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Retki tumori Eesto su test humanosti. lako se odredene mollgne bolesti smatraju ret\(lm, one cine sva-
kodnevnicu zZnacajnog brojc ljuoh.

Prikazom iseka sva\«)dnevnog zivota pacijenata iz Srblje, velimo da istaknemo u orvi plan 6ove\<c1, O
ne bolest.

Poput §0hi5te, rak poo|e§c1vc1 nas imuni sistem u svoju korist, iskorigcava slabe tacke i neselektivnoje ne-
milosrdan. |strc12ivc:mjc1 kojo se sprovode Je clljem unopreojfenjo teraplje raka su intelektualni izazov
slican lgranju §oh0, U kojimo se prechioJ[o kako i kada ce rak reagovati, rozmi§ljo se uvek dva koraka
unoprecJ. |munoterc1pijc1 jedno je od nauénih otkri¢a za \<c>ju se nadamo da ce promeniti mnoge zivote.

|zloibu organizujemo povocJom obeleicvanjo 10 novembra, Svets\«)g dana posvec’enog pacientima
Sa neuroeno|o\<rinim tumorima.

Neuroendokrini tumori &ine oko 0.5 odsto svih mallgnlh tumora t pacientt uz pravilno leéenje L rano
otkrivc:nje mogu da Five cJugo L budu radno sposobni. /\/\eojfutim, oko 50 odsto sluéajeva neuroendokri-
nih tumora biva otkriveno tek u odmaklom stodijumu, sa vec postojecim metastazama. Oni se SPOro |
tetko otkrivajujer o|c1ju atipicne simptome, tako da lekari nisu skloni da na njih posumMnNjaju. Toje rozlog
zaéto od nastanka bolesti do postavljunja dijugnoze Wielelelailg][e]g][e lecvzenja moze proci i vise godino.

Borimo se protiv izolocije obolelih, ilustrujuc’i nepredvldljivu prirocJu bolesti \<ojc1 moZe da ugrozi bilo Cij
Jivot. lako lekari u Srbiji IMmaju ograniceni broj opclja za lecvtenje OVO(g 1zazovnog rcﬂ«;:, velimo da skrene-

Mo paznju da je postignut noprecJok U otkrivanju novih nacina lecvzenjc ove retke bolesti.

Udruienje pacijenata sa retkim tumorima UPRT
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Gorjana Ajzenl:)erg, oY godine

predsedmca Udruienja OAC|enata sa retkim twumaortma

/r Rak nije smrtna presua/a. Rak je iz/efiv, samo ga treba otkriti
v/ 4
na vreme. Sto se rak ranije otkrije sanse za iz/efenje su sve vece
Po obrozovonju sam chzojner enteriera. Vige cJecenijo sam se bavila
Lizrodom tekstila za enteriyer u patchwork tehnici, Eime se i sada
avim.

Prvo chjagnozc mt je postovheno kad sam imala 59 druga U Mojoj
09. godini. Prvo %to mije pcﬂo na pamet kada sam ¢&ula zo dijognozu
je koio se iz ovoga Jizvuci . Osecala sam se kon(uzno. /\/\oj najveci
strah bloje da li ¢u sti¢i da obavim sve pos\ove na vreme, pre nego
¢to bolest uzme maha.

Porodica mt je dala snagu, A nadu mi je pruiﬂo poverenje u lekare i
njihavu strucnost. /\/\oje iskustvo s \eﬂarima kojl sada prate moju
bo\estje izvrsno. lo su vrhunski strucnjaci i veoma humani Uudi. Na-
jvaznija mi je podr§\<o noj\ohiih — porodice, prijoter, svih Uudi koji
vas vole i \<oje vi volite.

Terapljo koju sada primam veoma mi pomaze. /\/\ojo bolest je, za

sadu, u stabilnom stanju.

gi Redak znaéi vredan
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Branka Zlatkovi¢, 61 godine

clan Udruienp pacienata sa retkim tumorimao

,Ima jos milion stvari koje bi trsba[o da dozivim i tom mojom
odlukom sve je krenulo na bo[je

Penzioner sam, u m\adosti sam se bovﬂo turizmom, a kosnije se
posvetﬂa porchici. chveée Interesovanje imam prema ku\inarstvu,
svakodnevno kuvam, volim da eksperiment&em L SO neobicvzojenim
receptima i da svakom je\u dodam neku SVOju notu. Volim da ¢itam
knjige, da idem u pozoriste, na koncerte.

