"Probudila sam se zavezana, nisam mogla nikog
dozvati, plakala sam od bolova. Ne bojim se smrti..."
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U serijalu tekstova "Zivot s rijetkim bolestima: Za njih odustajanje nikad nije bila opcija"
donosimo pri€e ljudi za koje je svaki dan borba. Ishod neizvjestan. Za neke dijagnoza
stize prekasno, za mnoge lijeka nema ili su nedostupni. Ovo je Ivanina prica.

"Ne bojim se smrti jer to nije najgora opcija. Bojim se samo jedne stvari — boli. Najvise me
strah boli."

Ovo su rijeCi 30-godisSnjakinje koja je Zeljela ostati anonimna, pa éemo je za potrebe ovog
teksta zvati lvana. lvana boluje od rijetke i neizljeCive genetske bolesti. Ona i jos 11
Clanova njezine Sire obitelji. Za sada. Rezultate genetskog testiranja dobila je dan nakon
25. rodendana. Dijagnoza — sindrom MEN1. Bolest o kojoj ni medicina ne zna puno.
Pogada, prema grubim procjenama, dvije do tri osobe na 100.000 stanovnika, no to su
samo procjene jer se sindrom Cesto ne prepoznaje i ne dijagnosticira.

Radi se o rijetkom nasljednom poremecaju koji uzrokuje razvoj tumora u viSe endokrinih
Zlijezda. Nastaje zbog mutacije u genu MEN1, koji kodira protein menin — tumor supresor.
Kada taj gen ne funkcionira ispravno, povecava se sklonost nastanku tumora.

NajceSce nastaju na paratireoidnim ili dostitnim zlijezdama, gusteradi i hipofizi. No tumori
mogu rasti i u nadbubreznim Zlijezdama, timusu, plu¢ima i na koZi. Ukoliko se ne otklone,
moze se razviti malignitet.

Da i njihov genetski kod nosi ovu rijetku mutaciju, u Ivaninoj su obitelji saznali slu¢ajno.

Dan kada su stigli nalazi

"Prva je dijagnozu dobila teta. Imala je problema sa Zuci, pa je iSla na pretrage i
posumnijali su na MEN1. Ali, da bi se uop¢e posumnjalo na taj sindrom, tumori trebaju biti
na dvije Zlijezde. Nakon toga svi smo isli na genetsko testiranje, bilo je to 2018. godine.
Kako je to dugotrajan proces, dok smo Cekali rezultate, obavili smo krvne pretrage. | prije
nego Sto je potvrdeno, znali smo da je MEN. Imala sam poviSen kalcij i hormon na
dostitnim Zlijezdama. Brat je ranije imao tumor, ali se nije sumnjalo na MEN. | doSao je
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dan kada su stigli nalazi. Mama i ja dobile smo ih istovremeno, postom", prisje¢a se lvana
tih trenutaka koji ¢e odrediti zivote €lanova njezine obitelji. Dana nakon kojeg nista viSe
nece biti isto.

"Bio je to Sok ipak. Jedno je teorija, a drugo je kad dobije$ crno na bijelom. Kao da si
dobio osudu. Porazavajuce je da smo nalaze dobili poStom, da nas nitko nije pozvao u
bolnicu, da nije bilo psihologa. | tu je sustav zakazao", govori lvana.

U svemu je bila i jedna dobra vijest: njezina mlada sestra nema MEN. Naime, ako jedan
roditelj nosi ovu mutaciju, vjerojatnost da Ce je dijete naslijediti je 50 posto. No, dan kada
su stigli nalazi nepovratno ¢e promijeniti svakodnevicu cijele obitelji.

"Tada zapravo poc€inje borba. Pocinjemo raditi detaljne pretrage, snimanja, otkrivamo
tumore i idemo na operacije. Dakle, prije svega toga mi simptome nikakve nismo imali",
prisjeca se 30-godiSnja Slavonka, koja je operirala dostitne Zlijezde, a odstranjena joj je
slezena te 70 posto gusterace, na kojoj je bilo pet tumora.

Lije€enje MEN-a uglavnom se svodi na kirur§ko otklanjanje tumora kad je to moguce, a
postoje i lijekovi za kontrolu hormonalne hiperprodukcije. No, najveci je problem, smatra
Ilvana, iza koje je pet godina borbe, da nema multidisciplinarnog tima lijecnika koji bi
lije€io i nadzirao pacijenta. Ona je ukljuena u medunarodne grupe osoba s MEN-om,
gdje saznaje puno informacija, vise nego $to joj ih daju lijecnici koiji je lijece.

"Lije€nici su mi rekli da nisam normalna i da pro€itam biografiju
Stevea Jobsa, koji je umro™

"Kad smo s ovom dijagnozom otisli kod endokrinologa, lije€nica uopce nije znala $to je
MEN1. Mi smo joj bili prvi pacijenti. Prirodno imamo usadeno povjerenje prema
lijeCnicima, vjerujemo im. Kad ti kazu da trebas nesto operirati, vjerujes im. No, Cinjenica
je da nasi tumori nisu bili toliko agresivni da su se morali tako brzo uklanjati. Prebrzo smo
to rjeSavali, a nije se uzimalo u obzir koliko je to sve zahtjevan proces: da bi prosao
pretrage, dobio termin za operaciju, oporavio se... | u nasem slucaju sve jos puta 3. Kad
sam vidjela koliko su se mama i brat teSko oporavljali, htjela sam nekako izbjeci tu bol,
odgadala sam operaciju guSteraCe godinu i pol. | tu se opet vidjela manjkavost sustava.
Jer lije€nici znaju da se karcinom gusterace rijetko uhvati rano, pa tumor, makar bio i
benigan, Zele ukloniti odmah. Nikome nije bilo jasno zasto to odgadam. ViSe sam puta
odbila operaciju, a lijecnici su mi govorili da nisam normalna. Jedna mi je rekla da
procCitam biografiju Stevea Jobsa, koji je odbio operaciju gusterace i umro. Nakon godinu i
pol takvih poruka preuzeo me strah da ¢e se nesto loSe dogoditi, htjela sam se toga
rijesiti i da idem dalje", opisuje Ivana agoniju kroz koju je prolazila.

