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kil SavetovaliSte za roditelje dece obolele od raka
roditola e shalelo s b ~ porodice nemaju Verujemo da smo uspeli u
O o .| neophodnu stru¢nu $vojoj nameri, jer ¢e te u
Stampanje biltena psihosocijalnu pomoc¢ i ovom izdanju videti
podrsku. Mi, roditelji sa  misljenje stru¢njaka koji su
iskustvom decjeg nam mnogo pomogli u
SADRZA) kangera, 2eleli smo da, nasem posl‘u: Mr.s‘ci
Ovo je poslednji broj svojim primerom, Tamara Klikovac i Dr 5
Savetovalitte 5 biltena koji izlazi kao pokazemo 1 dokaZemo Aleksapdra Peco-Vuletlp.
izvestaj o projektu koliko je n.c'aoppodno da vaail,a im na razumevanju,
1z ugla psihologa 3 Savetovalite za roditelje svako PedljatrlJ]SkO ucescu i konkretno pruzenoj
dece obolele od raka®. hem?tognkolosko‘ pomoci.
Iz ugla roditelja 4 Projekat su realizovali Od,elj enje 1na svoju .
roditelji sa iskustvom psihosocijalnu Sluzbu. Nastavak na strani 2.
“Blizanac pro- 58  decjeg kancera iz
gram” beogradkih bolnica:

Institut za zdravstvenu
zaStitu majke 1 deteta
Srbije ,,Dr Vukan Cupi¢®
1 Univerzitetska Decja
Klinika. Projekat je
nastao sa velikim
razlogom: deca obolela od
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|
|
Psiholozi i :
socijalni |
radnici,
neophodni u
Sluzbama za
decju
hematologiju

| Na osnovu statisticke obrade
upitnika (evaluacionih lista)
koje su roditelji anonimno
I popunjavali, stru¢njaci su
| dali svoj konacan zakljudak,
| miSljenje 1 preporuku za
I dalje aktivnosti.

| Ovom

prilikom se
i Onkologiju | obracamo nadleZnim
| institucijama da se ne

ogluSe na naSe pokazane
rezultate i na vapaj dece,
njihovih roditelja i
| medicinskih stru¢njaka, te
| da  dozvole formiranje
Slusbe za psiho-onkologiju
u Pedijatrijskim
ustanovama u Srbiji.
|
| Pokusali smo da ideju o
savetovaliStu, proSirimo i na
bolnicu u Novom Sadu i
| Nisu. Roditelji, lekari i
| psiholog iz bolnice u Novom
| Sadu, uz veliku pomo¢
| roditeljske organizacije
,Dec€ji osmeh®, prihvatili su
nasu inicijativu i nadamo se

SavetovaliSte za roditelje dece
obolele od raka

Nastavak sa naslovne strane

SavetovaliSte udruzenja ‘“Zvoncica” u Institutu za majku
i dete

da ¢e ovakvo savetovaliste
poceti sa radom, te da ce i
novosadski roditelji,
njihova deca i porodice,
imati viSe moguénosti da
razgovaraju, podele
medusobno svoje muke i
pomognu jedni drugima uz
podrsku psihologa, lekara i
medicinskih sestara.

SavetovaliSte udruzenja roditelja u

Univerzitetskoj Decjoj Klinici
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Takode se nadamo da ¢e
pokazani rezultati
ohrabriti roditelje,
psihologa 1 medicinsko
osoblje iz Nisa i da ¢e
nam se uskoro pridruziti i
osnovati sopstveno
udruzenje roditelja.

Irina Cepinac-Ban



Osvrt na projekat “SavetovaliSte za roditelje”
I1Z. UGLA PSIHOLOGA Mr sci Tamara Klikovac

Mr sci Tamara Klikovac, psi-
holog u Institutu za onkologiju
radiologiju Srbije

Ohrabrujué¢i rezultati dobijeni
statistickom analizom
evaluacionih listova koje su
popunjavali roditelji dece koja se
nalaze na leCenju na hemato-
onkoloskim odeljenjima UDK i
IMD, nakon poseta i razgovora sa
roditeljima-pomagacdima,
podstakli su me da napiSem ovaj
tekst za bilten. Od svih obradenih
podataka, roditelji su izjavili:

e 70.49% roditelja je izjavilo da
im posete roditelja iz
UdruZenja mnogo prijaju;

e 57.38% roditelja je odgovorilo
da su im informativna
predavanja mnogo korisna

e 63.93% roditelja je izjavilo da
im individualni razgovori sa
roditeljima/pomagacima
mnogo prijaju.

Sa psiholoskog aspekta
posmatrano, meni je posebno bilo
interesantno da cCitam odgovore
na otvorena pitanja kao i

e

komentare i sugestije roditelja.

Na otvoreno pitanje zasto prijaju
posete roditelja iz UdruZenja,
najfrekventniji su bili sledeci
odgovori:

e posete nam bude volju, nadu,
optimizam i veru u izlecenje
nase dece;

e pruzaju nam
podrsku;

e dele sa nama njihova iskustva i
osecanja;

¢ daju nam savete;

e razmenjuju misljenja sa nama;

e dele sa nama patnju, strahove,
strepnje;

e osecamo se rasterec¢eno.

razumevanje i

Od svih navedenih stavki, na
pitanje S§ta je to Sto prija u
individualnim razgovorima sa
roditeljima, odgovori su:

¢ 83.61% roditelja (najveci
procenat) - najviSe im prija
ljudski kontakt;

e 75.41% roditelja - prija im
paZljivo sluSanje;

e 73.77% roditelja - prija im

razumevanje;
e 72.13% roditelja - znaci im
ohrabrivanje;
¢ 70.49% roditelja (visok

procenat) - prija im razmena
iskustava i deljenje iskustava
sa roditeljima Cija su deca
uspesno zavrsila leCenje.

e 11.48% roditelja (najmanji
procenat) roditelja je reklo da
im prija teSenje.

Najces¢i komentari 1 sugestije

roditelja su se odnosili na to da su

im potrebni duZi i ¢e$éi razgovori

sa lekarima, za koje kazu “da su
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stalno u Zzurbi i guzvi”. Zatim, da bi
i njima 1 deci znacilo da je
medicinsko osoblje ljubaznije i
toplije u kontaktu i komunikaciji, te
da su im potrebni razgovori sa
psiholozima.

Navedeni iskreni komentari
roditelja, kako stru¢njacima tako i
laicima, su neosporno dobar
putokaz u kom pravcu valja misliti i
delovati, da bi se izaSlo u susret
njihovim potrebama i potrebama
njihove dece dok se nalaze na
lecenju.

Psiho-onkologija tj. primena
razli¢itih aspekata psihologije u
onkologiji je u svetu, vec
decenijama unazad integrisana u
onkolo§ku klini¢ku praksu.
Psiholozi, psihoterapeuti razlicitih
orijentacija, psihijatri, duhovnici su
deo multidisciplinarnih timova koji
se bave leCenjem osoba razliitog
uzrasta od razli¢itih oblika
maligniteta.

