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UvVOD

Osetljive drustvene grupe prepoznatljive su u svakodnevnom Zivotu, a poznaju ih i me-
dunarodna i domaca pravna regulativa. Medunarodne deklaracije i konvencije, Ustav
RS, strategije i zakoni ureduju poseban polozaj ovih grupa i usmeravaju sistem u prav-
cu povecane zastite njihovih prava i jatanja njihovog polozaja. Ustav Republike Srbije
jemd¢i ljudska i manjinska prava i njihovu neposrednu primenu, a u korist unaprede-
nja vrednosti demokratskog drustva, saglasno vaze¢im medunarodnim standardima i
praksi medunarodnih institucija koje nadziru njihovo sprovodenje®. Ova jemstva sluze
ocuvanju ljudskog dostojanstva i ostvarenju pune slobode i jednakosti svakog pojedinca
u pravednom, otvorenom i demokratskom drustvu, zasnovanom na nacelu vladavine
prava’. Ustav propisuje zabranu diskriminacije, neposredne ili posredne, po bilo kom
osnovu, a naro¢ito po osnovu rase, pola, nacionalne pripadnosti, drustvenog porekla,
rodenja, veroispovesti, politickog ili drugog uverenja, imovnog stanja, kulture, jezika,
starosti i psihickog ili fizitkog invaliditeta®. Ustavom se garantuje gradanima pravo na
zastitu fizickog i psihi¢kog zdravlja gradana Srbije. Osim ove op$te garancije, deci, trud-
nicama, majkama tokom porodiljskog odsustva, samohranim roditeljima sa decom do
sedme godine i starima, garantuje se zdravstvena zastita iz javnih prihoda, ako je ne
ostvaruju na drugi na¢in®. U pogledu socijalne zastite Ustav gradanima i porodicama
kojima je neophodna drustvena pomo¢ radi savladavanja socijalnih i Zivotnih teskoc¢a
i stvaranja uslova za zadovoljavanje osnovnih zivotnih potreba, daje pravo na socijalnu
zastitu, ¢ije se pruzanje zasniva na nacelima socijalne pravde, humanizma i postovanja
ljudskog dostojanstva®. Ustav, dakle, pored garancija koje pruza svim gradanima Srbije,
osetljivim dru$tvenim grupama jem¢i dodatnu zdravstvenu i socijalnu zastitu. Uz ovu
dodatnu afirmaciju njihovih prava, Zakon o zabrani diskriminacije’” predvida da diskri-

Ustav Republike Srbije, ,,S1. glasnik RS, br. 98/2006.

Ibid, ¢lan 18

1bid, ¢lan 19

Ibid, ¢lan 21

Ibid, ¢lan 68, stavovi 1-3

1bid, ¢lan 69

Zakon o zabrani diskriminacije, ,,S1. glasnik RS*, br. 22/2009, ¢lan 2.

NN N N =
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minaciju i diskriminatorsko postupanje predstavlja svako neopravdano pravljenje razlike
ili nejednako postupanje, odnosno propustanje (isklju¢ivanje, ogranic¢avanje ili davanje
prvenstva) u odnosu na lica ili grupe kao i na ¢lanove njihovih porodica, ili njima bliska
lica, na otvoren ili prikriven nacin, koji se zasniva na nekom li¢cnom svojstvu, uklju¢uju-
¢i genetske osobenosti, zdravstveno stanje i invaliditet.

U gotovo svim nacionalnim strateskim dokumentima ¢iji su predmet zdravlje i
zdravstvena zastita, prepoznate su posebno ugrozene grupe gradana, kao i potreba za
unapredenjem zdravlja stanovnistva i smanjenjem nejednakosti u zdravstvenom stanju
osetljivih grupacija u odnosu na ve¢insku populaciju®. Ove su grupacije prepoznate u:
Strategiji za stalno unapredenje kvaliteta zdravstvene zastite i bezbednosti pacijenata’,
Strategiji javnog zdravlja', Strategiji razvoja mladih u Srbiji"', Uredbi o nacionalnom
programu zdravstvene zastite zena, dece i omladine'?, Milenijumskim ciljevima razvoja
UN (2000. godine). Zakon o zdravstvenoj zastiti Republike Srbije'* ¢lanom 20 pro-
pisuje da se nacelo pravi¢nosti zdravstvene zastite ostvaruje zabranom diskriminacije
prilikom pruZanja zdravstvene zastite po osnovu rase, pola, starosti, nacionalne pri-
padnosti, socijalnog porekla, veroispovesti, politickog ili drugog ubedenja, imovnog
stanja, kulture, jezika, vrste bolesti, psihi¢kog ili telesnog invaliditeta. Prema ¢lanu 25
istog zakona, svaki gradanin ima pravo da zdravstvenu zastitu ostvaruje uz postovanje
najviSeg moguceg standarda ljudskih prava i vrednosti, odnosno ima pravo na fizicki i
psihicki integritet i na bezbednost njegove li¢nosti, kao i na uvazavanje njegovih moral-
nih, kulturnih, religijskih i filozofskih ubedenja, a svako dete do navrsenih 18 godina
zivota ima pravo na najvi$§i mogu¢i standard zdravlja i zdravstvene zastite. U postup-
ku ostvarivanja zdravstvene zastite pacijent ima pravo na jednak pristup zdravstvenoj
sluzbi bez diskriminacije u odnosu na finansijske moguénosti, mesto stanovanja, vrstu
oboljenja ili vreme pristupa zdravstvenoj sluzbi. Clan 26 daje svakom pacijentu pravo
na dostupnu zdravstvenu zastitu u skladu sa zdravstvenim stanjem, a u granicama ma-
terijalnih moguinosti sistema zdravstvene zastite. U odnosu ovih odredbi se, medutim,
upravo krije problem ostvarivanja najveéeg broja prava za pacijente sa retkim bolestima
imajudi u vidu da su za znacajan broj njihovih stanja skupi i dijagnostika i terapija, uko-

8  Pristup socijalnoj i zdravstvenoj zatiti za ugrozene grupe na jugu Srbije, Beograd, maj
2013, Praxis, Caritas, Luxembourg, str. 19.

9  Strategija za stalno unapredenje kvaliteta zdravstvene zastite i bezbednost pacijenta, ,,S.
glasnik RS*, br. 15/2009.

10 Strategija javnog zdravlja, ,,Sl. glasnik RS, br. 22/2009.

11 Strategija razvoja mladih u Srbiji, ,,SI. glasnik RS, br. 104/2006.

12 Uredba o nacionalnom programu zdravstvene zastite Zena, dece i omladine, ,Sl. glasnik
RS br. 28/2009.

13 Zakon o zdravstvenoj zatiti, ,,SI. glasnik RS, br. 107/2005, 72/2009, 88/2010, 99/2010,
57/2011,119/2012.145/2013.



UvVOD

liko postoje.'* Ipak, sistemskim sagledavanjem moguénosti zdravstvenog sistema, kako
kadrovskih tako i finansijskih, uvida se prostor da se pristup zdravstvenim uslugama
znadajno unapredi, a u okviru finansijskih moguénosti samog sistema.

Republika posvecuje posebnu drustvenu brigu zdravstvenoj zastiti osetljivih kate-
gorija stanovni$tva (ako ve¢ ne potpadaju u osigurana lica) time $to u svom budzetu
opredeljuje sredstva koja se prenose Fondu za zdravstveno osiguranje. Naime, Zakon
o zdravstvenoj zastiti ¢lanom 11 ureduje drustvenu brigu za zdravlje na nivou Repu-
blike time $to propisuje da se ,drustvena briga za zdravlje, pod jednakim uslovima, na
teritoriji Republike ostvaruje obezbedivanjem zdravstvene zastite grupacija stanovnis-
tva koje su izloZene pove¢anom riziku obolevanja, zdravstvenom zastitom lica u vezi
sa spre¢avanjem, suzbijanjem, ranim otkrivanjem i le¢enjem bolesti od veéeg socijal-
no-medicinskog znacaja, kao i zdravstvenom zastitom socijalno ugrozenog stanovnis-
tva“. Zdravstvena zastita po ovom osnovu, izmedu ostalog, obuhvata i ,lica koja boluju
od HIV infekcije ili drugih zaraznih bolesti koje su utvrdene posebnim zakonom kojim
se ureduje oblast zastite stanovni$tva od zaraznih bolesti, malignih bolesti, hemofilije,
Se¢erne bolesti, psihoze, epilepsije, multiple skleroze, lica u terminalnoj fazi hroni¢ne
bubreZne insuficijencije, cisti¢ne fibroze, sistemske autoimune bolesti, reumatske gro-
znice, bolesti zavisnosti, obolela odnosno povredena lica u vezi sa pruzanjem hitne
medicinske pomodi, lica obolela od retkih bolesti, kao i zdravstvenu zastitu u vezi sa
davanjem i primanjem tkiva i organa“. Mnoge od nabrojanih bolesti spadaju u katego-
riju retkih. Ipak, veliki broj drugih stanja koji ne spada u ove prepoznate bolesti, ali koji
pogada znacajan broj ljudi, stvara velike izazove prilikom ostvarenja prava na zdravstve-
nu zastitu. Clanom 12 istog zakona se propisuje da se sredstva za ostvarivanje zdrav-
stvene zastite u vidu drustvene brige na nivou Republike za lica koja nisu obuhvaéena
obaveznim zdravstvenim osiguranjem obezbeduju u budZetu Republike i prenose or-
ganizaciji za obavezno zdravstveno osiguranje. Sli¢ne odredbe sadrzi i ¢lan 22 Zakona
o zdravstvenom osiguranju'.

I pored pogoduju¢ih odredbi medunarodnog i nacionalnog zakonodavstva, osobe
koje boluju od retkih bolesti ¢esto ne mogu da realizuju osnovna prava u oblasti zdrav-
stva, kao $to je pravo na dijagnozu, a samim tim i pravo na tretman odredene bole-
sti, kao i na dobijanje odgovaraju¢e medikamentne terapije ili ortopedskih pomagala.
Ovakva situacija ih dovodi i do toga da bez dijagnoze one ne mogu da ostvare prava

14 Vise o tzv. Ickovima siroci¢ima (orphan drugs) videti: Vesna Klajn Tati¢, ,,Eti¢ka i pravna
pitanja u vezi sa odlu¢ivanjem o finansiranju istrazivanja i razvoju lekova sirocica®, u:
Hajrija Mujovi¢ Zornié (ur.) Ljudska prava i vrednosti u biomedicini — aspekt odlucivanja u
zdravstvu, Insitut drustvenih nauka, Beograd, 2014, 137-152.

15 Zakon o zdravstvenom osiguranju, ,,Sl. glasnik RS*, br. 107/2005, 109/2005, 57/2011,
110/2012.i119/2012.
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iz socijalne zastite, kao ni prava u oblasti zaposljavanja, obrazovanja i drugim sferama
zivota. Kako veliki broj obolelih od retkih bolesti ¢ine deca, ona su dvostruko osetljiva
kategorija stanovni$tva. Nedostatak finansijskih preduslova, nedostatak dovoljne edu-
kacije zaposlenih u zdravstvu i nedostatak informacija o mogu¢nosti kori$¢enja prava
u zdravstvenoj i socijalnoj zastiti osoba sa retkim bolestima i njihovih porodica, dovo-
de do njihovog neadekvatnog zbrinjavanja. U praksi su se kao najveéi izazovi pokaza-
li dijagnostika retkih bolesti, prenatalni i neonatalni skrining, genetska savetovalista,
zbrinjavanje osoba sa retkim bolestima i vodenje registara obolelih od retkih bolesti za
teritoriju Republike Srbije.

Polozaj obolelih od retkih bolesti je u nekoliko prethodnih godina postao predmet
znacajnih reformi u oblasti zdravstvene politike u Srbiji. Usvojeno je viSe pravnih akata
koji su od znacaja za ostvarivanje prava. Najve¢i napredak u¢injen je u domenu pla¢anja
dijagnostike i le¢enja u inostranstvu za decu obolelu od retkih bolesti. Krajem 2014.
godine osnovan je BudZetski fond za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda koje se ne
mogu uspesno lediti u Republici Srbiji'®. Svrha otvaranja Budzetskog fonda je obezbe-
divanje dodatnih sredstava za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda, kao i le¢enja obolelih
od odredenih vrsta retkih bolesti koje su izletive, a koje se ne mogu uspesno lediti u
Republici Srbiji, za koje Republi¢ki fond za zdravstveno osiguranje ne moze da obez-
bedi dovoljan iznos sredstava za le¢enje od uplate doprinosa za obavezno zdravstveno
osiguranje i iz drugih izvora finansiranja. Sredstva iz Fonda mogu da se dodeljuju za
utvrdivanje dijagnoze deci uzrasta do 18 godina, ako u Srbiji nije mogude ustanoviti
dijagnozu. Pored toga, usvojene su i Izmene Pravilnika o uslovima i na¢inu upudivanja
osiguranih lica na le¢enje u inostranstvo, uvodenjem mogu¢nosti dijagnostike i le¢enja
u inostranstvu osoba koje boluju od retkih bolesti. U januaru 2015. godine stupio je
na snagu i Zakon o prevenciji i dijagnostici geneti¢kih bolesti, geneticki uslovljenih
anomalija i retkih bolesti'” (tzv. Zojin zakon), koji je otvorio znatajne moguénosti za
pacijente kojima ranije nije mogla da se ustanovi dijagnoza u zemlji.

Iz svega navedenog moze se zakljuditi da je pravno resavanje problema osoba sa ret-
kim bolestima zapoceto i da su ve¢ vidljivi odredeni pomaci. Vazeca resenja su, ipak,
limitirajuca, te se postavlja pitanje u kojoj ¢e meri osobe koje boluju od retkih bolesti
zaista i mo¢i da dobiju pristup onim savremenim terapijama koje su dostupne samo u
inostranstvu.

16 Odluka o otvaranju Budzetskog fonda za leCenje oboljenja, stanja ili povreda koje se
ne mogu uspesno leciti u Republici Srbiji, ,,SI. glasnik RS*, br. 92/2014, 122/2014. i
131/2014.

17  Zakon o prevenciji i dijagnostici genetickih bolesti, geneticki uslovljenih anomalija i retkih
bolesti, ,SI. glasnik RS, br. 8/2015.



UvVOD

Slededi korak je da se na osnovu donete pravne regulative uspostavi takva organi-
zacija zdravstvenog sistema koja ¢e omoguditi upudivanje ovakvih pacijenata, bez pre-
preka i smetnji, na one zdravstvene instance koje su u moguénosti da resavaju ovakve
probleme. To u ovom trenutku nije primarno stvar pravne regulative, ve¢ prakse zdrav-
stvenih ustanova i zdravstvenih radnika i njihove obuke u ovoj oblasti. Od brzog uspo-
stavljanja dijagnoza zavise i uvodenje adekvatnog tretmana i realizacija mnogih drugih
prava koja nisu samo prava iz oblasti zdravstvene, ve¢ i socijalne zastite, obrazovanja,
zaposljavanja i sli¢no. U narednom periodu oéekuje se usvajanje odgovarajuéeg stra-
teskog dokumenta u oblasti retkih bolesti koji bi trebalo da predvidi izmene i dopune
postojeceg pravnog okvira, kao i usvajanje novih propisa ¢ija ¢e svrha biti unapredenje
pristupa zdravstvenoj zastiti za pacijente sa retkim bolestima.

Studija se sastoji iz tri dela, i sadrzi preporuke i standarde za pruzanje usluga. Prvi
deo je medicinska analiza pojma i problema retkih bolesti i javno-zdravstvena perspek-
tiva problema. Pravnom analizom se uzimaju u obzir razli¢iti pravni aspekti: zdrav-
stveno-pravni aspekt i to sa stanovi$ta materijalnog, ali i procesnog prava (moguénosti
realizacije prava pacijenata kroz razlicite postupke i kori$¢enjem razlicitih izvora sred-
stava), socijalno-pravni aspekt (koji uklju¢uje ne samo moguénost koriS¢enja prava iz
domena socijalne zastite, ved i prava iz penzijskog osiguranja i prava na rad) i aspeke
(ne)diskriminatorskog postupanja sistema prema osobama sa retkim bolestima i nji-
hovim porodicama. Svaki od delova studije ishodovao je osnovnim preporukama za
unapredenje postoje¢eg pravnog okvira uz formulisanje standarda za ostvarivanje pra-
va. Radi preglednosti tela relevantih za realizaciju prava osoba sa retkim bolestima i nji-
hovih porodica, kao i preglednosti pravne regulative koja je osnov ovih prava, u prilogu
studije nalazi se tabela u kojoj su pregledno prikazane nadleznosti i poslovi razli¢itih
subjekata u sistemu zdravstvene zastite. Ovako koncipirana, studija tezi da doprinese
razvoju strateskog okvira za unapredenje polozaja osoba sa retkim bolestima na nacio-
nalnom nivou, kao i pravnom definisanju konkretnih mera za primenu tog strateskog
okvira u praksi. Naime, kao $to je ve¢ re¢eno, analiza, odnosno njeni pojedina¢ni de-
lovi ishodovali su konkretnim preporukama u oblasti zdravstva, ali i socijalne zastite,
obrazovanja i u drugim oblastima. Ove preporuke sadrze u sebi standarde za zbrinja-
vanje osoba koje boluju od retkih bolesti, ¢jjom bi primenom njihovi Zivotni uslovi bili
na prihvatljivom nivou. Socioloska i antropoloska analiza je kao poglavlje naslovljena
»Mapiranje mesta potencijalne diskriminacije iz perspektive osoba obolelih od retkih
bolesti i ¢lanova njihovih porodica® i sadrzi nalaze kvalitativnog istraZivanja realizova-
nog u okviru projekta. Svi delovi analize, ali ovaj ponajvise, zasnovani su na rezultatima
dobijenim iz $est fokus grupa organizovanih u okviru projekta. U¢esnici fokus grupa
bile su osobe sa retkim bolestima ili njihove porodice, a kriterijumi za organizovanje
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grupa bili su: 1) Oboleli od retkih bolesti koje su prepoznate u op$tim pravnim aktima
(poput hemofilije, cisti¢ne fibroze i fenilketonurije) imajuéi u vidu pravne i medicinske
nivoe prepoznavanja; 2) Oboleli od misi¢ne distrofije ili ¢lanovi njihovih porodica (ako
je re¢ o deci do 18 godina starosti), jer imaju jako udruzenje aktivno veé vise decenija;
3) Oboleli od retkih bolesti ili ¢lanovi njihovih porodica (ako je re¢ o deci do 18 godina
starosti) ¢ija je terapija skupa; 4) Oboleli od retkih bolesti ili ¢lanovi njihovih porodica
(ako je re¢ o deci do 18 godina starosti) koji boluju od veoma retkih bolesti; 5) Oboleli
od retkih bolesti ili ¢lanovi njihovih porodica (ako je re¢ o deci do 18 godina starosti)
koji jo§ nemaju dijagnozu; i 6) Oboleli od retkih malignih tumora ili ¢lanovi njihovih
porodica (ako je re¢ o deci do 18 godina starosti).

Studija je jedan od rezultata projekta ,Ravnopravnost u politikama i uslugama za
obolele od retkih bolesti, koji su realizovali Udruzenje pravnika za medicinsko i zdrav-
stveno pravo Srbje (SUPRAM), Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije (NOR-
BS) i Institut za molekularnu genetiku i geneticko inzenjerstvo (IMGGI), uz finansij-
sku podrsku Evropske unije i Kancelarije za ljudska i manjinska prava Republike Srbije.
Sa druge strane, studija je proizasla iz viSegodi$njeg rada israzivaa-autora studije, koji
se, svako u svojoj oblasti, sa stanovista svoje struke i u okviru svoje institucije, bavi pre-
prekama i problemima sa kojima se suoc¢avaju osetljive drustvene grupe u nacionalnim,
ali i medunarodnim okvirima. Ova studija ujedno je i osnov za dalje aktivnosti i rad u
ovom polju, i to ne samo za autore, nego i za stru¢njake iz raznih oblasti koji se bave
problemima i pravima osoba sa retkim bolestima, ali i drugih kategorija stanovnistva
koje se zbog svoje situacije nalaze na drustvenim marginama.
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MEDICINSKI ASPEKTI RETKIH BOLESTI U SRBIJT

RETKE BOLESTI -
MEDICINSKI PROBLEM

Dr Maja Stojiljkovi¢*

Bolest koja se javlja kod malog broja ljudi, najvise kod jedne od 2000 osoba, smatra
se retkom boles¢u. Za razliku od kardiovaskularnih bolesti, dijabetesa ili kancera,
koji odnose najvise ljudskih Zivota u savremenom drustvu i za &ije su lecenje i ra-
zumevanje godinama unazad ulagana velika sredstva, retke bolesti su doskoro bile
potpuno nevidljive i zapostavljene upravo zbog malog broja pacijenata obolelih od
pojedinacne retke bolesti. Ipak, uzete zajedno, one predstavljaju znac¢ajan fenomen
i u medicinskom i u finansijskom i u socijalnom smislu. U nasoj zemlji e postoji
registar retkih bolesti, a za ve¢inu bolesti nisu sprovedene epidemioloske studije na
osnovu kojih bi se znao ta¢an broj obolelih od odredenih bolesti u odnosu na opstu
populaciju (uéestalost bolesti). Ovakve studije su potrebne jer odredena bolest, iako
retka, moze biti ¢e$¢a u pojedinim zemljama, a reda u drugim. Tako je, na primer,
talasemija ¢e$¢a u mediteranskom pojasu (Grekoj i Italiji), nedto reda, ali prisutna u
nasoj zemlji, a vrlo retka na severu Evrope. U odsustvu epidemioloskih studija i pre-
ciznih statistickih podataka, uobi¢ajeno je da se bolest svrstava medu retke na osno-
vu proseéne ulestalosti u evropskim populacijama. Na osnovu toga, procenjeno je
da postoji ¢ak preko 6000 razli¢itih retkih bolesti. Dakle, zbirno gledano, od retkih
bolesti boluje ¢ak 6-8% stanovnika svake zemlje. Kao takve one predstavljaju vazan
problem koji je potrebno sistemati¢no resavati. Broj retkih bolesti se sve vise povecava
kako rastu na$a znanja iz medicine. Zapravo, od preciznosti sprovedene analize zavisi

*  Vi$a nau¢na saradnica, Institut za molekularnu genetiku i geneticko inZenjerstvo,

Univerzitet u Beogradu
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dali ¢e se odredeni sklop sli¢nih simptoma koji se jave u grupi pacijenta definisati kao
jedna ili vi$e razli¢itih bolesti.

| Kriterijumi za klasifikaciju retkih bolesti

S obzirom na to da su grupisane na osnovu udestalosti, retke bolesti su veoma hete-
rogena grupa. Medusobno se razlikuju po simptomima koji ih karakteri$u, po uzroku
koji do njih dovodi, po uzrastu u kome se prvi put javljaju, kao i po moguénostima za
dijagnostiku i le¢enje.

1. Klinicka manifestacija bolesti

Za pacijente obolele od retkih bolesti karakreristi¢an je Sirok spektar razlicitih simpto-
ma. Kompleksnost simptomatologije retkih bolesti se moze sagledati pomo¢u medu-
narodne klasifikacije bolesti, MKB (eng. International Classification of Diseases, ICD)
propisane od strane Svetske zdravstvene organizacije. Trenutno je na snazi deseta revi-
zija medunarodne klasifikacije bolesti (MKB-10), koja se koristi i u Srbiji. Medutim,
MKB-10 ne ukljucuje sve retke bolesti i trenutno je u toku proces jedanaeste revizije
klasifikacije bolesti koji bi trebalo da bude zavr$en do 2018. godine (www.who.int). Iz
tog razloga za odredene retke bolesti trenutno ne postoji adekvatna dijagnosticka Sifra.
Imajuéi to u vidu, u studiji se, u delu s preporukama, predlaze da se retke bolesti objedi-
ne i jednom generi¢kom Sifrom, kako bi pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica mogli da
ostvare prava na zdravstvenu zastitu i niz drugih socijalnih prava, a da u tome ne budu
spreceni iz formalnih razloga.

Pomo¢ u klasifikaciji retkih bolesti predstavlja Orphaner klasifikacija u okviru koje
svaka retka bolest ima jedinstveni ORPHA broj (www.orpha.net).

2. Ucestalost

Retke bolesti se medusobno razlikuju i po ulestalosti. Tako razlikujemo one sa uce-
stalo§¢u manjom od 1:2000, nesto rede koje se javljaju kod manje od 1:100.000, i one
koje su izuzetno retke, tzv. ultra retke bolesti, ¢ija je u¢estalost manja od 1:1.000.000.
Prose¢na evropska ucestalost za bolesti za koje ne postoje podaci u literaturi za srpsku

populaciju mogu sc preuzcti sa sajta www.orgha.net.
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3. Uzrast u kome se javlja bolest

Simptomi koji ukazuju na retku bolest se ve¢inom uocavaju ve¢ na rodenju ili u prvim
godinama zivota (na primer, metaboli¢ke bolesti ili dismorfizmi). Medutim, postoje
i one koje se prvi put javljaju tek u odraslom dobu (na primer Hantingtonova bolest,
Kronova bolest, multipli mijelom). Retke bolesti su po svojoj prirodi teske, najéesée su
hroni¢ne i neizledive, a tegobe se pogorsavaju kako vreme prolazi.

4. Nasledivanje

Smatra se da preko 80% retkih bolesti ima naslednu osnovu, ali medu retke bolesti
se ubrajaju i one koje su ste¢ene u toku zivota, kao $to su retki kanceri, retke infektivne
bolesti i retke autoimune bolesti. Takode, uzrok nekih retkih bolesti je i dalje nepoznat
i za njih nigde na svetu trenutno ne moze biti postavljena dijagnoza. Iz tog razloga, kad
govorimo o naslednim bolestima, po pravilu govorimo o retkim bolestima, ali postoje i
retke bolesti koje po svojoj prirodi nisu nasledne.

Za razvoj naslednih retkih bolesti je naj¢esée odgovoran samo jedan gen. Da bi se
razumelo nasledivanje retkih bolesti, potrebno je razumeti osnovne karakeeristike na-
slednog materijala. Ljudsko telo je sa¢injeno od organa, organi od ¢elija, a u svakoj ée-
liji se nalazi nasledni materijal, tj. 46 hromozoma koji nose kompletno uputstvo o rastu
i razvoju ¢itavog tela. Muskarci nose 22 para autozomnih hromozoma, jedan X i jedan
Y hromozom, a Zene uz 22 para autozomnih hromozoma imaju i par X hromozoma.
Dakle, muskarci i Zene se medusobno razlikuju po prisustvu X i Y hromozoma koji se
nazivaju jednim imenom — polni hromozomi. Hromozom nije nista drugo do molekul
DNK koji je savijen na specifian nac¢in. Kada se kaze gen, misli se na deo hromozoma,
odnosno deo molekula DNK koji visi odredenu funkciju u rastu i razvoju tela. Polovi-
na naslednog materijala nasledena je od mame, a polovina od tate, pa tako za svaki gen
postoje dve kopije, jedna od svakog roditelja.

