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Postovani citaoci,

Pred vama je novo izdanje ¢asopisa Rec¢
za zivot, u kojem nastavljamo nasu zajed-
nicku misiju — da damo glas onima ciji se
glas €esto ne ¢uje dovoljno glasno. Svaki
broj ovog ¢asopisa je podsetnik da retke
bolesti mozda jesu medicinski retke, ali zi-
vot sa njima nije retka prica. To je svakod-
nevica hiljada porodica koje se suocavaju
sa izazovima, ali i sa neverovatnom sna-
gom, solidarno$c¢u i nadom.

U ovom broju donosimo price koje poka-
zuju koliko je vazno povezivanje nauke, si-
stema i zajednice. Posebno mesto zauzi-
ma osnivanje novog udruzenja GenLIFE
posvecenog genetskoj dijagnostici, pre-
venciji i personalizovanoj medicini — korak
koji otvara nova vrata za pravovremenu
dijagnozu i savremene terapije. To je pod-
setnik da napredak nije samo u tehnologi-
Jji, ve¢ u spremnosti drustva da prepozna
potrebe pacijenata i pruzi im podrsku.

Osvrnuli smo se i na obelezavanje Dana
retkih bolesti, koji svake godine podseca
da borba za prava, dostupnost terapija i

Bojana Mirosavljevié

kvalitet Zivota traje svakog dana, a ne
samo jednog datuma u kalendaru. U tek-
stovima koji slede govorimo o pravima
pacijenata, izazovima u njihovom ostvari-
vanju, ali i o konkretnim inicijativama koje
menjaju praksu i donose sigurnost poro-
dicama.

Posebno mesto u ovom broju imaju i price
pacijenata i njihovih porodica. One nas
podsecaju da iza svake dijagnoze stoji
dete, roditelj, porodica i zajednica. Upravo
te price daju smisao nasem radu i podse-
¢aju nas zasto je vazno da budemo upor-
ni, glasni i solidarni.

Nas cilj ostaje isti — da kroz informisanje,
edukaciju i zagovaranje doprinesemo
drustvu u kojem ¢e svaka osoba sa ret-
kom boles¢u imati pravo na pravovreme-
nu dijagnozu, adekvatnu terapiju i dosto-
janstven zivot.

Hvala vam Sto zajedno sa nama gradite
zajednicu znanja, podrske i nade.

Jer svaka re¢ moze biti - re¢ za zivot.




dogodilo se...

DAN RETKIH BOLESTI

Dan retkih bolesti, zvanicha medunarodna kampanja za podizanje
svesti o retkim bolestima obelezava se poslednjeg dana februara
svake godine. Glavni cilj kampanje je podizanje svesti Sire javnosti i
donosioca odluka o retkim bolestima i njihovom uticaju na pacijente i
njihove porodice, kao i jednakost u zdravstvenoj zastiti i pristupu
dijagnozi i terapijama za ljude koji zive sa retkom bolesti

Dan retkih bolesti 88

Rare Diseases Day
t MINAQUA
)33 BOGATA

Dan retkih bolesti
Rare Diseases Day
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B Danretkih bolesti
B Rare Diseases Day

Tradicionalno 3. po redu obelezavanje Dana retkih
bolesti koje organizuju udruzenja “Hrabrisa" koje
pruza podrsku porodicama sa decom sa neurotran-
smiterskim oboljenjima, dopa-reaktivnim distonija-
ma i drugim neurometabolickim oboljenjima , kao i
Udruzenje gradana za borbu protiv retkih bolesti
kod dece “Zivot’ odrzano je u Novom Sadu,
03.02.2026.u prostoru OPENS Centra.

Ovogodisnji program se sastojao iz dva dogadaja.
Prvi dogadaj je stavio u fokus mentalno zdravlije
osoba sa retkim bolestima. Na Tribini 0 mentalnom
zdravlju, koja je otvorila prostor za razgovor o podrs-
Ci, sagorevanju, strahu, ali i mehanizmima osnaziva-
nja, a ucestvovale su:

- PROF. DR TATJANA KRSTIC, vanredni profesor,
Katedra za psihologiju, Medicinski fakultet u No-
vom Sadu Psiholosko-razvojni centar za decu |
odrasle, TakT

« DANICA VUCIC, Linija pomo¢i Nacionalne organi-
zacije za retke bolesti Srbije (NORBS)

« SARA DOJCINOVIC, Psychosocial Innovation
Network - PIN i LIRA Lab, Filozofski fakultet Uni-
verziteta u Beogradu

Ova tribina je organizovana zajedno sa Nacional-
nom organizacijom za retke bolesti i udruzenjem

NAGRADE:

MH,\BR&z

WWw.hrabrisa.rs

4 PSVAWAS
na UEESEN D S
5 sVe!
«znanjermn do

uceséem obeloXal gioenc
“3ali ste nemerljiv 4°! rinos!

svojim

,Lipa" iz Nisa uz pokroviteljstvo i podrsku projekta
,SHARE - RD" i sponzora.

U drugom delu programa, organizovan je kviz zna-
nja pod nazivom “Znanjem do Svesti’, edukacija kroz
zabavu, koji je kroz igru podsetio koliko su retke bo-
lesti vazne, koliko ih ima i zasto je svaka ta “retka”
prica - zapravo jako vazna. Na ovoj edukativnoj ma-
nifestaciji ucesnici su imali priliku da steknu dublje
razumevanje ovih kompleksnih stanja a istovreme-
no, kroz zabavu, da pomognu u podizanju svesti o
retkim bolestima.

Za osobe koje zive sa retkim bolestima, borba i iza-
zovi ne traju samo jedan dan u godini — oni su prisut-
ni svakog dana. Retke bolesti su iscrpljujuce: emo-
tivno, psiholoski, socijalno i finansijski.

Dan retkih bolesti je simbolican podsetniki prilika da
se Sira javnost informise i pruzi podrsku. Verujemo
da je edukacija klju¢na u borbi protiv ovih izazova.

Udruzenje za borbu

protiv retkih bolesti kod dece ,Zivot"

Udruzenje za podrsku porodicama sa decom sa
neurotransmiterskim oboljenjima, dopa-
reaktivnim distonijama i drugim
neurometabolickim oboljenjima “Hrabrisa”

Rec za zivot 5



dogodilo se..

