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PREDGOVOR

Status gradana Bosne i Hercegovine koji boluju od rijetkih bolesti dugi niz godina zahtijeva rjesavanje problema sa
kojima se suoCavaju, i zive svakodnevno. Neadekvatna zdravstvena zastita koja ne pokriva zdravstvene potrebe
ove populacije, alarmantan je problem koji se mora rjesavati sistematski, uz saradnju svih relevantnih zdravstvenih
institucija, ministarstava, nevladinih organizacija, korisnickih udruzenja koja okupljaju oboljele osobe, i pojedinaca.

Projekt Asocijacije XY ,,Doprinos organizacija civilnog drustva u unapredenju polozaja osoba koje boluju od rijetkih
bolesti u Bosni i Hercegovini” prepoznat je od strane Evropske unije, i odabran za finansiranje u periodu 2013-2014.
Ovom prilikom Asocijacija XY, zajedno sa projektnim partnerima, zeli da se zahvali Evropskoj uniji na finansijskoj i
svakoj drugoj podrsci projektu.

Zahvalu na podrsci i spremnosti da ucestvuju u ovom projektu Asocijacija XY upucuje i Ministarstvu zdravstva FBiH
te Ministarstvu zdravlja i socijalne zastite RS, Sto su i kljucni partneri u ostvarenju projektnih ciljeva.

Dokument Studija o rijetkim bolestima dio je pomenutog projekta, i daje uvid u trenutnu situaciju i svakodnevne
potrebe ljudi koji boluju od rijetkih bolesti u BiH. U svrhu izrade dokumenta uradeno je anketiranje ljudi koji boluju
od rijetkih bolesti, roditelja oboljele djece, korisnickih udruzenja i zdravstvenih radnika koji lijece oboljele osobe.
Svima njima upucujemo izraze zahvalnosti na saradnji, pritom posebno zeledi izdvojiti roditelje oboljele djece.
Vjerujemo da ce nasa zajednicka nastojanja, djelimicno pretocena u ovaj dokument, napraviti znacajne promjene
te uciniti zivote osoba koje boluju od rijetkih bolesti kvalitetnijim.

Asocijacija XY
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SAZETAK

Studija o rijetkim bolestima je realizovana u okviru
projekta Asocijacije XY pod nazivom “Doprinos
organizacija civilnog drustva u unapredenju polozaja
ljudi koji boluju od rijetkih bolesti u Bosni i Hercegovini”,
koji finansira Evropska unija.

Rezultati studije bice iskoristeni za kreiranje entitetskih
strategija o rijetkim bolestima u Bosni i Hercegovini.
Ciljevi entitetskih strategija su pruzanje podrske i
usluga koje zadovoljavaju potrebe ljudi koji boluju od
rijetkih bolesti, obezbjedivanje tehnickih informacija

i pomodi vladinim tijelima, institucijama, javnim i
privatnim subjektima, profesionalcima i drugim
ljudima zainteresovanim za integralnu zdravstvenu i
socijalnu zastitu.
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Istrazivanje je imalo za cilj da procijeni kvalitet Zivota osoba oboljelih od rijetkih bolesti u Bosni i Hercegovini, ali i da
pokaze u kojoj mjeri i na koji nacin razli¢iti aspekti zivota uticu na njihovo mentalno zdravlje. Rezultati istrazivanja
su identifikovali probleme sa kojima se oboljeli, roditelji i zdravstveni radnici svakodnevno susrecu, te koliko su
zadovoljni kvalitetom i dostupnoscu zdravstvenih usluga.

Takoder, ovim istrazivanjem zeljeli smo saznati nivo informisanosti ispitanika o rijetkim bolestima, i sta je po
njihovom misljenju potrebno uraditi da bi se poboljsao polozaj oboljelih. Zbog slozenosti problema sa kojima se
susrecu oboljeli od rijetkih bolesti, u istrazivanje su bili ukljuceni oboljele osobe, roditelji oboljele djece, korisnicka
udruzenja'i zdravstveni radnici. U istrazivanju je uCestvovalo ukupno 268 ispitanika, od toga 61 oboljela osoba, 108
roditelja oboljele djece, 61 predstavnik iz 15 korisnickih udruzenja i 38 zdravstvenih radnika.

Na samom pocetku istrazivanja uradeno je mapiranje korisnickih udruzenja, oboljelih osoba i zdravstvenih radnika.
U saradnji sa korisnickim udruzenjima, uz prisustvo istrazivaca, organizovano je grupno popunjavanje anketa.
Ispitanici su liéno ispunjavali ankete. Za oboljele koji zbog tezine oboljenja nisu bili u moguénosti da prisustvuju
ovim grupama, istrazivaci su telefonskim putem izvrsili anketiranje.

Za potrebe realizacije ovog istrazivanja, ciljano su kreirane ankete. Svaka od anketa napravljena je u skladu sa
specificnim ciljevima studije, kako bi se najvjernije prikazao stvarni polozaj ljudi koji boluju od rijetkih bolesti u
Bosni i Hercegovini.

Istrazivanje je sprovedeno u periodu februar - april 2013. godine na podrudju cijele BiH.
FINANSIJSKA SITUACIJA OBOLJELIH | RODITELJA OBOLJELE DJECE

Studija je pokazala da su osobe oboljele od rijetkih bolesti u najvecem postotku (46 % od ukupnog broja ispitanika)
izdrzavane od strane roditelja, sto ukazuje na Cinjenicu da se radi o djecii osobama koje zbog tezine svoje bolestinisu
radno sposobne, i ne mogu sami sebi obezbijediti egzistenciju. Istrazivanje je pokazalo da ove osobe obezbjeduju
egzistenciju putem socijalnih davanja i pomoci rodbine i prijatelja. Kad je rijec 0 osobama koje su u radnom odnosu,
porazavajuca je Cinjenica da je od ukupnog broja ispitanika samo njih 26 zaposleno (12 u RS-u, 14 u FBiH).

0d 108 roditelja oboljele djece, 71% je izjavilo da je jedan ili vise ¢lanova njihove porodice u radnom odnosu.
Medutim, bez obzira na njihov radno-pravni status, njihova primanja nisu dovoljna da bi se zadovoljile specifi¢ne
potrebe oboljelih, koje zahtijevaju velika finansijska davanja. Domacinstva u kojima Zive oboljele osobe vise od
polovine svojih mjesecnih primanja izdvajaju za lijekove/terapiju koji nisu pokriveni zdravstvenom zastitom. Vazno
je istaci da se izdaci za lijekove/terapiju razlikuju, u zavisnosti od specificnosti oboljenja.

Navedeni podaci nam ukazuju na izrazito tesku i neizvjesnu finansijsku situaciju oboljelih osoba.
PROBLEMI OBOLJELIH 0SOBA

Istrazivanje je pokazalo da se oboljele osobe u BiH suocavaju sa brojnim problemima. Kao najveci problem navodi
se nedostatak sveobuhvatne zdravstvene zastite, sto podrazumijeva:

+ nedostatak specijalizovanih institucija (98% ispitanika)

+  nepostojanja baze podataka o rijetkim bolestima (96% ispitanika)

+  otezana dostupnost lijekovima (96% ispitanika)

+  nedostatak strucnog kadra i adekvatne dijagnostike (89% ispitanika)

+  nedostatak medicinskih vodica za lijeCenje rijetkih bolesti (82% ispitanika)

+  nepostojanje odgovarajuce definicije, kodifikacije i katalogizacije rijetkih bolesti (82% ispitanika)

Kvaliteta zivota oboljelih ¢esto je smanjena zbog nedostatka ili gubitka samostalnosti, nade u uspjesnost terapije i
prakticne podrske u svakodnevnom Zzivotu.

Poseban problem se javlja kod postavljanja dijagnoze bolesti, koji Cesto traje duzi vremenski period, u toku kojeg
oboljeli ne primaju adekvatnu terapiju.

1 Udruzenja koja okupljaju oboljele od rijetkih bolesti
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Iz navedenog mozemo vidjeti da je potrebno pristupiti sistemskom rjesavanju problematike kroz zakonsku
regulativu, cime bi se unaprijedila kvaliteta zivota oboljelih osoba.

INFORMISANOST 0 BOLESTI

Ispitanici su svjesni da ve¢om informisanoscu o bolesti mogu lakse prepoznati simptome, i pravovremeno pristupiti
ljecenju. Ispitanici su naveli da da informacije 0 samoj bolesti najprije dobiju od doktora specijalista (80%). Ispitanici
bolje razumiju informacije o bolesti dobivene od doktora specijalista, od onih koje sami pronadu na internetu.
Razmjena znanja i iskustava izmedu osoba oboljelih od iste bolesti, pokazala se iznimno vaznom, olaksavajuci na
taj nacin njihov cjelokupni odnos prema savladavanju brojnih teskoca koje bolest nosi sa sobom.

Oboljeli i roditelji oboljele djece, kojima je tek ili nedavno uspostavljena dijagnoza, zele saznati vise o uzrocima
bolesti, njenim simptomima, nacinu ishrane, tumacenju nalaza, vrstama terapije i njenim nuspojavama, dok
oboljeli koji vec¢ duzi niz godina imaju konacnu dijagnozu, zele biti informisani o mogucnostima alternativnog
lijecenja, metodama samopomoci i tehnikama suocavanja s psiholoskim i emocionalnim poteskocama.

KVALITET ZIVOTA

Kvalitet zivota oboljele osobe visestruko je uslovljen tezinom bolesti, vrstom terapije i kvalitetom zdravstvene
zastite. Najbitniji faktori koji doprinose boljoj kvaliteti Zivota kod oboljelih su:

+  Pridrzavanje lijecnickih uputa

+ Dostupnost kvalitetnim medicinskim uslugama

+  Optimizam u lijecenju

+  Podrska porodice i Sire drustvene zajednice

+  Zadovoljstvo stambenim uslovima

+  Zadovoljstvo ljubavnim/seksualnim zivotom

Kako je istaknuto, navedeni faktori pokrivaju razlicite aspekte Zivota, pri ¢emu su neodvojivi da bi se stekao
odredeni stepen kvalitete Zivota.