Ponekad postoji promena u genu koja onemoguéava njegovo normalno funkcioni-
sanje. Ukoliko gen usled postojanja promene ne daje telu ispravne informacije, dolazi
do razvoja bolesti. Promenjeni gen je po pravilu nasleden od roditelja, ne moze se po-
praviti, takav ostaje ¢itavog Zivota i moZe se preneti na potomstvo.

Prema nadinu nasledivanja, razlikuju se dominantne i recesivne bolesti. U slu¢aju
dominantne bolesti, dovoljno je da postoji promena u jednoj kopiji gena da bi doslo
do razvoja bolesti, iako je druga kopija gena normalna i funkcionalna. Medutim, uko-
liko se promena dogodi u samo jednoj kopiji gena odgovornog za recesivnu bolest, a
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druga kopija je normalna, to po pravilu ne dovodi do pojave bolesti. Da bi doslo do
ispoljavanja recesivne bolesti, neophodno je da obe kopije gena budu nefunkcionalne.

Razliku izmedu dominantnih i recesivnih bolesti je mozda najlakse razumeti kada
se posmatra prenosenje bolesti kroz generacije u okviru porodice. Ukoliko je jedan ro-
ditelj oboleo od dominantne bolesti, a drugi potpuno zdrav, njihova deca imaju 50%
$anse da naslede bolest i 50% $anse da budu zdrava. U slucaju recesivnih bolesti, oba
roditelja su zdrava, bez vidljivih simptoma bolesti, ali oba nose po jednu kopiju ne-
funkcionalnog gena. Verovatnoca je 25% da ¢e dete naslediti dve nefunkcionalne kopije
gena, po jednu od svakog roditelja, $to ¢e dovesti do razvoja bolesti. U 75% slucajeva,
dete ¢e biti zdravo — i to 25% ¢e naslediti dve kopije funkcionalnog gena, dok ¢e ostatak
imati isti status kao roditelji i biti nosioci jedne kopije nefunkcionalnog gena. Drugim
re¢ima, u slucaju recesivnog nacina nasledivanja, bolest ne moze da se pojavi u svakoj
generaciji, dok kod dominantnih bolesti postoji takva moguénost.

Osim toga, dominantne i recesivne bolesti se razlikuju ukoliko se gen koji uzro-
kuje bolest nalazi na autozomnim hromozomima ili na polnim hromozomima. Tako,
na primer, ukoliko se nefunkcionalni gen nalazi na X hromozomu, bolest se razlicito
prenosi na potomstvo u zavisnosti od toga da li je re¢ o dominantnom ili recesivnom
nasledivanju, da li nefunkcionalni gen nose mama ili tata i da li se prenosi na devojéicu
ili de¢aka. Zdrave Zene nosioci nefunkcionalnog gena imaju verovatno¢u od 50% da
dobiju bolesno dete. I to, ako de¢ak nasledi promenjeni gen od majke, bi¢e bolestan, a
ako ga nasledi devojcica bi¢e zdravi nosilac, kao i majka. Muskarac koji ima X-vezanu
recesivnu bolest uvek ¢e preneti promenjeni gen na kéerku, a ona ée biti zdravi nosilac.
Medutim, ako muskarac ima X-vezanu dominantnu bolest, kéerka ¢e mu biti bolesna.
Muskarac ne moze preneti promenjeni X-vezani gen na sina, jer sinovi od oeva nasle-
duju samo Y hromozom.

U nekim slu¢ajevima dete moze oboleti a da su oba roditelja zdrava i ne nose ne-
funkcionalne gene. U takvim slu¢ajevima verovatno je promena, tj. mutacija u genu
prvi put nastala u trenutku kada je dete zateto. Takva nova promena se naziva de novo
mutacija. Po pravilu, verovatnoéa da zdravi roditelji ponovo dobiju bolesno dete je jako
mala. Medutim, de #novo mutacija se dalje na potomstvo prenosi u skladu sa pravilima
o nasledivanju. Sve ovo vazno je za razumevanje genetitke dijagnostike retkih bolesti.

5. Geneticko testiranje

Ukoliko lekar sumnja da pacijent ima naslednu bolest, nakon potrebnih klini¢kih i
biohemijskih analiza potrebno je da uradi geneticki test (citogeneticki ili molekular-
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no-geneticki) radi postavljanja finalne dijagnoze neophodne za pravilan i pravovremen
odabir le¢enja. U skorije vreme sve vedi znacaj u dijagnostici retkih bolesti ima i upo-
redna genomska hibridizacija (eng. Comparative Genomic Hybridization, CGH). Pri-
menom ove metode moguce je otkriti male strukturne promene na hromozomima koje
se ne mogu detektovati standardnim citogenetic¢kim protokolima uz upotrebu mikro-
skopa. Dok citogenetic¢ki i CGH testovi otkrivaju promene u broju hromozoma, kao
i velike/male strukturne promene na hromozomima, molekularno-geneticki testovi su
jo$ precizniji i ukazuju na promene u genima.

Jedan isti geneticki test, u zavisnosti od situacije u kojoj se obavlja, moze da bude
dijagnosticki (otkrije uzrok postoje¢ih simptoma bolesti), da otkrije status nosioca ne-
funkcionalnog gena, ili prenatalni. Kako bi se izvr$io dijagnosticki test kod pacijenta
ili analizirao status nosioca kod ¢lanova pacijentove porodice, obi¢no se koristi uzorak
periferne venske krvi, dok se u slu¢aju prenatalnog genetickog testa koriste ¢elije nero-
denog deteta iz materijala dobijenog amniocentezom ili prilikom biopsije horionskih
Cupica.

Ukoliko na osnovu klini¢kih simptoma, biohemijskih i drugih analiza postoji jasna
sumnja na samo jedan gen, vrsi se ciljani dijagnosticki test — npr. geneticki test za fe-
nilketonuriju nakon $to je detektovan visok nivo fenilalanina u krvi novorodenceta u
toku obaveznog neonatalnog skrininga. Vazno je razgovarati sa lekarom o preciznosti i
obimu genetickog testa koji je potrebno obaviti jer se geneticki testovi razlikuju. Infor-
macije o vrsti geneti¢kih testova i njihovoj dostupnosti u zemlji i Evropi mogu se na¢i
na sajtu www.orpha.net. Nekada se genetickim testom identifikuju samo najcéesée prome-
ne u odredenom genu, a nekada se analizira ceo gen. Medutim, u slucaju retkih bolesti,
simptomi koje lekar prepozna kod pacijenta ¢esto ne ukazuju samo na jednu dijagnozu,
te postoji sumnja na desetine razli¢itih gena. U takvim kompleksnim slu¢ajevima radi
se analiza jednog po jednog gena, a primenom najsavremenijih molekularno-geneti¢-
kih metoda, moze se analizirati vise gena istovremeno. Upravo to je i razlog zasto je za
obavljanje nekih genetickih testova potrebno manje, a za neke vise vremena. Rezultati
genetickog testa naj¢esée daju informaciju samo o bolesti za koju se test izvodi. Medu-
tim, kada se analizira vi$e gena istovremeno, teorijski je mogude da jedan geneticki test
otkrije rezultate koji ukazuju i na druge bolesti ili stanja.

Rezultat genetickog testa su identifikovane promene koje narusavaju funkcionisa-
nje gena i dovode do razvoja simptoma bolesti — i to barem jedna promena kod domi-
nantnih bolesti i barem dve kod recesivnih bolesti. Razli¢ite promene dovode do razli-
¢itih posledica, odnosno do manjeg ili veéeg narusavanja rada gena, i u skladu sa tim do
blazih ili tezih simptoma bolesti. Takode, u nekim slu¢ajevima, moguée je detektovati
promenu u genu koja je prethodno u literaturi opisana kao promena koja ne dovodi do
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razvoja bolesti (benigna promena) ili promenu koja uopste nije opisana u literaturi pa je
njen efekat nepoznat. Zbog toga se rezultat molekularno-genetickog testa uvek tumaci
u kontekstu simptoma bolesti. Ukoliko je kod pacijenta sa recesivnom boles¢u detekto-
vano viSe promena, uobi¢ajeno je i pozeljno analizirati roditelje kako bi se potvrdilo da
su promene rasporedene tako da obe kopije gena kod pacijenta ¢ine nefunkcionalnim.
Ukoliko rezultat geneti¢kog testa potvrdi da osoba ima naslednu bolest, lekar ima duz-
nost da pruzi informacije o kakvoj je bolesti re¢, ima li raspolozivog leka ili tretmana,
kakva je prognoza i kakve su opcije za planiranje potomstva.

Medutim, ukoliko nije primenjen genetic¢ki test odgovarajuée preciznosti i obima,
moguce je da geneticka promena koja je uzrok simptoma bolesti ne bude identifiko-
vana. Razlog za to moze biti ukoliko je raden geneticki test samo za najéesée mutacije u
odredenom genu, a pacijent ba$ u tom genu nosi neku retku promenu. Takode, mogude
je da pacijent nosi promenu (npr. veliku gensku deleciju) za &ije je otkrivanje potreban
drugadiji metodoloski pristup od upotrebljenog. Ukoliko se usled simptoma bolesti
moze sumnjati na vise razli¢itih gena, odsustvo promene u jednom analiziranom genu
treba da ukaze na potrebu za analizom srodnih gena. Treba redi da se tehnike koje se ko-
riste za molekularno-geneticko testiranje, kao i nase znanje genetike retkih bolesti brzo
usavr$avaju i napreduju. Stoga, ¢ak i ako se mutacija ne moze pronaéi u datom trenutku,
velika je $ansa da ¢e nove metode omoguditi pronalazenje u buduénosti.

Jedna od takvih metoda koja polako ulazi u dijagnosti¢ku primenu je svakako me-
toda sekvenciranja nove generacije (eng. Next Generation Sequencing, NGS). Prime-
nom ove metode u dijagnostici retkih bolesti moguée je u toku samo jedne analize pre-
traziti sve klini¢ki relevantne gene (skoro 5000) - takozvano sekvenciranje klinickog
egzoma. U analizi rezultata koja zatim sledi, identifikuju se one geneti¢ke promene koje
su uzro¢nici postoje¢ih simptoma bolesti. Time se u velikoj meri §tede materijalna sred-
stva, a vreme analize se skra¢uje na manje od mesec dana.

lako je nauka vrtoglavo napredovala poslednjih godina, mogude je da u trenutku
sprovo&enja genetiékog testa nisu poznati svi geni koji se mogu povezati sa simptomi-
ma primeéenim kod pacijenta. Nau¢na istrazivanja koja ¢e omoguditi precizniju dija-
gnostiku su u punom jeku i saznanja o povezanosti gena i simptoma bolesti se redovno
opisuju u medicinskoj literaturi.

6. Lecenje retkih bolesti

Iako je broj razli¢itih retkih bolesti veliki, trenutno postoji svega oko 80 specifi¢nih
lekova koji ciljano i adekvatno otklanjaju uzrok bolesti — oni se nazivaju orphan drugs
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ililekovi siro¢i¢i' . Broj lekova je u danasnje vreme mali, jer oboleli od retkih bolesti ¢ine
malo trziSte koje ne omogucava farmaceutskim kompanijama da povrate kapital inve-
stiran u istrazivanje i razvoj leka. Da bi se podstakla istrazivanja i razvoj novih orfan le-
kova, u Americi, a zatim u Japanu, Australiji i Evropi su usvojeni zakoni koji obezbedu-
ju podsticajne olaksice u procesu registracije orfan lekova. Na internacionalnom planu
se tezi da se do 2020. godine dostigne broj od 200 specifi¢nih terapeutika i medicinskih
proizvoda koji ¢e pomod¢i pacijentima obolelim od retkih bolesti (www.irdirc.org).
Svetli primer efikasne specifi¢ne terapije koja u potpunosti sprecava razvoj simptoma
bolesti postoji za pacijente obolele od fenilketonurije. Re¢ je o metaboli¢koj bolesti kod
koje usled nedostatka odredenog enzima biva blokiran vazan metabolicki proces u orga-
retardacija. S obzirom na to da se bebe radaju bez vidljivih fenotipskih znakova, a karak-
teristi¢ni fenotip fenilketonurije nastaje tek kao posledica interakcije genotipa i uslova
sredine (uno$enja odredene aminokiseline putem ishrane bogate proteinima, a koja se
usled metabolickog defekta ne moze razgraditi, talozi se u organizmu i uzrokuje bolest),
njihovo pravovremeno otkrivanje i le¢enje je od neprocenjivog znacaja. Zbog toga se u
veéini razvijenih zemalja, u centralnoj Srbiji od 1982, a 0d 2003. i u Vojvodini, sprovodi
kompletan skrining novorodencadi na fenilketonuriju®. Masovno testiranje je uvedeno
zbog odli¢ne prognoze ukoliko se sa terapijom (dijetalnom restrikcijom fenilalanina) za-
pocne jos pre pojave klini¢kih znakova bolesti — u prvom mesecu Zivota. Dakle, uz pri-
lagodenu ishranu izbegava se razvoj ove retke bolesti. Ova terapija dijetom je veoma
restriktivna, sprovodi se godinama — u najlaksim slu¢ajevima bar do puberteta, a neretko
dozivotno. Sastav dijete se menjao veoma malo od kad je uvedena pedesetih godina dva-
desetog veka. Red je o niskoproteinskoj ishrani kojoj se dodaju me$avina amino-kiselina
koja ne sadrzi fenilalanin, minerali, vitamini i drugi hranljivi sastojci. Mleko i mle¢ni
proizvodi, meso, jaja, pSenica, kukuruz, grasak, so¢ivo, kikiriki i drugo zrnevlje su zabra-
njeni. Maj¢ino mleko je dozvoljeno samo uz pazljivu kontrolu. Voée i povrée moze da
se konzumira, ali u ograni¢enim koli¢inama. Sve u svemu, dijeta je izuzetno restriktivna
i teska za praéenje. Nazalost, mesavine amino-kiselina bez fenilalanina imaju neprijatan
ukus i miris i moraju da se konzimiraju u prili¢no velikim koli¢inama. Tek u poslednje
vreme pojavili su se preparati nesto boljeg ukusa i prakti¢niji za primenu. Takode, usled
hranljivih nedostataka vrlo restriktivne ishrane, moguca je pojava niza zdravstvenih
problema (avitaminoza, osteoporoza). Zahvaljujudi razvoju nau¢nih saznanja, od 2007.
godine dostupna je i alternativna terapija (farmakoloski $aperon oste¢enog enzima, po

1 Podatak preuzet sa ,Liste medicinskih produkata za retke bolesti u Evropi®, izvor:
Orphanet Report Series, Orphan Drugs collection, July 2015
2 Stojiljkovic et al, ] Med Biochem 2014; 33: 97-107
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hemijskom sastavu terahidrobiopterin, komercijalni naziv — Kuvan), koja kod nekih
pacijenata sa odgovarajuc’om genetiékom osnovom omogucava smanjenje restrikcija u
ishrani ili ¢ak normalnu ishranu, medutim, ovaj lek nije registrovan u Srbiji.

Drugi primer bolesti koja se uspesno le¢i je Goseova bolest. Ova bolest nastaje usled
nedostatka enzima betaglukocerebrozidaze, koji je odgovoran za razgradnju jedne vrste
kompleksnih masti. Usled toga dolazi do njenog nagomilavanja u svim ¢elijama orga-
nizma i do narusavanja funkcionisanja razli¢itih organa. U poslednjih dvadesetak go-
dina ostvaren je veliki napredak na polju le¢enja ove bolesti, a najuspesniji pristup je
nadoknadivanje nedostajuéeg enzima u vidu intravenske terapije — takozvana enzimska
supstituciona terapija. Prvobitno je humani enzim izolovan iz humane placente, a sa
razvojem nau¢nih saznanja postalo je moguée proizvesti funkcionalan humani enzim
u laboratorijskim uslovima. Uspesnost le¢enja i nestajanje tegoba bolesti promenilo je
zivot pacijenata obolelih od Goseove bolesti. Medutim, iako je re¢ o terapiji koja je
specifi¢na i efikasna u le¢enju bolesti, ona nije dostupna svim obolelim osobama usled
njene izuzetno visoke cene.

Na osnovu navedenih primera mozemo napraviti razliku izmedu bolesti za koje po-
stoji specifi¢nai efikasna terapija dostupna pacijentima u Srbiji (primer fenilketonurija),
bolesti za koje terapija postoji, ali nije lako dostupna pacijentima u Srbiji usled visoke
finansijske vrednosti terapije (Goseova bolest, Hanterova bolest itd.), kao i brojnih bo-
lesti za koje lekovi nisu registrovani u Srbiji ili onih za koje Iek ne postoji nigde na svetu.
Lista lekova koji su registrovani u Srbiji mozZe se nadi na internet stranici Agencije za
lekove i medicinska sredstva (www.alims.gov.rs), dok se lista orfan lekova registrovanih

u Evropi nalazi na sajtu Orphaneta (www.orpha.net). Takode, odgovarajuéa medicinska
nega moze da poboljsa kvalitet i duzinu zivota obolelih i kada ne postoje specifi¢ni or-
fan lekovi. Pravo na nesimptomatsko le¢enje i medicinsku negu mogu da ostvare samo
pacijenti koje trenutno vaze¢i MKB-10 Sifrarnik prepoznaje, $to se detaljno obraduje u
narednim delovima studije.

7. Ostali problemi specifi¢ni za retke bolesti

Retkost bolesti sama po sebi postaje uzrok niza problema u procesu postavljanja dija-
gnoze i u vezi sa terapijskim moguénostima za obolele osobe. Na polju retkih bolesti
potreban je napredak u medicinskim, geneti¢kim i farmaceutskim istrazivanjima. Do-
skoro lekari, istrazivadi i administrativna tela koja se bave regulativom zdravstvene zasti-
te $irom sveta nisu bili svesni da postoje retke bolesti. Nisu postojala prava istrazivanja,
niti regulativa u okviru zdravstvenog sektora koja se odnosi na specifi¢ne probleme ove
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oblasti. Danas je u svetu u le¢enju nekih bolesti ve¢ postignut znacajan napredak, $to
ukazuje da ne smemo da se predamo i da napori na polju istrazivanja i socijalne solidar-
nosti po pitanju svih retkih bolesti moraju da se povecaju.

Svi oboleli od retkih bolesti susre¢u se sa sli¢cnim poteskoéama u svojoj potrazi za
dijagnozom, pouzdanim informacijama i usmeravanju ka kvalifikovanim profesional-
cima. Specifi¢ni problemi se podjednako javljaju kada je u pitanju pristup kvalitetnoj
zdravstvenoj zastiti, sveukupnoj socijalnoj i medicinskoj podrsci, efikasnoj povezanosti
izmedu bolnica i opste prakse, kao i kada je re¢ o profesionalnoj i socijalnoj integraciji
i nezavisnosti obolelih. Oboleli od retkih bolesti su takode psiholoski, socijalno, eko-
nomski i kulturoloski vise osetljivi. Ove poteskoée mogu da se prevazidu pomocu od-
govaraju¢ih regulativa. Zbog nedostatka odgovarajuéeg nau¢nog i medicinskog znanja,
mnogi pacijenti nisu dijagnostikovani i njihova bolest ostaje neprepoznata. Upravo oni
imaju najviSe problema u dobijanju odgovarajuée pomod¢i.

Na osnovu ovde navedenih razli¢itosti karakteristi¢nih za retke bolesti, kao i u skla-
du sa temom ove studije, odredeni su kriterijumi za selekciju ispitanika, koji su i nave-
deni u poglavlju ,,Uzorak istrazivanja®.

Il Preporuke

1. Dostupnost informacija

Problemi koji se javljaju u Srbiji, a u vezi su sa dijagnostikom i le¢enjem osoba obolelih
od retkih bolesti, sli¢ni su problemima koji postoje u drugim zemljama Evrope i sveta.
Upravo iz tog razloga razvijene su razli¢ite inicijative i organizacije ¢ija su iskustva i
strategije dostupni.

Jedna od takvih organizacija je Orphanet, osnovana sa ciljem da na jednom mestu
okupi sve relevantne informacije o retkim bolestima, o njihovoj klasifikaciji (na jednom
mestu se mogu nadi osnovne informacije o bolesti, genu koji je uzrokuje, MKB-10 i
Orphanet §ifra), moguénostima za njihovu dijagnostiku i le¢enje (kontakti ekspertskih
centara za retke bolesti i akreditovanih genetickih laboratorija, a i popis aktuelnih kli-
nickih ispitivanja u 37 evropskih zemalja), kao i kontakte organizacija pacijenata koji
mogu da pruze zna¢ajnu podrsku i pomo¢. Ovaj referentni portal bi trebalo vise koristi-
ti kao izvor proverenih informacija o retkim bolestima (wwuw.orpha.net). Stavise, Srbija
je od 2006. godine deo Orphanet organizacije, $to bi trebalo iskoristiti da se podaci za
Stbiju besplatno skladiste i pretrazuju putem ovog sajta (betp://www.orpha.net/natio-

nal/RS-SR/index/poletna-strana/).
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2. Geneticko testiranje

U Srbiji postoji 15 laboratorija u kojima se radi dijagnostika genetickih bolesti i ret-
kih bolesti. Od toga se deset nalazi u tercijarnim zdravstvenim ustanovama, a pet u
istrazivackim institutima koji su van plana mreZze zdravstvenih ustanova. U skladu sa
Zakonom o prevenciji i dijagnostici genetickih bolesti, geneti¢ki uslovljenih anomalija i
retkih bolesti,” Republi¢ki fond za zdravstveno osiguranje pokriva troskove genetickog
testiranja u inostranstvu u svrhu postavljanja dijagnoze retkih bolesti. U okviru proce-
dure slanja neophodno je imati misljenje referentne zdravstvene institucije da pacijent
zadovoljava kriterijume propisane Pravilnikom i da su isklju¢ene sve moguénosti dija-
gnostike u zemlji (www.rfzo.rs). Medutim, ukoliko bi geneticko testiranje bilo moguée
uraditi u nekoj od akreditovanih genetickih laboratorija u zemlji, ali je ta laboratorija
van plana mreze zdravstvenih ustanova u Srbiji, RFZO ne bi pokrio troskove analize. U
isto vreme, fondovi za zdravstveno osiguranje Crne Gore i Republike Srpske pokrivaju
troskove genetickog testiranja u svrhu dijagnostike retkih bolesti uradenog u akredito-
vanim geneti¢kim laboratorijama u Srbiji. Preporucuje se da se sve laboratorije u Srbiji
koje na adekvatan nadin vrse geneti¢ko testiranje uklju¢e u obavljanje dijagnostike ret-
kih bolesti, putem izmena i dopuna Zakona.

Sem pojedina¢nih genetickih testova, metoda sekvenciranja nove generacije, $to
je trenutno najmodernija tehnologija za dijagnostifikovanje genetickih retkih bolesti,
dostupna je i u Srbiji od 2015. godine. Sekvenciranje nove generacije je ve¢ u upotrebi u
mnogim zemljama, u cilju lakse, brze i jeftinije dijagnostike retkih bolesti i drugih bole-
sti koje imaju geneti¢ku osnovu. To znadi da se za veliki broj retkih bolesti, uz adekvatnu
klini¢ku indikaciju, moze postaviti geneticka dijagnoza putem jednog geneti¢kog testa
poznatog pod nazivom sekvenciranje klinickog egzoma. Primenom ovog geneti¢kog
testa velikom broju obolelih od retkih bolesti bi¢e moguée postaviti dijagnozu u Srbiji.

3 Sl glasnik RS br. 8/2015.
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Dr Maja Stojiljkovi¢*

SUMMARY

Rare diseases affect small number of people compared to the general population (less
than 1 in 2000). Rare diseases are rare, but rare disease patients are numerous. Patients
with rare disease develop a wide spectrum of different clinical manifestations. Rare di-
seases are usually genetically heterogeneous and therefore identification of the specific
gene defect in each patient is important. It is crucial to select a suitable genetic test, whi-
ch includes all genes associated with symptoms and all types of possible genetic chan-
ges. Using next generation sequencing for simultaneous analysis of all genes responsible
for development of perceived symptoms or all clinically relevant genes will become the
method of choice in order to precipitate genetic testing, set definite diagnosis and ena-
ble rapid implementation of optimal therapy for each rare disease patient. There have
been many examples of development of molecular therapeutics specifically tailored for
each mutation type. Due to these novel therapeutic strategies, identification of gene
mutation type became increasingly important for implementation of individualized
treatment.

* Senior Research Associate, University of Belgrade Institute of Molecular Genetics and

Genetic Engineering (IMGGE).
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STANDARDI, NORMATIVI |
PREPORUKE ZA PRUZANJE
USLUGA OBOLELIMA OD
RETKIH BOLESTI 1 CLANOVIMA
NJIHOVIH PORODICA - JAVNO-
ZDRAVSTVENA PERSPEKTIVA

Dr Dragan Miljus*

| Pruzanje usluga obolelima od retkih bolesti i €lanovima
njihovih porodica - javno-zdravstvena perspektiva

Zbog mnogobrojnih problema sa kojima se susrecu u ostvarivanju zdravstvene, socijalne
i pravne zastite, u pravu na obrazovanje i zaposljavanje, oboleli od retkih bolesti i njihove
porodice razvile su viSestruku ranjivost, koja se ogleda pre svega u ostvarivanju prava na
zdravstvenu zastitu. Zbog izolacije, oboleli od retkih bolesti ¢esto nisu dobro integrisani
u sistem zdravstvene zastite, $to dodatno dovodi do urusavanja njihovog zdravlja.

Retke bolesti su heterogena grupa oboljenja kojima je zajedni¢ka karakteristka niska
ulestalost pojavljivanja. To su bolesti koje pogadaju jednu osobu na 2000 stanovnika
u opstoj populaciji. ako pojedina¢no retke, one ukupno obuhvataju veliki broj osoba

* Sef Odeljenja za prevenciju i kontrolu nezaraznih bolesti Instituta za javno zdravlje Srbije

,Dr Milan Jovanovi¢ Batut®
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u populaciji. Ovi poremecaji zdravlja najéesée pogadaju decu, a ¢ak tre¢ina ne dozivi
petu godinu Zivota. Konacan spisak retkih bolesti ne postoji i do danas je poznato vise
od 7000 retkih poremecaja zdravlja. Najve¢i broj retkih poremecaja zdravlja ima gene-
ticku osnovu, dok su manje uéestali retki maligni tumori, retke autoimune i infektivne
bolesti.

