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PREDGOVOR

Maligna bolest? Termin koji se rijetko koristi i o ¢emu se ne prica previse. Kada dobijes dijagnozu, nisi upoznat s
time Sto ona zapravo znaci i sto te ceka u narednom periodu. Kako je to i rijetka bolest, nema previse mladih sa
iskustvom lijecenja i nosenja s dijagnozom maligne bolesti.

Maligna bolest u djetinjstvu donosi niz promjena u Zivotu pacijenta i njegove obitelji.

Lijecenje ukljucuje dugotrajan tretman, bolne medicinske postupke, ceste i neugodne nuspojave (infekcija,
mucnina, gubitak kose..), svakodnevno suocavanje s informacijama vezanim uz tijek bolesti te neugodne emocije
straha, ljutnje, tuge, razocaranosti i bespomocnosti.

Kada upoznas nekoga tko je vec prosao tim putem, s kim mozes$ porazgovarati o svemu sto te muci (primjerice
o pretragama, tretmanima, mucninama, strahu, boli i ostalim emocijama kroz koje prolazis u bolnickom krevetu)
osjetis jedno olaksanje u sebi, dobijes motivaciju za nastavak i ozdravljenje jer vidis da je netko prosao kroz to sto ti
trenutno prolazis te da ces kroz neko vrijeme i i biti opet nasmijan, veseo, Zivjeti svoj Zivot izvan bolnickog kreveta.

Zato i dijelimo medusobno svoja iskustva, upoznajemo druge mlade ljude koji su se suocili s malignom bolesti i
¢ujemo Sto je njima pomagalo da svladaju prepreke u razdoblju u kojem se i vi sada prolazite.

Meni je puno pomoglo kad sam poceo slusati price i iskustva ostalih mladih osoba s kojima sam se mogao
poistovijetiti, siguran sam da ¢e pomoci i vama te cvrsto vjerujem da cemo jednom svi zajedno sjesti i pricati o
ovome. | smisljati kako pomoci novoj djeci i mladim osobama koji ¢e se u meduvremenu suociti s malignom bolesti.
Zato vas pozivam da se prikljucite nasoj grupi ,Mladi Krijesnice" nakon zavrsetka ovoga teskoga putal ©)

Vas,

Mihael Severinac






Iskustva, ponasanja, razmisljanja, situacije koje su im pomogle da sto lakse i hrabrije produ kroz proces lijecenja.
..napisali su uz pomoc ovih pitanja:

1 Kako ste saznali od éega bolujete? Tko vam je rekao? Kako vam je to rekao? Koji su dobri nacini? Sto
djeci pomaZe a sto odmaze kad im se objasnjava kakvu bolest imaju?

2. Kako ste se osjecali za vriieme boravka u bolnici? Sto vas je brinulo? 0 éemu ste razmisljali? Kada vam je
bilo najteZe; na pocetku, za vrijeme pogorsanja bolesti... Sto vam je najvise pomagalo? Sto vam je
olaksavalo situaciju, sto bi vas razveselilo, tko vam je i kako najvise pomogao...?

g/ Kako su se drugi ponasali prema vama? Koje ponasanje vasih roditelja, prijatelja, druge djece na odjelu,
lijecnika, medicinskih sestara i drugih vam je pomoglo?

4, Kako podnositi bolove, nuspojave kemoterapije, medicinske pretrage? Sto pomaze?
5 Sjetite se najsretnijih dana za vrijeme lijecenja S
6. Kako su se drugi (roditelji, braca, sestre, odrasli, prijatelji, obitelj) ponasali prema vama nakon zavrsetka

lijecenja, kad ste se vratili kuci, u skolu...

7 Kako vas je bolest promijenila? Sto ste nauéili o sebi, prijateljima, roditeljima..

8. Je li vam bolest donijela nesto dobro?
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Otisla sam na kontrolu jer se mislilo da imam upalu mjehura. Srecom, pedijatar koji je radio u domu zdravlja, prije
toga radio je kao pedijatar na djecjoj onkologiji i nije stvar prepustio slucaju, nego me je isti dan narucio na UZV. Tada
su vidjeli da je stvar malo ozbiljnija i odlucili da ostanem u bolnici. Uslijedile su razne pretrage i operacija. Shvatila
sam da stvar nije bas bezazlena kada su me isti dan ostavili na odjelu s mnogo celavih glavica. Prije operacije
prebacili su me na odjel djecje kirurgije. Tada sam mislila da sam spasena od toga te da ce i moja glava biti spasena.
Tako se sve odvijalo jer sa sigurnoscu nisu mogli znati hoce li tumor biti maligni i hoce li biti potrebno daljnje
lijecenje. U tom procesu nitko mi nije davao previse informacija, svi su me kao stitili od neceg. Nisu me htjeli uplasiti
dok ne znaju tocno sto i kako dalje, ali mi je ta neizvjesnost samo stvarala gori osjecaj. U tom trenutku pomogao mi
je razgovor s mojim kirurgom koji mi je objasnio kroz koje trenutno postupke i preglede prolazim, sto me ocekuje,
Sto planiraju raditi i sto ocekuju da moze biti. Zatim kakvo moje ponasanje treba biti u tim postupcima i koje su
neke dugorocne posljedice za moje zdravlje, kakva to ogranicenja nosi, a kakva ne, da si ne bih sama stvarala price
i scenarije u glavi. U tim danima imala sam 13 godina, dakle nisam bila bas tako malo dijete, shvacala sam otprilike
Sto se oko mene i sa mnom dogada i mogli su sa mnom razgovarati na nacin da mi sve priblize. To je pristup koji je
meni pomogao situaciju prihvatiti takvu kakva jest i optimisticnija uci u tu borbu.

Za vrijeme boravka u bolnici bila sam u razdoblju kada si svjesniji sto se dogada i ne mogu te odrasli toliko zamuljati,
ali i u razdoblju kada jos nisi toliko svjestan opasnosti i ne mislis da se tebi nesto moze dogoditi. Na cijeli proces
ljecenja gledala sam kao na nesto sto se trenutno dogada, trenutna prepreka koju moram prijeci kako bih nastavila
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s druzenjem, skolovanjem i ostalim svojim Zivotnim stvarima tamo gdje sam stala. To je, naravno, puno drugadije,
teZe, ozbiljnije i to sam sve shvatila kasnije. U tim danima u bolnici bilo je jos nekoliko djece mojeg godista tako da
smo se u prostorijama odjela druzili kad bi mogli, pricali, gledali TV zajedno. Pomoglo mije i to sto su roditelji stalno
bili uz mene, sto sam imala podrsku skolskih prijatelja, ali i blizih rodaka i rodbine. Donosili su mi sto treba, pricali
sa mnom, igrali se, posudivali laptop, itd. Najvise bi me brinulo upravo to - Sto ako ne uspijem nastaviti Zivot tamo
gdje je stao, sto ako izadem s puno gorim posljedicama nego sto sam imala u glavi da ce biti, Sto ako do kraja Zivota
budem imala neka ogranicenja... rijetko bi mi se javljali trenuci straha od smrti, nekako sam si sve postavila u glavi,
ja se drzim pravila, trudim se i mene ¢e to zaobici (&) Takoder, vjera koju si mi prenijeli roditelji, pouzdanje u Boga i
podrska koju sam imala od naseg bivseg zupnika.

Jako teska stvar u tim danima bio mi je pogled na drugu stranu price koji omogudi taj Zivot na odjelu. A to je da sam
vidjela djecu s razlicitim malignim oboljenjima, Sto su sve oni prolazili, kakve su sve bolove trpjeli, kroz kakve su
sve procese drugi morali proci. Mnogo boli, patnje, suza i krvi. Takoder, s njima su bili i njihovi roditelji, braca, sestre
pa vidi$ i te njhove teske trenutke, nesto sto ti tvoji bas i ne pokazuju kako bi ti svoju borbu lakse izgurao. Vidis i
trenutke kada neki od njih gube svoju djecu, bracu, sestre, gledas kako netko s kim si do jucer dijelo dane, igrao
se, gubi bitku za Zivot. To su trenuci koji su na mene ostavili puno veci utisak nego ono kroz sto sam ja direktno
prolazila. To su neke stvarii trenuci koji ne padnu na pamet i nisu prva asocijacija nekome tko slusa pricu o oboljeloj
djeci, a budu zapravo jedni od najtezih trenutaka. Svu fizicku bol, Sto od nuspojava sto od procesa koji prolazimo,
nekad i ne osjetis u tolikoj mjeri i nisi je u potpunosti svjestan, jer si 0oSamucen od svega, izmoren i umrtvljen, pa se
to lakse i zaboravi, ali ti trenuci nabijeni s mnogo emocija ostaju usjeceni u pamcenije.

