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Uvod

Organizacijska struktura udruge Krijesnica definirana je Statutom i Pravilnikom o radu udruge.
Pravilnik o radu udruge mijenjao se je dva puta tijekom ove godine. Promjene su se odnosile na
sistematizaciju radnih mjesta u udruzi, prvi put zbog ucinkovitije raspodjele radnih zadataka, a drugi
put za potrebe provedbe novog visegodisSnjeg projekta. Doneseni je Pravilnik o rjeSavanju sporova
i sukoba interesa, Pravilnik o podnosenju prigovora i postupanju s prigovorima te Pravilnik o
koriStenju sluzbenog vozila. Proveden je postupak uvodenja Sustava kvalitete u rad udruge po
metodologiji OK 2015 te je izvrSen revizijski uvid u financijsko poslovanje udruga Krijesnica za 2019.
godinu. U roku je zavrseno i predano polugodisnje Financijsko izvje$¢e za 2020. godinu.

Odrzat ce se jedna redovna Skupstina udruge, a Upravni odbor se je sastao Cetiri puta.

U udruzi je trenutno zaposleno 6 radnika na neodredeno puno radno vrijeme, 1 radnik na odredeno
nepuno radno vrijeme u trajanju od 6 sata dnevno, te dvije radnice putem ugovora o dodatnom
poslu za pruzanje psihoterapeutske pomodi roditeljima ¢ija su djeca u lijeCenju te za pomoé
tugujudéim roditeljima. Stru¢nog osposobljavanja nije bilo, a tri studentice su odradile dio studentske
prakse u Krijesnici. Ukupan broj ¢lanova udruge je 352, od kojih je 1 pocasni ¢lan, 17 punopravnih
a 334 su redovni ¢lanovi. U odnosu na proslu godinu, doslo je do promjene u punopravnom ¢lanstvu
zbog neblagovremenog plac¢anja ¢lanarine i usmenog odustanka od daljnjeg sudjelovanja u radu
Skupstine udruge. Redovito ¢lanstvo se nije popunjavalo dinamikom koja je uspostavljena zadnjih
godina uslijed nepovoljnih epidemioloskih uvjeta.

Radi lakSeg pracéenja izvrSenja planiranih zadataka i postizanja ciljeva, u nastavku je pregled opceg,
strateskih i specificnih ciljeva definiranih u strateskim smjernicama udruge, koji ¢e kasnije biti u
izvjeStaju predstavljeni i analizirani.

Opéi/Strateski cilj br. 1 — UNAPRIEDENJE KVALITETE ZIVOTA DJECE, MLADIH | OBITELJI ZA
VRIJEME | NAKON LIJECENJA MALIGNIH BOLESTI

Specifi¢ni cilj 1: Podignuta razina temeljnih znanja i razumijevanja korisnika o malignim bolestima
djecje dobi i unaprijedeno koristenje svih raspoloZivih prava obitelji suo¢enih s malignom boles¢u
djeteta

Specifi¢ni cilj 2: Osigurana kvalitetna podrska roditeljima ¢ija su djeca u terminalnoj fazi bolesti te
roditeljima preminule djece

Specifi¢ni cilj 3: Razvijeni i provedeni programi za kvalitetno provodenje slobodnog vremena djece
i mladih za vrijeme i nakon lijecenja

Opci/Strateski cilj br. 2 — UNAPRIJEDENA VIDUIVOST | UTJECAJ ORGANIZACIJE U JAVNOSTI |
STRUCNIM KRUGOVIMA KROZ AKTIVNOSTI LOBIRANJA, MEDIJSKE PRISUTNOSTI, IZDAVANJA
PUBLIKACIJA, RADA U PLATFORMAMA | KOALICUAMA

Specifi¢ni cilj 1: Unaprijediti utjecaj na strukturalne promjene u sustavu koje su u skladu s
potrebama korisnika

Specifi¢ni cilj 2: Unaprijediti vidljivost i prepoznatljivost u javnosti i stru¢nim krugovima te medu
donatorima

Opéi/Strateski cilj br. 3 — DOVRSEN INSTITUCIONALNI RAZVOJ | OSTVARENA FINANCISKA
ODRZIVOST ORGANIZACIJE

Specifi¢ni cilj 1: Unaprijediti profesionalnost organizacije i osigurati da ona postane pozZeljan
poslodavac i partner



2. Program podrske djeci, mladima i obiteljima u lijecenju

Tijekom navedenog razdoblja u 2020. godine radom tima za psihosocijalnu podrsku obuhvadéen je:

e Svakodnevni obilazak Zavoda za dje¢ju hemato-onkologiju gdje su ostvareni izravni
kontakti sa obiteljima oboljele djece, u smislu peer podrske, ukupno 650 puta

e 10 odlazaka na onkoloSko-hematoloski pedijatrijski odjel KBC-a Rebro

e Informiranje o pravima iz sustava socijalne skrbi i dr. sustava temeljem dijagnoze maligne
bolesti djeteta u 56 novih obitelji pristigle na Odjel KDB-a Zagreb

e Organiziranje grupe podrske roditeljima Cije se dijete lije¢i od maligne bolesti, pod stru¢nim
vodstvom Jerke Vidovi¢, dipl. psihologinje, u sijecnju i veljaci 2020. (2 susreta) za 7 obitelji

e Individualna psiholoska podrska psihoterapeutkinje Jelene Bié¢ani¢, u partnerstvu s Plavim
telefonom, pruzena je kroz ukupno 95 susreta individualne psiholoske podrske za 14 obitelji

e Organiziranje grupa podrske za tugujuée roditelje, jednom mjesecno (10 susreta) za 8
obitelji (stara i nova grupa) s psihoterapeutkinjom i socijalnom radnicom Oliverom
Kapetanovié; ocekivano je odrzavanje ukupno 12 grupa do kraja godine zbog velikog
interesa tugujucih roditelja te moguénosti online sudjelovanja na sastancima

e Podrska i informiranje roditelja u terminalnoj fazi, kod i nakon preminuca djeteta pruzena
je u 9 obitelji (od ukupno 10 preminuca)

e Suradnja s 17 razlicitih institucija i organizacija u ostvarivanju prava pacijenata (HZZO,
HZMO, Centri za socijalnu skrb, predstavnici lokalne samouprave, nadleZzno Ministarstvo,
Caritasisl.)

e QOrganizirana su 2 sastanka sa srodnim udrugama s podrucja pedijatrijske onkologije i
hematologije na kojima su sudjelovale 2 udruge (Slap, Hrvatska udruga za leukemiju i
limfom)

e (Odrzana su 3 sastanka povodom obiljezavanja rujna kao mjeseca osvjestavanja o malignim
bolestima djecje dobi sa predstavnicima Pravobraniteljice za djecu, Zavoda za vjesStacenje,
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom te Ministarstva zdravstva

e Sastavljena je nova broSura o pravima za vrijeme lijeCenja djeteta od malignih bolesti

e Osigurane HZ povlastene iskaznice za 24 obitelji

e Ispladeno je preko 150 refundacija troskova prolaska autocestom putem Krijesnica APP-a

e  Osigurani besplatni prolasci Autocestom Zagreb-Macelj za 3 obitelji

e Osigurane besplatne avionske karte Croatia Airlines-a za 3 obitelji



Osigurane su povlastene parkirne karte Zagrebparkinga za 12 obitelji

Osiguran dugorocni smjestaj za 14 obitelji

Osiguran kratkoroCni smjestaj za 9 obitelji

Osigurane su donacije paketa osnovnih prehrambenih namirnica i higijenskih potrepstina
za 54 obitelji u suradnji s organizacijom ADRA

Podijeljeno je 50 DM kartica za obitelji slabijeg socioekonomskog statusa, obitelji djece na
aktivnom lijecenju na odjelu KDB-a Zagreb u suradnji s organizacijom ADRA

U KrijesnicaAPP aplikaciju registrirano je 130 roditelja djece u aktivnhom lije¢enju, 26 djece
na lije¢enju i 1 stru¢ni zaposlenik KDB-a Zagreb

Izradene su perike za 4 djece na lijeCenju

Osigurani su prijevodi medicinske dokumentacije za 6 obitelji te 2 za lije¢nike Zavoda za
pedijatrijsku onkologiju i hematologiju ,,Dr. Mladen Cepuli¢“

Organizirana je edukacija za struc¢njake zaposlene u sustavu zdravstvene skrbi koji rade s
palijativnim pacijentima pod nazivom ,Specificnosti pruzanja pedijatrijske palijativne skrbi“
za ukupno 105 strucnjaka (online edukacija)

Odrzano je 6 individualnih supervizija za zaposlenike Zavoda za pedijatrijsku onkologiju i
hematologiju ,,Dr. Mladen Cepuli¢“ te 6 grupna supervizijska susreta za medicinsko osoblje
odjela za djecju onkologiju KBC-a Rebro

Organizirana je edukacija Mladih mentora za ukupno 43 volontera na Institutu za tumore
Organizirana je dodatna edukacija za 9 volontera, Mladih mentora, kroz vikend s
volonterima na Vuglec Bregu

OdrzZana je grupna supervizija Mladih mentora za 5 volontera (sije¢anj 2020.)
Sudjelovanje na 1 strucnoj konferenciji na temu pedijatrijske palijative u organizaciji
CEPAMED-a na Medicinskom fakultetu u Zagrebu

Mentoriranje 2 studentice iz kolegija ,,Osnova savjetovanja“ Studijskog centra socijalnog
rada u Zagrebu kroz prikaz primjene savjetodavnog rada u zdravstvenom sustavu te 1
studentice Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta

Predstavljanje 20 godina rada Krijesnice u casopisu Plavi fokus, sluZzbenom glasilu
medicinskih sestara i tehnicara u RH uz brojna sudjelovanja u razli¢itim medijima
Organiziranje redovite timske supervizije zaposlenika Krijesnice u partnerstvu s Plavim

telefonom, 4 supervizijska susreta do 20.11.2020.



e Savjetnica za ostvarivanja prava pacijenata sudjelovala je na redovitoj grupnoj i
individualnoj superviziji u sklopu edukacija iz Transakcijske analize i Grupne analize (10 h
mjesecno), dok je Suradnica u provedbi projekata psihosocijalne podrske sudjelovala na
redovitoj grupnoj superviziji

O stanovima

Kroz 2020. roditelje smo smjeStavali u 4 roditeljska stana, 2 u blizini Instituta za tumore (Sv. Duh 5
i Ul. Grada Mainza 21), i 2 u blizini KBC-a Rebro (Jordanovac 111 i Jazbina 16). Ukupni su kapaciteti
stanova da u jednom trenutku imaju prostora za smjestaj 10 obitelji, Sto je i ispunjeno kroz 2020.
godinu jer su stanovi u svakom trenutku bili puni, uz svakodnevne upite za novi smjestaj, posebno
s podrucja KBC-a Rebro.

Stan na Sv. Duhu 5 trosoban je stan u kojem mogu istovremeno boraviti po 3 obitelji. Kako se stan
nalazi samo nekoliko minuta hoda od Instituta za tumore, u njemu ¢esto borave majke s malom
djecom koje tokom dana mogu iskoristiti stan za kuhanje ili pranje odjece.

Stan u ulici Grada Mainza 21 takoder pruza smjestaj za 3 obitelji na lijeCenju i u njemu cesto borave
obitelji Cije je dijete na visegodisnjem lijeCenju. Stan se nalazi na 10-tak minuta hoda od Instituta za
tumore te ima i besplatan parking koji je dostupan stanarima.

Stan na adresi Jordanovac 111 u privatnom je vlasnistvu te se za njega pla¢a mjesecni najam od
2.600,00 kn. Bududi da se radi o stanu od 40 m2 u njega mogu biti smjeStene 2 obitelji, odnosno
dvoje roditelja djece na lije€enju. Zbog izuzetne blizine bolnici, ovo je jedan od najtrazenijih stanova
Krijesnice te je popunjen kroz cijelu godinu. Slicno kao i kod stana na Sv. Duhu majke ga cesto koriste
za kuhanje obroka preko dana dok je dijete smjesteno u bolnici.

djeca na lije¢enju na KBC-u Rebro. Stan je udaljen 10-15 min voZnje od same bolnice te roditelji
putuju koristeci osobni automobil ili redovnu liniju ZET-ovih autobusa koji voze direktno do bolnice.
Kako je stan ustupljen na koriStenje, Krijesnica ne plaéa najam za njegovo koristenje, ve¢ se samo
pokrivaju rezijski troskovi. Stanovi su tijekom godine opskrbljivani svom potrebnom potrosnom
opremom, prehrambenim paketima i sredstvima za odrZavanje, a uslijed pandemije COVID 19,
pojedini su i dezinficirani.

Ukupni rezijski troskovi za roditeljske stanove su do 20.11.2020. iznosili 69,993.86 kn.
Ukupno je u 2020. u Solidarni fond za zajednicko stanovanje upla¢eno 6.765,00 kn.



Slika 1: Podjela donacija u roditeljskom stanu Grada Mainza

Slika 2: Podjela donacija u roditeljskom stanu Sv.Duh
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Slika 3: Podje/a knjiga ',:Ljubav, medicina, éuda”u roditeljskim stanovima

O pruZanju psiholoske podrske

Oblici i model pruzanja psiholoske pomoci uvelike se je promijenio pod utjecajem pandemije
izazvane COVID 19. Tako su pocetkom 2020. godine na Institutu za tumore odrzane 2 grupe podrske
za roditelje u lijecenju, pod vodstvom vanjske suradnice, psihologinje i terapeutkinje Jerke Vidovié.
Nakon veljace, grupe se vise nisu odrZavale buduci da je prostor bolnice ostao zatvoren za vanjske
suradnike, osim nuZnog medicinskog osoblja. Novonastala se je situacija pokusSala kompenzirati
pojatanom ponudom individualne psiholoske podrske koja je osigurana u partnerstvu s Plavim
telefonom u sklopu trogodiSnjeg programa Psihosocijalne podrske obiteljima djece na lijeCenju te
je do kraja studenog 2020. uspjesno realizirano 95 susreta podrske od kojih se je dio odvijao uZivo,
u bolnici ili u prostorijama Krijesnice, dok se je drugi dio odrzavao online, putem Skypea ili pak
telefonskim putem. Prednost je individualne podrske pokretanje dubljeg savjetodavnog ili ¢ak
terapijskog procesa Sto roditeljima koji su motivirani omogucava redovite i besplatne
prilikom informiranja o pravima iz sustava te se odrZava uz visoki stupanj diskrecije i postivanja
etickih nacela.