U skladu sa relevantnim aktima Evropske unije', 2013. godine definisani su glavni
ciljevi u oblasti zdravstvene zastite kod retkih bolesti. To su:

unapredenje prepoznavanja i definisanja retkih poremecaja zdravlja;

— razvoj nacionalnih programa i akcionih planova za prevenciju i kontrolu retkih

bolesti;

— formiranje registara obolelih od retkih bolesti;

— investiranje u istrazivanja uzroka i mogu¢nosti le¢enja;

— uspostavljanje referentnih centara za retke bolesti;

— razvoj saradnje i koordinacije u regionu Evrope u oblasti kontrole retkih bolesti, i

— saradnja sa udruzenjima obolelih od retkih poremeéaja zdravlja.

Slededi ove smernice Saveta Evrope, Ministarstvo zdravlja je 2014. godine formiralo
Republi¢ku struénu komisiju za retke bolesti sa zadatkom da izradi nacionalnu strategi-
ju za retke bolesti u Republici Srbiji do 2020. godine.

U Strategiji su definisani ciljevi, odgovorne institucije i dinamika aktivnosti i mera
u kontroli ovih bolesti. Opsiti cilj ovog dokumenta je unapredenje zdravlja i kvaliteta
zivota obolelih od retkih bolesti. Specifi¢ni ciljevi su: definisanje referentnih centara za
retke bolesti, unapredenje prevencije i dijagnostike retkih bolesti, poboljsanje le¢enja
retkih bolesti i dostupnosti orfan lekova, formiranje nacionalnog registra retkih bolesti,
unapredenje ostvarivanja socijalnih prava obolelih od retkih bolesti, pove¢anje uces¢a
udruzenja obolelih od retkih bolesti u sprovodenju strategije, razvijanje istrazivackih
programa u okviru retkih bolesti, unapredenje znanja i informacija o retkim bolestima i
uspostavljanje medunarodne saradnje sa svim relevantnim ¢iniocima.

Na osnovu ¢lana 92a Zakona o zdravstvenoj zastiti, ministar zdravlja Republike St-
bije imenovao je pet zdravstvenih ustanova na tercijarnom nivou zdravstvene zastite
koje obavljaju poslove Centra za odredene vrste retkih bolesti. To su ¢etiri zdravstve-
ne ustanove iz Beograda: Klinicki centar Srbije, Institut za zdravstvenu zastitu majke
i deteta Srbije ,Dr Vukan Cupic’“, Univerzitetska deéja klinika ,TirSova®, Klinika za
dedju neurologiju i psihijatriju, i iz Novog Sada Institut za zdravstvenu zastitu dece i
omladine Vojvodine.

1 Official Journal of the European Union. setting up a Commission expert group on rare
discases and repealing Decision 2009/872/EC, (2013/C 219/04), (Available: hztp://
ec.europa.cu/health/rare_diseases/docs/dec_expert_group_2013_en.pdf)
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U okviru Centra za retke bolesti obavljaju se: dijagnostika, prenatalni i neonatal-
ni skrining, genetsko savetovanje, zbrinjavanje pacijenata obolelih od retkih bolesti i
le¢enje obolelih, vodenje registara obolelih od grupe retkih bolesti za koju je Centar
nadlezan, saradnja sa medunarodnom mrezom centara i organizacija za retke bolesti,
poslovi koji se odnose na unapredenje dijagnostike i le¢enja retkih bolesti, kao i uslove
u pogledu organizacije prostora, opreme i kadra.

Oboleli od retkih bolesti ¢esto dugo lutaju u potrazi za dijagnozom. Dijagnostika
ukljucuje klini¢ke, biohemijske i molekularno-geneticke testove i bitna je za prognozu i
le¢enje retke bolest. Od izuzetnog znacaja je rano otkrivanje retkih poremecaja zdravlja,
dok se jos nisu ispoljili simptomi i znaci bolesti. Skrining tehnikama mogucée je detek-
tovati osobe sa i bez verovatno retkih bolest. Ove tehnike mogu da ukljuc¢e prenatalne
skrining testove, na primer, metode za procenu rizika kod fetusa za specifiéne hromo-
zomske anomalije (trizomiju G21, i trizomijul8) ili neonatalne skrining testove, kao $to
su testovi na fenilketonuriju i cisti¢nu fibrozu. Iz pune venske krvi mogucée je postaviti
dijagnozu retkih malignih hemopatija, akutne limfoblastne leukemije, akutne i hroni¢ne
mijeloidne leukemije, alfa i beta talasemije, Goseove bolesti i drugih. Savremena dija-
gnostika geneticki uslovljenih retkih bolesti uklju¢uje metod sekvencioniranja genoma.

U referentnim centrima se le¢e i zbrinjavaju oboleli od retkih bolesti ili se pod njiho-
vim nadzorom leéenje sprovodi u zdravstvenim ustanovama na sekundarnom i primar-
nom nivou i po potrebi u evropskim i svetskim referentnim centrima za le¢enje retkih
bolesti.

Pravo na le¢enje u inostranstvu osigurano lice moze ostvariti na teret sredstava oba-
veznog zdravstvenog osiguranja za le¢enje oboljenja, stanja ili povrede koji se ne mogu
uspesno lediti u Srbiji, pod uslovom da u zemlji u koju se osigurano lice upucuje postoji
mogu¢nost za uspe$no le¢enje tog oboljenja, stanja, povrede i izuzetno retkih bolesti.
Na lecenje u inostranstvo mogu se uputiti osigurana lica radi le¢enja oboljenja, stanja
ili povreda koje su utvrdene Listom oboljenja, stanja i povreda za upudivanje na le¢enje
u inostranstvo iz priloga uz Pravilnik o uslovima i na¢inu upuéivanja osiguranih lica na
leécnje u inostranstvo>.

Sistem socijalne zastite u Srbiji ne prepoznaje retke bolesti, $to dovodi do toga da
se obolelima osporavaju razli¢ita prava koja bi trebalo da imaju po osnovu dijagnoze i
tezine svog stanja.

Procenjuje se da priblizno 350 miliona osoba u svetu ima dijagnozu neke retxe
bolesti, dox je u Evropi obolelo izmedu 27 i 36 miliona ljudi. Pouzdani podaci o u¢esta-
losti retkih bolesti u nasoj zemlji ne postoje.

2 Sl glasnik RS br. 44/2007, 65/2008,36/2009, 32/2010, 50/2010,75/2013,110/2013.
i113/2014.
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Ove procene su rezultat prikupljenih podataka u registrima retkih bolesti $irom sveta.

Danas u Evropi funkcioni$e 651 registar retkih bolesti, od kojih su 454 nacionalna, 45

evropskih i 71 svetska. U nasoj zemlji prijavljena su Cetiri registra retkih bolesti. To su re-

gistri za cisti¢nu fibrozu, hemofiliju, retke poremecaje krvarenja i hroni¢nu neutropeniju.’

Registar za retke bolesti osnovni je deo svakog racionalnog programa za kontrolu

retkih oboljenja. Registar se sastoji od niza dijagnostikovanih, novootkrivenih slu¢ajeva

retkih bolesti u definisanoj populaciji i vremenu. Osnovni cilj registracije je da pruzi

uvid u broj novootkrivenih slucajeva obolelih od retkih bolesti u definisanoj populaciji

ivremenu.

Osnovna uloga Registra je da omogudi:

izra¢unavanje incidencije retkih oboljenja po bilo kojoj karakteristici obolelog;
kontinuirano praéenje incidencije tokom vremena;

analizu kohorti formiranih na rodenju;

analizu stopa prezivljavanja pacijenata sa retkim bolestima;

izra¢unavanje izgubljenih godina Zivota i godina Zivota sa nesposobnoscu, i
utvrdivanje direkenih i indirektnih troskova le¢enja obolelih od retkih bolesti,
nastalih zbog privremene ili trajne onesposobljenosti ili prevremene smirti.

Ovakav na¢in posmatranja i pracenja retkih oboljenja ima ogroman javno-zdrav-

stveni znacaj, jer obezbeduje:

procenu optereéenja drustva retkim bolestima;

struéni pristup u planiranju zdravstvene zastite (opreme, kadrova, ranog otkriva-
nja, skrininga, dijagnostike, le¢enja...);

izradu preventivnih programa i strategija (od informisanja javnosti, do smanjiva-
nja komplikacija);

evaluaciju sprovedenih preventivnih mera;

formulisanje zdravstvene politike i unapredenje organizacije zdravstvene zastite

obolelih od retkih bolesti, i

polaznu osnovu za epidemioloska i klini¢ka istrazivanja.

Zakonodavac je u Srbiji osamdesetih godina proslog veka propisao obavezu vodenja

populacionih registara za 11 grupa bolesti, a 2000. godine taj broj je smanjen na sedam

registara.” Medutim, nepotpune prijave oboljenja, neprecizna uputstva za vodenje re-

3 Orphanet Report Series — Rare Discase Registries in Europe — January 2015 (dostupno
na: hetp://www.orpha.net/orphacom/cabiers/docs/ GB/Registries.pdf)

4 Zakon o evidencijiama u oblasti zdravstvene zastite, ,,SI. glasnik SRS, br. 14/81; Pravilnik
o sredstvima za vodenje evidencija u oblasti zdravstva, ,,SL. list SRJ*, br. 6/2000.
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gistara, izostanak edukacije i informaticke podrske rezultirali su eklatantnom subre-
gistracijom ovih oboljenja. U cilju unapredenja populacionih registara, a na inicijati-
vu Instituta za javno zdravlje Srbije i pojedinih republi¢kih stru¢nih komisija, tokom
2006. godine reorganizovani su registri za rak, akutni koronarni sindrom i dijabetes.
Kao rezultat uspesne reorganizacije, danas pouzdano mozemo da procenjujemo op-
terecenje stanovni$tva Srbije ovim bolestima. Vlada Republike Srbije je krajem 2014.
godine donela Zakon o zdravstvenoj dokumentaciji i evidencijama u oblasti zdravstva’,
koji, pored pomenutih oboljenja, propisuje obavezu vodenja registara za jo§ 14 grupa
bolesti i stanja od veceg javno-zdravstvenog znacaja. U ovoj grupi se nalazi i Registar
retkih bolesti. Zakon definiSe Institut za javno zdravlje Srbije kao instituciju koja vodi
navedene registre na nacionalnom nivou.

Zakon ¢e se primenjivati od 1. januara 2017. godine, do kada se o¢ekuje i izrada
svih prate¢ih podzakonskih dokumenata (propisa, prijava, uputstava, informaticke
podrske...), kojima ée se blize definisati funkcionisanje Registra. Zakon o zdravstvenoj
dokumentaciji i evidencijama u oblasti zdravstva propisuje da se navedeni podaci o li¢-
nosti sadrzani u medicinskoj i zdravstvenoj dokumentaciji, obraduju i ¢uvaju u skladu
sa nacelima zastite podataka o li¢nosti.

Pored Zakona o zdravstvenoj dokumentaciji i evidencijama u oblasti zdravstva, in-
stitucionalni okvir koji se na direktan ili indirektan nacin odnosi na retke bolesti ¢ine
i Zakon o prevenciji i dijagnostici genetickih bolesti, geneti¢ki uslovljenih anomalija i
retkih bolesti, Zakon o zdravstvenoj zastiti’, Zakon o zdravstvenom osiguranju®, Za-
kon o zastiti podataka o li¢nosti’, kao i — drugi zakonski i podzakonski akti.

Polaze¢i od nacionalnih potreba i moguénosti, tim stru¢njaka iz Instituta za javno
zdravlje Srbije u saradnji sa ¢lanovima Republi¢ke stru¢ne komisije za retke bolesti, to-
kom 2014. godine pokrenuo je inicijativu za formiranje Registra za retke bolesti.

Za neposrednu organizaciju i funkcionisanje Registra primenjene su medunarodne
preporuke, pre svega, EPIRARE (European Platform for Rare Discases Registries)",
mreze evropskih registara za retke bolesti, kao i vodedi principi evropskih, americkih i
kanadskih organizacija pacijenata sa retkim bolestima.

5 .Sl glasnik RS*, br. 123/2014. 1 108/2015.

»S1. glasnik RS, br. 8/2015.

7 Sl glasnik RS% br. 107/2005, 72/2009 - dr. zakon, 88/2010, 99/2010, 57/2011,
119/2012, 45/2013 - dr. zakon i 93/2014.

8 ,SL glasnik RS br. 107/2005, 109/2005 - ispr., 57/2011, 110/2012 odluka US,
119/2012,99/2014, 123/2014. 1 126/2014 - odluka US.
»S1. glasnik RS, br. 97/2008, 104/2009, 68/2012 - Odluka Ustavnog suda, 107/2012.

10 Vittozzi L, Gainotti S, Mollo E, Posada M, Taruscio D. The current situation, the challenges
and the expectations on Patient registries and Databases. - The current context. National
Centre for Rare Diseases, National Institute for Health, Rome, Italy, 2013

[e)
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Organizacija Registra je obuhvatala definisanje retkih bolesti koje se registruju, de-
centralizaciju na referentne registre koji su locirani u ekspertskim nacionalnim centri-
ma za odabrane retke poremecaje zdravlja, definisanje nacionalne prijave retkih bolesti,
uvodenje novih izvora informacija, obezbedenje kadra i opreme, edukaciju zdravstve-
nih radnika, informati¢ku podrsku i povratni sistem informisanja.

Na nacionalnom nivou do sada je definisano priblizno 300 retkih bolesti koje se pra-
te Registrom. Decentralizacijom je formirano pet referentnih registara za retke bolesti,
koji su locirani u univerzitetskim ekspertskim centrima na tercijarnom nivou zdrav-
stvene zastite. To su ranije pomenuti centri za odredene vrste retkih bolesti. Nacionalna
baza podataka retkih bolesti nalazi se u Institutu za javno zdravlje Srbije, koji koordi-
nira rad referentnih registara, kontinuirano edukuje kadar, evaluira kvalitet, analizira
podatke i publikuje izvestaj o incidenciji retkih bolesti u Srbiji.

Osnovni izvor informacija za Nacionalni registar je individualna prijava lica obole-
log od retke bolesti, koja sadrzi 34 obelezja grupisanih u $est celina, odnosno podatke
o: zdravstvenoj ustanovi, novooboleloj osobi, dijagnozi bolesti, le¢enju, ishodu bolesti
i administraciji prijave.

U 10-MKB (desetoj medunarodnoj klasifikaciji bolesti, Svetska zdravstvena organi-
zacija, 2012), nema odgovaraju¢ih $ifara za veéinu retkih bolesti, $to dodatno otezava
njihovo pracenje, a mnoge retke bolesti u zdravstvenom sistemu ostaju neprepoznate.
Od preko 7000 retkih poremecaja zdravlja svega 250 ima svoju Sifru u 10-MKB. Ovo
je samo jedan od razloga zasto je pored 10-MKB uvedena i ORPHA klasifikacija retkih
bolesti.

U sistem registracije uklju¢eni su svi raspolozZivi izvori informacija, koji su neop-
hodni za evaluaciju kvaliteta Registra retkih bolesti. Rad u Registru dozvoljen je samo
licima sa ovla$¢enim pristupom bazi podataka o obolelim/umrlim osobama od retkih
bolesti. U cilju stalnog unapredenja Registra planira se kontinuirana edukacija zdrav-
stvenih radnika i saradnika o aspektima organizacije, metodoloskim principima vode-
nja i informatickoj podrici u Registru. U cilju uspostavljanja efikasnih i ekonomi¢nih
osnova za organizaciju unosa podataka, kao i zahteva za adekvatnu epidemiolosku ana-
lizu, prezentaciju i interpretaciju unetih podataka, planira se izrada aplikacije (softve-
ra) koji ¢e informaticki da podrzi sve potrebe Registra. Predvideno je da univerzitetski
ekspertski centri retkih bolesti dva puta godisnje $alju svoje podatke Institutu za javno
zdravlje Srbije. Po formiranju baze podataka o retkim bolestima u nasoj zemlji, pristu-
pa se proceni kompletnosti obuhvata i ta¢nosti podataka, nakon ¢ega Institut za javno
zdravlje Srbije publikuje godisnji izvestaj o incidenciji retkih bolesti u Republici Srbiji.

U zdravstvenoj zastiti obolelih od retkih bolesti i dalje ima mnogo izazova. U na-
rednom periodu ¢ekuje se:
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usvajanje akcionog plana Nacionalne strategije za retke bolesti u Republici Srbiji
do 2020. godine, sa definisanim ciljevima, odgovornim institucijama i dinami-
kom aktivnosti i mera u kontroli ovih bolesti;

podizanje svesti i diseminacija znanja o retkim bolestima (edukacijom, izradom
priru¢nika, vodica...),

namede se neophodnost unapredenja odgovarajuée dijagnostike;

ogroman je prostor za poboljsanje dostupnosti savremene terapije (orfan lekova);
predstoji nam usvajanje podzakonskih akata koji ¢e blize urediti oblast zdravstve-
ne zastite obolelih od retkih bolesti;

izrada softvera za podrsku Registru i publikovanje prvog izvestaja o retkim bole-
stima u Srbiji.

Il Preporuke definisane na osnovu iskustva u radu na
pracenju hroni€nih nezaraznih bolesti i na osnovu rezultata i
uvida sa fokus grupa

— I pored toga $to je postojeée normative iz 2000. godine (Institut za javno zdrav-

lje Stbije ,Dr Milan Jovanovi¢ Batut®, Beograd) na$a praksa u najveéoj meri
prihvatila, savremeni razvoj medicine nametnuo je potrebu da se navedeni nor-
mativi u sada$njim uslovima inoviraju novim uslugama, metodama, tehnologi-
jama i postupcima. Inovirani normativi i standardi medicinskog rada i kadra u
zdravstvenoj zastiti i dijagnostici, kompletiraée i olaksace rad u zdravstvenom
sistemu Republike Srbije i bitno ¢e doprineti unapredenju zdravstvenog stanja
nacije.

Dijagnosticke i terapijske procedure za upravljanje retkim bolestima trebalo bi da
budu vezane za jasno definisane specijalisticke nivoe na kojima se pruzaju setovi
standardnih i vanstandardnih usluga; postoji potreba za inoviranjem protokola
le¢enja pojedinih retkih bolesti.

Inovirati normative u zdravstvenoj zastiti retkih bolesti, kako bi se obezbedila
standardizovanost i isti kvalitet zdravstvenih usluga izmedu razli¢itih centara za
dijagnostikovanje, le¢enje i rehabilitaciju obolelih od retkih bolesti.

Neophodno je izraditi kriterijume i standarde za dodelu referentnosti centrima
za dijagnostiku i le¢enje retkih bolesti.

Zdravstvene ustanove koje se bave dijagnostikom i le¢enjem retkih bolesti treba-
lo bi, zbog komplikovanih procedura javnih nabavki, blagovremeno da planiraju
i obezbeduju neohodna sredstva za svoj rad.
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Uocena je potreba za unapredenjem saradnje izmedu razli¢itih sluzbi u okviru
jedne zdravstvene ustanove, kao i komunikacije izmedu zdravstvenih ustanova
na sekundarnom i tercijarnom nivou.

Prevaziéi problem u praéenju obolelih od retkih bolesti kad navr$e 18 godina.
Unaprediti interspecijalisticku saradnju izmedu razli¢itih sluzbi (pedijatrija,
zdravstvena zastita odraslih). Obezbediti da oboleli od retkih bolesti i nakon pu-
noletstva budu ,vidljivi®, jer je re¢ o neizle¢ivim bolestima.

Evidentna je potreba za kontinuiranom edukacijom lekara, ne samo u primarnoj
zdravstvenoj zastiti ve¢ i na vi$im nivoima zdravstvene zastite, o blagovremenom
prepoznavanju i adekvatnom upravljanju retkim bolestima.

Sprovoditi kontinuiranu edukaciju specijalistickih i supspecijalistickih grana me-
dicine, kako bi odgovor na upravljanje retkim bolestima bio $to kvalitetniji.
Postoji potreba za edukacijom lekara, pravnika, zaposlenih u socijalnoj zastiti
kao i roditelja obolelih od retkih poremecaja zdravlja u oblasti zdravstvene i soci-
jalne zastite, kao i zastite prava osoba sa retkim bolestima.

Neophodno je primenjivati Zojin zakon. Posebno se isti¢e neophodnost eduka-
cije lekara, pravnika i roditelja pacijenata o pravima na zdravstvenu i socijalnu
zastitu njihove dece koja nemaju dijagnozu. Potrebno je regulisati pravni status
dece i roditelja obolele dece, koja nemaju Sifru dijagnoze.

Postoji potreba za pruzanjem stalne stru¢ne psiholoske, pedagoske i svake druge
pomodi obolelima od retkih bolesti.

Maksimalno ukljuciti ustanove za decu sa specijalnim potrebama u edukaciju ti-
mova za kuénu negu.

Pojednostaviti procedure za dobijanje ku¢ne nege, odnosno procedure za ostva-
rivanje prava na tudu negu i pomo¢, pomagala (kolica, hodalice, stolice, $take...),
sredstva neophodna za pomo¢ oboleloj deci (pelene), specijalnu hranu...
Podrzati predlog da se pravo na tu posebnu negu deteta sa retkom boles¢u sa
sadasnjih do pet produzi do navrSenih sedam godina Zivota.

Potrebno je kroz pravna akta resiti problem nezaposlenosti roditelja, pogotovo
ako je re¢ o samohranom roditelju, jer je nezaposlenost posledica stalne brige o
oboleloj deci.

Omoguéiti deci iz ruralnih sredina da pohadaju vrtice i $kole u gradu. Po potrebi,
obezbediti ovoj deci pratioca i li¢nog asistenta u takvim obrazovnim ustanova-
ma. Ako deca ne mogu da pohadaju navedene obrazovne ustanove, potrebno je
ovoj deci obezbediti, kroz rad interresornih komisija, kuénu nastavu i po potrebi
logopeda, defektologa, odnosno obezbediti sve neophodne uslove tokom $kolo-
vanja dece obolele od retkih bolesti.
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Postoji potreba za pruzanjem stru¢ne psiholoske, pedagoske i svake druge pomo-
¢i obolelima od retkih bolesti.

Unaprediti blagovremeno informisanje osoba sa retkim bolestima o prirodi,
toku, le¢enju i prognozi njihovog oboljenja, kao i o pravima, zdravstvenoj i soci-
jalnoj zastiti koje im pripadaju.

Nikada ne uskradivati pravo pacijenata da budu upoznati sa svojom dijagnozom,
tretmanom i prognozom bolesti.

U upravljanju retkim bolestima neophodno je sistemski skratiti period zakaziva-
nja i ¢ekanja na navedene procedure, s obzirom na to da su osobe sa retkim bole-
stima ¢esto bile u situaciji da sopstvenim sredstvima pla¢aju usluge za standardne
dijagnosti¢ke procedure (laboratorija, rendgen, ultrazvuk, skener, nuklearna ma-
gnetna rezonanca...).

Terapijska sredstva i lekovi za le¢enje obolelih od retkih bolesti trebalo bi da budu
na listi lekova koje refundira Fond zdravstvenog osiguranja. Neophodno je obez-
bediti kontinuirano snabdevanje lekova pacijentima sa retkim bolestima.

Lista lekova koji se propisuju i izdaju na teret sredstava obaveznog zdravstvenog
osiguranja ¢esto ne moze da se primeni jer $ifra dijagnoze bolesti ne postoji, di-
jagnoza na Listi ne odgovara ili indikacije za le¢enje ne odgovaraju leku. Potreb-
no je formalizovati resenje ovog problema, tako $to ¢e npr. neka radna grupa pri
Fondu zdravstvenog osiguranja, brzo, u definisanom vremenskom roku, resavati
ovakve zahteve za refundacijom sredstava.

Zbog, vrlo &esto, losih uslova u kojima su smesteni pacijenti sa retkim bolestima,
potrebno je sistemski obezbediti uslove kakvi postoje u razvijenim zemljama sve-
ta.

Pravilnik o medicinsko-tehnic¢kim pomagalima koja se obezbeduju iz sredstava
obaveznog zdravstvenog osiguranja'' neophodno je stalno azurirati, poto su pa-
cijenti sa retkim bolestima ¢esto prinudeni da ,ispod tezge® kupuju materijal za
dijagnostiku i le¢enje koji kasnije ne mogu da refundiraju iz Fonda zdravstvenog
osiguranja. Pojednostaviti procedure za dobijanje pomagala.

Prema aktuelnom zakonu o radu, potrebno je omoguditi pravo na rad obolelima
i ¢lanovima porodica obolelih od retkih bolesti koji imaju odredeni stepen inva-
liditeta.

Obezbediti sve neophodne uslove tokom $kolovanja dece obolele od retkih bolesti.
Kod osoba sa genetskim optereéenjem uvesti sistemski prenatalni skrining na mi-
Si¢ne distrofije.

11

,SL. glasnik RS, br. 52/2012, 62/2012 - ispr., 73/2012 - ispr., 1/2013, 7/2013 - ispr.,
112/2014, 114/2014 - ispr. i 18/2015.
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Neophodno je osnaziti fizikalnu rehabilitaciju obolelih od misi¢nih distrofija,
koja ¢e biti formalizovana pravilnicima i dostupnija obolelima.

Unaprediti interresornu saradnju (zdravstvo, socijalna zastita, prava, sport, kul-
tura...).

Pojednostaviti formalne uslove za dobijanje uputa za dijagnostiku u zemlji ili ino-
stranstvu i le¢enje, ako postoji lek, ovih vrlo retkih bolesti.

Ojacati pomo¢ porodicama sa decom koja imaju specijalne potrebe.

Osobama sa retkim bolestima, kao i osobama koje ih neguju, u slu¢aju odsustvo-
vanja sa posla treba obezbediti naknadu bez umanjenja od 35%.

Neophodno je osnaziti fizikalnu rehabilitaciju obolelih od retkih bolesti.
Ojacavati udruzenja pacijenata sa retkim bolestima, koja imaju vrlo bitnu ulogu
u pruzanju pomo¢i obolelima i njihovim porodicama.

Uspostaviti i osnaziti medusektorsku saradnju za efikasnije resavanje problema u
oblasti Zivota osoba sa retkim bolestima.

Ojatati medunarodnu saradnju sa centrima za dijagnostiku i le¢enje retkih bole-
sti u svetu.

Obezbediti stabilne i stalne izvore finansiranja za zdravstvenu zastitu obolelih od

retkih bolesti.
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STANDARDS AND
RECOMMENDATIONS FOR
PROVISION OF SERVICES

TO PATIENTS WITH RARE
DISEASES AND THEIR FAMILY
MEMBERS - PUBLICHEALTH
PERSPECTIVE

Dr Dragan Miljus*

SUMMARY

Rare diseases are a heterogeneous group of diseases which share characteristics of low
prevalence. These are the diseases that affect one person in 2,000 people in the general
population. Although individually rare, they include a large total number of persons
in the population. Register for rare diseases is an essential part of any rational program
for the control of rare discases. Reliable data on the prevalence of rare diseases in the
Republic of Serbia does not exist.

