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Godina na izmaku bila je teska.

Za mnoge - iscrpljujuca.

Za neke - nepodnosljivo bolna.

Bila je to godina u kojoj su porodice koje
Zive sa retkim bolestima jos jednom mo-
rale da budu jac¢e nego Sto bi iko ikada
trebalo da bude. Godina u kojoj se snaga
nije birala, ve¢ se podrazumevala. Godina
neprekidnih borbi - sa sistemom, sa ne-
izvesnoscu, sa strahovima koji ne prestaju
ni kada se svet oko nas prividno umiri.

A onda dolaze praznici.

Za vecinu ljudi, decembar je vreme rado-
sti, svetala, okupljanja i zelja.

Za porodice koje zive sa retkim bolestima,
praznici su ¢esto najtisi, najtezi i najusa-
mljeniji deo godine.

Jer praznici ne brisu dijagnoze.

Ne pauziraju terapije.

Ne zaustavljaju bol, brigu i pitanja bez od-
govora.

Za one koji su izgubili dete, roditelja, bra-
ta, sestru - praznici su bolni podsetnik na
prazninu koja ostaje zauvek.

Za one koji su gubitak doziveli pre mnogo
godina - vreme ne leci. Samo naucimo da
nosimo bol tise, dok se od nas o¢ekuje da
se radujemo.

Postoje porodice koje ¢e ove praznike
provesti u bolni¢kim sobama.

Roditelji koji ¢e brojati infuzije umesto po-
klona.

Bojana Mirosavljevic

Braca i sestre koji uc¢e da budu hrabri dok
rastu u senci bolesti koju nisu birali.
Majke i o€evi koji se osmehuju spolja, a
iznutra vode svoje najteze bitke.

Ovaj decembarski broj Reci za zivot po-
svecen je upravo njima.

Onima koji nisu odustali, iako su ¢esto bili
na ivici.

Onima koji su ostali nevidljivi, ali ne i ne-
vazni.

Onima cija je svakodnevica borba, a ¢ija je
ljubav bezuslovna.

Neka ove stranice budu podsetnik da ni-
ste sami.

Da vasa tiSina ima glas.

Da vasa pri¢a ima vrednost.

| da, ¢ak i u godinama koje nas slome, po-
stoji nada - jer dok god postoji zajednis-
tvo, razumevanje i saosecanje, postoji i
put napred.

U ime redakcije ¢asopisa Re¢ za Zivot, ze-
limo vam mirne praznike - onakve kakvi
jesu, bez pritiska da budu savrseni. Do-
voljno je da budu stvarni.

Jer i to je hrabrost.
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ODRZANA VI REGIONALNA
KONFERENCIJA
O RETKIM BOLESTIMA
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predenje znanja o retkim bolestima objedinjava-
njem podataka i poboljSanje nege pacijenata.

Bez registara, retke bolesti cesto ostaju nevidljive
u zdravstvenom sistemu. Dobro organizovani re-
gistri doprinose boljem razumevanju, lecenju i
podrsci pacijentima, a takode igraju klju¢nu ulogu
u razvoju nacionalnih i medunarodnih strategija
za retke bolesti.

Kroz niz prezentacija i diskusija 18 predavaca iz regi-
ona i sveta, upoznali smo primere iz prakse gde je
Registar pacijenata mocan alat za pracenje toka bo-
lesti i razumevanje varijacija u lecenju i ishodima,
kao i zakonski okvir kojim je ova oblast regulisana.

Kroz razmenu informacija, ideja, iskustava i najno-
vijih istrazivackih saznanja, zajedni¢ki smo nasto-

(T

VI Regionalna konferencija o
retkim bolestima odrzana je
26.11.2025. u Hotelu
Sheraton u Novom Sadu u
organizaciji Udruzenja za
borbu protiv retkih bolesti

Ova konferencija je imala za cilj poboljsanje in-
formisanosti o vaznosti registara pacijenata za
retke bolesti a samim tim i unapredenje formira-
nja zdravstvenih strategija za retke bolesti u Sr-
biji i regionu. -

Tema ovogodisnje konferencije, ,Registri za ret-
ke bolesti - osnova za bolje lecenje’, ukazuje na
kljucni aspekt i prvu kariku u lancu borbe protiv
retkih bolesti. Registri pacijenata sa retkim bole-
stima predstavljaju klju¢ne instrumente za una-

kod dece ,Zivot" iz Novog
Sada.

| REGIONALNA

KONFERENCLIA
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jali da unapredimo nase razumevanje i pristupe u
leCenju retkih bolesti. Ova konferencija bila je pri-
lika da zajedno radimo na boljem sutra za sve pa-
cijente koji se bore sa retkim bolestima. Otvorena
su nova pitanja a akteri potaknuti na razmisljanje i
delovanje.

Zahvaljujuci visokom nivou profesionalizma svih
predavaca i ucesnika, zajednicki smo uspeli da is-
punimo tako vaznu misiju - da doprinesemo
uspesnoj razmeni informacija o vaznosti registara
kao prvoj stepenici ka razumevanju i lecenju ret-
kih bolesti u regionu.

Sigurni smo da smo na ovaj nacin, zajednickim
naporima, kroz konstruktivan dijalog svih zainte-
resovanih strana, ukazali na znacaj registara kao
osnove za bolje lecenje.
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ZAKLJUCCI

Retke bolesti predstavljaju jedan od najvecih iza-
zova savremenog zdravstvenog sistema. Njihova
niska ucestalost, slozena dijagnostika i ogranice-
ne terapijske mogucnosti zahtevaju snaznu insti-
tucionalnu podrsku i koordinaciju. Prema vaze-
¢em Zakonu o zdravstvenoj zastiti (,SL. glasnik RS,
br. 25/2019), ¢lan 72 jasno definise da Ministarstvo
zdravlja odreduje zdravstvene ustanove na terci-
jarnom nivou koje obavljaju poslove centara za
odredene vrste retkih bolesti. Time se potvrduje
da je Ministarstvo vodeci i neizostavni Cinilac u:

+ koordinaciji aktivnosti,

« finansiranju ustanova koje se bave ocuvanjem
i unapredenjem zdravlja obolelih,

+ vodenju zakonom propisanog nacionalnog re-
gistra obolelih od retkih bolesti.

Osim Ministarstva zdravlja, kljucni stejkholderi u
oblasti retkih bolesti su: Republicki fond za zdrav-
stveno osiguranje (RFZO), koji obezbeduje finan-
siranjei planiranje budzeta, Institut za javno zdrav-
lje ,Dr Milan Jovanovic Batut®, koji vodi evidenciju i
edukuje zdravstvene radnike, Ministarstvo za bri-
gu o porodici | demografiju kao i zdravstvene
ustanove - referentni centri, univerzitetske klinike
i laboratorije. Pored njih, vaznu ulogu imaju udru-
zenja pacijenata, porodice obolelih i strucna drus-
tva, jer doprinose prijavi, edukaciji i razvoju kulture
saradnje.

ZASTO JE REGISTAR KLJUCAN?

Nacionalni registar obolelih od retkih bolesti
predstavlja osnovu za:

+ pracenje epidemioloskih podataka,

+ planiranje budzeta i resursa,
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| PREPORUKE

+ unapredenje dijagnostike i le¢enja,
+ razvoj klinickih studija i medunarodne saradnje.

Medutim, praksa pokazuje da je potrebno dodat-
no jacanje sistema kako bi se obezbedila inte-
roperabilnost i transparentnost na nacionalnom i
medunarodnom nivou.

PREPORUKE ZA UNAPREDENJE
SISTEMA

Na nedavnoj regionalnoj konferenciji o retkim bo-
lestima udruzenja za borbu protiv retkih bolesti
kod dece ZIVOT tema u fokusu su bili bas Regjistri
za retke bolesti. Izdvojene su preporuke na Cetiri
nivoa:

1. NACIONALNE PREPORUKE

« Uspostaviti jedinstven, interoperabilan i
azuran nacionalni registar povezan sa bolni¢-
kim i medunarodnim bazama.

+ Ujednaditi kriterijume za upis i standardizovati
unos podataka.

+ Obezbediti dugorocnu finansijsku i sistemsku
podrsku.

+ Razviti protokole za bolesti koje nemaju refe-
rentni centar.

2. PREPORUKE ZA INSTITUCIJE

« Obavezati multidisciplinarni pristup u dija-
gnostici i le¢enju.

* RFZO da koristi podatke iz registra za praviéno
budzetsko planiranje.

+ Institut Batut da unapredi obrazac prijave i
edukuje zdravstvene radnike.

"l'lll B IPLALR A
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3. PREPORUKE ZA ZDRAVSTVENI
SISTEM | STRUKU

- Jacati mrezu referentnih centara.

+ Podsticati koris¢enje registra za klinicke stu-
dije, biomarkere i medunarodnu saradnju.

+ Uspostaviti jasan regulatorni okvir za registra-
ciju, €éuvanje i deljenje podataka.

ZAKLJUCAK

[YLE= Ty Te

a

4. PREPORUKE ZA PACIJENTE |
UDRUZENJA

- Aktivho ucestvovati u prijavi i edukaciji porodi-
ca.

+ Graditi kulturu saradnje izmedu pacijenata,
institucija i struke.

« Zajednicki cilj: funkcionalan, transparentan i
epidemioloski taéan nacionalni registar.

Retke bolesti zahtevaju snaznu institucionalnu podrsku, koordinaciju i saradnju

svih aktera - od Ministarstva zdravlja, preko zdravstvenih ustanova, do pacijena-
ta i njihovih udruzenja. Nacionalni registar je temelj za planiranje, istrazivanje i
obezbedivanje adekvatne zdravstvene zastite, a njegova izgradnja i odrzavanje
moraju biti prioritet.
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U prostorijama Psiholosko-
razvojnog centra , Takt", u Novom
Sadu, a pod pokroviteljstvom
Udruzenja gradana za borbu protiv
retkih bolesti kod dece ,Zivot"
odrzana je radionica za decu ,,Moja
pri¢a, moje osecanje”.

Kljucna tema radionice je bila emocionalno izraza-
vanje i podrska za bracu i sestre dece sa retkim bo-
lestimaili drugim hronicnim zdravstvenim stanjima.