O pogodnostima

Pogodnosti prijevoza Krijesnice u ovom trenutku obuhvacdaju autoceste Zagreb-Macelj za 3 obitelji
iz Krapinsko-zagorske Zupanije, moguénost koristenja 75% popusta na kupovinu karata Hrvatskih
Zeljeznica, besplatne avionske karte Croatia Airlinesa (naj¢es¢e za domace letove), pogodnost
kupnje povlastenih parkirnih karata Zagrebparkinga te od 2020. godine i refundaciju troskova
putovanja autocestama za podrucje cijele Hrvatske

Kako od pocetka 2018. godine nije bio ponovo raspisan natjeaj Hrvatskih autocesta za
subvencioniranje troskova putovanja, Krijesnica je pocetkom 2020. godine od vlastitih sredstava
nenamjenskih donacija pokrenula refundiranje troSkova putovanja koji su povezani s lijecenjem
djeteta od malignih bolesti, jer su roditelji ovaj trosak ¢esto navodili kao jedan od znacajnijih za




njihov kuéni budZet. Refundacija troskova odvija se putem podnosSenja zahtjeva preko besplatne
web aplikacije Krijesnica APP te slanjem ispunjenog putnog naloga i racuna od putovanja
autocestom. Nadogradnja web aplikacije pokazala se kljuénom u trenutku izbijanja COVID 19
pandemije jer je osigurala ucinkovitost i sigurnost prilikom ostvarivanja ove pogodnosti. Od svih
ponudenih pogodnosti prijevoza roditelji naj¢eSce koriste upravo refundaciju troSkova putovanja
autocestom te predaju zahtjeve na dnevnoj bazi, te je trenutno preko 200 otvorenih putnih naloga,
od kojih su za oko 150 izvrSene refundacije. Tu su joS i pogodnosti prijevoda medicinske
dokumentacije te izrada perika za djecu, za sto je takoder omoguceno podnosenje zahtjeva putem
web aplikacije.

Suradnja s bolnicama i osobljem

Suradnja s odjelom onkologije i hematologije KDB-a Zagreb je stabilna i dalje omogudava
dostupnost svim obiteljima i pacijentima u lijeCenju, makar je ona uvelike pod utjecajem
epidemioloske situacije izazvane COVID 19 te sukladno tome zaposlenici Krijesnice vise nisu u
mogucnosti svakodnevno ulaziti na odjele djec¢je onkologije i hematologije. Komunikacija se tako
odvija uglavnom telefonskim putem te se redovito razmjenjuju informacije o novim obiteljima i
djeci na odjelu.

Kao dugogodisnji oblik suradnje i u 2020. godini nastavilo se je darivanje odjela djec¢je onkologije
potrebnom opremom kako bi medicinsko i drugo stru¢no osoblje moglo neometano obavljati posao
brige o djeci na lijeCenju. Tako je kroz 2020. godinu odjelu djecje onkologije i hematologije Dr.
Mladen Cepuli¢ donirano 2 laptopa da djecu, 4 uredske stolice, 100 manzeta, mikrovalna pe¢nica
za roditelje, sredstva za kupnju medicinske lutke te majice za medicinsko osoblje povodom
Medunarodnog dana medicinskog osoblja 12.svibnja. Odjelu djec¢je onkologije i hematologije
povodom rujna podijenjena su 2 laptopa za djecu, joystick-ovi za Playstation, igre za Playstation kao
i didakticke igracke za djecu, dok je odjelu djecje onkologije i hematologije KBC-a Rebro tijekom
2020. donirana Nintendo konzola, igre za Nintendo i Playstation te Wii Nintendo volan za djecu.
Cjelokupna donacija Adris grupe koja se sastojala od 2 laptopa te seta edukacijskih igara realizirana
je na odjelu za pedijatrijsku hemato-onkologiju u Rijeci.
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Slika 4: Darivanje na Zavodu za pedijatrijsku onkologiju i hematologiju ,,Dr. Mladen Cepuli¢“
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Slika 5: Podjela poklona na Zavodu za pedijatrijsku onkologiju i hematologiju ,,Dr. Mladen
Cepuli¢”
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Slika 6: Donacija laptopa za djecu na odjelima

Supervizija i edukacija medicinskog osoblja

Tijekom 2020. godine pokrenuta je sustavna podrska medicinskom osoblju zagrebackih odjela
djecje onkologije i hematologije. Osoblju je u sklopu projekta Psihosocijalne podrske financiranom
od strane Ministarstva zdravstva ponudena individualna i grupna supervizija, provodena od strane
neovisnih supervizora Drustva za psiholoSku pomo¢ kao partnera na projektu. Nakon viSemjese¢nog
lobiranja i sastanaka sa predstojnicima odjela supervizija je zaZivjela kao nova mogucnost koristenja
podrske od strane medicinskog osoblja. S obzirom na razli¢ite dinamike medu zaposlenicima odjela,
zaposlenici Zavoda ,,Dr. Mladen Cepuli¢ odabrali su individualnu superviziju, dok su na KBC-u Rebro
organizirane dvije zatvorene supervizijske grupe za medicinsko osoblje, koje su se krenule provoditi
jednom mjesecno. S obzirom na epidemioloski situaciju izazvanu pandemijom COVID 19 supervizija
se je odvijala smanjenom ucestalo$¢u u drugoj polovici 2020. godine Sto ¢e se nadoknaditi dodatnim
radionicama promicanja svijesti o vaznosti brige o mentalnom zdravlju i prevenciji profesionalnog
sagorijevanja koje ¢e se odrzati online, putem aplikacije Zoom do kraja godine.

Kao podrska medicinskom osoblju organizirane su i radionice rada na tijelu - TRE (Trauma releasing
excercises) koje su odrZzane u prostoru Krijesnice, a financirane su u sklopu projekta ,Trag”
financiranom od Grada Zagreba.
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Slika 7: TRE radionica za medicinsko osoblje u prostoru Krijesnice

3. Program rehabilitacije/osnaZivanja djece, mladih i obitelji

Program rehabilitacije/osnaZivanja djece, mladih | obitelji doZivjeo je usljed pandemije COVID 19
najznacajnije promjene. Po drugi put od 2003. godine, rehabilitacijski kamp za djecu Krijesnice nije
odrzan zbog sigurnosnih mjera. Svjetske igre Djeca pobjednici koje su se tradicionalno odrZzavale u
Rusiji, otkazane su iz istog razloga.

Zahvaljuju¢i odobrenim projektima, vode¢i raduna o propisanim mjerama, odrzao se niz
rehabilitacijskih aktivnosti za predstavnike Mladih Krijesnice, obitelji izlje¢ene djece te za volontere.

U sklopu projekta “Vikendi s Krijesnicom” provele su se sljedece aktivnosti:
e |ZLET MLADIH KRIJESNICE

- 8 Mladih i 4 volontera u lipnju su dva dana boravili u pustolovno-izletnickom centru Rizvan City
u Lici te su sudjelovali u avanturisti¢kim aktivnostima (adrenalinskom parku, zipline-u, divovskoj

ljuljacki, paintballu), radionici HGSS-a Gospic te sastanku Mladih i zajedni¢ckom druzenju
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Slike 8.1 9: Izlet mladih u Rizvan Cityju 2020.

U nastavku su neki od dojmova mladih:

»Na izletu je bilo jako zanimljivo, korisno i aktivno cijelo vrijeme. Naucili smo neke stvari, dosta se
zabavili, druZili i razgovarali medusobno.

»Bilo je super. NajviSe mi se svidio zipline i strelicarstvo, ali i ostalo je bilo odlicno. Ne bih nista
mijenjala.”

,Najvise mi se svidjelo zbliZavanje s ostalim ¢lanovima Udruge i koristenje adrenalinskog parka.“

IZLET ZA OBITELJI DJECE KOJA SU SE LIECILA OD MALIGNE BOLESTI

- U rujnu je organiziran dvodnevni izlet u FuZinama za 8 obitelji djece koja su se lijecila od malignih
bolesti na kojem je sudjelovalo 9 lijecene djece, 7 brace i sestara i 13 roditelja iz cijele RH
- obitelji su sudjelovale u razgledavanju FuZina, kreativnoj radionici za djecu, psiholoskoj radionici

za roditelje, Pustolovnoj akademiji i predstavljanju pjesme ,Carolija Krijesnice” i rada udruge
Krijesnica

Ea.

KRIJESNECY *,

Slike 10. i 11: Izlet za obitelji Krijesnice, Fuzine 2019.



U nastavku su neki od dojmova roditelja:

»,Najvise me se dojmilo druZenje djece i roditelja sa slicnim Zivotnim problemima, razmjene
iskustava, medusobna podrska, druZenje djece, zajednicke aktivnosti.”

»Sveukupno izlet je bio ispunjen aktivnostima za djecu i odrasle, kao i prilikama za razgovor i
zblizavanje s ostalim sudionicima. “

»Bilo nam je predivno. Pustolovna akademija je slag na torti. Bez ikakvih ideja sto bi moglo biti
drugacdije jer je bilo fantasticno”.

| dojmovi djece:

»lzlet mi je bio odlican. Svidjelo mi se zajednistvo svih obitelji. Raspored je bio dobro organiziran.
Voljela bih da je malo duZe trajalo.“

»Svidjela mi se priroda i ljudi koje sam upoznao. Djeluju pozitivno.“

»Bilo mi je odli¢no ova dva dana. Brzo smo se upoznali i sprijateljili. Na pustolovnoj akademiji sam
se jako lijepo provela.“

lako je do samog polaska na izlet bilo neizvjesno njegovo odrzavanje zbog epidemioloskih mjera,
Cak se i razmisljalo o njegovom otkazivanju, ova aktivnost se pokazala vrlo dobro prihvacenom od
strane roditelja i djece. Posebno valja istaknuti da su se po prvi put srele i upoznale obitelji iz
razli¢itih dijelova RH, koji su ljecenja provodili u razlicitim referentnim centrima. Bila je to lijepa
prilika za razmjenu informacija, iskustava te primjera dobre i loSe prakse koje ¢e Krijesnica dalje
ugradivati u svoje projektne prijedloge.

e |IZLET VOLONTERA

- u rujnu je u jednodnevnom izletu u Vuglec-bregu u Krapini sudjelovalo 9 volontera koji su

prisustvovali edukativnim predavanjima o lijeCenju djece na odjelima, prirodnom roditeljstvu i

tjelesnim nacinima opustanja

Slike 12.i 13. Izlet volontera, Vuglec Breg 2020.
Neki od dojmova volontera:

»Svidjela mi se zanimljivost tema, razumijevanje nekih novih pojmova, interaktivnost predavanja
i TRE radionice. Organiziranost i pristupacnost Jelene, Dunje i Mihaela takoder. | jako ugodna i
intimna atmosfera za ucenje i rast.”

»Sva predavanja i radionice su bile izvrsne! S TRE mi je prvi susret i bila mi je radionica veoma
poucna!”

»Sve pohvale! Kuci idem sretna i zadovoljna, educirana i sita. Hvala Vam puno!“



e MALO SVJETLO NADE
Projekt Malo svjetlo nade takoder je doZivjeo znacCajna odsupanja od plana tijekom 2020. godine.

U 2020. godini provedene su dvije radionice ,Malo svjetlo nade” - u OS Martijanec u Martijancu i
0S ,Matija Gubec” u Cemincu. U radionicama je sudjelovalo 34 ucenika i 9 odgojno-obrazovnih
djelatnika.

Razlog za tako mali broj odrzanih radionica ,Malo svjetlo nade” je aktualna epidemija COVID-19. U
prvoj polovini godine odgodene su neke dogovorene radionice zbog pocetka epidemije, a nakon
zatvaranja i uvodenja on-line nastave, bilo je oteZano stupiti u kontakt s roditeljima djece koja se
lijecCe i sa Skolama. Nakon ljeta, neke Skole pristale su na radionice uZivo, s nekima smo dogovorili
online radionice, a neke skole Zele pricekati dok epidemioloska situacija ne bude povoljnija. S
obzirom da ova aktivnost nije bila uklju¢ena u projektne prijedloge koji su se realizirali iskljucivo
tijekom ove godine, veé se je ista provodila kao redovita aktivnost udruge, nije bilo ugroze za
ispunjenje ugovornih obveza na projektu. Novoodobreni projekt Unaprjedenje projekta Malo
svjetlo nade je otpoceo tijekom godine i njegovo planirano trajanje je tijekom 2021. godine za koju
se nadamo da ¢e epidemioloska situacija biti povoljnija te da ¢e se isti provesti sukladno planu.

Slike 14. i 15: Radionice Malo svjetlo nade, uZivo u Skolama

Povratne informacije djece i ucitelja:

»Bilo je super, jako zanimljivo i poucno.”

»Bilo mi je zanimljivo i super gledati crtic.“
»Radionica je bila edukativna i primjerena djeci.”
,Bilo je jako poucno i djeci jako zanimljivo!“

»,Svaka pohvala za vas trud i brigu o djeci koja prolaze najteZe trenutke u svom Zivotu.“

»Hvala vam na pomoci, vazno je to sto radite!”



e ONLINE RADIONICA MALO SVJETLO NADE

Prva online radionica Malo svjetlo nade odrzana je 26.11.2020. godine za 15 ucenika 6. razred
Osnovne Skole SinisSe GlavasSeviéa. Iz Krijesnice su sudjelovali Suradnica u pripremi i razvoju
projekata Jelena Mazar Popovi¢, Voditelj mladih Mihael Severinac i lzvrsna direktorica Mirela
Stanié-Popovié.

