> _rec za

ZlVOt’.
PRVI SPECIJALIZOVANI CASOPIS O RETKIM BOLESTIMA

’Y‘u Ro

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

VIl REGIONALNA KONFERENCIJA
O RETKIM BOLESTIMA

LIZOZOMSKE | NASLEDNE METABOLICKE BOLESTI - OD HITNE POTREBE DO AKCIJE
+KADA METABOLIZAM NE FUNKCIONISE, ZIVOTI SE MENJAJU*

25. novembar 2026.

NoOVI SAD | HOTEL SHERATON



Sadrzaj

wie

oo

vie

wie

vie

vie

DOGODICE SE

VIl Regionalna konferencija
o retkim bolestima

Sensory Circus

DOGODILO SE

Istrazivanje o preporukama i potrebama
osoba obolelih od retkih bolesti

Edukacija i druzenje u organizaciji
Udruzenja za Vilijamsov sindrom

REC DRZAVE

Intervju sa Mirjanom Kecman,
pomocnicom Poverenika za zastitu
ravnopravnosti

REC STRUKE

Zajednicki sastanak strucnjaka iz Srbije,
Svedske i Spanije

REC PACIJENTA

Zivot sa mijastenijom gravis

REC UDRUZENJA

Udruzenje pacijenata
CIDP, GBS i MMN Srbije

(0 I -3

8

10

12

20

22

24




Rec
urednika

Postovani cCitaoci, saradnici i prijatelji zajednice
retkih bolesti,

Pred vama je novo izdanje ¢asopisa ,Re¢ za Zi-
vot’, koje i ovoga puta donosi teme od izuzetnog
znacaja za osobe koje zive sa retkim bolestima,
njihove porodice, stru¢njake i sve one koji veruju
da nijedan pacijent ne sme ostati nevidljiv.

Posebno mesto u ovom broju zauzima najava VI
Regionalne konferencije o retkim bolestima,
koja ¢e se odrzati 25. novembra 2026. godine u
Novom Sadu, sa fokusom na lizozomske i na-
sledne metabolicke bolesti i porukom ,Kada
metabolizam ne funkcionise, zivoti se menjaju”.
Ova konferencija predstavlja poziv na zajednic-
ku akciju, povezivanje struke, institucija, pacije-
nata i organizacija civilnog drustva kako bismo
unapredili dijagnostiku, dostupnost terapija i ko-
ordinisanu negu za osobe sa retkim bolestima.

U ovom broju donosimo i glas roditelja dece sa
retkim bolestima kroz rezultate vaznog istrazi-
vanja o izazovima sa kojima se porodice suoc¢a-
vaju - od dugog puta do dijagnoze, preko ostva-
rivanja prava, do svakodnevne borbe za
dostojanstven zivot. Njihova iskustva podsecaju
nas koliko su sistemska podrska, razumevanje i
medusobna saradnja neophodni.

Posebnu vrednost ovom izdanju daju razgovori
sa struénjacima i predstavnicima institucija,
medu kojima izdvajamo intervju sa pomoc¢nicom
Poverenika za zastitu ravnopravnosti Mirjanom
Kecman, koji otvara vazna pitanja diskriminacije,
prava dece sa retkim bolestima i mehanizama
zastite porodica u Srbiji.

Bojana Mirosavljevié

Predstavljamo i primere medunarodne saradnje
i napretka u oblasti dijagnostike retkih bolesti
kroz projekat BRIDGING-RD, koji pokazuje koliko
multidisciplinarni pristup i razmena znanja mogu
promeniti Zivot pacijenata koji godinama ¢ekaju
dijagnozu.

Kroz liéne pri¢e pacijenata, poput ispovesti o de-
setogodiSnjem putu do dijagnoze mijastenije
gravis, podsecamo koliko je vazno slusati paci-
jente, prepoznati simptome na vreme i pruziti
podrsku onima koji prolaze kroz dug i iscrpljujuci
dijagnosticki put.

Sa posebnom radoscu predstavljamo i inicijative
koje donose trenutke podrske, igre i radosti deci
sa retkim bolestima, poput medunarodnog pro-
grama ,Sensory Circus’, koji tokom juna dolazi u
Srbiju sa ciljem da kroz muziku, kreativnost i
senzornu stimulaciju pruzi deci osecaj pripad-
nosti i bezbriznosti.

Verujemo da svaka pri¢a, svaki stru¢ni tekst i
svaki glas u ovom €asopisu imaju zajednicki cilj
— da grade drustvo sa vise razumevanja, empa-
tije i jednakih mogucnosti za osobe sa retkim
bolestima.

Hvala vam sto ste deo ove zajednice i Sto zajed-
no dokazujemo da podrska, znanje i solidarnost
zaista mogu menjati Zivote.
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TEMA:

Lizozomske i nasledne metabolicke bolesti
- od hitne potrebe do akcije
-Kada metabolizam ne funkcionise,
zivoti se menjaju”

25. novembar 2026. | Novi Sad | Hotel Sheraton

Udruzenje za retke bolesti kod dece ,Zivot* priprema
VII REGIONALNU KONFERENCIJU O RETKIM BOLESTIMA.

Tema u fokusu predstojece konferencije odnosi se na lizozomske i nasledne
metabolicke bolesti - od hitne potrebe do akcije ,Kada metabolizam ne funkcionise,
zivoti se menjaju’

Kada metabolizam ne funkcionise, posledice su nepovratne i dozivotne.

podrucja u retkim bolestima, gde rana dijagnoza, pristup inovacijama i koordinisana
nega direktno odreduju ishode.

Ova konferencija je osmisljiena da bude vise od podizanja svesti — da vodi ka
reSenjima, promenama sistema i akciji.

Konferencija ce se odrzati u hotelu Sheraton u Novom Sadu, a datum odrzavanja je
25. novembar 2026. godine sa pocetkom u 9:00 Casova.

Sigurni smo da ¢emo na ovaj nacin, zajednickim naporima, kroz konstruktivan
dijalog svih zainteresovanih strana, istaknuti znacaj rane dijagnoze, pristupu
inovacijama i koordinisanoj nezi kod retkih bolesti.
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Sensory Circus
Srbija, jun 2026

Ovaj jedinstveni program donosi: interaktivne senzorne
predstave, muziku, igru i kreativne radionice, multisen-
zornu stimulaciju i inkluzivhu zabavu, mogucnost indi-
vidualnih kucnih ili poseta u bolnicama.

Program je namenjen deci sa: retkim bolestima, neuro-
razvojnim izazovima, autizmom i ADHD-om, fiziCkim i
neuroloskim invaliditetom, visestrukim i kompleksnim
smetnjama.

Program ce se realizovati od 2. do 25. juna 2026. godine
Sirom Srbije.
Sve aktivnosti su BESPLATNE za porodice i partherske
organizacije.

Cilj programa je da kroz igru, muziku i senzornu stimu-
laciju deci pruzi osecaj radosti, sigurnosti i ukljucenosti,
a porodicama podrsku i trenutke bezbriznosti.

Ukoliko ste zainteresovani da vase dete ucestvuje il
zelite vise informacija, javite nam se putem inbox-a ili
kontaktirajte nase udruzenje.

Zajedno stvaramo trenutke radosti za nasu decu.

6 Rec za Zivot

Udruzenje za borbu protiv retkih
bolesti kod dece ,Zivot” sa
rados¢u vas obavestava da u
Srbiju tokom juna 2026. dolazi
medunarodni program “Sensory
Circus” organizacije The Flying
Seagull Project, u saradnji sa
BELhospice centrom.

Dvadesetog oktobra 12a
Qe Mali Mokri Lug

° a 11050 Beograd
‘BELhosplce Tel: 01133 43311
Centar za palijativno zbrinjavanje Ofﬁce@belhospice.org

https://belhospice.org

Beograd, 15.04.2026.

Poziv za saradnju - realizacija inkluzivnih programa podrske deci sa kompleksnim
potrebama (jun 2026)

Postovani,

Obra¢amo Vam se ispred organizacije BELhospice sa predlogom za saradniju u realizaciji programa
podrske deci sa neurorazvojnim izazovima i kompleksnim potrebama, koji ¢e se realizovati u
periodu od 2. do 25. juna 2026. godine u Srbiji.

U okviru ove inicijative, Srbija ¢e biti domacin medunarodnog ekspertskog tima The Flying Seagull
Project (www.theflyingseagullproject.com ), organizacije sa znagajnim iskustvom u pruzanju
multisenzorne psihosocijalne podrske deci u razli¢itim, Eesto visoko osetljivim okruZenjima.

Njihov program ,,Sensory Circus Tour“ obuhvata interaktivne predstave i radionice zasnovane na
principima senzorne stimulacije, igre i kreativnog izraZavanja, sa ciljem unapredenja emocionalne
stabilnosti, komunikacije i socijalne uklju¢enosti dece.

Program je namenjen deci sa razli¢itim razvojnim i kompleksnim potrebama, ukljuujuéi decu sa
smetnjama u razvoju, iz spektra autizma, sa ADHD-om, neuroloskim i fizickim invaliditetom,
senzornim o$tecenjima, kao i decu sa Zivotno ograni¢avajuéim stanjima i viSestrukim smetnjama.

