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Alez niespodzianka dla Kuby z Ilawy! Dla chorego 22-latka
zespol Blues Station zagral... ,najmniejszy koncert swiata”
[ZD]JECIA]

data aktualizacji: 2021.11.29

- "W zyciu piekne sa tylko chwile", spiewal Dzem. I to wlasnie byla taka chwila. Radosna,
ale i pelna wzruszen - tak mowi o koncercie - niespodziance dla zmagajacego sie z
ultrarzadka choroba Jakuba z Ilawy pomystodawczyni takiego prezentu, zaprzyjazniona z
rodzina nauczycielka Anita Blaszkiewicz.

22-letni Kuba Kiejnowski, bo o nim mowa, urodziny obchodzi dopiero w grudniu. Jakiez wiec byto
jego zaskoczenie, kiedy juz 19 listopada w jego rodzinnym domu w Itawie odbyto sie przyjecie -
niespodzianka godne produkcji filmowe;j.

- Grudniowe urodziny Kuby postanowiliSmy pozostawic¢
rodzinie do celebrowania we wiasnym gronie - a nasza
listopadowa niespodzianke, koncert zespotu Blues Station
specjalnie dla Jakuba, trzymaliSmy przed nim w tajemnicy



do samego konca - mowi nam Anita Blaszkiewicz. -
Mineto juz kilka lat, odkad Kuba skonczyt "Jedynke"
(wowczas jeszcze gimnazjum - przyp.red.), ale pamietamy o
nim i na pewno bedziemy pamieta¢ - dodaje nauczycielka
jezyka niemieckiego.

Wtajemniczeni w niespodzianke zostali jedynie rodzice.

- Kuba zupeknie niczego sie nie spodziewat. Natomiast my
wiedzieliSmy, ze odbedzie sie koncert, chociaz - mowiac
szczerze - sadzitem, ze zagraja moze dwie osoby.
Tymczasem to byt koncert catego zespotu, taki z
prawdziwego zdarzenia - opowiada tata 22-latka,
Bogustaw Kiejnowski. - Kuba poczatkowo byt bardzo
zaskoczony, nieco speszony, ale wkrotce "sie rozkrecit".
Natozyt koszulke Dzemu, ktdora kupiliSmy, bedac na jednym
z koncertow, i bawit sie Swietnie. Byla to dla nas
wszystkich wspaniata frajda. Swiadomos$é, ze sa ludzie,
ktorzy robia cos zupelnie bezinteresownie, z mysla o
innych, naprawde buduje ducha, a to najwazniejsze,
znacznie wazniejsze od jakiejkolwiek pomocy materialne;.
Za to - wielki szacun dla pani Anity i dla muzykow!

Piekne emocje przezyli takze sami cztonkowie zespotu Blues Station, itawskiej kapeli grajacej
muzyke Dzemu, ktorzy tego wieczoru odwiedzili Jakuba i jego rodzicéw.

- To byl nasz "najmniejszy koncert swiata" w goscinnym
domu Kuby i jego rodzicéw. Dziekujemy za mozliwosc
spedzenia z Wami tego cudownego wieczoru. Byto
fantastycznie - napisali, podsumowujac ten niepowtarzalny

wystep.

A Andrzej Bartkowski, basista, dodaje:



- Entuzjazm Kuby, serdecznos¢ jego rodzicow, ciepto bijace
z tego domu - to wszystko bylo niezwykte i zapamietamy to
na dtugo. Cudowna historia. Cieszymy sie, ze mogliSmy by¢
jej czescia!

To, jak mowita, nawigzujac do legendarnej piosenki Dzemu pomystodawczyni domowego koncertu,
byta "piekna chwila". Bo codziennos$¢ 22-latka nie nalezy do tatwych.

- Syn w tej chwili jeszcze chodzi. Méwie "jeszcze", bo o to
chodzenie jest, niestety, coraz trudniej. Kuba ma
powyginane choroba kolana; bywa, ze sie przewroci, wtedy
juz sam sie nie podniesie - méwi ojciec chtopaka. - A
jeszcze jako nastolatek jezdzit na nartach, byt aktywny,
robil to wszystko, co powinni robié, bedac w tym wieku,
dorastajacy mtodzi ludzie. Ustysze¢ diagnoze to byto dla
nas jak dostac¢ po glowie obuchem. Ale po poczatkowym
szoku postanowiliSmy znow wyjs¢ do sSwiata. Nie ukrywamy
choroby, nie wstydzimy sie jej.

