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Mnogo
razloga za
zadovoljstvo,
puNo motiva
za buducnost

Dragi nasi,

Pred vama je sedmo izdanje naSeqg Biltena,
kroz koji Vam Zelimo pribliziti naSe aktiv-
nosti, postignuca, ali i prepreke na koje
smo nailazili.

Proteklu, 2017., godinu obiljezilo je mno-
go, za nas vaznih, akcija, projekata, de-
Savanja. lzdvojili bismo, svakako, pocetak
znacajnog projekta “Moja kosa tvoja kosa”.
Rije¢ je o projektu izrade perika za djecu
koja, privremeno ili trajno, ostaju bez kose
usljed lijecenja hemoterapijom, a kojim je
predvidena i obuka vlasuljara. Simboli¢no,
provedba projekta pocela je 15. februara,
na Medunarodni dan djece oboljele i lije-
Cene od raka, kampanjom doniranja kose.
Odziv gradana nadmasio je naSa najopti-
misti¢nija oCekivanja. Ostatak godine, na
nasu adresu pristizalaje kosaiz svih kraje-
va Bosne i Hercegovine, regiona, dijaspo-
re... Ovaj uvodnik prilika je da jo$ jednom
zahvalimo svima koji su donirali svoju kosu
za ovako plemenit cil].

Godinu za nama obiljezile su i dvije do-
natorske veceri. Prva je organizirana u
saradnji s televizijom Hayat i njihovom
emisijom “Super recept”, a pokrovitelj dru-
ge, odrzane pod parolom “Osmijeh svaki
dan”, bila je AmeriCka privredna komora
- AmCham. Zahvaljujuéi ove dvije akcije,
prikupljena su znacajna sredstva za rad
Roditeljske kuce. Mnogi donatori, drustve-
no odgovorne kompanije, ali i gradani po-
jedinci, iskoristili su priliku da pokazu kako
djeca oboljela od raka nisu sama, da imaju
mnogo prijatelja uvijek spremnih pruzitiim
podrsku u njihovoj plemenitoj borbi.

Nasa Roditeljska kuca proslavila je svoj
prvirodendan. Godinu dana djelovanja bilo
je dovoljno da pokaze i dokaze kako u pot-
punostiispunjava svoju svrhuii cil].

Kroz svoje aktivnosti i projekte stalno Si-
rimo i krug prijatelja, a s posebnim zado-
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voljstvom isticemo da je i UNICEF postao
jedan od njih. Posjetom u svojstvu amba-
sadora UNICEF-a, podrSku nam je pruzio
nas nogometni reprezentativac Edin Dze-
ko. Vjerujem da nije teSko zamisliti koliko
je oduSevljenja i iskrenih osmijeha na li-
cima nasSe djece donijela njegova posjeta
Roditeljskoj kuci.

Napravili smo i novi iskorak u pogledu sa-
radnje sa zdravstvenim institucijama: po-
red, ve¢ dugogodis$nje, uspjesne saradnje
sa KCUS-om i Hemtaoonkoloskim odjelje-
njem Pedijatrijske klinike Jezero, s pono-
som istiCemo da smo potpisali i sporazum
o saradnji sa UKC-om Tuzla i Odjeljenjem
hematologije i onkologije Klinike za djecje
bolesti. Tamo ¢emo, kroz psihosocijalnu
podrsku, brinuti o djeci oboljeloj od raka i
njihovim najblizima.

VaZan korak za nas predstavlja odluka da
se izradi strateSki dokument rada Udru-
Zenja i izvrSi rebrendiranje. Strateskim
dokumentom smo uspjeSno detektirali
probleme s kojima se sre¢emo i na koji-
ma nam valja poraditi. Postavili smo pred
sebe zadace i ciljeve na koje ¢emo se fo-
kusirati u periodu do kraja 2020. godine.
Kroz rebrendiranje, Udruzenje je dobilo
novi logo i web-stranicu koji odgovaraju
na$oj viziji da svako dijete u BIH ima pra-
vo na ravnopravno odrastanje i misiji da
pruZimo trajnu, aktivnu i cjelovitu podrsku
oboljeloj i lijeCenoj djeci, ali njihovim naj-
blizima, tokom i nakon lijeCenja.

Mnogo je toga Sto Zelimo podijeliti s Vama.
Pokusali smo sazeti to na ovih nekoliko
stranica naSeg Biltena. Unaprijed za-
hvaljuiemo na minutama izdvojenim da
proCitate Sta smo sve - zajedno sa nasim
prijateljima, partnerima i donatorima -
ostvarili u godini iza nas.

Srdacéno Vas,
Fikret Kubat



Srce za djecu

Kreiramo bolju
buducnost

Cilj nam je da omoguéimo aktivnu, trajnu i cjelovitu podrsku
djeci oboljeloj od raka i njihovim najblizima jer svako dijete u
BiH treba imati ravnopravno odrastanje

O NAMA

Udruzenje Srce za djecu koja boluju od
raka u FBiH osnovano je u aprilu 2003.,
na inicijativu roditelja i prijatelja djece
oboljele od raka. UdruZenje broji viSe
od 400 clanova i finansira se iskljucivo
od donacija dobrih ljudi, te samostal-
nim projektima i aktivnostima.

Nase UdruZenje je od 2003. ¢lan Inter-
nacionalne konfederacije udruzenja
roditelja djece oboljele od raka, CCl-a.
Razvili smo izvanrednu saradnju sa do-
macim, regionalnim i medunarodnim
organizacijama koje se bave lijecenjem
oboljele djece.

Nasa misija i cilj su da omogucéimo ak-
tivnu, trajnu i cjelovitu podrsku djeci
oboljeloj od raka i njihovim najblizima.
Vizija se svodi na ideju da svako dijete u
Bosni i Hercegovini treba imati ravno-
pravno odrastanje.

UDRUZENJE U BROJKAMA
o 14+ godina postojanja
« 400+ clanova
« 50+ volontera

« 25 MladiCa - mreza mladih
izlijecenih od raka

» 60 novodijagnosticirane
djece godisnje koristi
nase usluge

NASI PROJEKTI |
PROGRAMSKI CILJEVI
UDRUZENJA

Udruzenje istovremeno sprovodi vise
projekata i aktivnosti. Dio njih je usmje-
ren na poboljSanje uslova lijecenja
djece oboljele od raka, dok su neki od
njih fokusirani na pobolj$anje kvaliteta
Zivota izlijeCene djece, te njihovu bolju
resocijalizaciju i povratak u maticne
sredine nakon lije€enja, kao i pruzanje
profesionalne i socijalne pomoci djeci i
njihovim najblizima.

Cetiri najbitnija projekta su:

1. Roditeljska kuéa - proces lijec¢enja
djece je izuzetno tezak i kompliciran,
te iziskuje ogromnu fizicku i psihiCku
snaqu i znacajna materijalna sredstva.
OdrZavanje porodi¢ne atmosfere do-
kazano poboljSava opStu zdravstvenu
sliku djeteta i moguénost njegovog
izlje¢enja. Projektom Roditeljska kuca

obezbjedujemo kontinuirani smjestaj
za djecu i njihove najblize, kao i osnov-
ne zivotne namirnice i higijenske po-
trepStine. Na smjeStaj imaju pravo sva
djeca koja obole od malignog oboljenja,
a nisu iz Sarajevskog kantona. Rodi-
teljska kuca pruza oboljeloj djeci drugi
domi porodi¢nu atmosferu.

2. Rehabilitacija - Udruzenje veé¢ 10
godina u ljetnom periodu uspjesno or-
ganizuje rehabilitacione kampove u
planinskom okruzenju nakon bolni¢-
kog lijecenja. Cilj je fizicko i psiholosko
osnazivanje lijeCene djece i njihova re-
socijalizacija u maticnoj sredini. U kamp
mogu doci porodice Cija su djeca zavr-
Sila lijeCenje. Udruzenje obezbjeduje
smjestaj za dijete i jednog roditelja.

Prepoznavsi dobrobiti rehabilitacionog
kampa i njegov povoljan utjecaj na re-
socijalizaciju djece sa malignim obolje-
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USLUGE KOJE NUDIMO RODITELJIMA

Prikazano u brojevima,
kuca izgleda ovako:

« 700 m?zivotnog prostora
e 24/7 otvorena
» 10 apratmana

» Popunjenost kapaciteta
veca od 80 odsto

o UKuéiboravilo vise
od 100 porodica

Dodatne usluge koje nudimo porodicama djece oboljele od raka:
» Nabavka lijekova uz prethodno savjetovanje sa medicinskim osobljem

hematoonkolos$kih odjeljenja

- Fizioterapija sa djecom oboljelom od raka tokom lijeéenja uz prethodno
savjetovanje sa medicinskim osobljem hematoonkoloskih odjeljenja
« Pomo¢ pri izmijestanju djece na lije¢enje izvan BiH

« Prevod dokumentacije
» Individalno i grupno savjetovanje

njem, pokrenuli smo projekat porodicne
rehabilitacije, koji je dostupan djeci i
njihovim porodicama nakon zavrSenog
intenzivnog bolni¢kog lijecenja, a u toku
trajanja takozvane terapije odrzavanja.
Ovaj projekat djeci omogucava boravak
na planini sa svojom uzom porodicom,
roditeljima i bracom/sestrama. Na taj
nacin ostvaruju ponovni dodir sa vanj-
skom sredinom i prave prve korake pre-
ma integraciji u dru$tvenu zajednicu.

3. Psihosocijalna podrska - pruzamo
emocionalnu, socijalnu i prakti¢nu po-
dr$ku svakom djetetu i njegovoj poro-
dici.

Roditeljima svakodnevno pruzamo po-
drku kroz savjetovanje, razgovore uz
Soljicu kafe i okupacione radionice sa
nasim psihologom i socijalnim radni-
kom. Djeci pomazemo kroz igru, zaba-
vu, art radionice, edukaciju i mnostvo
drugih aktivnosti, a sve s ciliem da im
olakSamo lijeCenje koje moraju proci i
normalizujemo svakodnevnicu koja je
narusena malignim oboljenjem.

Oformili smo i dva fonda, Fond za po-
mo¢ socijalno ugrozenim porodicama i
Fond za nabavku lijekova, koji omogqu-
¢avaju porodicama, koje ispunjavanju
uslove utvrdene pravilnikom, pristup
odredenim sredstvima koja ¢e im olak-
Sati proces lijeCenja.
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4, Moja kosa tvoja kosa - “Moja kosa
tvoja kosa” je projekat izrade medicin-
skih perika od prirodne kose za djecu
iz FBiH koja su pretrpila privremeni ili
trajni gubitak kose.

MI I MEDICINSKA ZAJEDNICA

UdruZzenije je kroz svoj rad ostvarilo od-
licnu saradnju sa Sirom medicinskom
zajednicom. U svoje projekte i aktiv-
nosti smo ukljucili Pedijatrijsku kliniku
Jezero i njeno Hematoonkolo$ko odje-
lienje i na taj nacin obezbijedili pedija-
trijskim pacijenatima sa malignim obo-
lienjima jo$ vecu podrsku i zajednickim
snagama popravili i osnazili njihov put
ka ozdravljenju. Konstantna komuni-
kacija izmedu Pedijatrijske klinike, He-
matoonkoloSkog odjeljenja i Udruzenja
je imala veoma povoljan utjecaj na do-
brobit djece koja se lijeCe na odjeljenjui
borave u Roditeljskoj kuci.

Polje naseg djelovanja prosirili smo i
na Tuzlanski kanton, gdje smo ostvarili
saradnju sa hematoloskimionkoloskim
odjeljenjem Klinike za djecije bolesti
Univerzitetsko klinickog centra Tuzla
kroz projekat psihosocijalne podrske
pacijentima, roditeljima i medicinskom
osoblju.

Gradenjem ¢&vrstih mostova izmedu
medicinske zajednice i nas osnazujemo
i gradimo puteve za bolju buducnost
djeci oboljeloj od raka.




AMINA PERENDA, BERINA SLJIVO | HENA HAMIDOMIC

Neustrasive
croine

U ubrzanoj svakodnevici, u kojoj obiéno razmisijamo o tome kako zaraditi novac, kupiti novi smartphone,
posiediti novy turistitky destinaciu..., posioje | nasi sugradani kojima & san da ozdrave. Jive Hvol poput
pravih heroja. Kista od onoga o im donosi nov dan onl ne uzimaju zdravo za gotovo, naprotiv, U saradniji
% LdnuZenjem Srce za djecu koja boluju od raka®, koje djeci prua pomoc i podriku za wijerne lijetenga i
nakon fijatanja kroz program psihosocijaine pomodi | podrske, posjetii smo Roditelisky kutu v Sarajeve.
Déekivali smo da cemo vidjeli potistenu djecu, ali, vidjeli smo prave male vitezove, koji 58 § najtedim
bolestima neustradivo bore, Svi stanovnici sporenule ustanove, koja mmogﬂumﬂuﬂﬁmldapm.
posebni su na svoj nadin, Upoanali smo fri heroing: Aminu Perendu, Berinu Sljivo | Henu Hamidovic, koje
s nas pustile u svoy mall svijet skrivenin tajnd, 2elfa | snova

pise; Famas, SEHOMICFOTO: Aown KUBLIROWVIC
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Jedna pric¢a u pet slicica

Svaka je nedjelja dje

\/ ==

Cija

| pocetak oktobra 2017. iskoristili smo da govorimo o tome da rak zaista nije bauk

Udruzenje je i2017. obiljezilo Djeciju ne-
djelju, koja se obiljezava u cijelom svije-
tuod 2. do 8. oktobra. Kampanjom “Rak
nije bauk, pri¢ajmo o njemu” i raznim
drugim aktivnostima Zeljeli smo infor-
misatijavnost o pedijatrijskom kanceru
i pokazati da rak zaista nije bauk, a kroz
aktivnosti sa djecom oboljelom od raka
doprinijeti njihovom mentalnom zdrav-
lju i Sto boljoj socijalizaciji.

1.dan

Nasi volonteri, MladiCe su dijelile letke,
kojima se Zeli ukazati na vaznost pri¢a-
nja o djeci koja boluju od raka i njihovim
potrebama, na platou ispred Roditelj-
ske kuce, Pedijatrijske klinike UKCSina
ulazu ispred Pionirske doline.

2.dan

Na programu je bila kreativna radionica
izrade nakita sa djecom koja su bora-
vila u Roditeljskoj kuc¢i. Radionicu je

vodila nasa MladiCa Nejra, a djevojcice
su uzivale u izradi narukvica koje nose
jasnu poruku - Fight Cancer! Kreativne
radionice su dobar nacin za razvoj inte-
lektualnih sposobnosti kao i za skreta-
nje negativnih misli, $to je od posebnog
znacCaja za djecu koja se lijece.

3.dan

Druzili smo se sa djeCicom u savjeto-
valistima Pedijatrijske klinike Jezero.
Djeci smo podijelili voce i sokove kao
promociju zdrave ishrane koja je od
izuzetne vaznosti, pogotovo u djecijoj
dobi. Aktivnostima su doprinijeli vese-
li i vrijedni volonteri iz Udruzenja Srce
puno osmijeha, koji su maliSanima sli-
kali zeljene motive i modelirali balone.
Vladala je veoma pozitivna atmosfera,
a iskreni osmjesi prisutnih najbolje po-
kazuju vrijednost ovakvih projekata.

U Osnovnoj Skoli ElI Manar/Mehmed
HandZi¢ organizovali smo predavanje

JECIJA
EDJEL J )
i radionicu za uCenike osmih i devetih
razreda kojima smo Zeljeli pokazati ko-
liko je vazna vrSnjacka podrska djeci
koja se trenutno lijeCe, kao i prilikom
povratka u $kolu i mati¢nu sredinu
nakon lijeCenja. Takoder smo ukaza-
li na odredene mitove o djeci koja se
lijece ili su se lijecila od raka i pri tom
pokusali razbiti postojece predrasude.
Ucenici su s velikom paznjom slusali i
ukljucili se u razgovor kako bi saznali
viSe informacija o ovoj temi. Ovom ra-

dionicom zavrsili smo aktivnosti u Dje-
¢ijoj nedjelji.

e 2D
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Gosti iz Al Shiddi grupacije

Djeci se mora
olaksati zivot

Predstavnici Al Shiddi grupacije i Mita
group tokom posjete Roditeljskoj kuci,
gdje su Udruzenju Srce za djecu koja
boluju od raka u FBiH urucili nov€anu
donaciju za njen rad, pozvali su i druge
drustveno odgovorne kompanije da se
pridruze akciji pomoci Roditeljskoj kuci
u Sarajevu.

Donacija Al Shiddi grupacije ¢e znacaj-
no pomociu radu kuce, pa nasim malim
herojima i njihovim roditeljima iz cijele
BiH osigurati bolje uslove boravka.

Svjetski dan djeteta,
20. novembar

Zasluzili su da
se smiju

ObiljeZili smo i 20. novembar, Svjetski
dan djeteta.

Da i drugi misle na njih na ovaj lijep dan
pokazali su i predstavnici Adikko ban-
ke, koji su nam tog 20. novembra doni-
jeli mnogo knjiga, bojanki i slikovnica,
koje su dodatno obogatile nasu malu
biblioteku. Ta biblioteka je naSoj djecici
i njihovim roditeljima na raspolaganju u
svakom trenutku i Cesto im nudi bijeg u
drugi svijet.

Svjetski dan djeteta progleSen je, po
odluci Generalne skupstine UN, 20. no-
vembra 1954. pet godina kasnije, UN su
usvojile Deklaraciju o pravima djeteta,
a 30 godina potom i Konvenciju o pra-

vima djeteta, koju je prihvatila i Bosna
i Hercegovina.

Prava djeteta su sazeta u 10 tacaka:

1. Sva djeca i mladi imaju ista prava.
Nijedno dijete ne smije biti oStece-
no zbog svog spola, boje koze, jezi-
kaili religije.

2. Djecai mladi imaju pravo na najve-
¢u mogucu mjeru zaStite zdravlja
kao i zdravstvene preventive i me-
dicinske brige.

3. Djeca i mladi imaju pravo na be-
splatno osnovno obrazovanje. Osim
toga, mora im se osigurati i posjet
Skolama koje biih mogle dalje obra-
zovati.

4. Djecaimladiimaju pravo na odmor,
slobodno vrijeme, igru i sudjelova-
nje u kulturnim i umjetni¢kim aktiv-
nostima.

Internacionalna sedmica djece oboljele od leukemije

Emin u Turskoj

Izmedu 27. majai 2. juna 2017. obiljezena je 16. internacionalna sedmica djece obo-
liele od leukemije. Nase UdruZenje i BiH je na skupu u Ankari i Antaliji, na poziv prija-
teljske Fondacije Lésev, predstavljao Emin Sujanovi¢ sa svojom mamom DZenitom.

Iskreno se zahvaljujemo prijateljima iz Ldseva, Turkish Airlinesu na obezbjedenim
avio kartama, kao i svim ostalim ljudima koji su omogucili da se djeca, u malo dru-
gacijim uslovima i ovaj put u proslavi Zivota, druze sa prijateljima iz bolnickih dana.
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Djeca i mladi imaju pravo na infor-
miranje, kao i na to da svoje mislje-
nje slobodno kazu i budu saslusani.

Djeca i mladi imaju pravo na dobar
odgoj. Njihovi roditelji ili odgajatelji
ne smiju primjenjivati silu. Zloupo-
treba i zlostavljanje djece su zabra-
njeni.

Djeca i mladi imaju pravo u ratu i
bijegu dobiti posebnu pomoc i za-
Stitu.

Djeca i mladi imaju pravo na zastitu
od rada kojim bi bili iskoriSteni i na
zastitu od seksualnog zlostavljanja.

Djecaimladiimaju pravo na zivot sa
svojim roditeljimaina kontakt s oba
roditelja ako oni Zive razdvojeno.

Djeca i mladi invalidi imaju pravo
na posebnu podrsku i unaprede-
nje, kao i na aktivno sudjelovanje u
drustvenom Zivotu.




Profesoridjeca
Kako nacrtati grafit

Profesor Bojan Hadzihalilovi¢ odrzao je
likovnu radionicu 4. jula 2017. u Roditelj-
skoj kuci. Djeca su uzivala uceci kako
se rade grafiti. To je bilo jedno novo i li-
jepo iskustvo za naSe maliSane. Nakon
radionice otisli smo u Pionirsku dolinu
gdje smo nastavili sa lijepim druzenjem
u prirodi.

|

Drustvena odgovornost

Tri slova: Noa

Udruzenju Srce za djecu koja boluju od
raka u FBiH ¢esto je neophodna pomo¢
gradana, kompanija i institucija da bi
moglo pruZiti podrSku i pomoc djeci
oboljeloj od raka i njihovim porodica-
ma. Sretni smo jer imamo prijatelje,
drustveno odgovorne kompanije, koji
se brinu o onima kojima treba pomo¢.

Jedna od njih je Noa Group je za potrebe
Roditeljske kuce u Sarajevu i Udruzenja
Iskra iz Banja Luke, poklonili su mobi-
tele i tablete u vrijednosti od 6.000 KM.
Tablete i mobitele poklonili smo djeci
koja su tada boravila u Roditeljskoj kuci
iizazvalimnogo osmijeha. Velikii male-
ni borci nisu mogli sakriti oduSevljenje
ovim poklonima.

Humana mastovitost Raiffeisen banke

Deset humanih feninga

Dugogodi$nji prijatelj i donator naseg UdruZenja, Raiffeisen banka, nasla je jos je-
dan nacin da nas podrzi. Od svake transakcije obavljene MasterCard Shopping kar-
ticom koja na sebiima oznaku MC World, izdvaja se 10 feninga u dobrotvorne svrhe.
Kao drustveno odgovorna kompanija, banka kontinuirano i na razli¢ite nacine po-
drzava rad tri udruZenja - Srce za djecu koja boluju od raka, SUMERQ i SOS djecija
sela u Sarajevu.

Saradnja sa World Vision

Drustvo po
mjeri djece

World Vision Bosna i Hercegovina jo$
jedna je od organizacija koje pomazu i
podrzZavaju djecuis kojim nase Udruze-
nje blisko saraduje. Vizija World Vision
BiH je druStvo po mjeri djece, zasno-
vano na uzajamnom povjerenju, koje
svoj djeci pruza nadu, nudi im jednake
mogucnosti i osposobljava ih da ostva-
re svoj puni potencijal. Sretni smo $to
saradujemo sa takvom organizacijom
i radujemo se zajednickim projektima.

UNIQA osiguranje
Slavljenik daruje

| prosla godina pokazala je da nam ne
manjka drustveno odgovornih kompa-
nija i da se moZemo osloniti na nasu
poslovnu zajednicu. Pokazalo je to i
UNIQA osiguranje, koje je u sarajevskoj
Vijecniciove godine obiljezilo 20 godina
uspjesnog poslovanja. Bio im je to po-
vod i daroditeljskim ku¢ama u Sarajevu
i Banja Lucidoniraju po5.000 KM za po-
moc¢ u daljem funkcionisanju.

Jos jedna Argetina akcija

Junior ponovo uz
nase juniore

U akciji Argete, u kojoj je odvajano po
10 feninga od prodatog pakovanja sa
tri komada Junior Argete, skupljeno
je 5.000 KM za finansiranje rada rodi-
teljskih kuca u Sarajevu i u Banja Luci.
Atlantic Grupa jedna je od vodecih regi-
onalnih prehrambenih kompanija i vla-
snik je brenda Argeta. Oni su vec¢ stari
prijatelj naSeg UdruZenja i ovo je jo$
jedna u nizu akcija Cija sredstva idu za
pomoc i podrsku djeci oboljeloj od raka.

3.000 KM
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Italijanski prijatelji
Nastavi¢éemo zajedno

Pro$le godine posjetili su nas i prijatelji
iz italijanskih udruzenja Ageop Ricerca
i Croce Verde Meldola Predappio. Za-
hvaljujuci njima, do sada je osmero dje-
ce izBosne i Hercegovine humanitanim
putem izmjeSteno na transplantacije
koStane srzi. Predstavnici udruZenja
iz Italije posjetili su i Roditeljsku kucu,
te izrazili divljenje ovom projektu, kao i
volju za daljnjom saradnjom sa Udruze-
njem Srce za djecu.