S ucenicima se razgovaralo opcenito o malignim bolestima kod djece, lije€enju i nuspojavama,
predrasudama koje se javljaju uz maligne bolesti i nac¢inima na koje mogu pruziti podrsku prijatelju.
Voditelj mladih iznio je svoje iskustvo lijeCenja, predstavljen im je kratki animirani film iz
edukativnog serijala ,,Onkolosko lije¢enje u dje¢joj dobi” i sadrzaj crtica ,Petar i zmaj“. Zbog
ograni¢enog vremena, svi animirani filmovi i dodatni materijali poslani su razrednici kao sadrzaj za
sat razrednog odjela, a ucenici su dobili zadatak napisati poruke podrske za razrednog kolegu koji
zavrSava s lijeCenjem i svoje dojmove o radionici. U¢enici su bili aktivni i zainteresirani te smatramo
da je radionica uspjesno realizirana i u online formatu. U istom format ¢e se i nastaviti dok god
epidemioloska situacija ne dozvoli povratak u ucionice.
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Slike 16, 17 i 18: Prva MSN online radionica 2020.



4. Volonterski program

U ovoj iznimno izazovnoj godini za sve, kada su se neke aktivnosti morale prestati provoditi, a neke
su dozivjele promjene, udruga Krijesnica je ipak zadrzala veliki broj volontera. Proveden je odreden
broj edukacija, aktivnosti i dogadaja u svrhu promicanja, nadogradnje i volonterstva i volontera
udruge Krijesnica. Trenutno je u udruzi aktivno preko 60-ak volontera. U nastavku slijedi pregled
najznacajnijih aktivnosti.

e Miladi mentori

Edukacija novih Mladih mentora odrzana je u Zagrebu 7. i 8. veljace 2020. godine. Prijavila se i
intervju pristupila 51 zainteresirana osoba, a edukaciju je uspjesno zavrsilo 43 osobe koji su postali
Mladi mentori. Na edukaciji su sudjelovali razni predavaci koji su govorili o velikom spektru tema.
Volonterima je izvrSna direktorica Mirela Stani¢ Popovi¢ predstavila rad udruge Krijesnica te odrzala
predavanje na temu ,Volonteri u zdravstvu“. Socijalna radnica udruge, Dunja Lacan, odrzala je
predavanje na temu ,,Stres i alati noSenja sa stresom*, a Jelena Mazar Popovié¢ predavanje ,,Moguce
aktivnosti s djecom iz perspektive razvojne psihologije”. Takoder, predavaci su bili doc.dr.sc.
Jasminka Stepan Giljevié¢, dr.med. sa temom ,,Osnovni medicinski pojmovi“, mag.psych. Jerka
Karaula sa temom ,Funkcioniranje obitelji i roditeljstvo za vrijeme lijeCenja djeteta od maligne
bolesti te prof.dr.sc. Marina Grubi¢ s temom ,Komunikacije vjeStine“. Na kraju edukacije
volonterima je prikazan program Mladi mentori kroz dojmove i iskustva dosadasnjih mentora Silvije
Glavoéi¢ i Klare Bosni¢ $to je vodila i moderirala Jelena Cedljar. Uz to, vie o iskustvo lijecenja
volonterima su izlozili Mihael Severinac i Ana Radunié. Organizirana je i nadoknada edukacije 27.
veljace za sve volontere koji nisu mogli sudjelovati na oba dana.
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Slika 19. Novi Mladi mentori sa diplomama o sudjelovanju na dvodnevnoj edukaciji (veljaca).

NaZalost, zbog epidemije korona virusa, ali i zatvorenih odjela zbog gripe, Mladi mentori nakon
edukacije nisu bili u prilici posjecivati odjele. U sije¢nju su zabiljezena tri posjeta odjelu Klinike za
tumore, koji je zatvoren od pocetka veljace. Odjel na KBC Rebro zatvoren je zbog gripe od prosinca
2019. godine te su u studenom prosle godine bili zadnji posjeti odjelu. Po¢etkom sijecnja odrZana
je jedna grupna supervizija, a cijelo vrijeme volonteri imaju priliku za individualnom supervizijom
kod socijalne radnice Dunje Lacan te su svi upoznati s tom mogucnoséu.



Zbog nemogucnosti odlazaka na odjele, udruga Krijesnica otvorila je moguénost povezivanja s
djecom kroz razne sadrzaje postavljene na aplikaciju udruge Krijesnica. Volonteri su dobili
mogucénost kreiranja sadrzaja za djecu koji je mogao biti kreativan, edukativan ili ¢itaonica djecjih
najdrazih prica. U kreiranju sadrZaja sudjelovalo je vise volontera sa ukupno 10 stvorenih sadrzaja
od kojih su neki objavljeni na aplikaciji Krijesnice. Ova aktivnost se planra nastaviti te pokusati
ukljuciti Sto iSe volontera u kreiranje novih sadrZaja za djecu.
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Slika 20. Prva stranica ppt prezentacije Slika 21. Zavrina uputa o ,,Carobnom crtezu®.
volonterke Natase o tome kako napraviti
,Caroban crtez”.

Slika 22. Isjecak iz video snimka volonterke Slika 23. Isjecak iz video snimke kreativnog
Antonije u kojoj ¢ita djecju pjesmicu sadrzaja volonterke Marine
Grga Cvarak



Uz uvodenje sadrzaja na aplikaciju koji ¢e djeca modi gledati u bilo kojem trenutku te naéi nesto
zanimljivo za sebe, udruga Krijesnica je potaknula i druzenje volontera sa djecom online. Zasada se
dvije djevojcice koje su smjeStene u stanovima Krijesnice cuju i druZe s tri volonterke u terminima
kada se dogovore. Nakon susreta volonteri su upuceni da ispune izvjestaj za mentore te da u bilo
kojem trenutku se mogu obratiti socijalnoj radnici Dunji La¢an za superviziju te Jeleni Cesljar ukoliko
osjete potrebu za bilo kakvom vrstom dodatne podrske. U planu je svakako jo$ viSe poticati online
druzenja i ukljuciti jos vise djece te mladih s iskustvom lije¢enja od maligne bolesti u djetinjstvu kao
i cijelih obitelji suocenih s malignom boles¢u djeteta.

U travnju je odrZan sastanak za volontere s ¢lanom Mladih Krijesnice Franom Markulinom koji je
osmislio Krijesnica Minecraft Server, odnosno internetsku platformu na kojoj se djeca tijekom
lije€enja od malignih bolesti, ali i djeca i mladi koji su se prije lijecili, kao i volonteri, mogu igrati,
druziti i povezivati u virtualnom svijetu Krijesnice. Na sastanku je sudjelovalo sedmero volontera,
a dvoje ih je kasnije i uklju¢eno u igru te ju redovito igraju s djecom. Sastanku su prisustvovale i
Jelena Mazar Popovi¢, kao voditeljica Mladih Krijesnice te Jelena Ce$ljar, kao koordinator volontera.
O ovoj temi ¢e biti malo vise rijeci u dijelu Mladi Krijesnice jer je pokretac iste dugogodisnji ¢lan
grupe koji je ujedno pokrenuo i volontere za ovu aktivnost.

misch@krijesnicatr AD

Slika 24: Poziva djeci za ukljuc¢enje na MC platformu
e Dani otvorenih vrata udruge Krijesnica

Manifestacija dani otvorenih vrata udruga odrZava se vec¢i dugi niz godina, kao i dosada i ove godine
sudjelovala je i udruga Krijesnica. Dani otvorenih vrata udruge Krijesnica odrzani su 25. rujna, a s
obzirom na novonastalu situaciju morali smo se prilagoditi te su posjetitelji u Udruzi i na Facebook
stranici udruge Krijesnica mogli pogledati izloZzbu djecjih radova koja su nastala naizletu u FuZzinama,
koji je organizirala Krijesnica za djecu lije¢enu od malignih bolesti te njihove obitelji. Dan otvorenih
vrata mnogi su zainteresirani iskoristili kako bi se jo$ informirali o radu udruge, njenim aktivnostima
te saznali informacije o volontiranju u udruzi. Informacije su im pruzili Jelena Mazar Popovic i
Jelena Ceéljar. Udruga je zabiljeZila dobar odaziv unato¢ uvjetima koji su vladali za to vrijeme (11
posjetitelja uzivo u uredu).



Slika 25. Prikaz jednog od radova djece na izletu u Fuzinama, izloZen na dan otvorenih vrata udruga.

e SnaZenje volontera Krijesnice

Kako je ve¢ spomenuto u poglavlju rehabilitacijskih aktivnosti, u sklopu projekta ,Vikend s
Krijesnicom” koji je financiralo Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku,
organizirali smo jednodnevni izlet za volontere u Vuglec bregu kod Krapine. lzlet su vodile Dunja
Lacan i Jelena Ceéljar, a sudjelovalo je ukupno 9 volontera. Na izletu su odr?ana edukativna
predavanja o procesu lijeCenja djeteta na odjelu, prirodnom roditeljstvu i tjelesnim nacinima
opustanja i suo¢avanja sa stresom. Uz predavaca Dunju Lacana, sudjelovali su i psihologinja Eva
Jagi¢ Vasili¢ iz Centra za prirodno roditeljstvo te Cedo Josipovi¢, magistar kineziologije. Izlet je
prosao u veselom tonu te su volonteri istaknuli Zelju za jos sli¢nih dogadanja, kao i za dodatnim
edukacijama. Valja spomenuti kako je odaziv bio i vedi, no situacija s pandemijom COVID 19 utjecala
je na reguliranje broja sudionika sve do pred sam polazak na izlet.

Slika 26. Fotografija sa edukativnog izleta volontera u Vuglec breg (rujan).



e Nagradivanje i priznanje volonterima Krijesnice

Udruga Krijesnica ove godine po prvi put organizira dodjelu godiSnje nagrade volonterima koji su
se posebno istaknuli svojim trudom i zalaganjem. Dodjela ée se odrzati 5. prosinca na medunarodni
dan volontera u udruzi. Nagradit ¢e se volonteri iz tri kategorije: volonter godine, volonter iz redova
Mladih Krijesnice te dugogodisnji predani volonteri. Volonteri ¢e dobiti prigodne poklone kao znak
zahvale za svo vrijeme, trud i volju koju su poklonili udruzi Krijesnica i u ovim novim uvjetima i
vremenima. Plan je svake godine pratiti volontere i nagradivati ih kako bi se potaknulo Sto
odgovornije i Sto korisnije volontiranje svih sudionika.

Volonter godine je Ana Veoci¢ koja je ove godine sudjelovala na svim Krijesni¢inim aktivnostima,
pisanje o volontiranju za web stranicu i Facebooku stranicu Krijesnice, u sije¢nju je dolazila na odjel
Klinike za tumore, sudjelovala je na radionici za igricu MineCraft, snimala je video svog volontiranja
u Krijesnici za Hrvatski centar za razvoj volonterstva u sklopu projekta ,Hrvatska volontira® te je
sudjelovala u procesu snimanja rodendanske razglednice Krijesnice. Takoder je volontirala s
Mladima Krijesnice na izletu u Rizvanu. Ana smo nominirali i za Volonterski Oskar 2020., no buduci
da je Krijesnica nedavno ve¢ imala pobjednika, Ana nije usla u uZi izbor, no bit ¢ée joj predana
zahvalnica na dodjeli po¢etkom prosinca.

Price nasih volontera

Slika 27. Volonterka Ana Veoci¢  Slika 28. Volonterka Ana Veoci¢ volontira na izletu Mladih

Krijesnice u Rizvanu (lipanj)

U kategoriji volonter iz redova Mladih Krijesnice nagraden ce biti Jakov Buri¢ kao Mladi Krijesnice
koji se posebno istaknuo pomodi pri sudjelovanju u radionicama malo svjetlo nade te u
organiziranju dobrotvornog koncerta za Mlade Krijesnice. Dobrotvorni koncert ,Mladi Mladima*“
odrzan je 28. sije¢nja 2020. godine u prepunoj Koncertnoj dvorani Vatroslav Lisinski. Na koncertu
su nastupili mladi glazbenici iz udruge SO DO- El Sistema Hrvatska te je prodajom karata skupljeno

70.000,00 kuna za Krijesnicu. Osim toga, Jakov je aktivan ¢lan Mladih Krijesnice te redovito sudjeluje



na svim aktivnostima dajudi prijedloge za daljnje unaprjedenje rada grupe. Na inicijativu Jakova |
njegove majke, zavréena je pjesma i spot Carolija Krijesnice koja govori o emocijama mladih osoba
koji su se u djetinjstvu lijecili od maligne bolesti, te ¢e se nakon odobrenja tijela udruga promovirati
u javnost, u skladu s epidemiolokim moguénostima.
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Slika 29. Plakat za dobrotvorni koncert za Slika 30. Jakov Buri¢ na dobrotvornom
udrugu Krijesnicu (sijecanj). koncertu za udrugu Krijesnica (sije¢an;j).

Iz trec¢e kategorije, dugogodisnji predani volonteri, nagradit ¢e se Natasa Caci¢, Silvija Glavocié i
Klara Bosni¢. Sve tri volonterke istaknule su se zadnjih godina u redovitim odlascima na odjele.
Natasa je redovita na odjelu na Rebru te je u prosloj godini prikupila najvise volonterskih sati. Uz to,
osmislila je najvedi broj kreativnih sadrZaja za aplikaciju Krijesnice. Silvija i Klara su takoder prikupile
veliki broj sati odlascima na odjele na Institutu za tumore te su gostovale na edukaciji za nove Mlade
mentore u veljadi ove godine. Osim toga, sudjelovale su i u snimanju videa o volontiranju u Krijesnici
za Hrvatski centar za razvoj volonterstva u sklopu projekta , Hrvatska volontira“ te su pisale za web
stranicu i Facebook stranicu Krijesnice o volontiranju. Sve tri su se rado odazvale na sudjelovanje u
snimanju razglednice povodom 20 godina rada Krijesnice.