It is estimated that approximately 350 million people in the world has a diagnosis
of a rare disease, while in Europe affected between 27 and 36 million people. These
estimates are the result of data collected in the registers of rare diseases worldwide. The
main role of this registry is to allow the calculation of the incidence of rare diseases, the
incidence of continuous monitoring over time, the analysis of the survival rate of pa-
tients with rare diseases, calculation of years of life lost and years of life and disability to
determine the direct and indirect costs of treating patients suffering from rare diseases.
This method of observation and monitoring of rare diseases has enormous public health
importance, because it provides an assessment of burden among rare diseases, professio-
nal approach in the planning of health care of patients with rare diseases, development

*  Head of Department for prevention and control of non-communicable diseases, Institute
of Public Health of Serbia "Dr Milan Jovanovi¢ Batut"
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of preventive programs and strategies, evaluation of implemented preventive measures,
health policy formulation and improvement of the organization health care of patients
with rare diseases, as well as a baseline for epidemiological and clinical research. The
Government of the Republic of Serbia at the end of 2014 passed the Law on Records
in the Field of Health, which stipulates the obligation of keeping registers of 17 groups
of diseases and conditions of major public health importance, including a register of
rare diseases. The law defines the Institute of Public Health of Serbia, as an institution
that leads those registers at the national level. The law will apply as of 1 January 2017,
by which time it is expected and production of all supporting secondary documents,
which will define more closely the operation of the registry. The organization of the Re-
gistry is included defining some 300 rare diseases who register, the decentralization of
the five reference registers of selected rare diseases, defining national application of rare
diseases, introducing new sources of information, security personnel and equipment,
training of health workers, IT support and return system information. National data-
base of rare diseases is the Institute of Public Health of Serbia, which coordinates the
work of reference registers continuously educate staff, evaluate the quality, analyze the
data and publish a report. The main source of information for the register of the indivi-
dual notification persons suffering from rare diseases, which contains 34 characteristics
grouped into six units, ie data on health institution, new case person, diagnosis, medical
treatment, disease outcome and administration data.

Health care of patients with rare diseases still has a lot of challenges. During 2016,
adoption of the National Strategy for rare diseases in Serbia and the Action Plan are
expected. There is a need to improve the availability of adequate diagnosis and modern
orphan therapy, to adopt by-laws that will regulate the health care of patients with rare
diseases, to develop software to support the Register. Publication of the first report on
rare diseases in Serbia is expected as well.
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PRAVNI ASPEKTI RETKIH BOLESTI

PRAVA PACLJENATAU
KONTEKSTU RETKIH BOLESTI
1 JEDNAKOSTI U PRISTUPU

Dr Hajrija Mujovi¢ Zornic¢*

| Uvod

Cilj ove studije je da sagleda polozaj obolelih od retkih bolesti u medicinsko-prav-
nom kontekstu, njihov tretman kao pacijenata, tretman lica povezanih sa njima, kao
i ulogu porodice u saradnji sa zdravstvenim institucijama i njihovoj nezi. Vazno je
ustanoviti stanje prava i zdravstvene prakse u Srbiji kada su u pitanju retke bolesti,
naro¢ito imajuéi u vidu perspektive zakonodavnih promena (Zojin zakon) i procese
javno-zdravstvenih aktivnosti i politika koje treba da prepoznaju pravo stanje prakse
i aktivno uti¢u i menjaju postojeée negativnosti. Srbija je na putu afirmacije takvih
aktivnih politika na kojima kontinuirano treba raditi. Ono $to se uoc¢ava ako se po-
smatra grupacija ovih pacijenata jeste da postoji, u izvesnom smislu, relativnost krite-
rijuma retkosti neke bolesti, $to sa pravnog stanovi$ta moze biti relevantno, naro¢ito
ukoliko se u pravne propise i pravilnike unose pojedina¢ne $ifre bolesti. Naime, po
pravilu se u definiciji retkih bolesti prvenstveno misli na malu incidencu slu¢ajeva
obolevanja, ali se retkost moze odnositi ne samo na ucestalost pojave bolesti, nego i
u odnosu na kategoriju lica koje je obolelo od nje. Na primer, karcinom se generalno
ne smatra retkom bole$¢u, ali ako od karcinoma oboli malo dete, to se smatra retkom

* Nau¢na savetnica Instituta drustvenih nauka u Beogradu, potpredsednica UdruZzenja

pravnika za medicinsko i zdravstveno pravo Srbije - SUPRAM
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pojavom. Sli¢no je i kod nekih bolesti odraslih, koje ina¢e nisu retke, na primer de-
mencija, ali kad dobije veoma redak oblik, onda se ubraja u retke bolesti. Karakteristi-
ka stanja pacijenata sa retkim bolestima jeste da se bolest tesko dijagnosticki otkriva,
a da oboleli pri tome uvek imaju pogorsanje zdravstvenog stanja i nejasnu klinicku
sliku. Najve¢i broj retkih bolesti je uroden, geneti¢kog porekla, a ¢esto se kod novo-
rodene dece ,,maskira®, jer se vidi samo jedan simptom, te se ostaje pri tome i ne vre
se druge pretrage. Retke bolesti su dugo bile zapostavljene, imale su mali publicitet
i pratio ih je mali nau¢ni interes za istrazivanjem. Zato je danas jedan od prioriteta
upravo taj, da se obezbedi adekvatan pravni okvir za le¢enje i istrazivanja retkih bole-
sti. Nedovoljno definisan pravni osnov zastite dugo je bio u korelaciji sa nedostatkom
medicinskih znanja o retkim bolestima. Smatra se da jednak pristup uslugama zdrav-
stvene zastite, kao jedan od glavnih principa medicinskog prava, za pacijente koji pate
od retkih bolesti jo$ nije dovoljno osiguran. Pravni pristup otvara velike moguénosti
i ravnopravnost za ove pacijente, kako kroz segment pomoc’i u ostvarivanju prava,
kroz prakti¢no ostvarivanje prava obolelih od retkih bolesti kao posebno osetljivih,
tj. vulnerabilnih pacijenata na razli¢itim nivoima zdravstvene zastite (prava u vezi sa
prevencijom, dijagnostikom, le¢enjem i rehabilitacijom), kroz medicinska istraziva-
nja, tako i u delu funkcionisanja zastitnih pravnih mehanizama u odnosu na njihovu
oslabljenu poziciju.

Retke bolesti kroz brojke:
oko 8000 retkih bolesti je otkriveno;
— oko 75% obolelih su deca;

procenjuje se da oko 30 miliona Evropljana pati od neke od retkih bolesti;

procenjuje se da u Srbiji ima izmedu 230.000 i pola miliona obolelih;

oko 80% retkih bolesti su genetickog porekla;

pacijenti u Srbiji grupisani su na slededi na¢in — od Go$eove bolesti boluju 32
pacijenta, od fenilketonurije oko 70, od Fridrihove atakse 4, od primarnih imu-
nodeficita oko 100;

broj lekova za retke bolesti koji se nalaze na pozitivnoj listi u Srbiji iznosi 15.!

1 S. Golo¢orbin Kon, A.Vojinovi¢, M. Lali¢-Popovi¢, N. Pavlovi¢, M. Mikov, Lekovi
»$ir0ili", Orphan drugs, Medicinski pregled, 9-10/2013, str. 376-377.
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Il Pravni okvir

1. Medunarodna i regionalna dokumenta

Univerzalna deklaracija o ljudskim pravima u prvom ¢lanu navodi da su sva ljudska
bi¢a rodena slobodna i jednaka u dostojanstvu i pravima.* Akti Svetske zdravstvene
organizacije (WHO) i usvojene deklaracije Svetske medicinske asocijacije (WMA) na-
lazu potrebu potpunije zastite prava u vezi sa zdravljem svakog pojedinca, naroéito sa
njegovim slobodnim i izri¢itim pristankom.

Shvatanje ljudskog zdravlja pretrpelo je nekoliko revizija od pocetne definicije
prema kojoj zdravlje oznacava stanje potpunog fizickog, dusevnog i socijalnog bla-
gostanja, a ne samo odsustvo bolesti i iznemoglosti.? Zenevska deklaracija kao deo
zakletve lekara sadrZi izjavu prema kojoj lekar neée dozvoliti da verska, nacionalna,
rasna ili politi¢ka pripadnost, ili socijalni polozaj uti¢u na ispunjenje obaveza prema
pacijentu.” Lisabonska Deklaracija o pravima pacijenata u okviru prava na kvalitetno
medicinsko zbrinjavanje posebno upuéuje na princip nediskriminacije.”> Helsinska
deklaracija isti¢e takode potrebu za slobodnim i jasnim pristankom subjekta medi-
cinskih postupaka.® Deklaracija o promovisanju pacijentovih prava u Evropi polazi
od pacijenta kao autonomnog subjekta, to je razlog za zajednicku aktivnost evrop-
skih drZava na polju prava pacijenata.” Evropska konvencija o ljudskim pravima i bio-
medicini govori o nacelu nediskriminacije vodedi ra¢una o medicinskim zahtevima
i raspolozivim resursima.® Republika Srbija je potpisnica evropskih dokumenta, a

2 United Nations General Assembly in Paris on 10 December 1948, betp://www.un.org/en/
documents/udhr/

3 Definicija zdravlja u preambuli Ustava Svetske zdravstvene organizacije (The
Constitution adopted by the International Health Conference held in New York from
19 June to 22 July 1946, signed on 22 July 1946 by the representatives of 61 States, Off.
Rec. Wid Hlth Org. 2, 100).

4 2" General Assembly of the World Medical Association, Geneva, Switzerland, September
1948, amended 1968, 1983, 1994, and WMA Council Session, Divonne-les-Bains,
France, May 2005

S WMA Declaration of Lisbon on the Rights of the Patient Adopted by the 34" WMA,
Lisbon/1981 and amended 1995/171st WMA Session, Santiago, Chile 2005.

6 Declaration of Helsinski, WMA Recommendations guiding physicians in bio-medical
research involving human subjects, adopted by the 18th World Medical Assembly,
Helsinki, Finland June 1964, and amended 1975/1983/.../2004/Seoul, Korea October
2008.

7 Declaration on the Promotion of Patients’ Rights in Europe, ICP/HLE 121, World
Health Organization Amsterdam 1994.

8  Clan 3 Konvencije; www.conventions.coe.int/treaty/en/Treaties/.../1 64.htm
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pristupila je ratifikaciji Biomedicinske konvencije.” Usvojena je i Evropska povelja
o pravima pacijenata koja proklamuje ¢etrnaest imenovanih prava koja su zajedno
pretocena iz pobrojanih fundamentalnih ljudskih prava i poziva se na ono $to je pri-
menjivo u zdravstvenim sistemima.'’ Znacajan broj direktiva EU sadrzi veliki broj
preporuka o regulativi u oblasti zdrastvene zastite, pa i u domenu retkih bolesti. Pri-
stupilo se 1997. godine osnivanju Evropske organizacije za retke bolesti (EUROR-
DIS), koja danas deluje kao nevladina organizacija u obliku saveza 687 nacionalnih
udruzenja pacijenata u 63 zemlje i koja predstavlja glas 30 miliona ljudi obolelih od
retkih bolesti $irom Evrope.'! Aktivnosti u vezi sa tim prerasle su u zajedni¢ku evrop-
sku akciju, jer se u debatama zauzeo stav da retke bolesti predstavljaju danas jedan od
najdramaticnijib slucajeva zdravstvene nejednakosti u svetu i Evropi. Problem zdrav-
stvene nejednakosti, uklju¢ujuéi smanjen pristup adekvatnom zdravstvenom sistemu,
kvalifikuje se i kao problem osnovnih ljudskih prava. Ono §to zvani¢nici politike jed-
nakosti isticu je da se izvesno ne trazi bolji pristup i nega od one koju imaju druge
hroni¢ne bolesti, ve¢ naprotiv, da i osobe sa retkom boles¢u dele zajednicki uzrok svih
hroni¢nih bolesti. U novijoj deceniji ovu aktivnost obelezava porast regulatornih
aktivnosti i usvajanje niza klju¢nih dokumenata: EU Regulativa o orfan lekovima,
Regulativa o lekovima u pedijatrijskoj upotrebi, Regulativa o unapredenju terapije
lekovima, i EU Izvestaj Evropske komisije — ,,Retke bolesti, izazov Evrope u 2008*.'>
Evropskim preporukama u ovoj oblasti isti¢u se vodeée ljudske vrednosti i nacela uni-
verzalnosti, pristupa kvalitetnoj zastiti, jednakosti i solidarnosti.’* Zbog specifi¢nosti
i male ucestalosti po broju obolelih, pristup retkim bolestima zasniva se na pojedinac-
nim i zdruzenim nastojanjima da se spre¢i stopa morbiditeta ili izbegne prerana smrt,
da se poboljsa kvalitet Zivota i drustveno-eckonomski polozaj obolelih, kao i ukupnost
zdravstvenih usluga i nege koja im se pruza. Re¢ je o zdravstvenim uslugama koje ula-
ze u red visokostru¢nih usluga, zbog ¢ega se isti¢e vaznost ekspertskih centara i uloge
koju takvi centri treba da imaju. Saradnja eksperata na evropskom nivou takode je

9  Clan 194 st. 4 Ustava RS, .Sl glasnik RS“ 83/06 (potvrdeni medunarodni ugovori i
opsteprihvaéena pravila medunarodnog prava deo su pravnog poretka Republike Srbije;
potvrdeni medunarodni ugovori ne smeju da budu u suprotnosti sa Ustavom).

10 www.activecitizenship.net/patients-rights/.../29-eu...

11 bttp://www.eurordis.org/about-eurordis

12 EU Regulation on Orphan Medicinal Products in 1999, EU Regulation on Medicinal
Products for Paediatric Use in 2006, EU Regulation on Advanced Therapy Medicinal
Products in 2007, EU Commission Communication Rare Discases: Europe’s Challenges
in 2008 (Rodwell C./Aymé S., eds, 2014 Report on the State of the Art of Rare Discase
Activities in Europe, July 2014).

13 Council Recommendation of 8 June 2009 on an action in the field of rare diseases

(2009/C 151/02).
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vazna da bi se osigurali jednak pristup, prave informacije, odgovarajuée i blagovreme-
ne dijagnoze, kao i kvalitetna nega obolelih. Glavni pravci u politici zastite su: usva-
janje planova i strategija u oblasti retkih bolesti, istrazivanja na polju retkih bolesti,
adekvatna definicija i sa¢injavanje registra retkih bolesti, ekspertski centri i evropski
referentni centri, kao i umreZzavanje svih nosilaca aktivnosti. Prioritet se daje razvoju
evropskih smernica o dijagnosti¢kim procedurama i o populacionom skriningu, uz
postovanje najbolje prakse i dijagnostickih alata, socijalne zastite, obrazovanja i obu-
ke za sve zdravstvene profesije koje rade sa obolelima.

Direktiva o primeni prava pacijenata u prekograni¢noj zdravstvenoj zastiti daje
smernice za saradnju izmedu drzava ¢lanica i kod retkih bolesti.'* To se posebno ¢ini
kroz Orphanet bazu podataka evropskih referentnih mreza, kao i mogu¢nosti koje
nudi Uredba za upudivanje pacijenata u druge drzave ¢lanice na dijagnostiku i tre-
tmane koji nisu dostupni u mati¢noj drzavi ¢lanici.' Preporucuje se saradnja drza-
va ¢lanica, medusobno i sa organizacijama pacijenata, kao i saradnja izmedu samih
organizacija pacijenata sa retkim bolestima u cilju resavanja konkretnih problema
sa kojima se suocavaju pacijenti, a narocito da se obezbedi ravnopravan pristup bla-
govremenoj i taénoj dijagnozi, odgovaraju¢em le¢enju i uslugama podrske. Danas
je ustanovljena sveobuhvatna i integrisana strategija Evropske unije o istrazivanju,
dijagnostici, le¢enju i zastiti od retkih bolesti.'® Strateski pristup specifi¢nim istra-
zivatkim i javno-zdravstvenim izazovima retkih bolesti inspirisao je i druge drzave
u svetu: Kanadu, Brazil, Meksiko, Rusiju, Australiju, Novi Zeland, a pridruzile su se
onima koje su ve¢ angazovane: SAD, Tajvan, Singapur i Juzna Koreja.'” Od programa
se dugoro¢no ocekuje da podrze akcije i nove prilike za javno-privatno partnerstvo
u pretkomparativnim oblastima za farmaceutsku industriju. U isto vreme, Meduna-
rodni konzorcijum za istrazivanja retkih bolesti (IRDiRC) strategija je za sve glavne
finansijere istrazivanja retkih bolesti $irom sveta, s ciljem da se oblikuju dijagnosticke
alatke za veéinu retkih bolesti i 200 novih odobrenih terapija za ove bolesti do 2020.
godine."® Retke bolesti, koje su na margini glavnog mati¢nog toka javnog zdravlja ili
zdravstvenih sistema nude velike moguénosti inovativnih i novih paradigmi koje se
mogu preneti na sve zdravstvene politike i sektore.

14 EU Directive on Patients’ Right to Cross-Border Healthcare in 2011/24/EU.

15 Decision No 884/2004, European Parliament/Orphanet,
www.eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do? uri=0J:L:2004:167...EN...

16 Rare disease Blogs; International opinion on Rare Disease & Orphan Drugs:”Six

key messages from Rare disease Day 2014 towaeds better care”, Marh 3, 2014 Patient
representative’s perspective Jann LeCom, 2/19. U Daljm tekstu: International opinion on
Rare Disease & Orphan Drugs, 2014.

17 Ibid.

18 Ibid.
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Uporedni pravni izvori ukazuju na razli¢ite zakonodavne pristupe, gde generalno
postoje dve vrste zakona: 1) zakoni o statusu pacijenata (prevencija i dijagnostika bo-
lesti), 2) zakoni o terapiji koji ureduju lekove za retke bolesti (orphan drugs), njihovu
proizvodnju, registraciju i primenu kod pacijenata ¢iji je status poznat. Primer dobre
zakonodavne aktivnosti u pogledu zakona o statusu predstavlja nemacki zakon o ge-
netickoj dijagnostici kod ljudi, koji je bio model koris¢en u izradi zakona usvojenog
za Republiku Srbiju, i to naro¢ito u pogledu opsteg dela zakona o osnovama dijagno-
stike.!” Nema mnogo izvora iz uporednog prava, buduéi da je zakonodavstvo o retkim
bolestima novijeg datuma. Izdvajaju se neki primeri vaznih akata inostranih prava, kao
$to su: Unapredenje prevencije, dijagnoze i tretmana retkih i zanemarenih bolesti (dr-
zave SAD i Federalna agencija za hranu i lekove)?, Zakon o retkim bolestima (SAD)*,
Zakon o prenatalnoj dijagnostici kao deo Zakona o javnom zdravlju i Gradanskog za-
kona (Francuska)?, Zakon u vezi sa presudom Evropskog suda za ljudska prava Pavan
c. Italie o preimplantacionoj genskoj dijagnostici (Italija)*, Zakon o pomo¢i licima koja
su pogodena retkom boles¢u (Filipini)*, Zakon o prenatalnoj dijagnostici i uredenju i
sprecavanju zloupotreba (Indija)®, Zakon o odgovornosti za Stete na rodenju (Velika
Britanija)** kao i Objava o kongenitalnim anomalijama (SZO)%. U domenu lekova za
retke bolesti Evropski parlament i Evropski savet usvojili su posebnu regulativu koja
se ti¢e medicinskih orfan proizvoda.”® EU je ponudila odrednice o tome koji se lekovi
mogu smatrati ,siro¢i¢ima“ i vazece kriterijume prema kojima to mogu biti samo lekovi
za ljudsku upotrebu i uneti u zajednicki registar. Vaznost uredenja pitanja koja prate ra-
zvoj ovih lekova leZi u broju pacijenata ¢iji je kvalitet Zivota znatno pobolj$an njihovim
postojanjem i primenom, ali i u broju potencijalnih Zivota koje mogu spasiti od vrlo
verovatnog smrtnog ishoda.”

19  Gesetz diber genetische Untersuchungen bei Menschen, Gendiagnostikgesetz — GenDG,
2009.

20 Improving the Prevention, Diagnosis, and Treatment of Rare and Neglected Diseases
(FDA and Related Agencies Appropriation Act, 2010, Public Law 111-0, Oct. 21, 2009,
USA).

21 Rare Diseases Act 2002, 107th Congress Public Law 280, From the U.S.Government
Printing Office, DOCID: f: publ 280.107.

22 Code de la santé publique, Art.L.2131-1, Art.R1131-21, Diagn. prénatal, France.

23 Larrét Pavan c. Italic (la Cour curopéennc le 28 aotit 2012, EUL

24 Act to help persons afflicted with rare diseases (2009, An office of rare diseases in the
Department of Health, Republic of the Philippines.

25 The Pre-natal Diagnostic techniques, Regulation and prevention of misuse Act, No 57 of
1994, amended 2003, Republic of India.

26 Congenital Disabilities Act, Velika Britanija,1976.

27 Congenital anomalies, Fact sheet N°370, Oct. 2012, WHO).

28 EU Regulation on Orphan Medicinal Products in 1999, EC No 141/2000.

29 Golocorbin Kon, Vojinovi¢, Lali¢-Popovi¢, Pavlovi¢, Mikov, gp.cit, str. 376.
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2. Nacionalna regulativa

Prema Ustavu Republike Srbije* svako ima pravo na zastitu svog fizitkog i psihickog
zdravlja. Deca, trudnice, majke tokom porodiljskog odsustva, samohrani roditelji sa
decom do sedme godine i stari ostvaruju zdravstvenu zastitu iz javnih prihoda, ako je
ne ostvaruju na drugi nacin, u skladu sa zakonom. Zdravstveno osiguranje, zdravstve-
na zastita i osnivanje zdravstvenih fondova ureduju se zakonom. Srbija pomaze razvoj
zdravstvene i fizicke kulture.’! Ljudsko dostojanstvo je neprikosnoveno i svi su duzni da
ga postuju i Stite. Svako ima pravo na slobodan razvoj li¢nosti, ako time ne kr$i prava
drugih zajemdena Ustavom.* Ljudski Zivot je neprikosnoven. Zabranjeno je kloniranje
ljudskih bic¢a.?® Fizicki i psihicki integritet je nepovrediv. Niko ne moze biti izlozen
mucdenju, ne¢ove¢nom ili ponizavajuéem postupanju ili kaznjavanju, niti podvrgnut
medicinskim ili nau¢nim ogledima bez svog slobodno datog pristanka.** Krivi¢ni za-
konik Srbije sankcionise protivpravno vrienje medicinskih eksperimenata i nedopu-
steno klini¢ko ispitivanja lekova.® U oblasti zdravstvene zastite vaze (osnovni) zakoni
— Zakon o zdravstvenoj zastiti, Zakon o zdravstvenom osiguranju i Zakon o lekovima
i medicinskim sredstvima, kao i poseban zakon iz oblasti geneti¢kih bolesti — Zakon o
prevenciji i dijagnostici genetickih bolesti, geneti¢ki uslovljenih anomalija i retkih bole-
sti, ¢ije je jedno poglavlje i posveéeno ispitivanju pacijenata sa retkim bolestima. Zakon
o zdravstvenoj zastiti propisuje da svaki gradanin Republike Srbije, kao i drugo lice koje
ima prebivaliste ili boravi$te u Republici, ima pravo na zdravstvenu zastitu, u skladu sa
zakonom, i duznost da ¢uva i unapreduje svoje i zdravlje drugih gradana, kao i uslove
zivotne i radne sredine.*® Drustvena briga za zdravlje stanovni$tva ostvaruje se na nivou
Republike, autonomne pokrajine, opstine, odnosno grada, poslodavca i pojedinca. U
okviru drustvene brige za zdravlje obezbeduje se zdravstvena zastita koja obuhvata: 1)
ocuvanje i unapredenje zdravlja, otkrivanje i suzbijanje faktora rizika za nastanak obo-
ljenja, sticanje znanja i navika o zdravom nacinu Zivota; 2) spre¢avanje, suzbijanje i rano
otkrivanje bolesti; 3) pravovremenu dijagnostiku, blagovremeno le¢enje, rehabilitaciju
obolelih i povredenih; 4) informacije koje su stanovni$tvu ili pojedincu potrebne za

30 Ustav Republike Srbije, ,,Sl. glasnik RS, br. 98/2006.

31 Clan 68, ibid.

32 Clan 23, ibid.

33 Clan 24, ibid.

34 Clan 25, ibid.

35 Krivi¢ni zakonik Srbije, ,,SI. glasnik RS, br. 85/2005, 88/2005 - ispr., 107/2005 - ispr.,
72/2009, 111/2009, 121/2012, 104/2013.i 108/2014.

