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BLIZANAC PROGRAM

NURDOR je 2008. godine us-
postavio saradnju sa Udruze-
njem roditelja iz Bolonje-Italija
A.G.E.O.P. Ricerca. U aprilu
mesecu je potpisan

tzv. "Blizanac program"

koji podrazumeva finan-

sijsku podrsku NURDOR-

u (2 godine) i saradnju

na zajednickim projek-

tima. U maju ove godine
potpredsednik AGEOP-a
gospoda Franceska

Testoni, psiholog Dorela
Skarponi, odgorvorna za
psihologku sluzbu na Uni- |
verzitetskoj klinici u

Bolonji i gospoda Milanka }
Rajak, odgovorna za vo-
lontersku sluzbu bile su nam u
dvodnevnoj radnoj poseti.
Nase gosée su zelele da se blize
upoznaju sa radom NURDOR-a
kao i da posete hematoonko-
loSka odeljenja u Beogradu na
kojima se leCe deca i mladi obo-
leli od malignih bolesti. Gosce
su imale mnogo pitanja za nase

Edukacija nastavnog kadra

Skola u bolnici

Poseta HO odeljenju u Nisu i Novom Sadu

Novogodisnji pokloni
Obelezavanje petnaestog februara
Edukacija za zdravstvene radnike
Savetovaliste

Roditeljske ku¢e, SAPO

lekare. Interesovale su ih
vrste bolesti koje se lece,

kapaciteti odeljenja , koliko

ima lekara, koliko sestara,

kako su organizovane smene
medicinskih sestrara, bolne

procedure i kontrola bola i

jos mnogo toga. Veoma su

iznenadene nasim uslovima u
bolnicama. Ubrzo smo mogli i

da razumemo zbog cega.
Prilikom posete njihovom
udruzenju i obilaskom nji-
hovih odeljenja (koje je fi-

nansiralo njihovo Udruzenje-

izgradnja i opremanje 2

A.G.E.O.P. RICI
ASSOCIAZIONE GENITORI SUI TUMORI
EMATOLOGIA ONCOLOGIA

sprata) mogli - Jublipltih| i,
smo da prime-
timo da su sva
odeljenja (dnevna bolnica,
istrazivacko odeljenje,
transplataciona jedinica) su
veoma uredena, do sterilnosti
Cista i opremljena
najsavremenijim
— namestajem i prate¢om
" opremom, koja je, pre
| svega, prilagodena
potrebama dece i
njihovih roditelja, dok
prolaze kroz dugotrajan i
4 kompleksan period
' onkoloskog lecenja. Sobe
su jednokrevetne. Deca i
. roditelji imaju odvojene
o toalete. Velika igraonica
kao iz bajke namenjena
je za razonodu maliSana i adoles-
cenata a za odmor i opustanje
roditelja postoji dnevni boravak i
sala za vezbanje. Poseban
akcenat stavljaju na higijenske
mere u kontaktima sa bolesnicima
(maske su obavezne).
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Edukacija nastavnog kadra
0.S. “"'Dr Dragan Hercog”

U organizaciji NURDOR-a
17.11.2008. godine na
Univerzitetskoj decjoj klinici je
odrzana edukacija nastavnika
Skole ,,Dr Dragan Hercog",
koja vec¢ dugi niz godina radi
sa decom koja se nalaze na
bolni¢kom i kuénom lecenju.
Ovaj skup je deo ostvarivanja
plana dogovorenog na

sastanku ,Skola u bolnici" iz
oktobra meseca.

Cilj skupa je bio: poboljsanje
komunikacije svih onih koji
ucestvuju u lecenju dece na
odeljenjima hemato-onkologije
sa ¢lanovima Skolskog
kolektiva.

Sastanku su prisustvovali
predstavnici udruzenja
roditelja, nastavnici, ucitelji i
direktor Skole “Dr Dragan
Hercog” (preko 30 prisutnih).

Prisutne je pozdravila
profesorka Dragana Jani¢ koja
se zahvalila dr Jeleni Lazi¢ na
velikoj pomodi u pripremi i
organizaciji ovog sastanka. Dr
Jelena Lazi¢ je ucesnik
medunarodnog projekta koji
ima za cilj upravo poboljsanje

komunikacije osoblja koje
ucestvuje u leCenju obolele dece.
Realno gledajudi, ta potreba
postoji svuda, kao i potreba i
zelja da se ohrabre roditelji i
skrene im se paznja na vaznost
edukacije dece tokom lecenja kao
i uspostavljanje kontinuirane
saradnje sa nastavnicima. Za
organizaciju ovog sastanka
takode treba zahvaliti skoli , Dr
Dragan Hercog"
na spremnosti da
poboljsa i
unapredi svoj
rad, kao i
NURDOR-u na
inicijativi da
organizuje i
podrzi ovu akciju.
Podrsku
incijativama za
unapredenje
Skolovanja dece
obolele od
t malignih
oboljenja obecali
su i Gradski sekretarijat za
obrazovanje kao i Skolska uprava
Ministarstva prosvete.

Profesorka Jani¢ dala je osnovna
objasnjenja o malignim
oboljenjima kod dece, kratak opis
metoda lecenja i ishod. Detaljno
su predstavljene najcesée
komplikacije kod pacijenata koje
mogu da interferiraju sa
izvodenjem nastave kao Sto su:
alopecija, mukozitis, anemija,
trombocitopenija, neutropenija,
febrilna neutropenija, kusingoidni
sindrom, neuroloske, tegobe od
strane GIT-a, kardio-pulmonalne,
infektivne i hirurSke komplikacije.
Poseban akcenat je stavljen na
higijenske mere u kontaktima sa
bolesnicima. Kako su
psihosocijalne sekvele ceste po
zavrSetku leCenja, istaknuta je

neophodnost izvodenja nastave,
prilagodene detetu kroz ceo
proces lecenja.

Po zavrSetku predavanja,
zapoceta je aktivna diskusija
tokom koje su profesori izneli
svoja iskustva i probleme u
svakodnevnom radu. Navode da
su deca najcesce vrlo motivisana
za nastavu, ali da postoji stalni
strah roditelja da ne gube
energiju, sugestije da se skrate
Casovi (Cak i od strane osoblja).
ZatraZzena je pomoc od lekara u
smislu motivacije roditelja za
redovno odrzavanje nastave.
Nastavnici su izneli i razne
probleme tehnicke prirode.
Donet je zajednicki zakljucak da
je od izuzetne koristi odrzavanje
roditeljskih sastanaka u bolnici.

Na Univerzitetskoj decjoj klinici
dogovoren je termin: jednom
mesecno, Cetvrtkom, od 16h -
17:30 kada se roditelji okupljaju
za savetovaliste, a na drugim
klinikama treba izneti isti
predlog. Takode je predlozeno
da rukovodilac nastave jednom
mesecno ima sastanak sa
lekarima na kome ¢e razmeniti
iskustva ili zatraziti pomo¢ od
njih.

Shvacena je korist i
neophodnost ovog i buducih
ovakvih sastanaka. Nastavnici i
lekari treba da odrzavaju
aktivniju medusobnu
komunikaciju i da pomognu
roditeljima da se ukljuce i da
shvate vaznost edukacije dece
tokom lecenja.

Na sednici intersekcijskog
odbora za deciju hematologiju
bi¢e dogovoreno koja ¢e klinika
biti zaduzena za narednu
edukaciju.



Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka

Nadamo se da ¢e ovaj pocetni
korak ka poboljSanju

komunikacije olaksati rad svima i

uticati na resavanje
mnogobrojnih pitanja i problema
sa kojima se svakodnevno
susrecemo, a sve u cilju
uspesnijeg lecenja dece obolele
od malignih oboljenja.

Branislava Penov

Nastava za decu
koja se nalaze na
ku¢nom lecenju

Pocetkom drugog polugodista
Skolske 2008-2009 godine u
prostorijama osnovne Skole “Dr
Dragan Hercog”, a na inicijativu
Nacionalnog udruzenja roditelja
dece obolele od raka, odrzan je

sastanak na kome su ucestvovali

sekretar NURDOR-a Dragana
Tasi¢, direktor Skole Zoran
Aleksi¢ kao i pedagog i psiholog
Skole.

Glavna tema razgovora bilo je
iznalaZenje najboljeg nacina da

se ucenicima sa onkoloskim obol-

jenjima, koji se le¢e u dnevnim
bolnicama, organizuje nastava.

Clanovi udruzenja ukazali su na
problem roditelja i ucenika koji
zbog prirode svoje bolesti nisu u
mogucnosti da prisustvuju
nastavi u svojim mati¢nim Sko-
lama i zbog toga su prinudeni da

polazu razredni ispit

ili ponavljaju razred.

U cilju prevazi-
lazenja ovog prob-
lema odluceno je da
se formira odeljenje
koje bi nastavom
obuhvatilo ove uce-
nike.

Uz svesrdnu pomo¢
medicinskog osoblja
sa Odeljenja za he-
matologiju i onko-
logiju Univerzitetske decje klinike
u TirSovoj, nastava se odvija u
ucionici koja se nalazi na prvom
spratu ove klinike, svakog radnog
dana u periodu od 15-17 ¢asova,
po ta¢no utvrdenom rasporedu.

Nastavu mogu pohadati svi uce-
nici od prvog do osmog razreda
koji se lece od onkoloskih obol-
jenja u dnevnim bolnicama sle-
decih klinika: Institut za majku i
dete “Dr Vukan Cupi¢”, Institut za
onkologiju i radiologiju Srbije i
Univerzitetska decja klinika u
TirSovoj.

Za blize informacije obratiti se
Sonji Janji¢, odeljenjskom
staresini mladih razreda na tele-
fon 064/5544508 i Sladani Sta-
menovié, odeljenjskom staresini
starijih razreda na 064/1968596

Sladana Stamenovié¢

Nastava u
osnovnoj skoli “Dr
Dragan Hercog”

obavlja se u deset beogradskih
bolnica i u ku¢ama ucenika na
teritoriji grada Beograda. Odvija
se po redovnom i specijalnom
planu i programu, a rad je
individualan, prilagoden
potrebama svakog ucenika.
Nastavni kadar cine ucitelji,
nastavnici i defektolozi svih
profila, psiholog i pedagog,

Strana 3

edukovani za ovaj jedinstven
nacin rada.

Skola je opremljena
savremenim didakti¢kim
sredstvima, raCunarima,
bogatom bibliotekom i svim
vrstama ucila potrebnim za
izvodenje nastave.

Organizujemo izlete,
druzenja, posete muzejima,
zoovrtu, kao i druge kulturne i
zabavne aktivnosti. Skola
poseduje i sopstveni dacki list
u kome se objavljuju radovi
ucenika.

Ako vase dete ima
zdravstveni problem zbog
koga nije u mogucnosti da
trajno ili privremeno pohada
mati¢nu skolu (razne vrste
bolesti, dugotrajna terapija ili
je na ku¢nom oporavku posle
bolnic¢kog lecenja), pribavite
misljenje lekara i obratite
nam se.

Upis je moguce obaviti na
pocetku ali i tokom cele
Skolske godine. Za upis je
potrebno dostaviti:

- Medicinsku
dokumentaciju;

- Misljenje lekara o
sprecavanju ucenika da
pohada mati¢nu osn. skolu

- Zahtev roditelja ili
staratelja o pokretanju
nastave u kuénim uslovima

Kontakt:

Zoran Aleksi¢, direktor Skole,
telefon 011/265 60 83,
mobilni 063/398 191

Dragisa Andreji¢, sekretar
Skole, telefon: 011/265 6087

Zorica Mari¢, pedgog, telefon
011/3065 188

Ljiljana Milovi¢, psiholog,
telefon 011/3065 188




Poseta hemato-onkoloskom odeljenju

u Nisu i Novom Sadu

Krajem 2008. godine, pred-
stavnici NURDOR-a posetili
su hemato-onkoloska ode-
ljenja pedijatrijskih klinika
u Nisu i Novom Sadu, sa
ciljem da predstave znacaj
postojanja, kako lokalnih
roditeljskih udruzenja pri
klinikama, tako i nacional-
nog udruzenja, koje oku-
plja lokalna i zastupa za-
jednicke interese.

