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Adas i Kubus walcza z czasem. Dolacz do zbidrki na terapie
genowa dla braci ze Skierniewic
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Mama chlopcow prosi o wsparcie: "Brakuje juz bardzo niewiele, by na pasku zbidrki rozbtyst DRUGI MILION! Dziekujemy Wam ze wszystkich sit.
Réwnie mocno prosimy o dalsze wsparcie. Mamy dopiero 5% sumy, ktéra musimy zdoby¢..."

Dystrofia miesniowa Duchenne’a (DMD) to jedna z najciezszych chorob genetycznych, ktora
kazdego dnia odbiera sily, nadzieje i zdrowie dzieciom na calym swiecie. W Skierniewicach
te walke toczy rodzina Struginskich. Rodzice dwéch chtopcow podjeli heroiczna prébe
ratowania zycia Adasia (5 1.) i Kuby (3 1.), organizujac zbiérke na kosztowna terapie
genowa. Wspolnie mozemy dac¢ im szanse na lepsza przysztosc.

Pierwsze objawy choroby pojawily sie u Adasia okoto drugiego roku zycia. Rodzice zauwazyli, ze
chtopiec czesto sie przewraca, ma trudnosci z wchodzeniem po schodach i szybciej, niz inne dzieci,
sie meczy. Poczatkowo te objawy przypisywano problemom z koordynacja ruchows, jednak kolejne
badania przyniosty druzgocaca diagnoze - dystrofia miesniowa Duchenne’a. Niedtugo pdzniej
podobne objawy zaczely pojawia¢ sie u mtodszego z braci Struginskich - Kubusia. Mutacja genu
DMD zostata potwierdzona u obu maluchow.

DMD to rzadka choroba genetyczna, ktora dotyka gtéwnie chlopcéw. Na calym swiecie diagnozuje
sie ja stosunkowo rzadko - u 1 na 3 500-5 000 chlopcéw. Jest spowodowana mutacjag w genie



odpowiedzialnym za produkcje (dystrofiny) biatka, ktére odgrywa kluczowa role w ochronie mies$ni
przed uszkodzeniami. Jego brak prowadzi do stopniowego ostabienia i zaniku miesni.

Kubus, mimo ze byl duzo sprawniejszy, niz Adas w pierwszych miesiacach zycia,
w pewnym momencie tez zaczal wykazywac¢ niewytlumaczalne problemy z
chodzeniem! Wykonalismy szereg badan genetycznych, ktore potwierdzity
Dystrofie u obu naszych synkéw. Wtedy po raz pierwszy poczulismy, co to znaczy
umierac ze strachu...

W Polsce, wedtug danych z 2019 roku, DMD zdiagnozowano u ok. 350 chtopcéw.

Pierwsze symptomy choroby pojawiaja sie zwykle w wieku przedszkolnym. W poczatkowej fazie
dzieci maja trudnosci z chodzeniem, bieganiem, wchodzeniem po schodach czy wstawaniem z
podtogi. Z czasem dochodzi do catkowitej utraty zdolnosci ruchowych, a choroba zaczyna atakowac
miesnie oddechowe i serce. Bez odpowiedniego leczenia dzieci z DMD zwykle nie dozywaja
dorostosci.

Diagnostyka DMD obejmuje kilka etapéw. Poczatkowo lekarze zwracaja uwage na objawy kliniczne,
takie jak opdZznienia w rozwoju motorycznym czy ostabienie miesni. Nastepnie zlecane sa badania
laboratoryjne, ktore moga wykazac¢ podwyzszony poziom kinazy kreatynowej (CK) - enzymu
wskazujacego na uszkodzenie miesni. Ostateczne potwierdzenie diagnozy przynosi badanie
genetyczne, ktore identyfikuje mutacje w genie DMD.

Dla Adasia i Kubusia jedyna szansa na zatrzymanie postepu choroby jest terapia genowa. Ta
nowoczesna metoda leczenia polega na dostarczeniu do organizmu zdrowego genu dystrofiny, co
pozwala na czesciowe przywrocenie funkcji miesni. Terapia genowa to przetom w leczeniu DMD, ale
niestety nie jest jeszcze powszechnie dostepna. W Polsce wciaz znajduje sie w fazie badan
klinicznych.

Rodzice chlopcéw ze Skierniewic $cigaja sie z czasem. Znaja scenariusz - w DMD najpierw
atakowane sa miesnie no6zek. Chorzy przestaja chodzi¢ miedzy 8 a 12 rokiem zycia. P6zZniej
atakowane sa miesnie rak i przykregostupowe, co prowadzi do catkowitej utraty samodzielnosci. W
koncu chorzy staja sie catkowicie zalezni od swoich bliskich. Oddech jest wspomagany dzieki
specjalnej aparaturze, a przedwczesna sSmier¢ nastepuje w drugiej dekadzie zycia...

Chtopcy ze Skierniewic maja szanse na terapie w Stanach Zjednoczonych, gdzie takie leczenie jest
juz stosowane. Koszt terapii, wraz z pobytem, transportem i rehabilitacja jest poza zasiegiem
rodziny. To kwota, ktora dla zwyktej rodziny jest nieosiagalna, dlatego zwracaja sie oni o pomoc do
ludzi dobrej woli.

W poruszajacym apelu na stronie Siepomaga.pl rodzice pisza:

Patrzymy na nasze dzieci i wiemy, ze musimy podjac te walke. Nie mamy innego wyboru, bo tu
chodzi o zycie naszych synéw. Musimy uzbiera¢ ponad 30 milionéw ztotych, by Adas i Kuba mogli
dostac¢ szanse na leczenie. To kwota, ktdra przerasta nasze mozliwosci, ale wierzymy, ze z pomoca
innych damy rade.

Historia Adasia i Kubusia to nie tylko opowies¢ o chorobie, ale takze o nadziei, mitosci i solidarnosci.
W Polsce mieliSmy juz wiele przyktaddw, kiedy dzieki wspolnemu wysitkowi udato sie zebrac¢
ogromne sumy na leczenie dzieci. Na terapie genowa Olafka Krasnowskiego zebraliSmy 17 275 579
zt. Dzieki wsparciu ludzi dobrej woli udato sie zebrac¢ 11 841 421 zl na leczenie Stasia Zielinskiego.
Te sukcesy pokazuja, ze nawet najwieksze wyzwania mozna pokonac¢, gdy ludzie jednocza sie we



wspdlnym celu.

Jak mozesz pomadc?

Kazda wptata przybliza Adasia i Kubusia do leczenia, ktére moze uratowac ich zycie.
Darowizny mozna przekazywac na stronie siepomaga.pl/adas-i-kubus.

Nie badz obojetny. Wspoélnie mozemy pomodc Adasiowi i Kubusiowi zatrzymac postep
choroby i da¢ im szanse na szczesliwe dziecinstwo. Razem mozemy wszystko -
pokazmy, ze solidarnosc¢ i dobro¢ nie maja granic.
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