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I. Tribine CBS-a: "Cetvrtkom u podne" na
Institutu drustvenih nauka

Veci broj tribina CBS je organizovao u partnerstvu sa Institutom drustvenih nauka (IDN) i UNESCO katedrom za
bioetiku za Evropu

"KONCEPT RETKOSTI I PROBLEMI DOSTUPNOSTI LEKOVA ZA RETKE
BOLESTTI"

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 4. maja 2017. organizovao predavanje "Koncept retkosti i problemi
dostupnosti lekova za retke bolesti" koje je odrzala spec. farm Jasmina Arsic.
Predavanje je moderirao Dejan Pejovic.
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Biografija

Spec. farm Jasmina Arsi¢, ¢lan Kembridz radne grupe za bioeti¢ku edukaciju u Srbiji, angazovana
je u svojstvu predavaca na Farmaceutskom fakultetu Univerziteta Privredna akademija u Novom
Sadu. Osnovne studije farmacije i specijalizacije iz Socijalne farmacije i Farmaceutskog
menadzmenta i marketinga zavrsila je na Farmaceutskom fakultetu Univerziteta u Beogradu. Na
doktorskim je studijama na Univerzitetu u Beogradu- Istorija i filozofija prirodnih nauka i
tehnologija. Oblasti interesovanja Jasmine Arsi¢ u istrazivaCkom radu su: socijalna farmacija i
bihejvioralni aspekti farmaceutske prakse, primenjena farmaceutska etika, razvoj etickih i drugih
kompetencija za farmaceutsku praksu i istorija zdravstvene kulture. Clan je predsednistva Sekcije
za istoriju farmacije Saveza farmaceutskih udruzenja Srbije.
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Apstrakt

Lekovi za retke bolesti su prema Uredbi o orphan lekovima Evropskog Parlamenta i Evropskog
Saveta, namenjeni za dijagnostiku, leCenje i prevenciju bolesti koje se javljaju sa ucestaloséu od
najmanje 0,05%, odnosno pogadaju manje od 5 na 10.000 ljudi. Kod ovih bolesti nije samo niska
ucestalost ono Sto ih ¢ini retkim, ve¢ se koncept retkosti odnosi i na centre ekspertize (klinicke
centre izvrsnosti), dijagnosticke referentne centre, klinicke studije i dr. Najces$¢i problemi sa
kojima se suocavaju oboleli su: nedostatak ili kasnjenje dijagnoze, nepostojanje ili nedostupnost
postojece terapije, veliki troSkovi le¢enja koji uticu na ekonomski status porodice obolelih,
umanjenje kvaliteta Zivota i socijalna iskljucenost. Zbog toga retke bolesti nisu samo medicinski
problem, nego i socijalno pitanje. Terapija je veoma cesto skupa, a postoje i ogromni nemedicinski
troskovi povezani s nelecenjem bolesti kada terapije nema ili je ona nedostupna. Na predavanju je
analizirana dostupnost lekova za retke bolesti kroz sagledavanje regulatorne dostupnosti, fizicke i
finansijske pristupacnosti u Srbiji i zemljama u okruzenju.

"ETICKA PITANJA OD ZVNA(VIAJA ZA RAZVOJ LEKOVA U PEDIJATRIJI I
IZAZOVI NOVE KLINICKE REGULATIVE ZA KLINICKA ISPITIVANJA
LEKOVA KOD DECE"

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 11. maja 2017. organizovao predavanje prof. dr Dusanke Krajnovié, pod
nazivom "Eti¢ka pitanja od znacaja za razvoj lekova u pedijatriji i izazovi nove
evropske regulative za klinicka ispitivanja lekova kod dece". Tribinu je
moderirao Stefan Miéic.
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Biografija

