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duhu trenutnih, veoma osetljivih okolnosti i do-
gadaja, Zelim da istaknem da je udruzenje Zivot,
osnovano 2010.godine kao nevladina organiza-
cija koja se bavi retkim bolestima i ima kljucnu
ulogu u podrsci pacijentima, njihovim porodica-
ma, zagovaranju njihovih prava i unapredenju zdravstvene i
socijalne zastite. Misljenja smo da je izuzetno vazno da
nevladine organizacije ostanu politi€ki neutralne kako bi
efikasno ispunjavale svoju misiju. Primarni cilj NVO nije poli-
ticka borba vec¢ poboljsanje kvaliteta Zivota pacijenata i nji-
hovih porodica, dok se istovremeno postuju sloboda lichog
politickog izbora svojih €lanova, volontera i saradnika. Poli-
ticka neutralnost omugucava organizaciji da ostane posve-
¢ena svom osnovnom zadatku. Pacijenti, €lanovi organiza-
cije, donatori i partneri dolaze iz razli¢itih drustvenih i
politickih okruzenja, a neutralnost osigurava da svi imaju
jednaku podrsku i da se organizacija ne percipira kao pro-
duzetak bilo koje politicke opcije. Politicke strukure se me-
njaju ali potrebe pacijenata ostaju.

lako je vazno zadrzati politicku neutralnost, neophodno je
aktivno saradivati sa nadleznim institucijama bez obzira na
to koja politicka opcija je na vlasti. Zdravstveni sistem, soci-
jalne politike i zakonski okviri oblikuju se kroz institucije. Bez
aktivne saradnje, tesko je postic¢i promene koje su vazne za
pacijente. Dijalog sa ministarstvima, zdravstvenim ustano-
vama i drugim relevantnim telima omogucéava NVO da pre-
nese potrebe pacijenata i zagovara bolja resenja. Kriticki
dijalog i predlaganje reSenja su daleko efikasniji od politi¢-
ke konfrontacije. Time se osigurava kontinuitet u radu i bolji
rezultati za pacijente.

Da sumiramo - NVO mora da ostane politicki neutralna
kako bi sacuvala svoju misiju, kredibilitet i poverenje zajed-
nice. Istovremeno, njena odgovornost je da aktivho komuni-
cira i saraduje sa nadleznim institucijama, bez obzira na po-
liticku situaciju kako bi ostvarila pozitivhe promene za
pacijente.

Neutralnost ne znaci pasivnost - naprotiv, ona omogucava
profesionalan, konstruktivan i dosledan angazman u zago-
varanju boljih uslova za osobe sa retkim bolestima, dok isto-
vremeno u potpunosti postuje pravo pojedinaca na liéni po-
Liti€ki izbor.

Bojana Mirosavljevic




DAN RETKIH BOLESTI

Dan retkih bolesti, zvanicna medunarodna
kampanja za podizanje svesti o retkim bole-
stima obelezava se poslednjeg dana febru-
ara svake godine. Glavni cij kampanje je
podizanje svesti Sire javnosti i donosioca
odluka o retkim bolestima i njihovom utica-
Jju na pacijente i njihove porodice, kao i jed-
nakost u zdravstvenoj zastiti i pristupu dija-
gnoziiterapijama za ljude koji zive sa retkom
bolesti.

Dan retkih bolesti tradicionalno obelezava-
mo uzbudljivim kvizom znanja “Znanjem do
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svesti” koji je prosle godine izazvao veliko
interesovanje ucesnika ali i publike.

EVO NEKOLIKO KORISNIH INFORMACIJA:

- Takmicari su studenti medicine koji na
ovoj edukativnoj manifestaciji imaju priliku
da pokazu svoje medicinsko znanje.

- Svaki takmicarski tim studenata imace
svog ‘pomagaca” iz nekog od udruzenja
pacijenata obolelih od retkih bolesti.

- Obezbedene su nagrade za sve takmi-
Care.

- Prijave za ucesce na kvizu bice otvorene
na linku koji ¢ce biti objavljen na drustve-
nim mrezama Udruzenja “Hrabrisa” i
Udruzenja "Zivot".

+ Materijal za pripremu za ucesce na kvizu
ce biti objavljivan na drustvenim mreza-
ma Udruzenja “Hrabrisa" i Udruzenja “Zi-
vot”

- Vreme i mesto odrzavanja Kviza c¢e biti
objavljeno na drustvenim mrezama
UdruZenja "Hrabrisa” i Udruzenja “Zivot".

Na ovoj edukativnoj manifestaciji imacete

priliku da steknete dublje razumevanje

ovih kompleksnih stanja a istovremeno da
pomognete u podizanju svesti o retkim bo-

lestima. Ukoliko zelite da se zabavite a isto-
vremeno prosSirite svoje znanje o retkim
bolestima, sa zadovoljstvom Vas pozivamo
i da iz publike bodrite ucesnike kviza.

Zajednicki mozemo napraviti veliku razli-
ku u zivotima onih koji se bore sa retkim
bolestima.

Ovogodisnji organizator kviza
Udruzenje “Hrabrisa”

Partner u organizovanju kviza

Udruzenje za borbu protiv retkih bolesti
kod dece , Zivot*
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5. REGIONALNA
KONFERENCILIA ZA RETKE
BOLESTI

NOVI SAD, 28.11.2024.

Sa ponosom delimo da je 5. regionalna
konferencija za retke bolesti, odrzana u Novom
Sadu, uspesno okupila stru¢njake, pacijente,
donosioce odluka i Siru zajednicu. Tema
ovogodisnje konferencije bila je Dijagnostika u
retkim bolestima.

Predsednica UdruZenja Zivot, Bojana Mirosa-
vljevi¢, najavila je znacajan doprinos unapre-
denju sistemskih resenja za retke bolesti u
Srbiji. Udruzenje ce ustupiti drzavi Bazu retkih
bolesti, jedinstvenu platformu sa kljucnim in-
formacijama o retkim bolestima, Cime se
otvara prostor za dalji razvoj efikasnih resenja.

Takode, u saradnji sa istrazivackom agenci-
jom Nina Media, sprovedeno je prvo istrazi-
vanje o retkim bolestima u Srbiji. Rezultati su
pokazali znacajno skracenje dijagnhostickog
procesa, sto je delom zasluga Zojinog zako-
na - zakonske inicijative koja je donela kljuc-
ne promene za pacijente i lekare. Blizu 40%
ispitanika dobilo je dijagnozu u roku od 6 me-
seci, dok je oko 40% dijagnostikovano u peri-
odu od 1-3 godine, sto predstavlja veliki na-
predak.

Nasa strateska zalaganja prepoznata su i na
nivou EU, gde se o ovoj temi govori vec godi-
nama. ERDERA (Evropska alijansa za istrazi-
vanje retkih bolesti) sada postavlja strateski



cilj da se dijagnoza mora utvrditi u roku od 6
meseci od prvih simptoma, sto doprinosi
skracivanju dijagnostickog procesa.

