MENTORSTVO
U TRANZICIJI SKRBI

KRATKI VODIC ZA UDRUGE PACIJENATA




J UVOD

Ovaj vodi¢ objasnjava kako udruga pacijenata moze podrzati mentorstvo kao
oblik podr§ke mladima u tranziciji iz pedijatrijske u adultnu zdravstvenu skrb.
Izraden je u suradnji s Rijetko dobrim forumom - forumom mladih Hrvatskog
saveza za rijetke bolesti, a nastao je iz uvjerenja da su mladi koji su sami prosli
tranziciju najvjerodostojniji vodicCi za one koji tek krecu tim putem.

U Hrvatskoj tranzicija jo§ nema jasno odredenu koordinaciju, pa se mladi i
obitelji Cesto snalaze sami. Udruge pacijenata mogu popuniti dio te praznine:
poznaju zajednicu, imaju povjerenje Clanova i mogu povezati one koji su
tranziciju prosli s onima koji je tek pocCinju. Mentorstvo je pritom jednostavan i
dostupan oblik vr§njacke podrske koji se moze uvesti i uz skromne resurse.

Kome je vodi¢ namijenjen: prije svega udrugama
pacijenata, njihovim kontakt osobama, koordinatorima i
volonterima koji zele zapoceti ili urediti mentorstvo.
Koristan je i mentorima, roditeljima te zdravstvenim
djelatnicima koji Zele razumjeti $to mentorstvo jest, a $to
nije.

Sto ovaj vodié¢ sadrzi: §to je tranzicija i zasto mentorstvo
pomaze, tko su mentori i mentorirani, kako izgleda odnos
od prvog susreta do zavrSetka te $to je uloga udruge, uz
poseban naglasak na sigurnosti i kriznom planu. Na kraju
su obrasci i podsjetnici koje mozete izravno kopirati (alati
A-G).

Kako ga koristiti: svaka udruga neka ga prilagodi svojim

resursima i specificnostima. Mentorstvo moze biti
potpuno neformalno (susret dvaju ¢lanova uz potporu
udruge), a vodi¢ moze posluziti i kao polaziste za

cjelovitiji program. Nazivi cjelina i alata mogu se mijenjati,
a nije nuzno ni da se zove ,mentorstvo”. Pisan je iz
perspektive rijetkih bolesti, ali je primjenjiv i za druge
kroni¢ne bolesti.
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Bl STO JE TRANZICIJA

Tranzicija je planirani, postupni prijelaz mlade osobe iz pedijatrijske skrbi u
skrb za odrasle.

Pocinje oko 12.-14. godine pripremom pacijenta i obitelji (razumijevanje bolesti,
terapije i vlastitih odluka), a zavr$ava kad lije¢nik specijalist (ili tim specijalista)
u adultnoj zdravstvenoj skrbi preuzme pacijenta, najcesc¢e u 18. godini zivota.

Transfer je samo trenutak prijenosa: prvi pregled kod adultnog lije€nika i
prijenos dokumentacije. Transfer je jedan dio tranzicije, a ne cijela tranzicija.
Ako se obavi bez pripreme, mladi lako ostanu bez skrbi.

Tko je ukljuCen: mlada osoba, roditelji ili skrbnici, pedijatrijski lijeCnik, adultni
lije€nik te udruga pacijenata.

U Hrvatskoj u adultnom sustavu nema formalne uloge koordinatora tranzicije, pa
se teret Cesto prenosi na obitelj. Upravo tu udruga moze popuniti prazninu.