0d drugih, obitelji, prijatelja, lijecnika imala sam samo podrsku, rijeci hvale i ohrabrenja. Najvise mi je pomagalo to
Sto su vjerovali u mene, ne sjecam se da su ispred mene pokazivali nekakav strah ili sumnju v izlijecenje. Svi su
se toliko trudili iz dana u dan da sam se i ja osjecala da se ne smijem predati kad se oni vec trude toliko. Takoder,
pomoglo mi je tada sto su me roditelji ukljucili u udrugu roditelja djece oboljelih od malignih bolesti. Tu sam imala

priliku upoznati i drugu djecu, ici s njima u rehabilitacijske kampove.

Bolovi mi nisu bili veliki problem, tu sam nekako stisnula zube i gurala dalje. Tjesila sam se da to nije vjecno, da je
privremeno, nesto Sto treba izdrzati da bi kasnije bilo dobro. Tijekom medicinskih pretraga pomagalo bi mi kad bi
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mi objasnili koju pretragu tocno rade i Sto njome Zele dobiti i vidjeti. Najgore nuspojave kemoterapije bile su mi
mucnina, povracanje i taj osjecaj slabosti i nemoci (npr. da prosetam, odem do wc-a bez pomoci, obavim neke
jednostavne radnje i stvari koje sam do tad radila, npr. spremim si dorucak, operem sude...)

Najsretniji su dani definitivno bila druzenja s drugom djecom na odjelu, drustvene igre koje bismo ponekad igrali,
posjeti prijateljima u skoli, ustrajnost nastavnika, obitelji i prijatelja da nastavim skolovanje koliko-toliko normalno.

0d svih sam imala podrsku u svemu, bili su podosta i popustljivi prema meni :D , u skoli sam imala podrsku u tome
da sve nadoknadim i nastavim normalno. Lije¢enje me zadesilo u 7. razredu 0S i tada su mi nastavnici dolazili kuéi
i drzali nastavu kada su mogli. U 8. razredu dali su mi mogucnost da dolazim na dopunske sate kako bismo utvrdili
ili nadoknadili Sto treba i kako bih zavrsila skolu.

Promijenilo me je u smislu da znam da mogu puno toga izdrzati, da znam da je najvaznije ne odustati, da nista ne
traje vjecno, da se iz svakog trenutka moze izvuci nesto dobro. Bolest mi se dogodila u opcenito najosjetiljviijem
periodu Zivota po pitanju izgradnje samopouzdanja i samopostovanja. Takoder, u vremenu nakon bolesti, roditelji
su se dosta zastitnicki ponijeli prema meni pa sam donekle Zivot Zivjela i u nekoj sigurnoj zoni. Kasnije sam malo
postala svjesnija sto sam zapravo dozivjela, Sto se sve moglo dogoditi i sto sam sve morala prodi, proradila to sto je
bilo u nekoj zrelijoj fazi, i nastojala sebe gurati van nekih granica komfora kako bih se rijesila nekih ,,okova“ bolesti
i slobodno prodisala punim plucima. Mogu reci da mi je tezi bio sam proces emocionalne i psihicke prorade svega
dozivljenog i u kojem je smjeru to odredilo neke apsekte mog Zivota, nego samo lijecenje tada i sva fizicka bol,
operacija i kemoterapija.

Odgovor na ovo pitanje nastavlja se na proslo pitanje... kasnije kada sam proradila bolest i sve ono povezano s njom

donijelo mi je to da shvatim sebe, svoju snagu, sposobnosti, da ne uzimam ni to, a ni Zivot zdravo za gotovo. Takoder,
pokazala mije i kolika je moc zajednistva, brige, ljubavi, podrske i lijepe rijeci u borbi i ocuvanju Zivota.

& ,



e ~
Antonia. Tomit
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Ime mi je Antonia, no svi me zovu Tonka. Sad imam 33 godine i dvoje djece, Luciju i Petra. Svatko tko me sad vidi
ni pomislio ne bi da je iza mene borba. Ne ona neka mala borba u kojoj moras pobijediti djecja zadirkivanja, djecju
radoznalost, pubertet ili Sto slicno. Iza mene je borba za Zivot, borba sa smrcu. | sad mogu reci - pobijedila sam. | ja,
i moji roditelji, brat i sestra i lijecnici, njih nebrojeno mnogo koji su prolazili sa mnom tu tesku bitku. | tesko je danas
zatvoriti ocii prisjetiti se svega. No nekako treba krenuti. Bila sam djevojcica od 6 godina i Cesto sam imala glavobolje
koje su trajale vise od dvije godine. Na pretragama mi nisu pronasli nista. Toga sam dana vozila bicikl ispred nase
obiteljske kuce. Zivjeli smo na selu i tada jo3 ulica nije bila asfaltirana. Pala sam s bicikla, lupila glavom i izgubila
svijest. Pokusavali su me prizvati svijesti, no nisam se nikako mogla osvijestiti. Odvezli su me u bolnicu i roditeljima
rekli da imam krvne ugruske u mozgu. Kada su pomislili da je to najgore sto se moze dogoditi, dodatne pretrage
otkrile su tumor na malom mozgu. Krenulo je lijeCenje. Prvo sam se suocila s operacijom samog tumora na Rebru
1997. godine. Operirao me doktor Miklic i sjecam se trenutka uoci operacije, nisam bila svjesna ni opasnosti ni icega.
Bila sam mala brbljavica i kad su mi stavili masku da me uspavaju, jos sam je jednom podigla da nesto kazem. S
njim je bio i dr. Miroslav Gjurasin kojeg sam svojim djecjim ocima zaljubljeno gledala. Uljepsavao mije dane u bolnici
i mamio osmijeh na lice. S obzirom na to da je tumor bio na glavnoj zili za ravnotezu, nisu ga mogli odstraniti u
cijelosti. Uz mene je cijelo vrijeme bila moja zuta patkica (omiljeni plisanac) i moja ujna Jela koja je radila na Rebru.
Bila je velika podrska cijeloj obitelji i u svakom trenutku imala je vremena za mene i rijeci podrske za mamu i tatu.
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Dozivjela sam svoj prvi epilepticki napad, a ujna mi je nebrojeno puta stavljala ,kacigu od kopéi” kako sam to tad
zvala da bi se dijagnosticirala epilepsija. Samih se napada u to vrijeme ne sjecam, no epilepsija je ostala moja vjerna
pratnja kroz Citav Zivot. Zbog pogorsanja bolesti, provedeno je 16 zracenja. Iduce godine provedena je metoda
Gama knife u Austriji nakon koje se stanje opet pogorgava. Doktor Cepulic iz Klaiceve bolnice nije polagao puno
nade u kemoterapiju, no nesto se moralo poduzeti. Prosla sam 6 ciklusa kemoterapija koje su obiljezile dr. Stepan
i sestra Jasna iz dnevne bolnice koju sam svojom pojavom uvijek nasmijavala. U sobi su mi nepodopstine jednog
predivnog djecaka Cepe kratile vrijeme - njegova majka mu je donijela jagode, a on je njima gadao zid. Na meni
su ostale teske posljedice - izgubila sam kosu i bila jako tuzna jer su sve druge djevojcice imale lijepu kosu, mogle
raditi frizure, stavljati masnice, a ja sam nosila Sesire i marame da sakrijem svoju glavu. Djeca su bila nemilosrdna,
upucivala su mi ruzne rijeci, rugala se. | dalje iz glave ne mogu izbaciti trenutak kad mi je jedna djevojcica na cesti
prisla, skinula kapu i bacila je. Sve prerastes, oprostis, no nikad ne zaboravis.

