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Dragi roditelji,

Znamo da se, dok ovo Citate, suoCavate sa najve¢im strahom koji jedan
roditelj moZe da dozivi. Razumijemo vas i znamo kako vam je jer smo

mi roditelji koji su to isto prosli sa svojim djetetom. Nazalost, niste sami.
Godisnje od malignih bolesti u Crnoj Gori oboli u prosjeku dvadesetoro
djece. Duzina i ishod lijecenja zavise od vrste dijagnoze, bolnice i zemlje u
kojoj se dijete lijeci. Ono $to je zajednicko svim roditeljima jesu strah, ne-
sigurnost i nesnalazenje nakon saopStavanja dijagnoze. Jedna od najvecih
promjena koje roditelji i dijete tada dozive je osjecaj gubitka kontrole nad
vlastitim svijetom. Za dijete je veliki izazov naci se u nepoznatoj okoli-

ni, uzimati ljekove i prolaziti kroz procedure koje mogu biti nelagodne.
Takode, dijete se suocava sa strahom i drugim osje¢anjima povezanim sa
promjenama u izgledu, poput gubitka kose ili dobijanja na teZzini. Kada se
nadete u situaciji da ne znate $ta se desilo sa vaSim dosadas$njim Zivotom
i Sta da radite kada saznate za bolest, obratite se naSem udruZenju za
savjete i pomoc¢ u daljim koracima. Od velike pomoci bice i ovaj vodic,
koji vam moze bliZe pojasniti Sta je to maligna bolest, upoznati vas sa
nepoznatim pojmovima u medicini, procedurama koje vas o¢ekuju i pravi-
ma koja imate tokom lijeCenja.



DJECIJI KANCER - $ta je vazno da znate

Djeciji tumori znatno se razlikuju od tumora kod odraslih. Javljaju se u
razli¢itim djelovima tijela, pod mikroskopom izgledaju drugacije i razlicito
reaguju na terapiju.

Stopa izljeCenja kod djece znatno je visa nego kod odraslih, tako da je da-
nas moguce potpuno izlijeciti cak 70 do 90% posto oboljele djece, zavisno
od vrste tumora.

Rak nastaje zbog nekontrolisanog rasta celija. Javlja se u obliku leukemije
(raka krvnog sistema) ili kao maligni tumor, koji se moZe detektovati na
bilo kojem dijelu tijela.

Neke vaZne ¢injenice vezane za djeciji kancer:

¢ Vi niste krivi Sto je vasSe dijete dobilo rak! Nauka do sada nije dokazala
da rak kod djece nastaje zbog nekih greSaka u ponasanju. To znaci da nista
$to ste VI ili VASE dijete uradili nije dovelo do toga da dijete oboli;

¢ Samo su neke vrste raka genetski uslovljene. To ne znaci da su braca i
sestre oboljelog djeteta ugrozeni;

¢ Rak nije zarazna bolest. Ne prenosi se sa Covjeka na covjeka;

¢ Djeciji kancer je izljeciv u 80% slucajeva.

Stadijum bolesti:

Pojam stadijum bolesti oznacava veli¢inu tumora i njegovu eventualnu
prosirenost izvan primarnog mjesta. Informacija o stadijumu bolesti
ljekarima pomaze da odaberu oblik lije¢enja koji ¢e za vaSe dijete biti
najdjelotvorniji.



Postoje Cetiri stadijuma: od malog i lokalizovanog (stadijum I), preko
tumora Kkoji se prosirio na okolna tkiva i limfne ¢vorove (stadijumi II ili
[I), do faze kada je ve¢ zahvatio udaljene djelove tijela (stadijum IV). Ako
se tumor prosirio na udaljene djelove tijela, govorimo o sekundarnom ili
metastatskom tumoru.