Dusanka Krajnovi¢, vanredni profesor, Sef Katedre za socijalnu farmaciju i farmaceutsko
zakonodavstvo, ¢lan Centra za bioeti¢ke studije i Sekcije za Srbiju UNESCO Katedre za bioetiku,
doktorirala je 2004. godine na Farmaceutskom fakultetu Univerziteta u Beogradu. Na istom
fakultetu trenutno ucestvuje u izvodenju nastave u okviru integrisanih akademskih studija, kao i
u realizaciji specijalistickih i doktorskih studija. UsavrSavala se iz oblasti etike u klinickim
istrazivanjimai dobre klinicke prakse u ,Vienna School of Clinical Reserach® u Becu. Svoja
istrazivanja realizuje kroz projekte koje finansira Ministarstvo prosvete, nauke i tehnoloskog
razvoja, te kreiranjem i koordinacijom istrazivackih studentskih projekata u oblasti socijalne
farmacije, farmaceutske legislative i javnog zdravlja. Saradnik je na integrisanom
interdisciplinarnom istrazivackom projektu o retkim bolestima, a u okviru potprojekta ,Bioeticki
apsekti: moralno prihvatljivo u biotehnoloski i drustveno moguéem®. Ukljucena je i u nekoliko
evropskih projekata (EU Erasmus + Projekat o visokoskolskom obrazovanju zdravstvenih
radnika; mreza istrazivaca COST (Action IS 1202 iz oblasti bioetike, za projektni period 2012-
2016. god; COST Action IS1303 CHIP ME)). Autor je etickog kodeksa i zakletve za farmaceute -
¢lanove Farmaceutske komore Srbije, kao i jedne monografije o farmaceutskoj etici na srpskom
jeziku. Istrazivacka dostignu¢a prezentovalaje putem 50 nau¢nih radova (25 radova u
medunarodnim c¢asopisima indeksiranim u SCIe, SCI,SSCI lists), kao i putem 5 predavanja po
pozivu i preko 200 saopstenja. Njene publikacije obuhvataju ¢lanke koji se fokusiraju na dva
kljuéna segmenta njenih interesovanja — biomedicinsku etiku i socijalnu farmaciju. U novijim
radovima prof. dr Dusanka Krajnovi¢ istrazuje razvoj razli¢itih etickih normativa i bioetickih
aspekata retkih bolesti, kao i razvoj kompetencija kod farmaceuta u javnim apotekama.
Angazovana je kao stru¢ni recenzent u tri nacionalna i pet medunarodnih naué¢nih ¢asopisa. Clan
je viSe etickih komiteta, potpredsednik Etickog komiteta za biomedicinska istrazivanja na
Farmaceutskom fakultetu i predsednik Eti¢kog komiteta Farmaceutske komore Srbije.

Apstrakt

Vecina lekova u pedijatriji (od 50 % do 90 %) koristi se off-label, jer oni nisu pedijatrijski
dizajnirani, a njihova efikasnost i sigurnost nije potvrdena u kliniékim istrazivanjima na deci.
Rezultati ispitivanja lekova na odraslima ne mogu se u potpunosti iskoristiti kao osnova za
primenu istih lekova kod dece, prvenstveno zbog fizioloskih razlika izmedu dece i odraslih, ali i
zbog razlicite farmakodinamike leka. Stoga se u istrazivanja lekova sve vise ukljuc¢uju deca uz
postovanje prava i uvazavanje potreba pedijatrijske populacije kao vulnerabilne grupe koja nema
pravnu, a ponekad ni psiho-fizicku kompetentnost, da pruzi saglasnost za ucestvovanje u
klinickim ispitivanjima. Razvoj lekova i planiranje ispitivanja u oblasti predijatrije zavisi od samog
leka, vrste bolesti koju treba leciti i bezbednosti ispitivanog leka. Odmah nakon pocetnog uvida u
bezbednost i efikasnost leka za odrasle, treba zapoceti pedijatrijski razvoj leka. Za lecenje bolesti
kod kojih su najvise pogodena deca celokupan razvojni program leka treba sprovesti na deci,
osim kada se radi o ispitivanju bezbednosti i podnosljivosti leka koji se obi¢no sprovodi na
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odraslima. Za neke lekove, pak, ako se ocekuje razlicit tok bolesti iishod lecenja kod odraslih
idece, ispitivanje ima smisla sprovoditi jedino na deci ¢ak i u ranim fazama razvoja leka.
Pocetkom 2007.godine u Evropskoj uniji stupila je na snagu “Pedijatrijska uredba” (Uredba EU
broj 1901/2006 ) u cilju podsticanja visokokvalitetnih klinickih ispitivanja na deci kako bi se
osigurali sigurni i efikasni lekovi, prikupilo $to viSe informacija o primeni lekova kod dece i ubrzao
razvoj dobno-specifi¢nih pedijatrijskih lekova. Kao i kod drugih vrsta istrazivanja koja ukljucuju
ljude, i u pedijatriji je neophodno zastititi ¢etiri osnovna li¢na dobra uéesnika u istrazivanju: zivot,
autonomiju, integritet i dostojanstvo. Takode, principi kao Sto su neskodljivost, dobroéinstvo,
pravednost, informisanost i autonomija postaju izuzetno vazni.

