DJECA MOGU NAUCITI NOSITI SE S GUBITKOM I PROMIENOM

KAD JE

2 !

NETKO
JAKO

BOLESTAN

i

5

@@
@9

\@l@’

F

4y






Tvoje ime

Koliko imas godina

Adresa

Telefon e-mail adresa




Uz veliko poStovanje i zahvalnost za korisne prijedloge mnogih stru¢njaka iz razli¢itih podrucja,
ova knjiga posvecena je djeci koja Zive u obiteljima u kojima je netko jako bolestan.

Naslov izvornika: When someone has a very serious illness

Prvi put objavljeno 1988. u Woodland Press-u, Minneapolis, SAD.

ISBN-13: 978 — 0 — 9620502 — 4 - 4
ISBN-10: 0 — 9620502 — 4 - 5

Za americko izdanje © Marge Heegaard, 1988.
Za hrvatsko izdanje © Krijesnica, 2013.

Autor: Marge Heegaard

Prijevod: Udruga Krijesnica

Lektura: Milvia GuleSi¢ Machata

Grafi¢ko oblikovanje: Argenta d.o.o0.

Urednik: Zoran Cipek

Nakladnik: Krijesnica, Zagreb studeni 2013.
Ill. izdanje

Tisak: ACT PRINTLAB d.o.0.

Nacionalna i sveuciliSna knjiznica — Zagreb
ISBN 978-953-56697-0-8
Sva prava pridrZava nakladnik.

Marge Heegaard

Nijedan dio ove knjige ne smije se upotrijebiti niti reproducirati na bilo koji nacin
bez prethodnog odobrenja nakladnika. Za sve obavijesti moZete se obratiti
nakladniku:

Krijesnica - udruga za pomoc djeci i obiteljima
suocenim s malignim bolestima

Prilaz Gjure DeZeli¢a 50, 10 000 Zagreb
tel: +385 1 3770 022, 3770 477
fax:+385 1 4655 343

e-mail: Krijesnica@Xkrijesnica.hr
www.Krijesnica.hr



KAKO ODRASLI CLANOVI OBITELJI MOGU POMOCI DJECI

Naucite Sto viSe mozete o bolesti koja je pogodila ¢lana vaSe obitelji odnosno ¢lana obitelji iz koje dolazi dijete. Pronadite informacije prikladne za djecu uz pomo¢ udruga
u zdravstvu, zdravstvenih ustanova, u knjiznicama ili na internetskim stranicama (ali Cuvajte se neprovjerenih informacija na internetu) koje se bave tom problematikom
kako biste pomogli djetetu da razumije osnove bolesti.

/Pogledajte popis mogucih izvora korisnih informacija na sljedecoj stranici/

Koristite se to¢nim medicinskim terminima. Nemojte objaSnjavajuci ulaziti u detalje, ali budite iskreni. Strahovi i fantazije koje dijete moze razviti ¢esto su gori od
stvarnosti. OpiSite djetetu Sto moZe oCekivati prilikom posjeta oboljeloj osobi u bolnici ili kod kuce. Ponudite djetetu izbor hoce li oboljeloga posjetiti, razgovarati telefonom,
pisati mu ili nesto nacrtati.

Objasnite djetetu da nista Sto je ucinilo ili nije ucinilo nije uzrokovalo bolest ¢lana obitelji. Nadite vremena da djetetu iskaZete ljubav i paznju.
Pazite na sebe i pronadite podrSku kako biste svladali osobne strahove i tjeskobe. Djeca kopiraju ponasanje i strategije suo¢avanja sa stresom od odraslih s kojima Zive.

PotiCite komunikaciju. Nemojte pretpostavljati da nedostatak pitanja znaci nedostatak zanimanja. Veca je vjerojatnost da ce se djeca izraziti kroz crtanje, igru ili akciju
nego rije¢ima. Pronadite vremena da ih promatrate tijekom tih aktivnosti, pitajte nastavnike i druge za njihova opazanja. Podijelite s djecom svoje vlastite osjecaje kako
biste im pomogli razumjeti njihove.

Glavobolje, bolovi u trbuhu i promjene ponasanja mogu biti uzrokovane potiskivanjem osjecaja. Osigurajte zdrave ispusne ventile za oslobadanje energije kroz kreativne i
fiziCke aktivnosti.