Terapija senzornom igrom predstavlja strukturisan pristup koji kroz vodene aktivnosti pomaze deci
da bolje obrade stimuluse iz okruZenja, ¢ime se unapreduju komunikacija, emocionalna regulacija
i svakodnevno funkcionisanje. U praksi, ovakav pristup doprinosi smanjenju anksioznosti i vecoj
ukljuGenosti deteta, kao i ja¢anju kapaciteta porodice za brigu o detetu.

Ovakav vid podrske predstavlja zna¢ajnu dopunu postojec¢im uslugama u sistemu socijalne i
zdravstvene zastite, posebno u radu sa decom sa kompleksnim potrebama, gde su resursi cesto
ograniceni.

Program se moze realizovati u:
ustanovama socijalne zastite
dnevnim boravcima i centrima za smestaj
obrazovnim i zdravstvenim ustanovama
. kao i kroz individualne (ku¢ne ili bedside) posete
Sve aktivnosti su u potpunosti besplatne za partnerske institucije.

Organizacioni okvir:

. do 15 ucesnika po sesiji
. trajanje: 30-60 minuta
. 3-4 sesije dnevno

Y £
Hvala Vam to podrzavate BELhospice b &
Thank you for supporting BELhospice hospicesafhope

Herwort


https://www.theflyingseagullproject.com/?utm_source=chatgpt.com
https://www.theflyingseagullproject.com/?utm_source=chatgpt.com
https://belhospice.org/?utm_source=chatgpt.com

Pored , postoji i moguén struéne obuke za zaposlene i
saradnike, usmerene na upoznavanje sa principima senzorne igre i njihovom praktiénom
primenom u radu sa decom, sa ciljem jaganja kapaciteta za primenu ovih pristupa u svakodnevnoj
praksi.

BELhospice ima ulogu koordinatora i domacina programa tokom boravka u junu, u saradnji sa
partnerskim institucijama.

Imajuéi u vidu ograni¢en vremenski okvir, posebno nam je vazno da aktivnosti realizujemo u
sredinama gde mogu ostvariti najvedi efekat.

Stoga Vas pozivamo na saradnju u:

* identifikaciji relevantnih ustanova i korisni¢kih grupa

»  predlaganju prioriteta za realizaciju programa

«  koordinaciji sa organizacionim jedinicama u Vagoj nadleznosti

Verujemo da kroz ovu saradnju mozemo zajedni&ki doprineti unapredenju kvaliteta Zivota dece sa
kompleksnim potrebama i njihovih porodica.

Ukoliko ste zainteresovani za saradnju ili su Vam potrebne dodatne informacije, stojimo Vam na
raspolaganju.

Unapred zahvaljujemo na Vasem vremenu i podrsci.

Srdagan pozdrav,

Dr Aleksandra Marjanovié¢
director BELhospice centra

Vige informacija:
https://belhospice.or

www.theflyingseagullproject.com

Sensory Circus

mG
fLYHn srbija, jun 2026

SEAGULL

PROJECT /' Informacije za partnerske organizacije

Hello from the Flying Seagull Project

Ko smo mi

Mi smo trupa cirkuskih umetnika, glumaca, klovnova i muzicara koja transformise i
najizazovnija okruzenja u mesta gde deca mogu da se osecaju sigurno, spokojno i
radosno, uprkos strahu ili haosu koji ih okruzuje

Turneja ,Sensory Circus®
2" - 28" Jun

.Sensory Circus" donosi jedinstveno, energic¢no i magicno cirkusko iskustvo svoj deci, sa
posebnim fokusom na senzornu stimulaciju i inkluziju. Organizujemo predstave i radionice
namenjene osobama sa invaliditetom, ukljucujuci, ali ne ogranicavajuci se na osobe sa
intelektualnim tesko¢ama, autizam i neurorazlicitosti, telesni invaliditet, kao i kompleksne i
visestruke smetnje. Svaka izvedba pazljivo se prilagodava potrebama ucesnika i obiluje
muzikom, senzornim rekvizitima i interaktivnom zabavom vodenom samim ucesnicima
Organizujemo i posete uz krevet i ku¢ne posete koje ukljucuju muziku, pripovedanje i senzorn
stimulaciju.

Bicemo u Srbiji u periodu od 2. do 25, juna 2026. godine. U potrazi smo za partnerskim
organizacijama. Mozemo nastupati u ustanovama, skolama, centrima, bolnicama i drugim
okruzenjima. Sve aktivnosti su besplatne za partnere

Maksimalan broj ucesnika po sesiji je 15.
Trajanje sesija je od 30 do 60 minuta
Dnevno realizujemo do 4 sesije

u

Feedback from our partners

JPredstava je bila
zaista neverovatna.
Bila je inkluzivna,
senzorna i izuzetno
zabavna.”

sPredstava je
angazovala sve
ucesnike i donela
iskrenu radost deci,
roditeljima i osoblju."

Kontakt

If you would like Sensory Circus to visit your group please contact
robyn@theflyingseagullproject.com for more information

Rec za Zivot 7
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OD DIJAGNOZE DO DOSTOJANSTVENOG ZIVOTA

GLAS RODITELJA DECE SA
RETKIM BOLESTIMA

U okviru projekta , Kolaborativnim alatima protiv diskriminacije®,
udruzenje gradana za borbu protiv retkih bolesti kod dece Zivot"
sprovelo je kvalitativno istrazivanje sa ciljem da mapira klju¢ne
prepreke i potrebe osoba koje zive sa retkim bolestima u Srbiji — kroz
ceo zivotni tok, od prvih simptoma i dijagnhoze, do le¢enja, obrazovanja,
rada i uéesca u drustvu.

Istrazivanje je sprovedeno
u saradnji sa posvecenim
timom mladih profesiona-
laca iz istrazivaCke agencije
‘Ninamedia" iz Novog Sada.
Realizovano je kroz fokus
grupe odrzane u Novom
Sadu i Nisu, a ucesnici su
bili roditelji i staratelji dece
sa dijagnostifikovanim ret-
kim bolestima. Njihova sve-
docCenja pruzaju dragocen
uvid u svakodnevne izazo-
ve, ali i u sistemske nedo-
statke koji uticu na kvalitet
zivota cele porodice.

Dug i neizvestan
put do dijagnoze

nalaza odnosi se na sam
pocetak - proces dijagno-
stike, koji je Cesto dugotra-
jan, nepredvidiv i iscrpljuju-
¢i.  Roditelji  godinama
tragaju za odgovorima, obi-
laze¢i brojne strucnjake,
dok sistem retko prepozna-

8 Rec za Zivot



Jje njihovu intuiciju kao vazan signal. U tom proce-
su oni preuzimaju ulogu istrazivaca i koordinatora,
a klju¢ni pomaci najcesce dolaze zahvaljujuci lic-
noj inicijativi, posvecenim pojedincima ili podrsci
udruzenja.

Zdravstvena zastita -

izmedu prava i realnosti

lako postoje zakonski okviri, pristup zdravstvenoj
zastiti ostaje neujednacen i administrativno slo-
zen. Dostupnost terapija ¢esto zavisi od mesta
stanovanja, budzeta i snalazljivosti porodice. Du-
gotrajne procedure, komplikovani uputi i troskovi
privatnih terapija dodatno opterecuju roditelje,
koji u praksi postaju glavni koordinatori lecenja
svoje dece.

Sistem koji roditelje pretvara u administratore

Sli¢ni obrasci prepoznati su i u oblasti medicinske
dokumentacije, socijalne zastite i obrazovanja.
Nedovoljna koordinacija institucija, spore proce-
dure i neujednacena praksa dovode do toga da
roditelji preuzimaju visestruke uloge - od advoka-
ta i edukatora do menadzera nege. lako su prava
cesto formalno definisana, njihovo ostvarivanje
zavisi od licne inicijative, dostupnih informacija i
podrske okruzenja.

Obrazovanje, rad i svakodnevni

zivot - borba za ravnopravnost

U obrazovnom sistemu inkluzija postoji na papiru,
ali u praksi zavisi od angazovanja pojedinaca i ro-
ditelja. Nedostatak standardizovane podrske,
personalnih asistenata i adekvatno obucenog ka-
dra predstavlja znaCajnu prepreku.

S druge strane, ekonomska sigurnost porodica
ozbiljno je ugrozena. Roditelji se suoCavaju sa dis-
kriminacijom na trzistu rada i nedostatkom fleksi-

Transatlantic
Foundation

G|M|F

INICUATIVA ZA
EKONOMSKM |
SOCUALNA PRAVA

bilnih uslova, dok visoki troskovi lecenja dodatno
povecavaju finansijski pritisak.

Izazovi su prisutni i u oblasti stanovanja i pristupa
Jjavnim prostorima, koji ¢esto nisu prilagodeni po-
trebama dece sa retkim bolestima, ¢ime se do-
datno ogranicava njihova samostalnost i ukljuce-
nost u drustvo.

Snaga zajednice i potreba za

sistemskim promenama

Uprkos brojnim preprekama, istrazivanje pokazu-
Jje da udruzenja roditelja imaju kjuc¢nu ulogu - kao
izvor informacija, podrske i zagovaranja. Ipak, nji-
hovo ucesce u donosenju odluka i dalje je ograni-
ceno i cesto simbolicno.

Zato su kroz istrazivanje definisane i konkretne
preporuke: od unapredenja dijagnostickih proto-
kola i digitalizacije medicinske dokumentacije,
preko pojednostavljenja administrativnin proce-
dura, do uvodenja fleksibilnih radnih modela i ja-
Canja inkluzivnog obrazovanja. Poseban naglasak
stavljen je na potrebu za boljom koordinacijom
institucija i aktivnijim ukljucivanjem roditelja u kre-
iranje politika.

