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Pravo dece na najbolje
lecenje | negu

PiZu: HURDOR, u saradnji sa asist dr Jelenom Lazic

Slufba za hamsatologiju | onkologiju
Univerzitetska dedja klinika, Beograd

pEalost, tEnetl podact mse

prectem, jer w Srbin ne po-

stogl nostonnln registar wa
rak. Fnada)  registtn naje

somo o evidenei novonbo-

lelih pacijensta, ves 1o proéenyu tandh 1

kasmh nereljemb efekatn termpie 1 sio-

re wleiena,

L1 Srbaq postopn pel terenarmb. cemilas

ra, u kogum se v digagnostka 1 leden)e

dece sn mahigmm belestmn: v Beogra-

du suin centrn = Umiversietska dedo

klimika, Insttut wn sdovstvenn zodi-

tw mujke 1 deteta , Dr Vokon Cupié™ 1
redyatryske odellene oo Institute za
onkalogiu 1 rodiclogu Schae, potem
Institut wn wdravsiveny sadtiin deee 1
omlodine Vopvodine u Movem Sodw 1
Ehnika zo dedje interne bolest u Migu

Pedyotmsks  hemotoloe 1 onkolo-

71 (ekan kop se bave dyagnostikom 1

letenem rka kod dece) su formiral In-
tersekenjsk odbor #n dedpo hemaiolog-

Ju, onkedogi 1 imunelogie {OEHO0
Fatevalpoun tog sarndng, dect abalelo
od raka w Srhin je omoguéenn 1stoveina
dijpgnestikn 1 letenje, Oherbedivanie
svenbubvoinog sistema nege wa decu 1
milocde lude snomohgrtetom je kluéno
e dohar oporovak 1 ophimalon kvilibe
Fivola tokom 1 nakon lefen)a,

HNocwmalno udrgeme roditela dece
obrliele o rako (NURDOHER Y, w serndng
s strudnim imevime 1 Srom drusives
mom zinednicom, ves deset godina ak-
fvne pemade o unapredenio kvaliein
leengn 1 Fiveta dece obolele o rakn 1
wvadeniu evropskih standorda w pedia-
irijske hemato-onkologi

FIUTEDHOE o osnovan 2005, godine u
Becgradu, sn msiom progans podrike
oholehim malifanma 1 npthesvim pomo-
dicamn. Clanevi udnetenjn su roditelji
zletene 1 premmnuole dece, lekon 1 me-
dicinske osohlje s hemato-onkeloskih
adelienia v Srhip 1 mnogebrom vo-

Kreafivne radionice

Maligna oboljenja
spadaju u retke
bolesti. Procenju-
je se da u Srbiji od
malignih bolest
godisnje oboli oko
350 malisana, a
da svake nedelje
jedno dete umre.
Od svih bolesti

u decjem dobu |
adolescenciji, rak
je prvi uzrocnik
smrti. Ohrabru-
je. medutim, ¢i-
njenica da je rak
kod dece izleciv
u preko 70 odsto
slucajeva, ako se
pravovremeno di
jagnostikuje i leci.

Tomtery, O3 20000 godine odvorene s
podridmce w Movarm Sadu 1 Mago, NUR-
DR e &lan Intermacionalne kenfedera-
crpe wdrudermpa roditelja dece abaolele od
rka (MCCCPCY — Befersrarionad ol
dereticer of Childiaod Comeer Parenr
Chrzamisarions), ko blisko saradge sa
Intermacionalmm  drudivem  pedijang-
ske onkologije (SICH — Peternctionad
Society of Poedriofic Oneodogn,

Jedan od osnovnih ciljeva  udiae-
nja je podtovanie osnovith prava dece
tokom ospifalizacije, koja su do sada
prilvatile § sprovode mnoge zemlje
Evropi © svetu:

® [Jede tina pravo na majbolje mogudée
ledainje | g

® [Opde bna pravo da ima pored sobe
roditelje i3 selbi drago osobuw, kaoj
e priswstvovati svim bolnim
procedurarma i dnagdim
mtervencijama tokom bedenja.

# Deca 1npithesd rodatelji maju pravo
da u svakom renwiku dobiju
detaline mformasije o procesu
ledenpa prlagodens nihovim
godimama | shyvatanima 1 odluduu
1 vl sa medicimskim iretmanom.