Uslijed svega dozivjela sam i djecju paralizu, nisam mogla hodati, bila sam u kolicima, nisam mogla pricati, izgubila
sam vid na lijevom oku i sluh na lijevom uhu. | danas osjecam posljedice toga, lijeva strana cesto kao da nije moja -
nemam finu motoriku, ne mogu voziti bicikl, nositi pete, rolati se, klizati, sve ono sto su drugima normalne radnje o
kojima uopce ne razmisljaju, meni su nedostizne. Osim tuge, puno je i smijesnih trenutaka bilo. Bila sam na lijecenju
kod kuce. Imala sam velika siva kolica i mladu seku koja me pokusavala voziti u njima. Dvoriste je bilo neravno, a ona
slaba i kako je gurala ta kolica, tako ih je prevrnula. Poklopila su me jer sam bila strasno mrsava. Brzo su dotrcali do

nas roditelji, no na svu srecu nije bilo posljedica i sad se sa smijehom sjecamo tog trenutka.

Dobila sam bolnicku bakteriju MRSA i lezala u Zaraznoj bolnici. Najteze mi je padala samoca, udaljenost od svih.
Obitelj je dolazila i gledala me kroz staklo. Bojala sam se pretraga. Tada su mi radili biopsiju iz ledne mozdine,
mamina ruka mi je ulijevala sigurnost. Sestre su me ohrabrivale, a doktor je rekao da nikad nije vidio tako hrabru
djevojcicu koja nije pustila nijednu suzu. Sjecam se da me ta pretraga jako boljela.

Iz Zarazne su me hitno prebacili na Rebro i ugradili mi hidrocefalus. Bilo je to na Staru godinu. Dok su druga djeca
veselo iscekivala vatromet i prekrasne boje na nebu, ja sam imala jos jednu bitku u nizu. Moja je majka, umjesto
proslave mog rodendana 1.1. u strepnji cekala nove vijesti.

Najteze u svemu nakon te operacije bilo je Sto nisam smijela jesti krutu hranu. Zamolila sam tatu da mi donese Spek.
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|Izrezao ga je na najsitnije komadice kako bih to mogla progutati i kriomice mi ga donio u malenu djecju sobu koja
je bila unutar odjela za odrasle. S obzirom na to da je to bila soba za djecu, bila je opremljena kinderbetima, a posto
sam vec bila veca, taj je kinderbet bio premali za mene. S infuzijom sam Setala kroz hodnik i gledala lica odraslih,
voljela sam razgovarati s njima.

Svojom pojavom moje je lijecenje oplemenila i sestra Augustina. U cijeloj toj losoj situaciji postali smo obiteljski
prijatelji, posjecivala me i kada sam bila na lijecenju kod kuce.

|Izostala sam iz Skole pune tri godine i uciteljica Snjezana dolazila je svaki dan i sa mnom prolazila nastavne cjeline, a
baka je u to vrijeme brinula o meniibradi. Pazila je da uciteljica uvijek ima skuhanu kavu i pripremljen kolac kako bi se
osjecala dobrodoslo u nasoj kudi. Bilo je tesko nadoknaditi cijelo gradivo i jos teze uklopiti se ponovno medu vrsnjake.
Nisu imali razumijevanja za sve posljedice koje je bolest ostavila na meni. Bilo je puno situacija u kojima sam stajala
po strani i gledala igru u kojoj ne mogu sudjelovati zbog fizickih ogranicenja. Kako sam odrastala, sve sam vise bila
svjesna posljedica koje mi je bolest ostavila, oZiljaka na licu, vidljivih mana zbog kojih sam mislila da nitko nece nikad
pozeljeti biti sa mnom i prihvatiti me kao osobu. Uslijed bolesti postala sam razmazena i nestrpljiva. Nakon lijecenja
pomoglo mi je druzenje s mladima koji su prosli kroz bolest isto kao i ja. Udruga Krijesnica organizirala je kamp u
kojem smo provodili zajednicko vrijeme i stjecali nova prijateljstva, iskustva i gradili samopouzdanje. Zahvaljujuci
udruzi Krijesnica naucila sam jednu vaznu stvar: ,Koliko god ti tesko bilo, ti sii dalje krijesnica koja svijetli.*

Nakon puno godina, krenula sam Zivjeti gotovo normalnim Zivotom, zavrsila srednju skolu, pocela raditi. Imam
kolege koji su puni razumijevanja i izlaze mi u susret u svakoj situaciji. Na jednom ljetovanju upoznala sam svog
danasnjeg supruga Bojana. Bio je drugaciji i zaljubila sam se u njega. Poslije je pokazao koliko je strpljiv i pun
razumijevanja za svaki moj histeric¢ni napad, a bilo ih je puno. Sada smo u braku punih 9 godina, imamo dvoje
djecice, on jei dalje strpljiv, a ja teska.

Dragi roditelju koji ovo Citas ili bas ti koji hodas mojim stopamai prolazis kroz bolest, kad sve izgleda bezizlazno i kad
su prognoze najgore, nada uvijek Zivi, a svjetlo krijesnice uvijek svijetli.
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Za moju prvu bolest, akutnu limfaticnu leukemiju, roditelji su saznali iz nekog opceloseg stanja, velike modrice na
koljenu i nalaza krvne slike iz doma zdravlja na otoku Rabu, a ja sam saznala na neki svoj, specifican nacin. Nikad
zapravo nisam razgovarala sa svojima o tome sto se to sad meni dogada ni zasto sam na onkologiji, jednostavno
sam nekako poslozila puzzle u veliku sliku i dobila odgovor. Za drugu dijagnozu, povrat u likvor i lednu mozdinu,
zapravo sam znala i prije nego $to je dosao nalaz, nekako sam znala da je to to, ali su moji roditelji, prije nego sto
su mi ,sluzbeno” mogli reci da su nasi strahovi potvrdeni, za pomoc potrazili psihijatricu koja je u to vrijeme bila u
bolnici da mi na odreden i smiren, kontroliran nacin objasni situaciju povrata. Smatram da je najvecu ulogu, buduci
da sam tad imala skoro 12 godina i da sam znala sto me ceka, odigrala iskrenost lijecnika i mojih roditelja i da od
djece ne treba skrivati ono Sto ih izvjesno ¢eka. Djeca u vecini situacija znaju, odnosno znamo kad roditelji Zele
nesto zataskati, a to Cini situaciju dodatno napetom jer nas uplasi pomisao da je to nesto jos gore nego Sto mozemo
zamisliti kad skrivaju od nas. Takoder mislim da se ta istina koju djeci idete reci kao medicinski djelatnik ili roditel]
moze uljepsati i da ona ne mora biti krvavo i brutalno iskrena, istina moze biti i lijepo zapakirana u celofan. Tako
cete na kraju imati i odnos od povjerenja, uspostavljen izmedu vas i djeteta, ali i manje traumatizirano dijete za
buducnost.

Koliko god pokusavali uljepsati boravak u bolnici, Cinjenica je da on nikada nije lijep iako zna imati svojih lijepih
trenutaka. Za vrijeme oba lijecenja, uz mnogo popratnih, imala sam dva vrlo neprolazna, specificna straha - strah
od nodi i lumbalnih punkcija.
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Strah od noéi uglavnom je bio potaknut time Sto sam u noci prvi put zavrsila na onkologiji pa me tako cijelo vrijeme
pratio jeziv osjecaj da se sve lose dogada nocu, a strah od lumbalne punkcije zapravo je bio realan strah od one
punkcije likvora koja bi uskoro slijedila.

Svako lijecenje, svaka dijagnoza i svaka osoba (pa cak i one s najslicnijim dijagnozama, ishodima i shemama) vrlo
su, vrlo razli¢iti, no zajednicko im je to da nijedno lijecenje nije lako, ali mogu reci da mi je prvo lijecenje bilo psihicki
puno lakse za odraditi pa me tako puno vise strahova, strepnijii briga pratilo za vrijeme onog drugog koje je i samo
po sebi bilo dosta drugacije.

Kako bih si olaksala ionako tesku situaciju, voljela sam misli skrenuti mastanjem o buducnosti, knjigama i glazbom
koji su mi sluzili kao bijeg od stvarnosti i poveznica s nekim ljepsim svijetom, ali najiskrenije receno, kao i mnoge
druge klince na deksametazonima, najvise me veselila hrana.

