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UVODNA REC

Sa velikim zadovoljstvom nastavljamo
informisanje i podizanje svesti o retkim bolestima
putem &asopisa “Re¢ za ZIVOT”. Zapocinjemo
novo poglavlje digitalnim on-line izdanjem broja
23. Podstaknuti izazovima koje je nametnula
svetska pandemija Covid-a, a inspirisani vasim
mnogobrojnim mejlovima u kojima ste izrazili
veliko interesovanje, ovaj put vam otvaramo
digitalni prozor u svet retkih bolesti. Svesni
smo potrebe za ovakvim vidom dodatnog
informisanja iako smo neprestano aktivni na
drustvenim mrezama putem profila

https://www.instagram.com/baza_retkih_
bolesti/
https://www.instagram.com/udruzenje_zivot/
https://www.facebook.com/bazaretkihbolesti
https://www.facebook.com/Udru%C5%BEenje-
%C5%BDivot-104516358806437
https://www.facebook.com/
groups/190308147663136
https://www.linkedin.com/company/71843782/
admin/

Pored internet stranice udruzenja “Zivot’, od
2020. godine aktivna je internet stranica — Baza
retkih bolesti. Baza retkih bolesti predstavlja
izvor informacija za lekare, pacijente i ¢lanove
njihovih porodica. Na stranici je omogucena
pretraga retkih bolesti, gde mozete procitati vise
o trazenoj bolesti na srpskom, makedonskom,
hrvatskom i engleskom jeziku.

Sve ovo trebalo bi da na lako dostupan i
interaktivan nacin doprinese poboljsanju
informisanosti lekara, pacijenata i njihovih
porodica sa retkim bolestima.

Februar je mesec podizanja svesti o retkim
bolestima u celom svetu pa Vas pozivamo da
pogledate svetsku kampanju kojoj smo se mi
pridruzili a o kojoj mozete da saznate viSe na
nasim profilima i internet stranicama.

REC UREDNIKA

MIROSAVLJEVIC

S postovanjem,

Bojana Mirosavljevi¢
Predsednik Udruzenja gradana

za borbu protiv retkih bolesti kod dece - “Zivot”
i Koordinator Baze retkih bolesti za Balkan
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SAVEZ ZA
RIJETKE BOLESTI
REPUBLIKE SRPSKE

doktora iz Evropskih zemalja i 109
razli¢itih dijagnoza rijetkih bolesti koje
oni lijece. U bazi doktora trenutno se na-
laze doktori koji se bave lije¢enjem rijet-
kih bolesti iz Bosne i Hercegovine, Srbije,

Hrvatske, Crne Gore, Sjeverne Makedoni-
budué¢em periodu baza doktora bude

jos veca. Osnovna svrha Info centra jeste

Savez zarijetke bolesti
Republike Srpske je u ok-
viru projekta ,Doprinos
OCD mreza poboljsanju
svakodnevnog zZivota
ljudi oboljelih od rijetkih
bolesti’, pokrenuo web
stranicu Info centar:
https://savezzarijetke.
org/info-centar/.
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Projekat finansira Evropska Unija u periodu od 2021. do
2023. godine, a implementira Institut za populaciju i raz-
VOj U partnerstvu sa Savezom za rijetke bolesti Republike
Srpske.

Vec¢ u prvoj godini projekta realizovan je niz aktivnosti
u cilju osnazivanja udruzenja za rijetke bolesti kako bi
olaksali zivot ljudi oboljelih od rijetkih bolesti, a jedna od
veoma bitnih aktivnosti je osnivanje Info centra, koji sluzi
za bolje informisanje oboljelih od rijetkih bolesti. Info cen-
tar kao prva web stranica takve vrste u Bosni i Hercego-
vini, a prva u regiji koja sadrzi bazu doktora, predstavlja
svojevrsnu bazu podataka u kojoj se trenutno nalazi 47

da svim njegovim korisnicima pruzi neo-
phodne informacije i brzi put do doktora

koji lijeci njihovu bolest, na jednostavan
nacin, pretrazivanjem u bazi, postavljan-
jem pitanja u kontakt formi ili pozivom
na broj telefona Saveza za rijetke bolesti
Republike Srpske. Pored toga na stranici
se mogu pronaci i naj¢esca pitanja i po-
daci o udruZenjima za rijetke bolesti iz
Regiona. Putem rubrike Novosti u okviru
Info centra mogu se pratiti dosadasnje
aktivnosti i sve nadolazeée novosti o ak-
tivnostima koje Savez sprovodi u okviru
navedenog projekta.

Baza podataka u kojoj
se trenutno nalazi 47
doktora iz Evropskih
zemalja i 109 razlicitih
dijagnoza rijetkih
bolesti koje oni lijece.”

REC ZA ZIVOT - 5



REC DRZAVE

REZOLUCIJAUN

,RESAVANJE IZAZOVA OSOBA
KOJE ZIVE SA RETKOM BOLESCU
I NJIHOVIH PORODICA",

REZOLUCIJU SU

eneralna skupstina UN je 16.

Decembra 2021.godine zva-

ni¢no usvojila Rezo-luciju

UN o reSavanju izazova
osoba koje zive sa retkom bolescu i
njihovih porodica.

Ovo je prvi tekst UN koji daje punu
vidljivost za preko 300 miliona osoba
koje Zive sa retkom bole3¢u sirom sveta
i poziva na resavanje specifi¢nih izazova
sa kojima se suocavaju oboleli od retkih
bolesti i njihove porodice.

Rezoluciju su konsenzusom usvojile
sve 193 drzave ¢lanice UN. Dokument
istice vaznost nediskriminacije kao
i klju¢ne ciljeve odrzivog razvoja
UN, ukljuCujué¢i zdravlje, pristup
obrazovanju i dostojanstven rad,
smanjenje siromastva, borbu protiv
rodne nejednakosti i podrsku ucesca
u drustvu.

Ova prva Rezolucija o osobama koje
Zive sa retkom boles¢u predstavlja veliki
pomak u globalnoj politici, a zajednicu
retkih bolesti uvrstava u dnevni red i
prioritete sistema UN.

