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Ova je knjiga zbirka
osobnih prica ljudi koji su
oboljeli od raka krvi.

Nadamo se da ¢e ove Zivotne price i iskustva
pomoci drugim bolesnicima i ¢lanovima
njihovih obitelji, njegovateljima ili prijateljima.
Nadamo se i da ¢e zbog ovih prica ljudi
postati svjesniji stvarnih posljedica ove vrste
raka, kako bi “Rak Krvi Postao Vidljiv” onim
dionicima koji mogu pokrenuti neophodne
promjene.

Pogledajte video na:
janssen.com/emea/make-blood-cancervisible
ili putem QR koda koji se nalaziispod i‘
podijelite na drustvenim mrezama kake bi
udinili “Rak Krvi Vidljivim”.




Razumijevanje raka krvi

Rak krvi moramo pretvoriti u kroni¢nu bolest koja se
moze sprijeciti, pa ¢ak i izlijeciti davanjem inovativnih
oblika lije¢enja bolesnicima kojima je takvo lijecenje
najpotrebnije. Medutim, bolesnicima je potrebno i vise
od samog lijecenja i skrbi — potrebne su im informacije
i potpora.

Usprkos tome sto rak krvi ¢ini sedam posto svih slucajeva
raka u svijetu, vecina nas nije ni svjesna te bolesti zbog
njezine raznolike prirode. Rak krvi ima malu vidljivost i to
se mora promijeniti.

Zajedno mozemo istaknuti nezadovoljene potrebe
bolesnika s rakom krvi i njihovih voljenih tako sto
¢emo podizati osvijestenost o ovoj vrsti raka te raditi
na vidljivosti zdravstvenog, drustvenog i ekonomskog
opterecenja koje ta bolest uzrokuje.



Cinjenice™

Rak krvi je zajednicki naziv za razne oblike raka koji zahvacaju krv,
kostanu srz i limfni sustav.

Postoji 140 razlic¢itih vrsta raka krvi, koje se mogu klasificirati u tri glavne skupine.

Mijelom
Rak plazma stanica
u kostanoj srzi

Leukemija Limfom

Rak bijelih krvnih Rak koji nastaje u
stanica limfnom sustavu

Od mijeloma oboli

39,000

osoba u Europi svake

1 od 3 Limfovm !

jenajcesci

slucaja raka u djece -
u industrijaliziranim rak krvi

zemljama je leukemija

12. 11.

po ucestalostirak po ucestalosti od svih
u Europi vrsta raka dijagnosticiranih
u Europi

godine

Podaci za Republiku Hrvatsku °:

Mijelom
Rak plazma stanica
u kostanoj srZi

Leukemija Limfom

Rak bijelih krvnih Rak koji nastaje u
stanica limfnom sustavu

244

novih bolesnika
godisnje

436 722

novih bolesnika novih bolesnika
godisnje godisnje

Svakog dana u Republici Hrvatskoj obole otprilike 4 osobe od jednog od oblika raka krvi.



Krvne stanice nastaju procesom koji se zove hematopoeza. U tome sudjeluju kostana srZ i dio limfnog
sustava. Tijelo mora proizvesti to¢no onu koli¢inu pojedine vrste krvnih stanica koja mu je potrebna da bi
ispravno funkcioniralo. Rak krvi se razvija kad nastane ostecenje vitalnih gena kojim se prekida normalni
Zivotni ciklus krvnih stanica i narusava tu ravnotezu.’

imbenici rizika ukljucuju:’

¥ 9O 9840 &

Infekciju  Oslablijenu Kemoterapiju  Zraenje Genetski IzloZzenost  Okoli$ne Autoimune
imunost poremecaji kemijskim  &imbenike bolesti
tvarima

Mnogi simptomi raka krvi posljedica su manjka zdravih, funkcionalnih krvnih stanica ili

prekomjernog stvaranja abnormalnih stanica, sto dovodi do nedostatka prostora u kojem
se stvaraju krvne stanice.?

Simptomi raka krvi mogu varirati, ali obi¢no ukljucuju:?

D28

X umor x oteéene/bolne limfne évorove
x zaduhu x bol u kostima
koji su uzrokovani koji su uzrokovani nakupljanjem

smanjenjem broja abnormalnih krvnih stanica u kostanoj srzii
crvenih krvnih stanica limfnom sustavu

0
0
3

x nastajanje modrica x infekcije neobjasnjiv
x krvarenje x povisena tjelesna ili neoéekivan
koji su uzrokovani temperatura gubitak na

smanjenjem broja krvnih koji su uzrokovani tjelesnoj tezini
plocica (trombocita) smanjenjem broja
bijelih krvnih stanica
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Nada Druskovi¢
Primosten

Osjec¢am se zivo

“Moja hematologinja me je
upoznala s naravi bolesti,
mogucnostima lijecenja, te
s najcesé¢imtijekom bolesti.
Njezina optimisti¢na prica
me je umirila.”




Rodena sam 1957. u malom dalmatinskom
mjestu u zaledu Primostena.

Djetinjstvo mi je ostalo u predivnoj
uspomeni. Osjecala sam se bezbrizno,
zasticeno, razigrano, voljeno, a naucila
sam biti i odgovorna, radisna i suosjecajna.
Hvala mojim roditeljima. Vec¢ kao
11-godisnjakinja, nakon susreta s bolnicom,
odlucila sam postati medicinska sestra. |
postala sam.

