ZIVOT S MIJELOMOM

Ovaj dio priru¢nika sadrzi teme koje ¢e Vama i osobama koje skrbe o Vama pomo¢i da
$to vise doznate o utjecaju mijeloma na Vas Zivot. Neke mjere samopomodi i prakti¢ni
savjeti mogu Vam olaksati Zivot s mijelomom.

4.1 VAS ODNOS S MEDICINSKIM TIMOM

Va$ odnos s medicinskim timom ukljuuje povjerenje i suradnju. Nemojte se
ustrucavati postavljati pitanja, kao i raspravljati o moguénostima lije¢enja. Sto budete
vise znali o bolesti i razli¢itim nacinima lijecenja, bit ¢e Vam lak3e razgovarati s Vasim
medicinskim osobljem. Svaka odluka o terapiji treba biti donesena zajednicki.

Katkad medicinski profesionalci zaboravljaju da bolesnici ne razumiju medicinske
izraze. Zatrazite da Vam se sve objasni jednostavno i Vama razumljivo. Ako nesto ne
razumijete, nemojte se ustrucavati pitati za objasnjenje. Lije¢nici i medicinske sestre ¢e
rado nesto objasniti i dvaput da ne biste bili zbunjeni. Mnogi smatraju da je vrlo korisno
ako informacije mogu prouciti u svojoj ku¢i. Nemojte se ustrucavati zatraziti dodatno
vrijeme za donosenje odluke o nacinu lijecenja, ako Zelite to raspraviti s ¢lanovima
svoje obitelji i prijateljima.

Sto imate pravo ocekivati kao bolesnik s multiplim mijelomom:

Da Vam lije¢nik iskreno saop¢i dijagnozu bolesti u nekoj mirnoj prostoriji.
Ako je moguce, trebala bi biti prisutna i medicinska sestra s kojom bi Vam
vjerojatno bilo lakse uspostaviti bliskiji odnos.

Da imate mogucnost postavljanja pitanja. Ako ne Zelite postavljati pitanja
tijekom razgovora, mora Vam se to omoguciti nekom drugom prigodom.

Da informacije o bolesti i mogu¢nostima terapije dobijete i u pisanu obliku.

Da dobijete informacije o klju¢nim ¢lanovima Vaseg medicinskog tima, kao
i informacije koga kontaktirati radi savjeta izvan radnog vremena.
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Da Vam terapija bude objasnjena na razumljiv nacin.

Da Vas se obavijesti o neovisnim izvorima informacija, kao i o internetskim
portalima koji sadrze klju¢ne, svjeZe i najnovije informacije o bolesti.

Da dobijete informacije o lokalnim potpornim skupinama bolesnika koji boluju
od mijeloma, kao i o onima koji boluju od bilo koje vrste maligne bolesti.

Savjeti:

Popisite pitanja o kojima biste htjeli razgovarati s lije¢nikom! Dajte ih svom
lije¢niku na pocetku razgovora!l

Uvijek sa sobom nosite papir i olovku, kako biste mogli zapisati svako pitanje
koje Vam padne na pamet!

Razmotrite mogucnost da osobu kojoj vjerujete povedete sa sobom za vrijeme
posjeta lije¢niku, bilo kao moralnu potporu ili slusatelja (Cetiri uha bolje ¢uju
nego dva) (vidjeti sliku 39: Razgovor s lijecnikom)!

Uvijek spomenite lije¢niku lijekove koje uzimate, posebice one koje ste kupili bez
recepta, kao i bilo koju vrstu terapije koju uzimate!

Recite svom lije¢niku ako imate bilo kakve nezeljene pojave!

Sigurno je da na neka Vasa pitanja lijecnik ne¢e moc¢i odmah odgovoriti, posebice
na ona koja se odnose na Vasu buducnost. Npr., mozda cete zeljeti znati koliko ce
uspjesan biti predloZeni nacin lije¢enja kako biste
se mogli odluciti. lako ¢e Vam lije¢nik mo¢i dati
opcenite informacije o tome, on sigurno nece
modi predvidjeti kako Cete reagirati na terapiju.

Ako Vam se ¢ini da skrb koju dobivate nije u skladu
sa standardima ili ste nesretni s nec¢im $to Vam se
dogada, raspravite to s Vasim lije¢nikom. Mozda ¢e
vam biti neugodno, no lije¢nik ne moze odgovoriti
na Vasu zabrinutost ako mu ne saopdite razloge. Slika 39. Razgovor s lije¢nikom.

Mozete zatraziti drugo misljenje

U lije¢enju multiplog mijeloma sudjeluje skupina medicinskih stru¢njaka razlicitog
profila (hematologa, citologa, patologa, radioterapeuta, traumatologa, ortopeda
i medicinskih sestara), koji raspravljaju o lije¢enju mijeloma, a jedan lije¢nik (hematolog)
je odgovoran za Vase lijecenje.

Lije¢nici specijalizirani za lije¢enje mijeloma predlozit ¢e Vam najprikladnije lijecenje,
s obzirom na Vase opce stanje, zivotnu dob, pridruzene bolesti i ostalo. Ako Vam
hematolog predlaze razlicite mogucnosti lijeCenja s ocekivanom prognozom za
izljecenje, morate se odluditi za jedan oblik.



Odabir lije¢enja nije uvijek jednostavan, pa ¢e neki bolesnici imati potrebu za drugim
misljenjem. lako “trazenje drugog misljenja” u nas opterecuje zdravstveni sustav,
imate na to pravo i o tome se posavjetujte sa svojim lije¢nikom hematologom. Vas ¢e
lije¢nik postovati Vasu Zelju da se s jos nekim savjetujete i ne bi trebao zbog toga biti
uvrijeden (Clanak 10. Zakona o zastiti prava pacijenata, NN 169/04). Mozda ¢e Vam
biti jednostavnije da pitanja o bolesti postavite svom lije¢niku obiteljske medicine.

Ako postoje drugi razlozi zbog kojih Zelite savjet drugog lije¢nika, poput poteskoca
u komunikaciji s Vasim lijecnikom, mozete zatraziti da se lijec¢ite kod drugog lije¢nika
u istoj ili u drugoj bolnici.

4.2 SUOCAVANJE S DIJAGNOZOM

Dijagnoza “Imam mijelom!” je Cesto Sok za Vas, kao i za Vasu obitelj i prijatelje. Ipak,
to nije i smrtna presuda. lako za sada ne postoji lijek za ozdravljenje od multiplog
mijeloma, mozete biti uspjesno lijeceni. Osim toga, stalno se otkrivaju nove moguénosti
lijecenja, pa se i mogucnosti prezivljavanja stalno povecavaju.

Svakom je bolesniku vrlo tesko kad mu lije¢nik priop¢i da boluje od mijeloma. Najprije
mozete biti Sokirani, pa potpuno obuzeti emocijama, te osjecati obamrlost. Vazno je
razumjeti da je to prirodna reakcija i dio mirenja sa situacijom. Neki bolesnici imaju
osjecaj olaksanja nakon postavljanja dijagnoze, jer ona objasnjava sve simptome koje
su iskusili. Mozete osjetiti poprilican strah, bijes i frustraciju. Vjerojatno cete si postaviti
pitanje “Zasto ja?" i pozeljeti nekoga ili nesto okriviti za svoje stanje. Jos jedanput,
sve je to potpuno prirodno. Medutim, na sva ta pitanja nema odgovora. Prema tome,
bolje je misliti pozitivno o buduénosti i nauciti sve sto mozete o mijelomu te 0 onome
$to Vam se moze dogoditi, nego se stalno pitati zasto Vam se to dogodilo.Nekim je
bolesnicima jedno od prvih pitanja: “Hocu li umrijeti i, ako je tako, kada?” O ovome je
vrlo teSko razmisljati pa Vam, prije negoli zapitate lije¢nika o tome, mora biti potpuno
jasno sto zapravo Zelite doznati. Kao $to ste vec saznali, mijelom se moze lijeciti ali
vrlo rijetko i izlijeciti. Ipak, moze se Zivjeti s mijelomom niz godina, uzivajuci pritom u
visokoj kvaliteti Zivota.

Na pocetku Vam moze izgledati da ova dijagnoza mijenja sve u Vasem Zivotu, no
moguce je da ¢e mnoge stvari ipak ostati iste. Neke promjene mogu biti ¢ak i korisne;
mnogi osjecaju vecu bliskost sa svojom rodbinom, vise se usredotocuju na svoju
obitelj i prijatelje. Mnogi ¢e u toj situaciji preispitati prioritete u svom Zzivotu. Vrlo je
vjerojatno da cete morati promijeniti neke dnevne navike kako biste se prilagodili
terapiji i neZeljenim pojavama. Sjetite se da sve promjene nisu trajne, npr. gubitak kose
uslijed kemoterapije Vam moze promijeniti izgled, no kosa ¢e opet narasti. Mozda ¢e
Vam pomodi planiranje aktivnosti u kojima uzivate i koje su Vam vazne u dane izmedu
terapija. Mozda cete planirati otici na put kad kemoterapija bude okoncana.

103



104

4.3 EMOCLUE I ODNOSIS DRUGIM LJUDIMA

Suoceni s dijagnozom mijeloma, bolesnici se ¢esto osjecaju slomljenima i usamljenima,
a jake emocije mogu ih sprijeciti da podijele svoje brige i strahove. Prvi korak izlaska iz
ove izolacije je razgovor o bolesti s nekom bliskom osobom.

