godz’%njz' izveltaj

Za 2015. godinu

Jedna uspesSna godina je iza nas, porucila je prim.
dr Mirjana Lapcevic.

Udruzenje obolelih od
reumatskih bolesti RS
(ORS) je ove 2015.
zaokruzilo svoju osmu
godinu postojanja. Kao
predsednica ORS-a, u
drugom mandatu, mogu
da zaklju¢im da je 2015.
godina  bila  veoma
uspesna. Tokom ove
godine ponudili smo
nasim ¢lanovima dva no-
va projekta call centar za
osteoporozu i RA helper.
Po prvi put smo organi-
zovali kurseve samo-
pomo¢i na zadovoljstvo
onih koji su u njima
ucestvovali. Pocela je sa
radom aplikacija za
pametne telefone — RA
helper. Na veliko zado-
voljstvo svih nas, na ini-
cijativu ORS-a, pocela su
redovna predavanja u
Institutu za reumatologi-

ju. Predavanja ¢e se od-
rzavati dva puta mesecno
na razliite teme sa
nadom da ¢e se ova
edukacija usvojiti i u dru-
gim referentnim reuma-
toloskim centrima u Srbi-

Ji.

Podruznica Vojno-
medicinske akademije je
organizovala radionice za
osteoporozu, zdrave stil-
ove zivote 1 dekupaz, dok
je podruznica Novi Sad i
ove godine obezbedila
karte za gradski prevoz,
po povlas¢enim cenama.

Pored redovnih
medunarodnih aktivnosti
(prisustvovanje  konfer-

encijama i Kongresu EU-
LAR-a i Agore, kao i re-
gionalnim  sastancima),

Prim. Dr Mirjana Lapc¢evic,
predsednica ORS-a

pred kraj godine smo

primljeni u  clanstvo
Evropske mreze udruzen-
ja  za  fibromialgiju
(ENFA).

U nadi da ¢e 2016. godi-
na biti jo$ uspesnija,
zelim svima sre¢ne praz-

[u2015. ORS je odrzavao komunikaciju sa drzavnim

institucijama

Nekoliko puta u toku
2015. godine, predsedni-
ca ORS-a Mirjana
Lapcevic se obracala
Ministarstvu zdravlja Re-
publike Srbije i Repub-
lickom fondu za

zdravstveno  osiguranje,
kao i1 ucestvovala u sas-
tancima u Ministarstvu
zdravlja zajedno sa prof.
dr Nemanjom Damja-
novim. Na ovim sastanci-
ma su  predstavljeni

najve¢i problemi obole-
lih, kao i ponudena neka
resenja za iste.

PP ORS

UdruZenje obolelih od
reumatskih bolesti Srbije
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druZnicama

Regionalni sastanci 14
- Medunarodne aktivnosti 16
ORS kroz brojeve

e  Broj¢lanova se u
2015. godini povecao
za oko 8 % i sada
broji 1362 ¢lana

e U ovoj godini je od-
rzano 16 predavanja u
Beogradu, Kraguje-
veu, Nisu, Novom
Sadu, Uzicu i Zren-
janinu

e 61 osoba je ucestvo-
vala u zajedni¢kom
Kongresu UReS/ORS

e  Ucestvovali smona3
medunarodna
sastanka i 4 regional-
na skupa
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“Neophodno je odmah
odobriti biolosku tera-
piju barem za jos 200
pacijenata, koji su vec¢

obradeni od strane

Konzilijuma  referentnih

centara, a neki prezento-
vani Republickoj komisiji,
a zatim svake naredne
godine povecavati za
jos 200 pacijenata”,

rekla je prim. dr Mirja-
na Lapcevié, predsedni-
ca ORS-a, u
koje je

svom
bilo

Ministarstvu

pismu,

upuceno

zdravija.
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Saradnja sa drZzavnim institucijama

I u2015. ORS je odrzavao komunikaciju sa
drzavnim institucijama

Nekoliko puta u toku
2015. godine, predsedni-
ca ORS-a Mirjana
LapCevic se obracala
Ministarstvu zdravlja Re-
publike Srbije i Repub-
lickom fondu za
zdravstveno  osiguranje,
kao i1 ucestvovala u sas-
tancima u Ministarstvu
zdravlja zajedno sa prof.
dr Nemanjom Damja-
novim. Na ovim sastanci-
ma su predstavljeni
najve¢i problemi obole-
lih, kao i ponudena neka
reSenja za iste.

U 2015. godini je broj
osoba koje se lece bi-
oloskom terapijom
zamrznut na nivou 2014.
godine. Ovo je bio razlog
zaSto je  Republicka
komisija za odobravanje
upotrebe bioloskih lekova
ukinula terapiju za paci-
jente koji su vise od
godinu dana bili u remisi-
ji, uzimajuéi ovu terapiju.
Drugi razlog su potenci-
jalni neZeljeni dogadaji
od dugotrajne nepotrebne
primene bioloske teraoije,
kao sto je TBC. Nakon
reakcije ovih bolesnika i
njihovog obra¢anja ORS-
u, prim. dr Mirjana

Lapcevi¢ se u maju 2015.
obratila Ministarstvu
zdravlja RS. Dr Dejan
Kosti¢, predstavnik Min-
istrstva zdravlja, se slozio
sa dr Lapcevi¢ da je po-
trebno wvrsiti  edukaciju
lekara primarne
zdravstvene zastite, kao 1
pacijente 0 ranom
prepoznavanju simptoma
reumatskih bolesti i pre-
venciji reumatskih boles-
ti, povecati broj pacije-
nata koji se leCe bi-
oloskom terapijom,
uspostaviti ambulante za
rani artritis 1 otvoriti ref-
erentni centar u Kraguje-
vcu, kao 1 raditi na
nacionalnim registrima za
zapaljenske = reumatske
bolesti.

Kako se stvari nisu
promenile na bolje, dr
Lapcevi¢ se ponovo pisa-
nim putem  obratila
Ministarstvu  zdravlja i
RFZO-u. Nakon odgo-
vora RFZO-a pocetkom
decembra, u 1stom
mesecu je odrzan sasta-
nak sa predstavnicima
Ministarstva zdravlja i
RFZO-a, cemu je
predhodilo jos$ jedno pis-
mo RFZO-u, upuéeno od

strane dr Lapcevié. Na

ovom sastanku je
ucestvovao 1 prof. dr Ne-
manja Damjanov,

direktor Instituta za reu-
matologiju i govorilo se o
uspostavljanju Nacional-
nog registra za reuma-
toidni artritis, kao 1 o
koristi koja bi postajala
uvodenjem istog. Receno
je da je u toku formiranje
Republicke komisije za
reumatologiju (do sada je
to bila samo radna grupa
u okviru Komisije za
ortopediju), kao i da je

skoro  zavrSen  novi
pravilnik za  banjsko
leCenje, u Ccijem su

kreiranju ucestvovali i
reumatolozi. Dogovoreno
je da se radi na povecanju
broja obolelih koji se lece
bioloskom terapijom, na
uspostavljanju  referent-
nog centra za biolosku
terapiju u Kragujevcu.