Poseban trenutak konferencije bilo je dode-
livanje povelja zahvalnosti nadleznim insti-
tucijama koje su posvecene retkim bolesti-
ma. Povele su primili Milica Burdevic
Stamenkovski, ministarka za brigu o porodici
i demografiju, Marina Sokovi¢, pomocnica
ministra za nauku, Borde Todorov, drzavni
sekretar u Ministarstvu za rad, zaposljavanje,
boracka i socijalna pitanja, i prof. dr Sanja Ra-
dojevi¢ Skodri¢, direktorka Republi¢kog fon-
da za zdravstveno osiguranje. Specijalnu po-
velju primila je Tamara Vucic¢, supruga
Predsednika Srbije, za njen dugogodisnji an-
gazman u prepoznavanju i vidljivosti zajedni-
ce retkih bolesti.

Dijagnostika retkih bolesti je klju¢ za pristup
terapijama, a ovakvi koraci su od sustinskog
znacaja za dalji napredak zdravstvenog si-
stema.

NACIONALNE SMERNICE

1. UJEDINJENJE REGISTRA PACIJENATA OBOLE-

LIH OD RETKIH BOLESTI i Baze retkih bolesti bi

znatno doprinela razvoju efikasnijeg sistema.Ovo

ujedinjenje doprinosi holistickom pristupu retkim

bolestima, sto je klju¢ za poboljSanje kvaliteta zi-

vota pacijenata i unapredenje zdravstvenog siste-

ma.

Neke od prednosti:

Poboljsano upravljanje podacima

- Centralizovani podaci olaksavaju analizu, prace-
nje i koriscenje informacija o retkim bolestima i
pacijentima.

- Smanjuje se rizik od duplikacije podataka i gre-
Saka.

Bolja podrska pacijentima

- Uvid u tacan broj pacijenata i njihove potrebe
omogucava bolje planiranje zdravstvenih uslu-
ga.

- Omogucava personalizovan pristup lecenju i
pracenju stanja pacijenata.

Podrska istrazivanju i razvoju lekova

- Jedinstvena baza podataka olaksava identifika-
ciju pacijenata za klinicka ispitivanja.

+ Pruza relevantne podatke za razvoj novih terapi-
ja i lekova za retke bolesti.

Unapredenje zdravstvenih politika

- Centralizovane informacije omogucavaju krea-
torima politika donosenje odluka na osnovu po-
dataka.

- Pomaze u alokaciji resursa za lecenje retkih bo-
lesti.

Povecanje transparentnosti

- Ujedinjena baza olaksava dostupnost informaci-
ja za pacijente, lekare i istrazivace.

- Doprinosi boliem pracenju toka bolesti i efika-
snosti terapija.

Unapredenje medunarodne saradnje

- OlakSava razmenu podataka i iskustava sa me-
dunarodnim registrima retkih bolesti.

- Omogucava uskladivanje sa evropskim i global-
nim standardima.

Smanjenje troskova

- Efikasnije upravljanje podacima smanjuje admi-
nistrativne troskove.

- Bolje planiranje resursa za lec¢enje dovodi do
ekonomicnijeg sistema.

2. IMENOVANJE KOORDINATORA ZA UJEDINJE-
NJE REGISTRA PACIJENATA OBOLELIH OD RET-
KIH BOLESTI | BAZE RETKIH BOLESTI koji bi bio
ujedno i KOORDINATOR BUDUCEG UJEDINJE-
NOG REGISTRA

Koordinator bi imao sledece uloge i donosi slede-
ce prednosti:

1. Centralna tacka komunikacije

- Povezuje sve relevantne aktere: zdravstvene
ustanove, organizacije pacijenata, istrazivace, IT
strucnjake i donosioce odluka.

2. Planiranje i implementacija

- Koordinira proces integracije podataka i osigura-
va tehnicku i pravnu uskladenost.

+ |Izraduje plan rada sa jasnim ciljevima, rokovima i
resursima.

3. Pracenje i evaluacija

+ Prati napredak projekta i procenjuje rezultate.

- Osigurava kvalitet podataka i odrzivost sistema.

4. Obuka i edukacija

- Organizuje obuke za relevantne ucesnike o kori-
Sc¢enju ujedinjene baze i njenim prednostima.

5. Osiguranje transparentnosti i etike

+ Brine o zastiti privatnosti pacijenata i etickoj upo-
trebi podataka.

+ Uskladuje aktivnosti sa zakonskim propisima
(npr. GDPR).

PREDNOSTI IMENOVANJA KOORDINATORA

Imenovanje koordinatora osigurava strateski pri-
stup ovom vaznom projektu, Cineci ga transparen-
tnim i efikasnim.

1. Bolja organizacija i efikasnost

- Jasno definisana odgovornost sprecava duplika-
ciju rada i povecava produktivnost



PREPORUKE

2. Smanjenje rizika

- Koordinator prepoznaje potencijalne prepreke i
reaguje pravovremeno.

3. Unapredena saradnja

- Koordinator olaksava interdisciplinarni pristup i
integraciju perspektiva razlicitih aktera.

4 Povecanje poverenja
- Prisustvo odgovorne osobe uliva sigurnost paci-

jentima i stru¢njacima da ¢e proces biti transpa-
rentan i uspesan.

5. Podrska donosenju odluka

+ Koordinator osigurava da donosioci odluka imaju
pristup tacnim i azurnim informacijama.

DIJAGNOSTICKE PREPORUKE

lako se konkretne preporuke mogu menjati, uop-
Steno se fokusiraju na sledece kljucne oblasti:

1. Rana dijagnostika i povecéanje svesti

- Organizacija kampanja za edukaciju pacijenata i
zdravstvenih radnika o prenatalnom skriningu,
prenatalnoj dijagnostici i preimplantacionom ge-
netskom testiranju za porodice sa pozitivnhom
porodicnom istorijom na retke bolesti. Neophod-
no je bolje informisanje i pacijenata i strucnjaka o
pravima pacijenata koji boluju od retkih bolesti.

- Prosirenje liste bolesti za obavezan neonatalni
skrining

+ Ukljucivanje nasih eksperata u mrezu za nedija-
gnostikovane Undiagnosed Diseases Network
da bi se omogucio pristup nasih pacijenata ovoj
mrezi

2. Razvoj dijagnosticke infrastrukture i kapaciteta

- Povecanje dostupnosti genetskih testova i labo-
ratorijskih analiza.

- Osnivanje Dijagnostickog centra za retke bolesti
sa multidisciplinarnim timovima.

| SMERNICE

3. Kadrovska i tehnicka unapredenja

- Povecanje broja klinickih geneticara i biohemi-
Cara

- Unapredjenje raportiranja genetskih varijanti i
pokrivenosti sekvence u dijagnostici

- Edukacija embriologa za biopsiju embriona (PGT)

4. Unapredjenje edukacije zdravstvenih radnika

- Organizacija kontinuiranih edukacija i treninga za
lekare i medicinsko osoblje.

- Saradnja sa medunarodnim institucijama i struc-
njacima u oblasti retkih bolesti.

5. Podrska istrazivanju i inovacijama

- Podsticanje razvoja novih dijagnostickih metoda
i terapija kroz saradnju sa farmaceutskim kom-
panijama i istrazivackim institucijama.

Opsta preporuka je da se RFZO obrati svim usta-
novama, Centrima za retke bolesti i laboratorijama
sa upitom sta se konkretno radi u svakoj od tih in-
stitucija kad je u pitanju dijagnostika retkih bolesti
(genetska, enzimska, metabolicka...)

