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Postovani,

Pred Vama je novo izdanje ¢asopisa Rec¢ za
zivot. U proteklom periodu veoma uspes-
no se odrzalo nekoliko dogadaja vaznih za
zajednicu obolelih od retkih bolesti, o
¢emu u ovom broju prenosimo utiske.

Dan retkih bolesti 2025. godine obelezili
smo poslednjeg dana februara edukativ-
no-zabavnim kvizom “Znanjem do svesti”.
Ovaj kviz je bio sjajna prilika za sve da se
zabave i u isto vreme prosire svoje znanje o
retkim bolestima.

Udruzenje “Hrabriga” i udruzenje “Zivot” su
dugogodisnju partnersku saradnju oveko-
vecile potpisivanjem memoranduma o sa-
radnji koja ima za cilj razvijanje saradnje u
svim oblastima edukativne, istrazivacke,
projektne i humanitarne delatnosti.

Odrzan je drugi po redu okrugli sto “Ahon-
droplazija i terapija - iskustva, rezultati i
perspektive” u organizaciji udruzenja Deca
sa ahondroplazijom Srbije.

Odrzan je prvi Simpozijum o urodenim po-
remecajima imunskog sistema, sa medu-
narodnim ué¢esc¢em, u organizaciji strukov-
nog udruzenja Srpska grupa za primarne
imunodeficijencije (SGPI) i udruzenja paci-
jenata sa PID i njihovih porodica POsPID, a
samo dan pre simpozijuma odrzan je Okru-
gli sto sa temom: ,Zivot pacijenata sa uro-
denim nedostacima u funkciji imunskog
sistema- mogucnosti i izazovi“. Fokus je bio
na vaznosti udruzivanja snaga i saradnji
pacijenata sa institucijama i donosiocima
odluka.

Odrzan treci po redu sastanak ,Zajedno za
retke” u organizaciji kompanije Amicus
SRB na kojem su predstavnici udruzenja

Bojana Mirosavljevi¢

pacijenata imali priliku da zaposlenima u
kompaniji Amicus SRB prenesu svoja iskustva
i poglede vezano za zajednicu retkih bolesti.

Najvaznija tema ovog broja je zasnivanje rad-
nog odnosa kod osoba sa invaliditetom koje
je jedno je od kljuénih pitanja u izgradnji in-
kluzivhog drustva. U kontekstu retkih bolesti,
gde invaliditet ¢esto moze biti posledica
same bolesti ili njenog tretmana, prilagoda-
vanje radnog okruzenja i postovanje prava
ovih osoba od sustinskog su znacaja. O ovo-
me govorimo u rubrici Re¢ drzave.

U ovom broju donosimo pricu llije Ili¢a, koji u
rubrici Re¢ pacijenta opisuje svoju borbu sa
teskom dijagnozom “macjeg pla¢a” svog tri-
naestogodisSnjeg sina Stefana.

U rubrici Re¢ struke prenosimo tekst o genet-
skom testiranju. Takode, u ovoj rubrici imamo
i tekst o palijativnom zbrinjavanju jednom od
najvaznijih pitanja koje treba resavati u sva-
kom drustvu.

U rubrici Re¢ udruzenja, prenosimo informa-
ciju o Udruzenju obolelih od reumatskih bo-
lesti Srbije — ORS, koje pruza pomoc ¢lanovi-
ma, kao i drugim zainteresovanim licima u
svrhu prevencije, rehabilitacije i resocijaliza-
cije.


https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=m2FCuq-myIU
https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=m2FCuq-myIU
https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=m2FCuq-myIU
https://hocudarastem.rs/
https://hocudarastem.rs/
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Zasnivanje radnog odnosa kod
osoba sa invaliditetom:

IZAZOVI | MOGUCNOSTI

Zaposljavanje osoba sa
invaliditetom jedno je od
kljucnih pitanja u izgradnji
inkluzivnog drustva. U
kontekstu retkih bolesti,
gde invaliditet cesto moze
biti posledica same bolesti
ili njenog tretmana,
prilagodavanje radnog
okruzenja i postovanje prava
ovih osoba od sustinskog su
znacaja.
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PRAVNA REGULATIVA | PRAVA OSOBA SA
INVALIDITETOM

Osobe sa invaliditetom imaju pravo na zapo-
Sjavanje pod jednakim uslovima kao i svi
ostali gradani. Mnoge zemlje, ukljucujuci Sr-
biju i drzave Evropske unije, usvojile su zako-
ne koji promovisu zaposljavanje osoba sa in-
validitetom. U Srbiji, Zakon o profesionalnoj
rehabilitaciji i zaposljavanju osoba sa invalidi-
tetom propisuje mere podrske, uklucujuci
subvencije poslodavcima, prilagodavanje
radnog mesta i posebne programe zaposlja-
vanja.

Medutim, i pored pravnih okvira, osobe sa in-
validitetom se Cesto suocCavaju sa prepreka-
ma prilikom trazenja posla. Medu glavnim iza-
zovima su  predrasude  poslodavaca,
nedostatak prilagodenih radnih mesta i ogra-
nicene mogucnosti profesionalne rehabilita-
cije.

Izazovi sa kojima se suo¢avaju osobe sa
invaliditetom:

Diskriminacija pri zaposljavanju - lako zako-
ni zabranjuju diskriminaciju, osobe sa invalidi-
tetom Cesto nailaze na prepreke vec u proce-
su selekcije.

Neprilagodeno radno okruzenje - Mnoge
kompanije nemaju adekvatne uslove za oso-
be sa invaliditetom, bilo u pogledu arhitek-
tonskih barijera, tehnoloske podrske ili fleksi-
bilnog radnog vremena.

Nedostatak informacija i podrske - Osobe
sa invaliditetom, ali i poslodavci, ¢esto nisu



dovoljno informisani o pravima i mogucnosti-
ma koje postoje u okviru programa profesio-
nalne rehabilitacije i zaposljavanja.

PREDNOSTI ZAPOSLJAVANJA OSOBA SA
INVALIDITETOM

Pored drustvene odgovornosti, zaposljavanje
osoba sa invaliditetom donosi i brojne benefi-
te za kompanije. Istrazivanja pokazuju da su
ove osobe cesto lojalniji i posveceniji radnici,
sa izrazenom sposobnoscu prilagodavanja i
reSavanja problema. Takode, inkluzivno radno
okruzenje poboljsava timski duh i doprinosi
inovativnosti.

KAKO UNAPREDITI ZAPOSLJAVANJE OSOBA
SA INVALIDITETOM?