Cilj posete Nisu bio je i
pokretanje inicijative za
osnivanje roditeljskog
udruzenja. Predstavnici
NURDOR-a, Zorica Manojlovic,
Natasa Manci¢ i Branislava
Penov docekane su izuzetno
srdac¢no od strane neocekivano
velikog broja roditelja (preko
30), nacelnice hematoloskog
odeljenja prof. dr Gordane
Kosti¢, zamenice direktora
klinike prim. dr Vesne
Bogicevi¢, dr Danijele Jovaci¢,
psihologa klinike Sladane
Velickovi¢ i medicinskih
sestara.

Posle srda¢ne dobrodoslice
prof. dr Gordane Kosti¢, Zorica
Manojlovi¢ je kroz power point
prezentaciju objasnila potrebu
za osnivanjem lokalnih
udruzenja, koja su u
neposrednom kontaktu sa
roditeljima obolele dece i na
taj nacin prepoznaju njihove
probleme i potrebe tokom
leCenja. Zatim je predstavila
zajednicke interese i potrebe
koji se lakSe ostvaruju u
okviru Nacionalnog udruzenja,

kao Sto su:

- edukacija za roditeljske
grupe

- edukacija medicinskog
osoblja

- edukacija nastavnog kadra
za rad sa decom u bolnicama

- unapredivanje skole u
bolnici

- pitanje bolovanja za
roditelje

- upoznavanje javnosti i
nadleznih institucija sa
problemima dece obolele od
raka i njihovih porodica

- informisanje roditelja
(Stampanje brosura,
biltena...)

- resocijalizacija izle¢ene
dece.

Sekretar NURDOR-3,
Branislava Penov upoznala je
prisutne sa dosadasnjim
ostvarenjima Nacionalnog
udruZenja i planovima za
buducénost.

Nakon prezentacija
otvorena je diskusija tokom
koje smo saznali da u NiSu ne
postoji Skola u bolnici, da
imaju problem smestaja
roditelja i dece koji ne zive u
NiSu, kao i o mnogim drugim
problemima, ali i da im
veoma znadi izuzetno topao
odnos lekara, sestara i
psihologa sa odeljenja.

Nekoliko meseci kasnije, na
nasu veliku radost, roditelji iz
Nisa imali su osnivacku
skupstinu udruzenja. Na njoj
je doneta odluka da ce
novooformljeno udruzenje
nositi ime “Dobro drvo”.

Nadamo se da ¢e ovo dobro
drvo uskoro dati puno slatkih
plodova na veliko
zadovoljstvo dece i roditelja
koji se lece u tom delu Srbije.

Novi Sad, za razliku od

“Dobro drvo”
novoformirano
roditeljsko
udruzenje iz
Nisa

NiSa, ima svoje roditeljsko
udruzenje koje je Clan
NURDOR-a od 2004. godine.
I tamo, kao i u Nisu, izuzetno
srdacno nas je docekalo
dvadesetak roditelja,
predsednik njihovog
udruzenja “Deciji osmeh”
Ljiljana Lukan, nacelnica
hematoloskog odeljenja prof.
dr Nada Konstantinidis, lekari
sa odeljenja dr Jovanka
Kolarovi¢, dr Natasa
Kacanski, psiholog Tanja
Kisi¢, kao i medicinske
sestre.

Prisutne je pozdravila
nacelnik odeljenja prof. dr
Nada Konstantinidis i ukratko
predstavila kratku istoriju
njihovog hematoonkoloskog
odeljenja. Istakla je da su oni



prvi kao pedijatrijska ustanova
jos pre 10-tak godina prepoznali
potrebu za stru¢nom
psiholoskom pomo¢i hemato-
losko-onkoloskim bolesnicima i
njihovim porodicama. Psiholog
Tanja Kisi¢ iznela nam je neke od
poslova odeljenjskog psihologa
koje ona obavlja.

Podpredsednik NURDOR-a Natasa
Mandi¢ ukratko je prezentovala
Nacionalno udruzenje roditelja
dece obolele od raka
predstavljajuci njegove
aktivnosti, ciljeve, zadatke i
misiju. Objasnila je da je cilj
dolazaska da se
bolje upoznamo sa
timom strucnjaka
hemato-onkoloskog
odeljenja kao i sa
roditeljima, da
zajednickim
snagama pokusamo
da im pruzimo
pordrsku da se
prikljuce i ojacaju
njihovo lokalno
udruzenje ,Dediji
osmeh®.

Cilj je da zajednickim projektima
i novim aktivnostima motiviSemo
roditelje da se pridruze i
pomognu rast i jacanje lokalnog
udruzenija.

Gospoda Irina Ban, ¢lan IzvrSnog
Komiteta ICCCPO izvrsila je
prezentaciju "Zasto Udruzenje
roditelja". Ona nam je u veoma
detaljnom izlaganju jasno
obrazlozila vaznost roditeljskih
udruzenja u cilju postizanja
zajednickih interesa za sve
roditelje. Objasnila nam je da
razmenom iskustava sa domacim
i inostranim udruzenjima

mozemo da preuzimamo modele

koji su prihvatljivi za nase
podneblje i da tako bez mnogo
izgubljenog vremena usvojimo
pravi. Naglasila je da su za
funkcionisanje jednog udruzenja
neophodni pre svega:
entuzijazam, vizija, vreme i
naravno timski rad.

Sekretar NURDOR-a Branislava
Penov iznela je projekte koji su
u realizaciji kao i one koji su u
perspektivi. Od zapocetih
projekata pomenuti su:

Savetovaliste za roditelje dece

obolele od malignih bolesti;

- Edukacija i kontinuirani rad sa
decom koja su na ku¢nom
lecenju;

- Edukacija nastavnog kadra;

- Stampanje knjige o malignim
bolestima.

Od planiranih projekata:

- Edukacija medicinskog
osoblja,

- Opremanje ordinacije na
Stomatoloskom fakultetu;

- Opremanja igraonica za decu;

decu obolelu od malignih
bolesti.

Na kraju posete domacini su
nam omogucdili da posetimo
hemato-onkolosko odeljenje.
Uverili smo se da hemato-
-onkolosko odeljenje
umnogome podseca na one
na zapadu. Zidovi su oslikani,
igraonica je veoma lepa, sobe
su klimatizovane, mame
imaju krevete... Takode smo
dobili informaciju da je
Institut za zdravstvenu
zastitu dece i omladine
Vojvodine konkurisao sa
projektom ,Deca za
pocetak" i dobio status
bolnice koja se brine za
prava deteta u skladu sa
medunarodnom
Konvencijom o pravima
koja Stiti interese i prava
dok su u bolnici. BroSure
koje smo imali prlike da
vidimo i da ponesemo sa
sobom takode su na
zavidnom nivou.

Vrlo je vazno Sto su
roditelji dobro primili i
razumeli vaznost jacanja
udruzenja tako da je
odredeni broj odmah izjavio
spremnost za saradnju i
ukljucivanje u rad.

Samo dva meseca kasnije,
godisnjoj Skupstini NURDOR-
-a prisustvovali su roditelji i
iz Nisa i Novog Sada, kao i
Sladana VeliCkovi¢, psiholog
iz Nisa.

Nadamo se dugogodisnjoj i
uspesnoj saradnji.

Natatasa Manci¢ i Zorica

- Organizovanje rehabilitacije za Manojlovic
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Novogodisnji pokloni za decu sa hemato-

Kao i svake godine,
pred boZi¢ne i novogodisnje
praznike, ljudi dobre volje su
se javili "Decijem osmehu"
sa Zeljom da uruce poklone
maliSanima koji se leCe na
hemato-onkoloskom
odeljenju IZZZDO Vojvodine
u Novom Sadu. Uz
posredovanje NURDOR-a,
medu prvima nam se javila g
-da Zorica Zec, predsednica
sindikata PTT Kikinda, koja je
sa puno ljubavi i energije
organizovala akciju
prikupljanja sredstava uz
veliku medijsku podrsku, sto
je i urodilo plodom. Naime,
22. decembra, oko 11.00
casova, u dvoriste Decije
bolnice stigao je zuti
postanski automobil iz kojeg
je izasao najpre buket
Sarenih balona! Potom su se
pojavili i darodavci, nosedéi u
narucju brojne igracke,
paketice, slatkise... A da je

ova donacija ozbiljno

-onkoloskog odeljenja u N. Sadu

osmisljena, dokazuje i
¢injenica da donatori nisu
mislili samo na deciju
zabavu, vec i na njihovo
zdravlje: u dogovoru sa
lekarima Odeljenja za
hematologiju i onkologiju,
kupljena su i dva inhalatora,
koja su neophodna deci koja
prilikom terepija imaju
problema sa disanjem. Veliki
udeo u ovoj donaciji imala je
KBC banka, dija je
predstavnica iz Novog Sada
takode bila prisutna prilikom

urucenja poklona.

Nakon Sto su darovi smesteni
u prostoriju za dnevni
boravak, ucesnici su dali
izjave za lokalnu TV stanicu
Apolo, od ¢ega je napravljen

veoma lep prilog.

Ova akcija nije bila jedina.
Samo nekoliko dana kasnije,
29. decembra, i PTT Novi Sad
darovala je bogate paketice

nasim malisanima.

Istog dana, u Skupstini
grada, g-da Marija Cvejic¢,
zamenica predsednice
Skupstine grada, ugostila je

predstavnike "Decijeg
osmeha" i lekare sa odeljenja
za hematoligiju i onkologiju.
Tom prilikom, uz
posredovanje Skupstine
grada, g-din Rudolf Walter,
privrednik iz Subotice, urucio
je donaciju "Decijem
osmehu" u vrednosti od
450.000 dinara i
novogodisnje paketic¢e koje
su deca Sirom Nemacke sa
ljubavlju spakovala i darovala
svojim drugarima Sirom
sveta, kojima je pomoc

potrebna.

Za novcani iznos donacije,
"Deciji osmeh" je u saradnji
sa bolnicom zajednicki kupio
monitor za kontrolu vitalnih
funkcija pacijenata, koji je od
velike pomodi deci koja su u

loSem zdravstvenom stanju.

U ime "Decijeg osmeha" i
sve dece koja se lece na
1ZZZDO Vojvodine, jos
jednom se zahvaljujemo
svima koji su mislili na nasu
decu i ulepsali im duge
bolni¢ke dane.

Ljiljana Lukan




Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka

Svetski dan dece obolele
od raka 15. februar ,
obelezava se u celom svetu
zahvaljujuéi postojanju
Internacionalne
konfederacije Udruzenja
roditelja dece obolele od
raka ICCCPO (International
Confederation of Childhood

Cancer Parent Organizations)|

www.icccpo.org koja blisko
saraduje sa Svetskim

drustvom pedijatrijske

onkologije SIOP
(International Society of
Paedriatic Oncology )

www.siop.nl
U organizaciji ICCCPO i SIOP

Telenor je
dopunama
obradovao
malisane koji
se lece na
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Obelezavanje petnaestog
februara

-a, 2005. godine je zapocet
trogodisnji projekat “Videno
mojim ocima" - deca su autori

njihovo videnje svega sto ih
| okruzuje tokom
leCenja. Deca obolela
| od raka sa svih klinika
u Srbiji uestvovala su
u ovom projektu.