Projekat ,Kolaborativnim alatima protiv diskrimi-
nacije" pokazuje da reSenja postoje - ali da zahte-
vaju saradnju, razmenu znanja i sistemski pristup.
Samo tako moguce je izgraditi drustvo u kojem
deca sa retkim bolestima i njihove porodice imaju
jednake sanse za dostojanstven i ispunjen zivot.

Projekat je sprovelo Udruzenje za borbu protiv
retkih bolesti kod dece ,Zivot', uz podrsku Inicija-
tive za ekonomska i socijalna prava A11, Transa-
tlantske fondacije (German Marshall Fund) i
Evropske unije u Srbiji, u okviru inicijative ,EU za
tebe”.

#EY
3ATEBE

Rec za zivot 9




dogodilo se...

Edukacija i druzenje za osobe sa Vilijamsovim
sindromom i prijatelje - glas roditelja dece sa retkim
bolestima

MI MOZEMO, MI SIJAMO!

9. maja 2026. u Novom Sadu je odrzana edukacija i druzenje élanova
regionalnoe nevladine i neprofitne organizacije, Udruzenja za
Vilijamsov sindrom (UVS) i njihovih porodica.

Ovom prilikom smo se, nakon sedmogodisnje pa-
uze, ponovo okupili uzivo, i to u velikom broju,
imajuci u vidu da nase ¢lanstvo ukljucuje ne samo
porodice iz Srbije vec i iz Hrvatske, Bosnhe i Herce-
govine i Crne Gore. Cilj ovog okupljanja bio je da,
u skladu sa misijom Udruzenja, pruzimo informa-
cije i podrsku osobama sa Vilijamsovim sindro-
mom i njihovim porodicama, da kroz razmenu
znanja doprinesemo edukaciji kako strucnjaka iz
oblasti zdravstva i obrazovanja, tako i samih poro-
dica osoba sa ovim sindromom, te da olaksamo
povezivanje ¢lanova Udruzenja, a samim tim i raz-
menu iskustava i unapredenje kvaliteta Zivota
osoba sa Vilijamsovim sindromom.

Program ovog jednodnevnog dogadaja sastojao
se od predavanja eminentnih stru¢njaka upozna-
tih sa ovim retkim genetskim poremecajem, uzro- . S M el
kovanim mikro-delecijom manjeg ili veceg broja o g ) A T [
gena na 7. hromozomu. Izlaganja geneticara-pe- X ; ]
dijatra prof. dr Ivane Kavecan (Institut za zdrav-
stvenu zastitu dece i omladine Vojvodine, Medi-
cinski fakultet, Novi Sad), logopeda dr sci Ljiljane
Jeli¢i¢ (Institut za eksperimentalnu fonetiku i pa-
tologiju govora, Beograd), klinickog lingviste prof.

HVALA NA PAZNJI!

10 Rec za zivot



dr Aleksandre Perovic¢ (University College Lon-
don, Velika Britanija) i decCjeg i adolescentnog kli-
nickog psihologa Jelene Krivacic (Zavod za psiho-
fizioloSke poremecaje i govornu patologiju ,Prof.
Dr Cvetko Brajovic", Beograd) dokazali su da upr-
kos tome sto ovaj sindrom pogada svega 1 u 7.500
osoba itekako postoje strucnjaci koji imaju dovolj-
no znanja i iskustva da prepoznaju poseban ko-
gnitivni i drustveni profil osoba sa Viljamsovim
sindromom,i da doprinesu olaksavanju brojnih
zdravstvenih komplikacija s kojima se oni i njihove
porodice svakodnevno suocavaju.

Prof. dr Ivana Kavecan govorila je o opstim karak-
teristikama i genetickoj dijagnostici, kao i o prace-
nju/lecenju osoba sa ovim sindromom. Dr. sci Lji-
jana JeliCi¢ osvrnula se na neuroplasticnost i
efekte stimulacije na ranom uzrastu kod dece sa
Vilijamsovim sindromom, naroCito na strategije
tretmana u ranom i skolskom uzratu. Fokus izla-
ganja prof. dr Aleksandre Perovic bio je na jezic-
kom razvoju osoba sa ovim sindromom, na sna-
gama i slabostima razlicitih jezickih domena kod
ovih osoba, te na strategijama koje mogu pomoci
roditeljima kako bi podrzali razvoj jezickih i kogni-
tivnih sposobnosti svoje dece. Na kraju je Jelena
Krivaci¢ govorila o specificnostima zitovnog ciklu-
sa porodica sa detetom sa smetnjama u razvoju,
uz poseban osvrt ha porodice medu Cijim ¢lanovi-
ma ima i osoba sa retkim bolestima.

Nakon izuzetno zanimljivih i korisnih izlaganja po-
Cela je panel diskusija, u okviru koje su svi prisutni
imali priliku da postavljaju pitanja, da iznesu svoje
nedoumice i da dobiju smernice od predavaca ali
i od drugih roditelja i ¢lanova porodice osoba sa
Vilijamsovim sindromom.

Za ovo vreme, nasi clanovi su se uz pomoc volon-
terki, diplomiranih defektologa i studentkinja Spe-
cijalne edukacije, zabavljali u dvema prostorijama
u kojima smo im organizovali radionice: karaoke
obracun i likovnu koloniju. Svi su potvrdili da im je
bilo jako lepo i zabavno i da jedva cekaju sledece
druzenje.

U popodnevnim ¢asovima, hakon pauze za rucak,
u toku koje smo uzivali u gastronomskim specija-
litetima nasih divnih donatora, restorana Soha
Bars & Restaurants, Pizza skoro metar i u slatkisi-
ma restorana Spajz, odrzali smo sednicu Skupsti-
ne Udruzenja a potom nastavili druzenje do ka-
snih popodnevnih sati.

Zelimo da izrazimo iskrenu i duboku zahvalnost
svim humanim ljudima i organizacijama koji su

doprineli realizaciji ovog, za nas izuzetno vaznog
okupljanja: fondaciji British Serbian Benevolen-
tTrust, koji su finansijski podrzali ovu edukaciju i
omogucili da svi nasi ¢lanovi imaju mogucnost da
dodu u Novi Sad i ucestvuju u ovom dogadaju;
studentima Hotelijerstva Prirodno-matematickog
fakulteta, koji su sredstva prikupliena na humani-
tarnoj veceri organizovanoj 10. marta ove godine
usmerili upravo ka UVS i na taj nacin doprineli or-
ganizaciji ove edukacijeikompanijama Unive-
rexport i Coca-Cola HBC Srbija, koje su nas po-
mogle robnim donacijama; ve¢ pomenutim
restoranima Soha Bars& Restaurants, Pizza skoro
metar i Spajz; SOSO ,Milan Petrovi¢" i direktorki Vi-
oleti Strahinjevic, sto su nam i ovog puta ustupili
divan prostor Skole i zaista ucinili da se ose¢amo
dobrodosli, kao i sivm dragim prijateljima Udruze-
nja koji su nas podrzali svojim prisustvom.
Pozivamo i vas da podrzite rad naseg udruzenja!
Javite nam se da zajedno sirimo informacije o Vili-
jamsovom sindromu i podizemo svest javhosti o
postojanju ove retke bolesti, budite nas volonter ili
nas podrzite finansijski nastavak naseg rada i or-
ganizaciju novih aktivhosti! Svaka podrska, bez
obzira na njen obim, za nas ima veliki znacaj.

Sabina Halupka-Resetar
Predsednik UVS

i Aleksandra Perovi¢
Zamenik predsednika UVS

udruzenjevilijams@gmail
wwwyviljamsovsindrom.com
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INTERVJU

MIRJANA KECMAN

POMOCNICA POVERENIKA ZA ZASTITU RAVNOPRAVNOSTI

Zastita ravnopravnosti i borba protiv diskriminacije predstavljaju
posebno vazne teme za osobe koje Zive sa retkim bolestima i
hjihove porodice. U svakodnevhom zZivotu, one se ¢esto suocavaju
sa brojnim izazovima - od pristupa zdravstvenoj zastiti i
obrazovanju, do ostvarivanja prava u oblasti rada i socijalne
zastite.

S obzirom na veliki broj pitanja i hedoumica koje
nam upucuju roditelji i pacijenti, u ovom broju ¢a-
sopisa ,Rec za zivot" razgovaramo sa pomocnicom
Poverenika za zastitu ravnopravnosti gospodom
Mirjanom Kecman. Cilj ovog intervjua je da se na
jasan i praktican nacin priblize najcesce situacije u
kojima moze doci do diskriminacije, kao i nacini na
koje gradani mogu da ostvare i zastite svoja prava.

Kako biste najjednostavnije objasnili sta se
smatra diskriminacijom u kontekstu dece obo-
lele od retkih bolesti?

Diskriminacija postoji kada se dete, zbog svog
zdravstvenog stanja, stavlja u nepovoljniji polozaj u
odnosu na drugu decu u istoj ili sli¢noj situaciji, bez
objektivhog i razumnog opravdanja. To moze biti
uskracivanje prava, otezan pristup zdravstvenim,
obrazovnim ili drugim uslugama, ali i situacije u ko-
jima se formalno ista pravila primenjuju na svu
decu, a u praksi dovode do toga da dete sa retkom
boleScu ne moze ravhopravho da ostvari svoja
prava.