Cim zavr&ié na onkologiji ljudi krenu imati onaj pogled sazaljenja, no oni koji su ti najblizi vrlo brzo ¢e ga izgubiti jer
ce vidjeti koliko si jak/jaka, ¢ak i onda kad mislis da nisi. Neka dobra stvar u tome svemu je sto ti roditelji krenu
popustati na puno nacina, a ona manje dobra je Sto ces mozda izgubiti kontakt i nacin komunikacije s kolegama/
prijateljima koji si dosad imao/la, ali to je sasvim u redu. Bolest i specificne situacije poput ove u neku ruku u
drustvenom smislu jako dobro posluze svrsi da se ljudi oko tebe ,profiltriraju” i da samo oni pravi, vrijedni tvoje
energije ostanu.

Svaki novi roditelj i svako novo dijete na onkologiji (na srecu i nesrecu) nade one koji su na tom mjestu bili prije,
mjesec ili godinu, uopce nije vazno. Poanta je da je netko to vec prije prosao i moze ti dati savrsen savjet kako se
rijesiti afti, mucnina, zatvora, kako ubrzati rast kose nakon kemoterapija ili kako na prirodan nacin skidati visoke
nalaze jetrenih.

Vrlo iskren savjet - za gljivice u ustima i mukozitis najbolji prijatelj je propolis (kao trenutno rjesenjel koje ce ti
umrtviti dio jezika/usta da mozes jesti ili spavati, dok su ,muckalice” i ¢aj od kadulje dugotrajna rjesenja koja bi se
trebala koristiti neko vrijeme kako bi se vidjeli rezultati.

.Kasasti mozak” cesta je pojava zbunjenosti i nemogucnosti fokusiranja na npr. Citanje ili neki ,umni” posao koji
zahtijeva puno energije od tvog mozga za koju ti puno ljudi zapravo ni ne kaze, nego za njega saznas kasnije, ali ne
brinil To je posve normalna pojava za koju, nazalost, (barem ja) nisam nasla lijek. Jednostavno mora procis viemenom.
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Bolovi u tijelu od odredenih kemoterapija takoder su jako cesti iako te na prvu uplase (takoder su prolazni) i ono
¢ime ih mozes ublazavati su tablete protiv bolova, ali i fizioterapija koja bi trebala pomoci tvojim misicima, tetivama
i kostima da lakse podnesu sve to i da se dovoljno gibaju i time smanje bol. (A za mnoge druge popratne probleme
sigurno Ce ti dobar savjet dati netko od veterana onkologijel

Ne mogu izdvojiti jedan period u kojem sam bila ,,najsretnija” jer Zelim biti iskrena, ali mogu govoriti o odredenim
trenucima u kojima sam bila sretnija nego inace. Za vrijeme lijecenja shvatis koliko te i kao dijete, i kao tinejdzera,
vesele male stvari za koje nisi mogao ni vjerovati kao npr. svjeze pecene lignje sa Zara koje zasmrde cijeli odjel, ali
tebi bas savrseno sjednu nakon cijele pizze i porcije cevapa (true story), tjedan koji te puste doma, a da u njemu ne
dobijes temperaturu. U neke vece trenutke radosti ubrojila bih putovanja koja sam obozavala, a koja su bila rijetko
izvediva s obzirom na moje nalaze, ali pred kraj lijecenja, kad se moje stanje vec stabiliziralo i kad bih imala vece
pauze izmedu terapija, jako bih uzivala u putovanjima, makar i manjim izletima na neka mirna mjesta u prirodi.

S roditeljima nikad nemas prekretnicu u odnosu jer su oni cijelo vrijeme uz tebe i ne dozive te kao drugu osobu 24
sata kasnije nakon sto udes u remisiju i zauvijek izades iz bolnice, ali s kolegama iz Skole to nije bas tako. Osobno
sam imala dosta tezak povratak u drustvo koje je vec bilo formirano, buduci da sam izbivala od treceg do sedmog
razreda, ali uz puno uloZenog truda i vremena i to se na kraju rijesi.

Mislim da ¢e vam svatko s vremenskim odmakom od pet ili vise godina reci da ga je bolest promijenila nabolje.
Kroz bolest shvatis koliko si jak/a i koliko su neke druge brige kojima se svakodnevno zaokupljamo male i nevazne.
Pocnes uvidati prave vrijednosti u Zivotu i to iskustvo prosvjetljenja nikad te ne prestane pratiti.

Bolest mi je pokazala moje granice radosti, tuge, boli i snage, ali je u meni aktivirala i dar pisanja uz koji se danas

identificiram i smatram da bez iskustva bolesti ne bih bila ista osoba. Imala bih mozda manje strahova i malo jace
kosti, ali ono sve sto sam dobila u duhovnom smislu apsolutno nadilazi ono sto sam izgubila u fizickom.
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Dam}da lvidié
p N

Pozdrav, zovem se Danijela. Imam 24 godine. Prvi sam put zavrsila u bolnici 2014. godine kada sam oboljela od
akutne mijelocitne leukemije. Na djecjoj hematologiji KBC-a Split provela sam 6 mjeseci. U pocetku nisam jos bila
svjesna da sam bolesna i da se moram dulje lijeciti. U glavi mi je bilo samo da cu ici brzo kuci, ali kako je vrijeme
odmicalo, shvacala sam da ¢u na odjelu ostati dulje vrijeme i da moram biti jaka.

Najtezi period bio je primanje kemoterapija, jer su bile razne nuspojave i stvarno se trebalo izboriti s tim. U vrijeme
kemoterapija hrana mi je imala cudan miris, nisam mogla nista jesti tako da sam jako smrsavila. U razdoblju nakon
prvog ciklusa kemoterapija kad mi je kosa pocela otpadati, pocela sam shvacati da sam ozbiljno bolesna i da to
moram prihvatiti. To mi je razdoblje bilo najgore jer sam trebala sama sa sobom sve posloziti u glavi. Ipak sam bila
tinejdZerica koja je Zeljela izlaziti s prijateljima, a ne biti u bolnici i cekati da odrede kemoterapije. Trudila sam se biti
pozitivna i uspijevala bih u tome, ali bilo je dana kada bi me kemoterapije slomile da ne bih mogla nista. Roditelji su
bili uz mene svaki dan i to mi je puno znacilo. | za njih je to bila velika borba. Sad kada razmisljam o tome, najcesce
se sjetim samo lijepih trenutaka jer je postojalo u tome svemu uz moje roditelje i osoblje s odjela hematologije, koji
rade svoj posao s puno ljubavi.

Nakon 6 mjeseci lijecenja na djecjem odjelu, prebacila sam se na odjel za odrasle. Tada nisam trebala provoditi
vrijeme stalno u bolnici nego biti kuci i dolaziti na kemoterapije od kuce. To mi je dosta olaksalo.
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Bila sam sretna kad su mi rekli da ¢u i¢i ubrzo kuéi s djecjeg odjela, ali i zabrinuta jer nisam znala sto me ceka
kada izadem iz bolnice i jer sam trebala nositi maramu i masku. Na odjelu smo svi bili isti i razumijeli jedni druge.
Medicinske sestre i doktori imali su uvijek neki nacin da mi izmame osmijeh na lice.

Kad sam krenula izlaziti iz kuce i ici u Skolu, imala sam podrsku sviju i to mi je puno znacilo jer je u meni uvijek bio
strah kako ce to izgledati kada pocnem vise izlaziti, druziti se s ljudima. U skoli su me prihvatili,imali su razumijevanja
za mene. Zanimljivo mi je bilo kad sam krenula ponovno u skolu uciti o svemu sto sam prosla jer sam pohadala
zdravstvenu skolu. Imala sam predmet hematologiju iz kojeg sam jos vise naucila o bolesti kroz koju prolazim.

Kako je vrijeme prolazilo, vjerovala sam da je bolest pogodila bas mene s nekim razlogom i da Bog ima plan za
mene. Sad kad je sve proslo, gledam na to kao na Zivotno iskustvo i nikada ne bih rekla da sam ja to sve prosla.
Radim u laboratoriju i sad ja brojim stanice za mikroskopom kao Sto su prije meni. | dalje odem na kontrolu kod
hematologa jednom godisnje.