Prvih 15 godina sam radila u JIL-u, gdje sam
kao mlada osoba, doZivjela veoma teske ali

i radosne trenutke. Doista je bilo zahtjevno,
fizi¢ki i emocionalno, svjedoditi svoj onoj boli
i patnji. Ostatak radnog vijeka sam provela
kao patronaZna sestra i jo§ sam u radnom
odnosu. | u ovoj grani medicine nasla sam
zadovoljstvo. Posao je mirniji i drugacijeg
tempa od prethodnog. Spoznala sam da
Covjek moze dati dio sebe drugima i pomodi
puno vise nego sto pise u “opisu radnog
mjesta”. Ponesto o mojoj obitelji.

Moj suprugijaimamo tri prekrasna sina i
jednog neponovljivog unuka, Luku.

Suprug, djeca, nevjeste, sestre i brada su
moje sidro i moja snaga.

Uz veliku obitelj, zahtjevne poslove, gradnju
kuce, masline i loze, tempo je bio brz.
Prijatelji su me pitali: “Kada ¢e$ usporiti?”
Mislila sam: “Jednom, kad ostarim...”

Ali...

u 55.0j godini Zivota, dijagnosticiran mi je
KLL-Non Hodgin lymphom malih B limfocita.
Moja hematologinja me je upoznala's

naravi bolesti, moguénostima lije¢enja,

te s najcescim tijekom bolesti. Njezina
optimisti¢na pri¢a me je umirila. Meni je
najvaznija informacija bila to $to je rekla da
¢e isama smrt, koja je daleko, biti blaga, bez
bolova i velike patnje. Prve dvije godine od
dijagnoze sam redovito i$la na kontrole, radila
i Zivjela kao i do tada.

U travnju 2014.g je doslo vrijeme za primjenu
kemoterapije. Prvi ciklus sam dobila u bolnici
kroz 3 dana, s dobrim nalazima u KKS. Po
izlasku iz bolnice, nastupile su komplikacije
(visoka temperatura, hipotonija, hipoksija,

s jakim bronhospazmom), te sam hitno
primljena u Intenzivnu njegu na Internom
odjelu. Lije¢nici su mi rekli da je vrijednost
kisika u krvi bila toliko niska da sam bila korak
od respiratora. Nerado se sje¢am tog perioda

~

jer sam bila upladena, konfuzna, nemocdna i
potpuno ovisna o drugima.

U tim trenutcima sam postala sve ono §to mi
je bilo strano i $to nisam bila ja.

Na terapiju (antibiotici, bronhodilatatori,
kortikosteroidi) sam dobro reagirala. Nakon
10 dana intenzivne i.v. terapije i raznih,
Cesto agresivnih pretraga, otpustena sam iz
bolnice.

Drugi ciklus kemoterapije sam pocela
dobivati sliededi mjesec. Terapija je prekinuta
vec prvog dana radi visoke temperature i
anemije (Coombs pozitivna).

Opet hospitalizacija, pretrage, intravenozna
terapija. Nakon konzultacije, moja
hematologinja je odustala od ove terapije.

U rujnu 2014, uklju¢ena mi je “zastarjela”
terapija. Gotovo nikakvog rezultata nije bilo,
komplikacije i nuspojave su bile ekstremne, a
neke i trajne (glaucom s 90%tnim ostecenjem
vidnog Zivca lijevo i 30%tnim desno, atrofija
koZe, tremor, nekoordinacija).

U oZujku 2015. sam dobila subakutni
endokarditis s veoma losim opcim stanjem.
Uslijedila je 40- dnevna hospitalizacija s
antibiotskom terapijom, venozno.

Moja brizna hematologinja se toliko trudila
oko mene da mislim da sam joj postala no¢na
mora.

U to vrijeme pojavila se nova moguénost
lijec¢enja. Poucena prethodnim iskustvom,
lije¢enju sam pristupila bez velikog
entuzijazma. Doista sam bila uvjerena da moj
organizam ima neku “gresku” jer je negativno
reagirao na svu dotadasnju terapiju, te da za
mene nema lijeka.

Bila sam u krivu, hvala Bogu!

Prvo iznenadenije je bilo da nema
hospitalizacije i da lijek uzimam kao oralnu
terapiju. Nema odvajanja od obitelji, nema
bodenja vena, flastera koji gule kozu, krvnih
podljeva... Najvece iznenadenje su bile prve
kontrole kad je ustanovljeno da su se limfni
¢vorovi potpuno povukli, a KKS krenila prema
normalnim vrijednostima.

Iz mjeseca u mjesec leukociti su padali,
eritrociti i hemoglobin rasli, a ja se osjecala
sve bolje i jace. Terapiju uzimam vec¢ 13
mjeseci bez ijedne nuspojave ili komplikacije
Vratila sam se uobicajenim aktivnostima,
osjecam se dobro, osje¢am se zdravo,
osjecam se Zivo.



Drazen Vincek

Varazdin

Ostati optimistican




Moja prica zapocinje dijagnozom

diabetes mellitus tip 2 1998. godine, ¢emu
su prethodile neke promjene u mom
organizmu, te odluka o odlasku lije¢niku.
,Secer” je bio povisen, trebalo je reagirati,
smrsavio sam, viSe se kretao, i pridrzavao
se lije¢nickih uputa, te uzimao propisane
lijekove.