Odnos izmedu brace i sestara Cesto je jedan od
najduzih i najvaznijih licnih odnosa u zivotu poje-
dinca. Kada u porodici raste dete sa retkom bole-
SCu, vazno je razumeti kako to moze uticati i na
bracu i sestre.

Na radionici je ucestvovalo Cetvoro dece uzrasta
od 8 do 11 godina, a tema je bila usmerena na po-
drsku deci koji imaju brata ili sestru sa nekim hro-
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nicnim zdravstvenim stanjem, ukljucujuci retke bo-
lesti, autizam i cerebralnu paralizu.

Kroz zabavne, ali i terapeutski usmerene aktivnosti,
deca istrazuju svoja osecanja i razumeju svoju ulo-
gu u porodici. Cilj radionice je bio da se deci omo-
guci siguran prostor za izrazavanje, prepoznavanje
i noSenje sa svojim emocijama.

Voditelji radionice su bili psiholozi iz Centra TakT
Tatjana Krsti¢, specijalista medicinske psihologije i
deciji psihoterapeut i Jelena Lukic¢, MA psiholog i
porodicni terapeut.

U susret novogodisnjim praznicima,
27.12.2025. godine, u prostorijama
Psiholosko-razvojni centar

»1akt", odrzana je druga po redu
radionica ,Novogodisnja moc¢*, pod
pokroviteljstvom Udruzenja za borbu
protiv retkih bolesti kod dece ,Zivot",
a u okviru projekta Snaga porodice u
borbi sa retkim bolestima:edukacija,
oshazivanje i uklju¢ivanje u zajednicu”
koji je podrzalo Ministarstvo za brigu o
porodici i demografiju.

Kao i prva radionica i ova radionica je bila posvece-
na braci i sestrama dece sa hronicnim zdravstve-
nim stanjima - deci koja ¢esto ostaju u senci, ali
svakodnevno vode sopstvene tihe bitke. Dok se
porodica bori za bolesno dete, ova deca uce da
budu strpljiva, jaka, razumna i ,velika’, ¢esto pre
vremena. Njihova hrabrost je nevidljiva, ali ogro-
mna.

Kroz razgovor, kreativni rad i simboliku novogodis-
nje moci, ucesnici su imali priliku da prepoznaju
svoje snage, da daju glas emocijama koje se Cesto
potiskuju i da osete da su videni, vazni i jednako
vredni.

Radionicu je vodila Tatjana Krsti¢, psiholog i dedji
psihoterapeut, sa puno topline, empatije i stru¢no-
sti.

Ova deca su tihi heroji svojih porodica.

Njihova snaga zasluzuje da bude prepoznata, ne-
govana i osnazena - ne samo tokom praznika, vec
svakog dana.
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MEDUNARODNI DAN OBOLELIH OD (XLH)
HIPOFOSFATEMIJSKOG RAHITISA

Povodom obelezavanja Medunarodnog dana obolelih od
(XLH) hipofosfatemijskog rahitisa, udruzenje PODFUAH
odrzalo je drugi okrugli sto 23. oktobra 2025. godine.u

Press centru NUNS-a u Beogradu.

Drugi okrugli sto Udruzenja ,Mreza uzajamne po-
drske u familijarnoj hipofosfatemiji - PODUFAH"
okupio je u Beogradu vodece strucnjake i predstav-
nike zdravstvenih vlasti kako bi se skrenula paznja
na x-vezanu hipofosfatemiju (XLH), retku naslednu
bolest koja, ako se ne dijagnostikuje i ne leCi na vre-
me, moze dovesti do nepovratnih posledica po
zdravlje i kvalitet Zivota obolelih.

SAMO 20 OD 300 OBOLELIH
IMA DIJAGNOZU

XLH pogada jedno od 20 do 25 hiljada hovorodene
dece, a procenjuje se da u Srbiji sa ovom bolescu
zivi oko 300 osoba. Zabrinjavajuci je podatak da
samo dvadesetak pacijenata ima zvanic¢nu dijagno-
zu, Sto ukazuje na ozbiljan problem u prepoznava-
nju bolesti.
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,Nas cilj je da obolelima omogucimo bolji kvalitet
zivota, ali i da ohrabrimo institucije i javnost da za-
Jjednickim snagama radimo na stvaranju boljeg si-
stema podrske’, istakla je Marija Milovanovic, pred-
sednica Udruzenja PODUFAH.

PREPOZNAVANJE SIMPTOMA
JE KLJUCNO

Prvi simptomi XLH obi¢no se javljaju nakon prve go-
dine zivota, kada deca poc¢nu da hodaju. Roditelji
tada primecuju krivljenje nogu u obliku slova ,O" ili
X', §to je Cesto praceno nizim rastom gde se vre-
menom primecuju krace hoge u odnosu na trup.

Drugi okrugli sto Udruzenja ,Mreza uzajamne po-
drske u familijarnoj hipofosfatemiji - PODUFAH"
okupio je u Beogradu vodece strucnjake i pred-
stavnike zdravstvenih vlasti kako bi se skrenula pa-
znja na x-vezanu hipofosfatemiju (XLH), retku na-

slednu bolest koja, ako se ne dijagnostikuje i ne
leci na vreme, moze dovesti do nepovratnih posle-
dica po zdravlje i kvalitet Zivota obolelih.

SAMO 20 OD 300 OBOLELIH
IMA DIJAGNOZU

XLH pogada jedno od 20 do 25 hiljada novorodene
dece, a procenjuje se da u Srbiji sa ovom bolescu
zivi oko 300 osoba. Zabrinjavajuci je podatak da
samo dvadesetak pacijenata ima zvanicnu dija-
gnozu, Sto ukazuje na ozbiljan problem u prepo-
znavanju bolesti.

,Nas cilj je da obolelima omogucimo bolji kvalitet
zivota, ali i da ohrabrimo institucije i javnost da za-
jednickim snagama radimo na stvaranju boljeg si-
stema podrske’, istakla je Marija Milovanovic, pred-
sednica Udruzenja PODUFAH.

PREPOZNAVANJE SIMPTOMA
JE KLJUCNO

Prvi simptomi XLH obic¢no se javljaju nakon prve
godine zivota, kada deca pocnu da hodaju. Rodite-
Jji tada primecuju krivljenje nogu u obliku slova ,O"
ili X", Sto je Cesto praceno nizim rastom gde se vre-
menom primecuju krace noge u odnosu na trup.
Los kvalitet zuba i zubne gledi dodatni su znaci
upozorenja.

,Ova bolest naziva se jos i hipofosfatemijski rahitis.
Za razliku od nutritivnog rahitisa koji je posledica
nedostatka vitamina D, XLH nece proci nakon tera-
pije vitaminom D. U tom slucaju, potrebno je uputi-
ti dete na dalju dijagnostiku’, apeluje na roditelje i
kolege pedijatre prof. dr Maja Bordevi¢ MiloSevic

sa Instituta za zdravstvenu zastitu majke i deteta
Srbije ,Dr VukanCupic'.

Ona je objasnila da je nedostatak fosfora u krvi ge-
netski odreden i da predstavlja najcesci uzrok rahi-
tisa, naglasavajuci da je pre ortopedskih procedura
neophodan pregled pedijatra. ,Posebnu paznju
treba pokloniti deci kod kojih deformiteti nogu na-
staju nakon prohodavanja’, upozorila je prof. Bor-
devic Milosevic.

BOLEST NE PRESTAJE SA
ODRASTANJEM

Doc. prim. dr sci. med. Marko Stojanovic, specijali-
sta endokrinologije Klinike za endokrinologiju dija-
betes i bolesti metabolizma Univerzitetskog klinic-
kog centra Srbije, istakao je da sa ovom bolescu
zivi 2 do 5 odraslih osoba medu 100.000 sugrada-
na, te da im ona Cesto otezava da ostvare svoj pun
radni i zivotni potencijal.

,Ako su dijagnostikovani i leCeni u detinjstvu,
vazno je da nastave sa redovnim pracenjem jer
komplikacije ostaju i nadodaju se tokom odra-
slog doba’, upozorio je dr Stojanovi¢. Kod odra-
slih pacijenata, nizak rast i deformiteti praceni su
bolovima u kostima, kicmi, kukovima i kolenima
uz stalno prisutan umor, misi¢nu slabost i sma-
njenu pokretljivost.

.Karakteristika XLH je da dovodi do osteomalacije
- kosti su previse mekane i lako se krive. Sve ovo,
uz analizu krvi u kojoj je prisutan nizak nivo fosfata,
moze ukazati na postojanje XLH" objasnjava dr
Stojanovic.

Najvazniju novinu u lecenju hipofosfatemije pred-
stavlja lek burosumab (Crysvita) koji je prva ciljana
terapija koja deluje na sam uzrok bolesti. Ovaj lek,
primenjen u vidu potkozne injekcije direktno bloki-
ra FGF23 koji je uzrok gubljenja fosfora mokracom
i razlaganja vitamina D. Ovaj lek u Srbiji pacijenti
oboleli od XLH koriste od 2023 godine i finansira se
iz fonda za retke bolesti.

Primenjuje se kod odraslih jednom a kod dece
(starije od 6 meseci) dva puta mesecno. Dovodi do
popravljanja nivoa fosfora u krvi i mokraci, pobolj-
Sanja misicne snage, saniranja mikro-fraktura kosti
i poboljsanja ¢vrstine kosti.

STIGMA | DISKRIMINACIJA KAO
DODATNO OPTERECENJE

Pored fizickih tegoba, osobe sa XLH suocavaju se i
sa stigmatizacijom zbog vidljivih fiziCkih odlika - ni-
skog rasta i deformiteta ekstremiteta. Ova stigma
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Cesto ih navodi da skrivaju bolest i ne traze blago-
vremeno pomoc, kako bi izbegli diskriminaciju u
obrazovaniju, zapoS$ljavanju i svakodnevnom zivotu.
,Stigmatizacija obolelih je ta koja navodi mnoge da
skrivaju bolesti ne traze blagovremeno pomoc.
Udruzenje PODUFAH osnovano je upravo sa ide-
jom da budemo tu za sve osobe kao psiholoska
podrska’, kazala je Milanoviceva, dodavsi da se da-
nas situacija menja buduci da je u Srbiji dostupna
inovativna terapija koja deluje na sam uzrok bolesti.