Procedura za dobijanje bioliSke terapije

Nakon $to Va$ izabrani reumatolog, na osnovu Vasih rezultata | |Ova faza se deSava u

proceni da ste Vi kandidat za BT (DAS28>5,1 i Sestomesecne |[| | eferentnom centru za BT u
kome se lecite. Potrebno je

neuspeSne terapije hemijskim lekovima i kortikosteroidima, | | | risustvo pacijenta.
upucuje Vas na konzilujum, nakon prikupljanja potrebne
dokumentacije.

Ova faza se deSava u
referentnom centru za BT u
kome se lecite. Potrebno je

Konzilijum je sa€injen od tri reumatologa koji rade u referentnom prisustvo pacijenta.
centru za BT u kome se lecite. Ako po njihovom misljenju Vi jeste
osoba za leCenje BT, oni Vas nakon popunjavanja dokumentacije
upucuju na Komisiju RFZO za odobravanje upotrebe lekova
etanrecept, infliksimab, rituksimab, adalimumab, tocilizumab 1
golimumab.

Ova faza se deSava u
zgradi RFZO-a, u
Komisiju RFZO za odobravanje upotrebe lekova etanrecept, Beogradu. _ Nije
infliksimab, rituksimab, adalimumab, tocilizumab i golimumab je potrebno  prisustvo
saCinjena od 7 Clanova; 5 reumatologa iz 5 referentnih centara za pacijenta.

BT, 1 lekar specijalista opSte medicine 1 predstavnik ORS-a 1 1
predstavnik RFZO-a. Nakon §to je BT odobrena od strane
Komisije, pacijent u svom referentnom centru prima ovu terapiju.

Mnogi smatraju da biolosku terapiju odobrava ili zabranjuje neka tamo
republicka komisija. Treba naglasiti da komisiju sacinjavaju reumatolozi iz
reumatoloskih centara, jedan predstavnik ORS-a i jedan predstavnik RFZO-a.

Na slici je prikazana Sema, koja ilustruje put koji treba da prode pacijent da
bi mu bila odobrena bioloska terapija, pod uslovom da ima bioloSke terapije,
odnosno novca za njeno odobravanje.

Godisnji izvestaj Strana 3
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SRS PANE]  Kongres UReS/ORS

16-19. SEPTEMBAR 2015
ZLATIBOR

ac

Po tre¢i put je odrzan zajednicki
kongres URES/ORS 2015. na
Zlatiboru od 16.-19. septembra.
Program namenjen pacijentima se
odrzavao tokom dva poslednja

dana kongresa.

Preko 300 ucesnika

iz Srbije i regiona je bilo
prisutno na Kongresu.

Otvaranje Kongresa je
uvelicala naSa operska
diva Jadranka Jovanovi¢.

reumatologa, 66 pacijenata

Sladana Duki¢, psiholog je drzala paznju
prisutnih slusalaca svojom vrlo zanimljivom
i pou¢nom prezentacijom o komunikaciji.

Na otvaranju Kongresa prisutne su pozdra-
vili prof. dr Nemanja Damjanov, tadasnji
predsednik UdruzZenja reumatologa, prof.
dr Maurizio Cutola, predsednik EULAR-a
u proslom mandatu, prim. dr Mirjana
Lapcevi¢, predesdnica ORS-a, kao i drugi
poznati i priznati strucnjaci iz oblasti
zdravstva.

Dr Gordana Janjic¢ je odrzala predavanje na
temu o osteoporozi i predstavila radionicu
koju void u okviru ORS-a na tu temu.

Tokom prvog dana pro-
grama smo mogli ¢uti vise o
prevenciji i leCenju osteopo-

Da bi priéa bila ubedl_]lv1_]a dr roze od strane dr Gordane

Laplevic je za vreme svoje| japji¢,  predsednice  po-
prezentacije o registraciji pacije- | q.~00 0 VMA i profesora u
nata nosila majicu “Registruj me”. Medicinskoj gkoli

“Beograd”. Vaznost posta-
janja nacionalnog registra i
redovnog uno$enja podataka
o zdravstvenom stanju paci-
jenata u isti, je pokusala da
priblizi prim. dr Mirjana
Lapcevi¢, predsednica ORS-
a, kroz radionicu “Registruj
me“. O ovoj temi se go-
vorilo i tokom programa za
reumatologe.

Tokom radionica je bila vrlo
ziva i konstruktivna diskusija.

Stranad

I na ovom kongresu su bile
zastupljene teme koje ima-
ju za cilj da unaprede od-
nos izmedu zdravstvenih
profesionalaca i pacijenata.
Tako je prvog dana odrzana
radionica “Preporuke za paci-
jente — dobar odnos zdravstve-
ni profesionalac- pacijent”.
Radionice su bile vodene od
strane tri medicinske sesetre
QIivere Mladenov i Dragice
Sapi¢ iz Instituta za reuma-
tologiju i Anice Poki¢ iz In-
stituta “NiSka banja”, a
polazni dokument za ovu
radionicu je dobijen i pre-
veden od strane Agore
(udruzenje koje okuplja
organizacije obolelih od
reumatskih bolesti Juzne

Evrope). Drugog dana je od-
rzano zajedni¢ko predavanje
za pacijente i reumatologe
“Kvalitetna komunikacija —
temelj uspeSnog lecenja”.
Predavanje je drzala psiholog
Sladana Puki¢, koja je istakla
vaznost dobre komunikacije i
daljeg unapredivanja vestina
na ovom polju, kako pacije-
nata tako i lekara.

Preko 6 sati
predavanja i
radionica za
pacijente




U okviru zajedni¢kog preda-
vanja je prof. dr Nemanja
Damjanov iz Instituta za
reumatologiju, je odrzao
predavanje na vaznu temu
“Skrining tuberkuloze pre
uvodenja bioloske terapije i
tokom Dbioloske terapije”.
Rad je nastavljen predavan-
jima doc. dr Mirjane Sefik
Bukilice na temu lupusa,
gde su predstavljene i pre-
poruke dobijene tokom EU-
LAR-ovog kongresa u Ri-
mu, kao i doc. dr Gorana
Radunovi¢a, na temu vrste
reumatskih bolesti koje se
mogu lec¢iti u domovima
zdravlja. lecCenja pri domo-
vima zdravlja. Zatim je Ma-
rija  Kosanovic  (ORS),
zajedno sa asist. dr sci med.
Predrag Ostoji¢, predstavila
Vodi¢ za bolesnike sa reu-
matoidnim artritisom, kao i
projekat “Helper — Podrska
pacijentima”. Jasmina Simic¢
predstavila je svoje iskustvo
bolovanja o Fibromialgiji,
kao 1 Grupu za fibromialgi-
ju, koja je formirana u
okviru ORS-a, koju ¢e ona
voditi.

Prof. dr Nemanja Damjanov je
zapoceo zajednicku sesiju za paci-
jente i reumatologe, svojim preda-
vanjem o tuberkulozi.