Posebni izazovi kod rijetkih bolesti:
e malo stru€njaka za odrasle s iskustvom u toj bolesti
¢ bolest zahvaca viSe organa, pa treba povezati viSe specijalista
¢ specifitna terapija i njezina dostupnost
e pitanja nasljedivanja, plodnosti i trudnoce koja u odrasloj dobi dobivaju novu tezinu
e osjecaj izoliranosti: mladi Cesto ne poznaju nikoga s istom bolesc¢u
e roditelji su godinama nositelji skrbi, pa mladoj osobi moze biti teSko preuzeti

odgovornost koju nije imala priliku vjezbati

Zasto je vazna: veli je rizik od prekida kontrola i terapije, gubitka
dokumentacije i kasno prepoznatih komplikacija. Dobra priprema smanjuje taj
rizik i povecava samostalnost mlade osobe.
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o MENTORSTVO KAO
OBLIK PODRSKE

Mentorstvo je dobrovoljan odnos u kojem osoba s vlastitim iskustvom tranzicije
(mentor) prati i podrzava mladu osobu koja tek ulazi u tranziciju (mentoriran/a).
Mentor nije lijeCnik ni terapeut, on je iskustveni stru€njak koji dijeli svoje
iskustvo, sluSa, ohrabruje i usmjerava. Ne oblikuje mentoriranog prema svojim
vrijednostima, nego mu pomaze da sam/a odlucuje.

Odnos je dvosmjeran: mentoriran/a dobiva sigurnost i osjecaj da nije sam/a, a
mentor razvija vjeStine sluSanja i vodenja te smisao u vlastitom iskustvu.

Zasto je posebno koristan kod rijetkih bolesti:
e mentor je Cesto jedina osoba koju mladi poznaju s istom ili slicnom bolesc¢u
iskustvo ,kako je to bilo meni” za mlade je znacajnije od savjeta stru¢njaka
koji toga nisu prosli
e prakti¢na znanja (kako dogovoriti pregled, $to pitati lije¢nika, kako naruditi
terapiju) rijetko se uc¢e

e smanjuje strah i osjec¢aj usamljenosti

e pomaze da bolest prestane biti ,,zlo koje treba pobijediti” i postane dio
stvarnosti uz koju se mogu graditi odnosi, interesi i odluke

Pet temeljnih nacCela:

1.Dobrovoljnost: sudjelovanje je izbor obiju strana i moze se prekinuti u
svakom trenutku.

2.0tvorenost: dijeljenje iskustava i potreba te spremnost na drukcija gledista.
UCe obje strane.

3.Povjerljivost: ono Sto se podijeli ostaje medu njima, uz unaprijed
dogovorene granice.

4. Prihvaéanje: nema ,ispravnog” nacina zivljenja s bolesc¢u; razlike se posStuju
bez osudivanja.

5.Briga o sebi: odnos ne smije postati teret; tko se osjeti preoptereceno,
javlja se osobi od povjerenja u udruzi.

Tko je uklju¢en: mentor i mentoriran/a; roditelji (informirani, stupanj uklju¢enosti
individualno); udruga (povezuje, prati i odgovara za sigurnost odnosa);
zdravstveni tim - ako je moguce (mentor ne zamjenjuje lije¢nika, a udruga
usmjerava medicinska pitanja).
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I MENTOR

Obiljezja dobrog mentora:

e punoljetan/na je (najmanje 18 godina), pro$ao/la je tranziciju i danas je
stabilno uklju¢en/a u adultnu zdravstvenu skrb

e obi¢no je nekoliko godina stariji/a od mentoriranog: dovoljno blizu da
razumije, dovoljno daleko da ima §to prenijeti

e zna slusati i ne namece svoje iskustvo kao jedini ispravan put

e pouzdan/a je, dostupan/na, strpljiv/a i poStuje povjerljivost

e iskren/a je o tome Sto je bilo teSko, ali ostaje konstruktivan/na

e zna svoje granice i spreman/a je zatraziti pomo¢ udruge

Sto mentor nije: lije¢nik, terapeut, njegovatelj ni zamjena za roditelja. Cilj je rast
mentoriranog, a ne dokazivanje mentora.