APEL INSTITUCIJAMA

Udruzenje PODUFAH apeluje na drzavu da pobolj-
Sa uslove dijagnostike i leCenja, olaksa pristup tera-
pijama i zdravstvenoj zastiti, te pruzi psihosocijalnu
pomoc obolelima. Stru¢njaci se slazu da je timska
briga strucnjaka iz razli€itin oblasti medicine i sto-
matologije neophodna, uz posebnu paznju pri pre-
lasku iz decijeg u odraslo doba.

,Rano zapocinjanje lecenja kljucno je za dobre is-
hode. Savremene mogucnosti leCenja pruzaju veli-
ku nadu u temeljnije i potpunije reSavanje sveobu-
hvatnih komplikacija ove bolesti", zakljucio je dr
Stojanovic¢, pozivajuci sve koji prepoznaju simpto-
me da se obrate lekarima i udruzenju za podrsku.
Udruzenje Podufah osnovano je 28.10.2023. godine
sa strastvenim ciljem prevencije razvoja komplika-
cija grupe bolesti familijarnih hipofosfatemija. Nasa
posvecenost lezi u pruzanju podrske obolelima i
njihovim porodicama kako bi im omogucili bolji
kvalitet zivota i bolje razumevanje njihove situacije.
Ovaj okrugli sto je bio i prilika da se osvrnemo na to
Sta je udruzenje uradilo u period od osnivanja do
danas. Udruzenje je od svog osnivanja do danas
utrostrucilo broj svojih ¢lanova. Sada okupljamo 14
odrasilh pacijenata i 5 dece.

Prisustvovali smo na vise od 20 dogadaja u zajednici
retkih bolesti i imali preko 50 pojavljivanja u mediji-
ma.
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Udruzenije je od juna 2025 postalo ¢lan International

XLH Alliance.

62% pacijenata koji su clanovi udruzenja koristi ino-

vativnu terapiju lekom Burosumab,dok 38% pacije-

nata udruzenja koristi konvencionalnu terapiju soli-

ma fosfora.

50% pacijenata udruzenja prima inovativhu terapiju

u mestu svog boravka dok ostali putuju iz svog me-

sta za Beograd u klinike (IMD | KCS) da bi primili tera-

piju.

Na okruglom stolu prezentovali smo brosuru o

XLH-u namenjenu pacijentima i njihovim porodica-

ma, koju je udruzenje izradilo u saradnji sa lekarima.

Udruzenje ¢e u narednom periodu svoj rad usmeriti

na:

+ Unapredenje edukacije lekara, pre svega pedija-
tara u cilju Sto boljeg i ranijeg otkrivanja XLH

+ Edukaciju ¢lanova udruzenja i njihovih porodica o
nasledivanju i prirodi bolesti u cilju smanjenja sti-
gmatizacije.

+ Podizanju svesti o XLH u opstoj populaciji u cilju
Sto boljeg i ranijeg prepoznavanja.

- Kontinuirano zalaganje da svi pacijenti budu leceni
u skladu sa preporukama lekara.

- Rad na sveobuhvatnom zbrinjavanju pacijenata
sa X-vezanom hipofosfatemijom.

Marija Milovanovic¢

Predsednica udruzenja Mreza uzajamne podrske u familijar-
noj hipofosfatemiji - Podufah

Ljubi¢ski Kej 12/5, 32000 Cagak

Mobilni: 064-841-51-52

Sajt: https.//podufah.com/

E-mail: podufahudruzenje@gmail.com

Instagram: https://www.instagram.com/podufah/
Facebook: https://www.facebook.com/groups/podufah
Linkedin: https:/7/www.linkedin.com/in/udruzenje-po-
dufah-23b75836b/

MOAYDAX

PENYBNWKA CPEHIA




dogodilo se...

Porodice, istrazivaci i lekari
zajedno za bolje razumevanje
retkih neurotransmiterskih bolesti

Udruzenje Hrabrisa - Lil' Brave One iz Srbije or-
ganizovalo je panel diskusiju ,Timskim radom do
boljih rezultata - inicijative pacijenata u oblasti
retkih neurotransmiterskih bolesti* u okviru Inter-
nacionalne konferencije o retkim neurotransmi-
terskim bolestima.

Konferencija je odrzana u Londonu od 5. do 7.
novembra 2025. godine, a zavrsna sesija bila je
posvecena porodicama i pacijentima.

Diskusiju je moderirala Anna Pawlowicz iz Dan-
ske, vodeci razgovor izmedu lekara, istrazivaca i
predstavnika pacijentskih organizacija za neu-
rotransmterske bolesti.

Cilj panel diskusije bio je da zajedno identifikuje-
mo nacine da se iskustvo pacijenata bolje ukljuci
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u istrazivanja i klinicke studije, kao i unapredenje
leCenja i nege pacijenata sa neurotrasnmiter-
skim bolestima.

Ucesnice i uéesnici su bili:

- prof. dr Thomas Opladen (Nemacka),

- dr Roser Pons (Grcka),

+ prof. Manju Kurian (Velika Britanija),

+ Amisha Bagri iz NSPKU (Velika Britanija),

+ Francisco Pennarubia iz pacijentske organiza-
cije De Neu (Spanija) i

- dr Richard Poulin iz pacijentske organizacije
+ Teach Rare (Tajland).

Tokom razgovora, na panelu je istaknuto:

- Koliko je vazan znacaj rane dijagnostike za
uspesnije lec¢enje i napredovanje dece upr-
kos dijagnozi retke neurotransmiterske bole-
sti, na primeru DHPR

‘Ovo je tombola postanskog broja’, izjavila je u
svom obracanju Amisha Bagri, predstavnica
nacionalne organizacije za PKU, Ciji je sin do-
bio dijagnhozu u prvim nedeljama zivota, posto
Jje ova dijagnhoza uvrstena u novorodenacki
skrining. Da zive u nekoj drugoj zemlji koja
nema ovu dijagnozu uvrstenu u skrining, tra-
ganje za odgovorima bi verovatno trajalo
mnogo duze.

Prisutno je opterecenje roditelja i negovate-
lja, kao i potreba za psiholoSkom podrskom
porodicama,

‘Ovo opterecenje je stvarno i potreba za psi-
holoskom podrskom svim ¢lanovima porodice
Jje neophodna’, podelio je sa okupljenim leka-
rima Francisco Pennarubia, predsednik paci-
jentske organizacije ‘De Neu" iz Spanije.

Evidentna je i nejednakost u dostupnosti di-
jagnostike i terapije (lekovima), koje cesto
zavise od zemlje i regiona u kom pacijent zivi,

Uloga edukacije porodica i razvoja razumlji-
vih materijala o kompleksnim terapijama
kroz primer platforme Teach Rare,

Koliko je vazno da se porodice ukljuce u sve
faze klini¢kih istrazivanja, posebno u razvoju
novih (genskih) terapija za poremecaje poput
deficita tirozin hidroksilaze (THD) ili deficita
AADC.

Cilj panela koje je organizovalo udruzenje “Hrabri-
sa" bio je da pokaze kako komunikacija i saradnja

izmedu lekara, istrazivaCa i porodica mogu po-
boljsati pristup prema brzoj dijagnostici, sto po-
sledi¢no vodi brzem lecenju, a onda se mozda
moze ocekivati potencijalno veci uspeh lecenja.

Osim toga, dijalogom se otvara prostor za bolje
razumevanje potreba pacijenata kada su u pita-
nju mere ishoda koje prijavljuju.

Nakon diskusije, kroz ucesce lekara iz publike,
postavljana su pitanja o ulozi specijaliste prili-
kom saopsStavanja dijagnoze, preporuceno je
uvodenje obucenih psihologa i komunikologa u
timove koji saopsStavaju dijagnoze i pruzaju po-
drsku porodicama.

Jedan od zaklju¢aka je da iskustva pacijenata i
njihovih porodica predstavljaju neprocenjiv izvor
znanja za medicinsku praksu i istrazivanja. Udru-
zenje “Hrabrisa" je tokom konferencije predstavi-
lo rad u poslednjih devet (9) godina poster pre-
zentacijom u holu Goodenough College, mesta
na kom je odrzana pomenuta konferencija.

‘Kroz decu koju okuplja udruzenje, vidimo koli-
ko je tok vremena znacajan u radu na poveziva-
nju, sticanju znanja i razmeni informacija kada
su u pitanju retke neurotransmiterske bolesti.
Vreme moze biti snazan neprijatelj, ali i veliki
saveznik u postizanju ciljeva, na ¢emu intenziv-
no radimo prethodnih godina’, izjavila je Ana
Pataki — koordinatorka projekata, koja je i pred-
stavila poster prezentaciju na ovoj Konferenciji.

Udruzenje Hrabrisa - Lil' Brave One nastavlja da
povezuje zajednicu pacijenata sa naucnicima,
zalazuci se za jednak pristup dijagnostici i tera-
piji u oblasti retkin neurotransmiterskih bolesti.
Udruzenje Hrabrisa
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FHELWVETAS | Gradanske

HRABRISA - LIL' BRAVE ONE

Sastanku su prisustvovale predstavnice udruze-
nja Hrabrisa, Vanja Kovacevic i Milana Mitrovi¢
Kovacevic, direktorica Centra za socijalni rad Ka-
tarina Stoli¢ i pomocnik direktora za poslove na
utvrdivanju prava Natasa Timotijevic.

Milana i Vanja su izlozile temu javnog zagovara-
nja koja se odnosi na dodatke za pomoc i negu
drugog lica, te probleme sa kojima se suocavaju
korisnici. Predoceno je da po nasim iskustvima
na osnovu konkretnih primera u praksi, sto je po-
tvrdeno i analizom propisa, organ vestacenja se
ne izjasnjava o postojanju drugih osnova za pri-
znavanje uvecanog dodatka, osim o telesnom
ostecenju, iako postoje i drugi zakonom propisa-
ni osnovi koji su odlucujuci za priznavanje prava
na ove dodatke.

Ujedno predocen je i ¢lan 10a Pravilnika o utvrdi-
vanju telesnih ostecenja kojim je uvedena kate-
gorija retkih bolesti kao osnov za automatsko
postojanje telesnog ostecenja od minimum 30%.

