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O priru¢niku grupe
osoba koje su prezivjele
rak u djetinjstvu

Priru¢nik ne nudi
jedinstvena rjesenja
Za osnivanje skupina

prezivjelih ili za vodenje

grupe. Treba ga

promatrati kao vodic
za donosenje vlastitih

zakljucaka i posljedi¢no,

upotrijebiti te informacije

za izradu vlastitog
modela koji vam najbolje
odgovara.

Diljem Europe, godisnje oboli oko
20 000 djece i mladih od malignih

bolesti te je potreba za grupama

prezivjelih prisutna u svakoj zemlji.

Za mnoge prezivjele zivot nakon raka
jos je jedan izazov, zato sto se mozda
moraju suociti s kasnim posljedicama
lijecenja, koje mogu biti medicinske i/
ili psihosocijalne, kojih cesto nema
u zivotu ‘normalnog’ djeteta ili
adolescenta.

Stoga su skupine prezivjelih vazne
kao interesna skupina za prezivjele od
raka u djetinjstvu.




Potreba za uspostavijanjem

survivorske grupe

Sto znadi za survivore
da su prezivjeli malignu bolest?

Vrijeme lijeCenjo je ostavilo traga na pacijentima:
pacijent se takoder mora nositi sa strahovima, smrti
i izolacijom od drustva. Osim togaq, to je i vrijeme koje
moze utjecati na obitelj, prijatelje i veze. Osobne Zivotne
promjene ne bi trebalo podcijeniti, jer lijeCenje i Zivot
nakon raka mogu utjecati na vlastito misljenje o tijelu i
tokoder na samopostovanje.

Iskustva pokazuju da kvalitetu zivota bivsih pacijenata

oboljelih od raka u djetinjstvu karakterizira mnogo
razlika. Postoje prezivjeli koji nemaju nikakve fizicke
kasne posljedice ili psihosocijalne poteSkoce; dok se
drugi moraju nositi sa njima.

Neki kasni ucinci mogu dovesti do nove ovisnosti
prezivjelih o roditeljima ili jovnoj ustanovi. Jer, na primjer,
prezivjelima moze biti problem pronadi odgovarajudi
posao i prezivjeli ne mogu sami zaraditi za zivot ako se
moraju nositi s fizickim nedostacima (kognitivni problemi,
manja sposobnost koncentracije, poteskode u hodu itd.).

U mnogim zemljoama biti survivor je buduca stigma
za osobu. Tokoder, za one koji nemaju vidljive kasne
posljedice sama cinjenica da imate rak moze imati
negativan ucinaok na osobni zivot. Maligne bolesti u
djetinjstvu mogu imati utjecaja na bududéi zZivot, jer
su, na primjer, diskriminirani od strane osiguravajudih
drustava zbog dijagnoze.

Ne treba zaboraviti na osobno nosSenje sa kasnim
posljedicaoma za svakog survivora.Na primjer,neplodnost
se moze pojaviti kao kasna posljedica lijeCenja i to ima
veliki uc¢inak na survivore.

Ove razlicite okolnosti utjecu na to zele li survivori imati
vise ili manje kontakta s drugim survivorima. Za neke od
njih, to je moguénost integracije u grupu i kontakta s
drugim survivorima, a ne imati osjec¢aj da su drugadiji.
Grupa vrinjaka je vrlo vazan alat za suocCavanje sa
vlastitim iskustvima.

