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UVODNA REC UREDNIKA:
VREME NIKOG NE CEKA...

Postovani,

Sa izuzetnim ponosom Vam predstavlja-
mo prvi i jedini ¢asopis o retkim bolesti-
ma, kako u Srbiji tako i u celom regionu
“REC ZA ZIVOT".

Poznato je da se 75% retkih bolesti jav-
lja u decijem dobu, a da ¢ak 30% obolele
dece ne dozivi svoj treci rodendan. Su-
rove statistike, zar ne? Statistika je jedna
stvar kad je u pitanju tamo neka mala
grupa ljudi, a potpuno druga stvar kad je
u pitanju Vase dete. Moje dete je za mene
100%, a verujem da je tako i kod Vas.
Mislim da ovi zastrasujuci podaci jasno
govore koliko je vazno i hitno da celoku-
pno drustvo, ali i svako od nas kao poje-
dinac, stavi prst na celo i dobro razmi- sli.
Ali, nije dovoljno samo staviti prst na
Celo i razmisliti - neophodno je i udiniti
nesto konkretno i dati svoj doprinos po-
boljsanju polozaja osoba obolelih od ret-
kih bolesti. Ma kako Vam se ¢inilo da je taj
doprinos mali, kad bismo svi dali taj svoj
mali doprinos-nastale bi velike promene,
u to budite sigurni.

Nema toga Sto nisam uradila da spasim
moju Zoju, nema te bolnice ni klinike
gde je nisam odvela, nema tog svet-
skog struc¢njaka koji je nije pregledao, ali
meni se ¢ini da nisam dovoljno uradila,
da nikad nece ni biti dovoljno, jer moju
devojcicu nista nece vratiti. Nezaustavlji-
va bolest je uzela.

lako Zoja fizicki nije vise sa nama, Zivece
vecno kroz svako dete koje bude spaseno
Zojinim zakonom i koje bude dobilo svo-
ju $ansu da se bori za zivot. Ali, sigurno
mogu jos$ nesto uciniti da sprec¢im da neki
drugi roditelj dozivi bol i tugu gubitka
svog deteta kao Sto sam ja dozivela.

Zoja i mama Bojana

Ovo je tema koja se tice svih nas- roditelja
i zdrave i bolesne dece, ucitelja i vaspi-
taca, lekara, medicinskih sestara i teh-
nicara, predstavnika svih nadleznih mini-
starstava i institucija.....SVIH NAS!
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Kroz nase stalne rubrike, obradivacemo
teme koje svakodnevno muce obolele
od retkih bolesti i njihove porodice - di-
jagnostika, lec¢enje, medicinska pomaga-
la, rehabilitacija, bolovanje roditelja koje
brine o bolesnom detetu/osobi, potreba
za palijativnom negom, (ne)dostupnost
terapija.... U svakom broju ¢emo blize
objasniti neke retke bolesti, predstaviti
udruZenja, ¢ak i obolele pacijente sa svo-
jim licnim pri¢cama, zakone i pravilnike
koji se bave retkim bolestima i pazljivo
razmotriti da li se oni postuju i prime-
njuju ili ne. Ako se ne postuju, ko ih tac-
no ne postuje i Sta treba uraditi da po¢nu
da se primenjuju? Posebnu paznju ¢emo
posvetiti zacaranom krugu u koji roditelj
ulazi onog momenta kad se njegovo
dete razboli od neke retke bolesti.

Ali, predlazem da krenemo redom. Ukrat-
ko ¢u Vam predstaviti rubrike prvog bro-
ja. Logi¢no je da u nasem prvom broju
predstavimo krovnu organizaciju NORBS,
Nacionalnu organizaciju za retke bolesti
Srbije, koja okuplja sve nas. Izvr3ni direk-
tor NORBS-a, Davor Duboka, dac¢e Vam
sve potrebne informacije o nacinu funk-
cionisanja, dostignuc¢ima i planovima ove
organizacije.

U ovom broju ¢emo blize predstaviti
Pompeovu bolest.

Sigurna sam da ¢e Vas prica male Ane
potpuno osvojiti, jer je Ana, zajedno sa
svojim roditeljima, dokaz da je sve mo-
guce. Samo i isklju¢ivo upornoscu svojih
roditelja, mala Ana se polako oporavlja od
opake bolesti.

Na Vasu inicijativu ¢emo Vam detaljnije
predstaviti Budzetski fond za lecenje
dece u inostranstvu, koji je osnovan pri
Ministarstvu zdravlja.

Dr Mirjana Stojsi¢ ¢e nam pomodi da
razreSimo sve nedoumice u vezi sa ugrad-
njom sonde kod dece i osoba koje su izgu-
bile sposobnost gutanja. Momenat kad
shvatite da je neophodno da se odlucite
na ovaj korak, jedan je od najtezih u iona-
ko veoma teskoj borbi.

Odluka da je ugradnja sonde vasem naj-
milijem zaista neophodna je ona za koju
se uvek pitate da li ste je jos malo mogli
odloziti. Niko tu odluku ne moze i ne tre-
ba da donese umesto Vas, ali mi zelimo da
Vam pruzimo sve potrebne informacije
kako biste je sa mirom doneli.

U rubrici Dogodilo se... imacete priliku
da procitate izvestaj sa sastanka “Mere
ishoda relevantne za pacijente i ishodi
koje prijavljuju pacijenti” koji se odrzao
u Barseloni 29.9.2015. u organizaciji
Evropske organizacije za retke bolesti
Eurordis, a na kom su bili prisutni pred-
stavnici pacijenata, farmaceutskih kom-
panija i regulatornih institucija, Evropske
agencije za lekove.

Zelim da se zahvalim kompaniji Boost-
team iz Novog Sada koja je prepoznala
sve probleme retkih bolesti i koja je uz
nas sve vreme. Predstavi¢emo Vam nasu
zajednicku akciju “Majica jedna donacije
vredna - zajedno za Zivot”!

| na kraju, hvala porodici Covi¢, roditelji-
ma malog Alekse iz Subotice koji boluje
od Batenove bolesti, na ideji i inspiraciji za
ovaj ¢asopis.

Ovom prilikom Zelim da Vas pozovem i
ohrabrim da nam 3aljete svoje predloge,
sugestije i pitanja i da na taj nacin dopri-
nesete poboljsanju polozaja osoba koje
boluju od retkih bolesti. Nasa adresa je
Udruzenje gradana za borbu protiv retkih
bolesti kod dece “ZIVOT” Bulevar Oslo-
bodenja 41, 21000 Novi Sad ili na e mail:
mirosavljevic.bojana@gmail.com

Moramo se svi udruziti da bismo opake
bolesti pobedili.