Udruzenje za genetsku
dijagnostiku, prevenciju i
personalizovanu medicinu

Udruzenje za genetsku
dijagnostiku, prevenciju i
personalizovanu
medicinu osnovano je sa
ciljem unapredenja
savremene medicine kroz
primenu genetskih i
molekularnih analiza u
prevenciji, ranom
otkrivanju i le¢enju
bolesti

Genlife

Nas rad se zasnhiva na povezivanju medicinske struke, nauke i pacijenata,
kako bi inovativhe dijagnosticke metode postale dostupnije, razumljivije i
pravilno primenjene u klinickoj praksi.

Udruzenje deluje kao stru¢na, edukativna i savetodavna platforma koja
povezuje zdravstvene strucnjake, laboratorije, istrazivace i Siru javnost, u cilju
pravilne i odgovorne primene genetskih analiza u klinickoj praksi.

Kotakt: info@genlifeorg.rs

6 Rec za Zivot



ORPHA KOD

ZA NEDIJAGNOSTIFIKOVANE
PACIJENTE

Platforma Orphanet
(medunarodna online
platforma koja prikuplja
i pruza pouzdane
informacije o retkim
bolestima, retkim
oblicima oboljenja i
dostupnim
zdravstvenim
resursima) je uvela
poseban kod za
nedijagnostifikovane
pacijente kako bi se
unapredila njihova
vidljivost u
zdravstvenim i
istrazivackim sistemima

Ovaj korak predstavlja znacajan napredak za oso-
be koje jos uvek nemaju postavljenu tacnu dija-
gnozu. Novi kod omogucava sistematsko prace-
nje pacijenata cije stanje ne spada u jasno
definisane dijagnosticke kategorije. Orpha kod
koji je dodeljen nedijagnostifikovanim pacijentima
Jje 616874. Njegovim uvodenjem olaksava se pri-
kuplianje podataka na nacionalnom i meduna-
rodnom nivou. Time se stvara bolja osnova za bu-
duca istrazivanja i razvoj dijagnostickih metoda.

orphanet

-« KNOW

FOR
BETTER
CARE

RARE

Orpha kod 616874 takode pomaze zdravstvenim
radnicima da prepoznaju i evidentiraju ove paci-
jente na ujednacen nacin.

Orphanet ovim pokazuje posvecenost pacijenti-
ma sa retkim i slozenim zdravstvenim stanjima.
Nedijagnostifikovani pacijenti cesto se suocavaju
s dugim i neizvesnim putem do dijagnoze. Uvo-
denje ovog koda je vazan korak ka boljoj podrsci i
razumevanju njihovih potreba.

Rec za Zivot 7



dogodilo se..

RETKE BOLESTI,
ALI NEI RETKA
PRAVA

OKRUGLI STO U NOVOM SADU

U Novom Sadu je 6. februara 2026. godine odrzan okrugli sto ,,Retke
bolesti, ali ne i retka prava", u organizaciji udruzenja Hrabrisa - Lil'
Brave One, u okviru istoimene kampanje javhog zagovaranja usmerene
na unapredenje ostvarivanja prava iz sistema socijalne zastite

8 Rec za Zivot
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Dogadaj je odrzan u prostorijama OPENS, a bio je
posvecen ostvarivanju prava na dodatak za pomoc¢
I negu drugog lica, ukljucujuci osnovni dodatak za
pomoc | negu drugog lica (osnovni DNP) i uvecani
dodatak za pomoc¢ i negu drugog lica (uvecani
DNP), predvidenih Zakonom o socijalnoj zastiti.

Okrugli sto je moderirala Ivana Badnjarevig,
predsednica udruzenja Hrabrisa, a kao govornice
su se obratile:

+ MILANA MITROVIC KOVACEVIC, clanica prav-
nog tima udruzenja Hrabrisa,

» VANJA KOVACEVIC, ¢lanica pravnog tima udru-
zenja Hrabrisa,

« NATALIJA BORKOV, sekretarka Centra za socijal-
ni rad Grada Novog Sada i

+ MIRJANA KECMAN, pomocnica Poverenika za
zastitu ravnopravnosti, rukovoditeljka Sektora za
prituzbe.

Tokom okruglog stola otvorena je diskusija o izazo-
vima u primeni vazecih propisa, neujednacenoj
praksi nadleznih institucija, kao i o potrebi za boljim
informisanjem porodica o pravima koja im pripada-
ju. Ucesnici su istakli da je dodatak za pomoc i
negu drugog lica od klju¢nog znacaja za porodice
koje se svakodnevno suocCavaju sa povecanim

troskovima nege i brige, ali i kao vid institucional-
nog priznanja potreba osetljivih kategorija stanov-
nistva.

Skup su svojim dolaskom podrzale predstavnice
Kabineta pokrajinskog zastitnika gradana - om-
budsman, kao lokalni ombudsman i zamenica lo-
kalnog ombudsmana. Posebno je naglaseno da
ostvarivanje ovih prava ne predstavlja samo finan-
sijsku podrsku, vec doprinosi osecaju sigurnosti,
stabilnosti i socijalne ukljucenosti porodica dece
obolele od retkih bolesti.

Okruglom stolu prisustvovali su roditelji dece sa
retkim bolestima, predstavnici organizacija civil-
nog drustva, kao i zainteresovani gradani, koji su
aktivno ucestvovali u diskusiji i postavljali pitanja u
vezi sa procedurama | prakticnim iskustvima u
ostvarivanju prava iz oblasti socijalne zastite. Ponu-
dena je mogucnost obracanja pravnom timu udru-
zenja Hrabrisa u okviru “Dana otvorenih vrata’, koji
se organizuje svakog prvog petka u mesecu, u
prostorijamau druzenja: Sremska 1, u Novom Sadul.

Iz udruzenja Hrabrisa poruceno je da ¢e zakljucci
sa okruglog stola biti korisceni kao osnova za dalje
aktivnosti u okviru kampanje ,Retke bolesti, ali ne i
retka prava’, sa ciljem unapredenja prakse i jacanja
sistemske podrske porodicama koje Zive sa retkim
bolestima.

