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- UDRUZENJE «MOJE DIJETE» OSIJEK

- UDRUZENJE «KRIJESNICA» ZAGREB

-  UDRUZENJE «ZAJEDNO DO ZDRAVLJA» DUBROVNIK
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- DJECJI HOR «SRDELICE»



Sponzori :
- ICCCPO
-  UDRUGA «SANUS» SPLIT

weeeo

rehabilitacijom te re- socijalizacijom djece oboljele i lijeCene od malignih
bolesti. Predstavnici ustanova i udruZenja su prezentirali svoje probleme,
ciljeve i uspjehe u dosadasnjem radu. Ljekari i strucni saradnici su prisutne
upoznali sa medicinskim statistikama o broju oboljelih, najée$¢im oboljenjima
te o saradnji sa roditeljima i djecom u programu edukacije i rehabilitacije.
Strucne sluzbe su predstavile zakonske regulative o pravima porodice.
Ministar zdravstva je licno prisustvovao Kongresu te podrzao rad i
dugogodisnju saradnju roditelja udruZenja i drzavnih predstavnika.

Clanica Upravnog odbora ICCCPO iz Austrije Anita Kienesberger

je podrzala Kongrese i istakla da mora postojati najbolja saradnja udruzenja
iz svih drzava, posebno sa ¢lanicama ICCCPO. Kontakti sa ustanovama i
udruZenjima mogu bitno pomo¢i u rjeSavanju problema, a kao primjer
uspjeSnog rada istakla je klub roditelja «SANUS».

Prvi neformalni sastanak SIOP-a je odrzan 1992. godine, a osnivacki sastanak
ICCCPO-a je odrzan 1. maja 1994. god. u Valenciji, ¢iji je osniva¢ Hose Maria
Gonzales. Do 2005. g. €lanica je 81 organizacija iz 65 zemalja.

Osnovni cilj je rad na proSirenju mreZe i ukljucivanje $to veéeg broja
udruZenja, pomo¢ djeci i porodicama, razmjena iskustava, medusobna
podrska... Odluka o obiljeZavanju dana djece oboljele od raka-15.02., usvojena
je 2002. god. na sastanku u Luxemburgu. GodiSnja ¢lanarina za ICCCPO
iznosi EUR 500.

HRVATSKA

Najveci globalni problem zemalja u srcu Europe je izmjeStanje djece u druge
drzave, radi daljnjeg tretmana, koji iziskuje enormne troskove. Za rjeSavanje
tih problema moramo se svi zajedno fokusirati i pronadi rjeSenjee.
Predstavnici iz «SSANUSA» su nakon 16-godiSnjeg rada proSirili mreZzu na
ostale Zupanije, koje rade svaka svoje aktivnosti i iz sopstvenih akcija se
finansira.Plan osnivanje Nacionalne zaklade.

Uspjesno organiziraju ljetovanja i zimovanja za djecu koja su izlijecCena tj.
minimalno 3 godine Zivota bez terapije, druZenja roditelja kroz radionice,
jednodnevne izlete itd. Zajedno sa drzavnim institucijama rade na projektima
o edukaciji, zahtjevima roditelja, finansiranju.... te su na taj nacin ostvarili
zavidnu saradnju na svim drzavnim nivioima.

Sa ljekarima zajedno ¢ine mnogo na edukaciji roditelja kao i pruZanju pomo¢i
u periodu poslije tretmana.

Sef odjeljenja dr. Srdana Culi¢ je predoéila statisti¢ke podatke o malignim
oboljenjima, i istakla da je na drugom mjestu smrtnost djece u Hrvatskoj od
raka, odmah poslije saobracajnih nesre¢a.GodiSnje imaju oko 200 oboljelih od



kojih je najveca smrtnost u starosnoj dobi od 5-9 godina 30%, te od 10-14 25%.
Najveci broj djece oboljele od leukemije i neuroblastoma, a op€enito
obolijevaju djece starosti od 0-4 godine. Pohvalila se i projektom koji su
zajednicki odrzali sa roditeljima i psiholozima o obilasku $kola koje pohadaju
izlijeena djeca. Posljedice terapije su razli¢ite izmedu ostalog manifestiraju se
u poremecaju hormona rasta, problemi sa koncentracijom i paméenjem, veéoj
podloZnosti stresu, razdraljivosti...Vrlo je bitna Sto bolja saradnja izmedu
ljekara i roditelja.

