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Postovani,

Zbog velikog broja Vasih poziva koji
su nam ukazali na konkretnu situ-
aciju u novosadskoj decijoj bolnici,
protekla dva meseca smo posvetili
veliku paznju razreSenju problemau
(ne)komunikaciji koji postoji izmedu
pacijenata i pravne sluzbe Instituta
za zdravstvenu zastitu dece i omla-
dine Vojvodine (decija bolnica).

Naime, problem je toliko uzeo
maha da su roditelji dece koja se
leCe u ovoj instituciji kontaktirali sve
nadleZzne organe u nadi da ¢e neko
odreagovati. Da bismo ta¢no usta-
novili o ¢emu se radi, u proSlom
broju nasSeg €asopisa smo pokre-
nuli temu prava korisnika zdravst-
vene zastite i poslali smo dopise
ovoj bolnici sa naSim pitanjima. |
nasa pitanja i njihove odgovore obja-
vljujemo u celosti, jer mislimo da se
ovakvom ponasanju mora stati na
put iz viSe razloga, ali prvi i najvazniji
je da ovakvo bahato ponaSanje
pocinje da utiCe i osporava leCenje
nasSe dece za koju zelimo najbolju
mogucu zdravstvenu negu. Dakle,
bolesnoj deci je ugrozeno pravo na
adekvatnu zdravstvenu zastitu i to
od strane ba$ onih €iji je posao da
zastite ta prava bolesne dece.

Drugi razlog zbog koga sve ovo
objavljujemo je Sto ne Zelimo da
dopustimo da se neprofesionalnost,
nestru¢nost i nezainteresovanost
jedne osobe negativnho odraze na
kredibilitet, strucnostiposvecenost
svih onih lekara, medicinskih sestara
i tehniCara koji revnosno i posteno
obavljaju svoj posao. Tiljudisu pos-
vetili svoj Zivot najhumanijem pozivu
- da pomaZzu bolesnoj deci i to se
uvek mora imati na umu. Da razjas-
nimo, svesni smo da postoje ‘dobri’
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i ‘loSi’ lekari isto kao Sto postoje
‘dobri’ i ‘loSi’ roditelji. Ova institucija
je renomirana zdravstvena ustanova
¢itavog regiona Ciji ugled ne sme
biti naruSen od strane pravnice
koja odbija bilo kakvu komunikaciju
sa pacijentima obolelim od retkih
bolesti. Ovakvi postupci se svuda u
svetu eliminiSu (ako ih uopste ima).
Apsolutno je nedopustivo da pravna
sluzba zdravstvene institucije odbija
da komunicira sa pacijentima i pred-
stavnicima pacijenata. Na svako
nase pitanje odgovor pravne sluzbe
je bio “Obratitie se Ministarstvu
zdravlja”. Medutim, osim $to nismo
dobili odgovor, upuéeni smo na
pogreSnu adresu jer Ministarstvo
zdravlja nije nadlezno.

ViSse o svemu tome procitajte u
rubrici Re€ drZzave. Napominjem da
ne¢emo odustati od borbe za ostva-
renja prava bolesne dece.

Sa ponosom objavljujemo da je
Zojin zakon - Zakon o prevenciji i
dijagnostici genetickih bolesti, ge-
netski uslovljenih anomalija i retkih
bolesti predstavljen u Evropskom
parlamentu 15. juna 2016. u Briselu.

U rubrici Re¢ pacijenta predsta-
vljamo malog Poleta koji se bori
protiv opake retke bolesti - Deficit
adenilosukcinat lijaze (Deficit ADSL).
Bolest je toliko retka da je u Citavom
svetu otkriveno tek 80-tak sluCajeva.

U rubrici Re¢ struke dr Galina
Stevanovi¢, neurolog Klinike za
neurologiju i psihijatriju za decu i
omladinu u Beogradu, je detaljnije
opisala bolest CDKL 5, koja je prvi
put opisana 2004. god, a smatra
se da Cini uzrok 10% svih ranih

epilepti¢nih encefalopatija.

Takode, bic¢ete u prilici da procitate
naSe utiske sa Evropske konferen-
cije za retke bolesti koja je odrZzana
u Edinburgu 26. - 28. maja 2016.

Svedoci smo sve veceg znacaja
uceSéa pacijenata kao partnera
u razvoju i unapredenju svih seg-
menata zdravstve zaStite. Kao
poseban segment unapredenja
kvaliteta zdravstvene zaStite moze
se izdvoijiti istraZivanje i razvoj novih
lekova i medicinskih sredstava. U
tom smislu na nivou EU formiran
je projekat Evropska akademija za
pacijente (EUPATI) koji okuplja 33
organizacije pan-evropske inici-
jative inovativnih lekova i koji vodi
Evropski Forum Pacijenata sa par-
tnerima kao Sto su European Genetic
Alliance, European AIDS Treatment
Group and EURORDIS, univerziteti i
neprofitha udruzenja i organizacije,
zajedno sa velikim brojem evropskih
farmaceutskih kompanija. Detaljnije
0 ovome procitajte u rubrici Re¢
udruZenja.

Zahvaljujemo se na velikom broju
Vasih poziva i obe¢avamo da ¢emo
se potruditi da odgovorimo na sva
Vasa pitanja. Poverenje koje imate
u nas je nas putokaz za dalju borbu.

Bojana Mirosaviljevic,
predsednik udruZenja za borbu
protiv retkih bolesti kod dece
“ZIvoT”

glavni i odgovorni urednik
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Ova inicijativa ima za cilj povecéanje

Znanja pacijenata 0 procesima
istraZivanja i razvoja novih lekova.
Edukacijom pacijenata, pruzanjem
pouzdanih, objektivnih i sveobu-
hvatnih informacija o0 procesima
istraZzivanja i razvoja novih lekova
povecavase njihovkapacitetzaravno-
pravno ucesce u tim procesima, aliiu
procesima organizacije i sprovodenja
pretklinickin i klini€kih ispitivanja,
razvoja regulative, procene bezbed-
nosti, koristi i rizika od novih lekova.
Aktivnosti se sprovode kroz nacio-
nalne platforme 12 zemalja (Austrija,
Belgija, Francuska, Nemacka, Irska,
Italija, Luksemburg, Malta, Poljska,
Spanija, Svajcarska i Velika Britani-

ja), a u mrezu su ukljuene i nacio-
nalne platfrome pridruzenih ¢lanica
(Madjarska i Slovacka, a od ovog
meseca i Srbija). Naime, u skladu sa
evropskom orijentacijom Vlade Re-
publike Srbije i Ministarstva zdrav-
ljia, a u cilju povecanja dostupnosti
bolje, kvalitetnije i sigurnije zdravst-
vene zastite, udruzenje ISPOR Srbija
odrzalo je osnivacki sastanak Nacio-
nalne platforme EUPATI za Srbiju 6.
aprila 2016. godine na Farmaceut-
skom fakultetu u Beogradu. Sastanku
su prisustvovali i podrzali formiranje
platforme: Program menadzer Dele -
gacije EU u Srbiji, dr Maja Vuckovi¢
Krémar, pomocnik ministra u Sek-
toru za lekove i medicinska sredstva,