Sezona na Vrelu Bosne
Sareni trening

Vise 0od 100 trkacaitrkacicau najsareni-
jim sportskim odjevnim kombinacijama
na sarajevskom Vrelu Bosne Setali su i

noj u nizu njihovih humanitarnih akcija
kojima zele pomoci ranjivim kategori-
jama i podici svijest o njihovim potre-
bama.

Mi u UdruZenju smo sretni i ponosni na
veliki broj prijatelja koje imamo i koji

tr¢ali sa djecom koja boluju od raka. Za-
jednicki cilj bio je prikupiti $to viSe sred-

Iz Udruzenja Marathon porucuju da je
Sareni trening njihov natin da obiljeze
pocetak trkacke sezone, aradise ojed-

nam pruzaju podrSku u radu. Narav-
no da je lakSe ostvariti cilj kada nismo
sami.

stava za odrzavanje Roditeljske kuce.

Crveni kriz FBiH
Dugo smo prijatelji

Nova posjeta generalnog sekretara Crvenog kriza FBiH, Na-
mika Hodzica, jo$ jedan je znak uspjeSne dugogodisnje sarad-
nje i partnerstva naseg UdruZenja sa tom organizacijom.

Gdin.Hodzi¢ je tokom ove posjete predstavnicima Udruzenja
Srce za djecu koja boluju od raka u FBiH urucio humanitarnu
pomoc u sredstvima za licnu i kolektivnu higijenu, te slatkiSe
za 30 maliSana i njihovih porodica iz cijele BiH koji su u tom
trenutku bili u Roditeljskoj kuci. Naravno, poznato je da je Ro-
diteljska ku¢a puno vise od smjeStaja za porodice djece sa
malignim oboljenjem. Ona im je prije svega drugi dom u naj-
teZzim trenucima.

Ovaj primjer, i svi drugi primjeri dobrog prijateljstva, dokaz su
da nismo sami i daimamo na koga da se oslonimo i da uz po-
rodice, koje vode bitku svojih Zivota, uvijek postoji neko ko ¢e
im pruziti podr$ku koju trebaju.
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Hayat s nama: Donatorska vecer Super recept

Mi sanjamo

Sa ekipom Hayat TV nasa djeca snimila su video, a oslikali smo i zid ispred Roditeljske kuce, koji
je tu da zauvijek podsjeca da uprkos teskim dijagnozama, i dalje imamo snove, Zelje, nade...

U saradnji sa Hayat TV realizovana je
emisija “Super recept” u svrhu podrske,
prikupljanja sredstava i pronalazenja
rieSenja za normalno funkcionisanje
Roditeljske kuce. Ova emisija je uspjela
da okupi 47 ambasadora, ali prije svega
prijatelja djece oboljele od raka i Rodi-
teljske kuce. Projekat je trajao tri mje-
seca, a krajnji rezultat je bila Donator-
ska vecer, koja je odrzana 26.05.2017.
godine u hotelu Holiday.

Ispunjavali Zelje

Emisija je bila koncipirana na taj nacin
da su ambasadori podijeljeni u 11 grupa
i svaka grupa je bila gost jedne emisije
u kojoj su kuhali, zabavljali se, a ujedno
radili jednu plemenitu stvar, bili podrs-
ka djeci i roditeljima koji su boravili u
Roditeljskoj kuci. Nakon svake emisije,
grupa ambasadora je obavila posje-
tu djeci u Kuci donijevsi im poklone i
zdrave namirnice, koji Ce se korisitit u
njihovoj ishrani. Ambasadori su se dru-
Zili sa djecominjihovim roditeljima, na-
smijavali ih, sluSali njihove price i biliim
utjeha. U sklopu posjeta mnoga djeca
su bila obradovana i neizmjerno sret-
na. Maloj Heni se ispunila Zelja i na njen
rodendan posjetio ju je Semso (Enis
Beslagi¢). Hanifi je Amel Curi¢ izmamio
suze radosnice, jer je jedna od njenih
Zelja bila da ga jednog dana upozna.

Nakon emisija organizovano je i upri-
licena donatorska vecer na kojem su
bili prisutni svi ambasadori i prijatelji
UdruZenja, tokom kojeg je prikupljen
novac za Roditeljsku kucu.

Ovaj projekat uspio je ostvariti zadani
cilj, a to je Sirenje informacija o posto-
janju i znacaju Roditeljske kuce, stva-
ranje novih prijatelja naSeg UdruZenja i
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pruzanje podrSke oboljeloj djeci i njiho-
vim roditeljima.

Dogadaj su podrzale i brojne pozna-
te licnosti, a izmedu ostalih i premijer
Federacije BiH Fadil Novali¢, premijer
Kantona Sarajevo Elmedin Konakovic,
biv§i selektor Nogometne reprezenta-
cije BiH Mehmed Bazdarevic¢, fudbale-
ri Elvir Boli¢ i Muhamed Konji¢ i druga
imena iz svijeta kulture i javnog zivota.

Velika priznanja Aidi i
Elviru

U sklopu magazina Ladies In pri-
znanje "Veliko SRCE", za humanost
i solidarnost na djelu, dobila je Aida
Mahmutovi¢, urednicana TV Hayat.
U organizaciji SNL magazina uprili-
c¢en je Izbor muskarca 2017. godi-
ne, gdje je gospodin Elvir Svrakig,
direktor TV Hayat, dobio priznanje
za Humanistu godine. Cestitamo
od srca na zasluzenim priznanjima.

Ponosni smo na €injenicu da su pri-
jatelji nase Roditeljske kuce i dje-
Cice prepoznati u drustvu i da su
dobili ovako velika priznanja. Mora-
mo napomenuti da su veliku ulogu
u realizaciji projekta Donatorsko
veCe Super recept za Roditeljsku
kucu imali upravo gda. Mahmuto-
vi¢ i g-din. Svraki¢ i na tome smo
im od srca zahvalni.

Nasi ambasadori

Bez ambasadora Super recepta ovaj projekat ne bi bio tako snazan i zna¢ajan. Ovim
putem se zahvaljujemo ambasadorima, a to su: Lejla Zvizdi¢, Alma Cardzi¢, Jasna
Vatre$, Amela Ivkovié 0’ Reilly, Amela Cengi¢, Amil Lojo, Samra i Resid Muratovi¢,
Almasa Lazovic¢, Indira Ku¢uk Sorgu¢, Amel Curi¢, Damir Masi¢, Aida Bukva, Tomi-
slav Cvitanusic, Igor Todorovac, Dijana Tepsic, Alma Abdagi¢, Tinka Milinkovi¢, Jo-
vana Markovi¢, Emir Mejremi¢, Sanel Hodzi¢, Irena Milicevi¢, Maja Graholski, AIma
Dautbegovi¢ Voloder, Ejub Kuguk, Nermin Muzur, Enis Beglagi¢, Alemko Cvorak,
Mahir Sulejmanovié, Elvira Rahi¢, Fikret Hodzi¢, Aida Zub&evié, Vlatko Glavas, Sej-
la Cocali¢, Ivana Markovié¢, Emela Burdzevi¢, Mida Panjeta Livnjak, Zvezdana Zujo,
Zvonimir Nikoli¢, Ivana KeSi¢, Arma Tanovi¢, Aida Redzepagic¢, Nada Lutvikadic
Fo¢o, Zijo Rizvanbegovi¢ i Dzenita Sujanovié.
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Super ekipa

Moramo spomenuti i super ekipu Hayat
televizije bez koje ovaj projekat ne bi
bio realizovan.

Elvir Svaki¢ i Alma Svraki¢, Aida Ma-
hmutovi¢, Almasa Lazovi¢, Lejla Pokr-
kli¢, Faruk Caluk, Nihad Mameledzija,
Armin JaSari, Hamed TrkuSi¢, Amra
Ibrahimovi¢, DZena ZeniCanin, Sami-
na Tanovi¢, Kenan Peki¢, Aleksandar
Zubgevi¢, Haris Hadziabdi¢, Bilal Mi-
rascija, Haris Mulahasanovi¢, Haris
Sitni¢, Edin Harbinja, Jasmin Spahic,
Elmir HadZiabdi¢, Mirza AdZemovic,
Minja Surkovi¢, Anel Mulaosmanovié,
Igor Todorovac, Ismir Sajkovié, Kenan
Tuzi, Sanel Trtak, Denis Hamidi, Senad
Dzihani¢, Maid Bajtarevi¢, Semir Cehic,
Emir OvCina, Majo Hamidi, Emir Kahri-
man, Jahija Svraka, Omer Sahman, Be-
drija Spahic, Dalila Neradin, Kena Jejna,
Adis Prnjavorac, Sead Gibovi¢, Amila
Halilovi¢ i Merima Srebrovic.
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Oboljela djeca kao inspiracija
Stvarni super heroji

Na$a djeca i njihova borba inspiracija
su mnogima, a sad su nadahnuli i upo-
slenike cijele jedne kompanije. Naime,
novi djeciji brend, Baby BrainBox - Kids,
inspirisani djecom oboljelom od raka
koja borave u Rodieljskoj kuci, napravio
je kolekciju majica pod nazivom Super
heroji. Predstavnici Baby Brainboxa
posjetili su nas i nasim super heroji-
ma urucili poklone. Na majicama, koje
su urucene i nasoj djeci u Roditeljskoj
kuci, naslo se Sest razli¢itih karaktera
Super heroja: Chickenthief, Lantern,
Rocketman, Honeyman, Fisherman i
Comet.

Psihosocijalna podréka

Nastaviti istim
putem

U organizaciji Udruzenja hematologa
i transfuziologa FBiH odrzan je Il kon-
gres hematologa i transfuziologa u Sa-
rajevu. Pored velikog broja ucesnika iz
regije i Sire, imali smo Cast da budemo
pozvani i da prezentiramo dobru prak-
su u Psihosocijalnoj podrsci. Ponosni
na sve sto smo postigli, naravno uz
odli¢nu i kvalitetnu saradnju sa medi-
cinskim osobljem, dobili smo priznanje
velikim pljeskom te potvrdom da samo
trebamo nastaviti u tom duhu. Zahvalni
smo Udruzenju hematologa i transfu-
ziologa na ukazanoj prilici i $to su pre-
poznali kvalitet naseg zalaganja, truda
i rada.

Humanitarna akcija
Jabuka za marku

Vrijedna Ajla Nizi¢, ¢lanica MladiCa, ni
ove godine nije posustala, pa je pokre-
nula jako kreativnu humanitarnu akciju
za djecu oboljelu od raka. Ideja je bila
da se kupovinom jabuke po simboli¢noj
cijeni od 1 KM pomogne malim-velikim
herojima, djeci oboljeloj od raka. Huma-
nitarna akcija, odrzana ispred Raiffei-
sen banke u HadZi¢ima, uspjesno je
realizirana.

ol 1

Uz terapiju

Zajedno za zdrav Zivot

U sklopu CSR kampanje Dm drogerija pod nazivom “Zajedno za zdrav Zivot”, u Rodi-
teljskoj kuci je odrzana radionica o zdravoj ishrani. Roditelji i djeca koji su se zatekli
u Kuéiimali su priliku saznati sve o vaznostizdrave i pravilne ishrane tokom perioda
terapije, i to od nutricionistice Amele Ivkovic 0’ Reilly koja je vodila radionicu. Na
kraju su podijeljeni i poklon paketi sa proizvodima koje je preporucila nasa nutrici-
onistica.

Puno prijatelja
Prave Queens

U mjesecu oktobru c¢lanice Queensa,
ovlastenog distributera Tupperwa-
re za Bosnu i Hercegovinu, priredile
su “Filmsku vecer”, na kojoj su, pored
predstavljanja svojih aktivnosti, pro-
vele i humanitarnu akciju prikupljanja
sredstava za Roditeljsku kuc¢u. Tom pri-
likom, predstavnici okupljenih kompa-
nija prepoznali su vrijednost rada Udru-
Zenja, te su pruZili konkretnu podrsku
samom UdruZenju i Roditeljskoj ku€i.
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Terapija je i kad se djeéica opuste u igri

Ireba samo malo
boje, plastelina...

Djeci ne trebaju velike rijeéi, niti velika djela, traze da im
se posveti samo malo vremena, da ih pitamo $ta bi oni

Zeljeli darade

Kreativne radionice koje organizuje
Udruzenje, za djecu imaju mnogostruku
vrijednost. One imaju za cilj da se dje-
ca opuste, barem na kratko zaborave
da su u bolnici i da se osjete korisnim,
ispunjenim i ponosnim na radove koji
nastaju na radionicama.

Radionice imaju mnogostruk ucinak na
djecu i njihovo mentalno zdravlje. One
im pomazu da ispune vrijeme i razvijaju
razliCite vjeStine, kao i da se opuste. Na
kreativnim radionicama djeca crtaju,
boje, rezu, lijepe, modeliraju. Ovakav
vid rada sa djecom je viSestruko zna-
Cajan, jer, osim §$to imaju priliku da se
izraze na kreativan nacin, djeca ovako
popunjavaju vrijeme tokom boravka u
bolnici i osje¢aju se korisno.

14

Boje posvuda

Djeci ne trebaju velike rijeci, niti velika
djela. Oni traze da im se posveti samo

malo vremena, da ih pitamo $ta bi oni
Zeljeli da rade onda kad su na terapiji,
da sa njima uzivamo u malim stvarima
uz osmijeh.

Ima dana kada djeca nisu raspoloZena
za radionice, kada su viSe za razgovor,
igrice i slicno. Ponekad niko nije raspo-
loZen za slikanje, ali jeste za rad. Ima
dana kad nam se ne da nista raditi.

Vecinu vremena djeca su, ipak, raspo-
loZzena za igru, crtanje, modeliranje i
druge aktivnosti. Tako su Dalila i Nejra
spremno i brzo ustupile svoje rucice za
slikanje. Boje je bilo posvuda, alije bilo i
smijeha i mnogo zabave.

Kreativne radionice su vazan sadrzaj u
Roditeljskoj kuci i tokom lijecenja. Po-
mazu djeci da se osjecaju kreativno,
korisno, da ispune vrijeme i proizvode
pozitivnu energiju kojaim je neophodna
tih dana.

Zato ne treba puno: uz malo maste, ra-
znobojnog papira i ljepila, kreirali smo
i ovogodi$nji nakit za praznicnu jelku.
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Lamijine, Anine i Ajline vrijedne rucice
su napravile ¢uda, a nasa jelka je izgle-
dala bajkovito.

Opustile se i majke

Svoju mastu djecica su ispoljila i kroz
bojanje makarona i njihovo slaganje u
sliku. Ovaj zadatak uspjesno su ispunili
Nadja, Nejra i Alek.

Da su radionice $to raznovrsnije i za-
nimljivije pobrinula se nasa MladiCa
Nejra, koja je donijela svoj materijal za
kreiranje narukvica. Ovaj put se okuSa-
la Berina, koja je, zajedno s Nejrom, na-
pravila nekoliko predivnih narukvica.

NaSa djeCica se veoma obraduju na
sam spomen rije¢i bojice, tempere,
plastelin... Sreca i osmijeh na njihovim
licima mnogo znace njihovim roditelji-
ma, kao i osoblju Roditeljske kuce. Dje-
ca se svaki put lijepo zabave i sa nestr-
plienjem o¢ekuju narednu radionicu.

Radionice ne utjeCu pozitivno samo na
djecu, negoinaroditelje. 1z tog razloga
smo u toku septembra, mjeseca podi-
zanja svijesti o djecijem raku, odrzali
radionicu na kojoj smo zajedno sa maj-
kama koje su boravile u Roditeljskoj
kuci pravili zlatne vrpce. Cijelo vrijeme
je vladala pozitivna atmosfera, a radio-
nica je pozitivno utjecala na majke.

Sretni smo $to smo ove godine, pored
stalno uposlenog psihologa koji vodi
ove radionice, imali i jedno novo lice,
pripravnicu psihologinju Andreu Vasilj
koja je bila zaduzena za pruzanje psi-
holoSke podrske djeci i roditeljima za
vrijeme lijeCenja.
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Strate&ko planiranje i rebrendiranje UdruZenja

Novi zadaci za novo doba

Skoro 15 godina rada nam je omogucilo da jos visSe nauc¢imo sa kakvim se izazovima
svakodnevno susreéu djeca i njihovi najbliZi, te da napravimo ambiciozan, ali ostvariv plan za

naredne tri godine

Protekla 2017. godina ce ostati upam-
¢ena po napretku i unaprijedenjima,
mnogim aktivnostima, te raznim prijed-
lozima za rjeSavanje postojecih proble-
ma s kojima se susrecu djeca oboljela
od raka i njihove porodice, a zajedno s
njima i Udruzenje. U prethodnih 15 go-
dina, trudilo smo se da ih detektujemo.
Naravno da je takvih problema mnogo
i da ¢e za neke trebati godine da se
rijeSe, ali mi sigurnim korakom idemo
prema cilju.

Na prijedlog direktora Udruzenja 2017.
zapocet je proces strateskog planira-
nja, vazan segment unaprijedenja rada
Udruzenja, te efikasnijeg rjeSavanja
najvecih problema. Rezultat je bio na-
praviti strateSki dokument za period
2018. - 2020., prvi ove vrste.

Zeljeli smo da Udruzenje definira svoje
osnovne vrijednosti; unaprijedi svoju
misiju i viziju; koordinirano konstruise
programske strateske ciljeve za dalji
razvoj usluga podrske korisnicima; na-
pravi operativni plan za 2018. godinu i
proizvede trogodisnji strateski doku-
ment.

Svrha ovog dokumenta je da konkreti-
zira proces strateSkog planiranja i pro-
izvede zakljuCke analiza internih kapa-
citeta, kao i da formuliSe programske i
organizacione strateSke ciljeve Udru-
Zenja.
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Metodologija rada

U nastanku ovog dokumenta ucestvo-
vali su svi ¢lanovi tima Udruzenja. Odr-
Zano je pet pripremnih sastanaka sa
upravnim organima UdruZzenja, te pet
radionica sa cijelim timom. Za proces
planiranja su koristeni principi SWOT
analize, teorije promjene i prepoznava-
nja prilika. Sve aktivnosti su se desile
u periodu august - novembar 2017. go-
dine.

Zasto je Srce za djecu vazno
udruZenje za bh. drustvo?

Na HematoonkoloSkom odjeljenju Pe-
dijatrijske klinike KCUS-a svake godi-
ne od nekog malignog oboljenja oboli
oko 60-ero djece starosti do 18 godina.
Na srecu, maligna oboljenja su u viSe
od 70% slucajeva izlje¢iva kod djece.
UdruZenje je nastalo iz potrebe porodi-
ca oboljele djece da razmjenjuju infor-
macije, budu jedni drugima podrska u
ovim iznimno teSkim trenucima za sva-
ku familiju, ali i da zajedno uce o Zivotu
nakon izljeCenja od raka.

Upravo su ovo razlozi zasto su ¢lanovi,
odmah po osnivanju Udruzenja, pokre-
nuli najprije projekat psihosocijalne
podrke za djecu i njihove najblize. Za
najugrozenije porodice organizova-
ni su i finansijski paketi podrske, a
za maliSane koji su trebali lijeCenje u
inostranstvu pruzena je odgovarajuca
administrativno-logisticka podrska u
izmjeStanju. Jedno od najprioritetnijih
pitanja, smjeStaja za djecu i roditelje
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Strateski programski
ciljevi i ocekivani
rezultati

U cilju ostvarenja vizije, misije
i dugoro¢nog cilja, Udruzenje
namjerava u naredne tri godine
postici tri programska rezulta-

ta:

Djeca oboljela od raka ko-
riste unaprijedene medi-
cinske usluge i standarde
ljeCenja u BiH za vrijeme i
nakon bolesti.

Djeca oboljela od raka, izli-
je€eni mladi i njihovi najblizi
koriste unaprijedenu uslu-
gu psihosocijalne podrske,
programe rehabilitacije i re-
socijalizacije u toku i nakon
bolesti.

Djecaoboljela od raka u toku
ljeCenja dobijaju podrsku
od senzibiliziranog medi-
cinskog osoblja u bh. bolni-
cama, dobro informisanih
roditelja, ali i senzibilizirane
generalne javnosti u toku i
nakon bolesti.



Rebrendiranje

Drugi veoma vazan segment promjena koje je Udruzenje
Zeljelo napraviti jeste i rebrendiranje, tj. kreaciju novog vi-
zuelnog identita, koji podrazumijeva novi logo i novu web
stranicu. Logo i web stranica trebaju izgledati inovativnije i
korporativnije, te u potpunosti prilagodeno identitetu Udru-
Zenja i onoga $to miradimo.

Logo odrazava sliku Udruzenja, vanjska crvena ploha pred-
stavlja Udruzenje, vrpca u obliku srca predstavlja pomoc i

podrsku koju pruzamo, a u isto vrijeme je i simbol vrpce za
podrsku djeci oboljeloj od raka. Unutarnji dio vrpce, tako-
der u obliku srca, predstavlja djecu oboljelu od raka za koju

brinemo.

Strateski organizacioni
ciljevi i ocekivani
rezultati

Pored

programskih  ciljeva,

Udruzenje ¢e u naradene tri go-
dine biti fokusirano i na posti-
zanje Cetiri organizaciona cilja,
¢ije ¢e ostvarenje doprinijeti da
se radi mudrije, a ne snaznije.

Udruzenje ¢e aktivno i pre-
dano raditi na pitanju svoje
odrzivosti.

Udruzenje ¢e uspostavitire-
dovan sistem monitoringa i
evaluacije u cilju poboljSanja
kvaliteta svog rada.

Udruzenje c¢e uspostaviti
programe za profesional-
ni razvoj ¢lanova i Clanica
tima.

Udruzenje ¢e unaprijediti
operativno poslovanje tima
u cilju produktivnijeqg, efek-
tnijeg i efektivnijeg rada.

koji na lijecenje u Sarajevo dolaze iz
drugih kantona, rijeSeno je izgradnjom
Roditeljske kuce.

Vazno je istaci da Udruzenje maliSane
ne lijeCi, obzirom da nije medicinska
ustanova, ali daje sve u svojoj moci da
oboljeloj djeci i roditeljima, odnosno
najblizima, pruzi adekvatnu podrsku za
vrijeme lijeCenja, ali i nakon izljecenja.
Mnogo porodica je u periodu od skoro
15 godina do sada koristilo usluge Udru-
Zenja, Ciji je jedini cilj doprinijeti sigur-
nom, blagovremenom i kvalitetnom
lijecenju maliSana.

Jedno izgubljeno dijete je previSeitoje
ideja iz koje crpimo snagu da se nosimo
sa svim izazovima prilikom pruzanja
podrSke djeci oboljeloj od raka i naj-
blizima. Ovih 15 godina rada omogucilo
nam je da joS viSe nauc¢imo sa kakvim
Se sve raznovrsnim izazovima susrecu
djeca i njihovi najblizi i odlu¢ni smo da
doprinesemo njihovom rjesavanju.

Neki od tih izazova su prikupljanje nov-
ca za lijekove djeci, troSkove smjestaja
djeceiroditeljaza vrijeme lijecenja, za-
govaranje za bolje zakone i pravilnike,
pracenje svjetskih standarda u lijece-
nju djece, pracenju kasnih posljedica
lijeCenja, itd.
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U naredne tri godine, Udruzenje ce da
nastavi poduzimati niz aktivnosti s ci-
ljem unaprijedenja:

1. medicinskih uslugaiopreme za lije-
¢enje raka kod djece u FBiH,

2. programa rehabilitacije i resocijali-
zacije izlijeCene djece,

3. senzibiliteta medicinskih radnika
koji rade sa djecom i

4. informisanosti roditelja za vrijeme i
nakon bolesti.

Svjesni smo da je vecina rezultata po-
stignuta zahvaljuju¢i empatiji i entuzi-
jazmu relativno malog tima. No, pred
nama su sada mozda i veci izazovi, a
da bismo postigli svoje programske ci-
lieve, znamo da ¢emo morati raditi jo$
pametnije.