Kao prikaz
trogodisnjeg
projekta ove
fotografije su
sakupljene u
jednu dirljivu

prezentaciju.

U nedelju, 15. februara,

NURDOR je obeleZio
ovaj datum u atrijumu

Soping mola Delta City (koji
je podrzao nasu akciju)
emitujuci ovu slide show
prezentaciju “Videno mojim

g fakulteta (najvise ih
je bilo sa Teoloskog)
su zahvaljujuci Ireni
Dordevic¢ koja ih je
okupila,
mnogobrojnim
posetiocima Delta
City-a podelili
informativne flajere

udruzenja a najmlade
posetioce obradovali
balonima. I mala Anja
devojcica leCena od maligne
bolesti prikljucila se
studentima i pomogla akciju.

Povodom Svetskog dana dece obolele od malignih oboljenja, predstavnici
Telenora obisli su pet klinika u Srbiji (Institut za zdravstvenu zastitu
majke i deteta Srbije ,Dr Vukan Cupi¢", Univerzitetsku decju kliniku u
TirSovoj i Institut za onkologiju i radiologiju (u Beogradu), Institut za
zdravstvenu zastitu dece i omladine Vojvodine (u Novom Sadu) i
Pedijatrijsku kliniku Klinickog centra (u NiSu) u kojima borave najmladi

pacijenti. Cilj ove akcije je da se deca obolela od malignih oboljenja

klinikama
sirom Srbije

razonode i olakSaju im se bolnic¢ki dani. Zahvaljujuéi podrsci Kompanije
Telenor, 126 malih pacijenata dobilo je dopunu od 1000 dinara kredita i

uslugu ,Telenor muzika bez limita®“, kao i igrice za mobilne telefone.



http://www.icccpo.org/
http://www.siop.nl/
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EDUKACIJA ZA ZDRAVSTVENE RADNIKE

Zahvaljujuci donaciji
preduzeca Emisia
Consulting d.o.o. iz
Kragujevca i psihologu
Tamari Klikovac autoru
projekta uspeli smo da
krenemo sa realizacijom
projekta "Edukacija za
zdravstvene radnike koji rade
na odeljenjima na kojima se
leCe deca i adolescenti oboleli
od malignih bolesti". Do sada
su uspesno sprovedene dve
edukacije na Institutu za
onkologiju i radiologiju Srbije i
Univerzitetskoj decjoj klinici u
TirSovoj uz stru¢no vodstvo
mr sci Tamare Klikovac,
psihologa, porodi¢nog
psihoterapeuta predsednika
Srpske asocijcije za psiho-
onkologiju.

Radionica na Institutu za onkologiju i radiologiju Srbije

Ciljevi edukacije

e Povecati svest medicinskog
osoblja o vaznosti empati¢ne
komunikacije sa bolesnom

decom i adolescentima i
njihovim roditeljima

e Ukazati na razlike koje
postoje u starom, rigidnom
medicinskom modelu u pristupu

onkologiji, u okviru koje se
istovremeno posvecuje
paznja zastiti mentalnog
zdravlja obolele dece i
adolescenata i njihovih

pacijentima Radionica na Univerzitetskoj decjoj klinici

i novom, bio-psiho-socijalnom
modelu.

e Povecati
svest
medicinskog
osoblja o
tome da
empaticna
komunikacija
iz pozicije
adekvatno
treniranog
“pomagaca u
nevolji”
istovremeno
moze da
redukuje
razne
psiholoske reakcije dece i
mladih ali i stres kod osoblja.

e Upoznati medicinsko osoblje
sa svetskim i evropskim
standardima u psiho-onkologiji
tj. u pedijatrijskoj psiho-

porodica ali i
zastiti medicinskog osoblja,
koje se Cesto zbog tezine
posla suocCava sa
profesionalnim stresom i
simptomima sindroma
izgaranja.

e Senzibilisati medicinsko
osoblje za psiholoske potrebe
obolele dece i adolescenata

e Osnaziti medicinsko
osoblje da reaguje iz
empatijske pozicije
prepoznavanja potreba dece i
mladih iiz stava “pomagaca
u nevolji”.

Upoznati medicinsko osoblje
sa specificnostima uzrasta
dece i adolescenta i sa
karakteristikama stresne i
krizne zivotne situacije kroz
koju prolaze zbog teske
bolesti najmladeg ¢lana
porodice.
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Stice se utisak da je svima radnike na tri presostale
prijao nacin rada koji je pored klinike (Institut za majku i
prezentacije ukljucivao i licni dete Dr Vukan Cupié, Institut
rad i razmenu u krug kroz za zdravstvenu zastitu dece i
osmisljene radionice. Ocene omladine Vojvodine (u
seminara u celini , prezentacijai Novom Sadu) i Pedijatrijsku
voditelja su odli¢ne. Vecina kliniku Klinickog centra (u
ucesnika je napisala u evaluaciji  Nisu) su u planu da se

da im je seminar veoma mnogo  realizuju do kraja godine.
koristio i da je seminar bio ) -

koristan i poucan, informativan, - by
zanimljiv i lak za razumevanje.

Nadamo se da ¢e ove edukacije
pozitivno uticati na poboljsanje
nacina komunikacije izmedu
svih onih koji aktivno ucestvuju
Na osnovu usmenih i pisanih u leéenju i pruzanju podrgke
odgovora ucesnika seminara i gpglelim pacijentima i njihovim
na osnovu opste atmosfere porodicama i da e se

koja se osetila tokom pretvoriti u jedan vid

seminara, moze se zakljuciti kontinurane edukacije.

da je seminar bio veoma
uspesan.

' dizajnom, korisnim
Pocetna onta informacijama i
7 aktuelnim

= = p—— = - e ' vy 7 sadrzajem
(’ vezanim za rad
| - e

AN

Voditelj seminara Tamara Klikovac

Edukaciju za zdravstvene

udruzenja.

Ovom prilikom se
najiskrenije
zahvaljujemo
ovom mladom
profesionalcu na
njegovoj
02.07.2009. . ..
Korisne informacije Potpisan protokol o rekonstrukciji “Doktorove kule™ plemenltos_tl |
"D spremnosti da
SCANONINE Predsednik op3tine Savski venac Tomislay Dordevié | Svetlana Vukajlovié, direktorka Republickog
* Galerija 2avoda za zdravstveno osiguranje uz prisustvo gradonadelnika Beograda Dragana Pilasa potpisali su NAM U Sva kom
R = protokol o rekonstrukciji "Doktorove kule", .
# Donatori Na inicijativu Nacionalnog udruZenja roditelja dece obolele od raka, Grad Beograd, Republicki zavod tren Utku |Zade u
% s za zdravstveno osiguranje i op3tina Savski venac uz pomoé donatora finansirace rekonstrukciju i
Kaknjjioiide opremanje zgrade ,Doktorova kula", namenjenu boravku dece obolele od malignih bolesti i njihovih susret-

* Osnivacka akta i roditelja koja se lede na Institutu za onkologiju i radiologiju Srbije i Univezitetskoj dedijoj bolnici u
dokumentacija Tirfovoj.

Zahvaliuiudi d , smo da nasu postojecu internet
ahvajjujuci preduzecu prezentaciju www.nurdor.org.rs

Web factory iz Velike - ——
Drenove i njenom vlasniku koja dugo vremena nije bila “..

... ) azurirana—osvezimo novim Y
Nenadu Jakovljevié¢u uspeli F‘EWI‘!



http://www.nurdor.org.rs/
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OSVRT NA RAD SAVETOVALISTA ZA RODITELJE DECE

(Autor teksta je- roditelj -
-pomagac iz Udruzenja

roditelja i prijatelja dece iz
TirSove 10—Ljubisa Stanic)

Za ovih godinu i po dana, od
kada je krenulo savetovaliste
na hemato-onkoloskom
odeljenju u TirSovoj, zbog
popodnevnog radnog vremena
nisam bio u moguc¢nosti da
redovno odlazim Cetvrtkom na
kliniku. Medutim, to nije bilo
presudno u mom angazmanu
da pomognem roditeljima cija
se deca trenutno lece.

Ta podrska, razumevanje i
saveti su osnovna stvar koju
sam Zeleo da pruzim ljudima u
trenucima njihove najvece
psihicke i fiziCke patnje. Bol
koji roditelj ose¢a zbog deteta
koje je bolesno ne moze se
meriti ni sa ¢im. Kada
smomoja porodica i ja bili u
istoj situaciji podrske nije bilo,
jer u to vreme savetovaliste
nije postojalo. Mi koji smo to
proziveli najbolje shvatamo i
razumemo roditelje koji se, na
nesrecu, sada susrecu sa
mnogobrojnim problemima
koje sa sobom nosi bolest.

Koliko mi je znacila
edukacija psihologa i
psihoterapeuta koja je odrzana
pre pocetka rada
savetovalista, gde sam se
upoznao sa osnovama
psiholoskog savetovanja,
toliko mi je bila vazna i
supervizija odrzana pre
izvesnog vremena. Razgovor
sa psihologom Tamarom
Klikovac veoma mi je znacio,
jer nam je ona ukazala na koji
nacin treba da se reaguje u
datim situacijama. Smatram

OBOLELE OD RAKA

da ne bi bilo loSe dato s
vremena na vreme ponovimo
jer bi efekat, sigurno, bio jos
vedi.

Pre svega, tu sam izneo sve
probleme sa kojima sam se
susretao tokom razgovora sa

ovome je osecaj da kada
napustim odeljenje i krenem
niz stepenice sigurno znam
da sam nekome pomogao bar
malo i da im je prijao
razgovor samnom. Jer, sve
ono sto sam im rekao ima
smisla i

roditeljima na odeljenju.

Moram da istaknem da su mi te
situacije bile veoma teske, iz
prostog razloga Sto iz se¢anja
nikada ne mogu da izbriSem
period kada sam bio u njihovoj
ulozi. Najteze mi je bilo kada
sam razgovarao sa roditeljima
¢ije je dete devojcica, koja je
lezala pored njih, bilo istih
godina kao moja Nevena kada
se lecila. Tada bi mi obicno
zaigrala brada, suzbijao sam
suze i pokusavao da im ulijem
hrabrost i nadu koja ni mene
nikada nije napustala.

Najlakse mi je da
razgovaram sa roditeljima koji
su neposredno pre mog
dolaska saznali dijagnozu, jos
uvek su bili u Soku i koji ne
znaju Sta ih ¢eka. Jednostavno,
i njima u toj situaciji znaci
prijatan razgovor, pun
razumevanja, jer im daje nadu
za mnogo tezi period leCenja
koji sledi.

Ono $to me drzi u svemu

jeste
istina
koju je
moja
porodica
vel

prezivela.

Razgovori sa roditeljima
koji prolaze kroz iskustvo
koje sam i sam imao
pobuduju snazna osecanja u
meni i supervizija sa
psihologom mi je pomogla
da ih lakSe podnosim i
odvojim saosecanje sa
njihovom patnjom od li¢nog
proslog bolnog iskustva.

U toku supervizije sam se i
sam osetio podrzano i
osnazeno da pomognem
drugima. U razgovoru sa
Tamarom resili smo neke
dileme u vezi sa naCinom
rada, Sta i kako redi, koliko
slusati... i po mom
misljenju i svaka naredna
supervizija bila bi veoma
korisna jer bismo ponovo
razmenili sva nasa nova
iskustva i ohrabrila nas da
nastavimo da pomazemo
porodicama obolele dece.