OSNIVACKI SASTANAK
NACIONALNE PLATFORME
EUPATI

Svedoci smo sve veceg znacaja
uceSéa pacijenata kao partnera
u razvoju i unapredenju svih seg-
menata zdravstve zastite. Kao pose-
ban segment unapredenja kvaliteta
zdravstvene zaStite moZe se izdvo-
jiti istraZivanje i razvoj novih lekova i
medicinskih sredstava. U tom smislu
na nivou EU formiran je projekat Ev-
ropska akademija za pacijente (EU-
PATI) koji okuplja 33 organizacije
pan-evropske inicijative inovativnih
lekova i koji vodi Evropski Forum
Pacijenata sa partnerima kao Sto
su European Genetic Alliance, Eu-
ropean AIDS Treatment Group, and
EURORDIS, univerziteti i neprofitna
udruzZenja i organizacije, zajedno sa
velikim brojem evropskih farmace-
utskih kompanija.

psihoaktivne kontrolisane supstance
i prekursore Ministarstva zdravlja,
skog fakulteta u Beogradu, prof. dr
NebojSa Lali¢, dekan Farmaceutskog
fakulteta u Beogradu, prof. dr Zorica
Vuji¢ i drugi profesori Medicinskog i
Farmaceutskog fakulteta u Beogradu i
Fakulteta medicinskih nauka u Kragu-
jevcu. Pored uvazenih predstavnika
regulatornih tela i fakulteta, sastanku
su prisustvovali i Clanovi Nau€nog i
Upravnog odbora Udruzenja ISPOR
Srbija i predsedavajuci Mreze ISPOR
udruzenja Centralne i Isto¢ne Evrope,
gospodin Vladimir Zah, i predstavnici
mnogobrojnih udruzenja pacijenata,
kao i farmaceutskih kompanija.
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Koordinatorka Nacionalnih platformi EUPATI, gospoda
Laura Kavanah, predstavila je rad nacionalnih platformi
Sirom Evrope, kao i alate i edukativni materijal koji se koristi
na kursevima. Kursevi za pacijente predstavljaju jedin-
stvenu mogucénost da pacijenti i predstavnici udruzenja
pacijenata steknu znanja o medicinskim istrazivanjima
i razvoju lekova. Kursevi pruzaju nauc¢no pouzdane,
razumljive i objektivne informacije za pacijente iz oblasti
istrazivanja i razvoja lekova. Od 2015. godine Srhija ima
dva predstavnika udruzenja pacijenata na medunarodnom
setu kurseva — Davor Duboka i Bojana Mirosavljevi¢. Davor
Duboka, koji je i izvrSni direktor Nacionalne organizacije
za retke bolesti Srbije, izneo je svoja iskustva sa edukacija
koje je do sada pohadao. Na osnivackom sastanku EUPATI
Nacionalne Platforme govorili su i predsednica Udruzenja
za unapredenije klini¢kih ispitivanja KLINIS, Maja Conki¢
i predstavnik Udruzenja proizvodaca inovativnih lekova
INOVIA, Bojan Trkulja ukazavsi na znacaj partnerskog
odnosa sa pacijentima u procesu razvoja novih lekova.

Na kraju sastanka, ucesnici su usvojili Deklaraciju o edu-
kaciji pacijenata ¢ime je Platforma zvani¢noo zapocCela sa
radom.

Nacionalni izvrsni odbor Platforme Cine:

Prof. dr Milica Protran, predsednik i Clanovi: Prof. NebojSa
Lali¢, Prof. dr Dragomir Marisavljevi¢, Prof. dr Dragana
Laki¢, Davor Duboka, Bojana Mirosavljevié, Maja Conkic¢

Nacionalna platforma za edukaciju pacijenata podrzava
pravo pacijenata na kvalitetnu, ka pacijentu orijentisanu
zdravstvenu zastitu, sa pacijentima kao klju¢nim partne-
rima. Obrazovanju pacijenata treba pristupiti sistematski i
organizovati ga kao kontinurani i dozivotni proces u sara-
dnji sa udruzenjima pacijenata, regulatornim telima, pred-
stavnicima naucne i stru¢ne javnosti i farmaceutskim kom-
panijama. Edukovani pacijenti, upuéeni u kompleksnost
zdravstvene zastite koja im se pruza, bi¢e u moguénosti da
svoju angazovanost podignu na novi, viSi, nivo za dobro
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svih pacijenata Sto je i cilf EUPATI nacionalne platforme
za Srbiju. U okviru 14-mesecne online EUPATI akademije
koju pohada preko 50 predstavnika udruzenja obolelih
iz cele Evrope, a na kojoj su polaznici iz Srbije - Bojana
Mirosavljevi¢ (UdruZenje Zivot) i Davor Duboka (NORBS),
odrzan je prvi od dva planirana petodnevna sastanka. U
periodu od 18. do 22. aprila u Barseloni (Spanija), polaznici
kursa su imali priliku da primene znanja ste¢ena na online
delu kursa kroz veliki broj interaktivnih radionica na razlicite
teme koje se tiCu razvoja lekova: od ucescéa predstavnika
pacijenata u procesu razvoja, preko osnova statistike i
etike, do upoznavanja sa nainom funkcionisanje Evropske
agencije za lekove (EMA). Polaznici su takode imali priliku
da €uju odli¢ne prezentacije na temu koriS¢enja drustvenih
mreza pri zastupanju pacijenata, kao i da se informisu
0 buducim koracima u funkcionisanju EUPATI projekta,
ukljucujudi tu i EUPATI Nacionalne platforme, kojima se
nedavno priklju€ila i Srbija. Zbog velikog interesovanja svih
prisutnih, Bojana Mirosavljevi¢ je predstavila Zojin zakon i
to je svakako jedna od najzapazenijih prezentacija koja je
rezultirala novim pozivima za predstavljanje ovog zakona
u Ukrajini, Italiji i Spaniji.

Dr Dragana Atanasijevic,
predsednik udruZenja ISPOR Srbija

Davor Duboka,
izvrsni direktor NORBS-a

EUPATI

European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation



PRAVA KORISNIKA
ZDRAVSTVENE ZASTITE

Il deo-o pravima korisnika
zdravstvene zasStite, sa akcen-
tom na pravo pacijenta na
lekove, bavili smo se u prosSilom
broju ¢asopisa. Na nasu veliku
Zalost, adekvatne odgovore od
referentnih ustanova kojima
smo se obratili nismo dobili, te
borbu za pojasnjenjima proce-
dura za ostvarivanje prava paci-
jenata na lekove nastavljamo i u
ovom broju.

Kao §to smo naveli u proSlom broju,
u cilju pojasnjenja dilema o pravima
pacijenata tokom stacionarnog le€enja
u ustanovama sekundarnog i tercijar-
nog nivoa upucen je pismeno dopis
Institutu za zdravstvenu zastitu dece |
omladine Vojvodine, koji smo viSe puta
i telefonom kontaktirali. Do zaklju€enja
prethodnog broja pismeni odgovor
nismo dobili, ali je Jovanka Maodus,
dipl. prav. izjavila da ¢e odgovor
poslati. Obecali smo vam da Cete
imati priliku da odgovor procitate, te u
ovom €lanku prenosimo nas upit, kao
i odgovor koji smo naknadno dobili.