Jedna od bitnih stavki u nasem djelo-
vanju jeste i saradnja sa drugim udru-
Zenjima, kako bi pomo¢ dosla do $to
viSe djece oboljele od raka i njihovih
najblizih.

Udruzenje djeluje na podrucju Federa-
cije BiH, a partnersko Udruzenje rodi-
telja djece oboljele od malignih bolesti
Iskra na prostoru Republike Srpske.
Iskra i mi smo odlu¢ni da saradujemo
i zajednicki djelujemo na drzavnom
nivou, kako bismo poboljsali usluge za
svoje korisnike.
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Udrudenje Sroe za djecu

kozja boluju od raks u FBIH®

Dogovor sa EuroExpressom
Pomo¢ putuje brze

Izmedu kompanije EuroExpress brza posta Banja Luka i na-
Seg Udruzenja potpisan je Ugovor o saradnji i sponzorstvu,
¢ime ¢e ¢lanovima Udruzenja, prvenstveno porodicama dje-
ce koja su lijeCenaili se lijece od malignih oboljenja, biti omo-
guceno besplatno slanje poSiljki i humanitarnih paketa.

“Ovo je tek mali znak paznje, ali vjerujemo da ¢e nekima znaci-
timnogo. Porodice djece koja se lijece od raka su, vjerovatno,
najugrozenija populacija u drustvu, pa smo im svi smo duzni
pomoci i, makar djelimi¢no, olakS$ati Zivotno breme. Uz po-
dr$ku koju smo tokom godine pruzili Sigurnim ku¢ama u BiH i
“Konferenciji beba 2017.", ovo je jo$ jedan korak kojim zelimo
pomoci pojedincima, udruzenjima i humanitarnim projektima
u nasoj zemlji. Ova saradnje dolazi kao potvrda naSeg opre-
dijeljenja ka drustveno odgovornom poslovanju. Nadamo se
da ¢e ovaj potez potacii druge kompanije u BiH da se aktivno
ukljue u pruzanje pomo¢ ugrozenima u dru$tvenoj zajedni-
ci”, naglasili su iz Uprave kompanije EuroExpress.

Potpisivanjem ovog ugovora otvara se novo poglavlje inovi vid
saradnje u druStveno odgovornom poslovanju. Nasi korisnici,
dakle porodice djece koja su se lijeCila i koja se lijeCe od raka,
nerijetko su u stanju socijalne potrebe, a miim, kroz aktivnosti
Udruzenja, nastojimo pomoci. U tu pomo¢ spadaju i humani-
tarni paketi sa osnovnim prehrambenim namirnicama i higi-
jenskim potrepStinama, te pokloni i lijekovi za djecu koje dobi-
jemo kao donaciju i dalje ih prosljedujemo nasim korisnicima.

Regionalni komitet CCI

Dobar skup u Sarajevu

U periodu od 25. do 27.08.2017. godine odrzan je redovni samit
¢lanovaregionalnog komiteta Childhood Cancer International
(CCl). Domatin ovog skupa bilo je upravo nase Udruzenje, a
sve planirane aktivnosti provedene su u Roditeljskoj kuci. Go-
stiiz Svicarske, Austrije, Holandije, Gréke, Njematke i BiH bili
su, kako su nam sami kazali, prezadovoljni ukazanim gosto-
primstvom i sretni zbog prilike da upoznaju nase vrijednosti.
A nas je usrecilo to $to smo imali priliku ugostiti ovu vrijednu
ekipu, posebno kad smo se osvjedocili da se sa ovog okuplja-
nja vracaju puni pozitivnih utisaka.

Autologna transplatacija u Sarajevu
Ajnur dobio novu Sansu

Zahvaljuju¢i autolognoj transplantaciji, obaljenoj na Pedi-
jatrijskoj klinici Klinickog centra Univerziteta u Sarajevu,
nasem dragom Ajnuru, devetnaestomjese¢nom djeCaku iz
Tuzle, pruzena je nova prilika za normalan zivot. Inace, au-
tologna transplantacija je vrsta transplantacije pri kojoj se
upotrebljava pacijentove vlastite mati¢ne celije. Mati¢ne ce-
lije se sakupljaju unaprijed te se zamrznute ¢uvaju za upo-
trebu u kasnijem stadiju bolesti. Njihova je uloga da zamijene
matiCne celije oStecene visokim dozama hemoterapije kori-
$tene u lijecenje postojece bolesti. Prema rije¢ima subspe-
cijaliste hematoonkologije prof.dr. Melihe Sakic¢, transplanta-
cija je uradena u skladu sa svim postoje¢im protokolima, a
oporavak se odvijao bez ikakvih problema: “Ovo je vec treca
transplantacija koStane srzi uradena u Klinickom centru Uni-
verziteta u Sarajevu. Transplantacija je obavljena u saradnji
sa kolegama sa Transfuzije, Hematologije i CitoloSkog odje-
la KCUS, a posebnu brigu pruzile su naSe medicinske sestre
koje su upucene u ovaj slu¢aj. Veliku podrsku nama ljekarima
i medicinskom osoblju, ali i samom djecaku, dali su njegovi
roditelji, $to uistinu ima ogroman znacaj", istakla je prof. dr.
Sakic.

Doc. dr. Muhamed Alu Sejh

Vazan je motiv

Direktor Kulturnog centra “Kralj Fahd”
doc.dr Muhamed Alu Sejh posjetio je
Pedijatrijsku kliniku Jezero i Roditelj-
sku kucu. Uvazeni gosti obisli su Ro-
diteljsku ku¢u i druzili se s maliSanima
i njihovim roditeljima, uruc€ivsi im pri-
tom prigodne poklone. Za svu pomoc¢
koju su pruzili u izgradnji Roditeljske
kuce, gosp. Sejhu i narodu Kraljevine
Saudijske Arabije zahvalio se direk-
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tor UdruZenja “Srce za djecu” Fikret
Kubat, a prof. dr. Edo Hasanbegovic¢
predstavio je gostu rad i kapacitete
Pedijatrijske klinike i Hematoonkolo§-
kog odjeljenja.

“Veoma je vazno posjetiti ovakve insti-
tucije i dati im dodatnog motiva da na-
stave borbu protiv bolesti Ciji je proces
lijecenja dug, ali, srecom, u vecini slu-
Cajeva uspjeSan. Bilo mi je drago ¢uti
da sve Cime raspolaze sli¢no odjeljenje
u Becu, postoji i ovdje u Sarajevu”, re-
kao je Alu Sejh nakon posjete.
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Drzava moze, a i mora pomo¢i

Ne treba kaznjavati roditelje zbog bolesti

U Parlamentu FBiH inicijativa da se izmjenama Zakona o zdravstvenom osiguranju omoguci puna plata

roditeljima koji njeguju bolesno dijete

Osim $to se nose sa problemom teske dijagnoze, djeca sa
malignim oboljenjima i njihove porodice moraju se boriti sa
jo§ mnogim problemima na koje nailaze tokom i nakon lije-
¢enja. Spektar problema je zaista Sirok, a Udruzenje se trudi
prepoznati probleme i pokuSava utjecati na njihovo razrje-
Senje raznim projektima, akcijama, podr§kom i brigom, te
svakako, djelovanjem na svijest javnosti.

Na mnogo problema s kojima se susrecemo ne mozemo di-
rektno utjecati, ne mozemo mijenjati okolnosti, pa nam pre-
ostaje da zagovaranjem pokuSamo utjecati na promjene.

Dijete je na prvom mjestu

Jedan od tih problema samo naizgled nije tako velik, ali ima
veliki utjecaj na porodice djece oboljele od raka - problem
zaposlenja i istovremene potrebe prisustva jednog roditelja
uz dijete tokom intenzivnog bolnickog lijeCenja. To se deSa-
va kad oboli dijete Cija su oba roditelja zaposlena. Na jednoj
strani je dijete sa teSkom dijagnozom, a na drugoj strani po-
sao.

U prvom trenutku, naravno, dileme nema, dijete je bitnije od
posla i roditelji se uvijek opredijele za svoje dijete. Ali poslije
se javljaju mnogi problemi koji proizilaze iz ove situacije.

LijeCenje djece sa malignim oboljenjem je veoma tesko, du-
gotrajno iiscrpljujuce. Intenzivno bolnicko lije¢enje u najbo-
ljem slucaju traje najmanje Sest mjeseci i zahtijeva mnogo
finansijskih izdataka za porodicu. Finansijski problemi su
neizbjezni, pogotovo ako roditelji izgube posao kako bi bili uz
svoje dijete u bolnici.

UdruZenje ve¢ dvije godine radi na rjeSavanju problema
podnoseci inicijativu Parlamentu FBiH za izmjene i dopune
Zakona o radu. Inicijativa je nazalost odbijena. 2017.godine
podnijeli smo inicijativu za izmjene i dopune Zakona o zdrav-
stvenom osiguranju i, na naSe zadovoljstvo, do$lo je do odre-
denog pomaka.

Zastupnicki dom Parlamenta FBiH skoro jednoglasno po-
drzao je nasu inicijativu da se jednom od roditelja isplacuje
puna placa u vrijeme dok se nalazi na bolovanju tokom di-
jagnostike i aktivnog lijeCenja djeteta oboljelog od malignih
bolesti. Ovo bi se odnosilo na porodice u kojima su oba rodi-
telja zaposlena, a samo jedno od njih, koje je pratilac djeteta,
moglo bi koristiti ovu pogodnost.

Predlaga¢ inicijative, zastupnica SBB-a Anela Sesti¢ Bego-
vi¢, u obrazlozenju je navela da je broj djece oboljele od mali-
gnih bolesti godidnje u Federaciji izmedu 50 60, dok u deset
porodica rade oba roditelja, paje neophodno da jedan od njih
boravi sa djetetom u bolnici, da ga vodi na kontrole i terapije.

Neéemo odustati

PredloZena je dopuna ¢lana 47. Zakona o zdravstvenom osi-
guranju koji trenutno propisuje da punu pla¢u primaju osi-
guranici za vrijeme privremene sprijecenosti za rad zbog
povrede naraduili oboljenja od profesionalne bolesti, za vri-
jeme privremene sprije¢enosti za rad zbog bolesti i kompli-
kacija prouzrokovanih trudno¢om i porodajem, te za vrijeme
privremene sprijeCenosti za rad zbog transplantacije Zivog
tkiva i organa u korist druge osobe. Visinu naknade place i
najvisi iznos naknade place koja se isplacuje na teret kan-
tonalnog zavoda osiguranja utvrduje upravni odbor Zavoda.

Gda. Sesti¢ Begovi¢ je ranije predlagala sli¢ne izmjene Zako-
na o radu, ali je to Vlada FBiH ocijenila neprihvatljivim.

“Meni je bilo logi¢no da se ovo reguliSe kao pravo iz radnog
odnosa i da razliku do pune place nadoknaduju poslodavci.
Medutim, Vlada smatra da to ne treba ic¢i iz radnog odnosa
nego zato $to je to bolovanje, treba i¢i iz Zavoda za zdrav-
stvenu zastitu”, objasnila je ona za Faktor.

Anela Sesti¢ Begovi¢ smatra da ovo pitanje treba rijesiti na
federalnom nivou, koji bi onda direktive spustao na nize ni-
voe. Nakon usvajanja u Parlamentu, ova inicijativa opet ce
biti upuéena Vladi FBiH, a gda.Sesti¢ Begovi¢ kaze da nece
odustati i u slu¢aju ponovnog negativnog odgovora.

Aktuelnim Zakonom o zdravstvenom osiguranju predvidena
je mogucénost ostvarivanja prava na bolovanje jednog rodite-
lja ili staratelja djece oboljele od malignih bolesti tokom di-
jagnostike i aktivnog lije¢enja. Njihova placa umanjena je za
vrijeme bolovanja i iznosi minimalno 80% osnovice, a u isto
vrijeme izloZeni su dodatnim finansijskim troSkovima. Zato
je potrebno donijeti nove propise, kojima ¢e biti omoguceno
da primaju placu u punom iznosu.

Ni Udruzenje ne¢e odustati od svoje borbe za $to bolji polozaj
djece oboljele od malignih bolesti i njihovih porodica, jer je
to jedna ranjiva skupina koja treba naSu punu podrsku i prije
svega podrsku cjelokupne druStvene zajednice.
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Grateks i Okaidi uz nas
Zacrvenili se nosici

U oktobru smo bili po¢asc¢eni time $to su nas predstavnici kom-
panije Grateks d.o.0. i poslovnice francuskog branda Okaidi
izabrali za svoju kampanju “Sedmica crvenih noseva”. U sklo-
pu kampanje, u svim Okaidi poslovnicama u Bosni i Hercegovini
(Sarajevo, Zenica, Mostar i Banja Luka) pusteni su u prodaju cr-
veni nosici, a sva sredstva od njihove prodaje donirana se na-
Sem UdruZenju. Tako je na jako kreativan nacin promovirana
i Sirena svijest o djeci oboljeloj od raka. InaCe, “"kampanja crve-
nih noseva” popularna je diljem svijeta, a ova sedmica se obilje-
Zavala istovremeno i u Francuskoj. Bh. kampanja za Sedmicu
crvenih noseva je uspjesno realizirana, a potraznja je bila tolika
da su prodati svi crveni nosici u svim poslovnicama Sirom BiH.
Pored Cinjenice da su svi nosici prodati, o uspjehu kampanje govo-
riito Sto se, tih dana, na svim drustvenim mrezama moglo vidjeti
crveni nosi¢. Jo§ jednom zahvaljujemo svim gradanima i dobrim
ljudima koji su nas podrzali i odazvali se na ovu akciju, uljepSavsi
kampanju svojim fotografijama sa crvenim nosi¢ima.

Fondacija Junuzovié

Nastavljamo zajedno

Predstavnici naSeg Udruzenja posjetili su Fondaciji Junuzovi¢
iz Lukavca i tom prilikom gospodi Selvedini Junuzovi¢, pred-
sjednici Fondacije, urucili zahvalnicu za dosadasnju podrsku
nasem radu. Prepoznajuci znaCaj postojanja Roditeljske kuce,
Fondacija Junuzovic¢ aktivno se ukljucila u podrs§ku njenom
djelovanju kroz prisustvo na Humanitarnoj izlozbi i u¢es¢em
na donatorskim vecerima “Super recept za Roditeljsku kucu”
i “Osmijeh svaki dan za Roditeljsku ku¢u”. Uz zahvalnost Fon-
daciji Junuzovi¢ na dosad pruzenoj podrsci i ukazanom povje-
renju, unaprijed se radujemo najavljenom nastavku saradnje.

Dr. Safija Softi¢-
Namas

Kakva se ishrana preporucuje djeci sa malignim obolje-
njem tokom hemoterapija?

- Tokom hemoterapije djeca su izloZena teskom periodu i zdrav-
stvenim izazovima, koji oteZavaju normalno funkcionisanje,
bilo kao posljedica samog karcinoma ili kao posljedica lijece-
nja. Cesto je dodatni problem pad imuniteta i pojava infekcija.

Mali veliki borci bore se sa bolovima, mu¢ninama i povraca-
njem, vrtoglavicom, gubitkom apetita i osjeta okusa, malaksa-
los¢u, gubitkom na tezini i drugim izazovima. Zato je u takvom
teSkom periodu potrebno ishranu maksimalno prilagoditi ape-
titu djeteta i omogucéiti mu konzumiranje hrane koja mu godi na
nekinacin.

Hranu treba obraditi onako kako djetetu odgovara - kasasto,
isjeckano na komadice, mekano, toplo/hladno, kiselo/blago,
svjeze/kuhano..., kako bi omogucili povecanje apetita i uzima-
nje hrane. Ona treba da bude zavoljavajuca energetski, boga-
ta nutrijentima, ali i lako svarljiva i prihvatljiva apetitu djeteta.
Djetetu treba pripremati manje obroke ¢esce u toku dana, po
mogucnosti ono Sto mu je omiljeno. Hrana treba da je pripre-
mljena jednostavno, da je veselog izgleda, Sarena, blagih mirisa
i okusa.

Koje su to preporuéene namirnice za djecu za normalno
svakodnevno funkcionisanje organizma?

- Djeca koja se bore sa karcinomom treba da konzumiraju hra-
nu koja ima visoku energetsku i hranjivu vrijednost. Kao i sva
djeca, oni su u periodu intenzivnog rasta, a uz to jo$ imaju i
zdravstvene izazove, zbog Cega je potrebno narocCito povesti
racuna o ishrani. Hrana bi trebala biti Sto svjeZija i kvalitetnija.
Uishrani bi obavezno trebale biti namirnice koje sadrZe sve po-
trebne nutrijente, kao i da su bogate antioksidansima i ostalim
funkcionalnim molekulama. Bilo bi dobro da su pod Sto manjim
uticajem hemijskih sredstava koja se koriste u proizvodnji - pe-
sticidi, insekticidi, herbicidi, antibiotici, hormoni...

Te namirnice su jaja, voce, povrce, narocito zeleno lisnato povr-
Ce, jogurt i kefir probiotici, orasasti plodovi, svjezi sir i maslac,
med, kvalitetno maslinovo ulje, mahunarke ako ne izazivaju
probavne smetnje, integralne Zitarice - proso, heljda, kinoa,
bulgur..., krompir, kvalitetna svjeZa riba, prirodne lagane arome
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Nutricionistkinja dr. Safija Softi¢ - Namas

Hrana se mora prilagoditi

djetetu

Kao i sva djeca, malisani oboljeli od karcinoma su u periodu intenzivnog rasta, a uz to jos imaju i

zdravstvene izazove

koje dijete podnosi, na primjer limun, sirce, so, prirodni zacini...
U svakom slucaju, ako neke od ovih namirnica izazivaju vece
tegobe kod djeteta morat Ce bitiizbacene, iako spadaju u grupu
preporucenih.

Koje namirnice potpomazu imuni sistem kod djece?

- Opcenito, uravnotezena ishrana je temelj dobrog imuniteta. U
osnazenju imuniteta mogu pomoci namirnice bogate prirodnim
probioticima, kao kiseli kupus ili neka druga fermentirana sala-
ta, jogurt, kefir, smreka... Povrce i voce bogato vlaknima sluze
kao hrana nasim dobrim bakterijama i moZe takoder biti od veli-
ke koristi. Osim toga, voce i povrce bogato jarkim bojama, dum-
bir, biljni ¢ajevi, pravi med - sve su to namirnice koje potpomazu
rad imuniteta. Bilo bi dobro praviti i svjeZe cijedene sokove od
voca i povrca i konzumirati ih u umjerenim kolicinama u toku
dana. To je jedan od nacina da se u koncentrovanom obliku une-
su raznivitamini, minerali i fitonutrijenti, koji e ojacatiimunitet
i pomoci u osnazenju i borbi organizma, ali se time koncentrisu
i Seceriiz voca pa ih zato treba unositi u umjerenim koli¢inama.

Koja je to Stetna hrana, koju trebamo izbaciti sa djecjeg
menija?

- Odredene namirnice Cine vie Stete nego koristi. PoSto neka
djeca imaju vrlo lo$ apetit, ponekad su roditelji u iskuSenju i
daju im bilo Sta da pojedu, misleci da je i to dobro posto nista ne
jedu. Medutim, neke namirnice i zdrav organizam tesko preradi
i neutralizira njihovo Stetno djelovanje, pa je posebno kod djece
sa karcinomom potrebno izbaciti ih kako ne bi dodatno optere-
civale zdravlje koje je ve¢ naruseno.

Ukratko, bilo bi dobro izbaciti svu industrijski proizvedenu
hranu, a konzumirati $to vise svjeZe pripremjenih namirnica u
njihovom izvornom obliku. Apsolutno je potrebno izbaciti me-
sne preradevine (salame, pastete, suhomesnate proizvode),
gazirana i ostala zasladena piéa, kupovne slatkise koji svojim
Secerom hrane karcinomske celije, kupovne grickalice, konzer-
virane ribe i ostalu konzerviranu hranu, przenu hranu - pomfrit,
nugeti, pohovana jela..., vjestacke zasladivace i boje za hranu,
torte i kolaCe sa masnim kremama koje su obi¢no na bazi hi-
drogeniziranih biljnih masnoca, margarin, instant supe i ostale
instant pripravke...

Vasa preporuka prazniénog paketica za jedno dijete sa
malignim oboljenjem?

- Prazni¢ni paketic¢i su obiéno bombe prazne energije i puni su
nezdravih slatkisa, grickalica i sokova. Ono $to ¢e obradovati
djecu, a doprinijeti i njihovom zdravlju, moZe biti neobi¢an pa-
keti¢ napunjen zdravim sastojcima. Tako pripremljeni paketi-
Ci bice napravljeni od puno ljubavi i truda, a ujedno nece dalje
ugroZavati zdravlje djeteta.

Moji prijedlozi su:
» voce: jabuka, banana, narandza, mandarine, kivi, ananas...

« domace energetske kuglice od hurmi, zobenih pahuljica
i badema (http://dobrekalorije.ba/slatke-kuglice-samo-
3-sastojka/)

- suhi kolaciéi od integralnih Zitarica (http://dobrekalorije.ba/
heljdini-kolacici-samo-4-sastojka/, http://dobrekalorije.ba/
keksi-od-samo-3-sastojka/,  http://dobrekalorije.ba/suhi-
kolacici/)

. tegla domaceg krema (http://dobrekalorije.ba/namaz-od-
hurmi/)

- mafini (http://dobrekalorije.ba/slatkisi-s-makom/)

- domaci gumeni bomboni (http://dobrekalorije.ba/prirodni-
gumeni-bomboni/)

+ kesice mijesanih oraha, badema, indijskih oras¢ica i drugih
orasastih plodova

« kesica suhog voca

- domaci ¢ips (pecen u rerni) od krompira, slatkog krompira,
jabuke, kelja, $pinata itd. (http://dobrekalorije.ba/zdravi-
cips/)

Malim borcima Zelim izlijeCenje, puno srece i $to manje teskih
dana, a Sto viSe lakih i sretnih dana sa njihovim porodicama i
u okruZenju pozitivnih ljudi.
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Pise: dr Sanela Bostandzija-
Halilovi¢, pedijatar

Maligniteti u djeCijem uzrastu spadaju u rijetke bolesti, ukupno
jedan odsto od ukupnog broja oboljelih od raka. Smatra se da
incidenca kancera raste, ali se povecan broj novooboljele djece
moZe pripisati preciznijoj dijagnostici. S druge strane, mortali-
tet se zna€ajno smanjuje, zahvaljujuci ranoj detekciji, preciznijoj
subklasifikaciji i savremenim metodama lijecenja.

U najvecem broju slucajeva, bolesno dijete se javlja prvo pedija-
tru na nivou primarne zdravstvene zastite.

U svom svakodnevnom radu, pedijatri se susre¢u sa nespeci-
ficnim simptomima i znakovima bolesti koji simuliraju akutna
stanja, koja su gotovo svakodnevna i najce$ce bezazlena kod
velikog broja djece. Djeca se, uglavnom, javljaju veoma blijeda,
malaksala, neraspoloZena, placljiva. No, kao i kod svake rijetke
bolesti, treba izbjeci faktor iznenadenja i pomisliti na moguc-
nost malignoma kao uzroka tegoba.

Jedan od najéescih simptoma u pedijatriji je bol. Na ponavlja-
nu bol, koju dijete uporno lokalizuje na jednom mjestu bez jasno
vidljivog otoka ili promjene boje koze, svakako treba obratiti pa-
Znju.

Bolovi u kostima mogu da predstavljaju “bol rasta”, koji je fizio-
loSki, ali takode mogu da budu prvi simptom bolesti, na primjer
kod akutnih leukemija ili infiltracije koStane srzi ne malignim ce-
lijama hematopoeze.

Takoder, lako nastali prelomi kostiju kod djeteta koje prethodno
nije bilo sklono povredivanju, moZe da ukaZe na malignitet.

Gubitak tjelesne tezine kojoj prethodi gubitak apetita. U djeci-
jem uzrastu postoji veliki prirast u telesnoj tezini i duzini/visini,
tako da se svaki gubitak ili stagnacija shvataju ozbiljno.

Naravno, potrebno je objektivno sagledati gubitak, preciznim
mjerenjem tjelesne visine i tezine i uporedivanjem prema per-
centilima za uzrast i pol, $to je jedini ispravan nacin da se objek-
tiviziraju anamnesticki podaci.