Slijedila je stru¢na prezentacija o metodama transplantacije kao i podaci o
pohranjivanju koStane srzi. Dosta detaljniju i opSirniju rije¢ o genetici u
onkologiji odrzala je dr. Vida Culié.

MAKEDONIJA

Makedonski predstavnici su vrlo otvoreno i jasno priznali da su u najveé¢im
problemima sa ljekarima, te da su i poslije 3 godine od osnivanje

udruzZenjay PEPERUTKAY, jos rivali. Kontaktiraju ih samo kad je potrebna
donacija i ostali vid pomoc¢i koja je neupitna, ali nije prioritetna.

Porudili su da moramo svi biti u kontaktu, uvijek prisutni i zajedni¢kim radom
izboriti boljitak svakom djetetu. I pored teSke situacije uspjeli su obezbijediti
EUR 32.000 za renoviranje odjeljenja, od ¢ega je EUR 15.000 utroSeno na
tehniku opremu, a 4.000 EUR-a na socijalnu pomo¢ porodicama. Dobili su
Medunarodnu nagradu za most saradnje sa privatnim sektorom.

Njihova djeca se izmjeStaju vani u veéini slucajeva, jer imaju jako slabo
razvijen odjel djecije Hemato-onkologije, dok je za odrasle na dosta zavidnom
nivou.

SLOVENIJA

Slovenija je u najpovoljnijoj situaciji Sto se tice bolnice, ali nemaju udruZenje
roditelja, Sto im je jako bitno. TeSko je uspostaviti kontakt sa roditeljima
poslije tretmana, jer roditelji nece da razgovaraju o bolesti. Alenka majka
djecaka koji je bolovao od leukemije upoznala nas je kako je izgledao period u
bolnici, kao i o aktivnostima djece dok su na klinici. Izmedu djece, roditelja i
doktora je sve izvanredno, imaju razne aktivnosti, pa ¢ak organizuju i
Olimpijadu na odjeljenju. GodiSnje imaju 50-60 oboljelih, a kapacitet
odjeljenja je 25 kreveta gdje se lijeCe oboljeli do 19 godina starosti.

Djevojka Natasa je bolovala od leukemije te sada volontira u Ljubljani u
ustanovi za pomo¢ djeci. Volonteri su nosioci projekata o raznim akcijama,
koncertima, sami sebe poducavaju i zajedno se dogovaraju kako da poboljSaju
situaciju. Ove godine slave 10- godiSnjicu svog rada i djelovanja, te su
organizirali put sa 25- toro djece u Berlin. Imaju problem sa zapoSljavanjem
poslije lijeCenja.Fondacija je napravljena uz potporu Ministarstva zdravstva.
Finansiraju su 56% od akcija koje organiziraju, 16% od Ministarstva, i ostalo
od donacija.



Od toga troSe 76% na rehabilitaciju, 11% na zaposlene, i ostalo na troskove
ustanove. Ustanova ima dva stana za boravak roditelja gdje volontiraju
zaposleni sa klinike, razgovaraju sa djecom i roditeljima i uéestvuju u
radionicama sa porodicama.

SRBIJA I CRNA GORA

Predstavnica NURDOR-a, Irina Cepinac Ban je prisutnim objavila da je u
njenoj drzavi jedini sluc¢aj gdje su ljekari inicirali da se oformi udruZenje
roditelja djece oboljele od raka. GodiSnje imaju oko 300 oboljelih koji se lijece
u 5 bolnica na podruéju Srbije. NajceSce obolijevaju od leukemije 60%.
Informacije su na www.nurdor.org.vu

U nastavku su rije¢ imali predstavnici iz drZavnih insitucija koji su predstavili
zakonske regulative za porodice djece oboljele od raka, kao $to su nadoknada
za putne troskove za viSe od 100 km, na relaciji bolnica- dijete.

Pravo na bolovanje imaju ako je dijete starosne dobi od 1-3 g., u remisiji do 30
dana, a po miSljenju ljekara 6 mj., pa i viSe, kao i radno vrijeme samo 4 sata
dnevno.

Slijede¢i Kongres je planiran za maj 2007. godine, u Sarajevu gdje ¢emo,
nadam se, mo¢i biti dobri i mo¢i prezentirati pohvalan rad naSeg udruZenja.

Belma PasSukanovic
Generalni sekretar
Udruzenja SRCE ZA DJECU KOJA BOLUJU OD RAKA U FBIH



