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Januara  2002.
godine,
autobusom  za
Sarajevo,
putovale  smo
Mileva Li¢ina,
predsednik
udruzenja ,,Uvek
sa decom® i ja, ¢lan udruzenja ,,Zvoncica®.
Nismo se poznavale ranije, upoznale smo
se te veceri na stanici. U Sarajevo smo
posle na poziv tamosnjih roditelja koji su
reSili da osnuju udruzenje roditelja i

Irina Cepinac Ban

pozvali nas da im u tome pomognemo.

Cele no¢i je padao sneg, putnici su u
autobusu dremali, a Mileva i ja smo pricale
i pricale...pri¢i nikada kraja. Setile smo se
kako su nam lekari saopstili dijagnozu
kancera kod nase dece, prvih strahova,
slutnji, a najviSe dedje patnje. Jedna drugoj

Ostvaren san

smo zavrSavale recenice i misli. Eto, ne
poznajemo se, a kao da smo Citav Zivot
zajedno provele. Pricale smo o nasim
udruzenjima, kako funkcionisu, sa kakvim
problemima se suocavamo i dosle do
zakljucka da treba da se udruzimo, da
pozovemo roditelje iz drugih bolnica i
gradova i da napravimo jedno zajednicko

udruzenje.

Te noc¢i to je bio samo san, ako
sanjamo sami - ostaje samo san, a kada

sanjamo zajedno - snovi se i ostvare.

I5. decembra 2003. godine san se ostvario,
osnovali smo Nacionalno  Udruzenje
Roditelja Dece Obolele od Raka. Bila sam
prvi predsednik, a svoju duznost sam 20.
oktobra 2007. godine predala gospodi
Slobodanki — Bobi Eri¢ koja svojim ljudskim

<
Vol

osobinama, a pre svega kao
majka sa srcem lavice, zasluzuje
duboko i iskreno postovanje.
Hvala Bobi na preuzetoj duznosti
i svima koji su doprineli da ovo

udruzenje postoji.

Irina Cepinac - Ban

Slobodanka Boba Eri¢, predsednik
“NURDOR”

Y
o

Pre viSe decenija, u razvijenim zemljama sveta, prepoznata
je potreba za stru¢nom psiholoskom pomoéi u
pedijatrijskim hematoonkoloskim sluzbama. Od tada, pa
do danas, psiholozi su sastavni deo struc¢nog tima u lecenju
malignih bolesti kod dece. Roditelji obolele dece, kao
najpozvaniji i najodgovorniji kada je pitanju detetovo
zdravlje i Zivot, vremenom su takode postali ravnpravni
deo ovog multidisciplinarnog tima.

Kod nas je odavno prepoznata potreba za psiholozima ali
su bolnice, i pojedina lokalna Udruzenja roditelja, ovaj
problem resavali kako su umeli i znali. Pedijatrijske
hematoonkoloske sluzbe u Novom Sadu i Nisu imaju svog
psihologa, a u Beogradu samo Institut za onkologiju i

radiologiju Srbije.

Od osnivanja Nacionalnog udruzenja roditelja, jedan od
najvaznijih ciljeva nam je da sve decje bolnice u Srbiji, u
kojima se lece maligne bolesti, imaju svoju psiholosku
sluzbu.

Nismo znali odakle da krenemo, mislili smo da ¢e to NEKO
resiti, da ¢e NEKO uvideti koliko je psiholog neophodan

deci, roditeljima i medicinskim radnicima, da ¢e NEKO
pokrenuti i uraditi pravu stvar. Dugo smo lutali trazaci

NEKOG i na kraju shvatili da smo mi, roditelji, taj NEKO.

&; MIHNMCTAPCTBO 3/IPABJbA PEITVEIIMKE CPEIIE

Savetovaliste za roditelje dece obolele od raka

Ovo su nasa deca, ovo je nasa borba za njhov opstanak i
mi smo NEKO ko mora resiti ovaj veliki problem. Kada
smo to shvatili odlucili smo da napravimo projekat
»Javetovaliste za roditelje dece obolele od malignih
bolesti“. Nije bilo lako, pisanje projekata je ozbiljan posao,
nismo znali kako, lutali smo, imali nedoumice ali smo na
kraju uspeli.

Tada su polako pocela da nam se otvaraju vrata i pruzaju
ruke. Ministarstvo za zdravlje nam je odobrilo sredstva za
projekat, nasi uvazeni lekari su nam se pridruzili, a
najznacajnije je Sto nam je pruzena velika pomo¢ od
psihologa Tamare Klikovac, koja nas je od samog pocetka
podrzavala u realizaciji ove ideje. Holandsko nacionalno
udruzenje roditelja ,,VOKK" nam je obezbedilo sredstva za
stampanje biltena koji izlazi kvartalano kao izvestaj o

projektu.

Nadamo se da ¢e nas primer ohrabriti i ostala udruzenja
roditelja da uzmu u svoje ruke resavanje brojnih problema
vezana za zdravle dece i da ¢e ljudi u nadleznim
ustanovama procitati ove tekstove i shvatiti da su i oni

NEKO ko treba da pomogne.
Roditelji iz UdruZenja “NURDOR”

“VOKK - Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker”
Schouwstede 2b, 3431 |B Nieuwegein, The Netherlands
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Podrska roditelja - roditeljima ) 1

Uspesan pocetak saradnje izmedu Udruzenja roditelja i stru¢njaka iz oblasti psihoterapije

Edukacija koja je odrzana za roditelje-pomagace, koji ¢e u okviru projekta
,Savetovalista za roditelje dece obolele od malignih bolesti* odlaziti na Zadivljujuéi je
hemato-onkoloska Odeljenja i pruzati savetodavno-informativnu podrsku
roditeljima ¢ija se deca trenutno leée na pomenutim odeljenjima, je po BGULEULELIGE

mnogo ¢emu vazan korak napred.

spremnost i

Prvo, vaznost je u tome Sto je po prvi put ostvarena kvalitetna saradnja
izmedu struénjaka u oblasti psihoterapije i Udruzenja roditelja dece A LRCTILEIT
obolele od leukemije. Drugo, vaznost je i u tome Sto su roditelji iz
Tamara Klikovac Udruzenja prepoznali sopstvene potrebe za saradnjom sa ljudima koji se
profesionalno bave psihoterapijom i mentalnim zdravljem u najSirem

smislu reci. Osnovni ciljevi edukacije su se odnosili na to da se roditelji upoznaju sa osnovnim principima
nedirektivnog psiholoskog savetovanja po modelu Karla Rodzersa i da se osnaze dovoljno da mogu da se suoce sa situacijom
u kojoj su i sami bili kada su se njihova deca nalazila na lecenju. Istovremeno, ideja je bila da se roditelji upoznaju sa bazicnim
«vestinamay i tehnikama, koje su neophodni preduslovi za kontakt sa ljudima koji se nalaze u kriznim i stresnim
situacijama.Tokom edukacije bilo je puno price o empatiji i toplini, o aktivnom slusanju, o pracenju i prepoznavanju osecanja i

iz UdruZenja

da pomognu...

potreba sagovornika, o pravovremenom postavljanju pitanja.

