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Odricanje od odgovornosti:
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kojemu se trebate obratiti s pitanjima u vezi sa svojom osobnom situacijom,
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znatnije urednicke i lektorske obrade od strane nakladnika, s namjerom da se
sacuva njihova autenti¢nost i odraz trenutaka iz Zivota oboljelih.







1 PREDGOVOR

Mozda ¢itate ovu knjigu nakon $to ste vi ili netko vas dobili dijagnozu multiplog
mijeloma kojoj je prethodilo dugo razdoblje kada se niste osjecali dobro, a
pripisivali ste to umoru, oslabljenom imunitetu, kostobolji, svojim godinamaili vrsti
posla. Vrlo je vjerojatno da za ovu bolest nikada prije niste culi. Razdoblje jedne
neizvjesnosti, one do dijagnoze, zamjenjuje se novom neizvjesnoscu koja prati
razvoj bolesti, s puno pitanja i nepoznanica.

Multipli mijelom je hematoloska bolest kod koje dolazi do nekontroliranog
umnazanja i zlo¢udne pretvorbe plazma stanica. Simptomi su vrlo nespecifi¢ni
pa se sumnja na multipli mijelom ¢esto pojavi tek nakon loma kostiju, ucestalih
infekcija ili ostecenja bubrega, kad je bolest ve¢ uznapredovala. Nekima je, pak,
bolest otkrivena posve slucajno.

lako neizljeciv, zahvaljujudi novim terapijskim moguc¢nostima multipli mijelom

se danas sve uspjesnije lijeci. Stoga, kad je stanje tesko, kad popusti snaga i

duh, ne posustajte. Jednostavnim tjelesnim aktivnostima, poput Setnje, vjezbi
disanja, istezanja, uz raznoliku prehranu, pomognite tijelu dok se bori protiv raka i
nuspojava terapije.

Ova knjiga je nastala kao odgovor na mnoga pitanja, dvojbe i probleme oboljelih,
koji ih cesto ili stalno muce, a prioritetno se odnose na tjelesnu aktivnost i fizikalnu
terapiju. Napisana je sa zadatkom:

- da odgovori na neka ¢esca pitanja oboljelih u vezi s tjelovjezbom,
- da motivira oboljele na bavljenje fizickom aktivnos¢u ¢im redovitije i
sustavnije.

Vjerujemo da ce ovakva knjiga biti mnogima korisna, posebno novooboljelima
kojih je svake godine u Bosni i Hercegovini oko stotinu, a u Hrvatskoj oko tristo.

Bogatstvu sadrzaja uvelike su pomogli nasi pacijenti, koji su svojom pricom
podijelili vlastita iskustva koja su ih osnazila, na ¢emu im velika HVALA.

Zahvaljujemo svima koji su ovu knjigu pomogli osmisliti i oblikovati - oboljelima,
¢lanovima obitelji, prijateljima, a posebno Ani Tudor, Branki Trbovi¢, Dariji Miljkovi¢
Kosak, dr Klari Bréi¢, Lovorki Vlasi¢ Siroko, Zani Kolanovi¢, Natasi Klete¢ki, Rudiju
Kostanjsek, Senki Polansc¢ak i Ubavki Popovi¢ Pedalo.

Posebno nas veseli da je ovo drugo, prosireno, zajednicko izdanje knjige izaslo
u godini pete obljetnice uspje$ne suradnje dviju udruga. Cvrsto smo uvjereni da
¢e nasa nastojanja u narednom periodu uroditi novim plodom - poboljsanjem
lijecenja i boljom kvalitetom Zivota oboljelih.

S dobrim Zeljama
Amira Mrdanovi¢ Mira Armour




2 UVOD

Treba znati da su rak, a i lije¢enje, naporni i da pred oboljele postavljaju velike
zahtjeve i otvaraju brojna pitanja: Smijem li u sadasnjoj situaciji viezbati? Koje napore
mogu sebi dopustiti? Moram li posebno paziti na nesto?

Tjelesne aktivnosti, sport i tjelovjezba dugo su za osobe oboljele od raka bili
nezamislivi. Vladalo je midljenje da bi se bolest zbog njih mogla i pogorsati.

Suvremena znanstvena istrazivanja potvrdila su pozitivan utjecaj tjelovjezbe
na kondiciju, imunoloski sustav i ublazavanje brojnih (nus)pojava prouzrocenih
bolescu i terapijom.

Ciljana tjelovjezba odredenih grupa misica, pravilno i duboko disanje te
jednostavna aktivnost, kao sto su hodanje i istezanje, dokazano su efikasniji od
koristenja raznih tableta za osnazenje, depresiju i sl.

Studije ukazuju da je neizmjerno vazno poboljsati kondiciju oboljeloga prije
pocetka terapije, jednako kao i poslije nje, sto pomaze cjelovitijem i brzem
oporavku.

Tjelesna aktivnost, dakle, moze podrzati lijecenje, ublaZiti nuspojave i poboljsati
kvalitetu vaseg Zivota.

Svaki oboljeli je poseban slucaj pa i ovdje, kao i pri lije¢enju, svatko zahtjeva
individualni pristup. Tjelesnim aktivnostima treba pristupiti oprezno i promisljeno,
u skladu s vlastitim mogucnostima, pod nadzorom i uz savjete stru¢njaka.

Usporedno s tijekom lije¢enja i oporavka, uz tjelesnu aktivnost prema nacelu
,malo a ¢esto’, rast Ce i vasa sigurnost i osjecaj da mozete vise, da iznova prihvatite
i prepoznate svoje tijelo. Kretanje osigurava da Cinite ne$to dodatno za sebe i svoje

zdravlje.

Ova ¢e vam broSura pomodi pri odabiru tjelovjezbi i sportskih aktivnosti koje su za
vas najprikladnije. Iskoristite je.

Doprinesite i pomozite sami sebi.

Jer svaki se pokret broji!




MIRJANINA PRICA, UVODNA

Pobijedila sam. Ustala. Kretanje je uspjeh.

Vrijeme je prohladno.

Donosi prehladu, meni po tko zna koji put.

Nemo¢ da se oduprem naletu hladnoc¢e zbog krivo odabrane majice koja
me ne moze zastititi od sveprisutnih sezonskih bolesti, mom je izmuéenom
tijelu stara znanica koja ga uvijek iznova nagovara da se slomi. A ono joj se
poslusno podaje bez ikakvog otpora. Ama bas uvijek.

Ali... moj organizam se sjeca.

Gledam iz kreveta - zidove sobe, strop, zatvorena vrata. U jedinici vremena
koja je brza od trenutka. Nemoc¢ me prevarii cijelu vrati na pocetak. A pocetak
moje price je kaos unutra i izvana. Sve i nista odjednom. Misli, kao i onda,
skacu iz jedne brige u drugu. U jednom trenutku osvijestim svoju zbilju, u
drugom ne znam gdje sam, $to se dogada i kako ¢u dalje.

Dvije godine su protekle u lije¢enju od multiplog mijeloma i nesto malo
manje od transplantacije mati¢nih stanica. Terapija odrzavanja postala je
sastavni dio mog organizma. Moj resetirani zivot.




Bolni me kasalj vraca u sobu.
Pogled mi odluta prema prozoru
i nebu iza njega. | opet sam tu,
danas, sada. lako me mentalne
slike iz nedavne bolnicke proslosti
lako zarobe i wuvijek iznova
nezaustavljivo vrate u to doba,
nebo iza prozora, taj blagi prijatelj,
pokazuje mi sunce i poziva me na
toplo druzenje.

Odazivam se!

Ponekad bolnih nogu i teskih misli
koje moje lice ne moze sakriti,
ipak smognem snage da izadem
van i jo$ jednom odradim jedinu
aktivnost koja promjene ¢ini
uskoro vidljivim.

Hodam, hodam i hodam!
To mogu, nije tesko!

Lungo mare - omiljena Setnica
od Voloskog do Opatije i dalje do
Lovrana, 12 kilometara uZitka

Oko kuce. Do supermarketa “Plodine” preko ceste. Ili sjednem u auto, odvezem
se do mora i uzivam 3etajuci uz mirisnu plavu namreskanu vodu.

Priznajem, fraza ne da mi se nije mi strana, ali donosim odluku. Biram 3etnju jer
sam u kaosu koji je zapoceo prije dvije godine i disciplini koju mi od tada namece
ozbiljna medicinska terapija jasno spoznala da je ta jednostavna aktivnost -
hodanije, isprobani lijek kojeg moram uzimati jednom dnevno.

Vrijeme za mene! Odgurnem stolicu. Izvla¢im noge ispod stola kojeg je skoro
cijelog zauzeo ogromni monitor. Vezivanje marame oko vrata, stavljanje vunene
kape na glavu i otklju¢avanje ulaznih vrata stana koja me vode u novi dir!

Bolest vise nije gazdarica u kuci. Pobijedila sam!

Izadite i vi u Setnju i ne zaboravite... udahnuti srecu!

Svako dobro u Novoj godini!

Mirjana, Kastav




3 CILJANA TJELESNA
AKTIVNOST KOD
MULTIPLOG MIJELOMA

Cilj je tjelesne aktivnosti poboljsati kvalitetu Zivota, ublaziti u¢inke bolesti te
djelovati protiv nuspojava izazvanih terapijom i stabilizirati stanje pacijenta.
Multipli mijelom najcesce se lijeci inovativnim lijekovima, visokodoznom
kemoterapijom i/ili transplantacijom mati¢nih stanica, a svaka od tih metoda
moze prouzroditi razne popratne pojave, koje tjelesna aktivnost moze sprijeciti

ili umanijiti.

Kako bi se stabilizirala tjelesna kondicija, treba zadrzati misi¢nu masu i misi¢nu
snagu, ¢emu vjezbanje izravno koristi.

Redovitim vjezbanjem poboljsava se funkcija pluc¢a, ¢ime smanjujemo rizik od
razvoja upale pluca. Ocekuje se i pozitivan utjecaj na iscrpljenost, mu¢ninu i druge
nuspojave izazvane terapijom.

Vazno je znati da tjelesna aktivnost znaci golemu dobrobit ne samo za tijelo, nego i
za psihicko zdravlje i drustveni zivot.

Ciljevi vezani za tjelesnu kondiciju:

¢ poboljsanje, odnosno odrzavanje tjelesnih aktivnosti svakodnevnog zivota
e stimulacija sr¢ano-krvozilnog sustava i poboljsanje opce kondicije

¢ ublazavanje sindroma umora

e smanjenje mucnine i povra¢anja

e prevencija upale pluéa, poboljsanje pluc¢ne funkcije

e smanjenje simptoma polineuropatije

¢ ublazavanje boli

e eliminiranje i smanjenje posljedica neaktivnosti (misi¢na atrofija, osteoporoza)




Psiholoski i psihosocijalni ciljevi:

- jacanje i vracanje pouzdanja u vlastito tijelo

hrabrost da se opet pojavite u drustvu

uzivanje i zabava

smanjenje depresivnog raspolozenja i nosenje sa strahovima
izlazak iz socijalne izolacije te poticaj na komunikaciju i druzenje
razmjena iskustava i informacija

zajednicki dozivljaji

10



4 PRIPREME | PREDUVIETI
/A UCINKOVITU
TJELOVIJEZBU

Prije pocetka tjelesne aktivnosti svakako razgovarajte sa svojim lije¢nikom. Morate
dobiti informacije o tome do koje je mjere tjelovjezba za vas medicinski neskodlji-
va. Vodite ra¢una o parametrima iz krvne slike, kao i o drugim bolestima od kojih
eventualno bolujete. Ako su vam zahvacene kostane strukture i imate lezije, vazno
je da budete svjesni mogucih opasnosti od prijeloma kostiju. Takve spoznaje i infor-
macije nadasve su vazne za planiranje treninga.

Izbjegavajte napornu tjelesnu aktivnost
u slucaju:

+ primanja kemoterapijskih lijekova Stetnih za srce i bubrege, i 24 do 48 sati
nakon uzimanja njih

» akutnog krvarenja ili velike sklonosti krvarenju

« jako snizenih vrijednosti trombocita (ispod 10x10°%/L)

- jake i/ili pojacane boli tijekom kretanja i vjezbe

« vrudice, odnosno temperature iznad 38°C

- akutne infekcije

« mucnine i povracanja

stanja smanjene svijesti i smetenosti

vrijednosti hemoglobina ispod 80 g/l u krvi

« vrtoglavice ili problema s cirkulacijom

Jako je vazno dovoljno se odmarati tijekom svake tjelovjezbe. Budu¢i da oboljelima
od raka u razdoblju uzimanja medicinske terapije treba vise vremena za oporavak
od napora, preporucuje se da organizmu redovitim stankama osigurate dovoljno
vremena za odmor. Podjela tjelovjezbe na manje cjeline, uz odmor izmedu pojedi-
nih cjelina, jednako je vazna kao i sama tjelovjezba.
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DOBRO JE ZNATI:

U sluc¢aju multiplog mijeloma bubrezi su osobito optereceni - bolest i
visokodozna kemoterapija jako ih zamaraju. Osim tjelesne aktivnosti
ocuvanju funkcije bubrega iznimno pomaze i unosenje dovoljne
koli¢ine tekucine. Preporucuje se 2,5 do 3 litre na dan.

12



5 PREPORUKE ZA
TJELOVJEZBU

Tijekom medicinske terapije ceste su dvojbe o tome koliko se opteretiti i cemu
posvetiti pozornost. Dokazano je da je tjelesna aktivnost korisna i izvediva, ako ju
lije¢nik odobri i ispravno se izvodi.

Tjelesna aktivnost i kemoterapija

Kemoterapija podrazumijeva veliko opterecenje i napor za organizam. Negativno
utjece na kondiciju i kvalitetu Zivota.

Redovita tjelesna aktivnost moze pozitivno utjecati na tijek i ishod lijecenja. Sljede-
¢a poglavlja opisuju programe tjelovjezbe koje mozete provoditi u skladu sa svojim
tjelesnim stanjem, ako vam nije drugacije odredeno.

/
DOBRO JE ZNATI

Tijekom kemoterapije tjelesna se kondicija neprestano mijenja. Ima
dobrih i losih dana - toga treba biti svjestan i prihvatiti situaciju.
Budite strpljivi. Ako ste slabi i ne osjecate se dobro, slusajte svoje
tijelo i ne preopterecujte ga. Smanjite intenzitet tjelesne aktivnosti
na razinu koja vam je primjerena. Ne ocajavajte. Bit ¢e opet i boljih
dana. Prije pocetka kemoterapije, u idealnom slucaju, ako to mozete,
trebali biste zapoceti tjelovjezbu u skladu s uputama fizioterapeuta.
| obi¢na Setnja puno znaci! Lakse cete se oporavljati ako ste u boljem
tjelesnom stanju prije terapije.

13



Tjelesna aktivnost i autologna
transplantacija maticnih stanica

Transplantacija mati¢nih stanica jako slabi tijelo i op¢u kondiciju. Posebno je ugro-
zena funkcija disanja, sto u kombinaciji s oslabljenim imunitetom moze dovesti do
infekcije plu¢a. Kretanje jaca imunosni sustav. Programi vjeZbanja opisani u sljede¢im
pogla- vljima mogu vam pomodi. Vjezbe usmjerene na kapacitet disanja i spre¢avanje
upale plu¢a mogu vam biti vrlo korisni. Svakako obratite paznju na ogranicenja opi-
sana u poglavlju 4. Vjezbe morate prilagoditi sebi ili ih odgoditi po savjetu lijecnika.

[
DOBRO JE ZNATI

| tijekom boravka u bolnici postoje moguénosti za tjelesnu aktivnost.
Primjerice, pogodna je voznja sobnog bicikla u sobi ili na hodniku,
kao i Setnja hodnikom ili, ako je dopusteno, u bolnickom dvoristu.
Izvedive su i vjezbe snage u kojima cete se koristiti vlastitom
tjelesnom tezinom ili trakama za fitness.

5.1 Vjezbe kojima se moze
sprijeciti nastanak specificnin
zdravstvenih tegoba zbog
nedovoljne tjelesne aktivnosti

Manjak kretanja moze prouzrociti brojne zdravstvene probleme. Snaga misica slabi,
prokrvljenost se pogorsava, a zbog nedovoljne stimulacije kostane strukture mogu
postati porozne. Imunosni je sustav oslabljen i ¢este su bolesti sr¢ano-krvozilnog
sustava. Zbog toga oboljeli otezano obavljaju svakodnevne aktivnosti, a kvaliteta
zivota im je narusena. Ali to nije neizbjezno!

Vjezbanje i sport ne znace nuzno natjecanje i natjecateljski sport. U kontekstu obo-
lienja od raka prije svega se misli na aktivan stil Zivota koji podrazumijeva poveéanu
tjelesnu aktivnost i kvalitetu zivota. Ve¢ i male promjene ponasanja - kao npr. pe-
njanje stepenicama umjesto uporabe dizala ili hodanje i voznja biciklom umjesto

14



automobilom - mogu biti jako korisne. Tjelesna aktivnost u nacelu ovisi o osobnim
interesima i vasem stanju organizma.

Mnogo je mogucnosti za tjelesnu aktivnost. Za optimalno jacanje tijela preporucuje
se kombinacija treninga izdrzljivosti i snage.