Ovo je nas doprinos!
...jer vreme nikog ne ¢eka...

S postovanjem,
Bojana Mirosavljevi¢,

predsednica Udruzenja gradana za borbu
protiv retkih bolesti kod dece “Zivot”



NACIONALNA ORGANIZACIJA ZA RETKE BOLESTI - NORBS

Sta je NORBS?

Nacionalna organizacija za retke bolesti
Srbije osnovana je 23. jula 2010. godine,
kao savez udruzenja koja se bave poje-
dina¢nim retkim bolestima. Razlog osni-
vanja NORBS-a lezi u ¢injenici da su osobe
sa retkim bolestima, koliko god da su one
razlicite, suocCene sa istim osnovnim prob-
lemima:

- dugo cekanje na dijagnozu, zbog ne-
dovoljno razvijene dijagnostike

- skupi i tesko dostupni lekovi za retke
bolesti

- nepostojanje registra - popisa retkih
bolesti

- losa dostupnost medicinskih poma-
gala, a narocito onih koja su posebno
prilagodena osobama sa retkim bolesti-
ma

- nepostojanje specijalizovanih usluga
socijalne zastite, kao i nemogucnost pris-
tupa postoje¢im uslugama usled nepre-
poznatosti

Cime se bavi NORBS?

Predstavnici NORBS-a se od samog os-
nivanja saveza zalazu za poboljsanje
kvaliteta zivota osoba sa retkim bolesti-
ma time $to bi bila kreirana i usvojena Na-
cionalna strategija za retke bolesti, kojom
bi bili definisani svi aspekti nege osoba
sa retkim bolestima. Kako bi ostvarili taj
svoj cilj, predstavnici NORBS-a usmera-
vaju svoje aktivnosti u nekoliko osnovnih
pravaca:

- komunikacija i saradnja sa drzavnim
institucijama: Ministarstvom zdravlja,
Republickim fondom za zdravstveno
osiguranje, Ministarstvom za rad, zaposlj-
avanje, boracka i socijalna pitanja, Mini-
starstvom prosvete, nauke i tehnoloskog
razvoja, Agencijom za lekove i medicin-
ska sredstva itd. Ovom komunikacijom
skre¢emo paznju na konkretne probleme
osoba sa retkim bolestima i uticemo na
donosenje odluka koje doprinose boljem
Zivotu osoba sa retkim bolestima

- saradnja sa stru¢nom javnoscu: lekarima
i medicinskim osobljem, naucnicima, ali i
farmaceutima. Na ovaj nacin, doprinosi-
mo da se glas i misljenje pacijenata Cuje.
- istupanja u javnosti: tribine, Standovi,
javni Casovi - samo su neki od razli¢itih
vrsta dogadaja koje smo organizovali u
prethodnih pet godina, sa osnovnim cilj-
em podizanja svesti o problemima ljudi
koji Zive sa retkim bolestima medu nasim
sugradanima.

Ko ¢ini NORBS?

Danas se u sastavu NORBS-a nalazi 18
udruZenja i 30 pojedinaca sa veoma ret-
kim bolestima - ukupno preko 3.500 ¢la-
nova sa vise od 150 razli¢itih retkih di-
jagnoza. Neka od najvaznijih dostignuca
NORBS-a u prethodnom periodu su:

- dve nacionalne konferencije o retkim
bolestima, uz predstavnike svih intere-
snih grupa i predavace iz celog sveta;
na prvoj od ove dve konferencije bilo je
preko 170 ucesnika; na drugoj se taj broj
prakti¢no duplirao

- projekat “Zivot nije dijagnoza” kojim su,
kroz niz kratkih dokumenarnih filmova,
prikazani zivoti nekih od nasih ¢lanova i
time skrenuta paznja javnosti na njihove
probleme i potrebe

- uspostavljanje telefonske linije pomodi
za retke bolesti (trenutno 011/3222 216),
na koju se javljaju posebno obuceni psi-
holog, socijalni radnik i pravnik i pruzaju

pomoc i podrsku obolelima; radnicima na
liniji pomo¢i takode mozete pisati na lini-
japomoci@norbs.rs

Staimamo u planu?

Aktivnosti NORBS-a u narednom peri-
odu biée pre svega usmerene na obez-
bedivanje finansiranja dijagnostike koja
se moze uraditi u zemlji, povecanje dos-
tupnosti lekova za retke bolesti, ali i za-
konske propise iz domena socijalne zas-
tite koji generalno ne prepoznaju obolele
od retkih bolesti. Pored toga, planirana
je i stalna saradnja sa savezima za ret-
ke bolesti u regionu, kao i intenziviranje
saradnje sa Evropskom organizacijom za
retke bolesti - EURORDIS-om.

Kako nas kontaktirati?

U Zelji da kontaktiramo i pomognemo na
$to vise nacina, NORBS je prisutan svuda
- od drustvenih mreza, do linije pomod¢i.

Sajt: www.norbs.rs
Facebook strana: www.facebook.com/
retkebolesti
Twitter: @retkebolesti
YouTube: www.youtube.com/retkebolesti
Linija pomo¢i: 011/3222 216
E-mail adresa: linijapomoci@norbs.rs,
office@norbs.rs
Davor Duboka
Izvrsni direktor NORBS-a




BUDZETSKI FOND ZA LECENJE U INOSTRANSTVU

Svakodnevno primamo pozive od roditelja dece kojoj je potrebno leCenje u inostranstvu. Zbog toga smo odluci-

li da dodemo do pravih informacija o BudZetskom fondu za leCenje u inostranstvu. Obratili smo se predsednici

Nadzornog odbora ovog fonda - Tamari Luksic Orlandi¢, a kako je ovaj fond deo Ministrastva zdravlja, obratili
smo se i Ministarstvu zdravlja gde smo dobili sve potrebne informacije.

Sta je tacno Budzetski fond za lecenje u
inostranstvu ?

- Drzavna sredstva za ove namene su
ograni¢ena (sredstva Republickog fon-
da za zdravstvenoi osiguranje) i mnogo
dece ostajalo je bez adekvatne podrske.
Humanitarne akcije, od slucaja do sluca-
ja, iako su jednom broju dece bile pos-
lednja nada, nesiguran i spor su izvor, a
podlozne su i zloupotrebama. lako sa hu-
manom idejom, takve akcije najcesce su
otvorena povreda dostojanstva bolesnog
deteta i porodice koja, ne manje, trpi.