Na predavanju su analizirana najznacajnija ogranicenja “Pedijatrijske uredbe”, odnosno eti¢ka
opravdanost sprovodenja pojedinih vrsta klinickih ispitivanja na deci, kao i ograni¢enja u
ispitivanjima u  okviru  razli¢itih  starosnih  grupa  pedijatrijske = populacije.

TRANSRODNOST: OSNOVE, LECENJE I BIOETICKI ASPEKTI

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 18. maja 2017. organizovao predavanje prof. dr Miroslava Dordevi¢a, pod
nazivom "Transrodnost: osnove, lecenje i bioeticki aspekti". Tribinu je moderirao Vladimir Terzi¢.
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Biografija

Miroslav Lj. Dordevi¢ je professor urologije i decje hirurgije na Medicinskom fakultetu
Univerziteta u Beogradu. Glavno polje njegovog multidiscplinarnog rada je urogenitalna
rekonstruktivna hirurgija, obuhvatajuéi le¢enje svih anomalija genitalnog sistema nezavisno od
pola i uzrasta. Profesor DPordevic je do sada viSestruko nadradivan za svoj nauc¢ni rad. Urednik je u
viSe vrhunskih medunarodnih casopisa i knjiga, kao i ¢lan svih relevantnih medunarodnih
udruZzenja u oblastima urologije i genitalne hirurgije. Predavac je po pozivu i gostujuci professor
na mnogim prestiznim univerzitetima Sirom sveta. Ucestvovao je u nekoliko humanitarnih misija
kao ¢lan medunarodnih humanitarnih organizacija. Dobitnik je GodiSnje nagrade Medicinskog
fakulteta u Beogradu za najve¢i nauéni doprinos u 2015. godini. Takode je dobitnik Godisnje
nagrade Grada Beograda u oblasti medicine za 2015. godinu. Osnivaé je i lider Beogradskog
Centra za Urogenitalnu Rekonstruktivnu Hirurgiju, koji godi$nje poseti oko 20 inostranih lekara u
sklopu svog stru¢nog usavrsavanja.

Apstrakt

Transseksualizam predstavlja stanje koje karakteriSe neuskladenost rodnog identiteta osobe sa
njenim telesnim polnim odlikama. Aktuelni stavovi sugeriSu multifaktorijalnu, biopsihosocijalnu
etiologiju. LeCenje je multidisciplinarno, i jasno definisano protokolima Svetskog udruZenja za
rodnu disforiju (WPATH). Hirurska rekonstrukcija predstavlja poslednji korak u tranziciji ovih
osoba. Kod pacijenata koji menjaju pol iz Zenskog u muski se radi nekoliko hirurskih intervencija,
koje ukljucuju uklanjanje zenskih atributa (obostrana mastektomija, histerektomija,
vaginektomija) i rekonstrukciju genitalija u pravcu muskih. Do sada su opisane dve grupe
hirurskih intervencija za rekonstrukciju genitalija kod tansmuskaraca - metoidioplastika
(kreiranje malog neofalusa od Kklitorisa ) i prava faloplastika (kreiranje veleg neofalusa
koriséenjem ekstragenitalnog tkiva). Iako se u veéini svetskih centara navedene operacije rade u
dva i viSe aktova, kompletnu hirursku rekonstrukeiju iz Zenskog u muski pol je moguce uraditi i u
jednom aktu, po ¢emu je Beogradski centar jedinstven i prepoznatljiv u svetu. U rekonstrukeiji
genitalija kod pacijenata koji menjaju pol iz muskog u Zenski, kreiraju se vagina, introitus vagine,
Zenska uretra, Kklitoris, velike i male usne. Zlatni standard vaginoplastike jeste tehnika kreiranja
neovagine kori$¢enjem izvrnute koZe penisa (“penile inversion technique”). Poslednje studije
ukazuju na trend porasta prevalence rodne disforije medu decom i adolescentima, a njihovo
leéenje je predmet aktuelnih debata. Jo$ jedna aktuelna bioeticka dilema je pitanje potomstva
transrodnih osoba, a posebno u svetlu razvoja transplatacije materice i penisa.
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TRANSPLANTACIJA MATERICE ILI SUROGAT MAJ CINSTVO:
MEDICINSKI I ETICKI ASPEKTI

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 1. juna 2017. organizovao predavanje prof. dr Amire Fazlagi¢, pod nazivom
"Transplantacija materice ili surogat maj¢instvo: medicinski i etic¢ki aspekti". Tribinu je moderirao
Aleksandar Mraovi¢.

