27/11/2023, 10:40 Studiranje u predgradu smrti (2.): ‘Okolina je mislila da sam lijen¢ina’ - Zagrebi

POVEZITE SE: f 1 o

NEDODIRLJIVI  DOSJE Gn E

Haih6 REMNeka tRQBZAEVH O & MSADHAEAN]EU Pretddad0 Smriil(Z)S QRSlioy el Mislila DaSam Rij¢vicina’

SEARCH Q

NEKATEGORIZIRANO / 13/09/2023
DOSJE SHOP

Studiranje u predgradu smrti (2.): ‘Oko
sam lijencina’

<

logo SEARCH

https://zagrebi.hr/studiranje-u-predgradu-smrti-2-okolina-je-mislila-da-sam-lijencina/ 1/10


https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.facebook.com/Zagrebi.hr
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://www.hrcin.hr/donacije/
https://zagrebi.hr/category/uncategorized/
https://zagrebi.hr/2023/09/
javascript:void(0)
https://zagrebi.hr/
https://zagrebi.hr/category/uncategorized/
https://zagrebi.hr/
https://zagrebi.hr/category/zagreb/
https://zagrebi.hr/category/podzemlje-nadzemlje/
https://zagrebi.hr/category/zeleno/
https://zagrebi.hr/category/lice-s-naslovnice/
https://zagrebi.hr/category/nedodirljivi/
https://zagrebi.hr/category/dosje/
https://www.hrcin.hr/shop/
https://zagrebi.hr/category/zagreb/
https://zagrebi.hr/category/podzemlje-nadzemlje/
https://zagrebi.hr/category/zeleno/
https://zagrebi.hr/category/lice-s-naslovnice/
https://zagrebi.hr/category/nedodirljivi/
https://zagrebi.hr/category/dosje/
https://www.hrcin.hr/shop/
https://zagrebi.hr/
https://www.facebook.com/zagrebi.hr
https://twitter.com/zagrebihr
https://www.youtube.com/channel/UC0zRIdA4pCXwOGQ-_kQcLjg/videos

27/11/2023, 10:40 Studiranje u predgradu smrti (2.): ‘Okolina je mislila da sam lijen¢ina’ - Zagrebi

Ivi€ini {)roblemi s otezanim kretanjem, kad se tiho nagadalo da nesto ozbiljnije nije u redu s nje
AGREB PODZEMLJE & NADZEMLJE ~ ZELENO LICE S NASLOVNICE

Cesto je trazio da ga ponesu, pa je okolina mislila da mu se ne da hodati. Duchenneova misién:

NEDODIRLJIVI  DOSJE  SHOP
Pise: Goran Cop

Djetinjstvo, najranije djetinjstvo, uglavhom provedu u najboljem redu i savrSenom neredu, bas on
vrSnjacima, djecjim smicalicama, intrigama i ranim rivalstvima, u malim zavjerenistvima i arkadr
ekshibicijske parade s dokazivanjem fizickih limita i, zapravo, sve je upravo onako kako treba bit

“A Cuj, problemi s izrazenije otezanim kretanjem, ono kad se tiho nagadalo da nesto ozbiljnije nij
petog rodendana. lako sam i prije Cesto trazio da me ponesu, ali je okolina to tumacila da sam |i

‘Bolovi su bili skoro neizdrzljivi’

Duchenneova misi¢na distrofija se priSulja nenadano, nezeljeno, podmuklo. Ugrozenom djetetu «
pred nove izazove i potragu za odlu¢nim, pravovremenim i funkcionalnim rjeSenjima. Mjesta kon
malaksaloscu, zahvaéena podrucja oko gornjeg dijela ruku, a poprilicno brzo identi¢an vid slabij
karlice. Bolest zagalopira.

“Sa sedam godina sam iSao na operaciju produzenja tetiva jer su se skratile. Nije proslo najbolje
viSe i brze poceo slabiti i s 10 godina zavrsio u kolicima iz kojih se do danas viSe nisam ustao”.
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ZAGREB PODZEMLJE & NADZEMLJE ZELENO LICE S NASLOVNICE

NEDODIRLJIVI DOSJE SHOP
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ZAGREB PODZEMLJE & NADZEMLJE ZELENO LICE S NASLOVNICE

Premaudmacanim kaswepcionalpyp znanstvenim dosezima posrijedi je poremecaj kad djecac
iskljuc¢ivo muski rod, nedostaje gotovo cijeli distrofin. Rijec je o proteinu zaduzenom za odrzavar
kvalificirano oko eksperta vidi mrtvo tkivo. Dijete dobije bolest od majke koja je nositelj normaln
abnormalni gen za distrofin na drugom X kromosomu.

Ve s

pacijentom vrebaju brojna iskusenja obavijena neunistivom fatalnom prijetnjom.
Jedan od deset tisuca

,Na pocetku sam mozda i oCekivao da Ce se stvari poboljSati i da Ce terapija nakon prvih dijagnc
sam od najranijeg djetinjstva imao probleme s kretanjem volio sam igru s vrsnjacima, s drugom
strahovito pogodilo. Bio sam depresivan i jako tuzan. Zavladaju nove neocekivane preokupacije
mene”“, zapitao se lvica dok je kao ucenik 3. razreda osnovne skole razmatrao svoj status i medi
nastavku zivota. Na lutriji Zivota nije dobio najsretniji broj.

Takvim se mislima djeca ne bi trebala baviti. Kad je vrijeme igri, radosti, otkrivanjima i radoznalo
djecaci budu gurnuti u vrtlog turbulentne rizi¢ne svakodnevice, u bolest koja nedvosmisleno pod
nadzor i asistenciju.

Statisticki gledano Duschenneovu misi¢nu distrofiju (DMD) ima nesre¢u upoznati jedan od 10 tis
nazvati pehom. lvica je tako od ranih puckoskolskih dana u kolicima zavrsio prvih osam godina |
ratarskom i sto¢arskom a danas tuzno zapustenom i napustenom mjestascu u Bjelovarsko-bilog

apsolvirao u nedalekoj Cazmi. Prije pet godina stize u Zagreb i upisuje Politologiju na Fakultetu

Foto: Pixabay

Tekst je realiziran uz financiranje Agencije za elektronicke medije u programu Vijeca za elektroni
objavu radova u elektronickim publikacijama.
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ZAGREB PODZEMLJE & NADZEMLJE ZELENO LICE S NASLOVNICE

NEDODIRLJIVI DOSJE SHOP

Zahvaljuj

<« Hrvatska - Afrika u malom (2.): 'Jel' barem nas?' Krimi

RELATED POSTS

NEKATEGORIZIRANO
Bitka za planinarske domove (3.): Zagrebacki savez protivi se prijedlogu zakona i upozorava na ‘tihu nacio:
20/11/2023
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ZAGREB PODZEMLJE & NADZEMLJE ZELENO LICE S NASLOVNICE

NEDODIRLJIVI DOSJE SHOP
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MEDIJI, NEKATEGORIZIRANO
HND trazi ogitovanje AZTN-a o ‘zarobljavanju’ lokalnih novina u kojem sudjeluje i Seksov neé¢ak
25/09/2023
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