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Plan rada

Krajem svake godine osluskujemo odjeke
naseg rada, Zelje i potrebe oboljele djece
i njihovih obitelji te radimo planove za
sliede¢u godinu, u nastojanju da svoje
programe razvijemo i unaprijedimo, upor-
no teze¢i svome cilju: Sto vise doprinijeti
kvaliteti Zivota djece i mladih oboljelih od
malignih bolesti i njihovih obitelji.

Poseban naglasak stavljamo na psihoso-
cijalnu pomo¢ — podr$ku obiteljima koje
prolaze kroz tesko razdoblje suocavanja i
nosenja s malignom bolesti djeteta.

Jedna od iznimno vaznih potreba obitelji
je kvalitetan smjestaj u blizini bolnice u
kojoj se dijete lije¢i. Ponosni smo $to ved
dugi niz godina osiguravamo smjestaj za
obitelji Krijesnice u dva stana u blizini In-
stituta za tumore, a od lipnja 2016. obitelji

mogu stanovati i na Dobrom Dolu, u blizini
KBC-a Rebro, u novom roditeljskom stanu
Krijesnice. Buduéi da proces lije¢enja ma-
lignih bolesti dje¢je dobi traje u prosjeku
godinu dana, a nerijetko i dvije do tri go-
dine, obitelji dugo borave u Zagrebu, pa
se trudimo stanove $to bolje odrzavati i
redovito uredivati. U 2017. godini Zeljeli
bismo dovrsiti obnovu i uredenje stana na
Svetom Duhu, da bude $to vedriji i udob-
niji, kako bi obitelj za vrijeme lijecenja

domu daleko od doma.

Ve¢ od samog postavljanja dijagnoze, men-
torska podrska koju Krijesnica pruza
roditeljima pokazala se kao neprocjenjiva:
od dragocjenih i konkretnih informacija za
kojima traga svaki roditelj oboljelog djete-
ta, do savjetovanja i pomo¢i pri snalazenju
u naizgled neprohodnoj $umi zakona i
pravilnika kojima su djeci i roditeljima
zajamlena zdravstvena, socijalna i druga
prava, Krijesnica obiteljima osvjetljava
put. Kontinuirano pripremamo i tiskamo
knjige, edukativhe materijale, cd-ove,
publikacije i brosure u kojima roditelji i
djeca mogu pronadi ohrabrenje i potrebne
informacije.




Roditelji su klju¢ne osobe u procesu
lije¢enja djeteta — oni su, uz lije¢nika,
najvaznija karika u shvacanju bolesti te
prihvacanju hospitalizacije i terapije. A
dok za oboljelo dijete brinu lije¢nici, mi
brinemo za roditelje.

Kroz svoje psiholosko savjetovaliste,
Krijesnica osnazuje roditelje kako bi bili
spremniji pruzati podr$ku djetetu koje
se lije¢i kao i drugoj djeci u obitelji. Na
nasim grupama psiholoske podrske cesto
su prisutni i na$i mladi survivori — mladi
ljudi koji su preboljeli malignu bolest u
djetinjstvu ili adolescenciji. Svojom vedri-
nom, optimizmom i zivotnim iskustvom,
nasi Mladi pruzaju roditeljima nadu u
ozdravljenje njihove djece te u kvalitetan
zivot nakon bolesti. Roditeljima i obo-
ljeloj djeci, kao i njihovoj bradi i sestrama,
takoder je kroz Krijesnicu dostupna i indi-
vidualna psiholoska podrska, kako za vri-
jeme lijecenja, tako i u fazi oporavka.

Ponekad, na zalost dode do gubitka djeteta,
$to apsolutno predstavlja najtezi gubitak
koji se ljudima moze dogoditi. Gubitak
djeteta trajno mijenja roditelje i snazno
utjece na odnose medu ¢lanovima uze i Sire

obitelji, na odnose s prijateljima i sa surad-
nicima na poslu. Roditelji se nakon gubitka
djeteta osjecaju izgubljeno, neshvaéeno,
kao da vise ne pripadaju svijetu u kojemu
su donedavno Zivjeli. Krijesnica im nastoji
pruziti pomo¢ i podrsku u terminalnoj fazi
i nakon preminuéa, a u mjesecima i godina-
ma koje slijede odrzavamo grupe psiholoske
pomodi za tugujuce roditelje.