Biografija

Amira Fazlagi¢, ginekolog, Redovni ¢lan Centra za bioeti¢ke studije i Generalni sekretar Sekcije za
Srbiju UNESCO katedre za bioetiku, diplomirala je na Medicinskom fakultetu u Beogradu 1985.
godine. Obavezni staz zavrSila je kao stazer Medicinskog fakulteta u Beogradu 1986.
godine. Magistrirala je 1997. godine na Medicinskom fakultetu u Beogradu. Doktorsku disertaciju
odbranila je 2005. pod mentorstvom prof.dr Atanasija Tase Markovi¢a, a postdiplomski kurs
Perinatalne Medicine zavrsila je u San Francisku 1996. godine. Tokom 1998. godine bila je na
usavrsavanju na Medicinskom fakultetu u Rimu, Univerziteta La Sapienza kod prof E.V.Cosmi-a i
na Medicinskom fakultetu u Perudi, Italija, kod prof. Di Renza. U zvanje vanrednog profesora
Medicinske akademije US Medical school za uzu nauénu oblast Klini¢ke hirurs§ke grane medicine
predmet: ,Ginekologija i akuSerstvo“ izabrana je 2.03.2009. godine na Senatu Evropskog
univerziteta. U periodu od 1989. do 2009. godine zaposlena je na Univerzitetskoj ginekolosko-
akuserskoj klinici "Narodni front“ u Beogradu, a od 2009. godine u privatnoj ginekoloskoj
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ordinaciji Medison u Zemunu. Od 1995. do 1999. godine radi kao sekretar Ginekoloske sekcije pri
Srpskom lekarskom drustvu, i kao sekretar UdruZenja za primenu ultrazvuka u medicini, biologiji
i veterini. Clan je tima UNICEF-a na projektu "Baby friendly, mother friendly" u Srbiji i predavaé
USAID-a na projektu genetskog skrininga u trudnoé¢i za Srbiju. Predsednik je Nacionalne
asocijacije za unapredenje i razvoj regenerativne medicine. Ucesnik projekta blizanacke trudnoce
koju vodi Medicinski univerzitet iz Toronta, Kanada. Amira Fazlagi¢ je direktor Festivala zdravlja
koji se odrzava u Beogradu u cilju unapredenja zdravlja, usvajanja zdravih stilova Zivota, edukacije
1 prevencije.

Apstrakt

Veoma mali broj Zena nema matericu. Najéesce je to posledica urodene anomalije, a rede
posledica oboljenja ili nesreénog slucaja. Ove pacijentkinje imaju jajnike koji bez problema
produkuju jajne éelije , ali naravno bez materice nema potomstva. Do pre nekoliko decenija ove
Zene nisu imale nikakvu Sansu da postanu majke. Sa razvojem vantelesne oplodnje pojavila se
mogucnost da Zena sa zdravom matericom iznese bebu nastalu od jajne celije Zene bez materice.
Surogat majcinstvo je izavalo mnogo polemika i odobreno je u veoma malom broju zemalja.
Istovremeno transplantacije organa su se usavrsavale velikom brzinom i postavljalo se pitanje
kako to da se srce presaduje vec pedeset godina, a da se o transplantaciji materice prica tek
nekoliko poslednjih godina, a pritom je jo$ uvek broj transplantiranih materica jednocifren. Sta je
to Sto pravi velike prepreke jednom i drugom reSenju i hoce li 21. vek ovaj problem definisati na
pravi nacin, eticki i medicinski , i kona¢no dati prihvatljivo reSenje za ove Zene?