Kao Sto svaka edukacija iz oblasti savetovanija i psihoterapije podrazumeva i rad na sebi i sopstvenom iskustvu i ova edukacija
je bila prozeta dobrim delom i na deljenju i «obradi» vrlo snaznih i bolnih licnih iskustava
i dozivljavanja roditelja koji su i sami prosli sa decom tezak put lecenja na hemato-

onkoloskim odeljenjima.

Zadivljujuéi je entuzijazam, spremnost i volja roditelja iz Udruzenja da pomognu, da se
pridruze i da pridu na topao i nadasve human nacin, roditeljima Cija se deca trenutno
nalaze na hemato-onkoloskim odeljenjima.

Edukacija je u tom smislu bila podsticaj i ohrabrenje roditeljima da pruze adekvatnu i
dobro osmisljenu podrsku, a da pri tome drze pod kontrolom svoje prozivljeno iskustvo

i da se sacuvaju od burn-out sindroma (sindroma sagorevanja).
Tamara Klikovac, psiholog Dr Aleksandra Peco Vuleti¢

Odeljenje pedijatrijske onkologije, Institut za onkologiju i radiologiju Srbije

Osam sati edukacije proletelo kao tren <

Edukacija za neprofesionalce (roditelje/pomagace) povodom pocetka rada Savetovalista za roditelje dece obolele od malignih bolesti
odrzana je 29.septembra 2007. u prostorijama Univerzitetske decje klinike, TirSova 10. u Beogradu. Edukaciju su vodile Dr Sanja Vuleti¢
Peco i Tamara Klikovac, psiholog sa Instituta za onkologiju i radiologiju Srbije. Uz prisustvo devet roditelja, od kojih Sest roditelja iz
Udruzenja roditelja i prijatelja dece UDK TirSova, jedan roditelj iz Udruzenja “Zvoncica” i dva roditelja iz Udruzenja “Uvek sa decom”,

edukacija je prosla u srda¢nom, toplom i izuzetno podsticajnom raspolozeniju.

Predavanja su bila vise nego interesantna i vecina nas se po prvi put susrela sa osnovnim principom savetovanja u pruzanju psiholoske
podrske. Bilo nam je veoma znacajno Sta nikako ne smemo raditi, Sta je to pozeljno, a Sta nepozeljno reéi u odredenim kriznim
situacijama i na koji nacin odgovarati na neka osetljiva pitanja. Nasa osnovna motivacija i potreba za edukacijom bila je da ono Sto radimo,
uradimo na najbolji moguci nacin, da pomognemo ljudima kojima je pomo¢ neophodna preuzimajuéi na sebe ulogu savetodavca na
klinikama koje nemaju psihologa, a da istovremeno satuvamo sebe od stresa i patnje koju sa sobom povlaci secanje na najtezi period

naseg Zivota.

Bilo je i smeha i suza. Osecaj pripadnosti i povezanosti, iako smo neke ljude prvi put videli,
bio je toliko jak da smo se osecali kao da se znamo celog Zivota.

Ovom prilikom zahvaljujemo se svim ucesnicima, posebno Tamari Klikovac jer je edukaciju
pripremila i odradila volonterski na visoko profesionalan nacin. Zahvaljujemo se Prof. dr Dragani
Jani¢ na obezbedivanju prostora za neometani rad u prostorijama Hemato-onkoloskog odeljenja
UDK Tirsova kao i Dr Sanji Peco Vuleti¢ koja nas je sa puno topline i strpljenja vodila kroz
edukaciju koja je trajala gotovo 8 casova, a za sve nas prosla je kao tren. Prva supervizija
zakazana je za 07.decembar 2007. Predvideno je da podelimo svoja iskustva i dileme vazane za

Savetovaliste kako bismo mi, roditelji-pomagaci, konstantno poboljSavali kvalitet rada.

Roditelji na edukaciji

Novka Tomi¢




Udruzenje “Zvoncica’”’ na

Institutu za zdravstvenu zastitu
majke i deteta Srbije

viSe nisu bila potrebna pitanja, same su pricale svaka svoju
pricu. Pazljivo smo slusali sa iskrenim razumevanjem i bez

mnogo komentara. Mame su imale i konkretna pitanja:

Septembar, oktobar, novembar 2007

Nedelja posle podne, na odelenju mir i tiSina. Deca leze u
svojim krevetima, gledaju TV, igraju igrice i crtaju, a njihove
mame pored njih sede, pricaju, neke dremaju, Zeljne toliko °
potrebnog sna. Ali, spavanja nema jer se mora paziti da
infuzija ide kako treba, da detetu ne bude dosadno, da nije
gladno i Zedno. Dezurna medicinska
sestra Ceca, obilazi decu, proverava
infuzije, pokriva usnule mame i Sapuce
deci. Oko 16h sestra Ceca ulazi u sobe i

sta redi drugima, rodacima, prijateljima;

e da li odgovarati na brojne telefonske pozive jer
mnogo snage i vremena utroSe na pruzanju
informacija;

Psiholog mi je e dali pustiti dete da se igra sa drugom decom;

LU CEELUEE b o7iva mame da dodu u dnevni boravak e kako hraniti decu, da li im dozvoliti da jedu sve Sto
v . de ¢e, od tog dana i svake naredne ozele;
znam $ta bih da B ] o g N o P
nedelje, raditi Savetovaliste za roditelje. o kako razgovarati se mladom decom, a kako sa

WL Docekali smo mame i decu i, moram
priznati, u prvom trenutku smo imali
tremu da li ¢emo uspeti u svojoj nameri
da makar malo pomognemo ovim .
majkama da osete razumevanje i da nisu
same. Mi smo prosli isto tesko i bolno
iskustvo, ali evo nas, tu smo, Zzivot ide

adolescentima;

sestara i drugih

e dali moliti lekare da deci objasne od cega boluju;

maijki koje mi strah od buducnosti, mogucnost smrti...
Strpljivo i pazljivo smo odgovarale na neka pitanja ali nasi

H 7 €€
daju snagu? odgovori su, u stvari, bili samo potvrda da sve rade kako

dalje i nosi sa sobom neizvesnost koja nas sve prati.

Malo nepoverljivo, tiho i polako, mame su pocele da dolaze,
neke sa decom u narudju, neke same, a neke sa decom koja
su trékarala pored njih. Upoznali smo se i predstavili zasto
smo dosli. Pre svega smo im objasnili da ovo nije nikakva
obaveza i da, ako ne Zele da budu tu, slobodno mogu da odu
u sobu i budu pored svog deteta, ali neka ipak na kratko budu

sa nama jer ¢e im mozda koristiti.