Osjecaji napuStenosti, bespomocnosti, ocaja, tjeskobe, apatije, ljutnje, krivnje i straha Cesti su u obiteljima gdje se javila teSka bolest. Djeca su ¢esto agresivnija ako
nemaju zdrave ispusne ventile. Zabrinutost moze dovesti do hiperaktivnosti i problema s ponaSanjem. Pokusajte odrzavati normalnu rutinu koliko je to moguce. Djeca
trebaju strukturu kako bi se osjecala sigurno u stresnim vremenima.

Djeca moraju biti ukljucena u zbivanja u obitelji na odgovarajuce nacine. Ako dijete nastoji preuzeti odgovornost na sebe, podsjetite se da djeca trebaju odrastati normalno,
bez opterecivanja odgovornostima odraslih.

SuoCavanje s boleScu, financijske i druge poteSkoce mogu preplaviti roditelja i/ili druge ¢lanove obitelji u kojoj je netko jako bolestan. Djeci je potrebna povecana pomoé
djedova i baka, susjeda i prijatelja. Trebaju odrastati znajuci da imaju nekoga na koga mogu racunati. U suprotnome mogu postati nepovjerljivi i nedostupni.

Postoji znacajna korelacija izmedu trajanja bolesti i poteSkoc¢a u ponasanju djeteta. Bolest koja traje viSe od godinu dana zahtijeva viSe intervencija jer je obitelj fokusirana
na nesto drugo, a ne na dijete. Saznajte koje su usluge dostupne za vasu situaciju i potrebe preko udruga u zdravstvu, bolnica, Skole, Centra za socijalnu skrb i drugih
profesionalnih savjetovaliSta. Obavijestite pedijatra o obiteljskim problemima.



MOGUCI IZVORI KORISNIH INFORMACIJA O NEKIM BOLESTIMA (abecednim redom)

Drustvo hemofiliara Hrvatske
KiSpaticeva 12, Zagreb
01/3470 — 548, 091/5090 — 411

Hrvatski savez dijabetickih udruga (HSDU)
llica 48/Il, Zagreb

01/4847 — 807, www.diabetes.hr
diabetes@diabetes.hr

Hrvatska udruga leukemija i limfomi
Trg hrvatskih velikana 2/11, Zagreb
01/4873 — 561, www.hull.hr
hull@zg.t-com.hr

Hrvatska udruga prijatelja hospicija
HirCeva 1, Zagreb

01/2344 — 835, www.hospicij-hrvatska.hr
hrv.ud.pr.hospicija@zg.t-com.hr

Hrvatska udruga srcanih bolesnika — Srce
Kneza Mislava 13, Zagreb

01/4649 — 844, www.udruga-srce.hr
srce@udruga-srce.hr

Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest
Vlaska 24, Zagreb

091/5691 — 660, www.alzheimer.hr
alzheimer@xnet.hr

Hrvatska udruga za borbu protiv HIV-a i
virusnog hepatitisa

Medimurska 51, Zagreb

01/4666 — 655, www.huhiv.hr
info@huhiv.hr

Hrvatsko udruzenje za Chronovu bolest i
ulcerozni Kolitis

Zvonimirova 20, Zagreb

01/3764 — 059

mail@hucuk.hr

Hrvatska udruga za rijetke bolesti
Ivaniégradska 38, Zagreb

01/2441 — 393, www.rijetke-bolesti.hr
rijetke.bolesti@gmail.com

Krijesnica — udruga za pomoc djeci i obiteljima
suocenim s malignim bolestima

Prilaz Gjure DeZeli¢a 50

01/3770-022, 01/3770-477
www.Krijesnica.hr

krijesnica@krijesnica.hr

Savez druStava multiple skleroze Hrvatske
Trnsko 34, Zagreb

besplatni telefon: 0800 - 7789

01/6554 — 757, www.sdmsh.hr
sdms_hrvatske@sdmsh.org

Sve za nju — udruga Zena oboljelih i lijecenih od
raka dojke, njihovih obitelji i prijatelja

Kneza Mislava 10, Zagreb

01/641 — 8765, www.svezanju.hr
info@svezanju.hr

Udruga distroficara, invalida cerebralne

i djeCje paralize i ostalih tjelesnih invalida
Naselje Andrije Hebranga 5/15,

Slavonski Brod

035/451 — 809, www.udisb.hr
udruga.invalida@sb.t-com.hr

Udruga oboljelih od leukemije - UOLL
Strossmayerova 9, Cakovec

040/314 - 564, www.uoll.hr
uoll@ck.t-com.hr

Udruga pomoc¢ neizljecivima
098/784903; 098/710360
www.pomocneizljecivima.com
renata_mardjetko@yahoo.com
verica.jacmenica@ck.t-com.hr