Ljubisa Stani¢




Nacionalni program "Srbija protiv raka”

nih oboljenja, unapredenje dijag-
nostike, unapredenje kvaliteta
Zivota pacijenta, naucna is-
trazivanja u onkologiji, psihosoci-
jalnu podrsku, edukacije zdravst-
venih radnika, rehabilitaciju paci-
jenata, prevenciju pusenja, pali-
jativno zbrinjavanje i joS mnogo
drugih aktivnosti.

U palati “Srbija” 22.04.09.
predstavljen je nacionalni
program ,,Srbija protiv
raka”. U Srbiji se godisnje
razboli od ove bolesti 32
000 ljudi, od toga 20.000
ljudi izgubi Zivot. To je
zaista alarmantno stanje,
neophodno je da
drzava reaguje.

Predsednik Srbije Boris Tadi¢ je

} |
’ i i !
1 o
B !

Ministarstvo
zdravlja je
iniciralo plan ak-
tivnosti za borbu
protiv raka kroz
nacionalni pro-
gram, jer su ma-
ligna oboljenja,
posle bolesti srca i
krvnih sudova,
najcesdi uzrok
obolevanja i
umiranja ljudi u
Srbiji.

istakao da nikakve evropske inte-

Nacionalnim gracije nemaju smisao ukoliko
programom ljudi u Srbiji masovno umiru od
predvidena je raka zbog neprosvecenosti. On
apeluje na gradane da menjaju
- psihosocijalna loSe navike, da prestanu da
prodrska puse, da se ne hrane nezdravo,
pacijenata, da ne konzumiraju alkohol i da
- rehabilitacija, povecaju fizicku aktivnost, jer je

to najjednostavniji i najjeftiniji
nacin za ocuvanje zdrav-

lja. Takode apeluje na lekare
zbog njihovog jednosmernog i
inertnog odnosa prema pacijentu
i da je neophodno da taj odnos
radikalno promene.

- palijativno
zbrinjavanje ...

Ministar zdravlja profesor dr
Tomica Milosavljevic je pred-
stavio Nacionalni program koji
ima za cilj: smanjenje broja
obolelih od karcinoma, pobo-
ljSanje ranog otkrivanja malig-

Nakon konferencije predsednik
se upoznao i razgovarao sa

mamama (predstavnicama
lokalnih udruzenja roditelja)
¢ija su deca lecena od malig-
nih bolesti.

Ministar zdravlja profesor dr
Tomica Milosavljevic¢ istakao
je da maligne bolesti nastaju
zbog losih navika, navodedi
da su u Srbiji od svih malig-
nih tumora najzastupljeniji
F B rak pluca, debe-

log creva, Zeluca

§ i grlica materice,
& ali da su $anse
za izleCenje sve
dl vece i to zahval-
2 jujuci napretku
u nauci, lecenju
i prevenciji.

Nacionalni pro-
gram je defini-
san u 30 koraka.
Smanjenje broja
obolelih i umrlih
od karcinoma,
poboljSanje ranog otkrivanja
malignih oboljenja, unapre-
denje dijagnostike, unapre-
denje kvaliteta Zivota paci-
jenata, naucna istrazivanja u
onkologiji, psihosocijalna po-
drska, edukacije zdravstvenih
radnika, rehabilitacija paci-
jenata, prevencija pusenja,
palijativno zbrinjavanje i jos
mnogi drugi.

U nasoj zemlji ¢e u nared-
nom periodu biti organizovani
nacionalni skrininzi, odnosno
programi za rano otkrivanje
raka grlica materice, dojke i
kolorektalnog karcinoma.

Branislava Penov



RODITELISKE KUCE U BEOGRADU

Na inicijativu Na-
cionalnog udruzenja ro-
ditelja dece obolele od
raka, Grad Beograd, Repub-
licki zavod za zdravstveno
osiguranje i opstina Savski
venac uz pomo¢ donatora
finansirace rekonstrukciju i
opremanje zgrade
~Doktorova kula", name-
njenu boravku dece koja se
lece na Institutu za onko-
logiju i radiologiju Srbije i
Univezitetskoj decjoj bol-
nici u Tirsovoj .

Samo da posetimo da
je prva “Roditeljska kuca” u
Srbiji pocela sa izgradnjom na
Institutu za majku i dete Dr
Vukan Cupi¢ u Beogradu ( u
maju mesecu), nadogradnjom
postojeceg objekta u krugu
bolnice.

Akciju je inicirala di-
rektorka Republi¢ckog zavoda
za zdravstveno osiguranje
Svetlana Vujkajlovi¢ organizu-
juci 19. marta prosle godine
humanitarnu izloZbu i aukciju
svojih autorskih fotografija na
platnu, na kojoj je prikupljeno
13,5 miliona di-
nara.

Roditeljska

kuca ¢e na 864
kvadratna metra
imati osam apart-
mana za smestaj
dece i roditelja, i
Cetiri apartmana
za smestaj lekara.

“Doktorova kula**

Druga “Roditeljska
kuca” tzv. “Doktorova kula"
nalazi se u okviru kompleksa
Klinickog centra Srbije, u ne-
posrednoj blizini dve klinike, a
njen korisnik je opstina Savski
venac. Kuca ima oko 860 kvad-
rata. Kada bude adaptirana
imace deset apartmana (sa
kupatilom), centralnu kuhinju,
zajednicke prostorije za odmor
i igru, vesernicu i kancelariju za
Nacionalno udruzenje roditelja
dece obolele od raka.

Ovi objekti ¢e biti drugi

dom za porodice iz unutras-
njosti koje
sa svojom
A decom
" dolaze u
Beograd
na lecenje.
Zahvalju-
e juéi ovak-
£ vom vidu
4 smestaja
V'._ oni ¢e
minimalno
vreme pro-
voditi u
bolnici. Nece vise morati da
mole rodbinu, prijatelje,
poznanike, da placaju hotele i
skupe kirije za iznajmljivanje
bilo kakvog smestaja. Bo-
ravak u roditeljskoj kuci ce
im nuditi nesto vise od obic-
nog smestaja. U njoj ¢e ro-
ditelji i deca moci da se
druze, razmenjuju iskustva
sa porodicama koje dele istu
sudbinu kao i oni. To ¢e biti
mesto gde ¢e se okupljati
volonteri koji ¢e se truditi da
im zaokupe paznju i zabave
ih organizujuéi zanimljive
radionice. U takvom
prostoru oni ¢e se biti kao
kod kuce i nece se ni u
jednom trenutku osecati
usamljeni i odbaceni.
Ovakav vid smestaja je
jedan od oblika psiho-
socijalne podrske, koji igra
vaznu ulogu u samom
procesu lec¢enja.

Roditeljska kuca na Institutu za

majku i dete “Dr Vukan Cupi¢”
Doc. dr Dragana Makié Vuji¢



gradevinskim
radovima. On je
napomenuo da ¢e
Roditeljska kuca
~ “"Doktorova kula”
| biti spremna da

| primi prve

| pacijente krajem
naredne godine.

,Doktorova kula"
u stvari je kuca
doktora Vite Ro-

“Predsednik opstine Savski venac Tomislav Pordevié mita, Italijana koji |
je u Beograd dosao

Predsednik opstine Savski pocetkom 19. veka i bio lekar

venac Tomislav Dordevi¢ je tadasnjeg beogradskog vezira, Predsednica NURDOR-a Novka Tomi¢ sa grado-
izjavio da Ce opstinske sluzbe  a kasnije i kneza MiloSa. Ob- nacelnikom Beograda Draganom Dilasom

vrlo brzo zavrsiti neophodnu jekat je pod zastitom Zavoda

plansku dokumentaciju, posle  za zastitu spomenika. Arhitekta institucije je bila autor pro-

Cega cCe se otpoceti sa Ivana Filipovi¢ iz pomenute jekta za adaptaciju.

Prvi struéni sastanak srpske Asocijacije Pediatriiska onkoloska
- - odeljenja kao i da se
za psiho-onkologiju

unapredi profesionalni status
i uloga psihologa na
04.04.20009. mudri |Jud| rek” “da se ne moie navedenim 0de|jenjima_

Odr¥an je prvi struéni sasta- uspesno lediti telo ako se ne _
bavimo i dusom pacijenta". Dogovor radne grupe je da

nak srpske Asocijacije za koordinator
psiho-onkologiju na Odel- —

jenju pedijatrijske onkologije
Instituta za onkologiju i ra-
diologiju u Beogradu. Osnovni
ciljevi sastanka su da

se upoznamo sa oshovnim
standardima i pravcima u ko-
jima se psiho-onkologija u
razvijenijim zemljama Ev-
rope i sveta razvija. Mali je
broj stru¢njaka u ovom mo-
mentu u nasoj zemlji, koji
pokusavaju da se bave psiho-
onkologijom na razli¢itim on-

novoformirane

B radne grupe za

- pedijatrijsku psiho-
‘onkologiju narednih
godinu dana bude
mr.sci Tamara
Klikovac, psiholog,
sa Odeljenja
pedijatrijske
onkologije, Instituta
za onkologiju i
radiologiju Srbije.

‘ -]

Tamara Klikovac, Vukas“in‘ C’obel}ié i Sladana Veliékoic'

koloskim odeljenjima. Nadamo Formirana je nacionalna Dogovorene su obaveze,
se da ce sistematskim razvojem radna grupa za pedijatrijsku duznosti i ciljevi rada
psiho-onkologije u nasoj sredini  psiho-onkologiju s ciljem da se koordinatora za narednih

u buduénosti psiho-onkoloski ucine napori da se svetski godinu dana kao i buduée
pristup, u najSirem smislu re¢i,  standardi koji se odnose na zajednicke aktivnosti psihologa
biti standard i deo ukupnog on-  psiholoske protokole sa Odeljenja i UdruZenja

koloskog lecenja. Odavno su implementiraju i na nasa roditelja.



Izvestaj sa predavanja“Roditeljska kuca -
organizacija i upravljanje"

Peti decembar 2008. godine

Na poziv UdruZenja roditelja
dece obolele od raka ,Zvoncica"“,
a povodom izgradnje objekta
~Roditeljska kuca" za decu kojoj
je uradena transplantacija kosne
srzi u Institutu za majku i dete,
gospoda Gerlind Bode iz
Nemacke fondacije za dedji
kancer i u ime ICCCPO, odrzala
je predavanje u saradnji sa
predstavnicima Udruzenja
»~Zvoncica" i Doc. dr Draganom
Vuji¢, nacelnikom Sluzbe za
transplantaciju kosne srzi i
laboratorije za kriobiologiju.

Direktor IMD-a dr Dragutin Trickovié

nacionalnom, regionalnom i
internacionalnom nivou,
predstavila je misiju, viziju,
ciljeve Udruzenja, kao i
problematiku dece obolele od
raka i njihovih porodica u
Srbiji. Skrenuta je paznja na
nedostatak psihologa i
socijalnog radnika na
Hematoonkoloskom odeljenju,
kao i na teskocée u radu sa
volonterima koji su veoma
znacajan ljudski resurs kada je
u pitanju pruzanje pomodi i
podrske deci oboleloj od raka.
Takode je istaknuto da je dedji
rak porodicna bolest i da je
neophodno prisustvo oba
roditelja uz bolesno dete, kao i
pruzanje pomodi i podrske
kompletnoj porodici, sto je kod
nas gotovo nemoguce, s
obzirom da je bolovanje/
odsustvo roditelja sa posla

GosScu iz Nemacke, kao i sve
prisutne, pozdravio je direktor
Instituta za majku i dete, Prim
dr sci med Dragutin Trickovi¢,
koji je podsetio da je Institut
jedina ustanova u Srbiji u kojoj
se vrsi transplantacija kostane
srzi kod dece. Projekat
Roditeljska ku¢a namenjen je
boravku transplantirane dece u
pratnji roditelja/staraoca, koja
moraju da provedu viSe meseci u
sanitarnim uslovima i pod
stalnom lekarskom kontrolom, a
u blizini bolnice. Dr Tri¢kovic je
takode ukazao i na Cinjenicu da
¢e realizacijom projekta
Roditeljska kuca bolnica imati
viSe slobodnih kreveta.