Ako ste bolesnik, takav razgovor moze biti neugodaniVamai osobi s kojom razgovarate.
Ipak, na situaciju moZete utjecati pozitivno, dajuci do znanja da ste spremni prihvatiti
pomo¢ drugih, a da istodobno necete postati previse ovisni o njima.

Mozda cete o problemima htjeti razgovarati sa svojom obitelji, a moZda ¢ete smatrati
da je dobro o tome razgovarati i s osobama izvan obitelji poput prijatelja, medicinskih
stru¢njaka i organizacija za potporu.

Clanovi obitelji mogu pruziti jedan drugome podriku razgovorom i slusanjem. Biti
dobar slusac je vrlo ucinkovit nacin pruzanja podrske. Tesko je potpuno to¢no znati
kako se druga osoba osjeca, ali pokuSavajuci razumjeti i suosjecati s njom moze
umanjiti tjeskobu.

Ako smatrate da Vam trenutna situacija ne dopusta otvoreno razgovarati o svojoj
bolesti s drugima, pokusajte se povijeriti nekom ¢lanu obitelji ili prijatelju.

Mnogi bolesnici smatraju da je medicinska sestra dobar sugovornik. Osim toga,
ako se tesko nosite sa svojim osjecajima, mozete zatraziti od lijeCnika da Vas uputi
psihologu ili psihoterapeutu ili nekoj drugoj osobi koja Vam moze pomod¢i. Psiholozi
ili psihoterapeuti Vam omogucuju da istrazite svoje osjecaje i iskustva u okruzenju
punom podrike i povjerenja. Oni ne daju savjete, nego pomazu da nadete svoje vlastite
odgovore na probleme s kojima se suocavate. To mozda nece uvijek biti moguce
u Vasoj bolnici, ali ¢e Vas lije¢nik ili medicinska sestra sigurno znati uputiti stru¢njaku
kakav Vam je potreban.

Da biste se Sto uspjesnije suocili s dijagnozom mijeloma, vazno je da budete dobro
informirani i da organizirate pomo¢ kad je to potrebno.

Skupine za potporu su jos jedan nacin podjele iskustava i dobivanja savjeta i podrske
putem slu3anja iskustava drugih osoba. Zelite li Vi ili netko od ¢&lanova Vase obitelji
razgovarati s drugim ljudima koji su suoceni s boles¢u i pridruziti se skupini za
samopomo¢, kontaktirajte najblizu udrugu za oboljele i pitajte za savjet. Takoder,
razmislite biste li se pridruzili skupini koja okuplja ljude sa sli¢cnim problemima. Skupine
za podrsku osiguravaju ugodno i prijateljsko ozra¢je u kojemu je moguce dijeliti
iskustva, informacije i razgovarati o problemima. Mnogi ljudi misle da su skupine
za potporu pune patnji i negativnih osjecaja, ali one nisu takve. Opcenito, njihov je
znacaj pozitivan i pune su ljudi koji su spremni podrzati svoje ¢lanove suocene s istim
problemima s kojima se i Vi suocavate. Neke skupine za podrsku vode bolesnici ili



Slika 40. Edukacijsko okupljanje bolesnika s mijelomom u Londonu, 2008.

¢lanovi obitelji, a neke zdravstveni radnicii profesionalci. Osim pruzanja podrske, savjeta
i edukacije bolesnika i ¢lanova obitelji, udruge se bore za prava bolesnika. Upravo
zahvaljujué¢i udrugama bolesnika, neki su lijekovi uvrsteni na listu. Takoder, trebate
znati da ¢lanovi pojedinih udruga mogu ostvariti neke povlastice (npr. povlastice za
¢lanove pojedinih udruga osoba s invaliditetom koja se ostvaruju na temelju rjeSenja
o tjelesnom ostecenju koje izdaje Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje). Na kraju
ovog priru¢nika mozete nadi popis udruga koje bi Vam mogle biti korisne (vidjeti sliku
40: Edukacijsko okupljanje bolesnika s mijelomom u Londonu, 2008.).

Posredstvom interneta se takoder moze dobiti mnostvo korisnih informacija, no
nuzno je kriticki se odnositi prema njima. Na kraju ovog priru¢nika mozete naci popis
internetskih linkova za udruge bolesnika, te web stranice s korisnim informacijama.
Informacije dobivene na ovaj nacin, ako su dobivene iz provjerenih izvora, mogu Vam
pomodi, ali nemojte postupati prema njima dok se ne savjetujete sa svojim lije¢nikom
i medicinskom sestrom. Nemojte nikad zaboraviti da te informacije ne mogu zamijeniti
razgovor s lije¢nikom koji Vas prati godinama i koji takoder ima nove, u praksi
provjerene informacije i zbog toga Vas moze iznimno kvalitetno lijeciti.
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Katkad razgovor sa svecenikom moze pridonijeti laksem podnosenju situacije.

Naravno da moze biti korisno i ne razgovarati o kemoterapiji. Mnogi ljudi smatraju
da mogu biti korisne brojne radne i drustvene situacije u kojima mogu zaboraviti na
bolest.

Neki ljudi smatraju da im vodenje dnevnika moze pomodi da si razbistre misli i osjecaje
u ovom razdoblju, a dnevnik moze biti i koristan dokument o terapiji.

Zapamtite, ne postoji dobar ili o3 na¢in emocionalnog suocavanja s boles¢u, no
u vrijeme terapije je najbolje i¢i “malim koracima”.

Depresijai tjeskoba

Mnogi bolesnici i skrbnici osje¢aju depresiju i tjeskobu u odredenoj fazi bolesti. Vazno
je prepoznati simptome i razgovarati o njima s lije¢nikom ili medicinskom sestrom.
Ti se simptomi obi¢no iskazuju kao osjecaj nervoze, zabrinutosti u duljem razdoblju,
teskoce sa snom, napadaji panike, gubitak interesa za normalne aktivnosti, te vrlo
velika osjetljivost.

Suocavanje s mijelomom je vrlo zahtjevno i psihi¢ki i emocionalno, bez obzira na
to jeste li bolesnik ili skrbnik. lako se katkad mozZete osjecati optimisti¢no, moze biti
trenutaka u kojima se osjecate tjeskobno, uplaseno i deprimirano. Takvi osjecaji nisu
znak slabosti i ne trebate se osjecati posramljenima ili krivima zbog njih. Vrlo je vazno
dopustiti sebi dane odmora.

Lijecenje depresije i tjeskobe pocinje u trenutku kad Vas lije¢nik dozna za njih. Postoji
nekoliko mogucnosti lijecenja, uklju¢ujuci terapiju razgovorom i lijekovima. Vas ¢e
lije¢nik znati Sto je najbolje za Vas i uputit ¢e Vas medicinskom stru¢njaku ili Vam
propisati terapiju antidepresivima.

Neki bolesnici i skrbnici ¢e zakljuciti da tehnike relaksacije i komplementarne terapije,
poput aromaterapije, mogu pomodi smanjenju tjeskobe. Pokusajte pronadi nesto sto
¢e Vas zaokupiti nakon zavrietka terapije poput odlaska na put ili zapocinjanja novog
hobija.

Obitelj i prijatelji

Prijatelji i ¢clanovi obitelji mogu biti velika emocionalna i prakti¢na podrika u vrijeme
kemoterapije i razdoblja oporavka. Oni Vam takoder mogu pomodi da zaboravite
bolest na neko vrijeme.

Katkad prijatelji i obitelj mogu smatrati da je vrlo te$ko nositi se s Cinjenicom da
imate mijelom i da ste podvrgnuti kemoterapiji. | oni mogu biti upladeni i nesposobni
izraziti svoje brige na pravi nacin. Neki Vas mogu cak i izbjegavati, $to moze biti vrlo



bolno. Ipak, vazno je shvatiti da se ovo moze dogoditi jednostavno stoga $to ni oni ne
znaju Sto bi rekli. Od pomoci moze biti i razgovor s njima o tretmanu i o tome kako se
osjecate. To moze pomodi da se izbjegnu neugodnosti, a moze i utrti put sadrzajnijoj
komunikaciji.

Razgovor o mijelomu

Rije¢ “mijelom” izaziva jake osjecaje. lako Vam u pocetku moze biti teSko razgovarati
o Vasojdijagnozi, razgovor moze biti vrlo koristan jer smanjuje strah i osjecajizoliranosti.
Razgovor o tome Vam pomaze da razbistrite misli, pogotovo ¢e biti koristan ako
razmisljate o mogucnostima terapije. Svakako nastavite razgovarati o svakodnevnim
stvarima, one su i dalje vazne; ne morate stalno pricati o mijelomu.

Slijede neki primjeri misli koje Vas mogu sprijeciti u vodenju vaznih razgovora. Ispod
svake od njih je primjer kako se mozete nositi s njom.

Osjecam se zbunjenim kad razgovaram o tome.

Moze biti vrlo teSko zapoceti razgovor o temi koja Vas zbunjuje ili za koju mislite da
moze zbuniti Vaseg sugovornika. Katkad taj problem mozete umanijiti jednostavno
ako kazete da ste zbunjeni. Pokusajte zapoceti recenicu: “Osje¢am se zbunjenim kad
o tome govorim, ali ipak mislim da je vazno o tome govoriti.” Ako pocnete govoriti
o tome, postupno Cete se naviknuti i sve ¢e postati lakse.

Osjecam se nervoznim kad razgovaram o tome.