"PrevisSe si ranjiv i ovisan, bojis se bilo sto re¢i"

No, ni slutila nije da ¢e najgora tek doci, ona koja Ce ostaviti joS veCe traume i psihiCke
posljedice, a to je bila upravo operacija gusterace.
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"Stavili su mi kateter nekoliko sati prije operacije, Sto ne bi trebalo, valjda je poanta da
osoba prode Sto manje dehumanizacije. Nakon operacije probudila sam se jako rano,
zavezana, intubirana i u bolovima kao da mi nista nisu dali. Nisam mogla nikoga dozvati,
nisam mogla dic¢i ruku, mast mi je u o€ima... | cijelo vrijeme me ubija bol i placem cijelo
vrijeme. Doktorica mi kaze da ne mogu nista dobiti za bolove jer su mi dali, ali kad je
vidjela koliko me boli, smilovala se. Poslije intenzivne prebacili su me na poluintenzivnu.
Tu nas je bilo osam ili deset. Svi kao ja, nitko ne ustaje. Ne moze$ spavati, jedan stariji
Covjek stalno je vriStao. Bas se testira psihiCka izdrzljivost. PreviSe si ranjiv i ovisan, bojis
se bilo Sto reci jer ti oni koji trebaju nece pomoci", prisje¢a se teskih dana 30-
godisnjakinja.

lako bi netko pomislio da joj je mozZda lakSe jer s mamom i bratom dijeli i dijagnozu i

lijeCenje, kaze da je to i prednost i mana:

"Nisi sam, ali u nekim situacijama pozeliS da jesi. Kad sam operirala dostitnu, nisam htjela
mami reci u kakvim sam se bolovima probudila da i nju ne bude strah. lako, bas zbog
toga Sto je majka, mama je takva da sve mora prva, da nam pokaZze da, ako ona moze,
mozemo i mi."

Usprkos rijetkoj i neizlje€ivoj bolesti, lvana kaze da zivi prakticki bez fizi¢kih posljedica.
Mora, primjerice, paziti na prehranu zbog nedostatka kreona, koji razgraduju masnoce.

Traume, strahovi i oziljci

"Moj Zivot je i dalje normalan, ali neke stvari su drugacije. Mi imamo oZiljke, mama i ja se,
recimo, kupamo samo u jednodijelnim kostimima. To su neke mikrositnice koje promijenis,
prilagodis..."

Na psihi su, medutim, ostali puno dublji oziljci nego na tijelu.

"Imam anksiozno-depresivni poremecaj. Dijagnozu MEN-a dobila sam u vrlo osjetljivo
vrijeme, bas sam zavrSila faks, preda mnom su bili planovi, Zivot... TeSko mi je sve to
palo. Imamo to Sto imamo, nije izljeCivo, ali treba Zivjeti s tim. Moras$ prihvatiti da moras ici
na pretrage, da ¢es$ morati joS vjerojatno nekoliko puta i¢i na operaciju tijekom Zivota. Na
dostitnoj sam dobila nove simptome, Sto znaci da imam nove tumore. Ali, trenutacno ne
Zelim razmiSljati o novoj operaciji. Protekle godine bile su jako stresne i psihicki teske. |
samo vadenije krvi postalo je naporno jer znas da moZze biti neSto loSe. Razvijes strahove,
traume... Shvatila sam da se moram maknuti od toga ako Zelim Zivjeti svoj zivot mimo
MEN-a", govori Ilvana.

Nema psiholoske pomogi

Zbog viSka kalcija u krvi bori se s brojnim simptomima kao Sto su brain fog, osteoporoza,
depresija... No, neki, poput njezina rodaka, imaju puno teze posljedice: od MEN-a je
dobio karcinom koji je metastazirao, morao je u invalidsku mirovinu...
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"Poanta je odrzati kvalitetu Zivota, a to je ono $to lije€nici ne uzimaju u obzir. Jer ako je
kvaliteta zivota nikakva, onda smrt nije najgora opcija. Da mogu vratiti vrijeme, ne bih,
recimo, operirala gusteracu. | dostitne bih operirala tri i pol, a ne dvije, kao Sto je kod nas
praksa. A da mogu nesto promijeniti u sustavu, prvo bi to bila psiholoSka pomo¢. To

izostaje na cijelom nasem putovanju od starta: od nalaza koje smo dobili postom pa dalje.

To je aspekt koji fali cijelo vrijeme", poru€uje Ivana.

* Tekst je objavijen uz financijsku potporu Agencije za elektroni¢ke medije iz Programa za
poticanje novinarske izvrsnosti.

Aktualno

problemima

NajCitanije

T {1 -

1. Velika guzva

Kolaps u Zagrebu! Najkriti€nije je u ovim ulicama: "Tramvaji su
stajali, jedva da su se pomakli. Totalni kaos"

2. IMAS PRAVO, OSTVARI GA

Jeste li znali da imate pravo na novéanu naknadu nakon prestanka
radnog odnosa?
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3. Iznenadni posjet

Plenkovié putuje u Italiju: Dnevnik Nove TV otkriva razlog
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