PSIHOLOSKI ASPEKTI BOLESTI

Zivot s rijetkom boleéu ima brojne socijalne posljedice i psiholoska opterecenja. Osobe s rijetkim bolestima gesto
bivaju izolirane, neshvacene ili cak odbacene od drustva; ogranicene su u odabiru skolovanja i posla, provodenju
slobodnog vremena i hobija, ¢esto su stigmatizirane i diskriminirane. Cijela porodica osobe koja je oboljela od rijetke
bolesti, bilo djeteta ili odrasle osobe, je pod uticajem bolesti voljene osobe i postaje marginalizirana te psiholoski,
socijalno, kulturno i ekonomski ranjiva. Bez obzira na to o kojoj rijetkoj bolesti je rijec ona predstavlja zivotno vaznu
situaciju za koju svakom pojedincu treba pruziti cjelozivotnu psiho-socijalnu podrsku.”

Oboljeli najvise vremena provode u kuci, u krugu svoje porodice i najblizih prijatelja, imaju veoma siromasan
drustveni zivot, Sto dovodi do toga da se vrlo Cesto osjecaju usamljeno i izolovano. U procesu suocavanja sa
stresom izazvanim bolescu, oboljeli najcesce koriste nacin suocavanja sa stresom usmjerenog na emocije, tj. traze
emocionalnu podrsku od svojih najblizih.

Obzirom na spol, zene su naklonjenije suoCavanju sa stresom putem emocija (94%) i uz pomoc religije (72%), dok
je kod muskaraca slucaj da se direktno suocavaju sa problemom (76%).

POTREBNE MJERE ZA POBOLJSANJA POLOZAJA OBOLJELIH 0D RIJETKIH BOLESTI

UCesnici u istrazivanju su istakli da je za poboljsanje polozaja oboljelih osoba potrebno:

+  Uspostaviti precizne definicije, kodifikaciju i katalogizaciju rijetkih oboljenja, i uspostaviti baze podataka o
rijetkim bolestima (97%)

+ Osigurati budzetska sredstva za nabavku lijekova/terapija i osigurati njihovu dostupnost (95%)

2 lka Roncevic-Grzeta, Karin Kuljanic-Vlasic, Ivan Host, Mirjana Pernar i suradnici: PSIHOLOSKA POMOC U SUOCAVANJU SA ZLOCUDNOM
BOLESCU, Prirucnik za oboljele i ¢lanove njihovih obitelji, Liga protiv raka Primorsko-goranske zupanije, Rijeka 2007, str45

SAZETAK
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+  Obezbijediti epidemioloske podatke o rijetkim bolestima iizraditismjernice i kriterije za formiranje Nacionalnog
referentnog centra za rijetke bolesti (95%)

+  Obezbijediti integrisani pristup otkrivanju, dijagnostici, prevenciji i socijalnoj integraciji oboljelih osoba i
njihovih porodica (93%)

+  Unaprijediti prevenciju i dijagnostiku uvodenjem novih dijagnostickih tehnologija (92%)

+  Unaprijediti prevenciju rijetkih bolesti genomskog porijekla organizovanjem prosirenih ,screening” programa

(90%) Kontinuirano raditi na podizanju svijesti strucne i opste javnosti o rijetkim bolestima (89%)
+ Kontinuirano raditi na podizanju svijesti strucne i opste javnosti o rijetkim bolestima (89%)

Oboljele osobe, roditelji oboljele djece, korisnicka udruzenja i zdravstveni radnici su saglasni da su ove mjere prijeko
potrebne kako bi se opcenito olaksao svakodnevni zivot oboljelih osoba.

KORISNICKA UDRUZENJA

Korisnicka udruzenja koja okupljaju oboljele osobe kroz svoj rad pruzaju podrsku i pomoc oboljelima i njihovim
porodicama, informisu i senzibiliziraju javnost o rijetkim bolestima itd.

Korisnicka udruzenja organizovala su svoje nacine rada i djelovanja u skladu sa sistemom zdravstvene zaétite, i
djeluju na sljedecim nivoima: drzavnom, entitetskom, kantonalnom i lokalnom.

Udruzenja, u najvecoj mjeri, finansijska sredstva za svoj rad obezbjeduju preko donacija od strane pojedinaca, firmi,
humanitarnih organizacija itd.

Istrazivanje je pokazalo da korisnicka udruzenja iz FBiH imaju razvijenije organizacijske potencijale od udruzenja
iz RS-a, i to po pitanju definisanih dugorocnih i kratkorocnih ciljeva, misije i jasne podjele posla i odgovornosti
unutar udruzenja, pa samim tim imaju vece mogucnosti da pomognu svojim ¢lanovima. U tome vazniju ulogu ima
saradnja sa srodnim udruzenjima u zemlji, i inostranstvu koja obicno imaju razvijenije programe svojeg djelovanja i
predstavljaju znacajan izvor iskustava i dobrih praksi. Ovo ujedno ukazuje na korisnost umrezavanja na drzavnom
i medunarodnom nivou, u cilju sistemskog rjesavanja problematike ove populacije, posebno se fokusirajuci na
zagovaranje prema svim nivoima vlasti u BiH.

ZDRAVSTVENI RADNICI

U BosniiHercegovini ne postoji sistem ranei odgovarajuce dijagnostike rijetkih bolesti zasnovane na specijalizovanoj
edukaciji zdravstvenih radnika. Ukupan tretman osoba sa rijetkim bolestima zahtijeva multidisciplinarni pristup,
centralizaciju strucne ekpertize na nacionalnom nivou kao i internacionalnu saradnju. Multidisciplinarne timove
zdravstvenih radnika treba organizovati u okviru nacionalnih referentnih centara za rijetke bolesti, sa zadatkom da
se obezbijedi koncentracija svih strucnih resursa, centralizovano otkrivanje, registracija, monitoring, dijagnostika
kao i lijeCenje osoba sa rijetkim bolestima.

Rezultati istrazivanja su pokazali da 47% anketiranih zdravstvenih radnika nikada nije bilo na edukaciji iz oblasti
rijetkih bolesti, sto bi im omogucilo pracenje trendova kako u dijagnosticiranju tako i lijecenju odredenih rijetkih
bolesti.

Porazavajuca je Cinjenica da kao glavni izvor informacija o rijetkim bolestima zdravstveni radnici navode:
+ Web stranice (82%)

+  Forumina internetu (79%)

+  Strucna literatura (72%)

Zdravstveni radnici smatraju da nedostaje klinickih odjela koji bi bili specijalizirani za rad sa oboljelima od rijetkih
bolesti, da je veliki problem za oboljele nabavka lijekova/terapije, osobito novih lijekova koji su se pojavili na trzistu,
da ne postoji registar rijetkih oboljenja i pacijenata i referalni sistem u toku lijecenja.



uvoD

Ne postoji jedna, opsteprihvacena definicija za
rijetke bolesti. Neke definicije oslanjaju se iskljucivo
na broj ljudi koji Zive s bolescu, dok ostale definicije
ukljucuju druge faktore, kao sto su mogucnost
lijeCenja, tezina oboljenja, i slicno.

Rijetke bolesti, prema definiciji Evropske unije, su
one bolesti koje se javljaju na manje od 5 osoba
na 10.000 stanovnika. lako rijetke, kada se u obzir
uzme veliki broj rijetkih bolesti (izmedu 6.000 i
7.000 razlicitih dijagnoza), dolazimo do podatka
da u Evropi od rijetkih bolesti boluje od 6-8%
cjelokupnog stanovnistva.

U Bosni i Hercegovini ne postoje zvanicni statisticki
podaci o broju oboljelih od rijetkih bolesti. Razlozi
za ovo stoje u Cinjenici da ne postoji odgovarajuca
klasifikacija i kodifikacija, pa ih je u sistemu
zdravstvene zastite tesko pratiti.

2.
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Zdravstvena zastita osoba koje zive s rijetkim bolestima nije adekvatno definisana u smislu zakonskog i strateskog
okvira.

Osnovno zajednicko obiljezje svih rijetkih bolesti je niska prevalenca. Pored toga, zajednicko im je da se obicno
kasno dijagnosticiraju, i to najcesce zbog nedostatka medicinskih strucnjaka i skupe dijagnostike, sto ima za
posliedicu komplikaciju osnovne bolesti. Ove bolesti su teske, hronicne, najcesce degenerativne i smrtonosne. U
velikom broju slucajeva dovode do invaliditeta i smanjenja kvaliteta zivota oboljelih osoba. Dob u kojoj se javljaju je
razlicita, a u oko polovice su prvi simptomi prisutni vec u djetinjstvu.

Cak 80% rijetkih bolesti imaju otkriveno genetsko porijeklo. Mogu se naslijediti ili razviti iz novih genskih mutacija

ili hromosomskih abnormalnosti, a pogadaju oko 3-4% djece. Ostale rijetke bolesti uzrokovane su infekcijama

(bakterijskim ili virusnim), alergijama ili hemijskim i radijacijskim uticajima. Ipak, za vecinu rijetkih bolesti, etioloski

mehanizmi su nepoznati zbog nedostatka naucnih istrazivanja. Oboljeli od rijetkih bolesti i clanovi njihovih porodica

suoceni su s jednakim poteskotama koje proizlaze upravo iz rijetkosti njihove bolesti. To su:

+ Nemogucnost postavljanja ispravne dijagnoze - period izmedu pojave prvih simptoma i postavljanja ispravne
dijagnoze ukljucuje neprihvatljive i vrlo rizicne odgode i postavljanje pogresnih dijagnoza koje vode pogresnom
lijecenju.

+ Nedostatak informacija - o samoj bolesti i o moguénostima dobivanja ispravne pomodi, ukljucujuci pristup
kompetentnim strucnjacima.

+  Nedostatak nau¢nog znanja - dovodi do poteskoca u razvoju terapeutskih pomagala, definisanju terapeutske
strategije i do nedostatka odgovarajucih lijekova.

+  Socijalne posljedice - zivot s rijetkim bolestima nosi poteskoce u svim podrucjima zivota oboljele osobe, bilo
u Skoli, na poslu ili u slobodno vrijeme, a oboljele osobe su cesto izlozene stigmatizaciji, izolaciji i iskljucivanju
iz socijalne zajednice.