Udruga za promicanje ku¢ne hemodijalize
Prilaz Gjure DeZeli¢a 31, Zagreb

01/6178 — 226

nayal12@net.hr



0 0VOJ KNJIZI

Ova je knjiga napravljena kako bi pomogla djeci razumijeti i izraziti osjecaje kad netko iz njihove obitelji ima ozbiljnu bolest. Bolest donosi mnoge promjene u obitelji i
osjecaje vezane za te promjene. Kada netko u obitelji ima ozbiljnu bolest, zahvacena je cijela obitelj. Netko dobiva viSe pozornosti. Netko se moZze osjecati zaboravljeno.
Netko drugi moze poceti raditi odredene stvari kako bi se njegova potreba ispunila. Netko moze odabrati ulogu klauna kako bi zamijenio tugu smijehom. Netko drugi moze
pokusSati biti savrSen ili rjeSavati probleme svih ostalih.

Obiteljska je ravnoteza naruSena i svatko radi promjene kako bi pokusao vratiti ravnotezu. Svatko reagira drugacije na teSku bolest na nacin koji mu najbolje odgovara
u poku$aju da se uklopi u obitelj. Obiteljske se uloge mijenjaju. Ako bolest traje dulje vrijeme, te promijenjene uloge mogu se nastaviti kao obrasci nezdravog ponasanja
odraslih.

Likovno izraZzavanje omogucuije djeci da simbolicno izraze misli, osje¢aje i percepciju o sebi i drugima. UCe prepoznati i izraziti osjecaje koji se javljaju kod obiteljskih
promjena. Moguce je da se rijeSe i neki sukobi. Kako se razvija sposobnost suoCavanja sa stresom, osnazuje se i samopouzdanie.

Edukacijski koncepti predstavljeni su u Sest poglavlja kako bi se pomoglo djeci da razumiju bolest i da nauce kako se nositi s promjenama koje bolest u obitelji donosi.
Svako dijete trebat ce malu kutiju pastela kako bi ilustriralo svoju knjigu. Predlazemo upravo pastele, jer su za izrazavanje osje¢aja ucinkovitije od flomastera. Starija djeca
mogu odabrati drvene bojice.

Zamolite djecu da nacrtaju bilo kakve slike koje im padnu na pamet dok Citaju rijeci na svakoj stranici. Nemojte im davati prijedloge. PoStujte odluku da crtaju Sto i kada
Zele. Radije poticite ideje i izraZzavanje nego crtacke sposobnosti. Tijekom teskih emocionalnih trenutaka djeca se ¢esto vracaju knijizi i Svrljaju, briSu, precrtavaju, crtaju
nevezano za temu ili ostavljaju stranice prazne. To je sve u redu. To je poCetak pronalazenja glasa za neizgovorene misli i osjecaje.



Ova knjiga napravljena je kako bi se likovnim izrazavanjem pomoglo djeci nauciti osnovne pojmove ozbiljne bolesti i pruziti mogucnost da upoznaju i izraze osjecaje
vezane za bolest Clana obitelji. Kriva uvjerenja mogu biti ispravljena, sukobi rijeSeni i samopoStovanje povecano kako se povecava sposobnost nosenja s teSkim
situacijama. Knjiga se moze upotrebljavati individualno ili s grupom uz potporu odraslih, educiranih i sposobnih da prihvacaju osjecaje i poticu komunikaciju.
Predlazemo tjedne sastanke od 1,5 sata za svaku od Sest jedinica, ali individualne potrebe mogu varirati.

I PROMJENJIVA VREMENA str. 1 — 6
Prihvatiti promjene kao dio Zivota
Prepoznati obiteljske promjene

Otkriti osobne Zivotne promjene
Prepoznati tugu zbog gubitka i promjene

Il RAZUMIJEVANJE OZBILJNE BOLESTI str. 7 — 13
Definirati ozbiljnu i drugu bolest

Nauciti osnovni uzrok bolesti

Prepoznati dijelove tijela zahvacene boleSéu

Procijeniti razumijevanije i zablude

] 0SJECAJI O OBITELJSKIM PROMJENAMA str. 14 — 19
Prepoznati i imenovati osjecaje

Nauciti da su svi osjecaji OK

Otkriti obrambene maske

Prepoznati osjecaje 0 promjenama u obitelji

\% CRTANJE TESKIH OSJECAJA str. 20 — 24
Prepoznati ucinak osjecaja na ponasanje

UoCiti obiteljski obrazac izrazavanja osjecaja
Prepoznati vlastite teSke osjecaje