Niko od nadleznih institucija (Ministarstvo zdravlja,
Batut..) nema objedinjenu informaciju ove vrste i
zato i lekari i pacijenti i dalje lutaju od ustanove do
ustanove trazeci odgovor na pitanje gde se radi di-
jagnostika za pojedinacne retke bolesti ili grupe
bolesti.

SPECIFICNE PREPORUKE

Tuberozna skleroza

- Za bolji dijagnosticki postupak TSC je neophod-
no umreziti ginekologe, nadlezne lekare (neuro-
loge) i pacijente (organizacije pacijenata).

- Oformiti Centar za tuberoznu sklerozu i Registar
pacijenata obolelih od TSC u okviru tog centra

+ Razmotriti odobravanje Everolimusa i za pacijen-
te mlade od 2 godine (po preporuci FDA)

rec drzave

PRIMER DOBRE
PRAKSE

SKUPSTINA GRADA SREMSKE MITROVICE DONELA ODLUKU O
NACINU OSTVARIVANJA STATUSA RODITELJ - NEGOVATELJ NA
TERITORIJI GRADA SREMSKA MITROVICA

Skupstina opstine Sremska Mitrovica je
usvojila  odluku o nacinu ostvarivanja
specijalnog statusa “Roditelj - negovatelj”
na teritoriji ovog grada.

Detalje o nacinu podnosenja zahteva, doku-
mentaciji kojom se dokazuje ispunjenost
uslova za ostvarivanje prava na sticanje pra-
va roditelj - negovatelj, koja se prava ostva-

ruju iz budzeta Grada, a koja iz budzeta Re-
publickog fonda za penzijsko i invalidsko
osiguranje, kao mnogo vise detalja mozete
procCitati na linku internet stranice Grada
Sremske Mitrovice:

www.sremskamitrovica.rs/ckfinder/userfi-

les/files/Odluka%20%20roditelj%s20nego-
vatelj.pdf
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dogodilo se...

SASTANAK UDRUZENIJA
15.11.2024.

UDRUZENJE
PACIJENATA SRBIJE
SA PLUCNOM
FIBROZOM (SUPF)
odrzalo je sastanak

15. novembra 2024.
godine u
prostorijama MEDIA
INFO CENTRA na
SPENS-u

Rec za Zivot

Sastanku je prisustvovalo 20 ¢lanova Udruzenja i 14
gostiju. Gosti su nam bili ugledni lekari - dr Darinka
Kukavica iz Instituta za plucne bolesti u Sremskoj
Kamenici, koja je poznata vecini nasih clanova i koja
nam je govorila o nacinu lecenja plucne fibroze i
moguchnosti dobijanja odgovarajucih terapija, te po-
trebi saradnje Udruzenja sa lekarima, pulmolozima
vezano za dodelu koncentratora kiseonika. Veliku
cast nam je svojim dolaskom ucinila prim.dr.prof.
Mirjana Lapcevic, reumatolog koja veoma uspesno
vodi Udruzenje pacijenata koji boluju od reumatskih
bolesti. Ona nam je govorila o povezanosti nasa dva
udruzenja, s obzirom na to da pojedini clanovi naseg
Udruzenja pored plucne fibroze imaju i autoimunu
bolest sklerodermu, dok neki njihovi ¢lanovi, poseb-

no oni koji boluju od reumatoidnog artritisa,
oboljevaju od plucne fibroze.

Obratila nam se i dr Jelena Zvekic-Svorcan,
takode reumatolog, koja je pored ostalog
predlozila da se u tzv. Jodnoj banji u Novom
Sadu za ¢lanove SUPF omoguci obavljanje
osteometrijskog pregleda. U tom cilju u na-
rednom periodu ¢cemo predloziti nacin orga-
nizovanja ovog pregleda.

Tanja Radujkovi¢ predsednica Novosadske
podruznice Udruzenja reumatologa, je ima-
la svoje izlaganje sa aspekta pacijenta. Go-
vorila je o potrebi da se pacijent pripremi
kad odlazi kod lekara u smislu da izabere 3
pitanja o temama koja su za njega u tom
momentu najbitnija kako se ne bi rasplinuli i
kako ne bi oduzimali vreme i sebi i doktoru.
Takode je govorila o tome da svaki clan
udruzenja treba da ima i odgovornost prema
udruzenju, te da svako prema svojim mo-
gucnostima doprinese radu udruzenja.

Dr. Slavica Mojsilovic iz Klinickog centra u
Kragujevcu, koja nas prati i podrzava, prak-
ticno od prvog dana, nas je opet obradovala
svojim prisustvom, a ovog puta nam je do-
vela i 3 nase clanice koje se lece u KC Kra-
gujevac i koje vec dugo zele da dodu u Novi
Sad, ali bi bez doktorkine pomoci to tesko
bilo izvodljivo.

Veliko osvezenje su bile dve fizioterapeutki-
nje Nina Negusic i Katarina Ili¢ iz Instituta za
plucne bolesti u Sremskoj Kamenici. Nasa
draga Slavica se prijavila da demonstrira ve-
zbe koje su pripremljene i prilagodene paci-
jentima obolelim od plucne fibroze. Rado su
se pridruzili svi prisutni, a vezbe su nas sve
relaksirale i oraspolozile.

Obratio nam se i Stefan Zivkovi¢ iz NORBS-a.
Sastanku su prisustvovali i predstavnici far-
maceutske kuce Boeringer i EL Pharma, te
firme ENGEL od koje kupujemo prenosne
koncentratore, kao i Tijana Bojanic Helper u
Udruzenju pacijenata obolelih od reumat-
skih bolesti.

Nasa draga Ana, koja nas uvek necim izne-
nadi i obraduje, pripremila nam je bedzeve
sa logom naseg Udruzenja i hvala joj na
tome.

SUPF planira odrzavanje sastanka posled-
njeg dana februara 2025. godine, ukljucujuci
se u obelezavanje dana retkih bolesti.

Zbog zdravstvenog stanja nasih pacijenata
nismo bili u mogucnosti da izademo na uli-
cu, ali smo se u sali ukljucili u odavanje po-
ste nastradalima na Zeljezni¢koj stanici u
Novom Sadu.

Na kraju posebno iznenadenje je bila tom-

bola i simboli¢ni pokloni koje su dobili svi
prisutnii.

Ljubica Dajc,

zastupnica Udruzenja
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Prvi okrugli sto Udruzenja
yMreza uzajamne podrske u
familijarnoj hipofosfatemiji“
PODUFAH

Prvi okrugli sto Udruzenja ,,Mreza uzajamne podrske u
familijarnoj hipofosfatemiji - PODUFAH", posveéen podizanju
svesti o x-vezanoj hipofosfatemiji (XLH) u Srbiji odrzan je
30.10.2024 u Beogradu. Pored predsednice udruzenja
Podufah, Marije Milovanovié¢, okruglom stolu su prisustvovali i
lekari fokusirani na lecenje XLH kao i predstavnici
zdravstvenih vlasti i Nacionalne organizacije za retke bolesti
Srbije ¢Ciji je Podufah ¢lan

14 Rec za Zivot

XLH je retka i nasledna bolest koja pogada
jedno od 20 do 25 hiljada novorodene dece i
predstavlja ozbiljan zdravstveni izazov jer do-
vodi do smanjenog nivoa fosfata u organiz-
mu Sto za posledicu ima deformaciju kostiju
koja najcesce dovodi do niskog rasta i znacaj-
nih bolova u kostima. Procena je da od ove
genetske bolesti boluje oko 300 osoba u Sr-
biji, medutim samo oko 20 pacijenata ima
zvanicnu dijagnozu, sto ukazuje na to da je
pred udruzenjem, ali i pred lekarima koji lece
ove pacijente ozbiljan zadatak.