Nadam se da sam Vam svojom pricom unijela malo optimizma u vase lijecenje. Trebate vjerovati u sebe i ne odustati
koliko god bilo tesko.
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Svoju sam dijagnozu otkrio no¢ prije nego mi ju je doktor osobno rekao. Naime, mijenjajuci programe na TV-u
naletio sam na dokumentarac o meni tada nepoznatom decku koji je trcao maraton s protezom noge kako bi
pokazao svijetu da nada uvijek postoji. Rijec je o Terryju Foxu. 0dmah nakon gledanja, uputio sam se kao i svaki
¢ovjek na Google i potrazio njegovo ime. Tu sam po prvi put vidio i upoznao se s osteosarkomom. Gledao sam
simptome bolesti i doslovno se u svakom pronasao, nakon ¢ega sam u Soku pokazivao sve te podatke roditeljima
u nadi da ¢e me oni nekako utjesiti. Drugi dan u bolnici, roditelji su otisli u lije¢nikov ured da otkriju dijagnozu dok
sam ja nestrpljivo cekao u hodniku. U jednom trenutku izlazi lijecnik van i govori mi kako su mu roditelji sve reklii
da sam znam od cega bolujem. Misljenja sam da, bez obzira na dob, svaki pacijent mora znati istinu kako bi tu pricu
mogao Cim prije i lakse prebroditi.

Boravak u bolnici nije mi toliko tesko pao, bez obzira na sve komplikacije i muke kroz koje sam prolazio. Razlog
tome vjerojatno je u potpori i pomoci svih dragih ljudi koji su se brinuli o meni. Osoblje svih bolnica bilo je za svaku
pohvalu, stoga nisam imao potrebu brinuti se, vec sam se trudio ostati pozitivan u glavi. Ipak ne mogu reci da mi
nije bilo tesko u nekim trenucima, najvise zbog nedostatka obitelji i prijatelja. To se najvise osjetilo na pocetku
lijieCenja. Kasnije se na sve nekako naviknes i vise ti nije toliko cudno jer stvoris toliko predivnih veza s ljudima koji
su u istoj muci kao i ti pa ti oni postanu nova obitelj, novi prijatelji. U najtezim trenucima samo bi mi razgovor s

E bliskim osobama uspio popraviti dan (roditeljima, prijateljima, med. sestrama...J.



U pocetku je ponasanje svih u najmanju ruku cudno. Ljudi ne znaju sto je to, kako se trebaju ponasati itd... Maska
na licu tada je bila rijetkost, stoga su nas svi gledali cudno, bjezali od nas, kao da mi mozemo njih zaraziti, a ne
suprotno. Obitelj je s druge strane to normalnije shvatila, ipak su znali Sto im je Ciniti i kako se brinuti o meni.
Roditelji, pogotovo majka, pazila je na svaku sitnicu kako bi mi olaksala taj period i sprijecila bilo kakvu zarazu sto
je nekad bilo i smijesno zbog kolicine truda koje je ulagala. Osoblje bolnice zapravo je bilo jedino drustvo koje nas je
prihvatilo kao normalne osobe. Svi su bili spremni pomoci u svakom trenutku, a opet nisu gledali na nas s nekom
posebnom vrstom sazaljenja koje smo pronalazili u drugim ljudima, sto mi je u jednu ruku dalo snage za dalje.

Moje je misljenje da doktori najbolje znaju kako nam mogu pomoci stoga sam se uvijek drzao njihovih uputa i
vjerovao da ce mi tako stvarno biti bolje. Sve sto nas je zanimalo mogli smo njih jednostavno pitat

Najsretniji dani mozda su i oni posljednji, kad je u glavi sve toliko vedro i pozitivno da i zadnja kemoterapija vise
nema utjecaja na nase raspolozenje.

Iznenadujuce dobro, svi su me docekali rasirenih ruku i sa suzama u ocima. Radosnicama, naravno. Ipak, mozda
je najgora stvar da tada vidis tko je zapravo bio uz tebe cijelo vrijeme, a tko je bio tu samo kad mu je nesto trebalo.

Mislim da je na vecinu nas jednako djelovala. Promijeni ti se pogled na Zivot, stari problemi vise nisu vazni, ovi su
novi tako maleni da se na njih niti ne obazires. O sebi naucis koliko si zapravo snazan i koliko je ,glava“ vazna u

zivotu. Pozitivan pogled na zivot jedini je nacin uspjeha.

Cudno za redi, ali da. Naucio sam nesto o vrijednosti Zivota, Sto mi dandanas puno pomaze. Zdrava osoba nikad nece
moci vidjeti svijet nasim ocima, razluciti je li nesto stvarno od tolike vaznosti i vrijednosti.
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Filip Simit

Imao sam par prehlada prije dijagnoze leukemije. Roditelji mi nisu odmah rekli da sam teze bolestan, nego su
mi rekli da cu ostati na pretragama oko mjesec dana. Smatram da je djetetu lakse takvu izjavu o teskoj bolesti
ograniCiti na neki kraci period, kako bi ga lakse moglo prihvatiti, a poslije ga postupno uvoditi u dubinu bolesti.
Mislim da je najvaznije djeci objasniti da imaju snage sve prebroditi i da je najvaznija vjera u dobar ishod.

Za vrijeme boravka u bolnici osjecao sam se odlicno, igrao sam igrice, ucio s profesorima, igrao se sa suborcima,
jeo jela po zelji i molio Boga. Najveci strah osjecao sam zbog gubitka kose. U tome mi je najvise pomoglo druzenje s
djecom koja su vec ostala bez kose, jer sam kroz to shvatio da je to potpuno nevazna stvar. Uveseljavali su me jako
razgovori i dopisivanje s prijateljima koji su mi prenosili dogodovstine iz prijasnjeg Zivota.

Drugi su bili obazriviji prema meni i jako suosjecajni. Roditelji i prijatelji bili su previse zastitnicki nastrojeni prema
meni, to me je znalo blago nervirati. Doktori i sestre bili su jako korektni.
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Nuspojave kemoterapije uglavnom sam dobro podnosio, znao sam povremeno povracati, pretrage su me malo
znale plasiti, no sve je dobro prolazilo. Najvise sam imao problema s gljivicama u ustima, no zbog nemogucnosti
jedenja uspio sam smrsaviti tako da je i to bilo za neko dobro.

Najsretniji sam bio druzedi se s roditeljima i prijateljima u bolnici, osobito za vrijeme igranja drustvenih igara.

Po zavrsetku moga lijecenija, svi prijatelji i obitelj bili su prema meni zastitnicki nastrojeni te me cuvali od svega. To
je u meni izazivalo blago negativne reakcije, no svjestan sam njihove pretjerane brige.

Poslije bolesti znao sam biti blago destruktivan i raditi stvari koje su tada radili moji vrsnjaci poput prvih izlazaka,
pijanCevanja i cigareta. No prosla me ta faza i smirio sam se. Naucio sam se da su ljudi poput obitelji i prijatelja
najvaznija stvar, te da su zajednicki trenuci druzenja i zajednicko vrijeme sve Sto imamo.

Pozitivne stvari u Zivotu poslije bolesti su to Sto sam shvatio sto je vazno u Zivotu, koliko je vazno kvalitetno iskoristiti
E vrijeme koje imamo. Produbio sam svoj odnos s Bogom i predao sve njemu u ruke. Time sam izgubio svaki strah.



Tokov Buri¢

Kada sam saznao daimam tumor na mozgu, saznao sam to od svojih roditelja koji su bili puni strpljenjairazumijevanja
te su mi objasnili to na jako realan nacin, ali opet prilagoden tadasnjoj dobi (3 godinel. Iskreno, na pocetku nisam bio
bas svjestan borbi kroz koje sam trebao prolaziti pa sam gledao na sve prepreke kao levele u igricama i zlikovce iz
meni dragih igrica i crtanih filmova. No vrlo brzo postao sam svjestan svega.

Najvecu podrsku tijekom lijecenja imao sam u svojoj obitelji, bezbriznojigrii gledanju crtanih filmova. Najgori periodi
lijecenja bili su mi gledanje reakcija meni dragih ljudi na teske vijesti koje su ucestalo stizale sa svih strana i samo
sam razmisljao kako im olaksati taj teski period i kako ih usreciti. Tu se razvio moj dosta cudan i crni humor koji nam
je svima pomogao.