Dolazi 2007. godina, diabetes je ucinio
svoje, stradale su Zile, zakrcile se, doslo je
do infarkta miokarda, bolnicko lijecenje,
pa odlazak u specijaliziranu bolnicu na
koronarografiju, a iste godine uslijedila je
operacija na Zilama, radilo se o trostrukom
aortokoronarnom premostenju (by-pass).

lako sam svoje bolesti shvatio ozbiljno, doslo
je ido razvoja vise mikro poremecaja, no ja
sam bio discipliniran i redovito odlazio na
redovite krvne kontrole, a na jednoj od njih,
kod nalaza kompletne krvne slike sredinom
2010. godine, utvrdene su neke promjene

u krvi, a vrlo skoro dobio sam alarmantan
nalaz.

Bio sam iznenaden. Nisam ocekivao Jo$
nalaz, bio je to grom iz vedra neba. Cinilo
mi se da nemam nikakve simptome, da sam
zdrav. No, moji simptomi su se isprepleli sa
simptomima te moje druge dvije kroni¢ne
bolesti. Nisam obracao posebnu paznju

na simptome poput pove¢anog umora,
znojenja,.. Pa bilo je to normalno za
ocekivati obzirom na moju sréanu bolest i
dijabetes. A uz obje bolesti, trudio sam se
aktivno Zivjeti i kretati. Popeti se pjeske na
4. kat moje zgrade bio je svakodnevni napor
koga sam savladavao sve vise ignorirajuci
signale tijela.

U biokemijskom laboratoriju vrlo brzo su
utvrdili o Cemu se radi, ostale pretrage krvi i
kostane srzi bile su samo nadgradnja. Briga
i strah vezano uz dijagnosticke postupke,
bol... Prve misli vezane uz leukemiju su bile
negativne i mracne, sve $to sam znao je da
se radi o raku krvnih stanica i da se sjecam
pri¢a o poznatima i nepoznatima oboljelim
od leukemije sa vrlo losim ishodima. Bio je
to prvi $ok. Nisam znao kome prvome redi...
Informacije na Internetu nisu mi bas digle
moral, Stovise, uvelike su ga srozale.

Neizvjesnost kod uspostavljanja konacne
dijagnoze je rasla, ¢ekanje raznih nalaza,
strah, smrt u bliskoj buduénosti... Koliko
sam samo truda uloZio traze¢i pomo¢ od
bliskih ljudi, no nitko od njih me nije mogao
utjesiti, pa sve se to ne dogada njima, nego

~d

meni... Ovaj puta situacija je bila mnogo
ozbiljnija, nakon biopsije i punkcije utvrdena
mi je kroni¢na mijeloi¢na leukemija (KML),
tj. Ph+CML. Od tada podinje moje lijecenje.
Srec¢om, moji nalazi su i dalje dobri i moja je
bolest u remisiji.

Potpora i nada koju su mi donijeli lije¢nici

s jasnim informacijama o moguénostima
lijecenja su me ohrabrile za moju borbu.
Rije¢i moje doktorice: “Imate leukemiju,

no sre¢om, radi se o kroni¢noj mijeloi¢noj
leukemiji, s time se da kvalitetno zivjeti.”, jo$
i danas pamtim. No, reci ¢u i ovo, najvazniji
je ipak bio moj optimisti¢an duh koji je

pun sigurnosti prihvatio ¢injenicu da mora
postojati lijek za moju bolest.

Nije uvijek lako. Ima teskih dana kada

mi dolaze crne misli, obzirom da sam
svjestan mogucih poteskoca u lijecenju,
kroz Udrugu sam se nastojao dobro o
svemu informirati..... Tesko je naci potporu
jer nisam osoba koja se voli i moze Zaliti
drugima. Zato ni najblizima ne volim

pricati o svojim problemima. Tako mnogi
ne shvadaju niti ozbiljpost niti tezinu moje
svakodnevne borbe. Cini im se da izgledam
dobro i moj osmijeh ih ¢esto zavara. Meni
se ¢ini da je tako i bolje, od kukanja koristi
nema. Ja, opet, dobro znam kako je drugim
bolesnicima i zato sam vrlo aktivno ukljucen
u rad udruge bolesnika jer na taj nacin
konkretno pomazem svima koji prolaze moj
put..

Nakon dijagnosticiranja bolesti jo$ sam vise
svjestan vrijednosti zdravlja. Veseli me sto
sam u prilici da pomaZem drugima, cijenim
sve trenutke kada sam dobro...

Aktivan sam u Hrvatskoj udruzi leukemija
i limfomi (HULL), na koji na¢in Zelim
pomocdi drugima, a i sebi, jer smatram da se
samo pravilnim pridrZavanjem propisane
terapije i redovitim kontroliranjem ova
bolest moze dobro kontrolirati, te da se
da s njome Zivjeti. Kao sto je rekao jedan
od mojih supatnika, zadovoljan sto je
medicina i farmacija uspjela uspjesno
odgovoriti na ovu bolest, da on, da ne
uzima lijek svakodnevno, ne bi ni znao da
ima rak.

“Cini im se da izgledam
dobro i moj osmijeh ih
Cesto zavara.

Meni se ¢ini da je tako i
bolje, od kukanja
koristi nema...”



Ljubica Buden

Varazdin

Idem dalje...