PODSTICANJE POSLODAVACA - Drzavne
subvencije i poreske olaksice mogu motivisa-
ti kompanije da zaposljavaju osobe sa invali-
ditetom.

PRILAGODAVANJE RADNOG OKRUZENJA -
Uvodenje fleksibilnog radnog vremena, rada
od kuce i prilagodenih radnih mesta kjucno
Je za povecanje zaposlenosti ove grupe.

OBRAZOVANUJE | PROFESIONALNA REHABI-
LITACIJA - Osobe sa invaliditetom treba da
imaju pristup obukama i profesionalnoj po-
drsci kako bi lakSe pronasle posao i napredo-
vale u karijeri.

PODIZANJE SVESTI - Kampanje usmerene
na smanjenje predrasuda kod poslodavaca i
zaposlenih mogu znacajno poboljsati Sanse
za zaposljavanje osoba sa invaliditetom.

Zaposljavanje osoba sa invaliditetom, uklju-
Ccujuci one sa retkim bolestima, nije samo pi-
tanje socijalne pravde, vec i ekonomske kori-
sti. Uz adekvatne politike i promene u

drustvenoj svesti, moguce je stvoriti inkluziv-
no trziste rada koje pruza jednake Sanse svi-
ma. Inicijative koje podsticu zaposljavanje
osoba sa invaliditetom doprinose ne samo
njihovoj samostalnosti i kvalitetu zivota, vec i
razvoju celokupnog drustva.

U Republici Srbiji, zasnhivanje radnog odnosa
osoba sa invaliditetom uredeno je prvenstve-
no sledec¢im zakonima i pravilnicima:

1. Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i za-
posljavanju osoba sa invaliditetom: Ovaj za-
kon ureduje prava osoba sa invaliditetom na
profesionalnu rehabilitaciju, zaposljavanje i
rad, kao i obaveze poslodavaca u vezi sa za-
posljavanjem ovih osoba.

2. Zakon o radu: Ovaj zakon obuhvata opste
odredbe o radnim odnosima, ukljucujuci za-
branu diskriminacije pri zaposljavanju, sto se
odnosi i ha osobe sa invaliditetom.

3. Zakon o zabrani diskriminacije: Ovaj zakon
zabranjuje diskriminaciju po osnovu invalidi-
teta u svim oblastima, ukljucujuci zaposljava-
nje.

4. Pravilnik o blizim uslovima, nacinu i po-
stupku ostvarivanja prava na profesionalnu
rehabilitaciju: Ovaj pravilnik detaljno definise
uslove i postupak za ostvarivanje prava na
profesionalnu rehabilitaciju osoba sa invalidi-
tetom.

5. Pravilnik o merilima za utvrdivanje radnih
mesta na kojima se zaposljavaju osobe sa
invaliditetom: Ovaj pravilnik propisuje kriteri-
jume za odredivanje radnih mesta pogodnih
za zaposljavanje osoba sa invaliditetom.

Ovi propisi zajedno Cine pravni okvir koji ima
za cilj da obezbedi ravhopravno ukljucivanje
osoba sa invaliditetom na trziste rada i zastitu
njihovih prava u radnom odnosu.
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GENETSKO TESTIRANJE
POBOLJSAVA DIJAGNOZU
DECE SA
NEURORAZVOJNIM
POREMECAJIMA

Dodavanje genetskog testiranja evaluaciji pedijatrijskih
pacijenata sa heurorazvojnim poremecajima (NDD)
dovelo je do vise individualizovane nege, ukljucujuci
promene u lekovima, upucdivanje na klini¢ka ispitivanja ili

specijaliste i nadzor za potencijalne medicinske
probleme, prema novoj studiji UCLA Health. Tim je otkrio
da je od 246 pacijenata koji su bili podvrgnuti genetskom
testiranju, 42% imalo ili je verovatno imalo dijagnhozu
retkog genetskog stanja.

Preuzeto sa:. Genelnfo.rs



Studija je objavljena u Genetics in Medicine.
Glavni autor je Aaron D. Besterman, MD, sa
odeljenja za psihijatriju Univerziteta Kalifornije
u San Dijegu.

Procenjuje se da NDD pogada oko 15% dece i
adolescenata sirom sveta. Oni dovode do
oStecenja kognicije, komunikacije, adaptiv-
nog ponasanja i psihomotornih vestina. Skoro
polovina dece sa neurorazvojnim razlikama,
kao Sto su autizam ili globalno kasnjenje u ra-
Zvoju, ima osnovno genetsko stanje. Takva
deca takode imaju visoku stopu istovremenih
neuropsihijatrijskih stanja.

Trenutna praksa se oslanja na lekare primar-
ne zdravstvene zastite koji upucuju pacijente
specijalistima. Ova praksa moze dovesti do
kasnjenja u dijagnozi i intervencijama za one
koji imaju slozene potrebe.

,Postojala je praznina u nezi pacijenata sa ret-
kim genetskim, neurorazvojnim i psihijatrij-
skim poremecajima’, rekao je Dzulijan Marti-
nez, visi koautor studije i medicinski geneticar
na UCLA Health. ,Pokrenuli smo kliniku UCLA
za negu i istrazivanje neurogenetike (CA-
RING), gde psihijatar, geneticar, neurolog i
psiholog mogu da procene i leCe pacijente sa
razlicitim simptomima.

CARING tim je imao za cilj da prouci da li ¢e
genetsko testiranje i naknadni tretman na
multidisciplinarnoj klinici uticati na decu sa
NDD putanjom nege. Pregledali su medicin-
ske kartone 316 pacijenata lecenih na klinici
od 2014. do 2019. godine.

Njihova nova, genetska, dijagnoza dovela je
do promene lekova kod 14 odsto pacijenata,
upucivanja na klinicko ispitivanje kod tri odsto
pacijenata i promena u medicinskom nadzoru
za 30 odsto pacijenata. Studija je takode otkri-
la da je genetsko testiranje dovelo do speci-
jalizacije kod 70% pacijenata, pri cemu su sr-
Cani i gastrointestinalni problemi najcesci.

,Ova studija pokazuje da pristup neuropsihija-
trijskoj nezi zasnovano na genetici moze na-
praviti znacajnu razliku za pacijente sa neuro-
razvojnim poremecajima’, rekao je Aaron
Besterman, autor studije i bivsi postdoktorski

istrazivac UCLA Health koji sada radi na Insti-
tutu za genomsku medicinu Radija.