NEDAVNI RAZVOJ DOGADAJA U TEORIJI PRAVA EVROPSKE UNIJE O
GMO

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 8. juna 2017. organizovao predavanje dr Valentine Ranaldi (Univerzitet u
Rimu), pod nazivom "Nedavni razvoj dogadaja u teoriji prava Evropske unije o GMQO". Tribinu je
moderirala Ursela Bartecko.
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Biografija

Valentina Ranaldi je doktorirala 2015. na «La Sapienza» Univerzitetu u Rimu iz oblasti
Medunarodni poredak i ljudska prava. Profesor je prava Evropske unije na E-kampu, Univerzitet
u Rimu i asistent na EU i medunarodnom pravu na «La Sapienza» Univerzitetu u Rimu i na
Univerzitetu “Enna Kore”. Valentina Ranaldi je autor dve monografije i nekoliko nauc¢nih ¢lanaka
objavljenih u nacionalnim i medinarodnim nau¢nim dasopisima iz oblasti EU prava,
medunarodnog prava kao i iz bioetike. Clan je urednistva ¢asopisa Journal of the International
Legal Cooperation (“Rivista della Cooperazione Giuridica Internazionale”, ISSN 1129-2113) kao i
Observatorije bioetickog prava déasopisa International Order and Human Rights ("Ordine
internazionale e diritti umani", ISSN 2284-3531). Iz iste oblasti nauc¢nih publikacija, V. Ranaldi
koordinira urednicki odbor izdanja ESSPI (Editions of Historical and International Political
Studies). Bila je na naucno-istrazivackim boravcima u Parizu (Sciences Po. Paris), Briselu
(Permanent Representation of Italy at the European Union), Ankari, Strasburgu (Council of
Europe) i Beogradu (Institute of Comparative Law). Pored toga, ucestvovala je na mnogim
medunarodnim nauc¢nim konferencijama i jedan je od ¢lanova osnivaca nauc¢nog udruzenja
Association of Scholars of International and European Law (A.S.D.I.E.).
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Apstrakt

Problem adekvatnosti aktuelnog evropskog zakonodavstva i regulative GMO-a, ponovo je
privukao paznju EU Suda pravde. Naime, u skorasnjim presudama dolazi do ponovnog javljanja
tradicionalne razlike u pristupima izmedu Zemalja ¢lanica (ili bar onih sa razvijenijom
poljoprivrednom tradicijom) i Evropske komisije. Iako drzave ¢lanice favorizuju zastitu zivotne
sredine i zastitu javnog zdravlja, Evropska komisija §titi, $to je i deo njenih duznosti, ekonomske i
komercijalne potrebe, koje su zapravo predmet paznje pa ¢ak i prioriteta na nivou EU. Ovakva
razlika u samom pristupu i prioritetima je okarakterisala sukob izmedu drzava ¢lanica i komisije
jos od devedesetih, i odrazila se na nacionalno kao i na EU pravo slucajeva, koje se moze dalje
pratiti unazad sve do njegovih glavnih faza (Presude: Greenpeace, 2000; Monsanto, 2003; Land
Oberosterreich and Austria vs .Commission, 2007; Monsanto SAS et al. c.Ministre de I’Agriculture
et de la Péche, 2011; Pioneer Hi Bred Italia Srlc.Ministero delle Politiche agricole alimentari e
forestali, 2012).

OBAVEZNA ILI PREPORUCENA VAKCINACIJA: PRAVNI ASPEKTI
VAKCINACIJE DECE U SRBIJI

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 15. juna 2017. organizovao predavanje doc. dr Jelene Simi¢ i prof. Jelene
Jerini¢ (Pravni fakultet Univerziteta Union u Beogradu), pod nazivom "Obavezna ili preporucena

vakcinacija: Pravni aspekti vakcinacije dece u Srbiji". Tribinu je moderirala Aleksandra Vuckoiv¢.
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Biografije

Jelena Simi¢ docentkinja je na Pravnom fakultetu Univerziteta Union u Beogradu. Predavac je
na predmetima Medicinsko pravo, Osnovi gradanskog i privrednog prava i Svojinsko pravo.
Koordinatorka je Pravne klinike za medicinsko pravo. Osnovne studije zavrsila je Pravnom
fakultetu Univerziteta u Beogradu, dok je magistarske i doktorske studije zavr§ila na Pravnom
fakultetu Univerziteta Union u Beogradu. PoloZila je pravosudni ispit. Usavrsavala se u Nemackoj
na Freie Universitit Berlini Litvaniji na Vilnius University. Udcestvovala je u brojnim
medunarodnim projektima i istrazivanjima u oblasti ljudskih prava. Radila je kao konsultantkinja
za Evropsku komisiju i OSCE. Dugogodi$nja je saradnica Centra za unapredivanje pravnih
studija (CUPS), gde je ucestvovala kao predavadica na projektima koji ukljuéuju strucno
usavrsavanje sudija, tuzilaca, advokata, lekara i novinara na temu zastite ljudskih prava. Autorka
je viSe nauc¢nih i struénih radova. Clanica je Redakcije nau¢nog ¢asopisa Pravni zapisi.