+ Nedostatak odgovarajuce i kvalitetne zdravstvene zastite - zdravstvena njega osoba oboljelih od rijetkih
bolesti iziskuje rad multidisciplinarnog tima ukljucujuci primjenu fizioterapije, nutricionizma i psihoterapije.
Pacijenti mogu Zzivjeti mnogo godina u nesigurnim i opasnim uslovima bez potrebne medicinske njege (npr.
rehabilitacijal, iskljuCeni iz sistema zdravstvene zastite, cak i nakon sto je dijagnoza postavljena.

+  Visoke cijene lijekova i terapije - lijekovi i terapije za rijetke bolesti su cesto skupi, tesko dostupniili ne postoje.
Velika finasijska izdvajanja za lijecenje ovih bolesti predstavljaju dodatna opterecenja za oboljele i njihove
porodice.

+  Propusti u dostupnosti terapije i skrbi - inovativna terapija je Cesto neravnomjerno dostupna u evropskim
zemljama, zbog odgadanja u odredivanju cijena i odluka o nadoknadi troskova te neiskustva doktora koji
provode lijecenje, dok u vecini slucajeva ne postoji konsenzus oko terapijskih preporuka!

Glavni ciljevi Evropske unije u podrucju rijetkih bolesti su:

+  Poboljsati vidljivost i prepoznavanie rijetkih bolesti

+  Podupirati razvoj nacionalnih planova za rijetke bolesti u zemljama ¢lanicama
+  Razvoj evropske saradnje, koordinacije i regulacije u podrucju rijetkih bolesti

Preporuke Vijeéa za provodenje evropske akcije u podruéju rijetkih bolesti ukljucuju:

+ Donosenje nacionalnih planova za rijetke bolesti u svim zemljama clanicama kako bi se osigurala jednaka
dostupnost kvalitetnoj zdravstvenoj zastiti ukljucujuci dijagnostiku, lijecenje, primjenu orphan lijekova, na
osnovu jednakostii solidarnosti za sve oboljele na cijelom teritoriju EU.

+  Utvrdivanje zajednicke definicije rijetke bolesti, osiguravanje odgovarajuceg kodiranja rijetkih bolesti kako bi
postale vidljive u zdravstvenom sistemu i organiziranje dinamickog popisivanja i stvaranje kataloga rijetkih
bolesti.

+  Poticanje istrazivanja uzroka i mogucnosti lijecenja rijetkih bolesti.

+  Uspostavljanje centara izvrsnosti i evropske mreze referentnih centara za rijetke bolesti.

+  Formiranje zajednicke ekspertize u podrudju rijetkih bolesti na evropskoj razini.

+  Osnazivanje udruga oboljelih od rijetkih bolesti.

+  Osiguranje odrzivosti svih predvidenih aktivnosti na podrudju rijetkih bolesti?

1 http:/www.rijetke-bolesti.hr/o-bolestima/
2 Official Journal of the European Union, Councile recommendation of 8 June 2009 on an action in the filed of rare diseases, str. C171/7
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SPECIFICNI CILJEVI

1. Utvrditi broj i vrste rijetkih bolesti u BiH

2. Utvrditi probleme oboljelih od rijetkih bolesti

3. Utvrditi nivo znanja i informisanosti oboljelih, roditelja oboljele djece, predstavnika korisnickih udruzenja i
zdravstvenih radnika o rijetkim bolestima

4. Utvrditi dostupnost zdravstvene zastite oboljelim od rijetkih bolesti

5. lzraditi preporuke za unapredenje polozaja oboljelih od rijetkih bolesti



METODOLOSKA
ISTRAZIVANJA

UZORAK

Istrazivanje je provedeno na reprezentativnom
uzorku osoba oboljelih od rijetkih bolesti, roditelja
oboljele djece, predstavnika korisnickih udruzenja i
zdravstvenih radnika iz oblasti rijetkih bolesti.



16 STUDIJA 0 RIJETKIM BOLESTIMA U BOSNI | HERCEGOVINI 2013

METODOLOSKA Uzorak - Osobe oboljele od rijetkih bolesti

ISTRAZIVANJA
U okviru istrazivanja ucestvovala je 61 oboljela osoba, 24 je muskog spola, a 37 Zenskog. Iz FBiH obuhvaceno je 36
osoba, a iz RS-a 25. 0d ukupnog broja ispitanika osnovno obrazovanja ima njih 8, srednju stru¢nu spremu imaju 32
ivisu ili visoku 21. Kada je rijec o radno-pravnom statusu ispitanika, od ukupnog broja 21 je zaposlen, 8 su studenti,
B penzioneri, dok preostalih 26 oboljelih imaju status nezaposlene osobe.

Tabela 1. Socio-demografske karakteristike oboljelih od rijetkih bolesti

TOTAL MUSKI ZENSKI

SPOL  SPOL
Total 61 24 37
Tip naselja Grad 22 8 14
Prigradsko naselje 18 6 12
Selo 21 10 11
Nivo obrazovanja Zavrsena osnovna Skola 8 1 7
Zavrsena srednja skola 32 19 13
Zavrsena visa skola ili fakultet 21 7 14
Entitet FBiH 36 1 25
RS 25 13 12
Starosna dob Mladi (18 - 31 39 22 17
Srednja dob (31 - 65) 22 12 8
Zanimanje Student/ica 8 4 4
Zaposlen/ica 21 8 13
Nezaposlen/a 26 10 16
Penzioner/ka 6 2 4
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Uzorak - Roditelji oboljele djece

U istrazivanju je ucestvovalo 108 roditelja oboljele djece. 0d ukupnog broja ispitanih roditelja, 35 roditelja je iz RS-a,
a73iz FBiH.

Tabela 2. Socio-demografske karakteristike roditelja oboljele djece

TOTAL MUSKI ZENSKI

SPOL  SPOL
Total 108 65 43
Tip naselja Grad 58 29 29
Prigradsko naselje 21 14 7
Selo 29 19 10
Entitet FBiH 73 45 28
RS 35 17 18
Nivo obrazovanja Zavrsena osnovna Skola 13 6 7
Zavrsena srednja skola 60 28 21
Zavrsena visa skola ili fakultet 35 12 14
Starosna dob Prosjecna starost oboljele djece 10 10 1

METODOLOSKA
ISTRAZIVANJA
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Tabela 3. Broj predstavnika korisnickih udruzenja i zdravstvenih radnika koji su ucestvovali v istrazivanju

FBIH RS TOTAL
Predstavnici korisnickih udruzenja 31 30 61
Korisnicka udruzenja 9 6 15
Zdravstveni radnici 22 16 38
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INSTRUMENTARIJ METODOLOSKA
ISTRAZIVANJA

U istrazivanju je koristena kvalitativna metoda za prikupljanje podataka. Za potrebe realizacije ovog istrazivanja
koristene su ankete', koje su namjenski kreirane za ovo istrazivanje. Svaka od pobrojanih anketa napravljena je
u skladu sa specificnim ciljevima studije, kako bi se najvjernije prikazao stvarni polozaj ljudi koji boluju od rijetkih
bolesti u BiH.

1. Anketa za oboljele od rijetkih bolesti
Anketiranjem osoba koje boluju od rijetkih bolesti Zeljeli smo saznati informacije o sljedecem:

+  Socio-demografske karateristike

+ Najveci problemi u procesu lijecenja

+  Informisanost i znanje o bolestima od kojih boluju

+  Zadovoljstvo kvalitetom i dostupnoscu zdravstvene zastite
+  Psiholoski aspekti Zivota oboljelih od rijetkih bolesti

» Neophodni koraci za poboljsanje kvaliteta Zivota oboljelih

2. Anketa za roditelje djece oboljele od rijetkih bolesti
Anketiranjem osoba koje boluju od rijetkih bolesti zeljeli smo saznati informacije o sljedecem:

+  Socio-demografske karateristike

+ Najveci problemi u procesu lijecenja njihove djece

+  Informisanost i znanje roditelja o bolestima od kojih boluju njihova djeca
+  Zadovoljstvo kvalitetom i dostupnoscu zdravstvene zastite

+  Psiholoske aspekte zivota njihove djece

+ Neophodni koraci za poboljsanje kvaliteta zivota njihove djece

3. Anketa za korisnicka udruzenja koja okupljaju osobe oboljele od rijetkih bolesti
Anketiranjem korisnickih udruzenja zeljeli smo saznati sljedece informacije:

+ Najvedi problemi u procesu lijecenja oboljelih iz ugla korisnickih udruzenja

+  Informisanost i znanje predstavnika korisnickih udruzenja o rijetkim bolestima

+  Aktivnosti korisnickih udruzenja

+ Neophodni koraci za poboljsanje kvaliteta zivota oboljelih iz ugla korisnickih udruzenja
4. Anketa za zdravstvene radnike koji pruzaju usluge oboljelim od rijetkih bolesti

0d zdravstvenih radnika zeljeli smo saznati sljedece informacije:

+  Najvedi problemi u procesu lijecenja/terapije iz ugla zdravstvenih radnika

+  Informisanost i znanje zdravstvenih radnika o rijetkim bolestima
+ Neophodni koraci za poboljsanje kvaliteta Zivota oboljelih iz ugla zdravstvenih radnika

1 Za konstrukciju anketa koristili smo sljedece izvore: Upitnik opcih podataka o ispitaniku, Mjera subjektivne kvalitete zivota i utjecaja bolesti,
Kratki upitnik percepcije bolesti (Brief IPQ), Upitnik kvalitete Zivota Svjetske zdravstvene organizacije (WHOOOL-BREF), Beckov upitnik depresije
(BDN, Upitnik anksioznosti kao stanja i kao osobine licnosti (STAI), Eysenckov upitnik liénosti (EPQ RS), Skalu negativnih zivotnih dogadaja,
Upitnik o stilu suocavanja sa stresom, Upitnik Zdravstvene informacije,Upitnik stres na radnom mjestu bolnickih zdravstvenih djelatnika.
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POSTUPAK

Prije pocetka istrazivanja uradeno je mapiranje osoba oboljelih od rijetkih bolesti, roditelja, korisnickih udruzenja i
zdravstvenih radnika. Nakon mapiranja pripremljen je instrumentarij koji je koristen u procesu istrazivanja.

