JACANJE KOMPETENCIJA SREDINE ZA NOSENJE
SA SITUACIJOM MALIGNE BOLESTI



PREDGOVOR
Drage struc¢ne suradnice i strucni suradnici, drage nastavnice i dragi nastavnici,

udruga Krijesnica se ve¢ gotovo 20 godina bavi pruzanjem brojnih oblika pomoéi djeci
oboljeloj od malignih bolesti i njihovim obiteljima. Projekt Malo svjetlo nade i dalje svijetli
osmislili smo na temelju iskustva mladih koji su se kao djeca lijec¢ili od malignih bolesti, s
ciljem da olakSamo snalaZenje djece i mladih koji se sada lijeCe i da im pruzimo podrsku u
odrzavanju njihove socijalne mreze, tako vazne za njihov razvoj i oporavak. Projekt je
namijenjen i ostaloj djeci i mladim osobama, njihovim prijateljima i $kolskim kolegama,
nastavnicima i stru¢nom osoblju u snalazenju u ovoj, za njih, novoj i neuobicajenoj situaciji.

Za noSenje sa stresom koji uzrokuje bolest te za brzinu oporavka i povratka bitno je da
oboljela djeca sacuvaju osjecaj pripadanja svojoj drustvenoj sredini, unato¢ ¢injenici da su
veéinu vremena hospitalizirana, a ¢esto i u izolaciji te da im dani imaju, koliko god je vise
moguce, uobicajenih sadrzaja i aktivnosti.

Ostaloj djeci u Skoli vijest da je njihov vrSnjak obolio od teske bolesti donosi saznanje i
suoCavanje s ¢injenicom da takve bolesti postoje, da nitko od nas nije zasti¢en, dakle da je
svijet mnogo manje predvidiv i pod nasom kontrolom nego $to uobicajeno vjerujemo. Njima
takoder valja pomoc¢i da prihvate i integriraju ovu istinu o zivotu, a nakon toga ih potaknuti i
pouciti kako ocuvati kontakt s oboljelim kolegom i ponuditi mu poStovanje umjesto straha i
sazaljenja. Cesto se sa sli¢nim izazovom susreéu i nastavnici te struéno osoblje $kole. U kojoj
mjeri odrzavati kontakt s oboljelim djetetom i njegovom obitelji, a da to bude primjereno u
datoj situaciji? Kakvi su kontakti pozeljni i uopée moguci? Kakve kriterije primijeniti na
ocjenjivanje djeteta koje se izlije¢ilo od maligne bolesti? Kakve su mogucée dugorocne
posljedice lijeCenja? Kako poticati ostale ucenike i njihove roditelje na primjereno ponasanje
bez predrasuda? Itd.

Cilj projekta Malo svjetlo nade i dalje svijetli jest povecéati kompetencije sve djece u Skoli te
ukljucenih nastavnika i1 stru¢nih suradnika za suocavanje s teskim okolnostima i dogadajima
te pridonijeti stvaranju uvjeta za optimalan nastavak njihovog razvoja tijekom lije¢enja, kao i
za pruzanje podrske pri vracanju u Skolu 1 socijalnu sredinu.

Ovom brosurom zelimo vam dati nekoliko smjernica i ideja za ostvarivanje ovih razvojnih i
odgojnih zada¢a te odrzavanje kontinuiranog i kvalitetnog kontakta s oboljelim djetetom.
Projekt financira Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku u sklopu
javnog poziva za prijavu projekata udruga usmjerenih podrsci obitelji i promicanju i zastiti
prava djece u 2017. godini.
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uvoD

U rujnu 2000. godine osnovana je udruga Krijesnica — udruga za pomo¢ djeci i obiteljima
suoCenima s malignim bolestima. Ideja za osnivanje organizacije proizisla je iz iskustava
roditelja i medicinskog osoblja Onkoloskog odjela Klinike za djec¢je bolesti Zagreb te potrebe
za proSirivanjem komunikacije medu roditeljima i poboljSavanjem kvalitete skrbi za oboljelu
djecu. Clanovi Krijesnice roditelji su djece koja se lije¢e na nekom od dje&jih onkoloskih
zbog maligne bolesti. Clanovi udruge takoder su mladi ljudi koji su tijekom djetinjstva progli
iskustvo lijeCenja maligne bolesti, a danas sudjeluju u radu Krijesnice i Svojim iskustvom
pomazu djeci u procesu lijecenja. Udruga u svojem radu okuplja i niz razli€itih stru¢njaka koji
doprinose uspjehu rada organizacije.