Polako, ovaj model pocCinje da se
implementira i kod nas i sigurna
sam da ¢e u buducnosti biti vise
kolega u svakodnevnoj praksi, jer je
to jedini kvalitetan nacin da se
izade u susret psiholoSkim
potrebama dece i adolecenata koji
su oboleli od malignih bolesti i
potrebama njihovih roditelja, kao i
da se unapredi psiho-onkologija kao
naucna disciplina u nasoj sredini.

Mpr sci Tamara Klikovac
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Natasa Mancié iz udruzenja roditelja
Univerzitetska Decja Klinika

Savetovaliste je pocelo sa radom
pocetkom oktobra 2007. godine,
posle edukacije odrzane prethodnog
meseca od strane stru¢njaka:
neuropsihijatra dr Aleksandre
Vuleti¢-Peco i psihologa Tamare
Klikovac.

Roditelji dobrovoljci ukljuceni u rad
savetovaliSta su Zorica Manojlovic,
Natasa Manci¢, Novka Tomic 1
Ljubisa Stani¢.Svi roditelji koji
vode savetovaliste su roditelji dece
izleCene od leukemije u UDK.

Savetovaliste se odrzava svakog
Cetvrtka od 16-17:30 sati. Broj
roditelja koji posecuju savetovaliSte
zavisi od broja dece na odeljenju i
krece se od dvoje do desetak. Rad
savetovaliSta se, uglavnom, odvija u
grupi, no razgovori se po potrebi, na
li¢no insistiranje, vode i
pojedina¢no. Savetovaliste je, po
re¢ima roditelja, veoma uspesno jer
mnogi kazu da ih niko ne moZze tako
istinski razumeti kao ljudi koji su
ve¢ imali istovetno traumati¢no
iskustvo, pa im ovi razgovori
predstavljaju jedinu pravu utehu i
nadu.

Analiziraju¢i razgovore sa
roditeljima u Savetovalistu, dosli
smo do zakljucka da vecina

roditelja IZRAZAVA POTREBU ZA
STRUCNIM LICEM -
PSIHOLOGOM na HematoloSkom
odeljenju UDK, narocito u trenutku
saopstavanja dijagnoze, zatim

pri suocavanju sa dilemom da li
detetu treba reéi istinu ili ne, kako se
treba ophoditi sa obolelim detetom...

Roditelji izrazavaju i nevericu da
stru¢na osoba tog profila jo§ uvek ne
postoji na nasSim pedijatrijsko-
hematoloskim odeljenjima, kako radi
podrske roditeljima, tako i starijoj
deci. U ovoj situaciji dobrodosla
psiholoska potpora je razgovor sa
roditeljima ¢lanovima udruzenja koji
vode savetovaliste. Ipak i roditelji
dece koja se lece i mi dobrovoljci koji
vodimo savetovaliSte osecamo da je
velikom broju porodica potrebna
mnogo kompleksnija i stru¢na pomog.

Drugi vazan problem, na koji smo
naisli, je nedostatak preko potrebnih
detaljnih informacija o samoj bolesti.
U skladu sa tim, predvidena su
predavanja koja bi drzali lekari, kako
bi bili u moguénosti da odgovore na
Sto vise pitanja vezanih za saznanja
dijagnostike i le¢enja oboljenja o
kojima je rec.

Realizacija pomenute zamisli otpocela
je 15. maja, kada je Prof. dr Dragana
Jani¢ odrzala predavanje na temu
,Ishrana dece za vreme terapije®.
Predavanje je trajalo od 16 do 18:30
sati. Posle jednocasovnog izlaganja dr
Jani¢, usledila su mnogobrojna
pitanja, vezana za vrste namirnica
koje se preporucuju ili ne preporucuju
za vreme terapije, kao i za nacin
pripreme i obrade hrane i mnoge
druge srodne teme. Interesovanje je

Osvrt na projekat “SavetovaliSte za roditelje”

1Z. UGLA RODITELJA

Natasa Mancic

bilo veliko i medu roditeljima koji
su bili spreceni da prisustvuju
predavanju, te ¢e se u dogovoru sa
dr Jani¢ predavanje ponoviti.

U pripremi je jo$ jedno predavanje
lekara na temu ,,Krvna slika za
vreme terapije®, kao i predavanje o
odrzavanju odgovarajuce higijene
za vreme leCenja, kako kod kuce
tako 1 za vreme boravka u bolnici,
koje ¢e odrzati jedna od sestara
Hematoloskog odeljenja.
Predavanja lekara i sestara se
odrzavaju na volonterskoj
osnovi.Moj li¢ni utisak je da je
Savetovaliste, kao pokusaj
priblizavanja roditeljima obolele
dece, zazivelo, te da sve vise
postaje sastavni deo procesa
lecenja. Na ovaj zakljucak me, pre
svega, navodi sve vece
interesovanje roditelja za rad
udruzenja, kao i njihove sve
brojnije posete Savetovalistu, koje
su narocito dobile na ucestalosti
nakon organizovanog predavanja.

Prof.dr Dragana Jani¢, nacelnik
Sluzbe za Hematoonkologiju u
Univerzitetskoj Decjoj Klinici u

Beogradu
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“Blizanac program”
izmedu A.G.E.O.P. "ol

RICERCA iz Bolonje i [uiiii=|
NURDOR iz Srbije

Prijatelj se u muci poznaje
rece Predsednik AGEOP-a, Veliki podsticaj za rad

Konvencija izmedu G-da Suzana Kapelo, dovele  ali i odgovornost za

NURDOR-a i sunam prijatelje u kucu. uradeno!

A.G.E.O.P-a, kojom Kako ih drugacije nazvati ?! Kako nas narod kaze:*

italijansko Udruzenje R PRIJATELJ SE U

roditelja iz Bolonje U momentu potpisivanja, MUCI POZNAJE*.

donira nase osetila sam izuzetno Mi smo nase prijatelje
A O\ Nacionalno uzbudenje, zahvalnost, sre€u  dobili, pa prionimo svi
Y'\\ ) . : : ‘ Udruienje Roditelja 1 ponos Sto sam tu, Sto mogu na to da dokazemo da

" | Dece Obolele od da stisnem ruku i zagrlim smo vredni tog

Slobodanka-Boba Raka, potpisana je

Erié 11. marta ove godine. . e e .
NURDOR istomisljenike i ljude koji Slobodanka-Boba Eri¢
sre¢nu okolnost da imaju

prave prijatelje, poverenja i prijateljstva.

Ovom donacijom bogate darodavce, dele sa
omogucena su sredstva za jednim malim, siromasnim
zakup kancelarije 1 li¢ni udruzenjem.

dohodak za poslovnog
sekretara NURDOR-a.
Kancelarija je zvani¢no
otvorena od 1. junau
Nemanjinoj 4.

Ovo je sazeta, novinarski
napisana informacija o tom
dogadaju. U stvari, to je
mnogo snaznija vest,
dubljeg znacenja. Za
realizaciju ovog projekta je
trebalo uloziti mnogo truda,
zelje, reci i nade da ¢e nas,
tako bogato udruzenje iz
sveta, prihvatiti kao saborca
u borbi za bolje danas i sutra
nase dece.