Doneli smo brosure i bilten koje NURDOR objavio, podelile
im i pocele razgovor koji je poceo nasim pitanjima: “Kako ste,
kako je dete? Imate li joS dece, sa kim su kod kuée?”.

Mame su u pocetku stidljivo odgovarale na pitanja, ali ubrzo

treba i da su na pravom putu.

Roditelji su se jednoglasno slozili da
je psiholog neophodan na ovakvom
odeljenju, potrebno je da imaju sa
nekim da razgovaraju, da budu
saslusani, da im neko pruzi toliko
potrebno samopouzdanje. Svesni su
da je pitanja mnogo, a odgovora
malo ali ipak, potreban im je
strucnjak koji ¢e potvrditi da su im
makar pitanja ispravna. Takode su
pokazali veliku Zelju i potrebu da
razgovaraju sa lekarima, na miru, bez

“ Vise nisam

sigurna sta je

ne? Da li je

placem? ”

Zurbe i straha da ¢e dete cuti neSto Sto ne treba, da u
opustenoj atmosferi saznaju, na razumljiv nacin, o prirodi
bolesti, protokolima, nezeljenim posledicama. Obzirom da se
u bolnici pretezno nalaze majke pored dece, veliko je
interesovanje da se naSim sastancima pridruze ocevi.
Najcesée su ocevi/muzevi ti koji brinu o drugoj deci kod
kuce, o egzistenciji, o nabavljanju lekova, hrane itd. Njima je
takode neophodna pomo¢ i podrika. Cesto Eujemo kako
kazu da je njima teze nego majkama jer su one pored deteta i
imaju stalnu kontrolu, uvid u situaciju, lekare da ih informisu.

A tate, cekaju pored telefona i neizvesnost ih ubija.

Mnogo je pitanja i ¢eka nas veliki posao u narednih 7 meseci.

Veliku pomo¢ nam pruzaju clanovi Studentske Unije
Medicinara koji se sa uzivanjem igraju sa decom tokom nasih
razgovora. Zaista je divno, za promenu, Cuti decju graju i
smeh na ovom odeljenju. Ova deca zasluZuju mnogo vise.

Roditelji iz udruZenja “ZVONCICA”:
Ljiliana Radovanovi¢, Jelica Usljebrka, Zorica Bogovi¢ i Irina
Cepinac Ban

Ponekad umemo i da se osmehnemo...

normalno, a sta

normalno sto ne



Prvo Savetovaliste na UDK

Prvo Savetovaliste roditelja u UDK Tirsova, na hematolosko-onkoloskom odeljenju
odrzano je 06.0Oktobra u 16 casova. Dogovor koji smo u okviru lokalnog Udruzenja postigli bio je

da se podelimo u dve grupe i da prvih meseci SavetovaliSte vode po dva roditelja koja su prosla edukaciju.

Da bismo atmosferu napravili prijatnijom, obezbedili smo kafu, sokove i kolace. Prvom sastanku prisustvovalo je 5
roditelja. Savetovaliste su vodili Zorica Manojlovi¢ i Ljubisa Stani¢. Predstavili smo se, rekli da smo roditelji izle¢ene dece, a
onda su oni poceli da pricaju svoje price. Gotovo svi su ocekivali da ¢e tu biti i neko od lekara. Bilo je puno pitanja za njih, da
im se bolje objasni protokol, nacin leCenja, zasto se neki lekovi ne mogu nabaviti preko recepta, kako pojedini lekovi deluju, Sta
se moze ocekivati kao posledica, Sta je normalno, a Sta ne. Odgovore na ta pitanja mi ne mozemo da im damo, pa smo
predlozili da sva pitanja zapisu i slobodno pitaju lekare. Uzimajuci u obzir da su lekari sa hemato-onkoloskog odeljenja UDK
TirSova prihvatili ucesée u SavetovaliStu na volonterskoj osnovi, dogovorili smo da nakon nekoliko odlazaka na kliniku
napravimo prioritet na osnovu pitanja i zahteva roditelja obolele dece i da lekari drze odredena tematska predavanja, posle

kojih bi roditelji mogli da postavljaju pitanja.

Ono u éemu smo mogli da im pomognemo su nedoumice i strahovi kroz koje smo svi prosli - kako se ponasati prema
rodacima i prijatejima, da li i koliko Cesto primati posete, kako odrzavati higijenu, Sta dati detetu da jede, kako organizovati
zZivot kod kuce sa drugim detetom, mladjim ili starijim ...

Svi su se slozili da je psiholog neophodan i iz njihove price smo saznali da su svi oni posle saopstavanja dijagnoze pitali lekara
da li na klinici postoji psiholog .

Sastanke smo nastavili da odrzavamo svake subote, nekada je bilo manje, nekada vise roditelja, neki su dolazili ponovo. Svima
nam je bilo pomalo tesko da se vratimo u taj tezak period naseg zivota, ali istovremeno smo se jako dobro osecali jer smo

g

Zorica Manojlovi¢ i LjubiSa Stanic¢ /

nekome makar malo pomogli i dali mu nadu i volju da nastavi dalje.

Secam se kada se sve ovo dogadalo meni i jos uvek me boli

medicine; da li su nasa deca prezivljavala strahove u toku i
nakon lecenja; da li smo u vreme lecenja bili preterano brizni;
kako smo prihvatili saopsStavanje dijagnoze... i tako dalje. U
jednoj od narednih poseta imacemo viSe kontakta sa
roditeljima novoobolele dece.

13. oktobra u 16 ¢asova je nas red za odlazak na Kliniku.

Drugo SavetovaliSte, nase prvo zvani¢no u okviru rada
Savetovalista. lako smo se u prethodnih 10 godina
nebrojeno mnogo puta nasli u situaciji da nas kontaktiraju
porodice obolele dece, sada smo po prvi put posle
edukacije u situaciji da proverimo nacin dogovorenog

) & : - Sastanak zapocinje suzama, jer majke osecaju potrebu da
rada. Pomo¢ nam svesrdno pruza Gospoda Mileva Licina

nam ispricaju sve Sto osecaju. Pustamo ih da pricaju — jer

iz Udruzenja “Uvek sa decom”.

Na Odeljenju nas ceka 6 roditelja. Veoma brzo se
uspostavlja diskusija vezana za bezbroj tema koje mudce
roditelje.

Neki roditelji se veoma nerado i tesko ukljuéuju u
razgovor. Otvoreno kazu da im je veoma neprijatno
podsecanje na nesto Sto ocajnicki zele da potisnu.

Jedna majka ima dvoje dece obolele od akutne leukemije i
dva puta je prolazila kroz iste probleme. Jedna majka ima
dete u terminalnoj fazi bolesti.

Toliko patnje i bola na jednom mestu veoma je tesko ne
osetiti licno.

Svi se slazu da je prisustvo psihologa neophodno, ne
samo u momentu saopstavanja dijagnoze, nego i u
raznim kriznim situacijama koje prate tok lecenja

cak i kod dece sa odli¢nim prognozama.