Predoceno je da od Centra za socijalni rad oce-
kujemo podrsku, jer su jedan od aktera u po-
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Na inicijativu
udruzenja
@hrabrisans, uz
pozitivan odgovor
Centra za socijalni
rad Grada Novog
Sada, dana
19.11.2025. odrzan
je sastanak u
Centru za socijalni
rad Grada Novog
Sada.

stupku donosenja resenja po zahtevima korisni-
ka prava na dodatke za pomoc¢ i hegu drugog
lica, svesni da nemaju ingerencije da uticu na
odluku o postojanju potrebe za pomoci i negom
drugog lica i rad komisije za vestacenje.

Ujedno predocen je i problem sa kojim se kori-
snici susrecu prilikom isplate priznatih dodataka,
jer se pored Resenja kojim se priznaje dodatak
na pomoc i negu drugog lica ili uvecani dodatak
navodi, kada su u pitanju maloletna lica, svi po-
daci i o zakonskom zastupniku, te instrukcije za
placanje, a na Salterima poste se traze dodatna
posebna punomocja na osnovu kojih se moze
isplatiti dodatak.

Zakljucak sa sastanka je da imamo podrsku Cen-
tra za socijalni rad Grada Novog Sada i spre-
mnost da ¢e predstavnici Centra za socijalni rad
odazvati se pozivu za ucesce u planiranom
‘okruglom stolu” na napred navedenu temul.

#retkebolesti #rarediseases #hrabrisa #lilbra-
veone

Udruzenje Hrabrisa

Prva nacionalna konferencija o ahondroplaziji i kostanim
displazijama:

NOVI KORAK KA
BOLJOJ BRIZI |
RAZUMEVANJU OVIH
RETKIH BOLESTI

U organizaciji udruzenja Deca sa ahondroplazi-
jom Srbije nedavno je odrzana Prva nacionalna
konferencija posvecena ahondroplaziji i kosta-
nim displazijama, koja je okupila eminentne
strucnjake iz razlicitih oblasti medicine. Ovaj zna-
Cajan skup predstavlja vazan iskorak u unapre-
denju znanja, povezivanju strucnjaka i podizanju
svesti o retkim bolestima koje su godinama osta-
jale nedovoljno istrazene i prepoznate.

Na konferenciji su predavanja odrzali vrhunski
specijalisti iz genetike, neonatologije, pulmolo-
gije, endokrinologije, psihologije, otorinolaringo-
logije i logopedije, ¢ime je obuhvacen multidis-
ciplinarni pristup koji je kljucan za razumevanje i
pracenje osoba sa ahondroplazijom i kostanim
displazijama.

Predavanja su bila konkretna, jasno strukturirana
I izuzetno poucna, Sto je posebno istakla vecina
ucesnika. Strucnjaci su podelili nova saznanja o
ahondroplaziji — bolesti o kojoj se donedavno
vrlo malo znalo u Siroj i strucnoj javnosti. Govorilo
se 0 savremenim terapijama, njihovim moguc-
nostima i ogranicenjima, kao i o znacajnim isko-
racima postignutim poslednjih godina. Posebno
je naglasena vaznost razvoja dijagnostike, ranih
intervencija i unapredenja sistemske podrske
porodicama.

U okviru konferencije odrzana je panel diskusija
koja se pokazala kao jedno od najvrednijih isku-
stava celog programa. Diskusija je bila otvorena,
efektna i dinamicna, omogucivsi razmenu vaznih
iskustava iz prakse — od svakodnevnih izazova
do predloga za unapredenje zdravstvene i soci-
jalne zastite dece i odraslih sa kostanim displazi-
jama.

Prva nacionalna konferencija predstavlja snazan
temelj za dalje aktivnosti, produbljivanje sarad-
nje medu strucnjacima i jos bolju podrsku poro-
dicama. Ocekivanja su velika, a planovi za hared-
nu godinu vec su u pripremi, sa zajednickom
zeljom da znanje, iskustvo i empatija postanu
standard u pristupu retkim bolestima.

Udruzenje ,Deca sa Ahondroplazijom Srbije"
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SA PLUCNOM

HIPERTENZIJOM

Ja sam Jelena Pavlovi¢, imam 28 godina i po zanimanju sam
diplomirani bibliotekar-informati¢ar. Da bolujem od idiopatske pluc¢ne
hipertenzije otkrila sam pre 5 godina. Kada sam otkrila bolest nisam ni
bila svesna da ¢e mi se zivot promeniti iz korena ali ¢esto u zivotu nije

sve kako smo planirali.
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Simptomi plucne hipertenzije su kratak dah,
zamaranje prilikom napora i gubitak kiseonika.
Srce se uvecava pod pritiskom i sve teze i teze
pumpa. Prave se razni izlivi u telu. Tog leta
2020. godine simptomi su postepeno napre-
dovali. Spremajuci ispite pripisivala sam to
umoru od ucenja ili padu hormona ili anemiji.
Nije mi ni padalo na pamet da je to nesto mno-
go ozbiljnije. A onda jednog dana Setajuci sa
drugaricom nisam mogla da se popnem uz
blagu uzbrdicu. Zakazala sam prve preglede u
studentskoj poliklinici. Srecom, nisam mnogo
lutala do dijagnoze i bilo je dovoljno da dodem
do interniste koji me je dalje poslao na lecenje
u Klinicki centar Srbije.

Dobijam dijagnozu koju prvi put cujem. Svi
znamo za krvni pritisak ali plucni nam je nepo-
znat. Dobijam prvu terapiju, prvo suocavanje
da sa 23 godine pijem Saku lekova svakoga
dana. Medutim, zivot mi se nije mnogo prome-

nio. Ali hipertenzija je uzimala maha i kako su
godine odmicale meni se stanje pogorsavalo.
Dobijala sam sve jace lekove ali moje srce je i
dalje bilo slabo.

Za to vreme diplomirala sam na Filoloskom fa-
kultetu, volontirala i zaposlila se. FiziCki sam to
sve mogla, dok se leta 2023. godine nisam su-
ocCila sa ozbiljnim problemima. Moje telo je po-
celo da se menja onako kako ne zelim. Dobila
sam ascitis u stomaku. Ukoliko ne znate kako
to stanje izgleda: izgleda kao da ste trudni, a
niste. Promenila sam stil oblacenja, izbegavala
sam da se pojavijujiem negde gde ¢e mi po-
stavljati pitanja. U kom ste mesecu? Kada oCe-
kujete bebicu? Pored promenjenog fizickog
izgleda koji sam morala da prihvatim sve sam
vise koristila kiseonik.

Sve vise vremena sam provodila u bolnici i
morala sam da prihvatim takozvani bolnicki zi-
vot. Zblizila sam se i sa osobljem sa odeljenja
kardiologija 2 u Klinickom centru. Neverovatnu
podrsku sam dobila od lekara i medicinskih
sestara koji su me osnazili kada mi je bilo naj-
teze. Moj kardiolog dr Stefan Zaharijev pratio je
moje stanje od samog pocetka bolesti, a sada
mi je najveca podrska i neko ko je bio u svim
bolnim trenucima samnom kada roditelji to
nisu mogli.

Vi ste sada na$ najtezi pacijent - rekao mi je
nacelnik odeljenja kardiologije, a ta recenica
mi jos uvek odzvanja u glavi. Sledeca recenica
u leto 2024. godine sa kojom sam morala da se
suocim bila je da su probali sve dostupne tera-
pije u Srbiji. Svakakve misli su mi tada prolazile
kroz glavu ali nada nikad nije nestala. Uz napor
lekara posle 9 godina uspeli su da na RFZO li-
stu stave jedan lek koji se koristi preko pumpe.

Invazivan nacin leCenja zahtevao je da sada
imam 24h ugradenu iglicu u stomaku kroz
koju prolazi lek koji se podeSava kroz pumpu.
(Nesto poput insulinske pumpe). Bio je dug
put i dugo c¢ekanje na lek a zdravstveno sta-
nje mi je bilo na staklenim nogama. Vezbala
sam strpljenje i ¢cvrsto verovala da necu stici
do transplatacije pluca sto je krajnji korak u
leCenju hipertenzije. Gledala sam kako paci-
jenti umiru od iste bolesti a koji su imali iste
simptome kao ja.

Najzad kada sam dobila poziv od doktora da
su lek i pumpa stigli, trceci sam otisla po svoj
lek. U bolnici doktor je otvorio paket i video da
jedan deo od opreme nedostaje. Nije mogao
da veruje sopstvenim oCima a kada mi je to sa-
opstio srusio mi se ceo svet. Pomislila sam da
sam da me je sreca ovaj put zaobisla. Kako to
da se to meni desi i ko je pogresio su pitanje
koja su mi se vrzmala po glavi.

Medutim, zivot je pokazao da moze da se pre-
okrene i da Bog posalje dobre ljude u pravom
momentu da ti pokazu da svetlost i nada uvek
postoje. U potrazi za nastavkom koji nedostaje
da bi povezao pumpu i lek, javlja mi se nepo-
znata devojka iz Makedonije koja je vec imala
ugradenu pumpu. Preko drustvenih mreza
smo se povezale i nastavak je odmah bio po-
slat iz Skoplja za Beograd. Meni je vec slede-
c¢eg dana lek ugraden a time sam postala kan-
didat za sledeci inovativni lek koji je prvi put
dosao u Srbiju. Bas taj novi inovativan lek za
plucnu hipertenziju po imenu sototercept je
nova nada za sve pacijente sa idiopatskom
pluchom hipertenzijom.

Ova terapija je nesto potpuno drugacije od
svih terapija koje su do tada bile dostupne u
svetu. Ne Siri krvne sudove, ne snizava krvni
pritisak i deluje direktno na plucni pritisak. U
jesen 2024. godine posle svih teskih trenutaka
dobijam terapiju preko donacije. Ova terapija
se dobija na tri nedelje preko injekcije koja se
daje u stomak. Sada sam na desetoj dozi i re-
zultati mi postaju sve bolji. Svako jutro se bu-
dim sa nadom da cu se jednog dana skinuti sa
kiseonika i da cu opet moci da plivam, hodam
bez zamaranja i penjem se uz stepenice, kao
kada sam bila zdrava.

