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Holandsko udruzenje
roditelja dece obolele od
raka "VOKK", finansijski je
pomoglo Stampanje biltena

U ovom broju. .. Nekada davno bile su ¢etiri osobe:

Kako smo nastali 2-3 SVAKO, NEKO, BILO KO i NIKO.
"Uvek sa decom” 34 Trebalo je uraditi veoma vaZzan posao i

o ) SVAKO je bio siguran da ¢e to NEKO uraditi.
Zvoncica 4-5

“Detji osmeh” . BILO KO je mogao to da uradi,

UDK Tirgova 7 ali NIKO nije.

AGEOP-RICERCA NEKO se naljutio jer je to bio posao za
Bolonja, Italija 8 SVAKOG.

SVAKO je mislio da bi BILO KO mogao to
uraditi, ali je NEKO uvideo da ga NIKO nede
uraditi.

Na kraju, SVAKO je krivio NEKOG kada

NIKO nije uradio ono Sto je BILO KO mogao
Zahvalnost 16 uciniti.

Rec psihologa 9,10,11

Iz sveta:

TR 12,13,14
Posle izleCenja...

Volonteri 15




Kako smo nastali...
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U Srbiji godisnje od raka oboli oko 300 dece. Najve(i
broj malih pacijenata se le¢i u Beogradu, gde se nalaze
referentne ustanove za leenje malignih oboljenja kod
dece.

Pocetkom 90-tih godina kod has su se organizovale prve
roditeljske grupe kojima je u narednih 10-ak godina
jedina aktivnost bila prikupljanje materijalne pomoéi za
nabavku lekova, medicinskih aparata, odele, hrane itd.
Ta prva udruZzenja roditelja nisu osnovana od strane
roditelja, ve¢ na inicijativu lekara koji su, zahvaljujuéi
ueséu na brojnim kongresima, shvatili od kakvog je
znadaja Udruzenje roditelja, kako za male pacijente i
njihove roditelje, tako i za napredak same Sluzbe.

U pocetku su postajala samo dva udruZzenja, "Uvek sa
decom" pri Decijem odeljenju ,Instituta za onkologiju i
radiologiju Srbije" u Beogradu i "Zvonlica" pri Hemato-
onkoloskoj sluzbi Instituta za zdravstvenu zastitu
majke i deteta Srbije .Dr Vukan Cupi¢" u Beogradu.
Danas postoje 5 registrovanih udruzenja u Beogradu,
Novom Sadu i Subotici, a nadamo se da ée se i u Nidu
uskoro roditelji organizovati.

SuoCeni sa mnoStvom problema, osam roditelja, Cija su
se deca leila u beogradskim bolnicama i dva lekara-
pedijatra iz razli¢itih beogradskih centara, odlucili smo
da osnujemo jedno novo i zajedni¢ko udruZenje koje ée
okupiti sve postojece i buduée roditeljske organizacije,
inicirati njihove aktivnosti, okupiti lekare i ostalo
medicinsko osoblje na zajedni¢kom zadatku. Iako je to
na prvi pogled izgledalo gotovo nemoguce, uspeli smo
zahvaljujuéi, pre svega, opravdanosti naseg cilja i
¢injenicom da ne moZemo Ziveti i raditi sami naprotiv,
moramo se udruZivati i saradivati uz uvazavanje svih
razli¢itosti koje postoje. Da bi leCenje deteta od raka
bilo $to uspesnije, neophodno je da i roditelj ima svoju
ulogu i mesto u multidisciplinarnom timu pedijatrijske
onkologije. Roditelj ima zna€ajnu i nezamenljivu ulogu u
Zivotu svog deteta i zato je neophodno da se i u ovom
slu€aju, kada je dete tesko obolelo, roditelj maksimalno
informise, edukuje i aktivno ukljuéi u proces lecenja.

Od 1994. godine postoji Internacionalna Konfederacija
UdruZenja Roditelja Dece Obolele
od Raka - ICCCPO www.icccpo.org,
Ciji smo Clanovi jos od 1996 godine
("Zvonéica" i ,Uvek sa decom"), te
nam je od neprocenjive pomoci bilo
iskustvo inostranih udruzenja.
SteCeno znanje smo primenili na

specificne uslove u kojima mi Zivimo i konacno,
decembra 2003, osnovali smo NURDOR sa misijom da
svakom detetu obolelom od raka u Srbiji obezbedimo
najbolje uslove lecenja, psiho-socijalnu pomoé, pravo na
normalno Skolovanje, reintegraciju u drustvo. Obzirom
da je situacija u naSoj zemlji poboljSana u odnosu na
prethodnu deceniju, udruzenja vise nisu primorana da
prikupljaju materijalnu pomo¢ za nabavku lekova i
osnovnog medicinskog materijala i na$ zadatak je da u
bolnice uvedemo psiho-socijalni program za male
pacijente, edukaciju za roditelje, informisanje javnosti
i sve $to smatramo neophodnim da bi deci olaksali
le€enje, boravak u bolnici i kona¢no, povratak u
normalan Zivot.

Veliki broj nade dece, koja su u ranom detinjstvu imala
rak, danas su izleCeni mladiéi i devojke, srednjoskolci,
studenti, a poneki udati i oZenjeni sa svojom decom.
Neki od njih ne pamte svoju bolest, ali je veliki broj
onih koji se i dan danas suolava sa teskoéama zbog
svoje bolesti u detinjstvu. U svetu su organizovane
grupe za podrsku deci koja su izleCena od raka tzv.
.Survivors" (preziveli—prevod sa engleskog), te je i
nasa organizacija inicirala stvaranje ove grupe -

Dragana Li¢ina, 22 godine, student, izlecena od raka u
detinjstvu, pokrenula je inicijativu i pozvala mlade |jude
da joj se pridruze. Na Kongresu ICCCPO-SIOP,

septembra 2005.god. u Vankuveru/Kanada, Dragana
Li¢ina je izabrana za ¢lana Upravnog Odbora grupe
izle€enih (Survivors ICCCPO).

Clanovi NURDOR-a su volonteri, roditelji koji svoje
slobodno vreme koriste za rad udruzenja. Nemamo
svoje prostorije za rad, niti nov€ana sredstva koja bi
omogucila kvalitetniji rad udruzenja, ali i pored toga
smo dosta toga postigli i uradili. Vise o fome moze se

Glavni i odgovorni urednik: Ljiljana Lukan Email: |jlukan@nap.co.yu

Redakcija: Zorica Dogovié, Irina Cepinac-Ban, Novka Tomié, Mileva Li¢ina Email: of fice®nurdor.org.yu
Adresa: NURDOR—Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka, Palmotieva 25A, 11000 Beograd www.nurdor.org.yu

Tekuéi raéun: 275-2213858081104-50

PIB: 103199731




Broj 1/2007

Strana 3

(&) NURDOR

videti na naoj veb stranici www.nurdor.org.yu na kojoj se
mogu nali korisne informacije (.ALL Brosura"-vodi¢ za
roditelje, .Deca i adolescenti oboleli od raka krvi -
porodica i emocije", autor Prof John Spinetta psiholog na
Univerzitetu u USA, ,Reakcije" autor dipl.psi Tamara
Klikovac, psiholog na Decljem odeljenju ,Instituta za
onkologiju i radiologiju Srbije" u Beogradu, .Rat protiv
Ludaka iz L.A." dnevnik jedne majke itd.).