Daria Foracchi i Slobodanka Eri¢ potpisuju Ugovor o
saradnji

To se i dogodilo, kratke
pauze za kafu i prica, kako
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Suzanne Cappello i Irina Ban na
sastanku ICCCPO&SIOP -
prijateljstvo preraslo u saradnju

dva roditeljska udruzenja

Italijansko poluostrvo i zemlje
koje zovemo ,, Bivsa
Jugoslavija®, razdvaja
Jadransko more. Na neki
nacin, mi smo zemlje sestre,
slucajno geografski podeljene,
na istoj geografskoj Sirini,
samo je jedna zemlja
podeljena na mnogo malih
Republika, koje pokusSavaju

-

Ccce©

Zahvaljujemo
ICCCPO na podrsci,
stimulansu i iskustvu

da izgradimo ovaj most
preko Jadranskog
mora

da se izvuku iz siromastva i
udu u Evropsku Uniju. Nase
zemlje spajaju mnogobrojne
veze i ideje koje medusobno
razmenjujemo. Lekari dele
iskustva i moze se re¢i da su
lekari iz Isto¢nih zemalja sve
uspesniji, iako rade u teskim
uslovima i bez prave podrske.
Mnogo dece se i dalje Salje na
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lecenje u Italiju, gde stizu na
razne nacine, najcesce preko
medunarodne pomo¢i
podrzane od neprofitabilnih
organizacija, kao sto je nasa.
A.G.E.O.P.- RICERCA je
jedna od najvecih Italijanskih
roditeljskih organizacija, sa
sediStem u Bolonji. Od
raspada Jugoslavije i posle
ratova za nezavisnost i
teritorijalni integritet,
stvoreno je mnogo roditeljskih
organizacija, vezanih za
bolnice u kojima se lece deca
obolela od karcinoma.
Roditeljske organizacije rade
ono sto drZava ne moze: rade
zajedno, dele iskustvo, traze
zajednicki put, saraduju.
NURDOR je osnovan u Srbiji
1 predstavlja asocijaciju pet
roditeljskih Udruzenja,
nastalih u okviru bolnica 1 to:
tri decije bolnice u Beogradu i
dve u manjim srpskim
gradovima. U posleratnom
periodu se skupilo mnogo
problema. Prihvatanje
izbeglica i obnavljanje
ekonomije su bili prioriteti
zemlje, iako je u bolnicama
zadnjih godina, bilo
nemoguce prihvatiti svu
bolesnu decu i pruziti im
dobru, besplatnu medicinsku
negu. Psiho-socijalna pomoc
je vrlo slaba, gotovo da ne
postoji. Mi smo, na nasSim
godi$njim sastancima
ICCCPO, uvek razgovarali o
ovom problemu. Tako je, na

Jadranski ,,Blizanac program*

Suzanne Cappello A.G.E.O.P. RICERCA Bolonja/
Italija

tim sastancima, u toku
pauze za kafu i kroz pricu
nasih predstavnika o
problemima dece 1
organizacija, doslo do
radanja ove neobi¢ne
saradnje. Lokalno
UdruZenje italijanskog
predstavnika A.G.E.O.P.-
RICERCA, zainteresovalo
se za uceSc¢e u Blizanac
programu, slede¢i primere
mnogih drugih italijanskih
UdruZenja koja ve¢ odavno
saraduju sa pojedinim
roditeljskim
organizacijama iz
siroma$nih zemalja.
Predstavnica NURDOR-a
je bila veoma zabrinuta,
trebalo toliko toga uraditi, a
sve je bilo veoma tesko
posto su se roditelji,
okupljeni u UdruZenja,
borili da im porodice
prezive, radeci vise poslova
odjednom, zbog teske
ekonomske situacije u
zemlji.Iz tih i mnogih
drugih razloga, imali su
malo snage i energije za
rad u UdruZenjima.
AGEQRP je prihvatio da
finansira kancelariju
NURDOR-a i zaposlenu
osobu. Predstavnica
NURDOR-a je godinama
ucestvovala u radu
ICCCPO i zna kako treba
da funkcioniSe. Nisu mogli
sami da se izbore sa tim.
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/' NASTAVAK SA STRANE 6.
/
| Kancelarija ¢e podrzati i olakSati posao, pruzaju¢i mogucénost odrzavanja sastanaka sa
I roditeljima iz svih bolnica.
I Za nas iz AGEOP-a, pomo¢ pruzena NURDOR-u, znaci da smo sposobni da
- pomognemo drugim roditeljskim Udruzenjima, porodicama i deci. Mi nismo donirali
I mnogo novca, ve¢ vreme i enegriju nasih roditelja da bi se organizovali i sproveli
| a ; mnogobrojni programi kroz koje ée se deci oboleloj od karcinoma u Srbiji poboljsati
| SekDrre*:ffl;?UT}ggR uslovi leCenja i nega.
[ Zahvaljujemo ICCCPO na podrsci, stimulansu i iskustvu da izgradimo ovaj most preko
[ Jadranskog mora.
: Suzanna Cappello, preds‘ednik A.G.E.O.P. RICERCA
! Sa engleskog prevela _ |
| Slobodanka Eric¢
| _ I —
M AGEOP
| E ool o
| 249
' 7 ?fﬂ | £
| ss0CITONE GENITOR! S0 TunoR
T
|
|
I o
| Slobodanka Eri¢, Daria Foracchi, Prof.dr Andrea Pession, Suzanne
I Cappello i Ljiljana Radovanovié
|
|
|
: Ugovor je potpisan!
|
|
|
|
|
! [ 4
|
|
|
-,
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Ne, niste pogresili, ovo je zaista bolnica,
_ | tacnije reCeno Hemato-onkoloSko odeljenje

CIP7 Decje bolnice u Bolonji.

dadit 1 Uz motive bajke o Pinokiju, ovde se deca
RC A leCe od raka, igraju i uce. Sve S$to vidite,

obezbedili su roditelji iz AGEOP-a.

Naravno da je bilo neophodno uloziti mnogo novca da bi
odeljenje izgledalo ovako kako izgleda, ali je jo§ znacajnija
¢injenica da Udruzenje roditelja ima veoma blisku saradnju
sa bolnicom i medicinskim osobljem, jedni drugima pomaZzu,
saraduju gde god i kako god je to moguée. Udruzenje ima
svoje prostorije na odeljenju, zaposlene psihologe i socijalne
radnike, kao i osobu koja se bavi prikupljanjem donacija i
pisanjem projekata. Zatim, finansira i organizuje program za
volontere, pruza materijalnu pomo¢ porodicama, imaju 3
Roditeljske  kuce, placa
dodatne lekare i
medicinske sestre, a
takode pomaze i naucno
istrazivacki rad.
Ne moze se porediti
bogata Italija sa
siromasnom Srbijom ali i
sa mnogo manje novca, a
sa  viSe entuzijazma i,
zajedni¢kog rada, nase
bolnice mogu ovako
izgledati, naSa deca mogu
imati ovakve uslove za
lecenje, nasi roditelji mogu da pomognu sebi i svojoj
deci. Pored novca, potrebna je visoka svest o saradnji,
uvazavanje svih razli¢itosti, uzajamno postovanje i, kao
najvaznije, ljubav prema deci i istinska volja da se
pomogne.