Specifi¢nost Budzetskog fonda se ogle-
da u tome 3$to je on javno-privatnog
karaktera, Sto znaci da pored inicijalnih
budzZetskih sredstava izdvojenih za tu
namenu prilikom osnivanja, novembra
2014. godine, u visini od 3 miliona evra u
dinarskoj protivvrednosti, Fond moze da
prikuplja sredstva - donacije, poklone i od
fizickih i pravnih lica. Sredstva se mogu
pribavljati i iz drugih javnih prihoda, sto
se i desilo u nekoliko navrata da su, na
primer, uplac¢ena sredstva od naplate ka-
zni poslanicima za krsenje Poslovnika o
radu Narodne skupstineii sl.

Inace, pun naziv Fonda je Budzetski fond
za leCenje oboljenja, stanja ili povreda
koje se ne mogu uspesno leciti u Repu-
blici Srbiji, a formiran je Odlukom Vlade
Republike Srbije. Deca se ne spominju
ni u nazivy, ni u teksu Odluke kao pri-
oritetna drustvena grupa koja e sredst-
vima BF biti leCena u inostranstvu. Mislim
da je to trebalo jasno iskazati u Odluci
o formiranju Fonda i to ne bi bilo ni u
kom slu¢aju ugrozavanje prava ostalih
gradana. Naime, i po misljenju Povere-
nika za zastitu ravnopravnosti, propisi o
zabrani diskriminacije ne iskljucuju mo-
gucnost da u pogledu lec¢enja u inostran-
stvu obolela deca budu privilegovana u
odnosu na odrasla lica, posebno kada su
u pitanju intervencije koje je potrebno
blagovremeno obaviti. Ta nepreciznost
unosi izvesnu zabunu, odnosno ¢ini
Fond nedovoljno vidljivim kao mogudi
izvor podrske za decu kojima je potrebno
le¢enje ili odgovarajuca intervencija u ne-
koj klinici u inostranstvu.

4

-]E‘dljt )

e0gracs

'h-.; ﬁ

Tamara Lukscic¢- Orlandic, predsednica Nadzornog odbora Fonda

Bila sam zagovornik preciziranja da je
ovaj Fond isklju¢ivo namenjen deci, jer i
tako postoji Republicki fond za zdravstve-
no osiguranje kojem se obracaju i odrasli
i deca, odnosno njihovi roditelji. Doduse,
izmenom Odluke izri¢ito je re¢eno da
deca do 18 godina, mogu preko ovog
Fonda dobiti sredstva za uspostavljanje
dijagnoze ako dijagnozu nije moguce do-
biti u Srbiji.

Ono po ¢emu se Budzetski fond razli-
kuje, kako od RFZO, tako i od privatnih
fondacija, jeste Nadzorni odbor formiran
Odlukom Vlade, koji ¢ine devet ¢lanova,
predstavnika stru¢ne javnosti, udruzenja
gradana, ukljuc¢uju¢i Nacionalno udruze-
nje obolelih od retkih bolestii medija, kao
garant da ¢e se sredstva Fonda namenski
i racionalno koristiti. Kada se zaokruzi jed-
na intervencija, pacijent vrati u zemlju,

podnesu izvestaji lekara i roditelja deteta,
Ministarstvo zdravlja priprema izvestaj sa
svim pomenutim elementima i dostavlja
ga NO na razmatranje. Mi smo taj garant
da je novac pravilno tro$en. Veoma pazlji-
vo razmatramo sve stavke i do sada smo
mogli da konstatujemo veoma domacin-
sko ponasanje MZ, pocev od napora da se
obezbedi dolazak inostranog stru¢njaka
u zemlju, pa do insistiranja na sto jeftini-
jim avio kartama. Moram da kazem i da
lekarske komisije BF i stru¢na sluzba MZ
koja im u tome pomaze, ministar koji pot-
pisuje Olduku o upudivanju pacijenta u
inostranstvo, veoma proaktivno razmis -
ljaju i delaju, koriste svoje kontakte sa ino-
stranim stru¢njacima, kako bi dete kojem
je operacija hitna, sto pre otislo u refe-
rentnu inostranu kliniku.



2. Dalli trenutno ima dovoljno sredstava
za sve kojima je potrebno?

- Na rac¢unu BF ima preko 3 miliona evra
u ovom trenutku. Dosadasnje intervenci-
je nisu pojedina¢no enormnih iznosa.
Mislim da je najvedi uplacen iznos bio
160.000 CHF i da je preko 20.000 preos-
talo, sto klinika iz Ciriha treba ovih dana
da vrati. Dakle, ima dovoljno sredstava za
sve koji se obrate BF i ispunjavaju uslove.
Navescu jedan primer kada su sredstva
dodeljena decaku za koga su se prvo-
bitno sredstva sakupljala u okviru Fonda
Aleksandra Sapica, ali je priliv bio daleko
ispod potrebnih sedam miliona dinara, te
su se obratili nasem fondu. Sredstva su
dodeljena, a Humanitarna fondacija,,Novi
Beograd” je na svom sajtu objavila da je
decak dobio podrsku Budzetskog fonda,
te da ¢e do tada prikupljena sredstva biti
iskoris¢ena za njegovo kasnije lecenje u
Srbiji i nabavku lekova, $to je korektan
odnos.

Prema dosadasnjoj dinamici pristizanja
zahteva i visini pla¢anja, mislim da nije jo$
vreme za alarmiranje javnosti kako bi se
obezbedila sredstva i od drugih donato-
ra, pre svega kompanija, ali i fizickih lica.
Ukoliko se Fond bude suocio sa ubrzanim
odlivom sredstava, svakako ¢emo morati i
mi da posegnemo za nekom kampanjom
u javnosti, Sto je, takode, u nadleznosti
Nadzornog odbora.

Ono sto Cesto isticem, a obelezje je naseg
Fonda, to je maksimalna zastita dosto-
janstva deteta i njegovih roditelja. Nema
potrebe za slikom deteta u javnosti, sve
se zavrsava u okviru relativno kratke pro-
cedure. Najlepse je kada se dete izle¢i, a
roditeljima vrati spokojstvo.
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Ministar zdravlja Zlatibor Loncar i ¢lanovi Nadzornog odbora Fonda

Iz Ministarstva zdravlja smo dobili in-
formacije o samoj proceduri i postup-
ku upucdivanja na lecenje ili dijagnos-
tiku u inostranstvo

Ministarstvo zdravlja je preduzelo sve
neophodne korake da lekari u zdrav-
stvenim ustanovama budu upoznati koje
sve aktivnosti je potrebno da preduzmu
uslove za lecenje u inostranstvu podneli
zahtev za dodelu sredstava iz ovog fonda.
Postupak se pokrece na zahtev pacijenta,
roditelja ili drugog zakonskog zastupnika
pacijenta, u skladu sa Procedurom kojom
se ureduju blizi uslovi, nac¢in i postupak
dodele sredstva.

