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'' DOM DALEKO OD DOMA ''

 Projekt koji se provodi u korist 

 kronično oboljele djece 

	Naziv zaklade:                                
	Zaklada Sierra

	Adresa:
	Palanjačka 24, 10110 Zagreb

	Telefon:
	01 388 11 48 ;  091 388 11 48

	Fax:
	01 388 11 48

	OIB:
	52214805486

	Web stranica:
	www.zakladasierra.hr

	E-mail:
	info@zakladasierra.hr

	Broj žiro računa:
	2500009 – 1101313732                         

	Banka:
	Hypo Alpe-Adria-Bank

	Naziv projekta:
	DOM DALEKO OD DOMA

	Korisnici projekta:
	Obitelji s kronično bolesnom djecom

	Cilj projekta:
	Centar za skrb o kronično bolesnoj djeci

	Programi:
	1) Skrb o kronično bolesnoj djeci

	
	2) Dnevna bolnica za palijativnu skrb

	
	3) Psihorehabilitacijski centar

	Voditeljica projekta:
	Višnja Vranešić, prof.


Zaklada nastavlja realizaciju projekta ''Dom daleko od doma'' koji je prije nekoliko godina započela Humanitarna udruga Hrabro srce. Cilj projekta je izgradnja Centra za skrb o kronično bolesnoj djeci, prvog takve vrste u Hrvatskoj, kojeg nazivamo Sierra house. Projekt  je nastao  iz dugotrajne potrebe za rješavanjem problema palijativne skrbi djece  te smještaja bolesne djece i roditelja tijekom liječenja u zagebačkim bolnicama.

Ovo je zajednički projekt  Zaklade Sierra i Klaićeve bolnice, čiji liječnički tim čini i velik dio naše Zaklade. Projekt provodi Zaklada, a naši ciljevi su :

1. pomoći ozdravljenju kronično oboljele djece 
2. djeci  koja  gube bitku sa bolesti  pomoći da život žive dostojanstveno do kraja  bez bolova, okruženi obitelji i prijateljima, uz psihološku, emocionalnu, duhovnu i fizičku pomoć.
Palijativna skrb namijenjena je djeci oboljeloj od kroničnih, primarno malignih bolesti, a svodi se na ublažavanje fizičke i psihičke boli djeteta i olakšavanje ostalih problema s kojima se suočava obitelj bolesnika kojemu je preostalo svega nekoliko tjedana ili najviše par mjeseci života, za ispunjen život do zadnjih trenutaka.
Skrb o bolesnoj djeci vođena je idejom pomoći kronično bolesnoj djeci iz cijele Hrvatske koja dolaze na liječenje u zagrebačke bolnice, a trebaju osiguran smještaj zajedno s obitelji. Time se smanjuju nepotrebne i skupe hospitalizacije i ne odvajaju se djeca od roditelja što doprinosi manjem traumatiziranju obitelji i većoj uspješnosti liječenja djece. 

Psihorehabilitacijski centar  namijenjen  je malim bolesnicima kako bi prevladali  strahove, bol, usamljenost i anksioznost, te da u boljim fizičkim i psihičkim uvjetima budu uključeni u druge klasične intervencije tijekom hospitalizacije,omogućavajući i brži oporavak.

Važni partneri u projektu su Grad Zagreb i Ministarstvo zdravlja. Grad  je ustupio  zemljište za izgradnju te pružio  financijsku  potporu izradi arhitektonskog projekta  i lokacijske dozvole. Ministarstvo zdravlja i Zaklada trebaju osigurati sredstva za izgradnju i daljnji rad centra. Prema ahitektonskom projektu objekat je veličine  1800 m2, a troškovi izgradnje iznosit će oko  10.000.000,00 kn.
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Humanitarni  centar  za rehabilitaciju kronično bolesne djece i palijativnu skrb sastojao bi se od slijedećih prostora:

 18  soba za smještaj djece i članova njihovih obitelji
 2  posebno opremljene sobe za dnevnu bolnicu palijativne skrbi  u prizemlju gdje je moguća horizontalna komunikacija s ostalim prostorima predviđenim za terapiju   
  2 liječničke ordinacije, 1  za med sestru 

  Prostor za fizikalnu  terapiju ( masaža,aromaterapija)
  Prostor za radnu   i art- terapiju ( crtanje, modeliranje, glazba)
  Prostor za stručnu psihološku pomoć ( individualne i grupne terapije djece, roditelja, braće i sestara, žalovanje ) 

 Prostor za socijalnog  radnika

 Kapelica  i prostor za duhovnika 

 Zajednička kuhinja i blagovaona – zajedničkim pripremanjem hrane za svoju bolesnu  djecu i međusobnom komunikacijom razvija se  osjećaj “ velike obitelji”' 