# [Degi treha emoguéitn proster zi
tgry, rekreseiu 1 sdene,

# [ieou treha shompvats zapedno sa
decom kopn imagu 15l mevone
potrets 1 me b rebalo do budo
primiljena ma odeljenn 5 odrashm

® [l vrmaa ravi da se smadra
osohomm 1 da se neliva s
senzibnlnngin g m.-.unu.--.anjul:n
1l se |1|1i:luj|_' :I'I.jL'EI_I:HH ]'.u'i.r.']lnnxl

= [Dpde bina pravo da buade
prodvrgnuto najmanje invazivoim
i najmanje elnin relmanima.

® e b pravo g kentinuirans

L.

® et ima prave da bode zadtiéeno
od svih vidova fizatkog
1 emoclonalnog #lostayljama,
seksualne zloupotrebe,
FATEMATIVANA 1 OsUjedsn)a
njegovih razvegmih potreba,

® et pma prove na psthe-seeialnon
P 1 podriky

Poboljsanje nege i uslova
zivota tokom lecenja

LI smislu unopredenja nege 1 kvalite-
i Fivedn tokom ledengo dece obolele od
rukn 1 mjthevih porodien, MURDOR g2
protekiih nekolike goding napravio o=
fapme komke otvaranpem detn reditel)-
she kuée v in grods, pde se nalase centn
zi ledeme: u Beogrodu, Migu 1 Movom
Sadu. Jedna od osmevmih strotegige le-
fonpa dece g da provedu #o mange vie-
mend u balniel, zhog Sepn veding dece,
kad o opSe stanpe desvol, prims
ferupaqu preke doevne belnice, Uspeh
fekkog 1 dugetramog leéenpa o veliko
men zovisl od stabalnesh porodics obo=
lele dece. Momena mdueliskih koée je

adekvatan smeita) dece | osoba u prat-
mji, koji su iz unuirasnjosti, dok traje
dijagirostika i ledenje, dme se doci pru-
Zaju uslovi bliskiji kuénim i eslabada sz
deo bolmickih kapaciteta, Roditeljske
kike su opremljene po potrebama dece
i roditelja, prema pravilima ponadanja
iokom ledenja, wvaavajudi sve potreb-
i higijenske uslove, Treming se, wisto
VECITE, U Sva irl grada, moeke smestita 16
porodica, a do sada je boravilo preka 70

porodica, U vide maviala, = prosednom
dinom boravka od oko fetirl meeseca.

Postujusi  prave dece na  najbolje
memuse  ledenje 1 onegu, NURDOR
pricda kontinwicanu podriko svim pedi-

Jatrijskim hemato-onkolodkim odeljen-
Jiena w Sebijn uvidu nabavke neophodne

apreme. O 2008, godine ulodeno jo
preko DOOO00 00000 disara 23 nalba-
vhu meophodnih medicinskih aparala
i uredivanja prostora za dijagnoestiku i
ledenje.

Postujuei dedje pravo na g, rekre-
aciju i udsnpe, otvorene su i opremljens
igraonice na i bemato-onkelodka ode-
ljenja.

L cilju oberbadivania prava deteta na
najbolje moguée ledenje negu, zahvalju-

Judi Blizanae programu o sdn@enjem

iz [talije, MURDCER obezbediige strudino
usaviiavanje ra medicinsko osoblje sa
pedijatijskih emato-onkelodkil odel-

Jenja, u razliditim centnima za ledenje

raka kod dece u Nalija.

Takede, kao vid edukacije, u organi-
zaciji MURIHIRE-a su tokem prodekls
iri godine organizovana 0 seminara za
medicinsko esoblje 1 tehnitare, sa cil-

jein da ovakay vid kentinuiranoeg profie-
somaliog usavriavanja bude podekan i
o strane madleznih institucija.

Rehabilitacija dece lecene od
raka - Kamp ljubawi | nade

Ledenje maligniteta u dedjem uzrasiu
jo dugotrajno, komnpleksno, fosto vieo-
e papono, kako o fzickom smisl,
tako i u patholefkom pogledu, i za decu

Proslava rodendana

i za njilove porodice (sa pramer, akuot-
ne leukemije se lede oko dve godine).
Letenie maligniteta u dedjem urrasiu
ostavlja kratkorodne | dugorodne psilx-