Sljede¢i simptom je poviSena tjelesna temperatura. Djeca
provode vrijeme u kolektivima (vrti¢i, $kole, igraonice), gde su
podloZna razli¢itim infekcijama, koja su ¢esto pracena febrilno-
Scu.

Medutim, febrilnost bez jasnog znaka infekcije, intermitentnog
toka, sa skokovima temperature koji nisu septi¢ni (od 37,5 do

Rijec struénjaka: Na sta treba obratiti paznju

Rana dijagnoza ima
veliki znaca)

Pedijatri se svakodnevno susrecu sa nespecificnim simptomima i znakovima
bolesti koji simuliraju akutna stanja, koja su najéesce bezazlena, ali...

38,5°C), najcesce u vecernjim ¢asovima, bude sumnju na mali-
gnitet.

Pojava noénog preznojavanja je, takoder, znak koji moze biti
fiziolo$ki, jer roditelji Cesto pretopljavaju svoju djecu, pogotovo
u nasoj sredini, ali u isto vreme predstavlja jedan od simptoma
malignih bolesti.

Djeca se, zbog izrazite fizicke aktivnosti, Cesto povrjeduju u
detinjstvu. Medutim, neuobi¢ajena pojava hemoragijskog sin-
droma na kozi i vidljivim sluzokoZzama (hematomi, petehije, ekhi-
moze), koji ne odgovara stepenu udarca, moZze da bude prvi znak
raka, najcesce akutnih leukemija.

Takoder, akutno ponavljano krvarenje (gingivoreja, epistaksa,
hematohezija, hematurija), bez znaka erozije sluzokoze i u odsu-
stvu drugih stanja koja mogu biti uzrok, bude sumnju na malignu
bolest.

Pojava tumefakta, dostupnog inspekciji ili palpaciji (glava,
vrat, abdomen, pelvis, ekstremiteti, testisi), kao i generalizova-
ne limfadenopatije, zahtijevaju evaluaciju.

Lokalizovana limfadenopatija je jedan od najceséih uzgrednih
nalaza u pedijatriji - kod skoro polovine djece se na redovnim
pregledima palpiraju limfni ¢vorovi, koji nemaju maligni karak-
ter. Posljedica su, najcesce, infekcija gornjih respiratornih pu-
teva. Medutim, unilateralna limfadenopatija, limfni Cvorovi u
paketu, tvrde konzistencije, nepokretni, koji prelaze promjer koji
odgovara lokalizaciji i uzrastu, zasluzuju pregled djecjeg hema-
toonkologa.

Uvecanje slazene i/ ili jetre su nespecifi¢ni znaci, koji mogu
da budu pristuni kod razli¢itih stanja (infektivna mononukleoza,
bolesti deponovanja, hemolizne anemije), ali mogu da budu uka-
zatelj na malignitet.

Oftalmoloski znaci su specifiéni za odredene maligne bolesti.
Novonastali strabizam, sljepilo, protruzija bulbusa, hematom is-
pod oka (neovisan od udarca), leukokorija, ptoza, diplopije pobu-
duju sumnju na maligni proces.

Takoder, neuroloski ispadi u vidu promjene ponas$anja, ravno-
teze, hoda, razvoja, glavobolje i porasta lobanje su simptomi i
znaci koji mogu da budu prominentni kod malignih bolesti u dje-
ce.

22 BILTEN UDRUZENJA “SRCE ZA DJECU KOJA BOLUJU OD RAKA U FBiH” BR. 07 / 15.02.2018.



Rana dijagnoza malignoma kod djece ima veliki znacaj. Od nje
ovisi stadij bolesti u kojem se dijete pocCinje lijeCiti i time se
odreduje cjelokupni ishod lijeCenja u smislu smanjivanja trajnih
posljedica lijecenja, a dijelom se odreduje i ukupno prezivljenje.

Nakon Sto se postavi sumnja na malignu bolest kod djeteta, za-
pocCinje se sa dijagnostickim procesom, u specijaliziranim ter-
cijarnim pedijatrijskim ustanovama, odjelima hematoonkologije,
prema algoritmima u odnosu na bolest koja se ispituje.

LijeCenje malignih bolesti je vrlo kompleksno i provodi se prema
protokolima za razli¢ita oboljenja. Trajanje lijecenja zavisi i od
dijagnoze osnovne bolesti i stepena njene rasirenosti. Leukemi-
jase, naprimjer, lijeci oko dvije godine.

Kako je lijeCenje, a potom i pracenje djece oboljele od raka du-
gotrajno, ulazu se veliki napori da se djeci i roditeljima olak$a taj
period. Povratak u Zivot, kakav je bio prije bolesti djeteta, nije
jednostavan. UspjeSna reintegracija se odnosi kako na samo
bolesno dijete, tako i na roditelje, bracu i sestre. Unazad nekoli-
ko godina, u organizaciji Udruzenja Srce za djecu koja boluju od
raka u FBiH, djeca uCestvuju u rehabilitacionim kampovima, uz
podrsku brace i sestara koji mogu boraviti sa njima.

CHILD CANCER,
Sema za rano prepoznavanje malignih bolesti u djece

Continued, unexplained
weight loss

Kontinuiran, neobjasnjiv
gubitak tjelesne tezine

Headaches, often with
early morning vomiting

Glavobolje, Cesto pracene
povracanjem rano ujutro

Increased swelling or
persistent pain in the
bones, joints, back or legs

Otok ili perzistentan bol
u kostima, zglobovima,
ledimailinogama

Lump or mass especially
in the abdomen neck,
chest, pelvis or armpits

Tumefakt, posebno
u abdomenu, vratu,
grudnom koSu ili pazuhu

Development of excessive
bruising, bleeding or rash

Izrazena pojava hematoma,
krvarenja ili osipa

Constant, frequent or
persistent infections

Kontinuirane, Ceste ili
perzistentne infekcije

A whitish color
behind the pupil

Bjelicasta sjajna
taCkaizazjenice

Nausea that persists or
vomiting without nausea

Muénina koja perzistira ili
povracanje bez mucnine

Constant tiredness or
noticeable paleness

Konstantan umori
vidljivo bljedilo

Eye or vision changes
that occur suddenly
and persist

Promjene na oCimaiili
uvidu, koje iznenada
nastaju | potom traju

Reccuring or persistent
fevers of unknown origin

Rekurentna ili
perzistentna febrilnost
nepoznatog uzroka

Kad se dijete razholi, sve i svi idu u drugi plan

Snaga
porodice u
borbi protiv
raka

Porodica je primarno i najvaznije socijalno
okruzenje u kojem se bolest istodobno desava
i lijeci. Adekvatna podrska moze joj pomoci da
preovlada krize

RODITELJI ZELE ZASTITI
SVOJU DJECU i zastiti nji-
hovu sigurnost. Roditeljstvo
moze biti vrlo emotivno,
uznemiravajuce i nepredvi-
divo kada saznate da dijete
boluje od hroni¢ne bolesti
kakva je rak.

Roditeljstvo sa djetetom,
koje ima dugotrajnu i Zi-
votno ugroZavajucu bolest,
je veoma izazovno, i moze
imati negativni utjecaj na
mnoge aspekte roditeljskog
Zivota. Roditelji djece Cesto
imaju potesko¢a u uspo-
stavljanju ravnoteze izme-
du brige o svom djetetu i ostalih obaveza i potreba. Kao re-
zultat, roditelj se moZe osjecati pod vecim stresom, brigama,
izmjenama ponasanja, biti podlozniji porodicnim prepirkama,
i djeca mogu pokazati odstupanje od pona$anja.

Pise: Armina Cerkic¢
dipl. psiholog i porodicni
psihoterapeut u Udruze-
nju za sistemsku praksu i

terapiju

Roditelji takoder imaju velikog uticaja na djetetovu prilagod-
bu i imaju veliku ulogu na to kako se dijete prilagodava na zi-
vot sa bolesti.

Psihosocijalna podr$ka roditeljima djece sa dugotrajnom
bolesti ima za cilj da umanji visoku uznemirenost, podrzi po-
nasanje roditelja, unaprijedi porodi¢ne konflikte, djecji stres
i tjeskobu. Roditelji djeteta kojem je dijagnosticiran rak su Ce-
sto preplavljeni novim zahtjevima ove situacije. Ponekad im
je neugodno da pitaju prijatelje ili porodicu za pomoc.

STRES | 0SJECANJA Kada je djetetu dijagnosticiran rak,
ocekivano je da roditelji osjecaju krivnju i tugu. Bijes je ta-

BILTEN UDRUZENJA “SRCE ZA DJECU KOJA BOLUJU 0D RAKA U FBiH” BR. 07 / 15.02.2018. 23



koder uobicajen. MozZete se osjecati ljutim prema svom par-
tneru, svijetu, ili ¢ak ponekada i prema samom djetetu. Qvi
osjecaji su normalni.

Nivo stresa je povecan kada se brinete za bolesno dijete.
Vazno je da se funkcionalno nosite sa stresom. U ovome vam
moze pomoci mreza podrSke, koja ¢e biti na raspolaganju
kako biste na njih dio obaveza. Takoder, moZete odvojiti vrije-
me za sebe, psihicki i fizicki. Jedite redovno, nastavak vjez-
banja ili bavljenje hobijima od ranije, pomaze vam da drzite
stres nizim. Ne osjecajte se krivim, ukoliko odvojite vrijeme
za svoje mentalno zdravlje. Dugoro€no, ova odluka ¢e pomoci
vasem djetetu i vama.

Svaka osoba u porodici je izloZzena raku, od majke, oca, bra-
Ce i sestara, do djeteta koje je bolesno. Svaki ¢lan porodice
vjerovatno treba nesto drugacije da bi se suocCio sa ovim iza-
zovom.

MAJKE Majka obi¢no ima najzahtjevnije izazove tokom pra-
¢enja procesa dijagnoze i na pocetku tretmana. S poc¢etkom
tretmana majke se obi¢no usmjere na potrebe koje su u funk-
ciji tretmana.

Kada je pomoc prijatelja i porodice dostupna, majke se zna-
¢ajno brze prilagodavaju izazovima i brizi za dijete oboljelo
od raka, pa tada bliski prijatelji i porodica imaju veliku ulogu.
Majke Cesto viSe traze podrsku od prijatelja i porodice nego
oCevi, koji su usmjereni na zaposlenje i finansije.

0CEVI Porodica se, osim sa boles¢u, takoder suo¢ava i sa fi-
nansijskim izazovima. Ponekad se desi, da se u tom periodu,
parovi vrate tradicionalnijoj podjeli uloga i odgovornosti u po-
rodici. Otac Cesto pokuSava zadrzati posao, a majka ponekad
mora smanjiti poslovne obaveze ili odustati od svoga posla.

Ocevi se mogu ¢initi manje uznemirenim tokom procesa dija-
gnosticiranja, ali je manje vjerovatno da ¢e se oCeva tjesko-
ba umanjiti nakon tretmana, dok ¢e majka imati drugi fokus.

NE SMIJE SE ZABORAVITI

Tokom suocavanja sa borbom protiv, cijela porodica
treba da imana umu:

« Niste sami. Osoblje koje se brine o tretmanu va-
Seg djeteta Ce uvaziti sve fizicke i emotivne po-
trebe vaseg djeteta. PruZit ¢e podrsku vasoj po-
rodici tokom ovih teskih vremena.

- Danas, viSe nego ikada ranije, djeca prezivljavaju
rak iz djetinjstva.
« Znanje je moc¢. Mnogi ljudi i resursi su vam do-

stupni kako biste naucili Sto viSe o tipu raka koje
vaSe dijete ima, kako se boriti i Sta oCekivati.

Majke Cesto traze pomo¢ od porodice i prijatelja, dok ocevi
imaju tendenciju da potraZe pomoc¢ zdravstvenih stru¢njaka,
udaljenih ¢lanova porodice i religijskih zajednica.

BRACA | SESTRE Mnogi ljudi se o&ekivano usmjeravaju na
dijete koje imarak, Sto ponekad dovodi do toga da bracai se-
stre ostaju u sjeni dogadaja. Dugotrajnii kompleksni onkolos-
ki tretmani pacijenta ¢esto znace da potrebe brace i sestara
imaju manji prioritet za porodicu.

Tretmani Cesto ukljuCuju brojne posjete bolnici, dugotrajnu
hospitalizaciju, roditeljsku posvecenost, promjene u roditelj-
skoj dinamici i gubitak svakodnevnog kontakta sa sestromili
bratom oboljelim od raka.

Ovaj period moze biti vrlo teZak za bracu ili sestre. Oni se Ce-
sto mogu osjecati tjeskobno, depresivno, usamljeno, izolira-
no, imaju poteskoce u $koli, a ponekad i fizicke zdravstvene
probleme. U ovom stresnom i teSkom periodu, i roditeljima
je zahtjevno da osiguraju dovoljno vremena, pruze podrsku ili
daju detaljne odgovore.

Prijatelji i porodica mogu uspje$no pomoci braci i sestrama
da razumiju da nisu samii da su njihova osjecanja vrijednaida
imaju pravo da se tako osjecaju. Braca i sestre mogu postati
dio tima koji se brine za brz oporavak na nacin koji je prikla-
dan za uzrast djeteta.

KADA JE POTREBAN TRETMAN DALEKO 0D KUCE? Ponekad
su specijalizirani tretmani dostupni samo na velikoj udaljeno-
sti od kuée, $to utjete na porodiénu rutinu i navike. Cesto se
deSava da jedan roditelj mora koristiti neplaceno odsustvo ili
napustiti posao, a drugi roditelj izvrSavati svakodnevne oba-
veze i brinuti se o drugoj djeci i domacinstvu.

Ovo je vrlo tesko za cijelu porodicu. U ovim slu¢ajevima od ve-
like koristi mozZe biti logistiCka podrska za dijete i supruznika
koji ostaju u kuci, a roditelj koji ostaje u bolnici ¢e se osjecati
lak$e kada zna da je sve kod kuce zbrinuto.

Porodica je primarno i najvaZnije socijalno okruZenje
u kojem se bolest istodobno deSava i lijeci. Adekvat-
na podrska moze pomoci porodici da preovlada ove
krize i dovede do zeljenog pozitivnog ishoda.

Psiholozi i psihoterapeuti su obuceni profesionalci i
mogu pomoci da vi i vase dijete prihvatite i suocite
se sa hroniénom bolesti. Cak i kada se stvari dobro
odvijaju, korisno je ranije uspostaviti odnos sa psi-
hoterapeutom. Ukoliko kasnije dode do komplikacije
ili ako se radi o djetetovoj tranziciji u adolescenciju,
imate poznate resurse na raspolaganju.
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Rijec psihologa

Suocitise s

dijagnozom

Suocavanje je, zapravo, stalno prilagodavanje problemu, ali i
iznalaZenje nacina upravljanja problemom

Kada roditelji, a i sama djeca, saznaju da
boluju od neke maligne bolesti, prva emo-
cija koja se javlja je strah i to najcesce od
smrti. Strah je najviSe prisutan u prvim
sedmicama nakon dijagnoze bolesti. Uloga
psihoterapeuta i sama psihoterapija u pro-
cesu suocavanja sa dijagnozom je klju¢na.

Kod roditelja se Cesto javlja i osjecaj ljut-
nje, krivnje, poricanjaituge. Uloga psiho-
terapije je da sve ove osjecaje roditeljima
“legalizuje”, jer su sve emocije koje rodi-
telji osjecaju u tim momentima normalne.
Bitno je ispoljiti ih, a to se postiZe psiho-
terapijom.

Kad kazemo suocavanje s dijagnozom,
vecina podrazumijeva samo Zivot s pro-
blemom. Suocavanje je, zapravo, stalno
prilagodavanje problemu, aliiiznalazenje
nacina upravljanja problemom.

Roditelji ne mogu promijeniti Cinjenicu
daimaju bolesno dijete i da se od tog mo-

menta sve mijenja. Tuga, bespomocnost
i oCaj koji osjecaju, jednak je osjecanju
kod gubitaka. A dijagnoza i jeste gubitak,
gubitak starog nacina zivota.

Kroz psihoterapiju roditelji dobivaju nove
poglede na zivot, jasnije uvidaju novu si-
tuaciju, “isplakuju” tugu i o€aj, pronalaze
unutarnje resurse za novi nacin zivota i
borbu koja je pred njima. Uz pomo¢ psi-
hoterapeuta i razvijanje povjerenja, si-
gurno ce lakSe savladati prepreke pred
kojima su se nasli i skupiti snagu za svaki
novi dan koji se budi.

Zasto su medicinski radnici toliko vazni u
radu sa djecom i roditeljima oboljelih od
malignih bolesti? Zato jer su upravo oni ti
koji se prvi suoCe sa dijagnozom, a nakon
toga imaju veoma tezak zadatak, suociti
roditelje.

Saopstiti dijagnozu roditeljima zahtjevan
jeiodgovoran zadatak. Da bi kroz to pro-

Napisala: mr. sc.
Alma Tihi¢, dipl.
psiholog/gestalt

psihoterapeut

lazili spremni i bili podrka roditeljima,
neophodno je i da medicinsko osoblje ima
redovne supervizije koje vode strucne
osobe, $to su najcesce psihoterapeuti.

Cilj supervizije je povecati svijest medi-
cinskog osoblja o vaznosti empaticne ko-
munikacije sa roditeljima, ali i bolesnim
djetetom, ukazati na razlike koje postoje
u starom, rigidnom medicinskom modelu
u pristupu pacijentima i novom, bio-psi-
hosocijalnom modelu.

Zaposlenici na hematoonkoloskim odje-
ljenjima, prije svega medicinsko osoblje,
su pomagaci u nevolji i istovremeno ap-
sorbiraju razne psiholoSke reakcije rodi-
teljai djece.

Zbog svega toga, profesionalni razvoj
medicinskog osoblja podrazumijeva su-
perviziju koja je neophodna u procesu
cjelozivotnog obrazovanja.

Pred sami kraj 2017. Udruzenje je potpisalo sporazum o saradnji
sa Univerzitetskim klinickim centrom u Tuzli. On je uvod u rea-
lizaciju projekta psihosocijalne podrske na HematoonkoloSkom
odjeljenju Klinike za djecje bolesti tuzlanskog UKC.

To ¢e omoguciti djeci, roditeljima i medicinskom osoblju pristup
kvalitetnoj psihosocijalnoj podrsci i usluzi, koja je neophodna
tokom lijeCenja i koja ¢e povoljno utjecati na mentalno zdravlje
svih sudionika bolni¢kog lije¢enja.

Univerzitetski kliniéki centar u Tuzli

Pored psihosocijalne podrske djeci oboljeloj od raka i njihovih
najblizih, UdruZenje ¢e UKC-u i Hemtaoonkoloskom odjeljenju
pruziti podrsku i u drugim segmentima, koja ¢e poboljsati kvali-
tet bolnickog lijeCenja.

Pocetak
divne price

podrske na Hematoonkoloskom odjeljenju
Klinike za djecje bolesti tuzlanskog UKC

“Mi nismo imali dileme $to se tiCe saradnje sa Udruzenjem, od-
mah smo prepoznali dobru inicijativu i usmjerenost na dobrobit
nase djece. Mi vjerujemo da je ovo pocetak jedne divne price”,
izjavila je prof. dr. med. sc. Fahrija Skoki¢, pomocnica direktora
zamedicinske poslove Javne zdravstvene ustanove Univerzitet-
ski klinicki centar Tuzla.
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@ SRCE ZA DJECU

,»---podrZavajuci borbu za Zivot jednog djeteta,
podrzavate potencijal da to dijete odraste...“

) POSTANITE PRIJATELMDJECE r



IGRACKE
lgracke su uvijek od visestruke koristi za djecu. U ovom slucaju, kako lijecenje zahtijeva dugotrajnu
izolaciju i kako je ono samo po sebi dugotrajan proces, tako je potrebno da djeca koja borave na
hematoonkoloikim odjeljenjima i Roditeljskoj kuci, na neki nacin popune to vrijeme razlicitim
aktivnostima. Obicnoim te dane ispunjavaigra. Stoga ukoliko se odludite da Vas poklon bude igracka,
nasa preporuka su:

« drustvene igre za djecu svih uzrasta

- didakticke igracke napravljene od drveta

- Skolski pribor (bojice, flomasteri, vodene boje, tempere, olovke, blokovi,itd.)

« Bojanke i slikovnice

« plastelin i play dough

« kreativni setovi

« hipoalergenske igracke (izbjegavati plifane, punjene igracke, igracke koje zadrZavaju

prasinu u sebi).

ZDRAVI SLATKISI

Zbog same prirode bolesti i lije€enja djeci oboljeloj od raka je neophodno promijeniti reim ishranei
uvesti zdravu ishranu. Odriavanje adekvatne ishrane je vaino za djecu i ima mnoge prednosti. MoZe
pomoci djecida bolje podnesu tretman lijecenja i saduvaju svoju snagu, boljem radu imunog sistema
u borbi protiv infekcija, te da se i dalje razvija i raste. Jednom rijecju, moie poboljsati kvalitet Zivota
djece sa malignim oboljenjima.
Zato jeveomavaZanizbor namirnica koje ¢e sadinjavati poklon za dijete oboljelo od raka.
Ukoliko se odlucite upakovati u paketic nestood ,slatkifa” nasaje preporukada to budu:

= Orasasti plodovi: kikiriki u ljusci, bademi, orasi, ljesnjaci, pistaciji,

brazilskii makadamijski orasi

«Sugenovoce

=5jemenke: lana, suncokreta, sezama, bundeve, chia

=Priorodni preparati nabazimeda

«Priodni preprarati za jaCanje imuniteta

= Prirodni sokici

«Energetske bio plocice

«Keksina bazi Zitarica

SREDSTVAZAHIGIJENU
Kako biste pomogli i roditeljima, a u isto vrijeme i obradovali nase malisane Vas poklon paketic moie
sadrZavati i djecja sredstva za higijenu. Mi preporucujemo:

-Blage kupke

- Losioniikreme zatijelo

-Kreme zanjegulica

- Balzami zausne

- Cetkiceipaste zazube

« Djedji sprejevi zatijelo

« Djedji parfemdici

ﬁéh"i'__si'tiiﬁl
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Prijatelji iz Svedske
Hvala Ljiljanu

Clanovi bh. udruzenja Lji-
ljan iz Svedske pratili su
putem medija nas$ rad i
prepoznali vaznost posto-
janja udruzenja kao $to je
Srce za djecu oboljelu od
raka u FBiH. Zato su pri-
kupili odredeni iznos nov-
ca i donirali ga za pomo¢
u radu Roditeljske kuce.
Zahvaljujemo se Udruze-
nju Ljiljan na pruZenoj po-
dr8ci i radujemo se daljoj

Godine nisu vazne
Stali uz drugare

Uciteljicai u€enicidrugog razreda Osnovne $kole Osman Nuri
HadZi¢ podrzali su svoje drugare koji se trenutno nalaze u Ro-
diteljskoj kuci kroz akciju Crveni nosevi. U€enici su zajedno
saroditeljima prikupljali novac, a pored toga su poslalii poru-

saradnji.

TCE 4% TOnE Cimy HADY D=

Nije Amerika daleko

Mirza tr€ao za
nasu djecu

Jedan od prijatelja koje smo stekli prosle
godine je i Mirza Sahovi¢, rodeni Biséa-
nin sa stalnom adresom u SAD, koji je 5.
novembra 2017. istréao poznati Njujorski
maraton u Cast naSe djece. Time je ispu-
nio svoju dugogodisnju Zelju daistrci ovaj

ke podr$ke drugarima uz puno Zelja za ozdravljenje.

maraton, a u isto vrijeme i da pomogne
rad Udruzenja.

Prije samog maratona pokrenuo je kam-
panju za prikupljanje sredstava putem
online platforme GoFundMe, a u momen-
tu kad je istr¢ao maraton, prikupljeno je
4.752,66 dolara. Cjelokupan iznos upla-
¢en je naracun Udruzenja.

Jo§ jednom hvala na svemu i Cestitke na
uspjesno istrcanom maratonu! Mirzi Zeli-
mo jo$ mnogo pretrcanih milja i uspjeha.