Predsednica udruzenja, Marija Milovanovic,
naglasila je vaznost Cinjenice da postoji udru-
zenje pacijenata koji boluju od XLH.

Kao pacijent i majka deteta sa XLH, moj
osnovni motiv bio je da ludi koji prolaze kroz
izazove koje nosi ova dijagnoza imaju adresu
na koju ce moci da se obrate. Zato smo osno-
vali udruzenje Podufah. Nas cilj je rano pre-
poznavanje bolesti i rano postavlijanje dija-
gnoze, kako bi pacijenti mogli da imaju sto
manje komplikacije i sto kvalitetniji zivot - re-
kla je Marija Milovanovic.

Predsednica udruzenja
Marija Milovanovic jos
jednom je apelovala na
pacijente da se prikljuce
udruzenju Podufah koje c¢e
ostati posveceno svojoj misiji
od samog oshivanja

U nastavku svog izlaganja, Marija je istakla da
se udruzenje fokusira na unapredenje kvali-
teta zivota obolelih od familijarnih hipofosfa-
temija ne samo kroz povecanje svesti o bole-
stima iz ove grupe i podrsku za ranu
dijagnostiku, vec i kroz saradnju sa institucija-
ma i organizacijama kako bi se postigli najbo-
lji rezultati u lecenju.

Doc. prim. dr sci. med. Marko Stojanovic, spe-
cijalista endokrinologije Klinike za endokrino-
logiju dijabetes i bolesti metabolizma Univer-
zitetskog kliniCkog centra Srbije posebno se
osvrnuo na cCinjenicu da XLH, ukoliko se ne
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prepozna na vreme moze dati komplikacije
koje mogu voditi ka invaliditetu, Sto, kako
kaze, Cesto otezava da pacijenti ostvare svoj
pun radni i zivotni potencijal.

Ako su dijagnostikovani i leCeni u detinjstvu
- vazno je da nastave i dalje sa redovnim
pracenjem i leCenjem kod endokrinologa i
stomatologa jer komplikacije ostaju i nado-
daju se i tokom odraslog doba. Nazalost, Ce-
SCe se deSava da bolest nije prepoznata u
detinjstvu i da se pacijenti jave sa ozbiljnim
tegobama koje, pored krivin ekstremiteta i
bolova u kostima i zglobovima, mogu biti |
stalno prisutni umor i prelomi i naprsnuca
kostiju pod malom silom. Sto raniji razgovor
0 ovim tegobama sa svojim izabranim leka-
rom pomoci ¢e da se na bolest sto ranije po-
sumnja i da se sprovedu sva potrebna ispiti-
vanja. Savremene mogucnosti leCenja, od
nedavno dostupne i u Srbiji, pruzaju veliku
nadu u temeljnije i potpunije resavanje sveo-
buhvatnih komplikacija ove bolesti na razlici-
tim organskim sistemima. Dobro je i korisno
da se pacijenti sa retkim bolestima medu-
sobno povezu i pomazu - kaze dr Stojanovic.

Prof. dr Maja DBordevi¢c Milosevic,specijalista
pedijatrije,deciji metabolog Instituta za zdrav-
stvenu zastitu majke i deteta “Dr Vukan Cupic"
na samom pocetku istakla je da je genetski
odreden nedostatak fosfora u organizmu po-
staje najcesci uzrok rahitisa.

Kako je Prof. dr Bordevic Milosevic objasnila,
kosti se sastoje iz dve komponente: mineral-
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ne, u Ciji sastav ulaze soli kalcijuma i fosfora, i
vezivne, koju Cine kolagena vlakna. Mineralni
deo daje kostima cCvrstinu, a kolageni deo
elasticnost. Rahitis je bolest mineralnog dela
kostiju koje rastu i javlja se samo kod dece.
Ukoliko se ne leCi na vreme, dolazi do prelo-
ma ili deformiteta kostiju sto ozbiljno remeti
njihov zivot. Profilaksom vitaminom D kod
dece u prvoj godini zivota smanjili smo uce-
stalost ovog oblika rahitisa. Takode, kalcijum
se unosi putem mleka, tako da nedostatak
kalcijuma nije cest uzrok rahitisa na nasem
podrucju.

S ozbirom na to da se navedeni, tzv. alimen-
tarni rahitis danas veoma uspesno leci, kod
dece sa tzv. ,O" i , X" nogama uprkos primeni
vitamina D od rodenja, moramo pomisliti na
X- vezani hipofosfatemijski rahitis i decu upu-
titi kod pedijatra. Ukoliko se radi o naslednom
oboljenju, nazalost, ortopedske procedure
nece biti od pomoci, ukoliko se prethodno ne
postavi prava dijagnoza. Posebnu paznju tre-
ba pokloniti deci kod kojih deformiteti nogu
nastaju nakon prohodavanja.

Na samom kraju, predsednica udruzenja Ma-
rija Milovanovic jos jednom je apelovala na
pacijente da se prikljuce udruzenju Podufah
koje Ce ostati posveceno svojoj misiji od sa-
mMog oshivanja, a to je da obolelima i njihovim
porodicama omoguci bolji kvalitet zivota.

Marija Milovanovic

Predsednik udruzenja Mreza uzajamne podrske u
familijarnoj hipofosfatemiji - Podufah

Ljubic¢ski Kej 12/5
32000 Cacak
Mobilni: 064-841-51-52

Sajt: www.podufah.com

E-mail: udruzenje.podufah@gmail.com

Instagram: www.instagram.com/podufah

Facebook: www.facebook.com/groups/podufah

rec pacijenta

Moj zivol
sa progerijom

Jedina sam u Srbiji, a medu 4 zene u svetu sa
retkom genskom mutacijom koja izaziva
prevremeno starenje i spada u grupu bolesti koje
se nazivaju Progeria. Ovo su trenutni podaci
obzirom da je tesko do¢i do dijagnoze
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Meni je trebalo 20 godina da dodem do di-
jagnoze. Kod dece koja boluju od klasicne
progerije nazvane jos i Hutchinson -Gilford
Progeria Syndrome, ova bolest se utvrdjuje
odmah na rodjenju ukoliko je nasledjena i
ta deca u proseku zive 13-14 godina. Kom-
plikacije ove progresivne bolesti su mozda-
ni ili srcani udar sa fatalnim ishodom.

Prvi simptom, primetan nizak rast u odnosu
na ostalu decu u skoli, kod mene je bio is-
poljen sa 8 godina. Na Institutu za majku i
dete zapoceto je ispitivanje i terapija injek-
cijama hormona rasta tokom 2 godine, ali
nije bilo efekta. Psihicki je bilo vrlo tesko iz-
drzati par meseci ispitivanja i lezanja u bol-
nici dok se utvrdivalo zasto zaostajem za
ostalom decom u rastu.

