S toxinmi v tele

Lukads je vyjnimo¢myj. Ako jedinj na
Slovensku trpi vzdacnou chorobou
a ako jeden z projch na svete
uZiva na nu liek. Na vynimku.
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al to byt
ponde-
lok ako
kazdy iny,
ked Lukas$ s otcom
uz roky, tyZden ¢o
tyzden navstevuju
nemocnicu na brati-

slavskych Kramaroch.

No nebol. Z nemoc-
nice ich poslali domov
so slovami, Ze nemaju
zaplatent lie¢bu.
,QOci, ¢o bude teraz so
mnou? Zomriem?”
opytal sa rozru-
Sene 14-ro¢ny Lukas
Gabriel. Otec ho ubez-
pecoval, Ze nic¢ také sa
nestane. Zacal sa boj
o zhananie vzacneho
lieku.
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Jediny na
Slovensku

Lukas je podobny ako
chlapcivjeho veku.
RAd sa bicykluje, ko-
lobezkuje a plava.
Jeho choroba je

vsak vzdcna a lie¢ba
extrémne draha. Ako
jediny na Slovensku
trpi genetickou
chorobou mukopoly-

sacharid6zou VI. typu.

Zhananie drahého
lieku ovplyvnilo Zivot
celej rodine. ,Ide o pa-
tentovany americky
liek. Keby ho Lukas
nemal, bola by to
otazka zivota a smrti,”
hovori o lieku otec

Ludovit. Neliecené
deti totiz maju vaZne
zdravotné problémy,
pretoze saim v tele
hromadia neStiepené
mukopolysacharidy.
Mdéme ich vSetci, ale
nase telo sa s nimi
vie vyrovnat vdaka
enzymu, ktory Lukas
nema.

Mal to rozevicit

Na zaciatku to

v8ak nevyzeralo

také komplikované.
.Tehotenstvo prebie-

halo normalne. Po

narodeni sme si ani

my, ani lekari ni¢

nevsimli,” opisuje

otec. Trvalo par me-
siacov, kym Gabrie-
lovci zac¢ali vhimat
synovu stuhnutost

vo svaloch a v kiboch.

Lekariich ubezpe-
¢ovali, ze to rozcvici,
ale nestalo sa. ,Nase
pochybnosti sa stup-
novali po pravidel-
nych prehliadkach

u pediatra. Nielenze
sme tusili, ale ¢oraz
jasnejSie aj videli, ze
nieco nie je v po-
riadku. Na Slovensku
nam vSak nevedeli
urcit diagnézu,”
vysvetluje Ludovit.

Spriva z Prahy
Gabrielovci zacali

so synom chodit

na Vojtovu metddu,
ktora mu pomdahala
uvolnit svaly. Po roku
to vSak bolouzlen
horsie. Pohybovo
chlapec zaostaval.
Definitivna sprava

Nestazuje sa. Chlapec je
sice nizsi, no rovnako
velky Sibal ako jeho
zdravi rovesnici.

napokon prisla z Pra-
hy. Luka$ mal tri roky,
ked Ceski lekari odha-
lili, Ze trpi vzacnou
metabolickou choro-
bou mukopolysacha-
rid6zu VI. typu. ,V ¢a-
se, ked som sa to
dozvedel, som iSiel
naryby. Bol to pre
mila Sok, potreboval
som tu informaciu
spracovat. V hlave

mi isli mySlienky, ¢o
budeme robit. A ked
som prisiel domov
avidel som ho, ne-
chcelo sa mi verit, Ze
by bol vazne chory.
Bol taky krasny
chlapcek,” spomina
Ludovit.

Nevyhnutnost
Jeho syn mal Stastie

v nestasti. Je jeden

z prvych ludi na svete,
kto dostava takmer
od narodenia $pecial-
ny liek zabezpecujuci
chybajuci enzym.