Dodao je: ,Kako ulazimo u eru personalizova-
nije medicine, kombinovanje strucnosti u ge-
netici sa specijalizovanom psihijatrijskom i
neuroloskom negom cCe postati sve vaznije za
pruzanje sveobuhvatne nege. Nadamo se da
nas model moze pomoci u informisanju o
tome kako se zdravstveni sistemi prilagoda-
vaju da zadovolje ove nove potrebe.

Sa napretkom u tehnologiji koji obuhvata sve
veci broj retkin genetskih bolesti, Martinez je
rekao da nalazi opravdavaju potrebu za ge-
netskim testiranjem. ,Rano testiranje zaista
transformise negu koju pacijent dobija“, do-
dajuci da bi genomska medicina trebalo da
bude na celu obuke klinicara.
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Palijativho
zbrinjavanje

Palijativno zbrinjavanje je jedno od najvaznijih
pitanja koje treba resavati u svakom drustvu.



U Srbiji se jos uvek nedovoljno bavi ovom
temom. Svi smo u jednom trenutku zivota
kako u lichom mozda i u neposrednom
okruzenju suoceni sa ovom teskom temom,
i trazimo resenje za ovu situaciju. Suocava-
nje sa teskom hronicnom i neizleCivom bo-
lesti je veliki izazov za zdravstveni sistem,
drustvo i samog pacijenta i porodicu. U Sr-
biji u ovom trenutku usluge palijativnog
zbrinjavanja nisu dovoljno zastupljene.

Palijativna nega je usmerena na olakSava-
nje patnje i pruza sveobuhvatnu podrskuka-
ko samom pacijentu tako i porodici pacijen-
ta. Palijativha nega se bavi zbrinjavanjem
coveka a ne same bolesti. Kada sam pisala
prirucnik namenjen za medicinske sestre iz
oblasti palijativhe nege zelela sam da na-
glasim potrebu za edukacijom medicinskih
sestara u ovoj oblasti( link ka vesti: https:.//
belhospice.org/edukacija/emotivno-ve-
ce-na-promociji-knjige-prirucnik-iz-palija-
tivhog-zbrinjavanja-za-medicinske-se-
stre/).

Palijativna nega pruza zbrinjavanje fizickih
simptoma bolesti uz psihosocijalnu podrs-
ku, kroz multidisciplinarni pristup, medu-
sobnu saradnju lekara, medicinskih sestara,
psihologa, socijalnog radnika kako bi se
obuhvatile sve potrebe pacijenta. Treba ra-
zlikovati palijativhu negu od nege u hospi-
su, iako su povezane i sliche palijativna
nega pruza podrsku pacijentu kroz sve faze
bolesti, ne uticuci na tok lecenja. Hospis
nega je usmerena na negu pacijenta u ter-
minalnoj fazi bolesti i usmerena je na pove-
¢anje udobnosti pacijenta.

Palijativna nega nudi posvecen pristup pa-
cijentu obracajuc¢i paznju na sve detalje
nege, nudeci individualan pristup prilago-
den svakom pacijentu i njegovim trenutnim
potrebama. Edukativni sadrzaj o ovoj temi
postoji,ali je javnost nedovoljno informisana
O pravom znacenju ovog koncepta, postoje
brojne predrasude koje ometaju implemen-

taciju palijativne nege u proces zdravstvene
nege. Prisustvo straha da prihvatanjem pali-
jativne nege pacijent odustaje od zivota ih
blokira da zatraze blagovremenu pomoc.
Posebna im je nepoznanica je da osim brige
o fizickim simptomima, palijativha nega nudi
podrsku u zbrinjavanju psihosocijalnih i du-
hovnih potreba.

Palijativha nega se moze pruzatii u ku¢nim
uslovima ukoliko bolest to dozvoljava i uko-
liko je to zelja pacijenta. Medutim za takav
pristup je neophodno da postoji dobro ra-
zvijena mreza podrske pacijentu i porodici.
Zajednickim radom zdravstvenog sistema i
lokalne samouprave ovakav vid nege nije
nemoguc, a predstavljao bi znatno rastere-
cenje zdravstvenog sistema sekundarnog i
terci jalnog nivoa. Pacijentu bi ovakav vid
zbrinjavanja obezbedio komfor koji ne moze
da ima u nijednom drugom okruzenju. Hos-
pis nega je usmerena nasaniranje ozbiljnih
simptoma bolesti a ha kraju zivota nudi do-
stojanstveno mesto za smrt.lzgradnja hos-
pisa bi dodatno rasteretila zdravstveni si-
stem i nudila kvalitetnu i potpunu negu
pacijentima kojima je ovakav vid zdravstve-
ne nege neophodan.

Postoji veliki prostor za unapredenje i ra-
zvoj infrastrukture gde bi se pruzala palija-
tivna nega, a takode i za formiranje specija-
lizovanih timova koji bi se baviliovom oblasti
medicine. Trenutno u Srbiji ne postoje ade-
kvatne jedinice, koje bi se bavile ovom pro-
blematikom a u postojecim bolnickim okru-
zenjima nema dovoljno jedinica koje bi
pokrivale sve potrebe pacijenata. Ukljuciva-
nje nevladinih organizacija bi nudile pomoc¢
u organizaciji edukacije kadra i pomoc u or-
ganizaciji volonterskih servisa koji je sastav-
ni deo programa palijativne nege. Volonter-
ske usluge mogu ponuditi Sirok spektar
usluga koje se odnose na manje servisne
intervencije u porodici kao sto je sitha na-
bavka. Volonteri pruzaju neophodno drus-
tvo pacijentu smanjujuci tako socijalnu izo-
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laciju, volonter predstavlja vezu pacijenta
sa spoljasnjim svetom.

Palijativha nega svuda u svetu nailazi na
ekonomske prepreke i nivo razvoja i usluga
palijativhe nege varira, od ekonomske mo-
gucnosti zemlje u kojoj se sprovode. Pojedi-
ne zemlje imaju razvijen program podrske
pacijentima koji se nalaze na kucnom lece-
nju, dok u nekim zemljama ovakav vid pru-
zanja podrske ne postoji. Postojanje hospisa
je uglavnom vezano za zemlje sa vecim
ekonomskim standardom. Velika Britanija
kao zemlja u kojoj je ovaj oblik hege zapo-
ceo ima sada oko 200 hospisa. Prvi korak u
razvoju palijativhog zbrinjavanja je donose-
nje adekvatnih pravnih okvira kako bi se re-
gulisala prava pojedinca na palijativhu
negu, i obezbedila njena dostupnost.