Tijekom Zivota bilo je mnogo okuka i
brzaka.Cesto puta tek $to se snadem ve¢
naidem na novu dijagnozu. Meni je sve
to pocelo prije osam godina. Kvrgica u
pazusnoj jami primorala me na posjet
lije¢niku. Slijedile su pretrage a za mene
dugi i neizvjesni dani.

Postavljam si pitanja Sto i kako dalje sa time
se nositi. Kada je stigla dijagnoza punkcije
kostane srzi nastane dilema otvoriti pismo
odmah ili nikada. Ni danas ne znam koliko
je to vremena trajalo, pazljivo otvaram i
brzo traZim postavljenu dijagnozu, kroni¢na
mijeloi¢na leukemija! Trazedi informacije

o toj bolesti dosla sam do zakljucka da me
samo rad mozZe rasteretiti i oraspoloZiti,
dati mi snage da dalje nastavim svoj Zivot.
Lije¢nik mi je dao na znanje da ne trebam
lijekove jer je nalaz granican.

Naoteceno lice ujutro kad se probudim,
prvi znak koji me odveo u nove avanture
na zdrastvenom polju ako ih tako mogu
nazvati. Hematolog me $alje na nove
pretrage, a rezultata niotkuda. Godinu
dana traje trazenje odgovora zasto nastaje
naticanje lica, iscrpljenost, malaksalost,
mriavljenje. Cesto mije re¢eno da je tome
kriva menopauza. Poceli problemi s krvnim
tlakom, visok do neba, a ja do tada bila
niskotlakas. U Zivotu do Cetrdesete
godine Zivota bila sam dobrovoljni davaoc
krvi sveukupno 18 puta. Posjet hitnoj
internistickoj ambulanti radi bolova u prsima
koji su vec deset dana uvijek u isto vrijeme
navecer. Lije¢nik nakon obrade ordinira
lijekove za tlak i odredi ponovo kontrolu
za tjedan dana. Postoji vrijeme kad imam
osjecaj da je vrijeme stalo, a to se bas tih
dana meni Cinilo.

Dosavsi na kontrolu lije¢nica mi na kraju
pregleda kaZe: ostajete u bolnici na lijecenju
jer imate upalu pluca. Slijede dani novih
iznenadenja i pretraga, pleuralna punkcija,
bubreZna punkcija, ugradnja katetera u
venu radi promjene kompletne krvne
plazme ijajnika. Sve je trajalo dva mjeseca
do odlaska na operaciju tumora maternice
i jajnika. Kada bi sve mirnije odnosno bez
komplikacija proslo tijekom mog lijecenja
to bi za mene bio ,Bingo”. Tijekom mog
lijecenja imala sam uz sebe svoju obitelj a
najvise sina koji je upisao postdiplomski.

~

“Bilo je svakakvog
raspoloZenja; suza,
smijeha, veselja. Kroz
nekoliko dana ¢eka me
ponovno kontrola kod
hematologa i punkcija
kostane srzi; nisam
zabrinuta jer sam ovih
dana dobila rjesenje

u kojem mi se daje na
znanje da sam u punoj
starosnoj mirovini!”

Dijagnoza Non Hodgin IV BMZ, terapija
kortikosteroidima uzrok je unutarnje
krvarenje nakon operacije tumora maternice
i jajnika i slijedi ponovo operacija nakon
deset dana. Oporavak traje nekoliko mjeseci
da bi nakon toga slijedila kemoterapija
jednom mjesec¢no kroz osam mjeseci .

Na moje veselje terapija je prosla bez
komplikacija i poteskoda.

Nakon trogodidnjeg bolovanja ja sam se
vratila na svoje radno mjesto. Misleci da sve
Sto sam trebala savladati sada je iza mene,
dobro da sam tako razmisljala.

Kontrola kod hematologa, saznajem da
moram svakih mjesec dana i¢i na infuziju
imunoglobulina, tako je to trajalo dvije
godine. Bilo je svakakvog raspoloZenja suza,
smijeha, veselja. Kroz nekoliko dana ceka
me ponovno kontrola kod hematologa i
punkcija kostane srzi. Nisam zabrinuta jer
sam ovih dana dobila rjesenje u kojem mi

se daje na znanje da sam u punoj starosnoj
mirovini! Za mene je veliki doZivljaj nakon

41 g.rada, preboljene embolije pluca, sepse,
nefroloskog sindroma, imunoglobulinemije i
non hodgina biti u starosnoj mirovini.

(™



Anonimna
Moija pri¢a... Zivot s
Multiplim mijelomom...

“... mi znamo kako
je zivjeti s Multiplim
Mijelomom... nije lako,
ali nema predaje ...”

Imam 57 g... oboljela sam 2010 g. od MM...ali pri¢a
pocinje daleko prije, tamo negdje 1988 g. kada mi je
postavljena dijagnoza autoimune bolesti Sjogrenov
sindrom - da ne idem u detalje, to je bolest koja
vam komplicira Zivot, uz koju se razvijaju mnoge
druge bolestine...trajalo je to sve do te 2010 g. uz
napredovanje bolesti, s povremenim stanjima kada
ste skroz dobro.