Jelena Jerini¢ je vanredna profesorka Pravnog fakulteta Univerziteta Union u Beogradu.
Magistrirala je na Univerzitetu u Utrehtu, a doktorirala na Pravnom fakultetu Univerziteta Union
u Beogradu. Predaje Ustavno pravo, Upravno pravo i Pravo lokalne samouprave. Radila je u
drzavnoj upravi i Stalnoj konferenciji gradova i opstina, nacionalnoj asocijaciji lokalnih vlasti u
Srbiji. Ucestvovala je na brojnim projektima u vezi sa reformom javne uprave, a posebno lokalne
samouprave.

Kourednica je ¢asopisa za javne politike Polis i ¢lanica Redakcije nau¢nog ¢asopisa Pravni zapisi.

Apstrakt

Vakcinacija je jedno od najvaznijih sredstava primarne zdravstvene zastite. Medutim, vakcine su
specifi¢ne i razlikuju se od drugih medicinskih intervencija, posebno zbog toga Sto predstavljaju
jednu od najces¢ih medicinskih mera koje se primenjuju na zdrave, a ne na bolesne osobe. Njihov
cilj nije samo dobrobit pojedinca koji ih prima, ve¢ su posredno korisne i za celu populaciju. Na
predavanju se govorilo o vakcinaciji dece u svetlu Zakona o zastiti stanovnistva od zaraznih bolesti
iz 2016. godine. Razmatrali su se relevantni pravni aspekti vakcinacije dece i analizirao se
potencijalni sukob izmedu prava deteta na zastitu od bolesti i prava roditelja ili zakonskih
zastupnika da odluc¢uju o lecenju svoje dece. Predstavljeni su i medunarodni standardi i politike u
ovoj oblasti sa ciljem izvlacenja zakljucaka o adekvatnim pravnim merama koje pravilno
odrazavaju potrebu za ravnoteZom izmedu neophodnosti zastite javnog zdravlja i prava
pojedinaca na samoopredeljenje i slobodu izbora.
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MOLEKULARNA GENETIKA I GENOMIKA U MEDICINSKOJ PRAKSI

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 22. juna 2017. organizovao predavanje dr Maje Stojiljkovi¢ (Laboratorija za
molekularnu biomedicinu u Institutu za molekularnu genetiku i geneticko inZenjerstvo (IMGGI)
Univerziteta u Beogradu), pod nazivom "Molekularna genetika i genomika u medicinskoj praksi".
Tribinu je moderirao Nebojsa Lukic.

Biografija

Maja Stojiljkovié, molekularni biolog, doktorirala je na BioloSkom Fakultetu Univerziteta u
Beogradu 2009. godine. Bavi se fundamentalnim i primenjenim biomedicinskim istrazivanjima sa
fokusom na retke nasledne bolesti. Sprovela je neka od prvih istrazivanja o osnovi urodenih
metabolickih bolesti u Srbiji koja su omogucila prenatalno i postnatalno geneticko testiranje ovih
bolesti u nasoj zemlji. Pionir je primene tehnologije sekvenciranja nove generacije (,,Next
Generation Sequencing®) u Srbiji. Dr Maja Stojiljkovi¢ je visi nauc¢ni saradnik Laboratorije za
molekularnu biomedicinu u Institutu za molekularnu genetiku i geneticko inzenjerstvo (IMGGI)
Univerziteta u Beogradu i trenutno rukovodi istrazivackim potprojektom u okviru projekta ,Retke
bolesti: molekularna patofiziologija, dijagnosticki i terapijski modaliteti i socijalni, eti¢ki i pravni
aspekti“. Takode, bila je rukovodilac potprojekta u okviru EU projekta posvecenog retkim
bolestima (2013-2016) i rukovodilac bilateralnog projekta o molekularno-geneti¢koj osnovi
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organskih acidurija (Srbija-Spanija, 2012-2013). Dobitnica je nekoliko nagrada, kao §to su
nagrada KOBSON-a za najproduktivnije mlade nauénike u Srbiji (2011), Prva nagrada HUGO,
Roterdam (2008), Nagrada za mlade istrazivace, ICIEM, Tokio (2006), Nagrada Fondacije ,,Goran
Ljubijanki¢“ za najbolje diplomske radove iz molekularne biologiju u Srbiji (2004).