Najvise izazova u ovoj oblasti su vezana za
nedostatak adekvatnih informacija i nedo-
voljno ucesce zdravstvenog sistema. Strah
koji pacijenti osecaju ih onemogucava da
potraze pomoc na vreme, pa su izlozeni ne-
potrebnoj patnji. Sa druge strane pacijenti i
porodica imaju velike finansijske izdatke i
trebalo bi da drzava ucestvuje u regulisanju
ovih izdataka. Bolest menja iz korena sve
aspekte pacijentovog zivota, uticuci i na po-
rodicne odnose, palijativni pristup nudi po-
moc i daje podrsku naglasavajuci da nisu
sami. Informacije koje nudimo pacijentu po-
mazu im u suocavanju i snalazenju sa novo-
nastalom situacijom. Uz adekvatnu podrsku
I U ovoj situaciji kada su suoceni sa hronic-
nim teskim i neizleCivim bolesti mogu do-
stojanstveno proziveti ostatak zivota.

Briga o bolesnom élanu porodice je veo-
ma stresna i iscrpljujuca u svim segmenti-
ma, suocavanje sa gubitkom voljene osobe
izaziva stres, anksioznost, bes i tugu. Takva
situacija napredovanjem bolesti moze do-
vesti do naruSavanja porodic¢nih odnosa.
Porodica Cesto preuzima ulogu negovatelja
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i dolazi do fizicke i ekonomske iscrpljenosti.
Dosadasnje porodicne aktivnosti su naruse-
ne i samo balansiranje porodice izmedu po-
slovnog i porodi¢nog zivota dovodi do soci-
jalne izolacije i finansijske opterecenosti.

Problemi mogu nastati i oko mesta zbrinja-
vanja pacijenta i odabira adekvatne ustano-
ve gde bi ovakvog pacijenta mogli da sme-
ste. Posebno je izazovno kada pacijent vise
nije u situaciji da bude kod kuce a ne posto-
je ustanove koje bi primile ovakve pacijente.
Zbog svega ovoga je jako vazno da porodi-
ca i pacijent razumeju sta palijativna nega
pruza kako bi situacija bila podnosljiva za
sve, te da je palijativna nega usmerena ne
na lecenje bolesti, vec¢ na ublazavanje simp-
toma koje ta bolest sa sobom nosi.

Postoje i veliki izazovi za zdravstvene rad-
nike u procesu pruzanja palijativhe nege,
pre svega suoceni su sa nedostatkom si-
stemske organizovanosti pruzanja palijativ-
ne nege. Nedostatak palijativnih jedinica,
adekvatnih resursa, nedostatak adekvatne



edukacije i edukativnhog sadrzaja onemogu-
Cava zdravstvenim radnicima da pruze ade-
kvatan odgovor na potrebe pacijenta. Kom-
pleksnost zbrinjavanja fizickih simptoma
predstavlja veliki izazov za profesionalce.
Dostupnost edukacije o ovoj temi kao i edu-
kativhog sadrzaja mnogo bi pomogla u pre-
vazilazenju ovih prepreka i jacanju zdrav-
stvenog kadra u ovoj oblasti Rad sa
razliCitim grupama pacijenata zahteva po-
znavanje kulturoloskih razlika, prihvatanje
njihovih stavova o smrtii procesu umiranja a
posebno razumevanja odluke o nacinu zbri-
njavanja na karaju zivota. Sve to zahteva oz-
biljnu edukaciju i dostupnost adekvatnog
materijala za edukaciju.

Pozitivna iskustva koje imaju pacijenti i po-
rodice koji su bili ukljuceni u neki vid palija-
tivne nege, mogu preneti informacije koliko
je njima znacila podrska palijativnih timova.
Planiranje odrzavanja radionica za Siru jav-
nost gde bi se upoznali sa ovim konceptom
pruzanja zdravstvene nege podigla bi svest
stanovnistva o potrebi razvoja palijativhe

nege u Srbiji.Razgovorom o ovim temama bi
se prevazisao negativan stav prema palija-
tivnoj nezi koju sada ljudi vezuju za sam kraj
zivota i za negu iskljucivo starih Jjudi. Kako
bi se ovo sprovelo u delo neophodna je sa-
radnja ne samo zdravstvenog sektora vec
svih drzavnih institucija i lokalnih samou-
prava kako bi se takav projekat realizovao.
To je jedan dug put ali je neminovan kako bi
palijativna nega zauzela adekvatno mesto u
nasem drustvu i bila prepoznata. Regulisa-
njem budzeta i zdravstvenih fondova palija-
tivna nega bi mogla da bude dostupna svi-
ma kojima je neophodna. OlakSavanje
subvencija nevladinom sektoru porodice
koje ne mogu da plate troskove ovakve
nege bi ono bilo dostupno. Ulaganje u pali-
jativhu negu ne poboljsava kvalitet zivota
samo pacijenta vec¢ doprinosu postizanju
vece drustvene odgovornosti.

Predstavljanje prirucnika iz oblasti palijativ-
nog zbrinjavanja koji je namenjen medicin-
skim sestrama je jako vazan i predstavlja po-
Cetak rada na edukaciji medicinskih sestara u
ovoj oblasti. Cilj prirucnika je da ponudi prak-
ticne smernice i resurse kako bi se poboljsao
kvalitet zivota pacijenata sa hronicnim i neizle-
Civim bolestima. Ovim prirucnikom se olaksa-
vaju izazovi sa kojima se medicinske sestre su-
oCavaju u radu nudeci prakticna resenja. U
prirucniku su obradene kljucne teme pocevsi
od fizickih simptoma, emocionalne i psiholos-
ke podrske, etickih aspekta, komunikaciji sa
pacijentom i porodicom, i osvrtom na duhovnu
podrsku.Prirucnik sluzi kao edukativni alat po-
sebno koristan za mlade medicinske sestre
koje tek zapocinju svoju karijeru. Prirucnik nudi
korisne smernice koje medicinskimsestrama
pomazu u donosenju odluka kljucnih za pru-
zanje optimalne palijativhe nege. Ovaj priruc-
nik predstavlja neprocenjiv alat koji omoguca-
va medicinskim sestrama da pruze visoko
standardizovanu i saosecajnu palijativhu ne-
gusto direktno doprinosi poboljSanju kvaliteta
zivota pacijenta u terminalnoj fazi bolesti.
Maja Dordijevic
saradnik za edukaciju u Belhospis centru
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PRVI SIMPOZI1JUM O
URODENIM
POREMECAIJIMA
IMUNSKOG SISTEMA