Sa 53 godine sam dobila zvani¢nu dijagnozu retke vrste tumoraq,
sasvim j’ucv:ojno, bez ikakvih stmptoma. Nisam mog\c da verujem da
je moguce tako neito meni da se dogo&i, zato o sam vodila zdrav
zivot. vek sam bﬂo zdrova, SO dobrim imunitetom i imam osecaj
kao da nikad nisam preHaoerna i mi je bilo dto (olﬂo.

Bila sam ocajnag, cesto sam p\cﬂ«]la ali samo kada sam bila sama.
Nisam Zelela da aale][e porodico osetl s\obost, . nekako smo se svi

onagali kao da se nigta ne detava. Zeleli smo da nastavimo norma-
E}n Jivot bez obzira na bolest. |po\<, porodicc: je uvek bila tu kad god
mi je nesto zatrebalo, svi smo se drzali zajedno.

U iednom trenutku sam odlucila da ne Zelim da umrem, da ima
mifion stvart koje jos treba da doZivim i tom mojom odlukom sve je
krenulo no boﬁe. Zeﬁo da prezivim, da postanem baka, do putujem
na neka mesta o kojimo sam uvek scmjcﬂo.

Redak znaéi vredan
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iljcma Mc:tijevié, 52 gocline

(<

an Udruienp OAcCyenata sa retkim wumaortma

V/4

,Ova cltjagnoza menja Zivot. Boris se sa sobom i okolinom
enziji sam i posvecena sam mojoj deci i unucima. Volim cvece i
hobi mi je gajenje baste.
Prvo dijognozc mt je postovbenc Je 45 O drugu sa 43 godino.
Kada sam prvi put tula zo dijagnozu setila sam se MOog 0CAa, da jet
MoO| otac bolovao od toga, a nye umro od tumora... da ¢u L JO pobe-
iti, on je zlegiv..
\\\W“““T . Osecala sam se kao da se dogaojfa nekom drugom, dokjednom ne
& /¢ shvatig. Na pocvzetku L nije bilo strahova, dok nije doglo do promene
dijognoze, Je mcﬂigni tumor zatvorenog tipa u mchgni tumor otvore-
noE tiﬁ]( metastaze), gde se lediti, gde naci dobrog lekara, dijogno—
stika, lek...

p\et okolnosti sa kojimc:i se sve O vijo\c, Joktori, sestre, pI’O’[O\(OL..
lekovi... sve to mi je dalo nadu. /\/\ojo deco, porodico su mi dali

snagu.

Prognoze lekara su bile jako \o§e, nisu mi davali MNOgOo vremena.
Ono to ovek shvati kada se susretne sa boles¢u kao sto je rcﬂ<je da
se roduje svakom trenutku provedenom Nna ovom svetu.
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Natasa Zrimec, 42 goclina

an Udruieﬂp Dacienata sa retkim tumorim

<

Neo o

,Rak me Je naterao da pocnem drugacye da posmatram sve
oko sebe

Po struci sam scobraéojni iInzenijer. Citc:mje 'l kug\anje SU MOjL hobql.

Imala sam 37/ Odiﬂ(], kada sam dobilo chjc:gnozu retkog tumora.
Prvo $to mi je palo na pamet je kako to meni da se desi. Bioje nede-
ﬁnlson L cCudan osec’oj, oll sam prihvotﬂa Ok to se ment desilo .

Nisam bila up\cﬁeno. Dete mi je dalo najvecu nadu.

N o o

Rak me je naterao da pocnem dru aclye da posmatram svet oko
sebe. duvide sam o&ekivala od drugl , O trebala sam samo od sebe
da ocvzekujem.

Samo pozitivno rozml§ljcmje, bez straha i predc:vanjo.

Kada sam se susrela sa ovom boleécu shvatila sam da suvige trogi-
Mo mish NG nebitne stvarl.

Sami sebi smo najveca podrﬂ@.

edak znadi vredan
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Goran Timotijevié, 50 gochnc:

clan Udruienja OAC|enata sa retkim wumaortma

V/4

, Bolest moze svakoga da pogodi, niko nije necfoc{ir[jiv

Najveéo Yivotna radost su aale][e deca. Rano sam ostao bez supruge,
a0 sam najvise vremena posvetio vaspitanju i Obrozovanju dece.

olim da Zetam i ¢itam.