Potrebno je dostaviti dva zahteva i to:

1. Zahtev za dodelu sredstava iz Budzet-
skog fonda, koji se podnosi Ministarstvu
zdravlja sa naznakom:

»Za Budzetski fond’, Nemanjina 22-26,
Beograd

2. Zahtev za dodelu sredstava iz BudZet -
skog fonda, koji se podnosi na osnovu
predloga tri lekara odgovarajuce specijal-
nosti iz zdravstvene ustanove u kojoj se
pacijent leci, odnosno nadleznog centra
za retke bolesti.

Uz navedene zahteve potrebno je pod-
neti i slede¢u dokumentaciju:

- Kompletnu medicinsku dokumentaciju
o sprovedenom le¢enju u Republici Srbiji;

- Predlog tri lekara odgovarajuce specijal-
nosti iz zdravstvene ustanove u kojoj se
pacijent leci, odnosno nadleznog centra
za retke bolesti, a koji sadrzi dijagnozu
oboljenja, stanja ili povrede, razloge zbog
kojih se ne mogu uspesno leciti u Repu-
blici Srbiji, ili ne moze uspesno postaviti
dijagnoza, kao i predlog o nacinu, zem-
lji i mestu lecenja, odnosno uspostav-
ljanja dijagnoze, odnosno angazovanju
inostranog eksperta i stru¢nu ocenu o
ocekivanim rezultatima predloZzenog
lecenja. Uz navedeni predlog dostavlja se
i profaktura inostrane zdravstvene usta-
nove u kojoj bi se obavilo lecenje odnos-
no dijagnosticki postupak, koji sadrzi pro-
cenu troskova, duzinu le¢enja i instrukciju
za uplatu finansijskih sredstava odnosno
predlog za angazovanje inostranog eks-
perta sa procenjenim troskovima;

- Dokaz da su u Republickom fondu za
zdravstveno osiguranje isrcpljene mo-
gucnosti upudivanja osiguranog lica na
lecenje u inostranstvu (tj. reSenje kojim
se odbija zahtev) ili dokaz da je u pita-
nju oboljenje, stanje ili povreda koje nisu
propisane kao indikaciono podrucje za
koje se osigurano lice moze uputiti na
lecenje u inostranstvo, u skladu sa opstim
aktom Republickog fonda kojim se re-
gulise upucivanje osiguranih lica na lece-
nje u inostranstvo.

Svi neophodni podaci se mogu preuzeti
na stranici Budzetskog fonda:
www.fond.gov.rs

i na stranici Ministarstva zdravlja:
www.zdravlje.gov.rs,

kao i telefonskim putem na brojeve
011-2656-384ili 011-3714-700.



ANINA PRICA:
CUDA SE DESAVAJU!

Ako ste makar i na sekund zastali i pomislili: “Da, ¢uda se desa-
vaju, ali drugima’, Zelim da vam kazem da nastavite da verujete,
da nastavite da se borite i hvatate za svaku slamku nade.

Svaki put kada pogledam svoju ¢erku, vidim dokaz za to. U nas-
tavku ¢u pokusati da vam ispri¢am bar deo pri¢e o mom malom
¢udu, mojoj Ani.

- “Trebace Vam snage, budite spremni na najgore”, rekla je dok-
torica nakon $to je pregledala Anu. A odgovor na pitanja: “Zas-
to? Sta joj je? Kako da joj pomognemo?”, izostaje. Samo sleganje
ramenima i muk. lli uvezbani odgovor :“U 70% ovakvih slucaje-
va nikada ne saznamo razlog...”

Ana je rodena 28.6.2013. godine. Uredno vodena trudnoda, ter-
minska beba. PoCetnu uznemirenost zbog ¢injenice da je sitna
bebica (2100g, 44cm) lekari su mi ublazili re¢ima da je dobro, da
je odli¢na, sve $to majka u tom momentu i zeli da ¢uje. Citirac¢u
pedijatra: “Od ovakve bebice se nista patolosko ne ocekuje”
Vreme je prolazilo, ali Anin napredak nije bio vidljiv. Naprotiv,
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poceli su uocljiviji i ozbiljniji simptomi: tremor ruku, distonija,
obilje nevoljnih pokreta, izvijanja ruku, ekstrapiramidalna simp-
tomatologija, ptoze kapaka, gubljenje i ono malo motorickih
sposobnosti koje je stekla. Bio je izrazen pojacan tonus eks-
tremiteta, a hipotonija osovine. Ana je s vremena na vreme ima-
la i toni¢no-kloni¢ne pokrete ruku uz bolan, strasan plac. Ovo se
desavalo danju i nocu, sve ¢esc¢e kako je Ana bila starija. Licilo je
na epilepti¢ni napad, ali EEG je bio uredan (u spavanju, u bud-
nom stanju, ponavljan vise puta). Uredan je bio i magnet (glave
i kicme), metabolicki skrining, EMNG. Nizala su se testiranja za
bolesti za koje smo prvi put ¢uli, sve analize su bile uredne, ali
Ana je imala sve ozbiljnije simptome. Uradena je kompletna di-
jagnostika koja je dostupna u Srbiji (nekoliko puta) - odgovora
nije bilo. Popunjavala se fascikla izvestajima od drzavnih i pri-
vatnih lekara, konsultacije neurologa, epileptologa, geneticara,
metabologa, fizijatara — niko nije imao odgovor na pitanje sta
nije u redu. A Ana je iz dana u dan bila losije. Pocele su i ozbiljne
visesatne okulogirne krize (nekontrolisani pokreti ociju na gore
i u stranu, praceni intenzivnim nevoljnim pokretima jezika i us-
ana), koje su i dalje bile bez objasnjenja. Bili smo ocajni, bespo-
mocni, a ostajali smo bez odgovora na pitanje Sta da radimo,
$to je bilo strasno. Osecali smo snaznu potrebu, obavezu da po-
mognemo Ani, a odgovori lekara da “tako nesto” nikada pre nisu
videli nisu donosili lek. Zdravstveni sistem Srbije je ostajao nem.
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Ana pre dijagnoze

“Uradili smo sve $to se moze uraditi u Srbiji’, ponavljali su. A na
pitanje: "Gde dalje da idemo?” nisu davali odgovor. Ili su govor-
ili da prihvatimo da mozda nikada ne¢emo saznati $ta joj je. To
prosto nije dovoljno dobar odgovor ni za jednog roditelja koji se
susrece sa zdravstvenim problemom deteta.