Na inicijativu i uz pokroviteljstvo ICCCPO, pokrenuli smo i
ostvarili saradnju udruZenja roditelja dece obolele od
raka na regionalnom nivou i prvi ovakav sastanak je odrZan
06. maja 2005. u Beogradu. UcCesnici sastanka su bili
predstavnici Udruzenja sa prostora bivSe Jugoslavije, a
domadin sastanka je bilo naSe udruzenje NURDOR.
Sastanak je uspesno organizovan zahvaljujuéi velikoj
podrsci i konkretnoj pomoéi Instituta za zdravstvenu
zaititu majke i deteta Srbije .Dr Vukan Cupié" i
Univerzitetskoj Deéjoj Klinici u Beogradu. Naredne
godine, 12. maja 2006. godine u Splitu - Republika
Hrvatska, odrzan je drugi ovakav sastanak, domacini su
bili roditelji iz roditeljskog kluba .SANUS", a uéeste
naseg predstavnika je finansijski pomoglo Ministarstvo za
zdravlje R.S. Treéi Regionalni sastanak je uspesno odrzan

29. juna 2007. godine u Sarajevu, domacin je Udruzenje
roditelja .Srce za djecu oboljelu i lijeCenu od raka u
FbiH".

Svetski Dan dece obolele od raka .ICCD" International
Childhood Cancer Day - 15. februar, obelezava se svake
godine sa ciljem da se naoj javnosti obrati paznja na
problematiku dece obolele od malignih bolesti i njihovih
porodica. Ovom prilikom se zahvaljujemo svim |judima
dobre volje koji su nam do sada nesebi¢no pomogli u
organizaciji 15. februara i koji su znac¢ajno doprineli da
ovaj Dan bude dostojanstveno i

primereno obeleZen. Takode se CBETCKM AH AELE
zahvaljujemo svima koji su iy
‘. .I.JdJ i hrabri Jl.v _ | Nexapw n3 CapajeBa
ucinili da ovi hrabri malisani, y Beorpapy
makar na kratko, zaborave da| iisomomoterexasama Caerexor
; i ini ofionene ax paka, ponuTe-
im je detinjstvo surovo | O E e on Go-
i aemby, wohn he, cyrpa, y nosopa-
prekinuto. g omaent it o ol g
. . . . f}]lﬂlﬂ}'pe O aKyTHO
Aktivnosti roditelja sa mqmémm’fj IICYREME]H, Ha
. v . 0BOM. he OuTH B IPEICTABHH-
iskustvom deljeg kancera, . ""Y‘m‘; B’&w” Reny o6oe-
ivaj y 08 paxa GBX ‘s Capajena, a0
ZC(SHIVfl ju se na ogrommnomm e erpeicee e s
entuzijazmu kao jedinom i | osormpasa. iy
najjalem pokretalu za
Esh{ar'edn :err;'\. VlSIhVCI: :sza. Vehlfl “Dolitika”
roj roditelja ne Zeli da se seca
J Janez 15.02.2004.

najtuznijeg iskustva u svom

Zivotu i nema shagu da se iznova vraéa i prezivljava bolne
trenutke, ali isto tako postoje i oni koji smatraju da im je
duznost da svojim dragocenim iskustvom pomognu
drugima. Male grupe i pojedinci su u stanju da promene
svet i zato im treba pruZiti svu moguéu pomo¢ i podrsku.

g

Irina Cepinac-Ban
predsednik ,NURDOR"

/
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Zajedno smo jaci

Uvek sa decom” Institut za onkologiju i radiologiju Srbije, Pasterova 14, Beograd

1991. godine je pri Institutu za Onkologiju i
Radiologiju Srbije osnovano UdruZenje .Uvek sa
decom". Prepoznavsi potrebu dece i njihovih roditelja,
medicinsko osoblje pedijatrijskog odeljenja sa drugim
gradanima je osnovalo nase Udruzenje.

U dugogodisnjem radu i razli¢itim vremenskim
periodima postojale su razli¢ite potrebe koje smo
pokusavali da reSavamo u skladu sa svojim
mogucnostima. Tako smo na starom odelenju opremili
dnevni boravak, sve sobe su dobile TV, nabavljali
posteljinu, zavese, mantile za roditelje i t+d. Naravno,
prioritet su bili lekovi koje smo povremeno
obezbedivali.
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Izgradnjom novog odelenja 2002.godine potreba za
takvom vrstom pomoéi je svedena na minimum, ukazala
se moguénost za drugim vidom aktivnosti udruzenja.
Poceli smo sa radom ukljuivanja veleg broja
roditelja i njihovim angazovanjem.

To je, ispostavilo se, izuzetno dug i teZzak posao koji
iziskuje konstantne kontakte sa roditeljima dok su im
deca na leCenju i posle zavrsetka leCenja. S obzirom
na probleme u kojima su se nasli nije lako dopreti do
njih i pokazati im $ta sve moZze da se ucini za boljitak
njihove dece, a i njih samih (bolji odnosi i razumevanje
sa defetom, medicinskim osobljem, rehabilitacija i
resocijalizacija njihove dece kao i prepoznavanje
problema u kojima se oni nalaze, kako emotivnih tako i
svih drugih).

Jos veli problemi nastaju pri pokusajima da se ostane
u kontaktu sa njima pri zavrdetku le¢enja s obzirom
da udruzenje nema obezbeden prostor u koji bi oni
mogli doéi kad dodu na kontrolu ili kad osete potrebu
za nekom vrstom pomoéi. No mi ne posustajemo,
imamo cilj; bolju i izvesniju buduénost za decu i

4

porodicu i sve prepreke ka fom cilju sa puno strpljenja
i odlu¢nosti prevazilazimo.

4

Li¢ina Mileva, predsednik
Mob: 064/11 63 778

e-mail: sadecom@eunet.yu

=

Mileva Licina sa malom pacijentkinjom

7 B "Zvoncica" Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta Srbije

Udruzenje roditelja dece obolele od leukemije i
drugih malignih oboljenja “"Zvoncica®, osnovano je 1991
godine na inicijativu lekara sa hematoonkoloskog
odeljenja Instituta za majku i dete i prijatelja
Instituta, koji su uvideli neophodnost aktivnog uceséa
roditelja u le€enju svoje dece.

U periodu od osnivanja do 1995. godine, aktivnosti

Miran san...

“Dr Vukan Cupié" Radoja Dakiéa 6-8, Beograd

udruZzenja su bile usmerene ka prikupljanju
materijalne pomoéi za nabavku lekova, odele, obuée i
hrane za obolelu decu. 1995. godine udruZenje postaje
aktivnije zahvaljujuéi aktivnosti pojedinih roditelja i
velikoj podrsci tadasnjeg nacelnika hematoonkoloske
sluzbe Prof.dr Gordane Bunjevalki i humanisti,
enfuzijasti i iskusnom poznavaocu problema u
pedijatrijskoj onkologiji, visoj medicinskoj sestri
Angelini  Risti¢. Zahvaljujuéi  njihovom  velikom
angazovanju, udruZenje je dobilo svoju prostoriju u
Dnevnoj bolnici. Jedan od roditelja je tada
volonterski svakodnevno radio za UdruZenje i od tada
Jje uradeno:

e prostorija/kancelarija je opremljena namestajem i
direktnom telefax linijom;

e osnovana je biblioteka za decu; nabavljeni su TV i
VCR za potrebe Dnevne bolnice, kao i veliki broj
crtanih  filmova: napravijen je i opremljen
igrackama kutak za igru pri Dnevnoj bolnici;
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Nase vredne sestre