Za ovu terapiju treba se boriti da je u Srbiji do-
biju svi najtezi pacijenti, da ne bude nesto sto
je tesko dostupno. Svi pacijenti koji su nekad
pomislili da nema nade treba da veruju da su
cuda nekad zaista moguca i da danas medici-
na zaista napreduje neverovatnom brzinom.
Bolest povezuje jude sa dobrim srcem a ne-
kad nam teski trenuci pomazu da shvatimo Sta
Jje u zivotu zaista vazno. | da su podrska od po-
rodice, lekara i prijatelja vetar u leda u najtezim
trenucima.

Jelena Pavlovic
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PREUZETO SA BLOGA MAMA STENA, IG@MAMASTENA
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Da ima neke pravde, nijedno dete ne bi bilo sputano
nijednom bolescu. Mi, roditelji, tu smo da im sve sputa-
no, olaksamo, da verujemo u njih i ne posustajemo
kada ni oni to ne Cine. Gaja je jedan mali zvrk sa dve
palmice na vrhu glave. Tu istu glavicu karakterisu kao
malu. Ali nju samu ne karakterise nijedna Sifra u izve-
Stajima, vec svakodnevna borba da nauci da guta, da
nauci da se okrene, da pogleda, da vidi, da uziva i po-
bedi. Upoznajte Jelenu, njenu stenu, koja joj je u toj
borbi najveca podrska. Njena mama.

Daimaneke pravde, roditelj
se nikada ne bi smeo prvo
upoznati sa dijagnozom pa
tekondasasvojimdetetom.
Niti drzati otpusnicu punu
nerazumljivih termina, pre
nego sto je satima drzao
svoje dete.
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GALININA STENA

- Draga Jelena, reci nam nesto o vama.

Mi smo porodica kao i sve druge. Samo sa malo
drugacijim nacinom zivota, malo drugacijom
potrebama i drugacijim izazovima. Nas dvoje,
Branislav i ja, i nasa mala Galina ¢inimo ovu po-
rodicu. Zivimo u Novom Sadu, ona ima 20 me-
seci (nikad mi nije bilo jasno zasto se starosno
doba iskazuje u mesecima, ali nit' re¢i da ima
godinu i po, a ni dve, kada je na pola puta), a
Branislav i ja smo zajedno vec 5 godina.

Trudnoca nije bila planirana, niti smo imali pro-
blema sa zacecem. | sve je nekako teklo ,kao po
loju”. Svi nalazi, pregledi, ultrazvukovi su bili su-
per. Cela trudnoca je bila uredna a mi smo bili
veoma srecni i nestrpljivi da upoznamo nasu
princezu.

Kada ste prvi put dobili informaciju da nesto
nije u redu?

Taj dan, koji treba da ti je najsrecniji na svetu,
kada konacno posle dugih 9 meseci noSenja u
stomaku treba da upoznas to bice, kada konac-
no mozes da ga poljubis i kazes mu ,Dobro do-
Sao na svet, andele moj". Taj dan se nama zivot
okrenuo.. Naglavacke!

Sta? Sta oni pricaju? Kakav rascep nepca? Sta je
to? Sta je mikrocefalija? Kakva je to frka okolo?
Sta se desSava sa mojim detetom???

Taj dan, kada treba supruga da nazoves i da mu
kazes ,Cestitam tataaaal!!ll" ja mog zovem i jed-
va izgovaram ,Nesto nije u redu sa bebom.

Na samom porodaju odmah su utvrdene dve
anomalije.

Hiljadu pitanja i potpitanja od strane medicin-
skog osoblja a ja he znam ko sam.. Ne znam Sta
Je sa njom.. U glavi haos i Sok. Spominju intenzi-
vu.. Sta je to? Gde je to? Kad cu ja videti svoje
dete???

Suprug dolazi, odlazi da je vidi. Mene svi zovu
telefonom, Cestitaju..

A meni se vrti u glavi koliko mi je loSe i tesko da
shvatim Sta se to desSava.. Sve je bilo u redul!
Cela trudnoca je bila u redu! Sigurno grese!
1000% grese!

Nazalost, od svog stresa, ni ne secam se prvih
par dana.. Od tih 7 dana u porodilistu, secam se
samo da sam plakala, da smo se mi mame me-
dusobno hrabrile i da su mi moji dolazili da pita-
ju kako je, sta kazu i da me bodre, da shvatim da
nismo sami u svom tom haosu.

| ono sto sam jedva Cekala tih svih 7 dana je mo-
menat kada cu otici gore da je vidim na pet mi-
nutalll 5 minuta! Da je pomazim veoma nezno,
da je poljubim, da je drzim i da se teskog srca
odvojim od nje.

U svom tom neznanju Sta je rascep i Sta je mi-
krocefalija, Google je bio najgora opcija.

1000 prognoza, 1000 uzroka i jos sto sta..

| naravno, dolazi ono pitanje - Gde sam pogre-
Sila? Pa zar je nisam Cuvala dobro?

Pazila sam se u trudnoci.. Krivis sebe.. Krivis le-
kare kako takve anomalije nisu videli. Krivis
sebe, opet.. | tako u krug..

| onda dolaze lekari i govore ti da Ce ti dete biti
mentalno retardirano. Samar. Ali ovo je bio takav
Samar re€¢ima, da sam se zacenila od placa. |
opet Samar. | opet Samar.

| onda dolaze sa uvek gorim prognhozama. O
njenom napretku i o njenom stanju skoro ni da
ne pricaju.

Najtezi momenat od svih je bio kada smo otpu-
Steni iz porodilista. Ona je to jutro prevezena u
bolnicu a posle par sati i ja sam dobila otpust.

Izlazimo samo onija. Onija. Bez nje.

Necemo da se lazemo, svaka buduca majka za-
mislja taj izlazak.. | taj dolazak kuci. Cekaju je
najvoljeniji ljudi sa osmehom, balonima i cve-
¢em. Cekaju srecni i ushi¢eni da upoznaju no-
vog i najlepSeg Clana porodice.. Tata ponosno
nosi svoje prvence u nosiljci i iznosi a majka,
iako je umorna i iscrpljena, izlazi sa osmehom
na licu. | ja sam o tome mastala.

A nas dvoje izlazimo sami, tuzni, pogubljeni,
svako sa svojim mislima i sa pitanjima u glavi
koji se samo nizu bez prestanka..

Dolazimo kuci bez nje.. | niko nas ne ceka.
Veoma tezak i bolan period za nas.

Naravno, najbitnije mi je bilo da je ona zbrinuta,
ali jednostavno zelimo da se neka nasa realna
mastanja ispune.

Posle toga sam otisSla u deciju bolnicu i tamo
smo provele jos 8 dana. Ali tu je moja sreca bila
josS veca - vidala sam je na svaka 3 sata po pola
sata! Hej, pola sata! Pa ja sam njoj za tih pola
sata svasta mogla reci!

Za tih par dana u bolnici saznajes neke nove in-
formacije.. Pricaju ti o nekim pretragama, o ul-
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trazvukovima glave, krvarenju na mozgu, o sve-
mu sto tebi nije znano..

A ti se samo pitas - da li je sada dobro i kada
mozemo nasoj kuci? Kada mozemo da budemo
porodica - da smo svo troje na skupu?

Ali, moram naglasiti, kada smo izlazile iz decije
bolnice imali smo jos lepsi docek nego sto bi
imali da smo izlazili iz Betanije.

Da li ste pre Galine bili upoznati sa mikro-
cefalijom, kao stanjem?

Za mikrocefaliju sam cula bar par meseci pre
trudnoce. | tada je vladao Zika virus koji je uzroc-
nik mikrocefaliji. | to sam povezala tek kada sam
pogledala slike na Google, s obzirom da deca
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sa mikrocefalijom ima-
ju specifican oblik gla-
ve, tj imaju malu glavu.

Ali naravno, dok te ne
dotice neki problem, o
njemu ni ne razmisljas.

Za rascep samog nep-
ca nisam cula i to mi je
bilo nesto novo dok
sam znala za ,zeciju
usnu’,

Posto je Galina imala
rascep mekog nepca,
koji smo uspesno ope-
risali ove godine ujunu,
za mene je to pred-
stavljao veliki problem..
Ona nije mogla da sisa,
nije mogla da zadrzi
mleko u ustima jer bi
joj se slivalo niz grlo, i
jos sa svim njenim
ostecenjem mozga
koje ima, nama je hra-
njenje bilo traumatic-
no. To su bili sati borbe
da se popije bar 30 ml
mog izdojenog mleka
sa posebnom flasicom
za rascep.

Smenjivali smo se u
hranjenu i suprug i ja, a
on, moram reci, je
stvarno pokusavao i
trudio se da je nahrani
a pogotovo nocu kada
sam ja vec bila na iz-
maku snage sto zbog izdajanja, sto zbog redov-
nih kucnih obaveza a tek oko ucenja i snalaze-
nja oko deteta.

lako svuda u tekstu pisem da mi je bilo tesko, to
se ne odnosi samo na mene. Odnosi se na nas
oboje. Njemu nije bilo nista lakse. | on je osecao
brigu, tugu, i nemoc, i Sokove.. Samo Sto je on
sve to mnogo lakse i brze prihvatio od mene,
kojoj je trebalo 8 meseci da prihvati realnost i
pravo stanje. Da, 8 meseci!

lako sam bila svesna da je ona dete sa zdrav-
stvenim problemom, iako sam bila svesna da
doktori ne predvidaju sjajnu buducnost, meni je
bilo to veoma tesko da prihvatim.

| kad god sam nekome pricala 0 mom detetu,
pricala sam tako hladnokrvno kao da pricam o
necijem detetu.. Ne o mom.. To je vec bio uvez-
ban govor i tacho sam znala Sta trebam da ka-
zem sta je sa mojim detetom.

Jednostavno, moja psiha je odbijala da prihvati
to stanje.. Ali posle 8 meseci sam prihvatila. | od
kako sam prihvatila i od kako sam prvi put rekla
na glas - ja imam dete sa posebnim potrebama,
zivot mi je postao veoma laksi. Sa duse je pao
veliki teret.

Samo prihvatanje i samo suocavanje sa tom re-
c¢enicom, znaci da ste vec na pola puta da trazite
nacin kako da sto pre pomognete svom detetu.