Borili smo strasnu bitku da negujemo dete za koje lekari nisu
mogli da utvrde od ¢ega boluje, a istovremeno smo danono¢-
no bili posveceni traganju za odgovorom i trudili se da ne gu-
bimo nadu i pored jako losih prognoza. Jako nas je mucila ¢i-
njenica da, dok ne znamo sta je, ne mozemo ni da pomognemo
nasoj Ani. Dane i no¢i smo proveli u istraZivanju trazeci u koju
klinicku sliku se uklapaju Anini simptomi. Simptomi koji su bili
kompleksni, komplikovani, retki. Ali, kao sto je neko vec rekao,
retke bolesti mozda jesu retke, ali ljudi sa retkim bolestima nisu!
| zasluZzuju dijagnozu i terapiju. Iznova smo u glavi premotavali
susrete sa doktorima, pregledane snimke sa interneta, procitane
materijale o razli¢itim simptomima raznih retkih bolesti,

£

ne bi li smo nasli novi tracak nade da nesto jo$ nismo probali, da
negde ipak postoji $ansa za nas. | hvala jednoj doktorici na ko-
mentaru da Ana izgleda nekako pospano, kao da joj nedostaje
dopamin ili tako nesto. Taj komentar nam je izuzetno pomogao
da usmerimo istrazivanje ka bolestima koje su vezane za meta-
bolizam kateholamina.

Jedna od 9 laboratorija na svetu koja radi analize likvora za
oboljenja neurotransmitera (kateholamine i njihove metabolite)
jeste univerzitetska klinika u Hajdelbergu cije su dijagnosticke
mogucnosti mnogo naprednije nego u Srbiji! Medutim, otici
tamo nije bilo jednostavno! U tom periodu Zojin zakon nije bio
usvojen, a verujem da ¢e u buduénosti mnogima olaksati ovu
proceduru i spasiti zivot. Uz mnogo muke, truda, podrike od
strane porodice, prijatelja i kolega - hvala im jo$ jednom i ovim
putem, uspeli smo da se organizujemo i prikupimo neophodna
sredstva.

Ana je imala 14 meseci kada smo prvi put dosli u kliniku u Ha-
jdelbergu. Vrlo jasno se se¢am, unela sam moju devojcicu na
rukama, potpuno nepokretnu i u bolovima. Za svaki korak koji
sam pravila snagu mi je davala nada da ¢emo bas tu dobiti dija-
gnozu kao odgovor za Anino stanje, a pomisao da ¢e sa odgo-
vorom postojati i Sansa za terapiju mi je davala krila!



Rec pacijenta

Momenta saopStavanja dijagnoze se
se¢cam kao kroz maglu. “Uhvatili ste
zadnji voz’, rekose nam u Hajdelber-
gu. Od same pomisli da smo mogli
zakasniti, sledi mi se krv u zilama. Od
toliko pomesanih emocija, tolike srece
i olak3anja nisam mogla da govorim!
Stezala sam Anu u zagrljaju dok sam
isprekidano cula “leenje’, “terapija’,
“retka bolest”. Tek nakon par dana sam
smireno izgovorila reCenicu: Ana ima
deficit tirozin hidroksilaze. Retka bolest,
tek oko 80 slucajeva u svetu je do sada
registrovano. Ultra-retka bolest, kazu.
Ali bolest koja se leci!l!

_ f— Ana nakon terapije S ﬁ

14 meseci nakon utvrdene dijagnoze i zapocete terapije Ana je na kliniku u Hajdelbergu USETALA drzeci me za ruku i smeskajuci se
- ¢udo moje maleno, neuporedivo sa otpisanim detetom sa pocetka price, dokazuje da je sav trud koji smo ulozili bio smislen. Kada
se samo setim da su nam govorili da, ¢ak i da saznamo dijagnozu, ne¢e moci da se leci - Ana upravo svedodi suprotno! Da, lecenje
je moguce! Danas za deficit tirozin hidroksilaze, sutra za ostale bolesti. Dok god nasa deca disu i bore se, mi (roditelji i lekari) duzni
smo da se borimo zajedno sa njima za dijagnozu i za terapiju!

Ana je dijagnozom utvrdenom u Hajdelbergu dobila 3ansu za oporavak! Sansu za napredak! Sansu za Zivot! Odgovarajuca terapija
je Ani omogucila da zivi, da uziva u detinjstvu. Ta ista terapija je nama omogucila uZivanje u njenom odrastanju i slavljenje svakog
njenog osmeha, pokreta, svake reci.

Usvojen Zojin zakon, koji omogucava laksu dijagnostiku u inostranstvu, kao i pozitivna odluka RFZO koji su prepoznali potrebu
da se Ani omogucdi nastavak lecenja, daju mi nadu da zajedno mozemo da uradimo jos vise po pitanju dijagnostike i le¢enja retkih
bolesti.

Moje “¢udo” maleno je pravi predstavnik znacaja pravovremene dijagnostike. Slike u prilogu govore vise od reci...od nemoc¢nog
bolesnog deteta — do nasmejane razigrane devojcice! Delim sa vama nase iskustvo sa nadom da ¢e na pravi nacin biti shvacen
znacaj dijagnostike! Sa Zzeljom da svako naredno dete dobije pravovremenu dijagnozu, da uhvati taj prvi voz sa terapijom u borbi
za zivot! 3

Ivana i Dejan Badnjarevig,
Anini roditelji

BOOST TEAM &

“Majica jedna donacije vredna, zajedno za Zivot”

U toku je Velika kampanja za pomo¢ Udruzenju Zivot ,Majica jedna don-

acije vredna, zajedno za Zivot”. Kampanja je namenjena prvenstveno fir-

mama, ali i fakultetima, Skolama, vrtic¢ima, sportskim klubovima, itd., koji

se mogu prikljuciti i pomodéi kupovinom majica s logom UdruZenja Zivot. 2 Wiy
Na istu majicu, po zelji onih koji se prikljucuju, postoji mogucnost Stam- '
panja njihovog loga ili slogana.

Cilj je da se nosenjem majica Siri poruka da postoje decica obolela od

Batenove, ali i drugih oblika najtezih retkih bolesti. Na ovaj nacin ¢e firme

koje se prikljucuju biti prepoznate kao drustveno odgovorne, dok deci-

ca dobijaju neophodnu pomo¢. Cena jedne majice je 920 dinara + PDV, 3 P I
odnosno 600 dinara + PDV za vrtice, $kole, fakultete... Oni koji kupe pet ili Zivotz=

vise majica bice uvrsetni na spisak donatora i prijatelja na sajtu Udruzenja

Zivot.

Kampanju organizuje novosadska firma Boost team. Majice se mogu

naruciti putem mail-a anka@boost-team.com ili dinka@boost-team.

com, kao i putem brojeva telefona 066/220-210 i 066/220-212. B Zajedno za Zivor”




POMPEOVA BOLEST

Sta je Pompeova bolest?