Organizacija
Kongresa
ocenjena

ocenom 4,48,
a izbor
predavanja
ocenom 4,85
(na skali 1-5),
$to je bolje u
odnosu na
proslu

Dr Predrag Ostoji¢, reumatolog i Marija Kosa-
novi¢, ¢lan ORS-a su predstavili broSuru za RA
koju su pisali reumatolozi iz Instituta za reuma-
tologiju, , psiholog Sladana Pukic, Marija
Kosanovi¢, a po prvi put su recezenti bili paci-
jenti, ¢lanovi ORS-a.

Takode, Marija Kosanovi¢ je predstavila pro-
jekat “Podrska pacijentima”.

godinu.

Predavanja  drugog
da dana su nastavlje-
na predavanjem o
lupusu, koje je pri-
premila doc. dr Mir-
jana Sefik-Bukilica.

Mladi
svojim
pedijatrom prof. dr Jelenom

Clanovi ORS-a sa
reumatologom-

U ime udruzenja “Snaga” (Bosna i Hercegovina) su govorile Alma Stefani$in Serdarevic,
predsednica udruzenja i Amra Hasi¢ , u ime “Remisije” (Hrvatska) prisutnima se obratio
Nenad Horvat, predsednik udruzenja, a ispred slovenackog udruzenja “Drustvo revmatikov
Slovenije” je govorila Petra Zajc. Predstavljenje udruzenja iz okolnih zemalja je primljeno sa
velikim zadovoljstvom od strane prisutnih, $to se kasnije pokazalo i kroz evaluaciju.

Reumatolozi i pacijenti su
zajedni¢ki “Bacilli 57, kao
podrska svim obolelima.

Godisnji izvestaj

@ predsednik i prof.

Prof. dr Nemanja
Damjanov,  bivsi

dr Milan Petroni-
jevic, aktuelni
predsednik ~ Ud-
ruzenja reumatolo-
ga Srbije u razgo-
voru.

Jasmina Simic¢,
zaduzena za grupu
o fibromialgiju u
ORS-u razgovara-
la je sa dr Go-
ranom Radu-
noviéem u pauzi
predavanja.

Kongres je =zavrSen jogom!
Pokazno veZbanje odrzao je Mi-
lan Sudzuk. Kongres je ocenjen
vrlo pozitivno. Ucesnici su bili
vrlo zadovoljni izborom preda-
vanja i organizacijom. Ove godine
kongres je od strane ucesnika
ocenjen bolje nego proslogodisnji.
Takode, ucesnici su izrazili potre-
bu da se sledeCe godine rastereti
program tj. povecéa i produzi broj
pauzi, radi efikasnijeg rada, kao i
da se radi na tome da se poveca
interakcija 1 broj zajednickih

predavanja reumatologa i pacije-
nata. Takode je iskazana i potreba
da se i ostali zdravstveni profe-
sionalci uklju¢e u rad kongresa
svojim predavanjima

A

T ove godine smo vezbali
tokom Kongresa.
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Obelezavanje Svetskog dana borbe protiv
artritisa

Svake godine 12. oktobra se obe-

lezava Svetski dan borbe protiv BeOgl'ad
’ 2 OC artritisa. Kako bismo skrenuli . ~»

paznju na probleme sa kojima se
suocavaju oboleli od reumatoidnog
artritisa, organizovali smo nekoliko
dogadaja u gradovima Srbije.
Ovogodi$nji slogan je bio “U
tvojim je rukama - Preduzmi
akciju”.

Prisutni su mogli na $tan-
du ORS-a dobiti infor-
macije o radu ORS-a od

! . U Beogradu smo organizovali §tand u
aktivista udurzenja.

trznom centru “Merkator”, gde su svi
zainteresovani gradani mogli dobiti
informacije o reumatskim bolestima i
o aktivnostima ORS-a. Svi prisutni su

mogli dobiti i savete od reumatologa

iz Instituta za reumatologiju iz Beo-

Odrzana promocija ap-| grada. Prof. dr Milan Petronijevic,

Zajednicke fotografije reumatolo- likacije za pametne tele-| reumatolog u  Vojno-medicinskoj

ga i pacijenata, snimljene tokom fone “RA helper”. akademiji i predsednik UdruZenja

zajednickog Kongresa UReS/ORS . .

Akciju su podrali i uenici 2015 su bile izloZene ceo dan u reumatologa Sr_bl-le @ReS), 'kao 1
medicinske $kole “Beograd”, trznom centru. Merkator. prof. dr Nemanja Damjanov, direktor
sa njihovom profesorkom dr Instituta za reumatologiju, predhodni
Gordanom Janji¢, predsedni- predsednik UReS-a, kao i predhodni

com podruznice ORS-a
Vojno medicinska akademi-
ja.

generalni sekretar Evropske lige za
borbu protiv reumatizma su takode
ucestvovali u dogadaju. Tokom celog
dana je bila otvorena izlozba
zajednickih fotografija pacijenata i
reumatologa. Ove fotografije su snim-
ljene tokom zajednickog kongresa

Svi su hteli da
Cuju savet vise
od reumatologa
iz Institu za reu-

_ tologiin. Ko “Bacali su 5” za pdrsku pacijentima UReS/ORS-a, a njihov cilj je bio da se

' Islllla © Ogsﬂlvlgmv;’ﬂ 1. predsednik Udruzenja reumatologa prof. | prikaze neophodnost dobre saradnje

. dr Petronijevic¢ i predsednica ORS-a reumatologa i paciienata. kao i
prisutne. 2. Prof. dr Damjanov i dr Lap&evi¢ o g pacy ’

njihove dobre medusobne komu-

nikacije. = Tokom  dogadaja  je

S — : _ - promovisana aplikacija za pametne

= é"‘ : L. = e =T telefone - RA helper, ¢ija je namena

V.l LTEE e - C ) AP AL L : da se prati zdravstveno stanje pacijen-

' Y ' : ta i time zaustavi napredovanje boles-

ti. Nekoliko televizija je prenelo

utiske sa dogadaja, intervjuiSuéi naSe

priznate reumatologe i predsednicu
ORS-a.

Novinari iz nekoliko televizija i radio stanica su intervjuisali predsednicu ORS-a, prim. dr
Mirjanu Lapéevié, prof. dr Nemanju Damjanova, direktora Instituta za reumatologiju, kao i
predsednika Udruzenja reumatologa Srbije prof. dr Milana Petronijevica.

T'S IN YOUR HANDS
L MTAKE ACTION




NiS

U Nisu je Svetski dan borbe protiv artritisa
obelezen ispred trznog centra ,Kalce™. Pri-
sutni reumatolozi iz Instituta Niska banja,
kao 1 iz Klini¢kog centra Ni§ su savetovali
sve zainteresovani gradane, a viSe o znacaju
ovog dogadaja, koji su organizovali aktivisti
podruznice Nis, moglo se ¢uti od narodnog
Qoslanika Milgrada Stosica, kao i. Veét}ika Dr. Bojana Stamenkovié,
Zarka Rankovi¢a. Pored saveta, prisutni su | reumatolog iz Instituta Niska
mogli dobiti informacije i o radu podruznice |banja, narodni  poslanik
Nis i ORS-a. U dogadaju su ucestvovali prof, |Milorad Stosi¢ i~ veénik
dr Jelena Vojinovi¢, reumatolog-pedijatar Zarko  Rankovic -
' > o > | pozdravili prisutne.
doc. dr Bojana Stamenkovic, reumatolog, Dorde Stani¢ zajedno sa prof.dr. Jelenom Vojinovié,

mladi volonteri iz srednjih Skola, kao i reumatologom-pedijatrom iz Klinickog centra Ni§ i
medicinske sestre, a sve je zabeleZilo nekoli- doc. dr Bojanom Stamenkovi¢, reumatologom iz
ko televizija. Instituta Niska banja, kao i medicinskim sestrama i
politickim zvani¢nicima su uvelicali obelezavanje
Svetskog dana borbe protiv artritisa u Nisu.