Nauciti zdrave nacine izrazavanja osjecaja

Vv DOBRO ZIVJETI S BOLESTI str. 25 — 30
Procijeniti obiteljsku sposobnost suocavanja sa stresom
Prepoznati osobne potrebe

Prepoznati izvore podrske

Nauciti zdrave strategije suoc¢avanja sa stresom

Vi OSJECATI SE DOBRO SA SOBOM str. 31 — 36
Nauditi da je igra posao djetinjstva

Povecati osjec¢aj samopostovanja

Slaviti obiteljsku snagu

Izraziti nade i snove



ZA DJECU

Ovo je tvoja knjiga. UCinit ¢e$ je posebnom crtajuci slike koje ti dodu na um dok Citas rijeci na svakoj stranici. Ni jedna knjiga nece biti ista kao tvoja.

Ova knjiga napisana je kako bi ti pomogla razumieti osjecaje koji se javljaju kod djece poput tebe, u €ijoj je obitelji netko jako bolestan. Naucit ¢e$ nesto o toj bolesti i
kako se ti osjecas zbog promjena u svojem Zivotu. Kad je netko jako bolestan, to utjeCe na cijelu obitelj. Bolest donosi promjene. Promjene donose i gubitke i dobitke. Na

pocetku nece biti lako vidjeti dobitke, ali sigurno ée biti puno osjecaja vezanih uz gubitke.

Ponekad je lakSe nacrtati osjecaje nego govoriti o njima. Dok ¢ita$ rijeci na svakoj stranici, nacrtaj sliku koja ti dode na um. Ne brini se 0 tome kako slika izgleda ili koliko
lijepo crta$. Jednostavno upotrijebi boje, oblike i linije kako bi ispricao/ispriCala priCu o bolesti u svojoj obitelji i kako se ti osjecas u vezi s tim.

Pocni s prvom stranicom i nastavi po redu. Zaokruzi svaku rije¢ koju ne razumijes. Kada zavrsi$ nekoliko stranica, zaustavi se i pokaZzi svoj rad odrasloj osobi koja je s
tobom. Vecina djece osjeca se bolje nakon Sto su 0 svojim slikama razgovarali s nekim.

Nadam se da ¢eS pozeljeti pokazati svoju knjigu svojoj obitelji kako bi oni naucili o tvojim osjecajima i promjenama koje su se pojavile zbog bolesti u obitelji. Mozete
nauciti Zivjeti dobro, zajedno kao obitelj, bez obzira na okolnosti.



Promjene su prirodni dio Zivota. Najlakse je vidjeti promjene u
prirodi. (Nacrtaj neke promjene)

zima ljeto



I ljudi se mijenjaju.

2
N/

Ovo sam ja... kao beba

N

N/

Ovo sam ja... sada

Zivjeti znali rasti i mijenjati se.




Promjena donosi dobitke i gubitke. Dobro je kad si stariji jer...

Biti beba je bilo dobro jer ...

U redu je mijenjati se i rastil
3



Netko u mojoj obitelji je jako bolestan. Nastale su neke VELIKE

promjene i neke male promjene. (Napisi koje su to promjene.
one promjene koje su ti najteze. Nacrtaj|kvadrat|oko
onih promjena koje ti se najvise svidaju.)

Teska bolest utjece na sve u obitelji. Normalno je imati probleme.
U redu je govoriti o hjima.



Ovo je slika moje obitelji kako radimo zajedno nesto zabavno prije
bolesti.



Ovo je moja obitelj kako radimo zajedno nesto zabavno nakon sto je
netko obolio.

Ponekad se neke stvari moraju promijeniti.



Ovo je slika osobe koja je bolesna.
(napisi ime osobe)

On/ona je bolestan/bolesna jer...



Bolest se zove
| OVO Znam o hjo...

Ovo bih zelio/Zeljela pitati o toj bolesti:

O bolesti mozes nauciti vise pitas li svojeg lijeCnika ili iz knjiga o
toj bolesti.



Postoje mnoge vrste bolesti.

Neke su bolesti jednostavne i |judi ozdrave vrlo brzo.
Neke su bolesti kroni¢ne i dugo traju.

Neke su bolesti ozbiljne i potreban je poseban tretman.
Neke su bolesti urodene. Ljudi se rode s takvom bolesti.
Neke su bolesti zarazne i mozemo ih dobiti od drugih |judi.
Neke su bolesti terminalne i od njih se umire.