* nije bilo mobilnih telefona, pa smo pomagali
majkama i dozvoljavali da koriste telefon Udruzenja
za razgovor sa porodicom; tada su i lekari imali
problem sa direktnim telefonskim linijama, pa su i oni
koristili nas telefax za potrebe Sluzbe;

e jednom nedeljno je organizovan grupni sastanak -
savetovaliSte za roditelje obolele dece;

* uspostavljena je saradnja sa Ministarstvom za
zdravlje i sa medijima;

e svake godine, drugog dana Uskrsa, udruzenje je
organizovalo "VELIKI USKRSNJI MASKENBAL" koji
se odrZzavao u Sava Centru, uz uéedée eminentnih
umetnika;

e Stampana je prva knjizica za decu “Hemo-
Zvoncica" i brodura sa informacijama o leukemiji;

e nabavljena su dva kompjutera i laserski Stampac
za potrebe lekara;

UdruZenje je pokrenulo akciju prikupljanja
finansijske i materijalne pomoéi za: opremanje
novoizgradenog Sterilnog bloka za transplataciju
kostne srzi; gradevinsko renoviranje
hematoonkoloskog odelenja 1. pedijatrija; opremanje

Dnevne bolnice i hematoonkoloskog
5.pedijatrija venecijanerima;

odelenja

U UdruZenju je svakodnevno volonterski radila majka
deteta izlecenog od leukemije i zahvaljujuéi tome: je
postojala neophodna  kontinuirana  komunikacija
izmedu roditelja i medicinskog osoblja; roditelji,
kojima je tek saopStena dijagnoza, upuivani su od
strane pojedinih lekara na razgovor i podrsku u
UdruZenje; uvek se znalo $ta je trenutno prioritet i
koji su aktuelni problemi;

Aktivnost i rad udruZenja .Zvonlica", prestalo je iz
slede¢ih  razloga: prestanak rada roditelja
angazovanog u UdruZenju; slaba aktivnost ostalih
roditelja; po¢etak bombardovanja 1999 godine.

Od osnivanja, pa sve do kraja 2003 godine,
predsednik UdruZenja “Zvoncica" bila je gospoda
Ljiljana  Andri¢, humanista, entuzijasta, veliki
prijatel]j i postovalac obolele dece i njihovih roditelja.

Zorica Dogovié, predsednik
Email: zoricadj@absolutok.net tel. 062/433-058

SBOH‘ML\A

Izdate brosure .
XEMO

RO A R PO e sy

DECA I ADOLESCENTI
OBOLELI OD RAKA KRVI
Porodica i emocije

NURDOR
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Drustvena organizacija "DECTIT OSMEH"

Drustvena organizacija "Deciji osmeh"
je osnovana 2001. godine u Novom
Sadu, na inicijativu majke Ljiljane
Lukan, ¢ija se ¢erka, tada stara samo 3
godine, leCila od rabdomiosarkoma na
beogradskom Institutu za radiologiju i
onkologiju, i ha novosadskom Institutu
za zdravstvenu zastitu dece i omladine.
Ova Organizacija roditelja dece
obolele od malignih bolesti, lekara i jos
nekih gradana, nije uspela do danas da
postigne neke velike humantirane
rezultate iz razloga $to njegovi ¢lanovi,

na Celu sa predsednicom Ljiljanom
Lukan, hemaju materijalnih moguénosti
da  se posvete volonterskom
humanitarnom radu, a profesionalna

humanitarna delathost kod nas jo3 ne |

postoji. No, bez obzira na nase
minimalne uspehe, ova Organizacija je
u periodu kada na Institutu za
zdravstvenu zastitu dece i omladine u
Novom Sadu nije bilo citostatika, niti
lekova za pratele tegobe ovih malih
bolesnika, kada nije bilo ni klima-
uredaja u bolnickim sobama, niti

Hajduk Veljkova 10, 21000 Novi Sad,

tel.021/425-200 lok. 117,
063/889-09-94

email: |jlukan@nap.co.yu

Ziro raéun: 355-1022733-39

et iy QN i
Cestitog kupatila, pa su se deca prala u

lavorima, kada su roditelji prodavali
stanove da svojoj deci obezbede

lekove, kada je deci punktirana ki¢ma
jednom krivom, tupom iglom, jer druge
nije bilo, i kada su roditelji nosili svoju
decu na rukama posle takvog
punktiranja, jer nije bilo odgovarajuéih
kolica, tfada je dakle, "Deliji osmeh"
bio stalno prisutan u medijima i
apelovao na Citavo naSe drustvo da
pomogne. ISli smo cak u pokrajinsku
vladu da molimo da se pronade neko
resenje, da se na postanske markice ili
na finansijske transakcije ubira po
jedan dinar za ovu decu, ali je odgovor
bio da je to u nadleZnosti Republike...

pomogne i sve se svodilo na promotivne
aktivnosti - mi dobijemo nesto za decu,
a donator se promovise... I sve je to
bilo jako sitno. Jedino dobro u svemu
tome je $to se u javnosti Culo za nase
velike probleme, koji su danas, bogu
hvala, prevazideni. Tada smo se borili
za resavanje problema koje je trebalo
da resava zdravstvo, a sada je na red
doslo ono Sto  jedna  ovakva
Organizacija zaista treba da radi, a to
je prava humanitarna, profesionalna
(platena) delatnost koja se sastoji od
psiholoske i svake druge pomoli ovoj

savetovaliste, edukacija medicinskog
osoblja, ali i roditelja, obezbedenje
kuée za roditelje koji ne Zive u Novom
Sadu, pomol izle€enoj deci u smislu
resocijalizacije prihvatanja eventualne
invalidnosti, pomoé oko zapo$ljavanja
takve dece kad odrastu, edukacija
Clanova UdruZenja oko prikupljanja
novca za pomoé u leenju najteZih
pacijenata u inostranim onkoloskim
centrima, pronalaZenje odgovarajuéih
centara za leCenje takvih pacijenata u
saradnji sa lekarima i stalna saradnja
sa inostranim humanitarnim

Niko zapravo nije bio spreman da deci i roditeljima:  psiholosko rganizacijama ...i jo§ mnogo toga.
Za sve ovo gore navedeno, potrebno je da se u U carstwu
nasoj zemlji uspostavi profesionalna humanitarna igracaka

delatnost kakva veé godinama postoji u razvijenim
zemljama. Zato smatram da su nase uclanjenje u
NURDOR pre dve godine, kao i novonastala
drustveno-politicka situacija u zemlji, dobar znak
da ée nha ovom planu u doglednoj buduénosti doéi
do kvalitativno bitnih promena i da ¢e nase
drustvo konacno "progledati" i shvatiti da je
njegova osnovna uloga kao ljudske zajednice
upravo ta da pruZi organizovanu pomoé svima
onima kojima je to potrebno, a pogotovo nasim
najmladima obolelim od ove opake bolesti.