Super Kartica d.o.o.
Prijatelji su tu

Da nismo sami, dokazali su i prijatelji iz kompanije Super Kar-
tica d.o.o0., PikaKartica. Oni su iskoristili praznicni period da-
rivanja, posjetili nas u Roditeljskoj kuci i urugili nam cek sa
donacijom. Zaista nam mnogo znace prijatelji koji misle na
nase korisnike, djecu oboljelu od raka i njihove najblize.

STBiH Youth

Mladi znaju Sta treba

Clanovi STBiH Youth posjetili su Roditeljsku kuéu i donijeli pri-
premljene poklon pakete za naSe maliSane. Pozeljeli su nasoj
djecici Sto brzi i bezbolniji oporavak, te povratak njihovim
kucama. STBiH Youth je grupa koja okuplja do 25 godina sta-
re ¢lanove Sindikata rada i usluznih djelatnosti u BiH i radi u
partnerstvu sa Handel og Kontor i Norge.
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SSC “Nedzad Ibrisimovié” llijas
Zbog DZenana prave lift

Medijima se brzo proSirila vijest o divnom dje¢aku Dzenanu Pinji-
Cu, koji se poceo boriti sa malignim oboljenjem. Naime, DZenan
pohada | razred u Srednjoskolskom centru “NedZad IbriSimovic”
u llijaSu, ali ima veliki problem kretanja kroz $kolu jer DZenan
mora koristiti invalidska kolica, a Skola ne posjeduje lift. Na dru-
gu stranu, DZenan ima zasluzenu podr$ku uposlenih Srednjos-
kolskog centra i svojih drugova, gdje mu svakodnevno pomazu
da se krece u kolicima, noseci ga uz stepenice i obratno. Inicija-
tivom njegove $kole pokrenut je projekat instalacije lifta u Skoli
i ostalih prilagodbi osobama sa invaliditetom. | mi smo podrzali
ovaj projekat i dali svoj doprinos kroz donaciju od 5.000 KM ovom
velikodusnom i hvale vrijednom projektu, zeleci na taj nacin po-
moci da na$ Dzenan moze nesmetano da se krece kroz Skolu.
Pozvali smo jo$ sve ljude dobre volje i prijatelje djece da nam
se priklju€e u ovoj humanoj misiji kako bismo prikupili i ostatak
sredstava neophodnih za izgradnju ovog lifta.

Sesta
osnovna Skola

Sirimo
dobre
vibracije
Udruzenju su se, u povodu Medunarodnog dana djece oboljele
i lije¢ene od raka, javili ugenici Seste osnovne kole iz Mosta-
ra sa porukom da su “iskreni prijatelji i dobri ljudi oni koji nam
u najtezim trenucima pruze ruku i udijele toplu rije¢, osmijeh
ili gest”.

“Budimo jedni od onih koji ¢e u naSem gradu Siriti pozitivne

vibracije i biti oslonac, oslonac onima kojima je to najpotreb-
nije!”, porucili su mostarski osnovci.

e

Ispunili smo Zelju

Jala Brat prizvao
Aneline radosnice

Uvijek se trudimo da iznenadimo i obradujemo djecu koja bo-
rave u Roditeljskoj kuci. Ispitujemo njihove Zelje i nade, te se
trudimo ispuniti ih.

Nasa Anela je pozeljela nesto $to smo mi bili u mogucosti is-
puniti. Na njen 14. rodendan posjetio ju je predstavnik BiH na
Eurosongu 2016. Jala Brat i prizvao Aneline suze radosnice.

Tu su, naravno, bile i tortairodendanska pjesma. Bilo je tojo$
jedno nezaboravno druzenje popraceno sa mnogo emocija,
utisnuto zauvijek u Anelino sjecanje.

Slavili smo
Sretno, Adine!

[ jo$ jedan rodendan obiljezen u Roditeljskoj kuci. Adin je uzi-
vao u svojoj Minion torti.
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Donatorska noé AmCham BiH

Osmijeh svaki dan

Americka trgovacka komora nastavit ¢e s UdruZzenjem traziti
sistemsko rjeSenje za stabilnost Roditeljske kuce

AmeriCka trgovacka komora u BiH u
suradnji sa Udruzenjem Srce za dje-
cu koja boluju od raka u FBiH odrzali
su donatorsku no¢ Osmijeh svaki dan
na kojoj su prikupljana sredstava za
rad Roditeljske ku¢e u Sarajevu. Pri-
sustvo brojnih donatora koji su kupili
jednu ili vise pojedinacnih ulaznica ili,
pak, donatorske pakete, dokaz su da
je AmCham BiH uspje$no animirala po-
slovnu zajednicu, kako bi se nesmetano
odrzavao rad Roditeljske kuce.

Donatorska no¢ nije imala za cilj samo
obezbijediti finansijska sredstva, vec

30

podici svijest o volonterizmu uz formi-
ranje mreZe volontera - predstavnika
kompanija, koji ¢e kontinuirano iz dana
u dan, radeci volonterski, doprinositi
njenom uspjesnijem radu.

Tokom veceri prikazan je kratki moti-
vacioni video o radu Roditeljske kuce, u
kojem su se prisutni mogli li¢no uvjeriti
Sta njenim korisnicima znaci Roditelj-
ska kuca. Program veceri su, takoder,
emotivno obojili majka lijecenog dijete-
ta, koja je donatorima govorila 0 svom
iskustvu i znacaju Roditeljske kuce, te
prisustvo MladiCa, mladih ljudi koji su

pobijedili u borbi sa malignim obolje-
njima, volonteri Udruzenja koji svojom
istrajno$c¢u predstavljaju nadu.

U ime UdruZenja Srce za djecu koja bo-
luju od raka u FBiH i Roditeljske kuce
potpredsjednik Udruzenja, Fikret Ku-
bat, zahvalio je AmeriCkoj trgovackoj
komori u BiH na organizaciji donator-
ske noci, kao i svim donatorima na ne-
sebi¢noj podrsci.

Americka trgovatka komora u BiH na-
stavit ¢e suradivati sa Udruzenjem s
ciliem ostvarivanja zajednickog cilja, a
to je pronalazenje sistemskog rjeSenja
kojim ce Roditeljska kuca osigurati si-
gurnu egzistenciju.

\ ﬂ? NiJex

Y
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Rehabilitacioni kamp Vlasi¢ 2017.

/arje vec
deset
godina?

Na VlasSiéu se i ove godine okupilo 70 djece
lijeéene od malignih bolesti i jos toliko
¢lanova njihovih porodica, a pocelismoi sa
“Porodi¢nom rehabilitacijom”

Kao i prethodnih godina, i 2017. smo na VlaSicu organizovali
rehabilitacioni kamp za djecu oboljelu od raka. U kampu se
okupilo 70 djece lije€ene od malignih bolesti i 70 roditelja u
pratnji. Voditelj, koordinator, bio je Fikret Kubat, a pored nje-
ga u timu su bili pedagog, psiholog, doktor, medicinska se-
stra, fizijatar, te sportski animatori i MladiCe, koji su ove godi-
ne bili u ulozi pomagaca sportskim animatorima.

Na Vlasi¢u smo bili od 1. do 6. augusta, a zahvaljujuci stru¢-
nom timu koji je sve organizovao i realizovao, aktivnosti su
bile brojne.

U zdravom tijelu zdrav duh

Svaki dan, jutarnji sate smo provodili u Setnji po predivnoj
planini. Sva djeca i roditelji su uzivali u Setnji Vlasicem, pod
vodstvom animatora. Jutarnja gimnastika je bila obavezan
poCetak svakog dana, jer na taj nacin odrzavamo zdravim i
gipkim nas duh i nase tijelo.

Kao na svakom kampu do sada, uprili¢ili smo mnogo raznih
aktivnosti za djecu i roditelje. Ove godine, vrijeme nam je is-
punjavala trampolina, ucili smo kako sastaviti Sator, a bile su
tu i neizostavne igre s loptom. Jedna od najomiljenijih aktiv-
nosti je bila zabava sa Lego kockicama i ostalim edukativnim
slagalicama i igrama.

Sportski animatori organizovali su i sportske igre. Najmladi
su koristili prostor oko trampoline i $atora, a druge dvije gru-
pe bile su na terenu i provodile vrijeme u raznim zanimljivim
poligonima koje su pripremili sportski animatori.

Takoder, djeca su dobila priliku da probaju jahati. Neki od njih
su bili prvi put na jahanju, pa je bilo jo$ uzbudljivije.

Uzbudenje suizazivale i vecernje zabave. Naravno, bez muzi-
ke raspolozZenje ne bi bilo isto, pa su djecu uveseljavale pje-
sme njihovih omiljenih izvodaca, a malu raju djecije pjesmice.
Da bi nam bilo jo§ zabavnije i ljepSe, posjetili su nas klaun
SaSai Ester, djevojka koja je maliSanima crtala po licu.
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ISéekujemo sljedeéi kamp

Ovogodisnji kamp je obiljeZio jedan poseban dogadaj. Zajed-
no sa Amarom Mistri¢ smo snimali kadrove videospota za nje-
nu pjesmu “Osmijeh je moj znak”, koju je napisala upravo za
ovu dje€icu i Roditeljsku kucu.

Roditelji su imali i radionicu sa doktorom Lutolijem, koja je
bila izuzetno zanimljiva i poucna za sve. Pored doktora Luto-
lija, imali smo jo$ vaznih gostiju. Medu njima su bile i djevojke
koje su nam prezentovale zdrave namirnice i zajedno s njima
smo pravili zdrave napitke.

Iznenadenjima nikad kraja, pa su nam tako, za vrijeme sport-
skih aktivnosti, dosli ¢lanovi kluba americ¢kog fudbala, Saraje-
vo Spartans, zajedno sa trenerom Mettom. Oni su maliSanima
objasnili Sta je to americki fudbal, kako se igra, demonstrirali
neke od svojih akcija, pa nakon toga i zaigrali. MaliSani koji su
Zeljeli probati opremu i fotografisati se, imali su i za to priliku.

Ove godine pridruzili su nam se i ¢lanovi GSS SBK/KSB koji
su improvizovali ZIPP line da bi se djeca mogla spustati i tako

Time je i zavrSen deseti po redu Rehabilitacioni kamp Vlasi¢
2017.

Da bi nam i ovaj kamp ostao u sjecanju, svim uc¢esnicima smo
podijelili medalje i podsjetili djecu i roditelje ko su istinski
heroji i pobjednici. Nasi heroji su ve¢ sada poceli odbrojavati
dane do sljede¢eg kampa, na kojem im donosimo jo§ mnogo
zabave i veselja.

32 BILTEN UDRUZENJA “SRCE ZA DJECU KOJA BOLUJU OD RAKA U FBiH” BR. 07 / 15.02.2018.



Porodi¢na rehabilitacija

Rehabilitacioni kampovi su se pokazali kao veoma koristan
dio odrastanja djece koja su bila lijeCena od raka, pa smo ove
godine pokrenuli i pilot projekat “Porodi¢na rehabilitacija”,
kroz koju je planiran boravak za djecu oboljelu od raka i njiho-
ve porodice na planini u toku lijeCenja, dok su jo$ na takozva-
noj terapiji odrzavanja.

Ovaj projekat ima za cilj da pomogne nasim maliSanima u pro-
cesu resocijalizacije, koja im je, nakon intenzivnog bolni¢kog
lijecenja tokom kojeg su najmanje Sest mjeseci izolovani iz
svojih maticnih sredina, zaista i potrebna.

Ove godine je kroz pilot projekat proslo sedam porodica, od
kojih je gotovo svaka imala Cetiri Clana. Pilot projekat je rea-
lizovan uspjes$no, zahvaljujuci odliénoj saradnji Udruzenja sa
hotelom Pahuljica i popustima koji su odobreni.

Ovogodi$nj kamp su podrzali Austrijska
Ambasada u BiH, Federalno Ministarstvo
Zdravlja i Hotel Pahuljica

W} — = a

e

BILTEN UDRUZENJA “SRCE ZA DJECU KOJA BOLUJU 0D RAKA U FBiH” BR. 07 / 15.02.2018. 33



Saradnja sa BH PoStom

Veronikina
markica

Na$a djeca ucestvovala su u kreiranju i nastanku nove djecije
posStanske marke i koverte BH Poste. Mali kreativci su u sklo-
pu likovnih radionica za marku i kovertu crtali svoje videnje
Roditeljske kuce i $ta ona za njih predstavlja.

BH Posta je djeciju markicu i kovertu promovirala na svoj Dan
9. oktobra u Roditeljskoj kuci. Nije bilo nimalo jednostavno
izabrati najbolji rad, medu svim divnim i osjecajnim radovi-
ma, ali jednoglasno su izabrana dva najbolja rada, Veronike
Sumié za postansku marku koji je osvojio prvo, te rad Faruka
HadZica za poStansku kovertu koji je osvojio drugo mjesto.

Radovi nasih pobjednika su nagradeni vrijednim poklonima, a
BH Posta je osigurala i utjeSnu nagradu za Sajru Kali¢, koja je
osvojila trece mjesto. Zahvaljujemo se BH Posti na ovoj divnoj
suradnji i radujemo se ponovnom Kreiranju nove poStanske
marke.
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"Roditeliska kuéa”
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Roditeljska kuca

Melika Mahmutbegovié¢
u Roditeljskoj kuéi

Pratimo evropske
standarde

Odli¢an odnos zdravstvenog
menadZmenta, odnosno ljekara
koji lijece djecu i Roditeljske
kuce, u konacnici poboljsava
rezultate lijecenja.

Potpredsjednica FBiH, Melika Ma-
hmutbegovic, je bila u posjeti Roditelj-
skoj kuci, tokom koje je razgovorala s
korisnicima, te generalnom direkto-
ricom UKCS Sebijom Izetbegovi¢, di-
rektorom discipline za zdravlje djeteta
na UKCS, Edom Hasanbegovicem, i
predsjednikom Udruzenja Srce za dje-
cu oboljelu od raka u FBiH, Fikretom
Kubatom.

Nakon posjete, nije krila zadovoljstvo
uredenjem objekta i nacinom na koji
funkcioni$e Roditeljska kuca.

“Podrzavala sam rad Roditeljske kuce
i moram kazati da sam veoma sretna
Sto u BiH postoji ovakav objekat. Rodi-
telji koji imaju bolesnu djecu se nadu u
velikim problemima, a posebno roditelji
koji u Sarajevo dodu iz udaljenjih dije-
lova BiH i kojima je potreban smjesta;j.
Psihosocijalna pomoc¢ koju roditelji i
djeca dobiju ovdje je od velikog znacaja.
Ovaj projekt moramo podrzati, a trebao
bi se naci u sistemu redovnog finansi-
ranja, bilo to iz sredstava budzeta FBiH
ili Kantona”, rekla je.

Mahmutbegovic je, kaze, vidjela odli¢an
odnos zdravstvenog menadzmenta,
odnosno ljekara koji lijece djecu i Ro-
diteljske kuce, te da to u konacnici po-
boljSava rezultate lijecenja.

Dr. Izetbegovic istice da, nazalost, broj
malignih oboljenja raste, ali da su rezul-
tati lijeCenja svake godine bolji.

“Moramo se potruditi da paleta citosta-
tika bude Sto Sira i bolje primjenjiva, te
da poboljSavamo uslove za pacijente.
S pacijentima Roditeljske kuce imamo
direktnu sponu putem pedijatrijskog
hematoonkoloskog odjeljenja, a u bu-
duénosti zelimo osigurati da nasi pa-
cijenti nemaju potrebu da se lijeCe u
inostranstvu, odnosno da dobiju hirur-
Sku uslugu u Sarajevu, $to bi znacajno
pojeftinilo njihovo lijeCenje, a mi bismo
mogli osigurati najbolje citostatike”,
izjavila je dr. Izetbegovic.

Dr. Hasanbegovic istice da je projekt
Roditeljske kuce sigurno najbolji u ju-
goistocnoj Evropi, te da je u posljednjih
20 godina izlije¢eno vise od 1.000 paci-
jenata.

“Nekada je leukemija kod djece bila
smrtonosna, medutim, to viSe nije. Pri-
je rata u BiH procenat izlijecenih je bio
manji od pet posto. Niti u jednoj grani
medicine nije napravljen takav iskorak
kao u djecijoj hematoonkologiji. Prati-
mo evropske standarde i sigurno je da
¢emo jo$ napredovati”, naglasava prof.
dr. Hasanbegovic.

Roditeljska kuca je, smatra Kubat, naj-
bolji primjer kako treba da izgleda jav-
no-privatno partnerstvo.

“Trudimo se da korisnik bude na prvom
mjestu. To je prepoznala potpredsjed-
nica Mahmutbegovi¢, koja nam pruza
podrsku i s kojom smo se dogovorili da
¢emo nekoliko inicijativa, koje bi nam
pomogle u finansiranju, uputiti u Parla-
ment”, zakljucio je Kubat.
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Vlada FBiH izdvojila 30.000 KM

Trajno dobro

lako do sada nismo pronasli rjeSenje
za dugorocno finansiranje Roditeljske
kuce, vlasti se, ipak, nisu oglusile o nas.
Vlada Federacije BiH je odluCila da za
Roditeljsku ku¢u donira 30.000 KM.

Evo obrazlozenja sa 106. sjednice: “Vla-
da FBiH je prihvatila inicijativu federal-
nog premijera za izdvajanje sredstava
Tekuce rezerve uiznosu od 30.000 KM,
za finansiranje troSkova odrZavanja
Roditeljske kuce u Sarajevu.

Rije¢ je o projektu koji je, na inicijativu
i uz svesrdnu posvecenost Udruze-
nja Srce za djecu koja boluju od raka
u FBiH, omogucio da Roditeljska kuca
otvori vrata djeci oboljeloj od malignih
oboljenja i njihovim roditeljima u aprilu
2016.

U inicijativi se istice da postojanje Ro-
diteljske kuce zahtijeva sredstva za fi-
nansiranje troSkova njenog odrZavanja.
Cinjenica je da ona predstavlja trajno
dobro od kojeg korist, u prbom redu,
imaju djeca oboljela od malignih obolje-
nja i njihovi roditelji, a potom i medicin-
sko osoblje i Sira drustvena zajednica i
da je ona mjesto gdje je moguce pruziti
psihosocijalnu podr$ku oboljeloj djeci i
roditeljima, olakSati im emotivne krize
i stres, te omoguciti lakSe suoCavanje
s problemima koje donosi bolest i lije-
cenje.”
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Trazi se sistem

Tako se gradi drustvena pravda

Dobili smo 49.360 KM koje je Kantonalni sud u
Sarajevu oduzeo na prijedlog TuZilastva KS

Federalna agencija za upravljanje oduzetom imovinom je
prosle godine novac od oduzete imovine steCene kriminal-
nim putem usmjerila u humanitarne svrhe nasem Udruzenju.
Donirala nam je 49.360 KM koje je Kantonalni sud u Sarajevu
oduzeo na prijedlog Tuzilastva KS.

Direktor Agencije, Kenan Kapo, objaSnjava da prema trenut-
noj regulativi, trajno oduzeta imovina, odnosno sva sredstva

koja se dobiju prodajom ili iznajmljvanjem, postaju vlasnistvo
FBiH.

“To se uplacuje u budZet FBIH na stavku primjena Zakona o
oduzimanju nezakonito ste¢ene imovine krivicnim djelom. Mi
smo predloZili Vladi FBiH da se ta sredstva dodijele u huma-
nitarne svrhe Roditeljskoj ku¢i u Sarajevu. Po zakonu, mi kao
institucija to ne moZzemo sami uraditi. Zato je Vlada nadla rje-
Senja pa je donijela odluku da se iz rezerve dodijele ta sredstva
Roditeljskoj kuci, da bi ih namirila od ovih sredstva”, kazao je
Kapo.

Na istoj sjedici na kojoj se razgovaralo o dodjeli sredstava
Roditeljskoj kuci, zakljuceno je da se i zakon prilagodi ovim
potrebama.

Opéina Centar ne posustaje

Za Roditeljsku
kuéu jos 10.000

Ve¢ nekoliko godina, Opcina Centar
izdvaja novac za potrebe Roditeljske
kuce. |z budzeta za 2017., Udruzenju
Srce za djecu koja boluju od raka u FBiH
za to je dodijeljeno 10.000 maraka.

Protokol o tome su potpisali menadzer
prijekta Udruzenja Fikret Kubat i nacel-
nik Opcine, dr. Nedzad Ajnadzi¢, koji je
naglasio da je Roditeljska ku¢a jedan od
najboljih i najhumanijih projekata koji je
realizovan tokom proteklog periodaida
je ponosan $to je Opcina Centar bila dio
projekta.

Vrijeme ramazanskog darivanja
UcCiniti dobro djelo

Ramazan je vrijeme kad se Cine dobra
djela, vrijeme za darivanje i pomaganje.
Zato je Vakufska direkcija, uz pomo¢
naroda Kuvajta i Turske, obezbijedila
veliki broj prehrambenih paketa za so-
cijalno ugrozene porodice u BiH. NaSem
Udruzenju donirali su 25 prehrambenih
paketa koji su oti$li na adrese ¢lanova.
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Opéina Stari Grad
Knjiga je drug

Predstavnici Opcine Stari Grad u Ro-
diteljskoj kuci djeci su uru€ili prigod-
ne poklone, a UdruZenju donaciju od
10.000 KM iz opcinskog budZeta za fi-
nansiranje rada Roditeljske kuce 2017.
U delegaciju su bili nacelnik Opcine,
Ibrahim Hadzibajri¢, predsjedavajuci
Opc¢inskog vije¢a, Jusuf Pusina, do-
predsjedavaju¢i Sanel Dragolovéanin
i opcinski vijecnik, Vibor Handzi¢, od
kojeq je i potekla ova inicijativa.

Ova Opc¢ina pomaze Roditeljskoj kuci od
samog pocetka gradnje donacijama, ali
i u opremanju apartmana. Starograd-
ska delegacija je djeci poklonila knjige,
balone, slikovnice i drustvene igre, $to
im je izmamilo osmijeh na lica.

DZeko medu djecom

Dijamant je dijamant

Svaki gost u Roditeljskoj kuci je drag,
ali djecici su se posebno obradovala
naSem dijamantu, kapitenu fudbalske
reprezentacije BiH, Edinu DZeki, koji im
je veliki uzor i ¢ijim golovima se radu-
ju. Djeca su ovog, ne samo fudbalskog
reprezentativca, kapitena BiH i prvo-
timca italijanske Rome, nego i amba-
sadora UNICEF-a doCekala uz zvuke
bh. navijacke himne i svi su nestrpljivo
¢ekali da porazgovaraju i fotografiraju
se sa svojim nogometnim idolom.

Dzeko je Roditeljskoj kuci donirao dio
sredstava od Drzavne nagrade za sport
koju mu je 24. marta urucilo Vijece
ministara BiH, a dio je donirao kao po-
drsku transformaciji djecijih domova
u Tuzli i Mostaru. Takoder, pred novo-
godisnje praznike smo dobili dva videa
podrSke od Edina DZeke i Miralema
Pjanica, u kojima oni, na veoma inspi-
rativan nacin, iskazuju svoju podrsku i
brigu o djeci oboljeloj od raka.
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Zajedno smo jaci

Iskrai Srce

DruzZenje s Aleksandrom
pokazalo je snagu zajednisStva

U nasoj Roditeljskoj kuci boravila je
Aleksandra Vojvodic, psihologinja i se-
kretar UdruZenja Iskra iz Banja Luke.
Kako sama kaZze, “nova” u ovom poslu
htjela je da nauci nesto od nas iskusni-
jih. Rado smo podijelili sve $to znamo,
sa zeljom da se suocava sa $to manje
problema i da uspije u ostvarivanju
Iskrine misije.

Medutim, tih nekoliko dana druzenja sa
Aleksandrom donijelo je koristi i nama.
Unijela je lijepu i pozitivhu energiju u
nasu Roditeljsku kucu i svojim osmije-
hom i entuzijazmom osvojila sve nas i
uposlene i stanare Roditeljske kuce.