[
DOBRO JE ZNATI

Pri odabiru vjezbe u prvom su planu vasa osobna sklonost i interes.
Ako neku aktivnost vise volite, vjerojatno cete lakse nadi potrebno
vrijeme za nju i uspjesno ju integrirati u svakodnevni zivot u duljem
razdoblju. Odlucite se za nesto Sto vas veseli. Tako cete lakse
pobijediti ,unutarnjeg neprijatelja“, otpore i izlike koji se tijekom
bolesti multiplog mijeloma lako razviju.

Vjezbe izdrZljivosti

Vjezbe izdrzljivosti jacaju muskulaturu i poboljsavaju opce stanje organizma. Ideal-
no je vjezbati barem tri puta tjedno od 30 do 60 minuta, kako biste osjetili onaj,mali
napor”.

Preporucuju se sljedeci oblici vjeZzbanja, osim ako ne postoje drugacije lije¢nicke
preporuke:

hodanje

nordijsko hodanje

jogging

voznja biciklom ili vjezbanje na sobnom biciklu

sobni simulator hodanja (ima ih i u parkovima)

aktivnosti u vodi (plivanje, fitness u vodi,

hodanje i tr¢anje u vodi)

aerobik/ples '

tai-chi Cilj je vieZbati

joga itd. 6 O
8>< )

tjedno od 30 do 60 minuta!

15



PAZNJA

Imajte na umu da se aktivnosti u vodi ne preporucuju u slucaju oslabljenog
@ imuniteta. Stoga biste ih trebali izbjegavati tijekom medicinske terapije.

Vjezbe snage

Osnovna razina misi¢ne snage bitna je za svakodnevni Zivot, osobito za velike misic-
ne skupine. Trening snage moze se izvoditi na spravama, u medicinskom centru za
treniranje, studiju za fitness ili vlastitom tjelesnom tezinom i malim spravama.
Vjezbe snage trebalo bi raditi dva-tri puta tjedno. U nastavku teksta mozete naci
neke vjezbe snage koje mozete raditi kod kuce. Svaku vjezbu trebate ponoviti 8 do
12 puta. Izmedu vjezbi napravite stanku od 20 do 30 sekundi.

Tjelovjezbu biste trebali dozivjeti i osjetiti kao ,malo napora” (ne kao iscrpljivanje).
Pri tome posebno treba paziti na disanje. Pri optereceniju tijela treba izdahnuti, a pri
rasterecenju udahnuti. Zelite li povecati opterecenje tjelovjezbe, najprije povecajte
broj cjelina vjezbi, zatim trajanje i na kraju intenzitet svake cjeline. Primijetite li da
vam je opterecenje preveliko, smanjite intenzitet na sljede¢em treningu. U slucaju
boli odmah prekinite trening. Svaku vjezbu mozete prilagoditi svojoj razini kondi-
cije. Ako postoji oStecenje kostanih struktura, ne radite vjezbe s optere¢enjem zbog
povecane opasnosti od prijeloma. Svakako se posavjetujte sa stru¢nom osobom
(npr. fizioterapeutom).
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ica nadlaktice

Jacanje prednjih mis

POCETNI POLOZA)
Stanite uspravno. Ruke su opustene uz tijelo, a dlanovi su okrenuti prema naprijed.

IZVEDBA
Stisnite Sake i pomicite ih prema gore u smjeru ramena (savinutih ruku). Zatim ih
ponovo opustite niz tijelo.

POJACAVANJE
Ako vam je vjezba prelagana, mozete ju izvoditi s optere¢enjem (mali utezi ili npr.
male boce napunjene vodom).
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Jacanje straznjih misica nadlaktice

POCETNI POLOZAJ:

Stanite uspravno. Stojeci, lagano nagnite gornji dio tijela prema naprijed i pritom
savijte koljena. Zatim pomaknite ruke prema natrag pazeci da nadlaktice budu uz
tijelo, a podlaktice podignite prema gore.

IZVEDBA:
Savijte podlaktice i zatim ih ponovno ispruzite.

POJACAVANJE:
Ako vam je vjezba prelagana, mozete ju izvoditi s optere¢enjem (mali utezi ili npr.
male boce napunjene vodom).
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Jacanje mis

ica prsa

POCETNI POLOZAJ:
Stanite uspravno, otprilike jednu duzinu ruke udaljeni od zida. Pogled usmijerite pre-
ma zidu. PoloZite dlanove na zid u visini ramena.

IZVEDBA:
Savijte ruke i priblizite vrh nosa do zida. Zatim se ponovo otisnite tijelom natrag, dok
vam se ruke gotovo ne ispruze. Pazite da tijekom vjezbe cijelo tijelo bude zategnuto.
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Jacanje misi¢a trbuha

POCETNI POLOZAJ:
Legnite na leda. Obje noge savinite u koljenima. Ruke su ispruzene pokraj tijela.

IZVEDBA:

Glavu polako odignite od poda, a savijene noge podignite pod pravim kutom. Donji
dio leda potisnite prema podlozi. Zatim naizmjence pruzajte desnu pa lijevu nogu
naprijed povrh poda, a zatim ih vratite u pocetni poloZzaj. Pazite da donji dio leda
cijelo vrijeme dodiruje pod.
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ica leda

Jacanje mis

POCETNI POLOZAJ:
Legnite na trbuh. Vrhovi prstiju poloZeni su na pod. Straznjica je zategnuta. Zategni-
te noge i trbuh. Ruke leze zajedno ispred tijela, a glava je polozena na ruke.

IZVEDBA:
Gornji dio tijela polako podizite u napet polozaj i zatim ga opet spustite. Pazite da
ne savijate leda (tzv.,Suplja leda”).
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Jacanje straznje strane bedara

POCETNI POLOZAJ:
Kleknite i polozite laktove na pod. Cvrsto zategnite trbuh i pazite da leda ne savijate

IZVEDBA:

Podizite desno koljeno savinuto pod pravim kutom dok vam bedro ne bude hori-
zontalno. Taban pritom pokazuje prema stropu. Zatim ponovno spustite koljeno, ali
nemojte ga poloziti na pod. Nakon odgovarajuéeg broja ponavljanja promijenite
stranu.
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Jacanje prednje strane bedara

POCETNI POLOZAJ:
Uspravno sjednite na stolicu. Visina sjedala treba biti takva da noge i sjedalo obliku-
ju pravi kut.

IZVEDBA:
Jednu nogu ispruzite horizontalno i zatim ju opet spustite. Pazite da leda ostanu
ravna. Nakon odgovarajuceg broja ponavljanja promijenite stranu.

POJACAVANJE:
Ako vam je ova vjezba prelagana, opteretite noge (npr. utezima u obliku manzete ili
skijaskim ¢izmama).
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Jacanje fleksora kuka

POCETNI POLOZAJ:
Sjednite uspravno na stolicu. Visina sjedala treba biti takva da noge i sjedalo obliku-
ju pravi kut.

IZVEDBA:

Polako podignite jedno bedro i zatim ga spustite. Pritom nogu nemojte spustiti do
poda, a koljeno neka ostane savinuto. Pazite da vam leda ostanu ravna. Nakon od-
govarajuceg broja ponavljanja promijenite stranu.

VARUACUA:
Ovu vjezbu mozete izvoditi i objema nogama istovremeno.

POJACAVANJE:
Ako vam je vjezba prelagana, stavite uteg na noge (npr. tesku knjigu ili nesto sli¢no).
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Jacanje straznjice

POCETNI POLOZAJ:
Legnite na leda. Ruke leze savijene uz tijelo. Koljena neka budu podignuta.

IZVEDBA:
Podignite straznjicu s poda i oblikujte tijelo u most. Zatim ponovo spustite straznji-
cu.

POJACAVANJE:
Ako vam je ova vjezba prelagana, pokusajte straznjicu vise ne spustati na pod, nego
ju stalno drzati malo iznad poda.
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Jacanje listova

POCETNI POLOZAJ:
Stanite uspravno na stepenicu ili povisenje. Drzite se Cvrsto za rukohvat ili stabilnu
stolicu.

IZVEDBA:
Podignite se visoko na vrhove prstiju i zatim se ponovo spustite.

POJACAVANJE:

Ako vam je ova vjezba prelagana, stanite na straznji rub stepenice tako da samo ja-
stucici stopala imaju kontakt s njom. Izvedite vjezbu na opisani nacin i spustite sto-
pala pa ih opet podignete prema gore.
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Jacanje mis

i¢a potkoljenice

POCETNI POLOZAJ:
Sjednite na pod i ispruzite noge. Straga se oslonite na ruke i pazite da ne savijate
leda.

IZVEDBA:
Privlacite prema sebi vrhove stopala i zatim ih opet opustite.
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5.2 Tjelovjezba u slucaju
opasnosti od prijeloma
kostiju

Zbog naravi bolesti i lijekova moze do¢i do osteoporoze i povecane opasnosti od
prijeloma kostiju. Oboljeli su ¢esto nesigurni kako da se ponasaju i koje vjezbe smiju
izvoditi. Mozda zvuci paradoksalno, ali istina je: kosti koje se opterecuju postaju jace.
Izraz,,opterecenje” u nasoj je jezi¢noj uporabi cesto negativan i sugerira da nesto sto
je pod pritiskom postaje sve slabije i na kraju se slama. To moze biti istina za tehnic-
ke konstrukcije, ali ne i za ljudske kosti.

Kako biste procijenili optimalne vjezbe za sebe, najprije se posavjetujte s lijecnikom
- utvrdite realno stanje svojih kostiju i koji su stvarni rizici od prijeloma.

Vjezbe izdrzljivosti

Pokusajte vjezbati barem tri puta tjedno 30 do 60 minuta, da vjezbanje osjetite kao
»,malo naporno”. Dobro ¢e biti i krace vjezbanje, ukoliko su to vase maksimalne mo-
gucnosti.

Kod niskog rizika od prijeloma preporucuju se hodanje, jogging ili gimnasticke vjez-
be. Mogucdi su i ples i aerobik, kao i voznja biciklom.

U slucaju velike opasnosti od prijeloma preporucuju se jedino Setnja, brze hodanje
ili trening na sobnom biciklu te vjezbe u vodi (npr. hodanje u vodi i plivanje).

Ako je gustoca vasih kostiju jako smanjena, trebate se osobito paziti i svakako izbje-
gavati odredene vrste vjezbi, pogotovo one s povecanim rizikom od pada, ozljeda i
cestim vrSnim opterecenjima (npr. borilacki sportovi ili tenis).

Svakodnevna $etnja dobar je izbor, koji ¢ete prilagoditi svom tjelesnom stanju.

[
DOBRO JE ZNATI

Vjezbanje u vodi je korisno, ali treba znati da ima nizak ucinak na
jacanje strukture kostiju. Pazite da trening u vodi uvijek nadopunite
i programom vjezbi na tlu. Imajte na umu da se aktivnosti u vodi
ne preporucuju ako je imunosni sustav oslabljen te ih tijekom
medicinske terapije izbjegavajte.

28



Vjezbe snage

Da biste odrzali razinu snage svojih misica, usredotocite se na tjelovjezbe za velike
misi¢ne skupine. Prakticirajte vjeZbe za jac¢anje nogu kako biste povecali stabilnost i
time smanijili rizik od pada i prijeloma.

Fizioterapeuti preporucuju lagani do umjereni trening snage pomocu sprava u stu-
diju za fitness ili centru za medicinski trening. Ali narocito su korisne vjezbe snage
s vlastitom tjelesnom tezinom i malim spravama, jer rijetko uzrokuju probleme, ne
zahtijevaju vece troskove i izvode se u vlastita Cetiri zida.

PAZNJA

Tijekom vjezbanja snage svakako izbjegavajte trzajne pokrete!

5.3 Tjelovjezba kod
trombocitopenije

Trombocitopenija je stanje niske razine trombocita, krvnih plocica koje su odgovor-
ne za zgrusavanje krvi. Ako je njihov broj prenizak (ispod 20 x 10°/L), poviden je rizik
od krvarenja pa je nuzan povecani oprez.

Odredene vrste sportova donose veci rizik od ozljeda i krvarenja.

Programe tjelovjezbe na pocetku svakako treba provoditi pod vodstvom i po upu-
tama fizioterapeuta.

PAZNJA

Izbjegavajte zahtjevne tjelesne aktivnosti kod stanja trombocitopenije. Izvo-
@ dite samo lagane do umjerene vjezbe izdrzljivosti poput hodanja i one na
sobnom biciklu.
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54 Tjelovjezbe kod anemije i
neutropenije

Anemija, zvana i slabokrvnost, stanje je smanjenog hemoglobina, tvari koja krvi
daje crvenu boju i prenosi kisik. Anemija uzrokuje smanjenu koncentraciju kisika
u krvi, a time i umor i iscrpljenost. Kod vrijednosti hemoglobina manjih od 80 g/L
izbjegavajte naporne sportske aktivnosti. Ako je hemoglobin snizen (od 80 g/L do
130 g/L), lagane vjezbe izdrzljivosti mogu poboljsati kapacitet pohrane kisika i tako
pomocdi smanjenju umora.

PAZNJA

Najvaznije pravilo: slusajte poruke koje vam 3alje tijelo! One signaliziraju i
® upucduju koje su aktivnosti vama primjerene (dopustene).

Neutropenija je stanje manjka krvnih stanica odgovornih za imunitet, neutrofilnih
granulocita, zbog ¢ega osobe s neutropenijom trpe povecan rizik od infekcija. To je
stanje Cesto nakon transplantacije mati¢nih stanica. Ako vasa krvna slika pokazuje
broj neutrofilnih granulocita ispod 1,5x10°/L krvi, potrebne su posebne mjere o ko-
jima odlucuje vas lije¢nik.

Zastita od bakterija i mikroorganizama iz okruzenja neizmjerno je vazna, pogotovu
kad ste izvan svog doma, na mjestima gdje se kre¢e mnogo ljudi i ondje gdje velik
broj osoba dodiruje isti predmet (opasnost od kapljicne zaraze i dodira zarazenih
predmeta). No3enje rukavica, zastitnih maski za usta i nos, kao i upotreba sredstava
za dezinfekciju veoma su korisne mjere zastite. Maske je vazno ¢esto mijenjati i na-
kon toga oprati ruke.

' PAZNJA

Pri zajednickoj upotrebi sprava treba nositi rukavice, a prije upotrebe dezin-
@ ficirati povrsine s kojima dolazite u dodir. Vazno je da redovito i temeljito pe-
rete ruke, i vi i svi oko vas.

30



5.5 Smanjenje mucnine |
povracanja pomocu
tjelovjezbe

Muc¢nina i povradanje Ceste su nuspojave medicinske terapije pri lijeenju raka i
mogu biti velik teret i problem. Dokazano je da tjelesna aktivnost moze pridonijeti
smanjenju tih tegoba. Osobito se preporucuje tjelovjezba na svjezem zraku, primje-
rice, nordijsko hodanje ili voznja biciklom.

Vazno je opterecenje drzati na umjerenoj razini i postupati u skladu s potrebama
organizma. Zapitajte se o vrsti tjelovjezbe u kojoj se mozete najlakse zamisliti. Pro-
cijenite koliko se smijete usuditi. Trajanje i intenzitet opterecenja odredujete sami,
prema vlastitoj percepciji.

5.6 Utjecaj tjelovjezbe na
smanjenje boli

Zbog operacija, terapija i prirode bolesti moguca je bol. Intenzitet boli moze biti
blag do vrlo jak, bol se moze pojavljivati u valovima ili biti konstantna. Bol nije uvi-
jek kontraindikacija za tjelesnu aktivnost. Nerijetko se razina boli vjezbanjem moze
¢ak i smanjiti. Vazno je da obratite pozornost na tijelo prije i poslije vjezbanja. Nema
zapreka za tjelesnu aktivnost dok god se u uobicajenoj razini vase boli nista ne mije-
nja. Vase individualno stanje ovdje funkcionira kao faktor ograni¢enja. Ako su uzroci
vase boli nejasni ili se osjecate nesigurno, svakako porazgovarajte sa svojim lijecni-
kom.

PAZNJA

Odmah prekinite trening ako se tijekom vjezbanja pojavi jaka bol ili se po-
® stojeca bol pojaca.
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5.7 Utjecaj tjelovjezbe na
smanjenje umora i
iscrpljenosti

Onkoloske bolesti i njihove terapije mogu dovesti do sindroma umora. Ekstremna
iscrpljenost i umor ogranic¢avaju oboljele u obavljanju svakodnevnih aktivnosti i
smanjuju kvalitetu njihova Zivota. Bolesnici trebaju svoj zivot prilagoditi razini iscr-
pljenosti, nerijetko i odustati od svojih hobija i navika.

Tjelesna aktivnost moze smanjiti sindrom umora i poboljsati tjelesnu kondiciju te

Preporuke za slucaj sindroma umora

U slucaju sindroma kroni¢nog umora vrsta vjezbe ima manju ulogu. Najvaznija je
optimalna prilagodba intenziteta opterecenja individualnoj razini umora i iscrplje-
nosti. U nacelu vrijedi: $to je vedi umor, to je nizi intenzitet vjezbi!

Nadite vjezbu koja ¢e vas veseliti. Po mogucnosti birajte aktivnosti koje mozete do-
bro prilagoditi svom stanju i sklonostima, npr. brzo hodanje, nordijsko hodanje, a
kad je prikladno, jogging, voznja biciklom i vjezbanje u vodi (plivanje ili fitness u
vodi i vjezbe snage).