Clanovi uprave podruznice Ni§ prof. dr Mirjana
Apostolovi¢, Tamara Mladenovi¢, Aleksandra Matié,

Novi Sad

U prostorijama Specijalne bolnice za
reumatske  bolesti u  Novom
Sadu Jodna banja obelezen je 12.
oktobar — Svetski dan borbe protiv
artritisa. Prvo je dr Snezana Stojkovié¢
odrzala predavanje o ishrani obolelih
od artritisa na veoma zanimljiv nacin,
razumljivo  pacijentima. Zatim  je
prisutne predsednica podruznice Novi
Sad, Olga Vasi¢, upoznala sa
nedovoljno  poznatim  oboljenjem
Fibromialgija i akcijom Registruj me.
Posebnu notu ovom skupu dala je
novosadska  pesnikinja  Spasenija
Sladojev Cana koja je veoma
nadahnuto govorila svoje stihove na
pocetku i na kraju ovog izuzetno
posetenog  skupa.  Skupu  su
prisustvovale i c¢lanice ORS NS —
Zrenjanin.

Novosadska televizijska stanica
KANAL 9 takode je bila prisutna i
sacinila je veoma lep prilog.

Prisutni su vuzivali u
stihovima novo-
sadske  pesnikinje
gde Spasenije
Sladojev Cane.

Aktivisti podruznice Novi Sad i ogranka
Zrenjanin zajedno su obelezili Svetski
dan borbe protiv artritisa.

e ] Reumatolozi Specijalne
(?rlfltgli(s;zkln%\?ovi g;)d Svi su pazljivo slusali predavanje reu- bolnice za (eumatske bolesti
“bacaju 5” za podriku matologa “Jodna banja” su uvekv uz
obolelima od reu- pacijente - - dr SneZana
matskih bolesti. StO_]!(VOVIC, reumatolog i Olga
Zhavaljujuéi  Ljiljani Vasi¢, ~ predsednica  po-

U Milanovic  (desno) druznice Novi Sad
aktivnosti ORS-a su
zabelezene na foto-
grafijama.
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" ORS Projekti

Udruzenje obolelih od
reumatskih bolesti Srbije

Call centar za osteoporozu

Ovaj projekat je po¢eo u maju 2015. godine i predvideno je da traje godinu
dana. Za projekat je zaduzena dr Gordana Janji¢, ¢iji je zadatak u okviru
projekta da dezura dva sata u toku dana od ponedeljka do petka.

Dr Janji¢ svim zainteresovanima preko telefona odgovara na pitanja vezana
za leCenje i1 prevenciju osteoporoze. U okviru projekta su Stampane vizit
karte sa informacijama o call-centru i one su deljene obolelima od osteopo-
roze ili potencijalno rizicnim grupama stanovnistva, tokom skupova ORS-a,
kao i od strane doktora koji se bave osteoporozom.

INFORMATIVNI CENTAR ZA OSTEOPOROZU

Pozovite 060 33 44 651
radnim danima od 19 do 21h

®PORS

UdruZenje obolelih od
reumatskih bolesti Srbije

WWW.Ors.rs

Ovaj projekat je finansijski podrzan od strane farmaceutske kuce Glaxo

Smith Kline.

Podrska pacijentima

Projekat Podrska pacijentima se odvija
u Institutu za reumatologiju i finansiran
je od strane farmaceutskih kompanija
Abbvie i1 Pfizer. Predvideno trajanje
projekta je godinu dana, do marta 2016.
godine, a izvrsilac je Marija Kosanovié.
Ciljevi projekta su: da pomogne paci-
jentima koji su na terapiji bioloskim
lekovima, pruzanjem informacija i
savetovanjem, koje su u skladu sa
ovlaséenjima pomoénika pacijenata, da
podstakne pacijente da redovno i pravil-
no primenjuju propisanu terapiju, da
podstakne pacijente da dodu sa
trazenom dokumentacijom na zakazani
pregled, da zabelezi nedoumice i pitan-
ja, koja pacijenti imaju vezano za bi-
olosku terapiju, da se olaksa komu-
nikacija izmedu  pacijenata i
zdravstvenog osoblja.

Tokom devet meseci, koliko je trajao
projekat u 2015. godini, pacijenti su se
obracali pomo¢niku uglavnom ako im
je bio potreban savet od njihovog
reumatologa zbog promene njihovog
zdravstvenog  stanja, a zakazana
kontrola je bila daleko. Iako pacijenti
koji se lece bioloskom terapijom nisu
pokazali ocekivano interesovanje za
projekat, projekat je ORS-u omogucio
da pravovremeno reaguje na sve
vandredne situacije, a i da stekne uvid u
detalje oko lecenja i pracenja toka
bolesti.

Kada su pacijenti bili nezadovoljni
ukidanjem bioloske terapije za one
pacijente koji su duze od godinu dana u
remisiji, ORS je zahvaljuju¢i ovom
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projektu bio u moguénosti da odmah
reaguje 1 organizuje dva sastanka uz
pomo¢ reumatologa sa Instituta za
reumatologiju. Na sastancima su
prisutni mogli da cuju vise o
proceduri dodeljivanja, ali i ukidanja
bioloske terapije, kao i da pacijenti
iskazu svoje misljenje i
nezadovoljstvo.

Kada smo kroz ovaj projekat shvatili
da pacijenti samoinicijativno menjaju
nacin uzimanja terapije, pokrenuli
smo inicijativu  za  edukaciju
pacijenata na redovnoj bazi. Dobrom
voljom direktora prof. dr Nemanje
Damjanova i reumaologa iz Instituta
za reumatologiju je u decembru
odrzano prvo predavanje, koje treba
da bude pocetak kontinuirane
edukacije pacijenata, na dvonedeljnoj
bazi.

U okviru projekta su Stampane vizit
karte sa informacijama o projektu i
dnevnici za  bioloSku terapiju.
Dnevnici imaju za cilj da podstaknu
pacijente da redovno uzimaju bi-
olosku terapiju i da o tome vode
preciznu evidenciju.

Pacijenti koji su koristili usluge
pomocnika su vrlo zadovoljni i zah-
valni ORS-u $to je organizovao ovaj
projekat.

PODRSKA
PACIJENTIMA

Radno vreme:

pon - pet
8-12h

Institut za reumatologiju
Resavska 69, amb. za klinicka merenja

Marija Kosanovic
060 33 44 692

Marija Kosanovi¢ je tokom
projekta razgovarala sa paci-
jentima i, kada je bilo po-
trebno, delila brosure koje je
izdao ORS.