Ponosni smo na odli¢nu suradnju koju
imamo sa UdruZenjem Iskra koje vodi

Nismo sami

Diplomatski humano

| ove godine Diplomatski zimski bazar je
ustupio prostor i Udruzenju Srce za dje-
cu, na kojem smo, simboli¢no, prodavali
nase praznicne Cestitke, bedzZeve, olov-
ke, cekere, pliSance i baby terarijume -
specijalnoizradene za ovu priliku zahva-
ljujuci Avliya Landscape Studiju.

Na ovogodiSnjem Diplomatskom zim-
skom bazaru prikupljeno je rekordnih
200.000 KM. Organizatori su odlucili
podrzati dvadeset (20) organizacija koja

Humantarnaizlozba

Slikari sa srcem

Clanovi UK "Majevica” iz Srebrenika po-
krenuli suhumanitarnu akciju Srcem za
djecu oboljelu od raka kojom su Zeljeli
pomoci rad Roditeljske kuce u Saraje-
vu. Tridesetak slikara iz Hrvatske, Sr-
bije, Crne Gore, Makedonije, Slovenije,

Roditeljsku kucu u Banja Luci. Mi se
medusobno najbolje razumijemo jer se
suotavamo sa skoro istim problemima
i najlakSe ¢emo ih rjeSavati kad radimo
zajedno, jer nam je isti neprijatelj, taj
strasni opaki zmaj zvan maligna bolest
kod djeteta.

Zbog toga je veoma vazna razmjena
iskustava izmedu ova dva udruZenja.
| dalje ¢emo nastaviti sa ovom surad-
njom, jer zajedno mozemo sigurno
uciniti viSe za djecu oboljelu od raka i
njihove porodice.

rade za dobrobit djece Sirom Bosne i Hercegovine - iz Mostara, Banja Luke, Gracani-
ce, Doboja, Grahova, Samca, Foce, Zenice, Tuzle, Gacka i Sarajeva. Nasem udruzenju
urucen je ek sa maksimalnim iznosom od 20.000 KM.
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BiH i Austrije poklonili su svoje umjet-
nicka djela koja su bila izlozena na pro-
dajnoj izlozbi. Sredstva od prodaje ovih
umjetnickih djela su donirana za Rodi-
teljsku kucu. Na samoj humanitarnoj
izlozbi Slikari srcem za djecu oboljelu
od raka prikupljeno je oko 3.200 KM, ali
je ukupan prihod oko 7.000 KM, jer je
vecina slika prodata i ranije.

Bili smo u Banja Luci

Na istom zadatku

BivSa predsjednica Udruzenja, Lejla
Kameri¢, i sadasnji direktor Udruzenja,
Fikret Kubat, su ove godine prisustvo-
vali donatorskoj veceri Fonda solidar-
nosti koja se odrzava svake godine u
Banja Luci.

Pozvali su nas na$i prijatelji iz banjaluc-
kog Udruzenja Iskra, koji upravljaju ta-
mosnjom roditeljskom kucom. Tu priliku
iskoristili smo i da posjetimo banjalucku
roditeljsku kucu i uru¢imo im poklon koji
smo pripremili za njih i zahvalnicu za po-
moc¢ i podr$ku u nasem projektu.

Radionica sa Akovom

Perfettni dorucak

U Roditeljskoj kuci imali smo jedan ve-
oma zanimljiv i kreativan “Perfettni do-
ruc¢ak”. Predstavnici Akova group su za
nasu djecu iroditelje pripremali specija-
lan dorucak sa ukusnim Akova proizvo-
dima. Djeca su uzivala u pripremi, a ka-
snije i degustaciji kreativnih sendvica.

Pored ove, organizirali smo i radionicu
origami papira gdje su djeca pravila ra-
zne Zeljene oblike. Predstavnici Akove su
donirali Roditeljskoj kuci svoje proizvo-
de, na Cemu im se zahvaljujemo i raduje-
mo se i buducoj saradnji i novim kreatv-
nim radionicama sa Akova proizvodima.
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Niko nije zaboravljen

USPIT s roditeljima

Udruzenje Srce za djecu koja boluju od
raka u FBiH, u saradnji sa Udruzenjem
za sistemsku praksu i terapiju USPIT je
tokom 2016. ostvarilo inicijalnu sarad-
nju u pruzanju individualnih tretmana
roditeljima koji borave u Roditeljskoj
kuci.

Zeli se pruziti individualnu podrsku
roditeljima djece koja se nalaze na bol-
nickom lijeCenju ili su zavrsili lijecenje,
aucilju unaprijedenja pruzanjaidostu-
pnosti psihosocijalnih usluga potpisan
je imemorandum o saradnji.

Udruzenje za sistemsku praksu i te-
rapiju je profesionalno udruzenje koje
¢ine porodiCni savjetnici i porodicni
terapeuti koji ¢e volontirati tokom 12
mjeseci i doprinijeti realizaciji i unapri-
jedenju usluga psihosocijalne pomaci
roditeljima oboljele djece.

Fakultet islamskih nauka

Cas u Roditeljskoj
kucéi

Studentima je svoju Zivotnu pricu
i nacin izlijeCenja je predstavio
Fuad Halilovi¢ iz Zenice

Studenti Fakulteta islamskih nauka u
Sarajevu, zajedno sa viSim asistentom
mr. Senadom Cemanom, posjetili su
Roditeljsku kucu. U sklopu predmeta
Serijatsko porodi&no pravo koji predaje
prof. dr. Mustafa Hasani, studenti su u
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Mali humanitarci
Djeca najbolje znaju

Dugogodi$nji prijatelji naseg Udruze-
nja, Osnovna Skola El-Manar, organi-
zovala je humanitarni iftar zajedno sa
osobljem, roditeljima i u€enicima Skole
i tako pruZila podrsku udruzenjima Po-

mozi.ba i Srce za djecu. Hvala nastavnom osoblju, roditeljima i djecici na donacija-
ma koje su prikupili i urugili kao pomo¢ za rad Roditeljske kuce.

Rodendan Brew company
Raja podrzala

Kad ide ka jednom zajedni¢kom
cilju, raja je nezaustavljiva

Zaista neobi¢nu proslavu svog treceg
rodendana u septembru ove godine, a
u povodu mjeseca podizanja svijesti o
djeci koja boluju od raka, organizovala
je Brew company. Pod sloganom “Raja
podrzava” okupili su brojne kompanije
da bi pomogli rad sarajevske Roditelj-
ske kuce za djecu oboljelu od raka i nji-
hove porodice.

Proslava rodendana je zaista bila spek-
takularna. Noc¢ je uljep$ala muzika Kon-
tre i Merakoona, koji su se potrudili da,
kako kazu: “Maherski rodendan bude
‘malo’ drugaciji”.

“Ono $to smo mi dozivjelinarodendanu
je nevjerovatno. Tu no¢ smo pokazali,
kako nama, tako raji i Sarajevu, da raja
zaista podrzava - tu no¢ smo po osnovu

obavezi imati jedan prakticni Cas, od-
nosno predavanje van fakulteta. Hasani
i Ceman predlozili su Roditeljsku kuéu
kao jako bitnu instituciju za proces li-
je€enja djece.

U Roditeljskoj kuci studente je me-
nadzer projekta, Fikret Kubat, upoznao

dobrovljnih priloga skupili gotovo 2.000
KM. Mislim da je ovo svojstven dokaz da
je raja, kad ide ka jednom zajednickom
cilju, nezaustavljiva®, ispricao je Harun
Omic iz Brew companyja.

U akciju je, izmedu ostalih, bio ukljucen
i domaci brend Revolt, koji je za ovu
priliku dizajnirao tri majice, a sredstva
zaradena aukcijom donirana su Rodi-
teljskoj kuci. Takoder, bila je uklju¢ena
i poslovna zajednica. Hvala Dm droge-
rie markt Bosna i Hercegovina, Vispa-
ku, Gazzdi, Infobipu, Mistralu, Fashion.
Beauty.Love, Dnevnom avazu, Anteni
Sarajevo, Almi Ras, ToolboX Agency Sa-
rajevo, Bingu, Harysoftu, Primi, Addiko
Bank BiH, NELT Grupi i N1BiH.

sanjenim znacajem. Takoder, podsjetio
je i da su, putem Islamske zajednice u
BiH i njene Vakufske direkcije, obezbi-
jedena vecinska donatorska sredstva
iz Kuwajta i Saudijske Arabije.

Svoju zivotnu pricu i nacin izlijeCenja
je predstavio Fuad Halilovic iz Zenice,
a socijalna radnica Udruzenja, Jasna
Vatre§, je predstavila znaCaj pruZanja
psihosocijalne pomoci i podrske djeci
oboljeloj od malignih oboljenja i njiho-
vim roditeljima. Tokom predavanja,
razgovaralo se o tome koliko je vazno
da se pruza pomoc i podr$ka u svojim
lokalnim zajednicama i da postoje razni
nacini kako pruziti pomoc¢ i podrsku.
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Ladies Night u Sarajevu

Inspirisati dame

Posljednje proSlogodi$nje druZenje Ladies Night, upriliceno u sarajevskom multi-
pleksu Cinema Cityju, imalo je humanitarni karakter. Svaka od dama koje su pri-
sustvovale druzenju kupovinom tombole imala je, naime, priliku osvojiti vrijedne
poklone prijatelja projekta i na taj nacin pomoci Roditeljskoj kuci u Sarajevu.

Projekt Ladies Night od svog pocetka prije tri godine posvecen je Zenama, onome
$to je njima vazno, ali i humanitarnim aktivnostima. | nase predstavnice, Neira Ka-
meri¢, Mladica koja je u djetinjstvu izvojevala svoju borbu sa rakom i majka, Atifa
Buldi¢-Besic, ¢ija kcerka se lijecila na Pedijatrijskoj klinici Jezero i bila korisnica
Roditeljske kuce, bile su prisutne i svojim pricama inspirisale ostale dame.

GosSce Ladies Night i naSe predstavnice su gledale porodi¢nu komediju “Madame”, a
domacice eventaiovoga puta su bile zaCetnice projekta, direktorica Cinema Cityja,
Andrea VujoSevié, i direktorica marketinga magazina “Ljepota i zdravlje”, Suzana
Satic.

Human budi, ruku pruzi

Oni znaju cemu
prijatelj sluzi

Pod motom “Human budi, ruku pruzi,
prijatelj pravi tome sluzi”, Gimnazija
Obala Sarajevo uspjesno je realizovala
i ovogodni$nji bazar na kojem je priku-
pljeno oko 1.200 KM. Sredstva su utroSili na pripremu 100 linch paketa za djecu i ro-
ditelje koji borave u Roditeljskoj kuci. U€enici 5 odjeljenja, koji su bili i najuspjesniji
na ovogodiSnjem bazaru, pripremili su lunch pakete, te su, sa profesoricom Dzene-
tom Sarajli¢ 14. juna 2017. bili gosti Roditeljske kuce i urugili ovu donaciju.

Zajedno smo radili

Smijehom razbiti
tmuran dan

Posjetile su nas ucenice trec¢eg ra-
zreda Srednje turisticko-ugostiteljske
Skole sa profesoricom vjeronauke,
Asifom Muminovi¢, u povodu Nove
HidZretske godine i tim povodom uru-
Cile slatkiSe, voce i igracke za djecu u
Roditeljskoj kuci. U toku je bila radio-
nica izrade Zlatnih vrpci pa su se naSe
gosce pridruzile Mladicama koje su ih
uputile u sam postupak izrade. lako
je bio tmuran i kiSan dan, u Roditelj-
skoj kuci je bilo veselo i puno smijeha
i graje. Zahvaljujemo se profesorici
Asifi i u€enicama ove Skole na posjeti
i poklonima koji uvijek obraduju nase
maliSane.
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Torta za drugare

Uc€enici i uciteljica 113 razreda Osnovne
Skole Grbavica |, posjetili su Roditeljsku
kucu i druzili se sa drugarima koji su taj
dan bili u ku¢i. Sve prisutne su pocastili
tortom kao i igratkama za najmlade.

U skoli se uéi
Pomoci kad treba

UCenici i nastavno osoblje Skole Mula
Mustafa BaSeskija iz Sarajeva urucili
su donaciju za pomoc¢ i rad Roditeljske
kuce. Zahvaljujemo na akciji koju su
organizovali kako bi dali svoj doprinos
radu i funkcioniranju Roditeljske kuce.

Maj u nasoj avliji
Biljka za osmjeh

Jedna od divnih akcija je bila i akcija
“Biljka za osmijeh roditelja i djeteta” u
maju u dvori$tu Roditeljska kuca.

Naime, akciju su podrzali Klub Americ-
kog fudbala Spartans, Balkan American
Wellness Alliance i Landscape studio
AvliYa. Tokom ove akcije su ociScene i
osvjezene travnate povrSine dvorista
Roditeljske kuce od korova, te su zasa-
dene nove biljke i drvece kako bi dvori-
Ste izgledalo $to ljepSe i ugodnije.

Ova akcija svakako ne bi bila tako
uspjeSna da nije bilo nasih vrijednih
volontera, kojih je zaista bilo u velikom
broju. Pored uspje$nog rada, bilo je to
jedno divno druZenje sa predstavnici-
ma i volonterima iz gore navedenih ini-
cijatora akcije.
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PocolLoco

L] 111 v
Prelijepo “Ruzno

v 3
pace
U okviru ovogodiSnjeg MESS festivala
je odrzana jedna predstava za djecu sa

tri cilja: da razveseli djecu u Domu za
nezbrinutu djecu Bjelave, da obraduje

Minerva Medice
Znaju Sta treba

U posjeti Roditeljskoj kuci bila je pred-
stavnica kompanije Minerva Medice
- kompanije koja se bavi zastupanjem,
prodajom, distribucijom i servisira-

e = "
mamn i me T

KONZUM

Planjax Grupa

Zahvalnica na sajmu

djecu iz Zavoda Mjedenica i da nasmije
djecu u Roditeljskoj kuci.

Predstava pod nazivom “Ruzno pace”
je odrzana u Roditeljskoj kuci i malo
je reci da je oduSevila prisutnu djecu
i roditelje. Zasluzni za te osmijehe su
glumci i predstavnici Teatra PocolLoco
iz Hrvatske, pod reziserskom palicom
Renate Carola Gatica.

njem medicinskih sredstava i opreme.
Uru€ili su nov€anu donaciju za Rodi-
teljsku kucu kao i proizvode dokazane
kvalitete koji ¢e olak$ati proceduru li-
jecenja nasim malim herojima. Od srca
se zahvaljujemo drustveno odgovornoj
kompaniji Minerva Medica i radujemo
se nastavku saradnje.

Najmanje §to mogu
Nema brige
za higijenu

Kao dugogodisnji prijatelj projekta Ro-
diteljske kuce, predstavnici Konzum

Planjax Group je za potrebe Roditeljske kuce donirala 2.000 KM. Sajam knjiga je bila
prilika da potpredsjednik udruzenja, gospodin Fikret Kubat, uruci zahvalnicu Pla-
njax Group, na velikodu$noj podrsci i pomoci Roditeljskoj kugi.

Neobiéna mlada

Svatovi “zakitili” Roditeljsku kuéu

Jedan divan gest priredila nam je gospoda Selma Zvizdi¢ iz Turske, koja je
stigla u Sarajevo sa predivnim povodom, svojim vjen¢anjem. Selma je odlu-
Cila da se odrekne novca koji su dobili od kicenja svatova u korist Roditeljske
kuce. Takoder, iskoristila je priliku i posjetila kucu i urucila donaciju igraca-
ka i nov¢anu donaciju u iznosu od 6.040 KM. Selmi se zahvaljujemo i Zelimo
puno srece njoj i suprugu u budu¢em zajedni¢ckom zivotu.
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d.o.0. BiH su urucili godiSnju zalihu po-
trebnih sredstava za pranje i ¢iS¢enje
koja ce olakSati svakodnevnicu poro-
dicama koje barave u Roditeljskoj kuéi.
IzKonzuma su porucili: “PruZiti potporu
radu Roditeljske kuce je najmanje $to
moZemo uciniti”.
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Saradnja sa Medical Parkom

Upoznali
turska
iskustva

Gostujuéi djeciji hirurg Ali
Tolgay kolege iz Sarajeva
upoznao sa postavljanjem
portova

U saradnji sa bh. predstavnistvom Me-
dical Park, grupe bolnica iz Turske, to-
kom 2017. smo organizovali tri posjete
koje su bile edukativnog karaktera.

U decembru te godine je odrzana edu-
kacija djecjih hirurga na Klinici za dje¢-
ju hirurgiju Klinickog centra Univerzite-
ta u Sarajevu o postavljanju centralnih
venskih katetera (portova). Edukacija
je realizovana na inicijativu UduZenja
Srce za djecu koja boluju od raka u
FBiH, u saradnji sa KCUS-om i Medical
Park grupom bolnica iz Turske.

Brzo naugili

Gostujuci doktor djecje hirurgije, dr. Ali
Tolgay, prenio je svoje znanje o postav-
ljanju portova djecjim hirurzima Klinike
za hirurgiju. Tako je unaprijeden stan-
dard i kvalitet lijeCenja djece sa mali-
gnim oboljenjima. Portovi ¢e olak$ati
lijeCenje, te poStedjeti djecu dodatnih
komplikacija koje nastaju nekoriSte-
njem portova.

Edukacija je uspjeSno realizovana i
doktori sa dje¢je hirurgije su ve¢ ne-
koliko dana poslije samostalno ugradili
prviport.

“Ovo je bila zaista uspjeSna saradnja,
od koje najvecu korist imaju djeca obo-
liela od raka. Portovi ¢e im pomoci da
lijeCenje bude manje bolno, manje tra-
umatiéno i svakako ¢e smanijiti broj

komplikacija koje su moguce koriste-
njem uobiCajenih venskih katetera.
Zahvaljujemo se menadZzmentu KCUS-
a i Pedijatrijskoj klinici na partnerskoj
saradnji, zatim dr. Tolgayu koji je rado
pristao da prenese svoje znanje nasim
doktorima, te direktorici Medical Parka
za Balkan, Semri Sonmez”, rekao je di-
rektor Udruzenja, Fikret Kubat.

Poznata lica

Osim ovoga, dvije medicinske sestre sa
HematoonkoloSkog odjeljenja Pedija-
trijske klinike KCUS-a su imale priliku
boraviti Cetiri dana u jednoj od bolni-
ca Medical Park u Istanbulu. Sestre su
dobile uvid u nacin rada medicinskih
sestara u bolnici u Istanbulu, u savre-
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mene procedure koje se tamo provode,
dressing i odrzavanje centralnih ven-
skih katetera... One su ste¢ena znanja
prenijela svojim kolegicama na klinici u
Sarajevu.

| predstavnici Udruzenja su, na poziv
suradnika iz Medical Parka Balkan i Me-
dical Parka BiH, bili u trodnevnoj posjeti
klinici Medical Park u Istanbulu.

Iskoristili smo priliku da posjetimo
pacijente koji su prethodno boravili u
Roditeljskoj ku¢i u Sarajevu i, uz po-
sredovanje Udruzenja, uspje$no izmje-
Steni na lijecenje u Tursku. Porodice su
se iskreno obradovale poznatim licima
i toplo nas doc¢ekali u svojim smjestaj-
nim jedinicama uz kafu i osmijeh.
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U susret 15. februaru

Svijet je uz
nasu djecu

Prenosimo poruku CCl u znak podrske
oboljeloj djecici Sirom svijeta

Svake godine 15. februara, Medunarodni dan djece oboljele i
lijeCene od raka obiljezimo nizom aktivnosti kojima je glavni
cilj podizanje svijesti javnosti o djecijem raku.

Uz CCI, Childhood Cancer International, koji je krovna organi-
zacija i trenutno predstavlja 180 roditeljskih udruzenja iz 90
drzava Sirom svijeta, €iji smo i mi ¢lan, prenosimo poruke u
znak podrske oboljeloj dje€ici Sirom svijeta:

« Djecatakoder oboljevaju od raka

- Maligno oboljenje u djecijem dobu je izlijeCivo

- Sigurno, blagovremeno i kvalitetno lijeCenje je ljudsko
pravo

- Jedno izgubljeno dijete je previSe. Svi zasluzuju Sansu u
borbi protiv raka

- Malignaoboljenja u djetinjstvu trebaju da budu prioriteti, a
ne zaboravljene nezarazne bolesti

- Pomozimo porodicama djece oboljele od malignih obolje-
nja

« Uklju¢imo porodice i roditelje djece oboljele od raka, oni
su vrijedan resurs

« Djecai mladiizlijeCeni od malignih oboljenja su nasa ne-
procjenjiva buduénost. Ne dozvolimo diskriminaciju nad
njima

Ove godine smo, zajedno sa nasom
djecom i roditeljima, i u Roditeljskoj
kuci obiljezili ovaj znacajni datum.
Nosili smo Zlatnu vrpcu, simbol bor-
be protiv djecijeg raka, koju smo i
“nacrtali” svijecama u dvori$tu Rodi-
teljske kuce.

Pored toga, ponovo smo odrzali Sve¢anu akademiju Udruze-
nja Srce za djecu uz program sa izlije¢enom djecom u Hotelu
Grand, gdje smo, kroz smijeh i veselje, obiljezili dan kada su
ocCi cijelog svijeta uprte u populaciju djece oboljele od raka. -
pretpostavljam da objava ide nakon 15. februara?
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Akcija Moja kosa - tvoja kosa

Frizeri su imali
pune ruke posla

Rezultat akcije u SCC-u je 36 “paketié¢a” kose od koje ¢e za
nase male velike heroje biti napravljene perike

Akcija koja je obiljezila 15. februar 2017.
godine jeste akcija doniranja kose odrza-
na u Sarajevo City Centru u znak solidar-
nosti sa djecom koja boluju od raka.

Mnogobrojni gradani su dosli, uCestvo-
vali, solidarisali se djecom oboljelom od
raka i skratili svoju kosu ili su se oSisali
na celavo. Brojni su, takoder, bili i oni koji
su donijeli svoju vec ranije oSiSanu kosu i
poklonili je za izradu perika.

Rezultat akcije je 36 “paketi¢a” kose,
$to znaci da je 36 ljudi ispunilo uslove sa
prirodnom kosom i duzinom kose od 30
centimetara, paivise.

Veliko HVALA dugujemo nasih frizerima,
koji suimali pune ruke posla. A oni su Fri-
zerska akademija Radionica by Elvir Elvir
Bajric, En studio SCC - Eldin Nuhic, Fri-
zerski salon Fashion Sejla Arnaut Hodzi¢,
Salon Ken Mirela Jabandzi¢ Musi¢, Salon
Riki. Zahvaljujemo se i Sarajevo City Cen-
tru koji nam je ustupio prostor za akciju,
kao i Neweventu za tehnicku podrsku.

Emeli Burdzovi¢ veliko hvala na odli¢no
uradenom poslu voditeljice koja je sve
vrijeme animirala posjetioce SCC-a da
se uklju¢e u akciju. Hvala i prijateljima
projekta, nasoj Lejli Kusturici i Global
Shapers Community Sarajevo. Aidi Red-
Zepagi¢, Photography, hvala na pre-
divnim fotografijama, hvala medijima,
gradanima Bosne i Hercegovine koji su
prisustvovali akciji i jo$ jednom se soli-
darisali sa nasim hrabrim drugarima.
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Moja kosa, tvoja kosa

Centimetr

kose za
kilometre
sigurnin
koraka

Mnogi smatraju da je kosa nebitna,

da je najvaznije zdravlje jer kosa ¢e
narasti, ali kosa mnogo znaci kada ste
u drustvu, kaze osamnaestogodisnja

Amina Perenda

Kao organizacija koja radi sa djecom i
omladinom oboljelom od raka, od 2003.
godine susretali smo se sa razlicitim
problemima i izazovima u tretiranju
gubitka kose i nabavke medicinskih
perika koje su za naSe male pacijente
ortopedska pomagala.

Zavod za zdravstveno osiguranje u Fe-
deraciji BiH ne pokriva troSkove ove
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vrste medicinskih pomagala bez obzira
na dob, spol ili medicinsku dijagnozu,
a domaci i medunarodni privatni osi-
guravatelji tretiraju ovakva pomagala
razli¢ito od slucaja do slucaja.