05. Aprila 2025. U Jugoslovenskoj kinoteci u Beogradu, odrzan je prvi
Simpozijum o urodenim poremecajima imunskog sistema, sa medunarodnim
ucesé¢em, u organizaciji strukovnog udruzenja Srpska grupa za primarne
imunodeficijencije (SGPI) i udruzenja pacijenata sa PID i njihovih porodica
POsPID. Interesantne teme iz ove oblasti okupile su vise od 150 imunologa i
drugih subspecijalnosti i oko 30 porodica koje zive sa ovim zdravstvenim
izazovom. Njihovu punu paznju celoga dana pridobili su renomirani domagi
strucnjaci kaoikolege izregionaiEvrope. Plodnarazmenaizajedni¢ko uéenje
bilo je na veoma visokom nivou.
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U okviru simpozijuma oba domaca udruzenja
ugostila su predstavnike medunarodne mre-
ze pacijenata |POPI-predsednicu Martine
Pergent i Clanicu borda iz Rumunije Otiliju
Stanga, kao i osnivace fondacije ,Dr Desa Lilic
I Mario Albinun®. POsPID je imao paralelnu ra-
dionicu u okviru koje smo ucili od nasih lekara
I predstavnika IPOPI i NORBS. SGPI i POsPID
sa zadovoljstvom su najavili sledeci Simpozi-
Jjum 18. Aprila 2026. godine u Novom Sadu.
Verujemo da ¢e svaki naredni biti sve posece-
niji i da ce ponuditi nove sadrzaje i nova uce-
nja.

Samo dan ranije, 04. Aprila u Novom Sadu je
odrzan Okrugli sto sa temom: ,Zivot pacijena-
ta sa urodenim nedostacima u funkciji imun-
skog sistema- mogucnosti i izazovi® u organi-
zaciji udruzenja PosPID i udruZenja ,Zivot"
koje se bori protiv retkih bolesti kod dece. Fo-
kus je bio na vaznosti udruzivanja snaga i sa-
radnji pacijenata sa institucijama i donosioci-
ma odluka.

Osim licnog svedocenja pacijenata o svom
putu do dijagnoze i lecenju, preneta su isku-
stva pacijenata iz ugla medunarodne organi-
zacije IPOPI, kao i primeri dobre kliniCke prak-
se i iskustva u lecenju dece sa PID.
Predstavnica Pokrajinskog sekretarijata za
zdravstvo je govorila o primeni vazecih regu-
lativa u oblasti leCenja retkih bolesti.

Istaknuta je neohodnost zajednickog delova-
nja na unapredenju registra retkih bolesti kao
osnovi za bolje leCenje, kao i unapredenju

programa newborn screening-a. Birokratija je
navedena kao veliki problem za ostvarivanje
prava iz domena socijalne zastite, kao i prili-
kom tranzicije pacijenata sa padijatrijske na
adultnu zdravstvenu zastitu.

Samo zajednickim delovanjem mozemo na-
praviti veliku razliku u zivotima onih koji se
bore sa primarnim imunodeficijencijama.
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dogodilo se...

JEDINO SE ZNANJE
DELJENJEM

MNOZI!

Dan retkih bolesti, zvanicha medunarodna kampanja za
podizanje svesti o retkim bolestima obelezava se
poslednjeg dana februara svake godine.




Glavni cij kampanje je podizanje svesti Sire
javnosti i donosioca odluka o retkim bolesti-
ma i njihovom uticaju na pacijente i njihove
porodice, kao i jednakost u zdravstvenoj za-
stiti i pristupu dijagnozi i terapijama za ljude
koji zive sa retkom bolesti.

Dan retkih bolesti 2025. Godine obelezili smo
edukativno-zabavnim kvizom “Znanjem do
svesti” koji je prosle godine izazvao veliko in-
teresovanje ucesnika/takmicara ali i publike.
Kviz je odrzan u cCetvrtak 27. februara 2025.
godine sa pocetkom u 18 casova u prostorija-
ma OPENS-a u Novom Sadu.

Na ovoj edukativnoj manifestaciji takmicarski
timovi su imali priliku da steknu dublje razu-
mevanje ovih kompleksnih stanja, a istovre-
meno da pomognu u podizanju svesti o ret-

kim bolestima. Timovi su imali svoje
pomagace, predstavnike udruzenja obolelih
od retkih bolesti, kao sto su Udruzenje za Vi-
lijamsov sindrom, Bromologos (PKU) i pred-
stavnici Nacionalhe organizacije za retke
bolesti (NORBS). Ovaj kviz je bio sjajna prilika
za sve da se zabave i u isto vreme prosire svo-
jeznanje o retkim bolestima.

Za sve takmicarske timove, prijatelji udruze-
nja su pripremili i vredne nagrade!

Zajednicki mozemo napraviti veliku razliku u
zivotima onih koji se bore saretkim bolestima.

Ovogodisnji organizator kviza je Udruzenje
“Hrabrisa”, dok je partner u organizovanju
kviza Udruzenje za borbu protiv retkih bole-
stikod dece ,Zivot".

Rec za Zivot 15



DA LI ZNATE ZA 1ZREKU

DOBAR GLAS SE
— DALEKO CUIJE? —

SA VELIKIM UZBUDENJEM DELIMO DIVNE VESTI!

Udruzenje “Hrabrisa” i udruzenje “Zivot” su dugogodisnju
partnersku saradnju ovekovecile potpisivanjem
memoranduma o saradnji, pokazavsi zajednicki interes za
istrazivackim, projektnim i humanitarnim aktivnostima u
oblasti retkih bolesti

16 Rec za Zivot



Ovaj Memorandum ima za cilj razvijanje sa-
radnje u svim oblastima edukativne, istrazi-
vacke, projektne i humanitarne delatnosti
koje budu ocenjene kao komplementarne sa
stanovista obe potpisnice. Nasa saradnja za-
sniva se na principima medusobnog povere-
nja, uvazavanja i doprinosu razvoju zastite
judskih prava i prava pacijenata obolelih od
retkih bolesti.

Casopis “Reé za zivot” je dobitnik nagrade
Black Pearl od 2018. godine, kao jedini medij
u regionu koji prenosi vesti iz zajednice obo-
lelih od retkih bolesti.

ZAJEDNICKI CEMO RAZVIJATI SLEDECE
CILJEVE | OBLIKE SARADNJE:

* Promovisanje edukacije i Sirenje svesti o
retkim bolestima

+ Podrska istrazivanjima

+ Unapredenje pravnog i institucionalnog
okvira

« Saradnja na objavljivanju istrazivackih i
projektnih rezultata

OBLICI SARADNJE KROZ KOJE CEMO
PRIMENITI OVAJ MEMORANDUM:

+ Edukacija, informisanje

+ Istrazivanje i projekti

+ Humanitarna i socijalna podrska
« Zagovaranje i podizanje svesti

Podrska u aktivnostima i objavljivanju rezulta-
ta projekta Chan Zuckerberg Initiative u je-
dinstvenom Casopisu o retkim bolestima “Rec
za Zivot" &iji je izdava& udruZenje “Zivot',

Sigurni smo da je ovo dobar pocetak u cilju
unapredenja kvaliteta zivota obolelih od ret-
kih bolesti, posebno u podrsci istrazivanjima.