Zasto je grupa survivora od pomodi i potrebna?

a) “Drustveni kontakt™ Vrlo je vaZzno da se osobe koje
su prezivjele rak u djetinjstvu ne osjecaju same, jer biti
dio grupe i imati drustvenu mrezu ljudi koji su dozivjeli
slicna iskustva, moze pozitivho utjecati na kvalitetu
Zivota. Moguénost stupanjo u kontakt s drugim
prezivjelima, osobno ili virtualno, od velike je potrebe.

b) “Dijeljenje™ Odnosi se na razli¢ite nacine razmjene
iskustava unutar grupe. Podijeliti informacije, podijeliti
znanje i dobiti sovjet od onih koji su u djetinjstvu
imali rak, jer to moze ojacCati one kOJI su preZ|VJel|
rak u dJetanstvu Clanovi grupa survivora OSJeCOJU
se shvacéenima, imaoju podrsku i mogu ojacati svoje
somopoétovonje.

c) “Vraéanje™ Davanje nade drugima koji Zive s
rakom vrlo je vazno za survivore. Jedan dobar primjer
je mentorski progrom. U nekim zemljoma survivori
posjecuju djecu i mlade tijekom njihove terapije kako bi
im pruzili podrsku svojim iskustvom.



Postojevelikerazlike u kvaliteti zivota nakon sto suu djetinjstvu
oboljeli od maligne bolesti, jer neki survivori nemaju nikakve
fizicke ili psihosocijalne kasne posljedice, ali drugi se moraju
nositi s jednom ili viSe njih. Te kasne posljedice mogu varirati
od poteskoéa u hodanju, zZivota s protezom, hormonalne
neravnoteze do kognitivnog ostecenjo, slabije tjelesne
funkcionalnosti i mnogih drugih (nije moguce navesti sve
kasne posljedice, jer se razlikuju izmedu bolesti i lije€enja).
Mogu se pojaviti psihosocijalne poteskoéekao Sto susocijalna
izolacija, pronalazenje prijatelja, depresije, umora, manje
otpornosti ili problema s pronalazenjem posla. Osim toga,
bivsi pacijenti oboljeli od raka u djetinjstvu mogu se suoditi
s drustvenim preprekama, poput osiguranja (he mogu dobiti

Zivotno osiguranje, privatno zdravstveno

osiguranje
itd.), vozacku
dozvolu ili invaliditet.
Ove poteskoée  pokazuju
diskriminaciju survivora u njihovom
bududem Zivotu.

PrezZivjeli koji su povezani i integrirani u mrezu/grupu ili
organizacije prezivjelih ne osje¢aju se usamljeno i pronalaze
podrsku u suocavanju s ovim postoje¢im poteskoé¢ama i
preprekama. Mreze prezZivjelih, grupe i organizacije mogu se
smatrati vaznom i kljuénom grupom podrske.

Grupa prezivjelih koja djeluje na nacionalnoj razini razlikuje
se od regionalnihilokalnih. Ova grupa pokusava omoguditi
suradnicki odnos izmedu regionalnih grupa i nudi
razne resurse poput informacija o raznim temama,
smjernica, iskustava, postera, mapa ili zajednicke

web stranice. Stogaq, ciljevi su takoder razliciti.

Ciljevi nacionalne razine_
viSe su organizacijski, kao sto su:

e Podizanje javne svijesti

e Jacanje javnog zagovaranja

e Osmisljavanje projekata, radionica, tecajeva, ...

e Nudi resurse, poput znanjo, iskustava, postera, mapa, ...
@ Razmjena ideja izmedu regionalnih grupa

@ Podrska interakciji izmedu grupa




Tko bi mogao osnovati grupu
prezivjelih (survivora)

Financiranje skupine prezivjelih moze inicirati svatko koga
ova tema zanima. Nevazno je radi li se o jednoj osobi koja
je prezivjela, roditelju, lijec¢niku, medicinskoj sestri itd. ili je
u pitanju grupa ljudi. Ali potrebno je poznavati trenutnu
situaciju prezivjelih i znati kako s njima stupiti u kontakt.
Posljednja vrlo vazna cinjenica je da je financiranje grupe
timski rad!