36 Clan 3 Zakona o zdravstvenoj zastiti, ,,SI. glasnik RS, br. 107/2005, 72/2009 - dr. zakon,
88/2010, 99/2010,57/2011, 119/2012, 45/2013. dr. zakon i 93/2014.
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odgovorno postupanje i za ostvarivanje prava na zdravlje.”” Drustvena briga za zdravlje,
pod jednakim uslovima, na teritoriji Republike ostvaruje se obezbedivanjem zdravstve-
ne zastite grupacija stanovni$tva koje su izloZene poveéanom riziku obolevanja, licima
u vezi sa spre¢avanjem, suzbijanjem, ranim otkrivanjem i le¢enjem bolesti od veéeg soci-
jalno-medicinskog znacaja, kao i socijalno ugrozenom stanovnistvu. Takva zdravstvena
za$tita obuhvata sledeée kategorije lica: 1) deca do navr$enih 18 godina Zivota; 2) zene
u vezi sa planiranjem porodice; 3) lica starija od 65 godina Zivota; 4) osobe sa invali-
ditetom i mentalno nedovoljno razvijena lica; 5) lica koja boluju od HIV infekcije ili
drugih zaraznih bolesti koje su utvrdene posebnim zakonom kojim se ureduje oblast
zastite stanovnistva od zaraznih bolesti, malignih bolesti, hemofilije, Se¢erne bolesti,
psihoze, epilepsije, multiple skleroze, lica u terminalnoj fazi hroni¢ne bubrezne insufi-
cijencije, cisti¢ne fibroze, sistemske autoimune bolesti, reumatske groznice, bolesti zavi-
snosti, obolela, odnosno povredena lica u vezi sa pruzanjem hitne medicinske pomodi,
lica obolela od retkih bolesti, kao i zdravstvenu zastitu u vezi sa davanjem i primanjem
tkiva i organa.’® Nacelo pristupa zdravstvenoj zastiti ostvaruje se obezbedivanjem od-
govarajuce zdravstvene zastite gradanima Republike Srbije, koja je fizicki, geografski
i ekonomski dostupna, odnosno kulturno prihvatljiva, a posebno zdravstvene zastite
na primarnom nivou.”” Nacelo pravi¢nosti zdravstvene zatite ostvaruje se zabranom
diskriminacije prilikom pruzanja zdravstvene zastite po osnovu rase, pola, starosti, na-
cionalne pripadnosti, socijalnog porekla, veroispovesti, politickog ili drugog ubedenja,
imovnog stanja, kulture, jezika, vrste bolesti, psihi¢kog ili telesnog invaliditeta.® Svaki
gradanin ima pravo da zdravstvenu zastitu ostvaruje uz postovanje najviSeg mogucéeg
standarda ljudskih prava i vrednosti, odnosno ima pravo na fizicki i psihicki integritet
i na bezbednost njegove li¢nosti, kao i na uvazavanje njegovih moralnih, kulturnih, re-
ligijskih i filozofskih ubedenja. Svako dete do navrienih 18 godina Zivota ima pravo na
najvisi mogudi standard zdravlja i zdravstvene zastite.*! Narotito su u fokusu odredbe
koje ureduju rad zdravstvenih institucija na tercijarnom nivou koji obuhvata pruzanje
najslozenijih oblika zdravstvene zastite i specijalisticko-konsultativne i bolni¢ke zdrav-
stvene delatnosti, kao i nau¢noistraziva¢ku delatnost. Na ovom nivou rade centri za
retke bolesti, tamo gde su osnovani, i njihova uloga u zbrinjavanju i le¢enju pacijenata sa
retkim bolestima je veoma vazna.** U okviru Centra za retke bolesti obavljaju se poslovi
dijagnostike obolelih od retkih bolesti, prenatalnog, kao i neonatalnog skrininga, gene-

37 Clan 8, ibid.

38 Clan 11, st. 2 tatka 5, ibid.
39 Clan 19, ibid.

40 Clan 20, ibid.

41 Clan 25, ibid.

42 Clan 92a, ibid.
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tickog savetovalista, zbrinjavanje pacijenata od retkih bolesti, vodenje registara obolelih
od retkih bolesti, saradnja sa referentnim inostranim centrima za dijagnostikovanje i
le¢enje retkih bolesti, kao i sa mrezom evropskih i svetskih organizacija za retke bolesti,
kontinuirana edukacija iz oblasti retkih bolesti, kao i drugi poslovi za unapredivanje di-
jagnostikovanja i le¢enja obolelih od retkih bolesti. Na osnovu resenja ministra, Centar
za retke bolesti moze obavljati i druge poslove radi unapredivanja dijagnostikovanja i
le¢enja obolelih od retkih bolesti. Statutom zdravstvenih ustanova blize se ureduju unu-
tra$nja organizacija, poslovi kao i druga pitanja od znacaja za rad Centra za retke bole-
sti. Zdravstvene ustanove, odnosno privatna praksa, tj. druga pravna lica koja obavljaju
zdravstvenu delatnost u skladu sa ovim zakonom, duzni su da, u skladu sa zakonom,
Centru za retke bolesti dostavljaju podatke o broju, vrsti, dijagnostikovanim, odnosno
le¢enim pacijentima obolelim od retkih bolesti, kao i druge podatke neophodne za vo-
denje registara obolelih od retkih bolesti. Centri su osnovani da budu referentni ek-
spertski centri za sve pacijente u Srbiji i da deluju u uskoj saradnji sa Komisijom za retke
bolesti i Fondom za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda koje se ne mogu uspesno le¢iti
u Republici Srbiji.*® Primenu Zakona o zdravstvenoj zastiti prati veliki broj podzakon-
skih akata od kojih su, kada su u pitanju retke bolesti, naro¢ito vazni slededi: Pravilnik
o sadrzaju i obimu prava na zdravstvenu zastitu iz obaveznog zdravstvenog osiguranja
i o participaciji za 2015. godinu,* Pravilnik o medicinsko-tehni¢kim pomagalima koja
se obezbeduju iz sredstava obaveznog zdravstvenog osiguranja,” kao i Pravilnik o uslo-
vima i na¢inu upuéivanja osiguranih lica na le¢enje u inostranstvo.” U segmentu po-
stojeceg stanja u pogledu finansiranja usluga genetickog testiranja i savetovanja postoje
osnovni izvori finansiranja: RFZO, budzet Republike Srbije kroz posebnu brigu za
zdravlje koju predvida za posebno osetljive kategorije stanovnistva, li¢ni budzet ili neki
drugi izvor finansiranja. Od znacaja je nedavno ustanovljen Budzetski fond za le¢enje
oboljenja, stanja i povreda koje se ne mogu leciti u Republici Srbiji, koji ¢e naro¢itu ulo-
gu imati u dijagnostici retkih bolesti.”” Sprovodenje, unapredenje i razvijanje aktivnosti

43 Odluka Vlade Republike Srbije od 30. avgusta 2014. godine, 05 broj: 400-9720/2014.

44 Pravilnik o sadrzaju i obimu prava na zdravstvenu zatitu iz obaveznog zdravstvenog
osiguranja i o participaciji za 2015. godinu, ,,SL. glasnik RS, br. 1/2015.

45 Pravilnik o medicinsko-tehni¢kim pomagalima koja se obezbeduju iz sredstava obaveznog
zdravstvenog osiguranja, ,S1. glasnik RS, br. 52/2012, 62/2012 - ispr., 73/2012 - ispr.,
1/2013,7/2013 - ispr., 112/2014, 114/2014 - ispr. i 18/2015.

46 Pravilnik o uslovima i na¢inu upudivanja osiguranih lica na le¢enje u inostranstvo, ,,SL.
glasnik RS, br. 44/2007, 65/2008, 36/2009, 32/2010, 50/2010, 75/2013, 110/2013. i
113/2014.

47 Procedure kojima se ureduju bliZi uslovi, nacin i postupak dodele sredstava iz budzetskog
fonda za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda koje se ne mogu uspesno leiti u Republici
Srbiji, Ministar zdravlja RS, odluka broj: 500-01-1291/2014-05 od 19.12.2014.
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i evaluacija programa promocije zdravlja, primarne, seckundarne i tercijarne prevencije
i kontrola retkih bolesti prepoznati su Zakonom o javnom zdravlju kao zdravstvena
delatnost od javnog interesa.*®

Zakon o lekovima i medicinskim sredstvima ureduje niz pitanja upotrebe i klini¢-
kog ispitivanja lekova koji su neophodni za le¢enje obolelih od retkih bolesti.”” Od vaz-
nosti je blize odredenje $ta se u smislu zakona smatra lekovima za ,,naprednu® terapiju,
gde ulaze i lekovi za gensku terapiju, zatim za koje se lekove ne izdaje dozvola za lek, pod
koje sluc¢ajeve se ubrajaju i lekovi namenjeni ispitivanju u toku istrazivanja i razvoja, do
pitanja prestanka dozvole za lek, klini¢kog ispitivanja i uvoza i izvoza.>® Farmaceutska
zdravstvena zastita i na¢ela po kojima se ona obavlja sadrzana su u Zakonu o zdravstve-
noj zastiti.>' Takode se ovim zakonom predvida da zdravstvena delatnost na tercijarnom
nivou obuhvata obavljanje i farmaceutske zdravstvene delatnosti u bolni¢koj apoteci.’*
Zakon o pravima pacijenata® propisuje da pacijent ima pravo na dostupnu i kvalitetnu
zdravstvenu zastitu, u skladu sa svojim zdravstvenim stanjem, a u granicama materi-
jalnih moguénosti sistema zdravstvene zastite. U postupku ostvarivanja zdravstvene
zastite, pacijent ima pravo na jednak pristup zdravstvenoj sluzbi, bez diskriminacije u
odnosu na finansijske mogu¢nosti, mesto stanovanja, vrstu oboljenja, vreme pristupa
zdravstvenoj sluzbi ili u odnosu na neku drugu razli¢itost koja moze da bude uzrok
diskriminacije.”* Pacijent ima pravo na blagovremenu i kvalitetnu zdravstvenu uslugu,
u skladu sa zdravstvenim stanjem i utvrdenim stru¢nim standardima. Pravo na kvali-
tet zdravstvene usluge podrazumeva odgovarajudi nivo pruzanja zdravstvenih usluga
i humanog odnosa prema pacijentu.”® Kodifikacijom datih prava ovaj zakon polazi od
vaze¢ih nadela sistema zdravstvene zastite, sadrzanih u Zakonu o zdravstvenoj zastiti,
koji nalazu osiguranje pristupa zdravstvenim sluzbama, pravi¢nosti, sveobuhvatnosti,
kontinuiteta u tretmanu lica, kvaliteta usluga i efikasnosti rada u zdravstvu. Intencija
zakona je da bude sveobuhvatan, kako u pogledu predmeta zastite tako i organizaci-
onih oblika. Zakon se primenjuje na zdravstvene ustanove, druge oblike zdravstvene
sluzbe, organizacione jedinice univerzitetskih klinika u obrazovanju, kao i na druga
pravna lica za koja je posebnim zakonom predvideno da obavljaju i odredene poslove iz
zdravstvene delatnosti i zdravstvenog osiguranja. On je jednako usmeren na zdravstve-

48 Zakonom o javnom zdravlju, ,,SI. glasnik RS, br. 72/2009.

49 Zakon o lekovima i medicinskim sredstvima, ,,SI. glasnik RS*, 30/2010.i 107/2012.
50 Clanovi 17, 39, 44, 45,47, 59, 131 i 141.

51 Clanovi 83-89 Zakona o zdravstvenoj zastiti, op.cit.

52 Clan 91, ibid.

53 Zakon o pravima pacijenata, ,,SI. glasnik RS* br. 45/2013.

54 Clan 6, ibid.

55 Clan 9, ibid.
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ne radnike i na zdravstvene saradnike. Osnovne odredbe daju objasnjenje pojmova koje
Zakon sadrzi. Polazi se od $ire definicije pojma pacijenta, gde nije re¢ samo o obolelom
ve¢ i o zdravom licu koje trazi zdravstvenu uslugu radi o¢uvanja i unapredenja zdrav-
lja ili rehabilitacije. Opredeljuje se pojam ,,medicinske mere®, odnosno tretmana koji
takode moze biti $ire prirode, bilo terapijske ili neterapijske. Zakon navodi da se medi-
cinska mera definise kao zdravstvena usluga koja se pruza u preventivne, dijagnosticke,
terapijske i rehabilitacione svrhe. Clanovima uZe porodice smatraju se: supruznik ili
vanbraéni partner, deca, brada, sestre, roditelji, usvojitelj, usvojenik i druga lica koja Zive
u zajedni¢kom porodi¢nom domadinstvu sa pacijentom. Osnovne odredbe obuhvataju
pravo na zdravstvenu zastitu koja treba da bude kvalitetna i kontinuirana. To je u skladu
sa proklamovanom obavezom drzave da obezbedi adekvatan nivo zdravstvene zastite za
sve svoje gradane, §to ima utemeljenje u Zakonu o zdravstvenoj zastiti. Zakon govori o
punom ostvarivanju prava iz oblasti zdravstvene zastite, propisujuéi da pacijent, sagla-
sno re$enjima zakona, uziva sledeéa prava:

jednako pravo na kvalitetnu i kontinuiranu zdravstvenu zastitu (¢lan 3);

pravo na partnerski, a ne podredeni odnos kad se le¢i ili koristi druge zdravstvene

usluge (¢lan 3);

— pravo na dostupnost zdravstvene zastite u skladu sa svojim zdravstvenim stanjem,
a u granicama materijalnih moguénosti sistema zdravstvene zastite (¢lan 6); ova
odredba obuhvata i pristup farmaceutskoj zdravstvenoj zastiti, kao i centrima za
retke bolesti u skladu sa Zakonom o zdravstvenoj zastiti (¢lanovi 83 i 92a);

— pravo na jednak pristup zdravstvenim sluzbama, bez diskriminacije u odnosu na
finansijske mogu¢nosti, mesto stanovanja, vrstu oboljenja, vreme pristupa zdrav-
stvenoj sluzbi ili u odnosu na neku drugu razli¢itost koja moze da bude uzrok
diskriminacije (¢lan 6);

— pravo na sve vrste informacija o stanju svoga zdravlja, zdravstvenoj sluzbi i na¢inu
kako da je koristi (¢lan 7);

— pravo na preventivne mere (¢lan 8) radi o¢uvanja i unapredenja zdravlja, kao i
sprecavanja, suzbijanja i ranog otkrivanja bolesti i drugih poremecaja zdravlja;

— pravo na kvalitet pruzanja zdravstvenih usluga (¢lan 9);

— pravo na bezbednost (¢lan 10) u vidu praéenja faktora rizika svog le¢enja, kao i
preduzimanja mera za njihovo smanjenje, zbog ¢ega ne sme da trpi nikakvu Stetu;

— pravo na obavestenje (¢lan 11) koje je potrebno kako bi doneo odluku da pristane
ili ne pristane na predlozenu medicinsku meru;

— pravo na slobodan izbor (¢lan 12) doktora medicine, odnosno doktora stomato-

logije, zdravstvene ustanove, kao i slobodan izbor predloZenih medicinskih mera

u skladu sa zakonom;
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pravo da na li¢ni zahtev trazi drugo stru¢no misljenje o stanju zdravlja (¢lan 13)

od lekara koji nije direktno uéestvovao u pruzanju zdravstvene usluge;

— pravo na privatnost i poverljivost (¢lan 14) svih li¢nih informacija koje pacijent
saopsti nadleznom zdravstvenom radniku, odnosno zdravstvenom saradniku,
kao i pravo na zastitu svoje fizicke privatnosti tokom sprovodenja dijagnosti¢kih
ispitivanja i le¢enja u celini;

— pravo na pristanak (¢lan 15), $to zna¢i da pacijent slobodno odlu¢uje o svemu $to
se ti¢e njegovog zivota i zdravlja, osim u slu¢ajevima kada to direktno ugrozava
zivot i zdravlje drugih lica;

— pravo da predlozenu medicinsku meru odbije, ¢ak i u sluc¢aju kada se njome spa-
sava ili odrzava njegov zivot (¢lan 17), osim u slu¢aju kad se utvrdi da nije sposo-
ban za rasudivanje;

- pravo na uvid u medicinsku dokumentaciju (¢lan 20) li¢no ili preko zakonskog
zastupnika;

— pravo na poverljivost podataka o svom zdravstvenom stanju (¢lan 21), jer oni
ulaze u podatke o li¢nosti i predstavljaju naroéito osetljive podatke;

— pravo dali¢no ili preko zakonskog zastupnika trazi kopiju medicinske dokumen-
tacije uz neophodne troskove izrade kopije (¢lan 23);

— pravo da uéestvuje u medicinskom istrazivanju (¢lan 25), odnosno klini¢kom is-
pitivanju lekova i medicinskih sredstava, a sve u skladu sa zakonom koji ureduje
oblast lekova ili medicinskih sredstava;

— pravo da na sopstvenu odgovornost napusti stacionarnu zdravstvenu ustanovu
(¢lan 27);

— pravo na olak3anje patnji i bola (¢lan 28) saglasno opsteprihvadenim stru¢nim
standardima i etickim principima koji podrazumevaju terapiju bola i humano pa-
lijativno zbrinjavanje;

— pravo na postovanje svog vremena (¢lan 29), jer u slu¢aju da ne postoje uslovi
da mu se medicinska mera pruzi odmah, on moze da trazi zakazivanje pregleda,
dijagnosti¢kih procedura, kao i drugih medicinskih mera;

— pravo na prigovor (¢lan 30) onda kad pacijent smatra da mu je uskraéeno pravo
na zdravstvenu zastitu ili neko od drugih prava iz oblasti zdravstvene zastite;

— pravo na naknadu Stete (¢lan 31) koja je pacijentu prouzrokovana u ostvarivanju

zdravstvene zastite na njegovom telu ili u vidu pogor$anog zdravstvenog stanja, a

sve prema opstim pravilima o odgovornosti za Stetu.

Pacijenti po zakonu imaju i odredene duznosti koje se sastoje u tome da je svaki paci-
jent duzan da se brine o svom zdravlju (¢lan 33), $to podrazumeva izgradivanje odnosa



2

PRAVNI ASPEKTI RETKIH BOLESTI PRAVA PACIJENATA U KONTEKSTU RETKIH BOLESTI I JEDNAKOSTI U PRISTUPU

postovanja i poverenja prema lekarima koji mu ukazuju pomo¢, saradnju u pravilnom
sprovodenju terapije i drugih mera le¢enja, kao i redovan odlazak na specijalisticke i
kontrolne preglede.

U pogledu pravila medicinske profesije koja predstavljaju autonomno stalesko pra-
vo, jo$ ne postoji konsenzus o posebnim vodi¢ima i protokolima u vezi sa geneti¢kim
testiranjem i savetovanjem, pa time ni za retke bolesti. Izuzetak predstavlja odredba
sadrzana u Kodeksu profesionalne etike Lekarske komore Srbije, koja predvida da se
»testovi koji predskazuju nasledne bolesti, bilo da slute za prepoznavanje nosioca gena
odgovornog za otkrivanje nasledne predispozicije, odnosno prijeméivost za bolesti,
mogu da se izvode jedino u okviru i kao deo nau¢nih istrazivanja u zdravstvene svrhe,
i to posle nepristrasnog geneticki¢kog savetovanja“.>¢ Kada je re¢ o pravima koja se ticu
oblasti genetike u Srbiji, ona su dugo bila manjkavo odredena regulatornim okvirom.
Upkos tome $to Srbija ima razvijene zdravstvene sluzbe i usvojenu praksu odeljenja za
humanu genetiku na tom planu, geneticke usluge do sada nisu bile predmet zakonskog
uredenja. [zuzetak u tom pogledu predstavljala je preimplantaciona geneticka dijagnoza
kod biomedicinski potpomognutog oplodenja, koja je posebnim zakonom dozvoljena
u slu¢aju opasnosti od preno$enja nasledne bolesti ili ako je to potrebno zbog uspesno-
sti postupka biomedicinski potpomognutog oplodenja.” Dozvolu za takvu dijagnozu
daje Uprava za biomedicinu pri Ministarstvu zdravlja. U nastojanjima da se unaprede
stanje prakse i prava povodom iznetih pitanja zdravstvene zastite, usvojen je Zakon
o prevenciji i dijagnostici genetickih bolesti, geneticki uslovljenih anomalija i retkih
bolesti (u daljem tekstu: Zojin zakon), koji je stupio je na snagu januara 2015. godine.”®

Ovaj zakon je usmeren na prevenciju i otkrivanje razli¢itih genetickih bolesti, pa
time i retkih bolesti i ne obuhvata oblast terapije retkih bolesti, odnosno primene or-
fan lekova. Poslo se od toga da oblast lekova inace ¢ini zasebnu zakonodavnu materiju.
Razlog za takav pristup je takode iznudila praksa, zbog ¢injenice da su se problemi u
zdravstvenoj zastiti koji su prisutni u Srbiji upravo zaostrili po pitanju dijagnostike, pri
¢emu se ne misli samo na osnovni tretman obolelih od retkih bolesti, ve¢ i na dija-
gnostiku u inostranim centrima, koja po dosadasnjim propisima nije bila moguc¢a na
teret sredstava zdravstvenog osiguranja. Porodice pacijenata su bile prepustene same
sebi u odnosu na zdravstveni sistem. DonoSenjem Zojinog zakona unosi se bitna pro-
mena po tom pitanju, sa obavezom oro¢enog postupanja kod tretmana pacijenata koji

56 Clan 35 Kodeksa profesionalne etike Lekarske komore Srbije, ,,SI. glasnik RS br.
121/2007.

57 Clan 54 Zakona o ledenju neplodnosti postupcima biomedicinski potpomognutog
oplodenja, ,,S1. glasnik RS*, 72/2009.

58 Zakon o prevenciji i dijagnostici genetickih bolesti, geneti¢ki uslovljenih anomalija i retkih
bolesti, ,,SI. glasnik RS, 8/2015.
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su viSe godina bez dijagnoze, ali se daje i dobar osnov za dalju razradu regulative kroz
podzakonske akte u cilju unapredenja cele oblasti genetike, postovanja prioriteta, po-
verljivosti, prava svih ucesnika i samih dijagnosti¢kih procedura. Cela oblast nosi odre-
denu tezinu i smatralo se da odredbe Zakona o pravima pacijenata u tom smislu nisu
dovoljne. Od podnosenja predloga zakona neki od propisa iz zdravstvenog sektora veé
su pretrpeli odredene promene u tom praveu, kao $to je ustanovljavanje centara za retke
bolesti pri tercijarnim zdravstvenim ustanovama, na koje ovaj zakon upucuje i nalaze
obrazovanje multidisciplinarnih vec¢a za pitanja dijagnostike u okviru takvih centara.
U radu tog vec¢a kvalitativno se postize visokostru¢an, zdruzeni rad razli¢itih medicin-
skih specijalnosti (genetike, pedijatrije, ginekologije), kao i rad molekularnih biologa,
osoblja laboratorija i geneti¢kih savetnika, bududi da su retke bolesti u velikoj meri
kompleksne i da ih prate razliciti socijalni kontekst i neophodna pomo¢. Takode su se
imale u vidu potrebe vodenja podataka u takvim centrima radi vodenja Registra retkih
bolesti i saradnje sa referentnim inostranim centrima za dijagnostiku i le¢enje retkih
bolesti, kao i sa mrezom evropskih i svetskih organizacija pacijenata za retke bolesti.
Zojin zakon se svrstava u red posebnih zakona iz oblasti zdravstvene zastite. Njime se, s
jedne strane, propisuju uslovi kojima se postovanje ljudskih prava u vezi sa genetic¢kim
i reproduktivnim zdravljem stavlja na visi nivo, a s druge strane, ureduju se prava i duz-
nosti zdravstvenih radnika i na transparentan nadin zasniva mera njihovog postupanja
i odgovornosti, vezujuéi je za medicinski standard, u kom pogledu zakon ima izbalan-
siran pristup. Zakon je uskladen sa drugim zakonskim i podzakonskim propisima, $to
je sadrzano kao zahtev u njegovim prelaznim i zavr$nim odredbama.”’ Siri kontekst
retkih bolesti su geneticke bolesti, jer je veliki broj retkih bolesti genetickog porekla,
odnosno geneticki uzrokovano .*° Otuda je bilo potrebno da zakon pode od genetitkih
bolesti. Zakon se odnosi na prevenciju i dijagnostiku u oblasti genetike, ali fokus stavlja
na retke bolesti. To je jedan od malobrojnih zakona koji u svom naslovu koristi naziv
retke bolesti, i to ve¢ govori samo po sebi, jer pokazuje da je dru$tvo spremno da prepo-
zna i podrzi sve one koji se suoc¢avaju sa nekom od retkih bolesti i stanja. Zakon ima
za cilj da otkloni sve dosadasnje probleme u pruzanju zdravstvene zastite, prvenstveno
otkrivanja i dijagnostikovanja koje je inac¢e kompleksno i tesko u mnogim od takvih
slu¢ajeva. Dosadasnje dopune Zakona o zdravstvenoj zastiti i primena postoje¢ih pra-

59 Zakon sadrzi 42 odredbe rasporedene u deset glava, i to: 1) osnovne odredbe; 2)
odredbe koje se ti¢u prevencije; 3) prava i obaveze uéesnika u dijagnostici; 4) prediktivna
dijagnostika; 5) prenatalna dijagnostika; 6) postnatalna dijagnostika; 7) ciljana
dijagnostika kod dece i odraslih; 8) odgovornost za $tetu koju pretrpi pacijent; 9) kaznene
odredbe; 10) prelazne i zavrine odredbe.

60 Retke bolesti u 80% slu¢ajeva imaju genetitku osnovu, mada postoje i retke infektivne
bolesti, kao i autoimune bolesti i retki kanceri (Intervju: dr S. Pavlovi¢).
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vilnika u praksi su se pokazale kao nedovoljne. Ovaj zakon unosi mnogo vise jasnoce u
svakom pogledu. On Zeli da popravi saznanja o toj oblasti, da unapredi procedure, da
podrzi akte javno-zdravstvene politike, ali i same usluge geneti¢kog i reproduktivnog
zdravlja, odnosno da uvazi potrebe i mogu¢nosti samih pacijenata obolelih od retkih
bolesti. Zakon u posebnoj glavi isti¢e specifi¢nosti dijagnostike retkih bolesti.

Inace, ¢in usvajanja Zojinog zakona bio je motivisan humanim i medicinskim razlo-
zima, ali i vaznim pravnim razlozima. Humani razlozi govore o tome da su lica koja bo-
luju od retkih bolesti u nezavidnom i teSkom poloZaju zbog ¢ega im je potrebna poseb-
na paznja cele dru$tvene zajednice i odnos koji uvazava njihovu li¢nost, dostojanstvo
i socijalni status, bez obzira na njihovo tesko zdravstveno stanje i zdravstvene potrebe.
Medicinski razlozi se vide u potrebi le¢enja obolelih od retkih bolesti kroz sve vidove
zdravstvene zatite, a pre svega da znaju od ¢ega boluju, da odlu¢uju o sebi i da pomo-
gnu sebi, da se pitaju o tome, a da im zdravstveni sistem stvori primerene uslove i pruzi
$ansu koju im duguje. Praksa razvijenih zemalja posvecuje veliku paznju celokupnoj
oblasti humane genetike i taj primer treba i Srbija da usavr$ava i prati u ovoj oblasti me-
dicine. Pravni razlozi polaze od toga da oblast geneti¢kog i reproduktivnog zdravlja jos
nije uredena posebnim zakonom i da je povod da se reguli$u prava obolelih od retkih
bolesti dobar osnov da se to uéini za dobrobit svih drugih u populaciji pacijenata koji
bi potencijalno mogli biti u situaciji da se le¢e od neke retke ili druge geneticke bolesti,
poremecaja ili druge geneticki uslovljene anomalije. Zakon je pravno utemeljen i ima
uporednopravne uzore u zakonima drugih zemalja i evropskim dokumentima sa kojima
se harmonizuje. Zakon o pravima pacijenata ne sadrzi odredbe o posebnim zdravstve-
nim uslugama, pa ni geneti¢kim uslugama. Zato je donosenje ovog zakona u svemu bilo
potrebno i celishodno, i on se u odredenom smislu smatra dopunjujuéim, jer odredbe
upucuju i imaju u vidu resenja drugih srodnih zakona iz oblasti zdravstva. Izradu zako-
na podrzale su organizacije obolelih od retkih bolesti. Na osnovu Zojinog zakona svaki
pacijent uziva prava u vezi sa retkim oboljenjem u obliku dodatne, specifi¢ne zatite, i
to u slede¢em vidu:

— pravo na privatnost i zastitu podataka o li¢nosti u odnosu na ustanovljeno retko

stanje ili dijagnozu retke bolesti (¢lan 8);

— pravo na odsustvo bilo kakve diskriminacije ili dovodenja pacijenta u nepovoljan
polozaj u postupku geneti¢kog ispitivanja na retku bolest (¢lan 9);

— pravo o zabrani izbora pola nerodenog deteta (¢lan 10), osim ako se ono preduzi-
ma u svrhu izbegavanja teske nasledne bolesti u vezi sa polom i uz dozvolu za ta-
kav dijagnosticki postupak koju izdaje Uprava za biomedicinu Republike Srbije;

- pravo na dijagnozu (¢lan 14), uvek kad je dijagnoza moguéa i dostupna prema
stanju razvoja biomedicinskih i tehnoloskih saznanja, i uz obavezu da bude po-
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stavljena u skladu sa pravilima medicinske struke i sa duznom paznjom u postu-
panju;

- pravo na konzilijarnu, hipoteti¢ku dijagnozu, kao privremenu ili radnu dijagno-
zu kod ozbiljnih poteskoéa ili nejasnog zdravstvenog stanja u pogledu dijagnoze;

— pravo na obavestenje o dijagnozi radi davanja pristanka (informed consent) za da-
lji medicinski tretman;

— pravo da traZi ranu dijagnostiku onda kada je ona prioritet i kad po zakonu po-
stoji obaveza lekara da pravovremeno postavi dijagnozu;

— pravo da trazi uput za opseznu ciljanu dijagnostiku na retku bolest, kada su nje-
govi klini¢ki simptomi nejasni, odnosno kad postoji sumnja na odredenu retku
bolest ili stanje;

- pravo da bude medicinski tretiran uz primenu njemu prilagodenog, personalizo-
vanog pristupa (¢lan 29);

— pravo da traZi lekarsko misljenje o slanju njegovog bioloskog materijala ili o li¢-
nom upudivanju u inostranu zdravstvenu ustanovu, ukoliko njegovo stanje traje
duzZe od $est meseci bez potvrdene dijagnoze, odnosno bez moguénosti daljih
dijagnostickih postupaka u Srbiji (¢lan 31);

- pravo da podnese zahtev i pristupi komisiji radi ocene ispunjenosti uslova za
dodelu sredstava iz Republickog fonda za zdravstveno osiguranje, odnosno iz
Budzetskog fonda za le¢enje oboljenja, stanja i povreda koje se ne mogu le¢iti u

Republici Srbiji (¢lan 31).
U odnosu na duznosti pacijenta po ovom zakonu primenjuju se propisi drugih za-

kona iz oblasti zdravstvene zastite, prema kojima je ovaj zakon posebniji i dopunjujuéi,
a na diju primenu se upuduje u njegovim prelaznim i zavr$nim odredbama.!

