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1.UuvoD

Kada dijagnoza maligne bolesti promijeni Zivot obitelji, ne radi se samo
o medicinskom procesu, ve¢ i o svakodnevnim rutinama koje su bile
temelj zivota. U trenutku kada dijete oboli, roditeljima se cijeli svijet
okrene naopako. Svaka sekunda na pocetku lijecenja preplavljena je
brigom, neizvjesnosc¢u, terapijama i hospitalizacijama. No, unatoc¢ svim
tim izazovima, postoji jedan aspekt koji pomaze u suocavanju s tom
situacijom - odrzavanje organizacije vremena tijekom lijecenja djeteta.

lako je teSko odrzati osjecaj kontrole nad situacijom kad se suocavate
s toliko nepoznanica, ipak je vazno pokusati sacuvati rutine koje su
bile vazne prije bolesti, barem u nekoj mjeri. Ove male navike mogu
postati vase sidro, olakSavajuci svakodnevicu i pomazuci da se osjecate
manje izgubljeni u novoj stvarnosti. Ovdje ne govorimo o potpunom
preslikavanju vaseg dana otprije, ve¢ o prepoznavanju trenutaka u
kojima biste mogli ponovno preuzeti kontrolu nad nekim aspektima
svoga dana. Ovakvi mali ali vazni koraci doprinose vlastitom osnazeniju,
a s vise kapaciteta za sebe i svom djetetu mozete biti kvalitetnija
podrska.
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1.1. SAMOZBRINJAVANJE: POVRATAK SEBI

Za mnoge roditelje koji su u bolnici s djetetom, ¢esto se dogodi trenutak
kada prestanu brinuti o sebi, jer je dijete prioritet. Ponekad, majke, ocevii
ostali skrbnici u brizi o djetetu zaborave na osnovne stvari poput vlastite
higijene, redovnih obroka ili spavanja, jer sve svoje misli i energiju
usmjeravaju na bolesno dijete. lako je ovakvo ponasanje razumljivo i
objasnjivo, vazno je spomenuti kako dugoro¢no zanemarivanje vlastitih
potreba moze imati ozbiljan utjecaj na mentalno zdravlje roditelja ali i
djeteta koji promatra blisku osobu koja se mijenja uslijed stresa.

Postoje razne male stvari s kojima mozete zapoceti brigu o sebi ¢ak i
u ovakvim, vrlo izazovnim trenucima. Vazno je zapoceti dan malim
koracima: pranjem zubi, tusiranjem, odvajanjem samo nekoliko minuta
za aktivnost koja vas opusta - bilo da je to vjezba disanja, zapisivanje
misli na papir, nanosenje kreme, uzivanje u Salici kave ili kratka Setnja
oko bolnice. Takve jednostavne aktivnosti mogu vam donijeti osjecaj
kontrole i podsjetiti vas da da ste i vi netko tko zasluzuje brigu i paznju, i

da je ¢esto vrlo malo potrebno kako bismo

se pobrinuli za sebe. Takoder, i vasa djeca
primijetit ¢e navedene promjene te mozda
i sami pozeljeti za sebe kreirati takve male
rituale koji ¢e im znaciti. Dobrim vlastitim
primjerom i djeci Saljemo vazne poruke
kroz lijecenje.




&

1.2. PRODUKTIVNOST - MALA POSTIGNUCA, VELIKI KORACI

Zbog ucestalih hospitalizacija i visSemjese¢nog boravka uz dijete na
lijecenju, vecina roditelja prinudena je na neko vrijeme napustiti posao
i do tada vec¢ automatizirane dnevne obaveze. Ove situacije uglavnom
se dogadaju iznenada, bez najave i od roditelja se zahtijeva vrlo brza
adaptacija, koja najcesce nije jednostavna. Cesto nam roditelji kazu
da odjednom ne znaju $to bi radili te da se ponekad osjecaju kao
da su beskorisni. No, produktivni mozemo biti na razlicite nacine. Za
roditelje, “produktivnost” moze znaciti i obavljanje osnovnih kucanskih
poslova dok dijete spava, organizaciju obaveza djece koja su kod kuce,
obavljanje nekih zadataka koje su do sada moZda odgadali, ako to
situacija dopusta. Takve male, svakodnevne aktivnosti pruzaju osjecaj
postignuca i svrhe, §to je klju¢no u danima kada se sve drugo ¢ini izvan
kontrole.

