomaga.pl/kubus

stan kregostupa wcigz sie pogarsza, skolioza sie pogtebia, mie$nie stabna, klatka
piersiowa jest zapadnieta. Kubu$ caty czas rosnie, w zwigzku z tym co chwile niezbedny
jest nowy sprzet.

Niestety, chtopiec walczy réwniez z r6znego rodzaju infekcjami bakteryjnymi, ktore
powodujg zapalenie ptuc oraz stany zapalne skéry. Wszelkie infekcje dla dziecka z
SMA sg niezwykle niebezpieczne. Kubu$ w tym momencie walczy rowniez z infekcjg
bakteryjng oraz zmianami na ptucach.

Cata rodzina oraz wszyscy zaangazowani w zbiérke majg nadzieje, ze uda sie jak
najszybciej uzbiera¢ niezbedng kwote.

- Kubus caty czas sie rozwija i rosnie. Chcielibysmy, aby zbiorka przebiegta
sprawnie, poniewaz jak najszybsze przyjecie terapii genowej oznacza ogromng
szanse. Ta szansa wkrotce moze bezpowrotnie ming¢ — powiedziata Barbara
Suchotda, ciocia Kubusia, organizatorka zbiorki.

Urzad Marszatkowski Wojewodztwa Podlaskiego oraz Kota Gospodyn Wiejskich pod
koniec 2020 roku przekazat r6znego rodzaju upominki przeznaczone na licytacje.
Licytacje artykutow sg dostepne na stronie Licytacje dla Kubusia!
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