Pogledajte zvani¢no usvajanje:
https://youtu.be/-v7ZovicPTk
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KONSENZUSOM

USVOJILE SVE 193 DRZAVE

RESOLUTION

PERSONS LIVING
WITH A RARE
DISEASE

CLANICE UN lzvor:

Ujedinjene nacije
Generalna skupstina
Sedamdeset Sesta sednica
Treci komitet

28. tacka dnevnog reda
Drustveni razvoj

A/C.3/76/L.20/Rev.1

Ogranicena distribucija

10. Novembar 2021. god

Originalni tekst na engleskom jeziku

(prevod Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije)

Brazil, Centralnoafricka Republika, Obala Slonovace,
Kipar, Ekvador, Ekvatorijalna Gvineja, Francuska, Italija,
Peru, Portugal, Katar, Juzna Afrika, Spanija, Ukrajina i
Vanuatu podnose revidirani nacrt rezolucije:

ResSavanje izazova osoba sa retkom bolescu i njihovih
porodica

Generalnoj skupstini,

Podsecajuci se Univerzalne deklaracije o ljudskim pravima,1
Medunarodnog pakta o ekonomskim, socijalnim i kulturnim
pravima,2 Konvenciju o eliminaciji svih oblika diskrimi-
nacije Zena,3 Konvenciju o pravima deteta4 i Konvenciju o
pravima osoba sa invaliditetom,5

Potvrdujuci rezoluciju Generalne skupstine UN broj 70/1 od
25. septembra 2015. godine pod nazivom ,Transformisanje
naseg sveta: Agenda za odrzZivi razvoj do 2030. godine’, koja
sadrzi Siroke, dalekosezne i na ljude usmeren skup univer-

zalnih i transformativnih ciljeva odrzivog razvoja, u kojoj
se iznosi posvecenost ¢lanica da neumorno rade na punoj
implementaciji Agende do 2030. godine, sa nastojanjem da
prvo obuhvati one koji su ostali iza kolone, ukljucujuci os-
obe sa retkim bolestima,

Prepoznajuci potrebu da se promovisu i zastite ljudska pra-
va svih osoba, uklju¢ujuci procenjenih 300 miliona osoba
sa retkom bolesc¢u Sirom sveta, od kojih su mnoga deca,
obezbedivanjem jednakih moguc¢nosti za postizanje njiho-
vog optimalnog potencijalnog razvoja i potpuno, jednako i
smisleno ucestvovanje u drustvu,

Ponovo potvrdujuci da je pravo svakog ljudskog bi¢a, bez
bilo kakve razlike, na raspolaganje najviSim mogudim stan-
dardom fizickog i mentalnog zdravlja kao i na zZivotni stan-
dard koji je adekvatan za zdravlje i dobrobit coveka i njegove
porodice, ukljucuju¢i adekvatnu hranu, bezbednu vodu za
pic¢e, odecu i stanovanje, kao i na kontinuirano poboljsanje
uslova Zivota, sa posebnom paznjom na alarmantnu situ-
aciju miliona ljudi kojima je pristup zdravstvenim uslugama
i lekovima i dalje daleki cilj, zbog niza razli¢itih prepreka,
posebno ljudi koji su iz osetljivih kategorija, ukljucujuci
stanovnike zemalja u razvoju,

Rezolucija217 A (Ill).

Videti rezoluciju 2200 A (XXI), aneks.

Ujedinjene nacije, Sporazumi, vol. 1249, No. 20378.
Ibid., broj. 1577, No. 27531.

Ibid., broj. 2515, No. 44910.

Prepoznajuci ¢injenicu da pojedine osobe sa retkom bolescu
imaju invaliditet i telesna ostecenja i da se kao takve mogu
suocitisarazlicitimstavovimaifizickimbarijeramauokruzenju,

Ponovo potvrdujuci da je zdravlje preduslov ali i rezultat
i pokazatelj socijalne, ekonomske i ekoloske dimenzije
odrzivog razvoja, i primene Agende za odrzZivi razvoj do
2030, i uvazavajuci sveopste koristi od postizanja cilja 3.
odrzivog razvoja i postizanja svih drugih ciljeva,

Prepoznajuc¢i osnovni postulat pravednosti, socijalne
pravde i mehanizama socijalne zastite, kao i eliminisanje
osnovnih uzroka drustvene diskriminacije i stigmatizacije u
zdravstvenim ustanovama, kako bi se za sve osobe
omogucio univerzalan i jednak pristup kvalitetnim zdravst-
venim uslugama bez finansijskog opterecenja, posebno za
one koji su u osetljivim situacijama, ukljucujudi i one koji
Zive sa retkom bole3cu,

Prepoznajuci takode ¢injenicu da osobe sa retkom bolesc¢u
i njihove porodice treba da imaju pristup socijalnoj zastiti
i pomodi koja im omogucava da jednako koriste svoja
prava kao i da stvore bezbedno porodi¢no okruzenje puno
podrske,

Podsecajuci se zakljucaka sa sastanka na visokom nivou o
univerzalnoj zdravstvenoj pokrivenosti, odrzanog 23. sep-
tembra 2019. godine u Njujorku, i ponovo isticudi politicku
deklaraciju pod naslovom ,Univerzalna zdravstvena
pokrivenost: zajednicki napori u izgradnji zdravijeg sveta“,6

ukljucujuci posvecenost da se ojacaju napori na resavanju
problema retkih bolesti kao dela univerzalne zdravstvene
pokrivenosti,

Duboko zabrinuti zbog ¢injenice da se pandemija izazvana
korona virusom (bolest COVID-19) nastavlja i produbljuje
postojece nejednakosti i Sto one najvise pogadaju zene,
devojcice i osobe iz osetljivih kategorija, izazivajudi tako
nevidene i visestruke efekte pandemije na pristup os-
novnim zdravstvenim uslugama, kao i nesrazmeran uticaj
bolesti COVID-19 na zdravstveno, socijalno i ekonomsko
stanje osoba sa retkom bolescu,

IzraZzavajucizabrinutost da osobe saretkom bolescuinjihove
porodice mogu biti izloZzene nesrazmerno ve¢em riziku da
budu pogodene drustvenom stigmatizacijom, diskriminaci-
jom i socijalnom isklju¢enosc¢u, kao i da je jedna od glavnih
prepreka unapredenju inkluzije i uces¢a osoba sa retkom
bolescu i njihovih porodica u drustvo, nedostatak znanja i
stru¢nosti u ovoj oblasti i nedostatak svesti po tom pitanju,

Naglasavajuci potrebu da se rese osnovni uzroci nejedna-
kosti i diskriminacije sa kojima se suocavaju osobe sa retkom
bolescu i njihove porodice, i u tom smislu prepoznavanje
potrebe za kreiranjem politika i programa za sprecavanje i
borbu protiv predrasuda, za podsticanje inkluzije i stvaranje
okruzenje pogodnog za postovanje njihovih prava i dosto-
janstva,