Nakon dijagnoze mijeloma, neki Vas razgovori mogu uznemiriti. Ako Vas ta tema
uznemiruje, odlucite je li vazno o tome uopce razgovarati. Vasa obitelj i prijatelji ¢e biti
uznemireni zato $to su zabrinuti za Vase zdravlje i smatrat ¢e da se ono moze poboljsati
ako razumiju $to se dogada. Ako zamisljate da cete nekoga uznemiriti, ili Vas osjecaj
uznemirenosti, mogu biti gori i od samog razgovora o mijelomu.

Nikada nije pravo vrijeme za razgovor o tome.

Mozete imati osjecaj da nikad nije pravo vrijeme za teske razgovore, ali ako stalno
odgadate mozete osjetiti da ta tema visi nad Vama i moze Vam biti vrlo teSko opustiti se.
Odvajanje vremena za razgovor moze pomoci da se on napokon i dogodi. Primjerice,
“Mozemo li razgovarati o mogucnostima terapije poslije vecere?” Nadite dovoljno
vremena za razgovor i odaberite mjesto na kojemu se osjecate ugodno.

Kako reci drugim ljudima?

Saopditi ¢lanovima obitelji i drugim ljudima da imate mijelom moze biti vrlo tezak
zadatak. No, ako ih o tome obavijestite, to ¢e im omoguciti da Vam pruze podrsku.
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Sastavljanje popisa ljudi kojima Zelite re¢i o svojoj bolesti odmah, kao i popisa onih
kojima ¢ete to tredi kasnije, pomodi ¢e Vam da organizirate svoje misli.

Odaberite tiho i mirno mjesto (ugasite TV i radio), gdje mozete na miru sjesti. Pokusajte
dozirati informacije, provjeravajuéi razumije li sugovornik ono 3$to ste rekli. Neki
bolesnici preferiraju da o njihovoj bolesti druge ljude obavijesti ¢lan njihove obitelji
ili prijatelj. Ovo je vrlo razumno, jer ¢e Vas postedjeti stalnog ponavljanja onog sto Vas
uznemiruje.

Kako redi djeci?

Odluka o tome hocete li svojoj djeci ili unucima nesto reci o svojoj bolesti je vrlo osobna.
Ona ovisi o dobi djece, obiteljskim okolnostima, te o vrsti terapije kojoj ste podvrgnuti.
Katkad obitelj smatra da je djecu bolje ne uznemiravati, ako lije¢enje nema nikakvih
vidljivih nezZeljenih pojava, poput gubitka kose. Ipak, opcenito, posebno je tesko kazati
djeci jer su ona vrlo osjetljiva na promjene u svojem okruzenju i sklona su sama sebi
poceti postavljati pitanja o njima.

Vjerojatno je najbolje za roditelja da kaze djeci o dijagnozi i terapiji. Ako smatrate da c¢e
Vas to previse uznemiriti, mozda je bolje da to, umjesto Vas, ucini Vas partner, roditelj
ili blizak prijatelj.

Pokusajte im to re¢i dok radite nesto uobicajeno, svakodnevno, jer to moze umanijiti
njihov stres. Primjerice, ako ¢esto zajedno gledate TV, iskoristite to da im kaZete prije
negoli ukljucite televizor. Nemojte mijenjati pravila koja se odnose na disciplinu samo
zato Sto ste bolesni, jer djeca trebaju konzistenciju i kontinuitet.

Vazno je stvari objasniti na jednostavan nacin i ponoviti klju¢ne tocke. Slike ili dijagrami
mogu olaksati razumijevanje mladoj djeci. Stalno obavjestavanje ¢e omoguciti djeci
osjecaj ukljucenosti u ono sto Vam se dogada. Dajte im vremena i mogucnosti da
postavljaju pitanja ili da kazu kako se osjecaju, ali ih nemoijte prisiljavati da o tome
govore ako ne Zele. Obavijestite 0 onome $to Vam se dogada i vazne osobe u skoli koju
djeca pohadaju.

Postoje brojne knjige o tome kako pomoci djeci da se nose s ozbiljnom boles¢u i smréu
roditelja ili djeda i bake. Knjige cete vjerojatno nadi u lokalnoj knjiznici.

Spolni odnosi

Moguce je da Cete, posto ste doznali da bolujete od mijeloma, Vi ili Vas$ partner imati
nesto manje Zelje za seksom.

Za ovo moze biti vise razloga. MozZete se osjecati previse umornim ili tjelesno
nesposobnim da biste uzivali u punom seksualnom odnosu. Stres i tjeskoba mogu
Cesto biti uzrok gubitka seksualne Zelje, ili moZete osjecati da seks nije vazan dok se



borite s ozbiljnom bolescu. Takoder, i mnogi lijekovi i postupci koji se koriste u lije¢enju
mijeloma mogu umanijiti seksualnu Zelju.

Uobicajen je gubitak spolne Zelje nekoliko mjeseci nakon kemoterapije i/ili
transplantacije krvotvornih mati¢nih stanica, vjerojatno zbog terapije, alii emocionalnih
utjecaja, kao i promjena tjelesnog izgleda koje se mogu dogoditi.

Ako Vam je spolni odnos vazan, pokusajte razgovarati sa svojim partnerom o tome
kako se osjecate, iako Vam katkad moze biti vrlo teSko uopce i zapoceti razgovor o
toj temi. Lako je moguce da cete se osjecati odbaceni, povrijedeni i frustrirani kad se
spolni odnos promijeni ili prestane. Pokusajte odrzati razinu bliskosti ¢ak i ako nemate
spolne odnose i pokusajte raspraviti sa svojim partnerom o pozeljnoj razini intimnosti.
S vremenom se mozete postupno vratiti na viu razinu tjelesnog odnosa.

Obi¢no je dopusteno imati spolne odnose, osim ako je Vas lije¢nik protiv toga. Ipak, ako
je broj bijelih krvnih stanica nizak, preporucuje se uporaba kondoma radi izbjegavanja
infekcije. lako sastojci lijekova koji se uzimaju u vrijeme kemoterapije rijetko prelaze u
sjeme ili vaginalne sokove, preporucuje se uporaba kondoma i nekoliko dana nakon
kemoterapije. Ovo se preporucuje Cak i ako ne postoji rizik od trudnoce, a sluzi za
spre¢avanja bilo kakvih problema s Vasim partnerom. Zene mogu iskusiti suho¢u
u rodnici, ako je razina hormona pogodena velikim dozama kemoterapije. Kreme za
lubrikaciju mogu biti od pomo¢i, a terapija zamjenskim hormonima moze odgovarati
pojedinim Zenama.

Kemoterapija ¢esto moZe utjecati na erekciju muskaraca, ali je to samo privremena
nezeljena pojava. Uzimanje sredstava poput viagre ne preporucuje se ako imate
mijelom.

Nemojte biti previse suzdrzani i razgovarajte sa svojim lije¢nikom ili medicinskom
sestrom o problemima u Vasim spolnim odnosima. Oni su ve¢ navikli na ovakvu
vrstu razgovora cak i ako Vi niste. Pruzit ¢e Vam podrsku i dati savjet o seksualnim
problemima, a lije¢nik ¢e Vam mozda propisati terapiju koja bi Vam mogla pomodi.

4.4 PREHRANA

Posto su saznali da imaju mijelom, neki bolesnici drze da trebaju promijeniti nacin
prehrane, vjerujuci da bi to moglo pomod¢i u izlje¢enju bolesti. Ne postoje dokazi da
promjena prehrane moze promijeniti prognozu za osobe oboljele od mijeloma. Stoga
se ne preporucuje nikakva posebna prehrana, ali je uvijek dobro nastojati se zdravo
hraniti. Vazno je jesti dobro uravnotezenu prehranu i unositi dovoljno tekucine. To ¢e
Vam pomodi odrzati misi¢nu masu i snagu, povecati razinu energije i moze pomoci
pri oporavku nakon razdoblja lijeCenja. Dobro uravnotezena prehrana takoder moze
poboljsati funkcije imunoloskog sustava. Moguce je da ¢e Va$ apetit i zahtjevi za
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hranom varirati, te da moze biti razdoblja, pogotovo kad primate terapiju za mijelom,
da ¢e unos hrane i pica biti otezan.

Sto je uravnotezena prehrana?

Uravnotezena prehrana je ona koja opskrbljuje tijelo svim potrebnim sastojcima
nuznima za dobro funkcioniranje, a trebala bi se sastojati od namirnica iz svake velike
skupine i mora biti bogata esencijalnim vitaminima i mineralima.

Uravnotezena prehrana treba ukljuciti:

Bjelancevine: pomazu izgradnju novih stanica i zamjenjuju stare. Hrana koja
sadrzi bjelanc¢evine uklju¢uje: mlijeko, sir, jogurt, orahe i neke vrste mesa.
Preporucuje se mnogo ribe (losos, tuna, sardine, oslici, skusa) i piletine
i ne previse crvenog mesa niti przene hrane.

Ugljikohidrate: idealan su izvor za opskrbu energijom. Postoje dvije vrste
ugljikohidrata: jednostavni i sloZzeni. Jednostavni ugljikohidrati se ¢esto
nazivaju $ecerima (ne uzimati ih previse), a slozeni Skrobom. Hrana koja sadrzi
slozene ugljikohidrate je kruh, tjestenina i riza.