Pompeova bolest, odnosno glikogeno-
za tip 2, jeste retka neuromisi¢na bolest
koja pripada grupi od preko 40 genetskih
bolesti koje su poznate pod zajednickim
nazivom bolesti talozenja u lizozomima.
Ova bolest se moze javiti u bilo kom uz-
rastu: kod novorodenih beba, dece ili
odraslih. Uzrok bolesti je ostec¢en gen koji
ove osobe nasleduju od roditelja.

Pompeova bolest je progresivna, sto znaci
da se tokom vremena stanje obolelog
pogorsava. Ona dovodi do progresivne
slabosti misi¢a i teskoc¢a sa disanjem. S
obzirom da zahvata misice, ova bolest lici
na druge neuromisi¢ne bolesti, kao 5to su
razliciti oblici misi¢nih distrofija. Sa druge
strane, ova bolest se smatra i metaboli¢-
kom bolescu, jer je slabljenje misic¢a pos-
ledica taloZenja nerazgradenog glikoge-
na unutar celija.

Pompeova bolest je dobila ime po
holandskom lekaru J. K. Pompeu, koji je
1932. godine prvi opisao ovaj poremecaj,
nakon posmatranja novorodenceta sa

s AT
Zivot sa Pompeovom bolescu
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Zivot sa Pompeovom boleséu

izrazitom misi¢cnom slabo3¢u i znatno
uvecdanim srcem.

Procenjuje se da u svetu izmedu 5.000 i
10.000 osoba boluje od ove bolesti. U Sr-
biji je do sada poznato manje od 10 osoba
sa ovom bolescu, $to je mnogo manje od
proseka u drugim zemljama, pa se pret-

postavlja da je ovako mali broj slucajeva
posledica nedovoljno razvijene dijagno-
stike.

Sta uzrokuje Pompeovu bolest?

Osobe sa Pompeovom boles¢u imaju
ostecenje na genu koji nosi naziv GAA.
Zbog tog ostecenja, gen nije u moguéno-
sti da stvori enzim koji se naziva kisela
alfa-glukozidaza. Posto ovaj enzim u ljud-
skom telu sluzi za razgradnju glikogena
u Celijama, zbog njegovog nedostatka se
glikogen gomila u misi¢ima u telu i uz-
rokuje njihovo propadanje.

Ostecenje na genu se nasleduje od oba
roditelja, odnosno oba roditelja moraju
imati oSte¢en gen. Svaka osoba ima dve
kopije svih gena u svom telu, a Pompe-
ova bolest se javlja kada neko nasledi
po jednu neispravnu kopiju gena od
oba roditelja. Roditelji koji imaju jednu
oste¢enu kopiju gena nemaju Pompe-
ovu bolest - oni su “nosioci”. To znadi da
i svako naredno dete ima moguénost da
nasledi Pompeovu bolest.

Koji su simptomi Pompeove bolesti?

Simptomi Pompeove bolesti se veoma
razlikuju, u zavisnosti od toga u kom uz-
rastu se bolest pojavi. Uopsteno, sto se
ranije pojave simptomi bolesti, to je njena
progresija veca, a bolest teza.

Ukoliko se simptomi Pompeove bolesti
jave u prvih nekoliko meseci Zivota, bolest
napreduje veoma brzo i najces¢e dovodi
do smrti deteta do prve godine Zivota.



Ako se simptomi pojave kasnije, pro-
gresija bolesti moze biti veoma razlicita,
ali naj¢esce uzrokuje probleme sa disa -

najvise zahvaceni.

Pompeova bolest utice na dijafragmu,
misi¢ koji se koristi pri disanju, pa osobe
sa ovom boles¢u mogu osecati nedo-
statak daha ili probleme sa spavanjem.
Takode je moguce slabljenje misi¢a koji
se koriste za Zvakanje ili gutanje hrane,
zbog ¢ega oboleli gube na telesnoj tezini.
Najcesca posledica Pompeove bolesti su
teSkoce u kretanju - ona ostecuje misice
koji sluze za hodanje, odrzavanje rav-
noteze, uspravno drZanje i neometano
kretanje.

Kako se postavlja dijagnoza Pompe-
ove bolesti?

Postavljanje dijagnoze moze biti veliki
izazov, jer su naj¢es¢i simptomi Pompe-
ove bolesti sli¢cni simptomima drugih
bolesti. Verovatno je najjednostavni-

je postavljanje dijagnoze kod novo-
rodencadi, s obzirom da su u tim sluca-
jevima simptomi najizrazeniji, a bolest
brzo napreduje. Lekari-specijalisti koji bi
mogli da budu uklju¢eni u postavljanje
dija- gnoze Pompeove bolesti su: neu-
rolog, metabolog, geneticar, kardiolog,
razvojni pedijatar ili pulmolog. Jedan od
ovih specijalista ¢e nakon postavljanja
dijagnoze biti i specijalista zaduzen za
pracenje pacijenta, u zavisnosti od naj-
izrazenijih simptoma.

Kada se posumnja na Pompeovu bolest,
postoji nekoliko analiza koje se mogu
uraditi, medu kojima je uobicajena ana-
liza aktivnosti enzima - ako je aktivnost
enzima niza od uobicajene, ili je uopste
nema, to je potvrda Pompeove bolesti.

Kako se leci Pompeova bolest?

Pompeova bolest se leci tzv. enzimskom
supstitucionom terapijom - to je vrsta
le¢enja u kojoj se nedostajuci enzim u
telu (u ovom slucaju, kisela alfa-glukozi-
daza) zamenjuje rekombinantnim obli-
kom ovog enzima, nastalim u laboratori-
ji. Ova terapija je dozivotna i daje se u
pravilnim vremenskim razmacima (npr.
na svake dve nedelje) kroz infuziju. Svaka
osoba razli¢ito reaguje na ovu terapiju i
efekti terapije mogu biti drasti¢no razliciti
u zavisnosti od tezine bolesti, trenutka u
kome je zapoceto lecenje, kao i starosti
pacijenta. Naj¢esce su potrebni meseci
kako bi efekti le¢enja bili vidljivi. Zbog

svega ovoga je izuzetno vazna rana dija-
gnostika i $to ranije zapocinjanje lecenja,
¢ime se smanjuju posledice bolesti.

Gde se moze naci podrska i vise infor-
macija o Pompeovoj bolesti?