Na na$im grupama psiholoske podrske,
roditelji dijele svoj teret u podrzavajuéem
okruzenju stru¢njaka psihologa/psihotera-
peuta, ali i onih koji ih zaista razumiju —
drugih roditelja koji prolaze ili su prosli kroz
istu traumu.

U raduKrijesnice neprocjenjiva je uloga nasih
mladih survivora — mladiéa i djevojaka koji
su preboljeli malignu bolest u djetinjstvu ili
adolescenciji. Osim ve¢ spomenute podrske
roditeljima, Mladi Krijesnice posjecuju
djecu na onkoloskim odjelima u Zagrebu,
pruzaju¢i im nezamjenjivu podrsku - ta
tko moze bolje shvatiti $to mali pacijenti
osjecaju i kroz $to prolaze, od mladih koji su

na vlastitoj kozi osjetili isto? Njihovo iskust-
vo lije¢enja daje im snagu argumenta koju
nema niti jedan psiholog, lije¢nik, roditelj
ili prijatelj. A njihovo iskustvo izlje¢enja i
kvalitetnog Zivota nakon bolesti pruza inspi-
rativan i motivirajudi primjer za svako dijete
na lijecenju.




Potaknuti djece,

roditelja i medicinskog osoblja na prisut-

izvrsnim  reakcijama
nost nasih mladih na odjelu, osmislili smo
program Mladi mentori koji ¢e omoguciti
njihovu intenzivniju interakeiju s oboljelom
djecom kroz mentorsku podrsku. Medutim,
to nije lako — mlada osoba koja je i sama
prosla traumati¢an proces borbe protiv raka
kontinuiranim vra¢anjem u bolnicu suocava
se s vlastitim traumama i strahovima svog
osobnog iskustva te je vrlo vazno da mladi
mentori budu dobro pripremljeni, osnazeni
i educirani.

Zato je Krijesnica uz pomo¢ lije¢nika i
stru¢njaka psihologa i psihoterapeuta kra-
jem 2016. godine provela detaljno razraden
edukacijski program, koji je obuhvatio proces

psiho-emocionalne podrske za suocavanje

s malignom boles¢u i promjenama koje
bolest i lije¢enje donosi, edukaciju o os-
novama medicine, anatomije i fiziologije
te prakti¢nu radionicu znanja i vjestina za
kvalitetno provodenje vremena uz oboljelo
dijete. Nakon zavrSene edukacije, mladi
mentori modi ¢e odabrati vrste aktivnosti
za koje se osjecaju spremni, a Krijesnica ¢e
kontinuirano pratiti njihov rad, usmjeravati
ih i podrzavati kroz organizaciju grupnih
i individualnih supervizijskih susreta pod
vodstvom stru¢nih osoba.

Silno smo ponosni na nase mlade mentore
— pionire u ovakvom obliku podrske djeci
oboljeloj od malignih bolesti, ne samo u
Hrvatskoj, ve¢iu Europi! Svojim nesebi¢nim
angazmanom za pomo¢ djeci na lijecenju ili
koja zavrsavaju lijecenje, oni svojem teskom

zivotnom iskustvu daju novi smisao, a obo-
ljeloj djeci novu nadu i snagu!

Njihova podrska ne prestaje niti nakon
izlje¢enja — povratak u mati¢nu sredinu
nakon dugotrajnog lije¢enja i odsutnosti
iz $kole novi je veliki izazov. Nosedi u sebi
traumatsko iskustvo steceno tijekom pro-
cesa lije¢enja, uz nedostatak sustavne reha-
bilitacije i okolinu koja ne zna koji odgovor
pruziti, dijete nailazi na nove poteskoce u
prilagodbi koje tako postaju dodatno trau-
matsko iskustvo, potencijalno ruse¢i nje-
govo zdravstveno stanje. Djetetovi vrsnjaci,
njihovi roditelji i nastavnici ne znaju kako
se postaviti prema djetetu koje se vraca u
$kolu nakon teskog lije¢enja i mozda s vid-
ljivim tjelesnim o$teéenjima ili oslabljenim
nekim tjelesnim funkcijama. Zato su Mladi