Mirjani ~ Rajakovié

icka merenja

voru.

Rad pomocénika pacijenti-
ma je bio olakSan zah-
valjujuéi sestrama Marini
Kenji¢, Ani Teofilovi¢ i

i

Ljiljani Vracar, zaposlen-
im u Ambulanti za klin-
One
pomazu u svakom odgo-




Psiho-socijalna podrska

Radionice psiho-socijalne podrSke su se odrzavale i tokom 2015 godine
jednom nedeljno u Beogradu, u prostorijama ORS-a. Cetiri psihologa/
psihoterapeuta su vodile grupnu terapiju sa obolelima od reumatskih
bolesti.

Radionice su vodile Sladana Puki¢ - dipl. psiholog, Vera Govedarica -
psihoterapeut, Gordana Kijanovi¢ - dipl. psiholog i Elena Stevi¢ - dipl.
psiholog.

Ovakav grupni nacin rada, uc¢esnicima donosi boljitak u kvalitetu zivota, o
¢emu su posvedocili 1 uéesnici proslogodi$nje grupe. “Opustenija sam,
manje se nerviram, teze planem”, “ LakSe prihvatam probleme, lakse
zaspim”, “Sa grupom nisam sama”, samo su neke od izjava ucesnika ove

grupe.

Kurs “Samopomo¢”

Agora je 2014. godine finansirala obuka za trenere za kurs Sam-
opomoci za tri ¢lana ORS-a. Nakon zavrSene obuke, treneri su
bili u obavezi da drze dva seminara svake godine. Te su tako,
Zivan Pavlovi¢ 1 Marija Kosanovi¢ odrzali dva kursa tokom
2015. godine i to od 09. jula do 13. avgusta i od 05. novembra
do 10. decembra. Kurs traje Sest nedelja i obraduje se vise tema,
kao sto su: leCenje reumatskih bolesti, fizicko vezbanje, ishrana,
upravljanje bolom, borba sa problemima, alternativne metode
leGenja,... Na ova dva kursa se prijavilo 18 osoba, a zavr$ilo ga | Zivan Pavlovié, kroz
12 osoba. Evaluacija je pokazala da su svi koji su zavrsili kurs, |igricu, demonstira kako
vrlo zadovoljni onim §to su ¢uli i naudili. Po misljenju polaznika |se =~ moZemo  reSiti
kurs im je dao “Novi naéin razmisljanja”, a za kurs smatraju da | problema.

Ucesnici oba kursa Samo-
pomo¢i su uzivali u novo-
godisnjem druZenju.

je “interesantan, poucan”, “Zanimljiv, efikasan, koristan — ima
upotrebnu vrednost”.

Kako su polaznici izrazili Zelju da se slicna druzenja nastave,
treneri su organizovali zajednic¢ko novogodi$nje okupljanje za
polaznike oba seminara. Uz razgovor i dobro raspoloZenje pri-
sutni su uzivali u tro¢asovnom druZenju.

Predavanja—Centralna kancelarija

Ove godine su u okviru Centralne kancelarije ORS-a odrzana
Cetiri predavanja:

e  Znacaj komorbiditeta u reumatskim bolestima i njihov uti-
caj, dr Sladana Zivojinovié

Na nekim predavanjima se
trazilo mesto vise.

e Hirursko lecenje zglobova u reumatskim bolestima, doc. dr
sci. med Zoran Bascarevic¢

e Procena tezine zapaljenskih reumatskih bolesti, ass. dr sci.
med. Predrag Ostoji¢

e  Pravilan nacin primene bioloske terapije - prava i obaveze
pacijenata, mr. sci. med. dr Branko Barac.

Godisnji izvestaj

Prisutni  su
bili vrlo
zaintereso-
vani da
ucestvuju u
diskusiji
nakon

— predavanja
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Vezbe u okviru ORS-a
Ci Gong

Ve¢ &etvrtu godinu se u okviru ORS-a odrZavaju treninzi Ci gonga. ORS je ovo veZbanje omoguéio za
svoje ¢lanove po beneficiranim cenama. U ovom su pomogli Sasa Balaneskovié, trener i Institut za reu-
matologiju, koji ORS-u omogucio da se ove vezbe odrzavaju u sali ovog institute. Tokom letnjih meseci
se vezbe odrzavaju na otvorenom prostoru, u parku Kalemegdanska tvrdava. Svi u€esnici pokazuju ve-
liko zadovoljstvo ovom aktivnoscu.

Yoga

Od decembra su u okviru ORS-a pocele 1 vezbe joge, koje vodi Milan Sudzuk, trener. I za ovu vrstu
aktivnosti nasi ¢lanovi pokazuju veliko interesovanje.

I vezbe ¢igonga 1 vezbe joge su od skora otvorene i za zaposlene iz Instituta za reumatologiju, ¢ime
se svakako ucvrSéuju 1 poboljSavaju veze izmedu zdravstvenih profesionalaca 1 pacijenata.

Zahvaljuju¢i Insitutu za reumatologiju,u
¢ijim se prostorijama vezba, Clanovi
ORS-a mogu vezbati jogu.
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Izleti

U 2015. godini su odrzana dva izleta u banju Zdrelo, u martu i u banju Vrdnik, u maju mesecu. Tokom
prvog izleta druzili su se ¢lanovi ORS-a iz Beograda i iz Kragujevca, a tokom drugog Beogradani i No-

vosadani.

Izlet u banju Zdrelo

Mesto okupljanja za ¢lanove iz Kragujevca i Beo-
grada je bilo manastir Gornjak, nakon Ccijeg

obilska se nastavilo ka banji Zdrelo. Neki uéesni- 48

ci izleta su odlucili da se okupaju u lekovitoj ban-
jskoj void, a ostali su se druzili u sali hotela. Na-
kon zajednickog rucka, ucesnici su zadovoljni
otisli svojim kué¢ama.

Izlet u banju Vrdnik

Izlet u Vrdnik je bio sli¢no isplaniran, kao izlet u
Zdrelo. Clanovi iz Beograda su se sreli sa ¢lanovima
iz podruznice Novi Sad u manastiru Krusedol, gde je
grupu sacekao vodi¢ koji je upoznao prisutne sa
istorijom Manastira. Nakon obilaska ovog
manastira, kao i manastira Ravanica i Grgeteg,
grupa se uputila ka banji Vrdnik. Deo grupe se
odlucio za kupanje u banjskom bazenu, a ostali su
prosetali po okolini i uzivali u prelepoj prirodi.
Nakon zajednickog rucka i druZenja grupe su se
raziSle do neke naredne prilike.

Clanovi iz Beograda su sreli sa

¢lanovima iz novosadske

druznice.

po-

Godisnji izvestaj

\\'
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Clanovi ORS-a iz Beograda

i

Kragujevca su uzivali u zajednickom

druzenju.

Clanovi podruznice Novi Sad
su bili spremni, kao i uvek, za
druzenje. Desno na slici je Bi-
serka Gajicki, aktivistkinja iz
Novog Sada, koja je nazalost
preminula  pred kraj prosle
godine. Ostace lepe uspomene
na druZenje sa njom. ORS je
zahvalan §to ju je imao medu
svojim ¢lanovima.