S obzirom na retkost Pompeove bolesti,
posebno je vazno istadi da postoje orga-
nizacije u zemlji i inostranstvu koje mogu
obolelima pruziti detaljnije informacije o
ovoj bolesti:

- Medunarodno Pompe udruzenje (www.
worldpompe.org) - Savez udruzenja za
Pompeovu bolest Sirom sveta koji pove-
zuje obolele, organizuje medunarodne
skupove, daje informacije o klinickim ispi-
tivanjima, kao i o standardima lecenja i
nege Pompeove bolesti,

- Genzyme Pompe zajednice (www.
pompe.com) - informacije proizvodaca
leka za Pompeovu bolest, uz puno ko-
risnih informacija o toku i pracenju bolesti

- Nacionalna organizacija za retke boles-
ti Srbije (www.norbs.rs) - s obzirom da u
Srbiji ne postoji udruzenje koje okuplja
obolele od Pompeove bolesti, jedan
deo obolelih je okupljen oko NORBS-a,
a oboleli mogu dobiti informacije o di-
jagnostici, lekarima i le¢enju Pompeove
bolesti.

NORBS - Udruzenje za retke bolesti

ispitivanje, jos uvek
zemlji. Zasto? Kada
vije biti dostupne te
je zanimalo kako to
)lizno isti broj pacije-
maceutske komanije
tne i imaju odli¢nu
ijjama pacijenata sto
a njihovih terapija,
i svog predstavnika
osnovne informacije
rovatno tema za jos
Srbiji.

)d organizatora Ev-
za retke bolesti koja
burgu u Skotskoj u
avimo nasu borbu za
) sa velikim zadovolj-

bjana Mirosavljevic,
enja gradana za bor-
esti kod dece “Zivot”
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ONDE 1

Momenat kad shvatate da je neophodno da se Vasem de-
tetu ugradi sonda je u stvari momenat kad shvatate da se
funkcija gutanja polako gubi i da je to jedini nacin da se
hrani. To saznanje Vas emotivno potpuno razara pogoto-
vo zato Sto i nemate puno vremena za razmisljanje, tugu
ili bol, ve¢ morate reagovati brzo. | uvek se pitate da li je
to ispravna odluka, da li ste je doneli u pravom momentu
ili ste mogli jos malo da sacekate. Veliki broj Vasih pita-
nja na ovu temu je stiglo na nasu adresu. Sva ta pitanja i
mnoga druga smo postavili dr Mirjani Stojsi¢ sa Instituta
za zdravstvenu zastitu dece i omladine Vojvodine koja je
svakako jedna od najkompetentnijih doktora u oblasti
gastroentrologije u Srbiji.

Kada i u kojim slu¢ajevima se ugraduje nazogastri¢na son-
da (kroz nos), a kada i u kojim slucajevima Peg i Button (G
tube)?

Najcesce indikacije za ugradnju nazogastri¢cne sonde su
nemogucénost gutanja, nesvesno stanje ili neka promena
u ustima ili zelucu koja sprecava normalnu pasazu hrane.
Ukoliko sonda treba da stoji duze od 4 nedelje, nazogas-
tricna sonda treba da se zameni Peg-om (perkutalna en-
doskopska gastrostoma) koja se sastoji od jednog diska
u unutrasnjosti zeluca koja ga cini pri¢vrs¢enim unutra za
zeludac, a spoljasnji kraj (crevo) viri kroz novoformirani,
arteficijalni otvor na kozi trbuha neposredno iznad Zeluca.

Kada Peg treba zameniti Button-om (G-tubom)?

Peg vremenom treba zameniti Button-om (tzv. endoskops-
ko dugme), ali ne pre nego $to prode pune 4 nedelje od
ugradnje Peg-a. Treba sacekati bar 4 nedelje jer je toliko
potrebno da se formira taj kanal izmedu unutrasnje strane
Zeluca i povrsine koze, da on bude dovoljno ¢vrst i fibro-
ziran. Button (G-tuba) je pravljen od malo neznijih materi-
jala sa vise silikona , a manje plastike (meksi je). Ukoliko
nije dovoljno ¢vrst i formiran odnosno ¢vrst kanal, moze
se dogoditi da se kanal suzi i tada oteZava prolazak hrane
kroz sondu.

U ¢emu je razlika izmedu Peg-a i Button-a (G-tube)?

Button ili G tuba ima balon u unutrasnjosti (za razliku od
Peg-a koji ima disk) i napolju nema crevo ve¢ samo pok-
lopac (dugme). Deca koja imaju Button (G tubu) su pokret-
ljivija i mogu vise da vezbaju i mogu da se kupaju u ba-
enima dok to nije preporucljivo kod dece koja imaju Peg.

a je s vremana na vreme potrebno proveriti fun-
lona kod Button-a (G tube). Kako i kada se to

0ji 2 godine, ali se preporucuje
inu dana. Sam balon se

ili sterilne vode i tre-
vakih 7-10




ENTERALNA ISHRANA

sonde i proveriti da je ima 5ml ili manje.
Ako je u balonu 4.5ml ili manje, mozemo
zakljuciti da balon propusta i potrebno je
zameniti Button (G tubu). A ukoliko je i u
balonu 4.5 ml ili vie, balon je u dobrom
stanju. Roditelj treba da dobije uputstva
i bude edukovan od strane medicinskog
osoblja za odrzavanje sonde, $to podra-
zumeva i proveru ovog balona.

Objasnite nam nacin upotrebe i vrste en-
teralne hrane...

Enteralna hrana je u te¢nom stanju i kao
takva je delimi¢no vec¢ svarena ili polu-
svarena. Postoji univerzalna i specijalizo-
vana enteralna hrana. Specijalizovana
enteralna hrana je za odredena stanja ili
bolesti (bolesti bubrega, jetre, pankrea-
sa ili retke bolesti). U zavisnosti od toga
koja je bolest u pitanju i koje nutritivhe
elemente je neophodno dodati vise ili
manje, doktor prepisuje odredenu formu-
lu (vrstu). Univerzalne formle se razlikuju
samo po energetskoj vrednosti. Postoji
eneralna hrana koja je sa odredenim uku-
som (Cokolada, jagoda, vanila) i moze se
i piti.

Ko prepisuje upotrebu enteralne hrane?

Isklju¢ivo lekar specijalista je prepisuje
i to na osnovu mnogih parametara (os-
molarnost, specifi¢cne potrebe po masi...).
Mnoge stvari uti¢u na izbor ali i na ko-
licinu enteralne hrane koju dnevno treba
uneti.

Kako izgleda sam postupak ugradnje
Peg-a? Koja anestezija se koristi i da li je
bolno za dete?

Kad se Peg postavlja koristi se opsta ane-
stezija, Sto znaci da dete nece biti svesno
i nece osetiti bol. Pri tom je neophodna
saradnja endoskopiste i hirurga. Endo-
skopski deo je ubacivanje samog Peg-a,
a hirurg je neophodan zbog pravljenja
rupice izmedu prednje strane trbuha do
zeluca. Sama ugradnja Peg-a traje 5-10
min. Kada se Peg menja u Button (G-tu-
bu), dete ne mora biti u opstoj anestezi-
ji, jer to ne boli, ali zahteva endoskopiju
(vadenje Peg-a) i roditelji se zbog toga
odlucuju bar za analgosedaciju. Zamenu
Buttona (G tube) roditelji mogu sami
obavljati bez anestezije, ako su adekva-
tno obuceni za to.