Sa 16 godina ustanovljena mi je osteoporo-
za i insulinska rezistencija, uzeta biopsija
misica koja je bila nekonkluzivna za lipodi-
strofiju. Tokom celog toka ispitivanja, od ra-
nog detinjstva radene su i mnoge invazivne
metode koje ipak nisu doprinele pravoj di-
jagnozi. Nikada me niko nije poslao kod
geneticara. Tek sa 28 godina odlazim kod
genetic¢ara dr Cuturila na TirSovu kliniku.
Pomocu moje DNK i clanova moje porodi-
ce, posle 2 godine, ustanovljeno je da je u
pitanju mutacija na LamA genu (5-om hro-
mozomu). Mutacija u mom slucaju nije na-
sledena, vec je gen mutirao spontano.

Javlja se i Sum na srcu koji dalje napreduje
kao aortna stenoza koja 2020. godine zah-
teva hitnu operaciju zamene valvule i baj-
pas. Ova bolest najvise pogadja krvhe su-
dove koji propadaju i suzavaju se, otuda i
stenoza. Najteze mi pada bolest srca, jer se
i sada povremeno javlja stezanje i bol u
grudima. Nakon operacije saznala sam
pravu tezinu situacije. Naime, moj grudni
koS je gotovo deciji, a vestacke valvule se
ne prave tako male za decu. Kardiohirurg je
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morao da nadje nacin da mi spasi zivot to-
kom operacije jer je protok krvi onemogu-
c¢en kroz aortu debljine jedna dlake. Uspeo
je da napravi cudo i pronade resenje tako
Sto je isekao aortu koju je prilagodio ve-
Stackoj valvuli. Te no¢i moj grudni kos je
ostao otvoren na operacionom stolu, zbog
bojazni da cu iskrvariti, a tek sutradan mi je
uraden i bajpas.

Sada primam razne terapije za srce, izme-
du ostalog i farin koji utice na razredenost
krvi, pa je tesko uskladiti ishranu, pice, osta-
lu terapiju koja moze doci u interakciju sa
pomenutim lekom pa su potrebne poseb-
ne mere opreza. Vestacka valvula unistava
crvena krvna zrnca pa sam stalno u deficitu
sa gvozdjem.

Trazila sam osobu u Evropi koja je imala
iskustva sa lecenjem ove bolesti. Komuni-
cirala sam sa mnogo lekara i haucnika. Na-
kon 5 godina prepiske sa lekarima i naucni-
cima iz Bostona, otisla sam 2021. u Boston
na ispitivanja gde sam dobila i prvu dozu
leka lonafarnib, sve o trosku fondacije Pro-
geria Research Foundation koja se bavi
istrazivanjem i leCenjem progerije. Ovaj lek
ima teske nuspojave pa ima dana kada se
zaista ne osecam dobro. Ove godine poce-
ce da se primenjuje jos jedan lek koji se
zove Progerinin.

Verujem da ce nauka napredovati i da radi
u nasem interesu. Nadam se da niko vise
nece morati da prolazi kroz slicne situacije
provodeci nekad i par meseci u bolnici na
ispitivanjima, kao i da nece cekati dijagno-
zu godinama. Smataram da svako od nas
ima neku svrhu i da se sve dogadja sa ra-
zlogom, verujem da nista nije uzalud, ni-
jedna borba, nijedan trud. Mozda ova moja
prica nekome pomogne kao putokaz da se
istrajno bori na putu do dijagnoze.

Kao osoba koja ima retku bolest, konstan-
tno radim na podizanju svesti i razumeva-
nju potrebe da se Cuje i glas pacijenta, da
kada se donose odluke one budu najbolje
za pacijenta.

Bitan je kvalitet zivota, odrzavati fiziCko i
psihicko zdravle, bitna je kvalitetna ishra-
na, suplementacija i naravho zivot bez
stresa.

Sada mogu da radim i privredujem za sebe,
volim da priustim sebi putovanja koja me
ispunjavaju, kao i bavljenje fotografiom i
fitnesom. Trudim se da zivim normalno, ra-
dim, putujem, vezbam, druzim se.

Ivana Stojanovic
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UDRUZENIE
HISBAS

Udruzenje Hisbas posvec¢eno
je deci sa spina bifidom,
hidrocefalusom i drugim
razvojnim poremecajima
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Tokom 2024. godine, nase udruzenje dozi-
velo je veliku ekspanziju otvaranjem Hisbas
centra za rehabilitaciju dece sa neurolos-
kim i drugim razvojnim poremecajima. Uz
pomocC nasih prijatelja, kao i zahvaljujuci
donatorskoj veceri, uspeli smo da prikupi-
Mo znacajna sredstva i zapocnemo ostvari-
vanje davnasnjeg snha zena okupljenih u
Skupstini Hisbasa - otvaranje centra za
nase clanove.

U januaru 2024. godine, iznajmili smo pro-
stor, renovirali ga uz pomoc¢ donacija i sop-
stvenih sredstava, te ga delimi¢no opremili
za pruzanje terapija. HISBAS centar je, iz
sopstvenih sredstava, uspeo da obezbedi
osnovnu opremu, kako bismo pruzili kvali-
tethe usluge rehabilitacije. Do sada smo
nabavili: vibro ploc¢u, terapijski krevet i ra-
znovrsne manje rekvizite (strunjace, jastu-
ke, valjke, igracke i pomocna sredstva). Ova
oprema omogucava nam svakodnevni rad
na unapredenju vestina i funkcionalnosti
kod dece, stvarajuci sigurno i podsticajno
okruzenje za rehabilitaciju.

Razvili smo osnovne terapijske programe i
zapoceli rad sa prvom grupom korisnika.
Kroz drustvene mreze zapoceli smo kam-
panju s ciliem povecanja svesti o vaznosti
rehabilitacije i inkluzije za decu sa neuro-
loskim problemima. Centar pruza usluge
koje ukljucuju:

* Robotiku za rehabilitaciju, ukljucujuci
uredaje za razvoj motornih i kognitivnih
vestina.

+ Individualne i grupne terapije prilagode-
ne potrebama dece.

« Savetodavnu podrsku roditeljima i edu-
kaciju strucnjaka.

Nas cilj je formiranje inkluzivhog okruzenja
u kojem svako dete ima priliku da ostvari
Svoj puni potencijal.

Uz pomoc¢ donacija razli¢itih kompanija i
pojedinaca, HISBAS centar je uspeo da
obezbedi sredstva za kupovinu robotskih

aparata najnovije generacije - Myro i Pa-
blo, koji su deo asortimana renomirane
kompanije Tyromotion. Myro je namenjen
rehabilitaciji kognitivnih potencijala, dok je
Pablo specijalizovan za rehabilitaciju Sake.
Ovi uredaji predstavljaju znacajan iskorak u
unapredenju nasih usluga i deo su nase mi-
sije da deci sa neuroloskim poteskocama
pruzimo vrhunsku rehabilitaciju.

U narednim godinama, nas cilj je da obez-
bedimo najsavremeniju opremu za podsti-
canje i rehabilitaciju hoda kod dece - oblast
koja zahteva najveca ulaganja, ali donosi
najvaznije rezultate.