DOBRO JE ZNATI

Kod stanja iscrpljenosti preporucuje se vjezbanje na otvorenom.
Osim tjelesne aktivnosti, izlazak u prirodu moze pozitivno djelovati
na tjelesno i psihic¢ko zdravlje oboljelih.
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Umjereni umor

Kod blazeg do umjerenog umora preporucuje se umjereni trening. Vjezbajte u in-
tervalima, najbolje u 3 do 5 intervala od 5 do 10 minuta. Izmedu intervala uzmite
stanku od 1 do 2 minute. Poslije mozete produljiti trajanje vjezbe na 15 do 30 mi-
nuta.

Kako biste ojacali tijelo i stekli osnovnu snagu, izvodite vjezbe za glavne skupine
misica. Vjezbajte na razne nacine: na spravama, upotrebom vlastite tjelesne tezine
ili pomocu malih sprava (mozete slijediti program vjezbanja u dijelu 5.1). Ako vam je
ukupan program pretezak, za pocetak odaberite samo nekoliko vjezbi i ne izvodite
sve koje su predvidene.

Veliki umor

Za pocetak vjezbanja kod velikog umora vrijede iste preporuke kao kod umjerenog.
Trebate poceti s manjim intenzitetom u skladu sa svojom kondicijom. Vjezbe snage
pomocu tezih sprava ne preporucuju se kod velike iscrpljenosti, ali se mogu izvo-
diti vjezbe snage s vlastitom tjelesnom tezinom ili pomocu malih sprava. Patite li
od velikog umora, savjetujemo vam ponajprije vjezbe fleksibilnosti i istezanja kao
nadasve vazne.

[
DOBRO JE ZNATI

Kod umora, pazite na sebe - kako se osjecate tijekom i nakon tjelesne
aktivnosti. Trebate osjetiti odredeni tjelesni izazov, ali se niposto
nemojte prenapregnuti. Povecana iscrpljenost koja traje nekoliko
sati nakon vjezbe, a mozda i do sljedeceg dana, znak je da vjezba nije
dobro odabrana. )

' PAZNJA

U slu¢aju pojacanog umora i iscrpljenosti smanjite trajanje i intenzitet slje-
@ decegtreninga.
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5.8 Vjezbe disanja kod
oslabljenog imunosnog
sustava

Oslabljen imunosni sustav kod oboljelih od multiplog mijeloma i manjak tjelesne
aktivnosti mogu dovesti do upale pluca i dodatno iscrpiti bolesnika. Ciljane vjezbe
za poboljsanje respiratorne aktivnosti i za ja¢anje misi¢a diSnog sustava mogu pri-
donijeti prevenciji infekcija pluca.

Vjezbama disanja se postize:
e poboljsanje funkcije plu¢a
e poboljsanje ukupnog funkcionalnog statusa i izdrZljivosti

Brojne su dobrobiti od vjezbi disanja, a najznacajnije su:
« prevencija upale plu¢a
+ poboljsanje snage i izdrzljivosti disnih misica
- zadrzavanje ili poboljSanje mobilnosti prsnog kosa i prsne kraljeznice
- poticanje relaksacije i prevencija stresa
- stjecanje znanja kako se nositi s dispnejom (zaduhom)
« poboljsanje ukupnog funkcionalnog kapaciteta i izdrzljivosti osobe

Obratite pozornost na kontraindikacije vjezbanja, posebno u slucaju sljedecih sta-
nja: akutni pneumotoraks, akutna ozljeda glave, akutna astma ili tuberkuloza, ko-
Stane metastaze u predjelu prsnog kosa ili prsne kraljeznice, nekontrolirani poviseni
arterijski tlak. Kod navedenih stanja vjezbe disanja nisu preporucljive pa se prije po-
Cetka konzultirajte s nadleznim lije¢nikom i fizioterapeutom.

Vazno je upamititi i pridrzavati se toga: kako bi se izbjeglo nepravilno izvodenje vjez-
bi, pocetak treba provoditi uz nadzor stru¢ne osobe (bolnickog, ku¢nog iliambulan-
tnog fizioterapeuta).

DOBRO JE ZNATI

Vjezbama disanja potice se aktivnost disShog sustava i pospjesuje
ventilacija pluca. Pri izvodenju vjezbi pokusajte da izdisaj bude
dvostruko dulji od udisaja.
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Vjezba disanja oSitom - dijafragmalno disanje

\\ -
\

e \
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Mehanizam disanja

Izdisaj

POCETNI POLOZAJ

Vazno je posti¢i opustenost tijela u polozaju koji vam je najpovoljniji (lezecem ili sje-
decem), ¢ime dodatno utjecete na smanjenje napetosti u misi¢cima, sto je preduvjet
da se misi¢ni rad pravilno rasporedi. Gibanjem osita u smjeru gore-dolje povecava
se vertikalni promjer prsnog kosa, ¢ime se pri disanju aktivira cijelo plu¢no tkivo,
pogotovo doniji dijelovi pluca.

1ZVEDBA

Treba zauzeti uspravan sjededi polozaj, tako da glava i leda budu poduprti oslon-
cem, a stijenka trbuha opustena. Dlanove treba poloziti na podrucje gornjeg trbu-
ha ispod prsne kosti, udahnuti na nos kako bi se osjetilo podizanje trbusne stijenke
ispod dlana te izdahnuti mirno kroz nos. Vjezbom se postize kontrolirano disanje.
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Vjezba dijafragmalog disanja uz usnu prepreku

POCETNI POLOZAJ
Vjezbu izvodite u leze¢em poloZaju s ledima na podlozi, u opustenom stanju.

1ZVEDBA

Za pocetak polako i duboko udahnite kroz nos, zatim polako izdisite kroz lagano sti-
snute usnice kao da gasite svijecu (ili izgovarajuci glas “f” ili “s"). Ruku polozite preko
trbuha potiskujuci trbusnu stijenku prema ledima, osjecajudi gibanje osita.
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Vjezbe opustanja pomocne disne muskulature

Uz vjezbanje osita za dobro disanje vazno je jacati i misic¢e vratno-ramenog obruca,
koji imaju funkciju pomoc¢ne disne muskulature.

POCETNI POLOZAJ
Zauzmite sjedeci polozaj, prekrizite ruke jednu povrh druge u visini trbuha.

IZVEDBA

Podignite ruke prema gore, po mogu¢nosti do iznad glave. Prekrizenim rukama dr-
Zite se za laktove. Pri tom pokretu udahnite na nos.

Spustite ruke prema dolje izdisudi na usta i izgovarajuci glas,s"

Ponovite 10 puta.
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POCETNI POLOZAJ
Zauzmite sjedeci polozaj, trebate biti uspravni. Ako mozete, trbuh malo uvucite.

IZVEDBA

Spojite laktove i dlanove ruku, tako da vam laktovi budu u visini prsa. Potom Sirite
uzdignute ruke u stranu i udisite na nos.

Spajajte laktove i dlanove izdiSudi na usta i izgovarajudi glas,s". Ponovite 10 puta.
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Vjezba,boca s mjehuri¢ima” -
poboljsavanje funkcije pluc¢a

POCETNI POLOZAJ

Sjednite uspravno. Bocu dopola napunite vodom. U bocu umetnite neupotrijeblje-
nu slamku.

(Pazite na higijenu ako ste skloni infekcijama.)

IZVEDBA

Duboko udahnite zrak na nos i potom ga ispuhnite na usta kroz slamku u bocu tako
da se u vodi u boci stvore mjehuric¢i. Ponovite to 4 do 5 puta. Pazite da u stankama
opet normalno disete (ne preduboko).

PAZNJA

Svaki put radi higijenske sigurnosti upotrijebite novu slamku, kako nebi bilo
@ opasnosti od infekcija izazvanih bakterijama koje su se naselile u slamku.
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Vjezba Smrcanja - za bolji udisaj

POCETNI POLOZA)
Sjednite uspravno.

IZVEDBA

Nekoliko puta zaredom kratko i brzo udahnite (Smrcajuci) kroz nos, nakratko zadrzi-
te zrak i zatim u jednom dugom dahu izdahnite na usta do kraja. Pazite da u pauza-
ma opet normalno disete (ne preduboko).

Ponovite to 4 do 5 puta.

Vjezba za jacanje misic¢a diSnog sustava

Snazni misici diShog sustava takoder mogu pridonijeti optimalnoj ventilaciji pluca,
a time i zastiti od infekcija. U nastavku su opisane dvije vjezbe za jac¢anje tih misica.

PAZNJA

Za vjezbe jacanja disnog sustava upotrebljavaju se i ru¢ne sprave. Ako vam
je imunitet jako oslabljen, pazite da sprave (loptu, gimnasti¢ku traku i sl.),
kao i sve povrsine (zid itd.), dezinficirate prije upotrebe ili da ih dodirujete
isklju¢ivo u rukavicama, osobito ako vjezbate izvan stana.
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Vjezba oslanjanja na zid

POCETNI POLOZAJ
Stanite otprilike jedan korak od zida drzeci u rukama loptu. Lopta se nalazi priblizno
u visini ramena.

IZVEDBA

Nagnite se prema zidu i oslonite s loptom u rukama na zid. Zatim objema rukama
pokrecite loptu malo prema gore, prema dolje i/ili ustranu. Pokusajte sprijeciti ne-
stabilnost. Nastavite disati dok to radite.

VARUACIJA
Vjezbu mozete izvesti i bez lopte, pomicudi dlanove i prste gore-dolje, lijevo-desno.
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Vjezba razvlacéenja gimnasticke trake

POCETNI POLOZA)

Vjezbu mozete izvesti sjededi ili stojedi.

S prednje strane tijela rukama nategnite elasti¢nu gimnasti¢ku traku da bude blago
napeta u visini ramena. Laktove blago savijte.

IZVEDBA
Rukama razvucite gimnasti¢ku traku u suprotnim smjerovima. Pritom okrenite ruke
prema van i blago podignite Sake.
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5.9 Vjezbe za ublazavanje
polineuropatije (poremeca;

osjetljivosti zivaca)

Polineuropatija (PNP) je ostecenje perifernih zZivaca izazvano tvarima u nekim kemo-
terapijskim lijekovima, a ocituje se kao poremecaj osjeta, osobito u Sakama i stopa-
lima. Cesto se manifestira kao trnci, Zarenje, osjec¢aj umrtvljenosti ili bola. Mogu se
pojaviti i motoricka ograni¢enja i s viemenom dovesti do poremecaja ravnoteze i
nesigurnog hodanja.

Tzv. senzomotoricki trening moze ublaziti takve tegobe, povecati koordinaciju i kon-
trolu ravnoteze te znatno smanijiti rizik od padova i ozljeda.

Program senzomotorickih vjezbi

-~

POCETNI POLOZA)

Stanite uspravno i ravhomjerno rasporedite tezinu na oba stopala. Blago savijte kolje-
na i pustite ruke da slobodno vise sa strane ili, ako je potrebno, odrzavajte njima ravno-
tezu. Pogled usmijerite ravno pred sebe (pomoci ¢e vam usmjerite li pozornost na neku
tocku pred sobom). Stojte Sto mirnije, a da se pritom ne pridrzavate ako ne morate.
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IZVEDBA

Zauzmite jedan od prikazanih polozaja. Usredotocite se na sliku sa stopalima - stu-
panj teZine vjezbe povecava se kako teZinu tijela prebacujete s obje na jednu nogu.
Pocnite od poloZaja koji je na slici s lijeve strane (najlaksa vjezba) i napredujte ude-
sno do razine koju mozZete izvesti. Polozaj na kraju slike u desno je najtezi. Dakle,
najzahtjevniji polozaj, a ujedno i cilj, jest stajati mirno na samo jednoj nozi.

POJACAVANJE NAPORA PRI VJEZBI

Vjezbu po potrebi mozZete uciniti tezom na nekoliko nacina: promjenom polozaja
stopala (pozicije stajanja), upotrebom manje stabilne podloge (npr. tepiha, podlos-
ka za spavanje, visestruko preklopljenog pokrivaca itd.) ili dodavanjem novih zada-
taka (okretanje glave, zatvorene oci, lopta koja kruzi oko boka, brojenje unatrag itd.).

Kombinirajte razne pozicije stajanja s dodatnim zadacima i odaberite stupanj tezine
odredene vjezbe tako da moZete stajati nesto dulje od 20 sekundi, a da se ne mora-
te pridrzavati, odnosno da pri stajanju na jednoj nozi ne morate spustiti podignuto
stopalo. Prema stupnju svoje kondicije, napravite 3 do 8 vjezbi, ponovite ih 3 puta
otprilike 20 sekundi i pazite da izmedu njih napravite pauze, kako bi se izbjeglo pre-
rano zamaranje senzorno-motorickih sustava.

Vjezbe trebate izvoditi najmanje 2 puta tjedno.

PAZNJA

Postavite se tako da se, ako zatreba, u svakom trenutku mozete za nesto pri-
@ drzati. Sve vjezbe izvodite bez cipela, najbolje bosi.

Stajanje  Polutandemsko  Tandemsko Stajanje
na obje Stajanje Stajanje na jednoj
noge nozi
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5.10 Psihicka stabilizacija
(depresija, simptomi
anksioznosti)

Rak i s njim povezana opterecenja mogu prouzrociti depresiju i anksioznost. Ako pa-
tite od depresije ili simptoma anksioznosti, programi vjezbi i preporuke za vjezbanje
opisani u ovoj broSuri mogu vam pomodi da ih smanjite i ponovo ojacate pouzdanje
u sebe i svoje tijelo. Osjecate li se jako nesigurno, u pocetku vam moze koristiti ak-
tivnost u grupi ili pod nadzorom fizioterapeuta, a poslije mozete program provoditi
samostalno.
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6 PRICE PACIJENATA

Price pacijenata uvijek su dobrodosle kao izvor informacije ili inspiracije, bez obzira
na to jesu li iskustva pozitivna ili negativna. Koliko je god puta re¢eno da je uvaza-
vanje osobne situacije i individualizacija lijecenja najvredniji pristup, to je iskustvo
nekog drugog dragocjeno za spoznaju i izbor sebi najboljeg smjera.

CHRISTINA PRICA

Bolest me naucila da svaki dan dozivim i Zivim svjesno

Kad mi je 2005. dijagnosticiran multipli mijelom, Zivot mi se iz temelja promijenio.
Moj posao, koji mi je uvijek bio jako vazan, odjednom je zamijenila bolest. Jos jucer
potpuno zaokupljena poslovnim izazovima, danas sam suocena s boles¢u opasnom
za zivot. Postala sam samo bolesnica.

U posljednjih nekoliko godina prosla sam brojne terapije protiv raka — medu njima i
tri transplantacije mati¢nih stanica, od kojih je jedna bila alogena. Vise puta sam se
zapitala: odustati ili ustrajati? Odlucila sam gledati u budu¢nost.

U tome mi je tjelesna aktivnost uvelike pomogla. Tu spoznaju zelim podijeliti sa svi-
ma oboljelima od raka. Savjet je: ostanite pokretni!

Uvijek sam bila tjelesno aktivna. Bolest mi je jo$ jednom potvrdila da sportske ak-
tivnosti pomazu u nodenju s bolescu. Jacaju volju za Zivotom jer na pozitivan nacin
spoznajemo 5to sve jos mozemo postici.

Kretanje i sport pomazu ublaZavanju nuspojava terapija protiv raka. Aktivnosti na
svjezem zraku poput, primjerice, dugih Setnji kroz Sumu posebna su blagodat za
tijelo, duh i dusu. Tko ne voli vjezbati sam, moze se pridruziti nekoj grupi oboljelih
od raka. Zajednicke aktivnosti sprecavaju izolaciju, a interakcija s ljudima koji su u
sli¢noj situaciji jaca duh i tijelo.

Bolest me naucila da svaki dan dozivim i zivim svjesno. | vas Zelim potaknuti da svoj
Zivot, sa svojom bolescu, oblikujete aktivno i da se koncentrirate na lijepe stvari.

Sretno )
vasa Christa, Njemacka
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Christa i Mira

Javite nam se sa svojim iskustvima, pozitivnim ili negativnim. Koliko vas
bolest ogranic¢ava u tjelesnim aktivnostima? Kako se nosite s time, koju
tjelovjezbu ili sport prakticirate? Vase iskustvo moze biti dragocjena pomo¢
za edukaciju drugih, da se lakse orijentiraju. A moze, takoder, potaknuti nase
udruge na akciju da se nesto promijeni.

Zajedno smo jaci!
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NEVENOVA PRICA

My Way

Kad mi je dijagnosticirana bolest (multipli mijelom), ostao sam u 3oku. Bilo je
to prije dvanaest godina, a prije deset i pol godina podvrgnut sam tandemskoj
autotransplantaciji. Sad sam u remisiji.

Pitao sam se zasto, gdje sam pogrijesio, sto je uzrok, sto da radim... | tisu¢e drugih
pitanja vrtio sam u sebi, ali nisam pronalazio odgovor. O bolesti nisam volio pricati
jer bolest sam dozivljavao kao svoj poraz. Bolest me iznenadila i porazila i osje¢ao
sam se kao gubitnik.