SIlVIja Klara

Glavogic¢ Bosni¢

Natasa Caci¢

Zbog svog nesebicnog sudjelovanja u organizaciji doceka biciklista u sklopu akcije “Pedalom za
krijesnice” tijekom kojega je promovirala rad udruga te senzibilizirala u gradu Ploce, priznaje ¢ée
dobiti ¢lanica grupe Mladih Krijesnice, a ujedno i nasa volonterka Nikolina Krsticevi¢. Volonter Srdan
bokic iz Vrsca, RS, koji je ujedno i volonter nase suradni¢ke udruge NURDOR dobit ée priznanje zbog
velikogh doprinosa u izradi video materijala povodom rodendana Krijesnice.

lako su zbog pandemije korona virusa mnoge volonterske aktivnosti trenutno nedostupne, udruga
Krijesnica biljezi veliki broj upita za volontiranje u udruzi. Do kraja studenog javilo nam se preko 20
novih zainteresiranih osoba za volontiranje kojima je objasnjen nacin volontiranja u Krijesnici,
moguénosti u ovom trenutku te su upuceni da ispune upitnik za volontere koji je dizajniran i
osmisljen ove godine te nam pomaze kako bismo $to bolje i uspjesnije vodili volontersku bazu u
skladu sa svim propisima o GDPR-u. Takoder su u tijeku pregovori s jednom tvrtkom oko mogucénosti
oganiziranja korporativnog volontiranja sljedece godine kad okolnosti budu povoljnije.

Cinjenica da i u ovim uvjetima veliki broj zainteresiranih osoba Zeli volontirati u Krijesnici jako nas
veseli te nas poti¢e da osmisljavamo i unaprjedujemo aktivnosti za volontiranje u nasoj udruzi.

e MLADI KRUJESNICE

Mladi Krijesnice skupina je koja od 2013. godine okuplja mlade osobe lije¢ene od malignih bolesti u
djetinjstvu/ranoj odrasloj dobi, a u 2020. godini aktivho su nastavili s radom. Izvrena je revizija
njihovog ¢lanstva u grupi kako bi se dobili aZzurni podatci i nastavilo s daljnjim animiranjem novih

mladih osoba da se aktivno ukljuce u rad grupe Mladih Krijesnice.



Slika 31: Mladi Krijesnice na izletu 2020.
U 2020. godini:
- u aktivnostima Mladih Krijesnice sudjelovalo je 25 mladih
- odabran je novi voditelj grupe Mladih Mihael Severinac
- odrZano je 9 susreta, uZivo (jedan je odrZan na Jarunu) i online
- organizirana su 2 izleta za grupu Mladih u Rizvan City i Jastrebarsko

- Mladi su sudjelovali u edukaciji za Mlade mentore iznoSenjem svojih iskustava lijecenja
volonterima; podizali su svijest javnosti o malignim bolestima djecje dobi kroz sudjelovanje u
osvjetljavanju fontane i pripremu zajednickih objava za vazne datume

- na inicijativu ¢lanova Mladih Krijesnice prikupljana su sredstva za mlade dobrotvornim
koncertom ,,Mladi mladima®“, pokrenut je projekt ,Krijesnica Minecraft Server” i u tijeku je
dovrsavanje pjesme , Carolija Krijesnice” i video spota za pjesmu

- zapocelo se s prikupljanjem detaljnijih podataka o ¢lanovima Mladih Krijesnice u cilju analiza
njihovih potreba te moguénosti za sudjelovanjem u aktivnostima Krijesnice

- izraden je Pravilnik o radu Mladih Krijesnice

- u procesu izrade je informativna brosura o Mladima Krijesnice

Slika 32: Online sastanak Mladih Krijesnice, 2020.



Sto ¢lanovi grupe kazu o Mladima Krijesnice?

»Divno je biti u ekipi koja razumije sve sto si prosao kroz lijecenje i probleme koji te muce nakon
Sto si zavrsio pri¢u s kemoterapijama, zracenjem i sl., a pritom se zabavljati, druZiti, smijati se,
pronaci nove prijatelje te pomagati drugima... Mladi Krijesnice za mene predstavljaju grupu
ljudi koji u neobaveznom i pozitivnom raspoloZenju pruZaju podrsku jedni drugima, a pritom
izgraduju sebe kroz razlicite projekte. Kroz viastito iskustvo, nekim ,,novim klincima“ koji su se
zatekli na nama poznatom putu, Mladi Krijesnice nude podrsku, razgovor, smijeh, razumijevanje
i suputnika u situacijama do kojih dovodi bitka s bolesti, ali i nakon nje.”

Lucija, 25

»Jako mi je drago da grupa mladih postoji i da kroz nju mogu upoznati nove osobe a i steci nova
prijateljstva. Takoder grupa mladih mi je vazna zbog toga sto moZzemo o svemu pri¢ati imamo
zajednicke teme te svojim radom i zalaganjem moZemo postici velike rezultate i pomoci
drugima. Vaina mi je i radi toga sto sa grupom mladih moZemo odriavati druZenja i
komunikacije, zanimljive izlete i kampove za sve uzraste. | vazno mi je to sto grupa mladih usvaja
i razmatra svacije prijedloge i misijenja te ih uklapa u odredene aktivnosti i projekte.“

Mihaela, 20

,»,0sim sto mi medusobno pomazZemo jedni drugima, isto tako pokusavamo i dajemo sve od sebe
da pomognemo i onima koji su trenutno u procesu lijecenja. Znamo da prolaze kroz jako teske
stvari i da im i najmanje sitnice mogu uljepsati citav dan, ili tjedan... pokusavamo im olaksati
da na sto laksi nacin produ to sve. LijeCio sam se dok sam bio jako mali, ali dan danas tocno se
sjec¢am sitnica koje su mi stavile osmijeh na lice pa ¢ak i u tim teskim trenutcima. Grupa "Mladi
Krijesnice" i cijela Udruga Krijesnica je jedna jako predivna i plemenita pri¢a. Svima nama nakon
lijec¢enja staju oZiljci, kako izvana tako i iznutra, i nitko ne moZe sam rijesiti sve svoje probleme.“

Jakov, 18

»lako mnogo radim i putujem, trudim se sudjelovati na Sto vise sastanaka mladih. Na
druZenjima raspravljamo o goruc¢im problemima roditelja i djece koje prolaze kroz to tesko
razdoblje u Zivotu, trudimo se dokuciti kako ukljuciti viSe mladih i vanjskih volontera u Udrugu,
i najvaznije kroz akcije i razgovore pruzamo si potporu oko nekih starih oZiljaka, ali i oko
svakodnevnih problema. Za mene je neizmjerno drago biti dio skupine gdje te se ne gleda sa
saZaljenjem ili kao nekog drugacijeg, skupine gdje je dobra atmosfera i smijeh nesto normalno,
skupine koja nadilazi vlastite probleme da bi pomogli drugima, skupine Mladih udruge
Krijesnica.”

Ana, 27

e KRIESNICA MINECRAFT SERVER

Udruga Krijesnica u srpnju je pokrenula Krijesnica Minecraft Server, internetsku platformu na kojoj
se djeca tijekom lijecenja od malignih bolesti, djeca i mladi koji su se ranije lijecili i volonteri igraju
Minecraft, druZe i povezuju u virtualnom svijetu Krijesnice. Server je osmislio survivor, ¢lan Mladih
Krijesnice i student FER-a Fran Markulin, motiviran aktualnom situacijom s epidemijom COVID-19,
kada su djeci na odjelima onemogucene posjete i dolasci volontera koji su ih jako uveseljavali. Cilj
projekta je povezivanja djece i mladih koji su se ranije lijecili i volontera s djecom koja se trenutno
lilece od malignih bolesti u bolnicama, posebno u ovakvim jzvanrednim situacijama kada nisu
moguce posjete djeci na odjelima. Krijesnica zainteresiranoj djeci i mladima osigurava korisnicke



racune za Minecraft, upute za ukljucivanje i informaticku podrsku tijekom koristenja Servera. U
projekt su uklju¢ena djeca sa zagrebackih odjela te je prezentiran suradnicima na rijeckom odjelu i
pripremljeni su informativni materijali za djecu i roditelje na tom odjelu.

Trenutno je u Krijesnica Minecraft Server ukljuéeno 14 igraca, dobi od 4 do 31 godine, 11
djecaka/mladica i 3 djevojcice/djevojke iz svih dijelova Hrvatske- 4 iz Zagreba, 2 iz Dalmacije, 3 iz
Slavonije, 1 s Kvarnera, 3 iz kontinentalne Hrvatske te jedan igrac iz BiH.

Ukljuceno je:

- 5 djece koja se lijece

- 7 djece i mladih koji su zavrsili s lijeCenjem
- 2 volonterke

S organiziranim zajednickim igranjem zapocelo se u listopada te se igraci sada redovito nalaze
srijedom i nedjeljom, no imaju moguc¢nost ukljucivanja po Zelji.

Kako se igracima svida Krijesnica Minecraft Server?

»Svida mi se to sto se druZzimo svi mi koji smo se lijecili ili barem oni koji su imali nekog bliskog na
onkologiji. Takoder mi se svida to sto je sve organizirano na serveru.”“ Marko, 16 godina

,Server je super, igram skoro svaki dan na njemu i sve je dobro napravljeno ©.“Marko, 13 godina

»,Meni se svida kako ste sredili server i toliko je lijepo i zanimljivo, ne bih htjela nista mijenjati.”
Magdalena, 13

»Meni je odlican Minecraft server, stekao sam nove prijatelje i niSta ne bih mijenjao.” Leon, 12
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Slika 33. Popis sudionika i prikaz chata na edukaciji o igranju Krijesnica Minecraft Servera za
volontere (travanj 2020)



e Dobrotvorne i humanitarne akcije
»Mladi Mladima“

Dobrotvorni koncert ,Mladi Mladima“ odrzan je 28. sijeCnja 2020. godine u velikoj dvorani
Koncertne dvorane Vatroslav Lisinski. Koncertom se obiljezila 5. godiSnjica postojanja udruge SO
DO - El Sistema Hrvatska, ali je i sredstvima dobivenim od prodaje karata prikupljana donacija za
rad skupine mladih osoba lije¢enih od malignih bolesti ,Mladi Krijesnice”. Ideja za suradnjom
Krijesnice i udruge SO DO dosla je od Jakova Buri¢a, mlade osobe lije¢ene od maligne osobe i ¢lana
obiju udruga.

Na koncertu su nastupale mlade osobe iz Zagreba i Istre koje se okupljaju u sklopu udruge SO DO i
uce svirati orkestralne instrumente te brojni renomirani glazbenici. Koncert je bio predivan,
koncertna dvorana puna (prodano je 1442 karte), a Mladi Krijesnice koncertom su dobili donaciju
od 70.000,00 kn. Sredstva od donacije utrosit ¢e se na financiranje putnih troskova dolazaka na
aktivnosti ¢lanova koji nisu iz Zagreba, edukacija, konferencija, supervizija i projekata mladih.
Sponzor Krijesnice na koncertu bio je Zagrebacki holding. Jedan od projekata mladih koji je u
realizaciji jeste snimanje pjesme i spota Carolija Krijesnice u izvedbi Jakovljeve majke.

S obzirom da je ova inicijativa potekla upravo od ¢lana grupe Mladih Krijesnice, planira se daljnja
promocija i podrska aktivizmu mladih kako bi se kao ambadsadori Krijesnice ostvarili u
osvjestavanju Sire zajednice o problematici malignih bolesti djec¢je dobi te dobili priliku za aktivno
rieSavanje konkretnih problema u svojoj zajednici, upravo provedbom projekata uz pomoé
dobrotvornih i humanitarnih akcija.

»,Pedalom za Krijesnice”

10.000,00 kuna
UDRUZI KRIJESNICA

Slika 34: Docek biciklista i urucenje donacije Grada Jastrebnarskog za Krijesnicu 2020.

Humanitarnu akciju ,,Pedalom za Krijesnice” pokrenuo je lvan Puskari¢ iz Jastrebarskog s ciljem da
u 13 dana biciklom prode 3100 km duz cijele granice Republike Hrvatske kako bi motivirao i druge
da se pridruze akciji i doniraju udrugu te dodatno promovirao aktivan i sportski Zivot. U akciji su mu
se pridruzili biciklisti Marko Kos i Marko Desa, a Tomislav Kolec i Drazen Buketa bili su logisticka
podrska koja ih je pratila kombijem cijelim putem.



Biciklisti su krenuli iz Jastrebarskog 15. kolovoza, a putem su ih docekivale obitelji djece koja su se
lijecila od malignih bolesti i dijelile s njima svoje inspirativne pri¢e. U Plo¢ama je ¢lanica Mladih
Krijesnice Nikolina Krsti¢evi¢ organizirala docek biciklista i Stand na kojem je predstavljala
promotivne materijale Krijesnice. Njihovo visednevno iscrpljujuée putovanja zavrsilo je u
Jastrebarskom 27. kolovoza uz prekrasan docek, no prikupljanje sredstava nastavljeno je do 15.
rujna kada je na kraju prikupljeno nesto vise od 110.000 kn.

Slika 35: Clanica Mladih Krijesnice Nikolina Krsti¢evi¢ na do¢eku biciklista u Plo¢ama
e PJESMA | VIDEOSPOT ,,CAROLIJA KRIJESNICE “

Pjesma ,Carolija Krijesnice” nastala je na inicijativu mlade osobe lije¢ene od maligne bolesti i
njegove majke, ponukani pricom o preminuloj ¢lanici Mladih Krijesnice, pok. Ani Maras i pjesmi o
Mladima Krijesnice koju je napisala i uglazbila. S idejom trnovitog puta kojeg prolaze djeca i njihove
obitelji od dijagnoze bolesti, Soka, tuge, usamljenosti i neizvjesnosti do konacnog izljecenja,
pobjede, uspjeha, srec¢e, nade i zajednistva, tekst pjesme napisao nje Mladen Klari¢, a glazbu Sonja
Buri¢ (majka djeteta lijecenog od maligne bolesti) i Mladen Klari¢. Pjesmu izvode Sonja Buri¢, Nina
Kralji¢, zbor Ezerki, djecji zbor Zagrebacki andeli i brojni instrumentalisti, a aranZirao ju je i
producirao Bruno Urlié.