Uparivanje mentora i mentoriranog:

ne trazite savrSene mentore, nego spremne i pouzdane. Gledajte iskustvo (ista
ili sli¢na bolest ili skrb), dob i Zivotnu fazu, nacin komunikacije i raspolozivost.
Dogovorite probni susret i svakome dajte pravo da kasnije promijeni par bez
objasnjenja. Kod rijetkih bolesti Cesto nema nikoga s istom dijagnozom, pa
uparujte prema iskustvu tranzicije ili vrsti terapije (npr. redovite infuzije,
posebna dijeta). MozZete suradivati i s drugim udrugama. Ako nikoga nema,
pocnite grupnim susretima mladih.

Podrska mentoru: imenujte osobu kojoj se moZe obratiti, organizirajte kratki
susret mentora (npr. svaka 3 mjeseca), pokrijte troskove ako je moguce,
zahvalite i omogucite pauzu ili zavrSetak bez objasSnjavanja.
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I MENTORIRANI

Tko je to: mlada osoba (obi¢no 14-18 godina, ali i mladi odrasli) koja ulazi u
tranziciju skrbi ili je u njoj i zeli saznati viSe o svojoj bolesti i nauciti preuzeti
odgovornost.

Nekima je potrebno vise podr§ke u samopouzdanju, komunikaciji s lijeCnikom ili
postavljanju realnih ciljeva; svi to mogu uciti u sigurnom odnosu.

Sto treba znati prije ulaska:
e mentorstvo je dobrovoljno i mozesS ga prekinuti u svakom trenutku
e mentor nije lijeCnik: s njim razgovaras o iskustvu, a o terapiji i dalje odlucCuje$
s lije€Cnikom
e ono $to kazes ostaje povjerljivo, osim ako postoji rizik za tvoju sigurnost
e sam/a odlucujes sto zelis podijeliti i s kim

Pristanak: kad je mentoriran/a maloljetan/na, potreban je i pisani pristanak
roditelja ili skrbnika i vlastiti pristanak mlade osobe. Mlada osoba treba Cuti Sto
je mentorstvo na razumljiv nacin i imati stvarnu priliku reci ,ne” ili ,ne jo§”, bez
posljedica za ostalu podrSku udruge.

DuzZnosti mentoriranog: dolaziti na susrete ili se na vrijeme javiti; biti iskren/a o
tome &to mu/joj treba; poku$ati nedto izmedu susreta (npr. popuniti dio
Zdravstvene putovnice, postaviti pitanje lije¢niku); postovati mentorove granice;
javiti udruzi ako odnos ne odgovara.

Sto mozZe dobiti: iskren odnos, utjehu u zajedni¢kim iskustvima, pozitivan uzor,
viSe samopouzdanja, vjestinu trazenja prilagodbi u Skoli ili na poslu i oshove
zagovaranja vlastitih potreba.

»Moja mentorica mi je postala bas velika inspiracija. Kroz njezinu pricu sam
vidjela da se moze imati sve, i posao, i trening, i dobre odnose s ljudima,
samo treba vremena i strpljenja da stvari sjednu na svoje mjesto. Njezin

primjer mi je podsjetnik da mogu i ja, ako si dam vremena.”

- L., sudionica Mentorship for Inclusion Erasmus+ projekta Hrvatskog saveza za rijetke bolesti, 2025.
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Jl TIJEK MENTORSTVA
| ULOGA UDRUGE

Minimum za pocetak:
= imenovana, dostupna kontakt osoba u udruzi
= kratki potpisani dogovor (alat A)
= pripremljen krizni plan (alat F)
= mentor od 18 godina uz kratku edukaciju
o sve ostalo mozete graditi postupno

Preporuka: pokrenite pilot. Krenite s jednim ili dva para na 3-6 mjeseci, pa na
temelju iskustva sudionika prilagodite nacin rada i tek onda Sirite program.
Tako se rizici smanjuju, a udruga uci u maloj mjeri.