I, na kraju, moja Cerka je danas velika, zdrava i
pametna devojcica i ona je Zivi dokaz da nasa

borba protiv raka ima smisla i uspeha. Ljiljana Lukan, predsednik
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Udruzenje roditelja i prijatelja dece Univerzitetske dec je klinike, Tirsova 10, Beograd

Susret sa Deda Mrazom
2007 godina

Udruzenje roditelja i prijatelja
dece Univerzitetske decje klinike,
registrovano je u novembru 2000.
godine, na inicijativu Doc. dr
Dragane Jani¢ i 10 roditelja dece
obolele od leukemije koja su le¢ena
u periodu 1998. do 2000. godine na
Hemato-onkoloSskom odeljenju.
Organizovane su akcije koje su
direktno pomognute od strane
roditelja, medicinskih radnika i
humanih ljudi koji su svojim delima

zasluZzili epitet nasih prijatelja. Od
jedanaest ¢&lanova osnivala
UdruZenja, Cetvoro roditelja su u
decembru 2003. godine pomogli
osnivanje NURDOR-a (Nacionalnog
UdruZenja Roditelja Dece Obolele
od Raka). UdruZenje je donelo
odluku da sa svim svojim ¢lanovima
bude ullanjeno u NURDOR,
obzirom da su od poletka rada
osnivaCi uzimali ufed¢e u svim
akcijama NURDOR-a, na prvom
mestu organizovanju Dana dece
obolele od maligniteta i odrzavanju
regionalnih sastanaka. Uzimajuéi u
obzir izuzetno teske uslove na
odeljenju i dnevnoj bolnici u vreme

Jedna Tetka je, svom sestricy,
crteZom ukrasila zid bolesnic ke
sobe

osnivanja udruZenja (nedostatak
lekova, potrosnog materijala, tople
vode, grejanja), organizovana je
prva velika donatorska akcija u
decembru 1998. godine. Hotel
Hyatt je donirao prostor-
Kristalnu dvoranu, gde je izvedena
predstava Ateljea 212 "Brod plovi
za Beograd”, $to je bila donacija
pozorista na Celu sa upravnikom
gospodinom Svetozarom
Cvetkoviéem. Prikupljena su
sredstva za kompletno opremanje
novog odeljenja, otvorenog u
Jjanuaru 1999. godine i za kupovinu
medicinskih aparata. Sledeéa
akcija bila je opremanje dnevne
bolnice za koju je nabavljena ista
tehnicka i medicinska logistika.
Takode je nabavljen materijal za
imunolosSku laboratoriju,
zahvaljujuéi kom je uradeno 250
imunofenotipizacija, neophodnih za
dijagnozu akutnih leukemija.
Gospodin Matija Beckovi¢ je dao
licnu donaciju za Novu 2001.
godinu, zahvaljujuéi kojoj su
kupljeni pokretni stalci za
infuzione pumpe i kolica za

kiseonik. Tokom 2003. i
godine organizovano je
pojedinacnih akcija, zahvaljujuéi
kojim su kupljene nove infuzione
pumpe, respirator i mikroskop
Olympus. Zahvaljujuéi  “Crown
agent” i njenom predsedniku
gospodinu Janu Komrski nabavljena
su i fri monitora za praenje
vitalnih funkcija, kao i tehnicki
uredaji namenjeni zabavi dece. U
celini je sada odeljenje tehnicki i
medicinski opremljeno, a akcije
Udruzenja su usmerene ha

2004.
vide

stvaranje okruZzenja prijatnog deci
oboleloj od maligniteta.

UdruZenje je pruzilo svoju pomoC i
podr§ku u odrzavanju I/XV
Kongresa Delje Hematologije i
Onkologije Srbije sa
medunarodnim ufeséem odrZzanom
8-9. maja ove godine.

Novka Tomi¢, predsednik

Eﬁﬂ ;'rr'.‘vr‘ [_7

Prstici su jpak najsladi
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Poseta Udruzenju roditelja dece obolele od malignih bolesti AGEOP-RICERCA u

V) nasoj
skorijoj
tuznoj is-

o ’%
g

toriji, u
A.G.EOP. RICERCA
ASSOCIAZIONE GENITORI
EMATOLOGIA ONCOLOGIA T LEUCEMIE doba  kada
PEDIATRICA DEL BAMEIND . .
se u nasoj
zemlji  ra-
tovalo, ofti-

malo, gladovalo, a uprkos svemu
deca obolela od raka le¢ena, veliki
broj lekara i njihovi pedijatrijski
onkoloski centri, kao i brojna
udruzenja roditelja iz Ttalije, sle-
dedi hris¢ansku tradiciju nesebi¢ne

Bolonji

pomocCi, pomagali su ham ha razne
naline: od slanja lekova, medicin-
ske literature, edukacije lekara u
njihovim centrima, do besplatnog
le€enja nase dece u Italiji

Zbog toga hije ni malo neobicno
kada je Suzanne Cappello, pred-
stavnik UdruZenja roditelja dece
obolele od malignih bolesti
AGEOP-RICERCA iz Bolonje i dele-
gat FIAGOP-a (italijanska fed-
eracija udruzenja roditelja dece
obolele od raka) tokom susreta i

g
A

druzenja sa hama na godishjim sas-
tancima ICCCPO&SIOP, predloZila
da se uspostavi i ozvani¢i most pri-

Suzanne Cappello u kancelariji
AGEOP-a

jateljstva izmedu Beograda i
Bolonje. Nakon viSe susreta, bro-
jnih detaljnih razgovora, dugotra-
jne prepiske, Suzaninog boravka u
Beogradu 2005.god, usledio je
zvani¢an poziv AGEOP-a predstav-
nicima NURDOR-a da posete u
Bolonju. Clanovi Upravnog Odbora
AGEOP su Zeleli da nas upoznaju i
da im li¢no predstavimo rad naseg
Udruzenja, kao i konkretne pred-
loge o njihovoj pomoéi nama, da bi
nakon toga odlucili o zvani¢nim

pregovorima za oshivanje “Blizanac
programa”’, $to je jedan od vaznih
zajedni¢kih programa SIOP i
Iccepo.

Ovaj program podrazumeva sarad-
nju multidisciplinarnih timova pedi-
jatrijske hematoonkologije koju
Cine lekari, medicinske sestre, psi-
holozi, socijalni radnici, pedagozi i
Udruzenja roditelja. Pomoé i
saradnja sastoji se, pre svega, u
edukaciji, a na nivou UdruZenja

roditelja od posebnog je znalaja
veliko iskustvo koje Udruzenja ro-
ditelja iz razvijenih zemalja imaju i
koje su dragoceno saznanje za ro-
diteljske grupe koje se tek for-
miraju ili su u pocetnim fazama
stvaranja: kako regrutovati ro-
ditelje i volontere za rad u
UdruZenju, znacajna uloga i odgo-
vornost roditelja koji se biraju u
upravna tela, kako organizovati
aktivnosti, pripremanje projekata,
raspodela duZnosti i odgovornosti

itd. U periodu od 21.03.-
24.03.2007. godine, na poziv
UdruZenja roditelja dece obolele
od raka i leukemije AGEOP-
RICERCA u Bolonji smo, ispred
NURDOR-a, bile Irina Ban i ja, Zo-
rica Dogovié - roditelji ¢ija su deca
izleCena od leukemije. Na put smo
krenule sa dosta treme, ali
naoruzane entuzijajzmom i dobrim
raspoloZenjem. Sa aerodroma smo
pravo otisli u posetu ,A.G.E.O.P"
odnosno obilazak novoizgradjenog
Delijeg hemato-onkoloskog

Svecanost povodom otvaranja novog
odelenja

odeljenja i Dnevne u bolnice, kao i
njihovih kancelarija - oni su velikim

delom ucestvovali u finansiranju
izgradnje i opremanja nove

samim  tim
kancelarije zauzimaju
deo Dnevne bolnice. Naredna dva
dana boravka u Bolonji protekla su
tako &to smo od 092 pa do 17%
Casova - Sto je njihovo redovno
radno vreme, proveli razgovarajuéi
sa relevantnim predstavnicima. Pre
svega sa predsednicom AGEOP-
RICERCA, gospodom Daria
Faracchi, Dr Dorellom Scarpone

bolnice i njihove

centralni
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nacelnikom psihoonkoloske Sluzbe,
kao i sa osobama, zaposlenim u
UdruZenju, odgovornim za
organizaciju i rad sa volonterskim
grupama kojih ima 5 vrsta.