Slika 36, 37: Kadrovi sa snimanja spota Carolija Krijesnice



Spot pjesme je rezirao Mario Kovac, a sniman je tijekom listopada i studenog na vanjskim lokacijama
(u Zagrebu i Jastrebarskom) i u glazbenom studiju. U spotu su sudjelovala djeca koja su se lijecila i
njihovi roditelji, Mladi Krijesnice i izvodaci pjesme.

5. Program zagovaranja, suradnje, informiranja i izdavastva
e Poticanje razvoja pedijatrijske palijativne skrbi

Kako je veciizvjeséivano, po zavrSenom ispitivanju obitelji suoCenih s gubitkom djeteta o iskustvima
koja su prolazili tijekom terminalne faze bolesti, pokrenuta je suradnja s Skolom narodnog zdravlja
Andrija Stampar kako bi se nastavilo s pripremom policy dokumentacije koja bi dovela do sustavnog
uredenja ove problematike. U skup tema koje su usuglasene za mapiranje za EU komisiju tijekom
2020 godine, predstavnik $kole narodnog zdravlja Andrija Stampar uvrstio je razvoj sustava
palijativne skrbiza djecu. Planirano je bilo formiranje provedbenog tima i odrzavanje prve radionice
mapiranja pedijatrijske palijative do kraja 2020. godine no sve je odgodeno zbog potresa i COVID
19 pandemije. Predstavnica Krijesnice uklju¢ena je u rad velike radne skupine koja se bavi
palijativnom skrbi, no odrzao se je samo jedan sastanak | to po¢etkom godine. Ova tema ¢e ovisno
o interesu ostalih partnerskih organizacija biti zastupljena i u novom viSegodisnjem projektu
Zdravstveni opservatorij.

Krijesnica je kao ¢lanica povjerenstva za izradu dokumenta, pedijatrijsku palijativu ukljucila u
poglavlje 7. Nacionalnog strateskog okvira protiv raka za razdoblje 2020- 2030 cije se donosenje
uskoro ocekuje. Takoder smo aktivno sudjelovali u procesu lobiranja za donosenje ovog temeljnog
dokumenta.

Od aktivnosti koje je Krijesnica provela u sklopu Poticanja razvoja pedijatrijske skrbi, istiCu se
sljedece:

Dvodnevna online radionica 26. i 29.05. na teme Psihologija pedijatrisjke palijative i Medicinska
perspektiva pruzanja pedijatrijske palijativne skrbi koje su odrzali psiholozi, psihoterapeuti te
lijecnici. Radionice su imale vrlo visok odaziv zainteresiranih stru¢njaka i predstavnika srodnih
udruga iz cijele regije, preko 100 ih je aktivno sudjelovalo na predavanjima.
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Slika 39: Online edukacija ,Specificnosti pruzanja pedijatrijske palijativne skrbi“ za medicinske i
nemedicinske stru¢njake



Zaposlenik Krijesnice Zoran Mitrovi¢ aktivno je sudjelovao u konferenciji o palijativnoj medicini
,»Ostani uz mene“ dok je zaposlenica Dunja Lacan sudjelovala kao gost

e Organiziranje javnih dogadanja u cilju senzibiliziranj ajavnosti

Obiljezavanje 15.02.- Medunarodnog dana djece oboljele od malignih bolesti
Krijesnica je ove godine obiljezila 15.02. na sljededi nacin:

e darivanjem djece, roditelja i medicinskog osoblja pedijatrijskih onkoloskih odjela u Zagrebu

e podizanjem svijesti javnosti o problematici djecjih malignih bolesti kroz postavljanje zastavica
sa zlatnom vrpcom i logom Krijesnice na zagrebacke tramvaje te putem objave Mladih
Krijesnice o predrasudama, javno objavljenog apela za nadlezne institucije i druge Facebook
objave

Slika 40: Urucenje poklona na Zavodu za pedijatrijsku hematoonkologiju KDB Zagreb

Slika 41: Urucenje poklona na Zavodu za pedijatrijsku hematoonkologiju KBC Zagreb

Slika 42: Postavljanje zastavica Krijesnice na tramvaje ZET-a povodom 15.02.



Obiljezavanje rujna — mjeseca podizanja svijesti o malignim bolestima djecje dobi
Aktivnosti Krijesnice povodom obiljeZzavanja rujna 2020. godine bile su sljedece:
e Osvjetljavanje zagrebackih fontana zlathom vrpcom 18.09.2020.

Okupljenim korisnicima i podrZavateljima rada Krijesnice obratili su se izvrSna direktorica
Krijesnice Mirele Stani¢ Popovié; Barbara Vukas (predstavnice Mladih Krijesnice); Iskra Zderi¢
Biberdzi¢, majka djeteta koje se lijeCilo od maligne bolesti; Vlasta Zmazek, predsjednica Hrvatskog
saveza za rijetke bolesti; doc. dr. sc. Jasminka Stepan Giljevi¢, proc€elnica Zavoda za hematologiju i
onkologiju “Dr. Mladen Cepuli¢”; dr.sc. Vjekoslav Jele¢, procelnik Gradskog ureda za zdravstvo i
Mira Pekec KneZevi¢, zamjenica pravobraniteljice za osobe s invaliditetom.

Svi govornici su istaknuli vaznost podizanja svijesti o malignim bolestima djecje dobi, neki su dijelili
svoja dirljiva iskustva tijekom lijeCenja djeteta i svi su zajedno pozvali na pruzanje potpore, pomodi
i ohrabrenja obiteljima u njihovoj bitci s dje¢jom malignom bolesti.

Slika 43: Osvjetljavanje fontane zlatnom vrpcom



e Postavljanje zastavica sa zlatnom vrpcom i logom Krijesnice na zagrebacke tramvaje te
edukativnih plakata u tramvaje s ciljem podizanja svijesti i informiranosti gradana o malignim
bolestima djecje dobi

Slike 42 i 43: Postavljanje zastavica Krijesnice te plakata u tramvaje ZET-a povodom obiljeZavanja
rujna

e QOrganizirano darivanje za pedijatrijski hematoonkoloski odjel KDB Zagreb

Slika 44: Osiguranje radnih stolica za Zavod za pedijatrijsku hematoonkologiju KDB Zagreb

e (QdrZani sastanci s Pravobraniteljicom za djecu, Ministarstvom zdravstva te Predstavnicama
Zavoda za vjeStacenje kako bi se zajedni¢kim naporima pokusala naci rjeSenja za svakodnevne
probleme s kojima se jos uvijek suocavaju obitelji djece koja su se suocila s malignim bolestima.
Klju¢ne teme o kojima se razgovarale bile su potreba uspostave pedijatrijske palijativne skrbi,
uvodenje mogucénosti za srednjoskolsko obrazovanje u bolnici, uvodenje protokola o
komunikaciji u tesSkim situacijama te ujednacavanje prakse u provedbe zakonskih akata na
terenu.



e Sudjelovanje predstavnika Krijesnice na EU, regionalnim i nacionalnim konferencijama

Zbog pandemije CIVID 19, sve zakazane konferencije i sastanci u 2020. godini su odgodeni, nisu se
ni odrzavali online jer nije bilo moguée u kratkom vremenu svu organizaciju prebaciti na online
platforme s obzirom na broj sudionika.

PanCare konferencija, koja se je trebala odrzati od 15.-17.4.2020. u Utrechtu, Nizozemska,
odgodena je za slijedecu godinu. PanCare prati survivore, njihove posljedice te provodi projekte koji
su usmjereni na rano otkrivanje kasnih posljedica lijecenja kako bi se Sto uspjesnije lijecile i povecala
stopa preZivljavanja survivora. Predstavnik Krijesnice, Mihael Severinac sudjeluje aktivnho u
revidiranju smjernica koje nastaju suradnjom raznih struénjaka iz cijeloga svijeta, koji proucavaju
kako odredeni tip lijeCenja i terapije utjece na pojedine organe i cijelo tijelo te uzrokuju nastanak
sekundarnih bolesti. Takoder je od ove godine prijaviljen kao ¢lan PanCare-a, jedini survivor iz RH.

SIOP i CCl konferencija, koja je trebala biti od 4.-8.5.2020. u Valenciji, Spanjolska, isto je odgodena.
To bi bila druga zajednicka konferencija struke i organizacija koje okupljaju roditelje, djecu i
survivore, jer je prepoznato da se zajedni¢kim radom i izmjenom iskustava, moze doci do boljih
rezultata u lije€enju i smanjivanju posljedica i oporavku nakon lijecenja.

U ovim novim okolnostima, ispitivalo se stanje organizacija civilnog drustva koje okupljaju pacijente
i survivore. Tako je komunicirano s ¢lanovima Europske mreze survivora oko informacija relevantnih
za utjecaj pandemije COVID 19 na survivore, procjene tko je i sa kakvim posljedicama ugrozeniji u
slucaju zaraze. Za organizaciju ,Patient View” sudjelovalo se u istrazivanju kako je COVID 19
pandemija utjecala na organizacije te kakav su utjecaj farmaceutske kompanije imale i jesu li
potpomagale organizacije. Za CCl su prenesene informacije o aktivnosti koje uspijevamo provoditi,
o situaciji a pandemijom i radom Krijesnice, Sto e se sve objaviti u njihovom newsletter-u.

Predstavnik Krijesnice, je sudjelovao na glavnim skupstinama CCl-a i ERN-a (Europske referentne
mreze) te virtualnom kongresu za hematologiju. U svakom od tih sudjelovanja, glavni zakljucci su
bili na vaZnosti povezivanja, dijeljenja podataka i iskustava, jer se nista nece poboljsati, unaprijediti
ako nema takve razmjene. Problemi koji koce Cesto su zajednicki, vierojatno je netko negdje uspio
prevladati ih u vedoj ili manjoj mjeri, stoga je bitno razmjenjivati primjere pozitivne prakse i
komunicirati da se Sto jednostavnije, brZe i uspjesnije prevladaju zastoji.

Odrzan je i sastanak SIOPE-a, CCl Europea, voditelja pedijatrijskih onkoloskih odjela s hrvatskim
eurozastupnikom koji je ¢lan europskog odbora za borbu protiv raka, na kojem je predstavnik
Krijesnice takoder aktivno sudjelovao.

Na Oxfordu se trenutno provodi istraZivanje na odjelu Eksperimentalne psihologije, o utjecaju
lijeCenja na mentalno zdravlje, u kojem se aktivno sudjeluje.

S regionalnim organizacijama su odrZani razgovori oko Erasmus plus programa preko kojega bi bilo
moguce odrzavati | financirati sastanke na kojima bi se analizirali problemi, razmjenjivala iskustava
i iznalazila potencijalnih rjesenja. A takvim putovanjima bi se mladi mogli snaZnije zainteresirati za
djelovanje pa bi se i na taj nacin i ojacale njihove grupe te zagovaracka snaga.

Uz svoj aktivan angaZman na mjestu Voditelja mladih, Mihael je sudjelovao na svim organiziranim
sastancima | konferencijama koje su se odrzale tijekom 2020. godine te na taj nacin predstavio
Krijesnicu te osigurao vazne informacije.
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Slika 45: Sudjelovanje na konferenciji

e Sudjelovanje predstavnika Krijesnice u medijima u 2020. godini

Medijski istupi Krijesnice odvijali su se prilikom obiljeZzavanja znacajnih datuma, obiljeZzavanja
dvadesete godisnjice rada, provedbe dobrotvornih i humanitarnih projekata te lobiranja za
donosenje StratesSkog okvira za borbu protiv raka za razdoblje od 2020-2030. godine. Planirane su i
dodatne aktivnosti na promociji spota Carolija Krijesnice do kraja godine. Dobivenom nagradom od
strane Ureda za udruge RH putem koje smo dobili besplatnu suradnju s PR agencijom, savladali smo
neke nove nacine pristupa medijima te osigurali nove kontakte.

e 9 gostovanja na televiziji

- 5 puta na HRT-u (3 puta na Dobro jutro, Hrvatska i jednom na Dobar dan, Hrvatska, Kod nas
doma), 1 na Jabuka TV, jednom na Mreza TV, 2 puta na OTV

B G e ey

e |

Slika 46: Gostovanje na HRT-u 13.08.2020. godine



SLIKA 47: Gostovanje na HRT-u 06.11.2020.

e Popis objava za Udrugu Krijesnica, studeni 2020. godine
Ukupan broj objava do studenog 2020. godine: 82

6.11.2020. 21:30:00 Vecerniji list Kada cuju dijagnozu djeca kaZu: Sve ce biti dobro, a roditelje
hrabrimo da budu kao oni

2.11.2020. 0:00:00 otvoreno.hr Od pocetka pandemije u Hrvatskoj je 7000 ljudi umrlo od raka.
Prave posljedice se tek ocekuju

2.11.2020. 0:00:00 miss7zdrava.24sata.hr Apel: Od pocetka pandemije u Hrvatskoj oko sedam
tisuca preminulih od raka

2.11.2020. 14:28:00 rtl.hr Covid je pogorsao situaciju: "Od pocetka pandemije u Hrvatskoj

je 7000 ljudi umrlo od raka"

13.10.2020. 0:00:00 instore.hr Tvornica ulja Cepin i KTC doniraju 30.000 kuna Udruzi Krijesnica
2.11.2020. 15:26:00 riportal.net.hr Covid je pogorsao situaciju: ‘Od pocetka pandemije u Hrvatskoj
je 7000 ljudi umrlo od raka’

12.10.2020. 0:00:00 jatrgovac.com Tvornica ulja Cepin i KTC doniraju 30.000 kuna Udruzi Krijesnica
9.10.2020. 0:00:00 progressive.com.hr Tvornica ulja Cepin i KTC doniraju 30.000 kuna Udruzi
Krijesnica

1.12.2020. 7:48:00 jutarnji.hr Krijesnica svijetli 20 godina

1.12.2020. 0:00:00 ordinacija.vecernji.hr Krijesnica: Svjetlo nade za djecu s malignim bolestima i
njihove roditelje

9.11.2020. 0:00:00 naturala.hr Mirela Stanic Popovic i Zoran Mitrovic: “Krijesnica je u ovih 20
godina provela mnoge projekte, a sad je ocekuju novi izazovi”

12.11.2020. 0:00:00 nacionalno.hr Milanovic podrzao zahtjev inicijative “Hrvatska protiv raka”
12.11.2020. 14:53:00 Glas Istre Milanovic podrzao zahtjev inicijative "Hrvatska protiv raka". Vise iz
rubrike

12.11.2020. 0:00:00 prigorski.hr Predsjednik Milanovic podrzao zahtjev inicijative “Hrvatska protiv
raka”



12.11.2020. 14:59:00 direktno.hr Milanovic podrzao zahtjev za $to brzim usvajanjem Nacionalnog
strateSkog okvira protiv raka

24.9.2020. 15:00:00 zg-magazin.com.hr Zastavice i zlatne vrpce na tramvajima

21.9.2020. 0:00:00 zgprsten.hr Pedalom za Krijesnice: Obisli Hrvatsku i skupili 95 tisuca kuna!
19.9.2020. 11:15:00 Vecernji list Zagrebacke fontane zasvijetlile za djecu s malignim bolestim
17.9.2020. 0:00:00 zagreb.info Sutra ce zagrebacke fontane ispred NSB-a biti osvijetljene zlathom
vrpcom, evo i zasto!