1.3. SLOBODNO VRIJEME - VRIJEME ZA ,BIJEG”

lako je slobodnog vremena tijekom lijecenja Cesto puno vise nego
inace, moze biti tesko iskoristiti ga za sebe. Mozda osjec¢ate krivnju ako
se odvojite od svog djeteta, ¢ak i na nekoliko minuta. Ipak, vazno je
razumjeti da su i ti trenuci nuzni za odrzavanje ravnoteze ali i za vase
dijete za koje zelimo da uspjeSno savladava razvojne faze te mu time
dajemo potvrdu da se moze osjecati sigurno i zasti¢eno i kada morate
izac¢i. Odlazak frizeru, kava s prijateljem, opustajuca knjiga ili film uz
kokice mogu biti nacin da pobjegnete od stvarnosti, barem na kratko.

U bolnickom okruzenju, gdje su g%
dani cesto ispunjeni brigom i

napetostima, vazno je dozvoliti (‘
sebi malo prostora za uzivanje u
jednostavnim stvarima koje vas
podsjecaju na zivot prije bolesti.
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1.4. TIELESNA AKTIVNOST - SNAGA KROZ POKRET

Za dijete koje se bori s malignom boles¢u, fizicka aktivnost nije uvijek
prioritet, osobito kad je iscrpljeno od terapija. Medutim, ¢ak i mala
aktivnost, poput lagane Setnje ili igre, moze imati pozitivan ucinak na
njegovo raspolozenje i energiju. Roditelji mogu poticati takve aktivnosti
kada to djetetovo stanje dopusta, s obzirom na lije¢nicke preporuke.

No, aktivnost nije vazna samo za
dijete. | roditelji trebaju naci nacina
kako se fizicki opustiti. To mogu biti
i male Setnje po hodnicima bolnice,
kao 3to je to radila mama jedne
djevojcice koja je svakodnevno
pravila svojih dnevnih  “10.000
koraka”, od vrata sobe do prozora i
natrag, dok je njezino dijete spavalo
ili imalo terapiju. Takve aktivnosti
mogu biti osnazujuce, pomazuci da
se osjecate fizicki i mentalno bolje.
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1.5. IGRA | SKOLA: ODRZAVANJE POVEZANOSTI

Jedan od najvaznijih aspekata za dijete tijekom lijecenja je odrzavanje
osjec¢aja rutina kroz igru i obrazovanje. Igra, koja bi trebala biti dio
svakog djetinjstva, moze pomoci u normalizaciji bolni¢ckog okruzenja,
¢ine¢i ga manje stresnim. Ukljucivanje djeteta u igru s vrénjacima na
odjelu takoder moze stvoriti osjec¢aj zajednistva i razumijevanja.

Sli¢no tome, odrzavanje kontakta sa Skolomvrlo je vazno, jer omogucuje
djetetu da ostane uklju¢eno u obrazovni proces. Ucitelji mogu prilagoditi
zadatke i aktivnosti kako bi odgovarali trenutacnim mogucnostima
djeteta, a roditelji mogu olak3ati povezanost s prijateljima i uciteljima
putem video poziva ili povremenih posjeta.
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2. KAKO NAJBOLJE ORGANIZIRATI DAN?