Vazno je imati u vidu da jednak tretman ne znaci
uvek i ravhopravnost. U pojedinim slucajevima po-
trebno je obezbediti dodatnu podrsku ili prilago-
davanje kako bi dete moglo da ostvari prava pod
jednakim uslovima kao i druga deca. Primera radi

ukoliko detetu nije obezbeden licni pratilac ili pre-
voz od i do Skole a utvrdena je potreba za tim uslu-
gama, to bi predstavljalo diskriminaciju. Za obolele
od pojedinih retkih bolesti situacija u praksi je jos
mnogo kompleksnija zbog prirode bolesti. Tako
ukoliko je na primer detetu u predskolskoj ustanovi
uskracena mogucnost da konzumira specijalnu
ishranu koja je uslovljena njegovim zdravstvenim
stanjem, to bi takode moglo da predstavlja diskri-
minaciju. Najcesce svim ovim situacijama je zajed-
nicko to da postoji pravo “na papiru’, ali nije stvarno
dostupno.

Pored toga, treba imati u vidu da nije redak slucaj
da se porodice dece sa retkim bolestima ili sama
deca suocavaju sa nerazumevanjem okoline, pre-
drasudama i steretipima Sto njihov polozaj ¢ini jos
tezim.

Kako roditelji mogu da prepoznaju da je njihovo
dete diskriminisano zbog zdravstvenog stanja?

Roditelji mogu prepoznati diskriminaciju pre svega
tako Sto ¢e obratiti paznju nato da lije njihovo dete,
zbog zdravstvenog stanja stavljeno u nepovoljniji
polozaj u istoj ili sli¢noj situaciji u odnosu na drugu
decu koja to zdravstveno stanje nemaju. Kao sto
sam navela to moze biti vidljivo kroz uskracivanje ili
otezano ostvarivanje prava bez jasnog i objektiv-
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nog obrazlozenja, neprilagodene uslove u vrticu,
skoli ili zdravstvenom sistemu, ali i kroz komentare
I postupke okoline koji ukazuju na predrasude ili
nerazumevanje bolesti.

Vazno je imati u vidu da diskriminacija nije uvek
ocCigledna i retko je otvorena. Ona se Cesto ogleda
u naizgled neutralnim pravilima ili postupcima.
Najjednostavniji nacin da roditelji to procene jeste
da se zapitaju: da li bi moje dete bilo tretirano naisti
nacin da nema to zdravstveno stanje, ili da li je
mom detetu utvrdeno pravo na podrsku a ono je
ne dobija u zakonom propisanom obliku. Ukoliko je
odgovor negativan, postoji osnov za sumnju na
diskriminaciju.

Da li se neadekvatnoili uskraé¢eno le€enje moze
smatrati diskriminacijom i u kojim situacijama?

Ne moze se svako neadekvatno ili uskraceno lecCe-
nje automatski smatrati diskriminacijom. Kada se
razlike u lecenju zasnivaju na medicinskim indika-
Cijama, stru¢noj proceni i objektivnim kriterijumi-
ma, rec je o legitimnom postupanju zdravstvenog
sistema. Medutim, problem nastaje kada se detetu
otezava ili uskracuje pristup lecenju bez jasnog i
obrazlozenog medicinskog razloga, odnosno kada
takvo postupanje proizlazi iz neinformisanosti, pre-
drasuda ili nedovoljne spremnosti sistema da od-
govori na specifiche potrebe dece obolele od ret-
kih bolesti.

Vazno je naglasiti da i kasnjenja, neujednacena
praksa ili izostanak neophodnog prilagodavanja,
iako formalno ne predstavljaju direktno odbijanje
leCenja, u praksi mogu dovesti do toga da dete
bude stavljeno u nepovoljniji polozaj prilikom
ostvarivanja prava na zdravstvenu zastitu.

Na primer, ukoliko dete zbog retke bolesti ne moze
da dobije terapiju, medicinsko pomagalo ili odgova-
rajuci tretman zato sto zdravstvena ustanova nema
dovoljno znanja, iskustva ili uspostavljene procedu-
re za postupanje u takvim slucajevima, to moze
ukazivati na nedostatke u funkcionisanju zdravstve-
nog sistema, ali i predstavljati diskriminaciju ukoliko
dete zbog toga ne moze ravnopravno da ostvari
pravo na zdravstvenu zastitu. Posebno je vazno
imati u vidu da deca sa retkim bolestima ¢esto zah-
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tevajuindividualizovan pristup i dodatnu koordinaci-
Jju zdravstvenih i drugih sluzbi kako bi zdravstvena
zastita bila stvarno dostupna i efikasna.

Kako bi roditelji trebalo da reaguju ako zdrav-
stveni radnici ne postupaju jednako prema nji-
hovom detetu?

U takvim situacijama roditelji se Cesto osecaju ne-
sigurno i neshvaceno, ali je vazno da znaju da ima-
ju pravo datraze objasnjenje i ravhopravan tretman
za svoje dete. Potrebno je da reaguju pravovreme-
no, smireno i uz jasno insistiranje na pravima dete-
ta. Pre svega, preporucljivo je da zatraze jasno
obrazlozenje postupanja zdravstvenih radnika,
kako bi se utvrdilo da li za takvo postupanje posto-
Jje objektivni i medicinski opravdani razlozi.

Ukoliko nedoumice ostanu, korisno je da roditelji
evidentiraju situaciju, ukljucujuci datum, okolnosti i
sadrzaj komunikacije, jer to moze biti znacajno za
dalje postupanje. Sledeci korak moze biti obraca-
nje nadleznoj zdravstvenoj ustanovi podnosenjem
prigovora, kako bi se omogucilo da se situacija raz-
motri i eventualno ispravi u okviru sistema. Zbog
toga je vazno da roditelji ne ostanu samo na usme-
nim razgovorima, ve¢ da komunikaciju, kada god je
moguce, ucine proverljivom i ostave pisani trag.

Ako postoji sumnja da je dete stavljeno u nepovolj-
niji polozaj zbog svog zdravstvenog stanja, roditelji
mogu podneti i prituzbu Poverenik za zastitu rav-
nopravnosti. U postupku po prituzbi ispituje se da li
je doslo do diskriminacije, a ukoliko se utvrdi po-
vreda odredaba Zakona o zabrani diskriminacije,
Poverenik za zastitu ravnopravnosti daje misljenje i
preporuku za otklanjanje povrede prava.

Pored zastitne uloge koja se ostvaruje kroz postu-
panje po prituzbama zbog diskriminacije, znacajna
je i preventivna funkcija Poverenik za zastitu rav-
nopravnosti. Ona se ostvaruje kroz davanje prepo-
ruka mera organima javne vlasti i drugim licima,
podnosenjeM inicijativa za izmenu propisa, predlo-
ga za ocenu ustavnosti i drugih aktivnosti usmere-
nih na unapredenje ravnopravnosti.

Iskustva roditelja i konkretni slucajevi imaju pose-
ban znacaj jer omogucavaju prepoznavanje dubo-



ko ukorenjenih problema i predstavljaju dobar
osnov za kreiranje preciznijih mera za unapredenje
polozaja dece sa retkim bolestima. U ostvarivanju
preventivne funkcije Poverenika za zastitu rav-
nopravnosti, posebno vaznu ulogu imaju udruze-
nja pacijenata i organizacije civilnog drustva, koje
predstavljaju znacajne partnere u unapredenju
ravnopravnosti.

Koja su osnovna prava dece sa retkim bolesti-
ma u sistemu zdravstvene zastite u Srbiji?

Deca obolela od retkih bolesti, kao i sva druga
deca, imaju pravo na dostupnu, kvalitetnu i nedis-
kriminatornu zdravstvenu zastitu. To podrazumeva
pravo na pravovremenu dijagnostiku i leCenje, in-
formacije o zdravstvenom stanju prilagodene
uzrastu deteta, kao i na terapije, medicinska sred-
stva i druge oblike zdravstvene podrske u skladu
sa vazecim propisima.

Pored toga, od posebnog znacaja je pravo na po-
Stovanje dostojanstva deteta i njegovog najboljeg
interesa u svim postupcima koji se ticu deteta. To
ukljucuje i obavezu sistema da prepozna i uvazi
specificne potrebe koje proizlaze iz zdravstvenog
stanja deteta i prirode same bolesti.

Ova prava proizlaze iz propisa koji ureduju zdrav-
stvenu zastitu i prava pacijenata, ali je klju¢no da
ne ostanu samo na normativnom nivou, vec¢ da
budu stvarno dostupna svakom detetu, bez obzira
na retkost bolesti.

Za decu sa retkim bolestima pored obezbedenog
kontinuitet leCenja i dostupnosti specijalistiCke
zdravstvene zastitu, kao sto sam navela, vazna je i
dobra koordinacija izmedu razliCitin zdravstvenih i
drugih sluzbi, jer upravo od toga ¢esto zavisi mo-
gucnost da se dete pravovremeno i efikasno uklju-
Ci u drustvo i zajednicu.

Koliko su prava ove dece u praksi zasticena i
gde se najéesce javljaju problemi?