Imajuci na umu da osobe sa retkom bolesc¢u i njihove poro-
dice mogu tokom svog zivota biti psihicki, socijalno i eko-
nomski ugrozene, suocavajudi se sa specificnim

izazovima u nekoliko oblasti, uklju¢ujuci zdravlje, obra-
zovanje, zaposljavanje, slobodno

vreme i drugo,

Ponovo potvrdujuci da su inkluzivno i svima dostupno
kvalitetno obrazovanje i mogucnosti doZivotnog ucenja bez
diskriminacije od sustinskog znacaja za puno, ravnopravno
i smisleno ucesce u svim aspektima drustvenog, kulturnog,
politickog i ekonomskog zivota, i prihvatajuci Cinjenicu
da se, posebno deca koja zive sa retkim bolestima mogu
suocCiti sa viSestrukim izazovima u dostupnosti kvalitet-
nog obrazovanja zbog, izmedu ostalog, nepristupacnosti
ustanovama i neprilagodenih nastavnih metoda,

Takode, ponovo isti¢emo da je pristup punoj i produktivnoj
zaposlenosti i pristojnom radu takode vazan aspekt punog,
ravnopravnog i smislenog ucesca u drustvu i ekonomskom
Zivotu, te da se osobe sa retkom bolesc¢u i njihove porodice
suocavaju sa izazovima u pristupu, zadrzavanju i povratku
na posao,

Isticudi dalje potrebu za postizanjem rodne ravnopravnosti i
osnazivanjem Zena i devojcica, i zabrinutosti zbog ¢injenice
da se zeneidevojcice sa retkom boles¢u suocavaju sa vecom
diskriminacijom i preprekama kod dostupnosti zdravstvene
zastite, ukljucujuci ginekoloske usluge, i obrazovanju, kao
i da u potpunosti, ravnopravno i smisleno ucestvuju u ja-
vnom zivotu, te da Zene i devojcice preuzimaju nesrazmer-
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no veci udeo kod neplacenog negovanja i pomaganja u kudi
kada ¢lan njihovog domacinstva ili porodice Zivi sa retkom
boleS¢u, kao i da se zene suocavaju sa vise prepreka u
dostupnosti pristojnog posla,

Duboko smo zabrinuti $to se osobe sa retkom boles¢u,
posebno Zene i deca, ¢esto suocavaju sa preprekama u vidu
pristupaénosti objektima sa vodom i javnim toaletima koji
odgovaraju njihovim potrebama, 3to utice na njihovu
sposobnost da u potpunosti u¢estvuju u svim aspektima
zZivota, ukljucujudi pristup njihovom obrazovanju. Ujedno,
prepreke su i u vidu moguc¢nosti da zene Zive samostalno
i da im se obezbedi pristup zaposljavanju, sto je posebno
zabrinjavajuce u situacijama beskuc¢nistva,

Prepoznajuci potrebu da se podsticu inovacije i pozitivan
doprinos koji one mogu dati u promovisanju drustvene
kohezije, smanjenju nejednakosti i Sirenju 3ansi za sve,
ukljucujuci osobe sa retkom bolesti i najugrozenije ljude, i u
tom pogledu potrebno je prepoznati potrebu za podrskom,
pojednostaviti i povecati paznju ka istrazivanjima retkih
bolesti,

IzraZzavajuc¢i zabrinutost zbog nedostatka detaljnih po-
dataka, ukljucuju¢i podatke o prihodima, polu, starosti, rasi,
etnickoj pripadnosti, migracionom statusu, invaliditetu,
geografskoj lokaciji i drugim relevantnim informacijama u
nacionalnom kontekstu o osobama sa retkom boles¢u, koji
bi pomogli da se identifikuju i reSavaju prepreke sa kojima
se osobe sa retkom bolesti suo€avaju u ostvarivanju svojih
ljudskih prava,

Prepoznajuci vaznu ulogu koju organizacije civilnog drustva
imaju u prikupljanju, analizi i Sirenju ogranicenih postojecih
informacija o izazovima osoba koje Zive sa retkom bolescu,
kao i ulozi ovih organizacija u pruzanju usluga podrske i za-
laganju za njihov bolji Zivot,

Ujedno prepoznajudi potrebu za uc¢eS¢em osoba sa retkom
boles¢u u gradanskom, politickom, drustvenom, ekonoms-
kom i kulturnom Zivotu, kao i da efektivno i smisleno ucesce
osoba sa retkom boleS¢u u dono3enju odluka, ukljucujudi i
preko njihovih reprezentativnih organizacija, moze ojacati
efikasnost nacionalne, regionalne i medunarodne politike
i razvojnih programa koji se odnose na ovu ugrozenu kat-
egoriju osoba,

Pozivamo drzave ¢&lanice da  ojacaju
zdravstvene sisteme, posebno primarnu
zdravstvenu zastitu, kako bi se omogucio
univerzalni pristup Sirokom spektru zdravst-
venih usluga koje su bezbedne, kvalitetne,
pristupacne, dostupne i priustive, blagov-
remene i klinicki i finansijski integrisane, a koje ¢e pomodi da se
osobe sa retkom bole$¢u osnaze u reSavanju njihovih potreba
za fizickim i mentalnim zdravljem kako bi ostvarili svoja ljudska
prava, uklju¢ujuci pravo na najvisi moguci standard fizickog i men-
talnog zdravlja, unapredili zdravstvenu jednakost i pravi¢nost,
okoncali diskriminaciju i stigmatizaciju, eliminisali praznine u
pokrivenosti i stvorili inkluzivnije drustvo;
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Podsticemo drzave ¢lanice da, u skladu sa
njihovim obavezama prema medunarodnom
pravu, usvoje nacionalne strategije po pitan-
ju rodne ravnopravnosti, akcione planove i
zakone, kako bi doprineli dobrobiti osoba sa
retkom boledcu i njihovih porodica, ukljucu-
judi zastitu i koris¢enje njihovih ljudskih prava,

Takode, podsticemo drzave clanice da se
pozabave osnovnim uzrocima svih oblika
diskriminacija osoba sa retkom bolescu,
uklju¢uju¢i podizanje svesti, Sirenje tacnih
informacija o retkim bolestima i druge mere,
prema potrebi;