Zamolili smo za odgovor na sledeéa
pitanja:

1. Da li je bolnica (kao ustanova
sekundarnog ili tercijarnog nivoa
zaStite) duZna da pacijentu obez-
bedi sve neophodne lekove i medi-
cinska sredstva (prema Pravilniku o
nacinu i postupku ostvarivanja prava
iz obaveznog zdravstvenog osiguranja
(Clan 74.)?

2. Koja je procedura za leCenje paci-
jenta ukoliko bolnica u momentu

prijema pacijenta ne raspolaze leko-
vima neophodnim za leCenje paci-
jenta? Da li u tom sluCaju pacijent
moZe lek da kupi a da refundira
troSkove od strane Fonda? Da li je
bolnica duZna da pacijenta obavesti
0 ovom pravu?

U dopisu koji su nam dostavili (a koji
moZzete procitati u prilogu), nismo
pronasli odgovor ni na jedno od
postavljenih pitanja. Ovim putem
izrazavamo ozbiljnu zabrinutost jer
ovakvi opsti i neprecizni odgovori ne
dolic¢e jednoj instituciji sa kredibilite-
tom kao Sto je Institut za zdravstvenu
zastitu dece i omladine Vojvodine.

Mi smo se Institutu ponovo obratili
sa molbom za precizno tumacenje a
takode smo se obratili i Ministarstvu
zdravlja i ostalim nadleznim instituci-
jama sa Zeljom da se pacijentima pruzi

 adekvatna zdravstvena zastita i pra-
vovremeno lecCenje

« precizne informacije o mogucnostima
nabavke lekova iz obaveznog zdravst-
venog osiguranja.

Napominjemo da je pravo na
lekove definisano, izmedu ostalog,
Pravilnikom o sadrzaju i obimu prava
na zdravstvenu zastitu iz obaveznog
zdravstvenog osiguranja i o partici-
paciji za 2016. godinu (Clan 14.-18.).
Po naSem shvatanju ovog Pravilnika,
pacijent ima pravo na lek koji se nalazi
na Listi lekova, ali i lek koji nije na Listi,
pod sledecéim uslovima, citiramo ¢lan
15. Pravilnika:

Osiguranom licu obezbeduje se i lek
koji nije na Listi lekova i to:

- lek za koji je izdata dozvola za stav-
ljanje u promet u Republici Srbiji (samo
za medicinske indikacije utvrdene
dozvolom za stavijanje leka u promet),

- lek za koji nije izdata dozvola za
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stavljanje u promet u Republici Srbiji
(samo za medicinske indikacije
utvrdene u dozvoli za stavljanje u
promet u zemljama Evropske unije,
odnosno u zemljama koje imaju iste
ili slicne zahteve u pogledu izda-
vanja dozvole za lek kao u zemljama
Evropske unije).

Osiguranom licu, lek iz stava 1. ovog
¢lana, uvodi u terapiju i obezbeduje
zdravstvena ustanova tercijarnog
ili sekundarnog nivoa zdravstvene
zastite, na osnovu misljenja tri lekara
odgovarajuce specijalnosti zdravst-
vene ustanove tercijarnog ili sekundar-
nog nivoa zdravstvene zastite da je lek
neophodan i da ne postoji odgovarajuci
lek na Listi lekova po internacionalnom
nezastiéenom imenu leka, odnosno po
odgovaraju¢em farmaceutskom obliku
ili jaCini, a da su iscrpljene sve druge
terapijske moguénosti leCenja.

Za pacijente obolele od retkih urodenih

bolesti metabolizma, znacajan je i €lan
16. Pravilnika, kojim se definiSe:

Zdravstvena ustanova tercijarnog
nivoa u kojoj se leci osigurano lice
obolelo od retke urodene bolesti
metabolizma, obezbeduje osigura-
nom licu i lekove za le¢enje te bolesti
koji se ne nalaze u Listi lekova, a
koji predstavljaju enzimsku supsti-
tucionu terapiju i imaju visok stepen
efikasnosti u leCenju. Zdravstvena
ustanova, obezbeduje osiguranom
licu lekove koji predstavijaju enzim-
sku supstitucionu terapiju na osnovu
odluke Komisije Republickog fonda za
leC¢enje urodenih bolesti metabolizma.

Iz navedenog zakljuCujemo da zakon-
ska regulativa ne osporava pravo paci-
jentu da dobije adekvatno le€enje, ali
je za ostvarenje tog prava potrebno
zajednicko angazovanje:

e pacijenta (njegovog roditelja ili

staratelja), koji u dogovoru sa lekarom
specijalistom nadleznim za le€enje
deteta pokrece inicijativu za nabavku
leka

« lekara specijalista, koji daju konzili-
jarno misljenje o neophodnosti nas-
tavka terapije

« sluzbi ustanove u kojoj se pacijent
leCi. Pravna sluzba je veoma bitna
karika izmedu pacijenta, Zakona i
zdravstvene ustanove: ko ¢e bolje
tumaciti Zakon i pravo pacijenta na
lekove ako ne pravnik u zdravstvenoj
ustanovi

- farmaceuta, koji vrSe proveru
dostupnosti lekova u zemlji, indika-
ciono podrucje leka, dozvolu za stav-
ljanje u promet u zemljama Evropske
unije

» Komisije Republi¢kog fonda zdravst-
venog osiguranja.

SLUZBA
KUCNOG
LECENJA

ADA SE GOVORI o pravima paci-

jenta na le€enje, treba pomenuti i
sluzbu kuénog le€enja. Ku¢no leCenje
(Zakon o zdravstvenom osiguranju,
¢lana 37. tacka 9.) (obrazac 6-01-
Sr) opravdano je i medicinski neo-
phodno u slu€aju kada je od strane
lekara (izabranog ili lekara speci-
jaliste) indikovana primena paren-
teralnih lekova, medicinskih i reha-
bilitacionih procedura koje zdravst-
veni radnik moze da pruzi u kuénim
uslovima licu koje je nepokretno ili
Cije kretanje zahteva pomo¢ drugog
lica. Osiguranom licu obezbeduje se
kuéno le€enje Pravilnikom o nacinu
i postupku ostvarivanja prava iz
obaveznog zdravstvenog osigu-
ranja, (Clan 55). Kuéno le€enje se
sprovodi i kao nastavak staciona-
rnog leCenja (nastavak terapije po
otpustu iz bolnice). Osiguranom licu
u terminalnoj fazi bolesti, nepokret-
nom, odnosno pokretnom uz pomoé

drugih lica obezbeduje se kuéno
leCenje. lzabrani lekar odreduje
vrstu i duzinu kuénog lecCenja i prati
njegovo sprovodenje (Clan 56). O
pruzenim zdravstvenim uslugama u
le€enju osiguranog lica koje je privre-
meno nesposobno za kretanje, lekar
u sluzbi kuénog le€enja izvesStava
izabranog lekara koji u zdravstveni
karton osiguranog lica unosi podatke
o le€enju i pruzenim zdravstvenim
uslugama, izdaje naloge za potrebna
medicinsko-tehni¢ka pomagala i sl.