NURDOR

= e podncnice

# T rehabilitsciona kampa

* Cetind roditeljske kuée

# Aktivan v svih ped centar
ledenim

= Vige o 20 publikacija

& Vide od 100 sprovedenih akeija
2a senrihilisanje javnog mojenja

= Vide od 230 edukativnih
radionica ma roditeljo

® Vize od 300 edukovanb
vislontera

# Vide od 300 poredica ukljudeno
Je w aktivieest wdnden)a

# Vide od 3000 prijatelpa
na Facehowmka

= Vige od 11000 volomerskih san

& Vide od 30,0000000,00 dinara

uwlodeno za unapredenje kvaliteda
lelenja
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fizicke posledice, koje znatno oledavaiu
rehabilitaciju 1 resocijalizaciju dece po
uspednoim  zavrdetbu  leenja. Heomio-
terapija, radioterapija. hirurdki zalveati,
transplantacija  matitnim  Galijama he-
msatopoese, Eerpliuju dedji organizam,
a tokom nekog od pomentih modali-
teta ledenja, deca znadajan vremenski
period provede u socijalve] izelaci)i,
odvajent od estatka porodice. dkolakog
okrudenia i prijpielja, Savremen sveiski
koncept je da se nakon zavrietka loden-
ja dect ebezbedi adekvatnn rehabilivaci-
ja. U nadim uslevima, veding porodica
nije u siactji da samostalno organiz-
jo adekvatan eporavak dece w nekon od
banjzkil ili planinskih sehabilitacional
cenlara.

Wed i godine raredom MURDOR or-
ganizuje Kamp ljubavi 1 nade, o kome
svake godine wiearvupe oko 30 malida-
na u praingi eoditelia. Citav niz akiiv-
nosti, sportske, kreativoe,  patholotke
radionice za deeu i roditelje imaju =
cilj da mlade sekonvalescente i njilo-
ve porodice osnaze fizicki @ paibicki i
do olakiaju resocijalizaciiu i povralak
vohidajenom  2ivotn, Pofetak  organi-
zacipe Kampa je oboledilo ulaganjo
MURDOR-a, kao jeding  moguénost
rehabilitacije za izleCene pacijents. Ma-
kon witegoditnjeg angatovania i javnog
sastupanja, NURDOR je, u saradngi =
Ministarstvom zdravlja 1 Hepublickim
zavodom za admovastveno  osiguranije,
uticao ma promenu Pravilnika o medi-
cinskoj rehabilitacil, Sime jo dect 1 mla-
dima, od maja 2012, godine, vradeno

Simptomi koji
mogu ukazati na
rak kod dece:

Hela tadka woku, pajava razroko-
sth, slepilo, srsanje odne jabudice

Cvoné uw o oabdomenu 1 karlies,
udovima, testisima 1 Zleedama. no
glava 1 vratu

Menbqodmvn bemperaturs, dudn
od dve medelje

Crubiiok tefine, bledilo, wmor,
lako dobijonje modnea i1 krvare-
nje

Bolowvi w kostima, zglobovima,
Pechirma i Laka prelormi

Meuralodks znact: promens il
pogorfanje madina hodanga, guba-
tak ravnotede i1 govora, regresija,
glavobalja vide od dve nedelje (20
ili bez povradania), wvetanje glave
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pravo na rehabilitaciju o dekavoom
trodku. Tokom wm godine, vige od 130-
org dece usastvovalo je u rehabilitacio-
o kampovima Ljubavi 1 nade.

Multidisciplinarni fim
- prava formula za
uspesnost lecenja

Kooz projekal peiho-socijalne podrike
[*"Wreime ma Goljicu rargovera™) MUR-
[HOK,  vodedi se evropskim standar-
dima letenja koja nalaiu prisusutvo
miultidizciplisarnog  odeljenskog  fima
atrudnjaka {lekam, medicinskih sostara,
pathiologa, socijalnog radnika, pedago-
ga, nuiricioniste, roditelja sa iskustvom
depeg kancoral, ved tni godine pruka
Eontinuiranu podeiku roditeljima @ deci
Eoja se bedo na defin hemata-onkoloika
odelienja u Srhiji, Projekt je osmisljen
u saradnji sa lekarima, pailsolozima i
drugim pomenutim medicinskin oso-
Eljpein, sa idejom da se kroz pet razhiditih,
paaljivo osmizljenih tematzkih radioni-
ca za roditelje (Pitajie lekara, Psiholoika
radwanica, Pitajie  socijaliveg  radnika,
Mutricionista za Yas i Roditel) — rodi-
teljul @ kreativao-zabavoil radionica za
dicu, olakida boravak ma klinikama, i da
raditelii od struénog esoblja dobiju sve
odgovon: na brojioe redowmiee © pilanga
koja ih zanimaju i jedni 5 drogima podee-
l swaje najveds brige i strahove, Ritam
odrzavanja je pednom nedeljne, nakon
radinog vremena. Tokom prisustva mo-
ditelja v, Soljici razgovora”, deca se
Evalitetno  dnoate sa volonterima, kaoji
au prosli odabian program edukacije,
koji 22 redovioo odekava od strane leka-
ra i peihologa. Do sada je odrkano preko
250 radionica ra roditelje i isto woliko
za decu na Setini pedijatrjska hemato-
onkolosika odeljenja v Srbaji.