15.9.2020. 0:00:00 zgprsten.hr Posljednji dan akcije "Pedalom za Krijesnice": Jos malo fali do 100
000 kuna, pomozite i vi!

12.9.2020. 0:00:00 tjedno.hr ZDRAVSTVENI SUSTAV U KOLAPSU, ZBOG BORBE PROTIV KORONE
OBOLIJELI OD RAKA | DRUGIH SMRTONOSNIH BOLESTI NE MOGU SE LUJECITI

10.9.2020. 11:40:00 lokalni.vecernji.hr Za Krijesnice otpedalirali 3100 km, jos uvijek nije kasno za
uplatu donacije

1.9.2020. 0:00:00 gradonacelnik.hr Jastrebarsko: Biciklirajuci po Hrvatskoj za Krijesnice prikupili
oko 60 tisuca kuna

28.8.2020. 0:00:00 jaska.com.hr Pothvat vrijedan divljenja!

31.8.2020. 0:00:00 jastrebarsko.hr Za Krijesnice do danas prikupljeno oko 60 tisuca kuna!
25.8.2020. 9:14:00 novska.in Plemenitost Udruge Krijesnica — biciklima uz drzavnu granicu RH za
pomoc oboljeloj djeci

25.8.2020. 0:00:00 jastrebarsko.hr "Pedalom za Krijesnice": u cetvrtak docek biciklista!

21.8.2020. 0:00:00 civilnodrustvo.hr U tijeku je akcija ‘Pedalom za Krijesnice’ — donacijama
podrzimo udrugu koja okuplja maliSane oboljele od malignih bolesti

19.8.2020. 0:00:00 rogotin.hr Sudionici akcije Pedalom za Krijesnice posjetili Ploce

19.8.2020. 0:00:00 rogotin.hr Donacijska prodaja za Udrugu Krijesnica

19.8.2020. 0:00:00 indirektno.com Sudionici humanitarnog projekta “pedalom za Krijesnice” u
Senju!

19.8.2020. 8:02:16 morski.hr PEDALOM ZA KRIJESNICE Biciklom oko hrvatskih granica za djecu
oboljelu od malignih bolesti

27.8.2020. 0:00:00 jastrebarsko.hr Krenula humanitarna akcija "Pedalom za Krijesnice"

18.8.2020. 0:00:00 in-portal.hr PEDALOM ZA KRIJESNICE Donacijama podrzimo udrugu koja okuplja
maliSane oboljele od malignih bolesti

17.8.2020. 20:06:00 kanal-ri.hr Biciklisti koji voze za djecu oboljelu od malignih bolesti prosli kroz
Rijeku

17.8.2020. 0:00:00 rogotin.hr Pedalom za Krijesnice — powered by TIA mobiteli— u srijedu u Plocama
15.8.2020. 0:00:00 trend.com.hr Jaskanac Ivan Puskaric s prijateljima krenuo biciklom obici granicu
Hrvatske u 12 dana

15.8.2020. 0:00:00 jaska.com.hr Krenula humanitarna akcija "Pedalom za Krijesnice"

13.8.2020. 0:00:00 magazin.hrt.hr Humanitarna akcija ,,Pedalom za Krijesnice”

13.8.2020. 0:00:00 jaska.com.hr Ispratimo nase bicikliste humanitarce

11.8.2020. 9:15:00 lokalni.vecernji.hr U 12 dana planiraju prijeci 3100 kilometara za tesko oboljele
djecu

5.8.2020. 0:00:00 jaska.com.hr Donacijom za Krijesnice podrzite hvalevrijednu akciju!

3.8.2020. 20:51:00 direktno.hr Hrvatski biciklisti krenuli na put dugacak 3100 kilometara kako bi
prikupili sredstva za udrugu Krijesnica

15.7.2020. 19:22:00 tockanai.hr Zaklada UniCredit podrzala tri hrvatska socijalna projekta za djecu
15.7.2020. 12:49:00 novac.jutarnji.hr Tri hrvatske udruge medu 44 neprofitna projekta Zaklade
UniCredit

15.7.2020. 0:00:00 SeeBiz Tri hrvatske udruge medu 44 neprofitna projekta usmjerena na djecu
koje su podrzao UniCredit

9.7.2020. 0:00:00 jaska.com.hr Pedalom za udrugu Krijesnica

22.5.2020. 7:12:00 Novi list ZAKINUTI | ZABORAVLIENI Srednjoskolcima na lijecenju u bolnici
uskracena i online nastava



13.3.2020. 0:00:00 magazin.hrt.hr Crtici kao psiholoska potpora za onkolosko lijecenje u djecjoj dobi
13.3.2020. 0:00:00 vijesti.hrt.hr Crtici kao psiholoska potpora za onkolosko lijecenje u djecjoj dobi
13.3.2020. 0:00:00 sport.hrt.hr Crtici kao psiholoSka potpora za onkolosko lijecenje u djecjoj dobi
13.3.2020. 0:00:00 Culturenet Crtici za psiholosku pripremu za onkolosko lijecenje u djecjoj dobi
13.3.2020. 15:27:00 Glas Istre Crtici za psiholosku pripremu za onkolosko lijecenje u djecjoj dobi,
Vise iz rubrike

27.2.2020. 0:00:00 Aktualno PONOS HRVATSKE | VARAZDINA Magdalena Canjuga: ,,U

Zivotu se uvijek treba boriti za sve!”

19.2.2020. 0:00:00 medijskapismenost.hr Animirani filmovi za pripremu djece za pretrage i bolnicko
lijecenje

15.2.2020. 14:15:00 rtl.hr Kako olaksati borbu djeci s rakom? Edukativni filmovi koje bi svi trebali
vidjeti

15.2.2020. 14:15:00 buzzara.rtl.hr Kako olaksati borbu djeci s rakom? Edukativni filmovi koje bi svi
trebali vidjeti

14.2.2020. 18:49:30 telegram.hr Neki dobri ljudi napravili su 10 crtica kojima Zele ohrabriti djecu s
malignim bolestima. Sve su nam ispricali

29.1.2020. 22:20:00 Slobodna Dalmacija ‘Pobijedio sam tumor na mozgu, a zZivot sam posvetio brizi
za teSko bolesnu djecu’: procitajte inspirativnu Zivotnu pricu 17- godisnjaka iz Makarske
29.1.2020. 21:36:00 zadarski.slobodnadalmacija.hr Inspirativna Zivotna prica 17-godisSnjaka iz
Dalmacije: "Lijecnici su mi svojedobno dali pet godina Zivota, ali joS sam tu. Mene je glazba spasila,
a mislim da moze i druge"

29.1.2020. 20:42:00 jutarnji.hr "POBIJEDIO SAM TUMOR NA MOZGU, A ZIVOT SAM POSVETIO BRIZI
ZA TESKO BOLESNU DJECU" Inspirativna Zivotna prica 17-godi$njaka iz Makarske

29.1.2020. 16:45:00 Dnevnik Orkestar Udruge SO DO- El Sistema Hrvatska odusevio publiku u
Lisinskom

29.1.2020. 15:29:09 Index FOTO Dobrotvorni koncert u Lisinskom, nastupilo viSe od 80 mladih
glazbenika

29.1.2020. 14:25:00 zg-magazin.com.hr Orkestar Udruge SO DO- El Sistema Hrvatska odusevio
publiku u Lisinskom

29.1.2020. 0:00:00 totalinfo.hr ODUSEVILI PUBLIKU: Orkestar Udruge SO DO- El Sistema Hrvatska u
prepunoj dvorani Lisinski

29.1.2020. 0:00:00 promise.hr Jedini simfonijski ORKESTAR DJECE | MLADIH koji uce | sviraju
besplatno, odusevio dobrotvornim koncertom

29.1.2020. 0:00:00 mojzagreb.info Orkestar Udruge SO DO

28.1.2020. 14:24:00 Vecernji list Orkestar koji spaja stotinu mladih glazbenika slavi pet godina
druZenja

28.1.2020. 11:43:00 zazubice.com Simfonijski orkestar mladih humanitarnim gala koncertom
obiljeZzava 5 godina postojanja

27.1.2020. 0:00:00 in-portal.hr KD VATROSLAV LISINSKI Dobrotvorni koncert i obiljeZzavanje pete
obljetnice Simfonijskog orkestra mladih

26.1.2020. 0:00:00 totalinfo.hr NEZABORAVNO: Dodite poslusati Simfonijski orkestar mladih — KD
V. Lisinskog 28. sijecnja

24.1.2020.11:46:00 Dnevnik Dobrotvorni koncert za Udrugu Krijesnica "Mladi-mladima" 2. prosinca
2020.

23.1.2020. 14:36:00 jutarnji.hr SO DO - EL SISTEMA HRVATSKA Jedini stalni simfonijski orkestar
djece i mladih kod nas ove godine obiljeZzava pet godina postojanja

28.1.2020. 19:30:00 direktno.hr Dobrotvorni koncert Simfonijskog orkestra mladih za Udrugu
Krijesnica

22.1.2020. 0:00:00 mojzagreb.info Dobrotvorni koncert

21.1.2020. 0:00:00 promise.hr Dolaskom na koncert Simfonijskog orkestra mladih, POMOZIMO
DJECI oboljeloj od malignih bolesti

21.1.2020. 14:07:00 likaclub.eu Dobrotvornim koncertom Simfonijski orkestar mladih obiljezava



5. godi$njicu rada

21.1.2020. 10:48:00 PolitikaPlus LISINSKI: Dobrotvorni koncert i obiljeZzavanje 5. godisnjice rada
Simfonijskog orkestra mladih

21.1.2020. 9:23:00 direktno.hr Obiljezavanje pete godisnjice rada Simfonijskog orchestra mladih uz
dobrotvorni koncert

20.1.2020. 0:00:00 soundguardian.com SO DO - El Sistema u lisinskom 28. veljace Najcitanije
Najnovije

14.1.2020. 15:57:00 Dnevnik Peta godisnjica Simfonijskog orkestra mladih SO DO El — Sistema
Hrvatska

3.1.2020. 0:00:00 totalinfo.hr NE PROPUSTITE: Mladi sviraju za mlade — pravi mladi simfonijski
orkestar

6. Institucionalni razvoj i financijska odrZivost organizacije

Tijekom 2020. godine nastavljen je daljnji razvoj udruge te je osigurana financijska odrzivost, unatoc
novonastaloj neizvjesnoj situaciji s pandemijom COVID 19. Financijskih poteskoca nije bilo tijekom
godine, a sredstva koja su ugovorena za projekte koje nije bilo moguée provesti ili su
prenamijenjenja ili je njihova provedba odgodena za sljedecu godinu u kojoj se nadamo da ¢e biti
moguce nastaviti s radom uZivo i organziranjem znacajnijih rehabilitacijskih aktivnosti.

e  Projekti u tijeku

Program psihosocijalne podrske obiteljima suoc¢enim s malignom boles¢u djeteta

Donator: Ministarstvo zdravstva

Trajanje: 1. GODINA PROVEDBE TROGODISNJEG PROGRAMA
20.12.2019.-20.12.2020.

Iznos sredstava: 450.000,00 KN

Aktivnosti: Smjestaj, pogodnosti, savjetovanje o pravima, mentorska podrska,

psiholoska podrska (za roditelje, djelatnike Krijesnice, medicinsko osoblje),
Mladi Krijesnice, Mladi mentori, Malo svjetlo nade, edukacije, suradnja s

lokalnom zajednicom (institucijama i udrugama)

Partneri:

KDB Zagreb, KBC Split, Plavi telefon, Drustvo za psiholosku pomo¢

INSTITUCIONALNA PODRSKA

Donator:

Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva

Trajanje:

2. GODINA PROVEDBE TROGODISNJEG PROGRAMA
01.01.2020.-31.12.2020.

Iznos sredstava:

248.190,00 kn

Aktivnosti:

Ja¢anje organizacijske strukture Udruge i kapaciteta zaposlenika,

zaposljavanje novih osoba, opremanje ureda i sl.




MLADI KRUJESNICE

Donator:

Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

Trajanje:

0Od 15.02.2020. do 31.12.2020.

Iznos sredstava:

69.000,00 kn

Aktivnosti:

Aktivnosti grupe Mladi Krijesnice (sastanci, izleti, edukacije)

Partneri:

HGSS Gospi¢, Udruga Asincin

KRIJESNICA U SKOLI

Donator:

Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

Trajanje:

0d 01.06.2020.-01.06.2021.