Kroz narednih par godina, planiramo realizo-
vati aktivnhosti na podrsci istrazivanjima retkih
neurotransmiterskih bolesti, kao i podizanju
svesti kroz upoznavanje javnosti sa dogadaji-
ma koje organizujemo. Chan Zuckerberg ini-
cijativa realizuje podrsku 30 udruzenja paci-
jenata kako bi osnazili organizacione i
kapacitete za realizaciju istrazivanja, okupila i

povezala istrazivacku mrezu, ukljucujuciistra-
zivaCe fokusirane na specificna polja intere-
sovanja, okupe zajednicu i razviju programe
istrazivanja koji su usmereni na pacijente u
specificnoj oblasti interesovanja.

Prvi u nizu takvih dogadaja: RND Researchers
Forum bice organizovan vec 16. maja 2025.
godine u Zagrebu, kada ce iskustva u dija-
gnostici i lecenju preneti klinicki lekari, ali i
istrazivaci.

Posebno nam je vazno da cujemo
iskustva pacijenata i povezemo ih
u zajednicu koja se okuplja oko di-

jagnoza retkih neurotransmiter-
skih bolesti.

Pridruzite nam se i pomozite da se dobar glas
daleko Cuje, podelite hase objave i pomozite
da onom koji postavlja pitanja, odgovori sti-
gnu u pravo vreme?

Hrabrisa je posvecen unapredenju kvaliteta
zivota pacijenata sa neurotransmiterskim bo-
lestima, o cemu vise detalja mozete pronaci
na nasoj internet stranici: hrabrisa.rs i profilima
drustvenih mreza kojima upravljamo.

Projekat je podrzala
Chan Zuckerberg Initiative
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dogodilo se..

VISE OD ONOGA STO MOZEMO
DA ZAMISLIMO?

TRECI PO REDI SASTANAK ,,ZAJEDNO ZA RETKE"
U ORGANIZACLJI KOMPANIJE AMICUS SRB




Vec trecu godinu za redom, predstavnici udruzenja
pacijenata imaju priliku da na sastanku ,Zajedno za
retke” zaposlenima u kompaniji Amicus SRB pre-
nesu svoja iskustva i poglede vezano za zajednicu
retkih bolesti. Ove godine, pod sloganom ,Vise
nego sto mozete da zamislite® pricali smo o psiho-
loskom aspektu retkih bolesti, kvalitetu zivota po-
rodice i harednim koracima vaznim za sve obolele
od retkih bolesti.

Prvi panel ,Nase retke price" priblizio je zaposleni-
ma sa kojim se sve izazovima susrecu porodice sa
x- vezanom hipofosfatemijom, Pompeovom bole-
sti i Disenovom misicnom distrofijjom tokom samo
jednog dana. U nastavku panela predstavnici
udruzenja DMD Srbija, ZIVOT i Mreza uzajamne
podrske u familijarnoj hipofosfatemiji - PODUFAH,
diskutovali su o psiholoskom aspektu retkih bole-
stii specificnom opterecenju koje svaka dijagnoza
nosi. Upornost, vera i kontinuirana borba, kao i po-

zitivan stav su ono sto je potrebno da svaki novi
dan bude ispunjen dragocenim trenucima, svi su
se slozili na kraju.

O tome gde je zajednica retkih bolesti bila pre 10 i
vise godina, a gde je danas, bilo je reci u drugom
panelu u kome su pored udruzenja ZIVOT uce-
stvovali i Nacionalna organizacija za retke bolesti
Srbije (NORBS), Udruzenje gradana za pomoc¢ u
leéenju obolelih od Goseove bolesti - UGOS i
udruzenje HAE Srbija. UCesnici panela zaklucili
su da su zaista napravljeni znacajni pomaci, ali i da
postoji mnogo prostora za napredak, pre svega u
oblasti dijagnostike, ¢ime bi se uz kontinuirano
popunjavanje registra moglo planirati i omoguciti
adekvatno finansiranje leCenja.

Veliku zahvalnost dugujemo kompaniji Amicus
koja godinama kontinuirano pruza podrsku zajed-
nici obolelih od retkih bolesti.
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dogodilo se...

Okrugli sto
AHONDROPLAZIJA

I TERAPIJIA:
Iskustva, rezultati i
perspektive




MEDIA CENTAR,
BEOGRAD,
14.03.2025. GODINE

U beogradskom Media centru je u petak 14.
marta odrzan drugi po redu okrugli sto koji je
organizovalo Udruzenje "Deca sa ahondro-
plazijom Srbije". Okrugli sto “Ahondroplazija i
terapija - iskustva, rezultati i perspektive”
okupio je predstavnike resornih ministarstava,
eksperte u oblasti klinicke genetike, ali i pred-
stavnike pacijenata, odnosno roditelje dece
obolele od ove dijagnoze retke bolesti.

Program okruglog stola odnosio se na vise
sfera kojima se pristupa dijagnozi ahondro-
plazije, specificno u pedijatrijskom uzrastu
kroz:

+ Prezentacije klini¢kih sluc¢ajeva

« Diskusiju o efektima terapije na rast i kva-
litet Zivota dece

* Predloge za dalje unapredenje dijagnosti-
ke i terapije

« Razmatranje kriterijuma za ukljucivanje
novih pacijenata

Podsecanja radi, prvi pacijenti su krenuli sa
primenom terapije u martu 2023. godine. Dve
godine kasnije, imamo osam (8) pacijenata
koji se uspesno lece i vec u prvoj polovini
2025. godine, sa znacajnim uvecanjem - oce-
kuje se povecanje broja pacijenata.