Or Dorella Scarpone, Zorica Hogovic,
Irina Ban i Suzanne Cappello

Mnogo smo naucili o nacinu na koji
njihovo udruZenje funkcionise, o
izradi projekata i dinamici
izvrSavanja istih, o organizaciji
rada volontera, $to je za nas veoma
bitno jer tu lezi veliki potencijal
ljudskih resursa. Svi predstavnici
udruzenja, sa kojima smo
razgovarali, ponudili su svesrdnu
pomo¢, ¢ak i viSe od oCekivanog.

U Bolonji smo primljeni vrlo
srdacno, domadini su nam posvetili
punu paznju i vreme, izuzetno su
bili zainteresovani da saznaju sve o
nasem radu, problemima na koje

Zaduzeni sa program sa volonterima

drzavi, nasim planovima i o tome
kako oni mogu da nam pomognu.

Posebnu zahvalnost dugujemo
gospodi Suzanne Cappello,
dugogodisnjem Clanu i biviem

predsedniku ,A.G.E.OP"-a kao i
jednom od osnivata ICCCPO -

Internacionalne Konfederacije
UdruZenja Roditelja Dece Obolele
od Raka, koja pokazuje veliko
poStovanje prema naSem trudu i
naporima da se i kod nas aktivnosti
Udruzenja roditelja podignu na visi

nivo i samim tim da budemo u
moguénosti da organizujemo
adekvatnu i neophodnu pomocé

oboleloj deci, njihovim porodicama
i medicinskim strucnjacima koji,
uprkos velikim teskocama sa kojima
se suocavaju, ali zahvaljujuéi
velikom frudu, radu i entuzijazmu,

nailazimo, nalinu na koji smo
organizovani, situaciji u nasoj
postizu znalajne

uspehe, na ¢emu smo im B8
veoma zahvalni.

Zorica Dogovit

A OF
>
388 “
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wl (

A.G.EOP RICERCA
ASSOCIAZIONE GENITORI SUI TUMORI
FEMI\'UWQM ONCOLOGIA £ LEUCEMIE
PEDIATRICA DEL BAMBINO

» » R

REC PSIHOLOGA

Dragana Baleti¢ - diplomirani psiholog iz Beograda, pre desetak godina je radila u SluZbi za pedijatrijsku
hematoonkologiju na Institutu za zdravstvenu zastitu majke i deteta Srbije "Dr Vukan Cupi¢” u Beogradu.
Njeno prisustvo na odelenju, entuzijazam i posveenost poslu, od neprocenjivog je znacaja, kako za roditelje
i njihovu tesko obolelu decu, tako i za medicinske strucnjake koji se svakodnevno suolavaju sa velikim
teskoéama. Ostvarila je blisku saradnju sa UdruZenjem roditelja dece obolele od leukemije "Zvoncica”, ¢ija
je aktivnost vezana za ovu ustanovu i, na molbu ¢lanova udruzenja, 1996 godine je napisala tekst na osnovu
svog rada sa roditeljima ¢ija su deca obolela od leukemije. Tekst je trebalo da bude objavljen u prvom
izdanju biltena "Zvonéica". Na Zalost, bilten nikada nije objavljen i ovo je prilika da se Dragani Baleti¢
zahvalimo na njenom uloZzenom naporu, velikom trudu i radu.

Roditelji iz UdruZenja za pomoc deci oboleloj od leukemije i drugih malignih oboljenja "Zvoncica” -

Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta Srbije "Dr Vukan Cupic”,

. cn

Beograd
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.Vase dete bolyje od leukemije”

Nikada neete zaboraviti te reci. Dokle god Zivite, u
sreénim i u tuznim vremenima, te reci ée Vam se uvek
vraéati. Te prve reli, koje Vam je lekar uputio
saopstivsi Vam da nesto ozbiljno nije u redu sa Vasim
detetom, upravo su poletak Vaseg suolavanja i
prihvatanja situacije.

Dijagnoza leukemije dovodi do velike krize i
nepovratnih promena u celoj porodici. To je dogadaj
koji menja celokupan nalin Zivota, vizije svetaq,
vrednosti i ambicije cele porodice. Da bi smo razumeli
Sta je u sustini procesa adaptacije roditelja na nove
okolnosti, zamislimo da je svaka osoba slicna
naucniku. Mi celog svog Zivota pokusavamo da
shvatimo svet oko sebe i da, na osnovu sopstvenog
iskustva, formiramo svoju li¢nu teoriju. Sto je naa
teorija bliza realnosti i primenljivija u Zivotnim
situacijama, narolito ako dobro predvida nove
situacije, tim je svako od nas bolje adaptiran.

Sta se dogada u trenutku saopitavanja dijagnoze?
Roditelji Cesto opisuju stanje Soka, obamrlosti i
zbunjenosti. Govore da nisu u stanju da shvate $ta im
je receno, opisuju vrtlog pitanja, slika i ideja ili,
nasuprot tome, potpunu prazninu. Njihov izgradeni
sistem konstrukata - na¢in na koji su do tada tumadili
svet, odjednom postaje besmislen ili jasnije receno,
njegov smisao postaje neizvestan, obzirom da se sve
odjednom izmenilo. Zato nije iznenadujuée 3to u
poletku, pri saopStavanju dijagnoze, sreéemo najgoru
moguéu sliku.

KONSTRUKTT O BOLESTI

Sistem konstrukata koji je postojao pre otkrivanja
dijagnoze, jos uvek postoji jedno vreme posle
prvobitnog Soka i rukovodi procesom adaptacije.
Roditelji pokusavaju da shvate bolest na na¢in na koji
su do tada uobi€avali. Neki imaju ideju o bolesti kao
neCemu trivijalnom i kratkoronom i smatraju da e
leukemija biti ubrzo izleCena kada dete dode u ruke
lekara. Drugi roditelj, koji je uvek do tada bio u
strahu za detetov Zivot (zbog bilo koje druge dec je
bolesti ili padova), veruje da detetu preti bliska smrt
i reaguje naglaseno emotivno .

Proces izgradnje novog sistema konstrukata pocinje
odmah po saopstavanju dijaghoze, ali moZe biti
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SUOCAVANJE RODITELJA SA DIJAGNOZOM LEUKEMIJE
Dragana Baleti¢, dipl.psi.

problemati¢an i nakon viSe godina. Roditelji cesto
polaze od pogresne hipoteze npr. da se svi fumori
mogu jednostavno odstraniti ili da tumor automatski
znali smrt. Vremenom stiCu informacije o bolesti,
nainu i moguénostima leenja.

Roditelji se veoma razlikuju po sposobnosti ucenja,
prethodnom znanju, kvalitetu komunikacije sa
medicinskim struénjakom, stavu prema bolesti. Neki
Zele da znaju svaki detalj, ma kako uZzasan bio, drugi
ne Zele da znaju mnogo, jedni Zele da budu sigurni
sta ih ceka u buduénosti, dok su drugi skloni da
prihvate $ta nosi dan za danom.

KONSTRUKTI O MEDICINSKIM STRUCNJTACIMA

Roditelji moraju da otkriju Sta razli¢iti strunjaci
rade i $ta da ofekuju, ukoliko Zele efikasnu saradnju.
Oni mozda nikada nisu ¢uli za onkologa, hematologa,
patologa i sl. Idealno bi bilo kada bi roditelji sa
medicinskim  struénjakom izgradili odnos pun
poverenja i prihvatili ga kao nekoga ko Zeli da
pomoghe, ima razumevanja, pouzdan je i obraca im se
sa postovanjem. Takvi roditelji mogu da prenesu
takav stav i na dete i da prihvate leCenje i krajnji
ishod, ma kakv bio.