Svi Zele da cuju nase iskustvo vezano za odredene
situacije u toku i nakon lecenja. NajceS¢e postavljana

pitanja: da li smo koristili neke od vidova alternativne

osecamo da im je to neophodno, zatim nam postavljaju
pitanja, polako pocinju da se opustaju i Savetovaliste
zavrsava stidljivim osmesima i pitanjem kada ponovo
dolazimo.

Nijedno Savetovaliste nije trajalo predvidenih 90 minuta. Uvek
je trajalo duze, Sto pokazuje ociglednu potrebu roditelja da sa

nekim dele svoja razmisljanja, strahove i nadu.

Svaki put po izlasku sa Klinike, pre nego sto krenemo svojim
ku¢éama, sednemo negde da popijemo kafu. Duboko sam
uverena da svi ose¢amo isto. Sa jedne strane smo ponosni na
sebe $to smo uspesno obavili jos jedno savetovanje, a sa druge
smo svesni da sada i nama treba strucna pomo¢.

Nekada nam se kao bumerang vrate secanja i strahovi vezani za
period lecenja nase dece i svesni smo savrseno da je u nasem
slucaju veoma tesko osecaje koje imamo nazvati Empatijom, jer
na kraju — ne mozemo reci da ose¢amo kao da se to dogada
meni; prava slika je “Secam se kada se sve ovo dogadalo meni i jo§

uvek me boli”.

0/ Novka Tomic i Natasa Mancic¢

/




“SUMC” STUDENTSKA UNIJA MEDICINARA

Nasa mala oaza

Roditelji iz “NURDOR”-a, u
saradnji sa volonterima, studentima
Medicinskog fakulteta Univerziteta u
Beogradu, sa projektom ”Svi smo mi
necija deca”, ove jeseni su pozeleli da
nedeljno popodne, na hematoonko-
loskim odeljenjma Instituta za majku i
dete i Univerzitetske Dedéje Klinike,
pretvore u malu oazu radosti, opti-

| dok roditelji, volonteri iz
»NURDOR”-a, kroz razgovor sa majkama
prenose svoja iskustva, studenti se, kroz
bezbriznu igru, trude da ulepsaju deci
trenutak, podstaknu kreativnost i donesu

radost.

Divno je videti sva ta ozarena
dedja lica, koja su, bar tih par sati,
zaboravila na braunile, lekove, analize...

To su trenuci u kojima se govori

samo o sanjarenjima, zeljama, drugarstvu,
trenuci u kojima ne postoji bol, muénina,

15. ®eGpyap - CeBetckv [laH [lelle OGonene o Paka

OKPEHMW CE!

mizma i kreativnosti. strah...

Grupa volontera, zajedno sa
roditeljima izleCene dece, svake subote  radosti i ukrasavati je
i nedelje, od 16.00 do 18.00h posecuje s mehom.

ova odeljenja, trudeéi se da oboleloj
deci i njihovim majkama donese ono

$to im je najpotrebnije: osmeh i veru.

Cuvaéemo zajedno nasu oazu

svake nede”e npojekar: CB4 CMo Mu Heumja fleua

&k

%NURDOR C*Y* Mol xanosesa

A decji omeh nema cenu...

Irena Dordevic, koordinator
projekta

Kako rukovoditi
za pruzanje podrske

grupom

Jedan od najvecih izazova,
sa kojima se suocava
grupa za pruzanje podrske
roditeliima dece obolele
od raka, je identifikacija
problema u organizaciji
sastanaka ove grupe.

Uzmimo na
slededu situaciju:
Vi ste glavni i odgovorni za
rukovodenje grupe. Na prvom skupu koji ste organizovali,
prisustvovalo je 12 roditelja i prezadovoljni ste. Komunikacija
je bila odlicna i, razmenom iskustava, ljudi su mnogo saznali
jedni od drugih.

Na slededi sastanak je doSlo 6 osoba. Sastanak je prosSao
dobro.

Pre sledeceg sastanka, podsecate i pozivate ljude na sastanak.
Ali, na sastanak dolaze samo njih troje.

Na Cetvrti sastanak odaziva se samo jedna osoba. Do tada ste
ved jako razocarani i obeshrabreni.

Zasto ljudi ne zele da dodu kada je sve bilo dobro?

primer
Marianne Nadafs Wilstra

Mnogi voditelji grupa za podrsku smatraju da je najveci
izazov i najtezi problem pridobiti nove ¢lanove i zadrzati ih u
grupi. Takode, veoma ih brine da li su sastanci dosadni ili
mozda izazivaju negativne emocije, kao i Cinjenica da su
pojedinci veoma pricljivi i od njih drugi ne mogu do¢i do
izrazaja?!

Veoma je vazno definisati problem, saznati zasto pojedini
¢lanovi viSe ne dolaze na sastanke i zasto oni, koji
povremeno dolaze, nisu redovni.

Cesto su u pitanju sledeé¢i razlozi: nedostatak vremena,
udaljenost od mesta sastanka, problem sa prevozom, briga o
deci ili jedan od ve¢ gore pomenutih razloga (dosada, tuga
itd.)

Medutim, isto tako razlog moze biti i taj da je roditelj,
zahvaljujuéi prisustvu na sastanku, prevazisao svoje probleme
i podrska mu vise nije neophodna.

Pojedinim roditeljima je dovoljan samo jedan sastanak da bi
uvideli da nisu sami.

Ne dozvolite da vas sve ovo obeshrabri! Nisu uvek svi
sastanci uspesni ali, ako ste uspeli da pomognete makar
jednoj osobi, smatrajte to velikim uspehom.




Da bi saznali zasto roditelji ne dolaze, ili samo povremeno

prisustvuju sastancima, najvaznije je da ih direktno pitate za

razlog. Imajte na umu da ljudi razli¢ito prihvataju razgovor u

grupi i pred drugima. Pokusajte da budete fleksibilni i ne

uzimajte to licno.

Pokusa¢emo da vam pomognemo sa predlozima, na osnhovu

naseg dugogodisnjeg iskustva, i nadamo se da cete uspeti da

oformite jaku grupu za pruzanje podrske:

e  Ohrabrite roditelje da govore. Ljudi ¢e se radije odazvati
ako ih licno pozovete na sastanak.

e Roditeljima, koji su se pridruzili grupi ubrzo nakon
saopStavanja dijagnoze, dajte malo vremena da se
oporave nakon prvobitnog Soka, ali se potrudite da
doprete do njih i da im pomognete u tom prvobitnom
periodu.

e Pojedine roditelje je sramota da govore o svojoj intimi i
morate voditi racuna o njihovom pravu na privatnosti i
poverljivost.