Mali predah nakon Setnje.

Svi ¢lanovi su
uzivali u
ovom izletu i
izrazili su
zelju da se
4l neki sli¢an

Clanovi ORS-a idu u obilazak manastira
Krusedol.

-

I predstavnici  podruznice
VMA su ucestvovali u izletu.
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Podruznica

Kragujevac: 30
uplacenih
¢lanarina,

Aktivnosti u podruznicama ORS-

12 novih ¢lanova
" N
o)

e Lecenja ka cilju, predava¢: prim. Dr Mirjana LapCeiv¢, Odgovarala na pitanja
pacijenata dr sci. med. Sandra Zivanovi¢

Podruznica Kragujevac

Pored udestvovanja u izletu Zdrelo i znadajnijim aktivnostima Centralne
kancelarije, podruznica Kragujevac je organizovala i predavanja na teme:

Dr Sandra Zivanovi¢ se
uvek odaziva pozivima

e Rana dijagnostika RA, procena toka bolesti i terapija, dr sci med. Sandre Zivanovié,
O bolesti fibromialgija, Jasmina Simi¢

Predsednica podruznice Tanja Purdevi¢ je aktivno kontaktirala sa drugim udruZenjima
pacijenata tokom cele godine, kao i sa lokalnim medijima.

Clanica podruznica Kragujevac Jasmina Simi¢ je pokrenula grpu za Fibromialgiju u okviru
ORS-a. Dizajnirala je letke, Stampala i zapocela komunikaciju sa reumatolozima kako bi ih
obavestila o postojanju grupe. Gdica Simi¢ se angazovala na
prikupljanju i prevodenju dokumentacije za konkurisanje ORS-a

za prijem u ¢lanstvo

Tokom sastanaka je

potpisivana peticija da KC
Kragujevac bude referentni
centar za biolosku terapiju.

Podruznica NiS:
29 uplacenih
¢lanarina,

= INSTITUT

Podruznica Nis
9 novih ¢lanova

U podruznici Ni8, ¢lanovi ORS-a su mogli dobiti

vise informacija o svojim bolestima kroz
predavanja na teme:

Sonja

e Bioloska terapija kod reumatskih bolesti—doc.sci.med. dr

Stojanovi¢ S—
Prof. dr Mirjana Apostolovi¢, predsedni-
L. .. ., ca podruznice, Aleksandra Mati¢ i
¢ Reumatska oboljenja i njihovo lecenje - prof. dr Aleksandra Stankovi¢; ovo Tamara Mladenovié¢ su bile zasluzne za
predavanje je odrzano u saradnji sa Pokretom trece doba. efikasan rad podruznice Nis.

e Potencijalni nezeljeni efekti antireumatskih lekova - ass. dr sci. med. Jovan
Nedovi¢

e Kvalitet zivota obolelih od reumatskih bolesti - dr sci. med. Jelena
Jovanovié

Clanovi podruznice Ni§ su ucestvovali u aktivnostima Centralne kanceleraije, te
su prisustvovali predavanjima u Beogradu i regionalnim sastancima. Aleksandra
Mati¢ je, ispred ORS-a, ucestvovala u Kongresu EULAR-a u Rimu i Konferenci-
ji Agore na Kritu.

e

. . . » . o Mladi ¢lanovi podruznice Ni§ su
Sve aktivnosti podruZnice Ni§ su podrZane od strane reumatologa iz Niske ucestvovali u fotografisanju tokom

banje i Klinickog centra NiS. Kongresa UReS/ORS.
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Podruznica Novi Sad: 191
uplacenih ¢lanarina,

66 novih ¢lanova

Novi Sad

Podruznica Novi Sad je i ove godine bila dobar primer timskog rada. Zajednickim snagama aktivisti iz Novog
Sada su i ove godine obezbedili karte za gradski prevoz po povlasc¢enim cenama. Ove godine su ¢lanovi podruZnice
Novi Sad mogli da koriste i kabinu na poznatom novosadskom kupaliitu Strand, zahvaljujuéi zalaganju aktivista podruznice.
Tokom nedeljnih dezurstava u specijalnoj bolnici za reumatske bolesti Jodna banja, ¢lanovi podruznice su mogli ostaviti
podatke, kako bi im aktivisti zakazali pregled u toj ustanovi.

Aktivisti novosadske podruznice su ucestvovali u svim aktivnostima Centralne kancelarije. I u podruznici Novi Sad se
vezbalo tokom 2015. godine. Zadovoljstvo onih koji su radili Tai Chi vezbe vrlo veliko i oni vrlo Cesto koriste prilike da
promovisu znacaj ove aktivnosti.

Clanovi podruznice Novi Sad su vred- Aktivna diskusija tokom radionice I ¢lanovi i reumatolozi iz Novog

no vezbali Chi Quigong. « ; Sada su ucestvovali u fotografisanju
ig;lcrg):niggavstvenog profesionalca tokom Kongresa UReS/ORS kao i

predstavnici ogranka u Zrenjaninu.

Tokom godine su odrzavana predavanja u Novom Sadu, ali i u ogranku u Zrenjaninu, i to na teme:
e  Specificne preporuke i timski pristup lel¢enju bolesnika sa RA, prim. dr Biljana Erdeljan u Novom Sadu

e Komrobiditet u reumatskim bolesti, dr Sofija Subin Stojanovi¢; Specifiéne preporuke i timski pristup u lecenju
reumatskih bolesti sa RA, prim. dr Biljana Erdeljan u Zrenjaninu

e  Ishrana reumatskih bolesnika i njen znacaj dr Snezana Stojkovi¢, Glas obolelih : - Sve me boli imam li Fibromijalgiju ?
- Registar da se bolje le¢imo, Olga Vasi¢, ORS, U Novom Sadu

e  Procena tezine zapaljenjskih reumatskih bolesti, prim. dr Biljana Erdeljan; RA HELPER, Borislava Krsti¢, u Novom
Sadu.
Sve aktivnosti podruznice Novi Sad su podrZane od strane reumatologa iz specijalne bolnice Jodne banje i iz opSte
bolnice “Dorde Joanovi¢” u Zrenjaninu.

Prim. dr Biljana Erdeljan iz Jodne banje i dr
5 Sofija Subin Stojanovi¢ iz opsSte bolnice u
Clanovi ogranka u Zrenjaninu su uvek Zrenjaninu se uvek odazivaju pozivima ORS-a
zainteresovani za predavanja. i uCestvuju u svim naim aktivnostima.
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Podruznica Uzice:
16 uplacenih
¢lanarina,

Aktivnosti u podruznicama ORS-a

v e e 7 novih ¢lanova
Podruznica Uzice

Clanovi iz podruznice Uzice su ucestvovali u
nekim aktivnostima Centralne kancelarije i odrzali
predavanje na temu:

e Nesteroidni antiinflamatorni lekovi 1
zloupotreba istih, dr Vesna Ristanovic,
spec.interne medicine.

Clanovi podruznice su uGestvovali u
Kongresu UReS/ORS.