U saradnji sa korisnickim udruzenjima, uz prisustvo istrazivaca, organizovano je grupno popunjavanje anketa
prilikom kojeg su anketirani i predstavnici korisnickih udruzenja.

U slucajevima maloljetne djece (1-15 godina) oboljele od rijetkih bolesti, roditelji su popunili ankete.

Kada je rije¢ o mladim (15-18 godinal, ispitivanje se vrsilo uz prisustvo njihovih roditelja/staratelja i tom prilikom
roditelji su potpisali izjavu o saglasnosti za ucestvovanje u istrazivanju.

Za osobe koje zbog tezine oboljenja nisu bile u moguénosti da prisustvuju ovim grupama istrazivaci su telefonskim
putem izvrsili anketiranje.

U slucajevima teskog oboljenja, lijecenja u inostranstvu i nemogucnosti telefonskog anketiranja, koristena je on-
line forma ankete.

Uz prethodno pribavljenu dozvolu nadleznih zdravstvenih ustanova, zdravstveni radnici su licno popunili anketu.

NACIN OBRADE PODATAKA

Nakon unosa sakupljenih podataka sa terena u bazu, uradena je analiza uz pomoc SPSS - statisticke aplikacije
prilagodene za drustvena istrazivanja. Statisticka analiza ukljucivala je sljedece:

+  Deskriptivna statistika - odredivanje frekvencija i postotaka odgovora
+ Analiza parametrijskih (t-test) i neparametrijskih testova (x* test) radi utvrdivanja veze izmedu stavova i
socio-demografskih karakteristika



LISTA RIJETKIH
BOLESTI
OBUHVACENIH
ISTRAZIVANJEM
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ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA

ANGELMAN SYNDROME

AUTOIMMUNE HEMOLYTIC ANEMIA

BLADDER EXSTROPHY

CELIAC DISEASE, EPILEPSY AND CEREBRAL CALCIFICATION SYNDROME
CHARCOT-MARIE-TOOTH

CYSTIC FIBROSIS

DERMATITIS HERPETIFORMIS

DRAVETOV SINDROM

EPIDERMOLYSIS BULLOSA

GAUCHER DISEASE

GLUTARIC ACIDEMIATYPE 1

HEMOPHILIA

HOMOCYSTINURIA WITHOUT METHYLMALONIC ACIDEMIA
HYPERAMMONEMIA DUE TO N-ACETYLGLUTAMATE SYNTHETASE DEFICIENCY
IMMUNOGDEFICIENCY WITH FACTOR | ANOMALY
KAWASAKI DISEASE

LAFORA DISEASE

LEUKODYSTROPHY

MICROCEPHALY

MUCOPOLYSACCHARIDOSIS

NEONATAL DIABETES MELLITUS

NEURODEGENERATION WITH BRAIN IRON ACCUMULATION DUE TO C19 ORF 12 MUTATION
NIEMANN-PICK DISEASE

PELIZAEUS MERZBACHER DISEASE

PENDRED SYNDROME

PHENYLKETONURIA

RETT SYNDRGOM

REYE'S SYNDROME

RUBINSTEIN - TAYBI SYNDROME

TUBERCULQSIS

WEGENER GRANULOMATOSIS

WEST SYNDROME

WILLIAMS SYNDROME



REZULTATI

6.1. OBOLJELI OD RIJETKIH BOLESTI
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6.1.1. Finansijska situacija oboljelih osoba
Kada govorimo o finansijskoj situaciji oboljelih zakljucujemo da oboljele u najve¢em procentu (46 %) izdrzavaju
roditelji. Ovaj podatak je karakteristican za oba entiteta. Razlog za to je Cinjenica da je u ovom istrazivanju
uCestvovao vedi broj djece i osoba koje zbog tezine svoje bolesti nisu radno sposobne. UnatoC tome, nekolicina

oboljelih je u radnom odnosu.

Oboljeli svoja primanja obezbjeduju i putem drugih izvora: pomoci rodbine i prijatelja, socijalne pomodi, invalidnine
i penzije.

Dijagram 1. Nacini obezbjedivanja mjesecnih finansijskih primanja’

ECijeliuzorak ®FBIH B RS

lzdrianaju me roditelj
Zaposlen/a sam
romabe mi rodbina

Pomaku mi prijatelji

Primam socijalnu pomod

Primam invalidninu

Primam penziju

1 Pod mjesecnim primanjima podrazumijevali smo sve izvore prihoda: plate, invalidnine, socijalnu pomoc i dr.
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6.1.2. Troskovi lijekova/terapije u odnosu na primanja REZULTATI

Promatramo li uzorak u cjelini, vidimo da oboljeli vise od 70% prosjecnih mjesecnih primanja trose na lijekove/
terapiju. Situacija po ovom pitanju je karakteristicna za oba entiteta. Primanja domacinstava oboljelih osoba iz FBiH
su nesto veca od onih iz RS-a, dok su izdaci za lijekove veci u RS-u.

Dijagram 2. Troskovi lijekova/terapije u odnosu na prosjeéna mjesecna primanja domacinstva

B Mjssetma primanja B Cljmnalijskova/terapijs

Cljell urorak

FBiH
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6.1.3. Nabavka lijekova/terapije

U najvecem broju slucajeva oboljele osobe same nabavljaju lijekove/terapiju u BiH i inostranstvu. Oboljeli su Cesto
primorani da istrazuju trzista u inostranstvu i da se izlazu dodatnom trosku kod nabavke lijekova.

Kad su u pitanju lijekovi/terapija koju obezbjeduju zdravstvene ustanove, vidljivo je da oboljeli na ovaj nacin
nabavljaju lijekove u manjem postotku, sto nam govori da veliki broj lijekova nije pokriven zdravstvenim
osiguranjem.

Vazno je napomenuli da se zdravstvenim osiguranjem obezbjeduju lijekovi samo za pojedine rijetke bolesti, kao
Sto su naprimjer hemofilija, dok vecina drugih nije na esencijalnoj listi.

Korisnicka udruzenja u skladu sa svojim mogucnostima nastoje pomoci oboljelim pri nabavci lijekova /terapije, i
ocekivano je da je postotak nizak, jer je tesko naci sredstva za pokrivanje ovih lijekova, koji su najcesce veoma skupi
i tesko dostupni.

Dijagram 3. Nacini nabavljanja lijekova/terapije
m fijeli uzorak = FBiH uR%

Putem udrizenja

Preko denacijafarmaceutskih firmi

Lijekove. terapiju nabaviljam sam'a u nas o
zemlji

Lijekove teraplju obezbjedujumi
zdravstvene institucije

Lijekove terapliju nakavijam samu
imostranstvo
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6.1.4. Vrste pretraga i postavljanje dijagnoze
Iz dijagrama mozemo vidjeti da su bio-hemijske pretrage najcesce vrste pretraga koje oboljeli rade, dok u dosta

manjem postotku obavljaju radioloske i funkcionalne pretrage, i genetska testiranja. Postavljanje ispravne
dijagnoze zahtijeva kombinaciju razlicitih pretraga, koje cesto nisu dostupne oboljelim.

Dijagram 4. Vrste pretraga koje su uradili oboljeli prije konaéne dijagnoze

Kada uzmemo u obzir da se radi o rijetkim oboljenjima, koja su ¢esto nepoznata i cesto pogresno dijagnosticirana,
oboljeli su konsultovali veoma mali broj doktora prije postavljanje konacne dijagnoze. Od 61 oboljele osobe, 20 ih je
konsultovalo samo jednog ili dva doktora, sto je vrlo zabrinjavajuca Cinjenica koju mozemo objasniti nedostatkom
struénog medicinskog kadra, sinhronizovanog multidisciplinarnog pristupa lijecenju rijetkih bolesti itd.

(Vidi tabelu br. 1)

Dijagram 5. Broj konsultovanih doktora prije konacne dijagnoze.

B Cijeliuzorak SFBIH BRS

N

[l

1-2

&-10

Wit od 10

%
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6.1.5. Stav prema bolesti

Kada je rijeC o stavu oboljelih prema svojoj bolesti, 95% ispitanika je izjavilo da se pridrzava lijecnickih uputa
(terapijel, Sto nas navodi na zakljucak da su oboljele osobe svjesne svoje bolesti i Zele da imaju sto kvalitetniji i

Oboljeli su (83%] izjavili da je im bolest znacajno uticala na kvalitet Zivota, i to u smislu fizickih simptoma koji
ogranicavaju funkcionisanje (npr. bolovil, a najéesce dovode do promjena u psihickom stanju oboljelih, depresije,
anksioznosti, osjecaja bespomocnosti, smanjenog samopouzdanja i osjecaja gubitka kontrole. Prisutne su i
promjene u radnoj sposobnosti, potencijalnoj izolaciji, povecanoj zavisnosti od drugih osoba i sl.

Veliki broj oboljelih (79 %) su optimisticni u pogledu lijeCenja svoje bolesti, Sto znaéi da su ispunjeni nadom u
uspjesan ishod lijecenja.

Dijagram 6. Stavovi oboljelih prema bolesti

Utics] bedwati fia fivat,
=5
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6.1.6. Zadovoljstvo razlicitim aspektima Zivota REZULTATI

Kada govorimo o zadovoljstvu razlicitim aspekatima Zivota, oboljeli su u najvecoj mjeri zadovoljni podrskom
porodice (4,41 na skali od 1 do 5) i prijatelja (4,28 na skali od 1do 5).

Uloga porodice u rehabilitaciji oboljelih Cesto se zanemaruje. Oboljela osoba ce se lakse prilagoditi na svoju bolest,
ako se nalazi u porodici koja prihvaca i razumije njenu bolest, koja je Cvrsto strukturirana, u kojoj vladaju zdravi
emocionalni odnosi i gdje oboljela osoba nije prezasticena. Jedna od cestih neprilagodenih reakcija oboljelih u
rehabilitaciji je ocekivanje da drugi preuzmu potpunu brigu o njemu i zelja da sto duze bude u zasticenoj sredini’?

Oboljeli su nezadovljni podrskom Sire drustvene zajednice (2,28 na skali od 1 do 5), kada je u pitanju obrazovanje,
posao itd.