Gospoda Zorica Dogovic,
predsednica Udruzenja
“Zvoncica”, izrazila je veliko
zadovoljstvo da pozdravi sve
ucesnike, skrenuvsi paznju da
smo svi na istom zadatku i sa
istom misijom, a to je pomo¢
deci oboleloj od raka.

Gospoda Irina Ban, sekretar
udruzenja “Zvoncica ”, odrzala
je prezentaciju o radu ovog
Udruzenja od osnivanja 1992.
godine do danas. Na osnovu
svog dugogodisnjeg rada i
iskustva, kako u Udruzenju
“Zvoncica”, tako i na

ograniceno na
nedovoljan
vremenski period.

Takode je istaknuto
da broj obolele
dece, u odnosu na
odrasle obolele od
kancera, iznosi
samo 1%, te da jei
to jedan od razloga
za nedovoljnu
zainteresovanost
farmaceutskih
kompanija za
sponzorstva i donacije.

Skupu se obratila i Doc dr
Dragana Vuji¢, Sef Sluzbe za
transplantaciju kosne srzi sa
laboratorijom za kriobiologiju,
koja se zahvalila prisutnima
(roditeljima, medicinskim se-
strama, kolegama i dona-
torima) i saopstila da je glavni
projekat zavrsen. Prikazala je
bududi izgled (3D) Roditeljske
kuce spolja i izunutra. Apart-
mani ¢e biti od po 26 m2 i u
njima ce biti soba sa na-
jmanje 2 lezaja, ¢ajna kuhinja
i kupatilo, dok ¢e se u central-
nom delu kuce nalaziti dnevna
soba, soba za igru, zajednicka
kuhinja, veSernica, ostava i
kancelarija Udruzenja
“Zvoncica”. Ispred Kuce ¢e
biti uredena zelena povrsina
sa objektima za decju igru i
rekreaciju.

Gospoda Gerlind Bode
iz Nemacke predstavila
je tridesetogodisnje
| iskustvo u radu Ro-

| diteljskih kuc¢a kojih, u

10l
a

Nemackoj, ukupno ima
40.

Svrha radionice je da
se pruze korisni saveti
& prilikom osnivanja i
rada Roditeljske kuce.

Ne postoji jedinstveno
1 reSenje, primenjivo na
sve organizacije,



ali ponudena pitanja i definicije
su od velike pomodi:

e Roditeljska kuca: ovo je
verovatno najvedi i najvidljiviji
projekat koji ¢e organizacija ikad
uraditi.

e Kuéa nudi mnogo vise od
prenocista: roditeljima je
neophodno da budu u blizini svog
deteta; kuéa obezbeduje mesto
za druzenje, odmor i opustanje;
soba za igru i rekreaciju.

e Beneficije: roditeljska kuca je
najskuplji projekat roditeljskih
organizacija ali i najbolji nacin za
prikupljanje donacija; donatori
vide gde odlazi njihov novac,
racunovodstvo je transparentno);
odlicno mesto za sastanke sa
donatorima; bolnica ima vise
mesta za smestaj pacijenata.

e Planiranje troskova:
mora biti na
dugogodisnjem nivou,
budZet mora biti realan.

e Pravni propisi,
neophodan savet
pravnika: iskustvo
nalaze da je neophodno
oprezno definisanje
koris¢enja roditeljske
kuce, ko ima prednost,
koliko dugo mogu roditelji &
da je koriste, saradnja sa |
bolnicom - lekari upucuju
pacijente, moze da se osnuje
poseban Upravni organ koji bi bio
odgovoran za ovaj projekat.

¢ Odluke vezane za kucu:
mnogobrojne su odluke koje ¢e
biti neophodne za resavanje
raznih aspekata Roditeljske kuce.
Neke odluke se moraju doneti na
samom pocetku, a ostale se
donose ,u hodu" kada se ukaze
potreba.

e Sve odluke treba
dokumentovati i obrazloziti:
da li postoji mogucnost za
nadogradnju/prosirenje, da li ¢e
se napladivati koriScenje kuce, da
li ¢e kancelarija roditeljske
rganizacije biti u kudi...

¢ Tehnicke moguénosti:
pozeljno je napraviti spisak
idealnih predvidanja, a kasnije
izvrSi kompromis u odnosu na

budzet.

e Spisak- sta je neophodno, a

sta bi bilo korisno da kuéa ima:

definisati broj soba, kreveta,
dnevni boravak, kuhinja,
prostorije za decu, obroci-
zajednicki ili individualni,
kancelarija organizacije i broj
zaposlenih, veSernica, nabavka
peskira i posteljine, parking za
potrebe roditeljske organizacije,
posetioce; sigurnost-kontrola
ulazaka, posebno u kasnijim
satima itd.

e Upravljanje ku¢om: moraju se
definisati jasna pravila - ko ¢e
raditi, kome c¢e biti dopusteno da
ostane u kudi i kakvo se
ponasanje od korisnika ocCekuje.

- ko donosi odluke o ostanku u
kuci;

Irina éepinac Ban, Gerlind Bode
- mora postojati jasna procedura
za pacijente i njihovu porodicu o
rezervisanju sobe;

- pravila ko ostaje, koliko dugo,
koliko ¢e ljudi brinuti o pacijentu,
najvazniji kriterijum je udaljenost
mesta stanovanja pacijenta od
bolnice;

- ,Pravila ku¢e" i o¢ekivano
ponasanje: npr. da nije dozvoljen
alkohol, pusenje, buka....

- korisnici treba da potpisu
saglasnost sa uslovima;

- ocekivanja od osoba koje borave
u kuci: da srede sobu, sami
kuvaju, pranje vesa, pomaganje u
¢iSéenju zajednickih prostorija;

- od korisnika traziti garanciju da
sami odgovaraju za bilo kakvu
Stetu ili nezgodu;

- potrebno je pravilo za
donosenje odluke u sluc¢aju kada
u kuéi nema dovoljno mesta;

- prostorija za prvu pomog¢,
procedura za hitne slucajeve;

- izlazi u slucaju opasnosti,
protivpozarna zastita;

- budzet, knjigovoda (dobar
menadzment je neophodan).

Gospoda Bode je takode prenela
njihova iskustva iz Roditeljske
kuée u Bonu. Oni Cesto
organizuju razliite dogadaje u
kuci: rodendanske proslave,
verski praznici itd. na koje se
poziva medicinsko osoblje iz
bolnice, bivsi pacijenti i bivsi
stanari Kuce. Jednom mesecno u
Kuci se organizuje veCe kuvanja.
Porodice i osoblje iz Roditeljske
kuce se okupljaju i tokom
vecCere, opusteno razgovaraju i
razmenjuju iskustva u prijatnoj
kucnoj atmosferi. Takode se
organizuju aktivosti namenjene
samo roditeljima ili posebno za
decu i njihovu bracu/sestre.
Organizuje se zajednicko
pravljenje ruc¢nih radova i
crteza, koji se posle iznose na
prodajne izlozbe.

Kancelarija Udruzenja roditelja
u Roditeljskoj kuci je
neophodna. Pored
svakodnevnog rada i
organizacije, tu se odrzavaju
sastanci sa donatorima i
medijima; sve je transparentno,
jasno se moze videti gde je
usmeren novac donatora;
porodicama iz inostranstva se
organizuju prevodioci itd. U
Roditeljskoj kuci u Bonu su
zaposlene dve osobe, dok su svi
ostali volonterski angazovani.

Smestaj u Roditeljskoj kudi je
besplatan za roditelje, a
Udruzenje od Zavoda za
zdravstveno osiguranje dobija
20 € po osobi za no¢, Sto nije
dovoljno da se plate svi troskovi,
ali se ostatak donira iz sredstava
Udruzenja roditelja.

Nakon predavanja, prisutnima je
bilo omoguceno da postave
pitanja i dobiju odgovore od
gospode Bode.

Irina Ban



IV REGIONALNI SASTANAK ICCCPO

IV Regionalni sastanak
ICCCPO-a odrzan od 12-
14.05.2009. u Skoplju

Regionalnom sastanku je
prisustvovalo 30-tak ¢lanova

iz 5 zemalja sa teritorije bivse

Jugoslavije (Slovenija,
Hrvatska, Bosna i

Hercegovina, Srbija i domadin
Makedonija). Najbrojniji su bili

gosti iz Srbije. Medu
ucesnicima smo imali i
lekare, jednog psihologa i
jednog predstavnika
nacionalnog udruZenja iz
Austrije.

Sastanak je otvorila
predsednica udruzenja
“Peperutka” Natasa Kotlar

koja se zahvalila gostima koji

su dosli iz najudaljenijih
krajeva bivse Jugoslavije.
Naglasila je veliku vaznost

odrzavanja ovakvih sastanaka

koji doprinose razmeni iskus-
tava, resavanju
dilema i poteskoca
kao i boljoj zajed-
nickoj saradnji
udruzenja sa istog
(slicnog) govornog
podrucja.

Lekari i roditelji sa
iskustvom decijeg
kancera imali su

veoma uspesne
prezentacije i radi-
onice, u kojima su

svi aktivno
ucestvovali.
Njihovo pris-
ustvo i ucesce
dopri-nelo je
uzajamnom
boljem razume-
vanju razliCitih
potreba i prob-
lema sa kojima
se svakodnevno
svi suo¢avamo.

Dragoceno iskustvo lekara dr Dragan Mici¢

O malignim tumorima u decijem
uzrastu govorila je prof. dr
Olivera Muratovska sa
Univerzitetske decije klinike iz
Skoplja, doc dr Edo
Hasanbegovi¢ sa Pedijatrijske
klinike Klinickog centra
Univerziteta u Sarajevu o
epidemiologiji malignoma decije
dobi a dr Dragan Micic¢ sa
Instituta za zdravstvenu zastitu
majke i deteta Srbije "Dr Vukan
Cupi¢" iz Beograda o
komunikaciji sa pacijentima sa
posebnim osvrtom na
adolescente.

M ! ] s
Clanice ICCCPO Regionalnog komiteta Irina Ban (SRB), Petra Tomc (SLO),
Lejla Kameri¢ (BIH) i Natasa Kotlar (MK)

Regionalnu saradnju izmedu
Austrije, Svajcarske,
Nemacke i Holandje nam je
predstavila Anita
Keinesberger, ¢lan ICCCPO
i predstavnik Nacionalnog
udruzenja iz Austrije.

Izvestaj sa
edukacije DEK iz Brisela
nam je podnela Natasa
Kotlar-Trajkova, dok je Irina
Ban prisutnima predstavila
ICCCPO priruc¢nik za
roditeljske organizacije
“Vasa grupa nije sama” kao
i regionalni sajt ro-
diteljskih udruzenja
kao rezultat zajed-
nicke saradnje.

Za detaljnije
informacije

pogledajte:

www.kids-cancer.info


http://www.kids-cancer.info/
http://www.kids-cancer.info/

letnjem
1 kampu 2008
|god. u mogli

smo da se
uverimo i

-
», I ¢ujemo

| ey pozitivne

Gospoda Petra
Tomc-Savora
nas je upoznala sa
funkcionisanjem skole u bolnici
u Sloveniji istakavsi prednosti i
mane.