Rec za zivot 9



Osobe sa retkim bolestima u Srbiji se suoc¢avaju

INICUATIVA ZA
EKONOMSKA |
SOCIJALNA PRAVA

@ HEY

* *
* *

* *

* 4k

sa brojnim preprekama u ostvarivanju prava na
socijalnu i zdravstvenu zastitu, sto ih dovodi u
stanje socijalne i ekonomske nesigurnosti

—a

UNAPREDENJE POLOZAJA OSOBA
SA RETKIM BOLESTIMA U SRBIJI

NEDOSTATAK ZAKONSKE
PREPOZNATLIJIVOSTI

NEDOSTATAK ZAKONSKE ZNACAJINE
PREPOZNATLJIVOSTI PREPREKE
U PRAKSI

lako postoje odredeni zakonski okviri koji Stite
pacijente sa invaliditetom i hronicnim bolesti-
ma, oni ne prepoznaju specificne potrebe oso-
ba sa retkim bolestima. Kao rezultat toga, paci-
jenti oboleli od retkih bolesti i njihove porodice
cesto ne mogu da ostvare osnovna prava.

Ovim pitanjima se bavilo Udruzenje gradana za
borbu protiv retkih bolesti kod dece ,Zivot" u
okviru projekta koji realizuje uz finansijsku po-
drsku Inicijative za ekonomska i socijalna prava

10 Rec za zivot

EDUKACDA I
UMREZAVANIE

ZASTITA KROZ
INSTITUCIJE

OSTVARIVANJE
OSNOVNIH PRAVA

ZASTITA KROZ

OSNAZIVANJE INSTITUCIJE

PACIJENATA
-

A11, Transatlantske fondacije (German Marshall
Fund) i Evropske unije u Srbiji u okviru inicijative
EU za tebe.

Projekat okuplja strucnjake, pacijente i aktiviste
sa ciljem da se sistemski unapredi polozaj obo-
lelih od retkih bolesti, informisanost pacijenata i
Sire javnosti o pravima osoba koje zive sa retkim
bolestima, da se osnaze pacijenti kroz edukaci-
Jju i umrezavanje, kao i da se podigne svest o
diskriminaciji kojoj su cesto izlozeni.



Polozaj osoba sa retkim bole-
stima u svakom drustvu obe-
lezavaju brojni aspekti zivota i
rada. U tom pogledu su veo-
ma vazni pravni aspekti koje
Cine primena propisa, legisla-
tiva, pravne procedure, kao i
uopste rad institucija i ustano-
va razliCitog tipa. U tome se
prvenstveno ogleda primena
principa postovanja ljudskih
prava u vezi sa zdravljem. Ra-
njivost osoba sa retkim bole-
stima zahteva pojacanu pa-
znju i zastitu koju definisu
zakoni, a u praksi se takode
pruza pomoc u ostvarivanju i
zastiti prava.

Zakon predvida odredene
olaksSice u ostvarivanju zdrav-
stvenih i socijalnih prava. Ipak,
nekad postoje znatne oteza-
vajuce okolnosti i prepreke u
ostvarivanju prava sa kojima
se obolele osobe suocavaju.
Ukoliko dode do povrede pra-
va, odnosno krsenja zakonom
predvidenih obaveza nastaje
sporan neregularan slucaj.
Tada se pribegava pokretanju
mehanizama zastite prava koji
mogu biti, zavisno od prirode
spora, sudski ili vansudski.

Otuda se moze reci da su bitni
segmenti sagledavanja prav-
nih aspekata polozaja i odnosa
prema osobama sa retkim bo-
lestima slededi:

OSTVARIVANJE PRAVA - kroz
institucije, ustanove (zdravstvo,
socijala, prosveta, rad, lokalna
samouprava, interesno povezi-
vanje);

IZAZOVI | PRAVA OSOBA SA

RETKIM BOLESTIMA U SRBIJI

W

Y
b6
R

1| NEDOSTATAK SPECIFICNOG
PREPOZNAVANJA

Postojeci zakonski okviri ne obuhvataju

specifiéne potrebe obolelih od retkih bolesti.

2| ZNACAINE PREPREKE U PRAKSI

Pacijenti se suoCavaju sa oteZavajué¢im
okolnostima i preprekama u ostvarivanju
ekonomskih prava.

3| POJACANA PAZNJA | ZASTITA

Vulnerabilnost zahteva poveéanu zakonsku
paznju i pomo¢ u ostvarivanju prava.

4 | SISTEMSKO UNAPREDENJE | EDUKACIJA
Projekti teze poboljSanju polozaja,
informisanosti, osnazivanju i borbi protiv
diskriminacije.

5| MEHANIZMI ZASTITE PRAVA

U slucaju povrede, koriste se sudski ili
vansudski postupci (prigovori, Zalbe, tuzbe).

Forma radniji, akata kojima se ostvaruju prava su molbe, zahtevi, dopisi,

participacija i dr.

ZASTITA PRAVA - kroz puteve zastite (savetnici, zastitnici, poverenici,
medijacija, sudovi Casti, inspekcija, redovni sudovi);

Forma akata kojima se pokrecu postupci zastite prava su prigovori, pri-
tuzbe, zalbe, predlozi, poravnanja, prijave i tuzbe.

Rec za zivot
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rec udruzenja...

UDRUZENJE

RareEpi Srbija

Udruzenje za retke i kompleksne epilepsije RareEpi je
veoma mlado udruzenje relativno skoro osnovano sa
ciljem da unapredi kvalitet zivota osoba (pogotovo dece)
koje zive sa retkim i kompleksnim oblicima epilepsije i
pridruzenim sindromima, kao i njihovih porodica i
negovatelja

Udruzenje se bavi podrskom, edukacijom, zastu- UDRUZENJE PLANIRA DA PRUZA:
panjem prava i povezivanjem zajednice kako bi se
obezbedili bolja dijagnostika, leCenje, socijalna
ukljucenost i pristup odgovarajucim resursima

(zdravstvene i socijalne zastite).

NASA MISIJA JE:

+ Podrsku (psiholosku i socijalnu) i savetovanje
za obolele i njihove porodice

+ Edukaciju (radionice, seminare za ¢lanove,
struénjake ijavnost, kreiranje relevantnih edu-
kativnih materijala)

- Da osnazimo osobe sa retkim i kompleksnim . Zastupanje i osnazivanje prava obolelih sa

epilepsijama kroz neophdnu emocionalnu i
prakti¢nu podrsku.