Apstrakt

U danasnje vreme molekularna genetika je postala nezaobilazna u medicinskoj praksi. Znanja iz
humane genetike se primenjuju prilikom postavljanja dijagnoze bolesti, geneticki markeri se
koriste prilikom pracenja toka bolesti, prilikom davanja prognoze i odabira lecenja.
U sluc¢aju monogenskih bolesti postojanje promena u samo jednom genu dovoljno je da dovede do
razvoja bolesti. Nekada je na osnovu porodi¢ne anamneze, biohemijskih testova i drugih klinic¢kih
opservacija jasno koji gen treba analizirati, ali ako razli¢ite bolesti imaju klinicke manifestacije
koje se delimi¢no preklapaju tada nije jednostavno odrediti koji je to jedan gen koji je potrebno
analizirati kako bi se postavila dijagnoza. Za razliku od monogenskih, razvoj
poligenskih(multifaktorijelnih) bolesti uvek zavisi od veceg broja geneti¢kih faktora, kao i od
uticaja zZivotne sredine. Kako je primena sekvenciranja nove generacije, koje podrazumeva porast
kapaciteta sekvenciranja uz znacajno smanjenje troskova, transformisala dijagnostiku naslednih
bolesti? Koja su savremena stanovista o testiranju poligenskih bolesti primenom novih
tehnologija i kakva moze biti korist genetickih testova koji se prodaju direktno korisnicima bez
dobijanja adekvatnog saveta?

GENSKA TERAPIJA U NOVOJ ERI EDITOVANJA GENOMA:
CRISPR/CAS9 TEHNOLOGIJA

Centar za bioeticke studije je u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu i Institutom
drustvenih nauka 29. juna 2017. organizovao predavanje dr Sonje Pavlovi¢ (Laboratorija za
molekularnu biomedicinu u Institutu za molekularnu genetiku i geneticko inzenjerstvo (IMGGI)
Univerziteta u Beogradu), pod nazivom "Genska terapija u novoj eri editovanja genoma:
CRISPR/Casg tehnologija". Tribinu je moderirao Stefan Mici¢.
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Biografija

Dr Sonja Pavlovié, naucni savetnik, je rukovodilac Laboratorije za molekularnu biomedicinu u
Institutu za molekularnu genetiku i geneticko inZenjerstvo Univerziteta u Beogradu (UB).
Doktorsku tezu je odbranila na Bioloskom fakultetu UB. Istrazivacke oblasti kojima se bavi dr
Sonja Pavlovi¢ obuhvataju molekularnu genetiku retkih bolesti, hematoloske malignitete i
farmakogenomiku. Rukovodilac je nacionalnih projekata i projekata finansiranih od strane EU.
Objavila je vise od 100 radova u Casopisima internacionalnog znacaja, nekoliko monografija i
poglavlja u knjigama. Citiranost radova dr Sonje Pavlovi¢ je ve¢a od 700. Dr Sonja Pavlovi¢ je
uvela u klinicku praksu u Srbiji veliki broj molekularno-genetic¢kih dijagnostickih testova. Kao
predavac je angazovana na Bioloskom i Medicinskom fakultetu UB. Bila je uklju¢ena kao mentor u
viSe od 30 diplomskih, magistarskih i doktorskih radova.

Apstrakt

Danas se smatra da su sve bolesti, osim trauma, povezane sa genetiCkom osnovom pacijenta.
Savremena nauka nastoji da primeni razlicite terapijske pristupe ukoliko je uzrocnik bolesti
promena u DNK. Najveci izazov medu njima predstavlja genska terapija. Genska terapija je
prvobitno opisana kao zamena mutirane DNK nemutiranim, zdravim fragmentom DNK.
Pokazano je da, pored zamene oStetenog naslednog materijala, u lecenju naslednih i stec¢enih
bolesti moze da se koristi transfer razli¢itog genetickog materijala u éelije pacijenta. Najefikasniji
vektor za isporuku genetickog materijala u ciljnu éeliju su virusni vektori. Kako je ovaj nacin
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transfera genetickog materijala ispoljio mnoge negativne efekte, nedavna pojava novog pristupa u
editovanje genoma, zasnovanog na CRISPR-Cas9 tehnologiji, doneo je novi uzlet u istrazivanjima
koja nastoje da stvore uspesne genske terapeutike. Danas je dozvoljena primena samo somatske
genske terapije, unoSenje “terapeutskog gena” u celije tkiva pacijenta. Genska terapija na
humanim embrionima nije dozvoljena, mada se vodi intenzivna eticka debata o primeni
editovanja gena u cilju prevazilazenja genetickih promena koji su uzrocnici teskih naslednih
bolesti, a otkriveni su pre implantacije embriona.