Normativni okvir u Republici Srbiji u oblasti zdrav-
stvene zastite i zabrane diskriminacije postavljen je
na zadovoljavajuc¢em nivou, ali u praksi zastita pra-
va dece obolele od retkih bolesti i dalje nije uvek u
potpunosti ostvarena. To u praksi znaci da roditelji

Cesto zavise od toga u kojoj ustanovi im se deca
lece ili skoluju, jer praksa nije uvek ujednacena. U
takvim okolnostima, roditelji neretko moraju da se
dodatno angazuju kako bi ostvarili prava koja su im
formalno vec priznata.

Problemi se najcesce javljaju u dostupnosti specija-
lizovanih terapija i lekova, kao i u neujednacenoj
praksi izmedu razlicitih zdravstvenih ustanova, sto
moze dovesti do toga da deca u slicnoj situaciji ne-
maju jednak pristup zdravstvenoj zastiti. Izazovi su
prisutni i u nedovoljnoj informisanosti o retkim bole-
stima, kao i u slozenim i dugotrajnim administrativ-
nim procedurama koje dodatno opterecuju porodi-
ce. U takvim okolnostima, formalno priznata prava
ne moraju uvek znaciti i njihovu stvarnu dostupnost.

Da li obrazovne ustanove imaju pravo da odbiju
upis deteta sa retkom bolesc¢u?

Ne. Obrazovne ustanove ne smeju odbiti upis de-
teta zbog njegovog zdravstvenog stanja. Takvo po-
stupanje predstavljalo bi diskriminaciju. Obrazovni
sistem je duzan da obezbedi inkluzivno obrazova-
nje, sto podrazumeva da se detetu, uz odgovaraju-
cu podrsku i prilagodavanje, omoguci ravnopravno
pohadanje nastave.

U praksi se pokazalo da kljucni problem nije u sa-
mom pravu deteta na upis u predskolsku ustano-
vUu, vec u obezbedivanju adekvatne podrske nakon
upisa. Upravo zbog toga je Poverenik za zastitu
ravnopravnosti, postupajuci po obracanjima udru-
zenja ,Plavi krug” i ,Hrabrisa" i po sprovedenoj ana-
lizi, uputio preporuke i inicijative nadleznim organi-
ma i predskolskim ustanovama radi unapredenja
ravnopravnosti i zastite od diskriminacije.

Cilj ovih preporuka je jacanje preventivne zastite,
uspostavljanje jasnih internih pravila i procedura,
kao i obezbedivanje najboljeg interesa deteta u
predskolskim ustanovama. U tom smislu, predlo-
zene mere ukljucuju:

- da se unapredi upisna dokumentacija tako da ro-
ditelj vec prilikom upisa moze da naznaci da dete
ima retku, neurotransmitersku ili hroni¢nu neza-
raznu bolest, kako bi se pravovremeno planirala
potrebna podrska;
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Zastita deteta, njegovo
dostojanstvo i pravo na
bezbedno odrastanje
moraju biti apsolutni
prioritet u svakom slucaju.

- da se interna pravila prilagode na nacin da deca
sa ovim zdravstvenim stanjima mogu nesmetano
da borave u ustanovi i u¢estvuju u svim aktivno-
stima, uz obezbedivanje neophodne terapije to-
kom boravka, bez diskriminacije;

- da se u opstim aktima predskolskih ustanova iz-
begne obaveza ponovnog godisnjeg upisa za
decu koja vec¢ pohadaju ustanovu, radi kontinui-
teta, pravne sigurnosti i nesmetanog ostvarivanja
prava na obrazovanje.

Koje obaveze skole imaju kada je u pitanju pru-
Zanje podrske detetu sa zdravstvenim potesko-
¢ama?

Skole imaju obavezu da obezbede jednake uslo-
ve za obrazovanje za svako dete, sto u slucaju
dece sa zdravstvenim poteSkocama podrazume-
va i prilagodavanje nastavnog procesa njihovim
potrebama. To moze ukljucivati razliCite oblike
dodatne podrske, angazovanje struc¢nih saradni-
ka, kao i saradnju sa roditeljima i zdravstvenim in-
stitucijama, kako bi se detetu omogucilo da u
kontinuitetu prati nastavu.

Posebno je vazno da skole aktivno rade na sprecava-
nju diskriminacije i vrsnjackog nasilja, jer deca sa
zdravstvenim poteskocama mogu biti izlozena do-
datnim rizicima u tom pogledu. Sustina je da se dete
ne ukluci u obrazovni sistem samo formalno, vec da
mMu se omoguci da u hjemu zaista ucestvuje, u skladu
sa svojim mogucnostima i uz adekvatnu podrsku.

Kako roditelji mogu da ostvare pravo na dodat-
nu podrsku (liéni pratilac, individualni obrazov-
ni planisl)?

Roditelji pravo na dodatnu podrsku ostvaruju po-
kretanjem odgovarajuceg postupka, bilo u okviru
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Skole, odnosno obracanjem nadleznom centru za
socijalni rad. Sto se ti¢e usluge licnog pratioca, za
ovu uslugu je nadlezna jedinica lokalne samoupra-
ve, koja ovu nadleznost sprovodi preko centra za
socijalni rad. Roditelj ili staratelj se dakle prvo obra-
¢a Centru za socijalni rad u mestu prebivalista, a
moze i skoli ili vrticu jer u praksi, Skola ¢esto poma-
ze da se postupak pokrene i usmeri. Sledeci korak
je procena kroz Interresornu komisiju (IRK), koja
postoji u svakoj opstini. Komisija razmatra medicin-
sku dokumentaciju, procenjuje funkcionalne po-
trebe deteta, utvrduje da li je detetu potrebna do-
datna podrska (npr. licni pratilac, IOP, asistivha
sredstva ili drugi oblici podrske u obrazovanju).
Vazno je da roditelji budu aktivni u ovom procesu i
da, u saradnji sa skolom i stru¢nim sluzbama, uce-
stvuju u donosenju odluka koje se odnose na obra-
zovanje njihovog deteta.

Ukoliko smatraju da podrska nije obezbedenaiili da
je neopravdano uskracena, mogu se obratitii pro-
svetnoj inspekciji, a mogu i Povereniku za zastitu
ravnopravnosti, koji je nadlezan da ispita da li je
doslo do diskriminacije u konkretnom slucaju.

Sta savetujete roditeljima ¢ija deca trpe vrs-
njacko nasilje zbog bolesti ili invaliditeta?

U situacijama vrsnjackog nasilja najvaznije je rea-
govati odmah i bez odlaganja. Posebno je vazno je
da se nasilie ne relativizuju jer ono nece ,proci
samo od sebe” Roditeljima savetujem da se oba-
vezno obrate Skoli, naravno i policiji i zdravstvenoj
ustanovi ako je nasilje takvo da zahteva hitnu inter-
venciju ovih organa. Istovremeno, vazno je doku-
mentovati sve incidente, odnosno beleziti datume,
okolnosti i komunikaciju kako bi se omogucilo efi-
kasno postupanje.

Roditelji imaju pravo da traze konkretne mere za-
stite deteta, ukljucujuci podrsku strucnih sluzbi i
preduzimanije aktivhosti usmerenih na sprecavanje
daljeg nasilja. Ukoliko Skola ne reaguje pravovre-
meno ili adekvatno, a vrsnjacko nasilje je povezano
sa zdravstvenim stanjem ili invaliditetom deteta,
roditelji se mogu obratiti i Povereniku za zastitu
ravnopravnosti radi zastite od diskriminacije. Dru-
gim recima, vrsnjacko nasilje koje je povezano sa
zdravstvenim stanjem ili invaliditetom deteta moze
predstavljati i diskriminaciju.



Koja prava imaju roditelji dece sa retkim bole-
stima u oblasti rada i zaposljavanja?

Roditelji dece obolele od retkih bolesti imaju pravo
na zastitu od diskriminacije u oblasti rada i zapo-
Sljavanja, posebno na osnovu svog porodi¢nog
statusa. To znaci da poslodavci ne smeju da ih
stavljaju u nepovoljniji polozaj prilikom zaposljava-
nja, napredovanja, rasporedivanja ili ostvarivanja
drugih prava iz radnog odnosa zbog njihove poro-
dicne situacije, odnosno, Cinjenice da imaju dete
obolelo od retke bolesti.

Pored toga, roditelji imaju pravo na odsustvo sa
rada radi nege deteta i druga prava u skladu sa
propisima koji ureduju radne odnose i zdravstvenu
zastitu. U praksi, vazno je i da se, gde god je to mo-
guce, obezbedi odredeni stepen fleksibilnosti u
organizaciji rada, kako bi roditelji mogli da usklade
radne obaveze sa potrebama deteta.

Da li roditelji mogu biti diskriminisani na poslu
zbog brige o bolesnom detetu i kako to dokazati?

Da, roditelji mogu biti diskriminisani na radu ukoliko
ih poslodavac stavlja u hepovoljniji polozaj u odno-
su na druge zaposlene zbog brige o bolesnom de-
tetu, odnosno zbog zdravstvenog stanja njihovog
deteta. To se u praksi moze ispoljiti kroz uskraciva-
nje mogucnosti za napredovanje, nejednak tre-
tman u rasporedivanju, premjestaj na nepovoljnije
radno mesto ili ¢ak prestanak radnog odnosa. Ta-
kvo postupanje moze predstavljati diskriminaciju
PO osnovu zdravstvenog stanja deteta kao Clana
porodice.