Iznos sredstava:

45.000,00 kn

Aktivnosti:

e provedba radionica Malo svjetlo nade

e edukacija za socijalne radnike u CZSS

UNAPRJEDENJE PROGRAMA MALO SVJETLO NADE

Donator:

Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

Trajanje:

0Od 01.06.2020.-01.06.2021.

Iznos sredstava:

105.000,00 kn

Aktivnosti: e istraZivanje iskustava i stavova odgojno-obrazovnih djelatnike
e edukacije za odgojno-obrazovne djelatnike
Partner Udruga Zelena olovka

KRIJESNICA MINECRAFT SERVER

Donator:

HEP

Trajanje:

Do 31.12.2020.

Iznos sredstava:

15.000,00 kn

Aktivnosti:

Izrada i koriStenje Krijesnica Minecraft Servera od strane djece na odjelima,

lijecene djece i mladih i volontera.

Sustavna podrska djeci lije€enoj od malignih bolesti rehabilitacijskim aktivnostima

Donator:

UniCredit Foundation (ZABA)

Trajanje:

Do kraja 2020./odobren produzetak do kraja 2021.

Iznos sredstava:

15.000 eura/cca. 110.000 kn




Aktivnosti:

Rehabilitacijske aktivnosti za djecu: sportske aktivnosti i natjecanja,

rehabilitacijski kampovi, druZenja djece i mladih

KRIJESNICA SVIJETLI 20 GODINA

Donator:

Ured za udruge Vlade Republike Hrvatske (Komunikacijske podrske)

Trajanje:

Do 31.12.2020.

Iznos sredstava:

30.000,00 kn

Aktivnosti: e obiljeZzavanje 20 godina rada Krijesnice uz pomo¢ PR agencije
e promocija videospota i dokumentarnog filma

JEDNOKRATNA PODRSKA

Donator: Grad Zagreb

Trajanje: Do 31.12.2020.

Iznos sredstava:

15.000,00 kn

Aktivnosti: Edukacije zaposlenika
PROMLADAK

Donator: Grad Zagreb (mladi)
Trajanje: Do 31.12.2020.

Iznos sredstava:

15.000,00 kn

Aktivnosti:

e redoviti susreti i edukacije mladih
e volonterske i zagovaracke aktivnosti mladih

e priprema tiskanih materijala

EMO (Educirati-Motivirati-Osnaziti volontere Krijesnice)

Donator:

Grad Zagreb (socijalno-humanitarno djelovanje)

Trajanje:

Do 31.12.2020.

Iznos sredstava:

20.000,00 kn

Aktivnosti:

e edukacije javnog nastupa i emocionalnog razvoja za Mlade Krijesnice i
volontere

e obiljezavanje 20 godina Krijesnice

GLAS za djecu i obitelj

i suoCene s malignim bolestima

Donator:

Grad Zagreb (zdravstvo)

Trajanje:

Do 31.12.2020.

Iznos sredstava:

12.000,00 kn

Aktivnosti:

® sastanci s predstavnicima pravobraniteljica za djecu i OSI te srodnih udruga

® nadogradnja aplikacije




ZDRAVSTVENI OPSERVATORLU

Donator:

ESF

Trajanje:

Do 2023. godine

Iznos sredstava:

3.594.579,89 kn (za trogodisnje razdoblje)

Aktivnosti: e partnerstvo, suradnja, zagovaranje i dijalog
e ispitivanja javnog mnijenja i potreba, znanstvena istrazZivanja, izrada
smjernica i provodenje analiza
Partneri 19 partnerskih udruga i institucija

e Zavrseni projekti tijekom 2020. godine

VOLONTERI KRUJESNICE

Donator:

Grad Zagreb (socijalno-humanitarno djelovanje)

ZavrSetak projekta:

01.03.2020.

Iznos sredstava:

30.000,00 kn

Rezultati:

e kontinuirano provodene dugorocne i kratkoroéne volonterske aktivnosti u
organizaciji Krijesnice

¢ odrZana edukacija za nove volontere u programu Mlade mentore 07.02. i
08.02.2020

¢ obiljezen 15.2. Medunarodnog dana djeteta oboljelog od maligne bolesti

Miladi aktivisti Krijesnice (MAK)

Donator:

Grad Zagreb (mladi)

Zavrsetak projekta:

01.05.2020.

Iznos sredstava:

20.000,00 kn




Rezultati:

e odrzani susreti i edukacije za Mlade Krijesnice
o Mladi sudjelovali u zagovarackim aktivnostima Krijesnice

e osmisljene 2 akcije/projekta za djecu i mlade

Mol diesnee
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TRAG

Donator:

Grad Zagreb (zdravstvo)

ZavrSetak projekta:

31.05.2020.

Iznos sredstava:

50.000,00 kn

Rezultati:

e organizirane suportivne aktivnosti za medicinsko osoblje

o tiskane edukativne broSure

e organizirana dvodnevna edukacija za strucnjake ,SpecifiCnosti pruzanja
pedijatrijske palijativne skrb“ u kojoj su predavanja odrzale lije¢nice
Jasminka Stepan Giljevi¢ i Diana Butkovi¢, psiholog Ozren Senator i socijalna

radnica Olivera Kapetanovic te je sudjelovalo 105 zainteresiranih stru¢njaka




Krijesnica organizira besplatnu online edukaciju:

SPECIFICNOSTI PRUZANJA PEDIJATRIJSKE PALIJATIVNE
SKRBI

e 26.05. (utorak) 17-19 Psihologija pedijatrijske palijative
e 29.05. (petak) 17-19 Medicinska perspektiva pruzanja
pedijatrijske palijativhe skrbi

Prijave do 25.05. na mail dunja@krijesnica.hr

R e - |
VIKENDI S KRIJESNICOM
Donator: Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku
Zavrsetak projekta: 30.09.2020.
Iznos sredstava: 72.000,00 kn
Rezultati: e odrZzan 1 izlet za Mlade Krijesnice u Rizvanusi s 13 sudionika
e odrzan 1 izlet za obitelji u FuZinama s 36 sudionika
® odrzan 1 izlet za volontere u Krapini s 13 sudionika

Vikend s Mladima




Vikend s obiteljima

Vikend s volonterima




KRIJESNICA U RUECI

Donator:

Zaklada Adris

Zavrsetak projekta:

30.09.2020.

Iznos sredstava:

20.000,00 kn

Rezultati:

e osigurana informaticka i didakti¢ka oprema za pedijatrijski onkoloski odjel u

KBC-u Rijeka




Prijave novih projektnih prijedloga na natjecaje u 2020. godini i projekti iz ranijih godina na

koje se ceka rezultat

Naziv Donator Datum prijave [Status
1. | Zdravstveni opservatorij ESF 15.10.2018. Odobreno
2. | Sustavna podrska djeci | ZABA (UniCredit | 21.02.2020. Odobreno
lije€enoj od malignih bolesti | Foundation)
rehabilitacijskim
aktivnostima
3. | PROMLADAK Grad Zagreb (mladi) | 06.03.2020. Odobreno
4. | EMO Grad Zagreb (soc.- | 06.03.2020. Odobreno
hum.)
5. | GLAS Grad Zagreb | 06.03.2020. Odobreno
(zdravstvo)
6. | Jednokratna pomoc¢ Grad Zagreb 13.03.2020. Odobreno
7. | KRUG - kompetentno, | ACF Hrvatska 21.08. 2020. Nije odobreno/
razvojno, udruzeno, glasno Natjecaj se
provodio u 2.
faze
8. | Krijesnica Minecraft Server | HEP 17.05.2020. Odobreno
9. | KrijesnicaApp za  krizna | Zaklada Novo sutra 16.06.2020. Nije odobreno
vremena
10. | Krijesnica svijetli 20 godina | Ured za udruge VRH | 04.09.2020. Odobreno
¢ Pripremljeni izvjestaji tijekom 2020. godine
Projekt Donator Razdoblje Datum Datum sljedeceg
posljednjeg izvjestaja
izvjestaja
Jednokratna pomo¢ | Grad Zagreb Zavrsni izvjestaj (31.01.2020. -
Koncert ,Mladi | Zagrebacki Zavrsni izvjesStaj (28.02.2020. -
mladima“ holding




programa MSN

Volonteri Krijesnice | Grad Zagreb Zavrsni izvjestaj | 31.03.2020. -
MAK Grad Zagreb Zavrsni izvjeStaj (15.11.2019. -
01.06.2020.
TRAG Grad Zagreb Zavrsni izvjestaj 30.06.2020. -
Psihosocijalna Ministarstvo Polugodisnje 07.07.2020. 04.01.2021.
podrska zdravstva
Mladi Krijesnice MDOMSP Polugodisnje 15.07.2020. 15.01.2021.
Vikendi MDOMSP Zavrsni izvjeStaj [15.10.2020. -
Krijesnicom
Institucionalna NZRCD Tromjesecno  [20.04.2020. 20.01.2021.
podrika 20.07.2020.
20.10.2020.
Krijesnica u Rijeci Zaklada Adris Zavrsni izvjestaj (15.01.2020. -
30.11.2020.
Krijesnica u Skoli MDOMSP Polugodidnje - 15.12.2020.
Unaprjedenje MDOMSP Polugodisnje - 15.12.2020.

e Plan edukacije zaposlenika Krijesnice

Edukacije zaposlenika udruge Krijesnica tijekom 2020. godine odvijale su se sukladno odobrenom
planu, a s obzirom da su se usljed COVID 19 pandemije brojne edukacije prebacile na online
platforme i postale besplatne, zaposlenici su sudjelovali u znatno ve¢em broju dostupnih edukacija

nego Sto je to bilo planirano.




Zaposlenik Edukacije Organizator
Mirela Stani¢-Popovic¢ | ,,Umjetnost i znanost coachinga” Erickson Business Center
»Modeli unutarnjeg i  vanjskog | NZRCD/CCI-E
vrednovanja djelovanja /programa
organizacija civilnog drustva“
"Kako izraditi strateski i operativni plan | NZRCD/VCO
organizacije civilnog drustva?"
»lnovativni modeli prikupljanja | NZRCD/ACTG
financijskih sredstava”
»Sustav  kvalitete u organizacijama | SMART
civilnoga drustva s  primjerima

ucinkovitih modela upravljanja“

Dunja Lacan

Grupna analiza

Institut za grupnu analizu

Transakcijska analiza

Centar Proventus

Jelena Mazar Popovic

Realitetna terapija

Hrvatska udruga za
realitetnu terapiju

Jelena Cesljar

»,Upravljanje projektnim ciklusom i
procjena potreba u lokalnoj zajednici“

Centar za civilne inicijative

Osnove transakcijske analize

Centar Budi svoj

Blanka Turza

Edukacija iz Gestalt terapije

Centar IGW

»lnovativni modeli prikupljanja sredstava

Udruga Mi

za djelovanje organizacija civilnog
drustva“
Online radionice o crowdfundingu; | Resurs centar Gradanskih

razvoju fundraising modela; profilima
podrzavatelja; FB oglasavanju — osnovna
i napredna radionica; Google Ads i
Google Ads Grant Programu

inicijativa.

Mihael Severinac

»lmam ideju“- o projektima iz programa
Europskog fonda solidarnosti

Agencija za mobilnost i
programe EU

Dijalog EU sa mladima

Mreza mladih Hrvatske

Uz edukaciju, zaposlenici Krijesnice sudjelovali su u redovitoj timskoj superviziji, dok je individualna
supervizija bila osigurana za one zaposlenike koji su iskazali potrebu i interes za istom.

e  Provedba edukacije za ¢lanove Mladih Krijesnice

04.12.2020. Trening javnog nastupa
Poslovno uciliste Experta

08.12.2020. Stilovi osobnosti i kako bolje razumjeti ljude drugacije od nas
Matej Sakoman, Resisto

Supervizija Mladih Krijesnice se nije odrzZala tijekom 2020. godine.



o Drustvene mreze Krijesnice u 2020. godini

Drustvene mreze odrzale su kontinuitet u broju pratitelja, dok su neke biljezZile i porast. U ovom
segmentu je potrebno uloZiti u edukaciju zaposlenika kako bi se ovladalo najnovijim trendovima

koji se Cesto sukladno politikama osniva¢a mijenjaju, posebno u dijelu koji se odnosi na doseg
objava.

STRANICA ,,UDRUGA KRIJESNICA“ (@krijesnical)

BROJ PRATITELJIA 48.674

BROJ OBJAVA 104

Objave koje su imale doseg veéi od 25.000:

- Udruga Krijesnica
Objavljuje Udruga Krijesnica @ - 13. veljace - @

U stvaranju pjesme "We are one" sudjelovala su djeca diljem svijeta s
ciliem pruzanja podrske djeci oboljeloj od malignih bolesti. Pruzimo i
mi podriku hrabroj djeci koja se trenutno lijece @ #weareone
#krijesnica1502

»

58.808 2955 —_—,
Broj korisnika koji su vidjeli Angazmani Promoviraj objavu

OO0 373 29 komentara Podijeljeno 208 puta

(f) Svida mi se (D Komentar &> Podijeli L4




Udruga Krijesnica
Objavijuje Udruga Krijesnica @ - 30. rujna - @

U rujnu nastojimo podizati svijest o malignim bolestima u djecjoj dobi.
Zasto je to bitno?

Bitno znati da se otprilike 170 obitelji godisnje u Hrvatskoj iznenadno
suocava s dijagnozom maligne bolesti kod djeteta.

Bitno je znati da se obitelji tijekom dugotrajnog lijecenja djeteta
suocavaju sa strahom, brigom, neizvjesnosti, izoliranosti, usamljenosti,
nerazumijevanjem, predrasudama i velikim financijskim izdacima.
Bitno je znati da se bitka s malignom bolesti nastavlja i na... Prikazi
vise

15.02. Medunarodni dan
djeteta oboljelog od

maligne bolesti

obiljeZava se dana 15. veljale na inicijativu organizacije Childhood
Cancer International, Cija je Krijesnica aktivna ¢lanica ved dugl niz
godina, a u Republici Hrvatskoj se od 2006. godine istog dana
obiljeZzava Nacionalni dan djeteta oboljelog od maligne bolesti.