Trebamo nauciti vise o bolestil



Ljudi se razboljevaju zbog mnogo razloga. Mikrobi koji se zovu virusi
i bakterije mogu uzrokovati bolest kod |judi. Mikrobi i bakterije
mogu prelaziti s jedne osobe na drugu. Bakterije su jako, jako male.
Neke izgledaju ovako °0°° ili 627 ili @aw ispod mikroskopa. Virusi su
¢ak i manji i ima ih raznih oblika. % o " &

Ne razbolis se uvijek od mikroba. Bijela krvnha zrnca u krvi uniste
vecinu mikroba. Ovi borci protiv mikroba zovu se imunoloski sustav.
Ponekad imunoloski sustav nije dovoljno jak i |judi se razbole.
LijeCnici mogu prepisati lijek kako bi pomogli imunoloskom sustavu
unistiti mikrobe.

Imunoloski sustav ponekad se zbuni i hapadne svoje tijelo umjesto
infekcije i prouzrokuje tesku bolest. Ponekad tjelesne stanice ne
rade dobro, rastu bez kontrole i prouzrokuju bolest koja se zove
rak.

Lijecnici su uvjezbani lijeCiti teske bolesti.
10



Bolest se moze pokazati na povrsini tijela, kao na primjer vodene
kozice.

Mnoge bolesti ne vide se na povrsini tijela, veé¢ djeluju na tijelo

Iizhutra.
11



Razli¢ite bolesti napadaju razli¢ite dijelove tijela.

%Q’K\

oznaci plavom bojom
bolesne dijelove tijela

Zeludac
crijeva
misiCi
kosti
krvne Zile
vezivho
tkivo

NV O®NOO AW

12



Neki |judi koji su jako bolesni lije¢e se kod kuce uz pomoc lijecnika
ili drugih medicinskih radnika. Ponekad moraju otiéi u bolnicu radi
posebne njege.

Odrasli mozda ¢esCe izbivaju iz kuCe... ili sumozda ¢esée umorni.
13



Ozbiljna bolest moze uzrokovati mnoge osjelaje zbog promjena
koje su nastupile. Bol zbog gubitka i promjena naziva se tuga ili
Zalost.

zbunjenost
i osjeéaj boli
Gubitak

Tuga dolazi i odlazi poput morskih valova.

Bit Ce burnih razdoblja...
Bit e mirnih razdoblja...

Tuga dolazi i odlazi.

SRS

14



Bit e puno osjecaja. Osjecaji se mogu pokazati na licima.
(nacrtaj neke osjecaje na licima ispod)

tuga Q bespomoénost Q
Q radost Q ljubomora

ljutnja nervoza
zbunjenost strah

Svi osjecaji su u redulll
15



Ponekad |judi stave .maske" kako bi sakrili osjeéaje koje ne Zele

pokazati.
(Imenuj i nacrtaj 3 osjeéaja koje ti ponekad sakrijes)

Imenuj i nacrtaj .masku" (osjeéaj) koju pokazujes da bi mogao/
mogla sakriti tezak osjeclaj.




Osjelayji su nesto sto osjecas u svojem tijelu.
(Oboji mjesta na tijelu gdje se javljaju osjecaji)

=

Tuga - plava T
Strah - crna

Krivnja - smeda

Ljutnja - crvena

Ljubomora - zelena

Nervoza - narancasta

Radost - Zuta

17




Ako su osjecaji predugo potisnuti, mogu prouzrokovati jad i bol.

Oznadi Oznaci crvenom
narancastom bojom bojom gdje te JAKO
gdje te malo boli. boli. (Je li to isto mjesto

gdje si potisnuo/potisnula
strah i ljutnju?)

Vjezbanje, bavljenje sportom, glazbom, kao i crtanje, pisanje i

razgovor dobri su nacini za oslobadanje osjeéaja.
18



Sto &lanovi tvoje obitelji rade kad su...

tuzni uplaseni ljuti

Osjecaji utjecu na ono $to radis ili govoris. Svi se ponekad osjecaju
tuzno, uplaseno i ljuto.
19



(Naslikaj sliku kako bi zavrsio/zavrsila recenicu)
Osjecam se ljutito kad...

20



Kad se osjeéam ljutito, ja...
(Nacrtaj razlicite stvari koje radis)

U redu je osjecati ljutnju, ali nije u redu povrijediti sebe, druge
Ijude ili stvari. (Precrtaj nagine izrazavanja ljutnje za koje mislis da nisu u redu)
21



Osjecam se uplaseno kad...

Kad se osjeéam uplaseno, ja...

Svi se ponekad osjecaju uplaseno.