 Dnevni boravci s nekoliko sjedećih garnitura i TV prijemnicima  
 Dječje igraonice  za različitu dob djeteta,   internet   kutak
 Praonica rublja  opremljena s nekoliko mašina za pranje rublja 

 Recepcija, uredi, sanitarne prostori
 Dva dječja igrališta  za različiti uzrast djece 
 Natkrivene terase
 Zimski vrt
 Park 

 Parkiralište
Zaposlenici 

Liječnici, medicinske sestre 

Psiholog

Socijalni radnik

Fizioterapeut

Radni terapeut 

Art terapeut 

Administrativno osoblje 

Domar, domaćica

Spremačice 

CILJEVI  PROJEKTA

U svrhu ostvarenja ovog projekta postavljeni su slijedeći ciljevi:

 izgradnja i opremanje prvog Centra ove vrste u RH
 pružanje smještaja, prehrane te stručne, moralne i materijalne pomoći bolesnoj djeci i članovima njihovih obitelji
 pružanje  prava  svoj djeci na liječenje te mogućnost da  roditelji budu uz svoju djecu za vrijeme liječenja, bez obzira na mjesto stanovanja ili materijalni status

 provođenje  programa  koji su usredotočeni na integraciju obitelji

 uspostavljanje  dugotrajnu suradnju sa svim bolničkim centrima  u kojima se liječe teško bolesna djeca  te postati produžena ruka tih bolnica  

 oslobađanje  kreveta u bolnicama boravkom djece u našem centru za vrijeme terapija, pretraga, pregleda, čekanja na operativni zahvat, poslijeoperacijskih tretmana i sl.

 smanjivanje  dodatnog  traumatiziranja  obitelji bolesnog djeteta činjenicom da postoji mjesto gdje će im biti pružena pomoć 

 omogućavanje   udrugama da u ovom centru provode programe i brinu se za određene grupacije bolesnika i članove njihovih obitelji

 osiguranje dostojanstvenog kraja života djeteta kad  su medicinski postupci   bez uspjeha   uz potpunu emocionalnu, psihološku , fizičku potporu bolesniku i obitelji 
 pružanje psihorehabilitacijskih postupaka  namijenjenih bolesnom djetetu i obitelji 
 senzibiliziranje javnosti o problemima teško bolesne djece i njihovih obitelji  u najtežoj životnoj situaciji 

 praćenje svjetskih trendova glede humanitarnog djelovanja uvođenjem programa ''kuća'' i u naš socijalno - zdravstveni sustav
   poticanje volonterskog rada, posebice među mladima 
POTREBA  ZA  PROJEKTOM

· pravo svakog djeteta na liječenje 
· pravo djeteta na dostojanstven  kraj života  kad je liječenje bez uspjeha 
· pravo djeteta  i obitelji na fizičku, emocionalnu, psihološku pomoć                 u najtežim trenucima 

· neriješena palijativna skrb za djecu u Hrvatskoj

· pravo svakog djeteta na obitelj

· nedostatak smještajnih kapaciteta obzirom da 50 % od ukupnog broja pacijenata koji se liječe u zagrebačkim bolnicama ima prebivalište van Zagreba

· potreba za  centrom koji će brinuti o svoj kronično bolesnoj djeci, bez obzira na vrstu bolesti, materijalnu situaciju obitelji, vjersku pripadnost, udrugu i mjesto iz kojeg dolaze ili bolničkog centra u kojem se liječe
· organizirana stručna pomoć za bolesnike i za obitelj u prostoru u kojem borave
1  Smještaj  kronično  bolesne djece  
U suradnji sa Klinikom za dječje bolesti u Klaićevoj, te ostalim bolničkim centrima u kojima se liječe kronično oboljela djeca,  ustanovama i udrugama koje se bave sličnom problematikom uvidjeli smo hitnu potrebu za izgradnjom centra u Zagrebu u kojem će se malim bolesnicima suočenim sa teškim bolestima koji na liječenje dolaze iz drugih hrvatskih gradova, te njihovim obiteljima, pružiti cjelokupna podrška i pomoć
Izuzetno mnogo djece iz svih gradova Hrvatske se upućuje  na  liječenje  u  zagrebačke  bolnice, kako  bi dobilo odgovarajuće bolničko liječenje koje može potrajati tjednima, mjesecima ili duže. Gotovo polovica od ukupnog broja pacijenata dječje bolnice ima prebivalište van Zagreba.

Roditelji žele biti uz svoju djecu utijekom liječenja no to izaziva velike materijalne troškove, kao i emocionalni i  psihološki  pritisak na cijelu obitelj.  Obitelj mora i želi biti uz svoju djecu, ali smještaj za njih postaje velik problem. 