Podruznica VM A

Podruznica VMA je aktivno tokom cele godine saradivala sa medicinskom skolom ,,Beograd®. Dr
Gordana Janji¢, predsednica podruznice VMA je organizovala radionice o zdravim
stilovima zivota, osteoporozi, na kojima su bili prisutni ¢lanovi ORS-a i ucenici ove
Skole. Ovo je bila odli¢na prilika da se u¢enici medicinske $kole priblize pacijentima i da / Podruznica VMA 1

se bolje pripreme za svoj buduci poziv., a za Clanove ORS-a da se edukuju, ali i da| Centralna
uzivaju u druzenju sa mladima. U saradnji sa medicinskom $kolom je organizovana i os .
dekupaz radionica za ucenike skole i ¢lanove ORS-a. kancela.rlja. 196
uplacenih
Povodom obelezavanja Svetskog dana borbe protiv artritisa podruznica VMA je ¢lanarina,

organizovala dobrotvornu priredbu, na kojoj su nastupali ucenici medicinske $kole

recitujuéi, svirajuci, glumeéi i igrajuéi. 31 novi ¢lan

Dr Gordana Janji¢, predsednica ove podruznic, je zaduzena za projekat ,,Call centar za a
osteoporozu. @)

Svi su uzivali prave¢i novogodisnje

ukrase tokom radionice dekupaza, or-

ganizovane od strane podruznice VMA. Dr Gordana Janji¢ je odrzala nekoliko Ucenici n}edjcinske §k01ev“Beogr ad” su
radionica o osteoporozi i zdravim stilo- bili ukljuceni u rad podruznice ORS-a
vima Zivota. VMA kroz radionice, ali i kroz predatvu,

koju su organizovali povodom Svetskog
dana autoimunih artritisa.
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Regionalni sastanci

Balkanski samit obolelih od reumatskih bolesti

Balkanski samit obolelih od reumatskih pijom.

bolesti je odrzan 21.-22. aprila 2015. )

godine u Beogradu. Nakon radnog dela odrzana je konfer-
encija za Stampu, koja je imala dobar

Glavne teme, koje su bile zastupljene su : odjek u medij img.

tuberkuloza kod pacijenata na bioloskoj Opsti utisak je bio da ovakve sastanke

terapiji, pridruzene bolesti, uloga registra trf:ba 9driavat1 Cesce 1za veci broj

u kvalitetu leCenja pacijenata. Drugi dan je ucesm.ka. o

bio rezervisan za predavanje o EU fondo- Skup je fmansuslq podrzan od strane

vima 1 za dve radionice o komunikaciji kompanije Pfizer.

lekara 1 pacijenta 1 ulozi zdravstvenog
profesionalca pri le¢enju bioloskom tera-

Predavaci su spremni za pocetak samita:
ass. dr sci. med. Predrag Ostoji¢, doc dr
sci. med. Goran Stevanovié, prof. dr Ne-
manja Damjanov i dr Goran Radunovié¢

Preko 70 ucesnika iz regiona je bilo zado-
voljno onim §to se moglo ¢uti tokom Bal-
kanskog samita u Beogradu.

Diskusija je bila vrlo ziva.

P,

Ucesnici Balkanskog samita iz Bosne i Her-
cegovine, Crne Gore, Hrvatske, Makedonije
i Slovenije u Setnji nakon rada.

Godisnji izvestaj Strana 15



Regionalni sastanci

Adria IMID pacijentski forum

-

Adria IMID pacijentski forum je odrzan 9. maja 2015.
u Beogradu i okupio je osobe obolele od reumatskih
bolesti, psorijaze i ulceroznog kolitisa iz Bosne i1 Her-
cegovine, Hrvatske, Makedonije i Srbije.

Na pocetku programa su predstavljeni projekti pokre-
nuti na inicijativa IMID sastanaka: “IBID skola” u
Hrvatskoj i “Podrska pacijentima’ u Srbiji.

Nakon uvodnog dela se pocelo radionicom “Javno
zastupanje”. Kroz radionicu, u kojoj su ucestvovali svi
prisutni, moglo se dobiti viSe informacija o tome kako
pripremiti kampanju i kako je uspesno plasirati javnosti

Abbvie.

Bilo je vrlo zivo tokom Na kraju su se udesnici slikali i politiarima.
radionica. Za uspomentu.

Mnostvo korisnih informacija je doprinelo da su prisut-
ni zadovoljni i sa puno novih ideja odu kuéi.
Skup je finansijski podrzan od strane kompanije

XVII godisSnji kongres Hrvatskog reumatoloSkog drustva Hrvat-

skog lije¢niCkog zbora

Kongres je odrzan od 15. do 18. oktobra 2015.godine u Porecu.
Na Kongresu su aktivno ucestvovali:

e doktori reumatolozi , fizijatri, imunolozi, ortopedi

e Drustvo medicinskih sestara , tehniCara 1 fizioterapeuta u
reumatologiji i rehabilitaciji i

e Prestavnici udruZenja bolesnika Hrvatskog reumatoloskog drustva i
Remisije

Strucni sastanak doktora obilovao je stru¢nim i nau¢lnim predavanjima na
temu: osteoartritisa kojom prilikom su usvojene preporuke i smernice za
leCenje istih, paraneoplastickih sindroma u reumatologiji, zapaljenskih
artritisa.

Izlaganja na na XXVI edukaciji Drustva medicinskih sestara , tehniCara i
fizioterapeuta u reumatologiji i rehabilitaciji odnosila su se na: saradnju
pacijenata, nus pojave lekova kao uzrok nesaradnje bolesnika

Nekoliko bolesnika, iznoseci licno iskustvo u leCenju zapaljenskih
artritisa, veoma jasno je istaklo dobru saradnju izmedu bolesnika i
doktora i ostalih zdravstvenih profesionalaca u poboljSanju kvaliteta
lecenja i kvaliteta Zivota u vezi sa reumatskim bolestima, kao i zapazanje
i prijavu nezeljenih efekata lekova. Reumatlon ili trka za artritis, koji se
odrzao po drugi put, sa idejom da bolest nije prepreka za bavljenje
sportom, da je vazno ucestvovati i da se na taj nacin podiZe svest opSte
javnosti o vaznosti reumatskih bolesti. Zajedno su trcali doktori,
medicinske sestre/tehnicari, fizioterapeuti i bolesnici.

Kompletan izvestaj sa konferencije mozete nac¢i na sajtu Www.ors.rs.
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Ucesnici Kongresa iz ud-
ruzenja pacijenata iz Bosne i
Hercegovine, Hrvateske i
Srbije.

Pripreme za Reumatlon




Regionalni sastanci

Regijski susret bolesnika s hroni¢nim upalnim reumatskim

bolestima

Regijski susret bolesnika s hroni¢nim upalnim reumatskim
bolestima 03. novembra 2015. u Sarajevu.

Glavna tema sastanka je bila dostupnost bioloske terapije, o
¢emu su tokom konferencije za Stampu, a 1 tokom
predavanja govorili reumatolozi iz Bosne 1 Hercegovine 1
regiona: Prof. dr. Mevludin Meki¢, UKC Sarajevo, mr. sci.
dr. Ljubinka Bozi¢ Majstorovi¢, Klinicki centar Republike
Srpske, prof. dr. Matija Tomsi¢, UKC Ljubljana i drugi.