Krijesnice osmislili projekt Malo svjetlo
nade, koji se provodi od 2014. godine, s
ciljem da olaksaju snalazenje djece i mla-
dih tjekom i nakon lije¢enja u njihovu
odrzavanju socijalne mreZe i vaznoj podrsci
koju tako mogu dobiti. Projekt je namije-
njen i ostaloj djeci i mladima, njihovim pri-
jateljima i $kolskim kolegama u snalazenju
u ovoj, za njih, novoj i neuobidajenoj situ-
aciji. U 2017. godini planira se nastavak
tog projekta, u kojem tim Krijesnice odlazi
u mati¢ne sredine djece koja se vraéaju s
lije¢enja u $kolu te educira i priprema nas-
tavnike, roditelje i prijatelje lijecenog djeteta
za pruzanje podrske prilikom povratka u
mati¢nu sredinu.

Mladi Kirijesnice, zajedno s drugim volon-
terima, ukljueni su i u rehabilitacijski

program Krijesnice namijenjen djeci i
mladima koji su zavrsili lijecenje, kao i nji-
hovim obiteljima. Nakon dugotrajnog, mu-
kotrpnog i ¢esto vrlo iscrpljujudeg procesa
lije¢enja, u kojem su uglavnom izdvojeni
iz mati¢ne sredine, djeca i mladi nailaze
na brojne poteskode zdravstvene, psiho-
emocionalne i socijalne prirode. Svojim
rehabilitacijskim programima Krijesnica
nastoji doprinijeti njihovom brzem pot-
punom oporavku i psiho-emocionalnom
osnazivanju za laksi povratak u mati¢nu
sredinu i ukljucivanje u ,normalan® zivot.

Tako za djecu od 7 do 15 godina svake go-
dine organizirano rehabilitacijski kamp
u FuZinama, gdje djeca dobivaju sigurno
mjesto i vrijeme u kojem mogu slobodno
govoriti o svojim iskustvima, izmjenjivati




medusobno svoje strahove i nade te od za
to osposobljenih osoba dobivati podrsku
gdje se njihova traumati¢na iskustva stru¢no
proraduju. Kamp moze primiti izmedu 30
i 35 djece, koju vodi i o kojoj skrbi izmedu
12 i 13 volontera. Dani na kampu ispunje-
ni su zabavnim ali i zahtjevnim aktivnostima
i izazovima, kroz koje djeca izgraduju pozi-
tivnu sliku o sebi i dobivaju potvrdu da su
vrijedni i punopravni ¢lanovi drustva. Na
svakome kampu obavezna je i Pustolovna
akademija, svojevrsni adrenalinski park s
brojnim preprekama i zahtjevnim speleo -
alpinistickim adrenalinskim aktivnostima,
koje njihovi zdravi vr$njaci mozda nikada
ne¢e iskusiti. U prirodnom okruzenju,
osigurani alpinistickom opremom, djeca sv-
ladavaju razne prepreke, nerijetko pomicudi
granice onoga $to su do tada vjerovali da
mogu, a sve uz osmijeh na licu. S naseg kam-
pa djeca odlaze s velikom dozom samopouz-
danja i hrabrosti, skupinom novih prijatelja
i zeljom za ponovnim dolaskom u Fuzine!