Nema idealnog recepta za organizaciju dana tijekom lijecenja, jer svaka
situacija donosi svoje izazove. Medutim, vazno je imati plan - bilo da se
radi o tome da pronadete vrijeme za sebe, bilo da se trudite odrzavati
rutinu koju ste imali prije. Svaki dan mozete zapoceti malim koracima
koji ¢e vam pomoc¢i odrzati osje¢aj kontrole.

cet 4 pet sub ned

Za roditelje, kao $to je to bio slu¢aj s majkom djevojcice koja je hodala
po sobi kako bi postigla Zeljeni dnevni broj koraka, majke koja je svakih
nekoliko dana odlazila u smjestaj za vrijeme lijecenja oprati i osusiti ves,
roditelja koji su se vratili navikama ¢itanja knjiga, crtanja i kreativnog
izrazavanja, bake koja je jednom tjedno pekla kiflice, ili oca koji je u
svakom danu odvojio 30 minuta za naci se sa suprugom ispred bolnice
kako bi se podruzili i porazgovarali nasamo. Sjetite se kako i najmanje
aktivnosti mogu biti snazan izvor snage i ravnoteze.



2.1. SNAGA KROZ ORGANIZACIJU | PODRSKU

Kada dijete oboli od maligne bolesti, obitelj se suo¢ava s izazovima koje
nikada nije mogla predvidjeti. Lijecenje zahtijeva potpunu posvec¢enost,
a rutina i svakodnevni zivot ¢esto padaju u drugi plan. Ipak, vazno je
shvatiti da rutine, iako tesko odrzive, mogu biti prilagodene kako bi
obitelj zadrzala osjecaj kontrole i sigurnosti. lako ¢e mnoge stvari biti
drugacije, moze se stvoriti nova svakodnevica koja ¢e obiteljima pomoci
da se nose s promjenama i izazovima.

Kroz sve ove aktivnosti - od brige o sebi do odrzavanja veza s obitelji,
Skolom i prijateljima - kljuc je u tome da ni roditelji ni djeca ne zaborave
na vlastite potrebe. Organizacija vremena moze biti most izmedu
proslog Zivota i zivota u bolnici, omogucujuci svakodnevnu prilagodbu
i pruzanje osjec¢aja kontrole. Na kraju, i u najmracnijim trenucima, svaki
mali korak prema rutini moze donijeti novi izvor snage.

&

2.2. Kako se organizirati?

Zadaci koje prije nismo ni primjecivali sada mogu postati veliki tereti.
Za vrijeme lijeCenja, vazno je imati ljude na koje mozete racunati. Svi
¢lanovi obitelji i prijatelji koji su voljni pomo¢i mogu biti od ogromne
koristi. Prijatelji, obitelj i susjedi mogu preuzeti odredene zadatke, kao
$to su prijevoz, briga o ku¢anskim poslovima ili druzenje s bracom i
sestrama djeteta. Nemojte se ustrucavati traziti pomo¢ - mnogi zele
pomoci, ali ne znaju kako. Otvorena komunikacija olak3ava Zivot i pruza
emocionalnu podrsku cijeloj obitelji.

Tko moze preuzeti koju obvezu?

Identificirajte ¢lanove obitelji, prijatelje ili susjede koji mogu preuzeti
odredene zadatke. Na primjer, netko moze pomoci s voznjom djece do
Skole ili s odvodenjem na sportske aktivnosti, dok netko drugi moze
donijeti obrok, pospremiti kuc¢u ili pomo¢i s ucenjem druge djece.
Komunicirajte svoje potrebe i nemojte ¢ekati da drugi ponude pomo¢ —
mnogi zele pomoci, ali ne znaju na koji nacin.

Zamjena s partnerom ili drugim élanovima obitelji

Dogovorite se s partnerom ili bliskim ¢lanovima obitelji tko ¢e preuzeti

koje odgovornosti, kako bi se oboje mogli posvetiti djetetu na lijecenju.
Na primjer, dok jedan roditeljide s djetetom
na bolnicki pregled, drugi moze ostati kod
ku¢e s ostalom djecom i obaviti ku¢anske
obveze.
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Rutine za bracu i sestre:

Dijagnoza maligne bolesti u obitelji moze biti emocionalno iscrpljujuca
i za ostalu djecu, koja se Cesto mogu osjecati zanemareno i isklju¢eno
zbog svih promjena u obiteljskoj dinamici.