Ucesnici kongresa

Na veliko zadovoljstvo svih
ucesnika od gospode Bozene
Ani¢-predsednice udruZenja
“Sanus " iz Splita mogli smo
da Cujemo pozitivna iskustva
odrzavanja letnjih kampova za
decu koja su leCena od
malignih oboljenja. A
zahvaljujudi udruzenju
"Krijesnica" iz Zagreba i
njihovom kratkom dokumenta-
rnom filmu napravljenom u

Lejla Kameric iz Bosne nam je
govorila o projektu “Roditeljska
kuca”, koja je neophodna svim
udruzenjima. Podsetila je na
razli¢ite nacine realizacije kao i
neophodno definisanje mnogih
pravila za nesmetan boravak u
njoj.

Pozitivni utisci roditelja i
lekara

interes u dobroj komunikaciji i
saradnji roditelja i medicinskog
osoblja;

e Tematski, sastanak je bio
dobro osmisljen i sveobuhvatan

- dotakli smo mnoge teme; e Ubuduce treba ukljuditi vise

roditelja, lekara, medicinskih
sestara i psihologa...

e Predstavljene su razliCite
potrebe porodica bolesnog de-

teta; Primedbe i konstatacije:

Mnogo toga nismo znali, a bili °
smo ubedeni da znamo;

Gledajudi dostignuca drugih,
pojedini su stekli utisak da se
"kod kuce" malo toga uradilo i
postiglo i zbog toga je neo-
phodno da svako u svom
udruzenju belezi, snima i
prezentuje svoje aktivnosti Sto

e Impresionirani smo dostig-
nué¢ima pojedinih udruzenja ro-
ditelja;

e Uvideli smo viSestruki

Gospoda Zorica Manojlovic¢
govorila je o problematici sa
kojom se roditelji susrecu
prilikom dugotrajnog lecenja
deteta, a to je regulisanje
bolovanja. Upoznala nas je
sa zakonom u Srbiji, dok su
roditelji iz regionalnih
udruzenja izneli situaciju iz
njihovih zemalja.

Na kraju, gospoda Zorica
Pogovic nas je podesetila na
jedan tezak ali veoma vazan
i neophodan “posao” svakog
udruZenja a to je
prikupljanje donacija i
pisanje projekata. Istakla je
da donatori u Srbiji nisu
motivisani da pomazu
organizacije zbog visokog
procenta oporezivanja
napominjuci da su u drugim
zemljama donacije
uglavnom oslobodene
poreza.

Detaljan izvestaj nalazi se
na sajtu:

www.nurdor.org.rs

cesce (u lokalnom udruzenju i
bolnici, na nacionalnom
nivou...). U nasem okruzenju
svaki korak napred, makar i
mali, veliki je uspeh;

e Dogovorena je

buduéa ¢vrsca saradnja medi-
cinskih stru¢njaka u regionu -
uzajamna poseta klinikama;

e Potrebna je bolja komuni-
kacija izmedu postojecih
udruzenja roditelja na nacion-
alnom nivou...

Irina Cepinac Ban


http://www.nurdor.org.rs/
http://www.nurdor.org.rs/
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Nakon obilaska hemato-
onkoloskih odeljenja nasi
psiholozi koji rade na hemato-
onkoloskim odeljenjima u Srbiji
mogli su da razmene iskustva sa
Dorelom Skarpone, njihovim
odgovornim psihologom na
univerzitetskoj pedijatrijskoj
klinici u Bolonji (oni imaju 5
psihologa na odeljenju) na
radnom rucku koji je prireden
tom prilikom.

Nase gosce su otiSle veoma
zadovoljne, sa obecanjem da ce

Gosce sa nacelnikom hemato-onk. IOR dr Z. Beki¢

se Sto pre vratiti sa predlozima
novih projekata koji ¢e doprineti
poboljsanju uslova u Srbiji. Ova
poseta bila je od velike vaznosti,
iako su razgovori koji su vodeni
bili manje formalni a vise
prijateljski i savetodavni.

Predsednica NURDOR-a
Novka Tomi¢, sekretar Branislava
Penov i psiholog Tamara Klikovac
sa Instituta za onkologiju i ra-
diologiju na poziv Ageop-a uz-
vratile su posetu njihovom

BLIZANAC PROGRAM

udruzenju
08.06.09. Po-
vodom dolaska
gostiju iz Srbije
domadin je pri-
redio seminar na
temu “Roditelji u
bolnici”.

Profesor Andrea
Pesion (nacelnik
hemato-
onkoloskog odel-
jenja) je u pre-
davanju

AL
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Gosce sa nacelnicom hemato-onk. odeljenja UDK prof. dr D. Jani¢

“Komunikacija se nastavija - hroniéna Primenjivih na nasu sredinu:

i smrtonosna oboljenja na pedijatriji”
istakao: da bi komunikacija iz-
medu lekara i pacijenta bila us-
pesna veoma je vazno da razgo-
vor bude empati¢an u smislu da
pacijent vidi spremnost da se
zauzmete za njegov slucaj, da
bude pristupacna, jasna, da go-
vori o perspektivama u tera-
peutskoj alijansi...

Gospoda Suzan Kapelo, pred-
sednica i osnivac roditeljskog
udruzenja Ageop Ricerca objas-
nila nam je istoriju blizanac
programa sa NURDOR-om.

Nasa predsednica Novka Tomic
predstavila je rad NURDOR-a
od pocetka potpisivanja bli-
zanac programa pa do danas
(sprovedene akcije i inicijative
- dokumentovane brojnim foto-
grafijama), dok su nam psi-
holog Dorela Skarponi i nasa
Tamara Klikovac objasnile
situaciju pedijatrijske psiho-
onkologije u Bolonji i Srbiji.

Pored seminara koji su uprilicili
u Cast naseg dolaska, naredna
dva dana organizovani su razni
sastanci i obilasci u cilju
sagledavanja sveobuhvatnih
aktivnosti njihovog udruzenja i
usvajanja dobrih modela

sastanak sa nacelnikom
hemato-onkoloskog odeljenja,
sa vaspita¢ima, nastavnicima,
profesorima koji rade sa decom
na odeljenju, psiholozima,
volonterima, zaposlenim
osobljem u Ageopu koji su
zaduzeni za promociju, obuku

Gosce sa nacelnikom hemato-onk. IMD dr M. Kuzmanovié

volontera, fundraising... kao i
obilazak odeljenja, roditeljske
kuce, prodavnice Ageop i dr.

Mogli smo da primetimo da je
sve prilagodeno



potrebama dece razliitog
uzrasta, njihovim roditeljima
kao i osoblju. Odeljenja su
besprekorno opremljena i
Cista.

Atmosfera koja vlada je
veoma pozitivna,
opustena i prijatna.
Multidisciplinarni tim koji
radi sa ovim pacijentima i
njihovim porodicama je
veoma funkcionalan i
uigran (lekari, sestre,
psiholozi, vaspitaci,
ucitelji, nastavnici,
profesori, predstavnici
udruzenja roditelja,
volonteri).
Individualizovan pristup
svakom detetu, kako u
protokolima onkoloskog
leCenja tako i u
psiholoSkom pristupu i
pracenju, nesto je Sto
posebno impresionira jer
pokazuje koliko je bitan
kvalitetan timski rad.

Nacelnik odeljenja, profesor
Andrea Pesion i predsednica
Ageopa Suzan Kapelo pokazali

Uskrs

Na Veliku subotu Sveste-
nstvo crkve Sveti Vasijlije
Ostroski sa Bezanijske
kose - jerej Aleksandar
Lukié, jerej Predrag Timoti-
jevi¢, dakon Nemanja

su nam veliku volju i
raspolozZivost za pomoc i
uspostavljanje duze saradnje sa
Srbijom.

Kazu da su spremni da pomognu

p— =

Suzan Kapelo, Branislava Penov, prof. Andrea Pesion,

psiholog Tamara Klikovac i Novka Tomic

nasim lekarima u usavrsavanju,
kao i da se uslovi za obavljanje
transplantacije u Srbiji poprave i
osavremene. Poziva nase
nacelnike i lekare da dodu u
prijateljsku posetu njihovom
udruzenju gde ¢e detaljnije

Radicevic¢ kao i
nas dragi Nikola
Jovovic¢ koji nas
je povezao sa
ovim divnim i
plemenitim lju-
dima su podarili
vaskrsnja jaja i
paketice deci

koja se lece od
malignih bolesti
na Institutu za
majku i dete na
Unverzitetskoj
decjoj klinici u

se da je ovo po-
Cetak uspesne
saradnje i da ¢e

Tirsovoj. Nadamo

razmotriti sve mogucnosti
buduce saradnje. Njihovo
udruzenje finansira i rad
istrazivackog centra na
odeljenju, gde imaju izuzetno
dobro opremljene
laboratorije za rad.

Takode su nam
ponudili da do kraja
godine uz njihovu
pomo¢ obavimo prvu
edukaciju volontera
¢ija ¢e pomoc biti od
velikog znacaja u
budué¢em radu

| udruZenja.

Bila je ovo divna
prilika da upoznamo
ove jedinstvene ljude
koji godinama

nesebi¢no grade ovu
plemenitu organizaciju nudeci
sve svoje slobodno vreme,
energiju i entuzijazam kako bi
u Sto vecoj meri pomogli deci
oboleloj od malignih bolesti i
njihovim porodicama, ne
samo u Italiji vec i Sirom
sveta.

ovi plemeniti ljudi i ubuduce
biti u situaciji da pomognu
nasim hrabrim maliSanima i
njihovim porodicama i
olaksaju im dugotrajne i
teske boravke u bolnici.
Ovom prilikom im se jo$
jedanput najsrdac-

nije zahvaljujemo na divhom
i plemenitom gestu.
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GODISNIJA SKUPSTINA

Predsednica NURDOR-a
Novka Tomi¢ pozdravila je sve
prisutne i zahvalila im se na
dolasku. Iznela je kratku
istoriju NURDOR-a zbog gostiju
iz NiSa koji su po prvi put bili sa
nama. Napomenuto je da je

o ‘.-& -

-pomagacima pomodi u
superviziji. Psiholog Tamara
Klikovac ponudila se da uradi
superviziju. Ovaj projekat
sprovesce se sa Centrom za
Zivotne vestine i psihologom
Brankom Kordi¢ koja ¢e voditi
edukacije.Realizaciju projekta
pomogla je opstina Palilula.

Edukacija za
zdravstvene radnike
koji rade na
odeljenjima na
kojima se lece deca
i adolescenti.

Sticanje bazi¢nih
teorijskih znanja i

Predsednica NURDOR-a Novka Tomi¢

planirano jedno mesto u UO za
njihovog predstavnika, tako da
¢im osnuju udruzenje on moze
da pristupi. Prisutnima je
obrazlozila finansijski izvesStaj
za 2008. godinu i naglasila da
je predat u zakonskom roku. Na
zavrsni racun nije bilo prmedbi,
te je isti jednoglasno usvojen.
Predsedavaju¢a je prisutnima
iznela i pregled aktivnosti u
2008. godini (power point pre-
zentacija, i svi prisutni su dobili
odstampan primerak) po mese-
cima.

Sekretar udruzenja Branislava
Penov predtavila je projekte za
2009. godinu.

Savetovaliste za roditeje
dece obolele od malignih
bolesti (za sve klinike). Cilj
edukacije je da se osposobe i
regrutuju novi roditelji-
-pomagadi koji ¢e se aktivirati a
postojec¢im roditeljima-

prakti¢nih

vestina u vezi

sa uspesnom

komunikacijom

sa osobama

koje se Cesto

nalaze u

stanjima Soka,

distresa, kriza.