Poseban segment akliviostt u okvim
projekia jo usmeren ka medijima, koji
pomaiu ostvarivanju podeske Sire jav-
noati | ka nadleznim organiima, koji toe-
b da propoenaju specifidne pedrebe koje
s namedu tokom dijagnostike i bedanga
i makon zavrieitka terapde. Tronutn
ciljevi propekia su obvaranje novih rad-
nily mesta za lekare, peihologe, socijalne
radinike 1 pedagoge. Ma dedjim hemato-
onkoloskim odeljpenjima u Srbdji, jedino
je 1 Movom Sadu angadovan odeljenski
pathiolog. U Dniverzibetskog dedjog kli-
naci i Tirsovo] 1o Intermog Klinic w Misu
poata)i same po jedan paiholog 2a celu
bolniew, dok je na Instiuia s onkolo-
giju i radiclegiju Srbdje angadovan psai-
holog & pola radnog veemena, Poredenja

radi, u Bolonji, na jedisem pedijatrijs-
kom hemato-onkoloikom odelienju w
proces ledenja ukljuden je tum od dak
et patlweloga,

Skola u bolnici

Mastavlanje skolovanja tokom bedo-
nja je od kKljuénog znacaja xa zicki o
paihicki razvo). Skola nije samo mesto
£ alicanje nanja, ved je 1 mesto gde
s razvijaje meduljudski odoosi, for-
murajue sistenn veednosti 1 gde se stice
caeda) samopousdanja. 5 obzirom o o
da jo ledenje veéine malignih oboljenia
dugoirajne, neophodino je refil pitanie
cdukacije | obrazovanin dece obolele
od raka dok su na bolmickom i kuémoem
ledenju. 11 Arbaji jo nastava za decu na
bolnickom ledenju refena samo u Boo-
gradu, i w za osmoviedkolski werasg, 1)
Movom Badu postogi samo jedan wéiel)
Ea nmastavu od prvog do Getvriog razreda
canovne Skole, dok u Migw ove pitanie
uopdie nije nefene 1 deca gube svaki
kontaki sn nastavnim gradivem tokoom
ledenja. MUTRIEOM jo jod 2007, godine
s Ministarstvom prosvete 1 gradskim
sekrefarijatima za obrazovanje olpodes
dogovore oko organizacije nastave za
decu csnovnodkolskog werasia na he-
miato-onkoloskim odeljenjima u Midw i
Movom Sadu, kao i o uvodenju nasta-
v za srednjoikelee koja ne postaji ol w
jednom centru ledenia.

Socijalna podrska

Socijalna podrika je od nesumnjivog
sadapa tokom celog procesa ledenja.
1T madim uslovima pe socijalni slatus
vetine porodica veoma ke, a tokom le-
cenja 2e finansijski problemi  posodice
umioFavajie Krog projekat | Vieme je
za 3olieu mzgovora”  isknstalizovala
s jasna potieba poditelja za procajem
socijalne podrike | informacijama ve-
zandin za ostvanvanie njihovih  soci-
jalnih prava. HURIDHHL je vz podesku
Macionalne sludbe za zapoiljavanie us-
peo da oberbedi kontinuiranu podesku
socijalnog radnika, kogi je sada sastav-
mi des naseg tima, Shog dugotrajnosti
ledenja | prirsde bolests, posodice su
seclovane, iscrpljens, a v velikom broju
sludajeva roditelit su prinudeni da na-
puste posao kako bioza vreise ledenga
bali wz svoju decu, zbog Sega se odvara
problem bolovanja, Vedina solidnih -
mioFa 3¢ o proseku ledi od 2est do devet
meseed, a mapdedte maligne oboljenje
kod dece — akutna leukemijpa, oko dve
godine. Zakon u Srbdji predvida same
detin meseca bolovanja za raditelie Sije
dete boluje od maligne boelests, dok je
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i Ialije, Hrvatskoj @ dragam okelnim
semljama, roditeljima cmoegudeno bo-
lowvanpe do kraja beGenpa. MURINOIR jo u
saradnii sa Advekaiskom komorom Be-
bije pokrenuwe relavanpe i ovog sislam-
skog pitanja.