Masti: osim Sto su vazan izvor energije, masnoce su nuzne za transport vaznih
vitamina po tijelu. Postoje tri vazne grupe masti: zasicene, visestruko
nezasi¢ene i jednostruko nezasicene. Zasi¢ene masnoce se pretezno nalaze
u zivotinjskim i mlije¢nim proizvodima i treba ih jesti u malim koli¢inama.
Visestruko nezasi¢ene i jednostruko nezasi¢ene masti nalaze se pretezno
u ribi, orasima, sjemenkama i biljnim uljima. Postoje neki dokazi o tome
da visestruko nezasi¢ene i jednostruko nezasi¢ene masti mogu pomoci
u smanjenju razine kolesterola u krvi.

Vlakna: odrzavaju zdravlje probavnog sustava. Neka vlakna takoder mogu
smanijiti razinu kolesterola u krvi. Hrana bogata vlaknima uklju¢uje mekinje,
kruh od integralnih (cjelovitih) Zitarica i zZitne pahuljice, kao i mnogo voca
i povrca (npr. tamno zeleno lisnato povrce, grah, grasak). Preporucuje se pet
obroka voca i povréa na dan.

Vitamini i minerali: vazni su za razlicite funkcije, npr. pridonose povecanju
otpornosti na infekcije i odrzavanje zdravlja Zivaca i tkiva. Vitamini se mogu
unistiti u procesu kuhanja, pa treba izbjegavati previse kuhanu hranu.

Odgovarajudi unos tekucine: najmanje dvije a preporucuju se i tri litre
dnevno da bi se o¢uvala dobra funkcija bubrega, a prihvatljiva je bilo koja
tekucina. Pic¢a koja sadrze kofein, poput ¢aja, kave i coca-cole, mogu biti dio
uravnoteZene prehrane, ako se koriste umjereno. Medutim, neumjerena
konzumacija crne kave i alkohola moze uzrokovati dehidraciju. Ako pijete
alkohol, nemojte piti vise od preporucene dnevne doze.



Ne trebate izbjegavati hranu koja sadrzi kalcij, jer kalcij iz hrane nece utjecati na razinu
kalcija u krvi, a bjelancevine uzete u prehrani nece utjecati na razinu paraproteina.

Dodaci prehrani

Neki bolesnici uzimaju opce vitaminske dodatke kad smatraju da u prehrani ne dobivaju
dovoljno vitamina i hranjivih tvari. Ipak, potrebno je izbjegavati uzimanje vitamina
C u velikim koli¢inama (vise od 500 mg dnevno) zbog toga $to to povecava kiselost
mokrace $to Steti bubrezima. Dodaci poput ribljeg ulja i ulja od jaglaca su vjerojatno
korisni, ali je bolje izbjegavati uzimanje dodataka ili lijekova ¢ija je svrha pojacavanje
imunoloskog sustava, jer oni mogu negativno djelovati na Vasu bolest. Razgovarajte sa
svojim lije¢nikom prije uzimanja vitamina ili bilo kojeg dodatka jer oni mogu utjecati
na mijelom ili terapiju.

Zasto je tesSko odrzati dobro uravnotezenu prehranu pri oboljenju od mijeloma?

Mijelom i njegovo lijeCenje mogu imati neZeljene pojave koje katkad onemogucuju
uravnotezenu prehranu.
To mogu biti:

gubitak apetita: mnogi lijekovi mogu smanijiti apetit kao i uzivanje u hrani,

promjena okusa: mozete osjetiti neznatno metalni okus nakon lijecenja
kemoterapijom,

osjetljiva i suha usta, pogotovo nakon velikih doza kemoterapije,
mucnina i povracanje,
umor,

proljev ili zatvor: promjena u normalnoj funkciji probavnog sustava moze
privremeno hranu uciniti odbojnom,

tjeskoba i depresija,

kortikosteroidi: oni mogu povecati apetit i dovesti do povecanja tjelesne teZine.

Kratki savjeti za zdravu prehranu:

Katkad moze biti teSko odrzavati uravnotezenu prehranu, pogotovo ako ponavljate
lijecenje i osjecate se lode. Tada je vazno jesti Sto mozete i ne brinuti se previse.
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Kratki savjeti koji mogu pomodi:
Ako imate slab apetit, pokusajte jesti male kolicine hrane, ces¢e tijekom danal!

Osjetljiva usta ili promjena okusa mogu Vam onemoguciti unos hrane, propisani
tretman za usta pomaze odrZavanju usta svjezima i ¢istima.

Lagane vjezbe (npr. Setnja), kao i ¢asa pica poput Serija prije jela, mogu stimulirati
Vas apetit. Osim toga, lagana Setnja od oko 15 minuta najmanje tri puta tjedno
pomaze da tijelo stvara vitamin D (vitamin koji odrzava koncentraciju kalcija
u organizmu).

Ako imate problema s uzimanjem hrane ili tekucine i/ili gubite tjelesnu tezZinu,
bit ¢e korisno razgovarati sa stru¢njakom za prehranu koji moZze procijeniti
Vas nutritivni status i propisati nuzne dodatke. Dijetetski savjeti ¢e ovisiti
o nutritivnom statusu. Ako se nakon procjene nutritivnog statusa utvrdi da
niste dobro uhranjeni (indeks tjelesne mase <20) i izgubili ste na tjelesnoj
tezini, a ne mozete dovoljno jesti normalnu hranu, lije¢nik Vam moze
preporuciti visokokalori¢cne nadomjestke.

Ako trebate nadoknaditi izgubljenu tjelesnu tezinu, pokusajte dodati svojoj
prehrani svaki dan visokokalori¢nu hranu poput badema, meda, maslaca
i Secera.

Ako patite od umora, pokusajte pripremiti veée porcije i zamrznite odredenu

koli¢inu hrane za sljede¢i dan. Pitajte druge da Vam pomognu pri kuhanju
i nabavi.

Cak i ako niste u stanju unositi hranu, iznimno je vazno unositi dovoljno tekucine.
Uzimajte cesto male koli¢ine tekucine i izbjegavajte piti dok jedete, jer ¢e Vas
tekucina brze zasititi!

Posavjetujte se s lije¢nikom o svim vitaminskim i mineralnim preparatima koje uzimate,
jer Vam neki mogu naskoditi ili ulaziti u Stetna medudjelovanja s lijekovima koje
uzimate u redovitoj terapiji mijeloma ili njegovih simptoma.

Je li posebna prehrana uvijek nuzna?

Postoje razdoblja za vrijeme lije¢enja i oporavka kad je nuzna posebna prehrana,
primjerice kad imate nizak broj bijelih krvnih zrnaca (lije¢nik Vam moze reéi da ste
neutropenicni), jer to znaci da ste izlozeni pove¢anom riziku od infekcije.

To se najcesc¢e dogada nakon velikih doza kemoterapije i transplantacije krvotvornih
maticnih stanica.

Neke vrste hrane mogu povecati rizik od infekcije te je, zbog smanjenja takva rizika,
nakon velikih doza kemoterapije ili pri niskom broju bijelih krvnih zrnaca potrebna



“Cista dijeta”. Bolnica treba osigurati popis namirnica koje treba izbjegavati u tom
razdoblju. Ta je vrsta prehrane detaljnije opisana u poglavlju o izbjegavanju infekcija.

Vazno je rukovati i skladistiti hranu na ispravan nacin i upotrijebiti je prije preporu¢enog
roka za konzumaciju.

4.5 POSAO I FINANCIJSKA PITANJA

Vrlo je vjerojatno da cete za vrijeme lije¢enja kemoterapijom neko vrijeme biti na
bolovanju. Bez obzira na to je li Vasa odsutnost s posla privremeno ili ne, ¢injenica
$to ne mozete raditi moze utjecati na Vase samopouzdanje. Dok ste na bolovanju,
moze Vam biti teSko razgovarati s kolegama. Mnogi od njih Vam Zele pomodi i ostati u
kontaktu s Vama. Nemojte odbacivati tu pomo¢, jer ona moze biti vrlo korisna odlucite
li se vratiti na posao.

Odluka o povratku na posao ovisi o0 mnogim ¢imbenicima, kao $to su individualni
oporavak bolesnika i specificnosti radnog mjesta (npr. ako posao obavljate sjededi ili
radite skraceno).

Nakon transplantacije autolognih krvotvornih mati¢nih stanica preporucuje se
povratak na posao obi¢no Sest mjeseci nakon transplantacije. Medutim, takvu odluku
treba donijeti sam bolesnik, kad osjeti da moze raditi svoj posao. Preporucuje se
postupni povratak, po mogucnosti sa skracenim radnim vremenom. Neki bolesnici
inzistiraju da se vrate na posao ve¢ nakon tri do Cetiri mjeseca. Odluka o povratku na
posao ovisi i 0 osjecaju umora.

Razgovarajte s lije¢nikom i medicinskom sestrom o tome je li pravo vrijeme za povratak
na posao, kao i o nedoumicama vezanima uz rizike na Vasem radnom mjestu. Katkad
je nuzno promijeniti vrstu ili opseg posla.

Ovisno o dobi i posebnim okolnostima bolesnika, postoji mogucénost prijevremenog
odlaska u mirovinu. No, takvu odluku donesite polako.

Napustanje posla, privremeno ili trajno, moze rezultirati financijskim poteskoc¢ama.
Dodatno financijsko opterecenje mozZe biti i putovanje do bolnice. Raspitajte se
o pravima na financijsku pomo¢; jedna od mogucénosti je nadoknada putnih troskova.