Ill Status pacijenata sa retkim bolestima u vezi sa
zdravstvenom zastitom

1. Karakteristike op$teg statusa

Pacijenti oboleli od retkih bolesti spadaju u posebno osetljivu kategoriju lica, svrstanu u
grupaciju koja je izlozena poveéanom riziku obolevanja i sa potrebom specifi¢ne zastite.
Za nju se kaze da je vulnerabilna (osetljiva), $to znadi da u odredenom periodu, éesto

61 Clanovi37i38 Zojinog zakona, op. cit.
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dugotrajnom, nema jednake mogu¢nosti da dostigne zdravlje i odli¢an kvalitet Zivota
zbog razlicitih spoljnih i unutrasnjih faktora koji su povezani sa zdravljem i sa predu-
slovima da se do njega dode. Najée$ée zavise od drugih i tude pomodi i nedostaju im
mehanizmi podrske ili odbrane na drzavnom, lokalnom, porodi¢nom i individualnom
nivou.®” Problematika retkih bolesti posmatra se sa aspekta ostvarivanja, primerenosti i
kvaliteta zdravstvene zastite obolelih kao korisnika usluga zdravstvenih sluzbi, saglasno
osnovnim zakonima iz oblasti zdravstvene zastite.® Pravo na zastitu zdravlja treba poj-
miti kao neimovinsko subjektivno pravo koje nastaje rodenjem, a prestaje smréu svakog
lica.** Na osnovu tog prava gradanin moze da zahteva odredeno ¢injenje u interesu svog
zdravlja od strane ovla$¢enih nosilaca zdravstvenih delatnosti koji su brojnii duznidau
okviru svoje delatnosti pruze medicinsku pomo¢. U teoriji se naglasava da pacijent ima
apstraktno pravo na zastitu zdravlja, koje moze da pretvori u svoje subjektivno pravo
jedino ako stupi u konkretne odnose s lekarima i medicinskim ustanovama. Isto tako,
op$ta obaveza medicinske ustanove da pruzi zdravstvenu zastitu moze da se konkre-
tizuje samo kroz odgovarajuéi pravni odnos sa pacijentom. Izvan odredenog pravnog
odnosa, niti medicinska ustanova moze da odgovori svojoj zakonskoj obavezi pruzanja
medicinske pomo¢i gradanima, niti je gradanin u moguénosti da ostvari svoje pravo na
zastitu zdravlja.®

U Srbiji postoji dugogodisnja praksa molekularno-geneti¢kih analiza i istraziva-
nja. Zdravstvena zastita obolelih od retkih bolesti ima neke zajednicke karakteristike.
Retke bolesti su teske, hroni¢ne, ¢esto degenerativne i smrtonosne. Kod polovine ret-
kih bolesti se prvi simptomi javljaju u detinjstvu, tri ¢etvrtine ukupnog broja obolelih
¢ine deca, 80% retkih bolesti je geneticki uslovljeno, a za samo ¢etrdesetak postoji
efikasna terapija. Kvalitet Zivota osoba obolelih od retkih bolesti je ¢esto smanjen
nedostatkom ili gubitkom samostalnosti. Velika patnja obolelih osoba i njihovih po-

62 H.Mujovi¢ Zornié, Li¢na prava u oblasti geneticke dijagnostike - Novine u zakonodavstvu
Srbije, Aktualnosti gradanskog i trgovackog zakonodavstva i pravne prakse, Pravni fakultet
u Mostaru, Neum 12-14. juni 2015 (ur.) Vesna Kazazi¢, Mostar, Bosna i Hercegovina,
2015, str. 439-452. H. Mujovi¢ Zorni¢, ,Medico-Legal issues of rare diseases treatments
in elderly population®, An Ageing Europe: Health Law Revisited, Book of proceeding, Third
European Conference on Health Law, Leuven, 2011, p.74-80. H. Mujovi¢ Zorni¢, ,,Pravna
pitanja zdravstvene zastite u vezi sa le¢enjem u inostranstvu®, Lege-artis, 14/2013, str. 24-
36. H. Mujovi¢ Zorni¢, Zakon o prevenciji i dijagnostici geneti¢kih bolesti, geneticki
uslovljenih anomalija i retkih bolesti (Zojin zakon), Pravni instruktor — Easopis za pravnu
teoriju i praksu, Paragraf, 86/2015, str.50-57.

63 Zakon o zdravstvenoj zastiti, ,,S1. glasnik RS*, br. 107/2005,72/2009 - dr. zakon, 88/2010,
99/2010,57/2011,119/2012145/2013 - dr. zakon (unoSenje ¢lan 92a o centrima za retke
bolesti); Zakon o zdravstvenom osiguranju, ,,Sl. glasnik RS*, br. 107/2005, 109/2005 -
ispr, 57/2011, 110/2012 - odluka US i 119/2012.

64 J.Radisi¢, Odgovornost medicinskih poslenika, Pravni zivot, 9-10/1992, str.1770-771.

65 Ibid.
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rodica pojacana je psiholoskim oc¢ajem, nedostatkom nade u efikasnost terapije i time
§to ¢esto nemaju prakti¢nu podrsku u svakodnevnom zivotu. Retke bolesti su tezak
teret za celu porodicu, koja nailazi na velike poteskoée u trazenju adekvatne terapije
za svoje ¢lanove.

Oboleli od retkih bolesti i ¢lanovi njihovih porodica suoéeni su sa jednakim po-
tesko¢ama koje proizlaze upravo iz retkosti njihove bolesti. Postoji ¢esto nedostatak
informacija o samoj bolesti i o tome gde dobiti pomo¢, uklju¢ujuéi nedostatak kva-
lifikovanih profesionalaca. S druge strane, postoji i nedostatak nau¢nog znanja, $to
rezultira teSko¢ama pri razvijanju terapijskih metoda, definisanju strategije le¢enja
i nedostatkom proizvoda, kako lekova tako i odgovaraju¢ih medicinskih sredstava i
pomagala, nedostatkom odgovarajuceg i kvalitetnog zdravstvenog zbrinjavanja, uz
uledde razliditih sfera ekspertize neophodne za osobe sa retkim bolestima, kao $to su
fizioterapeuti, nutricionisti, psiholozi i drugi. Pri svemu tome, pacijenti sa retkim bo-
lestima mogu da Zive viSe godina u nesigurnim okolnostima, bez odgovarajué¢e medi-
cinske paznje i rehabilitacije. Naj¢esée ostaju isklju¢eni iz sistema zdravstvene zastite,
¢ak i kada im se postavi dijagnoza. Visoka cena nekolicine poznatih lekova i terapija
i dodatni troskovi pri suo¢avanju sa bole$¢u, sa nedostatkom drustvene podrske i na-
doknade troskova, dovodi do sveukupnog osiromasenja porodice i dramati¢nog po-
vedanja nejednakosti pristupa lec¢enju. Postoje propusti i u dostupnosti terapije, jer su
inovativni tretmani ¢esto neravnomerno dostupni u EU zbog kasnjenja u odredivanju
cene ili odluka o nadoknadi troskova. Nekad izostaje iskustvo lekara ili je nedovolj-
no lekara uklju¢eno u klini¢ke studije za retke bolesti, ili pak ne postoji konsenzus u
preporukama za le¢enje. Cela porodica pacijenta obolelog od retke bolesti, bilo deteta
ili odraslog, pod uticajem je bolesti i postaje marginalizovana. Ukoliko je re¢ o ve¢
poznatoj retkoj bolesti, moguée je pruziti stru¢nu i odgovarajuéu zdravstvenu podrs-
ku. Kvalitet Zivota obolele osobe ne zavisi samo od tezine bolesti, nego i od kvaliteta
pruzenih usluga i zdravstvenog zbrinjavanja koje prima. Porodica postaje usredsrede-
na samo na resavanje date situacije, njome je opterecena i stalno je u potrazi za rese-
njem problema sa kojima se suocava, na $ta ukazuju i kvalitativni rezultati. Oboleli od
retkih bolesti su ugrozena manjina u zdravstvenom sistemu u Republici Srbiji i ¢esto
bez prave dijagnoze, terapije i nau¢nih istrazivanja, i bez nade u boljitak. Zbog takve
situacije vazno je doneti specifi¢nu javnu politiku na nacionalnom nivou u odnosu na
retke bolesti. Takode, potrebno je podsticati nau¢na istrazivanja da bi se povecalo po-
stoje¢e znanje, koje je trenutno nedovoljno da bi moglo ispuniti ocekivanja i potrebe
pacijenata s retkim bolestima.
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2. Pravo na dijagnozu

U otkrivanju bolesti i le¢enju obolelih od retkih bolesti uklju¢uju se sve osobenosti i
specijalisticka znanja u odnosu na zdravstvenu zastitu, imajuéi u vidu rad zdravstve-
nih sluzbi i vrste specifi¢nih zdravstvenih usluga kojima se medicinski tretiraju laksa i
teza stanja retkih bolesti. U Srbiji postoji dugogodisnja praksa molekularno-geneticke
analize u istrazivanjima i dijagnostici retkih bolesti i ona prati svetske standarde u toj
oblasti. Veliki broj retkih bolesti je jo§ nedovoljno okarakterisan na geneti¢kom nivou,
te se dijagnostika bazira na analizi ontologija (skupa simptoma). Re¢ je o ozbiljnim i
hroni¢nim, ¢esto degenerativnim oboljenjima. Samo za mali broj retkih bolesti postoje
definisani molekularni markeri, koji se uvek analiziraju kada se sumnja na odredenu
retku bolest. Sa pojavom novih tehnologija u molekularnoj genetici, posebno sekvenci-
ranja nove generacije (Next Generation Sequencing, NGS), dijagnostika retkih bolesti
je dozivela napredak nepredvidivih razmera. Otkrivanje novih molekularnih markera
doprinosi i razvoju novih ciljanih terapija, pa se o¢ekuje i procvat farmaceutske indu-
strije koja proizvodi orfan lekove. Dijagnostika za teske bolesti najées¢e se postavlja u
de¢jem uzrastu, ali se za neke bolesti postavlja i u adultnom periodu Zivota. Prenatalna
dijagnostika je dostupna za mali broj retkih bolesti koje su potpuno definisane na ge-
netickom nivou. Smatra se da je najvedi uspeh na polju retkih bolesti upravo napredak
dijagnostike i pojava prvih genskih terapeutika. U svemu postaje najznacajnije preva-
zi¢i nezainteresovanost nau¢nika, lekara, farmaceuta i drzavnih organa za ove bolesti.

Prva poteskoca s kojom se oboleli i ¢lanovi njihovih porodica susre¢u je postavljanje
ispravne dijagnoze. Kod nemogu¢nosti da se postavi ta¢na dijagnoza po pravilu se ula-
zi u period izmedu pojave prvih simptoma i verovatne dijagnoze, $§to nekad ukljucuje
nedopustiva i visokorizi¢na kasnjenja kao i pogresne dijagnoze koje vode pogresnom
le¢enju (,u lavirintu bez dijagnoze®). Nedostatak znanja o patologiji retkih bolesti ¢esto
dovodi zivote obolelih u rizik i uzrokuje veliku $tetu, kao $to su nepotrebna odlaganja,
ceste medicinske konsultacije i prepisivanje neadekvatnih ili ¢ak Stetnih lekova i tera-
pija. Pomanjkanje znanja o vedini retkih bolesti dovodi do toga da se prava dijagnoza
postavi prekasno, kad je pacijent mesecima ili godinama ve¢ primao neku vrstu terapije
koja se primenjuje kod neke druge, poznatije bolesti. Cesto su samo neki od prisutnih
simptoma prepoznati i le¢eni. Zbog toga $to nije donesena ispravna dijagnoza, hitna
pomo¢ ne moze pruziti adekvatnu zastitu pacijentu, tako da se, na primer, glavobolja
tretira kao migrena, a zapravo je uzrokujc tumor na mozgu. Bez postavljanja dijagnozc
u detinjstvu, ¢lanovi porodice osec¢aju krivicu zbog toga Sto se dete ponasa ,,éudno“ine
razvija se mentalno i psihomotorno na uobi¢ajeni na¢in. Svi izneti razlozi ukazuju na
vaznost podrobnijeg razmatranja pitanja dijagnostike.
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U pravnoj analizi se polazi od opstih eti¢kih i pravnih nacela, ali i odredaba Za-
kona o pravima pacijenata, koji govore o duznosti onog ko postavlja dijagnozu da o
tome obavesti pacijenta kako bi od njega dobio pristanak na tretman i le¢enje koje
takva dijagnoza iziskuje. Dijagnoza prethodi lecenju i sastavni je deo obavestenja
koje se duguje pacijentu, kako bi se on samoodredio u odnosu na predlozeno le¢enje
i dao svoj pristanak uz punu informisanost.® Dijagnoza predstavlja prepoznavanje
stanja, odnosno utvrdivanje bolesti. Etimoloski koren re¢i dijagnoza (diagnosis) na-
lazi se u medicini, potice iz starogrékog jezika i znadi nesto ta¢no razaznati, uvideti
i odlutiti, pri ¢emu se u enciklopedijskoj literaturi dijagnoza definiSe kao medicin-
ski zaklju¢ak o zdravstvenom stanju pacijenta, o vrsti i karakteru nekog oboljenja,
ili prepoznavanje bolesti.” Dijagnoza je kratak lekarski zaklju¢ak o sustini bolesti
i stanju bolesnika, iskazan terminima savremene medicinske nauke. Dijagnoza kod
retkih bolesti donosi informacije koje mogu biti znacajne na razli¢itim nivoima: 1)
omogucava primenu odgovarajuée terapije; 2) omogucava prenatalnu dijagnostiku
i dobijanje buduéeg zdravog potomstva; 3) doprinosi napretku nau¢nih saznanja o
odredenoj bolesti.

Dijagnostika retkih bolesti uredena je u okviru posebne glave Zojinog zakona, gde
se daju osnovi prava i duznosti uéesnika u dijagnosti¢kim postupcima.®® Zakon polazi
od toga da praksa genetickih usluga u Srbiji postoji, da ih pruzaju ovlas¢eni subjekti
i da za takve usluge postoje korisnici sa svojim manje ili vi$e izraZenim zdravstvenim
problemima. Na samoj usluzi se radi u saradnji svih struka, zdravstvenih radnika, sa-
radnika i ovlas¢enih laboratorija. Ipak, prvi kontakt koji pacijent ostvaruje u smislu
svoje zdravstvene potrebe jeste kontake sa lekarskom profesijom i zato je lekar taj koji
je odgovoran za celinu dijagnosti¢kog postupka, od prvog javljanja pacijenta, pregleda,
pa do laboratorijske analize ili eventualno rada u multidisciplinarnom veéu za pitanja
dijagnostike, slanja bioloskog uzorka ili odlaska u inostranstvo.

Zojinim zakonom afirmiSe se pravo pacijenta na dijagnozu. Naime, pacijent ima
pravo na dijagnozu, uvek kad je ona mogucéa i dostupna prema stanju razvoja biome-
dicinskih i tehnoloskih saznanja.®” Kod ozbiljnih tesko¢a ili nejasnih stanja u pogle-
du dijagnoze, kad nema dijagnoze, ona ¢e se postaviti konzilijarno i hipoteti¢ki kao
privremena ili radna dijagnoza. Saglasno resenju zakona dijagnoza prethodi le¢enju
i sastavni je deo obavestenja koje se duguje pacijentu, kako bi se on samoodredio u
odnosu na predloZeno le¢enje i dao svoj pristanak uz punu informisanost. Lekar po-

66 Clan 11 Zakona o pravima pacijenata, ,,Sl. glasnik RS, 45/2013.
67 Medicinski leksikon, Beograd/Zagreb, 1981, str. 195.

68 GlavaIll, ¢lan 14-24 Zojinog zakona, op.cit.

69 Clan 14, ibid.
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stavlja dijagnozu na osnovu uzete anamneze i pregleda obavljenog u skladu sa pravi-
lima struke, sa duznom paznjom i u skladu sa vaze¢im medicinskim standardom u
dijagnostici. Lekar ima slobodu izbora dijagnosti¢kog postupka, pri ¢emu je duzan da
vodi ra¢una o li¢nosti pacijenta i da primereno njegovom stanju primeni sva moguca i
raspoloZiva izvorna nau¢na medicinska saznanja u toj oblasti. Ako prvobitna dijagno-
za nije sigurna, lekar je duzan da je proveri i da iscrpi druge moguénosti ispitivanja i di-
jagnostikovanja. Zabranjena je preterana dijagnostika u postavljanju dijagnoze u vidu
nepotrebnih i prekomernih dijagnosti¢kih postupaka. Kod invazivnih dijagnosti¢kih
postupaka povecanog rizika, lekar je duzan da napravi razmak izmedu ovih postupaka
kako ne bi nastetio pacijentu. Rana dijagnostika je prioritet i obaveza je lekara da pra-
vovremeno postavi dijagnozu.

Lekar koji obavlja zdravstvenu delatnost kod davaoca usluge duzan je da usvaja i
usavr$ava nove dijagnosticke, terapijske i preventivne metode koje su nau¢no uteme-
ljene, za koje je davalac usluge dobio saglasnost od nadlezne komisije. Primena nove
eksperimentalne dijagnosticke metode nalaze duznost lekara da proceni odnos koristi
i rizika po pacijenta u odnosu na njeno preduzimanje, odnosno nepreduzimanje. Nova
metoda ne moze da se sprovodi u druge svrhe, osim u cilju prevencije i le¢enja stanja i
bolesti.” Posebna se paznja poklanja obavestenju o predloZenoj dijagnostickoj meri.”!
Pre pribavljanja pristanka pacijenta na geneti¢ko ispitivanje, odgovorno lice je duzno
da informise pacijenta o prirodi, znadenju i obimu ispitivanja, ostavljajuéi pacijentu do-
voljno vremena za odludivanje o davanju pristanka. Duznost obavestavanja ukljucuje:
1) obja$njenje u pogledu namene, vrste, obima i znatenja genetickog ispitivanja, kao
i osnovne informacije o ograni¢enjima primenjene metode; 2) objasnjenje odredenih
rizika po zdravlje onog ko se ispituje u odnosu na saznanje o rezultatu geneti¢kog is-
pitivanja ili uzimanje genetickih uzoraka potrebnih za to, uklju¢ujuéi i slucajeve trud-
ne zene i obja$njenja rizika po embrion, odnosno fetus u vezi sa vrienjem ispitivanja i
uzimanja potrebnih geneti¢kih uzoraka; 3) objasnjenje prava pacijenta da povuée svoj
pristanak u bilo koje vreme; 4) objasnjenje u pogledu prava pacijenta da odbije saop-
Stavanje rezultata bez ogranienja, delimi¢no ili u celosti, uklju¢ujuéi tu i pravo da ne
podigne rezultat ispitivanja, kao i da rezultat bude unisten; 5) obja$njenje onom ko se
ispituje u slu¢aju masovnog genetic¢kog skrininga o rezultatima evaluacije programa.
Odgovorno lice koje postupa u ispitivanju treba da unese u medicinsku dokumentaciju
sadrzaj svakog od ovih objasnjenja u vreme pre njegovog obavljanja. Obavestenje o di-
jagnozi kod utvrdene bolesti, geneti¢ki uslovljene anomalije ili retke bolesti saopstava
iskljucivo lekar koji preduzima dijagnosti¢ku meru.

70 Clan 15, ibid.
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Dijagnosticke mere nad pacijentom sprovode se samo uz njegov pristanak, osim izu-
zetno kad razlozi hitnosti to ne dopustaju.’” Pacijent moze dati pristanak na predloze-
nu dijagnosti¢ku meru izri¢itom izjavom ili radnjama koje znace njegovo saglasavanje.
Geneticka dijagnostika u vidu ispitivanja ili analize, kao i uzimanje uzorka u tu svrhu,
moze da se sprovodi samo posto je pacijent pismeno dao pristanak. Odgovorno lice i
zdravstvena ustanova duzni su da poseduju dokaz o pismeno datom pristanku. Prista-
nak pacijenta odnosi se na obim genetic¢kog ispitivanja, kao i na moguénost da rezultat
ispitivanja moze da bude dostupan i drugim licima. Pacijent moze u svakom trenutku,
sa dejstvom za ubudude, da opozove svoj pristanak medicinski odgovornom licu, bilo
usmeno bilo u pisanoj formi. Svaki usmeni opoziv pristanka treba da bude ubelezen u
medicinsku dokumentaciju. Kad pacijent ne poseduje sposobnost da razume prirodu,
znadaj ili domasaj predloZenog ispitivanja ili davanja neophodnog uzorka ili po zakonu
nema pravo da izjavi pristanak, geneti¢ko ispitivanje u medicinske svrhe moze se obaviti
samo uz pismeni pristanak zakonskog zastupnika pacijenta i ako je prema opsteprihva-
¢enom stavu medicinske struke i nauke to neophodno radi izbegavanja, prevencije ili
le¢enja geneticki izazvane bolesti, njenih komplikacija, kao i radi preduzimanja terapije
lekovima koja moze da uti¢e na genske karakeeristike. U slu¢aju da pacijent nema za-
konskog zastupnika ili zakonski zastupnik nije dostupan, geneticko ispitivanje moze
se obaviti uz prethodno pribavljeno miljenje nadleznog etickog odbora zdravstvene
ustanove i odobrenje nadleznog organa starateljstva. Pristanak zakonskog zastupnika
moze se opozvati. Pacijent ¢e, bez obzira na pristanak zastupnika, biti ukljuc¢en u proces
donosenja odluke o geneti¢kom testiranju u onoj meri u kojoj je sposoban da date in-
formacije razume. Izuzetno je dopusteno da se geneticko ispitivanje preduzima bez pri-
stanka pacijenta, ako ispitivanje ne moze da se odlozi, ako o¢ekivana korist za pacijenta
ne moze da se postigne na drugi nacin, i ako je to u skladu sa principom srazmere koristi
i Stete koja se odmerava. Misljenje o ispunjenosti uslova za taj izuzetak daje nadlezni
eticki odbor.” Pacijent kome se vrsi geneticki test ima pravo da dobije punu informa-
ciju o svom genetickom zdravlju, u delu u kome je ona rezultat testiranja i saop$tena
u dostupnoj i jasnoj formi. Izuzetak od toga predstavljaju: 1) odluka pacijenta da ne
bude obavesten o nalazu testa; 2) kad se vrsenje tog prava zakonom ogranicava u korist
pacijenta ili treceg lica.