Provera ispravnosti Button-a ili G-tube

Neophodno je da lekar kontrolise u
odredenim vremenskim periodima i son-
du i uhranjenost deteta, lokalni nalaz oko
gastrostome, laboratorijske parametre
uhranjenosti, mikroelemenata, vitamin i
funkciju jetre i bubrega.

Javili su nam se roditelji ¢ijoj deci je ispa-
la sonda i toj deci je postavljen urinarni
kateter na tom mestu. Da li je moguce da
sonda ispadne i Sta treba uciniti ako se to
desi?

Odmah se treba javiti lekaru, jer mesto
na kom je bila ugradena sonda zarasta za
24h i ako se ne jave u tom periodu, dete
¢e se opet morati uvoditi u opstu ane -
steziju radi ponovne ugradnje. Urinarni
kateter se moze postaviti, ali samo krat-
kotrajno da ta rupica ne bi zarasla dok se
ne postavi novi Peg tj. Button (G-tuba).
Nikako se ne preporucuje da urinarni
kateter ostane duze umesto sonde, jer
je porozan i Cesto se deSava da taj balon
urinarnog katetera pukne pod dejstvom
zeludacne kiseline.

Button (G-tuba)

Kada se sonda ugradi, da li je to uvek traj-
no reSenje ili se desava da prestane potre-
ba za sondom pa se ona vadi?

Nazogastri¢na sonda

Postoje odredena stanja i slucajevi (sao-
bracajne traume) u kojima je ugraden
Peg tj. Button (G-tuba), a koja su kasnije
usled poboljsanja stanja povratila fun
ciju gutanja. Njima se posle odrede
vremena izvadi Peg tj. Button (G-t
u roku od 24h ta ranica potpuno

Udruzenja gradana zak
retkih bolesti
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' OKRUGLI STO‘DOSTUPNOST TERAPIJA ZA RETKE BOLESTI
ODRZAN BEZ PRISUSTVA REPUBLICKOG FONDA ZA ZDRAVSTVENO OSIGURANJE

06. oktobra 2015. godine u Privrednoj
Komori Srbije odrzan je okrugli sto "Dos-
tupnost terapija za retke bolesti - korak ka
' reSenju” u organizaciji Nacionalne organi-
zacije za retke bolesti Srbije NORBS-a.

Ono $to je obelezZilo ovaj dogadaj je ne-
prisustvovanje predstavnice Republickog
fonda za zdravstveno osiguranje Vesne
Vukovi¢, koja je direktorka za lekove u
ovoj instituciji, a koja je obecala svoje
prisustvo. Ovime se jo$ jednom potvrdila
c¢injenica da je RFZO definitivno najslabija
karika zdravstvenog sistema. Inace, pred-
stavnici RFZO-a nisu bili prisutni ni na
konferenciji za retke bolesti koja je odrza-
na u aprilu ove godine. Napominjemo, na
sve dogadaje vezane za retke bolesti su
pozvani predstavnici RFZO da bi se otvo-
rila mogu¢nost redavanja problema, ali ni

= na jednom se nisu pojavili. Da li to znaci

' da se ova tema njih ne ti¢e? Da li to znadi

da se pacijenti oboleli od retkih bolesti

' njih ne ticu? Zasto i dokle se to dopusta?!

| Ideja za ovaj okrugli sto rodila se iz po-

trebe da se po prvi put prikupe i anali-
ziraju podaci o lekovima za retke bolesti
i njihovoj dostupnosti u Srbiji, kako bi se
stvorila realna slika o slaboj dostupnosti
terapija i okvirnim finansijskim ulaga-
njima koja su neophodna da bi se stanje
u ovoj oblasti poboljsalo. Pored toga, na

, okruglom stolu su bili predstavljeni pred-

lozi NORBS-a za dopunsko finansiranje
ovih terapija, kao doprinos konstruktiv-
nom dijalogu sa zdravstvenim vlastima u

| Srbiji (ukidanje pdv-a za lekove za retke

)

bolesti, uvodenje duvanskog dinara..
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Sa predavnicima Ministrastva zdravlja
drzavnim sekretarom Berislavom Vekicem
i pomoc¢nikom Ministra zdravlja iz sektora
lekova, Dejanom Kosti¢em, voden je kon-
struktivan razgovor i razmena informaci-
ja i ovom prilikom isticemo da sa ovom
institucijom zaista ne postoji problem
komunikacije. Veoma korektan odnos sa
predstavnicima pacijenata je veoma bi-
tan korak ka resenju.

“Uvek je malo finansijskih sredstava, i da
imamo jo3 ovoliko novca, opet bi bilo ne-
dovoljno, ali smo u ministarstvu prihvatili
veliko breme i svesni smo problema sa
kojima se suo¢avamo u dijagnostici i tera-
piji" napomenuo je Berislav Vekic.

Bojan Trkulja iz UdruZenja proizvodaca
inovativnih lekova INOVIA je predstavio
veoma zabrinjavajuée podatke o veoma
loSoj dostupnosti ovih lekova u Srbiji.
Imali smo prilike da ¢ujemo iskustva iz
Hrvatske od Vlaste Zmazek, predsednice
Hrvatskog saveza za rijetke bolesti. Ispred
Agencije za lekove i medicinska sredstva
Srbije (ALIMS) od Jadranke Mirkovi¢ ¢uli
smo vise informacija o samoj proceduri
registracijie lekova za retke bolesti.

"U Bugarskoj je pacijentima na raspola-
ganju nesto vise od 80 lekova, u Sloveniji
146, a njihovi budZeti za lekove nisu to-
liko veci od naseg, ¢ak je bugarski budzet
za zdravstvo maniji od srpskog', rekao je
Trkulja.

On je ukazao i da od dana registracije leka
do dolaska na pozitivnu listu u Austriji
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prode 131 dan, u Svedskoj 364 dana, Hr-
vatskoj 520 dana, dok u Srbiji lekovi koji
su registrovani, ¢ekaju vise od 1.200 dana
da dodu na pozitivnu listu.

Zakljucak svih prisutnih je da je nedopu-
stivo da se predstavnici RFZO ne pojave
na ovako vaznom dogadaju, a predstavni-
ci Ministrastva zdravlja su obecali da ¢ce
problem (ne) komunikacije brzo resiti.

Mi ih drzimo za rec!

UdruZenje gradana za borbu protiv
retkih bolesti kod dece “Zivot”
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