Izgradnja menadzerskoy
(upravijackog) tima/vode/grupe

lzgradnja menadzerskog tima unutar grupe omoguduje
profesionalniji i ucinkovitiji rad. Stoga, mora se uvesti
organizacijska struktura. To znaci definirati, na primjer,
voditelje, clanove odbora i/ili regionalne strukture.
Svaka osoba mora znati svoju ulogu unutar grupe i svoje
odgovornosti. Sljedeéi korak je definiranje ciljeva grupe,
jer ti ciljevi doju grupi specifican identitet i ukazuju na put
za bududnost. StoviSe, stvaranje smjernica i pravila su
neophodni za dobar radni odnos. Kako bi se omogudila dobra
komunikacija izmedu svih ¢lanova, svaki ¢lan treba biti lako
dostupan. Takoder, treba urediti koje su informacije saomo za
¢lanove grupe, a koje su i za trece strane. Utvrdivanje plana
rada vazan je koraok za postizanje definiranih ciljeva.

Definicija vodstva (liderstva)

Vodstvo je umijec¢e motiviranja grupe ljudi da djeluju prema
postizanju zajednickog ciljo. Rukovoditelj je nadahnuce
i voditelj akcije. Ona/On je osoba u grupi koja posjeduje
kombinaciju osobnosti i vjestina zbog kojih drugi zele slijediti
njezin/njegov smjer. UspjesSno vodstvo - izmedu ostalog -
uklju€uje komuniciranje, inspiriranje i nadgledanje. Postoji
mnogo razli¢itih voda i nacina vodenja grupe (npr. autoritarni
voda, demokratski voda, laissez-fair voda - tzv. delegativni
voda - suradnici imaju puno slobode, itd.).

Struktura grupe

Nadite tri ili cetiri osobe koji su voljni i zainteresirani za
izgradnju nove grupe ili obnovu stare grupe. Ova grupa ée
biti vasa glavna grupa. Clanovi glavne grupe trebaju imati
sliéne interese, ali razlic¢itih vjestina i iskustava. Razgovor sa
Sirokim spektrom pojedinaca jedan je od najboljih nadina za
regrutiranje ¢lanova grupe. Vas ¢e entuzijozam biti zarazan!

Svi prezivjeli
15

Periferni ¢lanovi

!
Prisutni ¢lanovi
15
Osnovna grupa
Slika br. 1 1

Struktura . .
orupe Voditelj




ORGANIZATOR

Organizatorjeosobasvizijom, kojaorganizira, pouzdana
jeiotvorenaq, otvorena za naporan rad, ali i dalje otvoren
za ucenje, pazljivo slusa druge, odgovoran, proucava
druge organizacije, ostaje utemeljen u zajednici, strpljiv
je i uporan, govori jezikom koji drugi razumiju, zna da
pojedinci sami ne mogu napraviti promjenu, brine o
sebi i svim ¢lanovima grupe i uc¢i druge da postanu
organizatori.

Neka pravila za organizatore: pazljivo slusajte (glazbu
i rije€i, srce i um), govorite vlastitu istinu iskreno, iz
vlastitog iskustva, vlastitog znanja, vlastitog srca (ne
pokuSavajte biti mudri) i pokuSajte dobiti povratnu
informaciju.

Delegiranje je jedna od najvaznijih vjestina vodenjal
Dobro delegiranje stedi vrijeme, razvijate se kao ljudi,
priprema nasljednika i motivira. LoSe delegiranje
prouzrocCit ¢e vam frustraciju, demotivira i zbunjuje
drugu osobu.

Zadaci delegiranja trebali bi:

@ Konkretni

@ Mjerljivi

e Usuglaseni

@ Realni

@ Vremenski ograniceni

e Eticki

e Zabiljezeni za buduénost

9 koraka do uspjesnogy delegiranja:

1. Definirajte zadatak
2. Odaberite pojedincaiili tim
3. Pristup edukacijoma i obucavanju
4. Objosnite razloge delegiranja
5. Navedite traozene rezultate
6. Razmotrite potrebne resurse
7. Dogovorite rokove
8. Podrzavajte i komunicirojte
9. Povratno informirajte o rezultatima



POPIS ZA PROVJERU:
Pokretanje grupe prezivjelih

Sve pocinje dobrom idejom i za nju su potrebni ljudi
koji su inspirirani i voljni suradivati i Zzele razviti grupu
prezivjelih.