¢ Imajte na umu da pojedinci mogu ispoljiti bes i ljutnju.

e Redovno budite u kontaktu sa ¢lanovima grupe:
telefonom, pismima, email-om. Trudite se da imate tacne
kontakt adrese i brojeve telefona.

e  Objavite vase sastanke u biltenima (ako ih imate), trudite
se da vase aktivnosti budu uocljive tako Sto cete ih
oglasiti na plakatima koje treba postaviti na vidna mesta
u bolnici (na odeljenju, u Dnevnoj bolnici, ambulantama
lekara itd).

e  Ukljucite lekare, medicinske sestre, psihologe i socijalne
radnike. Oni su ti koji treba da upute nove roditelje na
vasu grupu, da promovisu aktivnosti grupe i da budu vasi
najblizi saradnici.

e Kada roditelji propuste sastanak, pozovite ih recite da
su nedostajali ostalim ¢lanovima. Takode, nakon 2-3
sastanka, pozovite nove clanove i pitajte ih o njihovom
misljenju, o osecanjima i efektima sastanka.

e Organizujte prevoz ako vasa organizacija ima
mogucnosti. Mnogi ne Zele da kazu da bi im dobrodosla
takva pomoc¢ ako ih ne pitate.

e Organizujte Cuvanje dece ili poseban program za decu
dok traje sastanak sa roditeljima.

e Organizujte zabavu i posluzenje. Razmislite o
organizovanju izleta jednom ili dva puta godisnje. Ljudi bi
imali mogué¢nost da se zblize u opustenoj atmosferi. Bili
bi slobodni da razgovaraju i o drugim problemima koje
imaju, o znacajnim sportskim dogadanjima ili necem

drugom, a ne samo o inicijalnom problemu.

Podelite odgovornost sa ¢lanovima. Ako je na jednom
od prethodnih sastanaka neko predlozZio nesto,
obavezno mu dajte moguénost da svoju ideju realizuje.
Nemojte se ponasati kao da jedino vi sve znate i
mozete. Ljudima je potrebno da budu kreativni i vise
¢ete im pomodi ako im omogucite da direktno budu
ukljuceni u organizaciju i kreativnost grupe.

Razvijajte koncepciju sastanaka, napravite plan i drzite
se osnovnog cilja. Ovo moze pomoéi da se izbegnu i
prevazidu teske situacije.

Organizujte interesantne i razli¢ite programe, ukljucite
predavanja struc¢njaka na teme koja interesuju clanove
grupe. Vodite racuna da ukljucivanje previse strucnih
predavanja mogu biti kontraproduktivna, mogu doneti
viSe slusalaca, ali isto tako mozete izgubiti intimnost
vasih sastanaka!

Glavni cilj i zadatak grupe za pruzanje podrske je da se
roditeljima omoguéi slobodan i otvoren razgovor. Ukljucite
Sto viSe ¢lanova u resavanje problema i donosenje odluka.

Organizujte druge vidove zabave i programa. Nije svakome
potrebna samo pomoc¢ grupe za podrsku, mnogi mogu biti
zainteresovani da se ukljuce u aktivnosti kao sto su:

edukativni seminari,
organizovanje raznih zabava,
prikupljanje novcanih sredstava itd.

Zapamtite, grupa za pruzanje podrske moze mnogima
promeniti i olaksati Zivot!

Kongres ICCCPO - roditelji na radionici o pruZanju
podrske

NACIONALNO UDRUZENJE RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE STRANA 7



PRVI KONGRES DECIJE HEMATOLOGIJE |

Ret |

ekara ONKOLOGIJE SRBIJE SA MEDUNARODNIM UCESCEM
Beograd 8-9. maj, 2007.

Prvi kongres dedje
hematologije i onkologije
Srbije  sa  medunarodnim
ues¢em je odrzan u
Beogradu 8-9. maja, 2007.
godine u organizaciji
| Intersekcijskog  odbora za
pedijatrijsku  hematologiju i
onkologiju Srpskog lekarskog
drustva (SLD).

Organizacioni odbor

kongresa su cinili predsednik
Dragana Jani¢, potpredsednik Dragan Miéi¢ i sekretar -
Predrag Rodi¢. Naucni odbor su predstavljali ¢lanovi svih
institucija koje se bave decjom hematologijom i
onkologijom: Gordana Bunjevacki, Zoran Beki¢, Nada
Konstantinidis, Gordana Kosti¢, Dragana Vuji¢, Lidija
Dokmanovi¢ i Nada Rasovic. Kongres je odrzan u
Zaduzbini llije M. Kolarca, u prostorijama Drustva srpsko-

Prof. dr Dragana Jani¢

italijanskog prijateljstva.

Disciplina pedijatrijske hematologije i onkologije
zauzima posebno mesto u istorijatu medicine uopste, jer
govori o tome kako su klinicka zapazanja prokrcila put
naucnim saznanjima o etipatogenezi maligniteta i to ne
samo decjeg doba, nego i maligniteta uopste. Znacajna
otkrica u ovim oblastima ispunjavala su entuzijazmom
lekare koji su se bavili ovim bolesnicima u ¢itavom svetu, a i
kod nas, tako da je ova struka veoma rano utemeljena na

nasim prostorima.

Intersekcijski odbor predstavlja nastavak rada
jugoslovenske  Nacionalne grupe za hematologiju,
onkologiju i imunologiju, osnovane 70 godina proslog veka.
Redovni sastanci su se odrzavali od 1977. godine pod
nazivima  Simpozijum/Kongres  decje  hematologije/

onkologije/imunologije Jugoslavije / Srbije i Crne Gore.

Istorijat naSeg udruzenja predstavljen je u
monografiji ”"Razvoj pedijatrijskehematologije, onkolo-gije i
imunologije 1970 - 2005.”
autora  Prof. dr  Emilije
Stojimirovi¢ koja je izasla iz
stampe 2006 godine.
Zahvaljujuéi  sistematiénom i
predanom radu, koji se
prenosio sa utemeljivaca decje
hematologije i onkologije na
svoje ucenike, koji su danas u

poziciji da edukuju nove
generacije  mladih lekara,
stvorena je saradnja izmedu
centara koji se bave

dijagnostikom i lecCenjem

Prof. Dr Emilija Stojimirovic

Ucinjen pomak u definisanju
prioriteta i pravaca razvoja

decje hematologije i

onkologije u nasoj sredini.

malignih bolesti u dece. Saradnja je rezultirala ulaskom Srbije
kao punopravne ¢lanice u Internacionalnu BFM (Berlin-
Frankfurt-Munster) grupu, Sto svakako predstavlja znaéajno
priznanje  naSem angazovanju. Uces¢e u razlicitim
internacionalnim protokolima obavezuje na kontinuiranu
edukaciju i doslednost medicinskim i naucno-istrazivackim

postulatima.

Tehnicku organizaciju kongresa pomogli su roditelji iz
udruzenja roditelja dece obolele od maligniteta sa

Univerzitetske decje klinike u Beogradu.

Program kongresa sastojao se od velikog broja uvodnih
predavanja, usmenih izlaganja originalnih saopstenja i postera.