Imao sam 46 godina kada sam dobio dijc::gnozu. Bila ML |& Nepo-

znataq, nikadc O tacJa nisam cuo za neuroendakrlne tumore. U 0O-
rodici nye bilo obolelih od raka.

Osecao sam se lzgubﬁeno, najvise zbog dece. /\/\oj najveci strah je
bio da deca ostanu sama. Ona su mi dalo snagu kao i ZeUu da do-
tekam i vidim unutice.

U pocvzetku se Covek MNOgo uozbilji, ozbﬂjnije shvata Zivot. Ireba da
procJ{e neko vreme kako bi se Zivot vratio u normalu.

Terapija \<oju sam primao mt je Mnogo pomog\a. Rano otkrivonje
MNogo pomaze, jako je vazno.

chvcﬁnijoje podr§\<o nojb\liih, pre svega porodlce, a onda i prijate-
UO, ko\ego.

edak znaéi vredan
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/orica Jandric’, 43 goclinc:

clan Udruienja pacienata sa retkim tumorimao

’r Osecala sam se izgub[ieno,”kao da mi Je neko izvukao tlo pocl
nogama, bacio me u vakum

Volim umetnost, prirodu, putovanjaq, druienje SO bhs\dm Uudimo,
sport. Hobi mi je cvece, uzivam da g\edom kako biljke rastu u tisini i
svojom \epotom oplemenjuju sve oko sebe.

Imala sam 30 godlna kada sam dobila cl'ljognozu retke vrste
tumoraq, itodo, ZO rozm(u od trenutne situaciye donas, smatrana sam
jednim 00 nc:jm\oojﬁh paciyenata sa svojom dijognozom. Porazava-
juce je sto danas na kontrolama sre¢em mlade Uude.

lada sam pomishla, nemoguce, pa jo tek treba da pocnem da Zivim
Eunim pluéimo. Nikada pre toga nisam pomismo na rak, isuvige je

lo rano za bolesti. Bila sam mlada, U punoj snazi, ko bi rozmi§Uoo
O smrtL.

Vera mi je davala nadu i snagu da sve zdr#im i prevc:ziojfem, O
neostvarene Zehe . snovi davale volju da se borim i Zivim. Deca su mi
dala snagu, ona bridu svu tugu svojim osmehom i poUupcimo.

Ova CIijC] Nnoza osvescuje, tera nas da preispitamo zivot koji smo do
tada vodi , ona navodi Coveka da ne gubi vreme, nego da koristi
svaki trenutak \<oj'l mu |e dat.

g Redak znaéi vredan
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: N Boro Duri¢, /0 goclinc:

clan Udruienja pacienata sa retkim tumorimao

,,Poku.s*ao sam da ne mislim o tome, ”kao da se desava dru-
gome. Da i Jje moguce da je to istina?

Volim do setam, setam svakodnevno. Volim da ¢itam o sportu L Uudi—
Ma 1z sporta.

2013. godlne mt je uspostcvﬁena dijognozc. Bio sam iznenoojfen,
buduci da nisam imao nikakvih simptoma. Ali nisam panicio, jer
nisam osecao slabost niti druge simptome.

Niko u MO|O] porod'lci nye tmao rak. Mada sam uvek razml§Uao, S
obzirom da su Uudi oko mene obo\jevcﬂi 00 rcﬂ«J, da ova bolest moze
zalsto svakogo da pogodi.

Nadu sam video u lekarima. Cerka me |e odvela kod doktoro \<oj'l se
bavi retkim tumorima. lako mi je nakon operacije receno da sam
lz\ecvten, uvek pOStojL crv sumnje 00 PONOVNOQ pojulevonjo.

Prihvatio sam sports\d, rak me nie puno promento, ali sam ojacao u
smislu identiteta i imam snagu da lsHjucV:im Uude iz svog zivota, koji
ne zcs\uiuju tu da budu.

Shvatio sam do je porochcc: najvaznija i da je joko vVazZNo angazZo-
vanje barem jeo|ne osobe koja je zainteresovana za vas zivot.