Kada je re¢ o dokazivanju, vazno je naglasiti da u
postupcima za zastitu od diskriminacije vaze po-
sebna pravila dokazivanja koja odstupaju od stan-
dardnih pravila o teretu dokazivanja. Rec je o spe-
cificnom pravilo o prebacivanju tereta dokazivanja
koje je uvedeno kako bi se olaksalo dokazivanje
diskriminacije za diskriminisano lice. To znaci da
onaj koji smatra da je diskriminisan, ne mora da do-
stavi “Cvrste” dokaze da je doslo do diskriminacije,
vec je dovoljno da dostavi dokaze kojima samo Cini
verovatnim da je doslo do diskriminiacije. To se
moze uciniti dostavljanjem dokumentacije, elek-
tronske komunikacije, izjava svedoka ili drugih do-
kaza koji je dovoljno da ukazuju da je doslo do ne-

Jjednakog tretmana. Nakon toga, teret dokazivanja
prelazi na drugu stranu, odnosno lice protiv kog je
prituzba podneta, koje je duzno da dokaze da nje-
govo postupanje nije bilo zasnovano na diskrimi-
natornim razlozima, vec na objektivnim i opravda-
nim kriterijumima. Ovakvo pravilo postoji zato sto je
diskriminaciju Cesto tesSko direktno dokazati, pa
zakon predvida mehanizam koji olakSava polozaj
diskriminisanog lica i koji omogucava efikasniju za-
stitu od diskriminacije.

Kome se gradani mogu obratiti kada posumnja-
ju na diskriminaciju?

Gradani i gradanke koji posumnjaju na diskriminaci-
Ju imaju na raspolaganju vise mehanizama zastite.
Mogu se obratiti Povereniku za zastitu ravnoprav-
nosti podnosenjem prituzbe, mogu pokrenuti par-
nicni postupak pred sudom, kao i obratiti se nadlez-
nim organima, poput inspekcija, policije, tuzilastva u
zavisnosti od konkretne situacije.

Postupak pred Poverenikom je za gradane/ke Ce-
sto najpristupacniji prvi korak, jer je besplatan, ne-
formalan i ne zahteva angazovanje advokata/kinje,
a omogucava relativno brzo ispitivanje da li je dos-
lo do diskriminacije uz davanje preporuka za njeno
otklanjanje.

Vazno je da gradani/ke znaju da
zastita postoji i da se ne
ustrucavaju da je potraze, jer je
upravo reagovanje u konkretnim
slucajevima kljucno za
sprecavanje i suzbijanje
diskriminacije u drustvu.

Kako izgleda postupak pred Poverenikom za
zastitu ravnopravnosti i sta gradani mogu da
ocekuju?

Postupak pred Poverenikom za zastitu ravnoprav-
nosti pokrece se podnosenjem prituzbe lica koje
smatra da je diskriminisano. Ako je u pitanju dete
prituzbu podnosi roditelj ili zakonski zastupnik de-
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teta, a moze i samo dete. Takode prituzbu moze
podneti i drugo lice, kao i inspekcija i organizacija
civilnog drustva uz dostavljanje saglasnosti lica
koje je diskriminisano ili hjegovog zakonskog za-
stupnika. Ukoliko organizacija civilnog drustva
podnosi prituzbu u ime grupe lica, ova saglasnost
nije potrebna.

Postupak podnosenja prituzbe
je jednostavan i u potpunosti
besplatan i ne zahteva
angazovanje advokata/kinje.

Gradani i gradanke mogu podneti prituzbu putem
poste ili elektronskim putem (mejlom) na adresu
Poverenika: poverenik@ravhopravnostgov.rs. Na
sajtu Poverenika za zastitu ravhopravnosti (www.
ravnopravnost.gov.rs) dostupan je i obrazac prituz-
be koji moze olaksati njeno podnosenje. Takode,
mogu licno doci u prostorije Poverenika u Beogra-
du, na adresi Bulevar kralja Aleksandra 84, gde ¢e
im biti pruzena pomoc u sastavljanju prituzbe i
objasnjeno kako da na najlaksi nacin ostvare zasti-
tu svojih prava.

Poverenik u postupku utvrduje relevantne Cinjeni-
ce, a hakon sprovedenog postupka donosi mislje-
nje o tome da li je doslo do diskriminacije. Ukoliko
se utvrdi da je diskriminacija izvrsena, Poverenik
daje preporuke za njeno otklanjanje, koje mogu
ukljucivati, na primer, izvinjenje, izmenu prakse ili
preduzimanje konkretnih mera kako bi se sprecilo
ponavljanje diskriminacije ili otklonile posledice
vec izvrsene diskriminacije. Ukoliko diskriminator
ne postupi po preporuci, Poverenik ga ne moze ka-
zniti, ali moze o tome obavestiti javnost.

Cilj postupka nije kaznjavanje,
vec brzo i efikasno resavanje
problema i unapredenje
ravnopravnosti u praksi.
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Koji su najvazniji dokazi koje je potrebno priku-
piti prilikom prijave diskriminacije?

Prilikom podnoSenja prituzbe vazno je prikupiti
sve sto moze uciniti diskriminaciju verovatnom.
To mogu biti razliciti dokazi, poput pisane komu-
nikacije, kao sto su mejlovi, skrinsotovi poruka ili
razliCiti dopisi, zatim odluke poslodavca ili druge
institucije, kao i izjave svedoka koji mogu potvr-
diti navode iz prituzbe. U odredenim situacijama
znacaj mogu imati i audio ili video zapisi, ukoliko
su pribavljeni na zakonit nacin, kao i drugi dokazi
i statisticki podaci koji ukazuju na razlicit tretman
u odnosu na druga lica u slichoj situaciji. Ukoliko
podnosilac prituzbe ne raspolaze dokazom,
moze navesti i gde se dokaz nalazi, kako bi ga
Poverenik pribavio u postupku.

Vazno je naglasiti da nije
neophodno imati ,savrsene’
dokaze. Dovoljno je uciniti
verovatnim da je doslo do
diskriminacije, nakon cega je na
drugoj strani da dokaze da do
toga nije doslo.

U svakom konkrethom slucaju, po podnetoj prituz-
bi, Poverenik za zastitu ravnopravnosti ceni sve Ci-
njenice i okolnosti i na osnovu toga utvrduje da li je
doslo do povrede antidiskriminacionih propisa.

Koje su najcesce dileme ili greske koje gradani
imaju kada se obrac¢aju Povereniku?

Vazno je razumeti da nije svako nejednako postu-
panje diskriminacija, vec je za postojanje diskrimi-
nacije nophodno da je nepovoljniji tretman u
uzrocno-posledi¢noj vezi sa nekim lcnim svoj-
stvom, kao sto su na primer zdravstveno stanje,
pol, starosno doba, porodicni status ili drugo stvar-
no ili pretpostavljeno licno svojstvo. Nekad nije re€
o diskriminaciji vec o losoj upravi i nepravilnoj pri-
meni prava.


http://www.ravnopravnost.gov.rs
http://www.ravnopravnost.gov.rs

Cesta greska je i to &to se prituzbe podnose bez
opisa dogadaja i dovoljno konkretnih Cinjenica i
podataka, koji bi omogucili da se ispita da li je dos-
lo do diskriminacije ili je u pitanju povreda nekog
drugog prava. Takode, deSava se da gradani pre-
dugo Cekaju da se obrate, pa se zbog proteka vre-
mena izgubi svrha postupanja.

Zbog toga je vazno da gradani/ke, prilikom obra-
¢anja, Sto preciznije opisu situaciju i navedu rele-
vantne Cinjenice i dostave sve dokaze koje imaju
na raspolaganju, kako bi se postupak sproveo efi-
kasno i doveo do stvarne zastite njihovih prava.

Jedna od Cestih zabluda je |
ocekivanje da Poverenik za
zastitu ravhopravnosti izrice
kazne. Poverenik, medutim,
donosi misljenja i preporuke sa
ciljem da se diskriminacija
otkloni i da se unapredi praksa,
dok su za izricanje sankcija
nadlezni drugi organi.

Koji bi bio Vas najvazniji savet roditeljima dece
sa retkim bolestima kada je u pitanju zastita
prava i ravnopravnosti njihove dece?

Moj najvazniji savet roditeljima jeste da budu upor-
ni i informisani i da znaju da njihovo dete ima pravo
na ravhopravan tretman. Vazno je da prepoznaju
situacije u kojima je dete stavljeno u nepovoljniji
polozaj i da ih ne zanemaruju, vec da ih dokumen-
tuju i na vreme se obrate nadleznim institucijama,
ukljucujuci i Poverenika za zastitu ravnopravnosti
onda kada je dete stavljeno u takav polozaj zbog
svog zdravstvenog stanja.

Istovremeno, povezivanje sa udruzenjima i drugim
roditeljima je od velike pomoci, jer omogucava po-
drsku, daje dodatnu snagu i osecaj da niste sami, a
ono sto je najbitnije kroz razmenu informacija i
iskustava moze znacajno da pomogne u prepo-
znavanju svojih prava i nac¢inima njihove zastite. Ra-
zumevanije Sta diskriminacija jeste, kao i poznava-
nje mehanizama zastite, prvi su koraci ka tome da
se ona prepozna i spreci.

Nas zajednicki cilj mora biti da prava dece ne osta-
Nnu samo na papiru, vec da budu stvarno ostvariva
u svakodnevnom zivotu, bez obzira na to koliko je
njihova bolest retka. Najvaznije je da roditelji znaju
da nisu sami i da njihova reakcija moze napraviti ra-
zliku, ne samo za njihovo dete, vec i za svu drugu
decu koja se nalaze u istoj ili slicnoj situaciji.