Situacija je još teža kada se smjestiti mora  bolesno dijete koje primjerice čeka na operaciju, a ne smije se udaljavati iz grada, ili je pod takvom terapijom da svakoga drugog ili trećeg dana mora dolaziti u bolnicu, a nije u mogućnosti svakodnevno putovati iz grada u kojem živi. 

Najgore se ipak osjećaju djeca koja dugo leže u bolnicama, ali nitko od njihovih bližnjih nije u mogućnosti biti svakodnevno pored njih. Djeca se osjećaju  kao da su  sami na svijetu. Osuđeni su, osim  na  tešku  bolesti na to da, zbog lošeg imovinskog stanja njihovih roditelja, budu bez podrške u toj teškoj borbi za život. 

Bolesnici koji ne zahtijevaju potpunu hospitalizaciju bit će smješteni u našem Centru u kojem će uz članove svojih obitelji dobiti smještaj, hranu te psihološku i materijalnu  pomoć, u momentu kada  im  je  to  najpotrebnije. Provoditi će se fizikalna i radna terapija, terapija umjetnošću, pružati će se pomoć psihologa, socijalnog radnika te duhovnika prema potrebama obitelji.

Korisnici Centra bit će bolesnici slijedećih odjela:

Hematologija i onkologija - djeca na hematološkoj obradi, djeca u fazi između provođenja ciklusa kemoterapije, djeca u fazi radioterapije, kontrolne hospitalizacije

Neuropedijatrija - djeca u neurološkoj obradi, djeca u revizije neuropedijatrijske terapije (epilepsije, neurodegenerativne bolesti), djeca s potrebom za intenzivnim postupkom fizikalne ili druge suportivne terapije
Genetika - djeca s raznim malformacijama koji su u procesu obrade ili revizije sadašnjeg statusa bolesti (kategorizacije)

Nefrologija - djeca u obradi, djeca s kroničnim bubrežnim zatajenjem u fazi obrade ili revizije statusa bolesti

Gastroenterologija - djeca u obradi, djeca s kroničnim gastroenterološkim bolestima (celijakija, razne malapsorpcije, upalne bolesti crijeva)

Kardiologija - djeca u obradi i reviziji kardiološke terapije

Pulmoalergologija: djeca u obradi, djeca s kroničnim plućnim bolestima (cistična fibroza, astma)

U svijetu je već odavno standard da bolnice u kojima se liječe teško bolesna djeca imaju na raspolaganju centre sa sličnim sadržajima. Najpoznatiji  i najrašireniji program te vrste je  Ronald McDonald House Charity, koji se provodi u više od 25 zemalja u svijetu.

Zbog svih navedenih činjenica, Zaklada je pokrenula realizaciju ove velike misije.  Za  svu  bolesnu   djecu i  članove  njihovih  obitelji, koji iz raznih krajeva Hrvatske dolaze po pomoć u naš glavni grad, moramo osigurati da  dobiju tu pomoć, da dobiju udobnije rješenje u sredini punoj razumijevanja, stručne psihološke pomoći, te  materijalne i  moralne  podrške. U  našoj  će ''humanitarnoj kući'' obitelji moći biti zajedno, moći će u njoj i spavati, i jesti, i naći utjehu i potporu u obiteljima koje su se našle u sličnoj situaciji. Više se  neće osjećati  ''sami na ovome svijetu''. Nakon  što na duže vrijeme napuste svoje domove, našu kuću će doživljavati kao ''dom daleko od doma''.
2  Dnevna bolnica za palijativnu skrb djece

Palijativna skrb prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji (SZO) jest aktivna potpuna briga za bolesnike čija bolest više ne reagira na postupak liječenja. Cilj palijativnog liječenja  je postizanje najbolje kvalitete života terminalno bolesnih i njihovih obitelji. Sastavnica palijativne skrbi je kontrola simptoma, u prvom redu boli, ali i ostalih poput  gastrointestinalnih, respiratornih, neuroloških simptoma te njege kože i sluznice. U palijativnu skrb integriran je holistički pristup djetetu i obitelji  te je za kvalitetu života terminalno bolesnog djeteta važna i  psihološka, socijalna i  duhovna pomoć. 

                                                                                                                                     Dnevna bolnica je najpovoljniji oblik palijativne skrbi za djecu, koji pruža obitelji mogućnost rada, obavljanja drugih djelatnosti , dok je bolesno dijete kvalitetno zbrinuto. 