- Da podignemo svest javnosti o specificnim
izazovima sa kojima se suocavaju oboleli i nji-

kompleksnim oblikom epilepsije u zdravstve-
nom sistemu i drustvu.

+ Saradnja sa relevantnim institucijama na una-

predenju politika i standarda nege

hove porodice. + Povezivanje zajednice sa relevantnim struc-

njacima i organizacijama.

VREDNOSTI ZA KOJE CE SE UDRUZENJE
ZALAGATI SU:

« Da zagovaramo unapredenje zdravstvenih i
socijalnih usluga, uklju¢ujudi pristup stru¢nim
timovima, terapijama i rehabilitaciji.

+ Da gradimo mrezu podrske kroz saradnju sa
zdravstvenim struénjacima, istrazivac¢ima, in-
stitucijama i drugim zdravstvenim i socijalnim
organizacijama.

+ Postovanje i dostojanstvo svakog élana
« Empatija, inkluzivnost i solidarnost

+ Osnazivanje kroz znanje

Kontaktirajte nas na

rareepisrbija@gmail.com

12 Rec za Zivot



STOKE THERAPEUTICS

PODELILI OHRABRUJUCE

INFORMACIJE

Casopis ,New England
Journal Of Medicine"
objavio je rezultate
studija faze 1/2ai
tekuceg otvorenog
produzenog pracenja
ispitivanog leka
zorevunersen za
Draveov sindrom

|zvestaj opisuje trajno smanjenje
napada i kontinuirana poboljSanja
U SVvim merama razvoja, ponasanja
I kvaliteta zivota tokom duzeg
pracenja. Faza 3 (EMPEROR) je u
toku i radujemo se rezultatima
kontrolisanog ispitivanja.

Preuzeto sa Dravet Syndrome
Foundation's FB profila

https.//investorstoketherapeutics.
com/../new-england...

https.”/www.nejm.org/doi/
full’710.1056/NEJM0a2506295

ZOREVUNERSEN ZA

rec struke...

e .
("‘) The NEW ENGLAND
G/ JOURNAL of MEDICINE

B PRess RELEASE

The New En
iy gland joy
Medicine Publishejs . of

)& Dravets
%g Foundatl):)rr])drome

DRAVET SINDROM

1| OBRAZLOZENJE: S8 ilYhaploinsuficijencija

Drave sindrom je uzrokovan nedostatkom
NaV1.1 natrijumovih kanala. Rizici od SUDEP-a
i kognitivnih deficita su visoki.

2 | MEHANIZAM DEJSTVA: Povecéanje NaV1.1

Zorevunersen je dizajniran da povecéa nivo—nav.
NaV1.1 kanala koris¢enjem antisens
oligonukleotida. -

ASO delovanje na povecanje

3| DIZAJN STUDIJE: Faza 1-2a i OLE studije

MONARCH & ADMIRAL (n=81, 2-18 godina):
pojedinacne i viSestruke doze (10-70 mg). OLE studije
(SWALLOWTAIL & LONGWING) prelazak pacijenata
na produZeno lecenje svaka 4 meseca (545ng).

4 | PREGLED BEZBEDNOSTI: NeZeljeni dogadaji i SUDEP
ND su uglavnom blagi/umereni. Cesti u P1-2a:
Postlumbalni punkcijski sindrom (25%); u OLE:
povisen nivo proteina u likvoru (45%).
Zabelezena 2 smrtna slu¢aja usled SUDEP-a.

5 | HOLISTICKI REZULTATI: Pobolj$anja
do 36 meseci

Podaci su podrzali poboljsanja opsteg klinickog
statusa, kvaliteta Zivota i adaptivnog ponasSanja
uz kontinuirano leenje do 36 meseci.

Rec za Zivot 13



https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Finvestor.stoketherapeutics.com%2Fnews-releases%2Fnews-release-details%2Fnew-england-journal-medicine-publishes-first-data-demonstrate&h=AT7glNy9T0quFS2WTSfTUT2mve1zCCatGihL1ZtR-xAmuDqhwxfyBKWUg-0CnVqErGfgKelXqDAg0ogZcAZ7BjaCa6Y1kZYLis4wuPvWrnSS1srvdG0z2cSr90DbQuXp5Kth9WwbsRYUi1mUMG0BNcjk_SiYK4pN&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT7EkkFXbybUXkJoNbHeJ6GovIdx4VMc2vO0_a1YKO_rwQnJt8r1qGDilkm6AQEPCT3EVRj8MYi6AHRabtPfjBdbPXIOqPPfaDjL7dng1DC5CgtBzbpyHAeSyfPj73C7wxuTtti_f3lTvOTgHzyKcyeyG-IMJG2xmxwqdSiaxS-H_PV89LZckKtj7OxgVUA
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Finvestor.stoketherapeutics.com%2Fnews-releases%2Fnews-release-details%2Fnew-england-journal-medicine-publishes-first-data-demonstrate&h=AT7glNy9T0quFS2WTSfTUT2mve1zCCatGihL1ZtR-xAmuDqhwxfyBKWUg-0CnVqErGfgKelXqDAg0ogZcAZ7BjaCa6Y1kZYLis4wuPvWrnSS1srvdG0z2cSr90DbQuXp5Kth9WwbsRYUi1mUMG0BNcjk_SiYK4pN&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT7EkkFXbybUXkJoNbHeJ6GovIdx4VMc2vO0_a1YKO_rwQnJt8r1qGDilkm6AQEPCT3EVRj8MYi6AHRabtPfjBdbPXIOqPPfaDjL7dng1DC5CgtBzbpyHAeSyfPj73C7wxuTtti_f3lTvOTgHzyKcyeyG-IMJG2xmxwqdSiaxS-H_PV89LZckKtj7OxgVUA
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.nejm.org%2Fdoi%2Ffull%2F10.1056%2FNEJMoa2506295&h=AT6ypAhA96ZLoeUnJPono2BqfND-r9U5T_IO9iJsRXYT-yFD_0Dt6aMMQlqh4oCIb9NWbq-CIbsd14i9r3dkZvdR9xopQZsmkg5VNQGbqsoNNc6ZOhBJnaBNw8JxqDH2JG_b5Ffn3D9faSFGg5Oa_7q3Jsq6hf18&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT7EkkFXbybUXkJoNbHeJ6GovIdx4VMc2vO0_a1YKO_rwQnJt8r1qGDilkm6AQEPCT3EVRj8MYi6AHRabtPfjBdbPXIOqPPfaDjL7dng1DC5CgtBzbpyHAeSyfPj73C7wxuTtti_f3lTvOTgHzyKcyeyG-IMJG2xmxwqdSiaxS-H_PV89LZckKtj7OxgVUA
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.nejm.org%2Fdoi%2Ffull%2F10.1056%2FNEJMoa2506295&h=AT6ypAhA96ZLoeUnJPono2BqfND-r9U5T_IO9iJsRXYT-yFD_0Dt6aMMQlqh4oCIb9NWbq-CIbsd14i9r3dkZvdR9xopQZsmkg5VNQGbqsoNNc6ZOhBJnaBNw8JxqDH2JG_b5Ffn3D9faSFGg5Oa_7q3Jsq6hf18&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT7EkkFXbybUXkJoNbHeJ6GovIdx4VMc2vO0_a1YKO_rwQnJt8r1qGDilkm6AQEPCT3EVRj8MYi6AHRabtPfjBdbPXIOqPPfaDjL7dng1DC5CgtBzbpyHAeSyfPj73C7wxuTtti_f3lTvOTgHzyKcyeyG-IMJG2xmxwqdSiaxS-H_PV89LZckKtj7OxgVUA