Redak znaéi vredan
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: Svetlana Tikvicki, 42 godine

clan Udruienp pacienata sa retkim tumorima

Z RCICIIO otkrivanje mnogo pomaze, ove bolesti je jako tesko ot-
ritt

Uéitehico sam i radim u Osnovnoj Zkoli ,,Sonja Marinkovic™ u Sub-
otici ve¢ 27 godlne, volim SVO| |pOSaO L decu. Udata sam, ali zbog
bolesti ne mogu da imam decu. Obozavam prirodu, boravak u Njo|,
setam, istrazujem, vozim bicikl. Volim da &itam knjige . hobi mi je
crtanje s\ikonje.

Imala sam 26 gcdina kada mi je otkrivena chjagnozo retke vrste
tumora. Prvo sam pomisma da je to nesto sto cemo brzo zavriiti, iz-
vaditi, uraditi $ta treba i da nastavim da radim SVO| POSsaO. Osecala
sam se jako up\c&eno i izgubheno. Nojveéi strah mi je bio strah od
smrti. Uz mene |e uvek i tada isada, bio MOJ suprug.

Vige volim zivot, trudim se da usporim u svemu sto rodim, da vige
vremena provodim u miru, prirodi L onome ¥to volim da radim.

Teropija mi pomaze da radim i da Zivim. Toj MOj lekje u svim zeml-
jama stovben na (ondove rde \ecvzenje ove vrste, jedino U NASOJ zem\ﬂj
jos uvek nye stovljen na listu lekova. Dobljam ga preko nekih drugl

fondovo, uz strepnju da se terapya ne pre\dne.

Podrika porodice, supruga, Uubov, paznja to je najvaznije, ali da ne
zaboravim i podrﬂ@ lekara.

gi Redak znaéi vredan
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Obrad Vukovi¢, 64 godina

clan Udruienja OAC|enata sa retkim wmaortma

,,Uvek sam mislio da se to desava nekom clrugom, negcle
daleko od mene

Radio sam kao outoprevoznik Volim fudbcﬂ, testo idem u kladionice
ali se ne kladim. Uzivam u voznit skutera. Volim da Zetam, &itam
knjlge, da slutam muziku.

'mao sam D4 godine kado mt je uspostovUena dijagnozo.

Kada sam prvi put cuo da imam rok, L to da spodo u retke tumore,
bio sam potpuno zbunjen, pittao sam se gde sam pogresio, cutao
sam dva dana i g\edoo u jednu tacku.

Nisam nikada pore toga pomlsho na kancer, uvek sam mislio da se to
de¥ava nekom drugom, negde daleko od mene. Ali, nisam klonuo

duhom.

Nojvecfi strah mt je bio da ostavim porodicu, suprugu L decu. Nadu
mt je dala mojocforodico, kao | saznanje da ocvtekujem unuka, kogo
velim da vidim, drzim, poﬁubim.

/\/\oj uzurbani tempo zivota se dosta promenio i usporio. Sada vodim
re\ctivno normcﬂan zivot, so dasta somokontro\e.

Redak znaéi vredan
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Julijana Pavlovi¢, 62 godine

Clan Udruienja Oacienata sa retkim twmaortmao

,,Slwati[a sam da je zivot kratak i da sve moZe u trenu da se
/4
promeni

Volim kvizove, Citam, sada se najvise bavim unukom koji ima 10
mesecil.

Imala sam Sl gochnu kada sam dobilo chjognozu da \oo\ujem 00
retke vrste tumora. Mislila sam da sam gotova. A onda je prorodio
inat, bes i neverovatno Zer za ivotom. Nikada pre toga nisam
pomislﬂo na kancer.

U pocvzetku sam bilo up\c&ena, a onda sam se sabrala i rekla sebi do
¢u se boriti /\/\Oj najveci strah bloje da ¢u umreti mlada.

Zeha za zivotom i moja deca dali su mi najvecu snagu. Nisam vige
mislila o bolesti, samo sam brinula o pripremi moje cerke za upis
medicine.

Lekari su mi rekli da sam imala srece, jer sam dotla na vreme. /\/\oj
savet drugima bi bio do veruju lekarima i da prihvate sve sa optimiz-
mom.

chvoinije ¥to sam shvatila je koliko smo ranjivi i da je zivot veoma
vredan kakav god da ]e.

Redak znaéi vredan