Dijagram 7. Zadovoljstvo razlicitim aspektima zZivota

Zadovoljsiva podrikom poradice
Zadovoljstvo podrikom prijatelja

Zadovaljstvo odnosima s bliskim esobama

Zadovoljstvo uvjetima svog stambenog
prostora

Zadoveljstvo sposobnostima obavijanja
svakodnevnih aktivnosti

Zadovol|stvo sobom
Zadovoljstvo ljubavnim Zivotoem

Zadovoljstvo spavanjem

Zadovoljstve seksualnim Zivotom

Zadovoljstvo podrikom Sire dnasivenes
zajednice

2 lka Roncevic-Grzeta, Karin Kuljanic-Vlasic, Ivan Host, Mirjana Pernar i suradnici: PSIHOLOSKA POMOC U SUOCAVANJU SA ZLOCUDNOM
BOLESCU, Prirucnik za oboljele i ¢lanove njihovih obitelji, Liga protiv raka Primorsko-goranske zupanije, Rijeka, 2007. (str. 45).
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6.1.7. Reakcije na stres
Prema teorijama, uticaj stresa na zdravlje zavisit e o nacinu suocCavanja sa istim. Nacin suocavanja sa stresom je
kognitivniibihevioralni napor, odnosno pokusaj da se odgovori na vanjske ili unutrasnje zahtjeve koji se procjenjuju
prezahtjevnim za uobiCajeni odgovor organizma. Drugim rijec¢ima, osoba koja se nade u situaciji koju dozivljava
stresnom, nastojat ce, bilo na kognitivnom, emotivnom ili ponasajnom planu savladati ili smanijiti zahtjeve stresne

sitvacije®

Emocijama usmjereno suocavanje (82%] je nacin koji oboljeli najéesce koriste u situacijama kada su izlozeni stresu,
kroz trazenje socijalne podrske ili otvoreno iskazivanje emocija.

0d ponudenih nacina suocavanja sa stresom, oboljeli najmanje koriste humor kao jedan od nacina suocavanja sa
stresom.

Vrlo je interesantan podatak da oboljeli pribjegavaju religiji (69%) kada su suoceni sa stresnim situacijama.

QObzirom na spol, Zene su naklonjenije suoCavanju sa stresom putem emocija (94%) i uz pomoc religije (72%), dok
je kod muskaraca slucaj da se direktno suocavaju sa problemom (76%).

Dijagram 8. Nacini suocavanja oboljelih sa stresnim situacijama

Swodavanje wemjerent na emockje

Suodavan)e sa stresom uz pomod religihe

susdivanie sa stresom usmperens na
problem

Sundavanje sa stresom koristed
mehanizam izhjegavanja

Sunfavan]e 53 stresom ul pomod
humaora

i

3 Lazarus R, Folkman SA., ,Stress, Appraisal and Coping”, online izdanje 2002. (str. 68, 69, 70)
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Dijagram 9. Nacini suocavanja oboljelih sa stresnim situacijama u odnosu na spol

B Muikispel  ® Jenskispol

Sunlavan|e sa stresom korksted
mehanizam izhjegavania

Suodavanje usmjerona na
emaocije

Sucfavanje sa stresom uz pomod
humara

Siiod rvane sn shredodm ue pomod
relighe

SuoCavanje sa stresmm
usmjerena na problem
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6.1.8. Zadovoljstvo oboljelih uslugama zdravstvenih radnika

Iz prilozenog dijagrama mozemo zakljuciti da su osobe oboljele od rijetkih bolesti u BiH, u odredenoj mjeri
zadovoljne uslugama zdravstvenih radnika tj. odnosom pacijent-doktor. Najvise su (72 %) zadovoljni objasnjenjem
specijalistickog pregleda ili bolnickog lijeCenja, a najmanje (51%) izdvojenim vremenom doktora za razgovor.

Po ovom pitanju ne postoje znacajne razlike kada je rijec o entitetima.

Dijagram 10. Zadovoljstvo odnosom pacijent - doktor

o Cljeliveorak © FBIH = RS

Oibjasni 1i Vam doktor sve ono ito trebate
otckivati od specijalistickog pregledaili
balnitkog lijeéenja?

Kakwa je mopuinost razgovora s doktorom preko
telafona?

Jeste Nl zadoveljani abjainjenjem razloga
traZenih pretraga | planicanog naling lijedenga?

informide B Vas doktor o svemu ito ste htjeli
nati o svojim simptomima bolesti?

Posveduje i Vam doktor dovaljna wremena i
raggover?
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REZULTATI 6.2.1. Finansijska situacija roditelja oboljele djece
Kada govorimo o finansijskom polozaju porodica, vidimo da je u 73% slucaja jedan od clanova porodice zaposlen.

To istovremeno znaci da gotovo jedna trecina oboljelih Zive u domacinstvima u kojima niko nije zaposlen. Ova
domacinstva su prinudena da koriste i druge izvore finansiranja, zbog velikih izdataka za lijecenje oboljele djece.

Dijagram 11. Nacini obezbjedivanja mjesecnih finansijskih primanja’

o Cijgliuvzorak mFBIH ®RAS

lan porodice zaposlen

Portaie nam rodbina

Primama invalidninu

Primamo socijalnu pamod

Pomaiuv nam prijatelji

1 Pod mjesecnim primanjima podrazumijevali smo sve izvore prihoda: plate, invalidnine, socijalnu pomoc itd.
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6.2.2. Troskovi lijekova/terapije u odnosu na prosjeéna mjesecna primanja REZULTATI
Promatramo li uzorak u cjelini, vidimo da roditelji oboljele djece vise od 70% svojih prosjecnih mjesecnih primanja
trose na lijekove/terapijuTaj procenat je veci u RS-u, gdje roditelji vise od 80% svojih prosjecnih mjesecnih
primanja trose na lijekove /terapiju.
Mozemo zakljuciti da ova domacinstva imaju veoma mala primanja, koja su opterecena kupovinom lijekova/

terapije, pa im ostaje vrlo malo sredstava za podmirenje ostalih troskova zivota, a posebno troskova specificnih
potreba oboljele djece.

Dijagram 12. Troskovi lijekova/terapije u odnosu na prosjecna mjesecna primanja domacinstva

& bjeseina primanjs & Cijena lijelowa/terapije

Cijeli urorak

FEIH
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REZULTATI 6.2.3. Nabavka lijekova/terapije
Za razliku od oboljelih, koji u najvecem procentu nabavljaju lijekove u BiH, roditelji oboljele djece (72%) nabavljaju
lijekove u inostranstvu. Kao sto je ranije receno, nabavka lijekova u inostranstvu iziskuje dodatne troskove, (vidi

dijagrame 2.112.), koji jos vise opterecuju ionako mala primanja domacinstava.

Istrazivanje je pokazalo da 70% roditelja nabavlja lijekove/terapiju za svoju djecu preko zdravstvenih institucija.
Vazno je napomenuti da su zdravstvenim osiguranjem pokriveni lijekovi/terapija samo za mali broj rijetkih bolesti.

Korisnicka udruzenja, u skladu sa svojim mogucnostima, nastoje pomoci oboljelim pri nabavci lijekova /terapije, i

oCekivano je da je postotak nizak (11%), jer je tesko naci sredstva za pokrivanje ovih lijekova, koji su najéesce veoma
skupi i tesko dostupni.

Dijagram 13. Nacini nabavljanja lijekova/terapije
“Cijeliuzorak WFRIH ERS

Lijekowe i terapiju nabavijam samiau
inostranstvu

Lijekove i terapiju nabavijam preko
zdravstvenih institucija

Lijekove i terapiju nabavijam samiaw BiH

Lijekove | terapiju nabavijam preko
udruzenja

Lijekove | terapiju nabavljam preko donacia
farmaceutskih firmi
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6.2.4. Stav roditelja prema bolesti njihove djece

Roditelji djece oboljele od rijetkih bolesti veoma su disciplinovani u lije¢enju svoje djece, pridrzavaju se lijecnickih
uputa (98%).

Roditelji oboljele djece u velikom postotku (95%) su izjavili da je bolest uticala na sve segmente Zivota njihove djece
tj. na cjelokupni kvalitet Zivota, psihicki Zivot i psihosocijalni razvoj. Bitno je napomenuti da djeca koja boluju od iste
bolesti nece jednako reagovati na bolest i prolaziti jednak put prilagodbe. Kod vecine smanjit ce se samostalnost,
pojacati ovisnost o roditeljima, i pojavit e se strah i nesigurnost.

Kod vecine roditelja (83%] prisutna je nada za oporavak njihove djece, sto se ogleda u izrazenom optimizmu za
proces lijecenja.

Dijagram 14. Stavovi roditelja prema bolesti njihove djece
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6.2.5. Zadovoljstvo uslugama zdravstvenih radnika

Roditelji oboljele djece su u odredenoj mjeri zadovoljni uslugama zdravstvenih radnika tj. odnosom pacijent-doktor.
Najvise su (82%) zadovoljni objasnjenjem otekivanja od specijalistickog pregleda ili bolnickog lije¢enja. Sto znaci
da se bolesna djeca trebaju posebno pripremiti za bolnicko lijecenje, kako bi se smanjio rizik od pojave mogucih
psihickih smetniji. Pojava straha od odvajanja i dozivljaj odbacenosti znatno su pojacane kod bolesnog djeteta, koje
boravak u bolnici dozivljava kao kaznu, a terapijske mjere i proces lijecenja kao agresiju i neprijateljstvo, sto moze
rezultirati panikom i napadima tjeskobe. Nesiguran stav roditelja uslijed neznanja i pomanjkanja iskustva takoder
moze uzrokovati neadekvatnu pripremu za bolnicko lijecenje djeteta.

Kada je rijec o odnosu pacijent-doktor, ne postoje znacajna odstupanja po entitetima.

Dijagram 15. Zadovoljstvo odnosom pacijent - doktor

= Cljeliuzerak © FBIH mRS

Objasal I Vam dektor sve ano $to trebate
o ekivath od specijalistickog pregledail
bolnitkog lijedenjal

Kakva j¢ mogudnost razgovora s doktorom preko
telefona?

leste li zadovoljani objainjenjem razloga
traienih pretraga i planiranog nadina lijedenga?

Informide I Vas daktor o svemu S0a ste hijell
ot o simptamima bolestiml valeg djetew?