Naglasavamo vaznu ulogu kulturnih,
porodi¢nih, etickih i verskih faktora,
ukljucujudi klju¢nu ulogu verskih predvodnika
u lecenju, nezi i podrsci osobama koje Zive sa
retkom boles¢u;

Podsti¢cemo drzave ¢lanice i relevantne agen-
cije Ujedinjenih nacija da prikupljaju, anal-
iziraju i distribuiraju detaljne podatke o oso-
bama sa retkom bolescu, ukljucujudi njihove
prihode, pol, starost, rasu, etni¢ku pripadnost,
migracioni status, vrstu invaliditeta, geograf-
sku lokaciju i druge karakteristike relevantne za nacionalni kon-
tekst, gde je to primenljivo, kako bi se identifikovala diskrimi-
nacija i procenio napredak ka poboljsanju statusa osoba sa retkom
bolesc¢u;

Podsticemo drzave ¢lanice da stvaraju mrezu
stru¢njaka i multidisciplinarnih specijal-
izovanih centara stru¢njaka, izmedu osta-
log, za retke bolesti i da povecaju podrsku
istrazivanju, jacanjem medunarodne saradnje
i koordinacije istrazivackih radnji i razmene
podataka, istovremeno postujuci zastitu i privatnost podataka;

Pozivamo drzave clanice da sprovode
odgovaraju¢e nacionalne mere kako bi
osigurale da osobe sa retkom boles¢u ne
budu izostavljene, imajuci u vidu da su osobe
koje Zive sa retkom boles¢u cesto nepropor-
cionalno pogodene siromastvom, diskrimi-
nacijom i nedostatkom pristojnog rada i zaposlenja, te da im moze
biti potrebna pomo¢ kako bi imali jednak pristup beneficijama
i uslugama, posebno u oblastima obrazovanja, zaposljavanja i
zdravstva, kako bi promovisali svoje puno, ravnopravno i smisleno
ucesce u drustvu, i kako bi se obavezali da ¢e raditi na drustvenoj
integraciji i fizickom i psihickom blagostanju osoba sa retkom
bolescu i njihovih porodica i staratelja bez ikakve diskriminacije;

Pozivamo drzave ¢lanice, agencije Ujedinjenih
nacija i druge zainteresovane strane, u konsul-
taciji sa osobama sa retkom bolescu i njihovim
porodicama, ukljucujuci i njihove reprezenta-
tivne organizacije, da razviju i sprovode poli-
tike i programe, da razmene iskustva i najbolje
prakse sa ciljem ostvarivanja prava svih osoba sa retkom bolescu i
da obezbede da je implementacija Agende za odrzivi razvoj 20307
inkluzivna i dostupna osobama sa retkom bolescu;

Podsticemo da sve osobe, uklju¢ujuci i one sa
retkom boles¢u, a posebno deca, imaju pravo
na obrazovanje i mogucénosti doZivotnog
u¢enja na osnovu jednakih mogucnosti i
nediskriminacije, i pozovite drzave ¢lanice
da obezbede potpune i jednake moguénosti
obrazovanja i dozivotnog ucenja za osobe koje Zive sa retkom
bolesc¢u na ravnopravnoj osnovi sa drugima;

Pozivamo drzave ¢lanice da sprovode efi-
kasne programe za promovisanje mental-
nog zdravlja i psihosocijalne podrske za
osobe sa retkim bolestima i da promovisu
politike i programe koji unapreduju dobro-
bit njihovih porodica i staratelja;

Pozivamo drzave ¢lanice da ubrzaju napore ka
postizanju univerzalne zdravstvene pokrive-
nosti do 2030. godine, kako bi se osigurao
zdrav Zivot i promovisala dobrobit za sve
ljude, ukljucuju¢i osobe koje tokom ¢itavog
zivota Zive sa retkom boles¢u, te u tom smislu
naglasava opredeljenost:

(a) Da se osobama sa retkom boles¢u obezbede osnovni i kvalitet-
ni zdravstveni proizvodi, zdravstvene usluge i kvalitetni, bezbedni,
efikasni, priustivi i osnovni lekovi, dijagnostika i zdravstvene
tehnologije, sa ciljem da se obuhvate sve osobe sa retkom boles¢u
do 2030. godine;

(b) Da se zaustavi rast i preokrene trend placanja visokih zdravst-
venih troskova iz

vlastitog dZepa, obezbedivanjem mera kojim bi se omogucila
zastita od finansijskih rizika i iskorenilo finansijsko iscrpljivanje
zbog zdravstvenih troSkova do 2030. godine, sa posebnim akcen-
tom na osobe sa retkim bolestima;

Podsticemo drzave ¢lanice da preduzmu
odgovaraju¢e korake da obezbede
priustive, dostupne i kvalitetne ustanove
za brigu o deci i drugim izdrzavanim
licima sa retkom boleS¢u i mere koje
promovidu jednaku raspodelu obaveza u
domacdinstvu izmedu odraslih ¢lanova domacdinstva, te najpre
priznajudi postojanje, a potom i umanjujuci i preraspodeljujuci
nesrazmerno vedi udeo kod nepla¢enog negovanja i pomaganja
u kudi kada ¢lan njihovog domacinstva ili porodice Zivi sa retkom
bolesc¢u, i potpuno angazovanje muskaraca i decaka kao ucesnika
i korisnika promena i kao strateskih partnera i saveznika u tom
pogledu;

Podsticemo drzave ¢lanice da promovisu
pristup punoj i produktivnoj zaposlenosti i
pristojnom radu, zajedno sa odgovara-
ju¢im merama za finansijsku inkluz-
iju za osobe sa retkom bole$¢u i nji-
hove porodice reSavanjem problema
u pristupu, zadrzavanju i povratku na posao, izmedu osta-
log kroz stvaranje odgovarajucih radnih uslova za osobe sa
retkom bolesti i njihove porodice, Sirenje fleksibilnih radnih
angazmana, ukljucujuci koris¢enje novih informacionih i komu-
nikacionih tehnologija, i pruzanje i/ili prosirenje placenog

odsustva, kao $to su bolovanje i odsustvo zbog nege lica i
adekvatne beneficije socijalnog osiguranja i za zene i za muskarce,
preduzimajuci odgovarajuce korake kako bi se osiguralo da ne
budu diskriminisani kada koriste takve benéeficije;