Ovim povodom, na poziv organizatora, oda-
zvali su se:

+ Predstavnici Ministarstva za brigu o deci i
porodici, Milica Peric¢ iz Kancelarije za ret-
ke bolesti

+ Republi¢kog fonda za zdravstveno osigu-
ranje, dr Zeljko Popadi¢, direktor Sektora
za lekove i farmakologiju

Medu govornicima su bili i eksperti, klinicki
geneticari sa informacijama o dijagnosticii le-
cenju pacijenata, kao i rezultatima nakon dve
godine pracenja pacijenata sa dijagnozom
ahondroplazije u Srbiji:
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- Prof. dr Goran Cuturilo, Univerzitetska de-
¢ija klinika “TirSova”, Beograd

+ Dr Marija Mijovi¢, Univerzitetska decija kli-
nika “TirSova”, Beograd

- Doc dr Tatjana Stankovi¢, Univerzitetski
klini¢ki centar Nis, Klinika za decije interne
bolesti

Ucesnici panel diskusije su se osvrnuli na re-
zultate primene terapije, specificnhe kriteriju-
me za uvodenje terapije kod vece ciljne gru-
pe pacijenata, kao i mehanizme pracenja.
Pomenut je da RTG Sake na primer daje uvid
da li su fibroblast plocice zatvorene, odnosno
da li je to kraj procesa rasta. Ovo je alat kojim
klinicari prate zavrSetak faze rasta, zajedno sa
nekoliko indikatora, kao sto su: RTG potkole-
nice, statisticka kontrola i pracenje ukupne
visine deteta.

Takode, vazno je pomenuti da su se prisutni
sagovornici slozili da terapija za ahondropla-
ziju ne deluje samo na rast dugih kostiju i po-
vecanje visine, vec ima daleko vece efekte na
celo telo. Ovo je naglaseno u kontekstu po-
boljSanja opste funkcionalnosti organizma
pacijenata, smanjenja rizika od odredenih
komplikacija i doprinosi boljoj pokretljivosti i
unapredenom kvalitetu zivota pacijenata.

22 Rec za Zivot

Uz uveravanja iz Republickog fonda za zdrav-
stveno osiguranje da ce se potruditi da odgo-
vore pozitivno na sve preporuke Komisije za
leCenje retkih bolesti i u skladu sa tim, opre-
deliti dovoljnu koli¢inu novca za uvodenje no-
vih pacijenata u terapiju.

Od predstavnika Ministarstva za brigu o poro-
dici i demografiju, najavljene su nove aktivno-
sti Kancelarije za retke bolesti, kojima ce pa-
cijenti oboleli dobiti priliku da na terenu iznesu
probleme i svakodnevne izazove, kao i Cinje-
nicu da je Registar retkih bolesti u prethod-
nom periodu dobio unos preko 14000 pacije-
nata sa dijagnozom retke bolesti - sve govori
u prilog boljeg prepoznavanja izazova i plani-
ranja resursa da se unapredi kvalitet zivota
pacijenata.

Na samom kraju okruglog stola izgovoreno je
‘Dovidenja’, umesto “Zbogom® sa namerom
da se sagovornici okupe ponovo vrlo brzo i
prenesu novine na osnovu protoka vremena i
zakljucaka iz klinicke prakse primene terapije
za decu obolelu od ahodroplazije.

S’ ljubavlju,
UG "Deca sa ahondroplazijom Srbije”



rec pacijenta

Wloj sin

Stefan je roden 2011. godine u
somborskom  porodilistu, u
odrzavanoj trudnoci, prerano i
to hitnim carskim rezom. Usled
pogresnih procena je ozivlja-
van i kao posledicu toga ima
cerebralnu paralizu. Po rodenju
je smesten u inkubator. U jed-
nom od rutinskih pregleda, pe-
tog dana njegovog boravka u
inkubatoru, savetovano nam je
da se urade genetske analize
nakon otpusta, ali usled svih
okolnosti hitho smo na Institutu
za majku i dete, analizama ot-
krili da Stefan ima i sindrom
macjeg placa.
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Ovaj sindrom karakteriSe izrazito usporen
psiho-fizicki razvoj, mentalna retardacija,
problemi sa govorom, ishranom, a oko 70%
dece nikada i ne prohoda. Novorodencad po
rodenju imaju plac koji podseca na madji
mjauk.

Meni kao ocu koji je Citav zivot u muzici, sve-
tlo na kraju tunela je dao podatak da su deca
bas sa ovim sindromom izrazito nadarena za
muziku.
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Vrlo brzo, sa svega par meseci, poceli smo
da sa Stefanom da radimo vezbe po Voiti,
radi ispravljanje noge koja je po rodenju isla
ka unutra, a onda i prvi ozbiljni tretmani u
Jjednoj privatnoj klinici, gde smo uspeli da ra-
zvijemo Stefanu vratne misice kako bi mo-
gao da drzi glavu.

Pravo cudo se desilo kada je Stefan lezeci u
kolicima na terasi spazio senku oko kolica i
uzdigao se samostalno da bi je video, tako-
reci je seo. To nam je dalo snagu da nastavi-
mo dalju zestoku borbu za njegov napredak.
U meduvremenu smo se preselili u Novi Sad
zbog specijalne Skole koja vazi za jednu od
najboljinh u zemlji, kao i svakodnevnih tretma-
na fizioterapeuta i logopeda koji su ujedno
obucavali i nas.

Nakon razvoda, jedan period Stefan i ja smo
ziveli sami. Tada sam se zarekao da cu dati
sve od sebe da prohoda, a kolica i hodalicu
smo poklonili skoli. U banji na rehabilitaciji
trudili smo se da Stefan napravi prve korake.
Povratkom u Novi Sad, svakodnevna ruta do
Skole koja je trajala desetak minuta kolicima
pretvorila se u dva-tri sata Setanja i tako cele
godine, definitivno najteze u mom zivotu. Na
putu do skole smo i plakali i smejali se, se-
deli na pljusku, na prejakom suncu, ali smo
istrajavali. Stefan danas hoda, ne bas sigur-
no, ali hoda uprkos svim prognozama da
nece nikada. Nazalost, ume da kaze samo
,fata" ali meni je to dovoljno. Uspevamo da
se sporazumevamo, a moja sadasnja supru-
gaion su postali nerazdvojni. Stefan je dobio
i mladeg brata.

Stefan je omiljen i prinvacen u Citavoj poro-
dici i mojoj i porodici njegove majke, uvek je
nasmejan, vrlo samostalan i funkcionalan i u
svom predivnhom svetu.

Drzava je konacno prepoznala retke bolesti i
paketom mera za poboljSanje zivota obolelih
od retkih bolesti pruzila nadu da ce biti bolje.



Ova deca imaju potrebu za svakodnevnhim
defektoloskim, logopedskim i fizioterapeut-
skim tretmanima, a mi smo nakon Stefanove
sedme godine izgubili sva prava i prepusteni
smo sami sebi. Na osnovu dijagnoze cere-
bralne paralize dobijamo rehabilitaciju u ba-
nji u trajanju od 21 dan.