Prijedlog tema za 4-6 susreta (otprilike jednom mjese&no):
1.Upoznavanje, oCekivanja, dogovor o pravilima
2.Moja bolest i terapija: $to znam, §to bih volio znati
3.Kako izgleda adultna skrb i §to pitati lijeCnika
4.Skola, posao, prava, svakodnevni zivot s bolescu
5.Priprema za prvi pregled (zdravstvena putovnica, popis pitanja)

6.0svrt, dogovor o nastavku ili zavrSetku

Prvi susret (oko 45-60 minuta): kratko predstavljanje (mentor mozZe prvi
ispri¢ati svoju tranziciju); lagani razgovor o interesima; pregled pravila i granica
povjerljivosti; mentoriran/a kaze $to oCekuje i Cega se boji; dogovor o idu¢em
susretu i pitanje ,Kako ti je bilo?”

06
@ HRYAISKI . .
.0 T Astrazenecs®
BOLESTI TRANZICIIA SKRBI oung Hestn Progamme



Sto ako ne ide?

SITUACIJIA STO UCINITI

Ne ,klikne” izmedu mentora i

. Razgovarajte odvojeno i ponudite novi par bez krivnje.
mentoriranog

Mentoriran/a se ne javlja Udruga ga nazove; postujte pravo da prekine.

Mentor daje medicinske savjete Udruga podsjeti na granice; po potrebi uputi na lijecnika.

PosluSajte, ne rieSavajte sami; ukljucite udrugu, roditelje i

Mentoriran/a je tuzan ili uznemiren " .
stru¢nu pomocé.

Mentor je iscrpljen Dogovorite pauzu ili zavrSetak bez prigovora.

Sukob s roditeljima Udruga razgovara s roditeljima i objasni ulogu mentora.
Mentoriran/a se previse veze uz Udruga pomogne postupno prosiriti krug podrske
mentora (vr8njaci, grupni susreti, obitelj).

Zavrsetak mentorstva

Ako se zavrSetak ne obradi, mladi mogu osjetiti razoCaranje ili ljutnju.

e Razgovarajte o zavrSetku unaprijed, ve¢ pri dogovoru, i podsjetite mjesec
dana prije. ZavrSetak moze biti predviden (istek razdoblja, ispunjeni ciljevi)
ili nepredviden (bolest, preseljenje); udruga unaprijed odredi kako postupa
u oba slucaja.

e Na zavrénom susretu pogledajte ciljeve, $to je uspjelo i kako dalje (alat G).
Dobro je i malo proslaviti.

e Znakovi da je mentoriran/a spreman/na: sam/a vodi razgovor s lijeCnikom,
samostalno naruc€uje termine i terapiju, rjede trazi savjet.

e Ako Zele ostati u kontaktu, dogovorite kako i je li to dopuSteno prema
pravilima udruge, osobito kod maloljetnika i drustvenih mreza.

e S mentorom se odvojeno razgovara (kako se osjeca, treba li pauzu), a

mentoriranom se nudi novi par ako ga zeli.
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J ULOGA UDRUGE

Udruga je spona i sigurnosna mreza: mentor i mentoriran/a ne smiju biti
prepusteni sami sebi. Udruga:

o bira, priprema i povezuje mentore i mentorirane te dogovara pravila

o prati odnos na pocetku, sredini i kraju, a CeS¢e ako se pojave poteskoce

o ima plan za krizu i zna tko $to radi (dio 6)

o Cuva podatke i vodi minimalnu dokumentaciju

o podrzava mentore i ukljuCuje roditelje

o povezuje s lijeCnicima i drugim udrugama kad pitanje prelazi okvir

mentorstva
o uciiziskustva i prilagodava nacin rada

Prije pocetka s mentorom, mentoriranim i roditeljima dogovorite: kontakt
osobu i nadin kontakta; trajanje (npr. 6 mjeseci) i uCestalost susreta; gdje i
kako se susrecu i tko placa troskove; povjerljivost i granice; sto ako netko Zeli
prestati ili zamijeniti par; pristanak mlade osobe i pisani pristanak roditelja ako
je maloljetna; suglasnost o Cuvanju osobnih podataka.