Sta Vam najteze pada u ovoj situaciji i kako to
prevazilazite svakodnevno?

Trenutno nam je najteze sto se hranimo veoma
dugo. lako je rascep operisan, i sada nema vise
aspiriranja hrane u nos i zagrcavanja.

Pored hranjenja imamo problem $to se ona ne
pokrece, jos se nije okrenula sa leda na stomak.

Ali se trudimo da radimo sa njom fizikalne tre-
tmane, i ubacicemo jos i logopedske tretmane
za bolje zvakanje i gutanje, tako da se nadamo
da ¢emo i ove probleme prebroditi u skorije
vreme.

Ne zelimo da posle 18 meseci rascepa i teskog
hranjenja predemo na sondu i zato se veoma
trudimo da je $to bolje osposobimo za neki sa-
mostalniji i laksi nacin zivota.

Upravo smo ove nedelje islii na seminar Doman
metodi, koji se prvi put odrzao u Beogradu, i to
je jos jedan pokazatelj kako ne odustajemo lako
od naseg deteta. Ne samo mi, nego i ostali rodi-
telji Cija su deca veca, starija, sa mnogo tezim ili
laksim zdravstvenim problemima.

Kakva je Galina devojcica, sta je raduje a sta
Ljuti? A Vas?

Uz sve probleme koje su nas zatekli, i sve tesSke
situacije kroz koje smo morali da prodemo, Ga-
linina pozitiva je jos jaca! Ona je jedno veoma
srecno dete, obozava da se smeje, obozava da
se mazi, uziva ali bas uziva u svakom trenutku.

Obozava kupanje, obozava golicanje, poljupce,
ali zato malo manje voli Vojtu i jos neke tretma-
ne. Onda krene da se veoma vesto zali, pogoto-
VO posle svakog tretmana sa fizioterapeutom .

Umemo da se posvadamo, da vodimo ozbiljnu
diskusiju, i generalno se ponasamo prema njoj
kao da je dete bez ikakvih zdravstvenih problema.

| mislim da sam taj nas stav moze samo da joj
ide u korist.

Mi smo veoma srecni sto je imamo, otvorila nam
Jje drugu dimenziju zivota za koju do tada nismo
znali. Nije lak zivot kada imas dete sa posebnim
potrebama.. Ali ne iz razloga sto imas dete sa
posebnim potrebama, nego zbog drugih oteza-
vajucih okolnosti - kao sto su drzava, sistem.
Zdravstvo, puno administracije itd.

Svaki roditelj je duzan da radi sa svojim dete-
tom, bez obzira na zdravstveno stanje. lako je
dete zdravo, to ne znaci da tom detetu ne treba
nega, ucenje, vreme i vezbe.

Dete se razvija uz roditeljovu brigu. Negu, uz
price, usmeravanja.

Koja je Vasa poruka porodicama koji se suo-
¢avaju sa sliénim problemima?

Nikada ali NIKADA nemojte potcenjivati svoje
dete. lako ima psihomotorickih problema, to ne
znaci da Vas ne razume, da ne oseca Vasu bri-
gu. Vas strah.

Nasa deca su veoma pametna samo imaju pro-
blem da to iskazu.

Nikada ne dozvolite sebi da gubite vreme.. Vre-
me je najveci neprijatelj nase dece inas. Kreni-
te rano sa svim tretmanima sa kojim mozete.
Sto pre krenete, pre ¢e Vasem detetu biti bolje.

| ono Sto je najbitnije, prihvatite stanje svog de-
teta Sto pre. Sa hiljadu pitanja i potpitanja koje
Cete sebi postaviti, a na koje i sami znate ne mo-
zete dobiti odgovor, bice Vam samo teze. Teze. |
mnogo teze. TroSicete svoje vreme i svoju ener-
giju na nesto sto ne moze da vam promeni ni
proslost a ni buducnost.

| zato, kada prestanete da se pitate - sto ono,
Sto mi, sto tako.. imacete vse vremena da raz-
misljate o - kako da joj/mu pomognem, gde je
najbolji terapeut..

Usmerite svoju energiju ka detetu. Detetu ste Vi
najpotrebniji.

Nisu neki saveti, ali su realni.

Meni je zao sto sam 8 meseci njenog zivota po-
troSila na nesto sto niko ne moze da nam odgo-
vori a ne moze ni njoj da pomogne u boljitku.
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rec udruzenja...

V Simpozijum retkih i

autoimunski

posedovanih bolesti

Ovogodisnji V Simpozijum retkih i autoimunski po-
sredovanih bolesti Udruzenja za preventivnu pedi-
jatriju Srbije, koji je odrzan od 31.0ktobra do 2. no-
vembra u Nisu, jos jednom je potvrdio da zajednica
pedijatara predstavlja stub stru¢nosti, saosecanja i
Cano otvaranje, obelezeno obracanjima Milice Peric,
drzavnog sekretara Ministarstva za brigu o porodici i
demografiju, i dr Zeljka Popadica, direktora Sektora
za lekove i farmakoekonomiju RFZO, naglasilo je
znacyj institucionalne podrske i strateskog ulaganja
u unapredenje zdravlja najmladih. Ogroman dopri-
nos ostvarenju ovog dogadaja pruzili su organizaci-
oni i naucni odbor, predvodeni dr Dusankom Marko-
vi¢ i prof. dr Zoricom Zivkovié, Siji je rad obezbedio
visok nivo profesionalne utemeljenosti i besprekor-
ne organizacije. U ovom kontekstu posebno se ista-
kao i doc. dr Marko Jovi¢, predsednik Udruzenja za
preventivnu pedijatriju Srbije, Ciji doprinos jacanju
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udruzenja i promociji preventivne pedijatrije daje
dodatnu snagu i kontinuitet razvoju struke.

Medunarodni karakter Simpozijuma posebno je
osnazila prof. dr Tatjana Jakjovska Maretti iz Severne
Makedonije, predsednica PEDIARES udruzenja, Cije
Jje predavanje o savremenim modulatornim terapi-
jama u cisticnoj fibrozi otvorilo prostor za najnovija
saznanja i regionalnu razmenu ekspertskih iskusta-
va. Pored nje, ovogodisnji skup ugostio je i eminen-
tne predavace iz regiona — Severne Makedonije,
Turske i Bosnhe i Hercegovine — Cime je dodatno
naglasen znaCaj umrezavanja i razmene znanja
unutar Sire zdravstvene zajednice. Ucestvovanje
prof. dr Dejana Bokonjica, zajedno sa brojnim doma-
¢im strucnjacima, dodatno je podiglo naucni kredi-
bilitet i multidisciplinarni znacaj skupa.

Tematski okvir bio je izuzetno Sirok, obuhvatajuci di-
Jjagnosticke i terapijske inovacije u retkim, autoimun-

skim i genetskim bolestima, hirurske pristupe, nutri-
tivnu podrsku i prikaze slozenih klinickih slucajeva.
Ovakva struktura programa omogucila je ucesnici-
ma da steknu sveobuhvatan uvid u aktuelne pravce
razvoja pedijatrijske medicine, ali i da podele isku-
stva iz realne prakse, gde se nauka svakodnevno su-
sreCe sa izazovima i potrebama malih pacijenata.

Jedna od emocionalno najintenzivnijin celina bila je
sesija Glas pacijenata, u kojoj su udruzenja i pojedin-
ci otvoreno govorili o putu kroz retke bolesti — od
prvih simptoma, preko dijagnostickih prepreka, do
borbe za adekvatnu terapiju. Njihova svedocCanstva
podsetila su ucesnike da su struka i empatija nera-
skidivo povezane, te da se napredak medicine merii
time koliko pazljivo slusa one kojima je najpotrebnija.
Simpozijum je, u celini, reafirmisao pedijatriju kao
oblast u kojoj se vrhunska nauka, humana misija i
profesionalna solidarnost preplicu, oblikujuci zajed-
nicu strucnjaka koja ostaje istrajno posvecena unap-
redenju zdravlja svakog deteta.
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rec drzave...

Polozaj dece sa
smetnjama u
razvoju i
invaliditetom u
Republici Srbiji

PREGLED NALAZA
SITUACIONE ANALIZE

Preuzeto sa sajta; UNICEF Srbija/2019/Pancic

Srbija ima 7.186.862 stanovnika, od ¢ega 17.6% Cine
deca, ali broj dece sa smetnjama u razvoju i invalidi-
tetom nije poznat. Registar dece sa smetnjama u
razvoju koji u ovom trenutku razvija Institut za javno
zdravlje ,Batut” pruzice precizne podatke.

U Srbiji u zakonima i javnim politikama ne postoji
ujednacena definicija i klasifikacija invaliditeta i
smetnji u razvoju, sto otezava sakupljanje preciznih
podataka.

Najsveobuhvatnija definicija, u skladu sa definici-
jom iz Konvencije o pravima osoba sa invaliditetom i
socijalnim modelom invalidnosti, data je u Zakonu o
sprecavanju diskriminacije osoba sa invaliditetom:

Izraz ,0sobe sa invaliditetom®” oznacava osobe sa
urodenom ili steCenom fizickom, senzornom, inte-
lektualnom ili emocionalnom onesposobljenoScu
koje usled drustvenih ili drugih prepreka nemaju
mogucnosti ili imaju ograniCene mogucnosti da se
ukljuce u aktivnosti drustva na istom nivou sa drugi-
ma, bez obzira na to da li mogu da ostvaruju pome-
nute aktivnosti uz upotrebu tehnickih pomagala ili
sluzbi podrske.
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Diskriminacija

Dugogodisnja praksa zasnovana na medicinskom
modelu i paralelnim uslugama specijalizovanim
samo za decu sa smetnhjama u razvoju i invalidite-
tom, povezana je sa sterectipima i predrasudama
prema deci sa smetnjama u razvoju i invaliditetom,
Sto znacajno utice na njihovu ravnopravnost i pri-
hvacenost u drustvu.

Prema anketi radenoj za potrebe ove situacione
analize, 45% roditelja navodi da su oniili njihova deca
doziveli neku vrstu vredanja, omalovazavanja ili
uznemiravanja, zbog smetnji u razvoju deteta.