rec pacijenta...

Retko genetsko stanje

SINDROM HIJALINSKE
FIBROMATOZE

Valentina je prva Australijanka u istoriji — i jedna od samo 200 ljudi
ikada — kojoj je dijagnostikovano ovo stanje




Valentina, fotografisana sa mamom Sarom i tatom Domom,
jedina je Australijanka u istoriji sa ovim retkim stanjem.

Valentinino lice se ozari kada musterije udu u pro-
davnicu njenih roditelja u Maloj Italiji u Sidneju.

,Zovemo je dobrodoslica. Ona sedi tamo i osme-
huje se judima kada udu. To radi od prvog dana®
kaze Valentinina mama Sara. Nikada ne biste
pretpostavili da je svaki dan borba za Cetrnaesto-
mesecnu bebu koja ima toliko retko stanje da je
jedina Australijanka u istoriji koja je dobila ovu di-
jagnozu. Manje od 200 ljudi na planeti je ikada
iskusilo ono sto ona dozivljava - retku genetsku
abnormalnost koja je rezultat sve rede okolnosti
da su oba njena roditelja nosila isti gen.

,Da cemo oboje nositi isti gen i vencati se i imati
dete bilo je tako malo verovatno®, kaze Sara.

,Postoji 200 ovakvih slucajeva, ikada u svetu. Nije-
dan u Australiji. Obi¢no su ti ljudi rodaci koji imaju

,Ne mogu samo da sedim i da ne
pricam svetu o tome. Zelim da
Valentina zna da je tako
neverovatna, tako hrabra i tako
Jjaka i da ce ziveti normalan zivot.”

isti gen, ali to nije slucaj kod nas. Tako da je prilic-
no ludo sto se ovo manifestovalo na ovaj nacin.'

Valentina ima sindrom hijalinske fibromatoze, sin-
drom koji karakterise jak bol pri pokretu i progre-
sivne kontrakture zglobova.

Valentina ne moze da istegne noge niti da podi-
gne ruke iznad glave. Simptomi se javljaju i kroz
probleme sa crevima, gde se ne zadrzavaju hran-
ljive materije iz hrane. Takode ima osip na licu.
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Dobijanje dijagnoze je samo po sebi bilo ¢udo,
cudo koje je pocelo dan nakon sto se Valentina
rodila kada su majcini instinkti govorili da nesto
nije u redu.

,Bio je to drugi dan nakon carskog reza. Odmah
sam primetila®, kaze Sara.

.Previse razmisljam, ali svi su mi govorili: ‘Pokusa-
vas da pronades problem’ Ali ja sam znala."

Prva Cetiri meseca Valentininog zivota Sara je po-
kuSavala da natera doktore da je saslusaju i potvr-
de ono 5to je duboko u sebi znala.

,Otisla sam na pregled kod patronazne sestre na-
kon sto smo napustile bolnicu i ona se slozila da
nije pravilno pomerala ruke. Otisli smo na skenira-
nje mozga i nije pronadeno nista. Njen mozak je
ostao neostecen.” Uprkos tome Sto nije dobila di-
jagnozu, Sara je pocela da vodi Valentinu kod fizi-
oterapeuta od svoje Cetvrte nedelje starosti.

,Nastavila sam kao da nesto nije u redu, iako niko
nije to potvrdio. Pedijatar je sa tri meseca rekao da
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ga najvise brinu Valentinine noge. Njene noge su
se od potpuno normalnih potpuno zgrcile. Od 9.
oktobra prosle godine doktori su trazili i trazili i
trazili gen koji je uzrokovao problem.

‘Bilo je veoma tesko pronaci nase mutacije ovog
gena jer nikada nisu prijavijene’

Valentina je postala pacijentkinja koja ucestvuje u
istrazivanjima. Njena DNK i genetika poslati su
istrazivaCima u Pertu koji su pronasli gen i upore-
dili ga sa Sarom i njenim suprugom Domom.

,Potvrdili su da oboje imamo ove mutacije. U po-
cetku su nam rekli da mozda nikada necemo ima-
ti dijagnozu. Rekli su da bi moglo da potraje pet
nedelja ili pet godina, ali smo je dobili za tri mese-

Ca.

To je bio prvi korak. Sledeci korak je pomalo ne-
poznat.

,Za nas, mi pisemo knjigu®, kaze Sara. ,Dakle, ne
znamo prognozu. Apsolutno pisemo knjigu. Sve
Ssto znam je da joj je bolje. Postoje situacije kada
se kontrakcije mogu stabilizovati, pa se hadamo
da ce se to desiti. Ne znamo ishod posle toga.
Ona stoji na nogama sa udlagama.Kada me Ljudi
pitaju: ‘Hoce li ona hodati?, kazem: ‘Ne znam,
nema studija slucaja koje bismo mogli da pratimo,
zapravo idemo dan po dan

Porodicna prodavnica sendvic¢a, Dom Panino, na-
lazi se u kulthnom zapadnom predgradu Sidneja,
najpoznatijem po italijanskoj hrani i kulturi. Valen-
tina sada sedi unutra i sa osmehom docekuje
kupce.

