"PROTIV BOLESTI SE BORIM POEZIJOM" Hrabra Beograđanka (17) bori se nedaćama izazvanim retkim sindromom
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[bookmark: _GoBack][image: Natalija Ilić]Natalija Ilić (17) iz Beograda boluje od retke bolesti za koju ne postoji lek, ali bujnom maštom, olovkom i hartijom, uz podršku sestre i oca, bori se sa nedaćama koje joj je nametnuo život.
Foto: M. Đoković / RAS SrbijaNatalija Ilić
Hrabra devojka niskog rasta i širokog osmeha, duge negovane kose i plavih očiju dočekala nas je lepo raspoložena u svom domu na Kanarevom brdu.
Nataliji je bolest otkrivena kada je imala svega godinu i po dana. Zbog blago zaobljenih grudi roditelji su je odveli kod lekara gde je dijagnostikovan Markio sindrom.
- U pitanju je oboljenje izazvano genetskom greškom koja dovodi do nedostatka enzima koji razlaže neke složene šećere, polisaharide. Šećeri se zbog toga talože u svim ćelijskim omotačima. Bez preduzimanja nekih terapeutskih mera, to je fatalno oboljenje. Kod ovih pacijenata najočiglednije je to da ostaju niski rastom i da su jako oštećene kosti i zglobovi, imaju širok nos, trapezaste šake. Međutim, bolest napada i srce, smanjuje se kapacitet pluća, uvećava jetra, slabe vid i sluh, a često stradaju i zubi. Ali to su mentalno očuvane osobe - objašnjava Natalijin otac Saša Ilić.
Natalija je učenica trećeg razreda Četvrte gimnazije na Dedinju.
[image: ]- Naporno mi je u školi, kao i svim ostalim đacima, ali volim da čitam knjige. Volim srpski jezik, zanima me književnost i želim da postanem pisac. Volim da čitam naučnu fantastiku. Pišem pesme i priče i imam preko 40 radova - kaže nam Natalija.
Kaže da nema puno prijatelja, ali oni sa kojima se druži su pravi i uglavnom su iz detinjstva.
- U osnovnoj školi mi je bilo mnogo lepo, imala sam tamo mnogo drugara. Sada sam se povukla u sebe i ne družim se maltene ni sa kim. Najbliže su mi dve drugarice iz osnovne škole koje planiram da zovem na proslavu punoletstva krajem septembra - priča nam Natalija.
[image: Natalija sa ocem Sašom i sestrom Višnjom]Zbog bolesti Natalija se otežano kreće. Kada je u prepodnevnoj smeni, u školu je odveze tata, a kući se vrati organizovanim prevozom, kombijem. Obrnuto je kada ide posle podne.
- Upoznala sam tu ekipicu iz kombija i družim se sa dvojicom drugara, jedan se zove Paja, a drugi Darko. Trudim se da imam aktivan život, volim da idem u bioskop - priča dalje ona.
Foto: M. Đoković / RAS SrbijaNatalija sa ocem Sašom i sestrom Višnjom
Kada je imala 11 godina, Natalija je ostala bez mame, koja je izgubila borbu protiv raka. Od tada, sa četiri godine mlađom sestrom Višnjom i tatom Sašom prkosi svim nedaćama.
- Nas troje smo naučili da živimo sa mukom. Borimo se svakodnevno. Aktivni smo, putujemo kad god možemo, povezani smo sa pacijentima i roditeljima po čitavoj Evropi. Trudimo se da ne izostane letovanje, a ni zimovanje kada je to moguće. Kada ste aktivni, onda se otvaraju putevi, kada sedite skrštenih ruku, nemate ništa od toga. Bolest je tu, ali naučite da živite s njom, prihvatite i gurate dalje. Ne date da vam to bude međa i okvir života, nego život kreirate onako kako možete - kaže hrabri tata Saša.
Terapija od 350.000 evra
Kako kaže Natalijin otac Saša Ilić, u Evropi i Americi ljudi oboleli od ovog sindroma u mogućnosti su da sprovode enzimsku terapiju, koja se prima na sedam dana celog života. U Srbiji ima još 13 osoba sa ovim sindromom.
- Lek je registrovan kod nas, ali traži se način da se obezbede sredstva jer je cena terapije na godišnjem nivou za jednog pacijenta u proseku oko 350.000 evra. Ta terapija bi mogla da zaustavi napredovanje bolesti, a svaka nedelja kada je ne prime je veliki gubitak. Naravno, najbolje bi bilo kada bi se pronašao način intervencije na samom genu - zaključuje Saša.
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