Brojni strucnjaci iz inostranstva su prihvatili poziv da odrze
uvodna predavanja, u velikoj meri zahvaljujuci dugogodisnjoj
saradnji nasih centara sa Ospedale San Gerardo iz Monce.

Uvodna predavanja su odrzali gosti iz inostranstva i
dugogodisnji konsultanti za nase bolesnike: Andrea Biondi,
Cornelio Uderzo i Momcilo Jankovic iz Italije i Jan Stary iz

Ceske, kao i istaknuti predstavnici intersekcijskog odbora.

Jedno uvodno predavanje je odrzala Sonja Pavlovi¢ iz
Instituta za molekularnu genetiku i genetsko inzinjerstvo, sa
kojom nasa grupa najtesnje saraduje kroz dijagnostiku i
pracenje molekularno genetskih markera. Na taj nacin je
omoguceno uvodenje molekularnih metoda u klinicku rutinu,

a u cilju postizanja najsavremenijeg lecenja i u nasoj sredini.

Glavne teme su imale za cilj osvrt na buduce trendove u
pedijatrijskoj hematologiji i onkologiji i obuhvatile su: akutne
leukemije, molekularne osnove maligniteta, transplantaciju
mati¢nim éelijama hematopoeze i psihosocijalnu podrsku i

organizaciju decje hematologije i onkologije.

Po prvi put na jednom od ovakvih skupova, uvrstena su
predavanja iz oblasti psihosocijalne podrske. Ovaj
nezaobilazni aspekt multidisciplinarnog pristupa deci oboleloj
od maligniteta u nasoj sredini je nedovoljno razvijen. Ipak, iz
tri izvanredna predavanja psihologa ukljuéenih u rad sa
decom obolelom od maligniteta i njihovim roditeljima,

proizilazi nada da ce se situacija menjati na bolje.




Predavanja na temu organizacije decje hematologije i onkologije su
takode bila novina, a Zelja je da postanu tradicija na ovakvim skupovima.
Obzirom da su neophodna znacajna finansijska ulaganja u razvoj
istrazivanja i lecenja dece sa malignim oboljenjima, iskustva centara u
okruzenju omoguéavaju da se izbegnu greske i lutanja i smanje troskovi
neophodni za razvoj i napredak dedje hematologije i onkologije.
Predavanja su odrzali gosti iz Bosne i Hercegovine (Meliha Sakic),
Republike Srpske (Jelica Predojevi¢-Samardzi¢), Hrvatske (Jelena

Roganovic) i Slovenije (Vladan Rajic).

OF A

THE IMPORTANCE

MULTIDISC|PLINARY APPROACH
IN PEDIATRIC ONCOLOGY

M. JANKOVIC L
ediatrics - University of Milano-Bicoc
(Dept.of P rario Hospital - Monza)

Ostale teme obuhvatile su druge aktuelne oblasti decje hematologije:
Moméilo Jankovié, zacetnik saradnje sa Ospedale San Geradrdo anemije, hemostazu i trombozu, solidne tumore, limfome. Radovi sa
kongresa su publikovani ili u celosti ili u vidu sazetaka 2007. godine u

Biltenu za hematologiju, Vol 35, N° 1/2, 1-64.

iz Monze, drZi uvodno predavanje u sesiji psihosocijalne
podrske

Sumiranjem utisaka po zavrsetku kongresa, smatramo je da je ucinjen pomak u definisanju prioriteta i
pravaca razvoja deéje hematologije i onkologije u nasoj sredini.
Skup je otvorila prof. dr Dragana Jani¢, predsednik intersekcijskog odbora za deéju hematologiju i

onkologiju SLD. U ime SLD skup je pozdravio Prof. dr Nedeljko Radlovi¢, predsednik pedijatrijske |
sekcije SLD. Skup je takode pozdravila Prof. dr Emilija Stojimirovié, jedan od osnivada udruZenja lekara g

koji se bave hematologijom i onkologijom na nasim prostorima.

Prof. dr Dragana Jani¢ Prof. Dr Nedeljko Radlovi¢

Sav strah i slabost, sa kojom sam se susrela kao dete i koje
sam prevazisla, dosli su mi kao uditelji u mom kasnijem Zivotu
i naucili i da se sa tim, i svim ostalim strahovima, treba

obracunati i da ih je moguce prevazidi.

Da li nas rak obelezava ?
Uobicajeno je misljenje da je prvi i osnovni strah deteta koje
je prezivelo rak, strah od relapsa, ja bih rekla da to prvo
mesto dele dva straha, jedan sam ve¢ pomenula no drugi je
isto tako prisutan, strah od odbacivanja. Moj prvi odgovor na
ovaj strah, jeste izjava da sam imala rak, cisti racuni sa sobom
i sa drugima. Uvek sam imala osecaj da kad to izgovorim pred
nekim da sam dovoljno jasno definisala sebe. ,Imala sam rak

Preziveti rak kao dete, bez obzira na moguce fizicke
posledice, ostavlja emocionalni trag, dubok, pa...kao ovaj nas

Dunav.

Kada vas nesto tako jako pogodi, obori, a vi uz upotrebu sve
svoje snage i vere u boljitak, ostanete jedini na tom
borbenom polju, onda se postavlja pitanje kako se izboriti sa
onim Sto vi jeste, osoba koja je prezivela rak, ne bas isti kao
svi drugi, nekad i ne bas onakvi kakvim ste stvoreni, a ipak

kao dete, da sve je sada u redu. lzle¢ena sam.”

Imati rak ne znadi samo patnju i bol, lekove i bolnice, to

Sy . . donekle znaéi pretrazivanje sopstvene duse i uma,

Zivi i viSe od toga, zivahni. . . .. - . .
pronalazenje sopstva u zZivotu koji vodimo, usporenje ili

Gledajuéi iz ugla osobe koja dozivi neSto nesvakidasnje,

shvatite da ta osoba nije samo ime i prezime

sa odredenim kvalitetima, koja sebe trazi u

svim moguénostima ovog sveta. Osoba koja

ubrzanje.

Rak, i onda kad ga u telu nemamo, ostaje
kao pecat, ono nesto Sto ne dozvoljava

prezivi rak, je sve sem obic¢nog, njene
granice i horizonti su u isto vreme smanjeni i
prosireni.

Paradoksalno zvudi, ali to tako jeste. Ja sam
dobila rak, sa svojih || godina, u 12 sam vec
bila izle¢ena od raka. Bilo je to dugih 11
meseci, druzenja sa citostaticima,
radioaktivnim zracenjima, iglama, infuzijama i
ostalim stvarima koje prate tu bolest. Toliko
sam se navikla tada na igle da mi je to i danas

kao ,,dobar dan“.

S druge stane, nahvatala sam se strahova od
aparata, raznoraznih, od rentgena, preko
skenera do MRI-a.

obesmisljavanje zivota ve¢ namece Zudnju za
istim.