Sastanak je zavrSen prakticnim predavanjima za pacijente o
optimalnoj terapiji za svakog pacijenta, ishrani i kvalitetu
zivota obolelih.

UcCesnici sastanka iz Bosne i Herce-
govine, Hrvatske, Slovenije i Srbije.

Sastanak je bio vrlo posecen.

Broj pacijenata koji se leci
bioloskom terapijom na teri-
toriji bivSe Jugoslavije, kra-
jem 2015. godine.

Mirela Haraci¢, predsednica
UdruZzenja osoba oboljeli
h od reumatrskih bolesti"
SNAGA" Tuzlanskog ka
ntona, zajedno sa Almom
Stefanisin Serdarevi¢, je
najzasluznija za dobro
organizovan skup.

Godisnji izvestaj
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Medunarodne aktivnosti

EULAR-ova godiSnja evropska PARE konferncija

XVIII EULAR-ova godiSnja evropska PAREkonferncija je odrzana od 24.-26. aprila 2015. u Dablinu, u
Irskoj. )
Glavna tema konferencije je bila Zdravstveni sitem usmeren ka pacijentu

“Preuzimanje kontrole”.

Rad se odvijao kroz osam radionica:

o PARE strategija za mlade

Kako uspesno voditi sastanak

Kako osnovati PARE mrezu za mlade
Kampanje za pravo na pacijentov izbor “
Koje korake treba da preduzme organizacija da bi edukovala pacijente

da pomognu sebi

e Uloga organizacije u edukaciji osoba sa RMKB da bi zajednicki donosili odluku sa lekarom
o Uloga organizacije pacijenata u razvoju aplikacija i e-usluga

« Sirenje EULAR-ovih preporuka.

EULAR-ova konferencija je vrlo znac¢ajna za ORS jer se uvek moze dobiti mnogo informacija i saveta,
kako u zvani¢nom delu programa, tako i u neformalnim razgovorima.

4. godiSnja konferencija Agore

Cetvrta konferencija AGORE odrzana je u gradu Heraklion na Kritu
25.09.2015. 1 26.09.2015.Tema konferencije je bila “Prava pacijenata na
bolje leCenje”. Konferencija je obuhvatala predavanja, prezentacije 1
radionice Na samom pocetku odrzan je sastanak Generalne skupstine
Agore. Zvani¢ni program je poceo predstavljanjem istrazivanja, koje je
uradeno medu ¢lanicama Agore, u okviru projekta “Partneri u leCenju”.

Tokom prvog dela programa akcenat je bio stavljen na bio-sli¢ne lekove, . o

.. . ) " ; Ll N . . Uvek je lepo ponovo videti drage
njihova primena 1 uloga pacijenta u izboru istih. VaZzno je raditi 1 na | ljude.” Ugesnici 4. konferencije
poboljSanju komunikacije pacijenata i lekara, kako bi svaka odluka doneta o | Agore na okupu.
le¢enju pacijenta bila zajednicki doneSena, uz puno poverenja sa obe strane.

Jo§ jedna od tema je bila farmakoekonomija. Dosta je bilo re¢i i oko
samopomoci pacijentima u smislu psihi¢kog opustanja, meditacije 1 kontrole
svojih emocija, smanjenje stresa kako bi se u Sto vecoj meri smanjila
progresija bolesti 1 upravljalo bolom. Konferencija je zavrSena zajednickom
veCerom u prelepom grdu Ayios Nikolas u tradicionalnoj taverni uz pricu i
druZenje svih ¢lanova.

Kompletan izvestaj sa konferencije mozete na¢i na sajtu Www.ors.ts.

Predavanja su bila vrlo edukativ-
na i puna novih informacija.
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Medunarodne aktivnosti

Kongres EULAR-a

16. Kongres EULARA-a je odrzan u Italiji, od 10. do 13. juna 2015. godine. Ove godine,
zahvaljujuc¢i velikoj finansijskoj podrSci farmaceutskih kuéa Roche i Pfizer, Kongresu su
prisustvovale - prim. dr Mirjana Lapcevi¢ - predsednica ORS-a i Aleksandra Mati¢ — ¢lan ORS-a
iz Nisa.

I ove godine program Kongresa je bio podeljen u nekoliko celina:

e Izgradnja odrzivih odnosa izmedu pacijenta 1 istrazivaca

e Merenje uspeha-kako unaprediti uticaj kampanje

e Borba zarad

e Izgubljen u sistemu-kako upotrebiti inovacije i vratiti zdravstvene usluge pacijentu

o Koga je briga-primarna zdravstvena zastita

« Staje novo? Najnovija dostignuéa u le¢enju i menadZmentu

e Mladi u akciji

Odrzan je 1 sastanak Stalnog komiteta PARE-a, gde su se reSavala tekuca pitanja.

I ove godine su predstavnici PAREa iz raznih zemalja prezentovali postere svojih organizacija i
na taj nacin promovisali aktivnosti i kampanje njihovih nacionalnih organizacija.

Takode, predstavljena je pobednicka pri¢a za Stinovu nagradu 2016. godine, kao 1 aktivnosti
zamalja, ¢lanica PARE-a, kroz abstrakte.

Predstavnici ORS-a su imali prilike da razmenjuju iskustva i dobiju razne znacajne informacije,
kako za vreme predavanja, tako i za vreme pauzi kada se neobavezno razmenjuju infomacije.

Kompletan izvestaj sa konferencije mozete na¢i na sajtu Www.ors.rs.

10-13 JUNE 2015
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Udruzenje obolelih od reumatsklh bolesti RS

(ORS)

Zahvalnica

Hvala svima koji su i
protekle godine bili uz
nas i pomogli nam da
postignemo dobre re-
zultate tokom 2015.
godine.

Hvala:

Udruzenju reuma-
tologa Srbije
Institutu za reuma-
tologiju u Beogradu,
Specijalnoj bolnici za
reumatske bolesti

“Jodna banja”, u No-
vom Sadu

Insitutu “Niska ban-
ja” u Niskoj Banji
Opstoj bolnici u
Zrenjaninu

Vojnomedicinskoj
akademiji

Zdravstvenim ustano-

vama u Kragujevcu
UdruZenju medicin-
skih sestara, tehnicara
i fizioterapeuta Srbije
u reumatologiji.

Hvala svim saradnicima i
prijateljima u in-
ostranstvu:

Evropskoj ligi za
borbu protiv artritisa

Agori.

Hvala svima koji su
finansijski pomogli
aktivnosti ORS-a u 2015.
godini:

Pfizer
Abbvie
Roche
MSD

e Glaxo Smith Kline
e Hemofarm

e BGP

e Pharmanova

Hvala i svim saradnicima,
volonterima, aktivistima.
Sa svima vama rad ORS-
a je bio uspesniji,
znacajniji 1 uticajniji.

PRIM DR MIRJANA
LAPCEVIC
PREDSEDNICA ORS-A

Izvestaj pripremila

Marija Kosanovié¢

Email:
mkosanovic@ors.rs

Nadite nas na

sajtu

WWW.ORS:RS
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