PRAKSI SMO UPOZNATI sa

slucajevima da roditelji za dete
nisu uspeli ovo pravo ostvariti, te smo
kontaktirali Sluzbu kuénog le€enja,
Doma zdravlja Novi Sad (Bulevar
Cara Lazara 77) . Zamolili smo ih da
nam pojasne da li se detetu obolelom
od retke bolesti, koje je nepokretno,
a prima parenteralno terapiju, moze
obezbediti usluga ku¢nog lecCenja i
koja je procedura za ostavrivanje
ovog prava? U odgovoru smo dobili
potvrdnu informaciju da Dom zdrav-
lja “Novi Sad” obezbeduje usluge
ku¢nog leCenja deci oboleloj od retkih

bolesti, koja su nepokretna, a primaju
parenteralnu terapiju.

SIM PRAVILNIKA O naginu i

postupku ostvarivanja prava
iz obaveznog zdravstvenog osigu-
ranja (€lan 55), ukazali su nam da se
kucno leCenje ostvaruje u skladu sa
Uredbom o nacionalnom programu
za palijativno zbrinjavanje dece u
Republici Srbiji, kojom je utvrden
Nacionalni program za palijativho
zbrinjavanje dece (Sluzbeni glasnik,
br 22, 4,3,2016,).

AKLE, DA BI detetu mogla da

se pruzi usluga kuénog le€enja,
potrebno je da se roditelji jave
izabranog lekaru deteta koji je dalje
u obavezi da postupi u skladu sa
Zakonom i pomenutom Uredbom.

OLIM RODITELJE DA podele

svoje iskustvo sa ovim protoko-
lima, da li su uspeli da ostvare prava
svoje bolesne dece ili ne.

JER ZAJEDNO MOZEMO MNOGO!

UdruzZenje “Zivot”
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MowTtoeawa,

Be3awo 3a Baw aonuc o nojawrberby nauujentosmx npasa ( HaW 6poj 00/190 on 07.03.2015,
KOjUM 3axTesaTe MHdOpPMaLMje 0 NPaBy Ha nexose u MEAMUMHCHE CPEACTBA Papu objaspyg,
4aconucy ,Pey 3a susor" , npenopyuyjemo aa nurawa 8e33Ha 33 KOMANEKCHY npoGneyy,,
petkux 6onectu nocraeute MUHHUCTAPCTBY 34PaB/ba.

Hay
HY nevene

Bop6a NpoTHB peTkux GonecTn 3axTesa orpomHa matepujanta CPEACTEA M nokywaea ce gy,

CUCTEMCKHM. _
Bnapa Peny6auke Cp6uje je 30. asrycra 2014. roaune, OAYKOM 05 6poj: 400-9720/2014 (06jaemenay

"CrysmGeHom rnacmky Penybnuke CpBuje" 6poj: 92/2014 0A 31.08.2014.) ocHosana Byyercku dowg 1a
neuerse 060/merba, Crara MK NoBpeaa Koje ce He Mory YCNEWHO neyuTn y Penybauum Cpbuju .

®oHg je ocHosaH paaw o6e3behmearba oAaTHUX CPEACTABA 33 Nevetbe 06overva, CTakba unv nospeps,
Kao u nevetse obonennx of oppeheHux spcTa peTkux OONECTH Koje cy uaneumse, a koje ce He mory
yenewno neuutn y Peny6anuu Cpbuju u 3a koje Penybnniku GoHA 3a 3apascreeno ocuryparbe He moxe
Aa obe3beau A0BOAH M3HOC CpeacTasa 3a Neyere Of YNnara AonpuHoca 3a obasesHo 3apascTeeno

OCHUryparbe M W3 Apyriix n3sopa ¢uHaHcUparea y CKNaay a 3akoHoM.

Mpaso Ha neKoBe M MeAHLMHCKA CPeACTaBa Ha TeperT cpejcTasa P®30 perynucano je oapenGama
ynaHoea 14-18 MNpaBunHuKa 0 cagpsajy v oBumy npaea Ha 3APABCTBEHY 3AWTUTY U3 obaseswor
3/PABCTBEHOr OCUrYPatba M 0 NapTULMnaLmju 3a 2016, roauHy (,Ca. rnackuk PC” 6poj 12/2016).
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MALI BORDE KARAMATA

Bl DEFICIT ADENILOSUKCINAT LIJAZE (ADSL) I

Deficit adenilosukcinat lijaze (Deficit ADSL) je poremecaj metabolizma purina (bezbojno
jedinjenje u obliku kristala) koje karakteriSe intelektualni deficit, kasnjenje u psihomotor-
nom razvoju, napadi i autisticna svojstva. Do sada je prepoznato viSe od 80 sluCajeva Sirom
sveta, uglavhom u Evropi i mediteranskoj regiji. Postoje tri razliCita oblika bolesti: fatalni
neonatalni, tezak (tip I) i blag do umeren (tip Il). Tipicno se javlja po rodenju ili u ranom
detinjstvu. Deficit ADSL je povezan sa mutacijama u ADSL genu (22g13.1), a nasleduje se
autozomno recesivno. Trenutno ne postoji efikasno leCenje, a terapije koje postoje su ug-
lavhom suportivne i imaju za cilj da se kontroliSu epilepti¢ni napadi. (Izvor: Orphanet)

Juni  2010...

Secam se tog

dana, kao da

je bilo juce.

“Ponovo cu biti
mama! Divno! Ali... kako cu sa
dve bebe?”... U meni su se toga
dana meSala osecanja. Bila
sam istog momenta i srecna i
zabrinuta. Moja Nikolina je tada
imala samo 9 meseci.

UZivala sam u odrastanju
svoje devojcice |  drugoj
trudnoci istovremeno. Sve je
bilo savrseno. Bez obzira na
obaveze oko Nine, trudnoc¢a mi
Je prosla odli¢no.

Dosao je i taj dan 01. mart 2011.
Rodio se moj Borde. Prelepi,
zdrav decacic, koji je po rodenju
dobio ocene 8/9. Tri dana,
Porda su donosili na podoj i
maZenje. Bila sam presrecna
Sto je naSa porodica postala bo-
gatija za jos jednog Clana.

Medutim, Cetvrti dan oko 15h,
doktor dolazi u moju sobu i
saopsStava mi da je moj Porde
hitno prebacen u Beograd na
Institut za neonatologiju. Odje-
dnom, ceo svet mi se srusio.
“Zasto? Sta se desilo?”.
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U ocCima doktora, traZila sam
odgovore, pomoc, objasnjenje,
bilo Sta. Nije mi mnogo govorio,
ali sam shvatila da je zabrinut,
bez obzira na njegove reci: “Ne
brinite mama. Bice sve dobro.
VaSe dete je u najboljim ruka-
ma”.

Kada smo suprug i ja otisli na
Institut, primila nas je nacelnica
odeljenja koja nam je rekla da je
naSe dete stiglo u poslednjem
trenutku. “VaSe dete ima sepsu
od infekcije pupka!”. Bili smo u
Soku. Rec ‘sepsa’ odzvanjala mi
je u usima. 6. dan bodetovog
Zivota, viSe puta je reanimiran.
Pravo je cudo da je Porde tad
ostao sa nama.