Podsticemo drzave ¢lanice da eliminiSu
prepreke sa kojima se suocavaju osobe sa
retkim bolestima i njihove porodice kad
je re¢ o pristupu vodi, toaletima i higijeni,
ukljucuju¢i  fizicke, institucionalne,
drustvene barijere i prepreke u pogledu
misljenja, i da promovisu odgovaraju¢e mere u gradovima i dru-
gim naseljima koja olak3aju pristup osobama sa retkm bolestima
i njihovim porodicama, ravnopravno sa ostalima, kako u ruralnim
tako i u urbanim sredinama;

Zahtevamo od generalnog sekretara da,
u bliskoj saradnji sa direktorom Svetske
zdravstvene organizacije, kao i sa dru-
gim relevantnim subjektima Ujedinjenih
nacija, predstavi izvestaj koji ¢e se, izmedu
ostalog, baviti izazovima sa kojima se
suocavaju osobe sa retkim bolestima i njihove porodice, a koji ¢e
biti podnet tokom sedamdeset osme sednice Generalne skupstine;

Donosimo odluku, s obzirom na visestruku
prirodu izazova sa kojima se suocavaju
osobe sa retkom boles¢u, da na svojoj
sedamdeset osmoj sednici, pod tackom
,Drustveni razvoj’, razmotrimo probleme
osoba sa retkom bolescu.

Podsticemo da sve osobe,
ukljucujuci i one sa retkom
bolescu, a posebno deca,

imaju pravo na obrazovanje i
mogucnosti doZivotnog ucenja
na osnovu jednakih mogucnosti
i nediskriminacije, i pozovite
drzave ¢lanice da obezbede pot-
pune i jednake mogucnosti obra-
zovanja i doZivotnog ucenja za
osobe koje Zive sa retkom bolescu
na ravnopravnoj osnovi

sa drugima”
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Tako se 15 godina dugo traganje za dijagnozom zavrsilo ...

oj sin Viktor Demirovic¢

ima 18 godina i boles-

tan je od rodenja.

Dijagnoza ekstremno

retke genetske boles-
ti postavljena mu je tek pre 3,5
godine, a do tada smo, i pored
dugodisnjih pokusaja dijagnosti-
fikovanja i lecenja deteta u zem-
lji, bili u potpunom mraku. Od
nekih stvari ne mozete odustati i
ako tapkate u mestu 15 godina.
Tako sam saznala za neurologa dr
Ruzicu Kravljanac sa Instituta za
majku i dete u Beogradu, koja ne
odustaje od neresivih slucajeva.
Nakon opseznih endokrinoloskih
i metaboli¢kih isptivanja, posla-
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la je, oslonivii se na Zojin

zakon, Viktorovu DNK u genetsku
labaratoriju u Barselonu, gde je
uradeno sekvencioniranje citavog
genoma, a ne samo pojedinacne
analize koje su radene na osn-
ovu brojnih suspekcija raznih
lekara koji su tokom petnaest
godina bez uspeha pokusavali da
uspostave dijagnozu u zemlji ili
interklini¢ki u inostranstvu. Kada
sam 2018. godine dobila izvestaj
iz Barselone, nisam mogla da veru-
jem da u njemu kona¢no NESTO
pise. Naime, analiza je pokazala
prisustvo ekstremno retke hetero-
zigotne nonframesit delecije na
MAP2K1 genu, koja je veoma vero-

vatno patogena ( na skali

od 1 do 5, oznaka 4) i odgovo-
rna za Viktorovo stanje. Nazalost,
u izvestaju je pisalo da nikakava
terapija za sada ne postoji, ali da
se Viktorov bioloski materijal ¢uva
50 narednih godina i da ¢emo biti
obavesteni ukoliko medicina dode
do novih saznanja i do eventualne
terapije. U njihovoj bazi podataka
imali su samo jos jednog pacijenta
sa istovetnom varijantom MAP2K1
gena i veoma slicnom klinickom
slikom kao kod mog sina. Sve to
je ipak nedovoljno da bi se uopste
govorilo o sindromu, jer nemaju
reper grupu. Tako se 15 godina
dugo traganje za dijagnozom

i1

Borba za Viktorov
opstanak je bila duga,
i Zelim da podelim sa
citaocima casopisa
Rec zivota, moje
iskustvo roditelja, koji
u Srbiji gaji tesko bole-
sno dete, sa mislju da

ce ova prica biti nekom

od koristi.

zavrsilo, i na neki nac¢in sam osetila
olak$anje: napustio me je uvek
prisutan osecaj da propustam
dragoceno vreme za leenje svog
mladeg sina, da je mozda u pitanju
neka sitnica poput enzimopatije,
ali da su lekari to propustili da
uoce. Preostalo je da dobijemo
rezultate iste analize za mene i
Viktorovog oca, da bismo iskljucili
momenat hereditarnosti, veoma
vazan za eventualno potomstvo
Viktorovog starijeg brata, koji je,
hvala Bogu, zdrav.

Borba za Viktorov opstanak
je bila duga, i zelim da podelim
sa Citaocima casopisa Rec zivota,
moje iskustvo roditelja, koji u Srbiji
gaji tesko bolesno dete, sa mislju
da ¢e ova prica biti nekom od
koristi.

Od samog Viktorovog rodenja
lekari su ga vodili kao ,stigmira-
no,, dete. Jo$ u 7. mesecu, plod je
prestao da raste,medutim, lekari,
i pored brojnih ispitivanja, nisu
utvrdili uzrok i nisu mogli da daju
prognozu. Prenatalno uradena
analiza pokazivala je uredan muski
kariotip. Tek mnogo kasnije shvati-
la sam da je to kora ledenog brega

i da ne osigurava nista. Viktor je
neplanirano roden pre vreme-
na, na pocetku 8. meseca, usled
¢ega su mu pluca bila nerazvijena
i morao je da prvih dva meseca
Zivota provede u inkubatoru, pod
komorom sa kiseonikom. Re¢eno
mi je da su Sanse da sa detetom
bude sve u redu 50%. Sa tri mes-
eca utvrdena mu je kongenitalna
sr€ana mana - stenoza pulmon-
alne arterije teZzeg stepena. Zbog
nenapredovanja i intolerancije
svih zivotnih namirnica, tokom
prvih dvanaest meseci Zivota hra-
nili smo ga putem nazogastri¢ne
sonde, 5to je bilo izuzetno mu¢no
za dete.Na kraju su me na Institutu
za majku i dete obucili da mu post-
avljam sondu, posto ju je cesto
izvlacio, a vec¢ina medicinskih ses-
tara u urgentnim sluzbama u koje
bih ga vodila u tim situacijama,
nisu znali da je postave!l dalje