Pravila za unaprijed utvrditi (dovoljna je jedna stranica): komunikacija putem
drustvenih mreza i poruka; fotografije (samo uz izri¢it pristanak); prijevoz i
putovanja (bez privatnih putovanja i noé¢enja bez odobrenja udruge); novac i
troSkovi; sudjelovanje drugih osoba na susretima; postupak za prituzbu.

Roditelji: prije poCetka im kratko objasnite §to mentorstvo jest i $to nije te
dogovorite koliko su uklju¢eni (individualno za svaku obitelj). Potaknite
postupno prepustanje skrbi: mentoriran/a vodi razgovore, a roditelj je podrska.
Roditeljima koji su godinama brinuli o djetetu moze biti teSko ,otpustiti”; to
treba razumjeti i podrzati. Povremeno ih informirajte o napretku bez dijeljenja
detalja razgovora i ponudite im vlastitu podrsku (susret roditelja, psiholog).

Pradenje i evaluacija bez velikih obrazaca: nakon susreta mentor i
mentoriran/a mogu zabiljeziti 2-3 recenice (alat B). Udruga se javlja nakon
prvog mjeseca, na sredini i na kraju (kratak razgovor ili 3 pitanja, alat C): $to su
radili, koliko se Cesto Cuju, ima li briga, osjec¢a li se mentoriran/a sigurno. Vise
vrijede razgovor i prica mladih nego brojke. Jednom godiSnje pregledajte sto je
radilo, a $to ne, zajedno s mladima s iskustvom mentorstva.
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Sigurnost - zadatak
udruge

Ovaj dio je vazan: proucCite ga prije prvog para, posebno ako su mentorirani
maloljetni. Za sigurnost mentorstva odgovorna je udruga, ne mentor.

Sigurnost i zastita

Dogovorite kanal i vrijeme komunikacije (npr. poruke do 20 sati); ne dijele
se privatne fotografije ni neprimjereni sadrzaiji.

Za maloljetnike: pristanak roditelja i mlade osobe, a udruga zna kada i gdje
se susreti odrzavaju.

Odnos je samo mentorski: bez novca, vrijednih darova, romanti¢nih odnosa i
bez davanja ili preporucivanja lijekova.

Prije poCetka razgovarajte s mentorom, provjerite preporuke i uvjete koje
propisi postavljaju za rad s djecom

Granice povjerljivosti: razgovori ostaju medu njima, osim kod ozbiljnog
rizika (samoozljedivanje, zlostavljanje, nasilje). Mentor to otvoreno kaze na
prvom susretu: ,To ne mogu zadrzati samo za sebe.”

Osobni podaci: prikupljajte najmanje potrebno, Cuvajte sigurno, dijelite
samo uz pristanak; podaci o zdravlju su osobito osjetljivi (GDPR).

Mentori potpisuju kratki kodeks ponasanja (alat E).

Krizni plan
Mentor je Cesto prva osoba kojoj se mladi povjere, ali nije osoba koja treba
nositi krizu. Plan unaprijed uklanja dvojbu ,,5to sad?” i titi obje strane.

Razina Primjeri Sto uginiti

duze povlacenje, izostanci, izrazen umor, | Mentor slusa i najkasnije sljedeci dan javlja

Zabrinjavaju¢e | pad raspolozenja, beznade, sukobi kod kontakt osobi. Udruga se javlja mentoriranom

kuce i razmotri razgovor s roditeljima.

govori o samoozljedivanju ili o tome da ne | Mentor ne obecava tajnost i isti dan javlja
zeli Zivjeti, zlostavljanje (kod kuce, u Skoli, | kontakt osobi. Udruga isti ili sljededi dan
online), prekid terapije, ozbiljino uklju¢uje roditelje (ako je maloljetan/na) i
pogorS$anje zdravlja stru¢nu pomoc¢.

