ZA OVU DECU U SRBIJI NEMA LEKA Kako se mladi sa Morkio sindromom i njihove porodice bore protiv teškog oboljenja
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[image: Natalija Ilić sa ocem Sašom i sestrom Višnjom]Natalija, Anastasija, Nikola i Marko su mali borci iz Srbije oboleli od retke i teške metaboličke genetske bolesti - Morkio sindroma. Oni su deca puna želja, nada, ambicija, radosti... ali i ogromne tuge jer za njih u Srbiji ne postoji lek.
Foto: M. Đoković / RAS SrbijaNatalija Ilić sa ocem Sašom i sestrom Višnjom
Iako je ova bolest (zvanično: mukopolisaharidoza tip IV) neizlečiva, u svetu postoji enzimska terapija koja može da zaustavi ili uspori napredovanje bolesti, ali je ona veoma skupa. Godišnja cena ove terapije za jednog pacijenta je oko 350.000 evra. Oni taj lek moraju da primaju doživotno. Od svih zemalja bivše Jugoslavije terapiju o trošku države dobijaju samo pacijenti iz Makedonije.
Sa mališanima obolelim od Morkio sindroma zaputili smo se prošlog meseca u Rovinj, gde su održane zdravstveno-sportske igre, koje su ove godine bile posvećene retkim bolestima.
Ova deca, koja se uglavnom kreću uz pomoć invalidskih kolica, obradovala su se putu na hrvatsku obalu. Bez obzira na životne okolnosti, u njima tinja želja da jednog dana postanu pisci, informatičari, doktori... i humani ljudi koji će moći da pomognu drugima.
Anastasija Veljković (14) iz Kragujevca krenula je sa tatom Dejanom, na čijim je grudima ležala 11 sati, koliko je trajao put od Beograda do Rovinja. Ona voli muziku, vesele boje i puna je pitanja. Kada poraste želi da postane doktorka i da leči bebe.
- Ne znam kako da objasnim od čega bolujem, ali zato znam sve u školi i super sam đak - kaže ova vesela devojčica.
[bookmark: _GoBack][image: ]Tata Dejan brine o njoj. 
- Dijagnoza je postavljena kada je Anastasija imala četiri i po godine. Kada smo saznali, šok je bio ogroman. Teško je nositi se svakog dana s tim, ali Anastasija mi daje snagu - kaže hrabri tata Dejan.
[image: Spasonosna vedrina: Nikola sa ocem Zoranom]Još jedna porodica iz Kragujevca bila je u Rovinju. Nikola Marašević (14) i njegov tata Zoran zbijali su šale tokom čitavog putovanja. Nasmejani, veseli, vedriji od mnogih zdravih ljudi. Tata Zoran grleći sina objašnjava da je saznanje za bolest bilo jezivo, ali da su vremenom naučili da žive s njom.
Foto: A. Đokić / RAS SrbijaSpasonosna vedrina: Nikola sa ocem Zoranom
- Čuo sam da postoji lek koji može da nam pomogne, ali on nam još nije dostupan - kaže stidljivo Nikola, koji kada poraste želi da postane informatičar.
Ovo putovanje bilo bi nezamislivo bez Natalije Ilić (17) o kojoj je "Blic" ranije pisao. Natalija voli da mašta, piše pesme, želi da bude pisac.
[image: U Rovinju kao domaća: Kristina iz Pule]- Kada me neko mlađi pita od čega sam bolesna, kažem mu da su mi krive noge i da nisam u stanju da hodam. Ako je neko stariji, kažem da bolujem od MPS-a i malo objasnim bolest. Iako postoji, ne verujem da ćemo u skorije vreme da dobijemo lek jer je mnogo skup - kaže Natalija.
Foto: A. Đokić / RAS SrbijaU Rovinju kao domaća: Kristina iz 
Ovo troje tinejdžera su u invalidskim kolicima, ali za malog Marka Stojiljkovića (5) iz Šajkaša, koji je sa mamom Jelenom krenuo u Rovinj, još ima nade da će moći da hoda samostalno. On je živahan, ali ograničenih mogućnosti, ima izbočen grudni koš, kifozu i krive noge.

Njegov rast je takođe usporen, a hoda pridržavajući se za mamu. Ako se bolest ne zaustavi za nekoliko godina, neće moći bez invalidskih kolica.
Dečak iz Makedonije Atanasije Dimeski, koji je Markovih godina, prima enzimsku terapiju već godinu dana. On trči, igra fudbal i razvija se gotovo bez smetnji.
- Atanasije je porastao za godinu dana pet centimetara, lakše diše i spava. U Makedoniji je lek obezbeđen zahvaljujući uvođenju akcize na duvan. Rezultati su bili vidljivi već nakon mesec dana - kaže njegov tata Zoran.
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