II. Kontinuirana medicinska edukacija "Dostupnost
lekova za retke bolesti: eticka pitanja i regulatorna
ogranicenja u pedijatrijskoj populaciji”

Centar za bioeticke studije, u saradnji sa UNESCO Katedrom za bioetiku za Evropu, i Kembridz
radnom grupom za bioeti¢ku edukaciju, organizovao je 21. juna 2017. Kontinuiranu edukaciju pod
nazivom'Dostupnost lekova za retke bolesti: eticka pitanja i regulatorna ogranicenja u
pedijatrijskoj populaciji". Seminar je odrzan 21. juna, u Velikoj sali Instituta drustvenih nauka.
Koordinatorka programa bila je prof. dr Dusanka Krajnovi¢. Edukacija se sastojala od Sest
predavanja, a u popodnevnim satima odrzane su i dve radionice. Predavaci na edukaciji bili su:
prof. dr Vojin Raki¢, prof. dr Dusanka Krajnovié, prof. dr Sonja Pavlovié, prof. dr Milica Prostran,
prof. dr Amira Fazlagi¢, prof. dr Nevena Divac, dr Branislava Medi¢ i dr Jamina Arsic.
Kontinuiranu edukaciju akreditovao je Zdravstveni savet Srbije.

IIT Debata "Jednakost, pravednost i ravnhopravnost"

Centar za bioeticke studije, u okviru proslave UNESKO-vog Svetskog dana bioetike koji se
obelezava u citavom svetu, organizovao je debatu na temu '"Jednakost, pravednost i
ravnopravnost'. Ucesnici debate bili su studenti Univerziteta u Beogradu koji su ve¢ duze vreme
na praksi u Centru za bioeticke studije.
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IV. Odrzana konferencija "Emerging Technologies in
Healthcare"

Centar za bioeticke studije od 16. do 19. avgusta, u partnerstvu sa najve¢im bioeti¢ckim udruzenjem
u Evropi, Evropskim udruzenjem za filozofiju medicinei zdravstvene zastite (ESPMH),
organizovao je medunarodnu konferenciju pod nazivom "Emerging Technologies in
Healthcare". U Beogradu je tokom ove konferencije, koja je odrzana u Hotelu M, boravilo oko
150 strucnjaka iz ove oblasti. Konferencija je trajala cetiri dana, a predavanja su realizovana u
sedam sala istovremeno.

Konferencija je otvorena pozdravnim govorom Vojina Rakiéa, direktora Centra za bioeticke
studije, i Kristofera Rehman-Sutera, predsednika Evropskog udruzenja za filozofiju medicine i
zdravstvene zastite, nakon cega je usledilo plenarno predavanje Nikolasa Ejgara sa Univerziteta u
Velingtonu. Plenarna predavanja odrzali su josi Cicely Roche i Artur Kaplan

Ucesnici konferencije po zavrSetku ovog dogadaja izrazili su veliko zadovoljstvo kvalitetom
predavnja i organizacijom.
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V. Odrzana konferencija "Genome editing: biomedical
and ethical perspectives"

Konferenciju ""Genome editing: biomedical and ethical perspectives' CBS je 20. i 21.
avgusta organizovao sa NjujorSkim univerzitetom i Hejstings centrom. Na ovoj konferenciji
prezentacije su imali vodeci svetski struénjaci iz oblasti bioetike.

Skup je otvorio direktor Centra za bioeticke studije, Vojin Rakié. Nakon njegovog
izlaganja, prisutne je pozdravila predsednica Vlade Republike Srbije, Ana Brnabié,
isti¢uci da je ponosna sto su Centar za bioeticke studije i Srbija domaé¢ini velikim
svetskim stru¢njacima i nauénicima.

Otvaranju je prisustvovao i ministar zdravlja, Zlatibor Loncéar. Odmah nakon
pozdravnih govora usledila su predavanja koja su drzali napoznatiji bioeti¢ari i filozofi sveta, u
viSe sala istovremeno. Ovi dogadaji obogaceni su obilaskom Beograda i upoznavanjem ucesnika sa
znamenitostima i kulturom naseg glavnog grada.
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