Li¢ni rad

medicinskih

radnika na sebi i podizanju
njihove self-diferenciranosti i
senzibilnosti za psiholoske
potrebe obolele dece i
roditelja. NURDOR je
realizaciju ovog projekta
poverio Srpskoj asocijaciji za
psiho-onkologiju i psihologu
Tamari Klikovac koja je i idejni
tvorac ovog projekta. Projekat
¢e se realizovati na svim
klinikama do kraja tekuce
godine. Realizaciju projekta
pomoglo je preduzeée Emissia
Consluting iz Kragujevca.

Objavljivanje priru¢nika
o malignim bolestima za
roditelje i obolelu decu.

Napomenuto je da je
projekat u toku i da su
saglasnost za pisanje
struc¢nih poglavlja dali lekari
sa svih klinika i da su
sredstva za Stampu
obezbedena donacijom
Ministarstva zdravlja.

Saradnja sa Stomatoloskim
fakultetom - Klinikom za
deciju i preventivnu
stomatologiju na projektu
Prevencija i saniranje
promena u ustima kod
dece na hemoterapiji.

Izneto je da postoji
ambulanta na
stomatoloskom fakultetu
koja je namenjena deci koja
su na hemoterapiji, ali nije u
funkciji. Trebalo bi je srediti.

Neophodno je da se
promene prozori i vrata
zatim okredi i nabavi
pokretni laser za bezbolno i
beskrvno sredivanje zuba i
bolnih pojava u ustima u
toku terapije.
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Zubarska stolica vec¢ postoji.
Dogovoreno je da se da
prioritet ovom projektu.

Ucesce na
ICCCPO kongresu: Skoplje
i Sao Paolo.

Dogovoreno je da Sto vise
roditelja ode na regionalni
sastanak. Sladana Velickovi¢
rekla je da se ona nada da
¢e do tada imati osnovano
udruzenje i da ¢e motivisati
Sto vedi broj roditelja iz Nisa
i okoline da odu na sastanak.

Iz Beograda je dogovoreno NURDOR-a
da sekretar Nacionalnog Srbije
udruzenja ide a ostali predstavnik

a na zahtev
veleg broja
roditelja,
dogovoreno je
da se na listu
projekata za

& 2009. godinu
doda i

Organizo-
vanje

N kampova za
oporavak
dece koja su
zavrsila sa
leCenjem.

posto ce iz
Ban kao Skupstina je zavrSena u
ICCCPO-a. 16.00, nakon ¢ega nas je

roditelji ¢e se naknadno Predsednica Novka Tomi¢ je predsednica Novka Tomic

prijaviti. PredloZzeno je da  predloZila da ona ne ide i da se odvela na zajednicki rucak,
taj novac upotrebi npr. za gde smo nastavili sa razgovo-

NURDOR snosi troskove puta
za roditelje.

Dogovoreno je da na kongres
u Sao Paolo ide sekretar

nabavku  pokretnog lasera. rom.

Predlog je usvojen.

Na predlog sekretara udruzenja

Branislava Penov

Finansijski izvestaj NURDOR-a za 2008 godinu

IZLAZI1

DINARSKI

DEVIZNI/EUR

Provizija banke i takse

24,506.79

Zaposlena osoba

567,947.82

Stampa bro$ura i materijala

172,805.10

Zakup kancelarije

243,762.24

Honorari

40,247.00

Telefon

22,596.68

Kongresi

105,877.00

3,431.50

Opremanje kancelarije

43,423.50

Troskovi kancelarije

21,986.37

Clanarine

17,865.74

Internet

25,901.00

Troskovi prevoza

16,080.00

UKUPNO TROSKOVI

1,302,999.24

3.631,50

ULAZI

DINARSKI

DEVIZNI/EUR

Pocetno stanje

76,560.70

2,475.00

Donacije

528,806.72

25,000.00

UKUPNO PRIHODI

605,367.42

27,475.00
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Okrugli sto "Zdravstveno stanje

stanovnika Srbije sa osvrtom na vul-
nerabilne grupe”

U Institutu za javno
zdravlje Srbije "Dr Milan
Jovanovic - Batut” 24.07.
2009. odrzan je drugi
Okrugli sto na temu
"Zdravstveno stanje
stanovnika Srbije sa
osvrtom na vulnerabilne
grupe".

Govorili su ministar zdravlja,
prof. dr Tomica Milosavljevic,
drzavni sekretar Ministarstva
zdravlja, dr Perisa Simonovi¢ i
samostalni savetnik u
Ministarstvu zdravlja, dr
Dubravka Saranovi¢-Racié.

L(")SEV/Q

Foundation for Children with Leukemia

Ministar zdravlja, prof. dr Tomica
Milosavljevié, rekao je da su

. bolesti tri ¢etvrtine svih uzroka

smrti u Srbiji u 2007. godini.
Najces¢i uzrok hospitalizacije
Zena u 2007. godini, ukoliko se
izuzmu hospitalizacije zbog
spontanog porodaja, bio je
zlo¢udni tumor dojke sa stopom
od tri na 1.000 stanovnika. Pre
sedam godima to oboljenje, sa
stopom od 1,2 na 1.000
stanovnika, nije se ni nalazilo na
listi deset najcescih uzroka
hospitalizacije Zena, istakao je
ministar.

Vodedi faktori rizika za nastanak
hroni¢nih nezaraznih bolesti u
Srbiji su pusenje, alkohol,
gojaznost, nepravilna ishrana,
nedovoljna fizi¢ka aktivnosti,
hipertenzija i
hiperholesterolemija. U Srbiji ce,
iz tog razloga, od naredne godine
biti zabranjeno pusenje na svim
javnim mestima, uz moguénost
da u ugostiteljskim objektima
bude dozvoljen neki prelazni
period u okviru kojeg ¢e biti

Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka

omoguceno pusenje u jasno
odredenim prostorijama, naveo
je prof. Milosavljevié.

Nesto detaljnije o unapredenju
zdravlja vulnerabilnih grupa
govorila je Dr Dubravka
Saranovi¢, koja nas je podsetila
da u tu kategoriju spadaju deca,
zene (koje planiraju porodicu),
osobe starije od 65 godina,
romska populacija, osobe sa
invaliditetom, osobe koje boluju
od bolesti vecéeg socijalno
medicinskog znacaja (zarazne,
maligne, dijabetes, HBI, multipla
skleroza, psihoze) i nezaposleni.
Ona je pomenula sve domace i
medunarodne projekte koje je
Ministarstvo zdravlja podrzalo u
ovoj i prethodnoj godini. Od
domacih projekata za ovu godinu
pomenut je "Psihosocijalna
pomoc i podrska deci obolelih
od malignih bolesti i njihovim
roditeljima" udruZenja Zvoncica
i drugi.

Ministarstvo zdravlja ¢e do kraja
septembra 2009. godine
organizovati opsezan
konsultativni proces kroz javne
debate (okrugle stolove) na
odgovarajuce teme u vezi sa
zdravstvenom zastitom i
zdravstvenim osiguranjem, uz
ucescée najznacajnijih partnera.

Medunarodna nedelja dece obolele od

leukemije

Povodom obelezavanja Medunarodne nedelje dece Children withLeukemia
(IWCL), deca lecena od leukemije iz 18 zemalja sSirom sveta su se po osmi
put okupila u Turskoj u periodu od
30. maja do 5. juna, ove godine.

Kao Sto je naglaseno u ovogodisnjem motou
“Oni imaju prava na smeh” glavni ciljevi

5 IWCL je da obogati Zivote dece i majki koji
su pogodeni ovom teSkom bolesc¢u i podi-
zanje svetske javne svesti o rapidnom
povecanju stope incidence decijeg kancera.

Manifestacija je pocela programom
“Oni imaju prava na smeh”, gde su deca
obolela od leukemije izvela performans. Za
tu priliku ogranizovani su i razni Standovi
svetske kuhinje, ru¢nih radova, radionice i

dr.

Isidora Dogovic (desno) sa drugarima




busom. Mesto krase oCuvane
stare turske kuce, stare ulice,
zene u dimijama, maramama,
stari zanati — tkacnice,
proizvodnja srebrnog nakita,
kao i tradicionalni nacin
pripremanja hrane (njihove
sarmice od vinovog lis¢a,
baklave...) sto nam je i bio
rucak u jednom takvom starom
restoranu. Narednog dana rano

Organizovana je i poseta
muzeju Rahmi Kog¢ kao i
obilazak tvrdave. U vecernjim
casovima uzivalo se u
programu “Doborosli u
Tursku” i zajednickoj veceri.

Drugog dana boravka u
glavnom gradu posetili smo
Skolu namenjenu deci koja se
leCe od leukemije. Skola se
nalazi u delu grada u kojem
Zive bogatiji stanovnici
Ankare. Zgrada nije
prevelika, ima lepo
dvoriste, vrlo je uredna,
raspolaze sa 10-tak
ucionica namenjene
manjem broju ucenika,
od 10-15, razne prostorije
-radionice.

Nakon toga je usledila
poseta Mauzoleju Kemala
Ataturka osnivaca Turske
republike.

Vecera je bila u predivnoj
Sali Swiss hotela, deca su
bila u narodnim nosnjama,
a bili su prisutni su bili i preds-
tavnici ministarstava, predsed-
nik Loseva - lekar, kao i njiho-
vi veliki donatori. Na veceru su
bili pozvani i predstavnici am-
basada svih zemalja ucesnica
(18 zemalja), nazalost nasi
predstavnici nisu dosli, dok su
¢lanovi bosanske ambasade
prisustvovali veceri i organi-
zovali prijem svojih predstav-
nika u ambasadi.

Druzenje malisana

ujutru odlazimo (avionom) u
Antaliju. U Antaliju su osim nas,
gostiju, posla i njihova deca -
grupa og 15 dece bez roditelja.
Stigli smo u hotel Rixos sa 7
zvezdica.

Hotel je na moru, naravno,
prepun divnih bazena.

Ppopodne provodimo u Nomad
Parku. Nekoliko turskih Satora u
kojima su sacuvani stari
nomadski stolovi, peéi - furune,
sudovi, “preparirani” stari likovi
nomada, od panjeva napravljeni
stolovi i stolice,
/ deo sa njihovim
¢ilimima i sedenje
na podu.

Treéeg dana nam je bilo uprili-
¢eno kratko putovanje u

Beypazari, staru tursku carsiju
udaljenu 2,5 sata voznje auto-

' To vecCe proveli
smo u predivhom
ambijentu hotela,
druzeci se sa ma-
mama.

Drugog dana bo-
ravka u Ataliji
uzivali smo u Bo-
tanic restoranu.
Ovaj restoran je
na reci u veoma

Mame na okupu

lepom ambijentu, prostor
za ruCavanje je na drvenim
terasicama, iznad vode, sa
niskim stolovima i seden-
jem na sunderima koji su
na podu, uz obavezno izu-
vanje.

Zatim je usledio jedan od
najprijatnijih obilazaka, a
to je odlazak u Delfinari-
jum, gde smo u predstavi

dresiranih foka svi
uzivali. Tog dana smo
imali slobodno

popodne i vece, tako
da smo se malo ku-

' pali i odmorili pored
bazena, a uvece
- druzili i uZivali u

trbusnom plesu.

# Narednog dana Doda i
=|ja smo zbog reda

voznje morale da se
pozdravimo sa nasim

domadinima i novim
prijateljima.
Od mame iz Hrvatske

informisani smo da je i
sutradan bilo veoma lepo,
obilazak brodom, razmena
iskustava i reSavanje pro-
blema porodica za vreme
leCenja. Kazu da je ta sesi-
ja privukla najvise paznje.