Nasa Vizija

Drustvo u kojem obitelj djeteta oboljelog od maligne bolesti ima jednak pristup, za vrijeme i
nakon lije¢enja, svim relevantnim sustavima koji odgovaraju pojedina¢nim potrebama djeteta
i obitelji.

Nasa Misija

Krijesnica je vodeca organizacija u Hrvatskoj za pomo¢ djeci oboljeloj od maligne bolesti i
njihovim obiteljima kroz provedbu programa podrske i osnazivanja, senzibilizacije javnosti,
zagovaranja 1 lobiranja uz pomo¢ volontera, a na temelju iskustva mladih lijeCenih od
malignih bolesti i roditelja.

Nase Temeljne vrijednosti

Podrs$ka - sa svim svojim korisnicima radimo brizno, odgovorno i s empatijom. Vjerujemo da
svi ljudi zasluZuju paznju i dostojanstvo. PruZamo ruku podrske obiteljima djece oboljele od
malignih bolesti, ostajemo podrska roditeljima preminulog djeteta.

Hrabrost - cijenimo odluc¢nost i ustrajnost nasih zaposlenika i volontera koji poduzimaju
hrabre korake u cilju ostvarenja pozitivnih promjena. Prepoznajemo da takav duh trazi
jedinstvenu snagu i karakter — temeljne kvalitete u srcima i umu ljudi koji se predaju radu s
nasim korisnicima.

Integritet - drzimo se etickih nacela u svemu $to radimo. Nasa vjerodostojnost i kvaliteta
upravljanja temelji se na racionalnom i transparentom upravljanju donatorskim sredstvima.
Cijenimo naSu proslost iz koje u¢imo te teZzimo stalnom napredovanju i razvoju na svim
razinama organizacije.
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Bogatstvo razliCitosti - U cilju stvaranja suradnickog okruzenja cijenimo razli¢itost i napore
svih onih koji sudjeluju u nasem radu. Cijenimo kreativni pristup u trazenju rjeSenja koja
odgovaraju 1 u skladu su s naSom strategijom, karakterom i moguénostima organizacije. Nase
ohrabrujuce i podrzavajuée okruzenje omogucava volonterima i zaposlenicima da ustraju i
doprinose radu na ostvarenju nasih ciljeva.

Nasa klju¢na programska podrué¢ja ukljucuju podrsku djeci, mladima i obiteljima u lijeenju,
rehabilitaciju/osnazivanje djece, mladih i obitelji, brojne mentorske i volonterske programe te
programe zagovaranja, suradnje, informiranja i izdavastva. U sklopu mentorskog programa,
vrlo vazno mjesto zauzima projekt Malo svijetlo nade i dalje svijetli.
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PROJEKT MALO SVJETLO NADE | DALJE SVIJETLI

Krijesnica — udruga za pomo¢ djeci i obiteljima suoenim s malignim bolestima, kroz
program Mladi Krijesnice, od svibnja 2013. godine okuplja mlade lijeCene od maligne bolesti.
Aktivnosti Mladih Krijesnice usmjerene su pobolj$anju kvalitete zivota djece i mladih koji su
sada u procesu lijeCenja od maligne bolesti kao i onima koji su zavrsili lije¢enje. Jedan od
projekata koje provode Mladi Krijesnice je i projekt Malo svjetlo nade. Ovaj je projekt kreiran
s ciljem osiguranja djelovanja mladih u razvoju Sire druStvene zajednice i to stvaranjem
podrzavajuc¢ih uvjeta za dijete/mladu osobu koja se vraca nakon lijecenja u svoju matic¢nu
sredinu (Skolsko okruzenje).

Zasto se projekt provodi?