@ Koja je svrha grupe? (cilj, vizijo, misija)

@ Koga treba ukljuditi?

e Definirajte naziv grupel!

@ Kako grupa moze rasti?

e Gdje, kada i koliko cesto bismo se trebali sastajati?

e Kako ¢emo donositi odluke?

e Kako ¢emo zadovoljiti potrebe nasih ¢lanova i
potrebe zajednice?

@ Sto Zelimo ponuditi?

@ Koji su nasi resursi?

Rakvi mogu biti programi/
aktivnosti skupina prezivjelih?

Organizacije za pomo¢ djeci i obiteljima suocenima sa
rakom nude mnogo programa za obitelji tijekom terapije
i nakon lijeCenja. Aktivnosti grupe prezivjelih mogu biti
dio ove ponude.

Kao skupini prezivjelih vrlo je vazno definirati koje
aktivnosti treba ponuditi. Aktivhosti/programi trebaju
biti vodeni potrebama prezivjelih u regiji/zemlji. Ali
kako prezivjeli percipiraju svoje potrebe? Jedna od
mogucénosti je pocetni sastanak, organizirati susret s
prezivjelima, gdje mogu izraziti i definirati svoje zelje,
potrebe i teme koje ih zanimaju.

Osim togo, vazno je pogledati resurse unutar zajednice
prezivjelih koji nude sveobuhvatne i odrzive programe
za prezivjele. Tko bi zelio nesSto uciniti? Svatko se na
taj nacin moze integrirati i interesi prezivjelih mogu
se uzeti u obzir. Ovaj korak moze biti dobar (pred)rad
i odrzava grupu za buducnost. Podjelom duznosti
pojedini clanovi grupe dobivaju osje¢aj da su vazni i da
su bitan dio grupe. Nadalje, ovo pomaze u preuzimanju
odgovornosti.

Sliedeca poglavlja bave se konkretnim aktivnostima
prezivjelih, koje pokrivaju potrebe dugoroé¢nog
prezivljavanjo.



SASTANCI PREZIVJELIH

Sastanci prezivjelih mogu varirati od vrlo neformalnih
sastanaka u kafi¢u do sastanaka u uredu organizacije
(organizacija roditelja ili prezivjelih). Ne preporucuje
se odrzavanje takvih sastanaka u bolnici, jer sfera
bolnice moze utjecati na pojedine Clanove, osobito
ako imaju negativna iskustva povezana s time ili ako
to podrudje izaziva losSe osjecaje.

Potrebe prezivjelih koji prisustvuju sastancima
prezivjelih mogu biti sljedece:

@ Razmjena iskustava

@ Upoznavanje prezivjelih

e Zabava, osjecaj opustenosti

e Susret sa ,starim” prijateljima, upoznavanje novih
prijatelja, nemate osjecaj da ste drustveno izolirani

@ Prijenos informacija (sljiedece aktivnosti, savjeti,
podrska, ...)

@ Atraktivne aktivnosti

Razmjena iskustava i informacija moze biti samo
unutar prezivjelih ili takoder, kao dodatna podrska, uz
facilitatora. Ponekad ima smisla dogovoriti facilitatoraq,
koji to moze organizirati da svi budu poslusani i da
su dio grupe. Ovi sastanci mogu pokrivati posebne
teme, poput bolesti i srodnih tema ili teme koje su
trenutno vazne za prezivjele. Klju¢no je da svatko ima
mogucénost govoriti.