Dogadaj kojim se obelezava “Dan farmerki za
gene’, posvecen je pronalazenju lekova za jedno
od dvadesetoro australijske dece poput Valentine
koja zive sa stanjima poput raka, cisticne fibroze i
drugih razarajucih genetskih bolesti. Ovog dana
prikuplieno je vise od 24.000 dolara za Decji me-
dicinski istrazivacki institut. Cilj je da se pomaze u
prikupljanju novca kako bi laboratorije nastavile
sa radom u nauci koja menja zivote i spasava zivo-
te. Sara kaze da su prikupljanje sredstava i zalaga-
nje za njenu devojcicu vazan nacin da joj se po-
mogne da prebrodi tugu.

,Ne mogu samo da sedim i da ne pricam svetu o
tome. Zelim da Valentina zna da je tako nevero-

vatna, tako hrabra i tako jaka i da ce ziveti norma-
lan zivot!

Preuzeto sa hews.com.au



Vazan korak u borbi protiv DiSenove distrofije

LEKARI PODNELI ZAHTEV

Preuzeto sa sajta “Danas”
FoNet 09.02.2026.

Parent
Project

aps

Lekari iz vise zdravstvenih ustanova u
Srbiji uputili su Komisiji za lec¢enje retkih
bolesti Republi¢ckog fonda za
zdravstveno osiguranje zahtev za
odobravanje savremene terapije koja
usporava progresiju DiSenove misi¢ne
distrofije (DMD), saopstila je danas
organizacija DMD Srbija

Zahtev se odnosi na ukupno 75 pacijenata, a
strucni podaci i istrazivanja ukazuju da terapija,
dostupna od 2025. godine, moze znacajno da
promeni tok bolesti i poboljsa kvalitet zivota obo-
lelih, sto potvrduju medunarodne studije i isku-
stva pacijenata.

Neurolog sa Klinike za neurologiju i psihijatriju za
decu i omladinu Ana Kosac¢ izjavila je da je od
2025. godine pacijentima sa DMD dostupna sa-
vremena simptomatska terapija koja se, uz stan-
dardnu primenu kortikosteroida, moze Kkoristiti
kod svih pacijenata starijih od Sest godina, bez
obzira na tip mutacije u DMD genu.

Ona je navela da su pozitivni efekti terapije u us-
poravanju progresije bolesti, kao i njen povoljan
bezbednosni profil, potvrdeni u medunarodnim

ZaGRIi
ReTke

klinickim studijama, ukljucujuci i pacijente iz Srbi-
Jje. Terapiju je Americka agencija za hranu i lekove
odobrila 2024. godine, dok je Evropska agencija
za lekove dala odobrenje za primenu kod decaka
koji jos imaju ocuvanu sposobnost hoda.

Kosac je istakla da je lek u Srbiji za sada dostupan
iskljucivo u okviru klinicke studije koja ne ukljucu-
je nove pacijente, ali da brojni podaci ukazuju na
potrebu njegove Sire dostupnosti.

Neurolog sa Instituta za zdravstvenu zastitu maj-
ke i deteta ,Dr Vukan Cupi¢* Gordana Kovaéevié¢
rekla je da je Disenova misicna distrofija tesko i
progresivho oboljenje koje se najcesSce prepo-
znaje izmedu trece i pete godine zivota.

Prema njenim reCima, iako simptomi ¢esto jasno
ukazuju na neuromisicno oboljenje, dijagnoza se
u praksi i dalje postavlja sa zakasnjenjem od 12 do
24 meseca, zbog Cega je vazno da se deca sa
sumnjom na DMD blagovremeno upute neurope-
dijatru ili dec¢jem neurologu.

Kovacevic¢ je dodala da dijagnosticke procedure
nisu komplikovane, da su laboratorijske analize i
geneticko testiranje dostupni i u Srbiji, a da se re-
zultati u proseku dobijaju za sedam do deset
dana.
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rec drzave...

Rijetke bolesti u BiH

IZMEPU TERAPLIE, SISTEMA|
ODRZIVIH RJESENJA

Preuzeto sa sajta NOVOSTI
Posted 20 Februara, 2026

Rijetke bolesti pojedinacno pogadaju mali broj
ljudi, ali zajedno predstavljaju ozbiljan javhozdrav-
stveni izazov koji zahtijeva koordinisan i dugoro-
can sistemski odgovor. UIPL kontinuirano prati rad
udruzenja pacijenata, njihova zagovaranja i napo-
re usmjerene ka jacanju prava oboljelih, te smo
povodom Medunarodnog dana rijetkih bolesti
razgovarali sa Hasmirom Delicem, predsjednikom
Saveza za rijetke bolesti Federacije BiH, i Biljanom
Kotur, predsjednicom Saveza za rijetke bolesti Re-
publike Srpske.

U razgovoru smo se osvrnuli na dosadasnje po-
make, ali i na kljucne izazove koji i dalje opterecu-
Jju sistem.

TERAPLJE - 1IZMEDU STABILIZACILJE |
REVOLUCIONARNIH POMAKA

U Republici Srpskoj, uvodenje Posebnog progra-
ma nabavke lijekova za rijetke bolesti 2022. godi-
ne donijelo je znacajnu promjenu, posebno u po-
gledu dostupnosti terapija. Medutim, kako istice
Biljana Kotur, efekti terapije zavise od vrste dija-
gnoze i trenutka u kojem je lijeCenje zapoceto.

Kod pojedinih oboljenja terapija uspijeva usporiti
progresiju bolesti i produziti zivot, ali bez znacaj-
nog povratka izgubljenih funkcija. U drugim slu-
Cajevima, rijeC je o terapijama koje djeluju na sam
uzrok bolesti i koje donose vidljivo poboljsanje
kvaliteta zivota.