Nemojte zaboraviti na uobicajene aktivnosti za bracu i sestre
djeteta. Omogucite im da nastave s odlascima na sportske aktivnosti,
izvannastavne aktivnostii druzenja s prijateljima. To ¢e im pomoci da se
osjecaju povezani s vanjskim svijetom i lakse prebrode razne promjene
u obiteljskoj dinamici.

Djeca koja nisu bolesna takoder trebaju emocionalnu podrsku i paznju.
Provedite kvalitetno vrijeme s njima, razgovarajte o njihovim osje¢ajima
i poticite ih da sudjeluju u obiteljskim aktivnostima. Povremeno im
omogucite da odaberu Sto Zele raditi, od igre do zajednickog obroka,
kako bi se osjecala vazno i uklju¢eno.

]
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Zajednicke obiteljske aktivnosti:

Svakimjesec,ilikada godvamto zdravstvenasituacijadjetetadozvoljava,
pokusajte organizirati zajednicku aktivnost za cijelu obitelj. Kada se
dijete osjeca dovoljno dobro, planirajte obiteljski izlet u prirodu, u park
ili jednostavno druzenje s prijateljima. Takve aktivnosti omogucuju svim
¢lanovima obitelji da se povezu i osjete podrsku i ljubav, unato¢ teskim

okolnostima. Q

Rutina spavanja:

Odrzavanje rutine spavanja izuzetno je vazno.
lako ¢e dani biti nepredvidivi, pokusajte uskladiti
spavanje, jer to pruza osjecaj stabilnosti i sigurnosti
svim ¢lanovima obitelji.
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Priprema za promjene:

Napravite popis stvari koje ¢e se promijeniti tijekom lijecenja, ali i onih
koje ¢e ostati iste. Ovaj popis moze pomoci djetetu da se lakse nosi s
promjenama, jer ¢e vidjeti da se neke stvari ipak nec¢e mijenjati, ¢ime
¢e se povecati njihov osjec¢aj sigurnosti. Takoder, ovakav popis moze biti
dobra tehnika za prepoznavanje onoga $to je vazno i vama i djetetu te
$to je ono na Cemu vam je vazno ustrajati.

Odluke koje djeca mogu donositi:

Dajte djeci mogucnost da biraju odjecu koju ¢e nositi, igracke kojima ¢e
se igrati taj dan, grickalice koje ¢e jestiili TV emisije koje Zele gledati.
Ove male odluke omogucuju im da zadrze osjecaj kontrole u svom
Zivotu, unatoc¢ promjenama koje se dogadaju zbog lijecenja.
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Igra kao terapija:

Igra je jedan od najsnaznijih alata u emocionalnoj obrani djece. Igrajte
se s djecom kad god je to moguce - igra im moze pomoci u izrazavanju
emocija, promjeni raspolozenja,igra pomaze u procesu razvoja, posebno
ako su djeca mlade dobi i nisu progovorila. Igra takoder pomaze djeci
da se osjecaju kao djeca, unatoc svim okolnostima.

Ohrabrite radost i zabavu:

lako je situacija teSka, vazno je pokazati djeci da je u redu osjecati i
ugodne emocije - radost i srecu i uzivati u zabavi. Potaknite ih da
se zabavljaju i da dozive male radosti, jer to pomaze u njihovom
emocionalnom oporavku.
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2.3. Prakticni savjeti za organizaciju vremena i obiteljskih obveza

Kada dijete prolazi kroz lijecenje, obitelj se suocava s brojnim
izazovima. Osim brige o zdravlju djeteta, roditelji moraju upravljati
mnogim svakodnevnim zadacima, poput odrzavanja ku¢anskih obveza,
odvodenja drugih ¢lanova obitelji na aktivnosti, te pokusaja oc¢uvanja
osjecaja rutine. Planiranje i organizacija mogu biti klju¢ni za smanjenje
stresa i povecanje osjecaja kontrole.

