Oboleli od retkih bolesti još bez prava na lečenje
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Pod sloganom “Budi i ti deo promene” Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije (NORBS) će od srede, 22. februara, pa do kraja meseca obeležiti Nedelju retkih bolesti
[image: http://www.dnevnik.rs/sites/default/files/imagecache/Slika-vest/7-retke_0.jpg]i Međunarodni dan retkih bolesti. Kampanja će se odvijati u Novom Sadu, Beogradu, Nišu i Kragujevcu, a svi koji žele mogu da se priključe akcijama tako što će napisati poruku podrške obolelima i staviti je na stablo koje će biti na svakom pultu.
- Nedelja retkih bolesti obeležava se od 22. do 28. februara, a Međunarodni dan retkih bolesti je 28. februar. NORBS će tokom cele te nedelje imati akcije u četiri grada, a u Novom Sadu štand će biti u tržnom centru “Merkator”, na prvom spratu. Biće postavljeno i stablo, a svi koji dođu do štanda mogu da uzmu list na kojem će napisati poruku za ozdravljenje i staviti je na drvo. Cilj nam je da tim porukama zajedno olistamo stablo - kaže Ivana Badnjarević iz NORBS-a i napominje da akciju u Novom Sadu podržavaju udruženja “Život” i “Hrabriša”, a da su se u nju uključili studenti Medicinskog, Stomatološkog i Prirodno-matematičkog fakulteta.
 
Tokom trajanja ovogodišnje kampanja neće biti prikupljanja priloga, niti slanja poruka, a Badnjarević objašnjava da će svi koji dođu do štanda od volontera moći da dobiju flajere, primerak časopisa “Život” koji je jedini specijalizovan za retke bolesti, kao i informacije o bolestima, lečenju i problemima koje imaju oboleli i njihovi porodice.
 
- Bezmalo 90 odsto dece koja imaju neku retku bolest nemaju šifre bolesti, te ni pravo na tuđu negu, ortopedska pomagala, pravo na odalazak u banju, lekove i medicinska sredstava - navodi Snježana Kužet iz NORBS-a i dodaje kako njen sin, koji ima 15 godina, nema dijagnozu, niti šifru bolesti tako da ne može da ostvari pravo na negu i odlazak u banju, što bi mu značajno pomoglo u oporavku.
 
Kako navodi, roditeljima čija deca imaju retku bolest problem je i nedostatak personalnih asistenata i ličnih pratilaca dece, jer je takva podrška neophodna onima koji su u sistemu obrazovanja i redovno pohađaju školu.
 
- Mnogi ne mogu da dobiju enteralnu hranu na recept, kao ni pelene, a mnogi lekovi nisu registrovani kod nas, te ih roditelji kupuju - navodi neke od problema Snježana Kužet i dodaje kako trenutno ona čeka da joj Republički fond za zdravstveno osiguranje odobri lečenja sina u Rusiji u Ilijazov centru.
 
Ivana Badnjarević ističe da su uvoz i registracija lekova komplikovani i često prođe mnogo vremena dok se taj posao ne završi i ne ostvari pravo i mogućnsot lečenja.
 
[bookmark: _GoBack][image: ]- Vreme je najveći neprijatelj kod retkih bolesti, a deca nemaju vremena da čekaju. Što se ranije počne lečenje, to je i efekat bolji - navodi Badnjarević i poziva sve građane da dođu u “Merkator” i učestvuju u podzianju svesti o retkim bolestima, tako što će obolelima poželeti nešto lepo i svoju poruku staviti na drvo.
Lj. Petrović
 
„Zojin zakon” spasao 404 deteta
Jedan od velikih uspeha udruženja koja okupljaju obolele od retkih bolesti je i usvajanje “Zojinog zakona” pre dve godine. On, između ostalog, predviđa da ukoliko se u roku od šest meseci ne utvrdi dijagnoza u našoj zemlji, uzorci krvi ili tkiva se šalju u inostranstvo gde se postavlja dijaznoza. Zahvaljujući “Zojinom zakonu” 404 dece dobilo je dijagnozu i započelo lečenje.
 
Nema nacionalnog registra
Ivana Badnjarević kaže kako se smatra da u svetu postoji između 6.000 i 8.000 retkih bolesti, a da u Srbiji ima oko pola miliona obolelih od neke od ovih bolesti, ali se ne zna tačan broj.
 
- Nemamo nacionalni registra retkih bolesti, niti nacionalnu strategiju za retke bolesti, ali je u planu njeno usvajanje. Nakon što se usvoji strategija, očekujemo da će biti napravljen i registar, koji bi mnogo značio i to ne samo zato što bi se znao tačan broj obolelih, već bi to moglo da olakša i planiranje lečenja - istakla je Badnjarević.
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