Razumevanje pojma diskriminacije i poznavanje mehanizama
zastite prvi su koraci ka njenom sprec¢avanju i smanjenju njenog
uticaja na Zivote dece sa retkim bolestima i njihovih porodica.
Pravovremeno informisanje i dostupnost jasnih procedura od
kljuénog su znacaja za ostvarivanje ravnopravnosti u praksi, a ne

samo na hivou zakona.

Nadamo se da ¢e odgovori u ovom intervjuu doprineti boljem
razumevanju prava, ohrabriti roditelje da potraze zastitu kada je
ona potrebna i podstac¢i dalje jacanje sistema koji treba da
obezbedi jednake moguénosti za sve.
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ZAJEDNICKI SASTANAK STRUCNJAKA I1Z SRBIJE, SVEDSKE |
SPANIJE POSVECEN DIJAGNOSTICI NEDIJAGNOSTIKOVANIH
PACIJENATA SA RETKOM BOLESCU

20

—

Europe by upgra®;
excellence of IMGG

U aprilu, mesecu u kom se
obelezava Medunarodni
dan nedijagnostikovanih
bolesti (29. april), posebno
zelimo da skrenemo paznju
na pacijente sa retkim
bolestima kod kojih

dijagnoza jos nije
postavljena. Ovaj dan
podseca koliko su saradnja
| razmena znanja vazni u
reSavanju najslozenijih
slucajeva retkih bolesti.

Rec za zivot

Voden tom idejom, tokom avgusta 2025. godine,
Institut za molekularnu genetiku i geneticko inze-
njerstvo, Univerziteta u Beogradu ugostio je kole-
ge sa Karolinska Instituta iz Svedske i Autono-
mnog univerziteta u Madridu iz Spanije, u okviru
evropskog projekta BRIDGING-RD, sa zajednickim
ciljem pronalazenja odgovora za pacijente sa ret-
kim bolestima koji jos uvek nemaju dijagnozu.Pro-
jekat BRIDGING-RD (br. 101160079, 2024-2027) fi-
nansira Evropska Komisija u okviru programa
WIDENING. Tokom cele radne nedelje, ucesnici
su intenzivno saradivali koristeci razlicite bioinfor-
maticke i analiticke alate, uporedujuci pristupe i
razmenjujuci znanja i iskustva iz svojih institucija.
Poseban znacaj ovog susreta ogleda se u multi-
disciplinarnom pristupu, koji je omogucio sagle-
davanje svakog slucaja iz vise uglova. Posebno
vazan bio je doprinos lekara, koji su kroz detaljan
prikaz kliniCke slike pacijenata omogucili precizni-
je tumacenje nalaza i doprineli postavljanju mole-
kularno-geneticke dijagnoze kod pacijenata sa



retkim bolestima, koji se godinama na-
laze na dijagnostickom putu.

Program je zapocCeo uvodnim predava-
njima dr Maje Stojiljkovic i dr Ann
Nordgren, koje su predstavile strategije
u dijagnostikovanju retkih bolesti, kao i
dragocena iskustva iz prethodnih aktiv-
nosti posvecenih resavanju najslozeni-
Jih, nedijagnostikovanih slucajeva.

Dodatni znacaj ovom sastanku dala je
bliska i neposredna saradnja partnera u
okviru projekta BRIDGING-RD, koja je
tokom zajednickog rada dodatno osna-
zena. Tokom cele radne nedelje analizi-
rano je 27 pacijenata sa retkim bolesti-
ma, a zahvaljujuci intenzivnom radu (dr
Marina Andelkovic¢,dr Anita Skakic¢, dr
Kristel Klaassen Ljubicic, dr Irena Marija-
novic, dr Vladimir Gasi¢, dr Anna Lind-
strand, dr Angelica Delgado Vegadr
Fulya Taylan,dr Hakan Thonberg,dr Erik
Bjorck,dr Jasper Ottosson i dr Obdulia
Sanchez Lijarcio), razmeni iskustava i
zajednickom sagledavanju najslozenijih
sluCajeva, uspesno je postavljena dija-
gnoza za Cak tri pacijenta.

Ovakvi rezultati potvrduju koliko su me-
dunarodna saradnja, multidisciplinarni
pristup i razmena iskustava vazni u obla-
sti retkih bolesti, o cemu svedocii objav-
ljeni naucni rad ,First Reported Use of
Recombinant Parathyroid Hormone in
Kenny-Caffey Syndrome Type 2: A Case
Report and Literature Review" (doi.
0rg/10.3390/diseases14030091).

Nakon zavrSetka sastanka, rad na naj-
slozenijim slucajevima se nastavlja sa
ciljem da se sto vecem broju pacijenata
omoguci precizna i pravovremena dija-
gnoza.

DR MAJA STOJILJKOVIC
Institut za molekularnu genetiku i
geneticko inzenjerstvo, Beograd
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Zivot sa mijastenijom gravis
MOJ DESETOGODISNIJI PUT DO DIJAGNOZE

Preuzeto sa sajta www.musculardystrophyuk.org

Uprkos tome sto je imala simptome
vise od jedne decenije, Sari je
mijastenija gravis dijagnostikovana
tek 2024. godine. Danas, odlucnha da
pomogne drugima da ranije dodu
do dijagnoze i da se osecaju manje
usamljeno, napisala je svoju pricu
— 0 tome kako su se simptomi
razvijali dok nije znala Sta se desava
sa njenim telom, kako je konacno
dobila dijagnozu i kakvu je podrsku
pronasla kroz grupu za podrsku
osobama sa mijastenijom gravis.

jjagnoza mijastenije gravis postavljena
mi je u januaru 2024. godine i, koliko god
to cudno zvucalo, osetila sam olaksanje.
Svoje simptome mogu da pratim unazad
najmanje deset godina, do vremena kada su moja
deca bila jos mala. Bila sam zaposlena majka sa
mnogo obaveza i stresnim poslom u jednoj lokal-
noj lekarskoj ordinaciji, i na kraju svakog dana jed-
va sam uspevala da Citam svojim ¢cerkama — za-
muckivala sam dok sam im Ccitala knjige Dzulije
Donaldson i Roalda Dala, uprkos velikom trudu.
Na kraju sam odustala i zamolila njih da Citaju
meni. Kolege su govorile da je verovatno u pitanju
stres i neko vreme sam verovala da su u pravu.

Ali nesto nije bilo u redu. Moj osmeh se promenio
— na fotografijama sam izgledala drugacije i mo-
gla sam samo da napravim grimasu. Ljudi bi go-
vorili: ,Nasmej se, Sara!, a ja bih mislila: ,Pa je-
sam!” Noge su mi gubile snagu i svake veceri sam
se jedva penjala uz stepenice, povlaceci se ruka-
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ma. Svakodnevne stvari postale su neizvesne. Da
li mogu da uzivam u porodicnoj Setnji? Da li mogu
da pratim sestru na odmoru? Da li mogu da poje-
dem obrok sa porodicom, a da se ne zagrchnem?

SVAKODNEVNE TESKOCE KOJE
VISE NISAM MOGLA DA IGNORISEM

,U ranim Cetrdesetim godinama ucinilo se vero-
vatnim kada je prijateljica predlozila da bi slabost
misica mogla biti simptom perimenopauze. Moj
lekar se slozio i zapocela sam hormonsku terapi-
ju. Ali to nije bilo resenje

Do leta 2023. stanje se pogorsalo. Vozila sam sko-
ro 500 kilometara da posetim najbolju prijateljicu,
sa cerkama u kolima — i morala sam da drzim


https://www.musculardystrophyuk.org/

jedno oko otvoreno dok vozim. Bilo je zastrasuju-
ce. Tokom vecCere na tom odmoru nisam mogla
da zvacem hranu. Znala sam da nesto ozbiljno
nije u redu, ali sam do tada vec postala ,strucnjak”
u prikrivanju simptoma, ¢ak i od najblizih.

Kada sam se vratila kuci, jednostavne stvari po-
stale su hemoguce. Nisam mogla da isecem luk
Jjer nisam imala snage da drzim noz. Ako bih sela
na pod, nisam mogla sama da ustanem. Ispadale
su mi kese iz ruku i ¢ajnik. Jednom sam pala u
prodavnici jer nisam mogla da podignem stopa-
lo preko ivicnjaka. Stalno sam mislila: ,Kao da
poruke iz mozga jednostavno ne stizu do tela” i
zamisljala razne teske uzroke.

,Najvise me je uznemiravao spusten kapak. Dan
bih zapocela normalno, ali kako sati prolaze, ka-
pak bi se spustao sve vise dok nisam morala ru-
kom da ga drzim otvorenim.”

Bila sam zabrinuta da c¢e ljudi to primetiti, poseb-
no na poslu, i nisam zelela da pomisle da ne
mogu da obavljam svoj posao. U tom periodu
sam svom lekaru opste prakse poslala niz foto-
grafija koje su pokazivale ono za Sta sada znam
da je klasi¢an znak mijastenije gravis. Pregleda-
na sam i upucena neurologu — ali sam morala
da ¢ekam skoro godinu dana na pregled.