A.G.E.O.P.
ASSOCIAZIONE GENITORI
EMATOLOGIA ONCOLOGIA

PEDIATRICA

Irina Cepinac-Ban

Radni sto u uéionici

Bolesnicka soba




apele bolesne dece i
njihovih roditelja.

Na Institutu za
zdravstvenu zastitu majke
i deteta Srbije, pored
hemioterapije i zracenja,
deca se lece 1
transplantacijom kosne
STZi.

Mali pacijenti se, na
transplantaciju, upucuju
iz svih centara u Srbiji ali
i iz susednih zemalja u regionu.
Doc dr Dragana Vuji¢, nacelnik
Sluzbe za transplantaciju kosne
srzi, oduvek je blisko saradivala
sa Udruzenjem ,,Zvoncica“,
ucestvovala je u svim projektima i
akcijama za pomoc¢ deci i
roditeljima, a kao kruna njenog
angazovanja, i to ne samo kao
struc¢njaka, je njena inicijativa za
realizaciju davno osimsljenog
projekta ,,Roditeljska kuca“.
Gospoda Svetlana Vukajlovi¢,
direktor Republickog zavoda za
zdravstveno osiguranje Srbije,
saznavsi od dr Vuji¢ o
problemima sa kojima se
suocavaju mali pacijenti, a
posebno transplantirana deca,
odlucila je da pokrene
himanitarnu akciju za prikupljanje
sredstava za izgradnju objekta.
Svojim liénim primerom je

/ pokazala da je tako nesto moguce
..... 7\ : 4 ako postoji dobra volja.

: s Organizovala je aukciju svojih
fotografija na platnu i tom
prilikom je prikupljeno oko 13
miliona dinara. Veliki broj
farmaceutskih kompanija i

= v, 2 )
T ek e 74 *,—-“..f ) .
Dr D.Vuji¢, Dr D.Trickovic, S. Vukajlovi¢, D.Bilas
na konferenciji za Stampu u Institutu za majku i dete

Udruzenje roditelja
,wZvoncéica®, davne 1996
godine, napravilo je projekat
,,Roditeljska kuca“ van-
bolnicki smestaj za decu koja
se leCe od malignih bolesti i
njihove roditelje. U to vreme, a
i kasnije, naSa zemlja se
suocCavala sa mnogim ratnim i
posleratnim teSko¢ama i deca
obolela od raka nisu bila
proritet u nasoj javnosti. Danas
je situacija donekle
promenjena i konacno su se
stekli uslovi da se pojedinci,
drzava i javnost osvrne na

Obracanje roditelja

NACIONALNO UDRUiEN]E RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE

“Roditeljska kuca”

na Institutu za majku i dete

gradevinskih firmi se
odazvalo 1 pomoglo.
Rukovodstvo Instituta za
majku i dete, na celu sa
generalnim direktorom Dr sci
Dragutinom Trickovic¢em,
takode se odazvalo ovoj akciji
i doneta je odluka da se
,Roditeljska kuca* izgradi/
nadogradi na jedan od
postojecih objekata Instituta.
Udruzenje roditelja
»Zvoncica“ takode ucestvuje
u ovoj akciji i rezultati ¢e biti
ocigledniji kada poc¢ne
izgradnja i opremanje.
Planirano je da se izgradi 8
apartmana (Cajna kuhinja i
kupatilo), zajednicki dnevni
boravak i kuhinja, pratece
prostorije (veSernica i ostava)
i 4 aprtmana za goste Instituta
— lekare iz inostranstva. U
sklopu ,,Roditeljske kuce*
nalaziée se i sluzbeni prostor
Udruzenja ,,Zvoncica®.

Zahvaljujemo se Doc dr
Dragani Vuji¢, gospodi
Svetlani Vukajlovi¢,

rukovodstvu Instituta i svim
ljudima koji su pomogli i koji
¢e tek pomo¢i da deca obolela
od raka imaju bolje uslove za
lecenje i oporavak.

Udruzenje “Zvoncica”
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Univerzitetskoj Decjoj Klinici
i Institutu za onkologiju i

radiologiju Srbije

26. juna ove godine, odrzan je sastanak na
kojem su prisustvovali predstavnici NURDOR-a
Novka Tomi¢, Natasa Manci¢ i Dragana Tasic,
zatim Tomislav Dordevi¢, predsednik opStine
Savski venac, Svetlana Vukajlovi¢, direktor
Republickog zavoda za zdravstveno osiguranje i
Ivana Filipovi¢ iz Zavoda za zastitu spomenika
kulture Grada Beograda.

Povod za sastanak je reSavanje smestaja dece i
njihovih roditelja, koji Zive van Beograda, a lece
se u Univerzitetskoj Decjoj Klinici i Institutu za
onkologiju i radiologiju Srbije u Beogradu.
Adaptacijom postojeceg prostora, deci bi se
olaksalo lecenje jer ne bi morali da provode sve
vreme le¢enja u bolnici.

Prostor, namenjen za ostvarivanje ovog velikog
projekta, je tzv. “Doktorova kula” koja je pod
zaStitom drzave i ve¢ pomenutog Zavoda, i
predmet je Ugovora o davanju na koriS¢enje
prostora od oko 800 m2 na 100 godina od SO
Savski Venac za roditeljsku kucu.

Dogovorene su smernice za realizaciju projekta,
a na narednom sastanku ,odrzanom 7. avgusta,

NACIONALNO UDRUiEN]E RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE

Kuc¢a za decu koja se leCe u

Novka Tomic,
predsednik NURDOR

dogovorom je
utvrdeno da ¢e
sadrzati sledece:

¢ uprizemlju ¢e biti kontrola ulaza. Ulaz mo-
ra biti prilagoden deci s posebnim potreba-
ma
¢ Na prvom spratu ¢e biti:
¢ Cekaonica
e dnevna soba i igraonica
e soba sa kompjuterom
o kuhinja /trpezarija
e 4 apartmana - po dva sa zajednickim
kupatilom
e mala perionica.
¢ upotkrovlju ¢e biti 5 apartmana (svaki ¢e
imati ¢ajnu kuhinju,2 kreveta, ormaric), 2
zajednicka kupatila s tu§ kabinama
prilagodena deci s posebnim potrebama.
¢ u centralnom delu potkrovlja bi¢e dnevni
boravak, perionica i ostava.
Novka Tomi¢
predsednik NURDOR

STRANA 10



Donatorska
akcija AAH!