4.6 VOZNJA|GODISNJIODMOR

Obi¢no mozete poceti voziti osobni automobil ¢im se pocnete osjecati dobro, ali o
tome se savjetujte s Vasim lije¢nikom.
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Ako planirate bilo kakvo putovanje, uvijek obavijestite lije¢nika o Vasim planovima
prije rezerviranja puta. Savjetujte se o mogucénosti letenja i cijepljenja.

Ako planirate odlazak na more nakon kemoterapije, vazno je upotrebljavati
odgovarajucu zastitu koZe i izbjegavati sunce, jer Vam koza moze biti osjetljivija nakon
kemoterapije.

Na svako putovanje sa sobom ponesite:

pismo lije¢nika koje pokazuje Vase zdravstveno stanje i detaljno opisuje sve
lijekove koje trebate imati sa sobom,

lijekove (antidijaroici, antibiotici, lijekovi protiv boli).

Nije preporucljivo planirati godisnji odmor izvan zemlje Sest mjeseci nakon velikih doza
kemoterapije i transplantacije krvotvornih mati¢nih stanica. Nemojte i¢i na mjesta gdje
nije dostupna zdravstvena zastita. Prije putovanja savjetujte se sa svojim lije¢nikom.

4.7 SKRBNICKE BRIGE

Kad ste culi da netko Vama blizak ima mijelom, sigurno ste dozivjeli Sok. Vjerojatno se
zivcirate i zabrinuti ste zbog nesigurne buduénosti. MoZda mislite da treba sakriti svoje
osjecaje, no bolje je osjecaje iskreno izrazavati jer to pridonosi buducoj komunikaciji
izmedu Vas i Vasih voljenih. Vjerojatno ¢ete imati mnogo pitanja.

Pruzanje pomodi

Za vrijeme lije¢enja i oporavka, bolesnici ne mogu raditi kao prije. Mozda ¢ete morati
preuzeti neke njihove obveze i raditi stvari za koje nemate iskustva, kao $to je skrb o
bolesnoj osobi. Nemojte misliti da ste sami i napusteni jer su zdravstveni profesionalci,
rodaci i prijatelji, te mnogo dobrovoljnih organizacija spremni pomodi. Pokusajte
prihvatiti pomo¢ koju Vam nude. Vama ce to biti jako korisno, a oni ¢e se osjecati
dobro jer mogu pomocdi. Nemojte zaboraviti voditi racuna o sebi i pazite da se i Vi ne
razbolite.

Pripremanje hrane za bolesnike

Skrbiti o bolesniku koji odbija hranu ili je ne moze jesti moze biti vrlo tesko, posebice
ako dugo i pazljivo pripremate hranu. Ako bolesnik osje¢a ozbiljne nezZeljene pojave
kojima je uzrok terapija, mozda nece neko vrijeme modi jesti hranu, a pocet ce jesti kad
bude mogao. Pokusajte ga njezno ohrabriti, no nemojte nista ciniti na silu. Unaprijed
pripremite hranu za trenutke kad je oboljeli gladan ili Zeli jesti. Svjeze povrceili lje3njaci
(osim ako bolesnik nema proljev, kad ih treba izbjegavati), juhe, zZitarice, musli, jogurti,



sendvidi, sirovo povrcée - to su namirnice koje je lako skladistiti i pripremati. Nemojte
misliti da bolesnik ima nesto protiv Vas ako ne pojede hranu koju ste skuhali. Kvaliteta
te hrane zacijelo nije uzrok tome.

Dobivanje informacija

lako je paznja medicinskog osoblja usredotocena ponajprije na bolesnika, nemojte
zaboraviti da ste i Vi vazan dio skrbnickog tima. MoZete postavljati pitanja o svemu to
Vas zanima. Katkad su to pitanja koja bolesnik ne Zeli postaviti ili ve¢ zna odgovor na
njih.

Neka Vam pitanja moze biti tesko postaviti pred bolesnikom. To mogu biti pitanja
0 onome 3to ce se dogoditi ili o tome koje planove treba donijeti. Ako je bolesnik dao
svoj pristanak, upitajte lije¢nika ili medicinsku sestru mozete li razgovarati s njima bez
prisutnosti bolesnika. Katkad bolesnik moze Zeljeti postaviti pitanje, no oklijeva uciniti
to smatrajuci da bi Vas odgovor mogao zabrinuti. Pokusajte razgovarati o problemima
prije negoli ih predocite lijecniku ili medicinskoj sestri, tako da budete potpuno sigurni
$to Cete pitati.

Bolesniku mozda nece biti drago da znate nesSto o njegovoj bolesti $to je njemu
nepoznato, no i to je nesto o ¢emu mozete raspraviti. U nekim okolnostima, bolesnik
moze napisati pismo svom lije¢niku obiteljske medicine ili lije¢niku specijalisti, u kojem
dopusta da se odredena obavijest prenese Vama, njegovu skrbniku.

Komunikacija

Nemojte smatrati da trebate govoriti o svemu odmah i ne zaboravite da je slusati isto
tako vazno kao i govoriti. Odvojiti vrijeme da bi se nekoga stvarno saslusalo, bez obzira
na to imate li rjeSenje za njegove probleme ili ne, moze biti vrlo korisno.

Slijede primjeri stavova koji Vam mogu onemoguciti vazne razgovore:
Ispod svakoga od njih je objasnjeno na koji nacin mozete rijesiti taj problem.
Ne znam Ssto reci.

Katkad ne postoji ni prava ni kriva stvar koja bi se mogla reci. Ne morate
imati sve odgovore. Jednostavno slusanje osobe koja Vam govori o svojim
strahovima ili brigama moze biti od pomo¢i. Ve¢ samo davanje do znanja
bolesniku da Vam je stalo do njega i da ga slusate moze biti jako korisno.

Ne Zelim pokrenuti lavinu. Ne Zelim razgovarati o osjetljivim pitanjima.

Cesto mislimo da je dobro izbjegavati uznemirujuce i teske teme. No mu¢ni
osjecaji su svejedno prisutni i mozda bolesniku treba omoguciti da prica o tim
temama. Brizni pristup u ovom slu¢aju moze biti od velike pomoci.

Ne volim kad on ili ona suti.
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Nemojte pasti u iskusenje i ispuniti stanke u razgovoru bilo kakvim frazama jer
druga osoba mozda treba vremena za razmisljanje. Sjetite se da komunikacija
nije samo verbalna: drzanje za ruke ili drzanje Vase ruke na nekome moze

biti dovoljno rjecito. Ako osjecate da netko Suti zbog toga sto je napet ili mu
je tesko, mozete mu blago postaviti pitanja. Npr. “O ¢emu razmisljas?” moze
pomodi da ponovno pocne govoriti. Ako smatrate da bolesnik Zeli biti sam,
jednostavno ga pitajte “Zeli$ li sada neko vrijeme biti sam?*

Skrb o sebi

Tijekom skrbi za bolesnika oboljelog od mijeloma vazno je uzeti povremeni odmor, jer
Vam to moze omoguditi da promislite o svemu, smanjite stres i umor. Cak i uzimanje
nekoliko sati odmora tijekom dana i izlazak iz ku¢e moze Vam pomoci da se osjetite
mnogo bolje. Kad je bolesnik izvan kuce, iskoristite to vrijeme. Katkad je dobro
organizirati posjete koje ce privuci njegovu pozornost, dakako ako bolesnik uopce Zeli
posjetitelje.

Moze se lako dogoditi da osjetite napetost jer mislite da cijelo vrijeme morate biti
pozitivni te da trebate kriti negativne osjecaje, bijes i napetost, od bolesnika i ostalih
¢lanova obitelji.

Pozitivan nacin razmisljanja moze Vam pomodi da se suocite s izazovima mijeloma,
ali nemojte smatrati da cijelo vrijeme morate biti sjajno raspolozeni. Dozvolite sebi da
budete i zalosni. To ne znadi da ste izgubili kontrolu i da se ponovno necete dobro
osjecati.

Ako mislite da se viSe ne moZete nositi sa situacijom, razgovarajte o tim osjecajima s
Vasim obiteljskim lije¢nikom ili medicinskom sestrom.

Nakupljanje negativnih emocija, pogotovo bijesa, moze izazvati jak osjecaj krivnje.
Vasi osjecaji nisu sebi¢ni niti nevazni, oni su vazni kao i bolesnikovi. Ne zaboravite da
ne mozete skrbiti o nekome ako niste u stanju skrbiti o samome sebi.

Savjeti
Dopustite drugima da Vam pomognu!
Naucite Sto je vise moguce o bolesti i njezinu lije¢enju!

Skrbite o sebi: jedite dobro, spavajte dovoljno i posjetite svog lijecnika opce
prakse, ako je potrebno!

Uzmite dan ili nekoliko sati odmora, ako osjecate potrebu za odmorom!

Upitajte svog lije¢nika obiteljske medicine 0 mogucnostima da patronazna sestra
ili sestra iz ku¢ne njege posjeti Vas dom!

Vodite dnevnik, to Vam moze pomodi da osvijestite i istrazite svoje osjecaje!



4.8 DODATNO LIJECENJE

Usredotocujuci se na emocionalnu i psihicku dobrobit, neki bolesnici smatraju da
dodatno lije¢enje moze ublaziti simptome i neZeljene pojave poput mucnine i boli.
Dodatno lijecenje moZze Vam dati osjecaj kontrole nad bolescu i terapijom. Skrbnici

takoder mogu zakljuciti da lijec¢enje, Ciji je cilj smanjenje napetosti i relaksacija, moze
biti vrlo korisno.