Roditelji su uglavnom bili pored mene u svakom trenutku i prolazili sve zajedno sa mnom. To mi je bila najveca
i najvaznija podrska koja mi je trebala da uspjesno prodem kroz sve, ali naravno imao sam i “cimera” koji su se,
nazalost, svako malo izmjenjivali, s kojima sam takoder provodio vrijeme i druzio se. Jako je lijepo kada pronades
prijatelja u bolnickoj sobi, osobu koja prolazi jako slicne stvari kao ti, osobu koja razumije sve i takoder kao i ti Zeli se
bar malo opustiti i iskoristiti svaki tren kako ne bi mislio o svim dogadajima koji su iza njega i koji ga cekaju.



Kroz sve pretrage, bolove i ostale situacije vrlo brzo shvatio sam da su nuzne te ih moram odraditi pa sam vrlo brzo
razvio iznimno veliko strpljenje sto je bilo i ostalo jos uvijek od velike koristi. Naravno, uvijek je bilo trenutaka kada
je bol bila jako intenzivna i neizdrziva, ali shvatio samo kako je sve prolazno te da ce svaka bol, pregled, losa situacija
proci. Tada bih davao sve od sebe da Sto bolje prodem, sacekam taj trenutak kada ce proci.

Najsretniji dani za vrijeme lijeCenja bili su trenuci provedeni s majkom, bratom i ocem te svaki put kada bi me moje
bake dosle Cuvati iz “daleke” Makarske kako bi majka i otac mogli Sto lakse odraditi sve sto su trebali.

Nakon lijecenja, ljudi su bili puni razumijevanja i pazili me poput kapi vode na dlanu, ali najveca podrska bila mi je ta
Sto su sviimali razumijevanja i prihvatili moju Zelju da Zivim Sto normalnije. Naime, nikada nisam gledao na sebe kao
na bolesnu osobu, kao na nekoga tko treba pomoc i trudio sam se nastaviti zivot sto “normalnije”. Na svoju bolest
gledao sam kao na prepreku koja me susrela, ali sam se uspio probiti kroz nju i nastaviti dalje.

Svaka stvar kroz koju sam prosao ostavila je, naravno, jako velik trag na meni, na mojoj psihi. 0d malog veselog,
bezbriznog Jakova od 3 godine nastao je Jakov koji je vrlo brzo postao svjestan jako teskih stvari koje su, nazalost,
dio nasih Zivota tako da se taj veseli, bezbrizni djecak izgubio negdje u bolnickim krevetima i salama. No ta ozbiljnost
i shvacanje takvih stvari bili su od velike pomodi jer sam uvijek bio drugaciji od svojih vrsnjaka. Po rijecima drugih
bio sam zreliji od svoje generacije pa sam, nazalost, tesko imao “prava” prijateljstva Sto mi nije tesko padalo. Posto
sam shvatio kroz sve stvari u proslosti da je moja obitelj uvijek uz mene, uvijek sam imao svoje prave prijatelje za

E koje sam znao da ce zauvijek biti uz mene.



Lua}a, Doroti¢

Kada sam saznala da imam tumor na mozgu, imala sam 15 godina i do tada sam se vec susrela s rijecima tumor, rak
i sliéno. Naravno, vecina prica koje sam do tada cula o osobama koje su imale rak, nisu bile pozitivne. No imala sam
srecu u tome Sto imam pozitivnu narav i inatljiva sam. Odlucila sam da jedan glioblastom nece biti nesto Sto ce me
sprijeciti da Zivim svoj Zivot.

Dijagnozu sam saznala od mame i taj trenutak ne pamtim kao lijep trenutak jer je mama plakala i nije se uspjela
suzdrzati. No svejedno, ja sam rekla: ,Ja cu to pobijediti. Nema druge!”, i tako smo krenule zajedno u borbu protiv
glioblastoma. Mama je bila moja najveca podrska, cijelo je lijecenje bila uz mene i hranila me pozitivnim mislima.

Tijekom lijecenja bilo mi je najteze to Sto se nisam mogla druziti s prijateljima, kako bih to cinila da nemam dijagnozu.
Nisam mogla odmah ici u skolu, izlaziti i slicno.

Sto se tice povratka u skolu, kolege i prijatelji bili su puni podrske i vrlo znatizeljni, ali im je razrednica rekla da me
ne smiju nista pitati, tako da na prvu, nisu pokazali interes za moju bolest i stanje, ali nakon nastave smo na kavi
otvoreno razgovarali o tome.
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Bolove, kemoterapije i ostale simptome lijeCenja rekla bih da sam podnijela stoicki. Stisnula sam zube i prosla sto
sam proci morala. U glavi sam razrijesila to, znala sam za sto se borim i Sto moram proci da bih ozdravila.

Nisam imala neki ,poseban tretman” u obitelji. Naravno da je doslo do promjene prioriteta, npr. kod moje majke i
mojim je sestrama to ponekad smetalo, ali nekako sam svade i prepirke povezala i s ¢injenicom da smo u to vrijeme
sve tri bile tinejdzerice.

Dok sam lezala u bolnici najteze mi je pala odvojenost od drugih ljudi. Bila sam ili sama u sobi ili s jednom djevojkom
koja bas nije voljela razgovarati. Bilo mi je dosadno i nedostajalo mi je drustvo. U posjete mi je dolazila mama i

navecer bi je zamijenila moja teta. Tata je u to vrijeme bio u misiji jer je vojno lice, dobio je dopust samo u vrijeme
prve kemoterapije i tada je dolazio i on pa su se mama i on izmjenjivali.

Jako mije islo na Zivce kad su me profesori tretirali drugacije od ostalih ucenika.
Kako me je bolest promijenila, ne znam, jer ne znam kakva bih bila da je nisam imala. Mogu reci da zivot dijelim na
dva dijela, prije bolesti i poslije bolesti. Mislim da mozda vise cijenim Zivot, u smislu, trudim se raditi ono Sto volim i

ono sto je dobro za mene.

Svakako bi rekla da mije bolest donijela neke dobre stvari. Bolje prepoznajem prave prijatelje, bolje pronalazim stvari
koje su dobre za mene i slicno.
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Mortina. Nikoli¢

Saznala sam da bolujem od karcinoma stitnjace nakon sto sam 10 godina isla na redovne kontrole. Doktorica mi je
tada napipala cvor i poslala me odmah na ultrazvuk, a odmah su mi radilii punkciju. Moja obitelj i ja cekali smo nalaze
punkcije koje nam je javio citolog s KBC-a Sestre milosrdnice, dr. Neven, telefonski. Jako mi je puno znacilo sto nas
nije ,Sokirao” na telefonu nego je pitao kada bi mogli osobno doci u Zagreb da namisprica o cemu je rijec. Bio je jako
ljubazan, smiren i Cekao nas je da stignemo iz Vinkovaca iako mu je bio kraj radnog vremena. Pojasnio nam je nalaz
i vrlo smireno odgovarao na nasa pitanja, dao nam je preporuku u smislu ,da se radi o mome djetetu, ne bi oklijevao
s operacijom”.

Tijekom boravka u bolnici uglavnom sam bila ok. Brinule su me injekcije u trbuh prije ili poslije operacije (sada se
vise ne sjecam). Mama je bila sa mnom tijekom dana, dok su trajale posjete i to mi je puno znacilo. Imala sam dobre
cimerice i bila sam najmlada na odjelu. Pomogli su mi kontakti s prijateljima iz razreda, zanimalo ih je kako sam, sto
ima novoga u Zagrebu. Prijateljica mi je poklonila medvjedica dobrog srca, kojega sam ponijela u bolnicu, a sestra
plisanog slonica koji mi je puno pomogao da me ne boli dok primam infuziju. Brugi su se prema meni ponasali dobro.
Pomagalo mi je kada imam ispunjen dan i neke aktivnosti, kada slusam glazbu i nesto gledam. Pomagalo mije i kada
mi je mama kuhala sve sto sam htjela i nakon operacije mi je donijela pecene kestene (iako je uputa bila da jedem

E meku hranu).
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Za podnosenje bolova pomogao mi je vec spomenuti plisani slonic - njemu sam drzala dlan i tako mi je bilo lakse.
Kada me jako bolio dren, trazila sam pomoc od sestara na odjelu i tada bih dobila tablete protiv bolova koje bi mi
pomogle.