KONSTRUKTI O SAMOM SEBI

Unesrelenost roditelja je Cesto udruzena sa
osetanjem da su oni uzrok bolesti deteta, da su mogli
da sprece bolest ili bi trebalo da budu u stanju da
otklone bolest, a to ne mogu. Roditelji imaju veoma
snaznu prirodnu Zelju da potpuno izleCe svoje dete i
¢injenica da je to nemoguéeu sluCaju leukemije,
predstavlja snazan momenat u podrivanju njihovog
samopostovanja.

Na primer otac, koji sebe zamislja kao osobu koja
kontroliSe dogadaje i resava probleme, Stiti svoje
dete od povreda, otklanja bol i obezbeduje detetovu
buduénost, mora se dramaticno prilagoditi kontekstu
detetove bolesti ili se izloZiti oseéanjima
neadekvatnosti i bespomoénosti, od Cega je samo
korak do depresije. Kada se ovo udruzi sa ostalim
problemima (loSe finansijsko stanje, naruseno
zdravlje ostalih ¢lanova porodice i sl.) stvara se
silazna spirala sa sve velom erozijom

sposobnosti za savaldivanje problema. ‘O/

/
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KONSTRUKTI O DETETU

Roditelji opisuju osetanje da "
im je dete drugacije nego Sto
je bilo. Oni neminovno gube
dete kakvo su imali i treba da ga prihvate izmenjeno.
Ovo prati ogroman strah u pogledu buduénosti deteta.
Sa prolaskom vremena, kada dobiju informacije o
bolesti i otkriju kako dete reaguje, strepnja se
obi¢no smanjuje, ali se lako ponovo javlja sa svakom
novom krizom. Oni roditelji koji imaju koncept da im
je dete savrseno u svemu, moraju se prilagoditi i
praviti znatne promene.

SVAKODNEVNI ZIVOT, PARTNER, DRUGA DECA,
PRIJATELJI

U ovoj oblasti promene su, obi¢no, najvidljivije.
Rutine u organozaciji kule i porodice se moraju
ponovo razmotriti. Zadovoljavanje potreba obolelog
deteta stiCe prioritet nad svim ostalim aktivnostima
porodice. Majka ¢e moZda oseéati da nema dovoljnu
pomo¢ muza, a on se moze Zzaliti da mu Zena pruza
ograni¢enu paznju.

U naSoj sredini se Cesto deSava da jedan roditelj
okrivljuje drugog za detetovu bolest. Potrebe ostale
dece se ponekad smatraju beznacajnim i iritirajuéim,
Sto dovodi do problema u njihovom ponasanju
(Ijubomora i sl.). Nakon spoznaje o detetovoj
bolesti, mozda se mora napustiti ideja o nekoj
planiranoj kupovini uz pratele oselanje ogorienja i
razoc¢arenja. Za druge, promena moze biti pozitivna
uz uverenje da su teznje ka materijalnom posedu
beznaajne u poredenju sa zdravljem i medusobnim
odnosima.

Neke porodice se veoma izoluju zbog bolesti kao
posledica  psiholoskih  problema, prezauzetost
detetom, finajskijski problemi i dr. Neki roditelji se
oseaju neprijatno Sto moraju da objasnjavaju
problem svakoj prisutnoj osobi. Na srefu, mnoge
porodice otkrivaju da je njihova okolina pozitivno
nastrojena i da im pruza podrsku, 3to je kljucni
faktor u dobroj adaptaciji.
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SUOCAVANJE RODITELJA SA DIJAGNOZOM LEUKEMIJE
Dragana Baleti¢, dipl.psi.

KONSTRUKCIJE O SMISLU ZIVOTA

Ideje koje roditelji imaju o postojanju Boga,
ispravnosti i pravednosti Zivota i razlozima da Zive,
svakako e biti dovedene u pitanje. Vera u Boga moze
dati smisao u nesreli i pruziti veliku utehu, ali
postoje roditelji koji, zavedeni od strane raznih
religioznoh savetnika, o¢ekuju ¢uda.

Medicinski  struénjaci najée$e nisu  sveshi
psihosocijalnih problema sa kojima se porodica
suoava. Roditelji o njima ne govore rado jer
smatraju da im se he moze pomodi i ne Zele da stvore
negativan utisak o sebi. Medutim, velika je pomoc i
ako smo samo uz roditelje i sluSamo $ta oselaju, bez
potrebe da preuzimamo njihov bol, ako im pomognemo
da se osete vaznima jer uspevaju da se bore.

Oseéanje licne nemoéi je stalno prisutno i veoma
Cesto potisnuto, kako kod roditelja, tako i kod samih
medicinskih stru¢njaka ali takva oseanja mogu biti
manje tegobna ako se glasno izgovore i podele sa
nekim.

Uprkos svemu...OSMEH!
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DUGOROCNO PREZIVLTAVANJE DECE OBOLELE OD KANCERA: LECENJE I NEGA

Vremenom se poveéava broj osoba koja ulaze u zrelo doba, a
uspesno su zavrsila leCenje kancera dijagnostikovanog u
detinjstvu. Clanovi Medunarodnog Berlin-Frankfurt-Munster
(I-BFM) Odbora za ranu i kasnu edukaciju u oblasti
toksi¢nosti (ELTEC), pozvali su 45 strucnjaka iz oblasti
le€enja kancera (predstavnike iz oblasti onkologije,
psihologije, epidemiologije, bolnicarke, roditelje i prezivele
pacijente) iz 13 evropskih zemalja (uz dodatno ulesce 5
stru¢njaka iz Severnhe Amerike) koji su uestvovali na
sastanku u Eriée, Sicilija, (u periodu od 27-29 oktobra,
2006.) gde se raspravljalo o okolnostima u kojima rec
“izleCen" moZe da se koristi kada se govori o deci oboleloj od
kancera i zasto i kada postoji potreba za daljim praéenjem
stanja i pruzanja neophodne nege. Cilj skupa je da se, na
osnovu licnog i profesionalnog iskustva ucesnika, sastavi
jedan opsti izveStaj filozofskog stava grupe kod leCenja i
nege lica koja su prezivela kancer u detinjstvu. U deset
talaka je prikazan rezime grupe u vezi osnovnih nacela kod
leenja i dalje nege preZivelih pacijenata.

1. CILT LECENJA I NEGE LICA KOJA SU U
DETINJSTVU OBOLELA OD KANCERA

e Dugorocni cilj leCenja i hege dece obolele od kancera je
da on/ona povrate vedrinu, sposobnost potpunog
funkcionisanja i izrastu u jednu nezavisnu jedinku, uz
moguénost da postignu optimalni kvalitet Zivota i budu
drustveno prihvaéeni na isti nacin kao $to su prihvaéeni
njihovi vrinajci.