Dodatno se lije¢enje moze primjenjivati zajedno s mjerama koje je propisao Vas lije¢nik.
To nije alternativno lijecenje, koje zamjenjuje medicinsko lije¢enje. Postoje brojni
razliciti tipovi dodatnog lijecenja i vazno je odabrati ono koje najvise odgovara Vasim
potrebama. No, vazno je da svoga lijeCnika obavijestite o bilo kojoj vrsti dodatnog
lijecenja koje primjenjujete.

Masaza

MasaZa je najpopularnije dodatno lijec¢enje koje se primjenjuje za umanjivanje misi¢ne
boli i napetosti. MasaZza moze biti terapeutska i relaksacijska. Iskusni maser ¢e vrlo
njezno i oprezno dodirivati problemati¢na podrucja ne bi li opustio napete misice i
umanijio bol. Ne zaboravite re¢i maseru da ste oboljeli od mijeloma i da svaka jaca
masaza moze ostetiti Vase kosti.

Masaza povoljno utjece na smanjenje boli, osjec¢aj usamljenosti, depresiju, strah od
igala i nedostatak sna. Isto tako, pomoci ¢e Vam u opustanju, a katkad je od koristi sam
osjecaj da mozete otic¢i na masazu kad se ne osjecéate dobro.

Akupunktura

Akupunktura je dio tradicijske kineske medicine, a primjenjuje se uspostavljanjem
ravnoteze vlastite Zivotne snage radi ponovnog dobivanja tjelesnog zdravlja.

Lije¢nici koji prakticiraju kinesku medicinu vjeruju da tijelo ima sustav chia (Zivotne
snage), koja dolazi u neravnotezu kad je netko bolestan. Akupunkturne igle se
primjenjuju na podrucjima gdje je ovaj tijek blokiran, kako bi se ponovno uspostavili
ravnoteza i zdravlje.

Akupunktura se moze primijeniti za umanjivanje boli i mucnine te za opustanje misi¢a.

Ako se odlucite na akupunkturu, trebate biti sigurni da osoba koja se time bavi ima
dozvolu za rad i da rabi sterilne igle.
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Aromaterapija

U aromaterapiji se koriste esencijalna ulja (konce-
ntrirana biljna ulja) za masazu radi smanjenja
stresa i uklanjanja simptoma tjeskobe. Mirisi i
ostala svojstva pojedinih ulja su razliciti, te se ta
ulja koriste u razlicite svrhe.

Ako ste podvrgnuti kemoterapiji ili radioterapiji,
izbjegavajte uporabu ulja na koZi jer je koza
vrlo osjetljiva. No miris upaljenih svije¢a moze
pridonijeti smanjivanju mucnine te relaksaciji.
Opustaju¢e moze djelovati i miris eteri¢nih ulja
ukapanih u male zdjelice s vodom koja se zagrijava
pomocu svijeca (vidjeti sliku 41: Aromaterapija).

Budite oprezni, jer je dokazano da neke mirisne
svije¢e mogu biti kancerogene. Slika 41. Aromaterapija

Terapija glazbom

Glazba i zvuk mogu pomodi pri opustanju i smanjenju tjeskobe povezane s terapijom
i boles¢u, te potaknuti ugodne misli i sjecanja. Cilj terapije glazbom jest smanjenje
simptoma bolesti poput boli, koju tjeskoba ¢esto pogorsava. Takva se terapija obi¢no
provodi pojedinacno ili grupno s uvjezbanim glazbenim terapeutom. Tijekom terapije
glazbom moze se slusati prethodno snimljena glazba ili izvoditi Ziva. Ostale tehnike koje
se primjenjuju u terapiji glazbom ukljucuju skladanje i pisanje pjesama, analizu stihova,
sviranje glazbenih instrumenata i pjevanje. Glazbeni terapeut moze takoder potaknuti
raspravu o glazbi i stihovima koje je odabrao bolesnik, a sve to radi povezivanja emocija
i znacenja koje stoje iza njih. U ovom smislu glazbena terapija sluzi za poboljSanje
komunikacije s drugima, a poboljsava i samopouzdanje. Da biste bili sudionik terapije
glazbom ne trebate imati glazbenu izobrazbu, ne trebate znati svirati bilo koji instrument
ili pjevati. Dakako, prethodna glazbena izobrazba moze biti korisna.

Meditacija

Meditacija je relaksiraju¢a mentalna vjezba koja moZe pomodi smanjenju napetosti,
tjeskobe, stresa i boli. Tehnike disanja i koncentracija koriste se za relaksaciju pojedinih
dijelova tijela.



Refleksologija

Refleksologija je posebna vrst terapijske masaze stopala koja se temelji na teoriji da
su pojedini dijelovi stopala povezani s pojedinim unutarnjim organima. Primjenjuje se
pritiskom na pojedine tocke tabana radi smanjivanja boli i mucnine. Ovaj tip masaze
moze biti vrlo opustajudi.

Vizualizacija

Vizualizacija ukljuCuje uporabu maste tijekom meditacije ili opustanja. Moze se
koristiti kao sredstvo za opustanje radi smanjivanja napetosti i tjeskobe. Predocavanje
sebe unutar idilicne scene moze Vam pomodi da se osjetite opusteno. Ostali oblici
vizualizacije su mnogo povezaniji sa simptomima bolesti, neki bolesnici zamisljaju kako
njihov imunoloski sustav unistava mijelomske stanice ili predocuju sebi poboljsanje
vlastite krvne slike.

Ako Zelite primijeniti bilo koju od ovih vrsta terapija, trebate potraziti stru¢nog
i registriranog terapeuta koji ima iskustva u tretiranju oboljelih od mijeloma.

4.9 TJELESNA AKTIVNOST BOLESNIKA S MULTIPLIM
MUJELOMOM

Tijekom aktivne bolesti mnogi bolesnici imaju bolove u kostima. Kosti su im krhke
i lako nastaju prijelomi. Vjerojatno im se zbog toga dugi niz godina nije preporucivalo
vjezbanje. Medutim, tjelesna neaktivnost uzrokuje propadanje misi¢a i smanjenje
tjelesne kondicije, te pridonosi pove¢anom umoru i opéem gubitku samopouzdanja.
Zbog toga su odredeni stupanj tjelesne aktivnosti i izvodenje preporucenih vjezbi
iznimno vazni za kvalitetu Zivota bolesnika s multiplim mijelomom.
Zdravstvene prednosti tjelesne aktivnosti su brojne:

poboljsava izdrzZljivost sréanozilnog sustava,

odrzava tjelesnu kondiciju i snagu,

poboljsava misi¢nu snagu i izdrZljivost ¢ime se smanjuje pritisak na kosti,

odrzava pokretljivost i funkciju, pomaze Vam da ostanete aktivni i neovisni,

sprjec¢ava ukocenost zglobova,

smanjuje rizik od gojaznosti, sréanih oboljenja, Sec¢erne bolesti i mozdanog
udara,

119



120

poboljsava imunoloski sustav,

poboljsava san,

povecava osjecaj zadovoljstva i utjece na raspolozenje,
smanjuje napetost povezanu s tjeskobom,

smanjuje umor,

poboljsava ravnotezu, $to Vas ¢ini manje izlozenim padovima i prijelomima
kostiju,

pojacava djelovanje nekih lijekova kao $to su bifosfonati.

Prema tome, tjelesna aktivnost za bolesnike s multiplim mijelomom je korisna ali se
mora provoditi pazljivo.

Planiranje tjelesne aktivnosti

Pri planiranju tjelesne aktivnosti vazno je znati ima li promjena na kostima. Zbog toga,
prije pocetka bilo koje vrste aktivnosti razgovarajte s lije¢nikom koji ¢e Vas obavijestiti o
mogucim kostanim ostecenjima, prijelomima kostiju i procijenit e rizik nastanka prijeloma.
Kakve su promjene na kostima, lije¢nik utvrduje rendgenoloskim pregledom kostiju na
temelju kojega ce procijeniti rizik nastanka prijeloma. Nakon toga modi ¢ete odabrati
tjelesnu aktivnost koja je najbolja za Vas i pritom zastititi osjetljive dijelove kostiju.

Stupanj tjelesne aktivnosti ovisit ¢e i o tome da li se aktivno lijecite ili je lijecenje
zavrieno. Ako se aktivno lijecite, vazno je lijecite li se kemoterapijom, zraenjem ili
ste imali operativni zahvat. Lijecenje kemoterapijom i zra¢enjem su kontraindikacije
za vjezbanje, ali u dogovoru s lije¢nikom moze se provoditi blaZi oblik tjelovjezbe
kojim bi se povecao respiratorni kapacitet. VjeZzbanje nakon operacije provodit ¢e se
u dogovoru s kirurgom koji je izveo operaciju.

Osim o nezeljenim popratnim pojavama bolesti ili terapije (npr. neuropatija, umor, bol),
tjelesna aktivnost bolesnika s mijelomom ovisit ¢e i 0 njegovoj pokretljivosti, tjelesnoj
kondiciji, misi¢noj snazi i individualnim potrebama.

Ona predstavlja vazan dio procesa oporavka nakon lijecenja, a cilj joj je ponovno
vracanje koStane i misi¢ne snage, kao i povratak u normalnu tjelesnu aktivnost u sto
vecoj mjeri. Nakon otpusta iz bolnice, najvazniji dio oporavka je postupno se vratiti
redovitim aktivnostima kod kuce. Prvih nekoliko dana osjecat cete umor, pa se
preporucuje obavljati samo osnovne svakodnevne aktivnosti, uz njihovo postupno
povecavanje. Kako Vasa izdrZljivost bude rasla, svakodnevne aktivnosti nece izgledati
tako teske i iscrpljuju¢e kao u pocetku. Uvijek cinite jednu stvar u odredenom
vremenskom razdoblju. Nemojte pretjerivati, no idite naprijed! Ne zaboravite, za
napredak treba vremena.