Najsretniji dani za vrijeme lijecenja bili su mi kada bi mi dosla obitelj u posjet i kada bismo zajedno prosetali.
Po zavrsetku lijecenja svi su se prema meni ponasali dobro, nisam imala neugodnih iskustava. Mislim da nekada nisu
htjeli pitati Sto ih je zanimalo jer su se bojali da me ne povrijede.

Bolest me promijenila na nacin da vise cijenim ono sto imam i veselim se malim stvarima. Naucila sam uzivati dok
mogu i biti sretna bez nekih velikih povoda. Naucila sam da je mojim roditeljima nekada (¢esto) bilo teze nego meni
i da su pravi prijatelji uvijek tu.

Bolest mi je donijela dosta dobrih stvari, ali doduse, nekih sam bila svjesna tek kada sam odrasla. Upoznala sam

ekipu iz Krijesnice i s njima prosla razne aktivnosti koje su mi pomogle u osobnom razvoju i gdje sam stekla nova
prijateljstva.
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Saznao sam na nacin da sam iSao na preglede vezane uz klasi¢nu bol u koljenu. Nakon pretraga i uzimanja uzoraka
po dolasku rezultata pozvan sam skupa s roditeljima od strane doktora na razgovor gdje mi je receno o cemu je
rijec, i gdje sume uputili dalje na samo lijecenje. Nisam bio pretjerano mlad, to se sve dogadalo pri samom zavrsetku
srednje skole. Ali doktori su sa mnom pricaliiskreno i 0 svemu, nije bilo izbjegavanja i uvijek su bili otvoreni za moja
pitanja jer me zanimalo puno toga prilikom samog lijecenja.

Jedna od najtezih stvari prilikom lijecenja bio je ostanak u samoj bolnici po 3 tjedna zbog nacina primanja
kemoterapija. Ali jako, jako pristupacno medicinsko osoblje koje je u sobu uvijek ulazilo nasmijano popravljalo je
dane, dolasci roditelja, cure s nekim omiljenim jelom od doma isto tako, ovisno o mom stanju pustanje iz bolnice
prilikom vikenda, barem na par sati kako bih mogao rucati doma sa svojima. Cura i brat uz roditelje te par dobrih
prijatelja bili su najveca podrska. Dolazak prijatelja ili odlazak s njima na kavu dok sam doma izmedu terapija bio
je od ogromnog znatenja, nisam se nikad osjecao izolirano od ostatka. Cesti pogledi sa strane ispocetka su stvarali
male nelagode, ali s viemenom ih pogledas, uzvratis im osmjehom i sve je rijeseno.



Sam pogled na tu cjelokupnu situaciju vezanu uz mene i bolest shvatio sam na svoj nacin. Shvatio sam to razdoblje
lijecenja kao jednu prepreku u Zivotu koju cu proci. Sam stav roditelja i drustva oko mene bio je slican i to mi je puno
znacilo je su bili svjesni da ce danas-sutra biti bolje i da ce sve doci na svoje. Na takav moj stav utjecali su doktori te
ostalo medicinsko osoblje oko mene prilikom cijelog lijecenja.

Same kemoterapije na mene su ostavljale utjecaj 2,34 dana nakon primanja i tu su svi oko mene znali da me trebaju
pustiti na miru i ne ispitivati kako sam, jel mi treba nesto, itd.. Pretrage su uvijek bile napete situacije, iscekivanja
nalaza, je li sve u redu, s naravno nadom kao i od pocetka da je to sve dobro i da ce tako ostati.

Meni osobno je kuéni ljubimac (pas) nabavljen za vrijeme lijecenja, puno pomogao uz sve ostale. Kada sam imao
situacije da Zelim bit sam pas je imao prioritet odraditi to sa mnom.

Nakon lijecenja odlucio sam upisati faks, uspio u namjeri i sada sam u zavrsnoj fazi toga svega. Samo glediste ljudi
oko mene vecinom je bilo'ispocetka s malo cudenja sto, kako, ali s vremenom je to postala manje vazna tema.
Sto je meni u principu i odgovaralo jer nije bilo price i podsjecanja o samom postupku lije¢enja i svega vezanog uz
lijecenje.

Bolest me nije promijenila kao osobu, ali promijenila je moje odredene prioritete u Zivotu. Mogao bih se usuditi reci
da me bolest samo ojacala, u svemu tome losem ja sam gledao uvijek pozitivno. Jedna medicinska sestra mi je po
zavrsenom lijeCenju u bolnici rekla da taj posao Sto radi, radi upravo zbog takvih kao ja, tu recenicu nikada necu
zaboraviti. Prijatelji koji su i tada bili uz mene i dandanas se druzimo i imamo dobre odnose. Roditelji su isto tako
dobili nekakav drugi pogled na same prioritete u Zivotu.
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WMihael Severinac

L T

Nakon duzeg perioda osjecaja slabosti, nemogucnosti duzeg hoda, bljedila, izostanaka s nastave, otisao sam kod
doktorice po ispricnicu, nisam ni sjeo, a vec je pitala kako to izgledam i jesam li dobro. Odmah je naslutila i poslala
me na obradu u bolnicu. Nakon nekoliko dana, doktorica u bolnici priopcila mi je da imam bolest krvi i da ¢u morati
duze biti na lijeCenju, bez detalja. Nisam to smatrao nekim tezim oblikom bolesti pa se nisam ni prestrasio. Imao
sam prijatelja koji je imao leukemiju i samo ga duze nije bilo kod kuce i u skoli i to mi je bilo u glavi da se ne brinem.
Dobro je da nisam znao detalje bolesti i lijecenja jer smatram da bi to negativno psihofizicki djelovalo na mene, samo
bih se brinuo.

Kako je vrijeme odmicalo, kada vidis i iskusis posljedice lijeCenja, pocCinjes se brinuti i to utjeCe na sve. Prvi cimer
izgubio je borbu, netko s kime si 24 sata dnevno, mjesec dana, u patnji i bolovima, i izgubi Zivot, to ostavlja trag. Volja
za zivotom te napusta. Zato je vazno ne zatvoriti se u sebe. Razgovarao sami salio se sa sestrama na odjelu i to mije
puno pomoglo, isto kao i igranje i zafrkavanje s drugom djecom i prijateljima koji su se lijecili. Kada mozes s nekime
pricati o svemu Sto se prolazi na lijeCenju, pretrage, nuspojave kemoterapija, puno lakse mi je bilo.

Tek sada shvacam ulogu roditelja i koliko su oni morali izdrzati sve informacije i muke, a da na njima ne vidis da je
nesto lose. Svaki dan s njima i uvijek je bila zafrkancija, prenosili mi informacije, pozdrave, poklone od drugih. Da sam
na njima vidio strah i brigu, mislim da bi me to jako oslabilo. Cijelo drustvo mi se stalno javljalo i obavjestavalo me o
svemu, $to je bilo od velike pomodi, kada znas da se imas kamo vratiti, a ne da si odsjecen od svega izvan bolnickog

kreveta.
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Bolove i strahove najlakse je podnijeti ako popricas s nekime o tome, pogotovo ako znas da su i drugi to prosli.

Najsretniji su dani tijekom lijecenja oni kada nakon terapije odes na par dana doma i maknes se iz bolnickog kreveta.
Kada sam dobio novi laptop i mobitel, sreci nije bilo krajal

Nakon kraja lije¢enja, svi su oprezno prilazili, pazili na mene, bili su od velike pomoci posto sam imao dosta
komplikacija nakon transplantacije kostane srzi. Vidis koliko je vazna obitelj, koji su prijatelji uz tebe i na koga se
mozes osloniti.

Kao dijete, tinejdzer, mislis da sve znas, nisi svjestan kako se zivot moze promijeniti, koliko se moras sam izboriti za
nesto, voditi bitke koje nece nitko drugi umjesto tebe. Iskustvo lijecenja i borbe s malignom bolescu okrene tvoje
razmisljanje i pogled na sve. Sada vise pazim na svaki svoj korak, promislim prije svega, pazim na sebe, imam vise
empatije prema drugima i razumijevanja. Otkrijes koliki je roditeljski teret i koliko podnose za djecu, zrtvuju se i
bore. Otkrijes i 0 vezama s prijateljima, filtriras ih jer shvatis tko ce stvarno biti uz tebe kada ti je potrebno.