Posvecuje li Vam doktor dovoljno vremena za
raggovar?
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6.3.1. Organizacija rada i nacin djelovanja

Korisnicka udruzenja svoje aktivnosti realizuju na svim nivoima, ali najvise na nivou kantona (34%) i entiteta (32%).

Dijagram 16. Razliciti nivoi djelovanja korisnicki udruzenja

Kantonalni Entiteskl DrEavni Lokxlni
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6.3.2. Finansiranje korisnickih udruzenja v BiH REZULTATI
Korisnicka udruzenja u 75% slucajeva finansijska sredstva za svoj rad obezbjeduju preko donacija pojedinaca, firmi,
humanitarnih organizacija itd., dok u 44% slucajeva apliciranjem na tendere i fondove kod raznih donatora. Imajuci

u vidu konstantne promjene u zahtjevima razlicitih donatora veoma je bitna kontinuirana edukacija programskog
osoblja organizacija kako bi se povecala njihova konkurentnost u dobijanju razli¢itih grantova.

Dijagram 17. Nacini obezbjedivanja finansijskih sredstava

B Cljeliuz NERIH WPs

Donacijama od strane
pojedinaca, firmi humanitarnih organizacija
ind,

Apliciranjem projekata razlifitim
danatarima

Clanarinom

Imamo stalno finansiranje iz budieta
razhicitih nivoa vlasti
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6.3.3. Aktivnosti udruzenja

Jedna od najvaznijih aktivnosti korisnickih udruzenja je pruzanje podrske korisnicima i njihovim porodicama. Ovo
istrazivanje je pokazalo da se upravo ova udruzenja najvise bave pruzanjem podrske korisnicima (4,87 na skali od
1do 5), kako bi im pomogla da savladaju prepreke koje su uslovljene njihovom bolescu.

Senzibilizacija i informisanje javnosti o rijetkim bolestima i zagovaranje i lobiranje u polju zakonske regulative,
samo su neke od aktivnosti u domenu djelovanja ovih udruzenja.

Dijagram 18. Aktivnosti korisnickih udruzenja

ECijpliuzerak WFEIH WRS

FruZanje pomoci | podrike oboljelima i njihoyvim
porodicama

Infarmiranjs | senziblliziranje javnost o rijetkim bolestima

Zagovaran]e | lobiran]s za doncten)e zakanakin odredbi u
interasu abellslin

Zagovaranje a wkljwiivanje lljehova na esencijalnu Hstu

Suradnja = druglim sliénim wdruzenjimau zemiljii
inestranstvu

Pomec pri nabaved ljekova | terapije za svoje élanove

Pobolj4anje dostupnest zdravstvens zadtite | ostvarivanje
gocijalnih prava za choljsle od RB

Seradn|a ga farmsceutakim kompansama u ciiju
abezt|sdivania lijekova | terapljs sa £lannve
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6.3.4. Edukacija za korisnicka udruzenja REZULTATI
Predstavnici korisnickih udruzenja su izrazili potrebu da ojacaju svoje kapacitete kroz razlicite vrste edukacije.

Korisnickim udruzenjima je najvise potrebna edukacija iz oblasti pisanja projekata (87%), Sto je i oCekivano
uzimajudi u obzir njihove izvore i nacine finansiranja (vidi dijagram 17.).

Pored pisanja projekata, korisnicka udruzenja su navela da su zagovaranje (90%), stratesko planiranje (90%) i
upravljanje ljudskim resursima (30%) veoma znacajni za njihov rad, te zele iz ovih oblasti unaprijediti svoje znanje.

Osim edukacije koja je vezana za jaCanje institucionalnih kapaciteta, udruzenja su izrazila potrebu i za jacanjem
licnih kompetencija uposlenika, kao Sto su strani jezici (51%] i rad na racunaru (48%).

Dijagram 19. Vrste potrebne edukacije za korisnicka udruzenja

B Cijeliuzerak WFRIH ®RS

Plaanis projskats

Zagavaran|s

Stratetko planiranje

Upravijanje l[judma (fimski rad, lderstve, valontern. .|
Izgradrjamreta | koalicija meau udrufenjima
lzradafinancijskih planava

Upravijan|s prejektem | prikupllans aredatava
Pravna regulativa vezana za rijsthe bolesti

Strami jezici

Rad na radunsru

Stipmatizacijai diskriminacija osoba sa rijetkim
bodestima
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6.4. ZDRAVSTVENI RADNICI
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6.4.1. Izvori informacija o rijetkim bolestima

Posmatrajuci uzorak u cjelini, evidentno je da su zbog nedostatka struéne edukacije, zdravstveni radnici primorani
da informacije o rijetkim bolestima pronalaze na internetskim stranicama (82%), forumima na internetu (79%) i
u strucnoj literaturi (72%).

Prikupljanje i Sirenje tacnih informacija prilagodenih potrebama struénjaka, oboljelih i njihovih porodica kljucno je
za unapredenije polozaja osoba oboljelih od rijetkih bolesti.

Dijagram 20. Izvori informacija zdravstvenih radnika

8 Cijeli uporak @ FBIH BRS

Ma internetskim forumima

Ma internetskim stranicama

U medicinskim priruénicima

U brofurama o bolesti
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6.4.2. Ucesce u edukaciji REZULTATI

Rezultati istrazivanja su pokazali da 47% anketiranih zdravstvenih radnika nikada nije bilo na edukaciji iz oblasti
rijetkih bolesti, sto bi im omogucilo pracenje trendova, kako u dijagnosticiranju tako i lijecenju odredenih rijetkih
bolesti.

Dijagram 21. Ucesce zdravstvenih radnika u edukacijama iz oblasti rijetkih bolesti

® Cijaliurorak ®FBIM BAS

Mikads

lednom godifnpe

Barem jednom mjesedng
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REZULTATI 6.4.3. Potrebna edukacija

Istrazivanje je pokazalo da zdravstveni radnici zele unaprijediti svoje znanje i vjestine iz oblasti rijetkih bolesti
putem dodatnih edukacija.

Najvise Zele biti educirani o simptomatologiji i uzrocima bolesti, najnovim istrazivanjima, tumacenju nalaza,
mogucnostima ucestvovanja u klinickim studijama itd.

Dijagram 22. Teme edukacije

Simptomi balestl

Uzroct baolest|

Hajnoyijs istradivangs

Maetodes pomel

Tumatenjes nalaza

Moguinest sudyelovania u kKlinitkim studljama
Suctavanje s psiholoskim | emocionalndm potedkocama
lnernativoa lljadenjs

Vreteferaplje

Muspojave Yeraplje

Prehrana
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6.5. PROBLEMI OBOLJELIH OD RIJETKIH BOLESTI
IZ PERSPEKTIVE OBOLJELIH, RODITELJA
0BOLJELE DJECE, KORISNICKIH UDRUZENJA |
ZDRAVSTVENIH RADNIKA

Ovim tabelama smo zeljeli prikazati problematiku oboljelih osoba
iz perspektive navedenih kategorija, i u odnosu na entitete. U
istrazivanju smo koristili ankete, koje sadrze pitanja sa moguénoscu
veceg broja odgovora, tako da su frekvencije opcija odgovora
izracunate pojedinacno u odnosu na ukupni uzorak. U rezultatima
su prikazani samo pozitivni odgovori.
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REZULTATI Qboljeli, roditelji oboljele djece, korisnicka udruzenja i zdravstveni radnici su saglasni po pitanju problematike i
teskog polozaja osoba oboljelih od rijetkih bolesti u Bosni i Hercegovini.

Glavni problemi iz perspektive navedenih kategorija su nedostatak specijalizovanih institucija,otezana dostupnost
lijekova na nasem trzistu, nepostojanje baza podataka, nedostatak educiranog kadra, nepostojanje kodifikacije i
katalogizacije rijetkih bolesti itd.

Kada posmatramo problematiku oboljelih u odnosu na entitete, mozemo zakljuciti da je situacija gotovo ista.

Tabela 1. Problemi oboljelih od rijetkih bolesti

OBOLJELI RODITELJI KORISNICKA  ZDRAVSTVENI

OBOLJELE  UDRUZENJA RADNICI

DJECE

Postavljanje dijagnoze 89% 94% 87% 79%
Otezana dostupnost klinickih studija 82% 61% 82% 63%
Otezana dostupnost novih lijekova 96% 93% 91% 84%
Nedostatak specifi¢no educiranog 89% 96% 92% 76%
lijecnickog kadra

Nedostatak specijalizovanih institucija 98% 95% 91% 84%
Nepostojanje referentnih baza podataka 96% 93% 89% 81%
oRB

Nepostojanje adekvatne definicije, 82% 82% 82% 82%

kodifikacije i katalogizacije RB

Nedostatak medicinskih vodica za 82% 71% 78% 54%
lijecenje rijetkih bolesti

Nedostatak sinhronizovanog 74% 78% 92% 74%
multidiscliplinarnog lijecnickog
pristupa
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Tabela 2. Problemi oboljelih u Federaciji BiH

OBOLJELI RODITELJI KORISNICKA  ZDRAVSTVENI

OBOLJELE UDRUZENJA RADNICI

DJECE
Postavljanje dijagnoze 92% 93% 85% 82%
Otezana dostupnost klinickih studija 86% 64% 81% 64%
Otezana dostupnost novih lijekova 97% 97% 91% 97%
Nedostatak specifi¢no educiranog 92% 97% 90% 97%

lijecnickog kadra

Nedostatak specijalizovanih institucija 100% 96% 87% 86%
Nepostojanje referentnih baza podataka 96% 91% 90% 81%
oRB

Nepostojanje adekvatne definicije, 89% 81% 77% 81%

kodifikacije i katalogizacije RB

Nedostatak medicinskih vodica za 86% 70% 77% 77%
lijeCenje rijetkih bolesti

Nedostatak sinhronizovanog i 89% 80% 93% 84%
multidiscliplinarnog lijecnickog pristupa

Nepostojanje razvijene svijesti strucne i 61% 92% 87% 82%
opste javnosti o znacaju RB
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Tabela 3. Problemi oboljelih u RS-u