22



Ponekad se osjeéam bespomocéno kad...

Djeca ne mogu prouzrokovati ili rijesiti probleme odraslih.
23



Ponekad se osjeam tuzno...

Plakanje je u redu. Plakanje otpusta tugu.

24



Svatko u obitelji pogoden je ozbiljnom bolesti ¢lana obitelji. Kad
je netko jako bolestan, obitelj bi mogla biti izvan ravnoteze. Ako
jedna osoba dobije velinu paznje, ostali pokusavaju na razlic¢ite

nacine dobiti ono sto im je potrebno ili unijeti ravhotezu. (Nacrtqj i
imenuj naine na koje ljudi u tvojoj obitelji pokusavaju zadrZati ravnotezu)

]

zaboravljen osoba ko ja
problemati¢na osoba rjesava
osoba probleme
Savréena osoba bolesna osoba klaun (lakrdijas)

Ako bolest traje jako dugo, ovi hacini mogu postati problem.
25



Bolest donosi stres. (Stres zahtijeva vise od uma i tijela.) Mozes nauciti

zivjeti zdravo sa stresom cak i kad Zivot nije uravnotezen.

SVONOOTSWwN S

Jedi zdravu hranu

Dovoljno se odmaraj

Puno vjezbaj

Nadi podrsku kod drugih

Brini se za sebe

Podijeli posao s drugima

Pronadi vremena za zabavu

Oslobodi osjelaje na OK nacin

Ne pokusavaj uciniti ono $to ne mozes
Trazi pomo¢ kad ti je potrebna

26



Mnogi ljudi brinu za mene i moju obitelj. Ponekad trebamo pomo¢ od
dr'ugih. (Napisi imena |judi od kojih mozes dobiti pomocC i njihov broj upisi u ..krug podrske")

L. savjetnicy
2.
3.
4
B.
6. .
ja
7 obite\)
8. e prijate\}
Vo) %
9. 9grupa podréké

n
~



Mo ja obitelj u¢i dobro Zivjeti zajedno.

Mi vjezbamo.

Mi se zabavljamo.

Mi odrzavamo ¢istocu.

Mi jedemo zdravu hranu.

Mi se opustamo.

Mi dovoljno spavamo.
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Ponekad se dogodi da meni vazni ljudi odu ili su prezauzeti i ja se
osjeéam usamljeno. Tada imam kuénog |jubimca, plisanu igracku ili
nesto posebno sto Ce biti uz mene.

Svima je potrebna |jubav i utjeha.
29



Mnogi |judi imaju Boga, andela ¢uvara ili visu silu kao podrsku. Imas
li ti nekoga?
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Ponekad ne zelim razmisljati o bolesti. Samo se Zelim igrati i
zabavljati sa svojim prijateljima.

U redu je smijati se i zabavljati. Igra je djec ji posao, pa i onda kad
je netko bolestan.
31



Ponekad zbog bolesti ¢lana obitelji imam dodatni posao ili stvari
koje mi se ne svida raditi.

Svi trebaju pomagati. U redu je ako nam se ne svida dodatni posao.
32



Moja je obitelj posebna. Svatko je dobar u ne¢emu.
(Nacrtaj svoju obitelj i sto je posebno kod svakog ¢lana)

Nijedna obitelj nije savrsena. U redu je biti razli¢it.
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I ja sam poseban/posebna.
Stvari u kojima sam ja dobar/dobra:
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Aktivnosti koje udruga Krijesnica provodi u svom nastojanju da pomogne djeci i obiteljima suoéenim s malignim bolestima:

1. besplatni smjestaj u dva stana (kapacitet je 6 obitelji istovremeno) za obitelji koje dolaze u Zagreb zbog lijecenja djeteta (roditelji na placaju nikakav najam, Krijesnica podmiruje troskove rezija)

2. rad Centra udruge Krijesnica kao sredi$njeg mjesta za informaciju, savjet i podr8ku za sve obitelji Gija se djeca lijete zbog maligne bolesti te besplatno i neograniceno koristenje faksa, telefona,
mailova, interneta

3. rad Dnevnog boravka u Centru Udruge, DeZeliceva 50, uz mogucnost nocenja, upotrebe kuhinje i kupaone

4, dnevna strucna briga za oboljelo dijete koje trenutno nije na bolnickom lije¢enju i/ili za njegovu bradu i sestre

5. posredovanie pri ishodenju besplatnog koristenja autocesta, 75% popusta za prijevoz HZ-om, povlastene cijene parkinga i povlastene cijene gradskog prijevoza