© 2007 Elsevier Ltd. All rights reserved
2. IZVESTAJ

1. .lLelenje" se odnosi ha ledenje originalnog kancera (vidi
Primedbu u daljem tekstu), bez obzira na postojanje
moguénosti, prisutnosti ili invaliditeta koji nastane kao
posledica obolenja i sporedne efekte tretmana. Sporedni
efekti-posledice, predstavljaju problem sdm za sebe koji
zahteva individualni pristup i dugoroéno praenje
zasnovano na specificnim subjektivnim faktorima rizika,
kao i na rizicima koji nastaju kao posledica primenjene
terapije. Izraz izleCen" treba koristi prilikom
razgovora o statusu prezivelog lica u okviru Sire
drustvene zajednice i, obrnuto, izraz .dugorono
prezivljavanje" treba koristiti za potrebe nauchih
istrazivanja i literature sa istim u vezi, a kao signal
profesionalnom osoblju na ishod koji zahteva negu i
paznju.

2. Nega deteta obolelog od kancera treba da ukljucuje
potpuno i iskreno informisanje roditelja i deteta o
dijagnozi bolesti (u zavisnosti od uzrasta i kulturne
sredine iz koje dete poti¢e), tfretmanu i mogulnosti
izleCenja. Saopstenje porodici o .leCenju" deteta ili
adolescenta treba da bude u okviru konteksta

dogovorene odluke koju donosi pedijatrijski onkolog
nadlezan za leenje konkretnog deteta, kao i uz
konsultaciju svih osoba koje ulestvuju u lelenju,
uzimajuéi pri tome u obzir individualhe okolnosti.

Svako saopstenje o riziku je tesko i izazovno. Prezivele
pacijente i roditelje treba obavestiti o riziku na lako
razumljiv nacin, uz prezentaciju celog sluéaja u
pozitivnom svetlu. Efektivna komunikacija zahteva visoki
nivo vestine inte-personalne komunikacije. Preziveli
pacijenti i porodice imaju pravo da dobiju li¢ho
obavestenje i informacije koje se dostavljaju u pisanoj
formi u vezi osobe koja se leci, da se upoznaju sa
rizicima koji se javljaju kasnije, povratku primarne
bolesti ili o moguénosti razvijanja sekundarnog
maligniteta, u slucajevima kod kojih postoji moguénost
ovakve pojave. Po zavrSenom tretmanu primarnog
kancera, pedijatrijska jedinica zaduZena za decu obolelu
od kancera (PCU), u obavezi je da pacijentima i njihovim
roditeljima dostavi saZet opis bolesti, primljenim
terapijama i mogucnostima eventualnih komplikacija koje
mogu da se pojave tokom terapije. Pregled se dostavlja u
kombinaciji sa predlozima o vrsti i redosledu kontrolnih
analiza kojima se prati stanje primarnog kancera, kao i
eventualni zakasneli efekti obolenja i tretman istog.

Zbog moguéih dugoroénih efekata kancera i primenjenih
tretmana, postoji i dodatna potreba za sistematskim
pralenjem zdravstvenog stanja pacijenta posle osnovnog
tretmana obolenja. U fom smislu, svaka PCU treba da
ima dobro organizovanu ,kliniku za praéenje pacijenata” i
multidisciplinarni tim koji bi ukljuCivao jednog ili vise
specijalista: pedijatrijski onkolog, bolnic¢arka, psiholog i
socijalni radnik, kao i drugi relevantni specijalisti, u
zavisnosti od individualnih potreba pacijenta.

U cilju pruzanja odgovarajuteg, konanhog saveta i
podrske kod pacijenata sa dugorocnim prezivljavanjem,
PCU mora da sakupi dodatne informacije i to putem
obavljenih kontrola i ispitivanja. Kod odredivanja
prioriteta istrazivakog programa (rasporeda),
zdravstveni radnici freba da saraduju sa preZivelim
pacijentima i njihovim porodicama. Savetovanja koja se
zasnivaju na dokaznom materijalu, zahtevaju
prikupljanje istrazivackih podataka na kojima se
zasnivaju preporuke. Rezultati takvog istrazivanja treba
da se ponovo dostave zajednici gde su podaci prikupljeni,
prezivelim pacijentima i njihovim porodicama kako bi se
isti koristili i ukljucili u dalja istraZivanjia i praksu.

U zavisnosti od starosti pacijenata, u toku i po zavrsetku
leCenja, potrebni su kontinuirani napori kako bi preZiveli
pacijenti i njihove porodice dobili potrebne informacije i
time povelali svoje moguénosti i raspoloZive strategije u
tekuéim i predstojelim situacijama sa kojima le se
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susresti. Veéina prezivelih pacijenata i njihove porodice

to dobro Cine. Povelani kapaciteti adaptacije i 14

ojaCavanje strategija, razvijaju sposobnost adaptacije
(elasti¢nost) koja e im pomoéi da se suoe i prevazidu
budue Zivothe izazove sa jo$§ velom snagom i
samopouzdanjem. Spomenute strategije ée biti od
posebne vaznosti kod formalnog prelaska sa aktivhog
tretmana na post-tretman, sa post-tretmana na
dugorocnu negu i sa pedijatrijskog zdravstvenog sistema
na sistem zdravstvene zastite koji je namenjen odraslim
licima. Potrebno je da se odredi kontakt lice koje Ce
pomodi kod ovih prelaznih faza.

Kao 3to je reeno, velina prezivelih pacijenata je dobro
prilagodeno; zaista, javlja se i odredena proporcija u
kombinaciji sa izuzetnom moguéno$éu adaptacije.
Medutim, u poredenju sa opstom populacijom, kod nekih
prezivelih pacijenata javlja se poviseni rizik od
razvijanja stanja koja zahtevaju medicinsku, psiholosku i
socijalnu brigu. Sistem zdravstvene za$tite mora da
obuhvata sve navedene grupe. Prema tome, kada
prezivelo lice ude u zrelo (adultno) doba, takvu osobu
treba uputiti kod odgovarajuteg zdravstvenog radnika
koji ¢e organizovati dugorolnu negu takvog pacijenta. U
sluaju pojave nekog specifi¢nog problema koji bi mogao
da bude zakasneli efekat tretmana koji je primenjen u
detinjstvu, preZivelo lice treba uputiti kod
odgovarajuéeg specijaliste. PCU treba da konkretnom
specijalisti dostavi $to je mogule potpuniju istoriju
bolesti bivieg pacijenta. PCU treba da prima i Cuva
podatke dugorofnog statusa bivieg pacijenta koji je
bolovao od kancera u detinjstvu.

Roditelje, bralu i sestre i druge blize ¢lanove porodice
treba uvek ohrabrivati da igraju vaznu ulogu u
razgovorima o buduéim planovima i osmisljavanju i
primeni psiho-socijalnih aktivnosti. Uz to, preziveli
pacijenti i njihovi roditelji imaju korisnu ulogu kod
razmene opstih informacija kao i informacija o naéinu
Zivota, te na taj nalin pomaZu drugim preZivelim
pacijentima i njihovim roditeljima i ucestvuju u
osmisljavanju i implementaciji buduéih usluga. Roditelji i
spomenute grupe treba da se ukljuce i deluju kao aktivni
¢lanovi multidisciplinarnih zdravstvenih timova.

Sira javnost mora da se upozna i prihvati realnost
leCenja kancera kod dece, Sto se ogleda u sledelim
¢injenicama: da je znalajni hapredak u leenju kancera
kod dece u poslednjih 30 godina rezultirao u visestotina
hiljada prezivelih pacijenata koji su izleCeni i sada
zavrsavaju Skolovanje, ulaze u adultno doba i Zive
potpuno kao ravnopravni Clanovi drustvene zajednice.
Spomenuta populacija je iz godine u godinu sve vela.
Sira zajednica treba da se pobrine da preziveli bivii
pacijenti imaju iste obrazovne mogulnosti, moguénosti

zaposlenja, osiguranja i zdravstvene nege.