Pored opstih odredaba zajednickih za sve vrste dijagnostickih postupanja u okviri-
ma genetickih usluga, Zakon izdvaja specifi¢nosti procedura kod retkih bolesti u delu
koji ureduje ciljanu dijagnostiku kod dece i odraslih.” Lekar upuéuje pacijenta na op-
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seznu ciljanu dijagnostiku onda kada je na osnovu klini¢kih simptoma dijagnoza ne-
jasna, odnosno kada postoji sumnja na retku bolest ili stanje kod pacijenta. Geneticki
test u svrhu dijagnostike retke bolesti ili stanja preduzima se uz individualni pristup
pacijentu i uz duzan lekarski nadzor, uzimajuéi u obzir i procenat rizika od greske.
Pretpostavka je da ta¢na geneticka informacija dobijena posle detaljnih klini¢kih i
laboratorijskih ispitivanja dovodi do ta¢ne dijagnoze koja podleze dopunskoj prove-
ri. Kad za to postoje indikacije, lekar uklju¢uje radioloske dijagnosticke testove radi
dodatnih informacija i dobijanja kompletne geneticke dijagnoze. Putem molekular-
no dijagnosti¢kih postupaka u klini¢koj praksi, metoda genskih proba, kao i prime-
ne specifi¢nih genetickih markera u datoj analizi, precizno se odreduju mesta i vrste
mutacija. Dijagnostika se sprovodi u vidu merenja i tumacenja dobijenog rezultata od
strane ovlas¢ene laboratorije. U nekoliko zdravstvenih ustanova na tercijarnom nivou
osnovani su referentni centri koji u skladu sa zakonom obavljaju poslove centara za ret-
ke bolesti. Svaki centar treba da, po potrebi, obrazuje multidisciplinarno konzilijarno
vede za pitanja dijagnostike. Naime, kad preduzeta geneticka analiza nema jasan ishod,
zbog ¢ega pacijent ostaje bez potvrdene dijagnoze, odnosno bez moguénosti daljih di-
jagnosti¢kih postupaka duZe od $est meseci, a zdravstveno stanje pacijenta se ozbiljno
pogorsava, vece je duzno da bez odlaganja sacini izvestaj o preduzetim dijagnostickim
postupcima i da misljenje da li je moguée obezbediti sprovodenje dodatnih dijagno-
stickih postupaka u Republici Srbiji. Ako to nije mogude, veée u svom izvestaju daje
predlog o potrebi sprovodenja dodatnih dijagnosti¢kih postupaka u inostranoj zdrav-
stvenoj ustanovi. Predlog sadrzi misljenje o neophodnosti slanja bioloskog materijala
u inostranu zdravstvenu ustanovu ili o upucivanju pacijenta u inostranu zdravstvenu
ustanovu radi sprovodenja dodatnih dijagnosti¢kih postupaka. Kona¢nu odluku o
neophodnosti upuéivanja bioloskog materijala ili osiguranog lica u inostranu zdrav-
stvenu ustanovu donosi Republi¢ki fond za zdravstveno osiguranje, odnosno odluku
o dodeli sredstava iz Budzetskog fonda za le¢enje oboljenja, stanja i povreda koje se ne
mogu le¢iti u Republici Srbiji, radi sprovodenja dodatnih dijagnosti¢kih postupaka,
donosi ministar zdravlja. Tercijarni nivo dijagnostike naglasava se upravo kod retkih
bolesti, jer je po pravilu re¢ o dijagnostici najtezih i najmanje poznatih bolesti i sta-
nja, gde se zahteva veliki stepen ekspertize. Drugi oblici dijagnostickog postupanja ili
genetickog savetovanja obavljaju se organizaciono na razli¢itim nivoima zdravstvene
zadtite, gde moze do¢i do toga da se jednostavno vrsi pretraga i ne nade nista. Zbog
osobenosti takve zastite propisan je rok od Sest meseci kako bi se ispostovala obaveza
blagovremenog tretmana za obolele od retkih bolesti. On ne vazi za prenatalnu i po-
stnatalnu dijagnostiku, niti za preventivu. Rok od Sest meseci nije rok za postavljanje
dijagnoze, nego rok u kome zdravstveni sistem treba da reaguje i omogudi pacijentu,
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ukoliko komisija RFZO to dozvoli, da se posalje uzorak u inostrani centar, i to opet
pod uslovom da su sve mogu¢nosti za ispitivanje u Srbiji iscrpljene. Sastav i rad mul-
tidisciplinarnog vec¢a treba da bude blize regulisan podzakonskim aktom. U vezi sa
primenom ove odredbe, postoji primedba da se za dijagnostiku van zemlje trazi veliki
broj uslova administrativne prirode kao $to su dozvole za transport bioloskih uzoraka
itd. Postoje problemi u finansiranju dijagnostike u zemlji i u inostranstvu o trosku
sredstava osiguranja, a laboratorije za dijagnostiku nisu dovoljno umrezene, osim u po-
jedina¢nim slu¢ajevima.” Laboratorijske pretrage treba da budu dostupne pacijentu
u pogledu obaveznih laboratorijskih pretraga i uz duznu paznju u pogledu pripreme
uzorka (urin, krv, likvor, leukociti, eritrociti, merenje enzima) koja moze trajati duze
uzimajudi u obzir i procenat rizika od greske. Geneticke usluge pruzaju laboratorije za
citogenetiku i laboratorije za prenatalnu dijagnostiku. Zdravstvene ustanove i oblici
privatne prakse duzni su da preduzmu neophodne mere kako bi pruzanje genetic¢ih
usluga bilo odgovarajuceg kvaliteta, a posebno da obezbede: 1) da geneticki testovi
budu u skladu sa op$tevaze¢im nau¢nim i klini¢kim kriterijumima; 2) da se realizuju
u ovla$¢enoj laboratoriji po programu osiguranja kvaliteta i da su predmet redovnog
monitoringa; 3) da su davaoci genetickih usluga adekvatno obuceni da obavljaju svoje
duznosti u skladu sa tehnickim specifikacijama i standardima. Pored ciljane dijagno-
stike otkrivanja i le¢enja retkih bolesti, u sluzbi ovih pacijenata i porodica koje nose
njihovu genetiku su i druge vrste dijagnosti¢kih procedura, takode uredenih zakonom,
kao $to su prediktivna, prenatalna i postnatalna dijagnostika ili oblici organizovanog
skrininga. Svaka od dijagnostika je od velikog znacaja jer pomaze u tretmanu obolelih
i porodica, a takode omogucava preventivnu ulogu u svemu tome i ranu dijagnostiku,
koja se zakonom predvida kao prioritet. U postupku prediktivne dijagnostike obave-
zno je sprovesti geneticko savetovanje i testove u cilju predvidanja monogenskih bo-
lesti, otkrivanja genske predispozicije ili osetljivosti na bolesti, kao i identifikacije lica
koje moze biti zdravi nosilac gena odgovornog za bolest. Nacin i obim geneti¢kog sa-
vetovanja treba da budu u skladu sa oéekivanim rezultatom testa i njegovim zna¢enjem
za pacijenta koji se ispituje, posebno kad se to ¢ini prema zeni kao pacijentu, njenom
partneru ili ¢lanu porodice. Geneticki savet o zace¢u ili rodenju deteta saopstava se na
nacin koji uvazava slobodu zZene u pogledu njenog reproduktivnog ponasanja.
Prediktivno ispitivanje za koje ne postoji pristanak propisan zakonom, dopuste-
no je samo kao izuzetak, i to: 1) kad je u slu¢aju planirane trudnode ili ispitivanja
geneti¢ki povezanog lica, na osnovu opsteprihvacenog stava medicinske nauke ne-
mogude na drugi na¢in utvrditi da li je neka bolest geneti¢ki uslovljena, odnosno da

75 Vodié za obolele od retkih bolesti, u saradnji sa Nacionalnom organizacijom za retke bolesti

Srbije (NORBS): priredio G. Ilié.
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li ¢e se pojaviti kod geneti¢ki povezanog lica ili njegove dece; 2) kad je verovatno da
zdravlje pacijenta nee biti naruseno ili optereéeno na bilo koji nacin koji je veéi od
uobitajenog rizika od uzimanja neophodnog genetickog uzorka; 3) kad je verovatno
da pacijent neée pretrpeti nikakvo fizi¢ko ili psihicko osteéenje usled rezultata ispi-
tivanja. Prenatalna dijagnostika se preduzima u svrhu dovodenja do zdravog i Zelje-
nog potomstva u kom cilju se utvrduje ili isklju¢uje postojanje odredene geneticke
bolesti, geneti¢ki uslovljene anomalije ili retke bolesti kod embriona ili fetusa. Le-
kar se koristi invazivnim i neinvazivnim dijagnosti¢kim procedurama, polazeéi od
toga da su testovi krvi i ultrazvuk deo rutinske prenatalne nege, da su bezbedni i da
mogu da ukazu na to da li je indikovano preduzeti invazivno prenatalno geneticko
testiranje. Dijagnosticke metode koje lekar kao odgovorno lice koristi u prenatalnoj
dijagnostici treba da budu prevashodno manje invazivne metode koje su deo dobre
prakse prenatalne geneticke zastite, izuzev onda kad je indikovano da se preduzme
potrebno invazivno prenatalno ispitivanje. Tako, molekularna analiza DNK kod ove
dijagnostike treba da bude, uvek kad postoje uslovi, prvo dijagnosti¢ko sredstvo, a
klini¢ka dijagnoza se potvrduje morfoloskim pregledima (radioloski pregledi kao $to
su ultrazvuk itd.), kao i dodatnim biohemijskim analizama.”® Smatra se da pitanje
prenatalne dijagnostike takode treba posmatrati kao preventivnu meru, jer $to se pre
otkriju problemi, to ¢e i le¢enje biti efikasnije. Pored toga, drzava ¢e imati neuporedi-
vo jasniju sliku o zdravlju nacije.””

Jedna od duznosti lekara jeste da, na osnovu nalaza i shodno vaze¢em medicin-
skom standardu, proceni da li postoji i koliki je stepen verovatnoce da ¢e se dete roditi
sa genetickom boles¢u ili geneticki uslovljenom anomalijom koja je posebno teska u
vreme njenog otkrivanja. Prenatalno geneticko ispitivanje moze da se vrsi samo onda
kad je to u svrhu zdravlja, odnosno radi utvrdivanja odredene genske karakteristike
embriona ili fetusa ¢ije zdravlje moze biti ugrozeno pre ili nakon rodenja, ili radi lece-
nja embriona ili fetusa sa lekovima &ije je dejstvo u vezi sa genetickim faktorima, i pod
uslovom da je trudna Zena o tome po zakonu obavestena i da je dala pristanak. Uko-
liko se prilikom ispitivanja ili na osnovu drugog prenatalnog ispitivanja utvrdi pol
embriona ili fetusa, takva informacija moze da se saopsti trudnoj Zeni tek po isteku
desete nedelje trudnoée. Lekar trudnu Zenu obavestava o njenom pravu na geneticko

76 Na primer, test DNK otkriva hromozomske aberacije u ranoj trudnoci ve¢ od 9. nedelje,
kada morfoloske promene ne mogu biti detektovane ultrazvukom, dok se amnio/ CVS
radi tek od 12. nedelje. Kariotip amnionske te¢nosti pruza uvid u sva 24 hromozoma, ne
samo hromozoma 21, u potpuno istoj proceduri. Kod rizi¢ne grupe trudnica poveéana
je verovatnoca za hromozomske aberacije na svim hromozomima, nekim manje nekim
vise (ibid).

77 Ibid.
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savetovanje, pre nego $to se sprovede prenatalno ispitivanje i dobije rezultat, a u skla-
du sa ovim zakonom i zakonom kojim se ureduje postupak prekida trudnode. Beleska
o savetovanju sastavni je deo medicinske dokumentacije. Ako se prenatalno geneti¢ko
ispitivanje sprovodi na trudnoj zeni koja nema sposobnost da razume prirodu, znace-
nje i obim ispitivanja pa usled toga nije u stanju ni da izjavi volju, ispitivanje se moze
obaviti samo ako je zakonski zastupnik trudne Zene u potpunosti obavesten i ako je
lekar kao odgovorno lice dao savet i pribavio pristanak zakonskog zastupnika u skla-
du sa ovim zakonom. Lekar kao odgovorno lice duzan je da o rezultatu genetickog
ispitivanja obavesti partnera trudne Zene samo ukoliko i on udestvuje u postupku
geneti¢kog savetovanja. Zakonsko resenje dato u pogledu prenatalne dijagnostike
shodno se primenjuje i na postupke preimplantacione dijagnostike kod biomedicin-
ski potpomognutog zaceca. Lekar kao odgovorno lice utvrduje indikacije za upudi-
vanje trudne Zene u geneticko savetovaliSte koje je prilagodeno stanju koje se istra-
zuje na nacin da se omogudi: 1) procena rizika za nerodeno dete da pati od posebno
teske bolesti, s obzirom na porodi¢nu istoriju i medicinske nalaze ispitivanja tokom
trudnoée; 2) informisanje trudne Zene o karakteristikama bolesti, na¢inu otkrivanja,
terapijskim moguénostima, o uspesnosti rezultata koji se mogu dobiti iz analize, kao
i 0 njihovim mogu¢im posledicama; 3) informisanje trudne Zene o skrivenim rizici-
ma uzoraka i njihovim ograni¢enjima; 4) informisanje trudne Zene o ¢injenici da ¢e
se dete roditi sa telesnim ili dusevnim nedostacima predstavlja zakonsku indikaciju
za prekid trudnode u postupku na zahtev trudne Zene, a po odobrenju nadleznog
konzilijuma lekara, odnosno eti¢kog odbora zdravstvene ustanove. Lekar kao odgo-
vorno lice treba da se uveri da je trudna Zena razumela obavestenje. Mere obaveznog
skrininga propisuju se posebnim stru¢no-metodoloskim uputstvom koje odobrava
ministar. Obavezan skrining novorodene dece sprovodi se u skladu sa odgovaraju¢im
skrining programom i treba da bude zavrien pre nego $to se novorodenée otpusti iz
bolnice, a ukoliko to nije slu¢aj, najkasnije u roku od 30 dana nakon otpustanja iz po-
rodilista. Ako rezultat odredene analize za novorodende bude pozitivan, odgovorno
lice je duzno da daljim laboratorijskim pretragama izvrsi proveru postavljene sumnje
na geneti¢ku bolest i da potvrdi nalaz. Novorodencetu sa geneticki uslovljenom ano-
malijom postavlja se dijagnoza, koja se kod odredenih stanja daje na osnovu klinicke
slike na rodenju. U delu prevencije zakon daje odgovarajuée odredbe prema kojima
je davalac usluge duzan da: 1) u okviru preventivnih programa obavlja prenatalni
i neonatalni skrining kao organizovane oblike sprovodenja dijagnostike naslednih
bolesti; 2) u okviru obaveznih mera zdravstvene zastite obavlja testiranja na odrede-
ne geneticke bolesti. Preventivne mere davalac usluge sprovodi organizovanjem po-
sebnih predavanja ili davanja saveta, a u cilju podizanja svesti ljudi i obezbedivanja
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zdravstvenih usluga u odgovaraju¢im intervalima za grupacije stanovnistva koje su
izloZene pove¢anom riziku obolevanja. Geneticki skrining koji uklju¢uje $iru popu-
laciju moze da se obavlja samo ako je cilj takvog ispitivanja da se utvrdi da li lica koja
se ispituju poseduju takve geneticke osobine koje su, prema opsteprihva¢enom stavu
medicinske nauke i struke, znacajne u smislu prevencije, le¢enja ili izbegavanja gene-
ticki uslovljenih bolesti, anomalija i retkih bolesti. Geneticki skrining sprovodi se u
okviru odobrenih javnozdravstvenih programa za skrining u Republici Srbiji, kao i na
osnovu pribavljenog misljenja o opravdanosti koju procenjuje Eticki odbor Srbije, uz
ispunjenje slede¢ih uslova: 1) program je relevantan za zdravlje ukupne populacije ili
jednog dela stanovnistva; 2) postoji nau¢na vrednost i dokazani efekti programa; 3)
raspoloZive su preventivne i terapijske mere za bolesti ili poremeéaje koji su predmet
programa; 4) postoje odgovarajuée mere da se obezbedi jednak pristup programu;
5) predvidene su mere za obave$tavanje o svrsi programa i dobrovoljnoj prirodi uée-
$§¢a u njemu. Kada je u pitanju praksa u Srbiji, do sada se dijagnostika finansirala iz
sredstava namenjenih istraZivanjima ili su pacijenti sami pokrivali troskove. REZO
je nacelno prihvatio da pokrije troskove geneticke dijagnostike retkih bolesti. Postoji
direketno obradanje pacijenata, ali je to uvek u konsultaciji sa njihovim lekarom. Kod
nas se radi molekularno-geneticka dijagnostika velikog broja retkih bolesti. Potrebno
je usluge razvijati u svim ustanovama kojc za to imaju znanje i opremu, koja ne zaosta-
je za onom koju koriste laboratorije u inostranstvu (npr. aparat za NGS). Medutim,
postoje laboratorije u svetu koje imaju izuzetno veliko iskustvo i kontinuirana rastuca
saznanja o pojedinim retkim bolestima, i tada, ako se slu¢aj ne razresi u zemlji, treba
potraziti dodatne analize u tim laboratorijama (5-10%). Nau¢ni rad na evropskim
projektima doneo je zapazen napredak u dijagnostici retkih bolesti u Srbiji, ali i pro-
mociji retkih bolesti, kako medu lekarima tako i u opstoj populaciji, koja je bila inten-
zivnija nego ikada ranije. Istrazivanja, razvoj dijagnostike i novih terapijskih pristupa
za retke bolesti su i u budu¢nosti strateski cilj. Tako, obavezni neonatalni skrining u
Srbiji obuhvata analize na dve retke bolesti: fenilketonuriju i kongenitalnu hipotireo-
zu. Poveéanjem broja bolesti za koje se radi skrining povecao bi se kvalitet Zivota onih
pacijenata kod kojih je jako vazno da se sa terapijom zapo¢ne $to pre (npr. Vilsonova
bolest), kako ne bi doslo do teskih posledica koje, ako se ne ledi pravovremeno, takva
bolest nosi. Potrebno je takode ostvariti bolje organizovanje i umrezavanje institu-
cija i povezivanja eksperata, sa ciljem obezbedivanja kvalitetnije i kontinuirane me-
dicinske nege. Rezultat je individualni pristup pacijentu, a u skladu sa preporukama
Evropske komisije da ne treba da putuje pacijent, ve¢ stru¢njak.”

78 Ibid.
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3. Prava u odnosu na razlidite oblike zdravstvene zastite

Stanje prava u Srbiji pored pozitivnih pomaka jo§ ima ocenu otezanog ostvarivanja u
praksi: neodgovarajuda zdravstvena nega zbog nejednakosti u pristupu zdravstvenim
sluzbama i sredstvima, nepostojanje registra retkih bolesti, nedostupna dijagnostika
koja ¢esto nije ni blagovremena, postavljanje pogresnih dijagnoza ili nepostavljanje
dijagnoze zbog nedostatka medicinskih podataka i nepoznavanja specifi¢nih retkih
bolesti, neostvarivanje punog prava pacijenta na le¢enje i osiguranje kroz dostupnost
skupih lekova za retke bolesti, gde se nedovoljno lobira za ostvarenje tih prava kod
nadleznih institucija, Ministarstva zdravlja i Republi¢kog fonda zdravstvenog osigu-
ranja, i nedovoljno obavestava, kako putem priru¢nika za pacijente tako i vodic¢a za
lekare. Iz ocene propisa o vrsti i obimu zdravstvene zastite proizlazi da mnoga prava
predvidena Ustavom i zakonom nisu jednako ostvariva za razli¢ite kategorije pacije-
nata, i to je slucaj kada su u pitanju oboleli od retkih bolesti. U zdravstvenoj zastiti po
osnovnoj bolesti, ali i drugim osnovnim zdravstvenim potrebama koje imaju ova lica
kao i sva ostala uskra¢uju se prava predvidena zakonom koji ureduje tu oblast.”” Postoje
primeri brojnih potesko¢a u zbrinjavanju redovnih zdravstvenih potreba: neadekvatna
zdravstvena i stomatoloska primarna zastita zbog svojstava i toka osnovne retke bole-
sti, teSkode transporta obolelih, nedovoljna fizikalna terapija i odsustvo olaksica kod
operacija, teskoce prilikom dobijanja uputa, kao i potreba kraéeg roka za nabavku or-
topedskih pomagala i dr. Centri za retke bolesti uvedeni skora$njim amandmanima za-
kona jo$ nisu pokrenuli svoj rad u praksi, premda su njihovi zadaci sveobuhvatni i ticu
se kako dijagnostike, skrininga, savetovalista tako i vodenja registra bolesti i saradnje
sa inostranim centrima.*® Za druga zdravstvena stanja zahtevi pacijenata se odbijaju,
bez obzira na to §to za njih ne postoji moguénost le¢enja u zemlji, i to sa obrazloze-
njem da trazene dijagnosticke mere ne predstavljaju le¢enje i da zbog toga nije ispunjen
uslov potrebe le¢enja.?! U svemu se zaboravlja da u pravnoj kvalifikaciji i tumacenju
treba da bude primenjen pravni princip — ko mozZe viSe mozZe i manje, a dijagnostika
je manje od le¢enja. Resenja iz uporednog prava ve¢inom $ire tumace pojam le¢enja
jer se tu ubrajaju: dijagnosticki i terapijski postupci, operativni zahvati, uklju¢ujudi i
transplantacije, bolni¢ko i ambulantno le¢enje, kontrolni pregledi, kao i dijagnosticke
pretrage krvi i tkiva, za koje su iscrpljene sve mogu¢nosti da se obave u zemlji. Prema
svom predmetu Zakon ureduje prava, obaveze i odgovornosti ucesnika u medicinskim
postupcima prevencije i dijagnostikovanja geneti¢kih bolesti, geneticki uslovljenih ano-

79 Zakon o pravima pacijenata, ,,Sl. glasnik RS, br. 45/2013.
80 Clan 92a Zakona o zdraystvenoj zastiti, op.cit.
81 Clan3i¢lan 5, prilog 1, ibid.
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malija i retkih bolesti, u svrhu zastite ljudskog zdravlja i dostojanstva, a naroc¢ito kod
ispitivanja i analize bioloskih uzoraka namenjenih da identifikuju genske karakeeristike
koje se nasleduju ili sti¢u tokom ranog prenatalnog razvoja. Zakon proklamuje nacelo
zastite genetickog i reproduktivnog zdravlja kroz o¢uvanje naslednog potencijala sva-
kog pojedinca, a kao deo opste drustvene brige za zdravlje. Preventivna, prenatalna i
postnatalna zdravstvena zastita predstavljaju ulaganje u buduénost zdravlja svih, a po-
sebno Zena i novorodene dece. Zdravstvena zastita dece kod prevencije, dijagnostike i
le¢enja genetickih bolesti i anomalija obezbeduje se u najboljem interesu deteta. Prvi
put u pravu Srbije ureduju se geneti¢ka usluga kao vrsta zdravstvene usluge, geneti¢-
ko informisanje i genetic¢ko savetovanje. Defini$u se davaoci usluga i odgovorna lica,
s tim $to blize data zakonodavna materija trazi i podzakonsku razradu, jer je u nekim
segmentima terminoloski neujednacena (npr. pojmovi ispitivanja, analize, testiranja i
sl.). Naime, geneticku uslugu pruza davalac usluge u cilju da se pojedincu, parovima,
populacionoj grupi ili porodici pomogne u refavanju zdravstvenog problema i da se
sa¢ini nalaz u vezi sa pojavom ili rizikom od nastanka ili ponovne pojave geneticke bo-
lesti, anomalije ili retke bolesti. Geneti¢ko informisanje predstavlja postupanje u cilju
obavestavanja u kome se pacijent ili ¢lanovi njegove porodice, koji su pod rizikom od
geneticki uslovljene bolesti, upoznaju sa posledicama te bolesti, verovatno¢om njenog
prenosenja i nadinima njene prevencije i le¢enja. Geneticko savetovanje se odvija na na-
¢in koji je razumljiv i bez uticaja na volju lica kome se savet daje. Clanovi porodice treba
da budu ukljueni u geneticko informisanje pacijenta koji se ispituje, ukoliko se sumnja
da mogu biti nosioci odredenih genskih karakrteristika koje su od znacaja za sprecava-
nje, otkrivanje ili le¢enje odredene geneticke bolesti, geneti¢ki uslovljene anomalije ili
retke bolesti. Pacijent ima pravo na postovanje svoje fizicke i psihicke privatnosti i na
poverljivost podataka o li¢nosti, a u okviru toga i na posebnu zastitu kad su ti podaci
rezultat genetickog testiranja. Bioloski uzorci koji se koriste za analize treba da se ¢uva-
ju pod uslovima koji garantuju njihovu bezbednost i poverljivost. Podaci o bioloskim
uzorcima, kao i podaci o rezultatima genetickog testiranja smatraju se podacima koji se
odnose na zdravstveno stanje lica. Pacijent ima pravo na zastitu podataka o li¢nosti u
skladu sa zakonima koji ureduju zastitu podataka o li¢nosti.*> Medutim, ni ovaj zakon
ne sadrzi odredbu o genetickim podacima. Ukoliko bi se ovoj kategoriji podataka dala
posebna zastita, treba imati u vidu potencijalnu korisnost ovih podataka, te u budu-

82 Zakon o zastiti podataka o li¢nosti, ,,SI. glasnik RS, br. 97/2008, 104/2009 - dr. zakon,
68/2012 - odluka US i 107/2012; Zakon o zdravstvenoj dokumentaciji i evidencijama u
oblasti zdravstva, ,,SI. glasnik SRS, br. 14/81, 24/85, 26/85, 6/89 i ,,Sl. glasnik RS*, br.
44/91, 53/93, 67/93, 48/94 1 101/2005 - dr. Zakon, koji se primenjuje od januara 2016.

godine.
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¢im predlozima napraviti ravnotezu izmedu zastite privatnosti i potrebe za uvidom u
ovakvu vrstu podataka. U pogledu ovog pitanja nemacki zakon o geneti¢koj dijagnozi
predvida rok od deset godina, koji je kradi rok i moZe se objasniti visokom poverljivoséu
podataka, za razliku od drugih oblasti dijagnostike.* Zakon Srbije u upravo usvojenom
tekstu prihvata drugadije resenje, sa moguénoséu izuzetaka kada je u pitanju ¢uvanje
rezultata analize. Naime, rezultati genetickih ispitivanja i analize ¢uvaju se u skladu sa
propisima kojima se ureduju zdravstvena dokumentacija i evidencija u oblasti zdravstva
kao i podzakonskim aktima donetim za sprovodenje ovog zakona. Izuzetno se rezultati
genetickih ispitivanja uklanjaju na zahtev pacijenta, odnosno njegovog zakonskog za-
stupnika, o ¢emu odgovorno lice sa¢injava zapisnik. Pravo na uvid u rezultat genetickog
ispitivanja ima samo pacijent, odnosno njegov zakonski zastupnik kad daje pristanak,
a duZznost saopstavanja i ¢uvanja ima lekar koji je nalozio analizu i kao odgovorno lice
bio zajedno sa ovlas¢enim medicinskim osobljem neposredno ukljucen u izvodenje i
procesuiranje rezultata prema pravilima medicinske struke. Zabrana diskriminacije u
postupku geneti¢kog ispitivanja je takode izraz opsteg pacijentovog prava koje se ovde
potencira s obzirom na stanje geneticke (retke) bolesti, $to je za pojedinca obeshrabru-
jude, ali ne sme da ga dovede u neravnopravan ili ponizavajuéi polozaj. Naime, saglasno
zakonu, niko ne sme da bude diskriminisan niti doveden u nepovoljan polozaj zbog
njegovih geneti¢kih karakeeristika, geneti¢kih osobina njemu geneticki povezanog lica,
ili zbog samog preduzimanja ili nepreduzimanja genetic¢kog ispitivanja.®* Zabranjeno
je da se dijagnosticki postupak pre zaceéa ili u toku trudnoée koristi u svrhu selekcije
pola deteta, osim ako se to ¢ini radi izbegavanja teske nasledne bolesti koja je u vezi
sa polom. Dozvolu za dijagnosti¢ki postupak daje Uprava za biomedicinu Republike
Srbije, na osnovu misljenja multidisciplinarnog konzilijarnog veéa za pitanja dijagno-
stike. Zabranjeno je prikupljanje genetickih podataka i uzoraka radi sticanja imovinske
ili bilo koje druge koristi, kao i oglasavanje takvih aktivnosti u medijima ili na bilo kom
drugom nosiocu oglasne poruke. Svako ima pravo na pravi¢nu naknadu $tete koja na-
stane kao posledica genetickih ispitivanja.