Kad sam se malo pribrao, a za to mi je trebalo najmanje Sest mjeseci, po¢eo sam
analizirati i traziti rjeSenje. Osje¢ao sam se bolje jer me povjerenje u sve lije¢nike s
kojima sam se susretao na KBC-u ispunjavalo nadom da mogu pobijediti bolest ili
ju barem drzati pod kontrolom. Supruga je proucavala sve dostupne informacije o
bolesti preko interneta i $to se sve u svijetu poduzima u lijecenju te bolesti. Njezine
informacije jako su mi pomogle u razmisljanjima i analizama. Nisam volio puno o
tome pricati jer mi je stvaralo nelagodu, ali sve korisne informacije rado sam slusao
jer su mi pomagale da stvorim strategiju kako dalje. Brat je preuzeo vodenje mojih
dviju tvrtki pa sam ostao materijalno osiguran i to mi je bilo veliko olak3anje.
Pokusao sam u svojoj bolesti razdvojiti ono na $to mogu utjecati od onoga na $to
ne mogu:

- svako zivo bice ima unutarnju sklonost da ozdravi ako uklonimo uzroke koji
mu to sprecavaju

- kad bismo izdvojili svaku stanicu svog tijela i uspjeli definirati sve parametre
koji na tu stanicu djeluju, mogli bismo to¢no predvidjeti njen daljnji razvoj (ri-
jec je o svim utjecajima na diferencijal prostora u diferencijalu vremena)

- lose stanje u koje smo dospjeli ne mozemo promijeniti bez bitnih promjena u
nacinu zivota

- sami mozemo jako puno uciniti za svoje tijelo i um ako to uvjezbamo

- svako zivo bice je unikat i nema univerzalnog recepta

- trebamo stalno osluskivati svoje tijelo, slusati sto nam ono govori

Buduci da ne mogu definirati sve parametre, a na neke ne mogu jednostavno dje-
lovati, pokusao sam promijeniti sve $to mogu. Genetika je itekako vazna, ali na nju
sam ne mogu utjecati pa sam to ostavio po strani. Ono na sto mogu najlakse djelo-
vati jesu zrak, voda i hrana koje unosim u sebe i koji izgraduju moje stanice i tijelo.
Od vanjskih uzroka na moje tijelo djeluju razna zracenja, elektromagnetska, koz-
micka, nuklearna, ultraljubicasta, termicka itd. Nesto $to ne vidim, a jako utjece na
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Neven na Kineskom zidu, deset godina od dijagnoze

mene, jest stres, jer on preko mog uma djeluje na sve stanice u mom tijelu.
Evo $to sam promijenio i kako sad zivim:

- Prestao sam raditi u svojoj tvrtki jer je to bio jedini nacin da eliminiram stres i
moguca negativna zrac¢enja na radnom mjestu, jer ondje sam provodio od 12
do 16 sati dnevno.
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- Poceo sam jako paziti na prehranu i pokusavam sto vise jesti namirnice za koje
znam kako su proizvedene i za koje mislim da su zdrave. Nastojim da raznih
namirnica bude 3to vise kako bih smanjio utjecaj namirnica koje eventualno
nisu dobre za mene. UZivam u umjerenom jelu.

- Pijem uglavnom razne vrste ¢ajeva i filtriranu vodu te malo vina uz jelo.

- Uzivam u osluskivanju svojeg tijela i pokusavam ga slusati i njime upravljati.
Pratim rad srca, disanje, spavanje, kretanje, opustanje.

— Svakodnevno sam u prirodi, prou¢avam ju i u¢im od nje.

- Puno se kre¢em i fizicki radim jer mi to jako godi, ali pazim da se ne preforsi-
ram. Svaki dan moram napraviti barem 10.000 koraka, barem u kuci ili nekom
zatvorenom prostoru (veliki shopping centar), ako je lose vrijeme.

- Brinem se o starom gospodarstvu svojih predaka i pokusavam mu vratiti stari
sjaj. Imam vinograd, vrt, voénjak, uzgajam kokosi i guske, a sad ogradujem
velik dio zemljista za uzgoj jelena lopatara i ovaca.

- Uzivam u planiranju i stvaranju necega novog.

- Nista ne radim radi zarade, nego samo radi zabave i veselja.

- Sretan sam kad moja Zena, djeca, rodbina, prijatelji dodu i uzivaju na imanju.

- Svakodnevno ¢itam i u¢im o svemu $to me zanima.

- Potpuno zaboravim na svoju bolest i najsretniji sam kada uopce ne mislim o
njoj.

- | dalje ne volim pricati o svojoj bolesti.

Svi smo razliciti i svatko treba proucavati sebe, osluskivati i raditi na svojem zdravlju.
Trebamo voljeti ljude, pomagati svima oko sebe, sa svima biti dobri, ali moramo biti
i malo,sebic¢ni” jer samo tako mozemo pomoci svojem zdravlju, a to znaci i biti kori-
sni svojoj obitelji.

Neven, Zagreb
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SENKINA PRICA

Moja tjelovjezba - ili kako vratiti i odrZati kondiciju?

Nakon dijagnoze multiplog mijeloma podvrgla sam se kemoterapiji po tadasnjem
protokolu, i s planom da nakon 3-4 mjeseca idem na transplantaciju mati¢nih stanica.
Stvari se nisu odvijale kako je planirano, buduci je trebalo vise od 10 mjeseci razlicitih
terapija da bih bila spremna za transplantaciju. Jedna od nezeljenih posljedica takvog
dugotrajnog lijecenja bila je moja sve slabija kondicija. Pokusala sam to promijeniti
onako kako mi je izgledalo jedino moguce. U vrijeme izolacije u bolnici nastojala
sam: ne lezati ako sam mogla sjediti, ne sjediti ako sam mogla stajati i ne stajati ako
sam imala snage hodati. Svejedno, moja snaga je kopnjela. Po povratku kuci bila sam
jako slaba, brzo se umarala i imala jake bolove u misi¢ima.

Kako vratiti kondiciju u takvoj situaciji?

Razgovarala sam s hematologinjom koja vodi moje lije¢enje. Rekla mi je da nema
nekih prepreka za vjezbanje, ali da idem postupno i umjereno, neka se ne forsiram.

Senka u Setnji uz potok - hodanje kao odskocna daska
za oporavak i odrZavanje kondicije
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Pitala sam je i za ostale oblike fizikalne terapije i odgovorila mi je isto: nema prepreka,
uz uvjet da moram biti vrlo oprezna s masazom, zbog rizika od ostecenja kostiju.
Zapocela sam lagano, hodala svaki dan, isprva na manjim udaljenostima. Uz to,
uspinjala sam se svakodnevno stepenicama na drugi kat do stana. Svakih nekoliko
dana povecala bih udaljenosti. Napredak je bio postepen, ali ja sam bila uporna,
nisam odustajala. Kad sam postigla stanje da nakon hodanja ne budem posve
iscrpljena, osjetila sam se spremnom i za vjezbe s ciljem jacanja misica, koji su
atrofirali od neaktivnosti i kortikosteroida (ali, moram priznati, ni prije mijeloma
nisam bila neki atletski tip).

Skupna gimnastika u dvorani nije dolazila u obzir zbog osjetljivosti na infekcije. Morala
sam naci nesto individualno, a da bude u okviru mojih financijskih moguénosti,
da ne bankrotiram. Fizikalna terapija na koju imam pravo po osnovi zdravstvenog
osiguranja, nije mogla rijesiti moju potrebu za redovitom vjezbom i odrzavanjem
kondicije. Pretrazivala sam ponudu na internetu i slu¢ajno nabasala na stranicu
studija za vjezbanje, koji me zainteresirao i koji se kasnije pokazao idealnim.

Zasto mi je odgovarao taj izbor? Zato Sto je bio skrojen individualno. Trener je napravio
set vjezbi bas za mene, za moje specificne probleme i u okviru mojih moguénosti. Bez
skakanja i jakog znojenja. Medu
brojnim dijagnozama kojeimam
jeiskolioza, koja zahtjeva rad na
posturi i uravnotezivanju tijela.
Trener je pokazivao vjezbe, a ja
sam trebala sve ponoviti pod
njegovim nadzorom. Dalje sam
vjezbala sama kod kuce i nakon
nekog vremena otisla po novi,
zahtjevniji set vjezbi.

Rezultat? Malo-pomalo dosla
sam do zavidnog stupnja
kondicije, koji mi je omogucio da
se vratim na posao s punim radnim vremenom. Tu su i kucanski poslovi, koje dijelim
sa ¢lanovima obitelji.

Kako dalje? Nemam puno slobodnog vremena, ali nastojim zadrzati vjezbanje u
svom dnevnom rasporedu. Postoje periodi kad u tome uspijevam, ali moram priznati
daima i prekida. Onda sve ispocetka... Ponekad osje¢cam da nisam daleko odmakla.
No, uvijek se vracam na te vjeZbe jer mi gode i tijelu i duhu.

U uvjetima pandemije, vjezbanje kod kuce daje mi slobodu da odradim dnevnu
vjezbu kad mogu. Zajedno sa 3etnjama na svjezem zraku, to je ta moja odlicna
formula, koju preporu¢am svima koji jos ne znaju kako se “pokrenuti s mjesta”.

Senka, Zagreb
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MARINOVA PRICA

Psihicka samopodrska, prehrana i aktivnosti

Dosta sam razmisljao o tome $to napisati — kako sam se oporavio i kako odrzavam
kondiciju.

Kad malo bolje razmislim, nije tu bilo nikavog posebnog plana ni pripreme -
jednostavno stvari prihvacam kakve jesu, volim raditi i stvarati i to me pokrece.
Sam Zivot na Solti pun je obaveza i posla i time jako zanimljiv. Od dijagnoze do
danas, tijekom lijecenja, sagradio sam dvije vile. Kad su mi operacijom uklonili pola
zdjelice i zamijenili je s titanskom mreZicom (koju uvijek osjetim kako malo zateze),
nitko nije mogao zamisliti kako ce i¢i moj oporavak, nitko nije Zelio vjerovati da
Cu skijati i igrati tenis. Sve se moze postici, ako se to Zeli. A da se ipak ne zaboravi:
o svakoj fizickoj aktivnosti kojom se Zelite baviti, prvo se trebate posavjetovati sa
stru¢njacima.

Ono sto mi u ovoj mojoj pric¢i prvo pada na pamet, posebno u teskom razdoblju
izvodenja dviju transplantacija, jest vjestina upravljanja osjecajima i snaZenja volje. Za
prvu transplantaciju se nisam posebno pripremao. Jednostavno, prihvatio sam da
mi je to zadatak u okviru lije¢enja i da ga moram dobro odraditi. U razgovoru sa
sestrama i lije¢nicima unaprijed sam se raspitao $to mogu ocekivati pa sam i znao,
otprilike, sto me ceka. Imao sam i veliku srecu tijekom te prve transplantacije jer
sam u sterilnoj sobi bio s jednim gospodinom, sto mi je uvelike pomoglo i olaksalo
izdrzati tih 17 dana izolacije. Pazite, izolacija je sama po sebi teska, a nuspojave od
terapije vas dodatno opterecuju. Buduci da sam uz sebe imao osobu koja prolazi
isto $to i ja, mogli smo jedan drugoga tjesiti.

Nisu prosla ni dva mjeseca, a saznao sam kako trebam proci i drugu transplantaciju.
E, tu sam se pripremio...

Ovaj sam put znao apsolutno sve $to me ¢eka. Ponio sam sa sobom svoje knjige,
laptop i gitaru (volim svirati, a, vjerujte, pjesma opusta). Imati uz sebe stvari koje
volim i psihicka priprema znatno su mi olaksale boravak u izolaciji. Pogodovalo mi
je i to sto sam bio sam u sobi. U trenucima napada krize bih pjevao, skakao, vristao
zagnjuren u jastuk i sve bi proslo u nekoliko minuta. | sre¢com, ovaj sam put imao
manje nuspojava nego prvi put. Zamolio sam majku da bude uz mene u Zagrebu,
i ona mi je kuhala cijelo vrijeme izolacije i donosila mi svaki dan jedan obrok koji
volim. Veoma je vazno pojesti nesto dobro jer oporavak ide brze. Samim time ste
sretniji i zadovoljniji.

Povratak ku¢i nakon prve transplantacije protekao je dobro. Nisam previse
razmisljao o tome, znao sam da sam prosao put koji sam morao i prepustio se
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: e, e
Marin i Katarina na Jahorini

tekucim aktivnostima. Naravno, vodedi racuna da se dodatno ne razbolim, buduci
da mi je imunitet bio nizak. Prvih sedam dana kod kuce nosio sam masku. Po meni,
prehrana je ono sljedece bitno, sto je ubrzalo moj oporavak nakon transplantacije.
Dnevno sam pio svjeze cijedene sokove, ukljucujuci one od cikle, dumbira i mrkve
te jeo puno voca i povréa. Izbacio sam vecere pa i neke vrste mesa i bijeli kruh,
tjesteninu i bijelu rizu, kao i sve konzervirane stvari. Zadnjih godinu dana jedem
samo voce i povrée, grahorice i orasaste plodove.

Osjec¢am se odli¢no i pun sam energije.

Svaki ¢ovjek i pojedinac mora sam otkriti $to ga ispunjava i veseli. Bitno je zaokupiti
mozak nekim radom i obavezama, i to je u mom slucaju taj treci Cinitelj — dobrocinitel].
Vec 15 dana nakon transplantacije, imao sam toliko snage da sam mogao obavljati
skoro sve normalne poslove. Bilo je nekad jacih bolova u kostima, a ja bih se tada
radu posvecivao jos i vise.

Ukratko, danas radim k'o da sam najzdraviji i ne obazirem se kad me nekad nesto
zaboli. Jako sam se aktivirao, zaokupio time svoj mozak i to me spasilo.

Vladanje psihom, aktivnost i kvalitetna prehrana najvazniji su za brzi oporavak
i kvalitetan Zivot uz MM. To sam osvijestio ve¢ onda kada sam bio na prvoj
transplantaciji, a potvrdio puno puta nakon. Ako upadnete u zamku brojanja dana
do “ovog ili onog” u procesu lijecenja, ... onda ste nigdje. Iz iskustva znam: uvijek
kad bih se vise opterecivao i brinuo, to mi je bilo gore. Opustite se i idite dan po dan.
Sve sto dnevno naide, to prihvatite i kaZite sebi:“l to ¢e prodi!”

Marin, Solta
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ZELJKINA PRICA

Treba imati dosta srece s fizioterapijom, i sa svoje strane pokazati
snaznu volju

U dobi od 26 godina oboljela sam od rijetke neuralne misi¢ne atrofije s kojom sam
se nosila dosta dobro. I$la sam povremeno na vjezbe i ¢uvala se padova ili udaraca,
koliko je god bilo moguce. Onda me u mojoj 32. godini zadesio novi problem:
pri operaciji grlica maternice oste¢en mi je desni kuk. U kombinaciji s miSi¢cnom
neuralnom atrofijom dovelo je to i do operacije desnog kuka, u mojoj 49-0j. Naredne
godine na red je dosla i operacija lijevog kuka, koja nije prosla najbolje pa mi je desna
noga ostala kraca za dva centimetra. Naravno, to se nepovoljno odrazilo na zdjelicu,
da bi sve to na koncu dovelo i do problema s kraljeZznicom koja je dosta ostecena. Ipak,
funkcionirala sam dosta dobro uz strogo pridrzavanje onoga $to smijem, a $to ne.

Da sam oboljela od multiplog mijeloma, saznala sam u travnju 2018. u svojoj 58.
godini. Nakon prvih kemoterapija, rezultat je bio dosta dobar pa sam krajem sije¢nja
2019. pristupila transplantaciji koStane srzi u bolnici Merkur. Sama transplantacija
prosla je super, ¢ak toliko da nisam osjetila one uobicajene neugodnosti. Uz pomo¢
drage sestre Ruze, koja je znala kako moju paznju zaokupiti razgovorom i pitanjima
poput - kakva je knjiga koju ¢itam i sl., ¢inilo se da je sve OK. Medutim, nekoliko
dana poslije dobila sam gripu, zatim sepsu i na kraju gljivicnu upalu pluca.

Nakon izlaska iz bolnice bila sam dosta slaba, tako da me suprug pridrzavao dok sam
hodala izvan ku¢e. Moram naglasiti da je gljivicna upala pluca i dalje bila prisutna.
Povezano s mojom atrofijom, koja me je pratila, uz jaku kemoterapiju izgubila
sam djelomi¢no osjet u stopalima. Znala sam da sam slaba i da zbog plu¢a ne bih
smjela puno vjezbati, ali sjetila sam se da smo mi u bolnici Merkur ipak pomalo
vjezbali. Razgovarala sam u tom smislu s obiteljskom doktoricom i proporuc¢ena mi
je fizioterapija. Fizijatrica koja me je godinama lijecila od atrofije bila je skepticna
prema vjezbama u ambulanti i zalagala se za fizikalnu terapiju u kuci. Predala sam
zahtjev lije¢nickoj komisiji koja mi je odobrila 15 terapija, uobicajen broj termina.
Ono $to se potom pokazalo najvecim problemom bilo je gdje pronadi ustanovu
za fizikalnu terapiju koja moze odmah uputiti svog terapeuta k meni. Obi¢no su
svi termini popunjeni pa se ¢ekanje moze protegnuti na dva do tri mjeseca, cak i
vise, ako je kraj godine. Pokazalo se, dodatno tome, da je u tim ustanovama jako
mali broj termina koji su pokriveni uputnicom lije¢nika. Ali, ako cete platiti, termina
ima. Nisu krive ustanove; njima se po natjecaju ili pri godisnjoj raspodjeli dodjeljuje
odredeni broj termina koji idu na teret HZZO, a ako broj pacijenata koje ambulanta
uzme bude preko tog broja, to je onda na njezinu Stetu.