Simbol djeteta oboljelog od maligne bolesti je zlatna vrpca.
Zlatna vrpca kao znak podrske djeci oboljeloj od malignih bolesti
simboli¢no govori o tome koliko su djeca dragocjena i koliko su

Zilava u nodenju i borbi s malignim bolestima, Za razliku od ostalih
vrpci u drugim bojama, koje su vezane samo za jednu specifitnu
bolest, zlatna vrpca simbolizira djecu oboljelu od svih vrsta
malignih bolesti

KRIJESNICA

Povodom obilieZavania ovo za nas naiznadainiieg datuma, a kako

Udruga Krijesnica

e Posalji ki
Neprofitna organizacija S e

Promoviraj objavu

Podijeljeno 156 puta

1572
AngaZmani

38.269
Broj korisnika kaji su vidjeli

00 293

> -0

©”

Udruga Krijesnica

sali
Neprofitna organizacija e

Promoviraj objavu

22 komentara Podijeljeno 137 puta

36.035
Broj korisnika koji su vidjeli

1551

33.410 AngaZmani

Broj korisnika kaji su vidjeli

2223
Angazmani

Promoviraj objavu

5 komentara Podijeljeno 210 puta

OO0 314

a —_—

OF0 292

Udruga Krijesnica
Objavijuje Udruga Krijesnica @ - 13. veljace - @

Ususret 15.02. - Medunarodnom danu djece oboljele od malignih
bolesti nasi Mladi Krijesnice, mlade osobe koje su se lijecile od maligne
bolesti, pozivaju vas da podrZzite djecu i obitelji suocene s malignim
bolestima i pomognete u rudenju predrasuda o bolesti.

Najcesce predrasude koje se javljaju zbog neinformiranosti okoline su:

“Rak je zarazan" - NETOCNO! Rak nije zarazan i ne prenosi se
socijalnim kontaktom... Prikazi vise

Udruga Krijesnica
Neprofitna organizacija

@ Posalji poruku

Promoviraj objavu

30 komentara Podijeljeno 98 puta

26.714
Broj korisnika koji su vidjeli

1691

AngaZzmani

Q0 319




PROFIL ,MLADI KRIJESNICE*

BROJ PRIJATELIA 618

BROJ OBJAVA 30

GRUPA ,,MLADI KRIJESNICE (zatvorena grupa lijecenih mladih osoba)

BROJ CLANOVA 127

BROJ OBJAVA 65
@ @udrugakrijesnica

BROJ PRATITELIA 665

BROJ OBJAVA 53

e Pregled donacija u 2020. godini

U donjoj tablici je pregled realiziranih donacija, s tim da se priljev dijela novih donacija oéekuje
tradicionalno tijekom prosinca. Trenutno su aktualni pregovori s vise od 10 potencijalnih donatora.
Osmisljene su aktivnosti kojia ¢e se animiratio novi donatori a planirano je slanje izvjeStaja i
uplatnica poStom za stalne donatore, ukoliko to bude moguée zbog epidemioloske situacije.

SIJECANJ - STUDENI 2020.

Nenamjenska donacija - fizicke osobe 206.543,40
Nenamjenska donacija - pravne osobe 216.148,45
MindTake 10.595,00
ERSTE CARD CLUB 2.769,50
Clanarina 300,00
PBZ Card 71.648,39

NENAMJENSKE DONACIJE UKUPNO: 508.004,75
Namjenske donacije - roditeljski stanovi 25.147,96
Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva 223.371,00
Grad Zagreb 15.000,00
HZZO 1.203,78
Ministarstvo zdravstva 90.000,00
MDOMSP 144.000,00
Super sport d.o.o. 338.514,06
Unicredit Foundation 119.529,05
Little Mouse Foundation 3.783,06
SO DO 69.994,25




HEP d.d. 15.000,00

Zakup prostora 2.000,00
Porez i prirez na dohodak 1.247,75
Ured za udruge 31.247,75

NAMJENSKE DONACIJE UKUPNO: | 1.078.790,91

e Ostale pojedinosti

Cjelokupno poslovanje je u zavrsnoj fazi uskladenja s odredbama GDPR-a

U tijeku je evaluacija performansi zaposlenika i planiran je njen zavrsetak do kraja godine
U tijeku je priprema procedure za evaluaciju volontera

U tijeku je izrada i/ili azuriranje 2 web aplikacije

U tijeku je ugovaranje individualne suprvizije za Mlade Krijesnice

Po zavrsenoj uspostavi Sustava kvalitete po metodologiji OK 2015 krenulo se u izradu
dodatnih procedura/dokumenata koje ¢e dodatno unaprjediti kvalitetu rada udruge

U tijeku su pripreme za pocetak provedbe visegodisSnjeg projekta Zdravstveni opservatorij
(zaposljavanje, partnerski sporazumi, dokumentacija za PT2, kick-off sastanak i sl,.)

U tijeku je evaluacija psihosocijalnog projekta financiranog od strane MZ-a

U tijeku je izrada Pravilnika o donacijama

e FINANCISKO POSLOVANIE

Planirani prihod: 1,458,750.00 HRK

Planirani rashod: 1,323,666.00 HRK

Ostvareni prihod: 1,985,967.46 HRK (procjena, nije konacan iznos)

Ostvareni rashod: 1,700,177.04 HRK (procjena, nije konacan iznos)

Trenutno stanje na ZABA racunima:
HR3923600001101481616:

846.224,13 HRK
96.008,66 EUR
1.000,64 usb

1.750,04 AUD

HR7723600001501114724: 28.149,34 HRK
HR2123600001500131085: 412,89 HRK
HR0423600001501877876 : 35.470,43 HRK

Trenutno stanje na PBZ racunu: 136.213,65 HRK



ZAKLJUCAK

Na samom kraju, presjekom i analizom lzvrSenja plana rada i operativnog plana za 2020. godinu te
neocekivanih okolnosti koje su dovele do potrebe za Zurnom izmjenom uobicajenog nacina rada
izdvojili bi se sljedeci zakljucci i potencijali za prosirenje i poboljSanje aktivnosti u sljedecoj godini:

OPCI CIU 1: UNAPRJEDENJE KVALITETE ZIVOTA DJECE, MLADIH | OBITELJI ZA VRIJEME | NAKON
LIJECENJA MALIGNIH BOLESTI

Specifi¢ni cilj 1: Podignuta razina temeljnih znanja i razumijevanja korisnika o malignim bolestima
djecje dobi i unaprijedeno koristenje svih raspoloZivih prava obitelji suo¢enih s malignom boles$¢u
djeteta

e Razvoj partnerstva s drugim organizacijama s ciljem proSirenja aktivnosti na podrucje cijele
Hrvatske (potreba i potencijal da veéim stupnjem suradnje i razmjenom iskustva na

Hrvatske u partnerstvu s ostalim udrugama. S takvim bismo partnerima redovito
komunicirali, slali im nasSe promo materijale i broSure te tako bili prisutni i tamo gdje nismo
prisutni.

e Jacanje kapaciteta medicinskog osoblja, prevencija sagorijevanja i sl.

e  Osigurati platformu za susrete roditelja i lije€nika u cilju razmjene informacija i medijacije

Specifi¢ni cilj 2: Osigurana kvalitetna podrska roditeljima ¢ija su djeca u terminalnoj fazi bolesti te
roditeljima preminule djece

¢ Organiziranje aktivnosti provodenja vremena s djecom i roditeljima u terminalnoj fazi na temelju
individualiziranih planova (kino, zoo, kazaliste, utakmice, izlet, balon, more...)

e (Qdrzavanje kontakata i provedba aktivnosti s roditeljima cija su djeca preminula

¢ Osmisljavanje rehabilitacijskog kampa za obitelji preminule djece

Specifi¢ni cilj 3: Razvijeni i provedeni programi za kvalitetno provodenje slobodnog vremena djece
i mladih za vrijeme i nakon lije¢enja

e Osmisliti program direktnog i kontinuiranog kontakta survivora s djecom, mladima i roditeljima
¢ Planiranje otvaranja centra za mlade oboljele i lijecene od rijetkih bolesti

e Pokretanje posudionice igracaka, opreme i edukativnih materijala

¢ Kontinuirano razvijanje volonterskog programa

¢ Razvijati i provesti online rehabilitacijske programe za djecu i mlade



OPCI CIU 2. UNAPRUEDENA VIDLJIVOST | UTJECAJ ORGANIZACUE U JAVNOSTI | STRUCNIM
KRUGOVIMA KROZ AKTIVNOSTI LOBIRANJA, MEDIJSKE PRISUTNOSTI, IZDAVANJA PUBLIKACUA,
RADA U PLATFORMAMA | KOALICUAMA

Specifiéni cilj 1: Unaprijediti utjecaj na strukturalne promjene u sustavu koje su u skladu s
potrebama korisnika

¢ Promicati suradnju sa srodnim domadim i inozemnim organizacijama

¢ Organizirati studijska putovanja u cilju razmjene iskustava i dobrih primjera u praksi

¢ Pokrenutiizdavacke aktivnosti (npr. knjige i nutricionizmu za kojim smo vidjeli da postoji interes)
¢ Poticati provedbu istrazivackih aktivnosti (materijalno stanje obitelji)

¢ Nastaviti evaluaciju dosadasnjih projekata udruge

Specifi¢ni cilj 2: Unaprijediti vidljivost i prepoznatljivost u javnosti i stru¢nim krugovima te medu
donatorima

e Priprema i dijeljenje promotivnih materijala i info letaka online | fizickim putem
¢ Sudjelovanje i organiziranje dana otvorenih vrata udruge

¢ Iniciranje predstavljanja rada udruga Skolama, fakultetima i ostalim institucijama (zasebni
projekti)

e Razvijanje novih aZzurnih i elektonskih promo materijala

e Proaktivan kontakt s donatorima, slanje projektnih prijedloga za financiranje (zavrSetak

Pravilnika o donatorima, nagradivanje donator i sl.)
e Razvijanje PR strategije, aZuriranje liste kontakata s medijima te evaluacija medijskih istupa
¢ Prezentiranje rada Krijesnice u tvrtkama s ciljem uspostave razli¢itih vidova suradnje i podrske

OPCI CILJ 3. DOVRSEN INSTITUCIONALNI RAZVOJ | OSTVARENA FINANCIJSKA ODRZIVOST
ORGANIZACUE

Specifi¢ni cilj 1: Unaprijediti profesionalnost organizacije i osigurati da ona postane poZeljan

poslodavac i partner

e Razvoj kodeksa ponasanja i komuniciranja zaposlenika s korisnicima (ukljucujuéi koristenje

socijalnih mreza i telefona)

e Razvoj sustava za prijem novih zaposlenika i suradnika (razviti dokumente koje ¢e novi
zaposlenici morati potpisati kako bi se osigurali da su svi upoznati s temeljnim dokumentima

udruge)



¢ Razvoj znanja i vjestina djelatnika i suradnika za pripremu i pisanje projektnih prijedloga te za

organiziranje javnih akciji, lobiranja i sl.

¢ Individualna i timska supervizija za zaposlenike (kontinuirano evaluirati ucinke i prilagodavati)
e lzrada plana obiljezavanja vaznih datuma
e Kontinuirano aZuriranje web stranice i drustvenih mreza

e Osmisljavanje programa za samofinanciranje kroz usluge Krijesnice drugim udrugama

Udruga Krijesnica je provodila aktivnosti sukladno usvojenom godisnjem planu rada i operativhom
planu za 2020. godinu gdje god je to bilo moguce. Usljed neocekivane pandemije COVID 19 za vecinu
ugovorenih projekata trazena su odobrenja za izmjene, kako bi se aktivnosti koje nije bilo moguée
provesti prilagodile ili zamijenile, te kako ne bi doslo do povrata ugovorenih sredstava. Uvedeni su
novi modeli rada, bazirani na online tehnologijama, isti su pokazali svoje dobre i manje dobre
strane. Dobre su nam osigurale da ipak provodimo vecinu svojih klju¢nih aktivnosti, te da na njima
okupljamo sudionike iz razli¢itih podrucja RH pa cak i regije, a koji do sada nisu mogli sudjelovati.
Negativni aspekt je u ¢injenici da je bilo potrebno vrijeme za osmisliti ove pristupe te ishodovati
odobrenja donatora tamo gdje je to bio preduvjet za nastavak $to je znalo potrajati u vremenskom
smislu. Vrlo dobrom se je pokazala web aplikacija Krijesnica App jer je osigurala brze usluge za
obitelji koje su takoder i sigurne u epidemioloskom smislu. U tijeku je izrada web aplikacije za
financijsko i uredsko poslovanje koja ¢e obuhvatiti sve postojeée baze podataka koje u ovom
trenutku koristimo, a dodat ¢e se | nove funkcionalnosti poput upravljanja zajednicom, kontrolinga

isl.

U ovoj godini nije bilo bitnih promjena u kadrovskoj strukturi udruge. Zaposlenici su pokazali veliki
interes za dodatnom edukacijom te je ista provedena u skladu s planom. Supervizija zaposlenika
osigurana je u skladu s procijenjenim potrebama, redovito se odrzavala timska supervizija, a
individualnu je koriStena od strane zaposlenice koja imaju Cesti direktni kontakt s korisnicima na

odjelu i onima koji su i sami imali iskustvo nosenja s malignom bolesti.

Financijska odrZivost je odrzana, postavljeni su solidni preduvjeti za 2021. godinu u kojoj ¢e se
trebati dodatno podruditi kako bi se izbjegao znacajniji pad u financiranju za 2022. godinu kad nam
istiCe institucionalna podrska. Uspostavljena struktura i podjela poslova u udruzi trenutno su vrlo
funkcionalne.
IzvjeStaj usvojen na sjednici UO odrzanoj dana 04.12.2020. godine

Predsjednica Upravnog odbora

Jasminka Vujici¢