Moja doktorica je is¢ekivala plazmocitom,
redovito su mi radeni krvni nalazi,
rendgenske snimke i punkcije koStane srZi...
tako da smo ga ocekivali...i pojavio se tog
ljeta na moru, kvrZica iza uha, tesko disanje,
umor...u povratku sam hospitalizirana

zbog teskog disanja, ucinjena je punkcija
¢vora, nalaz negativan, otpustena kuci da se
javim svom imunologu... u bolnici mi moja
doktorica ponovo radi punkciju i pronadena
je dijagnoza...sje¢am se tog dana kada sam
podizala nalaz i stajala kraj lifta, oduzetosti...
¢ak ni suza nisam imala...doktorica mi je
rekla: ne trazi grobno mjesto, to se lijeci...i
tako je krenulo, poslala me na hematologiju
gdje su ucinjene prve radnje...24 zracenja
vrata, povratak kvrzice nakon toga na drugoj
strani glave, biopsija ¢vora i parotide...
nema druge, kemo je na redu, ..loSe sam se
osjecala, zracenje me ubilo, rane u ustima,
gréenje ruku i slabost su bili tako jaki da
nisam mogla nista... ni kuhati, zakopcati se,
obuti...krenula sam na kemo. dobro sam ju
podnosila, ali zbog djelovanja na neuropatiju
u 3. ciklusu mi je izbac¢en jedan od lijekova...
ponovljen PET CT pokazao je da se bestija
povukla ..doktorica je ipak preporucila
transplantaciju matic¢nih stanica i tada krec¢e
moj najgori period u Zivotu...pripreme su
same po sebi grozne, teska kemoterapija,
skupljanje mati¢nih stanica, izolacija, opet
kemo...provela sam u izolaciji cijeli 12.
mjesec, BoZi¢ i Novu godinu, nepokretna
gotovo, dobila sepsu, intenzivna, ponovo
izolacija i nakon Nove godine povratak
kudi...nekako sam se pocela taman
oporavljati, prva kontrola dobra i onda
odjednom kasalj, temperatura...odlasci

na hitnu, vradaju te, na hematologiji nema
mjesta...nakon tre¢eg puta s temperaturom
40 ipak me primaju u bolnicu i smjestaju

na neki odjel gdje me naprosto lijece
analgetikom...ne mogu vise iz kreveta,
gusim se... nakon par dana ipak me smjeste
na hematologiju, ali sam u teskom stanju,
traze CT pluca i bronhoskopiju...

CT nije dobar, imam tesku upalu pluca,

vode me ujutro na bronhoskopiju i tamo mi
probuse pluéno krilo, pljujem krv, gusim se...
pod hitno opet na intenzivnu... stave me na
respirator, induciraju komu...obitelji kaZu da
sam kriti¢no i da ocekuju najgore...tako dva
tjedna kome (to je uZas, nista ne znate, ali
mislite da ste budni i imale razne more)...
ipak nakon dva tjedna me skinu s respiratora
i krece kao oporavak...ponovo na odjelu,
ponovo sepsa, temperatura, mijenjaju se
antibiotici, ja nepokretna u pelenama s
kateterima...

tako sam 2 mjeseca provela izmedu odjela

i intenzivne i uopée ne znam kako sam to
preZivjela...u travnju me otpustaju na ku¢nu
njegu, muz me vozi u kolicima, ne mogu
hodati, niSta samostalno ne mogu...ali dobila
sam fizioterapeuta u kuci, viezbamo, krece
na bolje i nakon mjesec dana prohodam...
medutim, oba oka mi se zasjenila, od

silnih ljekova napravila se mrena, ne vidim
gotvo nista, moram operirati oci...od tada
sam zapravo u remisiji po pitanju MM,
nalazi su solidni, ali razvijam neke druge
bolestine, plu¢nu hipertenziju, aritmije,
neuropatija...sve je to posljedica lijecenja i
teskih lijekova...no, borim se...zbog sebe,
obitelji, unuka, Zivota...volim Zivot i ovako
ostecena..iz ove perspektive gledajudi, da
sam bila upucenija, da sam razmisljala vise
o rizicima ne bih ila na transplantaciju, jer
moj MM nije bio niti u kostanoj srzi, niti

u kostima, nista me nije boljelo i nakon
kemoterapije svi su nalazi potvrdivali
remisiju...tako da me ta transplantacija
dovela u Zivotnu opasnost, a posljedica
gripe i lije¢ni¢ka pogreska (hemotoraks)

su me ucinili invalidom...lijeva ruka mi

je gotovo neupotrebljiva, slabo hodam,
stalno saniram posljedice tog lijecenja....
sada je sve u stanju mirovanja, svi nalazi su
relativno dobri, oc¢ekujem da e biti dobri

i dalje...ono $to me ubija je tesko psihi¢ko
stanje, konstantan strah od relapsa...svaka
kontrola me baca u depresiju, borim se sa
tim, pokusavam zaboraviti sve, ali ne ide...
jer tijelo me svakog dana podsjeca da ne
mogu sama toliko stvari...povremeno
hodam sa Stapom, povremeno je ok...idem
redovito na bioterapiju na Bled, uzimam
vitamine, ulje canabisa...borba svakodnevna
sa tijelom i duhom...ali se ne predajem...ne
pristajem na to da mi Zivot vise nema smisla,
uzivam u onome $to mogu, odlascima na
more, cvijecu, unucima...udruga Mijelom
CRO mi puno znaci, jer znam da sada ima
mjesto gdje mogu sresti druge oboljele

i dobiti informacije o svemu sto zanima
svakog pacijenta...lije¢nici u ordinacijama
uz najbolju volju nemaju vremena za duge
razgovore i udruga je zato super...pokusat
¢u napraviti facebook grupu u kojoj bi

mi pacijenti medusobno komunicirali,
izmjenjivali saznanja, osjecaje, alternativna
lijecenja, nova lijecenja, bili podrska jedni
drugima...jer mislim da nam to svima najvise
treba...mi se medusobno razumijemo,
dijelimo iste strahove, boli...mi znamo kako
je Zivjeti s Multiplim Mijelomom...nije lako,
ali nema predaje...