Humano, a korisno

Drugi izazov sa kojim smo se suocili je
opc¢inedostatak vlasuljara, buducidaje
vlasuljarski zanat u Bosni i Hercegovini
na izdisaju, zbog izbacivanja vlasuljar-
ske prakse i kurikuluma iz srednjoskol-
ske obuke za frizere i opCe neupuce-
nosti mladih u ovaj posao i mogucnost
obuke.

Prvisegment naseg projekta Moja kosa,
tvoja ima za cilj poboljSanje emocio-
nalnog i psihickog zdravlja hematoon-
koloSkih pacijenata, te reintegraciju
ranjivih skupina u porodicu, $kolu i Siru
zajednicu obezbjedivanjem medicin-
skih perika. Perike iz radionice Udru-
Zenja su potpuno besplatno dostupne
svakom djetetu koje ima privremeni ili
trajni gubitak kose, da bi vratilo samo-
pouzdanje i uspjesno se uklopilo u svoju
mati¢nu sredinu.

Drugi segment projekta je uspostav-
ljanje vlasuljarske radionice i obuka za
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certificiranog vlasuljara, sa ciljem edu-
kacije sljedece generacije vlasuljara
i revitalizacije vlasuljarskog zanata u
Bosni i Hercegovini.

Radionica za izradu perika i obuku vla-
suljara otvorena je 30. novembra 2017.,
a desetomjesetna obuka za vlasulja-
ra zapocela je vec¢ dan kasnije. Obuku
vodi Jasmina Hadzi¢ Ajanovi¢, glavni
majstor vlasuljar Kamernog teatra 55.
Odabrano je 12 polaznika koji tokom de-
setomjesecne obuke sticu vlasuljarske
vjestine. Oni ¢e na kraju raditi zavr$ni
rad za zvanje certificiranog vlasulja-
ra. Prostor radionice i specijalizirana
oprema prilagodeni su pripremi i izradi
perika od prirodne, ljudske kose.

Tre¢i segment projekta je dostici sa-
moodrzivost vlasuljarske radionice i
proSiriti usluge na sve osobe koje su
pretrpile ili trpe gubitak kose u BiH, re-
gionu i unutar naSe krovne organizacije
CClI, Chilhood Cancer International, na
nivou Europske unije.

Do sada smo izradili i urugili 13 perika.
Najmlada korisnica ima tri, a najstarija
18 godina.

Prva javna kampanja doniranja kose
za djecije perike odrzana je u Sarajevo
City Centru 15. februara 2017., na me-
dunarodni dan djece oboljele i lijece-
ne od raka. Tokom 2018. planirali smo

Kontakt
Projekat “Moja kosa, tvoja kosa”

Koordinator projekta: 033 215 416;
coordinator@srcezadjecu.ba
Betanija bb, 71000 Sarajevo

kampanje u Bihacu, Banja Luci, Tuzli,
Zenici i Mostaru.

Praktic¢ni savjeti

Upute za SiSanje i doniranje kose
mozete pronaci na nasoj web ili Fa-
cebook stranici. Za sva pitanja ve-
zana za projekat "Moja kosa tvoja
kosa” moZete se obratiti na e-mail
coordinator@srcezadjecu.ba

NAKON STO DONIRATE KOSU Vasa
kosa se evidentira i sortira, a po-
tom dezinficira procesom kuhanja,
tretira Samponom i regenerato-
rom, te ispire mlakom vodom. Na-
kon toga se dva dana susi na zraku.

Na kraju se kosa klasira, CeSlja i
slaZze po duzinama, boji i kvalite-
ti. Svaki rep se koncem sveze na
vrhu, na glavi repa. Ovako pripre-
mljena kosa se koristi za izradu
perike.

Izrada jedne djecCije medicinske
perike traje u prosjeku izmedu 50 i
60 sati, a potro$i se oko 500 grama
prethodno pripremljene prirodne,
hemijski netretirane ljudske kose
od Sest razlicitih donatora. Boju
i duzinu biraju nasi korisnici na
osnovu svojih fotografija prije qu-
bitka kose.

Prijatelji projekta:

EN Studio, Frizerski Salon Fashion,
Obrtnicka Komora Kantona
Sarajevo i Kamerni Teatar 55;
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Barbara Ddtwyler Scheuer, direktorica za
saradnju pri ambasadi Svicarske, podsjeca
da je jedan od uobicajenih neZeljenih efekata
tretmana karcinoma gubitak kose.

“Kada je dijete bolesno, to je strasno tesko za
sve, a posebno kada je dijagnoza rak. Znamo
da kosa nije sve, ali u tako teSkom stanju pru-
Zanje besplatnih perika za djecu oboljelu od
raka znaci puno za njih i njihove porodice’,
kaze Datwyler Scheuer.

Devetogodisnja Sarajka Sara Zlatar jako je
sretna $to donirati svoju kosu koju je oSiSala
prije nekoliko godina.

“Nadam se da ¢e vam dodilijepa perika i da ¢e
vam se svidjeti. Nije vazno Sto nije vasa kosa,
vazno je da vam se svida i da vam je lijepa”,
kaZe Sara.

Dvadesetogodisnja Nikolina Gagic iz Bratun-
ca porucila je da “iako tijelom” nije, mislima
je tu da pomogne i navija za nase male he-
roje. Ne dozvolite nikome i nicemu, porucila
je Nikolina, “da vas sprijeci da slijedite svoje
snove”.

“Pokretanjem ove radionice i obuke Zeljeli
smo sacuvati vlasuljarstvo kao zanat i stvo-
riti nove vrijednosti, kako za UdruZenje tako
i za Siru zajednicu”, kaze direktor Udruzenja
Fikret Kubat.

“Ovaj projekat je meni puno pomogao. Mnogi
smatraju da je kosa nebitna, da je najvaznije
zdravlje jer kosa ¢e narasti, ali kosa mnogo
znaci kada ste u drustvu. Bez kose se osje-
¢ate drugacije, a to niko od nas ne Zeli’, kaze
osamnaestogodisnja Amina Perenda kojoj je
u nasoj radionici izradena perika.

Projekat podrzava
Vlada Svicarske

Schweizerische Eidgenossenschaft
Confédération suisse

Confederazione Svizzera
Confederaziun svizra

Svicarska agencija za razvoj i saradnju SDC
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Napisala: Lejla Kameric,

savjetnica UdruZenja Srce za djecu oboljelu od raka

Evropski strateski plan za pedijatrijski kancer

Broj izlijecenih mora rasti

Evropsko udruZenje pedijatara onkologa, uz pomo¢ roditelja i bivsih pacijenata, definiralo sedam
najvaznijih ciljeva za narednu dekadu

Rak kod djece i adolescenata je rijetka
bolest. Medutim, bez obzira na tu ¢inje-
nicu, on predstavlja veliki zdravstve-
ni problem u Evropi. lako je procenat
izlje¢enja iz godine u godinu sve vedéi,
i u Evropi znacCajno raste posljednjih
50 godina, ipak svake godine od oko
15.000 oboljele djece, u prosjeku umre
vise od 3.000.

ViSe od 300.000 mladih u Evropi je u
djetinjstvu prebolovalo malignu bo-
lest, dvije trecine njih se suocavaju sa
kasnim posljedicama tretmana iz dje-
tinjstva, koje imaju ozbiljan utjecaj na
njihov svakodnevni Zivot.

Ti razlozi su bili pokreta¢ inicijative
za kreiranjem jednog sveobuhvatnog
strateSkog plana na evropskom nivou,
koji za cilj ima povecanje procenta iz-
ljeCenja malignih oboljenja kod djece u
Evropi, kao i poboljSanje kvaliteta Zivo-
ta nakon pedijatrijskog kancera.

SIOPE, Evropsko udruZenje pedijatara

onkologa, preuzeo je lidersku poziciju u

identificiranju ciljeva koji se moraju po-

sti¢i u narednih 10 godina, te uz pomo¢
partnera roditelja i bivih pacijenata iz

CCl, kreiralo listu od sedam najvaznijih

ciljeva za narednu dekadu.

Cilj1: Omogquditi pristup inovativnim
tretmanima kroz standardne
procedure: inovativni tretmani
su vec dostupni u onkologiji za
odrasle i izuzetno su uspjesni,
dok je zbog male incidence obo-
ljevanja, inovativna medicina za
djecu tek u povoju i dostupna
samo u razvijenim zemljama

Cilj 2: Poboljsati klasifikaciju rizika, te
bioloSke karakteristike tumorai
pacijenta kako bi se kvalitetnije
odredivala terapija
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Cilj 3: Bolje razumijeti biologiju tumora
s ciljem ubrzanja istrazivanja,
te kvalitetnije tranzicije terapije
na klinike

Cilj 4: I1zjednaciti standarde lijecenja
u cijeloj Evropi, kako u domenu
dijagnostike, tako i u domenu
samog tretmana

Cilj5: Adresirati posebne potrebe ti-
nejdzera i mladih oboljelih od
raka

Cilj 6: Poboljsati kvalitet Zivota poslije
pedijatrijskog kancera
Cilj 7: Omoguciti razumijevanje uzro-
ka kancera
Evropske zemlje u razvoju, uglavhom u
Isto¢noj Evropi, imaju najlosiji proce-
nat izlje¢enja, ¢ak 10 do 20 odsto nizZi
od razvijenih zemalja. Ovaj procenat
je ¢ak i veci kod kancera koji sami po
sebi imaju loSiju prognozu. Standardi
zalijeCenje i njegu postoje, ali se u ovim
zemljama, uglavnom, ne primjenjuju.

Dokument “Evropski standardi u pe-
dijatrijskoj onkologiji*, kojeg su 2009.
godine napisali pedijatri onkolozi Evro-
pe i predstavnici roditeljskih udruzenja
Evrope, daje smijernice za zadovoljenje
standarda u lijeCenju i njezi pedijatrij-
skog kancera.

Tretiranje pedijatrijskog kancera je izu-
zetno kompleksno, intenzivno i dugo-
trajno, te zahtijeva multidisciplinarne
timove, hematoonkologe, psihologe,
socijalne radnike, te roditelje, kao jed-
nu od vaznijih karika u procesu izljece-
nja djeteta.

Najbolji rezultati lijeCenja su moguci
ako je dijagnoza postavljena u Sto rani-
joj fazi, ako lijeCenje provodi ekspertni
tim, te ako je dijete lije€eno po najbo-

liem dostupnom protokolu ili klini¢koj
studiji.

Da bi se to moglo ostvariti, prema do-

kumentu “Evropski standardi u pedija-

trijskoj onkologiji*, neophodno je slije-
dece:

« Postojanje ekspertnih centara pe-
dijatrijske onkologije sa multidisci-
plinarnim pristupom i optimalnim
standardima njege;

» Postojanje registra djece sa mali-
gnim oboljenjima na nacionalnom
nivou;

- Svaka pedijatrijska hematoonko-
loSka ustanova treba da pruzi djeci
i roditeljima odgovarajuce standar-
dizovane uslove tokom i nakon lije-
cenja;

« Roditelji i djeca moraju imati pri-
stup informacijama, dijagnozi i te-
rapijama, ukljucujuci i psihosocijal-
ne savjete;

« Djeca sa malignim oboljenjem mo-
raju imati pristup klinickim ispiti-
vanjima ili studijama, kako bi bio
osiguran $to bolji rezultat lije€enja;

« Dugoro¢no pracenje posljedica
lijeCenja je kljucno, ne samo za
pracenje prezivljavanja, nego i
kvaliteta zivota i kasnih posljedica
terapije;

« Svakom djetetu i mladom ¢ovjeku
treba ponuditi psiholo$ku podrsku,
planirati i ponuditi socijalnu pomo¢
i edukaciju;

- Za terminalno bolesnu djecu omo-

guciti, kako djetetu tako i roditelji-
ma, dostojanstven rastanak;

» Hospitalizirano dijete ima pravo na
konstantnu i kontinuiranu ukljuce-
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nost roditelja, smjestaj roditelja u
bolnici, uslove za igru i obrazova-
nje, odgovarajuce informacije, pri-
vatnost, poStivanje ljudskih prava;

« Roditelji imaju klju¢nu ulogu u pru-
Zanju podrske svom djetetu da pre-
vazide probleme vezane za bolest.
Oni treba da ispune ulogu partnera
svom djetetu tokom lijeCenja.

Trenutno se na nivou Evrope, kroz ve-
liki broj projekata, pedijatri onkolozi,
predstavnici roditelja i izlijeCenih pa-
cijenata, pokuSavaju pribliZiti zada-
nim standardima i ostvarenju zadanih
ciljeva. Najveci je fokus na izjedna-
Cavanju standarda u cijeloj Evropi, te
istrazivanjima u domenu inovativne
medicine za lijeCenje pedijatrijskog
kancera.

(Izvor: SIOPE and CCI
strategic plan 2020)

Tradicija je tradicija
Jasmina ponovo
S hama

Nas$a draga Jasmina Fajki¢ nije ni ove go-
dine zaboravila djecu iz Roditeljske kuce.
Posjetila ih je i donijela im mnogo radosti,
aimnogo poklona kojimaih je obradovala.

Pitali ljekare i spremili se

“Zdravi paketiéi” za
nase male heroje

Roditeljsku ku¢u posjetio je i nacelnik
Opcine Stari Grad Sarajevo Ibrahim

Protestantska crkva s nama

Kako dalje pomogi

Medu onima koji su 2017. posjetili Rodi-
teljsku kucu, jesu i nasi prijatelji iz Prote-
stantske crkve. Oni su nasoj djeci urucili
paketice koje su im pripremila djeca iz
zemalja Europske unije. Razgovarali smo,
takoder, i 0 moguc¢im nacinama podrske
oboljeloj djeci.

Zavod Mjedenica Sarajevo

Donijeli puno pozitive

U Roditeljskoj kuci posjetili su nas i podr-
Zaliiiz Zavoda za specijalno obrazovanje
i odgoj djece Mjedenica iz Sarajeva, do-
nijevsi sa sobom puno pozitive. Zahva-
ljujemo im se na podrsci koju su pruzili i
paketi¢ima koje su donijeli za nasu djecu.

Nasi drugari, sudski policajci
Ucimo igrati bilijar

| 2017. godine pripadnici Sudske policije
FBiH su obradovali nasu djecu. Oni su za-
jedno sa prijateljima iz opcinskog i kanto-
nalnog suda iz Sarajeva, skupljali sredstva
kojima su kupili korisne poklone za djecu.
Jedan od njih je i mini bilijar sto koji je
odmah postao glavna atrakcija u Kuci.
Zahvaljujemo se pripradnicima Sudske
policije FBiH i prijateljima iz opcinskog i
kantonalnog suda iz Sarajeva $to su orga-
nizovali ovu akciju i obradovali nasu djecu.

Hadzibajri¢, skupa sa svojim saradni-
cima. Tom prilikom, djeci koja ondje
borave, a lijeCe se na Pedijatrijskoj kli-
nici Jezero, podijelio je zbilja originalne
paketice. Naime, poSto su se raspitali
kod stru¢njaka sa Pedijatrijske klinike,
Celnici Opcine Stari Grad su, u saradnji
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Muzicka akademija Sarajevo
Vise od
muzikoterapije

Kroz muzikoterapiju i pravi mini-show,
student i profesori sarajevske Muzicke
akademije pruzili su nasoj djeci i njihovim
roditeljima dan za pamcenje. Djeca su
pjevala, smijala se, Cak i plesala sa svo-
jim novim prijateljima, koji su ih na kraju
obradovali obec¢anjem da ¢e nas ponovo
posjetiti. A kad je, na vrhuncu zabave, u
Roditeljsku kucu krocio Djeda Mraz, no-
seCi punu vrecu darova, odusevljenju nije
bilo kraja. Stoga, veliko hvala Muzi¢koj
akademiji na divnim trenucima, ispunje-
nim muzikom i veseljem.

Novi prijatelji iz Golden Porta

Iznenadeni
atmosferom

Djecai Udruzenje su 2017. dobili nove pri-
jatelje iz rent-a-car agencije Golden Port
koji su nas posjetili uz prigodne poklone
koje su pripremili za djecu. Oni su htjeli da
njihovi pokloni budu korisni, pa su doni-
jeli predivne pidzame i mnogo igracaka.
Predstavnici Golden Porta su se iznena-
dili pozitivnom atmosferom koja vlada u
kuci i bili su veoma sretni $to su upoznali
tako velike borce.

sa Butikom Badem, za svu djecu koja su
se zatekla u Roditeljskoj kuci, osigurali
novogodi$nje paketice sa slatkim sa-
drzajem preporucenim od ljekara. Na
rastanku, nacelnik Hadzibajri¢ zazelio
je malim herojima brzo ozdravljenje i
oporavak.
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Prijateljiiz Dormea

Da sre¢a bude vec¢a

Nasi vjerni prijatelji iz Dormea bili su uz
nas i u godini koja je za nama. Stavise, ovaj
put su se trostuko potrudili:organizovali
su Humanitarni bazar u SCC-u na kojem su
posjetitelje docekala fantasti¢na iznena-

Fakultet zdravstvenih studija

Oni su bh. buduénost

Posebno prijatno iznenadenje priredili
su nam studenti Fakulteta zdravstvenih
studija Sarajevo. Oni su, naime, na svom
fakultetu organizirali sakupljanje huma-
nitarnih priloga, a tim novcem su, onda,
kupili paketice i poklonili ih stanovnici-

denja i akcije u kojima su mogli ucestvo-
vati svi i donirati novac za rad Udruzenja.
Dormeo ambasadori su bili naoruzani su-
per raspolozenjem i ukusnim slasticama,
palacincima, nutribllast napicima.

Donirani novac proslijeden je roditeljskim
kucama u Sarajevu i Banja Luci, a Dormeo
ambasadori posjetili su nase male velike
heroje u obje roditeljske kuce. U Roditelj-
sku kucu u Sarajevu su dosli Dormeo ljubi-
Casti ambasadori koji su sa sobom donijeli
pregrst pozitivne energije i osmijeha, to-
ple zagrljaje i poklon-setove “Toplih zagr-
ljaja” za djeCicu da ih maze i griju u ovim
hladnim danima. Dormeo nas je ove godi-
ne posjeti pod motom “Srec¢a je ve¢a samo
kada se dijeli"!

ma nase Roditeljske kuce, te djecici i mladima na Klinici za ortopediju i traumatologiju.
Ovim plemenitim gestom pokazali su da mladima Bosne i Hercegovine ne nedostaje
solidarnostii osjetljivosti spram onih kojima je pomo¢ potrebna.

Studenti u posjeti
Ostali da pomognu

Da su studenti brizna grupa mladih lju-
di jo$ jednom su dokazali i predstavnici
Udruzenja studenata studentskih cen-
tara, USSC, koji su razveselili nasu djecu
poklonima. Pored toga, interesovali su
se za volontiranje u Udruzenju i ponudili
Svoja znanja i vjestine.

Vojnici medu djec¢icom
Marinci velikog srca

Veoma lijepo druZenje smo imali i sa
odredom marinaca Americke ambasade
u Sarajevu. Marinci su djeci pruzili neza-
boravne momente pjevajuciim prazni¢nu
pjesmicu “Zvoncici, zvoncici”. Uz mnogo
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Tako smo dobili nove volontere koji ¢e
nam ubuduce pomagati da pruzimo djeci
oboljeloj od raka viSe i sve ono $to zaslu-
zuju. Zahvaljujemo se od srca USSC-u i
svim studentima koji su bili dio ove njiho-
ve akcije.

zabave i smijeha, nasi maliSani su razgo-
varali sa njima, pa na taj nacin utvrdili i
svoja znanja engleskog jezika.

Marinci su bili zasuti pitanja o njihovim
svecanim odorama, c¢inovima koje su
nosili na njima, te njihovom angazmanu
u ameriCkoj vojsci. Za kraj ovog druZenja
podijelili su djeCici mnogo igracaka i tako
istinski i iskreno usrecili djecu.

Centrotrans Eurolines s nama

Djeda Mraz
dosao busom

U vrijeme novogodi$njih blagdana, Djeda
Mraz, naravno, nikako nije mogao zaobici
nasu Roditeljsku kucu. Stigao nam je u
goste u drustvu naSih zajednickih prija-
telja iz kompanije Centrotrans Eurolines.
Djeda Mraz se druzio s dje¢icom i podjelio
im bas onakve paketice kakve su pozelje-
li. Takoder, predstavnica Centrotrans Eu-
rolinesa urucila je ¢ek u iznosu od 2.000
KM, namjenjenih za rad Roditeljske kuce.
Kako bi ovo iskustvo za nase Sticenike
bilo izuzetno i radost potpuna, djeca su
na kraju imala priliku provozati se u Djeda
Mrazovom autobusu.

Vrénjaci s vrSnjacima
Mali kreativci

Udruzenje Mali kreativci organizovalo je
humanitarni bazar svojih rukotvorina na
kojem su skupili novce, kupili paketice i
onda ih donijeli djeci u Roditeljsku kucu.
Bili su to obostrana sreca i zadovoljstvo.

Mali predstavnici kreativaca su pjevali i
recitovali pjesme svojim novim drugari-
ma iz Kuce, a nasa djeca su zauzvrat po-
kazala Sta ona znaju. Zaista je velika ra-
dost vidjeti djecu kako bodre jedni druge.
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Kongres CCl u Rimu
Olaksati lijecenje

U periodu od 12. do 14. maja prosle go-
dine u Rimu je odrzana 8. regionalna
konferencija CCl Europe na kojoj su
u€estvovale predstavnice MladiCa Ajla
Nizi¢ i Advija Dzambas.

CCI Europe predstavlja Europu kao CCI
globalnu mrezu roditelja djece lijeCene
od raka i survajvera, odnosno mladih
lijeCenih od raka i grupa za podrsku.
Sama konferencija je mjesto na kojem
se okupljaju predstavnici udruzenja
roditelja djece oboljele od raka, struc-
ni saradnici, eksperti iz polja medicine
kao i mladi lijeceni od raka.

Cilj svakako jeste pobolj$ati uslove za oboljelu djecu i unaprijediti i olak$ati tretma-
ne lijeCenja. Bilo je to super iskustvo na kojem su naSe MladiCe mnogo toga novog
naucile.

Regionalna konvencija mladih izlijecenih od raka

Izuzetno sadrzajno u lvanovim Koritima

Cetvrtu po redu Regionalnu konvenciju mladih izlije¢enih od raka organizovali su
UdruZenje Fenix i MladiCe iz Crne Gore. | zaista su odgovorili zadatku, pocevsi od
izbora lokacije - Ivanova Korita (Cetinje), do samog sadZaja.

MladiCe su na predavanjima imale priliku da nauce kako do uspjeha, kako da se ri-
jeSe bespotrebnog stresa na radionici maindfulness, te da je aktivizam MladiCa na
bolni¢kim odjeljenjima posebno vazan, kako za djecu, tako i za roditelje djece koja
se trenutno lijece.

Radionicom i predavanjem na temu online aktivizma MladiCama je prikazano kako
uz pomoc¢ odredenih programa mogu na prili¢no jednostavan i ekonomi€an nacin
pripremiti potrebne sadrZaje. Imali su priliku da saznaju kako u svojim drzavama
implementirati projekat Zivih knjiga kojeg su prezentovale MladiCe Srbije.

Pored edukativnog dijela programa, mladi izljeCeni od raka uZivali su u adrenalin
parku, posjeti predivnom Kotoru, voZnji brodom kao i zabavama uz muziku, pjesmu
i smijeh. Sve su svemu jo$ jedna uspje$na regionalna konvencija.
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Juni, mjesec MladiCa

Svijest o
posljedicama

U svijetu sejuniobiljezava kao Meduna-
rodni mjesec mladih lije¢enih od raka,
od kojeg svake godine oboli oko 250
000 mladih i djece. Sam proces lijece-
njaimaisvoje kasne posljedice. lzuzet-
no je vazno podizati svijest o djeCjem
raku, ali i o posljedicama kako bismo
izbjegli diskriminaciju MladiCa i omogu-
¢ili im $to uspjesniji povratak u mati¢ne
sredine.