Ozbiljno

neposredna opasnost za zivot ili
Hitno sigurnost, poku$aj samoozljedivanja,
hitno zdravstveno stanje

Zovite 112, zatim odmah obavijestite kontakt
osobu u udruzi.
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B Sigurnost - zadatak
udruge

Sto mentor radi u razgovoru:

1.0Ostaje miran/a, sluSa i ne rjeSava problem sam/a.

2.Ne obecava tajnost. Primjer: ,Hvala ti $to si mi ovo rekao/la. Vazno mi je
da ti pomognem, a to ne mogu sam/a. Moram se javiti osobi iz udruge koja
zna $to napraviti.”

3.Ne ispituje detalje i ne umanjuje (,nije to tako loge”). Dovoljno je: ,Zao mi
je §to ti je tako tesko.”

4.Ako postoji neposredna opasnost, ne ostavlja osobu samu i zove 112.

5.1sti dan obavjestava kontakt osobu i zapisuje samo ¢&injenice (datum, $to je
re¢eno).

Sto udruga radi (unutar 24 sata):

1.Kontakt osoba preuzima situaciju, zahvaljuje mentoru i potvrduje da je
dobro postupio/la.

2.Razgovara s mentoriranim (ili osigurava da to ucini prikladna osoba).

3.0bavjestava roditelje ili skrbnike i s njima dogovara korake.

4.Povezuje s lijeCnikom, psihologom ili sluzbom za mentalno zdravlje.

5.Kod sumnje na zlostavljanje postupa prema propisima o obvezi prijave; u
dvojbi se savjetuje sa stru¢nom osobom ili pravnikom.

6.0dluc¢uje o nastavku odnosa (pauza, promjena para ili nastavak uz
podrdku) i kratko biljezi $to je ucinjeno.

Nakon krize: udruga razgovara s mentorom (kako je, treba li pauzu ili
superviziju). Mentor nije odgovoran za krizu niti je duzan rjeSavati je sam.
Nakon nekoliko dana ponovno se javlja mentoriranom i roditeljima, a nakon
svakog tezeg slu€aja razmotri $to moze poboljSati u planu.

Prije prvog para udruga treba imati: popunjen popis kontakata (alat F) koji
svaki mentor ima kod sebe; kontakt osobu i zamjenu, s uputom $to kad nisu
dostupne (izvan radnog vremena: 112, hitna sluzba, linije podrske);
dogovorenog psihologa ili savjetovaliSte; kratku edukaciju mentora o krizi, po
mogucénosti s vjeZbom na primjeru; jasno odredeno tko obavjeStava roditelje;
postupak za slucaj gubitka ili smrti u zajednici.

Lokalne linije podr8ke upiSite u alat F nakon provjere aktualnih brojeva (npr.
Hrabri telefon, Plavi telefon, savjetovalista u vadoj zupaniji).
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B Sigurnost - zadatak
udruge

TesSke teme i briga o mentoru

e Moje iskustvo nije tvoje: Cak i uz istu dijagnozu tijek se razlikuje;
izbjegavajte prognoze i usporedbe.

¢ Komplikacije i nepoznanice: govorite iskreno, ali bez plasenja;, za
konkretan sluc¢aj upucujte na lije€nika. Mentor nikada ne savjetuje
promjenu ni prekid terapije.

e Gubitak i smrt: kod nekih rijetkih bolesti ljudi iz zajednice umiru. Udruga
unaprijed odluc¢i kako c¢e obavijestiti sudionike, ponuditi razgovor s
psihologom i prostor za Zalovanje te preuzeti kontakt ako mentor ili
mentoriran/a ne moze nastaviti.

e Strah, ljutnja i neizvjesnost su normalni; mentor slu$a, ne ,rjeSava”. Kod
progresivnih bolesti mladi se stalno prilagodavaju promjenama tijela;
mentor to iskustvo ne umanjuje.