Tjelovjezba kao oblik tjelesne aktivnosti

Ako namjeravate vjeZbati, trebate znati da se bolesnicima s mijelomom vjezbanje
preporucuje kad je bolest stabilna, bez potrebe za lije¢enjem.

Prije nego $to zapocnete s bilo kakvom vrstom vjezbi ili sportom, posavjetujte se
sa svojim lije¢nikom kako se ne biste doveli u opasnost. Posto Vam lije¢nik dopusti
vjezbanje, prvi korak je odabrati aktivnosti koje Vam se svidaju. To je vrlo vazno jer ako
ne uzivate u nekoj aktivnosti, vjerojatno cete je uskoro prestati provoditi.

Za detaljnije savjete obratite se fizioterapeutu koji je kvalificiran i educiran da Vam
pomogne u umjerenom provodenju vjezbi ili da Vas uputi kako ¢ete sami sigurno
i djelotvorno vjezbati. Ako su podru¢ja kostiju pogodena boleS¢u ogranicena,
fizioterapeut ¢e Vam pomodi u opreznom provodenju vjezbi u kojima se izbjegava
rizik daljeg ostecenja tih podrucja. Na primjer, ako je ostecenje kostiju u podrucju ruke,
mozete bez problema brzo hodati. Plivanje je takoder dobra vjeZba niskog intenziteta.
Voda, doduse, pruza odredeni otpor, ali isto tako pruza oslonac (uzgon) i smanjuje
pritisak na noge, kraljeznicu i zglobove. Osim toga, vazno je omoguciti fizioterapeutu
kontakt s Vasim lije¢nikom koji ¢e ga obavijestiti o VaSem zdravstvenom stanju te o bilo
kojoj mjeri opreza koju treba poduzeti. Ovisno o Vasim potrebama za tjelovjezZbom,
vjerojatno postoji mogucénost za savjetovanje s fizioterapeutom u bolnici, dok ku¢ni
posjet fizioterapeuta mozda nece uvijek biti mogué. Ipak, nekoliko pocetnih posjeta
fizioterapeuta moze biti dovoljno za siguran pocetak samostalnog vjezbanja i zasigurno
je vrijedno novca uloZenog u to.

Kao i pri svakom treningu, prije i poslije tjelovjeZzbe treba provoditi vjezbe zagrijavanja
i istezanja. TjelovjeZzbu treba provoditi postupno, pocinjuci s polaganim vjezbama
sve dok ne povecate izdrzljivost. Ako niste vjezbali neko vrijeme, pocnite s laganom i
kratkotrajnom vjezbom da biste polako povecali kondiciju. Vazno je kako se osjecate
nakon vjeZbanja (odmah i dan ili viSe dana kasnije) i vjeZbajte samo ako se osjecate
dobro. Mozda cete imati manje energije za vrijeme i nakon terapije i osjecat cete
se frustriranim $to ne mozete ¢initi sve ono $to ste mogli prije. Potpuno je normalno
osjecati se umornim nakon vjezbanja, a takav Vam umor moze pomoci da lakse zaspite.

Bol tijekom vjeZbanja je upozorenje! Svaka novonastala bol ili pojacavanje boli
indikacija je da prestanete s vjeZzbanjem, i to odmah. Bol moze nastati kao posljedica
prekomjernog vjezbanja te je potrebno promijeniti nacin vjezbanja. Zapamtite, manje
optereéenje s manjim brojem ponavljanja u seriji ali s ve¢im brojem ponavljanja tijekom
dana imat ¢e mnogo vedi uc¢inak nego jedan ili dva kratka naporna treninga.

Ako osjetite bilo koji od navedenih simptoma, prestanite s vjezbanjem ili smanjite
aktivnosti:

kratak dah (zaduha)

lagana vrtoglavica i slabost
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mucnina
ostra bol u posebnim podrugjima (razlikuje se od tupe boli koja se uobicajeno
osjeca dan ili dva nakon vjezbi)

jaki umor

Nikad nemojte pretjerati s bilo kojom vjezbom i ako bilo koji od navedenih simptoma
traje vise od jednog dana obavijestite odmah svog lije¢nika. Cilj vjezbe je omoguciti
Vam da se osjecate bolje. Ne dogodi li se to, usporite! Nastavit cete s vjezbanjem kad se
budete osjecali ja¢ima.

Opce preporuke za vjezbanje:

Uspostavite svakodnevnu rutinu! Pocnite s vjezbama koje e trajati najvise 20 do
30 minuta, Cetiri do pet puta tjedno. Veca je korist od umjerene svakodnevne
vjezbe, nego od intenzivnije koja se rjede provodi. Ne zaboravite izvoditi
vjezbe istezanja prije i nakon svake vjezbe.

Razinu aktivnosti povecavajte postupno! Vjezbanje Vas ne bi trebalo iscrpiti.
Naprotiv, trebali biste se osjecati kao da mozete istu koli¢inu vjeZbi ponoviti
isti dan.

Izbjegavajte vjeZbanje ako imate temperaturu ili ako se ne osjeéate dobro!
VjeZbanje moze povisiti temperaturu tijela i umanijiti energiju.

Izbjegavajte vjeZbanje ako je broj trombocita nizak, jer moZe do¢i do krvarenja
i modrical!

Izbjegavajte vjeZbe ako imate nisku razinu hemoglobina, jer to moze uzrokovati
umor i vrtoglavicu!

Vazno je da se posavjetujete sa svojim lije¢nikom u pogledu bilo koje promjene
Vaseg stanja za koje osjecate da Vam smanjuje mogucnost vjezbanja ili ako
imate bilo kakva pitanja o tome je li sigurno ili ne izvoditi odredenu aktivnost
ili viezbu.

Vjezbajte u povoljnim uvjetima! Ako vjezbate vani, ne ¢inite to kad je jako vruce
ili hladno.

Nikad ne zadrzavajte dah za vrijeme vjezbanja. Zadrzavanje daha moze povecati
koli¢inu napora kojemu je izvrgnuto Vase srce i smanijiti dotok kisika u misice.
lako ce pojedini strucnjaci reci da je potrebno izdahnuti u fazi opterecenja (pri
podizanju uteqa ili podizanju tijekom skleka), a udahnuti tijekom faze odmora
(spustanje tereta ili vracanje u pocetni polozaj u sklek), nije se potrebno strogo
drzati tog pravila. Obratite pozornost da ne diSete plitko, jer je to pokazatelj
da je aktivnost koju provodite za Vas postala prenaporna. Ako se zadisete ili



ostanete kratka daha, ili prestanite s vjezbanjem i uhvatite dah, ili usporite sve
dok ne budete sposobni voditi kratki razgovor dok vjezbate.

Potrebno je obratiti pozornost na to da unos hrane i tekucine (voda) bude
primjeren intenzitetu vjezbanja.

Izbjegavajte javne vjezbaonice gdje je vedi rizik od infekcija pogotovo ako
imate nisku razinu leukocita. Povriinu na koju stavljate ruke ili lice uvijek
dezinficirajte.

Smanjite na minimum aktivnosti pri kojima mozete pasti, poput hodanja po
neravnim povrsinama.

Ako slabo osjecate stopala, $to moze biti povezano s mijelomskom terapijom,
drzite se vjezbi pri kojima ne moZzete pasti. Ovo uklju¢uje uporabu sobnog
bicikla.

Preporucene tjelesne aktivnosti za bolesnike s multiplim mijelomom:
Ogranicene vjezbe kretanja. Za bolesnike koji ne mogu biti aktivni, ovi
jednostavni pokreti mogu pridonijeti pokretljivosti njihovih udova.
Vjezbe niskog intenziteta:
hodanje i joga,
sobni bicikl, lagani aerobik i lagana gimnastika, lagani utezi,
plivanje, vjezbe u bazenu (lagani aerobik u vodi).

Aktivnosti koje se ne preporucuju:

dizanje utega tezih od 2,5 kg, tréanje ili tenis

vjezbe zatvorenog kineti¢kog lanca (vjezbe u kojima ruke ili noge nemaju
slobodu pokreta, npr. podizanje cijelog tijela drzedi se rukama za precku)

kontaktni sportovi (nogomet, rukomet, ko3arka, borilacki sportovi, hokej)

visokorizi¢ne aktivnosti (skijanje, planinarenje, maratonsko tréanje,
padobranstvo, jahanje, voznja biciklom, klizanje, skok na vodi).

Raspored treninga koji traje oko jedan sat:
Zagrijavanje (10-15 minuta). Pomaze opustanju misica radi pripreme Vaseg tijela
za nove aktivnosti te za sprjec¢avanje ozljeda:
sobni bicikl, orbitrek, steper,
veslanje i drugo.
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Istezanje (npr. pet minuta opceg i/ili specifi¢cnog istezanja). Pomaze labavljenju
i relaksaciji suvise krutih zglobova i misi¢a. Zavrsite vjezbu s nekoliko razlicitih
istezanja u trajanju od 5 do 10 minuta. Da bi ste postigli najbolje rezultate,
drZite se u rastegnutom stanju 25 do 30 sekundi, bez suvisnih pokreta
i odskakivanja. Ove pokrete mozete nauditi od trenera ili fizioterapeuta.