nije dobijao na tezini, povracao
je svaki obrok. Sa navrienih dve
godine konstatovan mu je 4. ste-
pen neuhranjenosti, i pored strogo
kontrolisane ishrane. Tada upozna-
jemo profesora Vojislava Perisica ,
gastroenterologa u Univerzitetskoj
decjoj klinici u TirSovoj, koji ce se
narednu deceniju istrajno boriti sa
Viktorovim ne malim zdravstvenim
tegobama, u pravilu nerazjasnjene
etiologije, kao i za svaki, mukom
dobijeni, Viktorov gram. Ovom
humanisti i izuzetnom pedijat-
ru dugujemo veliku zahvalnost.
Naime, Viktoru je u TirSovoj, kao
drugom detetu u Srbiji plasirana
perkutana gastrostoma,, skin level
system,, putem koje ga hranimo
vec 16 godina. Danas je to postala
uobicajena praksa. Ja sam rastrza-
na izmedu potrebe za prisustvom i
brigom izmedu Viktora i njegovog
pet godina starijeg brata, koji je

REC ZA ZIVOT - 11



takode mali. Moji roditelji ulazu svu svoju ljubav i
snagu da mi pomognu u odgajanju hroni¢no bole-
snog i zdravog, jo$ uvek malog deteta. Vec¢ u prvim
godinama Viktorovog odrasranja postaje mi jasno
da je u pitanju znacajna retardacija u rastu i razvoju
moga sina koji sa 6 godina mehanicki govori par
rec¢i Viktor ne uspostavlja Semu hoda, ima ozbiljne
koStano-misi¢ne kontrakture. Tek sa navrsenih 9 godi-
na uspostavlja balans dok sedi. Prvih 8 godina bilo
je osnovno nabaviti enteralnu hranu , jedinu koju je
Viktor podnosio, a koju sam sama obezbedivala, pri
¢emu je mesecna cifra bila oko 500 evra, $to uspevam
od rada u sopstvenoj firmi, pri ¢emu je glavni motiv
dovoljna materijalna satisfakcija koja ¢e zadovoljiti sve
Viktorove potrebe za zdravstvenom negom. Kada to
vise nisam bila u mogucnosti, zahvaljujuci naporima
Bojane Mirosavljevi¢, predsednice UdruZenja Zivot,
i bespogovornoj bitci za Viktora i ostalu decu iz
Udruzenja, pocelo je, konac¢no, finansiranje enteralne
hrane od strane RFZO-a.

U to vreme se razvodim od Viktorovog i
Igorovog oca koji ne moze da me prati u svemu tome.
Viktor sjano reaguje na muziku, zagrcnjava se od
radosti, smeje, svojim raspoloZzenjem prati karakter
muzike. Nije socijalizovan, svi razvojni i redovni vrtici
kojima upucujem molbu za Viktorov upis ga odbijaju,
jer ne mogu da odgovore Viktorovim potrebama
u pogledu ishrane na sondu, presvlacenja pelena,
telesnom invaliditetu. Nalazim preko nevladinih orga-
nizacija volontere spremne da asistiraju detetu tokom
boravka u predskolskoj ustanovi, ali i to odbijaju-
postoji tek nacrt zakona o volontiranju. Naposletku,
posredstvom tadasnjeg ministra prosvete, Viktor izlazi
iz 4 zida, i provodi dve godine u redovnoj predskolskoj
ustanovi uz obezbedenog asistenta koja je logoped
i medicinska sestra. Viktorova socijalizacija je 150%,
vrsnjaci ga vole i prihvataju. Ucestvuje u skladu sa
sopstvenim mogucnostima. Nakon toga opet sledi
izolacija. Ima ku¢nu nastavu organizovanu od 3$kole
Dragan Hercog odnosno defektolozi dolaze 2 do 3
puta nedeljno kod nas ku¢i u Beogradu.

Na sugestiju mog S3$kolskog druga Mise
Blizanca, upisujem Viktora u sjajnu novosadsku
osnovnu $kolu Milan Petrovi¢, u kojoj nista nije prob-
lem jer Skola ima svoju medicinsku stanicu, medi-
cinske sestre koje hrane Viktora, obezbeden skolski
prevoz. Sledi par godina mira, do Viktorove 16 godine,
kada se javljaju prvi epilepti¢ni napadi. Napadi post-
aju sve jaci i ucestaliji. MR glave ukazuje na moguce
anatomske uzroke epi napada. Nacelnica Odeljenja
za decju neurologiju u Novom Sadu uporno ostaje
pri terapiji koju je propisala, samo povecava doze.
Viktor uzasno stagnira, gubi ionako oskudan recnik,
ne Zeli da sedi, a kamoli da bude vertikalizovan. Gubi
svaki interes za okolinu, nema snage da izdrzi $etnju,
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potpuno sediran, sa licem bez ekspresije. Terapija ne
kupira toni¢ko kloni¢ke Grand mal napade, koji traju i
do 4 sata. Nakon poslednjeg boravka u de¢joj bolnici,
kada je Viktor imao neprekidno 11 napada i bio bez
svesti 4 sata, intubiran, odvodim Viktora na Kliniku za
neurologiju i psihijatriju za decu i omladinu, gde ga
preuzima neurolog dr Galina Stevanovi¢ , posveéen
lekar i divan ¢ovek. Menja u potpunosti antiepilepti¢ku
terapiju koja konaéno kupira napade i Viktor se opor-
avlja. Preselili smo se u potpunosti u Novi Sad, koji je
moj rodni grad. Viktor pohada skolu Milan Petrovi¢,
¢lan je Udruzenja za cerebralnu paralizu Sunce, koje
ucestvuje u sjajnim projektima inkluzivnih radionica.
Oboje smo ¢lanovi inkluzivhog hora ISON. Viktor na
svoj nacin, na nekom svom jeziku peva i raduje se...