OBOLJELI RODITELJI KORISNICKA  ZRAVSTVENI

0BOLJELE  UDRUZENJA RADNICI

DJECE
Postavljanje dijagnoze 84% 100% 93% 75%
Otezana dostupnost klinickih studija 68% 59% 83% 59%
Otezana dostupnost novih lijekova 96% 94% 91% 94%
Nedostatak specifi¢no educiranog 84% 94% 93% 94%

lijecnickog kadra

Nedostatak specijalizovanih institucija 95% 94% 93% 84%
Nepostojanje referentnih baza podataka 95% 95% 87% 85%
oRB

Nepostojanje adekvatne definicije, 72% 86% 87% 86%

kodifikacije i katalogizacije RB

Nedostatak medicinskih vodica za 76% 77% 80% 25%
lijecenije rijetkih bolesti

Nedostatak sinhronizovanog i 52% 66% 91% 70%
multidiscliplinarnog lijecnickog pristupa

Nepostojanje razvijene svijesti strucne i 88% 92% 77% 75%
opste javnosti o znacaju RB
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6.6. MJERE ZA UNAPREDENJE POLOZAJA
OBOLJELIH OD RIJETKIH BOLESTI IZ
PERSPEKTIVE OBOLJELIH, RODITELJA
OBOLJELE DJECE, KORISNICKIH UDRUZENJA |
ZDRAVSTVENIH RADNIKA

0Ovim tabelama smo zeljeli prikazati predlozene mjere za rjesavanje
problematike oboljelih osoba, iz perspektive navedenih kategorija,
i u odnosu na entitete. U istrazivanju smo koristili ankete, koje
sadrze pitanja sa mogucnoscu veceg broja odgovora, tako da su
frekvencije opcija odgovora izracunate pojedinacno, u odnosu na
ukupni uzorak. U rezultatima su prikazani samo pozitivni odgovori.
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REZULTATI Sve navedene kategorije ispitanika u ovom istrazivanju su saglasne sa svim ponudenim mjerama, koje treba
poduzeti s ciljem unapredenja polozaja oboljelih od rijetkih bolesti u Bosni i Hercegovini. Prioritetne mjere su
uspostavljanje odgovarajuce definicije, kodifikacije i katalogizacije rijetkih bolesti i uspostavljanje baza podataka,
integrisani pristup otkrivanju, dijagnostici, prevenciji, kao i osiguranje budzetskih sredstava za nabavku i poboljsanje
nivoa dostupnosti lijekova i terapija itd.

Predlozene mjere za unapredenje polozaja oboljelih osoba su karakteristicne za oba entiteta.

Tabela 4. Mjere za unapredenje polozaja oboljelih od rijetkih bolesti

OBOLJELI RODITELJl  KORISNICKA ZDRAVSTVENI

OBOLJELE  UDRUZENJA RADNICI
DJECE

Uspostavljanje adekvatne definicije, 87% 97% 85% 84%
kodifikacije i katalogizacije RBi
uspostavljanje referentnih baza podataka
oRB

Osiguranje budzetskih sredstava za 95% 96% 94% 84%
nabavku i poboljsanje nivoa dostupnosti
lijekova i terapija za rijetke bolesti u nasoj
zemlji

Obezbjedivanije epidemioloskih podataka 95% 97% 85% 95%
o RBiizrada smjernica i kriterijuma za
formiranje Nacionalnog referentnog
centra za RB

Integrisani pristup otkrivanju, dijagnostici, 93% 95% 81% 84%
prevenciji i socijalnoj integraciji lica sa RB
i njihovih porodica

Unapredenje prevencije RB genomskog 90% 95% 90% 82%
porijekla, organizovanjem ekstenzivnih
“screening” programa

Unapredenije prevencije i dijagnostike RB 92% 92% 92% 82%
genomskog porijekla, uvodenjem novih
dijagnostickih tehnologija i unapredenje
dostupnosti genetickom informisanju i
konsultaciji

Unapredenije strucnih kapaciteta 87% 89% 79% 76%
zdravstvenih radnika i zdravstvenih
saradnika v cilju adekvatnog otkrivanja i

rane dijagnostike RB

Poboljsanje zakonskih okvira za lijecenje 80% 78% 78% 76%
osoba sa RB

Podizanje svijesti strucne i opste javnosti 89% 95% 71% 82%

0 znacaju RB i njihovom uticaju na
zdravlje stanovnistva
Uspostavljanje internacionalne strucne 87% 93% 68% 93%
saradnje na polju registrovanja,
monitoringa, dijagnostike, lijecenja i
istrazivanja rijetkih bolesti
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Tabela 5. Mjere za unapredenje polozaja oboljelih od rijetkih bolesti - FBiH

OBOLJELI RODITELJl  KORISNICKA ZDRAVSTVENI

OBOLJELE  UDRUZENJA RADNICI
DJECE

Uspostavljanje adekvatne definicije, 97% 97% 94% 82%
kodifikacije i katalogizacije RB i
uspostavljanje baza podataka o RB

Osiguranje budzetskih sredstava za 97% 95% 92% 87%
nabavku i poboljsanje nivoa dostupnosti
ljekova i terapija za rijetke bolesti u nasoj
zemlji

Obezbjedivanije epidemioloskih podataka 97% 97% 88% 95%
o RBiizrada smjernica i kriterijuma za
formiranje Nacionalnog referentnog
centra za RB

Integrisani pristup otkrivanju, dijagnostici, 94% 100% 84% 86%
prevenciji i socijalnoj integraciji lica sa RB
i njihovih porodica

Unapredenje prevencije RB genomskog 92% 97% 94% 82%
porijekla, organizovanjem ekstenzivnih
“screening” programa

Unapredenje prevencije i dijagnostike RB 92% 97% 94% 82%
genomskog porijekla, uvodenjem novih
dijagnostickih tehnologija i unapredenje
dostupnosti genetickom informisanju i
konsultaciji

Unapredenje strucnih kapaciteta 83% 90% 74% 86%
zdravstvenih radnika i zdravstvenih
saradnika u cilju adekvatnog otkrivanja i

rane dijagnostike RB

Poboljsanje zakonskih okvira za lijecenje 78% 84% 74% 86%
osoba sa RB

Podizanje svijesti stucne i opste javnosti 88% 96% 70% 82%

0 znacaju RB i njihovom uticaju na
zdravlje stanovnistva

Uspostavljanje internacionalne strucne 83% 92% 84% 94%
saradnje na polju registrovanja,
monitoringa, dijagnostike, lijecenja i
istrazivanja rijetkih bolesti
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Tabela 6. Mjere za unapredenje polozaja oboljelih od rijetkih bolesti - RS

OBOLJELI RODITELJl  KORISNICKA ZDRAVSTVENI

OBOLJELE  UDRUZENJA RADNICI
DJECE

Uspostavljanje adekvatne definicije, 96% 97% 100% 88%
kodifikacije i katalogizacije RBi
uspostavljanje referentnih baza podataka
oRB

Osiguranje budzetskih sredstava za 92% 100% 96% 81%
nabavku i poboljsanje nivoa dostupnosti
lijekova i terapija za rijetke bolesti u nasoj
zemlji

Obezbjedivanije epidemioloskih podataka 92% 97% 83% 93%
o RBiizrada smjernica i kriterijuma za
formiranje Nacionalnog referentnog
centra za RB

Integrisani pristup otkrivanju, dijagnostici, 92% 86% 79% 81%
prevenciji i socijalnoj integraciji lica sa RB
i njihovih porodica

Unapredenje prevencije RB genomskog 88% 91% 97% 81%
porijekla, organizovanjem ekstenzivnih
“screening” programa

Unapredenije prevencije i dijagnostike RB 92% 80% 97% 81%
genomskog porijekla, uvodenjem novih
dijagnostickih tehnologija i unapredenje
dostupnosti genetickom informisanju i
konsultaciji

Unapredenje strucnih kapaciteta 92% 86% 82% 63%
zdravstvenih radnika i zdravstvenih
saradnika u cilju adekvatnog otkrivanja i

rane dijagnostike RB

Poboljsanje zakonskih okvira za lijecenje 84% 66% 87% 63%
osoba sa RB

Podizanje svijesti strucne i opste javnosti 92% 94% 73% 82%

0 znacaju RB i njihovom uticaju na
zdravlje stanovnistva

Uspostavljanje internacionalne strucne 92% 94% 83% 92%
saradnje na polju registrovanja,
monitoringa, dijagnostike, lijecenja i
istrazivanja rijetkih bolesti
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6.7.1ZVORI INFORMACIJA 0 RIJETKIM BOLESTIMA
IZ PERSPEKTIVE OBOLJELIH, RODITELJA
0BOLJELE DJECE, KORISNICKIH UDRUZENJA |
ZDRAVSTVENIH RADNIKA

Ovom tabelom smo zeljeli prikazati izvore informisanja navedenih
kategorija. U istrazivanju smo koristili ankete, koje sadrze pitanja sa
mogucnoscu veceg broja odgovora, tako da su frekvencije opcija
odgovora izracunate pojedinacno, u odnosu na ukupni uzorak. U
rezultatima su prikazani samo pozitivni odgovori.
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REZULTATI |z tabelarnog prikaza vidimo da se oboljeli u najvecem procentu (81%) informisu o vlastitim oboljenjima putem
korisnickih udruzenja, dok se samo 54% njih informise kod doktora specijalista.

Roditelji oboljele djece imaju najvise povjerenja u doktore specijaliste (95%) kad je u pitanju informisanje o
bolestima njihove djece.

Korisnicka udruzenja najvise koriste forume na internetu (99%] i web stranice (93%) kao izvore informisanja, Sto
je slucaj i kod zdravstvenih radnika.