Objasnjenje nekih pojmova
Alopecija - gubitak kose usljed primanja citostatika ili radioterapije;

Anestetici - ljekovi koji sluZe da se bolesnik uspava (opSta anestezija) ili
da se neosjetljivim ucini neki dio njegovog tijela (lokalna anestezija);

Aplasti¢na anemija - nizak nivo crvenih, bijelih krvnih zrnaca i trom-
bocita. U nekim slucajevima je potrebna transplantacija kosStane srzi;

Benigno - nekancerozno, nije maligno;
Biopsija - ispitivanje sitnog uzorka tjelesnog tkiva;

Braunila - kratka plasti¢na cijev koja se ubacuje u venu, kroz koju se
primaju ljekovi ili transfuzija;

Kancer - nekontrolisani rast celija;
Krvna slika - broj¢ane vrijednosti raznih vrsta ¢elija u krvi;

Kostana srz - sunderasti materijal u sredini velikih kostiju koji proizvo-
di krvne Celije: fabrika krvi;

Kardio - tice se srca;

Kateter - tanka elasti¢na cijev koja sluzi za dovodenje teCnosti u tijelo ili
odvodenje tecnosti iz tijela (urinarni kateter, centralni venski kateter i dr.);



Cerebrospinalna tecnost ili likvor - te¢nost koja se stvara u mozgu,
te okruzuje mozak i kicmenu mozdinu;

Centralni venski kateter (CVK) - ugraduje se pacijentima koji duzi
period primaju vensku terapiju. Predviden je za davanje ljekova, infuzije,

kao i za uzimanje krvi;

Hemioterapija - hemijski ljekovi koji unistvaju sve Celije koje se dijele,
prvenstveno maligne cCelije;

Hronicno - dugotrajno, tvrdokorno;

Hemoglobin - dio crvenih krvnih zrnaca, sadrzi gvozde i pomaze da
kiseonik stigne do svih djelova tijela;

Disfunkcija - poremecéen prirodan rad nekog sistema ili organa;
Endokrino - ti¢e se hormona;

Eritrociti - crvena krvna zrnca, ¢iji je zadatak da kiseonik stigne od
pluca do svih djelova tijela;

Ekscizija - izrezivanje;

Genetska bolest - stanje prouzrokovano promijenjenim genima (moze
biti nasljedno);

Hematologija - grana medicine koja se bavi prouc¢avanjem krvi;

Histopatologija - grana medicine koja proucava patoloske promjene
razlicitih tjelesnih tkiva;

Hormoni - organska jedinjenja koja stvaraju i izlu¢uju Zlijezde, a koja se
potom Krvlju prenose u pojedine djelove tijela, odakle na specifican nacin
uticu na funkcionisanje organizma;



Imunologija - grana medicine koja proucava tjelesni odbrambeni sistem
za suzbijanje infekcija;

Imunosupresivan - umanjuje sposobnost organizma da se odupre
infekciji;

Intravenozan (IV) - ulazi u venu;

Karcinom - zlo¢udni tumor pokrovnog tkiva (npr. sluznice, koze, zlije-
zdaidr);

Leukemija - zlo¢udni tumor krvnih ¢elija;

Leukociti - bijela krvna zrnca, ¢elije imunoloskog sistema ¢ija je osnov-
na uloga zastita organizma od infekcija i stranih materija;

Limfa - gotovo bezbojna te¢nost, sastavni dio tjelesne odbrane protiv
infekcije. Struji limfnim sistemom i ide u krvotok;

Limfociti - bijele krvne ¢elije koje se stvaraju u limfnim Zlijezdama i
ucestvuju u odbrani organizma od infekcija;

Limfom - zloéudni tumor limfnih ¢vorova;

Maligni - zlo¢udan. Zlo¢udan tumor raste nekontrolirano i moze se
prosiriti na druge djelove tijela;

Metastaze - tumori koji su se razvili iz primarnog tumora na nekom
drugom organu; poznate su i kao sekundarni tumori;

Mikrobiologija - nauka o mikroorganizmima;
Nausea - mucnina;

Neuro - tiCe se nerava ili nervnog sistema;



Neutropenican - ima smanjen broj neutrofila;
Neutrofili (granulociti) - bijele krvne ¢elije koje suzbijaju infekciju;
Edem - oteklina izazvana nakupljanjem te¢nosti;