Trenutno smo u procesu uvoza GIGER apa-
rata, koji pokazuje izuzetne rezultate u una-
predenju ravnoteze i koordinacije. Pored
toga, radimo na nabavci opreme za Thera-
Suit Universal Exercise Unit - specijalnu
celicnu konstrukciju koja znacajno smanju-
Je uticaj gravitacije i omogucava veliki broj
razliCitin vezbi za koordinaciju i jacanje mi-
Sica. Ovi uredaji ce znacajno prosiriti nase
kapacitete za pruzanje inovativnih i efika-
snih terapijskih usluga, priblizavajuci nas ci-
ju da HISBAS centar postane lider u reha-
bilitaciji dece sa neuroloskim izazovima.

Ovo je samo pocetak naseg razvoja i na-
pretka, a sve u cilju da razvijemo Sto vise
potencijala kod dece i poboljSamo njihov
kvalitet zivota.

Udruzenje HISBAS
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dogodilo se..

Porodica velikog srca

PODRSKA I INKLUZIJA ZA
PACIJENTE SA SINDROMOM
KRATKOG CREVA

Dana 16. decembra 2024. godine u Beogradu je odrzan
znacajan dogadaj u organizaciji Udruzenja pacijenata sa
sindromom kratkog creva. Ovaj skup okupio je pacijente,

lekare i €lanove porodica obolelih od sindroma kratkog creva,
kako bi zajedni€ki razmenili znanja, iskustva i pruzili
medusobnu podrsku u borbi sa ovom retkom boleséu
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Dogadaj je zapoceo serijom strucnih
predavanja iz oblasti gastroenterolo-
gije, hirurgije i anesteziologije.

Lekari su predstavili osnovne uzroke
nastanka bolesti, poput hirurskih in-
tervencija i urodenih stanja, kao i iza-
zove u postavljanju dijagnoze.

Posebno je naglasena uloga pravilne
ishrane i suplementacije u odrzava-
nju zdravlja pacijenata, sa prakticnim
savetima za svakodnevni zivot.

Predavaci su govorili o psiholoskim
aspektima zivota sa sindromom krat-
kog creva i vaznosti podrske porodi-
ce i zajednice.

U drugom delu programa, ucesnici
su imali priliku da cuju emotivne pri-
Ce pacijenata koji se svakodnevno
suocCavaju sa izazovima ove bolesti.
Njihove price su inspirisale sve pri-
sutne, osvetljavajuci vaznost strplje-
nja, odlucnosti i vere u bolje sutra.

Dogadaj je zavrsio diskusijom o po-
trebama pacijenata u Srbiji, ukljucu-
juci bolje informisanje javnosti, do-
stupnost terapija i jacanje mreze
podrske.

Udruzenje pacijenata je istaklo da ce
nastaviti da organizuje ovakve sku-
pove kako bi podiglo svest o sindro-
mu kratkog creva i unapredilo kvali-
tet zivota svih obolelih.

Ovaj dogadaj predstavlja znacajan
korak ka boljoj integraciji pacijenata
u drustvo i boljoj medusektorskoj sa-
radnji u lecenju retkih bolesti.

Mirjana Urukalo
Predsednica Udruzenja pacijenata
sa sindromom kratkog creva
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SKLERODERMA

Skleroderma je retka reumatska bolest koja
zahvata vezivno tkivo i vaskularni sistem

24
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Skleroderma je retka reumatska bolest koja
zahvata vezivno tkivo i vaskularni sistem koju
karakterise prekomerna proizvodnja kolage-
na koji izaziva fibrozu u kozi (lokalizovano) ili
u unutrasnjim organima (sistemska sklero-
za). Rezultat moze biti unakazenost i invalidi-
tet, a ishod moze biti fatalan. Uzrok je nepo-
znat i nema leka.

Skleroderma, ili sistemska skleroza, je hro-
nicna bolest vezivnog tkiva koja se general-
no klasifikuje kao autoimuna bolest. Sklero-
dermu nije lako objasniti. To je slozena
bolest. A postoje razliCite vrste skleroderme.

Rec “skleroderma” potice od grcke reci “sc-
lero”, sto znaci tvrd, i latinske reci “derma’,
Sto znaci koza. Kod skleroderme dolazi do
prekomerne proizvodnje kolagena zbog
Ccega koza ili tkiva postaju deblji od normal-
nog, sto dovodi do ocvrscavanja i zatezanja
koze, sa potencijalom da utiCe i na unutras-
nje organe.

Upala uzrokovana sklerodermom pokrece
Imuni sistem tela da greskom proizvodi pre-
vise kolagena. Ovaj visak kolagena prven-
stveno utice na kozu, sto dovodi do zateza-
nja i zadebljanja koze. Medutim, moze
zahvatiti i unutrasnje organe, kao sto su plu-
Ca, srce, bubrezi i probavni sistem. Ova vrsta
moze dovesti do ozbiljnih komplikacija.

Koliko je ozbiljna skleroderma?

Svaka hronicna bolest moze biti ozbiljna.
Simptomi skleroderme se veoma razlikuju, a
efekti skleroderme mogu varirati od veoma
blagih do opasnih po zivot. Ozbiljnost ¢e za-
visiti od delova tela koji su zahvaceni i do ko-
jeg stepena su pogodeni. Blagi slucaj moze
postati ozbiljniji ako se ne leci pravilno. Brza
i pravilna dijagnoza i leCenje od strane isku-
snih lekara mogu smanjiti simptome sklero-
derme i smanjiti mogucnost nepovratnog
ostecenja.

Kako se dijagnostikuje skleroderma?

Dijagnosticki proces obuhvata konsultacije
sa reumatolozima (specijalisti za autoimune

bolesti) i dermatolozima, kao i analize krvi i
brojne druge specijalizovane testove u zavi-
snosti od toga koji su organi zahvaceni.

Sta uzrokuje sklerodermu?

Tacan uzrok ili uzroci skleroderme jos uvek
su nepoznati, ali naucnici i medicinski istrazi-
vaci haporno rade na otkrivanju uzroka. Po-
znato je da sklerodermu karakteriSe preko-
merna proizvodnja kolagena.

Da li je skleroderma genetska?

Skleroderma je bolest genetskog nasleda
kod mnogih ljudi. Medutim, genetika je slo-
zena. Nijedan gen ne izaziva sklerodermu.
Umesto toga, ukljuceno je vise gena, a mno-
gi od ovih gena takode povecavaju rizik od
razvoja drugih autoimunih bolesti. Zbog
toga je kod skleroderme veoma retko imati
viSe od jednog clana porodice zahvaceno
sklerodermom a ni njihova deca ne obole-
vaju od skleroderme.

Dalipostoji tretman za sklerodermu?

Trenutno ne postoji lek za sklerodermu, ali
postoje mnogi tretmani koji ublazavaju odre-
dene simptome. Neki tretmani su usmereni
na smanjenje aktivnosti imunog sistema. Pa-
cijentima sa blagim oblikom mozda uopste
nisu potrebni lekovi, a povremeno se moze
prekinuti leCenje kada skleroderma vise nije
aktivna. Obzirom da postoji mnogo varijacija
ovog oboljenja, postoji i veliki broj varijacija u
tretmanima koji su propisani.