A hoci mu lekéari po
urc¢eni diagnoézy neda-
vali dobré prognozy,
lie¢ba mu umozZziuje
zit. S mnohymi zdra-
votnymi problémami,




Popiska

ale bez vaznej$ich
komplikacii.
.Nelie¢ené deti s mu-
kopolysacharid6zou
sa doZivaju nizkeho
veku a pocas Zivota
trpia vaznymi de-
fektmi. Napriklad
spomalenim rastu,
ochrnutim, poru-
chami funkcie kibov,
stratou zraku

a sluchu alebo vaz-
nymi poruchami

srdca,” tesi sa otec, ze

jeho syn je v porov-
nanis tym v pohode.

Medzi rovnymi
Lukas je dnes 6smak.
Na zakladnu $kolu
pre hendikepované
deti nechodi preto,
Ze musi. U¢enie mu
ide. Ale v kolektive
znevyhodnenych
deti sa citi rovno-
cennejsi. A tieZ Skola
na Mokrohadjskej
ulici mu poskytuje
moZnosti cvicenia

a plavania, ktoré

Zdravie
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tak velmi potrebuje.

,Lukasko je vinou

choroby nizsi a horsie
vidi. Napriek liekom
sa mu toxiny ukla-
daju v tele - v ociach,
kiboch a vo svaloch.
Preto sa mu tazsie
chodi. Bicykel a kolo-
beZka st jeho doprav-
nymi prostriedkami,”
vysvetluje otec. ,Mal
ist na operaciu pan-
vy a bedrového kibu,
lebo méa panvu pre

nanosy z jednej stra-
ny vykibent. Uz sme
si aj poplakali pred
operac¢nou salou.

Ked v8ak operaciu
chceli zacat, zistili, ze
panva je velmi slaba

a operaciu nerobili.”

Tisice tyZdenne
Zaciatkom roka sa
vSak rodina ocitla

v Sialenej situacii.
Vzhladom na zmenu

Tehotenstvo prebiehalo tiplne
normdlne.
Po narodeni sme si ani my,
ani lekdri ni¢ nevsimli.

zakona o liekoch
realne hrozilo, ze
bude musiet

z vlastného platit
3500 eur tyZdenne!

.Pre kazdého je takato

suma likvidac¢na,
preto sme Stastni,
Ze sanam podarilo
lie¢bu vybavit,”
hovori Ludovit

o tom, ako nedali
pokoj ministerstvu
zdravotnictva

a zdravotnej poistov-
ni, kde im nakoniec
vysliv astrety.

Ale ¢i saim to podari
aj buduci rok...

Zo zdravotnej
poistovne totiz
dostali prislub, ze
vynimka nad rdmec
zakona Lukasovi
zabezpecilie¢cbu

do konca tohto

roka. Doplatok by
vraj za nich mohla
uhradit farmaceu-
tickd firma, ktora
lie¢ivo poskytuje.
Tavsak tvrdi, ze

jej to zakon
neprikazuje.

Leto v kupeloch
Liek je pritom nateraz
Luk&sova jedina na-
dej. ,Syn ho potrebuje
tyzden ¢o tyzden. Na
Kramaroch uz bol na
lie¢be 582-krat. Pani
priméarka Hlavata

z Detskej fakultnej
nemocnice sa onntho
prikladne stara,”
neskryva vdaku otec.
Priotdzke nainé
moznostilie¢by len
smutne vysvetli, Ze
jedinym rieSenim

by bola transplan-
tacia kostnej drene
od pokrvného suro-
denca. Toho vSak jeho
syn nema. Lukas je
uZ pritom vo veku,
ked sa zac¢ina zauji-
mat, ¢o s nim bude
dalej. Jeho otec sa mu
preto snazi ¢o najviac
venovat. ,Nechodime
k moru, leto travime
so synom v kupeloch.
Lukasko ndm stoji za
to, aby sme pre neho
urobili vSetko, ¢o je

v nasich silach.”

jin2018 91