Dodatna pitanja koja se moraju uzeti u obzir prilikom
organiziranja sastanaka prezivjelih:

Proracun aktivnosti grupe, odakle dobiti novac:

@ Budzet od prezivjelih

@ Dobivanje sponzorstva od organizacije roditelja
@ Organizacija prezivjelih ima vlastiti proracun ili
sredstva

Mora se razmotriti mjesto odrzavanja sastanaka
prezivjelih, jer gdje se sastanci odrzavaju je bitno
pitanje:

@ Mora biti prikladan smjestqj

@ Dostupno svima

Redoviti sastanci prezivjelih i aktivnosti unutar regije
mogu biti dobra podrska prezivjelima, s jedne strane
za one koji zele povremeno sudjelovati na sastancima,
a s druge strane za one koji nisu imali puno drustvenih
kontakata i stoga su im prezivjeli posebna potpora. Na
oba nacina aktivnosti za prezivjele dobra su pomoc i
podrska u kvaliteti zivota prezivjelih.




MENTORSKI

i znacajniji za prezivjele - tzv. mentorski projekt ili
vrsnjacka podrska. Bivsi pacijenti koji su u djetinjstvu
obolili od raka postaju mentor za trenutnog pacijenta
na odjelu djecje onkologije. Posjeduju pacijente u bolnici
i partneri su u razgovoru trenutnim pacijentima.

Cilj ovog projekta je razmjena iskustava o lijecenju,
drustvenoj podrsci, Skoli, zivotnim prioritetima, Zivotu
nakon raka i joS mnogo toga. Prezivjeli Zele dati nadu
i podrsku pacijentu tijekom tretmana. Posjet ili dijalog
trebaju biti usmjereni na pacijenta, sto znaci prepoznati
i odrediti potrebe i teme Sto je za njega/nju vazno.

Posjeti bolnici trebaju biti redoviti u onoj mjeri koliko
slobodno vrijeme prezivjelih to omoguéava. Razlika je u
resursima pojedinaca (jednom tjedno, svaka dva tjedna,
jednom mjesecno) osobno ili takoder putem sms-q,

komunikacijskih kanala ili e-maila itd.

PROJERT

Vrlo je vazno stvoriti koncept na pocetku i takoder
integrirati osobe koje pomazu u provedbi programa
(roditelji oboljelih od raka u djetinjstvu, organizacije,
psiholog u bolnici, lijeénici, medicinsko osoblje..).
Jedan prijedlog je napraviti pocetni sastanak, sa
zainteresiranim prezivjelima radi pocetka procesa
rasprave o tome kako to uciniti. Dodatno, vrlo je korisno
to uciniti sa facilitatorom ili ako postoje prezivjeli koji
imaju posebne vjestine unutar grupa prezivjelih.

Za pokretanje takvoga prograoma postoji posebna
priprema za prezivjele, koja se temelji na potrebama
prezivjelih, sto znadi da su sami prezivjeli vrlo snazno
ukluceni u definiciju kako bi te pripremne edukacije
trebale izgledati. Edukacijo i osposobljavanje mogu
pruziti veliku podrsku i samopostovanje za prezivjelog
ako se on/ona vraéa u bolnicu.

Glavni fokus takvih edukacija lezi na samorefleksiji,
komunikacijskoj obuci i informiranju o raku u djetinjstvu
i adolescenciji, strukturi bolnica i o ¢emu treba voditi
racuna pri odlasku u bolnicu, npr. higijena.




OSTALE ARTIVNOSTI

Sastanci prezivjelihtakoder mogu ukljucivati aktivnosti
poput odlaska u kino, igranje igara, kuglanje, odlazak
na bozi¢ni sajom, posjet muzeju ili izloZbi, slikanje
ili sportska dogadanjo. Zelje i potrebe trebaoju biti u
sredistu i grupa bi trebala biti otvorena za nove ideje
prezivjelih.

Vrlo je vazno doznati koje su konkretne potrebe i Zelje.

Posebnost je i sudjelovanje prezivjelih na
medunarodnim kongresima, konferencijoma
ili sastancima koja dalje omogucava razmjenu
iskustava prezivjelih, poticanje na sudjelovanje u
aktivnostima svojih grupa, osmisljavanje inovativnih
ideja i projekata usmjereninh prema pomodi djeci
i mladima tijekom lijeCenja kao i nakon lijeCenja.