POSTOJE DVA GLAVNATIPA
SKLERODERME:
Lokalizovan i sistemski

Sta je lokalizovana skleroderma?

Ovaj oblik prvenstveno pogada kozu i Cesto
Je blazi u poredenju sa sistemskom sklero-
dermijom. Obic¢no zahvata jedan ili nekoliko
delova koze, a unutrasnji organi obicno nisu
zahvaceni.

Postoje dva podtipa:
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Morfea: Koji karakteriSu zadebljani, prome-
njeni delovi koze.

Linearna skleroderma: UkljuCuje trake il
pruge zadebljale koze, Cesto zahvatajuci
udove ili lice

Sta je sistemska skleroderma?

Ovaj oblik moze uticati ne samo na kozu,
vec i na unutrasnje organe, kao sto su pro-
bavni sistem, srce, pluca i bubrezi.

Podtipovi ukljucuju:

+ Ograni¢ena kozna skleroderma: prven-
stveno ukljucuje kozu na rukama i licu.
Takode moze uticati na jednjak, pluca i
druge unutrasnje organe.

+ Difuzna kozna skleroderma: Ukljucuje
Siroko rasprostranjeno zadebljanje koze
koje moze zahvatiti velike delove tela,
ukljucujuci trup i ekstremitete. Cesto je
povezan sa znacajnijim zahvatanjem
unutrasnjih organa.

CREST sindrom je takode podtip sistemske
skleroze. Termin ,CREST" je akronim koji
predstavlja grupu klinickih karakteristika
povezanih sa ovim specificnim podtipom.
CREST sindrom obuhvata:

+ Kalcinozu: Formiranje naslaga kalcijuma
ispod koze, koje se mogu videti ili osetiti
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kao tvrdi ¢vorici. Ove naslage mogu iza-
zvati bol i ometati funkciju zglobova.

* Rejnoov fenomen: ovo ukljucuje suza-
vanje krvnih sudova kao odgovor na
hladnocu ili stres, sto dovodi do prome-
ne boje prstiju na rukama i nogama. Za-
hvacena podrucja mogu postati bela ili
plava, a zatim postati crvena kako se
protok krvi vraca.

+ Disfunkciju jednjaka: moze se manife-
stovati kao otezano gutanje, refluks ki-
seline ili drugi gastrointestinalni simpto-
mi.

- Sklerodaktiliju: Zadebljanje i zatezanje
koze na prstima ruku i nogu. Ovo moze
dovesti do izgleda nalik na kandze na
rukama i moze uticati na funkciju ruku.

- Teleangiektaziju: Mali, proSireni krvni
sudovi vidljivi ispod povrsine koze. Cesto
se pojavlijuju kao crvene mrlje ili klasteri
I CescCe se vide na rukama, licu, usnama i
jeziku.

Vazno je napomenuti da je CREST
sindrom samo jedan podtip sistemske
skleroze, i nece svi pojedinci sa
sistemskom sklerozom imati ove
specificne karakteristike.

DA LI STE ZNALI?

SISTEMSKA SKLEROZA (SKLERODERMA)

Sistemska skleroza, poznata i kao skleroderma, je retka, hroni¢na autoimunska bolest, koja zahvata vezivna tkiva
u organizmu.'?3
Moze izazvati oziljke (fibrozu) koze, ali i organa poput srca, pluca, digestivnog trakta i bubrega, i time dovesti
do zivotno ugrozavajucih komplikacija.'*

Sistemska skleroza
je4 puta ucestalija kod

Na svetu je 2,5
miliona osoba

obolelih od sistemske zena
skleroze.®

Najcesce se javlja kod
osoba starosti od
25-55 godina.®

nego kod muskaraca.®
1 od 4 osobe

sa sistemskom sklerozom razvije znacajnu
bolest pluca u prve tri godine od postavljanja
dijagnoze.’

Najces¢i simptomi bolesti pluéa kod obolelih od sistemske
skleroze su oteZano disanje, umor i suv kasalj.°

Plu¢na fibroza

jevodeéi uzrok smrti
u sistemskoj sklerozi.®

Uzrok nastanka
sistemske skleroze

je nepoznat.®

Literatura: 1. Denton CP, et al. Systemic sclerosis. Lancet. 2017 Oct 7;390(10103):1685-1699. 2. Cottin V, et al. Interstitial lung disease associated with systemic sclerosis (SSc-ILD). Respir Res 2019;20:13. 3. Kowal-Bielecka O
et al. Update of EULAR recommendation for the treatment of systemic sclerosis. Ann Rheum Dis 2017;76:1327-1339 4. Solomon JJ, et al. European Respiratory Update: Scleroderma lung disease.
Eur.Respir.Rev.2013;22:127,6-19. 5. World Scleroderma Foundation. What is Scleroderma? http://www.worldsclerofound.org/what-is-ss/ (Zadnji dostop: november 2023) 6. Scleroderma foundation. What is scleroderma?
https://scleroderma.org/what-is-scleroderma/ (Zadnji dostop november 2023) 7. McNearney T et al. Pulmonary involvement in systemic sclerosis: Associations with genetic, serologic, sociodemographic, and behavioural
factors. Arthritis Rheum. 2007;57(2):318-26. 8. Tyndall AJ, et al. Causes and risk factors for death in systemic sclerosis: a study from the EULAR Scleroderma Trials and Research (EUSTAR) database. Ann Rheum Dis
2010;69:1809-1815. 9. https://frontiersin.org/articles/10.3389/fmed.2019.00248/full (Poslednji pristup u junu, 2024).

Materijal sadrzi informacije namenjene za opstu javnost.
Za sva dodatna pitanja o lecenju sistemske skleroze obratite se svom ordiniraju¢em lekaru.

Boehringer Ingelheim d.o.o0. Srbija
Milentija Popovica 5a, 11070 Beograd
Datum pripreme materijala: Jun 2024.
SC-RS-01058



rec udruzenja

Udruzenje Srpska grupa
zZa primarne
imunodeficijencije (SGPI)

Udruzenje Srpska grupa za primarne imunodeficijencije
(SGPI) je osnovano 21.04.2018. godine na inicijativu Prof. Dr
Gorana Marjanovica, sa klinike za hematologiju i klinicku
imunologiju Univerzitetskog klinickog centra u Nisu

SGPI je osnovan radi ostvarivanja ciljeva u
oblasti razvoja i unapredivanja otkrivanja i
leCenja pacijenata sa imunodeficijencijama.
Nazalost vreme pandemije COVID-a je bilo
propraceno smanjenjem svih redovnih ak-
tivnosti Udruzenja.
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Jula meseca 2024. godine je na inicijativu
Predsednika i Upravnog odbora i uz podrsku
nasih najistaknutijin eksperata iz ove oblasti
izabrano novo rukovodstvo koje Cine, ass. dr
sci. med Maja Stojanovic, internista - alergo-
log i klinicki imunolog, predsednik udruze-

nja, dr sci. med. Gordana Petrovic pedijatar
alergolog i klinicki imunolog, podpredsed-
nik udruzenja i doc. dr Rada Miskovicinterni-
sta - alergolog i klinicki imunolog, sekretar
udruzenja.