Vjezbe koje sam radila uz pomo¢ terapeuta kod kuce bile su mi dobre. Bilo je to
pozitivno iskustvo, s obzirom na to da nisam mogla raditi jace vjezbe, ve¢ samo
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vjezbe istezanja i vjezbe disanja (zbog pluca). Te su mi prve vjezbe pomogle da se
istegnu misici, da se pokrenem. Svakako i malo masaze je doslo super, nakon toliko
mjeseci leZzanja. Mi smo, naime, pacijenti koji ne mogu koristiti strujne terapije, tako
da se to i nije pojavilo kao problem u ku¢noj terapiji. Nama smeta cak i ultrazvuk ili
tens, koji inace pomazu kod napetosti i boli misica.

¢

Zeljka i Ante podno Slapova Krke
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Poslije sam vjeZbala s terapeutkinjom privatno. Ona mi je u pocetku pomagala u
svakoj vjezbi jer sam imala dosta gréeva u nogama, ali i u predjelu prsista, ¢ak i u
ledima (pri vjezbanju). Tijekom vjezbi davala mi je lagani otpor, naravno, dozirano.
Takve vjezbe u kojima sam se ,hrvala” sa svojom dragom terapeutkinjom Gogom,
najvise su mi pomogle. Ali da se zna - za fizioterapeute to je najtezi nacin rada s
nama oboljelima i nema ih puno koji ¢e tako raditi. Obi¢no postave mali uteg i radi
sam. No, sa Goginim nacinom najbolje se doziraju otpor i snaga u misi¢ima. Tri
tjedna nakon, osjetila sam da mogu puno toga i sama. Suprug mi vise nije trebao
pomagati, a pocela sam i voziti auto. Koja sreca.

U tom trenutku dopusteno mi je da odredene vjezbe radim i sama, one koje sam
prije bila naucila (uz pomoc trake ili Stapa).

Stvarno je puno vjezbi koje mozemo raditi sami. No, u prvo vrijeme nakon
transplantacije, pomo¢ terapeuta nam je doista potrebna. Poseban je problem sto
ne smijemo medu druge ljude, zbog osjetljivosti i straha od virusa i bakterija. Ono
$to nam HZZO podmiruje su tri tjedna vjezbi, ali mnogo vam srece treba da to pravo
i realizirate, da nadete ustanovu koja ima na raspolaganju slobodne termine. Isto
tako nimalo zanemarivo nije ni to tko s vama vjezba i na koji nac¢in. Narocito, ako
se sve to dogada krajem godine, u vrijeme kad su ustanove ve¢ vec¢inom odradile
sve termine odobrene za tu godinu po HZZO-u. Tada si morate platiti tzv. privatni
termin, a cijene su od 200 pa ¢ak i 300 kuna po terminu, $to si svatko ne moze
priustiti.

Veoma je pohvalno i neizmjerno korisno od nase udruge MijelomCRO 3to se
potrudila izdati knjigu MULTIPLI MIJELOM / Tjelesna aktivnost i sport, po kojoj
mozemo vjezbati i koju mozemo pokazati nasim terapeutima. Uz nju se i terapeuti
mogu educirati jer nasa je bolest veoma rijetka, nema dovoljno literature ni
uputstava. Obi¢no smo nakon transplantacije slabi i veoma neotporni pa se i
fizioterapeuti cesto boje dati odgovarajucu terapiju. Razmisljaju: da li je to nama
naporno? Hoc¢emo li se zaraziti od drugih tijekom boravka u istom prostoru? Sto ako
zaradimo gljivi¢nu upalu pluca, kako je to bilo u mojem slucaju. | tako, u ne malom
broju slucajeva, potrosite tih svojih 15 dobivenih termina na malo tapkanja i nesto
mlake terapije, a vise od toga ne mozete dobiti, $to bi bio nuzni nastavak.

Moja bi poruka na kraju svega bila ovakva: treba imati dosta sre¢e da se sve dobro
poslozi i da se uleti brzo u slobodne termine i da se naide na dobrog fizioterapeuta.
| pri tome, sa svoje strane pokazati snaznu volju i veliku samodisciplinu.

Zeljka, Split
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DARIKOVA | JASNINA PRICA

Zivot pod stalnim pokroviteljstvom optimizma i tjelesna aktivnost
uz multipli mijelom

Nasa pri¢a vezana za multipli mijelom,
u svijetu nazvanim i black swan (crni
labud), nastavlja se intenzivno kroz
godine 2020. i 2021., nakon konacne
dijagnoze i Cetiri ciklusa kemoterapije
te dvije (dubl) transplantacije mati¢nih
stanica u 2019., u razdoblju od Sest
mjeseci.

Darik je sve do bolesti bio izrazito fizicki
aktivan, drustven i komunikativan,
nije ga drzalo jedno mjesto. Radio je
u Zavodu za hidrotehniku u Sarajevu
i ¢esto je vrijeme provodio na terenu.
Rekreativno se bavio nogometom,

ribolovom  te rado igrao  biliar.  pgrik i jasna u setnji kroz borovu

Podmukli mijelom ga je kraJe.r.n 2018, sumu - terapija sumskim kupatilom
nakon  uspostavljanja  dijagnoze,

blokirao u mnogim aktivnostima, nametnuo bolove, neraspoloZenje, nervozu
i strah. No ipak, zahvalni Bogu na dobivenoj 3ansi i nastavku Zivota, ne Zelimo se
osvrtati na teSke trenutke. Jednostavno receno - idemo dalje!

Kroz cijelo vrijeme lije¢enja nastojali smo podizati Darikov imunitet i odrzavati ga na
zadovoljavaju¢em nivou. Jednako postupamo i sada, budu¢i da je Darik skoro vec
dvije godine na terapiji odrzavanja lijekom lenalidomid (10mg). Jasno je, takoder, da
tijelo treba odrzavati u stanju zadovoljavajuce pokretljivosti i razgibanosti. S druge
strane, pitanje je kako sve to posti¢i uz vrlo cesto gréenje misi¢a nogu i trnjenje
stopala (neuropatija) kao posljedica terapije. Koliko god svaka terapija podrzava
postignutu remisiju bolesti, toliko je istovremeno, u smislu nuspojava, veoma
agresivna prema organizmu.

Uzevsi u obzir ¢injenicu da se oboljelima od mijeloma ne preporucuju nikakvi
kontaktni sportovi, odnosno bilo koje aktivnosti koje mogu izazvati povrede i lom
osjetljivih kostiju, nogomet je automatski otpao. Na raspolaganju mu je ostao
biljar, ribolov i duge Setnje, kao i nezaobilazan boravak u prirodi. Naravno, tu su i
tjelovjezbe koje preporucuju svi pisani materijali o multiplom mijelomu. One Dariku
nisu bas drage, tako da nerado i neredovno vjezba, pogotovo sada kada je dobio na
tezini, a izgubio na savitljivosti tijela.
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Boravak i tjelesna aktivnost u prirodi

Neoptereceni stvarima i desavanjima koja ne mogu bitno ugroziti postojece stanje,
dajemo prednost svemu u cemu uZivamo, nastojeci u to ukomponovati i odredenu
tielovjezbu.

Nastojimo provesti na otvorenom $to vise vremena, pogotovo izvan grada, u prirodi,
kako bi tijelo bilo u pokretu. Boravak u prirodnom okruzenju (planina, rijeka, more..)
povoljno utice i na Darika, na njegovo kompletno psiho-fizicko stanje, na one svoje
poznate nacine:

stvaranje krvnih zrnaca i povecanje kisika u krvi,

rad misica i bolju pokretljivost tijela i odrzavanje kondicije,
dobar imunitet i detoksikaciju organizma,

raspoloZenje i koncentraciju,

optimizam i zelju za Zivotom.

Zbog ceste magle i smoga u Sarajevu, zimi vrijeme provodimo uglavnom na
okolnim planinama - ne skijamo, ve¢ $etamo kilometrima kroz borovu $umu. Setnja
¢istom Sumom ubraja se medu poznate terapije - nazvana je i ,Sumskim kupatilom®,

Darik u ribolovu, rado s prijateljima
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jer nase tijelo i ¢ula kupa u ¢istom zraku i miru. Dokazano smanjuje i nivo $ecera
u krvi, stresa i krvnog pritiska, opusta ¢ovjeka opcenito, ja¢a imunitet, smanjuje
depresiju i ljutnju, kao i slabost.

U proljece i jesen Setamo i mirnijim dijelovima grada te vijezbamo u fitness parkovima
u kojima su postavljene sprave za vjeZbanje. Raznovrsna ponuda u ovim parkovima
omogucuje pospjesivanje motorickih aktivnosti, pocev od vjezbi za izdrZljivost, preko
prepona pa do sprava koje podstic¢u ravnotezu i spretnost. Zbog rizika od bakterija i
virusa, uvijek ocistimo mjesta i stvari s kojima dolazimo u fizi¢ki kontakt.

Takode, Darik ¢esto ide u ribolov s prijateljima, pri ¢emu je tijelo u neprekidnom pokretu;
svaki boravak u prirodi ima povoljan utjecaj na njegovo psihicko i fizicko stanje.

Ljeti Sto ces¢e na moru

Naravno, tokom ljeta nastojimo da viSe puta boravimo na moru, znajuci da plivanje i
zadrzavanje u morskoj vodi povoljno uti¢e na organizam na vise nac¢ina. Dok smo u
moru, ispire se cijeli disajni sistem od raznih bakterija, sluzi i necistoca koje se tokom
godine nakupe. More ima snazno elektromagnetsko energetsko polje, na koji se
nacin prirodno puni i uravnotezuje ljudski energetski sistem, $to ubrzava ¢iS¢enje i
obnavljanje cijelog organizma. Takode, morska voda sadrzi i magnezij, koji povoljno
uti¢e na otpustanje stresa, dok valovi i struje u moru masiraju cijelo tijelo. Mislimo
da od toga nema bolje tjelovjezbe.

Posebno je vazno naglasiti da izlaganje tijela zrakama blagog jutarnjeg sunca
doprinosi prirodnom stvaranju toliko neophodnog vitamina D u organizmu.
Smatramo da more zaista ljudskom zdravlju pruza velike blagodati.

Iz svega navedenog moze se zakljuc¢iti da smo na$ nacin Zivota prilagodili
potrebama Darikovog oporavka. No i meni boravak u prirodi godi i neophodan je da
i ja ostanem zdrava da ga mogu podrzati.

Zivimo veoma aktivno i dinamicno, neprekidno nastojeci odrZavati najbolju mogucu
psiho-fizicku ravnoteZu.

Zivo svjedotimo istinitosti izreke: “Covjek snuje, a Bog odreduje” pa smo postojece
stanje prihvatili kao realnost. Stoga uzivamo u Zivotu, u svakom novom danu,

druzenju s ljudima, zdravoj domacoj hrani, kretanju i vjezbanju.

Darik i Jasna, Sarajevo
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UBAVKINA PRICA

Bila je to klju¢na vjezba za moj daljnji oporavak

Pocetkom 2015. dijagnosticiran mi je multipli mijelom. Bolest je pocela burno
s jakim bolovima u ledima. Tragajuci za uzrokom te boli saznala sam kako je to
posljedica oboljenja koje se naziva multipli mijelom, bolesti o kojoj do tada nisam
znala nista. Tokom utvrdivanja dijagnoze dozivjela sam jo$ jednu Sokantnu situaciju
- noge su mi se oduzele i ostala sam prakti¢no paralizovana. Bila sam uzasnuta i u
nevjerici, ali, zahvaljujuci predanoj brizi i bodrenju medicinske ekipe koja me lijecila
te velikoj podrici moje porodice, nekako sam to prihvatila. Ubijedila sam samu sebe
da je to ipak samo privremeno stanje i da ¢u ja to prebroditi.

Tada je pocela moja je borba da ponovo prohodam,
koja je trajala osam mjeseci. Kroz to vrijeme presla
sam dug put od invalidskih kolica, hodalice, staka
i Stapa, dok se, najzad, nisam pocela samostalno
kretati bez ikakvog pomagala.

Danas, kada razmisljam o tome, smatram da sam
imala mnogo srece: imala sam uz sebe strucnu
i predanu medicinsku ekipu i divno porodi¢no i
radno okruzenje, sve njih koji su me hrabrili da
izdrzim i ne klonem duhom, da se ne predam.
Naravno, bilo je i kriza i malodusnosti.

Cvrsto sam odlucila da se ne predajem i da se borim,
ma kako tesko bilo!

Zeljela bih da kazem ovom prilikom da sam ja primjer za to kako ciljana fizicka
aktivnost moze imati veliki znacaj u olakSavanju tegoba koje ova bolest nosi sa
sobom. Osim vjezbi kojima me obucio fizioterapeut, a koje sam radila uglavnom
samostalno i kod kuce, i tada, a i danas, ¢esto sam vjezbala i dodatno, na nacin sto
sam se penjala i spustala niz stepenice. Baveci se ovom, da tako kazem, obi¢nom
fizickom aktivnosti zamijetila sam kako se moje stanje postepeno popravlja.

Sada mi se cini ¢ak da je to bila klju¢na vjezba za moj oporavak.

Omogucila mi je da ojacam muskulaturu nogu, da postignem bolju koordinaciju
u kretanju i da steknem i ucvrstim samopouzdanje. Predano vjezbajuci postigla
sam da mi je sada moguce potpuno samostalno penjati se i silaziti stepenicama i
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to bez drzanja za rukohvat. Ubijedena sam da se sa dobrom medicinskom njegom,
odgovaraju¢om fizickom aktivnoscu, strpljenjem i upornoséu moze posti¢i mnogo i
popraviti kvalitet Zivota svakog oboljelog od multiplog mijeloma.

Danas, gotovo sedam godina od pocetka moje bolesti, ja se krecem potpuno samostalno.

Naravno, bolest je uticala na moj zivot i ja sam sve svoje aktivnosti prilagodila novoj
situaciji, ukljucujuci i fizicke aktivnosti. Mislim da je bitno da svako od nas u saradnji
sa svojim hematologom i fizijatrom pronade vjezbe koje mu odgovaraju i donose
mnoge dobrobiti. To je izuzetno vazno - kako zbog dobre fizicke kondicije, tako i
zbog mentalnog zdravlja.

Ubavka, Sarajevo
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VOJINA PRICA

Fizicka aktivnost, a pogotovo vjezbe disanja i to na svjeZem zraku,
to je moja udarna terapija

Odlazak u penziju obecavao mi je mirne dane u pozitivnom okruzenju, ali...
Nazalost, u 2018. dijagnostifikovan mi je multipli mijelom i od tada pocinje nova
faza mog Zivota. Mozda je u mom slucaju bila olakSavajuc¢a okolnost to $to mi je
supruga ljekar, i jos k tome, veliki borac pa su mnoge stvari isle lakse.

Svjestan sam svoje bolesti, ali joj ne dozvoljavam da vlada samnom, ja sam jaci od nje!

Tako se ponasam i prije i danas. Prosao sam razne protokole, a moram i ovdje kazati
da imam i izvanrednu podrsku klinike za hematologiju UKC RS i moje doktorice
Danijele Mandi¢. Onda peh, u novembru 2020. zakacio sam koronu ¢ije posljedice
i danas itekako osje¢am. Do te nesretne korone sve sam terapije podnosio lako, ali
od tada imam velikih problema sa neuropatijom. Upravo zato pojacao sam fizicku
aktivnost, a pogotovo vjezbe disanja i to na svjezem zraku, $to smatram udarnom
terapijom.

Redovno vozim bicikl, svaki dan, a kad vrijeme dozvoli kre¢em u Sumu, hodam po 4
do 5 kilometara, berem gljive. Kontrolni nalazi su mi uredni...

Krecem u sumu, hodam po 4 do 5 kilometara...
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... i berem gljive

Dakle, rezime svega:
e pozitivne misli
e vjezbe disanja
o fizicka aktivnost
o kvalitetna druzenja
e dobra prehrana.

A 3to se tice mojih hobija i uzivanja u zivotu, kad ste me neki dan ve¢ o tome pitali,
vjerujte na rije¢, toga ima toliko da bih radije izbjegao pisati o tome, jer bi prilog
bio predug. Od mog posla u pozoristu (scenografije) i nezaboravnih trenutaka
rada na predstavama sa velikanima glumista pa 50-ak godina aktivnog ribarenja
po cijeloj ex YU, visemjesecnih putesestvija po svijetu, do inspirativnih boravaka u
Cistoj prirodi u svojoj vikendici, sakupljanju biljaka i gljiva, uzivanja u pripremi istih u
uvijek dobrom drustvu...

Zelim prozivjeti svoj zivot ne samo po duljini, ve¢ i po $irini, kaze jedna mudra izreka,
kojoj se priklanjam.

Nastavljam zivjeti puno¢om koja je moguca.

Sretno svima.
Vojo, Banja Luka
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SRDANOVA PRICA

Setao sam s kraja na kraj hodnika

Sve je pocelo u Beogradu, maja 2014.
Imao sam 37 godina i osecao se zdravije
nego ikad. Jednom prilikom otisao sam
do kuma pomoci mu da prebaci neki
mali ormari¢ iz sobe u sobu. Sutradan
ujutro treba da ustanem, ali ne mogu da
se uspravim, 10-ak minuta. Nakon toga,
kad sam se malo zagrejao, kao da nista
nije bilo. Prva pomisao bila mi je da sam
se usinuo. Trajalo je to tako danima pa
sam otisao kod ortopeda, na rendgenu
su mi snimili leda. Nista posebno. Bio
sam i kod fizijatra i dobio neke terapije.
Nekako sve je to prestalo samo po sebi.
Jedini problem bilo je to otezano i bolno
ustajanje ujutro.