Onkologija - grana medicine koja se bavi prouc¢avanjem i lije¢enjem
tumora;

Oftalmologija - grana medicine koja se bavi prouc¢avanjem i lijeCenjem
oCiju;

Oralan — u ustima;

Osteo - tice se kostiju;

Pedijatrijski - tice se djece;

Trombociti - krvne plocice koje ucestvuju u sprecavanju krvarenja;
Prognoza - ocekivani ishod neke bolesti i lijeCenja;

Proteza - vjestacki nadomjestak dijela tijela koji nedostaje, najcesce
neke kosti;

Pulmonalan - tice se pluca;

Radioterapija (zracenje) — upotreba rendgenskih zraka za uni$tavanje
tumorskih celija;

Relaps - recidiv — povratak bolesti nakon prethodnog lijeCenja;
Remisija - razdoblje zdravlja, vrijeme bez znakova bolesti;

Renalan - ti¢e se bubrega;



Sarkom - zlo¢udni tumor vezivnog tkiva;
Maticne celije — mlade (nezrele) krvne ¢elije;
Subkutan - potkoZan;

Terapija - lijeCenje;

Toksican - otrovan;

Tumor - izraslina na tijelu koja prelazi normalne granice grade organa.
Moze biti dobro¢udan ili zlo¢udan.

LIJECENJE TUMORA KOD DJECE

Nacini lijeCenja
Tri su glavna nacina lijeCenja tumora:
¢ hirursko lijeCenje (tumor se uklanja operacijom);

¢ Jjekovi (Celije tumora unistavaju se ljekovima: hemioterapijom ili cito-
staticima, imunoterapijom, molekularnom ciljanom terapijom);

e radioterapija (Celije tumora unistavaju se zracenjem).
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DJECA OBOLJELA OD KANCERA
U CRNOJ GORI - pravo na lijecenje

Kada ljekari posumnjaju da vase dijete boluje od kancera, u veéini slucaje-
va €e vas uputiti na potvrdivanje dijagnoze u neku od bolnica u Beogradu.
Prema procjeni ljekara, zavisno od dijagnoze, teZine i stadijuma bolesti,
vaSe dijete moZe biti zadrzano u bolnici u kojoj se potvrduje dijagnoza ili
vraceno u Crnu Goru na dalje primanje terapije.

Tokom 2017. godine Udruzenje ,Fenix Crna Gora“ realizovalo je kampanju
sakupljanja donacija i investiralo vise od 65.000 eura u rekonstrukciju
preko 200 m2 hematoloSko-onkoloSkog odjeljenja u Institutu za bolesti
djece u Podgorici. Time su se stekli uslovi da nasi ljekari, koji pruzaju
kvalitetnu zdravstvenu zastitu, imaju moguc¢nost da to rade u novim pro-
storijama, opremljenim po ugledu na savremene bolnice iz okruZenja, i da
se druga faza lije¢enja moze obavljati i u Crnoj Gori, u maksimalno kom-
fornim uslovima za vas i vaSe dijete.

Zajednickim naporima UdruZenja ,Fenix Crna Gora“ i Fonda za zdravstve-
no osiguranje Crne Gore, od 2017. godine je zakonski regulisano da djeca
oboljela od najtezih malignih bolesti (kao Sto su sarkomi, neuroblastomi,
limfomi, teSki oblici leukemije), kao i djeca kojoj je potrebna transplanta-
cija koStane srzi, mogu i¢i na lijecenje u inostrane klinike sa kojima je
Fond za zdravstveno osiguranje uspostavio saradnju. Za navedena obo-
ljenja Fond ima potpisan ugovor sa Institutom za majku i dete u Beogradu,
Univerzitetskom klinikom u Frankfurtu, Institutom za onkologiju u
DPenovi, Institutom Rikoli u Torinu i Acibademom u Turskoj, te ¢e se, u
zavisnosti od utvrdene dijagnoze, djeci omoguciti najkvalitetnije i najbolje
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lijecenje, koje ¢e dati najbolje Sanse za izljeCenje.