Prema istom izvoru, deca su najcesce ovakvom
postupaniju bila izlozena od strane:

* nepoznatih osoba/prolaznika (28%),

+ vr$njaka koji pohadaju istu Skolu (17%),
- zaposlenih u skolama (7%),

- zdravstvenih radnika (8%)

- pruzalaca usluga javnog prevoza (8%).

Prema anketi radenoj za potrebe ove situacione
analize, 29% dece je dozivelo odbijanje prilikom po-

OBRAZOVANIJE DECE SA SMETNJAMA U RAZVOJU:

IZAZOVI INKLUZIJE U SRBIJI

REDOWVNI SISTEM
(INKLUZIVNOG)

e
AA4
SPECIJALMI SISTEM
(SEGREGIRANO]

50% DECE POHADA OBRAZOVANIE
U SEGREGIRANOM OKRUZENJU

GLAVNA PREPREKA ZA UPIS U REDOVNE SKOLE
(PREMA RODITELJIMA)

éé NEDOSTATAK PODRSKE U
REDOVNIM SKOLAMA

kuSaja koris¢enja javnih usluga zbog nepristupac-
nosti objekata ili neprilagodenosti uslova.

Na znacajan nivo negativnih stavova ukazuju i rezul-
tati istrazivanja MICS 4, koji pokazuju da trecina ispi-
tanika (32%) smatra da deca sa mentalnim | intelek-
tualnim smetnjama imaju negativan uticaj na drugu
decu u porodici, a isto smatra | Cetvrtina gradana
(23%) kada je re€ o deci sa fizickim | senzornim smet-
njama. Ipak, vise od 90% gradana smatra da deca sa
smetnjama u razvoju i invaliditetom mogu uspeti u
zivotu ukoliko imaju adekvatnu podrsku.

Siromastvo i socijalna sigurnost
U Srbiji je siromastvo dece izrazen problem.

Uzimajuci u obzir povecane troskove domacinstava
neophodnih za decu sa smetnjama u razvoju i inva-
liditetom, pretpostavka je da je i stepen siromastva
ove dece Visi.

Prema anketi sprovedenoj za potrebe ove analize,
Cetvrtina porodica svoj socio-ekonomski polozaj
vidi kao los ili veoma los (26%), a Cak

60.1% navodi da prihodi porodice nisu dovoljni da
pokriju dodatne troskove u vezi sa brigom o detetu
sa smetnjama u razvoju i invaliditetom.

Obrazovanje

Obrazovanje dece sa smetnjama u razvoju | invalidi-
tetom i dalje se odvija kroz dva paralelna sistema -
redovni i specijalni.

Podaci ukazuju da polovina dece sa smetnjama u
razvoju sistem obrazovanja pohada u segregiranom
okruzenju.

'720/ STAV ZAPOSLENIH DA NEMAJU
O KOMPETENCIJE ZA RAD SA DETETOM

&6 POTREBA ZA ASISTENTIMA |
~ PRILAGODAVANJEM PROCESA )

Posebno zabrinjava nalaz da roditelji dece sa
smetnjama u razvoju pozitivnije govore o iskustvi-
ma dece u specijalnom u odnosu na redovno ob-
razovanje Sto upucuje na nedostatak podrske
deci u redovnim Skolama.

Mehanizmi prilagodavanja obrazovnog procesa u
redovnim skolama za decu sa smetnjama u ra-
zvoju i invaliditetom, jo$ uvek nisu u potpunosti
zaziveli.

Procenu potreba za dodatnom obrazovnom,
zdravstvenom i socijalnom podrsku detetu i uce-
niku vrsi interresorna komisija, ali je polozaj ove
komisije takav da njeni zakljucci nisu obavezujuci
za pruzaoce usluga.

Razlicite vrste podrske, finansiraju se sa razlicitih
nivoa vlasti, pa je koordinacija podrske otezana.

Opsta ocena svih aktera jeste da deci sa smetnja-
ma u razvoju nije u dovoljnoj meri dostupna po-
drska kako bi ucestvovali u redovnom obrazova-
nju i razvili svoje vestine i talente.

Rezultati ankete u okviru situacione analize uka-
zuju da se veliki broj roditelja dece sa smetnjama
U razvoju jos uvek suocCava sa preprekama prili-
kom upisa dece u Skolu a da je najcesci razlog
stav zaposlenih da nemaju dovoljno kompetenci-
ja da rade sa detetom i da bi detetu bilo bolje u
nekoj drugoj skoli (72%).

‘Mi bismo za nasu decu u obrazovanju najvise vo-
leli da imaju asistente, ali necemo da mastamo.”

OTtau deteta sa smetnjama
u razvoju i invaliditetom
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PORODICE DECE SA SMETNJAMA:

FINANSIJSKI PRITISAK | NEDOSTATAK PODRSKE U ZAJEDNICI

SOCI0-EKONOMSKI POLOZAJ

£ PRIHODI NE POKRIVAJU DODATNE
= TROSKOVE BRIGE

é\'\ 60.1 % poropica:

NA KOGA SE PORODICE OSLANJAJU? (IZVOR PODRSKE)

D OSTALO/INSTITUCIIE /'-:‘5 ¢
40% /

|
i,
h

KOMSIE 16%

| 26% poropica vipi
® $V0J POLOZAJ KAO LOS

ILI VEOMA LOS

PROSIRENA PORODICA

44% &

DOSTUPNOST USLUGA U ZAJEDNICI (NEEDOVOLJNA)

R DNEVNI BORAVAK
ﬁ DOSTUPAN ZA:
sy 19.1% pece

Socijalha zastita i zivot u
porodichom okruzenju

Rezultati fokus grupa sa roditeljima ukazuju na po-
stojanje tesSkoca u prepoznavanju potreba, koordi-
naciji u pruzanju usluga, kao i informisanju dece i
porodica o njihovim pravima i mogucnostima za po-
drskom.

‘Niko mi nije pruzio ni podrsku niti uputio bilo gde,
bilo je mnogo tesko. Sve sam morala sama, sve. Sa-
vetovanje niko nije ni pomenuo. Sama sam isla i in-
formisala se, nista nisam znala. Tek posle je doslo
udruzenje.

Majka deteta sa smetnjama
u razvoju i invaliditetom

Roditelji kao najkorisniji nacin informisanja navode
organizacije civilnog drustva, pre svega neformalne
roditeljske grupe.

Usluge u lokalnoj zajednici i

neformalna podrska

Dostupnost usluga u zajednici za decu sa smetnja-
ma u razvoju i invaliditetom je nedovoljna. Tako je
dnevni boravak dostupan za manje od petine dece
(19,1%), a predah nega samo za 1,6%.

Prema anketi radenoj za potrebe ove situacione
analize, porodice dece sa smetnjama u razvoju i in-
validitetom se znacajno vise nego na usluge socijal-
ne zastite, oslanjaju na prosirenu porodicu - to je
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PREDAH NEGA
DOSTUPNA ZA:

mm 1.6% pece

slucaj u 44% porodica, dok se 16% porodica u odga-
Jjanju dece oslanja na podrsku komsija.

Alternativho staranje

U Srbiji je u prethodnoj deceniji postignut zna-
Cajan uspeh u deinstitucionalizaciji, pri ¢emu je
stopa institucionalizacije dece jedna od najnizih
u Evropi. Deca se medutim, u velikim ustanova-
ma i dalje smestaju zajedno sa odraslima, sto
dovodi do znacajnih rizika za njihovu dobrobit.

Deca sa smetnhjama u razvoju i invaliditetom po-
sebno su prezastupljena na rezidencijalnom
smestaju i danas ¢ine 80% ukupnog broja dece
na smestaju u ustanovama. Dodatan problem
predstavlja i institucionalizacija dece u ranom
uzrastu, koja se deSava i pored zakonske zabra-
ne smestaja dece do tri godine u ustanove, o
kojoj govore i roditelji na fokus grupama.

‘Rekla je - ja vam toplo preporucujem ustanovu.
Tacno mi je rekla i koju. Kad smo nju pitali: ,, Je-
ste li vi bili nekad tamo?’, ona mi je rekla da nije
nikad. Kako mozete toplo da preporucujete ne-
Sto sto nikad niste videli? Onda sam ja sela u
autobus, posto sam videla ustanovu, 6 meseci
nisam znala Sta da radim, bolela me je glava. |
onda sam rekla da cu da se borim za svoje dete.”

Majka deteta sa smetnjama
u razvoju i invaliditetom

Uslovi smestaja su Cesto losi i nestimulativni, u
sobama se nalazi veliki broj korisnika, deca sa
smetnjama u razvoju u velikim ustanovama su

DECA SA
SMETNJAMA
U RAZVOJU:

45%
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ILI OMALOVAZAVANJE ZBOG
SMETMJI DETETA
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o DECE ODBIJEMO ZA JAVNE USLUGE
ZB0G NEPRISTUPACNOSTI

JAVNI STAVOVI (PREDRASUDE)

' 32 % swarra oamaw

NEGATIVAN UTICAJ NA DRUGL DECL

iskljucena iz obrazovnog sistema, bez dovoljno
rehabilitacije i tretmana.

Nedovoljna podrska roditeljima da brinu o
zdravstvenim potrebama deteta sa smetnjama
u razvoju predstavlja najcesci razlog smestaja
dece u ustanove za decu.

Zdravstvena zastita

Roditelji prepoznaju izazove u sistemu zdrav-
stvene zastite pre svega u domenu pravovre-
menog prepoznavanja i dijagnostike smetnji u
razvoju i invaliditeta, odnosno u dostupnosti i
kvalitetu ranih intervencija.

‘I mi smo isto lutali od doktora do doktora. U su-

stini izgubili smo 3 - 4 godine jer pedijatar kaze

- ona je razmazena, propricace. Ona je na oca,
on je kasno proprico gluposti..”

Majka deteta sa smetnjama

u razvoju i invaliditetom

Znacajan problem koji su roditelji na fokus gru-
pama istakli je da lekari ne saopstavaju na ade-
kvatan nacin informacije roditeljima. Cak i kada
se prepoznaju smetnje u razvoju i invaliditet, ne-
dostaju usluge rane intervencije koje su indivi-
dualizovane, fokusirane na porodicu, holisticke i
usredsredene na povecanje sposobnosti deteta.

