Zbidrka zakonczona sukcesem. Kubus otrzyma najdrozszy lek Swiata

Dwuletni Kubus Suchodota z Hajnéwki zmaga sie z rdzeniowym zanikiem miesni typu pierwszego (SMA1). Po dziesieciu
miesigcach zbiérek i licytacji rodzice Kubusia poinformowali o zebraniu srodkéw, ktére pozwola na zakup najdrozszego
leku Swiata. Na stronie Siepomaga.pl zbidrka na leczenie Kubusia przekroczyta oczekiwang kwote 8, 8 min ztotych.

Oznacza to, ze chtopiec bedzie miat podany tzw. najdrozszy lek Swiata. Jest to terapia
genowa, polegajgca na podaniu leku, ktéry wprowadza do organizmu gen
odpowiedzialny za produkcje biatka.

- To byt ciezki czas dla nas wszystkich. Ale dzisiaj wszyscy mozemy sie cieszycC i
wspolnie swietowac zakoriczenie wielomilionowej zbiorki. Dziekujemy! Jeszcze
wiele razy bedziemy dziekowac za wszystko, co zrobiliscie dla Kubusia.
Pozdrawiamy i sciskamy Was wszystkich — napisata na profilu spotecznosciowym
mama Kubusia.

W akcje pomocy wiaczylty sie setki osdb w kraju i za granica. Gtéwny ciezat spoczywata
jednak na rodzinie i bliskich Kubusia. To wtasnie oni organizowali zbidrki, licytacje i
kiermasze, z ktérych dochdd przeznaczany byt na zebranie potrzebnej kwoty.

W pomoc choremu chtopcu wigczyt sie tez marszatek Artur Kosicki wraz z
pracownikami Urzedu Marszatkowskiego Wojewoédztwa Podlaskiego w Biatymstoku
przekazujac roznego rodzaju upominki przeznaczone na licytacje, z ktérych udato sie
zebraé okoto 50 tys. ztotych.

Za posrednictwem Urzedu Marszatkowskiego Wojewo6dztwa Podlaskiego para
prezydencka Agata Kornhauser-Duda oraz Andrzej Duda przekazali na licytacje
bursztynowy zestaw bizuterii, sktadajacy sie ze spinek do mankietdw oraz naszyjnika.

Zbiorka trwa nadal. Pienigdze bedg przeznaczone na dalszg, konieczng i kosztowng
rehabilitacje dziecka.

SMA to rzadka choroba genetyczna. Przez brak genu SMN1 organizm nie produkuje
biatka, ktére odzywia neurony ruchowe, odpowiedzialne za prace migsni. Te stabng i
powoli umierajg - poczgwszy od mie$ni odpowiedzialnych za poruszanie sig, po te
najwazniejsze, stuzgce do oddychania, czy przetykania.
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