Rak je moj zivot preokrenuo, nije me
promenio, nije me unistio niti zaplaSio, ali
me je obelezio.

Ja sam neko ko je proziveo ono najgore, ja
sam prevazisla to najgore, ostao je samo
Zivot i da se u njemu uziva.

Ako neko Zeli da podeli iste one horizonte i
strahove koji tek treba da se prevazidu, ja
sam tu.

Dragana Licina - student
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INTERNACIONALNA KONFEDERACIJA UDRUZENJA RODITELJA DECE

OBOLELE OD RAKA www.icccpo.org

ICCCPO - Internacionalna Konfederacija Udruzenja Roditelja Dece
Obolele od Raka, osnovana je 1994. godine u Spaniji. Roditelji su
Zeleli da svoja iskustva podele, da Sto viSe saznaju jedni o drugima,
da razmene korisne informacije, a sve sa jednim jedinim ciljem — da

se svakom detetu obolelom od kancera omoguce najbolji uslovi za

dijagnostiku, lecenje i oporavak.

Ova jedinstvena medunarodna

saraduje sa Medunarodnim Drustvom Pedijatrijske Onkologije SIOP

i mnogim drugim organizacijama koja se bave problematikom decjeg

kancera.

-
/

-~

Geoff Thaxter, Predsednik ICCCPO

Postovane Kolege,

Bilo je pravo zadovoljstvo sresti tako
mnogo starih i novih prijatelja, clanova
ICCCPO u Mumbaiu. U cilju potpunog
informisanja, smatrao sam da bi bilo
korisno da svi ¢lanovi dobiju kratak
prikaz  najvaznijih  zakljucaka  sa
Konferencije i sastanka Upravnih
Odbora ICCCPO, WCCEF i SIOP.

UPRAVNI ODBOR ICCCPO

Pre svega, zZeleo bih da se zahvalim
Sajmonu Lali na njegovim aktivnostima
na mestu Predsednika u poslednje 4
godine. Sajmon je bio posrednik u
novim projektima, ukljucuju¢i i WCCF.
Sajmon je i dalje ¢lan Upravnog odbora,
na mestu blagajnika organizacije.

Zhvaljujem se i Kristini Wandzura, iz
Kanade, koja napusta Predsednistvo
posle 12 godina angaZovanja. Dala je
svoj izuzetni doprinos u funkcionisanju
cele organizacije i prihvatila je da ostane
predstavnik  Severne Amerike na

podrucju Evrope.
Pozdravlamo i Anders Wollmen, iz

Svedske, koji dolazi u Predsednistvo, uz
ve¢ prethodno aktivno ucesce u

organizovanju konferencije u Mumbaiu.

Cestitamo i Benson Pau, iz Kine, na
\ imenovanju na mesto  zamenika
Qredsednika. Julian Cutland prelazi sa

roditeljska organizacija blisko

Svake godine ICCCPO odrzava godisnje
sastanke i SkupStinu u saradnji sa SIOP

godisnjim kongresom. Ove godine, od 29.
oktobra do 03. novembra, sastanak SIOP&ICCCPO odrzan je u

dalekoj Indiji, u Mumbaiu. Za vas smo preveli i priredili pismo

novoizabranog Predsednika ICCCPO, Dzef Takstera (UK), u

malignih bolesti.

mesta  Blagajnika na mesto Sekretara
Organizacije.

Pregled rezultata nase strategije prezentiran
je na Skupstini uz saglasnost svih ¢lanova
Organizacije. U kratkim crtama, nasi planovi

za naredni trogodisnji period su:
- dalje povecavanje broja clanova;

- razvijanje evropskih i regionalnih odbora
koji ¢e zastupati interese clanova vise na
lokalnom nivou i, na osnovu toga, stvaranje
moguénosti da se poveca broj kandidata za

Predsednistvo ICCCPO;

- aktivnosti u neposrednoj saradnji sa SIOP i
podrska u osnivanju WCCF.

KONFERENCIJA

Zahvaljujemo se lokalnim organizatorima,
Shubhi Maudgul i njenom timu, na
konferenciji koja je protekla besprekorno,
ukljucujuéi i uobicajeni deo koji se odnosi na
sastanak i reci dobrodoslice na samom
pocetku i svecanoj veceri. Chris Wandzura i
Anders Wollmen su organizovali niz
programa i radionica. Detalji o istim bice
objavljeni u slede¢em Biltenu ICCCPO.

WCCEF Svetska Fondacija za decu
obolelu od kancera

U Mumbaiu su se sreli ¢lanovi Upravnog
Odbora WCCF. Ova Organizacija je
napravila veliki pomak i sada je registrovana
kao dobrotvorna organizacija u Velikoj
Britaniji i ima svoju prezentaciju na
www.worldccf.org

Delokrug aktivnosti WCCF ukljucuje i
prikupljanje .5 miliona Evra u cilju
finansiranja programa razvoja infrastrukture.
ICCCPO ¢lanovi su prilozili 97.000 evra, a
mi se nadamo da ce iznos sume biti i 150.000
Evra. O ovome ¢éemo posebno pisati. Sve u
svemu, nase obaveze iznose 550.000 evra, a
ostatak od oko 35% ostaje za ispunjavanje

nasih ciljeva.

kojem se obraca svim roditeljima sveta, Cija su deca lecena od

Irina Cepinac Ban, ¢lan Upravnog Odbora ICCCPO

—————————————————————————————\

SVIM CLANOVIMA ICCCPO S

-

Prisustvovali smo sastanku SIOP Upravnog
odbora i dogovorili se o zajednickim
merama medusobne pomod¢i. To znaci da
¢e SIOP obezbediti pristup svojim
¢lanovima i u zemljama u kojima nemamo
¢lanstvo. To ¢e nam svakako pomo¢ da se

nase Clanstvo uveca.

Saradiva¢emo neposredno u radu SIOP
Odbora u Evropi. To znaci da ¢e nasa
saradnja doprineti da se jos vise Cuje glas
dece obolele od kancera i da se izvrsi
pritisak u smislu uvodenja novih klini¢kih
testiranja. Uspostavicemo vezu i sa SIOP
Azija, gde se nalazi najvedi deo svetske
populacije, a pokusa¢emo i da pove¢amo
nase prisustvo u zemljama u kojima se
govori arapski.

ICCCPO je uradio veliki pomak od 1994.
povecavsi broj ¢lanova sa 12 na danasnjih
108. ICCCPO i dalje nastavlja sa svojim

aktivnostima u tom smislu.

Tokom sledece 2-3 godine, imamo
moguénost da preko WCCF obezbedimo

stvarnu pomo¢ zemljama u razvoju.
Saradivatemo neposredno sa SIOP i
ostalim  organizacijama, kako bismo
obezbedili dalji napredak u stopi

prezivljavanja i standardima nege bolesnika
u razvijenim zemljama.