Organizacija Asocijacije autenti¢nih
hedonista, 13. septembra 2008.
godine na terenima Golf kluba
Beograd, odrzava se humanitarni
Golf turnir AAH! 2008. Prikupljena
sredstva bice iskoriS¢ena za
kupovinu opreme koja je neophodna
za savremenu dijagnostiku akutnih
leukemija kod dece. Detalje o
organizaciji turnira, kao i o samoj
Asocijaciji mozete saznati na:
www.hedonizam.com/golf/turnir-
2008/

Akutne leukemije su najcesca
maligna bolest dece. U svetu je
postignut veliki napredak u
dijagnostici i leCenju ove bolesti u
poslednjih 30- 40 godina: broj
izleCenih dostize 80%. U Srbiji
svake godine oboli izmedu 601 70
maliS$ana. Sa ciljem da se svoj
oboleloj deci na teritoriji Srbije, Crne
Gore i Republike Srpske obezbedi
istovetna i kvalitetna dijagnostika i
lecenje formirana je, u okviru
Intersekcijskog odbora za decju
hematologiju i onkologiju Srpskog
lekarskog drustva, grupa za akutne
leukemije.

Grupu cine lekari i biolozi
hematoonkoloskih odeljenja i
laboratorija Instituta za zdravstvenu
zastitu majke i deteta Srbije "Dr
Vukan Cupi¢", diagnostikuje se 70%,
a le¢i oko 50% obolele dece),
Univerzitetske decje klinike,
Beograd (dijagnostikuje se i leci oko
30% obolele dece), kao i Instituta za
zdravstvenu zastitu dece i omladine
Vojvodine iz Novog Sada, Decje
klinike iz Nisa i Decje klinike iz
Banja Luke gde se leci preostalih
20% obolelih malisana.

NACIONALNO UDRUZENJE RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE

Veliku pomo¢ u vidu edukacije,
nabavke skupe opreme i reagenasa,
od 1995. godine pruza ekipa
stru¢njaka iz Monce, Italija
(Odeljenje hematoonkologije i
Laboratorija "M.Tettamanti"
bolnice San Gerardo): profesori
Giuseppe Masera i Andrea Biondi,
Dr Momcilo Jankovi¢, Dr Giuseppe
Gaipa, Dr Attillio Rovelli, Oscar
Maglia, kao i fondacije "Maria
Letizia Verga".

Zahvaljujuéi dobro organizovanoj
saradnji svih klinika, grupa je 2002.
godine, kao nacionalna grupa,
zapocela ucesc¢e u medunarodnom
protokolu ALLIC:
interkontinentalni protokol za
akutne imfoblastne leukemije
decijeg doba.

Zahvaljujuéi dobrim rezultatima, i
dijagnostike i leCenja, nacionalna
grupa 2005. godine postaje
punopravni clan Internacionalne
BFM grupe — najvece svetske grupe
za dijagnostiku, leCenje i
istrazivanje leukemija dece.

Dijagnostika leukemija je veoma
kompleksan postupak i odnosi se na
proucavanje leukemijskih ¢elija: pre
svega njihovog izgleda i hemijskih
reakcija, zatim imunoloskih
osobina (imunofenotip), kao i
promena koje se deSavaju na nivou
gena.

Cilj ovako komplikovane
dijagnostike je da se utvrdi tip
leukemije i da se na osnovu toga
odabere odgovarajuci tip leCenja.

U ime Grupe za akutne leukemije
Intersekcijskog odbora za deju hematologiju
i onkologiju Srpskog lekarskog drustva

Dr Bojana Slavkovié

Najbitnija komponenta
dijagnostike je utvrdivanje
imunoloskih karakteristika
leukemijskih ¢elija savremenom
tehnologijom protoc¢ne citometrije.

Protocna citometrija je metoda
koja, uz pomo¢ lasera i mo¢nih
kompjuterskih softvera, analizira
leukemijske celije koje su
prethodno posebnim postupkom
obelezene fluorescentnim bojama.
Na taj nacin se za par sati postize
tipiziranje leukemijskih celija i
omogucava brzo zapocinjanje
lecenja.

Da bismo pratili savremene
svetske standarde u dijagnostici i
pracenju efikasnosti leCenja
leukemija, a time obezbedili nase
dalje ucesce u internacionalnim
protokolima, neophodna je
nadogradnja postojece opreme-
proto¢nih citometara u Institutu
"Dr Vukan Cupic" i
Univerzitetskoj decjoj klinici.

Nadogradnja podrazumeva
nabavku po jednog dodatnog lasera
za svaki aparat i savremenog
kompjutera sa softverima za jedan
od aparata.

Dr Bojana Slavkovié¢
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Od dece — deci

Donatorska veCera u hotelu HAYATT
za Decju Univerzitetsku Kliniku

I deca deci mogu da
pomognu... I to kreativnom
igrom. PredstavniStvo
kompanije "HIPP" Beograd je
osvojilo prvu nagradu u
ki¢enju novogodisnje jelke.
Za ovu kompaniju jelku su
kitila deca iz Nemacke $kole
u Beogradu, pa su tako dobili
moguénost da organizuju
donatorsko vece pod nazivom
"Od dece-deci" i prikupe
sredstva za neku od decjih
ustanova. Predstavnistvo
kompanije " HIPP" sa

direktorkom dr Brankom Tri$i¢
9. maja organizovalo je
donatorsko vece u restoranu
»Focaccia®“ hotela Hyatt, a
pridruzila se i kompanija "MFC
Mikorkomerc". Tom prilikom
prikupljena je suma od oko 7.000
evra namenjena nabavci laser
uredaja za proto¢nu citometriju,
za Sluzbu hematologije i
onkologije Univerzitetske Decje
Klinike u Beogradu, odeljenju na
kome se lece deca obolela od
leukemije. Zahvaljujuéi se na
donaciji, Prof. dr Dragana Jani¢
zahvalila se svim u¢esnicima
humanitarne akcije ,,0Od dece —
deci®, isticuéi da ¢e na taj nacin

ova ustanova kompletirati opremu
za dijagnostiku, pracenje i leCenje

leukemija kod dece i tako

obezbediti uslove da se nasa deca

lece u skladu sa najvis§im

evropskim medicinskim
standardima. Sredstva su, osim
kompanija ,,HiPP*“ i MFC

Mikrokomerc, prilozili i
Porsche - Beograd, Agencija
za lekove i medicinska
sredstva Srbije,
Magnapharmacia,
Austroline. Glumica Rada
DPuricin koja je recitovala
delove iz cuvene knjige
Mome Kapora "011" i
muzic¢ki ansambl ,,Mercedes
bend* ulepsali su ovo
prijatno vece, kome su
prisustvovali i predstavnici
,,Udruzenja roditelja i
prijatelja dece®
Univerzitetske Decje Klinike
u TirSovoj.

Zorica Manojlovi¢
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Zajedno smo jaci!

Saradnja stomatologa, hemato-onkologa i roditelja

Nezeljeni efekti primanja terapjie citostatika jesu
ostecenje sluzokoze usne duplje i kvar zuba. Ovo je jako
ozbiljan problem jer deca, pored ostalih tegoba i usled
ovih oSteCenja, nisu u mogucnosti da uzimaju hranu i
teCnost, a odlazak stomatologu rada nove probleme.
Stomatolozi ne smeju da prime decu, hematoloske
pacijente, bez konsultacije sa specijalistom koji le¢i dete,
pa deci i roditeljima, ve¢ teSka situacija, postaje jos teza.