Ono $to je posebno vazno prilikom odabira klinike za lijeCenje jeste dobro
analizirati, uz dogovor sa ljekarima, Sta vaSem djetetu inostrana klinika
pruZa visSe nego klinika u Crnoj Gori ili Srbiji. Za pojedine bolesti isti je
protokol lijecenja u svim klinikama u Evropi, tako da odlazak u inostran-
stvo nekad moze uciniti da finansijski troskovi porodice budu enormno
veliki, a da se lije¢enje ne razlikuje od onog na domacim klinikama. Zato
Zelimo da naglasimo da prilikom odabira klinike dobro razmislite o svim
aspektima i odaberete ono $to je najbolje za vase dijete. Blizina porodice i
kuce od ogromnog je znacaja za vas i vaSe dijete, ali ne i presudna ako su
u pitanju teski oblici bolesti za koje su vece Sanse za izljeCenjem u nekim
klinikama u inostranstvu.

Svjesni smo da je u situaciji kada dijete oboli tesko donositi odluke
,hladne glave”, ali vas molimo da se prilikom odabira klinike konsultujete
sa ljekarima i drugim stru¢njacima iz te oblasti.

PRAVA 1Z SOCIJALNE I DJECIJE ZASTITE

Pravo na dodatak za njegu i pomo¢

Sva djeca koja se lijeCe od kancera imaju pravo na naknadu za tudu njegu
i pomo¢. U ime maloljetne djece zahtjev podnose roditelji. Zahtjev se
podnosi mjesno nadleZnom Centru za socijalni rad odnosno centru koji se
nalazi na teritoriji opStine u kojoj imaju prebivaliSte. Dodatak za njegu i
pomoc¢ iznosi 63,50 eura.

Dokumentacija potrebna za ostvarivanje ovog prava u

slucaju maloljetne djece:

1. Izvod iz mati¢ne knjige rodenih potencijalnog korisnika (ovjerena kopi-
jaili original);

2. Kopija li¢cne karte podnosioca zahtjeva, dakle jednog od roditelja;

3. Potvrda iz MUP-a o prebivali$tu u opstini na c¢ijoj teritoriji se nalazi Cen-
tar za socijalni rad kome se zahtjev upucuje. Ovo je neophodno u slucaju
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kada je licna karta podnosioca zahtjeva iz jednog grada, a podnosilac zivi u
drugom gradu;

4. Medicinska dokumentacija (izvjestaj ljekara specijaliste koji nije stari-

ji od Sest mjeseci, dok ostala dokumentacija mozZe biti starija). Roditelji
mogu priloZiti kopije otpusnih lista, izvjesStaja ljekara specijalista i ostalih
medicinskih nalaza.

Pravo na djeciji dodatak

Ukoliko maloljetno lice ostvari pravo na dodatak za njegu i pomo¢, ostva-

ruje pravo na djeciji dodatak u iznosu od 25,50 eura.

Dokumentacija neophodna za ostvarivanje ovog prava:

1. Izvod iz mati¢ne knjige rodenih (ovjerena kopija ili original);

2. Kopija li¢ne karte podnosioca zahtjeva, dakle jednog od roditelja;

3. Kopija rjesenja kojim se priznaje pravo na dodatak za tudu njegu i po-
mo¢/li¢nu invalidninu.

Kako je pravo na djeciji dodatak izvedeno prvo, ono se ostvaruje dok pos-
toji osnov za to, odnosno sve dok traje pravo na dodatak za njegu i pomo¢
ili licnu invalidninu. Ukoliko dijete ostvari i pravo na dodatak za njegu i

pomoc i licnu invalidninu, djeciji dodatak ostvaruju po povoljnijem uslovu.
Pravo na subvencije za vodu i struju

Pravo na subvencije za vodu i struju pripada korisnicima prava na dodatak
za njegu i pomog¢, kao i korisnicima prava na li¢nu invalidninu. Ovo pravo
moze se ostvariti u periodu trajanja prava na dodatak za njegu i pomo¢

ili licnu invalidninu. Dokumentacija neophodna za ostvarivanje prava na
subvenciju za vodu je:

1. Izvod iz mati¢ne knjige rodenih korisnika (ovjerena kopija ili original);
2. Kopija li¢ne karte podnosioca zahtjeva, dakle jednog od roditelja;

3. Kopija rjesenja kojim se priznaje pravo na dodatak za njegu i pomo¢/
licnu invalidninu;

4. Posljednji cek, kao dokaz o ostvarenom pravu;

5. Posljednji racun za vodu.
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I[sta dokumentacija potrebna je za ostvarivanje prava na subvencije za
struju, s tim Sto se umjesto ra¢una za vodu prilaZe posljednji racun za
struju. Postoji formular koji podnosilac zahtjeva treba da ispuni u Centru
za socijalni rad. Racun za vodu umanjuje se za 50% od ukupnog iznosa
racuna, a racun za struju za 40%.

Pravo na povlastice na putovanje

Pravo na povlastice na putovanje ostvaruju korisnici prava na dodatak za
njegu i pomo¢ ili licnu invalidninu. Nakon $to se ostvari neko od pomenu-
tih prava, predaje se zahtjev mjesno nadleZnom centru za socijalni rad za
ostvarivanje prava na povlastice za putovanje.

Zahtjev za ostvarivanje prava na povlastice u putovanju sadrzi:

1. Izvod iz mati¢ne knjige rodenih korisnika (ovjerena kopija ili original);
2. Kopiju li¢ne karte podnosioca zahtjeva, dakle jednog od roditelja;

3. Kopiju rjeSenja kojim se priznaje pravo na dodatak za njegu i pomo¢/
licnu invalidninu.

Korisnik prava na dodatak za njegu i pomoc¢ i korisnik licne invalidnine
ima pravo na 12 povlasc¢enih voznji u toku jedne kalendarske godine. Ovo
pravo ostvaruje se sve dok korisnik ostvaruje pravo na dodatak za njegu i
pomoc ili licnu invalidninu. Pravo na povlastice na putovanje ima i pratilac
korisnika prava. Pratilac se odreduje tako Sto roditelj potpisuje izjavu u
Centru za socijalni rad.

Nakon Sto se korisniku prizna pravo na povlastice na putovanje, u roku
od 60 dana nakon svake voZnje predaje se zahtjev za refundaciju trosko-
va puta mjesno nadloZnom centru za socijalni rad. Novac se refundira u
punom iznosu cijene autobuske karte. Taj zahtjev se predaje u pisanoj
formi, uz mati¢ne brojeve korisnika prava i negovog pratioca, i karte, kao
dokaz o ostvarenom putovanju, ukoliko su kori§¢ena sredstva javnog
prevoza. Ukoliko su korisnik i njegov pratilac putovali vlastitim automo-
bilom, umjesto karata predaje se potvrda kao dokaz o ostvarenom puto-
vanju. Tu potvrdu izdaje centar za socijalni rad iz grada u koji su putovali
korisnik i njegov pratilac.
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O izdavacu

Udruzenje roditelja djece oboljele od djecjeg kancera , Fenix Crna Gora“
nevladino je neprofitno udruZenje sa misijom pomo¢i i podrske djeci i
roditeljima iz Crne Gore.

Osnovni ciljevi udruZenja su:

¢ Informisanje, savjetovanje i podrska svim porodicama cija se djeca lijece
od malignih bolesti;

¢ UmreZavanje sa lokalnim, regionalnim i medunarodnim udruzenjima koja
pomazu djeci i porodicama u bolnicama;

e Pomo¢ djeci i roditeljima u kori§¢enju zakonskih prava i obaveza;

¢ Pruzanje fiinansijske pomoci roditeljima djece oboljele od raka;

¢ Unapredenje sistema zdravstvene i socijalne zastite djece oboljele od raka.

,Fenix Crna Gora“ formalno je registrovan kao udruzenje 2013. godine, ot-
kad kontinuirano radi na unapredenju zdravstvene zastite djece oboljele od
kancera u Crnoj Gori.
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