KAKO ODRZATI
GRUPU PREZIVJELIH

Nije uvijek lako odrzati skupinu prezivjelih jer to ovisi
o mnogo razliCitih ¢imbenika, a na neke od njih grupa,
voditelji grupe ili ¢lanovi odbora ne mogu utjecati.
Jedan Cest problem je da su grupe vrlo male, posebno
regionalne grupe. Dakle, moguénost da se sastanak
ne odrzi mnogo je veéi za manje grupe nego za veliku
grupu. Jos jedan utjecqj je regionalna strukturo, koo
javni prijevoz. Daokle, ako ljudi ovise o loSem javhom
prijevozu, to utjeCe na grupu. Posljednji vazan faktor je
broj i dob djece/adolescenta koji se lijeCe u regionalnoj
bolnici, jer to utjeCe na broj prezivjelih, a time i na broj
prezivjelih u grupi.



PRAKTICNI SAVJETI

Najvaznija Cinjenica je da grupa prezivjelih ukljucuje
sve prezivjele, neovisno o kasnom ucinku ili ne. Ako je
grupa dovoljno velika, ponekad se takoder pokazalo
dobrim ponuditi dvije vrste sastanako, jedan sa
facilitatorom i jedan bez. Grupa prezivjelih nikada ne
bi trebala iskljuciti prezivjelog!

Sastanci/aktivnosti grupe wuvijek bi trebali biti
nadohvat ruke vedini prezivjelih i na odredenoj adresi
u odgovarajuce vrijeme. Tokoder je korisno ako su
sastanci redoviti, jer bi u suprotnom prezivjeli mogli
izgubiti interes za grupu. Definirano mjesto poput
ureda, puba, kaficq, itd. , za sastanke omogucuje laksi
pristup novim prezivjelima. Medutim, treba sprijeciti
susret u bolnici, jer neki prezivjeli se tamo ne osjeéaju
ugodno i mozda ne zele pohadati grupu zbog toga
razloga. Druga vazna komponenta takvih sastanaka je
‘oovjerenje’. Sudionici moraju vjerovati jedni drugima,
jer je to bitan razlog za prisustvovanje sastanku i stoga
odrzava grupu da nastavi s radom.

Tema i vrsta ponudenih susreta trebaju varirati tijekom
godine, a datumi moraju biti najavijeni sto je ranije
moguce. Stoga je takoder vrlo korisno pitati same
prezivjele koje teme/sastanke preferiraju i stoga postoji

ponuda za gotovo svaokoga. Ponekad je potrebno
ponuditi razlicite vrste susreto, jer prezivjeli imaju
razlicite potrebe i razloge za motivaciju, a to implicira
vaznost variranja ponuda.

Sa organizacijskog gledista uvijek je vazno da grupa
uspostavi kontakt s drugim grupama. Vode bi takoder
trebale pokusati komunicirati informacije izmedu
svoje grupe i drugih grupa. Radionice su dobar alat
za promicanje interakcije izmedu grupa, na primjer,
unutar zemlje, kako bi se sastali sa svim predstavnicima
regionalnih  skupina prezivjelih (jednom ili dva
puta godisnje). Kao sto je navedeno u prethodnim
poglavljima, dobra interakcija i komunikacija vrlo su
plodonosan alat za postizanje ciljeva grupe prezivjelih!

Jos jedna objektivha Cinjenica je da je stalni odnos s
javnoscu (koristenje bilo koje vrste medija) i kontakt s
roditeljima iz organizacije, lije€nicima, medicinskim
sestrama, psiholozima i tako dalje, vrlo vazan. Grupa bi
uvijek trebala biti vidljiva tre¢im osobama. To pomaze
da se grupa, na primjer, shvati ozbiljno, da dobije
sredstva od donacija ili roditeljskih organizacija, i
naravno, za privlaéenje novih prezivjelih. Ako ste dio
organizacije, uvijek je od velike pomodi ako imate jednu
kontakt osobu, ne biste se trebali ustrucavati pitati tu
osobu za savjete i pomoé.
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