Postoji veliko neznanje okoline o malignim bolestima djecje dobi. Tijekom godina rada
Krijesnica se ¢esto susrela pogreSnim informacijama vezanim uz maligna oboljenja djecje
dobi, poput strahova da je maligna bolest zarazna ili da su djeca i njihovi roditelji svojim
postupanjem uzrokovali bolest. Cesto vrinjaci oboljelog djeteta, ali i njihovi nastavnici ne
znaju kako pristupiti djetetu koje je u lijeCenju te svojim postupcima iz neznanja, nenamjerno,
mogu povrijediti djetetove osjecaje. Provedbom projekta Malo svjetlo nade Zelimo smanjiti
dodatne stresore za dijete i obitelj kroz informiranje djetetovih vrsnjaka, prijatelja i nastavnika
o ozbiljnosti situacije s kojom se suoCava njihov prijatelj/prijateljica, a sve kako bi potaknuli
Skolske kolege i1 nastavnike da svojim djelovanje olakSaju djetetov period lije¢enja, kao i
povratak u Skolske klupe!

O ¢emu se govori na radionici Malo svjetlo nade?

Na radionici se sa ucenicima i stru¢nim suradnicima razgovara o tome Sto su maligne bolesti,
nafinima lijeCenja, progovara se o pogresnim vjerovanjima koje okolina ima vezano uz
maligne bolesti, kako podrzati prijatelja koji je na lije¢enju, kako mu pomo¢i pri povratku u
Skolske klupe... Kako bi uc€enici i nastavnici imali $to bolji uvid u probleme s kojim se
suocava dijete u lijeCenju, svoje iskustvo lijeCenja iznosi 1 mlada osoba koja je zavrsila
lijeCenje. Svi detalji radionice dogovaraju se s djetetom i roditeljima te se postuje zelja djeteta
ukoliko ono Zeli da se o nekim informacijama vezanim uz njegovo lijeenje ne govori!

Sto Zelimo posti¢i projektom Malo svjetlo nade?

Provedbom projekta Malo svjetlo nade zelimo podi¢i razinu znanja Skolskih kolega,
nastavnika 1 stru¢nih suradnika o malignim bolestima dje¢je dobi, osvijestiti poteSkoce s
kojima se suocava dijete tijekom i nakon lijecenja te sugerirati kako djetetu pruziti pomo¢ 1
podrsku tijekom lijecenja i pri povratku u skolu.
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JACANJE KOMPETENCIJA SREDINE ZA NOSENJE SA
SITUACIJOM MALIGNE BOLESTI

Sto reéi, a §to ne reéi obiteljima i djeci koja se lije¢e od maligne bolesti?
STO RADITI:

1. PITAJTE, NE PRETPOSTAVLJAJTE

Izreka da podrazumijevanje znaCi nerazumijevanje posebno je primjenjiva u kontekstu
lijecenja. Svaka je osoba individualna i prozivljava to iskustvo na svoj nacin. Netko ¢e imati
potrebu plakati, netko se fokusirati na medicinski dio lije¢enja, dok ¢e nekome biti najvaznije
da pri¢a o svemu drugome osim o svojoj bolesti. To ne mozemo znati unaprijed i zato je vrlo
vazno pitati kako bi dobili informaciju $to to¢no osobi treba u toj situaciji.

2. SLUSAJTE, SLUSAJTE, SLUSAJTE

Ponekad nam je zbog nase vlastite neugode tesko Sutjeti ili slusati o tome kako se netko drugi
osjeca. LakSe je pricati o vremenu ili sportu, samo da bi sami izbjegli neugodne emocije.
Slusanje je u ovoj situaciji veca pomo¢ nego Sto mozemo zamisliti jer ne skreée paznju na
nekog ili neSto drugo 1 na taj nacin Salje poruku da nam je ta osoba vazna.

3. PONUDITE KONKRETNU POMOC (ako to osoba Zeli)

Ponudite konkretnu pomo¢ i budite $to konkretniji u ponudama. Npr. roditeljima mozete
ponuditi da im pricuvate djecu, skuhate rucak ili posudite auto ako je to obitelji potrebno.
Vrlo Cesto je ljudima neugodno traziti ono $to im treba i moZze im pomo¢i ako krenete od
onoga Sto ste sami spremni dati, za razliku od opc¢enite reCenice da smo tu ako ,,nesto treba®.