6. struéni prijevodi medicinske dokumentacije

7. provodenie individualnih i grupnih psihoterapijskih tretmana i grupa podrske za roditelje oboljele djece, za roditelje Cije je dijete preminulo, za djecu koja su izgubila ¢lana obitelji zbog maligne bolesti
8. pomo¢ prilikom preminucéa djeteta (savjetovanije i podrska)

9. besplatna psiholoska i druga podrska za zdravstvene djelatnike koji rade na odjelima pedijatrijske onkologije

10. individualna i grupna savjetovanja s nutricionistom (predavanja, radionice, individualna savjetovanja)

11. pravna i druga pomo¢ pri ostvarivanju prava iz domene zdravstva i socijalne skrbi (predavanja, savjetovanja, edukacije)

12. edukacija roditelja u podrugjima vezanim uz maligne bolesti, kroz predavanja, izdavanja i distribucije edukativnih bro3ura, slikovnica i knjiga za djecu i roditelje (jedini u RH izdajemo literaturu
koja se bavi problematikom malignih bolesti kod djece)

13. interaktivni video pojmovnik za djecu i mlade oboljele od raka Onkolog-i-Ja

14. pomoc u ugenju za oboljelo dijete i/ili njegovu bradu i sestre

15. izrada i distribucija dokumentarno-edukativnih filmova i tematskih crtanih filmova za djecu, mlade i odrasle osobe suogene s malignim bolestima

16. rehabilitacijski kampovi, rehabilitacija sportom (kajakarenje) i druge aktivnosti u rehabilitacijskom i terapijskom smislu za djecu izlijie¢enu od malignih bolesti

17. proslave rodendana u Centru Krijesnice za sve ¢lanove obitelji oboljele djece



18. angaziranje, motiviranje i educiranje mladih koji su zavrsili lijeGenje na raznim projektima, provodenjem kojih pokazuju da su oni itekako vrijedni ¢lanovi drustva, da su pokretadi pozitivnih promjena u drustvu
19. nastojanje da zdravstveni sustav prepozna i prizna sve Koristi od angazmana terapijskih pasa u borbi za zdravlje i psiho-emocionalni boljitak oboljele djece

20. angaziranje struénjaka u izradi protokola o komunikaciji i postupanju medicinskih djelatnika u posebno osjetljivim i teSkim slu¢ajevima

21. komunikacija i senzibilizacija zdravstvenih profesionalaca u podrugju pedijatrijske onkologije

22. razrada aktivnosti u nastojanju uvodenja volontera u sustav zdravstvene skrbi

23. sudjelovanje u razradi strategije razvoja pedijatrijske palijativne skrbi u RH

24. Iobiranje i zagovaranje u borbi za prava djece u lije¢enju, hospitalizirane djece

25. javne akcije, istupi u medijima i drugi nacini senzibiliziranja javnosti za probleme djece oboljele od raka i njinovih obitelji

Popis publikacija

1. letak ,,Kako dijete pripremiti na posjet lijeéniku i hospitalizaciju® — Letak daje informaciju roditeljima kako i kada zapocGeti s pripremanjem djeteta za odlazak na pregled ili hospitalizaciju, $to mogu
uciniti tijekom posjeta lijecniku i tijekom pretrage, kako pomoci djetetu da mu boravak u bolnici bude $to ugodniji te Sto se moze ocekivati nakon dolaska kuci.

2. brosura ,,Tumori djecje dobi i njihovo lijecenje® — Strucno $tivo pisano svakodnevnim jezikom razumljivim djeci i roditeljima. Govori o tumorima, pojasnjava medicinske pojmove, pretrage koje se moraju
izvrsiti, kemoterapiju i njeno djelovanje na organizam te transplataciju; daje informacije koje oblike pomoci podrSke roditelji mogu dobiti i gdje se za njih mogu obratiti.

3. brodura ,,Kako se nositi s malignom bolesti — Informacije za roditelje kako se nositi s malignom bolesti kod djeteta, od dijagnoze do preporuka kako pomodi djetetu, kako se nositi s razli¢itim osjecajima
te kako komunicirati s braéom i sestrama te Sirom obitelji.

4. ,Kad je netko jako bolestan“ — za djecu koja Zive u obiteljima u kojima netko ima ozhiljnu bolest — Radni listovi namijenjeni zdravoj djeci koja Zive u obiteljima gdje je netko bolestan. Olak$avaju uvid
u promijenjenu obiteljsku dinamiku, osnazuju dijete i potiCu razumijevanje. Predvideno je da uz njeno ¢itanje bude raspoloziva odrasla osoba.

svoje emocije i ¢ini mu mogudim prihvacanje teSke situacije i zdravstvenih tegoba s kojima se mora nositi. Predvideno je da uz njeno €itanje bude raspoloZiva odrasla osoba.