Razvojna savetovalista i dalje ne raspolazu ade-
kvatnim resursima, nisu ravnomerno distribuira-
na, pa su, samim tim, pristup i kvalitet rada neu-
jednaceni. Na svim nivoima zdravstvene zastite
problemi se javljaju usled dugotrajnog procesa
uspostavljanja dijagnoze i adekvatne zdrav-

JAVNI STAVOVI (POTENCIJAL)
90+% VERLLJE DA MOGL USPETI

UZ ADEKVATNU PODRSKU

stvene podrske ili podrske u okviru drugih siste-
ma, kao i nedovoljne senzibilisanosti ili informi-
sanosti zdravstvenog osoblja za rad sa decom
sa smetnjama u razvoju i invaliditetom.

Prilikom koris¢enja usluga zdravstvene zastite
roditelji se suocavaju i sa nejednakom dostu-
pnoscu usluga, posebno ukoliko se radi o tera-
pijskim tretmanima.

“Meni je vise dosta da objasnjavam svakome - e
to dete ima slabije misice, sedi, mora da sedi, a
doktorica prozvace je. Dogada se da kazu - ona
je starije dete, nek' ¢eka. E to je zalosno, sto
deca kad odu kod doktora opste prakse ili bilo
gde isto moraju da cekaju.”

Majka deteta sa smetnjama
u razvoju i invaliditetom

Zastita od nasilja i zlostavljanja

Deca sa smetnjama u razvoju i invaliditetom su
u vecoj meri ranjiva u odnosu na zlostavljanje |
zanemarivanje od dece iz opste populacije, a
posebno ukoliko se nalaze u sistemu rezidenci-
jalnog smestaja

24,6% roditelja obuhvacenih anketom, sprove-
denom za potrebe ove situacione analize, sum-
nja da je njihovo dete bilo izlozeno nasilju ili zlo-
stavljanju.

Medu roditeljima koji su sumnjali u nasilje nad
detetom, 95,6% roditelja je preduzelo neke
mere. Prema izvestaju roditelja, posledice je tr-
pela tek Cetvrtina osoba koja je pocinila nasi-
lje nad decom sa smetnjama u razvoju.
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- Sto pre uspostaviti sistem identifikacije dece sa
smetnjama u razvoju i invaliditetom i njihovih po-
treba

Povecati dostupnost opstih servisa i usluga deci sa
smetnjama u razvoju, umesto formiranja specijali-
zovanih usluga i ustanova koje su namenjene samo
za decu sa smetnjama u razvoju.

+ Raditi na smanjenju predrasuda i stereotipa prema
deci sa smetnjama u razvoju, kroz javne kampanje,
ali i edukaciju zaposlenih u drzavnoj upravi i insti-
tucijama (posebno u obrazovnom sistemu posto
deca najéescée imaju kontakt sa ovim sistemom)

Raditi na informisanju porodica i dece o merama
zastite od diskriminacije

« Uvesti nove ili prilagoditi postoje¢e mere tako da
osiguraju zastitu dece sa smetnjama u razvojui in-
validitetom od siromastva, ukljucujuci mere po-
drske porodicama koje zive u siromastvu u vezi sa
pokrivanjem dodatnih troskova invaliditeta deteta.

+ Promeniti nacin procene i iznos dodatka za pomoc¢
i negu drugog lica, tako da u veéoj meri odgovara
individualnim potrebama deteta za podrskom

+ Raditi na razvoju afirmativnih mera usmerenih na
zaposljavanje roditelja dece sa smetnjama u ra-
zvoju i invaliditetom, kao i uskladivanje obaveza na
poslu i porodi¢nih obaveza

+ Omoguciti porodicama dece sa smetnjama u ra-
zvoju i invaliditetom pristup programu socijalnih
stanova i raditi na povecanju broja raspolozivih so-
cijalnih stanova.

Izraditi nacionalni akcioni plan za inkluzivno obra-
zovanje

+ Raditi na razvoju i finansiranju dodatne podrske za
ukljucivanje u skole dece sa smetnjama u razvoju i
invaliditetom kako na nacionalnom, tako | na lokal-
nom nivou

+ Omoguciti efikasnu koordinaciju izmedu razlicitih
sistema u vezi podrske potrebne u procesu obra-

Zakljucci i preporuke

zovanja i paralelno sa tim raditi na unapredenju
polozaja i rada interresornih komisija

Unaprediti kompetencije nastavnika u pogledu
prilagodavanja hastave prema potrebama dece sa
smetnjama u razvoju i invaliditetom, kao i u pogle-
du bolje komunikacije sa decom sa smetnjama u
razvoju |l invaliditetom

+ Povecati dostupnost inkluzivhog obrazovanja deci

sa smetnjama u razvoju i invalidiitetom koja zive u
sistemu rezidencijalne zastite (u institucijama)

Raditi na vec¢oj povezanosti trzista rada i obrazova-
nja dece sa smethjama u razvoju i invaliditetom i
omoguditi im razvoj vestina i znanja koja su rele-
vantna za kasnije uc¢esce u trzistu rada

Revidirati nacin finansiranja postojec¢ih usluga u
zajednici kako bi se obezbedila njihova odrzivost
dalji razvoj i unapredeniju kvaliteta usluga u zajed-
nici

- Dosledno koristiti namenske transfere sa nacio-

nalnog nivoa kako bi se osigurala ravnomerna do-
stupnost usluga podrske u skladu sa potrebama
dece sa smetnjama u razvoju i njihovih porodica

+ Stvoriti uslove za adekvatno i pravovremeno pre-

poznavanje neophodne podrske za decu sa smet-
njama u razvoju i invaliditetom i njihove porodice

+ Unaprediti koordinaciju i inkluzivnost usluga u za-

jednici za decu sa smetnjama u razvoju i invalidite-
tom i njihove porodice, a posebno usluga intenziv-
ne podrske porodici

+ Razvijati prakse informisanja dece sa smetnjamau

razvoju i invaliditetom | njihovih porodica o pravi-
ma koja imaju u okviru socijalne zastite, kao | ge-
neralno o decjim pravima

+ Odlucnije nastaviti rad na transformaciji ustanova

socijalne zastite radi prevencije izdvajanja i vece
podrske povratku deteta u porodicu, u skladu sa
najboljim interesima deteta.

Procitajte celu publikaciju na linku ovde.

“Istrazivanje je sprovela Nacionalna organizacija osoba sa invaliditetom Srbije (NOOIS)u periodu 2016-
2017. godine u okviru projekta ,lzrada situacione analize o polozaju dece sa smetnjama u razvoju |
invaliditetom u Srbiji*, koji je integralni deo regionalnog IPA Il projekta ,Zastita dece od nasilja i promocija
socijalne inkluzije dece sa smetnjama u razvoju/invaliditetom u zemljama Zapadnog Balkana i Turskoj"
U Srbiji, projekat je realizovan u saradnji sa Ministarstvom za rad, zapoSljavanje, boracka i socijalna
pitanja, Ministarstvom zdravlja, Ministarstvom obrazovanja, nauke i tehnoloskog razvoja i u partnerstvu sa
UNICEF-om | EDF-om, a uz finansijsku podrsku Evropske unije.
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DECAK SA
HANTEROVIM
SINDROMOM PRVI NA
SVETU DOBIO NOVU
GENSKU TERAPIJU

Trogodisnji decak koji boluje od
retke nasledne bolesti -
Hanterovog sindroma (MPSII) -
prva je osoba na svetu s ovim
metaboli¢kim poremecajem koja
je dobila hovu gensku terapiju,
prenosi BBC

U najtezim slucajevima, oboleli od ovog sindroma
umiru pre 20. godine, a posledice bolesti se po-
nekada opisuju kao vrsta decCje demencije.

Decak Oliver Cu je prvi pacijent na svetu kod ko-
jeg su lekari sa Univerziteta u Mancesteru poku-
Sali da zaustave bolest menjanjuci njegove celije
putem genske terapije. Godinu dana posle pocet-
ka terapije, Oliver se sada normalno razvija, nakon
Sto je njegova porodica iz Kalifornije ukazala po-
verenje lekarima iz Kraljevske decje bolnice u
Mancesteru, navodi BBC.

U okviru nove genske terapije Oliver je povezan
na masinu koja uklanja neke od njegovih celija,
Sto je prvi kljucni korak u nastojanju da se genet-
ski poremecaj zaustavi.

- Njegove maticne celije se potom Salju u labora-
toriju u Londonu kako bi bile izmenjene i potom
vracene decCaku - objasnila je hematoloskinja Kler
Horgan.

Kada se ovako poboljsane celije vrate u Oliverov
organizam, one saniraju kicmenu mozdinu i poci-
nju da proizvode nova bela krvna zrnca, i ako sve
prode kako treba, i protein koji nedostaje u telu.

Prvi znaci napretka i oporavka kod Olivera prime-
¢eni su u maju ove godine, a njegovi roditelji se
nadaju da ¢e nova terapija moci da bude dostup-
na i za njegovog starijeg brata Skajlera koji boluje
od istog poremecaja.

IstrazivacCi Univerziteta u Mancesteru proveli su
vise od 15 godina stvarajuci gensku terapiju za
Hanterov sindrom, naveo je BBC. Do sada je jedini
lek za Hanterov sindrom, koji skoro uvek pogada
decake, bio Elapras koji kosta oko 300.000 funti
godisnje po pacijentu, ali on ne pomaze kod ko-
gnitivnih simptoma bolesti ve¢ samo moze da us-
pori fiziCke efekte.

Hanterov sindrom je veoma redak, nasledan ge-
netski poremecaj koji je uzrokovan nedostatkom
ili nepravilnim funkcionisanjem enzima, sto dovo-
di do trajnih, progresivnih ostec¢enja koja uticu na
izgled, mentalni razvoj, funkciju organa i fizicke
sposobnosti. Znakovi i simptomi bolesti mogu da
ukljucuju uvecanu glavu, zgusnjavanje usana, Si-
rok nos, jeziCak koji strci, dubok hrapav glas, ne-
normalne veliCine ili oblika kostiju i druge nepra-
vilnosti u kostima, hroni¢nu dijareju, agresivno
ponasanje, usporen rast i sl.

(Telegraf Nauka/Tanjug)
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