Program je, prije svega, donio nadu i institucional-
no priznanje potrebe za lijeCenjem, ali njegov puni
potencijal zavisi od rane dijagnostike i pravovre-
menog zapocinjanja terapije.
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SAVEZ ZA RUETKE BOLEST!
rwcncm BiM

HASMIR DELIC, predsjednik Saveza za rijetke
bolesti Federacije BiH

U Federaciji BiH, s druge strane, jos uvijek se ¢eka
na sistemsko zakonsko rjesenje koje bi ovu oblast
uredilo na jedinstven nacin. Savez za rijetke bole-
sti FBiH trenutno prolazi proces formalnog uspo-
stavljanja Federalnog saveza, a medu kljucnim
prioritetima je donoSenje zakona ili zakonodav-
nog okvira o rijetkim bolestima, kao i uspostava
registra.

SISTEMSKI IZAZOVI: KAD TERAPIJA NLJE JEDINI
PROBLEM

| pored pomaka, porodice se i dalje suocavaju sa
brojnim izazovima.

U Republici Srpskoj, lista ¢ekanja za savremene
terapije, prema procjenama, prelazi 10 miliona
KM. Pored terapija, znaCajan teret predstavljaju
nedovoljno dostupna rehabilitacija, pomagala i
administrativne procedure koje ¢esto nisu prila-
godene hronicno oboljelim osobama.


https://uipl.ba/category/novosti/
https://uipl.ba/2026/02/20/rijetke-bolesti-u-bih-izmedju-terapije-sistema-i-odrzivih-rjesenja/

BILJANA KOTUR; Pfedsjednica Saveza za rijetke
bolesti Republike SFpsi@l

U Federaciji BiH dodatni izazov predstavlja de-
centralizovan zdravstveni sistem, gdje kantoni
imaju razlicite liste lijekova i pakete prava. Takve
razlike dovode do nejednakog pristupa terapija-
ma u zavisnosti od mjesta prebivalista.

Posebno alarmantno pitanje u FBiH je nedostatak
specijaliste medicinske genetike, sto direktno uti-
Ce na razvoj registra, stru¢nu koordinaciju i unap-
redenje dijagnostike.

Sagovornici se slazu da najveci strukturni pro-
blem nije samo finansijski, ve¢ i organizacioni -
nepostojanje integrisanog i koordinisanog siste-
ma podrske koji bi porodicama pruzio jasan put
kroz zdravstveni i socijalni sistem.

REGISTAR KAO TEMELJ PRAVA

U Republici Srpskoj evidencija pacijenata vodi se
u Centru za rijetke bolesti pri Univerzitetskom kli-
nickom centru Republike Srpske, sto predstavlja
osnovu za planiranje terapija i ostvarivanje prava.

U Federaciji BiH uspostava registra prepoznata je
kao jedan od klju¢nih prioriteta, zajedno sa dono-
Senjem normativnog okvira koji bi jasno definisao
nadleznosti i mehanizme podrske.

Bez pouzdanih podataka i institucionalne eviden-
cije, tesko je planirati terapije, budzete i dugoroc-
ne politike.

CABE3 3A PUJETKE BOJNIECTHU
PENYBNMKE CPMCKE

ODRZIVO FINANSIRANJE | PRIORITETI JAVNIH
POLITIKA

Jedan od narednih velikih koraka, posebno u Re-
publici Srpskoj, jeste osiguranje stabilnog i odrzi-
vog finansiranja savremenih terapija. Sagovornici
ukazuju na potrebu preispitivanja modela finansi-
ranja zdravstva i razmatranja mogucnosti namjen-
skog usmjeravanja odredenih javnih prihoda ka
terapijama za najteze oblike oboljenja.

Bez stabilne dostupnosti ljecenja, tesko je govo-
riti 0 punoj integraciji osoba sa rijetkim bolestima
u obrazovni, radni i drustveni zivot.

PORUKA POVODOM MEDUNARODNOG DANA
RIJETKIH BOLESTI

Oba saveza isticu da rijetke bolesti mozda jesu
medicinski rijetke, ali da solidarnost i odgovornost
drustva ne smiju biti rijetke.

Cilj nije samo osigurati terapiju, vec izgraditi si-
stem koji ¢e omoguciti ranu dijagnostiku, dostu-
pno lijecenje i kontinuiranu institucionalnu podrs-
ku - bez obzira na mjesto stanovanja.

UIPL se zahvaljuje predsjednici Saveza za rijetke
bolesti Republike Srpske Biljani Kotur kao i pred-
sjedniku Saveza za rijetke bolesti Federacije BiH
Hasmiru Delicu na otvorenosti i njihovoj kontinui-
ranoj borbi za unapredenje prava osoba sa rijet-
kim bolestima. UIPL ce i dalje pratiti i podrzavati
inicijative koje doprinose vecoj vidljivosti, pravo-
vremenoj terapiji i snaznijoj institucionalnoj po-
drsci pacijentima i njihovim porodicama.
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U NOVEMBRU 2025. GODINE,
MINISTARSTVU ZDRAVLJA,
MINISTARSTVU ZA BRIGU O PORODICI |
DEMOGRAFIJU, KAO | REPUBLICKOM
FONDU ZA ZDRAVSTVENO OSIGURANUJE,
PODNETA JE ZAJEDNICKA INICLJATIVA
ZA PRODUZENJE VAZENJA UPUTA ZA
STACIONARNO LECENJE.

Potpisnice inicijative su udruzenja pacijenata HAE Srbija -
Nacionalno udruzenje osoba obolelih od hereditarnog
angioedema, ORS - Udruzenje obolelih od reumatskih bolesti
Srbije, ZIVOT - Udruzenje gradana za borbu protiv retkih
bolesti kod dece, NORBS - Nacionalna organizacija za retke
bolesti Srbije, POsPID - Podrska osobama sa primarnim
imunodeficijencijama, UKUKS - Udruzenje za kronovu bolest i
ulcerozni kolitis Srbije, UPS - Udruzenje pacijenata Srbije,

Forum pacijenata Srbije, UHS - Udruzenje hemofilicara Srbije.

APELUJEMO NA NADLEZNE INSTITUCIJE DA SE
IZJASNE O OVOJ INICLJATIVI KAO I DADAJU
PRECIZAN VREMENSKI ROK ZA NJENU
REALIZACIJU JER JE SMISAO | CILJ USVAJANJA
INICIJATIVE POBOLJSANJE | KVALITET LECENJA
| ZIVOTA PACIJENATA.