Nakon mesec dana provedenih
na Institutu, konacno smo dosli
kuci. Bila sam presrecna Sto ce
nasa porodica konacno biti na
okupu. Ali, nasa sreca je kratko
trajala. Nakon 7 dana kako smo
dosli u nas dom, Porde dobija
prvi epi napad. Vracamo se u
bolnicu... Ovaj put u Tirsovu.
Odmah je odradena magnetna
rezonanca. Konstatovano je
teSko ostecenje mozga, pro-
padanje bele mase. Dijagno-
stikovana je i epilepsija. Punih

9 meseci, Porde je imao na-
pade i pored velikog broja le-
kova koje je svakodnevno pio.
Dnevno ih je imao i po 30. Bilo
mi je strasno. Medutim, odje-
dnom, u 9. mesecu, napadi su
se smirili. Nije ih bilo uopste. Bili
smo presrecni. “Konacno! Pro-
slo je...”

Dole je poceo polako da napre-
duje. Lepo je jeo, rastao, pra-
tio pogledom... ali nije drZao
glavu, nije mogao da sedi...
Motoricki je bio veoma loS.
Krenuli smo kod fizijatra i poceli
sa intenzivnim vezbicama. Bili
Smo svesni kasnjenja u razvoju
nasSeg deteta, ali smo verovali
da Ce sve biti u redu.

8. januar 2013. - Dorde dobija
ponovo napad. 3 sata! 3 pre-
duga sata! Porda odvodimo
ponovo u TirSovu. 6 punih me-
seci on i ja provodimo u bolnici.
Iz dana u dan Poletovo stanje
je sve loSije i losije. Napadi
su ucestali. Ne reaguju ni na
kakve terapije. Gubi mu se akt
gutanja. Plasira mu se stoma
za hranjenje. Saznajemo da je
Dorde oslepeo, izgubio sluh...
Niko vise nije dolazio sa lepim
vestima. Nizale su se samo lose




Doktorima nije bilo jasno da
se njegovo stanje tako brzo
pogorsava iz dana u dan. Bilo
nam je predloZeno da naSeg
andela damo u neku ustanovu.
ObjaSnjavali su nam da ¢e nam
biti jako teSko, da takvo stanje
zahteva stru¢nu medicinsku
pomoc. Jednoglasno i odlu¢no
smo rekli : NE! Kada je donekle
njegovo stanje bilo bolje, izasli
smo iz bolnice. TraZili smo
miSljenja i drugih neurologa -
najboljih. Ali, svi su imali isti
odgovor: “Mozak vasSeg deteta
brzo propada usled teSke i pro-
gresivne epilepsije”. Kada bi ih
pitali: "Ali Sta je osnovni uzrok
tome?”, svi su nemo slegali ra-
menima. Kao majka, osecala
sam da uzrocnik postoji, ali
kako ga naci?!

Nismo viSe znali gde da ide-
mo | kome da se obratimo... |
tad, u pravom momentu stu-
pam u kontakt sa predivhom
Zenom, majkom, velikim bor-
cem - Bojanom Mirosavijevic
iz udruZenja Zivot! Zahvaljujuci
njoj i donoSenju Zojinog Za-
kona, nakon 4 teske godine,
dolazimo do istine. Saznajemo
za dijagnozu koja je uzroCnik
ovako teskog Dordevog stanja.
Genetsko ispitivanje je radeno
u Sloveniji. Dijagnostikovana
je tesSka, retka, neizleciva gen-
etska bolest Adenylosuccinate
lyase deficiency (ADSL).

U meduvremenu, dok smo
Cekali rezultate genetike, u
maju 2015., Pordu je pozlilo.
Prestao je da diSe. Srecom,
prisebnoscu supruga koji mu je
davao vestaCko disanje i brzoj
intervenciji hitne pomoci, Borda
primaju na Institut za majku i
dete ha Novom Beogradu, gde
Je reanimiran.

| danas mi srce para sirena
hitne pomoci i slika ekipe za
reanimaciju koja tréi preko
parkinga. Mislila sam da cu
tog dana izgubiti svog andela

zauvek. Dusa mi se kidala, a
morala sam se stojicki drZati,
biti jaka.... Jer kod kuce su me
Cekala jos dva deteta. Zbog njih
moram biti jaka. Zbog Djoleta
moram biti jaka.

Jednog momenta, c¢ekajuci in-
formaciju sa odeljenja inten-
zivne nege, osetila sam neki
Cudan mir. Znala sam da ce
Dorde | ovaj put dobiti Zivotnu
bitku. Tako je i bilo.

3 duga meseca Dorde provo-
di na Institutu. Sve vreme na
odeljenju Intenzive. ViSe puta
su pokusSavali da ga skinu sa
respiratora, ali bezuspesno.
Ugradena mu je trahijalna
kanila i od tad diSe pomocu
aparata. Rec¢eno nam je da
detetu moramo Sto pre obez-
bediti aparat za disanje i voditi
ga kuci. Pokusavali smo preko
ministarstva zdravlja i RFZO-a

nabaviti aparat za disanje, ali
surovo nailazimo na odbijanje.
Bili smo ogorceni. Odakle nama
te pare, gde da nabavimo... Sta
Ce se desiti ako ne uspemo da
Ssakupimo taj novac?... Milion pi-
tanja i opet taj STRAH! Doktori
¢e nas poslati kuci bez aparata
pomocu kog on moZe da dise!?
Pa Sta to znaci onda? Ma niSta
njih nije zanimalo osim da se
‘oslobodi’ krevet koji ‘zauzima’
moj deCak u njihovoj bolnickoj
sobi.

Borimo se i boricemo se dalje.
Nije lako, ali kada vidim svog
Dorda, Ninu i Nemanju, dobi-
jem snagu i moc¢. Zahvaljujem
se svakom novom danu i svom
velikom borcu koji mi zauzima
posebno mesto u srcu. Imajuci
Dorda, shvatila sam prave vre-

dnosti Zivota i borbe za njega.
Bojana Buzas Karamata,
majka malog Porda
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PREDSTAVLJAMO
CDKLS MUTACGIJU

INTERVJU

—
STA JE CDKL5
MUTACIJA?
CDKL5 je veoma
retko X vezano
gensko oboljenje koje
se odlikuje ranom pojavom epilepti¢nih
napada i teSkim neuro-razvojnim
problemima. Donedavno je CDKL5
mutacija smatrana atipi¢nom varijan-
tom Rett-ovog sindroma, medutim
sada je izdvojena kao zaseban entitet.
CDKL5 protein je proizvod CDKL5
gena i neophodan je za normalan
razvoj mozga i njegovu funkciju. Ovaj
protein ima funkciju enzima koji utice
na aktivnost drugih gena, izmedu
ostalih i na MeCP2 gen koji je mutiran
kod tipi€nog Rett-ovog sindroma.
Otuda i povezanost klinicke slike sa
Rett-om. Prvi put CDKL5 mutacija je
opisana 2004. godine od dve grupe
nezavisnih istraziva€a, medutim jasna
uloga ovog gena i njegovog produkta
proteina joS uvek nije utvrdena i pred-
stavlja polje istrazivanja naucnika i
lekara.