Da bi se uspeSno izborili sa boleS¢u i1 agresivnim
lekovima, deca moraju da jedu i piju. Deca ve¢ imaju
mucninu zbog primanja citostatika, ne mogu da jedu ono
Sto mi, roditelji i lekari, smatramo da je zdravo za njih,
roditelji se muce da nahrane svoju decu, slusaju savete
lekara, medicinskih sestara i roditelja sa iskustvom.

Ukratko, preko je potrebna konkretna saradnja
pedijatara hemato-onkologa i decjih stomatologa.

Sre¢a u nesre¢i je da bivsi onkoloski pacijent, sin
Slobodanke Eri¢, ima rodenu sestru Dijanu, koja je
student zavrSne godine Stomatoloskog fakulteta u
Beogradu. Sestra je pratila i ucestvovala u bratovljevom
leCenju i svedok je njegovih problema koje je imao usled
primanja hemio-terapije. To joj je bio veliki motiv da
licno doprinese 1 pomogne, u okvirima svojih
mogucénosti, deci i roditeljima.

U saradnji sa svojim asistentima i profesorima sa
Stomatoloskog fakulteta, inicirala je stvaranje i
realizaciju projekta za pruzanje stomatoloske pomoc
deci koja se leCe od raka. Dijana je, sa majkom,
otputovala u Zagreb na sajam medicine, da bi na licu
mesta prikupila sve neophodne informacije koje se
odnose na specijalan aparat za beskrvno i bezbolno
popravljanje zuba i saniranje infekcija usne duplje
(“DEKA M.E.L.A.” Firenca).

Grupa profesora i asistenata sa Stomatoloskog
fakulteta, na celu sa Ass dr Vanjom Petrovic,
odusevljeno su prihvatili Dijanin predlog za projekat,
pozvali su firme sa kojima saraduju i ve¢ su odvojili
posebnu prostoriju/ordinaciju na Stomatoloskom
fakultetu, koja ¢e biti namenjena deci koja se leCe od
raka.

Za opremanje ove ordinacije, potrebno prikupiti
30.000 Evra i verujemo da u Srbiji ima ljudi sa
finansijskim moguénostima i visoko razvijenom
svesti, te da ¢e svojim doprinosom omoguciti deci
oboleloj od raka manje bolno i uspesnije lecenje.

Ovaj primer, koji je za svaku pohvalu, pokazuje nam
kako sestre i1 bra¢a pacijenata mogu konkretno da

pomognu.

Irina Cepinac-Ban

Odrzana predavanja za decu i roditelje

Na decjim onkoloskim odeljenjima na Institutu za onkologiju i radiologiju Srbije i u Univerzitetskoj Decjoj
Klinici u Beogradu, u saradnji sa lokalnim udruZenjima roditelja i medicinskim osobljem, poceo je projekat
""Stomatoloska edukacija roditelja i dece obolele od karcinoma'". Projekat se bavi preventivnom higijenom
usta i zuba sa ciljem da se smanje problemi i teSkoce na koje nailaze mali pacijenti, kao posledica primanja
terapije citostaticima. Predavanja su odrzali stru¢njaci sa Stomatoloskog fakulteta u Beogradu Dr Tihana
Divni¢ i Dr Vanja Petrovié, kao i Dijana Eri¢, student zavr$ne godine.
Koliko je edukacija bila uspe$na, pokazuje ¢injenica da je, u obe bolnice, odziv roditelja bio velik.
Medicinsko osoblje je takode pokazalo interes za informacije i prakticne savete od predavaca. Deci su
podeljene specijalne Cetkice za zube koje smo dobili kao donaciju od firme "Oralent d.o.0." iz Beograda.
Najtoplije zahvaljujemo gospodinu VukaSinoviéu, direktoru,'" Oralenta', koji je obec¢ao da ée i u narednom
periodu, pored cetkica za zube, firma "Oralent d.o.o." biti donator specijalne te¢nosti za ispiranje usta i
Cistaca jezika.
U saradnji sa udruZenjem roditelja “Zvoncica” i Ass dr Draganom Vujié¢, predavanja stomatologa ¢e u
seprembru biti odrZana i roditeljima ¢ija su deca pacijenti Sterilnog bloka za transplantaciju kosne srzi na
Institutu za zdravstvenu zastitu majke i deteta Srbije u Beogradu.

Slobodanka i Dijana Erié



ICCCPO - REGIONALNA SARADNJA UDRUZENJA

RODITELJA

Irina Cepinac-Ban

2003. god. SARAJEVO,
Bosna i Hercegovina

Na poziv roditelja iz Sarajeva, osnivackoj
Skupstini udruzenja “Srce za djecu obolelu
od raka u BiH”, prisustvovali su roditelji iz
Beograda Mileva Lic¢ina i Irina Ban.

2004. god. SKOPLJE, Makedonija

Irina Ban, roditelj iz Beograda, ¢lan “NURDOR?” i ¢lan
Izvrsnog Komiteta ICCCPO, prisustvuje promociji
knjige koju je objavilo udruzenje roditelja iz Skoplja
“Peperutka”.

il % ,
Promocija knjige “Ishrana,
uZivanje i ozdravijenje”

Lekari i roditelji iz Sarajeva u poseti
Institutu za majku i dete

1. REGIONALNI SASTANAK ICCCPO - * informacije i predavanja za roditelje;
BEOGRAD e komunikacija i partnerstvo sa medicinskim radnicima;
e saradnja sa drzavnim organima i medijima;
e psiho-socijalni program.
Prvi ICCCPO Regionalni sastanak udruzenja roditelja odrzan je ZakljuCak:

uvaef)gradu 6 maja 2005. g(idlr}e u organizaciji “NURDOR,_’ uz e razvijati saradnju, razmenu informacija i iskustava;

uceS¢e predstavnika udruzenja roditelja iz zemalja bivse e uspostaviti grupe mladih-izleGenih;

Jugoslavije: Makedonija, Bosna i Hercegovina, Hrvatska i Cetiri e ukljuciti rogite je iz Slovenije.

lokalna udruzenja iz Srbije. Gosti su nam takode bili ¢lanovi . . . ., N .

borda ICCCPO: Marianne Naafs Wilstra iz Holandije, Gerlind Isnl%%e(zn()%gggegé?gglm sastanak bice odrzan u Splitu/ Hrvatska, u
Bode iz Nemacke 1 Suzanne Cappello iz Italije.

Teme o kojima se razgovaralo :

2. REGIONALNI SASTANAK ICCCPO - SPLIT,
HRVATSKA

2. Regionalni sastanak je, po planu, odrzan u Splitu 12. maja 2006. godine uz
ucesce predstavnika roditeljskih organizacija iz: Makedonije, BiH, Srbije, 8
lokalnih grupa iz Hrvatske i, po prvi put, 2 organizacije iz Slovenije. Sastanak
je veoma uspesno organizovala roditeljska organizacija iz Splita “SANUS”
pod pokroviteljstvom §
ICCCPO. ;
Sastanak je prosao u radnoj =
atmosferi, uz dobro
raspoloZenje, uz smeh ali i
suze. Ucesnici su razmenili
mnoga iskustva i saznanja i
svako je imao priliku da prikaze rad svog udruZenja, uspehe i dostignuéa ali i
probleme u radu. Lekari iz splitke bolnice su odrzali predavanja za roditelje, a
= veliki broj predstavnika drzavnih institucija su predstavili i pohvalili uspesnu
saradnju koju imaju sa roditeljskim klubom iz Splita “SANUS”. Ispred ICCCPO
borda gosce su bile Anita Keinesberger iz Austrije i Irina Ban iz Srbije.