Alen Popovi¢é
Karlovac

Vrijeme ispuniti ljubavlju,
mirom, lijepim stvarima...




Ovo pismo zapocinjem prvo velikom
zahvalom udruzi MijelomCRO za nesebican
trud i zalaganje da javnost sazna vise o
bolesti, da pacijenti shvate svoj poloZaj

i da institucije budu uklju¢ene u proces
suradnje sa pacijentima, medicinskim
djelatnicima, farmaceutima u nalazenju
najboljih rjesenja za terapije tj. da se svi
novi lijekovi dostupni u EU stave i na
hrvatsku listu.

Bez udruge i njihove potpore nitko od nas
pacijenata sam se ne bi mogao izboriti za
poboljsanje saznanja o bolesti niti bi se
samostalno mogli zalagati za nabavu novih
lijekova.

Svoju pricu htio bih podijeliti sa svim
oboljelima i njihovim obiteljima. Bez
obzira sto imamo istu bolest ona se kod
svakoga manifestira razlicito i sa razli¢itim
komplikacijama i razli¢ito utjece na kvalitetu
Zivota.

Moji problemi su poceli u dobi od 41 god. s
bolovima u ledima koji su prvotno bili kao
bolovi ukljestenih leda, da bi kasnije prerasli
u zestoko pecenje u kraljeZnici. Posjeti
osobnom lije¢niku nisu urodili plodom jer je
jedini prijedlog bio odlazak fizioterapeutu i
na snimak RTG koji je bio toliko lose poslikan
u bolnici da se iz njega nije nista vidjelo.
Ovdje bih samo dodao da bi kljucan
moment bio kada bi osobni lijecnici bili
educiraniji i kada bi ih se upoznavalo sa
rijetkim bolestima, npr. kod mijeloma da
naprave elektroforezu proteina u serumu i
da se ocitaju pravilno tako dobiveni podaci,
mogli bi posumnjati na ranu dijagnozu i
ranije poslati pacijenta hematolozima.
Nakon nesnosnih bolova supruga i ja uputili
smo se u bolnicu na magnetsku rezonancu
koju smo sami platili. Tada smo i prvi puta
¢uli tesku dijagnozu da je kraljezak zahvatio
tumor i da moramo hitno na operaciju jer bi
moglo dodi do potpunog loma kraljeska.

Sljedeci dan primljen sam u bolnicu i pocele
su jednotjedne pripreme za operaciju.
Izvedena je operacija straznje spondilodeze
Th7-Thll. Nakon budenja dogodilo se da je
hematom pritisnuo Zivce i da nisam osjec¢ao
noge pa je usljedila jo$ jedna operacija isti
dan. U bolnici sam ostao jos tjedan dana

sa polaganim oporavkom, privikavanjem

na ortozu i napornim Setnjama po hodniku
odjela.

Premjesten sam u drugu bolnicu, tamo

je analizom tkiva uzetog sa operacije i
analizom krvi postavljena dijagnoza Multipli
mijelom. Zapoceto je lijec¢enje raznim
lijekovima i to u Cetiri ciklusa . U bolnici
sam proveo 2 tjedna a kasnije sam dolazio u
dnevnu bolnicu i primao terapiju.

Ovih prvih mjesec dana u bolnici bilo mi je
i prvi susret sa bolnicom uopce, jer nikada
prije nisam imao zdravstvenih tegoba . Sve
se odigralo tako brzo da smo samo slusali
lie¢nike i da nisam imao vremena uopde
razmisljati o svojim opcijama i o svojem
stanju a kamoli se upoznavati sa samom
bolescu i vrstama ljecenja.

Prosao sam i nekoliko zracenja na kraljesku.
Reakcija na lijek je bila jako dobra i
punkcijama kostane srzi pratilo se kako se
infiltriranost atipi¢nim plazma stanicama
smanjuje sa 85% do 3%.

Tada sam opet prebacen u drugu bolnicu
gdje su zapocete pripreme za transplantaciju
koje se sastoje od davanja lijeka za rast
stanica i samog prikupljanja stanica.
Postupak nije bolan, malo je neugodan, traje
nekih 4 do 5 sati, ali sve se izdrzi.

Uslijedila je i transplantacija. U tih 24 dana
udete u rutinu, kratite vrijeme citanjem, tv-
om, hodanjem oko kreveta. Nekada imate
male krize, nekada ste nestrpljivi, nekada
ne osjecate okuse, slabi ste, umorni ali uz
posjete voljenih prode i tih mjesec dana.

Nakon 6 mjeseci usljedila je i druga
transplantacija na kojoj se nije dogodio
nikakav napredak u smanjenju zahvaéenosti
kostane srzi. U tom periodu svaki mjesec
odlazio sam na redovite kontrole uz
primjenu lijekova i to godinu dana. Nalazi
su malo varirali gore dolje i od lijekova se
pojavila neuropatija u prstima i stopalima.
Kako je bolest bila agresivna, dogodio se
povratak i vra¢ena mi je terapija na prijasnji
lijek jos 4 ciklusa koje sada upravo primam.