Medutim, sa navrsenih Viktorovih 18 godina
porodica se suocava sa nekim novim problemima.
Jedva smo uspeli da obezbedimo prijem na inten-
zivnu negu u TirSovoj kada je letos dovezen kolima
hitne pomodi iz Selters banje, zbog serije epi napada.
Viktor naime treba da bude u okviru zdravstvene
zastite odraslih, a sa svih psiho-fizickih aspekata on
je dete koje ima 20 kg i 120 cm visinu. Beba koja nosi
pelene, mentalno na nivou deteta mladeg od godinu
dana. U slucaju prijema u bonicu, nema pravo na pra-
tioca, a nikada nije bio sam u bolnici i to bi za njega
bila trauma. On je dete kome treba izuzetna nega,
koja je sigurno nedovoljna u okviru sluzbe za zdravst-
venu zastitu odraslih. U slu¢aju da je bolestan duze od
15 dana, ne mogu da dobijem produzeno bolovanje.
Kao da svaki problem prestaje sa navrsenih 18 godina
pacijenta. U Viktorovom slucaju, to je samo zakonska
razlika, ne i fakti¢ka.

Prinudena sam da vodim postupak za
produzeno roditeljsko pravo pred sudom, iako sam
bioloska majka i presudom o razvodu ve¢ dugo samo-
stalno vrsim roditeljsko pravo, a Viktor je kompletno
komisijski izvestacen kod Republi¢kog PIO fonda, bez,
nazalost, potrebe za daljom kontrolom. Novi predlozi
izmena zakona kako bi se obezbedili ravnopravni
aspekti socijalne zastite osoba sa retkim bolestima
koji obuhvataju i pomo¢ majkama i porodicama, ne
predvidaju tu situaciju kada dete navrdi 18 godina.
U Viktorovom sluc¢aju ne postoji razlika, osim u tome
tome 3to sam ja, kao roditelj i zaposlena majka, nakon
tolikih godina, razumljivo, umornija.

Veoma sam sretna 3to u naSem drudtvu dolazi
do pomaka u pogledu njegove svesti o znacaju
dostupnosti neonatalnog i prenatalnog skrininga
novorodencadi, $to se unapreduju aspekti socijalne
zastite osoba sa retkim bolestima i Sto slogan Baze ret-
kih bolesti , Retki, ali nikad sami,, pocinje da dozivljava
opipljive obrise.

Sanja Demirovic




PREIMPLANTACIONO GENETSKO TESTIRANJE

PUT DO ZDRAVOG
POTOMSTVA

BOJANA MIROSAVLJEVIC,
embriolog u Spec.ginekoloskoj bol-
nici ,Genesis"
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Deo PGT procesa je biopsija embriona

ekada je bilo nemogude sazna-
ti da li budu¢a mama nosi zdravu
bebu.Danas, parovi koji su nosioci
patoloskih gena za teska genetska
oboljenja (ili u porodici imaju nosioca ili obo-
lelog) uz pomo¢ PGT - Preimplantacionog gen-
etskog testiranja mogu saznati da li postoji rizik
da ce se razviti neki genetski poremecaj kod
njihovog potomstva. PGT je pregled embriona
na pocetku njegovog razvoja ,pre nego sto se
transferuje u matericu. Ovim dijagnostic¢kim kora-
kom pronalazimo one embrione koji ne nose
hromozomske promene i ti embrioni su prikladni
za prenosSenje u matericu. Ovim testiranjem se
diferenciraju zdravi embrioni od embriona koji su
nosioci genetskog poremecaja.
Ovaj test omogucava porodicama sa povecanim
rizikom za genetska obolenja da imaju zdravo
potomstvo.

MOGUCNOST PGT-a:

PGT-A (preimplantaciono genetsko testiranje
aneuploidija) da bi se iskljuc¢ilo hromozomsko
odstupanje u broju hromozoma. Ovim testom se
omogucava da pre implantacije analiziramo svih
24 hromozoma, da uradimo genetski skrining
na aneuploidije (poremecaj broja hromozoma) i
identifikujemo zdrav embrion koji ¢e se upotrebi-
ti u IVF procesu.

Genetske anomalije mogu biti uzrok ranih spon-
tanih poremecaja u prvom tromesecju trudnoce.
Ove metode pomazu nam da spre¢imo takve
gubitke.

PGT-A metodom se fokusiramo na hromo-
zome koji nose informacije o poremecajima i
omogucava da za transfer odaberemo samo one
embrione koji su hromozomski dobri.

PGT-SR (preimplantaciono genetsko testiranje
strukturnih reorganizacija) da bi se iskljucila hro-
mozomska remodelacija (npr. translokacija) koja
je pronadena kod jednog roditelja (nekad oboje);

REC STRUKE

PGT-M (preimplantaciono genetsko testiranje
monogenskih bolesti) da bi se iskljucila nasled-
na oboljenja gde je genetski uzrok poznat.(
cisticna fibroza, hemofilija, spinalna misi¢na atro-
fija, misi¢na distrofija,Batenova bolest, i mnoge
druge).

Preimpantaciono genetsko testiranje je
obuhvaceno Zakonom o prevenciji i dijagnostici
genetickih bolesti, geneticki uslovljenih anom-
alija i retkih bolesti koji je jednoglasno usvojen
2015.godine nosi ime Zojin zakon.Predstavljen je
u Evropskom Parlamentu u Briselu i u Ujedinjenim
Nacijama u Njujorku , a do sad je spasao vise od
3000 porodica.

Upravo je =zahvaljuju¢i Zojinom zakonu
omoguceno da Republi¢ki fond za zdravstveno
osiguranje (RFZO) finansira preimplantaciono
genetsko testiranje koje omogucava porodicama
sa povecanim rizikom za genetska oboljenja da
dobiju zdravo potomstvo.

Ovaj vid dijagnostike je specijalnost SGB,Genesis”

iz Novog Sada u kojoj mozete dobiti odgovore na
sva vasa pitanja (www.genesis.rs)
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INTERNACIONALNI SAJAM
RETKIH BOLESTI
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Kroz panel

diskusije i radionice
omoguceno je
aktivno ucesce a
takode omoguceno
umrezavanje svih
zainteresovanih na
temu retkih bolesti.”
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#RARESHOWCASE

Ovaj dogadaj je okupio i omogucio saradnju
vise zainteresovanih strana, grupa pacijenata,
istrazivaca, medicinskih stru¢njaka i predstavni-
ka farmaceutske industrije da prikazu inova-
tivne projekte i podstaknu razgovor izmedu
svih ¢lanova zajednice retkih bolesti.

Na Medunarodnom sajmu retkih bolesti
predstavljena su nacionalna i medunarodna
istrazivanja. Prikazane su brojne prezentacije
globalnih stru¢njaka koje su se prenosile uzivo,
Sirom sveta, tako da je bila uklju¢ena raznolika
publika.