Planiranje obiteljskih obveza
Jedan od najucinkovitijih nac¢ina za organizaciju vremena je dnevno,
tjedno i mjese¢no planiranje. Planiranje obveza moze pomoci
roditeljima da bolje usmjere svoju energiju i da ne zaborave nista vazno,
¢ak i u stresnim vremenima

Koristenje kalendara ili aplikacija

Za mnoge obitelji, digitalni kalendari ili aplikacije za upravljanje s
vremenom, poput Google kalendara, mogu biti odli¢ni alati. Na njima
mozete oznaciti termine lije¢nickih pregleda, bolnic¢kih posjeta, datum
kada trebate poduzeti vazne radnje, kao sto su pla¢anje racuna ili
kupovina hrane. Na svakom kalendaru mozete istaknuti i obiteljske
dogadaje ili posebne trenutke (poput rodendana) kako bi ih lakse
zapamtili.

Podjela velikih zadataka
Umjesto da razmisljate o svim obvezama u cijelosti, podijelite ih na
manje, upravljive dijelove. Na primjer, ako trebate obaviti vise zadataka,
poput ¢is¢enja kuce ili obavljanja administrativnih zadataka, podijelite
ih na male segmente i obavljajte jedan po jedan, kad god imate
slobodnog vremena.

Prioritizacija
Na pocetku svakog tjedna napravite popis prioriteta. Postavite
najvaznije zadatke na vrh, kao $to su medicinski pregledi, priprema
obroka za dijete, ili vazno telefoniranje. Manje hitne obveze mozete
rasporediti tijekom tjedna.

2.5. Fleksibilnost u planiranju

Lijecenje nije uvijek predvidljivo, pa je vazno ostati fleksibilan u pogledu
planova i prioriteta. Ponekad ¢e biti dana kada ¢ete morati odgoditi
planirane aktivnosti zbog zdravstvenih razloga ili neocekivanih situacija.

s
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Budite spremni na prilagodbe: Ako dan oL
nije isao prema planu, pokusajte ne »
biti previse strogi prema sebi. Bitno je

da se ne iscrpite previse od pokusaja l l

da sve bude “savrseno”. Prihvatite da &
su promjene neizbjezne i da je dobro
pruziti sebi prostor za prilagodbu.

\

Oslonite se na pomo¢ drugih: Ako
se osjetite preplavljeno, ne bojte
se povuci se na nekoliko sati i
dopustiti drugima da preuzmu
dio tereta. Vasa emocionalna i
fizicka dobrobit jednako je vazna
kao i dobrobit vaseg djeteta.

Situacija u kojoj se nalazite teska je i nepredvidiva. No, svaki dan koji
je iza vas, korak je blize vasem cilju i zavrsetku lijecenja. U trenucima
zabrinutosti i bujice misli koje vas Cesto odvracaju od vaseg cilja,
pokusajte pronaci neke aktivnosti koje ¢e vas ponovno vratiti k njemu i
podsjetiti vas da sve $to Cinite ima smisla i vrijedno je. Put do cilja nije
jednostavan, i na zalost nemamo recept kako ga najlakse prijeci. Svaciji
je put drugaciji, svatko ga odraduje svojim tempom i na svoj nacin, no
jedno im je isto - u svaki je ulozen trud, strpljenje i prozet je velikom
ljubavi prema svom djetetu. Zato je na njemu vazno usmjeriti se na
male ciljeve, sadrzajnost i kvalitetu svakog pojedinog dana te kroz ovo
iskustvo i¢i dan po dan.

&



é 5 3. ISKUSTVA MLADIH KOJI SU SE KAO DJECA LIJECILI OD

MALIGNE BOLESTI - STO JE NJIMA POMOGLO

M.H. (27)

Tijekom lijecenja najvise vremena sam provodila pratec¢i razlicite
YouTube-videe i tutorijale o Sminkanju, nakon ¢ega se i razvila moja
ljubav prema tome koju dan danas usavrsavam. Takoder izradivala sam
origami-ukrase i miniskuplture koje sam poklanjala dragim osobama
za razlicite prigode. Vrijeme stvarno brze prode dok pronade$ odredeni
hobi koji te zanima te paznju i energiju usmjeris u nesto tebi smisleno.