Sve u svemu, bilo je to
lepo iskustvo, lepo
druzenje, upoznale smo
predstavnike iz 18 drzava,
videle mnogo toga Sto
bismo pozelele i Sto ne
bismo. Moja preporuka bi
bila da na ovakav dogadaj
idu deca koja su izlecena
pre vise godina, za njih je
ovo lepo i interesantno
putovanje, svakako ne de-
ca koja su na terapijama, a
bilo je i takvih.

Nadamo se da ¢e organiza-
tori na osnovu nasih do-
bronamernih sugestija na-
rednih godina malo redu-
kovati  ekskurzije i vise
paznje posvetiti tematskim
skupovima i radionicama u
kojima ¢e deca i roditelji
aktivno ucestvovati.

Zorica Dogovic¢
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Gerlind Bode

Clanak je napisala
Gerlind Bode, savetnik
Borda iz Peter Kaatsch
-ove prezentacije o
nemackom registru na
konferenciji odrzanoj u
Berlinu 2008.

Dobro funkcionisanje
registra je okosnica svakog
programa lecenja u
pedijatrijskoj onkologiji.
Tacna statistika o ishodu
lec¢enja je jedini nacin da
procenite i prilagodite
terapijske protokole. U
mnogim zemljama takvi
registri su postojali od
pocetka kooperativnih
ispitivanja. U drugim, ova
vrsta podataka je jos uvek u
fazi planiranja.

U nekim zemljama, kancer
registri nisu

zakonski obavezni, ali rade
na dobrovoljnoj

bazi. Cini se da roditelji i
pacijenti

Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka

Vaznost kancer registra

vrlo rado daju svoju
saglasnost ako

razumeju implikacije i
vrednost

takvih podataka.

Roditeljsko udruzenje
"Fondacija za negu dece
obolele od kancera” - Care for
Cancer Kids Foundation” u
Indoneziji nastoji da prevazide
nedostatak nacionalng kancer
registra za decu obolelu od
raka, pomazucdi pedijatrijskim
odeljenjima, obezbedujuci
finansijska sredstva i ljudstvo.

Prikupljanje podataka u bolnici
bazira se na angazovanju
¢lanova i volontera koji
pomazu da se lociraju pacijenti
koji se ne vracaju na kliniku
radi daljeg pracenja.

Svedski dediji kancer registar,
istrazivacka jedinica
Karolinskog instituta u
Stokholmu, pruza tacne
epidemioloske

podatke o incidenci i stopi
prezivljavanja i

integriSe podatke iz svih
skandinavskih drzava

u Nordijski registar.

Nemacki pedijatrijski kancer
registar

osnovan je 1980, kao i baza
podataka, tako da se trendovi i
razvoj klastera mogu pratiti.

Blisko saraduju sa

svim Nemackim studijskim
grupama i bolnicama u kojima
se lece dece obolela od
kancera.

Vecina evropskih registra
blisko saraduju sa ACCIS
(Automatizovan Informacioni

sistem za dedji kancer)-
Automated Childhood Cancer
Information System,
projekat podrzan od strane
Evropske komisije za
prikupljanje,

prezentovanje, interpretaciju
i Sirenje podataka o de¢jem
kanceru u Evropi.

ACCIS baza podataka sadrzi
oko 160.000 zapisa o decijim
i adolescentskim sluc¢ajevima
kancera registrovanim u
proteklih 30 godina u 78
evropskih kancer registara
baza podataka, pokrivajuci
2,6 milijardi osoba godisnje.

Jedan broj korisnih
publikacija mogu se dobiti od
ACCIS ili IACRE
(Medunarodni asocijacija
kancer registra) -
International
Association of Cancer
registre), kao i prakti¢na
podrska za osnivanje
pedijatrijskog kancer
registra.

Korisni linkovi:

ACCIS:

www.dep.iarc.fr /
accis.htm

Nemacki pedijatrijski
kancer registar:

www.kinderkrebs

register.de




Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka Strana 25

) Evropsko drustvo pedijatrijske
onkologije

SIOP Europe

Jun 2009

e Prof.

Kathy Pritchard-
Jones,
predsednica
evropskog drustva
pedijatrijske onkologije u
septembru mesecu predace
ovu funkciju profesorki Ruth
Ladenstein iz Austrije.

e SIOP je zauzet oko
pripreme 34. kongresa
ECCO 15- ESMO koji ¢e se
odrzati u Berlinu od 20-24.
septembra.

e Vazan simpozijum o
Standardima u pedijatrijskoj
onkologiji odrzace se u Varsavi
(Poljska) 14. oktobra, u
organizaciji profesora

Kowalczyk, ¢lana Upravnog
odbora SIOP-a. Cilj je da se
diskutuje o standardima
leCenja u Evropi. Ocekuje se
da ¢e simpozijum biti dobro
posecen od strane
roditeljskih organizacija i,
naravno, profesionalaca za
leCenje dedjeg kancera.

e Vazna vest je i
jedan clanak, napisan od
strane c¢lana UO Siop-a,
profesora Gilles Vassal, koji
pruza jedan informativan
pregled evropskih
pedijatrijskih regulativa i
napredak ucinjen od strane
EMEA (Evropska medicinska
agencija), podvlacedi veliki
uticaj pedijatrijskog
onkoloskog drustva prilikom
donosenja ovih zakona.

« SIOP osoblje zeli
dobrodoslicu profesorki
dr Dragani Jani¢ koja se
nedavno prikljucila kao

¢lan odbora
SIOP-ovom
Komitetu
za
edukaciju i
trening.
Kao
nacelnik

Univerzitetske decje
klinike u Beogradu ona
¢e biti vazan predstavik
za pedijatrijsku
onkologiju za
Jugoisto¢nu Evropu.

Za detaljnije informacije

pogledajte:www.siope.eu

Izdavac¢: Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka
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NURDOR se u ovom broju zahvaljuje

Za finansijsku podrsku— veliko HVALA:

¢ Roditeljskom udruzenju Ageop Ricerca iz Bolonje za finansiranje rada nase Kancelarije

u iznosu od 24.000 eura

e Narodnoj Skupstini Republike Srbije za podrsku projekata “Stomatoloska ordinacija za
decu obolelu od malignih bolesti” u iznosu od 200.000,00 dinara

e Preduzecu Emisia Consulting iz Kragujevca za donaciju 94.000,00 dinara za realizaciju

projekta “Edukacija za zdravstvene radnike"

e Drustvu za borbu protiv raka za stampanje publikacija namenjenih oboleloj deci i

njihovim roditeljima u iznosu od 50.000,00 dinara

Za donacije u robi— najiskrenije HVALA:

e PTT Sindikatu iz Zemuna, Kikinde i Nisa
za obezbedivanje paketi¢a za nase maliSane na
svim klinikama. Gospodi Zorici Zec iz
kikindskog Sindikata na senzibilisanju javnosti i
prikupljanju sredstava za kupovinu 2 inhalatora
za novosadsku kliniku kao i Sindikatu iz Nisa za
kupovinu frizidera za roditeljsku kuhinju.

e Crkvi “Sveti Vasilije Ostroski” sa
BeZanijske kose za obezbedivanje uskrsnjih
paketi¢a za decicu na Institutu za majku i dete
i Univerzitetskoj decjoj klinici u TirSovoj.

e KBC banci Beograd za 100 novogodisnjih
paketica.

e Swisslionu Takovo za obezbedivanje
slatkiSa za novogodiSnje praznike nasim
malisanima.

e Labirinthu Beograd za igracake.

e E-port solutions systemu Beograd za
donaciju Stampaca i prateée opreme.

e Printshopu iz Smederevske Palanke za
donaciju majica i kacketa sa NURDOR
logotipom.

e Preduzecu SIA za donaciju i Stampanje
balona.

e Vuji¢ Valjevo za stolariju za stomatolosku
ordinaciju

Za druge vidove podrSske— HVALA od srca:

e Delta City Soping molu za ustupljen
prostor za obelezavanje 15. februara.

e Telenoru za 1000 dinara kredita i
instalaciju igrica maliSanima na svim
klinikama.

° §tampariji Tipografik plus iz Zemuna za
Stampanje 2000 brosura namenjenih
roditeljima obolele dece.

e Knjigovodstvenoj agenciji Prefiso koja
nam i ove godine svoje usluge pruza gratis.

e Preduzecu Web Factory iz V. Drenove
za kreiranje i odrzavanje naseg sajta.

e Restoranu Dorijan Grej za svecanu
veceru povodom posete italijanske
delegacije.

e Preduzecu Reset iz Beograda za Stampu
banera povodom 15. februara.

e Global Polisu iz Beograda za dizajniranje
banera povodom 15. februara.

e Volonterima studentske unije i Ireni
Pordevic za konstantnu podrsku.

e Portalima: nadlanu.com, beoclick.com,
011l.info za reklamiranje.

e Ivanu Todorovic¢u iz Magic Map-a na
konstantnoj tehnic¢koj podrsci.

i mnogim drugim ljudima dobre volje, preduzeéima i ustanovama koje su na bilo koji nacin doprinele

da se nasi malisani i njihovi roditelji osecaju bolje za vreme dugotrajnog boravka u bolnici.

Dinarski racun: 275000022001309376
Devizni racun: RS35 275000022001310152 EUR




;‘\ o




O OKTORTITI

Doktori su pravo cudo,

al’ ih ipak volim ludo,

sve ih ovde dobro znam,

ne znam s'ta bih da im dam?

U Tirsovoj Klinici oni rade,
i Kostanu srz deci vade.
Dijagnozu tada kazu,
nikad nikog ne lazu.

O svakom pacijentu sve
znaju, poznati su lekari u
celom kraju. Najbolji su
lekari na svetu, pomogli bi i
nemocnom "cvetu’.

Ima jedna doktorka,
Dragana se zove ,

sef je hematologije

i svi je se boje.

Viredno radi, brzo hoda
svima savet uvek doda.
Dragana se zove,

a zowu je Gaga,
naizgled je opasna,

al’ ipak je draga.

Doktorka Nada uvek se
smesi, ne postoji problem
koji ona ne moZe da resi.
Ona je uvek [jubazna, mila,
nikada nije /juta bila.

Mrnogo je volim, meni je
draga, najvise od svih,
doktorka Nada.

Doktorka Lidjja, lepa
kao slika, obucena,
sredena kao barbika.
Retko svoj osmeh deli,
ponosno nosi mantil beli.
Izgleda kao prava dama i
vrlo je draga nama.

Doktorka Jelena lepa ko
ruza, trebalo bi uskoro da
nade muza, devojka je koja
se smeje kao sunce kada
greje.

Volela bi’ da mi se ne
naljuti, mozda bi bilo
bolje da cutim.

Doktor Peda vredno radi,
karijeru svoju gradi.

Jos je mlad, jos se uci, da
savilada medicinu treba jos
da se muci.

Na hematologiji ga svi
postuju i cene uk|jucujucy,
naravno, I mene.

Doktor Skorié mrsav je ko

prut, ali nema veze, dobar

Je i kada je [jut.

Vizitu sam organizyje,

/' 0 svojim pacijentima voli
sve da cuyje.

Voli samo hranu zdravu,
moZda je i u pravu.

Voli soba da je Cista i

na njemu sve se blista.

Virlo su mi dragi, mili,
al ja idem ka tudini,
da prokletu bolest
sprecim,

/ zauvek se izlecim.

Kad se vratim Ziva, zdrava,
bi¢u njima ja zahvalna,

kao sto sam do sad bila,

al’ takva je zla sudbina.

Oni su mi svi idoli i mnogo
ih sve ja volim.

Upisacu medicinu, bicemo
u istom timu,

da pomazem i da lecim,
zle bolesti kao oni
sprecim.

Nevena Ristié,
15 godina, Kragujevac