Osim u Fuzine, Krijesnica svake godine
vodi djecu i u Moskvu na Svjetske igre
»Djeca pobjednici® koje okupljaju preko
stotinu djece iz razli¢itih zemalja koja su
zavrsila lije¢enje od malignih bolesti. Cilj je

da ih se podrzi i pomogne u njihovom pov-
ratku u svakodnevni Zivot kakav su poz-
navali prije pocetka borbe s boles¢u — Zivot
ispunjen rado$¢u i smijehom. Igre im daju
priliku da se bez obzira na posljedice bolesti
natje¢u u $ahu, stolnom tenisu, plivanju,
strelja§tvu, malom nogometu i tréanju,
ukljuce u kreativne i glazbene aktivnosti.
Dogadaj organizira ruska organizacija civil-
nog drustva ,,Gift of life” u Moskvi, a udru-
ga Krijesnica ve¢ &etiri godine na Igre vodi
svoje male reprezentativce koji se svake go-
dine vrate s nekoliko medalja. Zelja nam je
da i 2017. godine sudjeluju i vrate se kudi
ponovo kao pobjednici!

Razne rehabilitacijske aktivnosti provode se
i u prostoru udruge.

Tako mnoga djeca Krijesnice u udrugu
najradije dolaze zbog druZenja s Dirom,
$kolovanim terapijskim psom, koji kroz
igru doprinosi procesima lije¢enja i reha-
bilitacije. Dira i njezin voditelj redovito se
$koluju i usavrSavaju za terapijski rad s dje-
com. Kako bi mogla sigurno ulaziti u inter-
akciju s djecom, Dira treba biti zdrava i ¢ista
te zbog toga redovito posjetuje veterinara.
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U 2017. godini planiramo organizirati Di-
rine posjete djeci koja nisu u moguénosti
do¢i do udruge, ovisno o raspolozivom
prostoru. Nasa je nada i nastojanje da ¢emo
uskoro s Dirom mod¢i i¢i posjetiti djecu i u
bolnici, kao $to je to ve¢ naveliko praksa u
mnogim zemljama Europske unije.

Vilo je znalajno i naSe nutricionisticko
savjetovaliste, jer vaznost zdrave prehrane

nikad ne treba prestati naglasavati. A kada je

organizam iscrpljen teSkom boles¢u i jos tezim
lijekovima, ciljana kvalitetna prehrana iznim-
no je zna¢ajan saveznik u procesu lijecenja,
oporavka i odrZavanja zdravlja. Zato ¢e i u
2017. nasa nutricionistica nastaviti odrzavati
predavanja za obitelji Krijesnice kao i indi-
vidualna savjetovanja, prilagodena svakom
djetetu i njegovom zdravstvenom stanju.

Osim  aktivnosti usmjerenih izravno na
djecu i obitelji, kontinuiramo nastojimo
zagovarati pozitivhe promjene u podrudju
djece, mladih i obitelji suo¢enih s malignim
bolestima, ¢iji su problemi u nagem drustvu
i sustavu u velikoj mjeri neprepoznati. Zato
i u 2017. godini planiramo razne javne
akcije usmjerene na senzibiliziranje javnos-
ti, kao i konkretne zagovaracke projekte
prema sustavu, poput poticanja razvoja
pedijatrijske palijative i izrade protokola o

komunikaciji u te$kim situacijama.

U nadim aktivnostima pomaze nam prava
mala ,vojska“ volontera, iznimnih ljudi
velikog srca, bez kojih bi rad udruge bio
nezamisliv! Od rehabilitacijskog kampa i
posjeta djeci u bolnicama, do javnih pro-
motivnih akcija i uredskih poslova, svoje
volontere ¢emo i u 2017. godini usmjera-
vati, educirati i podrzavati u njihovom sud-
jelovanju u aktivnostima Krijesnice.

Za provedbu svih ovih programa potrebna
su velika novcana sredstva kao i svi drugi
oblici pomod¢i i podrske.

Ukljudite se!
Pomozite Krijesnici da sve jace svijetli

za djecu oboljelu od raka i za njihove
obitelji!




Ponekad nasa svjetlost utibne da bi je ponovno rasplamsalo
neko drugo ljudsko bice. . ..



Huvala Vam sto prepoznajete problematiku s kojima su suocene obitelji djece
koja se bore s ovom teskom, nepredvidivom i neizvjesnom bolesti,
hvala Vam $to podrzavate rad udruge Krijesnica, ulozeno vrijeme

i neizmjeran trud svibh ukljucenih u provodenje aktivnosti, programa
i projekta udruge, hvala Vam Sto svijetlite s nama!
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