Sa idejom da se sledi vizija i postignu cilje-
vi udruzenja, koji izmedu ostalog podrazu-
mevaju i razmenu zanja i iskustava, afir-
maciju interdisciplinarnog pristupa,
edukaciju lekara koji ucestvuju u dijagno-
stici i lecenju pacijenata sa Cesto kom-
pleksnom klinickom prezentacijom pore-
mecaja imunskog odgovora i imunskim
disregulacijama, obnovile smo aktivnosti
Udruzenja i uveli neke novine u radu koje
smo prilagodile aktuelnim okolnostima.
Svakog meseca se ¢lanovi udruzenja oku-
plaju kroz edukativne sastanke, gde pre-
zentujemo Kklinicke slucajeve primarnih
imunodeficijencija (PID) a u planu su nam i
ciljani edukativni sastanci koji ce obradiva-
ti specificne teme u vezisa autoinflamator-
nim bolestima adultnog i pedijatrijskog
uzrasta. Ove sastanke odrzavamo putem
online platforme, u formi webinara i uklju-
ceni su aktivno razliciti centri tercijalnih i
sekundarnih zdravstvenih ustanova u Srbi-
Ji Ciji lekari ucestvuju u pruzanju nege pa-
cijentima obolelim od urodenih bolesti
Imunskog sistema.

lzuzetnim angazovanjem svih nas, Udruze-
nje se u meduvremenu znacajno uvecalo
brojcano i aktuelno ukljucuje oko 110 aktiv-
nih clanova - adultnih lekara i pedijatara,
mladih lekara - na specijalizaciji i klinickih
lekara iz zdravstvenih ustanova Sirom Srbije,
mada ponosno mozemo da kazemo da smo
dostigli i multinacionalni karakter jer imamo
I Clanove iz Republike Srpske, Crne Gore i
Makedonije. Vrlo smo ponosni i na nase po-
Cashe Clanove - istaknute profesore i ek-
sperte u oblasti klinicke imunologije koji su
karijere ostvarili u inostranstvu a izrazili su
spremnost da svojim znanjem, iskustvom,
sugestijama i predlozima, znacajno doprine-

PREDSEDNIK UDRUZENJA

Ass. dr sci. med. Maja Stojanovic, diplomi-
rala 2002. godine na Medicinskom fakul-
tetu u Beogradu i nastavila edukaciju u
oblasti klinicke imunologije, zavrsivsi aka-
demsku specijalizaciju iz imunologije - iz
oblasti imunodeficijencija, specijalizaciju
iz interne medicine, potom i uzu specijali-
zaciju iz alergologije i klinicke imunologije
i doktorat iz klinicke imunologije. Dobitnik
velikog broja priznanja i grantova za edu-
kacijuod strane medjunarodnih urduze-
nja: Evropskog udruzenja za imunodefici-
jencije  (ESID), Americkog udruzenja
Klinickih imunologa (CIS), Evropske aka-
demije za alergologiju i klinicku imunolo-
giju (EAACI) pod cijim je okriljem polozila i
ispit iz alergologije i kliniCke imunologije |
stekla Certificate of Excellence in Aller-
gology and Clinical Immunology 2021.
godine. Zahvaljujuci stipendiji Fondacije
Lilic-Abinun sa Univerzisteta u Njukaslu,
usavrsavala se u Univerzistetskoj bolnici
St Jaimes's u Lidsu, i u Univerzitetskoj bol-
nici Royal Victoria Infirmary u Njukaslu u
Velikoj Britaniji u oblasti urodjenih bolesti
imunskog sistema odnosno imunodefici-
jencija i autoinflamatornih bolesti.

Rec za zZivot
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su unapredenju SGPI i samim tim podizanju
kvaliteta nege svih nasih pacijenata.

Sire gledano, nase Udruzenje ima za cilj i
donosenje i implementaciju nacionalnih
strategija i podrsku i u¢esce u strucnim teli-
ma,angazovanje u naucnim projektima, sve
sa ciljem unapredenja svih segmenata pro-
cesa nege pacijenata sa PID- brzeg prepo-
znavanja, dijagnostikovanja, prevencije
komplikacija, leCenja osnovne bolesti i pri-
druzenih manifestacija bolesti.

Znamo da su ozbiljni zadaci pred nama jer, za-
hvaljujuci implementaciji registra pacijenata
sa retkim bolestima, dostupni podaci ukazuju
na visestruko manju ucestalost tj prevalencu
PID u Srbiji u odnosu na evropske zemlje. To
indirektno govori da moramo da se posveti-
mo i edukaciji pedijara i adultnih lekara pri-
marne i sekundarne zdravstvene zastite, da
podignemo svest o ovoj grupi retkih bolesti,
da ukazemo kada da posumnjaju i kako da
brze dijagnostikuju pacijente sa PID i kome da
ih upute radi dalje dijagnosticke obrade i ade-
kvatnog lecenja. Takodje, zelimo da budemo i
adresa na koju se i kolege koji nisu clanovi
Udruzenja mogu javiti radi dobijanja adekvat-
nih informacija i preporuka kako da prate i
lece pacijente sa PID, ali gde mogu da se
obrate i pacijenti i roditelji pacijenata sa kon-
kretnim pitanjima u vezi sa dijagostikom i le-
cenjem PID.

Vrlo je znaCajan za sve nas i
pomak u genetickoj dijagnostici
koju je sada moguce sprovesti i
u Srbiji, i nase udruzenje ima
medju svojim ¢lanovima
istaknute lekare geneticare koji
nam pruzaju izuzetnu podrsku
u tumacenju kompleksnih veza
izmedju prezentacije bolesti
(fenotipa) i utvrdene geneticke
mutacije.
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Medju nasim clanovima ima i hematologa,
gastroenterologa, pulmologa, ORL specija-
lista, infektologa, mikrobiologa, neurologa,
reumatologa, zapravo lekara svih specijal-
nosti koji u svom radu nailaze na ovakve pa-
cijente. Sve ovo je jako vazno jer pacijenti sa
urodenim bolestima imunskog sistema ne
samo da imaju ucestale, neobicne i prolon-
girane i infekcije izazvane neobic¢nim pato-
genima, vec cesto imaju zahvacenost dru-
gih organskih sistema i mogu ispoljiti vecu
sklonost ka autoimunskim bolestima, ga-
strointestinalnim manifestacijama, plu¢nim
kompikacijama ali i malignitetima.

U planu je godisnji Simpozijum
udruzenja za koji su ucesce
potvrdili i istaknuti
medjunarodni eksperti iz ove
oblasti. Simpozijum ce se
odrzati u aprilu mesecu
naredne godine, u mesecu
posvecenom osobama sa
retkim bolestima.

SRPSKA GRUPA ZA PRIMARNE
IMUNODEFICIJENCIJE - SGPI

Koste Todorovic¢ 2, 11000 Beograd
Email: sgpidi@gmail.com

www.retkebolesti.com

ZIVOT ® UDRUZENJE GRADANA ZA BORBU
PROTIV RETKIH BOLESTI KOD DECE @

www.zivotorg.org

info@retkebolesti.com
IG: www.instagram.com/udruzenje_zivot
FB: www.facebook.com/people/Udruzenje-Zivot
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