NASTAVI SA CITANJEM
DA SAZNAS VISE...

VAZNO

Odgovor RFZO
na dopis

Kakva je bila
reakcija Republickog fonda za
zdravstveno osiguranje na nas
dopis?

@udruzenje.ukuks




U novembru smo uputili dopis na adrese 3 institucije od znacaja za
osobe sa retkim bolestima, autoimunom bolestima i drugim
hroniénim stanjima, sa predlogom izmene Pravilnika o nacinu i
postupku ostvarivanja prava iz obaveznog zdravstevnog osiguranja.
Ovo je odgovor Republi¢kog fonda za zdravstveno osiguranje.

', Republickom fondu za zdravstveno osiguranje obratili ste se sa
inicijativom za izmenu Pravilnika o nacinu i postupku ostvarivanja
prava iz obaveznog zdravstvenog osiguranja, tako da uput za
stacionarno leCenje retkih bolesti i drugih hroniCnih stanja, kod kojih je
indikovana dugogodisnja i redovna primena terapije, vazi tokom
kompletnog trajanja leCenja, a ne samo za jedno leCenje za koje se
izdaje otpusna lista.

U inicijativi ste naveli da su pravilnikom o nacinu i postupku
ostvarivanja prava iz obaveznog zdravstvenog osiguranja vec propisani
izuzeci da sa jednim uputom za stacionarno leCenje osigurano lice
ostvaruje pravo na zdravstvene usluge dijalize, hemioterapije i

radioterapije u istoj zdravstvenoj ustanovi. “

~ NORBS
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"S tim u vezi, obaveStavamo vas da donosenjem Zakona o zdravstvenom
osiguranju nije moguce vrsiti izmene i dopune opStih akata koji su u
vezi sa ostvarivanjem prava iz obaveznog zdravstvenog osiguranja

doneti pre stupanja na snagu ovog zakona, a u koje spada i pravilnik o
nacinu i postupku ostvarivanja prava iz obaveznog zdravstvenog
osiguranja.

Kako je Clanom 124. stav 3. Zakona o zdravstvenom osiguran]
propisano da Ministar na predlog Republickog fonda ureduje blize
uslove i nacin za ostvarivanje prava iz obaveznog zdravstvenog
osiguranja, upucena inicijativa e biti razmatrana u postupku izrade
Predloga pravilnika o uslovima i naCinu ostvarivanja prava iz

obaveznog zdravstvenog osiguranja. ‘ ‘

Apelujemo na ostale nadlezne institucije da se
Sto pre izjasne o0 nasoj inicijativi i da nam
daju precizan vremenski okvir za njenu realizaciju
s obzirom da se problem tice velikog broja
pacijenata. 0 daljim koracima Udruzenja potpisnika
bicete obavesteni blagovremeno.
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KAKO SE UPISATI U

REGISTAR PACIJENATA
OBOLELIH OD RETKIH BOLESTI

U svakodnevhom radu sve ¢eSc¢e nam se obracaju pacijenti i
hjihove porodice sa istim pitanjem - kome da se obrate kako bi
bili upisani u Registar za retke bolesti? lako je pravo na upis jasno
definisano, u praksi se pokazuje da mnogi lekari nemaju dovoljno
informacija o samoj proceduri, nadleznostima i koracima koje
treba preduzeti

Posebno zabrinjava Cinjenica da nam se ne javljaju
samo pacijenti, vec i lekari. Zdravstveni radnici iz ra-
zlicitih delova Srbije traze precizne smernice kako
da svoje pacijente unesu u Registar, kome se doku-
mentacija dostavlja i na koji nacin se pokrece postu-
pak. Ovakva situacija ukazuje na nedovoljnu infor-
misanost i potrebu za jasnijjom komunikacijom
izmedu nadleznih institucija i zdravstvenog sistema.

Situacija je narocito teSka u manjim sredinama,
gde su informacije joS manje dostupne. Pacijenti
koji zive van velikih centara cesto nemaju kome da
se obrate, niti znaju koja su njihova prava i kako da
ih ostvare. U takvim okolnostima, pravo na upis u
Registar ostaje samo formalna mogucnost, bez re-
alne dostupnosti.

Registar za retke bolesti, koji se vodi pri Institutu
za javno zdravlje Srbije, ima izuzetno vaznu ulogu.
On ne predstavlja samo administrativhu evidenci-
ju, vec osnov za planiranje zdravstvene zastite, do-
stupnost terapija, razvoj programa podrske i unap-
redenje kvaliteta zivota osoba sa retkim bolestima.
Upis u Registar znaci vidljivost u sistemu, a vidlji-
vost je prvi korak ka ostvarivanju prava.

Upravo zbog brojnih nedoumica i prepreka sa koji-
ma se pacijenti i lekari suocavaju, odlucili smo da
preduzmemo konkretan korak. Sastavili smo
obrasce zahteva za upis u Registar, kao i obrazac
prigovora u situacijama kada pacijentu nije omo-
guceno da ostvari svoje pravo na upis. Cilj ovih
formulara je da postupak ucinimo jasnijim, dostu-
pnijim i jednostavnijim, posebno za one koji nema-
Juinstitucionalnu podrsku ili pravnu pomoc.

Verujemo da pravo ne sme da zavisi od mesta sta-
novanja, informisanosti pojedinca ili licne snalazlji-
vosti. Nasa obaveza je da pacijentima pruzimo po-
drsku, ali i da ukazemo na sistemske prepreke koje
Jje neophodno otkloniti. Informacija je prvi i najvaz-
niji korak ka ostvarivanju prava - a nase je da je uci-
nimo dostupnom svima.

Casopis “Rec za zivot" ostaje prostor u kome ¢emo
nastaviti da otvaramo ovakve teme, jer samo za-
jednickim delovanjem mozemo obezbediti da pra-
va osoba sa retkim bolestima ne ostanu mrtvo slo-
VO ha papiru, vec stvarnost u svakodnevnom zivotu.

Obrasce mozete pronadéi na sajtu Udruzenja "Zivot" - www.zivotorg.org
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