UZIMANJE STVARI U SVOJE RUKE

|z frustracije i bez odgovora, pocela sam sama da
istrazujem. Sve je ukazivalo na mijasteniju gravis
— retku bolest za koju sam Cula jer je moja tetka,
tada u osamdesetim godinama, dobila tu dijagno-
Zu na intenzivnoj nezi i nikada se nije oporavila.
Saznala sam da postoji jednostavan test krvi koji
moze potvrditi bolest, ali ga lekar opste prakse
nije mogao traziti — morao je neurolog.

Do januara 2024. moja majka vise nije mogla da
gleda koliko se mucim. Platila mi je privatno te-
stiranje krvi. Kostalo je vise od 300 funti, ali mi je
konacno donelo odgovore koje sam ocajnicki
trazila. Lekar me je pozvao i potvrdio da imam
mijasteniju gravis. Bila sam zbunjena i uplasena
— ali osetila sam i neizmerno olakSanje sto ko-
nacno imam dijagnozu.

PRONALAZENJE PODRSKE |
PODIZANJE SVESTI

,Ono sto mi je najvise pomoglo u tim prvim dani-
ma bila je grupa za podrsku osobama sa mijaste-
nijom gravis. Zaista mi je bila spas.

Ova mala, neformalna grupa okuplja divne ljude
koji su spremni da podele svoja iskustva zivota
sa ovom bolescu. Kada tek dobijete dijagnozu,
postoji mnogo informacija, ali one mogu biti za-
strasujuce i tesko je snaci se sam.

Kroz ovu grupu i uz pomoc¢ organizacije Muscu-
lar Dystrophy UK naucila sam da je mijastenija
gravis razliCita kod svake osobe. Ne postoje dva
ista iskustva, ali postoje zajednicke tacke iz kojih
mozemo uciti. U grupi razgovaramo o svemu —
od terapija do putnog osiguranja — ali ono naj-
vaznije je da mi je dala samopouzdanje da se
borim za svoje zdravlje i da podizem svest 0 ovoj
bolesti.

Deljenjem svoje price nadam se da ¢e drugi ljudi
sa neobjasnjivim simptomima brze doci do od-
govora — i da se nece osecati usamljeno. Takode
se nadam da ce veca svest o mijasteniji gravis
dovesti do brzih dijagnoza. Mnogi pacijenti sa
retkim bolestima prolaze kroz godine neizvesno-
sti ili pogresnih dijagnoza, bas kao i ja. Dani po-
sveceni podizanju svesti pomazu da vise ljudi —
ukljucujuci i lekare — prepozna rane simptome i
reaguje na vreme.
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Udruzenje

CIDP, GBS i

pacijenata

MMN Srbije

CIDP (hroniéna inflamatorna demijelinizaciona polineuropatija),
GBS (Guillain-Barré sindrom) i MMN (multifokalna motorna
neuropatija) retke su autoimune bolesti perifernog nervnog

sistema. lako se razlikuju po toku i tezini, zajednic¢ko im je to da
ljudima mogu potpuno promeniti zivot. Kod nekoga bolest

napreduje veoma brzo, tokom nekoliko dana, dok kod drugih
simptomi dolaze postepeno, kroz mesece ili godine.

Kao neko ko zivi sa CIDP-om, mogu da kazem da
bolest ne utice samo na fizicko stanje coveka. Pa-
cijenti se najcesce suocCavaju sa problemima pri
hodu, gubitkom ravnoteze, slaboscu misica, umo-
rom i otezanim obavljanjem svakodnevnih aktiv-
nosti koje su ranije bile potpuno normalne. Medu-
tim, pored simptoma i samog leCenja, veliki teret
predstavljaju neizvesnost, dug oporavak, hronic-
na priroda bolesti i osecaj da covek Cesto ostaje
sam da se shalazi kroz sve sto bolest nosi.

Jedan od najvecih problema jeste nedovoljna in-
formisanost o ovim bolestima, kako u drustvu,
tako Cesto i u zdravstvenom sistemu. Mnogi paci-
Jjenti prolaze kroz dug period bez tacne dijagnoze,
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a samim tim i bez adekvatne terapije. Nazalost, to
Cesto dovodi do pogorsanja simptoma i smanjuje
mogucnost uspesnijeg oporavka kasnije.

Danas postoji nekoliko terapija koje se koriste u
leCenju, poput kortikosteroida, imunoglobulina i
plazmafereze. Poslednjih godina pojavijuju se i
nove studije i eksperimentalne terapije koje paci-
jentima daju nadu da ce lecenje u buducnosti biti
dostupnije i uspesnije nego Sto je danas.

Udruzenje pacijenata CIDP, GBS i MMN Srbije na-
stalo je upravo iz potrebe da ljudi koji prolaze kroz
ovakva iskustva imaju mesto gde ce dobiti podrs-
ku, informacije i razumevanje. Zbog same prirode
i male ucestalosti bolesti, pacijenti ¢esto imaju


https://www.cidp-gbs-mmn.rs/sr?utm_source=chatgpt.com

YgpyXxemre
uauujeHalia
CIDP, GBS
MMN Cpouje

osecaj da su potpuno sami. Iz licnog iskustva
znam koliko tada znaci razgovor sa nekim ko zai-
sta razume kroz Sta prolazite.

“‘Ostavljena sam sama u sobi sa Cetiri slova’, citat
je jedne pacijentkinje, koji verovatno i najbolje
ilustruje kroz Sta prolaze pacijenti kada konacnho
dobiju dijagnozu. Vode se polemike da li treba
promeniti ime bolesti, kako bi dobile malo “ljud-
skiji' ton i bile lakse za pamcenje.

Cilj udruzenja je da poveze obolele i njihove poro-
dice, omoguci razmenu iskustava i pruzi podrsku
Judima koji se prvi put suoCavaju sa bolescu. Kroz
rad udruzenja trudimo se da podizemo svest o
CIDP-u, GBS-u i MMN-u, delimo proverene infor-
macije i saradujemo sa lekarima, institucijama i
organizacijama koje se bave unapredenjem polo-
Zaja pacijenata.

Posebnu vrednost za nas imaju upravo iskustva
clanova. Nekada je dovoljno da neko kaze: ,Pro-
Sao sam kroz isto i razumem kako ti je', da bi se
covek osecao manje uplaseno i usamljeno. Utisak
mnogih pacijenata jeste da su ove bolesti na neki
nacin ,nevidljive’. Neretko se desava da lekari
drugih specijalizacija ili doktori opste prakse prvi
put cuju za CIDP, GBS ili MMN tek kada im paci-
Jjent saopsti svoju dijaghozu.

Udruzenje je jos uvek mlado i pred nama je mno-
go posla — od organizacije i administracije, do
konkretne pomoci pacijentima i njihovim porodi-
cama. Ipak, verujem da je najvaznije to sto vise
niko u Srbiji ko se suoci sa ovim dijagnozama ne
mora da prolazi kroz sve potpuno sam. Imamo vo-
Ju i velike planove.

Postoji nekoliko globalnih udruzenja sa kojima te-
sno saradjujemo. Pisac ovih redova, ujedno i pred-
sednik udruzenja, dugogodisnji CIDP pacijent i

volonter u GBS/CIDP Foundation International,
organizaciji koja predstavlja jednog od klju¢nih
partnera naseg udruzenja. Takode, ¢lan Clinical
Trial Ambassadors, udruzenja za pomoc i podrsku
ljudima koji su se odlucili da ucestvuju u studija-
ma za eksperimentalne lekove. Nekoliko nasih
Clanova su i sami ucesnici klinickih ispitivanja, pa
smo u mogucnosti da pomognemo pacijentima i
iz te perspektive.

Smatramo da ¢asopis Rec za zivot ima vaznu ulo-
gu jer daje prostor pacijentima i udruzenjima da
se njihov glas Cuje. Kada se govori o retkim bole-
stima, svaka podeljena prica, iskustvo ili informa-
cija mogu nekome znaciti mnogo — kao pomoc,
podrska ili jednostavno potvrda da nije sam u
svojoj borbi.

Verujem da su povezivanje pacijenata, saradnja
sa struchom javnhoscu i medusobna podrska vazni
koraci ka boljim uslovima lecenja i kvalitetnijem
zivotu svih obolelih. Zato nam mnogo znaci svaka
prilika da govorimo o bolestima koje su retke, ali
za ljude koji sa njima zive — veoma stvarne i sva-
kodnevne.

Ivan Kostadinovi¢
predsednik udruzenja

UDRUZENJE PACIJENATA CIDP, GBS | MMN SRBIJE
www.cidp-gbs-mmn.rs
www.facebook.com/cidpgbsmmnserbia
www.instagram.com/cidpgbsmmnserbia-
?igsh=a25hMHNhNG4wem2Zw
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https://www.gbs-cidp.org/?utm_source=chatgpt.com
https://www.gbs-cidp.org/?utm_source=chatgpt.com
https://www.clinicaltrialambassadors.com/
https://www.clinicaltrialambassadors.com/
https://www.zivotorg.org/?utm_source=chatgpt.com
https://www.zivotorg.org/?utm_source=chatgpt.com
https://www.cidp-gbs-mmn.rs/
https://www.facebook.com/cidpgbsmmnserbia
https://www.instagram.com/cidpgbsmmnserbia?igsh=a25hMHNhNG4wemZw
https://www.instagram.com/cidpgbsmmnserbia?igsh=a25hMHNhNG4wemZw
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Baza retkih bolesti

www.retkebolesti.com

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

www.zivotorg.org

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