M.V. (20)
Tijekom prvog razreda srednje Skole morao sam pauzirati skolovanje
zbog lijecenja. Propusteno gradivo nadoknadio sam polaganjem
predmetnih ispita tijekom ljeta. Nastavnici i ravnatelj bili su iznimno
susretljivi, prilagodili su ispite i svoje vrijeme kako bih lakse savladao
gradivo te su mi pruzili svu potrebnu pomo¢. Zahvaljuju¢i njihovoj
podrsci, uspjesno sam zavrsio prvi razred.

Slobodno vrijeme provodio sam s obitelji i prijateljima, a u tom periodu
posebno sam uzivao u igranju drustvenih igara s drustvom.
Najposebnije uspomene iz srednje skole vezane su uz nastavu u kuci u
drugom razredu. Profesori su svakodnevno dolazili k meni, a iako je u
pocetku bilo stresno, taj nacin nastave pokazao se najboljim rjeSenjem
za nadoknadivanje propustenog uz kontinuirano ucenje novog. Uvijek
su se prilagodavali mojim lijecnickim pregledima, a nastava je imala
oblik individualnih instrukcija.

M.MB. (17)

Tijekom lije¢enja najvise su mi pomogli drustvene igre i videoigre jer
su me zabavile i skrenule misli. Preporucio bih da se Cujete s ekipom iz
Skole ili kvarta, posebno s nekim s kim ste vec igrali igrice - tako ne igrate
sami, a mozda ¢ak i nadete nekog u bolnici tko igra istu igru. Osim toga,
iskoristio sam vrijeme za ucenje o stvarima koje me zanimaju, poput
kuhanja, ali i za Skolu - matematika, hrvatski, engleski ..., to se ipak mora
barem malo raditi. Spavanje je takoder dobra taktika za “ubiti vrijeme”
- ja sam isao relativno rano spavati zbog manjka energije. Najvaznije je
pronaci nesto sto vas veseli i drzi vam misli dalje od dosade.

&

4. ZAKLJUCAK

Duge hospitalizacije mogu biti izrazito iscrpljuju¢e za cijelu obitel],
jer zahtijevaju stalnu prilagodbu u organizaciji vremena i prioriteta.
Kada dijete prolazi kroz dugo lijecenje u bolnici, svakodnevna rutina
obitelji moze postati kaoti¢na, ali uz pazljivo planiranje i nekoliko
strategija, moguce je smanijiti stres. Navedene smjernice i savjeti mogle
bi biti pomo¢ obiteljima u organizaciji, a posljedi¢no i osje¢aju manje
opterecenosti i laksim upravljanjem u svakodnevnim izazovima tijekom
lijecenja djeteta. Prilagodba svakodnevnog Zivota novim okolnostima
nije lagana, ali uz malo planiranja, fleksibilnost, delegiranje zadataka i
trazenjem pomoc¢i moguce je odrzati ravnotezu.

Ovom broSurom zelimo Vas osnaziti i potaknuti da unato¢ svim
neugodnim emocijama, tugama i strahovima koje sa sobom nosite
svakodnevno, ipak odvojite neko vrijeme kako biste pronasli nesto sto bi
vam pomoglo tijekom lije¢enja. Neke samo vase male rituale, aktivnosti,
sitne radosti ili opustanja koje ¢e predstavljati distrakciju i posti¢i da
ne zaboravite na sebe, svoje potrebe, zdravlje - fizicko i mentalno. Na
nepredvidivom i izazovnom putu lijecenja nedostatak utjecaja na ishod
lijecenja nesto je s ¢ime se roditelji teSko nose, i zato je posebno vazno
poduzeti sve $to je u vasoj moci kako bi put lijec¢enja ucinili laksim,
izdrzljivijim iskustvom, kako za vase dijete, tako i za vasu dobrobit.
Brigom, zastitom i ¢uvanjem sebe kroz proces lijecenja pomazete i
skracujete vrijeme adaptacije za sve promjene nakon lije¢enja. Ono sto
znamo da je na$ zajednicki cilj i zelja za sve vas jest da se $to prije
vratite u neke svoje stare uloge, uobicajene dnevne rutine, zadatke i
obaveze, radosti i veselja.
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