Tabela 7. Izvori informacija o rijetkim bolestima

OBOLJELI RODITELJl  KORISNICKA ZDRAVSTVENI

0BOLJELE  UDRUZENJA RADNICI

DJECE
U medicinskim prirucnicima 38% 46% 48% 72%
U brosurama o bolesti 53% 68% 52% 70%
0d doktora specijalista S4% 93% 60% -
0d poznanika koji boluju od iste bolesti 59% 38% - -
Web stranicama 78% 78% 93% 82%
Forumima na internetu 79% 83% 99% 79%
U korisnickom udruzenju 81% 37% - -
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6.8. TEME O RIJETKIM BOLESTIMA 0 KOJIMA
BI VISE ZELJELI ZNATI 0BOLJELI, RODITELJI
0BOLJELE DJECE, KORISNICKA UDRUZENJA |
ZDRAVSTVENI RADNICI

Ovom tabelom smo zeljeli pokazati teme o rijetkim bolestima
o kojima bi navedene kategorije zeljele vise znati. U istrazivanju
smo koristili ankete koje sadrze pitanja sa mogucnoscu veceg
broja odgovora, tako da su frekvencije opcija odgovora izracunate
pojedinacno u odnosu na ukupni uzorak. U rezultatima su prikazani
samo pozitivni odgovori.
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REZULTATI Oboljeli od rijetkih bolesti bi Zeljeli vise znati o alternativnom lijecenju, metodama pomoci i uzrocima bolesti.
Roditelji oboljele djece bi Zeljeli znati vise o uzrocima i simptomima bolesti i tumacenju nalaza.

Kad je rijec o korisnickim udruzenjima i zdravstvenim radnicima, najvise su zainteresovani za teme koje se odnose
na uzroke i simptome bolesti i najnovijim istrazivanjima iz oblasti rijetkih bolesti.

Tabela 8. Teme o rijetkim bolestima

OBOLJELI RODITELJl  KORISNICKA  ZDRAVSTVENI

0BOLJELE  UDRUZENJA RADNICI

DJECE
Uzroci bolesti 84% 95% 66% 69%
Simptomi bolesti 75% 95% 72% 71%
Vrste terapije 72% 84% S4% 60%
Nuspojave terapije 46% 68% 25% 52%
Alternativno lijecenje 88% 66% 45% B61%
Prehrana 60% 87% 44% 50%
Najnovija istrazivanja 80% 81% 54% 68%
Moguénost sudjelovanja u klinickim 18% 16% 45% 66%
studijama
Tumacenje nalaza 66% 90% 10% 66%
Metode pomodi 85% 39% 10% 66%
Suocavanije s psiholoskim i 83% 45% 13% 66%
emocionalnim poteskocama
oboljelih




ZAKLJUCAK

Rijetke bolesti su vazan zdravstveni i drustveni
problem sa kojim se suocavaju zdravstveni sistemi
razvijenih i nerazvijenih zemalja. Uzimajuéi u obzir da
se Bosna i Hercegovina svrstava u grupu nerazvijenih

zemalja, ovaj problem je tim jos izrazeniji.
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Studija o rijetkim bolestima u BiH je pokazala da je kvalitet Zivota oboljelih osoba na veoma niskom nivou, i da
oboljeli zive na margini drustva. Cinjenica da boluju od rijetkih bolesti na oboljele utice negativno u svim aspektima
njihovog zivota, a tome doprinosii veliki broj problema sa kojima se svakodnevno susrecu; nedostatak odgovarajuce
zdravstvene njege, nemogucnost nabavke skupih lijekova, dugogodisnje cekanje na uspostavljanje dijagnoze,
slaba ili nikakva informisanost o bolesti, simptomima i nacinima lijeCenja, socijalna iskljucenost i stigmatizacija,
niska svijest i slaba educiranost javnosti i medicinskih strucnjaka o rijetkim bolestima i sliéno.

Dodatnu poteskocu stvara nerazvijena svijest i nedovoljno znanje zdravstvenih strucnjaka i opste populacije o
ovim bolestima. Opsta populacija izrazava nezainteresovanost za probleme i tezak polozaj ove populacije, kako u
nasem zdravstvenom sistemu, tako i u bosanskohercegovackom drustvu opcenito. Prema tome, odgovornost za
oboljele od rijetkih bolesti nije samo na zdravstvenim radnicima, vec na drustvu u cjelini, koje , tiho”, ali djelotvorno
.zatvara” oboljele i njihove porodice u zatvoreni krug.

Tretman rijetkih bolesti je izuzetno tezak i zahtijeva multidisciplinarni pristup struénog medicinskog kadra. Vazno
je naglasiti da za mnoge rijetke bolesti ne postoji terapija, a u slucajevima kad postoji, pod uslovom da je pocela na
vrijeme i da je dostupna, velike su Sanse za pozitivno djelovanje na kvalitet Zivota oboljele osobe.

Skupi lijekovi, nedostatak lijekova i odgovarajuceg nacina lijeCenja pacijenata predstavljaju velike poteskoce
i opterecenja oboljelim i njihovim porodicama. Pored navedenog, realan problem u terapiji oboljelih su
neravnopravnost i nejednakost u dostupnosti terapije, koji rezultiraju nedostatkom smjernica za tretman pojedinih
bolesti i interesa faramaceutske industrije.

Lijekovi za rijetke bolesti nazivaju se i “sirocadi” (engl. orphan drugs), namijenjeni dijagnozi, prevenciji ili terapiji
rijetkih bolesti. Taj naziv su dobili iz razloga sto nisu isplativi za razvoj i plasiranje na trziste jer su namijenjeni samo
malom dijelu pacijenata koji boluju od rijetkih bolesti.

Studija je pokazala da veoma vaznu ulogu u Zivotima oboljelih imaju korisnicka udruzenja. Njihov osnovni cilj je
rad na podizanju svijesti i znanja o rijetkim bolestima kod zdravstvenih radnika i vladinih institucija, a koji imaju
uticaja na lijecenje, njegu i kvalitetu Zivota oboljelih. Posebno je vazna saradnja korisnickih udruzenja s nadleznim
zdravstvenim institucijama Bosne i Hercegovine u oblasti rijetkih bolesti, radi unapredenja pruzanja podrske
oboljelim i njihovim porodicama kroz informisanje, pomaganje i lobiranje u ostvarivanju prava iz djelokruga
zdravstvene i socijalne zastite. Istrazivanje je pokazalo da je potrebno jacati organizacijske kapacitete korisnickih
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udruzenja, kako bi se osigurala finansijska i institucionalna odrzivost radi kontinuiranog pruzanja potrebne podrske
oboljelim i njihovim porodicama.

Studija o rijetkim bolestima u BiH najbolji je pokazatelj slozenosti problema sa kojima se oboljeli od rijetkih bolesti
suoCavaju. Samim tim se namece potreba za sistemskim rjesavanjem te problematike i to putem strategije
i programa socijalne inkluzije oboljelih, koje trebaju da budu u skladu sa preporukama Evropske unije. Neki od
prioriteta strategije na koje ukazuje ova studija su:

+  Unapredenje znanja i dostupnosti informacija

+  Unapredenje dijagnostike i kvalitetne zdravstvene zastite

+  Uvodenije registra rijetkih bolesti

+ Razvojiuvodenje referentnih centara

+  Unapredenje dostupnosti i kvalitete zdravstvene zastite (dijagnostika, lijecenje i prevencija)

+  Osiguranje dostupnosti lijekova za rijetke bolesti (ukljuCivanje lijekova za rijetke bolesti na listu lijekova koji su
pokriveni zdravstvenim osiguranjem)

+  Jacanje korisnickih udruzenja koja se bave rijetkim bolestima

+  Promoviranje naucnih istrazivanja u oblasti rijetkih bolesti

+ Umrezavanje i saradnja na nacionalnom, regionalnom i medunarodnom nivou

Brojne su socijalne posljedice i psiholoska opterecenja sa kojim se suocavaju oboljeli od rijetkih bolesti. Oni su
neshvaceni, socijalno iskljuceni, stigmatizirani i diskriminirani. Bez obzira koji je uzrok rijetke bolesti, dijagnoza
rijetke bolesti predstavlja iznimno vazan faktor koji utice na buducnost oboljele osobe i njegove porodice, sto
iziskuje cjelozivotnu psihosocijalnu podrsku i zdravstvenu pomoc.
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PREPORUKE

Na osnovu rezultata studije, izdvojene su najvaznije
preporuke koje su neophodne za poboljsanje
zdravstvene zastite ljudi oboljelih od rijetkih bolesti, i
koje Ce predstavljati integralni dio entitetskih strategija.

Odredene preporuke su usvojene iz pozitivnih praksi
Koalicije udruga u zdravstu Zagreb, i regionalnih
strategija (Slovenija, Hrvatska i Crna Gora), koje su
izradene po uzoru na zemlje Evropske unije.
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USPOSTAVITI DEFINICIJU | MEHANIZME PRACENJA RIJETKIH BOLESTI

Klasifikacija i kodifikacija rijetkih bolesti
Uspostavljanje nacionalnog registra za rijetke bolesti
Odredivanje pokazatelja za pracenje efikasnosti lijecenja

UNAPRIJEDITI SISTEM RANE DIJAGNOSTIKE | PRISTUPA ADEKVATNOM MEDICINSKOM TRETMANU
(RIJETKI LIJEKOVI, REHABILITACIJA)

Uspostavljanje referentnih centara

Unapredenje genetske dijagnostike

Uspostavljanje sistema smijernica za dijagnostiku i tretman rijetkih bolesti

Primjenjivanje screening testova za rijetke bolesti

Napraviti smjernice za uvrstavanje lijekova za rijetke bolesti u programe obaveznog ili dodatnog zdravstvenog
osiguranja i istraziti opciju dobivanja dodatnih izvora za finansiranje vrlo skupih lijekova

Poticaj istrazivanju oblasti rijetkih bolesti

Razvijanje programa rehabilitacije za oboljele

UNAPREDENJE MEHANIZAMA ZA PRISTUP RIJETKIM BOLESTIMA

Prepoznati posebne potrebe oboljelih osoba

Poboljsati pravovremenost i kvalitet njege pacijenata

Predloziti posebne mjere socijalne inkluzije djece i mladih ljudi s rijetkim bolestima

Predloziti mjere za podrsku porodicama osoba koje boluju od rijetkih bolesti, ukljucujuéi pomoc kod kuce
Podrzati osnivanje i razvoj korisnickih udruzenja

POBOLJSATI PRISTUP INFORMACIJAMA 0 RIJETKIM BOLESTIMA ZA PACIJENTE, ZDRAVSTVENE
RADNIKE, KORISNICKA UDRUZENJA, RODITELJE OBOLJELE DJECE | JAVNOST

Uspostaviti edukacione module i edukacioni materijal za razne ciljne grupe (pacijenti, zdravstveni radnici,
korisnicka udruzenja, roditelji oboljele djece i javnost)
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