Djeca većinom žele boraviti kod kuće, u poznatom okruženju, okruženi svojim roditeljima, braćom i sestrama, prijateljima te im se to može omogućiti dnevnim bolnicama prema mjestu stanovanja. Dijete provodi dan u dnevnoj bolnici, igra  se i druži s vršnjacima, provodi se nadzor nad simptomima, fizikalna i radna  terapija, terapija  umjetnošću. Pod kontrolom je liječnika, psihologa,a  socijalni radnik i duhovnik pomažu i djetetu i obitelji.
U dnevnoj bolnici vrši se kontrola simptoma, primarno boli, ali i drugih, respiratornih, gastrointestinalnih, neuroloških simptoma. Provodi se titracija analgezije, kontrola prehrane, njega kože i sluznica. Omogućena je fizikalna terapija ,masaža, aromaterapija, terapija svjetlom i muzikom, radna i terapija umjetnošću (crtanje, modeliranje, glazba). Podržavaju se socijalne aktivnosti, bolesno dijete se igra i druži s drugom djecom,  u igri  se dijete  opušta i zaboravlja svakodnevne brige. Dozvoljeni su kućni ljubimci.  

Palijativna skrb djece mora biti multidisciplinarna. Predviđeni djelatnici u dnevnoj bolnici su:  liječnik (pedijatar, anesteziolog- algolog), medicinska sestra, fizioterapeut, radni terapeut (art terapeut). Potrebna  je suradnja s psihologom i  socijalnim radnikom. 
U Hrvatskoj  godišnje više od  stotinu djece  treba palijativnu skrb. Bolesti koje obuhvaća palijativna djece skrb su terminalna faza malignih bolesti te kroničnih  nemalignih  bolesti  kao što su neizlječive  bolesti središnjeg živčanog sustava ,  genetske i metaboličke bolesti, terminalni stadiji respiratorne, srčane, renalne , jetrene insuficijencije, odnosno  posljednjih 3-6 mjeseci života djeteta
Palijativna skrb  omogućava najbolju kvalitetu života  bolesnog djeteta, a uključuje i olakšavanje ostalih problema s kojima se suočava obitelj bolesnika ( ekonomskih, psiholoških , socijalnih). Cilj palijativne skrbi je da i obitelj u žalovanju  ostane funkcionalna i cjelovita. Podrška koju pruža palijativna skrb mora biti  usmjerena prema djetetu, ali i roditeljima, braći, sestrama, rođacima  i vršnjacima i to kontinuirano.
Pravo na palijativnu skrb prema Zakonu o zdravstvenoj zaštiti ima svaki građanin RH, a prije svega se to pravo treba odnositi na djecu.
3  Psihorehabilitacijski centar
Psihorehabilitacijski centar je namijenjen malom bolesniku kao pomoć u savladavanju  straha, boli, usamljenosti  i anksioznosti, te da u boljim fizičkim i psihičkim uvjetima bude uključen u druge klasične intervencije tijekom hospitalizacije. 
Preventivni interdisciplinarni edukacijski i rehabilitacijski programi organiziraju se sa ciljem da se oboljelima omogući poboljšanje mentalnog, fizičkog i socijalnog  funkcioniranja u smislu prevencije, oporavka i ublaživanja posljedica bolesti. 
Osnovni cilj primjene kreativne i psihosocijalne terapije je skraćivanje  perioda rehabilitacije, brži oporavak i uspješno uključivanje oboljelih u svakodnevni život Suportivni psihoterapijski individualni i grupni tretmani malog bolesnika i njegove obitelji, imaju cilj pospješivanja fizičkog i psihičkog oporavka, podržavanja kvalitete života, kako kod neposrednog suočavanja s novootkrivenom dijagnozom (roditelj, obitelj, bolesnik), tako i kod dugobolujućih, kroničnih bolesnika, u okviru kompleksnih dijagnostičkih i psihosocijalnih aspekata rehabilitacije.
Suportivne terapije uključuju kreativnu terapiju, art- terapije, terapiju glazbom, kao i druge intervencije usmjerene na psihološke, duhovne i somatske aspekte osobnosti. 
Palijativna skrb, kao nezaobilazan dio liječenja malih onkoloških bolesnika, zahtijeva odgovarajući pristup umirućem bolesniku i njegovoj obitelji od strane medicinskog osoblja, psihologa i voditelja suportivno-terapijskih programa. Palijativna skrb djece je  potpuna briga za tijelo, um i duh bolesnog djeteta, a uključuje potporu obitelji . 
Edukacija 
U Centru za rehabilitaciju kronično bolesne djece i palijativnu skrb može se provoditi edukacija zdravstvenih radnika ( liječnika, medicinskih sestara, fizioterapeuta ) i nezdravstvenih radnika –psihologa, socijalnih radnika,radnih terapeuta, volontera u radu s najteže bolesnom djecom i palijatiivnom pristupu.

Primjeri nekih McDonald obiteljskih centara s raznih strana svijeta:

Hundertwasser Haus - Essen
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