Krog niz publikacija namenjenih deci,
raditeljiima, volonterima, ali | &irej za-
jednie;, WURDOR se tudi da proble-
e i nedowmies sa kojima e suodavaju
deca §omladi oboleli od raka i njthove
porodice wiini primetngjim i lak3e nodi-
vimm.

Obelezavanje svetskog dana
dece obolele od raka

LI avedu, kao i kod mas, 15, februar se
obelezava kao Svetski dan dece obalale
od raka. Ma tag dan, WNURDOR veé godi-
pami organigwie razlicite akeije, koje za
cal) imaju da podigno svest stanovnidiva
o ineidenct mka kod dece, razrede broj-
ne zablude verane za kancer, ukaiu na
specifitne potrebe dece obolels od raka
i mitlewih roditelja 1 obezbede fnansij-
sku pomoé. Sve akedje so sprovode u
gradevima gde e nalaze centri za lefe-
nje malignih obaljenja kod dece (Beo-
grad, Mg i Movi Sad). Ma primer — sva
dieca koja se lede od raka tokom terapdje
izgube kosu, Prosedéng cena perika od

Za =ve blize informacije, pose

prave kose je uzlavnom nedostiing za
beojne porodice. [z leg razloga je jod-
ne godine organiovana akcija | Pramen
made”, gde su lekan, roditeliv izlecone
dece, Slanovi MURDOR-0, we podeiku
beojnih poenatih ljudi iz sveta wmet-
nostl, knjitevoost, moeke, kao @ ozna-
cajan beoj anonimih Ledi dobree volje,
dondrali svoju kesw, da bi se napravie
odreden broj perika koje de hits donira-
ne dect, pegedovo tinejdierskog wrasta,
koji je najosetliiviji na ovu prolaznn po-
aledicu ledenja.

O godine je povodom jubilamiog,
docenijskog  obelezavanja  Svatskog
dana dece obolele od raka, MUK,
pod  pokroviteljstvom Ministaraiva
adravlin, pokramse akaiju “Prepoznajie
ma veeme”, s sloganom “Hana dijagno
alika — bolja progonostika”™. Owvom akel
jom smio sx pridnedili svetskoj eduka-
tvne-adravamvenaj kampanii od opdteg
drugivencg enadaje, koju su zajednic-
kaim snagamn pokrenuli Medunaroding
konfederacija udmdenja roditelja dece
obolele od raka | Medunarodive wdnze-
nje pedijatrijakily onkologa.

Ahog wvaknost rane  dijagnostike,
MUTRIOR & celu godinu posvetii edu
kaciji roditelja i trwditi se da im sknense
panju kako da prate ©ouode najranije
stmplome, Koji se Gxabo mogu proluma-

tite saji-www. nurdor.org

cith kao nespecificni zajednicks simp-
tomi razlicitih bolesti v detinjstve, a
zafim da se pravoveomeno obrate leka-
rima, Kake je ra dalji ok Jedenin obo-
lelog deteta neophodna bliska saradnija
roditelja i lekara, MURDOR je avimn le-
karma pedijainijske siruke u primanio
1 sekundamaoj adravalveno) zasiitn u na-
4o pemlji poslao pismo sa preperukama
koje su Formirali Modunasedne udmke-
nje pedijatnjzkih enkologa i Meduna-
rodie wdneenje roditelja dece obolele
od raka. Edukativei materijal poslat je
1 oavim srednjim dkolama v Beogradu,
Midu i Movom Sadu.

Labwaljiojeds velikom bioju volonbe-
ra i prijatelja, MURDOR svakodney s
sprovodi veliki broj aktvnosti @ proje-
kata wamercnth ma poboljfavanje nege
1 kvaliteta 2ivota dece obolele od raka
1 mjihovih porodica i nastoji da njihovi
problemi i potrebe dopru do dae javno-
adi.

DPubokeo armo uverens da e misija svib
nas uspeine ledenje dece w Srhiji. NUR-
R e ponosi dobrom saradnjom sa
medicinskim ozobljom, svojom transpa-
reninodé, strogo namenskim wrodenjom
doenacija, 1 pestignutim rezullatima, Ci-
lpevi rastu 1 nadamo se da de @oond it
daostizni.
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