Na chorobe Kuby, NBIA - neurodegeneracje z akumulacja zelaza w mozgu, ktéra wywoluje
postepujace unieruchomienie, ktéra moze prowadzi¢ do uposledzenia réznych funkcji organizmu, w
tym takze ciezkiej niepetnosprawnosci, dzisiaj jeszcze nie ma lekarstwa. Jeszcze - tego stowa
chwytaja sie rodzice, ktérzy nie pozwalaja beznadziei zadomowic¢ sie w ich zyciu. Preznie dzialajg w -
skupiajacym takie rodziny jak ich wlasna - Stowarzyszeniu NBIA Polska. Wczesniej tacy rodzice
jak oni, osamotnieni, odbijali sie od kolejnych Scian, nieraz, zgtaszajac sie z pierwszymi
niepokojacymi objawami, styszeli, ze wymyslaja chorobe swoich dzieci. Teraz, dzialajac razem, moga
wiecej. Ostatnio goscili, wraz z innymi chorymi i ich najblizszymi, na nagraniu do programu "Sprawa
dla reportera" Elzbiety Jaworowicz. Odcinek dotyczacy NBIA mozna bylo zobaczy¢ w telewizji w
ostatni czwartek, obecnie dostepny jest w Internecie w serwisie VOD Telewizji Polskie;j.

Reportaz E. Jaworowicz pokazatl i okrucienstwo tej choroby, i nadzieje. Jedna z bohaterek, Wiktoria,
nie mowi i jest dzieckiem lezacym, czesto zwijajacym sie z bolu, cierpiacym z powodu ogromnych
napie¢ miesni, za to rozumiejacym - wszystko. Dla innych dzieci z NBIA, a czasem juz mtodych
dorostych, jak Kuba, czas biegnie szybko.

- Nasze dzieci majg bardzo mato czasu i potrzebuja bardzo
pomocy - méwila mama 28-letniego Macieja, innego
bohatera "Sprawy dla reportera".



A Elzbieta Jaworowicz skomentowata:

To ludzie z zelaza, ale zelazo, ktore odklada sie w ich
mozgach, nie jest ich moca, jest ich przeklenstwem.
Ta tajemnicza, superrzadka choroba zwala z ndg jak
klody drzewa.

- Mowimy "dzieci z zelaza", a o rodzicach, takze o
lekarzach, ktérzy walcza o zycie i zdrowie tych dzieci,
trzeba powiedzie¢ "ludzie z marmuru" - dodat w
telewizyjnym studiu filozof i etyk ks. prof. Andrzej
Kobylinski.

Ci "ludzie z marmuru" w Stowarzyszeniu NBIA Polska walcza o finansowanie badan nad lekiem na
NBIA. Zgtebiaja wtasna wiedze, zabiegaja o kolejne konsultacje, juz nawigzali szereg obiecujacych
kontaktéw w Polsce i na Swiecie. Bez pieniedzy jednak leku nie bedzie. Pomoc, w postaci zabiegéw o
publiczne wsparcie, obiecali obecni w studiu "Sprawy dla reportera" politycy, w tym znana ze
skutecznych interwencji nawet w najtrudniejszych sprawach senator Lidia Staron. Stowarzyszenie
zbiera tez darowizny od oséb prywatnych - cel zbidrki to sfinansowanie badan nad lekiem.

- Wierze, ze lek powstanie, a jesli nie lek, to przynajmniej
terapia w duzym stopniu tagodzaca objawy i znacznie
poprawiajgca jakos¢ zycia pacjentow - jest przekonany
Bogustaw Kiejnowski.

Oby jak najszybciej, bo Kuba ma plany na przysztosé. Zdat mature w liceum (na egzamin miat tylko
nieco wiecej czasu niz zdrowi rowiesnicy), teraz marzy o podjeciu studiéw. Moze translatoryka...

Jak pomoc Kubie?
- Itawianin jest podopiecznym Fundacji Dzieciom "Zdazy¢ z pomocqa". Mozesz przekaza¢ mu 1%

swojego podatku, albo dokona¢ wplaty na jego subkonto w fundacji (z przeznaczeniem na
rehabilitacje), wiecej informacji pod tym linkiem: https://dzieciom.pl/podopieczni/26701.

- Wspierajac dziatalnos¢ Stowarzyszenia NBIA Polska. Organizacji, zbierajacej fundusze na rozwdj
leku na NBIA, mozna przekaza¢ 1% podatku albo darowizne w dowolnej wysokosci. Wiecej
informacji pod tym linkiem: http://nbia-polska.pl/wesprzyj-nas/.

Red. kontakt@infoilawa.pl.
Zdjecia: Blues Station.
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