#RareShowcase2?2

Kroz panel diskusije i radionice omoguceno
je aktivho uceS¢e a takode omoguceno
umrezavanje svih zainteresovanih na temu ret-
kih bolesti.

Bojana Mirosavljevi¢, osnivac i predsednik
Udruzenja gradana za borbu protiv retkih
bolesti kod dece ,Zivot” i koordinator Baze
retkih bolesti, je ucestvovala na ovom vaznom
dogadaju sa prezentacijom ,Kako pojedinac
moze pokrenuti sistem” u okviru teme ,Kako
se razvija politika retkih bolesti Sirom sveta”
predstavljajudi Zojin zakon.
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DOGODICE SE ...

AKADEMIJA ZA PACIJENTE
1 ZASTUPNIKE PACIJENATA 2022
,GENETIKA I RETKE BOLESTI"

Nakon uspesno odrzane prve regionalne Akademije za pacijente i zastupnike pacijenata 2021, Baza ret-
kih bolesti organizuje novi besplatni program edukacije za pacijente sa retkim bolestima ,Genetika i retke

bolesti”

kademija za pacijente i zastupnike paci-

jenata predstavlja prvi edukativni program

ove vrste za pacijente s retkim bolestima i

njihove porodice u zemljama regiona i

ve¢ drugu godinu zaredom organizuje
je Baza retkih bolesti. Cilj programa je da polaznici
steknu znanja koja koja su im neophodna kako bi nas-
tupali kao ravnopravni partneri u donosenju odluka o
sopstvenom zdravlju i kreiranju zdravstvenih politika
u okviru lokalne zajednice. Predavanja se odrzavaju
jednom nedeljno, subotom, u trajanju od sat i po vre-
mena, a pravo da se prijave imaju svi oboleli od retkih
bolesti, ¢lanovi njihovih porodica | predstavnici orga-
nizacija pacijenata iz Srbije, Hrvatske, Makedonije,
Crne Gore, Bosne i Hercegovine | Republike Srpske.
Ucesce je besplatno, a svima koji odslusaju celokupan
program urucuju se potvrde o uces¢u Baze retkih
bolesti.

Prosle godine polaznici Akademije za pacijente su
tokom maja i juna imali prilike da slusaju o prav-
no-finansijskom delovanju organizacije pacijenata,
razli¢itim oblicima javnog zagovaranja i modalitetima
pristupa terapijama za retke bolesti od najistaknu-
tijih zastupnika organizacija pacijenta u Srbiji. Uz
uklju¢ivanje ne samo nacionalnih ve¢ i regionalnih
organizacija pacijenata, program je izazvao veliku
paznju, te se prijavilo vise od 200 pacijenata iz svih
zemalja.

Ove godine, jos jednom podstaknuti svakodnevnom
komunikacijom sa pacijentima, Baza retke bolesti
odlucila je da Akademije za pacijente 2022. bude
posveéena genetici i retkim bolestima, te ¢e tokom
aprila i juna svi prijavljeni imati prilike da o ovoj
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temi cuju vise od profesora univerziteta iz Srbije,
Hrvatske i Makedonije. Predavanja ¢e biti prilagodena
polaznicima i na njima e biti reci o genetskoj osnovi i
nasledivanju retkih bolesti, prenatalnoj i preimplanta-
cionoj dijagnostici, sekvenciranju genoma i postav-
lianju dijagnoze retke bolesti, kao i genskoj terapiji.

Vise detalja o programu i prijavi bi¢e uskoro
dostupno na sajtu Baze retkih bolesti, kao i na
nalozima na drustvenim mrezama.

IVANA GOLUBOVIC, KOORDINATOR
ZA PACIJENTE I ORGANIZACIJE
PACIJENATA BAZE RETKIH BOLESTI

DOGODILO SE

01. FEBRUARA JE OBELEZEN
SVETSKI DAN BORBE PROTIV ASPEGILOZE

Aspergillus je gljiva Cije su spore prisutne u
vazduhu koji udiSemo, ali obi¢no ne izazivaju
bolest. Kod ljudi sa oslabljenim imunoloskim
sistemom, ostecenim pludima ili sa alergijama,
Aspergillus moze izazvati bolest.

Moze izazvati:

- ozbiljne akutne infekcije (invazivna aspergilo-
za) kod ljudi koji se lece od raka

- hroni¢ne infekcije koje nepopravljivo ostecuju
pluca

- hroni¢ne alergije koje trajno oslabljuju orga-
nizam

Aspergiloza je grupa bolesti koje ukljucuju
invazivnu aspergilozu, ABPA CPA i aspergilom.
Aspergilom se javlja kod pacijenata sa kavitar-
nom bolesc¢u pluca i dovodi do gljivicne mase sa
varijabilnim klini¢kim prikazima od asimptom-
atskih do opasnih po zZivot (masivna hemoptiza).
CNPA se manifestuje kao subakutni pneumon.
Invazivna aspergiloza (lA) je diseminovana asper-
giloza koja na kraju napada druge organe. Kozna

Invasive Aspergillosis, IV Site

&

Bennett. In: Mandell, Bennett, Delin, eds.
Fractice of Imfectious Diseases. 4th ed. 198

aspergiloza je obi¢no dermatoloska manifestaci-
ja IA koja se manifestuje kao eritematozni do
ljubicasti plakovi ili papule, koje ¢esto karakterise
centralni nekroti¢ni Cir ili Cir.

Aspergillus utice na ljude i ptice i Zivotinje
koji takode mogu razviti aspergilozu. Mnoge
biljne bolesti | uzroci kvarenje hrane mogu biti
posledica infekcije aspergilusom. Aspergillus ple-
san je neizbezna. Na otvorenom, nalazi se u
propadajucem lis¢u i kompostu i na biljkama,
drvecu i Zitaricama.

Svakodnevno izlaganje aspergilusu retko pred-
stavlja problem za ljude sa zdravim imunoloskim
sistemom. Kada se spore plesni udisu, celije imu-
nog sistema ih okruzuju i uniStavaju. Ali ljudi
koji imaju oslabljen imuni sistem od bolesti ili
imunosupresivnih lekova imaju manje ¢elija koje
se bore protiv infekcije. Ovo omogucava aspergi-
lusu da se uhvati, napada pluca i, u najozbiljnijim
sluCajevima, druge delove tela.

Aspergiloza nije zarazna.

l l Aspergillus utice na

liude i ptice i Zivotinje
koji takode mogu razviti

aspergilozu.”
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