Na zalost, konkretan lek ne postoji, ali posto-
Ji terapija. Upoznati smo sa ogromnim sred-
stvima koje drzava izdvaja ali iznos za tudu
negu i pomoc¢ najbolje odslikava stanje. Mak-
simalan iznos je oko 40.000 dinara mesecno
iako vecina prima mnogo manje od toga. Ro-
ditelji koji imaju dete sa ovim sindromom ne

mogu da budu zaposleniijedino resenje je u
donosenju zakona roditelj-negovatel).

Osnovao sam udruzenje za pomoc i podrsku
obolelima od sindroma macjeg placa. Udru-
zenje postoji tek nekoliko meseci a imamo
zaista neverovatno brz razvoj zahvaljujuci
nasem angazmanu i ucescu na raznim obu-
kama, konferencijama i skupovima.

Obratili smo se i predstavnicima Kancelarije
za retke bolesti pri Ministarstvu za brigu o
porodici i demografiju i ocekujemo poziv na
sastanak, gde bismo izneli i nase konkretne
predloge. Nasoj deci svaki dan dragocen a
vreme kljucno.
ILja Ilic
predsednik Udruzenja za pomoc i podrsku
obolelima od sindroma macjeg placa
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rec udruzenja

UDRUZENJE OBOLELIH
OD REUMATSKIH
BOLESTI SRBIJE - ORS

Udruzenje obolelih od reumatskih bolesti Srbije -
ORS osnovano je 09. oktobra 2007. kao nestranacko,
nevladino i neprofitho udruzenje, na ¢elu sa
predsednicom dr Mirjanom Lapcevic.



Glavni ciljevi udruzenja jesu pruzanje pomaoci
Clanovima, kao i drugim zainteresovanim lici-
ma u svrhu prevencije, rehabilitacije i resoci-
jalizacije. To se najbolje postize edukacijom i
dobrom informisanoscu, sto dalje utice na
kvalitet zivota pacijenata sa reumatskim obo-
Jenjima. ORS je veoma prepoznatljiv, obzirom
na raznolike aktivnosti, kako u okviru samog
udruzenja, tako i u saradnji sa drugim nacio-
nalnim i stranim organizacijama. Na sajtu
WWW.ors.rs, kao i na drustvenim mrezama, vi-
ber grupama svi zainteresovani mogu da pro-
nadu sve relevantne i pravovremene informa-
cije, sto o bolesti, lecenju, novostima u
lecenju, tako i 0 svim nasim aktivnostima. Sajt
je bogat raznim brosurama (o reumatoidnom
artritisu, lupusu, ankilozirajucem spondilitisu,
uticaju ishrane na bolest, o bioloskim lekovi-
ma i biosimilarima, te raznim drugim koje se
baziraju na Siru informisanost populacije) , od
kojih sumnoge i iStampane. Centralna kance-
larija ORS-a nalazi se u Beogradu, a postoje
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podruznice i u Novom Sadu, Nisu, Kragujevcu
I Uzicu. Udruzenje je od oshivanja sprovelo
veoma mnogo projekata, na koje smo pono-
snijer su svi bili vrlo uspesni. Jedan od glavnih
jeste projekat Helper - pomocnik pacijenti-
ma, koji postoji u radu svih aktivnih podruzni-
ca. Helper je osoba koja pomaze pacijentima,
savetuje, usmerava, upucuje na lekara. Na
nasem sajtu se mogu pronaci kontakti svih
njih. Spomenuto je da imamo odlicnu sarad-
nju i sa stranim organizacijama, Cijim semina-
rima, webinarima, sastancima, kao i konferen-
cijamaredovno prisustvujemo. Time bogatimo
svoja znanja i iskustva, prenoseci to nasim
clanovima. Neke od tih organizacija su EULAR
(Evropska liga za borbu protiv reumatizma),
AGORA ( organizacija koja okuplja udruzenja
Juzne Evrope koja okupljaju pacijente sa reu-
matskim bolestima), ENFA ( evropska mreza
koja okuplja udruzenja pacijenata koji boluju
od fibromialgije) itd. Obzirom na to da reu-
matske bolesti ne biraju godine, moramo da
napomenemo da imamo i mladih ¢lanova i
aktivista, Cija je pocetna dijagnoza bila juve-
nilni idiopatski artritis. ORS ima odlicnu sarad-
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nju i sa medijima, sto je odlicno za nasu vidlji-
vost. Postoje dva dogadaja godisnje koje uvek
posebno obelezimo, a to su Kongres UReS/
ORS (zajednicki kongres ORS-a i Udruzenja
reumatologa Srbije), kao i Svetski dan borbe
protiv artritisa koji je 12.0ktobra. Time najvise
podizemo svest gradana o bolesti. Ono sto
nam isto mnogo znaci jeste odlicna saradnja
sa zdravstvenim profesionalcima, bez Cije po-
drske ne bi bilo ni nas.

Rad novosadske podruznice, na celu sa
predsednicom Tanjom Radujkovi¢, veoma je
aktivan. Tokom svih ovih godina, uspeli smo
mnogo da postignemo, a neke od beneficija
koje imamo za nase ¢lanove su sledece:

+ Povlasc¢ene karte u gradskom saobracéaju
za obolele od RA sa prebivalistem u No-
vom Sadu

+ Povlas¢ena godisnja karta za kupaliste
Strand u Novom Sadu

+ 20 posto popusta na odredene analize u
Beolab-u (ulica Brac¢e Ribnikara) uz overe-
nu ¢lansku kartu

+ Prednost pri zakazivanju u Jodnoj banji

- Besplatna magnetna rezonanca u Beogra-
du za uspostavljanje AS dijagnoze

+ Predavanja, edukacije i druge aktivnosti
namenjene ¢lanovima

+ Svake srede u ordinaciji broj 3 u Jodnoj ba-
njiu periodu od 16-18 h, aktivisti su na ras-
polaganju za sva vasa pitanja i podrsku.

Pozivamo vas da nam se pridruzite | postanete
nasi ¢lanovi (imate sve potrebne informacije na
sajtu www.ors.rs). Volontiranje je od sustinskog
znacaja za covecanstvo. Ono ne moze da se
meri kroz novac, nije materijalno. Volontiranje se
meri Sirinom osmeha i koliCinom zahvalnosti.
Hajde da jedni druge motivisemo da nam vo-
lontiranje ne bude sinonim za neplaceni rad,
vec za humanost. Za dobro srce. Za spas. Za lju-
bav. Zajedno mozemo sve!

Ljiljana Jasnic
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www.retkebolesti.com
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www.zivotorg.org

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