4. BUDITE TU

Najvise Sto moZete nekome pokloniti je vlastita paZznja i vrijeme. Kada pricate s osobom
nemojte gledati na sat ili paralelno nesto raditi na mobitelu. Neovisno o tome koliko razgovor
traje, pokuSajte biti maksimalno prisutni i stvarno slusati ono $to osoba govori.
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STO NE RADITI:

1. GOVORITI BIT CE BOLJE ILI PONAVLJATI DA CE SVE BITI ,,OK*

Recenicom ,,bit ¢e bolje* CeSce tjeSimo sebe, a osobi s kojom pricamo Saljemo poruku da nam
je teSko nositi Se neugodnim emocijama te na taj nac¢in ne ostavljamo prostor za razgovor o
svemu $to se dogada u sadasnjosti i Sto osobi predstavlja teSkocu.

2. GOVORITI ,,RAZUMIJEM*

Nikada u potpunosti ne mozemo razumjeti ono Sto osoba prolazi ili osje¢a u odredenom
trenutku, ¢ak ni ako smo i sami bili u sli¢noj situaciji. KoriStenjem rije€i ,,razumijem
mozemo umanjiti vaznost individualnog iskustva osobe te je stoga puno bolje re¢i da nam je
7ao 1 da smo tu za nju/njega ¢ime pokazujemo empatiju i suosjecanje koje se ne mora temeljiti
na prozivljavanju iste situacije.

3. DAVATI SAVJETE
Savjete dajemo iz najbolje namjere, no oni se najeS¢e odnose na naSe iskustvo i sustav
vrijednosti, §to ne mora biti primjenjivo na osobu s kojom pri¢amo. Davanjem savjeta
indirektno govorimo da znamo bolje od te osobe te suzujemo prostor da ona sama preuzme
odgovornost za donoSenje odluke buduéi da ¢e se posljedice odluke direktno odraziti na
njezin, a ne na nas zivot.

4. TRAZITI KRIVCA

U slucaju kada dijete oboli od maligne bolesti sasvim je prirodno traZiti objasnjenje 1 pokusati
si objasniti zasto se je to dogodilo, 1 zaSto bas tom djetetu. Ovakva situacija Cesto izaziva Sok,
ljutnju i zbunjenost te trazenjem krivca barem u maloj mjeri Smanjujemo napetost i osjecaj
izgubljenosti, no trazenjem krivca energiju koju mozemo usmjeriti u pomo¢ i podrSku
usmjeravamo na nesto Sto ne mozemo kontrolirati.

5. 1ZBJEGAVATI RAZGOVOR O TOJ TEMI

Izbjegavanjem teme Saljemo poruku da nam je tema preteska S§to osobu moze obeshrabriti da
pri¢a o onome $to stvarno osjeca ili da trazi pomo¢. Cesto ljudi u teskim Zivotnim situacijama
imaju osjecaj da opterecuju ljude oko sebe, a izbjegavanje teme bolesti mogu protumaciti da
je bolje da svoje osjecaje i situaciju u kojoj se nalaze zadrze za sebe.
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Na koji nacin ucenici mogu biti podrska djetetu/mladoj osobi tijekom i nakon povratka
s lijeCenja?

Saznanje o ¢injenici da njihov kolega, odnosno prijatelj iz razreda boluje od maligne bolesti i
da neko vrijeme neée pohadati nastavu ve¢ ¢e vrijeme provoditi u bolnici, a pritom ga nitko
ne moze posjetiti, zbunjujuéa je i teska informacija koju ucenici dobivaju. Informiranjem o
tome $to je maligna bolest, o dugotrajnosti i za oboljelo dijete/mladu osobu, fizi¢ki i1 psihicki
iscrpljujuce lijecenje, kod svih se javljaju brojna pitanja.

Neka od pitanja koja se pritom najcesce javljaju su:

Kako se dobije maligna bolest?
Zasto ju je upravo on/ona dobio/la?
Kako je trenutno?

Kada ¢e se vratiti?

Odgovori na sljedeca pitanja su:

- nije poznato kako se maligna bolest moze dobiti, ve¢ se pretpostavlja da se mora
poklopiti velik broj slucajnosti da se ona dogodi

- ne postoji odgovor na pitanje zasto je malignu bolest dobila mlada osoba i upravo
osoba iz razreda,

- 0soba se trenutno ne osjeéa najbolje jer je lijeCenje iscrpno, ponekad obuhvacéa bolne
pretrage, uzrokuje oslabljen imunitet i brojne druge posljedice

- sa sigurnoS¢u se ne moze predvidjeti vrijeme potrebno za izljecenje, oporavak i
povratak u skolu.