3. REGIONALNI SASTANAK ICCCPO
SARAJEVO, BOSNA I HERCEGOVINA
2007. god.

Domacini 3. Regionalnog sastanka su bili roditelji iz organizacije
“Srce za djecu oboljelu od raka u FBiH” iz Sarajeva.
Teme sastanka:

EA

nedostatak psihosohologa u bolnici;

partnerski odnos sa medicinskim radnicima;

informacije za decu i roditelje;

,.Roditeljska kucéa“;

rak je ,,tabu”;

izleCeni - samo u Hrvatskoj i Sloveniji postoje organizovane
(manje-vise) grupe za izlecene od raka u detinjstvu;

podizanje svesti u javnosti;

aktivnosti koje imaju za cilj prikupljanje nov¢anih sredstava;
poslovni prostor i zaposlena osoba - samo pojedine
organizacije imaju svoj prostor i zaposlenu osobu, svi ostali
rade na volonterskoj osnovi i samim tim je napredak spor.

Clanak objavljen u sarajevskom
listu “DNEVNI AVAZ”

U PLANU:

Obzirom da ICCCPO postaje sve vefa 1 Dbrojnija
medunarodna roditeljska organizacija, ukazala se potreba za
konkretnijom saradnjom na regionalnom nivou, kao i
saradnja sa regionalnim SIOP-om.

Na sastanku u Sarajevu su se dobrovoljno javili roditelji, po
jedan predstavnik iz BiH-Lejla Kameri¢, Makedonija-
NataSa Kotlar Trajkova, Hrvatska-Zoran Cipek, Slovenija-
Petra Savora i Srbija-Irina Ban, da budu ¢lanovi
Regionalnog komiteta Cija ¢e obaveza i odgovornost biti
dalje unapredivanje saradnje roditeljskih grupa u nasoj
regiji, organizovanje budu¢ih sastanaka i komunikacija sa
ICCCPO. Clanovi regionalnog komiteta ée napraviti web
sajt na kojem Ce biti prikazane sve organizacije u nasoj
regiji.

Naredni Regionalni sastanci ¢e biti organizovani svake
druge godine, a domacini sledeceg, 4. sastanka ce biti
udruzenje roditelja “Peperutka” iz Skoplja’Makedonija u
junu 2009. godine.

Irina Ban pored postera na SIOP&ICCCPO
kongresu 2007. god. u Indiji

<«

SLOVENIJA

HRVATSKA

o i
u.luxu‘-;?‘"’ o 0N

7=\,

P Ve Plana
SERBIA AND
E

e [
L s 3 [ NG
{

/ ‘

CRNA GORA

e ¥ or sycembuy MAKEDONIJA

Y . ! L GREECE
Wy Frogeentd \
- = \

NACIONALNO UDRUiENjE RODITEL)JA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE STRANA 1I5



SOCIETE INTERNATIONALE
D'ONCOLOGIE PECUATRIGUE

INTERNATIONAL SOCIETY
CF PAEDWMTRIC ONCOLOGY

Prof. dr Kathy Prichard Jones,
predsednik SIOP Evropa

ZNACAJ UCESCA
PACIJENATA U KLINICKIM
ISPITIVANJIMA

(viSe od 10 godina od lecenja)
akutne limfoblastne leukemije, od
10% (pre 35 godina), do
danasnjih 80% slucajeva. Treca
faza klini¢kih isptivanja zahteva
ukljucivanje velikog broja
pacijenata radi poboljSanja
efikasnosti i sigurnosti tretmana.
Reakcije na le¢nje su razlicite i
zavise od starosne grupe
pacijenata.

Za uspeSnija klinicka
ispitivanja novih lekova i
novih protokola za lecenje
raka kod dece, potrebno je
regrutovati viSe tinejdZera i
mladih ljudi, u skladu sa
aprilskim izdanjem “The
Lancet Oncology”

Otkri¢a u klini¢kim
ispitivanjima odraslih
pacijenata, ne mogu se direktno
primeniti na decu i mlade ljude.

“Zahvaljujué¢i klini¢kim
ispitivanjima, postignut je
znacajan napredak u lecenju
raka kod dece”, objasnjava
Prof dr Kathy Prichard-Jones
iz Instituta za istrazivanje raka
u Velikoj Britaniji.

Nakon 35 godina istraZivanja,
postignuto je prezivljavanje

Tek poceci ispitivanja retkih
oblika raka, mogu omoguciti
prezivljavanje. Nakon klini¢kih
ispitivanja za lecenje
hepatoblastoma (veoma retkog
oblika raka jetre), koje je sprovelo
Medunarodno DruStvo
Pedijatrijske Onkologije SIOP,
postignuta je rata prezivljavanja
od pocetnih 40% do oko 60%.
lako je viSe od 70% dece sa
rakom koja su prihvatljiva i1
ukljuéena u III. fazu klini¢kih
ispitivanja u Evropi i SAD-u, broj
regrutovanih ispitanika varira
zavisno od uzrasta. Premda
uces¢e u klinickim ispitivanjima
dece ispod 15 godina moze
prevazi¢i tih 70%, manje od 15%

je uceSce pacijenata uzrasta
od 15 do 19 godina i tek 2%
pacijenata uzrasta od 20 do
30 godina. Razlog za tako
mali procenat pacijenata,
koji ucestvuju u klinickim
ispitivanjima, moze biti
¢injenica da pacijenti,
uzrasta od 15 do 30 godina,
ne pripadaju vise pedijatriji,
a svakako ni adultnim
specijalistima. Mali  broj
pacijenata ove starosne
grupe, ucesnika u klnickim
ispitivanjima, evidentno
pokazuje veliku potrebu za
promenama. Za postizanje
veCeg napretka 1 boljih
rezultata klinickih
ispitivanja, neophodna su
finansijska sredstva i snazna
koalicija medicinskih
stru¢njaka, nau¢nih radnika i
pacijenata.

Prof dr Kathy Pritchard-
Jones, The Institute of
Cancer Research and Royal
Marsden NHS Foundation
Trust

Dr Jeremy S Whelan,
Department of Oncology,
University College London
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~7
“Klinic¢ka ispitivanja, razvoj lekova i Q&

EVROPSKA ORGANIZACIJA
PACIJENATA SA RETKIM BOLESTIMA

pomoc¢nih medicinskih sredstava '\Eerﬁr oRf O R D | S
Decji kancer spada u grupu retkih bolesti Rare Diseases Europe

“Zvoncica” udruzenje roditelja

dece obolele od malignih bolesti je
Sta roditelji obolele dece ulf| otkri¢ainovih lekova. Dabise clan EURORDIS

Srbiji znaju o Kklini¢kim| pacijenti aktivno ukljucili u klinicka

ispitivanjima? Da li je neko od istrazivanja, neophodno je odredeno

nase dece bio u grupi pacijenata obrazovanje. Upravo iz tog razloga je depu mf)raju bltl u te_énom obliku
na kojima su vrSena klinicka| EURORDIS organizovao edukaciju na (51mp) 1 ul‘<usn1: D?.Cl. lek'ove‘
istraZivanja? Da li su nasi lekari| kojoj se intezivno ucilo i puno toga dajemo mi, roditelji, i najbolje

ukljuteni u radne grupe za| naucilo. znamo na koje teskoc¢e nailazimo.