Nejednakosti u strategijama postojelih tretmana i
troskovi leCenja, i to na nacionalnom i internacionalnom
nivou, koje se u najvetoj meri baziraju na razlikama u
drustveno-ekonomskom statusu i alokaciji resursa,
predstavljaju izazov sa kojim medunarodna zajednica
mora da se pozabavi.

3. PRIMEDBA:

Nemogue je obezbediti preciznu definciju tretmana
koji bi mogao da se primenjuje kod svih formi kancera.
Za potrebe ovog dokumenta, a u okviru problematike
prezivljavanja deljeg kancera, grupa je prihvatila
sledeli koncept leCenja:

Leenje posle kancera koji se javio u detinjstvu, odnosi
se samo ha originalnu bolest, bez obzira ha moguénost ili
postojanje invaliditeta ili sporednih efekata tretmana.
Deca, koja su leCena od kancera, smatraju se izleCenom
u momentu kada moguénost da umru od originalne bolesti
nije vea od moguénosti smrti, iz bilo kog razloga,
njihovih vrinjaka iz opste populacije.

Kod mnogih malignih obolenja koja se javljaju u
detinjstvu, pacijent koji prezivi obolenje bez povratka
bolesti odredeni broj godina od momenta kada je
diagnostikovan tip tumora, moze da se smatra izleCenim.
Period leCenja zavisi od tipa tumora, faze i drugih
bioloskih faktora. Nacelno, taj period bi bio od 2-10
godina od momenta dijagnostikovanja kancera tokom
koga nije registrovan povratak bolesti. Kod nekih drugih
tumora, svaka preciznost je nepouzdana zbog prisustva
jakih genetskih faktora koji ucestvuju u kauzaciji i
odgovoru na specifiénu formu kancera.
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Grupa studenata medicine, okupljena oko projekta
.Svi smo mi nelija deca", ve¢ sedam godina se uspesno

bavi radom sa decom, koja se leCe nha onkolosko-

hematoloskom odeljenju Dec je klinike u Tirsovo.

Studenti sa decom u Zvecanskoj

15, ®ebpyap - CBeTck4 AdaH Oeue OGonene of Paka OSY‘IOVhi CIIJ pr‘ojek‘ra, u
OKPEHM CE! poletku je bio: ulepsati trenutke provedene u bolnici, deci oboleloj od
3 malignih bolesti. Taj cilj se, sa godinama, uobli¢io u kompleksniju ideju
baziranu na teznji da se ovo vreme utrosi i za podsticanje decjih
interesovanja i edukaciju, kroz razliite radionice i razgovore. Rad je
zasnovan na dvolasovnim posetama vikendom, tokom kojih se volonteri
trude da oslusnu ded je Zelje, podstaknu njihovu kreativnost i pomognu im
da se, 3to lakSe, vrate u Siru socijalnu sredinu nakon dugog procesa
le€enja.

Pored standardnog psiho-socijalnog rada, koji je baza projekta, volonteri
se bave i organizacijom pozorisnih predstava i prikupljanjem donacija. Do
sada su izvedene Cetiri predstave, podeljeno je mnoStvo paketica i
organizovano vise novogodishjih priredbi. U pripremi je i peti pozorisni
komad za jesen 2007.

npojexat: CB4 CMo Mu Heunja [eua

Projekat .Svi smo mi nelija deca" bavi se i psiho-socijalnim radom sa

r*?: decom u Domu za zastitu odojéadi, dece i omladine u Zveéanskoj. Cilj je

prosiriti ovu ideju i na druge ustanove, koje se bave le¢enjem dece
Poster za 15, februar 2007 Svetski  obolele od malignih bolesti.

Dan Dece Obolele od Raka

% /NURDOR C‘Y’M'II XanoGeba

Jedini motiv i nagrada za volontere ove organizacije je dedji {/
osmeh, a on, priznalete, nema cenu .




Od osnivanja do danas, znacajnu
finansijsku pomo¢ su nam pruzili:

e “EPS" Elektroprivreda Srbije

e "J.P. Gradske pijace”, Beograd
e "HEMOFARM", Vrsac

e "“GODEX", Beograd

e "“VALJEVO PROMET", Valjevo
+ “CIRA", Mionica

¢ Dura Obradovi¢, Beograd

Zoran Nedeljkovié, vlasnik
Stamparije "ART-a" iz
Beograda, besplatno nam je
Stampao brosure koje smo

Internet
provajder
ABSOLUT OK

Ana Sfamenkovié, novinar

informaﬁvnog Programa RTS-q
uvek se potrudi dg Javnost saznq
0 deci oboleloj od raka.

Nebojsa Babi¢ - umetnik i
humanista, &ovek koga nikada ne
moramo da molimo zq pomoé.
Zajedno sq svojim saradhnicimq iz
Galerije ~OZONE" i Studija
~ORANGE", omogucio je da
Svetski Dan Dece Obolele od Rakq
- 15. februar, bude obelezen

do sada izdali

e e

deca i zaslyzy ju.

dostojanstveno i lepo, kako nasq

&‘ MIHICTAPCTBO 3IPABJbA PEITYEIIMKE CPHIIE

U pripremi: SAVETOVALISTE ZA RODITELJE DECE OBOLELE OD RAKA

NURDOR je u martu 2007.godine
uCestvovao ha konkursu Ministarstva
za zdravlje R.S. za finansiranje
projekata nevladinim organizacijama.
Na$ projekat, za koji smo dobili
maksimalna sredstva u iznosu od
150.000 din. namenjen je roditeljima
dece obolele od raka.

Ceo projekat se zasniva na pruzanju
emotivne podrske roditeljima Cija se
deca trenutno nalaze na leCenju u
Univerzitetskoj Deéjoj Klinici i
Institutu za zdravstvenu zastitu majke
i deteta Srbije u Beogradu.

Glavni nosioci projekta su roditelji,
Clanovi lokalnih udruzenja, sa
sopstvenim dobrim iskustvom deéjeg
kancera. Od neprocenjivog je znacaja

razgovor sa roditeljem koji je prosao
kroz, verovatno, najgori period u svom
Zivotu i Cije je, nekada obolelo dete,
sada zdrav maldi¢ ili devojka,

Savetovaliste ¢e u svoj program
ukljuciti lekare i medicinske sestre, Ciji
su saveti i iskustvo takode od velikog
znacaja. Velika je potreba za stalnim
prisustvom psihologa na dec jem hemato-
onkoloskom odeljenju i nadamo se da
¢emo, nakon evaluacije ovog projekta,
uspeti da uverimo nadlezne na Fakultetu
za psihologiju i u Ministarstvu za
zdravlje da posvete posebnu paznju
¢injenici da su u nasim bolnicama deca
obolela od raka i njihove porodice bez
neophodne struéne psiholoske pomodi.
Medicinski radnici, zaposleni na hemato-

onkoloskim odeljenjima, svakodnevno
se suolavaju sa teskim situacijama i
njima je neophodna strucna psiholoska
pomo¢ i podrska.

Savetovalite e poleti sa radom
15.09.2007. u danima vikenda
(subotom u Univerzitetskoj Decjoj
Klinici, nedeljom u Institutu za
zdravstvenu zastitu majke i deteta
Srbije) od 16h do 17h, a u saradnji sa
volonterima—studentima medicine,
¢lanovima Studentske Unije
Medicinara koji sprovode svoj
projekat "Svi smo mi necija deca”.

Bilten e izlaziti kvartalno sa
detaljnim izvestajima o /7,
sprovodenju projekta. /5'/