¢ Odnosi, seksualnost, genetska i reproduktivna pitanja: mladi o tome Cesto
nemaju s kim razgovarati. Mentor sluSa i upucuje na lije€nika, genetsko
savjetovanje ili savjetovaliste.

Briga o mentoru: najvise jedan do dva mentorirana odjednom (za prvi put
samo jedan); pravo na stanku ili izlazak bez objasnjenja; plan zamjene ako
mentorovo zdravlje pogorSa; redoviti susreti mentora i kratki razgovor s
kontakt osobom nakon teze teme.

Znakovi preopterecéenja: iscrpljenost, izbjegavanje susreta, razdrazljivost,
osjecaj da je sve na njemu/njoj.

Ako je moguce, osigurajte psiholosku podrsku ili superviziju te zahvalite na
trudu barem jednom godisnje.
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B PRISTUPACNOST

Mentorstvo je za sve mlade, i za one s motori¢kim, osjetilnim, komunikacijskim

ili kognitivnim teSko¢ama te one koji se brzo umaraju. Prilagodbe se dogovaraju

s mladom osobom, ne umjesto nje:

prostor i prijevoz: pristupa¢an prostor (rampa, dizalo, vrata, wc), moguénost
online susreta ili susreta kod kuc¢e uz znanje udruge - uzmite u obzir prijevoz
i troSak

trajanje i ritam: kraci susreti, ¢eS¢e pauze, fleksibilni termini zbog terapije,
umora ili bolnice

komunikacija: jednostavan jezik, viSe vremena za odgovor, pisana ili slikovna
podrska, titlovi ili tekstualni razgovor ako je potrebno

podrska na susretu: asistent ili osoba od povjerenja, ako je mlada osoba
tako zeli

mentor: upitajte mladu osobu $to joj olakSava razgovor i ne pretpostavljajte;
mentore kratko educirajte o prilagodbama

proraéun: predvidite sredstva za pristupacnost (prijevoz, prostor,

asistencija)

‘e
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B ALATI KOJE

A.

UDRUGA MOZE
KORISTITI

Kratki dogovor (potpisuju mentor, mentoriran/a i udruga; roditelj ako je

mentoriran/a maloljetan/na)

B.

Razdoblje mentorstva: od do

e (nacin: uzivo / online / telefon)

Susreti: otprilike

Kontakt osoba u udruzi: Telefon / e-mail:

Prilagodbe koje su mi potrebne (prostor, trajanje, komunikacija):

Mentoriranje je moj slobodan izbor i razumijem $to ono jest i §to nije. (potpis
mentoriranog/e)

Razumijemo da mentor nije lijeCnik i da je razgovor povjerljiv, osim ako
postoji rizik za sigurnost.

Fotografije i sadrzaji sa susreta ne objavljuju se bez pristanka.

Svatko od nas moze prekinuti mentorstvo u svakom trenutku, bez

objasnjenja.

BiljeSka nakon susreta (neobavezno, 2-3 reéenice)

O ¢emu smo razgovarali:

Sto éu probati do iduéeg susreta:

Sto mi je trebalo, a nisam dobio/la:

3 L3
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Il ALATI KOJE
UDRUGA MOZE
KORISTITI

C. Mini evaluacija (3 pitanja, za mentora, mentoriranog i roditelja; na pocetku,

sredini i kraju)

1.Koliko ti je mentorstvo pomoglo (1-5)? Zasto?

2.Sto bi se moglo napraviti druk&ije?

3.Bi li preporucio/la mentorstvo drugima?

D. Pitanja koja mentor i mentoriran/a mogu istraziti zajedno

Tko ¢e propisivati moju terapiju i kako se narucuje?

Sto napraviti u hitnoj situaciji i imam li hitnu karticu?

Tko je moj lije€nik u adultnoj skrbi i kako ga kontaktirati?
Koja prava imam (osiguranje, prilagodbe u $koli ili na poslu)?