Takvo iskustvo koje nosis, moze te povuci sa sobom ili odaberes iskoristiti ga za nesto bolje. Tako sam i ja, naucio
sam cijeniti male stvari, cijeniti prijatelje koje imam. Tako sam i usao u Krijesnicu gdje sam upoznao jos mnogo
mladih ljudi s takvim iskustvom, sto mi je bila velika podrska i usmjerilo me na novi put u Zivotu. Posjetio sam
mnoga mijesta, zemlje, iskusio puno toga novoga. S drugima osmisljavam kako pomoci samome sebi i drugima koji
to prolaze i naucio sam koliko je vazno dati barem mali dio sebe, a nekome ce znaciti puno. A toga ne bi bilo da nije
bilo bolesti...
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Za bolest sam saznala od dr. Maje Pavlovi¢. Ona je meni i roditeljima objasnila o cemu se radi (AML), ali je naglasak
stavila na veliki postotak izlijecene djece, Sto je na mene djelovalo jako ohrabrujuce jer sam do tad bila uvjerena da
se od raka samo umire. Puno mi je tu pomogla i defektologinja Jasna, koja mi je objasnila sve Sto me zanimalo i bila
vrlo pozitivna. Uglavnom, mislim da je taj nacin kako mi je bolest predstavljena pomogao da od pocetka gledam na
situaciju jako pozitivno i da vjerujem da cu ozdraviti.

Pocetak boravka u bolnici bio mi je neobican jer mije to bio prvi susret s bolnicom. Puno mi je znacilo sto je mama
mogla biti sa mnom cijeli dan i Sto je imala puno strpljenja i u najgorim danima. Takoder, super je bilo Sto sam
vecinom imala svoje vrsnjakinje kao cimerice. Na pocetku mije bilo receno da cu tek nakon tri mjeseca moci kratko
ici kuci. Kad sam pustena doma na vikend nakon dva mjeseca bolnice, bila sam u Soku (pozitivnom). Doduse, tad
sam se vec navikla na bolnicu i bilo mi je okej tamo, imala sam neku svoju svakodnevnu rutinu.

U bolnici sam se dosta bavila kreativnim radom i uzivala u tome. Slikanje, ukrasavanje drvenih kutijica, izrada nakita...
Jako sam puno vremena provodila tako, iako prije bolnice nisam bila nesto previse umjetnicki nastrojena. Te bih
svoje radove onda poklanjala prijateljima, rodbini.. To me na neki nacin povezivalo s vanjskim svijetom. Potpuno bih
zaboravila na vrijeme dok to radim. Da nije mama bila sa mnom, zaboravila bih pitii jesti ©

Najteze mi je bilo za vrijeme kemoterapija (u fizickom smislu). Psihicki, najtezi trenutak bio mi je kad sam ja vec
bila ok, a moja prva cimerica bila je jako lose. Sjecam se da sam prosla kraj njezine sobe i rasplakala se kad sam je
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vidjela. Opcenito, najtezi su mi bili trenuci kad djeca koju sam poznavala nisu bila dobro ili su umrli.

Bilo je trenutaka kad sam bila hladna prema najblizima, distancirana, cak i gruba. Mislim da je to bilo zbog lijekova.
Tada nisam bila potpuno svjesna svog ponasanja. Mojim bliznjima ponekad je bilo jako tesko zbog toga, no nisu mi
to davali do znanja jer su razumijeli ,da to nisam ja".

Sto se tice roditelja, puno mi je znatilo éto je mama bila sa mnom cijeli dan. Ne samo fizicki, nego je stvarno bila
prisutna i duhom, pruzajuci mi emocionalnu podrsku.

Dosta ljudi izvan bolnice (rodbina, prijatelji) bilo je jako zastitnicki nastrojeno. Imala sam osjecaj da me sazalijevaju,
Sto mi je tada uzasno smetalo. Najvise mi je odgovaralo normalno ponasanje, kao kad sam bila zdrava, bez puno
drame. Takoder, humor je uvijek bio dobrodosao, Cesto i na racun bolesti, kose i sl.

Misli na to kako kratko traje, doci ce opet ljepsi dani...
Meni je u tom smislu puno pomagala duhovnost i vjera u Boga.

Bilo je puno smijesnih i veselih trenutaka, i vise nego onih teskih. Npr. u sobi do moje bile su tri djevojcice koje su
cimericu i mene svaki dan razveseljavale. Jedna od njih (Luce) bila mi je ,budilica” svako jutro. Stala bi na svoj
krevet i kucala na moj prozor da me probudi.

Takoder, s cimericom je bilo smijesnih trenutaka. Jednom smo se nesto jako posvadale da nismo htjele razgovarati.
U to sam vrijeme primala kemo i bilo mi je lose. Tako sam ja jedan dan lezala u krevetu i odjednom ustanem, a
cimerica mi vidi na licu da mi nije dobro. Pita ona: ,/oces becat (=povracati)?”, a ja kimnem glavom. Ona brzo gurne
k meni kantu za smece, a ja povratim u nju iste sekunde. Tako smo se pomirile ©)

Sto se tice roditelja, bili su jako zastitnicki nastrojeni dulji period nakon ljeéenja, 3to mi je, nakon nekog vremena,
uzasno pocelo smetati. U to vrijeme imala sam 17 godina, a tretirali su me kao dijete u vrticu.

Ljudi Cesto nisu znali kako mi pristupiti, Sto smiju redi, pitati, kako se ponasati.

Prije polaska u skolu i povratka u normalan nacin Zivota, isla sam na psihoterapiju. Sama sam prepoznala potrebu
za tim jer nakon dvije godine izolacije i Zivota ,pod staklenim zvonom™ nisam znala kako se nositi s ljudima'i
normalnim Zivotom. U tome sam imala poticaj i podrsku svojih roditelja koji su takoder bili pozvani na razgovor
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nekoliko puta. U periodu lije¢enja ovjek ima potpuno nov nacin Zivota i tesko je vratiti se u normalan Zivot nakon
tako dugo vremena. Mogu reci da mi je razgovor sa psihoterapeutkinjom jako pomogao, kao i mojim roditeljima. Tu
su izasle na vidjelo neke stvari koje sam za vrijeme bolesti nesvjesno potisnula u sebi, jednostavno kako bih opstala.
To su dosta nelagodne i bolne stvari i nakon prvog razgovora, nisam vise htjela dolaziti, no uz podrsku roditelja,
uspjela sam. Tamo sam isplakala sve ono Sto sam potisnula kad mi je bilo tesko. Za vrijeme bolesti bila sam jako
hrabra i cak sam tjesila ljude oko sebe, no zapravo sam dosta emocija potisnula, sto sam shvatila tek u razgovoru
sa psihoterapeutkinjom. Zato bih svakome preporucila razgovor sa struénom osobom nakon lijecenja. Dosta se
ljudi ustrucava otici na razgovor i imaju krivu sliku psihoterapije, kao Sto sam i sama imala. No to je nesto Sto moze
uvelike pomoci i smatram da je jako potrebno nakon ovako burnog perioda Zivota.

Naucila sam da sam dosta izdrzljiva, fizicki i psihicki. Od roditelja sam naucila Sto znaci bezuvijetna ljubav, u smislu
zrtve i razumijevanja, prihvacanja i u najgorim trenucima.

Naucila sam da na neke stvari ne mozemo utjecati.

Naucila sam cijeniti vazne stvari i vazne osobe u Zivotu.

Bolest mi je donijela puno dobrih stvari. Kao $to sam vec spomenula, vise je dobroga doslo u moj Zivot nego losega.
Kako sam se razboljela sa 16 godina, u periodu velikih preispitivanja i sumniji u glavi, trazenja sebe, nakon bolesti
dobila sam usmijerenje za dalje. Pocela sam drugacije gledati na zivot i cijeniti ljude oko sebe i sve Sto imam na neki
novi nacin. Opcenito, dobila sam novi pogled na smisao Zivota.
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