“Svoju pricu htio bih
podijeliti sa svim oboljelima
i njihovim obiteljima.

Bez obzira Sto imamo istu
bolest ona se kod svakoga
manifestira razliito i sa
razlicitim komplikacijamai
razlicito utjece na kvalitetu
Zivota.”
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U svim bolnicama kroz koje sam prosao u
ove tri godine med. osoblje bilo je puno
razumijevanja, svi su bili profesionalni,
spremni na razgovor bez obzira na pune
¢ekaonice i na hrpe administracije koju
trebaju obaviti. Za doktore i sestre imam
samo rijeci hvale. Uvijek su spremni uputiti
toplu rijec, popricati, prokomentirati nalaze,
razmisljati unaprijed o opcijama ljecenja.
Ono na $to se ne moZe utjecati je situacija u
nasem drustvu i sveopca neimastina koja se
prelama i preko zdravstva. Multipli mijelom
je rijetka i neizljeciva bolest koja zahtijeva
dugotrajno uzimanje skupih ljekova. Ali iz
moje perspektive i onoga Sto sam vidio po
¢ekaonicama i dnevnim bolnicama nitko nije
zakinut ili nezbrinut.

Udruzi MijelomCRO posebno zahvaljujem

i na prilici da odem u Skotsku na seminar u
organizaciji Myeloma UK o genskoj terapiji.
Tamo sam upoznao ljude koji predano rade
na pobolj$anju zdravstvene njege pacijenata,
objavljuju velike koli¢ine materijala koji
pomaze pacijentima u edukaciji. Konkretno,
lije¢enje genoma omogucdilo bi se ciljano
lijecenje i smanjili troskovi jer bi terapija

bila specifi¢na za odredenog pacijenta a

ne kao sada kada se svi ljece po zadanim
protokolima u kojima svi dobivaju manje
vise iste lijekove koji kod nekih pacijenata ne
postizu Zeljeni napredak.

Zahvaljujem udruzi i na prekrasno
organiziranom susretu i predavanju na
kojem su svima upucene rije¢i nade
objasnivsi da se u zadnjh desetak godina
puno napravilo u pronalasku novih lijekova.
Rade se i klinicke studije pa je i to jedan od
nacina kojim pacijenti mogu produ?Ziti svoju
borbu sa bolescu.

Cilj bi bio da se bolest lijeci kao kroni¢na i
da se $to duZe odrzava takvo stanje sve dok
se u skorijoj buduénosti na pojavi neki novi
lijek.

Zadnja stvar koja mi se dogada je ta da sam
kandidat za transplataciju od donora koji

je pronaden preko zaklade Ana Rukavina

i o tome se ozbiljno razmislja zbog mojih
godina i s obzirom da sam jos u kakvoj takvoj
fizickoj formi i da je sa lijekom koji trenutno
uzimam moj IgA smanjen na10g/L. (na
samom pocetku lijecenja IgA mi je bio 62,6
a/L).

Transplantacija jedina nosi mogucnost
potpunog izlijecenja ali isto tako i veliku
opasnost od sindroma GVHD tj. odbacivanja

presadka .

Odluka je na meni ali ipak to ostaje kao
zadnja opcija lijecenja . Kao i kod svih
pacijenata pitanje je koliko dugo ljekovi
uspiju drzati bolest u remisiji i koliko dugo
mogu ostati netoksi¢ni za organizam i
vitalne organe (jetra, bubrezi..)

Da li je to godina, dvije, deset nitko ne moZe
reci a mislim da nije niti bitno. Treba se
opustiti, uZivati u svakom danu sa voljenima,
sa poslovima koji vas vesele, sa kué¢nim
ljubimcima, u prirodi, medu drve¢em i
biljkama , nepoznatim novim stvarima,
putovanjima i dobrim ljudima .

Svima koji ovo &itaju zelim puno srece,
zdravlja i ispunjen i kvalitetan Zivot.

Veliko hvala za moju suprugu Idu Joha koja
ovu moju bolest proZivljava sa mnom od
prvog dana i bez Cije podrske i ljubavi ne
bih mogao sve ovo prihvatiti na nacin da sto
manje razmisljamo o bolesti i bolnici i da
nam vrijeme bude ispunjeno ljubavi, mirom,
lijepim stvarima .

HVALA.

“Dali je to godina,
dvije, deset nitko ne
moze reéi, a mislim da
nije niti bitno. Treba
se opustiti, uzivati

u svakom danu sa
voljenima, sa poslovima
koji vas vesele, sa
kuénim ljubimcima, u
prirodi, medu drvecem
i billkama, nepoznatim
novim stvarima,
putovanjima i dobrim
ljudima.