Cili nam je da imamo veliko i snazno
¢lanstvo koje ¢e obezbediti veée aktivnosti
na nivou regionalnih i kontinetalnih
udruzenja. Cilj nam je i da poboljSamo
nacin koji ¢e se omoguditi laksa razmena
informacija i iskustvo u okviru ¢lanstva.
Konaéno, molim vas da ostane dosledni u
vasim idejama i mislima — ovo je vasa
organizacija.

S postovanjem, Dzef Takster

— /
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MLADI, IZLECENI OD RAKA, NA KONGRESU ICCCPO U

Ove godine sam po Ccetvrti put
prisustvovala ICCCPO kongresu, delu
vezanom za mlade, izlecene od kancera.
Moje ,putesestvije“ i dodir sa tim
kongresom se desio 2002. godine u Portugalu, gde sam, na
moje veliko iznenadenje, otkrila veliki deo neistrazenih pitanja,
emocija ali i odgovora za koje nisam znala ni da ¢e mi biti

potrebni.

Najbitnije od svega je to Sto sam, u veoma vaznom trenutku
mog zivota, otkrila da mogu da podelim ono Sto me mudi.
Normalno da u Zivotu adolescenta postoji ono najbitnije
pitanje, a to je pozicija koju drzimo u ovom svetu, nacin na koji
nas drugi dozivljavaju, sta mogu da ucinim da poboljsam svet
oko sebe. Nazalost, u svim onim danima kad jurimo za svojim
obavezama, mladalackim strastima ili kad nam se glave zalude,
zaboravimo na to bitno pitanje: ko sam ja i kako mogu da
utiCem na ovaj svet! Pitanja koja nas okruzuju, postaju jos
naglasenija kada se u sve umesa i Cinjenica da ste kao dete
preziveli rak.

Biti survivor, Sto bi na srpskom znacilo ,preziveli*“ (viSe volim
da nas zovem izlecenima), je poprilicno kompleksna pozicija
koju ne definiSemo mi sami, ve¢ se i ostale grane koje se bave
pedijatrijskom onkologijom. Prethodne dve godine smo
prisustvovali fenomenalnim predavanjima Dr. Momcila
Jankovi¢a i Prof. John Spinette, a ove godine, dan pre
predavanja o survivorsima, takode je odrzano predavanje o
Erice dokumentu na kojem su radili doktori, sestre, roditelji,
survivorsi, psiholozi (objavljen je u proslom broju). Bila sam
deo tima koji je radio na pripremi tog dokumenta, nazalost
nisam na kraju prisustvovala samom zavrSetku tog projekta, te
mi je stoga bilo interesantno da ¢ujem ponesto o tome od ljudi
koji su direktno vezani za taj dokument. Po meni, ovo su bila
dva najinteresantnija predavanja, pored predstavljanja Indijske
grupe za borbu protiv raka (njihov rad je uistinu neverovatan).
Kao i svake godine, odrzan je Info Market, meni jedan od
omiljenih delova kongresa, na kojem svi dele svoje materijale i

predstavljaju se.

Prijateljstvo za sva vremena

NACIONALNO UDRUZENJE RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE

MUMBAIU, INDIJA

Ono sto sam uspela da primetim jeste ocigledan napredak
skoro svih organizacija ukljucenih u rad ICCCPO. Vidi se
napredak od organizacija koje su kretale sa jedva pozitivne
nule, do toga da sada funkcioniSu, rade punom parom i

vidno Zele josS da se usavrse.

Program survivorsa je ukljuivao kompletan program
roditeljskog dela ICCCPO-a i sopstveni program. No,
najbitniji deo celog kongresa, za mene kao survivor-a, jesu
nase radionice, gde jedni sa drugima delimo informacije o
tome kako se ,,to radi negde drugde®, Sta se zapravo Cini u
svetu i gde se i mi mozemo predstaviti Udruzenja
survivors-a su veoma bitan deo u pomoci deci koja su
imala rak. Nazalost, nasa zemlja nema organizovanu grupu
mladih ljudi koji su preziveli rak, uglavnhom se to svodi na
licna prijateljstva uspostavljana tokom lecenja ili kasnije
tokom zivota. Ali svaki survivor se prepozna u drugom
¢im se upoznaju.

Na kongres u Mumbai su dosli survivorsi iz celog sveta, ali
za mene je ova godina bila prekretnica jer se osetilo da su
se mnogi odazvali na ovaj kongres osecajuéi potrebu da
nesto i pruze i odrze par predavanja o svojim udruzenjima,
akcijama i problemima Sto pokazuje da je nase druzenje
postalo kvalitetnije i prisnije i da ima nade u njegovo
odrzavanje. S obzirom da sam i sama osetila potrebu da
neSto dam, a ne da uzimam, odrzala sam predavanje o

skupljanju para za NVO u zemljama u razvoju.

Najbitnije od svega jeste osecaj koji mi je Mumbai sam
dao, da se ispravim, Indija dala. Srpske organizacije imaju
dalek put da predu, zajedno sa ovom nasom drzavom, do
statusa razvijenih, no ipak smo srecni sto smo tu gde smo.
Neke borbe koje smo vodili pre 10 ili I5 godina, su sada
daleko iza nas, a dalje su prisutne u nekim drugim
delovima sveta. No to ne znaci da trebamo biti zadovoljni
datom situacijom, ve¢ da se borimo kao lavovi da
ostavimo i danasnje probleme negde daleko u prasini puta,

iza nas.

Dragana Licina

Bivsi pacijenti u razgovoru sa psihologom, dok roditelji, doktori i

psiholozi slusaju
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|ICCCPO Kongres u

Porodica na okupu

e

Roditelji iz Svajcarske sa

“suvenirom” na rukama

_

Chris Wandzura se zahvaljuje

domacinima
Predsednik SIOP, Prof. Dr Tim Eden na otvaranju

ICCCPO kongresa

Anders Wollmen predstavija prezentaciju
“Blizanac program” izmedu Austrije i Ukrajine

Referat i poster Irine Ban o regionalnoj saradnji udruZenja “INFO MARKET” Edith Skupstina ICCCPO
roditelja u Istocnoj Evropi Grinspalcholc iz Argentine
4 ‘_________________\
|/ U SLEDECEM BILTENU |
I Prof. john j- Spinetta, I Roditelja Dece Obolele od Raka Srbije
I I Palmoticeva 25A, 11000 Beograd, Srbija
I psiholog sa Univerziteta San Diego, SAD: I office@nurdor.org.yu www.nurdor.org.yu
| “Obratam se direktno Vama, roditeljima | Telcuciracun: 275-213855081104:50
I dece obolele od kancera. Vi ste eksperti, Vi | ::::::;:;::Zd::lk Liliana Lulan
| ste oni koji najbolje poznajete svoje dete, Vi | e s
I najbolje znate sa kakvom patnjom se suo- |
[ ot ). Spneta ¢ava Vasa porodica, Vi ste oni koji nosite |
\ najveci teret detetove bolesti ilefenja...” 1
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