STA JE UZROK OVE BOLESTI?
Uzrok ove bolesti je mutacija u CDKL5
genu koji se nalazi na X hromozomu.
X hromozom je jedan od polnih hromo-
zoma. Osobe Zenskog pola imaju dva
X hromozoma, a osobe muskog pola
jedan Xijedan Y hromozom. Mutacija
na jednom X hromozomu dovodi
do ispoljavanja bolesti. NajceSc¢e
mutacije nastaju ,de novo*, Sto znaci
da su novonastale i roditelji nisu
prenosioci. Znatno ¢eSée oboljevaju
devojcice u odnosu na deCake, smatra
se u odnosu 12:1.
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KOJI SU SIMPTOMI?

Do ispoljavanja prvih simptoma bolesti
dolazi veoma rano. Ova deca su od
rodenja hipotoni¢na, ali rana pojava
epileptickih napada, izmedu 15-og
dana zivota do najkasnije 6-0g meseca,
je ono Sto ih dovodi lekaru. Javljaju se
Zarisni, generalizovani tonicko-klonicki
napadi, tonicki, miokloni¢ki napadi,
a ubrzo i infantilni spazmi. LecCenje
epilepsije je veoma tesSko i primena
raspolozivih antiepileptickih lekova,
kao i primena nefarmakoloSke tera-
pije-ketogena dijeta, imunomodula-
torna terapija ili stimulacija vagus-
nog nerva, najées¢e ne dovode do
potpune kontrole napada. Cesto se
uoCava smanjen porast obima glave
i oko 50 posto pacijenata ima mikro-
cefaliju. Sa rastom deteta uocava se
izostanak razvoja govora i ponasanje
iz autistitnog spektra. Roditelji
primecuju izostanak upotrebne vred-
nosti ruku, javljaju se stereotipni
pokreti, a izostaje i kontakt oCi u oci.
Ova deca najc¢eS¢e nikada ne progo-
vore i najéeS¢e nikada ne prohodaju.
Poremecaj spavanja se obi¢no sa saz-
revanjem prevazilazi. Pojedina deca
imaju poremecaje sréanog ritma,
probleme sa varenjem i respiratorne
smetnje.

KOLIKO JE RETKA?

Ovo je veoma retko oboljenje.
Incidencija je za sada nepoznata.
Postoji viSe od 100 prikaza CDKL5
mutacije u nauc¢nim Casopisima i preko
600 registrovanih pacijenata Sirom
sveta, ali taj broj se stalno poveéava sa
dostupnoséu molekularno genetickog
ispitivanja i upoznavanjem lekara sa

ovim entitetom. Smatra se da CDKL5
mutacija €ini uzrok 10% svih ranih
epileptickih encefalopatija.

KAKO SE POSTAVLJA
DIJAGNOZAI1DALI JE MOGUCE
URADITIANALIZU U SRBIJI (AKO
JESTE, GDE TACNO)?

Dijagnoza se postavlja na osnovu
klinicke slike, anamneze i neuroloSkog
nalaza, ali definitivna dijagnoza
se postavlja putem molekularno
geneticke analize. Ovu analizu
nije moguce uraditi u nasoj zemlji,
medutim, ukoliko postoji sumnja na
ovo oboljenje bioloSki materijal - krv
ili DNK uzorak se mogu poslati u
inostranstvo na teret zdravstvenog
fonda kada je proSirena lista oboljenja,



(s

stanja i povreda za upucdivanje radi di-
jagnostike retkih genskih bolesti koje
se ne mogu obezbediti u Republici
Srbiji (Zojin zakon).

KOJI DOKTOR SPECIJALISTA JE
ZADUZEN ZA PRACENJE OVIH
PACIJENATA?

Pre svega decji neurolog - epileptolog,
odnosno neuropedijatar. Svakako da
je leCenje multidisciplinarno u zavis-
nosti od tegoba koje dete ima i obu-
hvata angazovanje dijetetiara, psihi-
jatra, gastroeneterologa, pulmologa,
kardiologa. Veoma vaznu ulogu imaju
defektolozi, fizijatri, logopedi i psi-
holozi. Naravno neophodnu pomoc¢ u
dijagnostici daju geneticari.

KAKO SE LEﬁlI, DA LI POSTOJE
NEKA KLINICKA ISPITIVANJA ?
Terapija je za sada samo simpto-
matska i prodrazumeva le€enje epilep-
sije i habilitacioni tretman. Za le€enje
epilepsije primenjuju se antiepilepticki
lekovi, ketogena dijeta, stimulacija
vagusnog nerva, a pokuSava se i
neurohirSko leCenje kao Sto je korpus
kalozotomija i drugo.

S obzirom da se radi o novom entitetu
koji je poznat od 2004. godine dosta
toga je ucinjeno na polju istrazivanja.
Od 2013. godine napravljeno je vise
animalnih modela za CDKL5 Sto
¢e pomocdi u proucavanju funkcije

proteina i njegovih interakcija sa
drugim mozdanim proteinima.
Takode, rade se brojne studije koje
prouCavaju razvoj bolesti i uticaj
specifiCne terapije na ¢elijskom nivou,
koristeci pluripotentne stem Celije.
Zahvaljujuc¢i pre svega ltalijanskoj
Asocijaciji za CDKL5 zapocet je
razvoj projekta za proteinsku terapiju
u Bolonji, Italija.

Decembra 2014. godine zapocet je
trogodisnji preklinicki projekat genske
terapije u Londonu, Velika Britanija.

KOLIKO PACIJENATA IMA KOD
NAS ?

Broj pacijenata koji je kod nas di-
jagnostikovan je maniji od pet, ali to
ne znaci da broj obolelih nije vedi.
Naime, to je novi entitet i dostupnost
molekularno-geneticke analize do
skora je bila veoma ograniena, tako
da broj dijagnostikovanih sigurno ne
predstavlja i realan broj obolelih.

GDE SE MOZE NACI PODRSKA
I VISE INFORMACIJA O OVOJ
BOLESTI ?

U svetu postoji veliki broj udruzenja i
sajtova za podrSku borbe i otkrivanje
leka za CDKLS5.

17.juni je promovisan kao svetski
CDKLS5 dan.

U Evropi postoji veliki broj nezavisnih

udruzenja pojedinih zemalja koje
saraduju medusobno, a predvidene
su za informisanje kako roditelja tako
i lekara.

Evropski sajt je -

www.CDKL5 Europe.org,

za Veliku Britaniju je
www.curecdkl5.org,

Italiju CDKL5 Associazione di
Volontariato ONLUS -
www.cdkl5.org,

Nemacku - www.cdkl5.de,

Irsku - www.curecdklb5.ie,

Holandiju Foundation cdkl-5 NL col-
laborates with foundations worldwide
- www.cdkl-5.nl.

U Americi postoji udruzenje
International Foundation for CDKL5
Reaserch IFCS - www.ckdI5.com a
naravno informacije se mogu dobiti
i u National Organization for Rare
Disorders (NORD) www.raredis-
eases.org.

dr Galina Stevanovié,

Klinika za neurologiju i psihijatriju
za decu i omladinu, Beograd
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EVROPSKA KONFERENCIJA ZA RETKE BOLESTI

Osma Evropska konferencija za retke
bolesti je odrzana je u Edinburgu u
Skotskoj 26. - 28.5.2016. godine.