Svima koji ovo citaju
zelim puno srede,
zdravljaiispunjeni
kvalitetan zivot.”
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;‘; HULL Zahvaljujemo:

Hrvatska udruga leukemija i limfomi

HULL - _'_"rYatSka UdrUQa Kontaktirajte nas: www.hull.hr, Facebook
leukemija i

limfomi (Croatian Leukaemia and
Lymphoma Patient Association)
www.hull.hr

e-mail: udruga.hull.zagreb@gmail.com
Hrvatska udruga leukemija i limfomi, Trg hrvatskih velikana 2,
10000 Zagreb, Tel/fax: 0038514873 561, Mob. 00385 914873 561

Hrvatska udruga leukemija i limfomi je samostalna, volonterska, nevladina, neprofitna organizacija koja okuplja Zupanijske udruge osoba
oboljelih od hematoloskih bolesti. Udruga je osnovana 1994. godine sa svrhom:

1. organiziranja pomodi u vrlo skupom lije¢enju bolesnika od leukemije, limfoma i srodnih hematoloskih bolesti;

2. boljeg informiranja pacijenata o novim nacinima lijecenja;

3. poticanja ve¢eg medicinskog standarda hematoloskih odjela u Hrvatskoj;

4. poticanje edukacije i stru¢nog usavrsavanja lije¢nika i medicinskih sestara na ovom podru¢ju.

Ciljevi i aktivnosti savjetodavnog rada odnose se na:

1. stru¢ne konzultacije bolesnika i ¢lanova obitelji s lije¢nicima, specijalistima hematologije:

a. osobno, izvan bolni¢kog okruzenja, u prostorijama Udruge;

b. putem otvorenog telefona;

2. udruzenja bolesnika koji su prosli cijeli program lije¢enja i novooboljelih u prostorijama Udruge, na kojim se izmjenjuju iskustva i dolazi
do saznanja da ove teske bolesti ne moraju uvijek biti smrtonosne;

3. organizaciju tribina, predavanja i radionica;

4. pisanje, tiskanje i distribuciju priru¢nika o pojedinim bolestima, u kojima se jednostavno i razumljivo opisuje klini¢ka slika bolesti,
dijagnostika, terapija, posljedice te savjetuje kako postici bolju kvalitetu Zivota u novonastaloj Zvotnoj situaciji.

Udruga je osnovana kao zajednica lije¢nika-hematologa i oboljelih te ¢lanova njihovih obitelji.

Udruga je pokrenula program savjetovanja i pruZanja psihosocijalne podrske oboljelima i ¢lanovima njihovih obitelji.

Za nase ¢lanove organiziramo predavanja, predstavljanje nasih tiskanih izdanja (knjiZice o bolestima) i omoguéujemo izmjenu iskustva.

MijelomCRO

Liruga 22 podrtiu sbofelera o muiplg mjsioma iarmecton|

Kontakt: Ulica grada Vukovara 226G, 10000 Zagreb.

Mijelom CRO — Udruga za podrsku Tajni$tvo: Ana Tudor, mijelom@mijelom.hr, tel 01/550 98 05,
oboljelima od multiplog mijeloma mob: 095/444 14 41,

(Multiple Myeloma CRO fax 01/550 98 94; radnim danom od 8 do16 sati
Patient_,ASSOCiation) Direktorica: Mira Armour, mira@mijelom.hr,
www.mijelom.hr Mob: 099/19 47 434; What's up / Viber 004478 02 59 97 82;

skype: miracalling
Predsjednik: Goran Tudor, mob: 095/444 15 51
www.mijelom.hr Facebook Mijelom CRO

MijelomCRO neprofitna je udruga osnovana 2011. godine koja pruza podrsku oboljelima od multiplog mijeloma (i plazmocitoma), njihovim
obiteljima i njegovateljima u Hrvatskoj i cijeloj regiji.

Multipli mijelom, poznat i kao mijelom, vrsta je karcinoma kostane srzi koji se javlja u plazma stanicama, koje se normalno nalaze u
kostanoj srzii ¢ine dio imunoloskog sustava.

Udruga nastoji pomocdi oboljelima lakse se nositi s boles¢u i poboljsati im kvalitetu Zivota. Radi toga organizira edukaciju i potice aktivno
uklju¢ivanje oboljelih i ¢lanova njihovih obitelji u proces lije¢enja. To je, u stvari, vazan preduvjet za uspjesno lije¢enje. Udruga takoder
omogucuje razmjenu iskustava o lijecenju, ali i o primjeni novih pristupa i metoda lijecenja te o novim lijekovima. Posebna uloga Udruge
je da promice zajednicke interese oboljelih kod zdravstvenih vlasti, farmaceutskih tvrtki, ustanova i svih uklju¢enih u lijecenje, promice
i podrzava povezanost lije¢nika i oboljelih i izvan bolnica te se zalaZe za jednak tretman oboljelih u zdravstvenim ustanovama diljem
Hrvatske.

Udruga provodi sliedece aktivnosti:

organizira susrete pacijenata i lije¢nika;

priprema materijale o lije¢enju za oboljele;

odrzava web stranicu s tekuéim informacijma, edukativnim €lancima i brosurama (mogu se podiéi s web stranice, linkom na Publikacije);
besplatno distribuira Priru¢nik o multiplom mijelomu za oboljele i obitelji (do sada je podijeljeno vise od 2500 primjeraka) koji se moze
preuzeti i na portalu, u PDF formatu;

suraduje s Hrvatskom skupinom hematologa KroHem;

suraduje s Agencijom za lijekove HALMED prijavljujuéi nuspojave preko svojeg weba;

potic¢e sudjelovanje oboljelih u klini¢kim istrazivanjima, koja su neizmjerno vazna pri MM-u);

Udruga je ¢lanica International Alliance of Patients Organisations, GMAN-a, Mpe-3, Saveza za rijetke bolesti, KUZ-a .... sve u cilju
unapredenija lije¢enja multiplog mijeloma.