Kklini¢ka istraZivanja? Da li se u|| Nakon zavrienog seminara, imala sam Pojedini lekovi su u obliku tableta

Srbiji neko bavi retkim| prilkui privilegiju da budem pozvana koje su pre':veli'lfe za decu, sirupi su

bolestima i ko? Da li je neki[ na,Okruglistokompanija“8. gorki, a injekije bolne.

roditelj postavio ovo pitanje Radionica EURORDIS-a sa temom Ovo je samo mali deo prOblema sa
,,EU Pedijatrijske regulative za lekove kojima se susrecemo i koji, uz nase
i pomocna terapijska sredstva“. aktivno uceSc¢e, mogu biti

Mi, roditelji pacijenata, uglavnom UCcesnici ovog skupa su bili: prevazideni.

ne znamo odgovore na ova pitanja,  predstavnik pedijatrijskog komiteta Prethodni 4-dnevni seminar je

a do skoro nismo ni znali da treba EMEA (Evropska agencija za lekove) nama, roditeljima, veoma pomogao

da ih postavimo. Zahvaljujuci u evropskom parlamentu, i FDA da bi razumeli o emu govore

pozivu organizacije EURORDIS, (Americka agencija za lekove), strucnjaci 1 da bi znali koja pitanja

bila sam na seminaru koji je ova predstavnik TEDDY Network (Task- da postavimo. Iz tog razloga smo i

evropska organizacija pacijenata force in Europe for Drug Development ~ pozvani na ovaj

organizovala juna ove godine u for the Young — Evropska radna grupa

Barseloni. Seminar ,, EURORDIS za razvoj lekova kod mladih), Nastavak na strani 18

Letnja skola o klinickim predstavnici

istrazivanjima i razvojem lekova®, farmaceutskih

trajao je 4 dana. Prisustvovalo je kompanija koja su

34 predstavnika organizacija angazovana od

pacijenata iz 17 evropskih zemalja:  strane EMEA i
Engleska, Irska, Svedska, Island, FDA, predstavnici

Holandija, Belgija, Francuska, organizacija roditelja

Nemacka, Italija, Spanija, Ceska, dece obolele od

Madarska, Hrvatska, Srbija, retkih bolesti.

Rumunija, Grcka i Jermenija. Cinjenica je da, od

Za oko 4000 vrsta bolesti se 100% lekova koji

konstatovalo da postoje, imaju koriste deca, samo

svoje ime ali ne postoji adekvatno 20% je pravljeno za

le€enje. Postoji jo§ oko 2000 decu i ispitano na

bolesti koje su nepoznate u deci. Ostalih 80% su 8

medicini. Cinjenica je da su lekovi za odrasle

pacijenti upravo ti koji najvise koji se u manjim

istrazuju i koji ukazuju lekarima i dozama daju deci.

naucnicima na nove i retke bolesti. ~ Takode, mali broj : : :
Zahvaljudi aktivnosti samih lekova deca sa lako¢om Ucesnici EURORDIS Letnje skole u Barseloni

pacijenata, dolazi se do novih mogu da prime. Lekovi za



nastavak sa strane 17

skup jer su nasa deca korisnici lekova i ostalih pomoénih
medicinskih sredstava, o kojima je bilo re¢ i imamo pravo da
znamo 1, $to je jo$ vaznije, razumemo i partnerski ucestvujemo.
Nadam se da ¢e biti prilike da predstavnicima udruzenja roditelja
u Srbiji predstavim i podelim steCeno znanje i iskustvo.

Na kraju bih rekla da tek sada znam koliko ne znamo i koliko tek
treba da u¢imo da bi zaista bili ravnopravni partneri u leCenju nase
dece.

Irina Cepinac-Ban

Sekretar Udruzenja ,,Zvoncica“
ICCCPO - ¢lan izvr$nog komiteta

Ds Eric Koster MA - Holandija
Predavanje o etickom aspektu
klini¢kih istrazivanja na ljudima

Jedna od zgrada Univerzitetske
bolnice u Barseloni

Ucesnici seminara na predavanju
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Sastanak ICCCPOi  Z=75=7=
SIOP Evropa :

|

|

U Briselu, 19. marta 2008., odrzan je e kako izgraditi saradnju ICCCPO i SIOP
veoma uspesan sastanak predstavnika Evropa na “duge staze”.

roditel; Sk,ih organizacija iz Evrope sa Sastanak je bio veoma plodonosan, ne samo
pr;dsedmkom SIOP Evropa, Prof. dr Kathy zbog postignute komunikacije izmedu krovnih
Prichard Jones. . asocijacija (ICCCPO i SIOP), veé i zbog

Puni entuzijazma i Zelje da se uloZe konkretne saradnje na reviziji dokumenta

7z edmck} flaport za jos bolgom L “Preporuke za organizovanje pedijatrijske
konkretnijom saradnjom, ucesnici su onkologke sluzbe”.

razgovarali o slede¢em:

- e e e . oy

Predstavnik NURDOR-a je bila Slobodanka

. AR R Eri¢, a Irina Cepinac-Ban (¢lan IzvrSnog
1zm?du roditeljskih organizacija i Komiteta ICCCPO), predstavljala je roditeljske
pedlja"Fara B hematg-onkolpgq; organizacije iz naSeg regiona.

¢ na koji nacin da zajednicki utiCemo na
postizanju jednakih standarda i Marianne Naafs-Wilstra
regulativa u leCenju dece obolele od Irina Cepinac-Ban
raka, na nacionalnom i evropskom Slobodanka Erié
nivou;

¢ na koji nacin poboljsati komunikaciju

Lejla Kameri¢ iz Sarajeva,
Irina Cepinac-Ban i Slobodanka Eri¢ iz
Beograda

& Diskusija ucesnika
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SECANJE
Roditelji dece obolele od
raka
nikada nece zaboraviti
svog prijatelja
Zorana Nedeljkovica
iz “Vesele Stamparije ART-a”

Izdavaé: “NURDOR” Nemanjina 2, 11000 Beograd
Tel/fax 011/2684-448

www.nurdor.org.yu

sekretar@nurdor.org.yu

Tekudi racun: 275-213858081104-50

Glavni i odgovorni urednik:

Ljiljana Lukan lj.lukan@nurdor.org.yu
Tehnicki urednik:

Irina Cepinac Ban i.ban@nurdor.org.yu

Urednistvo: Slobodanka Erié¢, Mileva Licina, Irina
Cepinac Ban, Tamara Klikovac
Stampa: “Vesela Stamparija ART-a”, Beograd
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