OvogododiSnji moto je bio “Zajedno
mozZzemo promeniti buduénost”
i celokupna konferencija je bila u
skladu sa tim.

Ova konferencija predstavija jedin-
stvenu platformu za sve retke bolesti,
za sve evropske zemlje okupljajuci
sve aktere u zdravstvenom sistemu-
predstavnike pacijenata, zdravst-
vene stru€njake, farmaceutske kom-
panije, nadlezne institucije... Odrzava
se svake druge godine i akcenat
daje novim istrazivanjima, razvoju
novih terapija, zdravstvene nege, ali
naglaSava vaznost socijalne podrske
pacijentima obolelim od retkih bolesti,
kako na evropskom tako i na naciona-
Inom i regionalnom nivou.

Ove godine su predsedavajuéi bili
Wills Huges-Wilson (potpredsed-
nica spoljnih poslova biofarmaceu-
tske kompanije Sobi, Svedska),
Alaistair Kent (predsednik saveza
genetiCara Velike Britanije, inace
jedan od vodecih stru¢njaka u svetu
na polju dijagnostike retkih bolesti) i
Bruno Sepodes (profesor univerziteta
u Lisabonu).

Prva evropska konferencija je odrzana
u Kopenhagenu 2001. godine i tada
je okupila oko 300 ucesnika. Danas,
preko 800 ucCesnika razmenjuje
svoja iskustva i informacije u cilju
poboljSanja poloZaja osoba obolelih
od retkih bolesti.
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Organizacija je bila zaista perfektna
i privelegija je biti deo ovakvog
dogadaja zajedno sa velikim imenima
u sferi genetike, inovativnih terapija ...
Ono §to nas je posebno odusevilo je
nivo ukljuenosti predstavnika paci-
jenata u celokupan proces razvoja
dijagnostike i terapija. Na evrop-
skom nivou, izmedu farmaceutskih
kompanija je postignut dogovor da
predstavnici pacijenata (udruzenja)
budu prisutni na svim sastancima i
pregovorima kaoiji se ti€u retkih bolesti.
Na primer, Jeanne M.Regnanie iz
americke farmaceutske kompanije
Mer je u svojoj prezentaciji naglasila
da se njihova kompanija ne pojavljuje
na sastancima na koje nije pozvan i
predstavnik udruzenja pacijenata. To
je veoma vazno, jer je PACIJENT
DEO RESENJA!

Veliki napori i sredstva se ulazu u
edukaciju predstavnika pacijenata
o ¢emu svedoci i Eupati program o
kom smo detaljnije pisali u rubrici Re¢
udruzenja.

Predstavnici Srbije na ovoj kon-
ferenciji su bili Nacionalna orga-
nizacija za retke bolesti Srbije Norbs
(Marija Joldi¢, Davor Duboka ), MPS
(Dragana Lajko), Rare connect (Igor
Ban) i UdruZenje gradana za borbu
protiv retkih bolesti kod dece Zivot
(Bojana Mirosavljevic).

Ponosno istiCemo prezentaciju lgora
Bana koji je na specifican nacin
opisao svoje licno iskustvo u borbi sa
kancerom. Inspirativno je bilo slusati
osobu koja je prezivela opaku retku

bolest i koja svojom priCom pomaze
drugima. Pobednik u svakom smislu!
Bravo Igore!

NaSe kolege iz Hrvatske su bili Vlasta
Zmazek koja je na skupstini Eurordisa
izabrana za ¢lana upravnog odbora.
To je veoma vazno, jer je ona jedini
predstavnik Balkanskih drzava u
upravnom odboru. Dobro je upoznata
sa stanjem zdravstvenih sistema i
Srbije i Hrvatske, Sto zaista moze da
unapredi borbu za prava pacijenata
sa ovih prostora. Prijatno iznanedenje
je bilo i prisustvo hrvatskog studenta
medicine Nevena Obradovi¢a-Kuridze
koji je pokazao izuzetno interesovanje
za problematiku retkih bolesti. Jako je
bitno da se buduci doktori ve¢ u fazi
studiranja detaljno upoznaju sa retkim
bolestima. Do sada to nije bio slucaj,
retke bolesti su uglavnom bile zapos-
tavljene u udzbenicima medicine. To
se poslednjih godina promenilo Sto
dokazuje Cinjenica da na nekim medi-
cinskim i farmaceutskim fakultetima
postoji izborni predmet Retke bolesti.
U Srbiji je prva tu praksu uvela dr
Zorica Sumarac (Klini¢ki Centar




Srbije) koja je izuzetni struc¢njak za
dijagnostiku retkih bolesti.

Organizatori ove konferencije su
Eurordis (Evropska organizacija za

retke bolesti) u saradnji sa DIA (Drug
Information Association).

Partneri u organizaciji konferencije su:
EFPIA (The European Federation
of Pharmaceutical Industries and
Associations),

EMA: European Medicines Agency,
ESHG: European Society of Human
Genetics,

EUROPABIO: European Association
for Bio Industries,

EUCOPE: European Confederation of
Pharmaceutical Entrepreneurs,

FDA (OOPD): Food & Drug
Administration, Office of Orphan
Products Development,

Genetic Alliance UK,

—— -

HOPE: European Hospital and
Healthcare Federation,

NIHR RD Translational Research
Collaboration,

Orphanet,

The Scottish Government

Onima koji se bave retkim bolestima,
ova lista puno znaci i dovoljno govori
o kvalitetu ove konferencije.

UdruZenje gradana za borbu
protiv retkih bolesti kod dece
“Zivot”

DIA -XXVIIl GODISNJI EVROPSKI SASTANAK

HAMBURG 6.- 8. APRILA 2016.

Drug Information Assotiation DIA viSe
od 50 godina predstavlja vodedi i jedini
forum za sve koji su uklju€eni u razvoj
zdravstvenog sistema i omogucava
pre svega razmenu znanja, iskustava
i informacija na neutralnom nivou. DIA
predstavlja osnovni resurs koji pruza
prilike za diskusiju i debatu, a u cilju
unapredenja naucnih i medicinskih
inovacija.

Ova asocijacija postoji u preko 80
zemalja sa regionalnim kancelarijama
Sirom USA, Evrope, Azije i Srednjeg
Istoka.

XXVIIl godisnji evropski sas-
tanak je okupio preko 3000
ucesnika iz svih sfera zdravstvenog

sistema- pacijenata, farmaceutskih
kompanija, nadleznih zdravstvenih
institucija, regulatornih tela tih insti-
tucija, profesora i doktora....

Iz celog sveta je izabrano samo 20
predstavnika pacijenata koji su speci-
jalno pozvani i stipendirani od strane
DIA, a naSe udruzenje je bas jedan
od njih. Mi smo bili u sklopu EUPATI
tima (Evropska akademija za paci-
jente) koji je zauzimao veoma bitan
deo celog dogadaja.

lako postoje Cinjenice na koje nismo
ponosni, kao Sto je Cinjenica da 5

inovativni lek, kao i to da na pozitivnoj

listi do dana danaSnjeg ne postoji
nijedan inovativni lek - ipak se nadamo
da ¢emo ukazivanjem ove problema-
tike na svetskim dogadajima ove vrste
uspeti da pokrenemo stvari u boljem
smeru. PlaSi nas nepostojanje sluha
nasih nadleznih institucija, pre svega
Republickog fonda za zdravstveno
osiguranje.