Kome se mogu obratiti ako se osje¢am preopterec¢eno?

E. Kodeks ponas$anja mentora (potpisuje mentor)

Imam najmanje 18 godina. Nisam lijeCnik: ne dajem medicinske savjete i ne
govorim o promjeni terapije.

Cuvam povjerljivost, osim kod ozbiljnog rizika, o €emu odmah obavjestavam
udrugu.

Susrec¢emo se samo u dogovorenim prostorima i kanalima.

Ne prihvacam novac ni vrijedne darove i nemam privatni odnos s
mentoriranim.

Ne objavljujem fotografije ni podatke o mentoriranom bez pristanka.

Javljam udruzi ako mi je odnos tezak ili ako je potrebna pauza.

Postujem mentoriranog, njegovu obitelj i njihove odluke.
14
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Il ALATI KOJE
UDRUGA MOZE
KORISTITI

F. Krizni plan (udruga ispunjava i dijeli s mentorima)

TKO IME | KONTAKT

kontakt osoba u udruzi

zamjena kontakt osobe

psiholog / stru¢na pomo¢

lijeenik ili zdravstveni tim (ako je dogovoreno)

lokalne linije za psiholoSku podrsku

hitna sluzba 12

Podsjetnik za mentora: 1) Slusaj i ostani miran/a. 2) Ne obecéavaj tajnu. 3) Ako je
opasnost neposredna, zovi 112. 4) Isti dan javi kontakt osobi. 5) Nisi sam/a i nisi

odgovoran/na za rjeSenje.

G. Zavrsni susret (pitanja za razgovor)
1.Sto smo postigli od onoga §to smo planirali?
2.Sto si naudio/la o sebi i svom zdravlju?
3.Sto ¢es sljedeée sam/a probati?
4.Sto je bilo tesko, a $to korisno?
5.Kako ¢emo (ili ne¢emo) ostati u kontaktu?

6.Tko ti je odrska nakon ovoga?

15
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ZAVRSNE
NAPOMENE

Ovaj je vodi¢ informativhog karaktera i ne zamjenjuje stru¢nu medicinsku, psiholodku ni
pravnu pomoc¢. Mentor ne daje medicinske savjete; za zdravstvena pitanja obratite se
lije¢niku. Udruga ga treba prilagoditi svojim resursima i lokalnim propisima, osobito

onima o zastiti osobnih podataka i radu s maloljetnim osobama.

Vodi¢ je jedan od materijala razvijenih u okviru projekta ,Seamless Transition: Support
Models and Policies for Rare Diseases”, usmjerenog na unapredenje procesa tranzicije
mladih osoba s rijetkim bolestima iz pedijatrijske u adultnu zdravstvenu skrb (skrb za
odrasle). Projekt se provodi u sklopu AstraZeneca Young Health Programme Impact
Fellowshipa. Njegov je cilj bolje razumjeti potrebe mladih i njihovih obitelji u ovom
osjetljivom razdoblju te razviti konkretna rjeSenja i preporuke za unaprjedenje sustavne

podrske.

Sadrzaj vodi€a razvijen je na temelju rezultata istrazivanja o tranziciji, fokus grupa te
rada Rijetko dobrog foruma - foruma mladih Hrvatskog saveza za rijetke bolesti. Ostali
materijali razvijeni u projektu dostupni su na web stranici Hrvatskog saveza za rijetke

bolesti ili na upit na e-adresu: rijetke.bolesti@gmail.com

Za sadrzaj ovog vodiCa odgovoran je iskljuCivo Hrvatski savez za rijetke bolesti. Sadrzaj
ne odrazava nuzno stajaliSta ni miSljenja AstraZenece, koji nisu sudjelovali u njegovoj

izradi i ne snose odgovornost za njegov sadrzaj.

sadrzaj i grafiCka priprema: Ida Mirkovi¢ Knaus

Zagreb, 2026.
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