Srdan sa sinom Mihajlom,
malim prvasem

Na magnetu su mi videli hematoloske
promene, frakture Th8-Th12. Izvadio
sam krv i sa nalazima otisao kod dr. Olivere Markovi¢, onako usputno da u hodniku
pogleda rezultate. Kad je videla nalaze (proteine) rekla je: “Ti ostajes ovde, zovi tvoje
da donesu stvari.”

Bilo je to krajem oktobra 2014. kad mi je postavljena dijagnoza €90.0 IGg kappa CS
INAISS 2, skoro Sest meseci od prvih simptoma koje tad nisam povezivao ni sa ¢ime
drugim osim sa bolesti kicme. Ne se¢am se jasno, ali mislim da je takvih bolova bilo
sigurno i mnogo pre. Od te 2014. prosao sam vise terapija.

Da ovde posebno ne pominjem ono standardno - do uspostavljanja dijagnoze
multiplog mijeloma nikakvih drugih tegoba i problema nisam imao. Ne mogu da se
setim i povezem nista s ovim, osim bolova u ledima, a kasnije i u grudima. Ose¢ao
sam se godinama odli¢no, bez ikakvih problema, krvna slika uredna. Zdraviji nego
ikad, mislio sam. A mijelom je ve¢ potiho radio svoje.

Uglavnom, nakon zavrSene hemoterapije u martu i sekundarne transplatacije u
avgustu, ne pijem nikakve lekove. Trebao sam da pijem Thalidomid, ali izbacili su ga
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na kontrolnom pregledu. Imao sam jo$ problema, ponekad umor, noge me bolele,
posebno ova leva, a danju mi se spavalo, najverovatnije od Talidomida.
Imam neko svoje li¢no iskustvo o telesnoj aktivnosti bolesnika u ovoj situaciji.

Na primer, dok sam po drugi put lezao u bolnici pet dana, setao sam s kraja na kraj
hodnika, 50 metara, i tako gore dole, vise puta, nekih sat vriemena. Prepesacio sam
tako svaki put 3 do 4 kilometra. Ali, po povratku kudi, sve sam to zanemario. Sada
sam se ulenjio, valjda su me i Velcade i Talidomide umorili.

Se¢am se, dosta sam hodao i pred pet godina kada sam bio na transplataciji. U
sterilnom boksu (sobi), Setao sam pored kreveta onako - tri metra napred pa tri
metra nazad - i tako 100 puta, preko kilometra.

Redovita i ciljana telovezba pomaze. Ali dogodi se da se ¢ovek opusti i stane sa tim.
Tada trebamo naci neku novu snagu ili podrsku sa strane...

Srdan, Beograd
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ZDENKOVA PRICA

Ni pod koju cijenu ne stati ili odustati

Moja nova prica, posve drugaciji Zivot, krenuli su krajem 2018., kada sam nakon
ozbiljnih bolova u krizima i ispod lijeve lopatice, zavrsio u dubrovackoj bolnici. Do
tada, vjerujuci da je u pitanju krizobolja, isijas ili sli¢cno, pokusavao sam stvar sanirati
kroz nekoliko mjeseci u privatnim klinikama, naravno bez uspjeha. Multipli mijelom
mi je dijagnosticiran relativno brzo, u sije¢nju 2019. u Opcoj bolnici Dubrovnik, a
lijeCenje sam zapoceo pocetkom veljate u Zavodu za hematologiju KB Merkur
Zagreb. Mnogo toga se s time promijenilo: Zivjeti s multiplim mijelomom nije ni
jednostavno ni lako i nalaze prilagodbu na mnogostruka ograni¢enja. Malo ranije
od svega toga otisao sam u mirovinu (formalno), ali u stvarnosti — nastavio sam
svoj radni i drustveni angazman kao u svojim 50-im, po cijeli dan negdje i uz nesto.
To je vazno naglasiti, jer ocrtava moju li¢cnost koja ne trpi mir i mlake rutine. | tako,
moje lijeCenje tec¢e od pocetka ,po smjernicama” i sad se pripremam za drugu
transplantaciju.

Dok si zdrav, mislis da su svi zdravi.
Kad obolis, vidis da mnogi Zive s ogranicenjima.

Danas su tri godine od ozbiljnog pocetka bolesti i mogu reci da se osjecam dosta
dobro, hodam stabilno, ali na kratko. U odredenim periodima lijecenja dozivljavao
sam da mi dulje hodanje izaziva bolove u gleznjevima i kukovima pa valjda i zato
podsvijesno odbijam svako ozbiljnije hodanje kao korisnu tjelovjezbu. Dok hodam,
a bolucka me, nekako se i gegam, koristim Stap, zbog cega raste i taj unutrasnji
otpor u meni — ne volim se vidjeti takav. Takvi smo mi ljudi. Zaboravimo da mnogi
od nas vec¢ s 60 + pokupe svakojake zdravstvene poteskoce i probleme. Eto, neki
dan susretoh starog prijatelja, u poznim devedesetima, nekad dvometrasa, kako
zagrljen i pognut hoda sa suprugom., O, kako se volimo*, kazem.,Ma nije to, ovako
se obostrano pridrzavamo, da ne padnemo...; nasmijao se.

Na ovu nasu temu redovite tjelovjezbe, pa i blagodati hodanja, saslusao sam
prijatelja koji o ovome nesto zna pa ¢u i s hodanjem mozda pokusati ozbiljnije,
koliko mi pase, mozda tri puta na tjedan (u idu¢em izdanju ove knjige mozda bude
napisano kako sam u ovome nesto napredovao). Ali ima i jo$ jedan razlog zasto
mi ,obi¢na Setnja“ ne lezi. Kako ce se u daljnjem tekstu jasnije vidjeti, ja spadam u
aktivne, djelatne li¢nosti, one koje stvaraju, pokrecu... | s tim u vezi, meni nekako
ta ,obi¢na Setnja” nema svoj pravi smisao (Hodas, a ¢emu!?) Znam, da ¢e nekome
drugom ovo biti ¢udno.
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Fizicka aktivnost radom kojeg volim

Postoji drugi oblik fizicke aktivnosti koji meni mnogo vise odgovara, za kojeg mogu
re¢i da ga volim: kretanje radedi, fizicka aktivnost s nekim zadatkom. | to je ono sto
sam osjetno povecao od prolje¢a 2020. Naime, s dolaskom korone, silom prilika svi
smo morali smanjiti boravak vani medu ljudima i vezati se uz stan. Istovremeno, bas
u to vrijeme u moj su zivot ve¢ dobrano usla i ogranic¢enja koja donosi mijelom. Iz
ta dva osnovna razloga, reducirao sam jako svoju dotadasnju vanjsku drustvenu
aktivnost i poslovno djelovanje, zamijenivsi ih fizickim poslovima naokolo kuce, na
kudi, u kuci. Dosta ih je. Budu¢i da imamo apartman za iznajmljivanje, kao dio nase
kuce u Kleku (25 km juzno od Metkovic¢a, mog prebivalista), jako sam se aktivirao u
bookingu, pripremi i ¢is¢enju apartmana, kao i u doceku turista, uredivanju detalja
koji gostu mogu uljepsati boravak (¢is¢enje ribe i gradelavanje te priprema ostalih
delicija). U vrtu imam ekoloska velika stabla tresanja (urod 400 kg!), jabuka (400 kg!),
kivija koje isklju¢ivo sam poberem - pa radimo kolace, proizvodimo domaci eko-
ocat, rezuckamo i susimo jabucni ¢ips. Za nase i potrebe petero unuci¢a proizvodimo
marmelade, dZzemove... Oko svega toga dosta je posla. U jesen se spremaju drva,
svugdje. Imam pomoc¢ prijatelja, koji drva iznesu na terasu drugog kata, a ja onda
navu¢em ortopedski prsni pojas i drva pravilno poslazim, a cijelu zimu kasnije i
unosim za potrebe grijanja. Cinjenica da posjedujemo stanove u Metkovi¢u, kao i
kucu s apartmanima na moru, u Kleku, podrazumijeva i potrebu odrzavanja objekata
pa u tom smislu obavljam masu manje ili vise zahtjevnih poslova. Uglavhom sve to
obavljam sam (gletanje, licenje, odrzavanje interijera, postavljanje sjenila — hasure
od trstike, tende i sl.). Ponekad se dogodi i ono $to se ne bi nikako smjelo dogoditi
za moje stanje: padnem s ljestvi, podignem teret prevelike teZine. Uhvatim se u
,nepameti” - zanemarim oprez... i podignem teret od 20 kg. Znam da to moze
biti opasno, s velikim posljedicama. Zaboravim se. Ali izvlacim pouke i mijenjam
ponasanje, u ¢emu me jako kontrolira, korigira i podrzava moja supruga Snjezana.

Mozda je sve ovo moje uzivanje u fizickom radu rezultat i promjene. Prije sam
bio vani po cijele dane, u pokretu, poslovno i kao sportski duznosnik u rukometu
i nogometu. Eto sad, uzivam raditi fizicki. Umorim se, zaboli me nesto, stanem i
odmorim, pogledam $to sam zgotovio.. pa dalje. Na kraju gledam rezultate rada i
zadovoljan sam.

Moja razmisljanja i mjere zastite od lomova

Ortopedski prsni pojas poceo sam nositi odmah po dijagnozi, prihvacdajuci ga kao
veoma vazan element za smanjenje rizika od lomova. (Znamo, svugdje gdje osobno
mogu smanjiti rizik, to bih trebao i u¢initi.) Nosio sam ga stalno, 2019., 2020.,, ali s
iskustvom i protekom vremena sada se prema tome postavljam malo drugacije.
Navla¢im ga pretezito u situacijama koje znace zahtjev prema mom tijelu. Kad radim
nesto $to zahtjeva vise okretanja i sagibanja, kao na primjer, slaganje drva. U situaciji
kad odlazim vani na mjesta gdje je vise ljudi u pokretu, dok hodam zagrebackim
trotoarima gdje su ljudi uvijek u Zurbi, pa me mogu nehotice ili grubom nepaznjom
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odgurnuti, tada stavljam onaj bijeli
oklop, i to preko sve odjece, da se
izdaleka vidi. Pa ¢e me onaj neki
nesretnik, vjerojatno i promasiti,
mislim si. S prsnim Stitnikom sam
odlazio i do plaze, skidao ga,
ulazio u more sjedecki, povlaceci
se na straznjici, da ne padnem na
nestabilnom 3ljunku, onda kad je
to moje stanje zahtijevalo. Sada je
bolje pa u more ulazim oprezno
hodajuci. Ljeti u Kleku plivam skoro
svaki dan; to je plivanje specifi¢no,
po mjeri nas oboljelih od MM. Nikad
ne onaj stil,,po muski’, kraul, ni nagli
ni snazni pokreti, ve¢ lagano prsno
ili, jo§ cedce, plutanje na mjestu -
odrzavanje rukama i,voznja bicikla”
nogama. Ima jo$ nesto vazno u vezi
s ovim sigurnosnim pojasom: ako
se stalno nosi, mislim si, zalijenit

velikom gubitku. Prava mjera je i

ovdje najvaznija! ‘ v ' '
Je hajvazny Zdenko u Setnji na Jarunu, s otrozom,

Nikako ne stati sa svim »bijelim oklopom”

aktivnostima!

Gledajudi unazad na Zivot, mogu re¢i da sam ga cijelog popunio, decenijama prije
ove bolesti, velikim radom, aktivnosc¢u, u svojstvu direktora u vise poduzeda, ali i kao
vodeci u Rukometnom klubu Metkovi¢, koji je svojedobno bio medu najboljim u Jugi.
Zadnjih desetak godina bio sam i veoma aktivan u vodenju nogometnog kluba u
Premijer ligi BiH u obliznjem mjestu Gabela. | sve sam to sada pomalo zatomio, primirio
se, sveo na mjeru primjerenu svome stanju. Nastupom bolesti i korone organizirao
sam zivot u skladu s tim novim, nastupilo je i kod mene ono ,novo normalno”. Bilo je
nuzno svesti sve na pravu - novu mjeru. Nikako ne stati sa svim aktivnostima, ni pod
koju cijenu ne odustati, moj je stav. Nakon prvog — onog tezeg - razdoblja bolesti,
vratio sam se u ograni¢enoj mjeri u vodstvo nasih dvaju rukometnih klubova - to mi
popunjava vrijeme, druzim se, sa kolegama pogledam i poneke gostujuce utakmice. |
to smatram veoma vaznim za moju prirodu i za psihi¢ko nosenje s ovom bolesc¢u.

Na kraju, da zaklju¢im nesto o svemu ovome, nesto radi sebe sama (je li to
inventura?!), ali, jos i viSe, nadajuci se kako ovi reci mogu biti od neke koristi i
drugima oboljelima od MM:
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Daleko od toga da sam se zavukao u sebe i u kucu. Djelujudi i sudjelujudi,
potvrdujem svoj smisao prilagodavanjem novim okolnostima.

Drustveno i poslovno sam i dalje aktivan, ali u puno manjoj mjeri. Opcenito,
smanjio sam kontakte (aforizam kaze:,,Ne moras poznavati ¢itav svijet, dovoljno
je imati i desetak dobrih ljudi uz sebe.).

Fizicki rad mi je veoma vazan, radim ono ¢emu se veselim (No, nekad se dogodi
da neke obveze jednostavno ne mogu zapoceti izvriavati, jer je unutarnji otpor
prema tome prevelik, a onda, kad po¢nem, sve ide lako i brzo.)

Pazim da smanjim rizik od ozljede, stavim $titnik kad je ozbiljno. Ponekad se
zanesem radom i ozra¢jem pa prekrsim granice dopustenog. Svjestan sam da se
u tome moram korigirati.

Konzultiram se s lije¢nicima o svom fizickom stanju - o tome $to smijem, koje su
moje granice?

Kad me uhvati losa volja i teske misli, a to je obavezno onih pola dana kad
nastupaju velike promjene vremena, dok ¢ekam na nalaze... lakSe se nosim s
time kad sam aktivan.

Nastojim Zivjeti puninu Zivota. Nije da je sve kao prije, ali dobro je. Uz moj odnos
prema svemu, uz visoke standarde lije¢enja u Hrvatskoj i medicinsku brigu
zdravstvenih djelatnika, na koju uvijek nailazim, nadam se i sre¢i. Pa ce sve potrajati.

S obzirom da se lije¢im u Klini¢koj bolnici Merkur u Zagrebu, na Zavodu za
hematologiju, to koristim priliku da iskazem svoju neizmjernu zahvalnost
hematoloskom timu Merkura, na ¢elu sa prof. dr. sci. Slobodankom Ostoji¢ Koloni¢.
Stvarni DREAM TEAM.

Zdenko, Metkovic¢

Zdenko s unucima
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Javite nam se sa svojim iskustvima, pozitivnim ili negativnim. Koliko vas
bolest ograni¢ava u tjelesnim aktivnostima? Kako se nosite s time, koju
tjelovjezbu ili sport prakticirate? Vase iskustvo moze biti dragocjena pomo¢
za edukaciju drugih, da se lakse orijentiraju. A moze, takoder, potaknuti nase
udruge na akciju da se nesto promijeni.

Zajedno smo jaci!
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/ PRAVO NA FIZIKALNU
TERAPIJU ZA OBOLJELE
OD MM U REMISII
U HRVATSKOJ |
BOSNI' I HERCEGOVINI

Cesti su upiti o pravima oboljelih od multiplog mijeloma na fizikalnu terapiju i
rehabilitaciju. Koja su njihova prava i mogu¢nosti u okviru zdravstvenog sustava?
Fizikalna terapija i rehabilitacija, kao alat u lije¢enju oboljelih od multiplog mijeloma,
jos je nedovoljno stru¢noistrazena. Zbog toga, ali i zbog specifi¢nosti bolesti (izmedu
ostalog, zahvacanje kostiju, kao i posljedice koje terapija ima na ¢itav organizam i
sli¢no), u praksi se susrecu razliciti pristupi fizikalnoj terapiji i rehabilitaciji. Takoder je
veoma vazno da li je bolest aktivna ili je u remisiji (period u kojem se bolest povuce).

Multipli mijelom uzrokuje misi¢nu i kostanu bol, ali i moguce prijelome i ostecenja
kostiju. Svaki bolesnik je drugaciji, situacija je uvijek individualna - kako u pogledu
stanja multiplog mijeloma, tako i u pogledu ukupnog fizi¢kog stanja te eventualnih
drugih bolesti oboljelog. Potrebe za fizikalnom terapijom i rehabilitacijom su razli¢ite
- po vrsti, intenzitetu, ucestalosti te rehabilitacijskim ciljevima.