Drugu godinu zaredom i mi obiljezava-
mo Mjesec mladih lije¢enih od raka, a
glavni inicijatori programa su, naravno,
nase MladiCe. Ovaj put smo u Roditelj-
skoj kuc¢i, uz pomo¢ profesora Bojana
Hadzihalilovica sa Akademije likovnih
umjetnosti, odrzali likovnu radionicu sa
maliSanima koji se trenutno lijeCe i jos
jednom im pokazali da nisu sami. Jer,
njima je jako vazno, ipak, da podrska
dolazi i od njihovih izlije¢enih prijatelja,
njihove nade.

Nakon radionice ispunjene smijehom
MladiCe su odrzale radionicu osnaziva-
nja koju je vodio koordinator Mirzet. Na-
stavili smo s pozitivnom atmosferom i
dan okoncali zajednickim iftarom sa
¢lanovima UdruZenja i stanarima Rodi-
teljske kuce.

MladiCe ne zaboravljaju

Pokazati kako moze

Nase MladiCe tokom 2017. bile su uklju-
¢eni u mnoStvo aktivnosti i projeka-
ta Udruzenja. Bile su na Ladies night,
zajedno sa predstavnicima Udruzenja
bile na Kongresu hematologa, uce-
stvovale u brojnim tv i radio emisijama.
Jedna od MladiCa je u sklopu projekta
Moja kosa tvoja kosa na dan otvaranja
nase radionice donirala kosu za izrade
perike u znak podr$ke svojim malim
prijateljima koji sada prolaze kroz te-
Zak period koji je i sama preZivjela u
djetinjstvu.
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Septembar - mjesec podizanja
svijesti o djecijem raku

Idemo zlatno

Aktivizam MladiCa posebno je doSao do
izrazaja u septembru, mjesecu podiza-
nja svijesti o djec¢ijem raku. Osmislili su
program pod motom Go Gold - Idemo
Zlatno i tokom cijelog mjeseca objavlji-
vali price o svom iskustvu sa rakom na
facebook stranici i instagram profilu.
To je privuklo veliku paznju javnosti i
pokazalo se kao pravi potez.

Takoder su odrzali akciju ispred BBI
centra, gdje su dijelili informativne
letke Ciji su sadrzaj licno pripremili i
zlatne vrpce, simbol borbe protiv dje¢-
jeg raka, koje su takoder sami izradili.
Druzili se sa gradanima i dijelili s njima
svojaiskustvaiborbe.

Neke od MladiCa su u svojim srednjim
Skolama i mati¢nim sredinama tako-
der dijelili letke i zlatne vrpce, kako bi
djelovali na svijest $to veceg broja ljudi.
MladiCe su pored navedenih aktivnosti
cijeli mjesec septembar volontirale u
Roditeljskoj kuci, pomagala timu Udru-
Zenjai stanarima kuce.

Djecija nedjelja
Iskustva, poruke
I savjeti

Mladi lije¢eni od raka ucestvovalisuiu
obiljeZzavanju DjecCije nedjelje. Volonter-
ski su na platou ispred Roditeljske kuce
dijelili letke, svoja iskustva, ali i vazne
poruke i savjete djeci u Osnovnoj Skoli
El Manar da bi na pravi nacin mogli da
se postave prema vrsnjacima koji se
susrecu sa nekom boleScu.

Kamp Mi moZemo sve 2017

Avantura iz prve ruke

Vesela ekipa nasih MladiCa u pustolovi-
nu V kampa “Mi moZemo sve” u Srbiji u
organizaciji Udruzenja Cika Boca Srbi-
ja, krenula je 14. jula. | ¢im je stigla sa-
Cekalo ih je pravo iznenadenje: momci
iz SAJ, specijalne antiteroristicke jedi-
nice, su postavili vjeStacke stijene i ce-
kali kampere i MladiCe - volontere da se
razdrmaju poslije viSesatnog puta.

Neke su malo ubijedivali, bodrili, pa su
krenuli u avanturu. Da bi se MladiCe u
kampu Sto bolje upoznale, zetle su za-
nimljive igrice upoznavanja, a vrhun-
ska zabava tih dana je bilo alpinisticko
penjanje na drvece sa novim prijatelji-
ma iz Kluba penjaca po drvecu Fruska
gora. Sa punom opremom - kacige,
uzad i sigurnosne sajle, naravno. Na
kraju je Vlada, alpinista iz Srbije, pri¢ao
kako se penjao na Himalaje i bilo je pra-
vo zadovoljstvo ¢uti iz prve ruke kako
izgleda ta avantura.

Neizbjezne su bile i psiholo$ke radioni-
ce sa psihologicom Katarinom. Ona je
djecu ucila kako poslije lije¢enja pre-
broditi teSke dane povratka u Skolu i
izazova u Skolskim klupama. Katarina
je poslije radionica sa djecom paznju
posvecivala i MladiCama koje su treba-
le razgovor i savjet kako se snalaziti na
fakultetu i boriti se sa nerazumijeva-
njem poslije bolesti.

Sastanak sa MOP IT komapnijom

WarOnCancer

Finalni sastanak

Nikad aktivniji

Na kraju 2017. godine MladiCe su se
okupile u prostorijama Roditeljske ku¢e
kako bi sumirali aktivnosti koje su imali
u ovoj godini. Ishod je zaista pozitivan:
bili su aktivniji nego ranije, anadamo se
da ce tako i nastaviti.

Rehabilitacioni kamp Vlasi¢ 2017

Biti uz struc¢njake

Na desetom po redu rehabilitacionom
kampu u organizaciji naseg Udruzenja,
MladiCe su volonterski u velikoj mjeri
pomogli stru¢nom timu koji je bio zadu-
Zen za aktivnosti provedene na kampu.
Ovom zadatku su odgovorili na visokom
nivou i jo$ jednom pokazali svoje spo-
sobnosti, kao i da na njih mozemo racu-
nati onda kada su nam potrebni.

Jedno od novih prijateljstava koje su MladiCe izgradile 2017. je sa MOP IT kompani-
jom, koja se pridruzila izradi WarOnCancer, web platforme o raku. Na sastanku sa
predstavnicima MOP IT-a MladiCe su pricale o svojim iskustvima sa rakom, kao i

aktivnostima grupe.

Na taj nacin su Zeljeli pomoci da web platforma zazivi na pravi nacin i pruzi prave
informacije onima kojima su najpotrebnije - osobama koje se lijece od raka, ali i
onima koji Zele nesto viSe saznati o problemu malignih bolesti.

Predstavnike MOP IT-a zanimalo je da li su MladiCe za dijeljenje prica o raku, obzirom
da postoje ljudi koji ne zele s tim izlaziti u javnost. Odgovor je bio da - jer je MladiCa-
ma svakako jedan od ciljeva podici svijest o ovom problemu.

BILTEN UDRUZENJA “SRCE ZA DJECU KOJA BOLUJU OD RAKA U FBiH” BR. 07 / 15.02.2018.



Drugi otvoreni samit i
generalna skupstina mladih
lijeéenih od raka u Evropi

Da svi kazu sta misle

Ajla Nizi¢ predstavljala je bh. MiladiCe
na 2nd Open Space Summit and YCE
General Assembly, koji je okupio oko
100 ucesnika $to organizatora, Sto vo-
lontera, §to Survivora kojih je bilo oko
60 starih od 18 do 40 godina.

Youth Cancer Europe osnovali su Katie
Rizvi i Sarznas Narbutas. Prvi Samit
odrzan je 2014. u Rumuniji.

Katie je osnovala i organizaciju Little
People Romania, koja pomaze djeci i
mladima koji su lijeCeni i koji se lijece
od raka, a Sarunas je predsjednik Pola,
Umbrella organizacije pacijenata u Li-
tvaniji. Do 2017. bio je politicki savjetnik
predsjednika Litvanije, predsjedavajuci
je Vladinog fonda za promociju zdrav-
lja...

Ideja koncepta Open Space je obezbije-
diti svima da kazu svoje miSljenje i da
diskutuju o temama koje ih najviSe za-
nimaju. On daje potpunu slobodu uce-
snicima da formiraju Citavu agendu po
svojoj Zelji.

Jedna od zanimljivosti samita svaka-
ko je bio odabir volontera, na Sta su
organizatori obratili posebnu paZnju.
Volonteri su bili iz organizacija mladih
doktora, te studenata medicine. Oni su
bili iznenadeni tezinom problema koji
nastaje usljed nepravilne komunikacije
na relaciji doktor - pacijent. Takoder su
rekli daim je jako drago $to su bili u pri-
lici da sluSaju o raku i problemima onih
koji se lije¢e od raka od njih samih.

Posjeta mladicama iz Zenice
Prijatelji, zauvjek

MladiCe ne zaboravljaju svoje prijatelje
ni onda kada oni nisu u mogucnosti da
budu redovni u aktivnostima koje se
provode. Zato su u septembru posjeti-
li MladiCe iz Zenice Haruna, Dragana i
Vedada.

Cetiri facebook prige: Rak nije bauk, pri¢ajmo o njemu

Oni suMladiCe,
oni su pobjednici

“Rak ne smije biti tabu, borba za izlje¢enje nije uzaludna,

a posustajanje i gubljenje nade nisu opcija”, zajednicko je
iskustvo Ajle, Amile, Vedada i Advije koji su bolovali razli¢ite
bolesti u razli¢itim uzrastima, alu su, jednostavno, dobili tu

bitku

oo

i
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Ajla Nizié

Moje ime je Ajla Nizi¢. Imam 19 godina i
Zivim u Hadzicima. Nakon zavr$ene gi-
mnazije u HadZi¢ima, upisala sam Me-
dicinski fakultet u Sarajevu.

Sa rakom samo se suocila kao Cetvo-
rogodi$njakinja. Dijagnosticiran mi je
Burkitt Lymphoma, i to sasvim slu-
Cajno. Dobila sam zapetljaj crijeva, a,
tokom operacije, na tankom crijevu je
uoCeno zadebljanje za koje se isposta-
vilo da je rak.

U tim godinama nisam bila svjesna te-
Zine situacije u kojoj se nalazim, ali sam
itekako znala da se ne mogu igrati sa
svojom sekom, da ne mogu provoditi
vrijeme vani i da sam zatvorena u jed-
noj prostoriji, bez prisustva mojih ro-
ditelja. A njima, svjesnima kakva nam
borba slijedi, sve to palo je puno teze
nego meni. Hvala Bogu, rak je otkriven
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navrijeme, pa proces lijjeCenja nije tra-
jao dugo, a komplikacija nakon terapija
nije bilo.

Podrska mojih roditelja, sestre i poro-
dice kljucni je faktor uspjesnog ishoda.
Sedam godina kasnije, na mamin nago-
vor, ukljucila sam se u Udruzenje “Srce
za djecu koja boluju od raka”. Uskoro
sam se pridruzila i grupi MladiCa. | bila
je to jedna od najboljih odluka u mom
Zivotu. Kroz aktivizam u Udruzenju i u
MladiCama naucila sam nositi se s pro-
blemima i ojacala kao licnost.

Svoje iskustvo s rakom odlucila sam
podijeliti sa drugima, napisavsi knjigu
“Moja nedovrdena priga”. Zeljela sam
svojim primjerom pokazati da je rak
izljeciv i da je, nakon borbe s bolescu,
moguce nastaviti zivjeti punim pluci-
ma. Zato je prvi dio knjige posvecen
borbi sa rakom, Udruzenju i MladiCama,
dok se u drugom govori o fudbalu i na-
§im Zmajevima.

U MladiCama sam stekla prijatelje za
Citav Zivot. Imati ih, znati da s njima
niste krvno vezani, a ipak osjecati tako
neraskidivu vezu, najvece je bogat-
stvo u Zivotu. Jedino Sto nas razlikuje
od drugih jeste jedno iskustvo viSe,
zahvaljujuci kojem smo zreliji i znamo
cijeniti prave vrijednosti Zivota. Toliko
prelijepih uspomena stvaramo zajedno,
svojim primjerima donosimo osmijehe
na lica djecCici i mladim koji se lijece i
¢vrsto, jasno i glasno poruCujemo: rak
nije bauk, pricajmo o njemu!
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Amila Dudo

Zovem se Amila Dudo. Rodena sam 12.
juna 1994. u ratnom Sarajevu. Do svo-
je sedamnaeste godine Zzivjela sam
kao svako dijete koje ima svoje sno-
ve. Sanjarila sam o tome da postanem
uspjeSna karatasica koja ¢e ponosno
predstavljati svoju zemlju na takmice-
njima Sirom svijeta.

Medutim, taj moj san rasprsio je jedan
sistematski pregled, koji je u potpuno-
sti promijenio moj dotadasnji Zivot i ve-
zao me za bolesnicku postelju. Ljekar
mi je tada rekao da moji nalazi nisu bas
najbolji i da bih trebala obaviti detaljnije
liekarske pretrage.

Put do uspostavljanja dijagnoze tekao
je sporo, toliko sporo da se meni ucinilo
kao vjecnost. Dijagnoza koja mi je us-
postavljena bio je non-Hodgkin limfom,
koji je ubrzo pre$ao u akutnu limfobla-
sti¢nu leukemiju.

LijeCenje, koje je zapoCeto na Klinici za
hematologiju u Sarajevu, morala sam
nastaviti u Zagrebu. Naime, u Zagreb
sam morala i¢i na transplantaciju ko-
Stane srzi koja je bila neophodna za
moje ozdravljenje, a koju nije bilo mo-
guce obaviti u Sarajevu.

Uprkos mucnim i iscrpljuju¢im hemo-
terapijma, nikada nisam posustajala,
vjerovala sam u sebe, vjerovala sam da
¢u pobijediti bolest.

Odlazak u Zagreb za mene je bio nova
nada, nada u novi zivot. Naravno, tesko
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sam dozivjela saznanje dalijecenje mo-
ram nastaviti van granica Bosne i Her-
cegovine, ali trudila sam se da samnom
ne preovladavaju emocije - katkad je to
bilo moguce, katkad bas i nije.

LijeCenje u Zagrebu trajalo je Sest mje-
seci. U tih pola godine transplantirana
mi je koStana srz srodnog donora, moje
mlade sestre Emine. Uslijedio je, po-
tom, posttransplatacijski oporavak koji
se, dijelom, odvijao u zagrebackoj bol-
nici “Rebro”, a dijelom u stanu.

Nakon Sestomjese¢nog boravka u Za-
grebu, doSao je jedan od najsretnijih
dana umom Zivotu, povratak u mojrod-
ni grad, moj topli porodicni dom, susret
s bliskim ljudima.

Ubrzo sam se vratila svom ranijem Zi-
votu, bas tamo gdje sam stala. Uspje-
sno sam zavrsila Srednju zubotehnicku
Skolu, potom sam upisala Pedagos$ki
fakultet, na koji sam i$la svega par mje-
seci.

Nakon prvomajskih praznika, umjesto
na fakultet, morala sam se ponovo vra-
titi u bolesnicki krevet. Desilo se ono od
cega sam najviSe strepila, ato je biore-
laps, odnosno povratak bolesti. | onda,
opet sve ispocetka. Uslijedile su iscr-
pljujuce i mu¢ne hemoterapije. Ponovo
sam pocela gubiti kosu, Sto mi je, pored
borbe za zivot, takode vrlo tesko palo.

No, u toj nesreci imala sam srecu da
opet odem u Zagreb na drugu tran-
splantaciju koStane srzi. Uz moju poro-
dicu koja mi je bila velika podrska i sve
to sa mnom prezivljavala, moram spo-
menuti i svoju dragu profesoricu Ljubi-
cu Raji¢, koja mi ni u jednom trenutku
nije dala da posustanem. Vjerovala je
da ¢u, i po drugi put, izai iz ove borbe
kao pobjednik.

Ovoga puta sve je krace trajalo. Nakon
tri mjeseca vratila sam se kuci kao
zdrava osoba, puna Zivota, kao osoba
koja je spremna da odlu¢no krene u
ostvarivanje svojih neostvarenih zelja.
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Godinu dana sam se odmarala, plani-
rala kako na kvalitetan nacin osmisliti
i ispuniti ovaj lijepi zivot. Tako sam po
drugi put upisala fakultet - ovoga puta
Pravni fakultet.

Sada radim kao volonter u Udruzenju
Srce za djecu koja boluju od raka. Moja
misija u Udruzenju jeste da pomognem
djeciiroditeljima koji su se nasli u istoj ili
slicnoj situaciji kao ja, da ih bodrim da ne
posustaju u svojoj, ni malo lakoj, borbi.

Zahvaljujem Bogu $to mi je dao priliku
da iz svega ovoga izadem jaCa, snaz-
nija i da osjetim blagodati i svu ljepotu
Zivota. Neizmjerno sam zahvalna mojoj
porodici koja mi je svojom podrSkom
davala nadu u najtezim trenucima u
Zivotu. Hvala ljekarima koji su se trudili
sve ovo prebolim da na $to bezbolniji
nacin, koliko god je to bilo moguce.

Hvala Udruzenju i njegovim uposlenici-
ma koji su pratili Citav tok mog lijecenja
i bili mi velika podrs$ka u svemu ovome.
Hvala im Sto su mi omogucili da djeci
oboljeloj od slicne bolesti, svojim pri-
mjerom pokazem da njihova borba nije
uzaludna i da, kao ni ja, ne posustanu
i ne gube nadu dok je bezrezervne po-
drske njihovih roditelja, paznje i nese-
bi¢nog truda savjesnih ljekara i pomoci
dobrih ljudi.

Neophodno je da se javnost bolje upo-
zna sa problemom djece oboljele od
raka. Koliko je vazno da mi, koji imamo
to iskustvo, priCamo o toj druStvenoj
posasti, toliko je bitno da i mediji upo-
znaju javnost s tim problemom. Sto
bude veca svijest u drustvu o problemi-
ma s kojima se suocavaju djeca oboljela
od raka i njihove porodice, toliko ¢e nji-
hova borba biti lakSa i uspjesnija.

Poznata je solidarnost naseg naroda.
Ona je potrebna i dragocjena i u ovom
slu¢aju kada oboljeloj djeci i njihovim
roditeljima treba pomoci porugiti da
istraju u svojoj borbi, da budu snazni i
nepokolebljivi.
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Advija DZzambas

Moje ime je Advija Dzambas. Imam 20
godina. Zivim u Travniku gdje sam zavr-
Sila srednju medicinsku $kolu, a ove go-
dine upisala sam Fakultet zdravstvenih
studija u Sarajevu, smjer laboratorijske
tehnologije.

Moja prica o raku pocCinje u februa-
ru 2010., kada mi je dijagnosticiran
Hodgkin limfom, rak limfnih ¢vorova.
lako su prve prognoze bile dobre i uka-
zivale na relativno kratko lijecenje od
Sest mjeseci, nazalost, nije bilo tako.
Hodgkin je u mom slucaju bio veoma
progresivan, pa je lijeCenje potrajalo tri
godine.

Sam tok lije€enja nije bio jednostavan
jer sam morala da prodem mnogo ke-
moterapija, radioterapiju, kao i dvije
transplantacije, autolognu i alogenu.

ProSlo je pet godina od transplantacije i
sada sam izlijecena.

Po prirodi sam pozitivna osoba i tokom
cijelog perioda lijeCenja sam bila opti-
mistiCna, nadala se i vjerovala u uspjeh.
Tako je na kraju i bilo.

Ali, niSta ne bih uspjela sama. Moja
najveca podrska bili su moja porodica
i prijatelji. Uz njih, uz moje pozitivno
razmi$ljanje, odustajanje nikada nije
bilo opcija.

Vrijedilo je boriti se zbog svega onog
$to je doslo nakon lijegenja. Skolova-
nje, nova poznantsva, svako novo pu-
tovanje... Ma, svaki dan Zivota dobio
je na tezini, jer nakon takvog iskustva
shvatimo prave vrijednosti Zivota, vri-
jednost zdravlja.

Svoju pricu dijelim sa ljudima jer sma-
tram da je izuzetno vazno da rak pre-
stane biti tabu! Ne smijemo dozvoliti
da se na spomen raka i pomisli na kraj,
jer nije tako. Moji prijatelji MladiCe i ja
samo dokaz tome. Susrelismo se s tes-
kim dijagozama, borili se i pobjedili jer
je moguce, jer je rak kod djece izljeciv!

Vedad Hodzié

Ja sam Vedad HodZi¢. U oktobru ove godine imat ¢u tacno 16
godina. Zna$, u tih Sesnaest godina, proZivio sam dva Zivota -
onaj jedan prije tumora, i ovaj sada koji Zivim.

Ja sam Vedo, ja sam pobijedio rak, a ovo je moja prica.

Sve je pocelo ljeto prije nego sam krenuo u Skolu, kada su
moji roditelji primijetili da klecam na jednu nogu. Doktori su
govorili da imam ravne tabane, da postoji moguc¢nost da mi
je jedna noga kraca od druge, da bi se na kraju, u septembru
2008. ustanovilo da bolujem od Ewing sarkoma.

To je bio $ok. Za moje roditelje i moju porodicu opcenito. Ja
sam bio tek prvaci¢ i nisam ni slutio u kakvu bitku se upu-
Stam.

Prvo sam primao hemoterapije da se taj tumor smanji, kako
bi bilo moguce uraditi operaciju. Pio sam razne Cajeve, jeo

svakakve medove i uz sve to primao redovnu terapiju. Na
kraju svakog ciklusa terapija, u dogovoru s ocem, dobivao bi
odredeni poklon, jer sam kako on kaZe “pobijedio jos jednu
utakmicu”.

Jasam bio dijete i niSta mi nije bilo jasno. Mamai otac su teret
moje bolesti podijelili na svoja ramena i nisu odustajali. Bilo je
dana kad bi dolazili suznih o¢iju, crvenog nosa i znao sam da
su plakali, ali Sutjeli bismo i oni i ja.

NaSe tuge i brige nismo izgovarali naglas. Prostor oko nas bi
uvijek orio jedino rijeCima podr$ke i optimizma. Jedni drugi-
ma smo bili najveca podrska i najjaci vjetar u leda.

U aprilu iduce, 2009. godine, u koSevskoj bolnici operisao me
doktor Ismet Gavrankapetanovi¢. Operacija je trajala pet sati.
Mojima, koji su ¢ekali u bolnickom dvoristu, ¢inilo se kao vjec-
nost.

Operacija je bila uspjesna, tumor izvaden. Primio sam jo$ ne-
koliko hemoterapija i iSao na zracenja, kako bi se eventualne
preostale celijice raka unistile.

Ljudi moji, godinu dana nakon uspostave dijagnoze, ja sam
bio pobjednik! | dan danas smo, moji prijatelji, prijateljice i ja,
pobjednici.

Zahvaljujuci, prije svega Bogu, mojim roditeljima, ostaloj po-
rodici i prijateljima, ja sam dobio ovu Zivotnu bitku. | ja to ne
skrivam. Takve pobjede ne treba da se skrivaju.

Pitas zasto? Vrlo jednostavno - jer rak nije bauk.
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SRCE ZA DJECU - CUENA POZIVA 3KM

POMOZIMO IM DA POBJEDE RAK!

Ajna iz Sanskog Mosta i Ana iz Travnika upoznale su se u Roditeljskoj kuci i, uprkos teskim
difagnozama, rodile se neraskidivo prijateljstvo profeto jednom jedinom Zeljom - da pobjede rak!
Pomozimo da njihovo prijateljstvo joko dugo traje.

HVALA VAM!

Sve informacie
o nadinimo

darnrano -
sredstave 20 C ; | .
Foditeljsku kucu :
modete dobitf na:

Rediteljska kuca

Betanija bb, 71000 Sarajevo
Telefon/fax: +387 (0)33 215 416
E-mail; info@srcezadjecu.ba
Web: www.srcezadjecu.ba

“Ajna Kahrimanowld
Y podine, Sanski Mo
Dijagnaza: Asutna limfobiastng lewkemija,
Roditel sk koudu, u kontinuibetu, kot ved 1 mieseca,

w-s-podriavajuci borbu za Zivot *Ana Kesten
jednog djeteta, podrzavate : * logodina, Travnik,

o 15 Dijagnoza: Prmitivnl neuroektodenmalng tumar = Ewong sarkom
potencijal da to dijete odraste...” Roditeljsku kutu koristi ved 12 mjesec,
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