Saznanjem ovih informacija, ucenici se mogu osjeéati bespomoc¢no. No, tijekom i nakon
lijecenja djeteta/mlade osobe oni mogu uciniti zaista puno — biti podrska tijekom cijelog
procesa koji on/ona prolazi. Biti podrSka znac¢i svom prijatelju, odnosno kolegi iz razreda
pruziti informacije da misle na njega/nju i slati poruke koje ¢e ga/nju snaziti u teskim
trenutcima.
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Na koji je nacin najbolje pruziti podrSku oboljelom prijatelju/ici, odnosno kolegi iz
razreda?

Odgovore na ova pitanja najbolje ¢e znati upravo ucenici iz razreda jer najbolje poznaju
osobu koja se lijeci — znaju kakve je osobnosti, kojim aktivnostima se voli baviti, koje su joj
zelje, koje tajne su zajedno dijeliti... i svoje poruke podrske usmjeravati koriste¢i informacije
koje posjeduju. Kako bi ucenici prepoznali da su upravo oni ti koji ¢e najbolje nac¢i odgovor
na postavljeno pitanje, potrebno ih je u procesu pruzanje podrske ohrabriti. U slucaju da
osjecaju nedoumicu, savjetujemo da u svakom trenu mogu upitati dijete/mladu osobu koja se
lijeci zeli 1i o nekoj temi razgovarati ili ne, smatra li ju trenutno ugodnom, interesantnom,
moze li trenutno pricati i slicno. Ponekad ¢e osoba na lijeCenju odbiti poziv ucenika, nece
odgovoriti na poruku neko vrijeme, no to zasigurno nije povezano s temom razgovora niti S
osobom koja ga je inicirala, ve¢ s nemoguénoSfu posvecCivanja vremena tome zbog
iscrpljenosti lijeCenja. Vazno je ucenicima spomenuti da budu strpljivi prilikom cekanja
odgovora ili uzvraéanja poziva.

Mogu¢i nacini podrske djetetu/mladoj osobi koja se lije¢i od maligne bolesti:

e pisanje poruka ohrabrenja

e pisanje zajednicke poruke/pojedinacnih poruka i crteza

e izrada zajednicke fotografije/foto albuma

e pisanje price u kojoj je oboljela osoba sudionik

e informiranje o aktualnim temama u razredu (prijateljstvima, novim zaljubljivanjima,
nastavnicima, ocjenama, dogodovstinama, priredbama, planovima...)

e pricanje Sala i viceva

e preporuka filmova, knjiga, igara, videa koje bi se prijatelju/ici na lije¢enju mogle
svidjeti

e ostvarivanje komunikacije putem drustvenih mreza

o telefonski i video poziv (za video poziv prethodno pitati osobu Zeli li ga uspostaviti)

e organiziranje dobrodoslice prilikom povratka u Skolu

e zajednicko ucenje nakon povratka u Skolu

e pomo¢ prilikom nosenja stvari (ukoliko je to potrebno i prijatelj Zeli takav vid pomo¢i)
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STO JE VAZNO UPAMTITI?

Kako pruziti podrsku:
1.Pitajte, ne pretpostavljate
2.Slusajte, slusajte, slusajte

3.Ponudite konkretnu pomo¢
4.Budite tu

Sto ne raditi
1. Ne govorite ,,bit ¢e bolje* i ne ponavljajte da ¢e sve biti ok
2. Ne govorite ,,razumijem
3. Nemojte davati savjete
4. Nemojte traziti krivca
5. Nemoijte izbjegavati razgovor o bolesti

Ucenici tijekom 1 nakon lijeCenja djeteta/mlade osobe oni mogu uciniti zaista
puno — biti podrska tijekom cijelog procesa koji on/ona prolazi. Biti podrska
znaci svom prijatelju, odnosno kolegi iz razreda pruziti informacije da misle
na njega/nju 1 slati poruke koje ¢e ga/nju snaziti u teSkim trenutcima.

U sluc¢aju nedoumica, uvijek se mogu obratiti stru¢noj osobi u svojoj
Skoli (pedagog, psiholog), ali i1 upitati svog prijatelja/cu koji se lijeci od
maligne bolesti §to on/ona sam/a Zeli.
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