Trening (npr. 30 minuta):

Hodanje je sigurna i uc¢inkovita aktivnost za poboljSanje tjelesne
spreme i izdrZljivosti srca i misi¢a. Hodanje zapoc¢nite na umjerenim
udaljenostima i korakom koji ¢ete postupno ubrzavati tijekom dana

i tjiedana vjezbanja. Pocnite s hodanjem kod kuce, na pokretnoj vrpci
ili stepenicama, ili u dvoristu na ravnoj podlozi. Kad budete spremni
za vise od toga, pokusajte hodati po blago neravnom terenu. Ako
osjecate da je ta aktivnost preintenzivna, ili se osjec¢ate umornim,
umanjite udaljenost ili vrijeme vjezbanja.

Aerobik ili kardiovaskularne vjezbe. Ove aktivnosti pomazu jac¢anju
srca i pluca. Aktivnosti koje pridonose jacanju srca su hodanje,
plivanje i uporaba pokretne vrpce ili sobnog bicikla. Treba zapoceti
tako da se u pocetku hoda ili giba otprilike 10 do 15 minuta tri puta
tjedno. Ako se osjecate dobro, mozete to povecati za nekoliko minuta
svaki tjedan. Neka Vam cilj bude 20 do 30 minuta vjezbanja svaki dan.
Trebate izbjegavati rizicne aktivnosti poput tr¢anja, jahanja i voZznje
biciklom. Ove aktivnosti Vam mogu ostetiti kraljeznicu i ostale
osjetljive kosti.

Vjezbe snage i otpora. Ovo su pokreti koji se ponavljaju a osmisljeni
da povecaju misi¢nu snagu. Ove vjeZbe je najbolje nauciti od trenera
ili fizioterapeuta kako biste bili sigurni da ih dobro izvodite. Mozete
zapoceti s utezima teskima pola do jedan kilogram ili gumenim
vrpcama (mogu se kupiti u prodavaonicama sportske opreme).
Vjezbe snage izvodite do najvise tri puta tjedno, svaki drugi dan.
vrijeme i odmor da bi se oporavili. Izbjegavajte teske utege, one teze
od 2,5 kg, osim ako Vam to ne dopuste lije¢nik i fizioterapeut ili dok se
razina trombocita nije vratila na normalu. Ako vjezbate s utezima
umanyjiti broj ponavljanja ili tezinu utega. Kad bol i¢ezne, moZete se
ponovno vratiti na prijasnji broj ponavljanja i tezinu utega.

Istezanje. Kao i na pocetku treninga.

Hladenje. Isto kao i zagrijavanje, ali krace (5 do 10 minuta).
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U daljem tekstu su navedene neke od vjezbi koje mozete izvoditi u svojoj
tjelovjezbi.

(Treba napomenuti da su sve navedene sugestije samo opce preporuke. Prije nego $to
zapocnete s bilo kojim programom vjezbi, obvezno razgovarajte s Vasim lijecnikom i
fizioterapeutom!)

Vjezba 1: Lezedi zateZemo stopala. Ponavljamo 10 puta.
Vjezba 2: Lezeci podizemo jedno stopalo pa onda drugo. Ponavljamo 10 puta.

Vjezba 3: LeZedi dizemo ruke preko glave i spustamo dolje. Ponavljamo 10 puta.

Vjezba 4:
Koljena do prsa

Pocetni polozaj: Lezeci na podu ili tvrdoj
podlom. Rukam:i\ primimo nogu i prleaC|m.o C" f‘\\ \/\Z
je do prsa. Zadrzavamo polozaj 30 sekundi. L

Zamijenimo nogu. Ponavljati 10 puta.

Vjezba 5:
Pomicanje zdjelice

Pocetni polozaj: Lezeci na podu ili tvrdoj N
podlozi s nogama savinutima u koljenima (Q/C ZPA
dok su stopala na podlozi. Tiskamo kriza -

0 pod, zadrzimo 5 sekundi i ponovimo.
Ponavljati 10 puta.

Vjezba 6:
Podizanje zdjelice

>
7)
4
\

N

/

,
J

Pocetni polozaj: Lezeci na podu ili tvrdoj
podlozi s nogama savinutima u koljenima
dok su stopala na podlozi. Dlanovima se A

drZimo za laktove suprotne ruke. Podizemo
zdjelicu, zadrzimo se u tom polozaju B. &z/,/ A
—

nekoliko sekundi. Ponavljati 10 puta.

125



126

Vjezba 7:
Donja abdominalna skupina

Pocetni polozaj: Lezeci na podu ili A.

tvrdoj podlozi s nogama savinutima
u koljenima dok su stopala na

podlozi. Nogu pomic¢emo prema - 7
prsima, pa gore i onda spustamo B. [ﬁ: 7 -— \‘\\/Z’

na podlogu. Zamijenimo nogu i to
ponavljamo 10 puta.

Vjezba 8:
Trbusnjaci

Pocetni polozaj: Leze¢i na podu ili

tvrdoj podlozi s nogama savinutima u

koljenima dok su stopala na podlozi.

Potom podizemo gornji dio tijela tako

da se samo lopatica odize s podloge. B.
Vjezbu ponavljamo 10 puta.

C.
Vjezba 9:
Podizanje ruku
Pocetni polozaj je potrbuske s rukama
iznad glave. Odizemo najprije jednu A
ruku u zrak, a onda je spustamo; zatim =

to ponavljamo s drugom. Ponavljamo "~

10 puta.



Vjezba 10: Saginjanje

U sjedecem polozaju primimo se za
noge stolice i povla¢imo se dolje,

a onda se vratimo u uspravni polozaj.

Ponavljamo 10 puta.

Vjezba 12:
Naginjanje u stranu

U stoje¢em poloZaju

s podignutom rukom
naginjemo se u suprotnu
stranu.

Ponavljamo 10 puta.

Vjezba 13:
Saginjanje unazad

U stoje¢em poloZzaju

s rukama na kukovima
saginjemo se unazad.
Koljena su tijekom
pokreta ravna. Paziti da se
tijekom pokreta odrzava

Vjezba 11: Istezanje

Ruke podignemo gore i s ledima ¢vrsto
uza zid zadrzimo polozaj 5 sekundi a
onda to ponavljamo 10 puta.

.

b

It
RN
Vjezba 14:

Istezanje prsnih misica

Pocetni polozaj je u kutu
sobe s rukama na oba
zida i licem prema kutu.
Saginjete se prema kutu
i podiZete prema gore.
Ponavljate 10 puta.

ravnoteZa. Ponavljamo 10

puta.
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Pomoc u kretanju

Mnogi bolesnici s mijelomom imaju poteskoce s kretanjem. Neki se koriste kolicima,
dok ostali trebaju razlic¢ite vrste pomagala, poput Stapova, Staka i hodalica. Zbog
pruzanja sigurnosti tijekom svakodnevnih aktivnosti, kao i zbog smanjenja rizika od
prijeloma, lije¢nik Vam moze preporuciti uporabu ortoza. Postoje “meke” i “tvrde”
ortoze za vratnu, lednu i prsnu kraljeznicu, kao i ortoze za koljena i lakat (vidjeti sliku 42:
“Jewet” ortoza koja se moZe koristiti pri prijelomu tijela kraljeska).

Pri patoloskim prijelomima kraljeZnice lijecnik specijalista ¢e Vam preporuciti primjenu
“tvrde” ortoze, $to ¢e Vam omoguciti zadrzavanje odredene mijere tjelesne aktivnosti
(vidjeti sliku 43: “Meka"” ortoza koja se moZe koristiti pri napuknucu rebara). Potrebno je imati
u vidu da prekomjerna uporaba ortoza izaziva atrofiju misic¢a i ovisnost o pomagalu.

Ortopedsko pomagalo predlaze, odnosno propisuje lije¢nik specijalista (ortoped,
kirurg, fizijatar) kako je navedeno u popisu pomagala. (Pravilnik o izmjenama
i dopunama Pravilnika o uvjetima i nac¢inima ostvarivanja prava na ortopedska
i druga pomagala, NN 53/2009.) Zahtjev za ortopedsko pomagalo podnosi lije¢nik
opce prakse ili lije¢nik specijalist, a odobrava ga HZZO. Ako imate zdravstveno
osiguranje putem HZZO-a, imate pravo na preporuceno ortopedsko pomagalo (ako
nemate dopunsko osiguranje, mozda ¢ete morati platiti odredenu nadoknadu).

Ako imate stalne poteSkoce s kretanjem, raspitajte se o mogucnostima nabave invalidskih
kolica. Bolesnici ograni¢eni u aktivnostima, te bolesnici u uznapredovaloj fazi maligne
bolesti, koji u dnevnim aktivnostima ovise o tudoj pomoci, imaju pravo na obnovljena
kolica za priviemenu uporabu, koja propisuje lije¢nik specijalista (ortoped, fizijatar),
dok bolesnici s trajnom onesposobljenosti kretanja koja je posljedica neuroloske
bolesti odnosno bolesti lokomotornog sustava, uz prilozeni klini¢ki i funkcionalni status
i medicinsko- tehni¢ki mjerni list, imaju pravo na trajna invalidska kolica.

Slika 42. ,Jewet” ortoza koja Slika 43. ,Meka"” ortoza, koja se moze koristiti
se moze koristiti pri prijelomu pri napuknucu rebara.
tijela kraljeska.