Dosadasnja iskustva pacijenata u pogledu ostvarivanja prava na fizikalnu terapiju
i rehabilitaciju su razli¢ita. S obzirom na potrebe pojedinog bolesnika, ista se
moze odobriti kao: terapija u stacionarnim uvjetima (u toplicama), ambulantna
fizikalna terapija ili fizikalna terapija u ku¢i. U pojedinim slu¢ajevima, s obzirom na
procjenu nadleznog lije¢nika, dogada se da se ne odobri niti jedno od navedenog.
Ipak, veoma se rijetko dogada da se ne odobri ni fizikalna terapija u kudi, koja se
najcesce propisuje s ciljem ocuvanja funkcionalnog statusa bolesnika i prevencije
komplikacija uslijed produljenog lezanja.
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Osvrt na prava u Hrvatskoj

Imamo slucajeve da je zahtjev za fizikalnu terapiju i rehabilitaciju odbijen, pozivajuci
se na ¢lanak 14. Pravilnika o uvjetima i nacinu ostvarivanja prava iz obveznog
zdravstvenog osiguranja za bolni¢ko lije¢enje medicinskom rehabilitacijom i
fizikalnom terapijom u kuci (poveznicu na Pravilnik mozete naci u poglavlju 7).
Spomenuti ¢lanak iskljucuje pravo na fizikalnu terapiju i rehabilitaciju “ako bolujete
od zlo¢udne bolesti koja je u stanju egzacerbacije i dekompenzacije” (stanje kad je
bolest aktivna ili u fazi pogorsanja stanja oboljelog).

Fizikalna terapija i rehabilitacija kod oboljelih od multiplog mijeloma provodi se
obavezno po preporuci fizijatra i uz odobrenje hematologa. | drugi specijalisti mogu
uputiti oboljelog na fizioterapiju.

Fizijatar individualno pristupa svakom bolesniku. Procjenjuje potrebe i stanje
bolesnika te, s obzirom na iste, odreduje vrstu fizikalne terapije i rehabilitacije
(stacionarna, ambulantna, u kudi), koja moze biti od koristi bolesniku, a da istovre-
meno ne Steti.

Zatrazili smo razjasnjenje o tome 3to utjece na procjenu HZZO-a, da odobri ili ne
fizikalnu terapiju i rehabilitaciju za oboljele od multiplog mijeloma u vrijeme
remisije. Bududi da se Pravilnik nije promijenio, pogledajte dobiveni odgovor na nas
upit iz 2019. — u nastavku.

DOBRO JE ZNATI

“Bitno je ne Stetiti’, osnovni je postulat kod odluke o mogucem obliku
terapije. Rijetke su kontraindikacije kod Setnji i vjezbi disanja, koje su temelj
svakom povratku fizicke kondicije.
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Hrvatski Croatian
zavod za Health
zdravstveno Insurance
osiguranje  Fund

Direkcija
Margaretska 3, p.p. 157
10002 Zagreb

OIB: 02958272670

T +385 (0)1 4806 333
F +385 (0)1 4812 606

F +385 (0)1 4806 345

www.hzzo.hr

KLASA: 500-07/19-01/126

URBROJ: 338-01-10-01-19-02

Zagreb, 15. ozujka 2019. godine

Udruga za podr$ku oboljelima od multiplog
mijeloma
.MijelomCRO"
n/p direktorice Udruge
Ulica grada Vukovara 226G, Zagreb
o000

PREDMET: pravo na fizikalnu terapiju za vrijeme remisije kod oboljelih od multiplog mijeloma
- odgovor, daje se

Postovana,

Direkcija Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje (u daljnjem tekstu: Zavod)
zaprimila je dana 27. veljae 2019. godine Va$ upit nastavno na odobravanije fizikalne terapije
oboljelima od multiplog mijeloma za vrijeme remisije.

Slijedom Vaseg upita, izvijeséujemo Vas da je indikacija za provodenjem fizikalne
terapije (ambulantna ili fizikalna terapija u kuéi) te bolnicke medicinske rehabilitacije u
nadleZnosti lijeénika specijalista po kojima se osigurana osoba Zavoda lije¢i (spec fizijatar,
neurolog, ortoped, kardiolog), a koji osnovom pregleda utvrduju klini€ki i funkcionalni status
osigurane osobe Zavoda te daju preporuku za oblik lije¢enja fizikalnom terapijom.

Kod provodenja fizikalne terapije u kuéi i bolnickog lije¢enja medicinskom
rehabilitacijom, osnovom navedenog prijedloga, izabrani doktor primarne zdravstvene zastite
upucuje prijediog lije¢nickom povjerenstvu regionalnog ureda/podru¢ne Sluzbe Zavoda na
suglasnost, a osigurana osoba Zavoda moze priloZiti ostalu dokumentaciju lijeenja po uputnoj
dijagnozi.

Nadalje, a vezano za pravo osigurane osobe na fizikalnu terapiju za vrijeme remisije
oboljelih od multiplog mijeloma, isticemo da nema zapreka za provodenjem ukoliko je
postavljena obrazloZena indikacija od strane nadleznog lije¢nika specijaliste, ali uz misljenje
hematologa da ne postoji kontraindikacija za istu.

S postovanjem,

_~Ravnatelj
LucianMukelié, di

Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje Ustanova je upisana u sudski registar
Margaretska 3, 10000 Zagreb

0O1B: 02958272670 Ravnatelj Lucian Vukeli¢, drmed.spec.
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Osvrt na prava u Bosni i Hercegovini

“Mijelom u BiH" je udruzenje koje pokriva cijelu Bosnu i Hercegovinu. U Federaciji,
pored Federalnog zavoda za zdravstvenu zastitu, svaki kanton ima svoj Zavod
zdravstvene zastite.

Prema informacijama koja se mogu naci na stranici Fonda zdravstvenog osiguranja
Republike Srpske, nema velike razlike u propisima i pravima na medicinsku rehabilitaciju
u odnosu na Federaciju.

U Republici Srpskoj ne postoje kantoni i sve je centralizovano na nivou entiteta. Isto
se odnosi i na distrikt Breko.

Za Federaciju i Republiku Srpsku zajednicko je da se u dokumentima koji govore
o pravu na rehabilitaciju ne spominju direktno i hematoloska oboljenja. Oboljeli
od hematoloskih bolesti mogu do¢i do rehabilitacije posredno, kao ortopedski ili
neuroloski slucajevi.

VazZno je razdvojiti prava na fizikalnu terapiju kad je bolest aktivna od slucaja kada je
bolest u remisiji. Udruzenje je poslalo upit o pravima na fizikalnu terapiju i banjsko-
fizikalno lije¢enje za oboljele od multiplog mijeloma u remisiji na Zavod zdravstvenog
osiguranja i reosiguranja BiH. Odgovor je da ta prava nisu u njihovoj nadleznosti te se
ostvaruju na nivou nadleznih kantonalnih zavoda zdravstvenih osiguranja, u skladu s
njihovim propisima i financijskim moguénostima.

Njihov odgovor je u prilogu, na stranici 77.

*%¥%

Mijelom u BiH, Udruzenje oboljelih od multiplog mijeloma, mjelodisplasti¢nog sindroma
i drugih rijetkih krvnih bolesti koristi priliku da posebno informira bolesnike u Bosni i
Hercegovini o stanju na planu dostupnosti lijekova, o ¢emu govori dokument-odgovor
Zavoda za osiguranje i reosiguranje Bosne i Hercegovine - vidite stranicu 81.
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BOSNA I HERCEGOVINA BOSNIA AND HERZEGOVINA
FEDERACIJA BOSNE 1 HERCEGOVINE FEDERATION OF BOSNIA AND HERZEGOVINA
ZAVOD ZDRAVSTVENOG OSIGURANJA | HEALTH INSURACE AND REINSURANCE
REOSIGURANJA FEDERACIJE BOSNE | FOUND OF FEDERATION OF BOSNIA
HERCEGOVINE AND HERZEGOVINA

Broj:01/VII-10-1-213-1/21.
Sarajevo, 26.01.2021. godine

UdruZenje Mijelom u BiH

Mehmeda Spahe bb.

n/r predsjednice UdruZenja, Amire Mrdanovié¢
72 220 Zavidoviéi

Predmet: Obavijest u vezi VaSeg dopisa, dostavlja se
Postovana,

Navedenim dopisom trazili ste informacije u vezi lije¢enja multiplog mijeloma, prvenstveno
fizikalnom terapijom i banjsko-fizikalnim lijeCenjem.

Zavod je u posljednjih 2-3 godine uginio velike pomake u pogledu lije¢enja multiplog mijeloma,
kako citostaticima sa osnovne Liste, u sklopu hemato-onkoloskih protokola lije¢enja, tako i
citostaticima sa Liste-poseban reZim propisivanje i koristenja, lenalidomid i bortezomib.

Lijekom linalidomid obuhvaceni su svi pacijenti koji ispunjavaju kriterije za lijeCenje, u skladu sa
Dokirinarnim pristupom i Uputstvom za lije¢enje multiplog mijeloma i nema nikakve potrebe za
kupovinom istog.

Na lije¢enje lijekom bortezomimib, uklju¢en je takoder znatajan broj pacijenata, u skladu sa
Programom lijedenja i raspoloZivim finansijskim sredstvima Zavoda, &ime naZalost, nisu
obuhvadeni svi kandidirani pacijenti, te je formirana lista éekanja za predmetni lijek.

Fizikalna terapija i banjsko-fizikalno lije¢enje, nisu sadrZani u programima federalne solidarnosti, te
samim tim nisu u finansijskoj nadleZnosti ovoga Zavoda. Sva eventualna prava u pogledu ove vrste
lije¢enja, sadrZana su na nivou nadleZnih kantonalnih zavoda zdravstvenog osiguranja, kod kojih su
oboljeli zdravstveno osigurani, u skladu sa njihoyim prapisima i finansijskim moguénostima, te se

za postavljena pitanja moZete obratiti nadleZpffrK '.\ enalnim ministarstvima zdravstva.

S postovanjem,

a Martinovi¢, dr. med.

Dostaviti:

-Naslovu na adresu /
-u spis

-ala

Pripremio: Prim. dr Muharem Kadi¢, spec. fizijatar.
Kontrolisao: Doc. dr sci. med. Osman Slipi¢evié

Sarajevo, Trg Heroja 14, centrala: +387 33 651317, 655867, 655869, 655877, 203349, fax:+387 33 65 58 56, tehn.sekretar: +387 33 655866,
e-mail: fedzzo@bil et ba, web: wiw. for-com.ba
Transakeijski racum — KM UNION BANKA DD SARAJEVO 1020500000026964 ; FIMA BANKA DD SARAJEVO 1370425010232419
Transakeijski racuni ~ devizni UNION BANKA DI SARAJEVO S03015 MB 1810685 ; FIMdA BANKA DD SARAJEVO 20501015016-2324
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Naknadno smo poslali upite na kantone. Dobili smo odgovore Zeni¢kog i Sarajevskog
kantona te ih prilazemo u cijelosti.

Zavod zdravstvenog osiguranja i reosiguranja Kantona Sarajevo je na Upravnom
odboru 24.12.2020. godine donio Pravilnik o utvrdivanju prava osiguranih lica na
medicinsku rehabilitaciju, uslovima i postupku za ostvarivanje tog prava, a isti je
objavljen na web stranici Zavoda.

U Zavodu zdravstvenog osiguranja Zenic¢ko-dobojskog kantona djeluje komisija
sastavljena od ljekara koja odobrava upucivanje osiguranih lica na fizikalne terapije i
banjsko lijecenje, a koja se takode mora pridrzavati Odluke o utvrdivanju kriterija za
upucivanje osiguranih lica na banjsko lije¢enje i rehabilitaciju, a koju donosi Upravni
odbor kantonalnog Zavoda zdravstvenog osiguranja.

Dokumente o tome vidite u nastavku - str. 79 i 80.

Javite nam se sa svojim iskustvima, pozitivnim ili negativnim. Koliko vas
bolest ogranic¢ava u tjelesnim aktivnostima? Kako se nosite s time, koju
tjelovjezbu ili sport prakticirate? Vase iskustvo moze biti dragocjena pomo¢
za edukaciju drugih, da se lakse orijentiraju. A moze, takoder, potaknuti nase
udruge na akciju da se nesto promijeni.

Zajedno smo jaci!
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BOSNA I HERCEGOVINA ' BOCHA U XEPLIETOBUHA

FEDERACIJA BOSNE | HERCEGOVINE ®EJEPALIMJA BOCHE M XEPLIETOBUHE
KANTON SARAJEVO KAHTOH CAPAJEBO
ZAVOD ZDRAVSTVENOG OSIGURANJA h 3ABOJ(3IPABCTBEHOI' OCUT'YPAIbA
KANTONA SARAJEVO KAHTOHA CAPAJEBO
LoZioni¢ka br.2, Sarajevo Jlomuonnuka 6p.2, Capajero

Broj:05/1-33-4-2407/21 S.K.
Datum: §.3-2024 9

UdruZenje oboljelih od multiplog mijeloma,
mijelodisplasti¢nog sindroma i drugih
rijetkih krvnih bolesti u Bosni i Hercegovini
n/r Predsjednice udruzenja, Amira Mrdanovi¢
Mehmeda Spahe bb,

72220 Zavidoviéi

Predmet: Odgovor na upit
Postovana,

Vezano za Va$ akt od 09.02.2021. godine, a koji se odnosi na pravo na fizikalnu terapiju za vrijeme
remisije kod oboljelih od multiplog mijeloma, obavjestavamo Vas slijedece.

Na osnovu &lana 103. Zakona o zdravstvenom osiguranju FBiH ( sluZbene novine FBiH br. 30/97,70/08,
48/11 i 36/18) i &l 17. Statuta Zavoda zdravstvenog osiguranja Kantona Sarajevo (sluZbene novine Kantona
sarajevo br. 4/00, 18/02,30/8.1/12 i 15/13 ) Upravni odbor Zavoda zdravstvenog osiguranja Kantona Sarajevo na
23.elektronskoj sjednici odr¥anoj dana 24.12.2020. godine donio je Pravilnik o utvrdivanju prava osiguranih
posoba na medicinsku rehabilitaciju, uslovima i postupku za ostvarivanje tog prava.

Pravilnik je objavljen na Web stranici Zavoda, i istim se utvrduje pravo osiguranih osoba na medicinsku
rehabilitaciju u stacionarnim i ambulantnim uslovima, postupku i uslovima pod kojim osiguranici Zavoda
zdravstvenog osiguranja Kantona Sarajevo ostvaruju to pravo.

S Obzirom da se navedeni Pravilnik odnosi na osiguranike Kantona Sarajevo savjetujemo da se sa istim
upitom obratite svim nadleznim kantonalnim zavodima zdravstvenog osiguranja.

S postovanjem,

Po ovlastenju Direktora

7 - \’;‘3"’\"\;FS
/fk= Rukevodilac scktora za opse,
pfa €1 kadroyéke poslove

Dostaviti:

} UdruZenje oboljelih od multiplog mijeloma,
mijelodisplasti¢nog sindroma i drugih
rijetkih krvnih bolesti u Bosni i Hercegovini
n/r Predsjednice udruzenja, Amira Mrdanovié
Mehmeda Spahe bb,

72220 Zavidovi¢i
- Odjel za medicinske poslove
- ala.

Adresa: LoZioni&ka br. 2, 71 000 Sarajevo

Tel. +387 33 72 52 00, +387 33 72 52 07

Fax +387 33 72 52 98, +387 33 72 52 52
e- mail: info@kzzosa.ba kabinet@kzzosa.ba
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Bosna i Hercegovina
vy Federacija Bosne i Hercegovine
lm Zenicko-dobojski kanton
Zavod zdravstvenog osiguranja Zenicko-dobojskog kantona
e-mail: kzzo.ze@zzozedo.ba

Broj:01 p_,gﬂ){ RIAA  flo
Zenica, 12. 11. 2021godine

Udruzenje oboljelih od multiplog mijeloma,
mijelodisplasti¢nog sindroma i drugih
rijetkih krvnih bolesti u Bosni i Hercegovini
ulica Mehmeda Spahe bb Zavidovié¢i BiH
tel:0038762756173
e-mail:amira.mrdjanovic@hotmail.com

PREDMET: odgovor na Vase pitanje u vezi odobrenja banjsko-klimatskog lije¢enja
za  pacijente oboljele od muitiplog mijeloma

Za sve pacijente koji dobiju preporuku specijalista odredene grane medicine, nakon
bolni¢kog tretmana na odredenim odjelima, za banjsko-klimatsko lijecenje, prijedlog izdaje
ovlasteni doktor primarne zdravstvene zastite.

Vazno je napomenuti da prije upu¢ivanja na banjsko klimatsko lije¢enje, ljekar specijalista
odredene grane medicine, koji daje preporuku za upuéivanje, duzan je iskoristiti sve
raspolozive resurse Domova zdravlja u Centrima za fizikalnu rehabilitaciju(CBR)ili
raspolozive kapacitete fizikalne i kardiorehabilitacije stacionarnog tipa.

U Zavodu Zdravstvenog Osiguranja Zencko- dobojskog kantona djeluje komisija sastavljena
od ljekara koja odobrava upucivanje osiguranih lica Zenicko-dobojskog kantona na banjsko
klimatsko lijecenje. U svom radu komisija je duzna pridrzavati se Odluke o utvrdivanju
kriterija za upuéivanje osiguranih lica Zenitko- dobojskog kantona na banjsko-klimatsko
lijecenje broj: 01-100-48-407/21 od 22. 072021 godine.