6. interaktivna slikovnica ,,Slike s mog putovanja“ — za svu djecu u procesu lijeéenja od maligne bolesti — Radni interaktivni listovi namijenjeni djeci oboljeloj od malignih bolesti. Publikacija educira
dijete o situacijama u kojima ¢e se naci tijekom medicinskih pretraga i lije¢enja te mu pomaze bolje razumieti cjelokupne procese i daje osjecaj veée kontrole nad njima. Predvideno je da uz njeno Citanje
bude raspoloziva odrasla osoba.

7. slikovnica ,Zivotna razdoblja“ — kako na lijep naéin djeci objasniti Zivotni vijek — Publikacija koja slikom i tekstom objagnjava Zivotna razdoblja i prolaznost svega u prirodi i priblizava na indirektan
naCin pojam smrti. Namijenjena je svoj djeci: oboljeloj djeci, njihovoj bradi i sestrama te njihovim vr3njacima iz okruzenja. Predvideno je da uz njeno €itanje bude raspoloZiva odrasla osoba.



8. knjiga ,,Ljubav, medicina, éuda“, autor dr.Bernie S.Siegel — Knjiga sadrZi pouke o samoizlje¢enju iz iskustava kirurga s iznimnim pacijentima i najpotrebnija je tesko bolesnim ljudima koji su knjigu i
nadahnuli, ali i lije¢nicima i medicinskim sestrama.

9. dokumentarni film: ,,Djeca Krijesnice* — Snimljen 2008. godine na rehabilitacijskom kampu udruge Krijesnica u kojem djeca progovaraju o svom iskustvu lije¢enja i Zivotu s malignom bolescu

10. crtani film: ,,Petar i zmaj*“ — Crtic¢ u kojem se djecak/vitez bori protiv bolesti/zmaja.

Sve aktivnosti i publikacije potpuno su besplatne za obitelji djece oboljele od malignih bolesti.

Aktivnosti udruge Krijesnica mozete poduprijeti uplatom na racun otvoren u Zagrebackoj banci:
IBAN HR39 2360000 1101481616

Narudzbe mozete izvrSiti na:
tel: 01/3770 022;
krijes@krijesnica.hr

Kontakt:
Krijesnica - udruga za pomoc djeci i obiteljima suoenim s malignim bolestima
Prilaz Gjure DeZelica 50, 10 000 Zagreb

0IB 28238949295
IBAN HR39 2360000 1101481616

tel: 01/3770 477
fax: 01/4655 343
krijesnica@krijesnica.hr

www.krijesnica.hr
www.facebook.com/Krijesnicat






Ova knjiga pomoci Ce obiteljima u komunikaciji, u prihvacanju razmisljanja i osjec¢aja djeteta u vezi s boleScu ¢lana obitelji i promjena do kojih je
doSlo u obitelji. Koristenje ovom knjigom pomodi ¢e i u razumijevanju osnovnih koncepata bolesti i potaknuti primjenu zdravih strategija suo¢avanja
sa stresom.

Interaktivna slikovnica “Kad je netko jako bolestan” na jedinstven nacin govori o situacijama u kojima cesto nedostaju rijeci. Nastojanje autorice da
osjecajima i brigama djece dade mogucnost izraza, a time i mogucnost razumijevanja i komunikacije, ima potencijal pomoci djeci da budu manje
izolirana i sama s bolescu, odnosno s osjecajima koji se javijaju zbog bolesti ¢lana obitelji. Time Sto sami sudjeluju u stvaranju slikovnice, pokazuju
sebi da su aktivni u odnosu na bolest i promjene u obitelji uzrokovane bolescu, da vide sto se oko njih dogada, da i dalje imaju svoje snove i druge
osobine na koje su ponosni. A to ih sve ¢ini dobrim i vaznim osobama i onda kad je netko u obitelji jako bolestan.

— Irena Bezic, psiholog i psihoterapeut (@@@@@
Marge Eaton Heegaard (Minneapolis, SAD) je kliniCka socijalna radnica, likovni terapeut i savjetnica za tugujuce. Strucnjak je u @
razvijanju podrSke roditeljima i djeci koristeéi se likovnom umjetnosti za izrazavanje osjecaja tuge.

Ministarstvo
zdravlja
Za zdravlje. Zajedno.