UdruZenje “Zivot”

EUPATI |

Patiengs’ Acadamy

REC ZA ZIVOT | Jun 2016



BOOST TEAM &
“Majica jedna donacije vredna,
zajedno za Zivot”

U toku je Velika kampanja za pomo¢ Udruzenju Zivot ,Ma-
jica jedna donacije vredna, zajedno za Zivot*. Kampanja je
namenjena prvenstveno firmama, ali i fakultetima, Skolama,
vrtiCima, sportskim klubovima, itd., koji se mogu prikljuciti i
pomo¢éi kupovinom majica s logom Udruzenja Zivot. Na istu
majicu, po Zelji onih koji se prikljucuju, postoji moguc¢nost
Stampanja njihovog loga ili slogana.

Cilj je da se noSenjem majica Siri poruka da postoje decica
obolela od Batenove, ali i drugih oblika najtezih retkih bole-
sti. Na ovaj nacin e firme koje se prikljucuju biti prepoznate
kao drusStveno odgovorne, dok decica dobijaju neophodnu
pomoc. Cena jedne majice je 920 dinara + PDV, odnosno
600 dinara + PDV za vrti¢e, Skole, fakultete... Oni koji kupe
pet ili viSe majica bie uvrSetni na spisak donatora i pri-
jatelja na sajtu Udruzenja Zivot.

Kampanju organizuje novosadska firma Boost team. Maji-
ce se mogu naruciti putem mail-a anka@boost-team.com
ili dinka@boost-team.com, kao i putem brojeva telefona
066/220-210 i 066/220-212.

Vredni tim Boost Team-a

B
’ Livotz=

Majica “Zajedno za Zivot”

SIMPOZIJUM UDRUZENJA FARMACEUTA VOJVODINE

Simpozijum “Savremena farma-
ceutska praksa i profesion-
alni razvoj farmaceuta” odrzan
je u Rektoratu u Novom Sadu
12.03.2016. godine.

Vredni tim Boost team-a i
udruzenja Zivot je bio tamo i
vredno radio na podizanju svesti
o problemima retkih bolesti u Srhbiji.

Veliko interesovanje je izazvao
nas casopis koji smo delili svim
prisutnim.

Celokupan izveStaj sa ovog

dogadaja mozete pronaci na http://
www.ufvojvodine.org/2016/03
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Z0JIN ZAKON U EVROPSKOM PARLAMENTU

15.06.2016. u Briselu je u Evropskom
Parlamentu predstavljen Zakon o pre-
venciji i dijagnostici genetickih bolesti,
geneticki uslovljenih anomalija i retkih
bolesti “Zojin zakon”

Evropa je resila da se ujedini u borbi
protiv retkih bolesti. S tim u veazi,

Evropski Parlament Zeli da kreira
jedinstvenu platformu koja ¢e una-
prediti dijagnostiku i leCenje. Akcenat
je stavljen na decije dementne bolesti
(NCL Batenova bolest, MPS muko-
polisaharidoza, leukodistrofija) kao
najprogresivnije i najteze bolesti.
Rana i pravovremena dijagnostika je
klju¢ i osnova ove platforme.

Zojin zakon je od strane Evropskog
Parlamenta prepoznat kao najbolje
reSenje problema dijagnostike i kao
takvog smo imali tu €ast i privilegiju
da ga predstavimo.

Ovo posebno dobija na znacaju
s obzirom da Srbija nije ¢lanica
Evropske Unije, a iz iste te Srbije
dolazi najbolje reSenje za dijanostiku
retkih bolesti.

Da podsetimo, istrazivanje o
uredenosti zdravstvenih sistema iz
2013.godine pod nazivom European
Health Consumer Index, uradila je
ekspertska organizacija sa sediStem

Impresum

u Svedskoj, a za potrebe Evropskog
Parlamenta i po ovom istrazivanju
Srbija je delila dno lestvice sa
Letonijom, Rumunijom i Bugarskom.
2015. Srbija se popela sa 37. na 33.
mesto.

Obzirom da je dijagnostika i preven-
cija od ove godine uvrStena u kriteri-
jume ovog istrazivanja, sigurni smo
da je Zojin zakon uspeo da pomogne
Srbiji da se popne na ovoj lestvici.
Zojin zakon je u Evropskom
Parlamentu predstavila Bojana
Mirosaviljevié, Zojina mama.
Poslanici Evropskog Parlamenta su
bili oduSevljeni efikasnoSéu samog
zakona, jer ih je posebno zanimalo
koliko je tacno osoba dobilo di-
jagnozu od usvajanja. Broj od 256
dece za samo godinu i po dana ih je
impresionirao.

“Srbija treba da bude ponosna
na Zojin zakon, a Zoja je sigurno
ponosna na Vas” je recenica kojom
su poslanici Evropskog Parlamenta
naglasili vaznost ovakvih gradanskih
inicijativa.

Podsec¢amo da je Zojin zakon usvojen
23.01.2015. jednoglasno u Skupstini

CIP - Katalogizacija u publikaciji Biblioteka Matice srpske Novi Sad 616-053.2
REC za Zivot : prvi specijalizovani ¢asopis o retkim bolestima / glavni i odgovorni urednik Bojana Mirosavljevic. - 2015, br. 1 (nov.) - Novi
Sad: Udruzenje gradana za borbu protiv retkih bolesti kod dece “Zivot”, 2015-. - llustr. ; 30 cm Dvomese¢no. ISSN 2466-3093 = Re¢ za Zivot

COBISS.SR-ID 300906247

Republike Srbije uz veliku podrsku
gradana Srbije. Jedan od glavnih
inicijatora je bio prof.dr Dusan
Milisavljevié koji je kao narodni

= | ' .
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poslanik zvani¢no podneo zahtev
za usvajanje zakona u Skupstini R.
Srbije. Kao veliki borac za prava
bolesnih, on je ulozio velike napore
da zakon bude implementiran u nas
zdravstveni sistem. Pravni tvorac je
bila prof. dr Hajrija Mujovi¢ Zorni¢
sa Instituta za druStvene nauke iz
Beograda.

Uz punu podrSku Ministarstva zdra-
vlja, Srbija je pokazala spremnost da
preuzme odgovornost prema najteze
obolelim osobama.To je zaista bio
istorijski korak u naSem zdravstvenom
sistemu koji je pokrenuo niz drugih
pozitivnih pomaka.

Od momenta usvajanja pa do danas,
ovaj zakon je predstavljen na 44
svetska i evropska kongresa. Na
svakom od njih, dobili smo nove
pozive za predstavljanje.

UdruZenje gradana za borbu protiv
retkih bolesti kod dece ZIVOT
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MISTE

MNEVIDLIY

Besplatna linija pomoci
za osobe obolele od retkih bolesti

0800 333 103

Imate pitanja ili Vam treba pomo¢?
Pozovite i razgovarajte sa nasim advokatom, socijalnim radnikom i psihologom
svakim radnim danom od 10 do 18h.

...................................

www.norbs.rs www.facebook.com/retkebolesti linijapomoci@norbs.rs

kod dece - “Zivot”
ad