S postovanjem,
ostavljeno:
{(Ixnaslovu Mehmeda Spahe bb Zavidovi¢i
1x direktor

1x ljekar ZZO
Ixa/a

Zenica. dr. A.A Borica 288, tei: +387 32 466 285. fax: +387 32 466 282
Depozitni racun - KM: ASA Banka D.D. Sarajevo 1340100000002157, Regist. kod. Kantonalni sud Zenica pod brojem U/I-1081.
1D PU : 4218306150006,
Poslovnice ZZO:

Breza, Zavnobih-a 2 Tel: 032 789 180 Zavidovici, Branilaca grada bb Tel: 032 877 767
Doboj-Jug. Matuzici bb Tel: 032 699 111 Zenica, dr. A.Aska Boriéa 28b Tel: 032 466 261
Kakanyj, Alije Izetbegovida 50 Tel: 032 557 820 Zepce, Ulica prva Tel: 032 880 606
Maglaj, llijasa Smajlagica bb  Tel: 032 609 151 Usora, Srednja Omanjska bb Tel: 032 895 257
Olovo, Branilaca Olova bb Tel: 032 828 050 Vares, Zvijezda 6 Tel: 032 849 070
Tesanj, Brace Pobri¢ bb Tel: 032 656 200 Visoko, Branilaca Bosne 11 Tel: 032 731 151
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BOSNA | HERCEGOVINA / FEDERACHA BOSNE | HERCEGOVINE

z z r ZAVOD ZDRA\ NOG OSIGURANJA | REOSIGURANJA FEDERACHE BOSNE HERCEGOVINE
Oa\'\‘\\f\ \.\M/‘c‘“!’ iON O+ BG GO

Broj: 01/VII-10-1-2932-1/21

Sarajevo, 29.09.2021. godine

UdruZenje oboljelih od iplog mijel ijelodisplastici
krvnih bolesti u Bosni i Hercegovini

Ul. Mehmeda Spahe bb

72000 Zavidovici

sindroma i drugih rijetkih

Predmet: Zahtjev za pristup informacijama — odgovor na dopis, dostavlja se

Postovana,

Primili smo Vas zahtjev za pristup informacijama od 22. septembra 2021. godine, te Vam ovim putem
dostavijamo traZene informacije.

Odlukom o Listi lijekova Fonda solidarnosti Federacije Bosne i Hercegovine (SI. novine FBiH, br. 47/19
od 05.07.2019. i br. 90/19 od 29.11.2019. god. — u daljem tekstu Odluka) u grupl atostanc: s
reZimom propisivanja” sadrZani su lijekovi anagrelid, bor ilotinib i rituksimab i za
njih su propisane indikacije za koje se odobrava njihovo koristenje na teret sredstava Fonda
solidarnosti FBiH. Odlukom je takoder utvrdeno da se na Listu lijekova Fonda solidarnosti mogu
uvrstiti i lijekovi preporuceni kroz ,poseban program*, ukoliko se za njih osiguraju dodatna financijska
sredstva Fonda solidarnosti FBiH. Trenutno se kroz poseban program za lije¢enje hematoonkoloskih
oboljenja na teret sredstava Fonda solidarnosti FBiH finansira koristenje lijekova brentuksimab,
lenalidomid, obinutuzumab, ruksolitinib i venetoklaks, u skladu sa finansijskim moguénostima.

U 2018. godini troskovi nabavke ovih lijekova koji su se finansirali iz Fonda solidarnosti FBiH iznosili su
10.083.288,00 KM, a njima je lijecen 291 pacijent.

U 2019. godini troskovi nabavke iznosili su 10.938.453,00 KM, a njima je lijeCeno 372 pacijenta.
U 2020. godini troskovi nabavke iznosili su 10.512.410,29 KM, a njima je lijeCeno 498 pacijenata.

Trenutno se gore navedenim lijekovima na teret sredstava Fonda solidarnosti FBiH lijeci ukupno
326 pacijenata. NaZalost, zbog ogranicenosti finansijskih sredstava, kaa i za mnoge druge skupe
lijekove sa Liste lijekova Fonda solidarnosti FBiH, za lijekove r itis bor bi
brentuksimab postoje liste cekanja. Trenutno se na listi ¢ekanja za ove lijekove nalazi se ukupno
66 pacijenata.

Javne nabavke lijekova se provode redovno, a prema Planu javnih nabavki ZZOiR FBiH, koji se planira
u skladu sa uocenim trendovima (prevalenca i incidenca obolijevanja) i finansijskim mogucnostima
Fonda solidarnosti FBiH.

Uvodenje osiguranika u pravo koristenja lijekova na teret sredstava Fonda solidarnosti FBiH vrsi
posebno formirana komisija Zavoda i j dinacnih I i. Zahtjeve za izdavanje
saglasnosti upucuju nadlezne zdravstvene ustanove poledmacno za svoje pacijente. Komisija jednom
mjesecno obavlja procjenu pojedinacnih zahtjeva, na osnovu konzilijarnog misljenja nadlezne klinicke
zdravstvene ustanove, a u skladu sa struéno-medicinskim uputstvima izdatim od strane federalnog
ministra zdravstva i drugim propisima koji reguli$u rad Zavoda i Fonda solidarnosti FBiH.

Adresa Trg Heroja 14, Sarajevo Jed. ident. Broj pravnog subjekta 4200642000008

Telefon +38733728700 Depozitni ragun, KM UNION BANKA Sarajevo 1020500000064018

Fax +38733655~ 856 Glavni transakcijski ragun, KM UNION BANKA Sarajevo 1020500000070808
E-mail ba Ti i radun, KM UNION BANKA Sarajevo 1020500000088753

Transakeijski racun, KM UNION BANKA Sarajevo 1020500000026964
. Transakeijski racun, EUR UNION BANKA Sarajevo 1020500000070808,
www.zzofbih.ba IBAN CODE BA 3910205000 00070808

Osiguranik koji je uveden u pravo koristenja odredenog lijeka na teret sredstava Fonda solidarnosti
FBIiH, moZe uputiti Zavodu zahtjev za refundaciju sredstava utrosenih za nabavku tog lijeka ukoliko isti
nakon uvodenja osiguranika u pravo koristenja i u trenutku provodenja terapije nije bio dostupan u

bolni¢koj/klinickoj apoteci. U sluCajevima kada prethodno nije izdata za korstenje
odredenog lijeka na teret sredstava Fonda solidarnosti FBiH ili u s/uca/ewma kada se zahtijeva
refundacija sredstava utroenih za nabavku lijeka prije i 1) I pravo na refundaciju
sredstava utroSenih na nabavku lijeka se ne priznaje. (\
.|
S postovanjem, = /
y AN, REI;]ORI’ :
/ doc.dr. s?(w% Martinovic, dr.med.
Dostavljeno: o
0o
e Naslovu

* afa



8. Samoedukacija oboljelin

° AV4 o0 °

| Clanova njihovih

obitelji (informacije

° o V ° [N ) .

| prakticni materijali

. . V o
0 bolesti i nacinu
o0 AV4 .

lijecenja)
S obzirom da lije¢nici i medicinske sestre, usprkos svem trudu, ne raspolazu uvijek s
dovoljno vremena koje bi mogli posvetiti informiranju i edukaciji pacijenta, a i zbog
cinjenice da nakon pocetnog Soka po dijagnozi svaki pacijent opravdano zeli, ¢im brze i
¢im zornije, saznati sve o prirodi i nacinu lijecenja ove rijetke i kompleksne bolesti, nuzno

jeidragocjeno da svi ve¢ danas ulozimo dodatni trud i vrijeme u vlastito educiranje.

Pracenje informacija, u tiskanom i/ili digitalnom obliku, namijenjenih oboljelima i
njihovim obiteljima, potice oboljele na aktivan odnos, ukljucivanje i razumijevanje bolesti
i plana lijecenja te svoju ulogu u tome. Temeljni principi, kao $to su: individualizacija
lijecenja, koristenje suvremenih lijekova i metoda, edukacija i aktivno sudjelovanje
oboljelog i njegove obitelji, neizostavni su faktori dobrog lijecenja i puta do rezultata.

Posebno u tom smislu upu¢ujemo zainteresirane na slijedec¢e materijale na e-adresama

www.mijelom.hr i YouTube kanal MijelomCRO.

1. U rubrici Publikacije nalaze se mnogi strué¢ni ¢lanci u formi PDF, §to znati da su
podesni za printanje u pisane materijale:

»  Multipli mijelom - prirucnik za oboljele i ¢lanove njihovih obitelji
»  Multipli mijelom iz perspektive pacijenata - Izvjesce i preporuke

»  MPT (melfalan, prednizon i talidomid) - Priru¢nik

» Lenalidomid (Revlimid®) — Priru¢nik

» Bortezomib (Velcade®) — Priru¢nik

» Deksametazon - Info letak

»  Protocna citometrija u dijagnostici multiplog mijeloma

»  Priprema za autolognu transplantaciju - Prezentacija

»  Prehrana i multipli mijelom - Info letak
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0,,Priru¢niku Multipli mijelom - informacije za oboljele i ¢clanove njihovih obitelji.”

Udruga MijelomCRO tiskala je 2008. godine prvi zaokruzeni, korisnicki napisan, materijal
0 ovoj bolesti. Autorica priruc¢nika je Ljiljana Pomper, glavna sestra u KB Merkur u
Zgrebu. Od tada do danas, priru¢nik je u papirnatom izdanju otisnut u osam izdanja,
preko 3500 primjeraka. Ako zelite priru¢nik u formi knjige, nazovite ili nam pisite:
besplatna podjela i dostava priru¢nika traje stalno svima - pojedincima, bolnicama i
ustanovama u Hrvatskoj i Bosni i Hercegovini.

O cestim pitanjima o prehrani

Ono ¢ime doista mozete sebi dosta pomoci i dobro si to sami kontrolirati, uz tjelesnu
aktivnost, svakako je i prehrana. Pravilna i uravnoteZena prehrana ima opcenito
veoma vaznu ulogu za odrzavanje zdravlja, a u slu¢aju mijeloma - posebno. Pravilna
prehrana je ona koja je uravnotezena i raznolika, koja organizmu osigurava dovoljne
koli¢ine energije i hranjivih tvari, u koje ubrajamo: proteine, masti, ugljikohidrate,
vodu, vitamine i mineralne tvari.

Neke promjene u prehrambenim navikama mozZete poduzeti ve¢ sada, jer mogu
vam veoma brzo biti na korist. MoZete povecati svoju snagu, bolje odrzavati tjelesnu
masu, a pomodi ¢e vam i u borbi s infekcijima. Prehrana je iznimno vazna u nosenju
s nuspojavama koje se javljaju u vrijeme ili nakon faze lije¢enja

O tome kako Zivjeti s mijelomom

Zivjeti s multiplim mijelomom znadi, dosta &esto, Zivjeti i s bolovima, infekcijama,
umorom, frakturama kostiju i drugim pojavnim posljedicama napada mijeloma na krv,
kosti, imunosni sustav i bubrege. Srecom, postoje i nacini za ublazavanje ostecenja

U rubrici Sto je MM, u podrubrici Cesti problemi i kako si pomoéi https://
mijelom.hr/sto-je-mm-2/cesti-problemi-i-kako-si-pomoci, objavili smo seriju ¢lanaka
o suportivnoj skrbi. U ¢lancima piSemo o najcesc¢im teskocama s kojima se susrecu
oboljelih kao sto su: nizak broj krvnih stanica, zdravlje kostiju, bolesti bubrega,
prehrana i opce zdravlje te zastiti od infekcija u vrijeme koronavirusa.

Iskustva pacijenata - price, sadrze dragocjene informacije, koje mozda nigdje
drugdje necete moci nadi. Svaki je slucaj zasebna prica, koja ¢e vas mozda neizmjerno
pouciti, inspirirati i ohrabriti pa i opustiti.

Hvala svim autoricama i autorima na dopustenju da ba$ njihova pric¢a bude na pomo¢
drugima, onima koji su dijagnozu MM saznali poslije njih.
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2. Koristite Youtube kanal

Youtube kanal MijelomCRO sadrzi vrijedne video materijale koji su razvrstani u nekoliko
kategorija da bi vam olaksali ucenje :

»  Informacije o mijelomu

»  Iskustva oboljelih

»  Predavanja i prezentacije

»  Edukativni sadrzaji i razgovori s hematolozima

Obratite paznju na predavanje doc. dr. sc. Delfe Radic Kristo: Kako lije¢imo multipli
mijelom u Hrvatskoj i prof. dr. sc. Tonia Valkovic¢a: O bolu u_multiplom mijelomu.

Citati znaci saznati.
Saznati znaci spoznati.

Spoznaja je put do boljeg zdravlja, za vase bolje sutra.
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9 KORISNE INTERNETSKE
STRANICE | POVEZNICE

Mijelom CRO : http://www.mijelom.hr/

Mijelom u BiH https://www.facebook.com/mijelomubih

Myeloma UK: https://www.myeloma.org.uk/

Myeloma Canada: https://www.myelomacanada.ca/

Multiple Myeloma Research Foundation (MMFR): https://themmrf.org/

The Amyloidosis Foundation: http://www.amyloidosissupport.org

International Myeloma Foundation (IMF): https://www.myeloma.org

French Association of Patients of Multiple Myeloma AF3M: https://www.af3m.org

Hrvatska udruga za leukemiju i limfome HULL https://www.hull.hr

The Leukemia& Lymphoma Society: http://www.leukemia-lymphoma.org/

European Cancer Patient Coalition ECPC: http://www.ecpc.org

HALMED Agencija za lijekove i medicinske proizvode: http://www.halmed.hr/

HALMED Prijava nuspojava:

http://www.halmed.hr/Farmakovigilancija/Kako-prijaviti-nuspojavu/Postupak/

Prijava nuspojava je na slijedecoj poveznici: https://primaryreporting.who-umc.org/HR

HZZO - Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje: https://www.hzzo.hr

Pravilnik o uvjetima i nacinu ostvarivanja prava iz obveznog zdravstvenog osiguranja
za bolnicko lije¢enje medicinskom rehabilitacijom i fizikalnom terapijom u kuci
(interni procisceni tekst u Narodnim novinama u brojevima 26/96, 79/97,31/99,
51/99, 73/99, 40/07, 46/07, procisceni tekst u brojevima 64/08, 91/09, 118/09i 9/21)
mozete nadi na internetskoj stranici:

https://hzzo.hr/sites/default/files/inline-files/PROCISCENI TEKST-PRAVILNIK MED.
REH__0.pdf

Zavod zdravstvene zastite Federacije BiH

http.//www.zzofbih.ba/bs/clanak/ostali-dokumenti/215
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U Federaciji, pored Federalnog zavoda za zdravstvenu zastitu, svaki kanton ima svoj
Zavod zdravstvene zastite. Dajemo poveznicu na Zavode kantona koji su odgovorili
na nas upit:

Zavod zdravstvenog osiguranja kantona Sarajevo
https://www.kzzosa.ba/Content/Read/prava-osiguranika

Zavod zdravstvenog osiguranja kantona Sarajevo - Pravilnik o utvrdivanju prava
osiguranih osoba na med. rehabilitaciju 12-2020
https://www.kzzosa.ba/Content/DownloadAttachment?id=344db864-4688-47b1-96
62-633147658089&langTag=bs

Fond zdravstvenog osiguranja distrikt Brcko

Pravilnik o stacionarnom rehabilitacijskom tretmanu donesen na sjednici Upravnog
odbora Fonda zdravstvenog osiguranja Brcko distrikta odrzanoj dana 11.12. 2012.
godine, objavljen u Sluzbenom glasniku od 23. januara br.1/13

Izmjene i dopune Pravilnika objavljuju se na sluzbenoj stranici Fonda:
https://fzobrcko.ba

https://fzobrcko.ba/pravilnici
https://www.paragraf.rs/propisi/pravilnik_o_medicinskoj_rehabilitaciji_u_stacionar-
nim_zdravstvenim_ustanovama_specijalizovanim_za_rehabilitaciju.html

Fonda federalnog osiguranja Republike Srpske
https://www.zdravstvo-srpske.org/propisi/pravilnici.html
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Franka i k¢i Anna Maria ... lijeenje okuplja cijelu
obitelj
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MijelomCRO i Mijelom BiH

Zajedno za oboljele od multiplog mijeloma!

MijelomCRO i Mijelom BiH su neprofitne udruge koje pruZaju svesrdnu podr3ku
oboljelima od multiplog mijeloma, njihovim obiteljima i njegovateljima u Hrvatskoj i
Bosni i Hercegovini.

PomaZemo obiteljima da se lak3e nose s bole3¢u i poboljSaju kvalitetu svojih Zivota.
Organiziramo edukaciju i poticemo aktivno ukljucivanje oboljelih i ¢lanova
njihovih obitelji u procesu lije¢enja. PodrZavamo razmjenu iskustava u lijecenju.
Udruge promicu zajednicke interese oboljelih kod zdravstvenih vlasti,
farmaceutskih tvrtki, ustanova i drugih dionika lijecenja. ZalaZu se za
osvjescivanje javnosti, za bolji poloZaj oboljelih od rijetkih bolesti u
drustvu. Takoder podrZavaju povezanost i susrete lijecnika

i oboljelih izvan bolnica. Promicu razvoj i primjenu novih
pristupa i suvremenih lijekova te jednak i primjeren tretman
svih oboljelih u svim zdravstvenim ustanovama u zemlji.
Udruge duraduju i uspostavljaju dobre odnose
s udruZenjima lijecnika.

Mijelom u BiH

bv Udruzenje oboljelih od multiplog mijeloma,

mijelodisplasti¢nog sindroma
i drugih rijetkih krvnih bolesti,
Sarajevo, Dolina 1, Bosna i Hercegovina,
info@mijelom.ba,
https://mijelom.ba/

Mijelom CRO

Udruga za podrsku oboljelima od multiplog
mijeloma i drugih rijetkih rakova krvi
Zagreb, Ulica grada Vukovara 226 G, Hrvatska;
mijelom@mijelom.hr;
www.mijelom.hr