Ova pravna analiza zeli da istakne da je usvajanje navedenih zabranjujuéih i izri-
¢ito zastitnih odredaba znak zrelosti drustva da se suodi sa problemima zdravstvene
zastite onih koji su najosetljiviji i u mnogo nezavidnijem poloZaju od vedine paci-
jenata. To je svojevrsni izazov zdravstvenog sistema, gde nije uvek bas sve pozeljno
niti lako, zbog ¢ega u takvim situacijama treba uéiniti dodatni napor i pokazati ve¢u
solidarnost da se pomogne i u¢ini boljitak za pacijente sa retkim bolestima, pre svega
decu, jer njih je najvise, ali i odrasle, a sve u meri u kojoj je to drustveno prihvatljivo

83  +12 Gendiagnostikgesetz — GenDG, op. cit.
84 Clan 9 Zojinog zakona, ap. cit.
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i moguce. Potreba za boljim zakonskim uredenjem i boljim tretmanom obolelih ne
ide samo u pravcu otklanjanja nejednakosti, nego i ka podizanju standarda usluga
na vi$i nivo. Uzimaju se primeri dobre prakse razvijenih evropskih drzava, ¢ija su
zajednicka iskustva jos§ ranije preto¢ena u posebnu Biomedicinsku konvenciju i njen
dodatni Protokol o genetic¢kim ispitivanjima u medicinske svrhe.¥ Razlog je takode u
¢injenici da oblast medicinske genetike sve viSe nalazi svoju primenu i u drugim obla-
stima dijagnostike, savetovanja, i drugih postupaka, koje karakteri$e veoma izrazena
poverljivost i osetljivost rezultata oc¢itavanja gena, $to moze biti na udaru veée zlou-
potrebe, zbog ¢ega iziskuje i ve¢u zastitu. Sve to je jos jedan od razloga da se podrzi i
pomogne implementacija zakonskih resenja u toj oblasti, nedavno usvojenih u Repu-
blici Srbiji. Uredenost doprinosi da bude manje spornih postupaka ili pak da se oni
lakse razjasnjavaju. Oni pomazu boljem odvijanju prakse i smanjenju potencijalnih
gresaka i sporova, kao i neopravdanih procesuiranja pred sudom. Pitanja odgovornog
i savesnog rada u zdravstvu treba isticati kroz rad svih zdravstvenih sluzbi, pa i ovih
koje pruzaju usluge sa ciljem prevencije i zastite geneti¢kog i reproduktivnog zdravlja.
Tu ne bi trebalo biti izuzetka.

IV Status pacijenata u pogledu lekova

Orfan lekovi jesu medicinski proizvodi namenjeni terapiji retkih bolesti. Zovu se leko-
vi sirodidi zato §to, u normalnim trzi$nim uslovima, nije profitabilno za farmaceutsku
industriju razvijati i prodavati lekove namenjene za le¢enje malog broja ljudi koji su
oboleli od retkih bolesti. Lekovi siro¢i¢i definiSu se kao lekovi za koje je malo verovatno
da ¢e ih proizvoditi privatna farmaceutska industrija, osim ukoliko nisu obezbedene
posebne olaksice.

Dva su glavna razloga zbog kojih je farmaceutska industrija rezervisana u pogledu
finansiranja istrazivanja lekova siro¢ica: 1) bolest ili stanje je suviSe retko i ne predstav-
lja profitabilno trziste; 2) bolesti i stanja preovladuju u siromasnijim slojevima indu-
strijalizovanih zemalja ili u zemljama u razvoju u kojima su ljudi suviSe siromasni da bi
platili cenu leka koja obezbeduje da nov lek bude profitabilan za proizvodaca. Sa svoje
strane, ni vaze¢a politika i regulativa jo§ ne priznaju retke bolesti kao pretnju javnom

85 Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning
Genetic Testing for Health Purposes, Strasbourg, 27.X1.2008, betp://conventions.coe.int/
Treaty/en/Treaties/Html/203.htm

86 Orphanet, What is an orphan drug ? www.orphan.net/cnsor/cgi-bin/home_onfo.

phd?HPSESID=c22cef3 14be9c806f36402695dab636¢file=MoDf
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zdravlju, po$to su novéana sredstva i tehnologija u oblasti zdravlja ogranicene i usme-
rene ka uobicajenim bolestima u veéim populacijama. Pored toga $to farmaceutska
industrija nije zainteresovana za istrazivanje i razvijanje novih lekova u ovoj oblasti, ni
zdravstvene usluge, odnosno profesionalci klini¢ari uklju¢eni u dijagnostiku i le¢enje
pacijenata ne pokazuju vedi interes niti adekvatan nivo sposobnosti, uglavnom zbog
nedovoljnog znanja o retkim bolestima i delimi¢no zbog drugih ograni¢enja koja ih
sprecavaju u humanom odnosu i jednakom tretiranju ljudi koji su pogodeni retkim
bolestima. Pronalazenje metoda lecenja i zbrinjavanja pacijenata obolelih od ovih bo-
lesti jeste znacajan problem javnog zdravlja.*” Razvijene zemlje sveta problem terapije
retkih bolesti, tj. terapije lekovima sa malom potro$njom re$avaju uvodenjem orfan
lekova. Vlade motivi$u farmaceutske kompanije da proizvode ove lekove, obezbedujéi
im znatno povoljnije uslove i finansijsku pomo¢. Uporedno pravo ne poznaje samo
zakone koji reguliSu status obolelih od retkih bolesti kroz rad na prevenciji i dija-
gnostici, nego i one drzave koje odvojeno ureduju promet i primenu orfan lekova u
okviru odgovarajuée regulative farmaceutskog sektora.®® Zakonodavni rad sa aspekta
perspektiva farmaceutskog sektora u toj oblasti ima za cilj da se omogu¢i delotvorna
terapija za retke bolesti, da se ta terapija razvija, da postoji pristup terapiji nezavisno
od retkosti bolesti i nezavisno od ekonomsko-socijalnih uslova koji postoje u drustvu.
Radi se takode na klini¢kim ispitivanjima, ekspertskim timovima, kao i na alternativ-
nim proizvodima ili intervencijama koje je medicinska nauka dugo vremena ignorisa-
la. Jedan broj zemalja doneo je posebno zakonodavstvo kojim se defini$u medicinski i
ckonomski kriterijumi za odredivanje statusa orfan leka (lek siroce) i prateée olaksice
kojima se spre¢ava zanemarivanje istrazivanja na polju retkih bolesti koje se le¢e ovim
lekovima.

Nakon $to su SAD donele Zakon o lekovima siro¢i¢ima 1983. godine, Japan 1993,
Tajvan i Australija 1997, i Evropska unija je 2000. godine usvojila regulativu za pod-
sticanje farmaceutske i biotehnoloske industrije kako bi se nastavilo sa istrazivanjem
lekova sirocica, tako da se obezbeduju odgovarajuée poreske olaksice i trzi$ni eksklu-
zivitet.*” Kod Evropske agencije za lekove (EMA) ustanovljen je direktan pristup cen-

87 D. Krajnovi¢, “Ethical and Social Aspects on Rare Disease”, Filozofija i drustvo, XXIII,
4/2012, str. 34.

88 Rare disease Act 2002 [107th Congress Public Law 280] [From the U.S. Government
Printing Office] <DOC> [DOCID: f:publ280.107] [Page 1987] [Page 116 STAT. 1988]
Public Law 107-280 107th.

89 V.Klajn Tati¢, ,Eti¢ka i pravna pitanja u vezi sa odlu¢ivanjem o finansiranju istraZivanja i
razvoju lekova siro¢i¢a®, u: Ljudska prava i vrednosti u biomedicini — Aspekt odludivanjau
zdravstvu’, H. Mujovi¢ Zorni¢ i grupa autora, Beograd, 2014, str.144.
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tralizovanoj proceduri za stavljanje lekova siro¢i¢a u promet.”® Prema pravilima EU,
lek moze dobiti status orfan leka ukoliko je re¢ o leku koji je predviden za dijagnozu,
prevenciju, ili le¢enje po Zivot opasnih ili tezih hroni¢nih stanja koja pogadaju ne vise
od petoro ljudi na 10.000 u zajednici. Ovaj epidemioloski, tj. medicinski kriterijum
moze da se prosiri i na bolesti koje se ¢e$ée javljaju ukoliko su one opasne po zivot, ili
ozbiljno otezavaju Zivot, ili su ozbiljne i hroni¢ne u isto vreme, a sve pod uslovom da se
ne o¢ekuje da plasman medicinskog proizvoda na trZiste opravda investiranje u njegov
razvoj. U slucaju ispunjenosti oba uslova, dobijanje statusa orfan leka mogude je samo
ukoliko ne postoji drugi zadovoljavajuéi dijagnosti¢ki metod, prevencija, ili le¢enje
i ukoliko bi novo le¢enje bilo od znatne koristi za one koji su pogodeni boles¢u.”
Pored toga, neke drzave ¢lanice odobravaju poreske kredite ili korporativni porez za
klini¢ke studije. Trzi$ni ekskluzivitet oduzima se ukoliko proizvoda¢ nije sposoban da
isporuti dovoljnu koli¢inu leka ili ukoliko drugi kandidat moze da dokaze da je njegov
proizvod ,klini¢ki superioran®, $to zna¢i efikasniji, bezbedniji ili na drugi nadin zna-
¢ajno bolji za dijagnozu ili zdravstvenu zastitu.” Lekovi koji se razvijaju za ovo nepro-
fitabilno trzi$te nisu finansijski isplativi za farmaceutske kude, jer se trosak stavljanja
takvog leka na trziSte ne moze nadoknaditi kroz njegovu prodaju. Zbog toga, vlade i
neprofitne organizacije za prava pacijenata obolelih od retkih bolesti naglasavaju po-
trebu za ekonomskim inicijativama koje ¢e ohrabriti farmaceutske kompanije za razvoj
i prodaju lekova siro¢ica.

Sporovi iz prakse ove agencije u evropskom prostoru ukazuju na odredene spe-
cifi¢nosti, ali i pogodnosti pri registraciji, o ¢emu svedodi slu¢aj iz francuske sudske
prakse.” Naime, Opsti sud EU po tuzbi Laboratorije iz Francuske ponistio je odluku
Evropske komisije i utvrdio da je izdavanje dozvole za orfan lek po pojednostavlje-
nom postupku bio osnovan i u svemu zakonit. U ovom slu¢aju Laboratorija CTRS

90 EMA, Committee for Orphan Medicinal Products, responsible for reviewing applications
for orphan designation for medicines that are intended for the diagnosis, prevention or

treatment of rare diseases (COMP) bttp://www.ema.europa.eu/ema/index.jsp?curl=pages/
medicines/landing/orphan_search.jsp

91 European Parliament and the Council of the European Union Regulation (EC) No
141/2000 of the European Parliament and of the Council of 16 December 1999 on
orphan medicinal product, Official Journal of the European Communities 2000: L18: 1-5,
pristupljeno sajtu 28. aprila 2014.

92 European Parliament and the Council of European Union. Commission Regulation (EC)
No 847/2000 of the 27 Laying down the provision for implementation of the criteria for
designation of a medicinal product as an orphan medicinal product and definitations of
the cocepts “similar medicinal products” and “clinical superiority”, Official Journal of the
European Communities 2000: L 103:5-8.

93 Laboratoires CTRS (Cell Therapies Research ¢ Services), 2009, EMA, EU/3/10/745-

European Medicines Agency, www.ema.europa.en/ema/index.jsp?curl=pages/medicines/...jsp...
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proizvela je lek Orphacol, koji sadrzi holnu kiselinu kao aktivnu supstancu. Kao lek
siro¢e on se koristio za tretman retkih, ali veoma ozbiljnih oboljenja jetre, gde odsu-
stvo tretmana u toku prvih nedelja ili meseci Zivota moze dovesti do smrtnog ishoda.
Laboratorija je oktobra 2009. aplicirala kod Evropske agencije za lekove (EMA) radi
dobijanja dozvole, ali je odbijena zbog neposedovanja dokumentacije i klini¢kih stu-
dija. Jedna od mogudih posledica ogranic¢ene dostupnosti i visoke cene lekova siro-
¢ida jeste rizik od ilegalnog stavljanja u promet falsifikovanih lekova siro¢i¢a. Sud je
utvrdio da se holna kiselina koristila za le¢enje pacijenata u Francuskoj od 1993. do
2007. godine, i to u obliku bolni¢kih preparata koji se daju na lekarski recept i u skla-
du sa propisima o farmakopeji i pravilima dobre prakse. Bolnic¢ki preparati su imali
za cilj da ostvare posebne potrebe pacijenata, kao odgovor na individualnu situaciju
koja se pravda medicinskim razlozima. Zbog toga, laboratorija nije bila obavezna da
prilikom podnosenja zahteva za dozvolu dostavi rezultate pretklinickih testova i kli-
ni¢kih ispitivanja, $to se inace trazi od strane Evropske agencije za lekove. Sud je ipak
naglasio da je podnosilac bio duzan da pruzi obrazlozenje u klini¢ckom rezimeu o
tome zasto nije u mogu¢nosti da obezbedi sveobuhvatnu informaciju o efikasnosti i
bezbednosti za orfan lek i trebalo je da opravda bilans rizika i koristi za taj proizvod.
CTRS je to u ovom slucaju uéinio, prilazudi spisak bibliografskih referenci sa studi-
jama o holnoj kiselini, navode¢i da nije u stanju da pruzi sveobuhvatne podatke iz
objektivno proverljivih razloga: 1) retkost poremecaja, i 2) eti¢ka razmatranja. Sto se
ti¢e prvog razloga, u vreme kad je podnet zahtev za dozvolu leka (30. oktobar 2009)
bilo je dijagnostikovano samo 90 pacijenata sa tim poremecajem, od kojih je 19 paci-
jenata le¢eno u Francuskoj. 4

Interesovanje za orfan lekove i retke bolesti u Srbiji postalo je veée od 2000. godi-
ne. Bududi da pitanje finansiranja lekova svuda dobija visok prioritet, sprovedena su
takode istrazivanja stavova farmaceuta u Srbiji po tom pitanju. Ocenjuje se da glavni
razlog nepovoljnog stanja lezi u nedostatku ulaganja u istrazivanje i razvoj lekova za
retke bolesti, i to kao razlog koji je: veoma bitan za 57,6%, uglavnom bitan za 24,5%,
bitan za 14,4% ispitanika. Zato je potrebno da se podrzi strategija koja ¢e povedati
svest, smanjiti siromastvo, ukljuditi retke bolesti u prioritete za istrazivanja i razvoj
lekova. Treba u tom cilju povedati i podrzavati javno finansiranje, kao i promovisati
zdravlje i istrazivacku infrastrukturu.” Organizacije pacijenata u Srbiji isti¢u da je
osnovni problem za dodavanje i upotrebu novih lekova siro¢i¢a nedostatak finansij-

94 Ibid.

95 D. Krajnovié, J. Arsié, D. Joci¢, A. Miloevi¢ Georgiev, Lj. Tasi¢, V. Marinkovi¢, ,,Procena
znanja i stavova farmaceuta o retkim bolestima I lekovima za retke bolesti®, Acta Medica
Medianae, 2/2013, str.25.
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skih sredstava.”® U 2013. godini u te svrhe u okviru budZeta izdvojeno je 130 miliona
dinara (oko 1,2 miliona evra), a da je za 2014. godinu planirano 280 miliona dinara
(oko 2,6 miliona evra). Medutim, ova suma pokriva le¢enje lekovima siro¢i¢ima samo
jednog malog broja obolelih (u 2013. se u Srbiji le¢ilo samo deset maloletnih pacije-
nata). Sve odluke o potrebi le¢enja lekovima siro¢i¢ima donose lekari koji ¢ine Repu-
blicku stru¢nu komisiju za retke bolesti pri Ministarstvu zdravlja Republike Srbije.
Iz posebnog Fonda za retke bolesti — budzetske linije Ministarstva zdravlja — finan-
siraju se enzimske supstitucione terapije za urodene bolesti metabolizma. Trenutno
samo za $estoro pedijatirskih pacijenata obolelih od Goseove bolesti (lek Cerezyme),
troje obolelih od mukopolisaharidoze tip1 (lek Aldurazyme), sedmoro od mukopo-
lisaharidoze — Hanterov sindrom (lek Elaprase), tip 2 i jedan od Pompeove bolesti
(lek Myozyme). Pored ovih, u Srbiji je registrovan i lek za Fabrijevu bolest (lek Fa-
brazyme), medutim, za njihovo le¢enje nema dovoljno novca, pa pacijenti ili uopste
ne primaju terapiju ili je primaju kroz donaciju u okviru humanitarnog programa
farmaceutske kompanije.

U Srbiji je jedini nac¢in da pacijent dobije medicinski proizvod taj da Sifra njegove
dijagnoze bude uneta u spisak dijagnoza za koje se neophodni proizvod prepisuje. Siri
pristup lekovima, kao ni upotreba leka mimo indikacije ili dozvole nisu ni na koji na-
¢in prepoznati u sistemu zdravstvenog osiguranja.”” Kako bi oba ova nadina izdavanja
medicinskih proizvoda bila uvedena, neophodno ih je omoguditi pravnom regulati-
vom kroz pravilnike Republi¢kog fonda za zdravstveno osiguranje i, po potrebi, izme-
nama Zakona o zdravstvenom osiguranju. Po pravilu, svaka primena leka koja se vrs$i u
skladu sa dozvolom za promet koju je izdao regulatorni organ, predstavlja on-label
primenu.”® Ipak, u praksi postoje izuzeci. Na primer, neodobrena ili nenaznacena pri-
mena leka postoji kad se lek sa dozvolom za promet izdatom od nadleznog regulator-
nog tela propisuje i koristi na nadin koji nije opisan u sazetku karakteristika leka ili se
njime ne preporucuje (uputstvo za lek), bilo po indikaciji, zivotnoj dobi, dozi ili na¢i-
nu primene. Sli¢na situacija postoji kod nelicencirane, odnosno neregistrovane prime-
ne leka ili farmaceutski oblik nema dozvolu za promet izdatu od nadleznog regulator-
nog tela u procesu evaluacije dokumentacije o leku. Medutim, ako se problem lekova
za retke bolesti posmatra sa stanovista zakonske odredbe o novim zdravstvenim unap-
redenjima i eksperimentalnim metodama, moze se na¢i osnov takve primene u odred-

96 Vodi¢ u saradnji sa Nacionalnom organizacijom za retke bolesti Srbije (NORBS), priredio:
G.Ili¢, potpredsednik NORBS.

97  lzrazi: compassionate use (unlicensed, unregistered) i off label use (unlabelled, unapproved),
ibid.

98 Pravilnik o sadrzaju dozvole za stavljanje leka u promet, ,,S1. glasnik RS*, 30/2012.
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bi Zakona o zdravstvenoj zatiti, navode¢i da to obuhvata i bezbedne, kvalitetne i efi-
kasne lekove i medicinska sredstva i procedure za pruzanje zdravstvene zastite.”” U
lekarskim krugovima takode vlada misljenje o dopustenosti off-label primene lekova,
koja podrazumeva primenu leka mimo odobrenih indikacija, za neodobrenu starosnu
grupu, sa drugim rezimom doziranja ili drugacijim na¢inom primene. To tumace time
$to ona nije izri¢ito zabranjena, a deo je dobre prakse drugih drzava i ¢esto se desava u
pedijatriji, neonatologiji, gerijatriji, psihijatriji i onkologiji. Neke drzave, za razliku od
Srbije, imaju registre upotrebe off-label lekova i vodice za njihovo propisivanje i prime-
nu. U Srbiji se mogu pro¢itati objave koje u vezi sa tim daju proizvoda¢i lekova na
sajtu ALIMS-a u cilju obja$njenja ili upozorenja na osobenost off-label upotrebe odre-

100

denog leka."™ Razlog zbog kog se lekari odlu¢uju za off-label propisivanje lekova je
nedostatak lekova za odredenu indikaciju ili za odredenu starosnu grupu. U praksi,
lekari propisuju lekove za off-label primenu na osnovu vlastitog ili iskustva drugih ko-
lega. Nema jedinstvenog stava o takvoj primeni lekova kod nas i u svetu, ali sve vise
udruzenja lekara i regulatornih tela je odobrava uz postovanje odredenih stru¢nih i
zakonskih uslova. Primena tih lekova ima svoje mesto u praksi i $iroko je prihva¢ena
medu lekarima, te nije u suprotnosti sa zdravstvenim standardima. Off-label primena
je zastupljena kod nas i u svetu i neophodno je formirati registre za takvu primenu le-
kova. Sve primene koje nisu standardne i koje su okrenute individualnom pacijentu
treba povezati sa slobodom lecenja, izbora terapije i prepisivanja lekova koja stoji na
strani lekara, kao i sa na¢elima pristanka informisanog pacijenta i ispunjenosti etickih

191 Navo-

i pravnih standarda za primenu do tada neodobrene ili nestandardne terapije.
di se da je off-label primena dopustena i sa stanovista Helsinske deklaracije, vodeceg
dokumenta kada su u pitanju medicinska istrazivanja. Njome se predvida da u le¢enju
pacijenta, gde dokazane intervencije ne postoje ili nisu bile efikasne, lekar, nakon save-

ta stru¢njaka, uz pristanak pacijenta ili pravno ovla$¢enog zastupnika, moze koristiti

99 U sprovodenju zdravstvene zatite zdravstvena ustanova i privatna praksa duzne
su da primenjuju nau¢no dokazane, proverene i bezbedne zdravstvene tehnologije
u prevenciji, dijagnostici, le¢enju i rehabilitaciji. Pod zdravstvenim tehnologijama
podrazumevaju se sve zdravstvene metode i postupci koji se mogu koristiti u cilju
unapredivanja zdravlja ljudi, u prevenciji, dijagnostici i le¢enju bolesti, povreda i
rehabilitaciji, koji obuhvataju bezbedne, kvalitetne i efikasne lekove i medicinska
sredstva, medicinske procedure, kao i uslove za pruzanje zdravstvene zastite. Procenu
ovih uslova vrsi nadlezna komisja kao stru¢no telo na osnovu analize medicinskih,
ctickih, drustvenih i ckonomskih posledica i efekata u pruzanju zdravstvene zastite
(Clan 67 Zakona o zdravstvenoj zastiti, op. cit).

100 hetp://www.alims.gov.rs/latin/2014/10/06/pismo-zdravstvenim-radnicima-u-vezi-sa-
neodobrenom-off-label-primenom-leka-simulect-baziliksimab-u-transplantaciji-srca/

101 Golotorbin Kon, LIlickovi¢, M.Mikov, ,Razlozi i u¢estalost off-label primene lekova®,
Medicinski Pregled, 1-2/ 2015, LXV1, str. 35-40.
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nedokazanu intervenciju u le¢enju pacijenta, ako ona prema proceni lekara nudi nadu
za spasavanje Zivota, ponovno uspostavljanje zdravlja ili ublazavanje patnje.'”® Ovaj
segment tretmana od znacaja je naglasiti ako se uzme u obzir da se mnogi pacijenti
veoma ¢esto le¢e kroz klinicke studije i posebno odobrene protokole. Deo problema sa
lekovima za retke bolesti resio se tako $to su uvr$éeniu Listu D formiranu od RFZO-a.
U ovu listu ulaze nabrojani lekovi koji nemaju dozvolu za stavljanje u promet u Srbiji,
ali su neophodni u terapiji i dijagnostici i obezbeduju se na teret sredstava zdravstve-
nog osiguranja.'”® Uglavnom je re¢ o lekovima male potrosnje koji se koriste u terapiji
retkih oboljenja. Lekovi se propisuju i izdaju na teret sredstava obaveznog zdravstve-
nog osiguranja. Navedeno je da to mogu biti slededi slu¢ajevi: 1) lekovi koji nemaju
dozvolu u Republici Srbiji, a neophodni su u dijagnostici i terapiji, 2) neregistrovani
lekovi, 3) izuzetno i lekovi za koje je izdata dozvola za lek u Republici Srbiji i koji su
istog INN-a kao lek koji se nalazi na Listi lekova, ali koji nisu dostupni na trZistu Re-
publike Srbije u koli¢inama koje su neophodne za ostvarivanje zdravstvene zastite osi-
guranih lica, odnosno koji su povuéeni iz prometa.!® Ova lista je sa¢injena matra
2006. godine, a spisak lekova na njoj postepeno se povecavao, da bi prema preseku iz
2009. godine brojao 124 leka. Posebna lista nastala je ve¢inom kao posledica prestan-
ka proizvodnje pojedinih lekova ili uvoza lekova sa malom potro$njom u Srbiji, kao i
zbog nemoguénosti farmaceutske industrije da 1993. godine izvr$i supstituciju lekova
iz biviih republika SFR]. Pre toga je Republika Srbija sopstvenom proizvodnjom mo-
gla da pokrije 23% lekova sa danasnje Liste D, a cela SFR] 49%. Posle tog perioda,
umesto da se do tada postoje¢i lekovi nadoknade ve¢om proizvodnjom ili uvozom,
njihov broj je ¢ak postepeno opadao, te danas nijedan od pomenutih nije medu regi-
strovanim lekovima. Takode treba imati u vidu da lek ne prelazi na Listu D istog tre-
nutka kada se skine sa liste registrovanih lekova, $to komplikuje nastavak terapije paci-
jenta. Lekovi Liste D navedeni su pod svojim INN-om. Za svaki lek navodi se Sifra
koju dodeljuje RZZO, farmaceutski oblik leka i odgovarajuda jacina, a klasifikovani su
po ATC grupama. Problem je $to svake godine jedan deo lekova prestane da se proi-
zvodi ili uvozi ili gubi dozvolu za stavljanje u promet u Republici Srbiji. Medutim,
samo mali broj tih lekova prelazi na Listu D i ostaje dostupan pacijentima. O neop-
hodnosti lekova sa Liste D svedo¢i velika podudarnost sa lekovima referentnih lista,
kao $to su aktuelni BNF i Lista esencijalnih lekova SZO-a, koja je obavezujuéa za sva-

102 Declaration of Helsinki (DoH), WMA’s policy statement, 1964, amn.General Assembly in
October 2013; http://www.wma.net/en/20activities/10ethics/10helsinki/

103 Pravilnik o listi lekova koji se propisuju i izdaju na teret sredstava obaveznog zdravstvenog
osiguranja, ,Sl. glasnik RS, br. 123/2014. i 136/2014.

104 Clan 3 Pravilnika o listi lekova koji se propisuju i izdaju na teret sredstava obaveznog
zdravstvenog osiguranja, ,SI. glasnik RS, br. 123/2014. 1 136/2014.
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ki zdravstveni sistem. Cak 73% lekova Liste D preporuéeno je od strane Velike Brita-
nije, zemlje sa najrazvijenijom farmakoterapijom. Postupak dobijanja lekova sa Liste
D je slede¢i: 1) lekar odreduje terapiju, popunjava recept upisujuéi INN leka, a ne za-
$tieno ime, f.o. i ja¢inu naznacenu na Listi D, $ifru leka, koli¢inu leka izrazenu prema
f.o. leka; 2) apoteka podnosi zahtev za uvoz neregistrovanog leka, 3) ALIMS zahtev
re$ava po hitnom postupku, u roku od 24 sata; 4) na zahtev apoteke, po dobijenom
odobrenju, ovlaséene veledrogerije uvoze lek. Prema vazeéem pravilniku uvoznik pod-
nosi zahtev za uvoz neregistrovanog leka Agenciji za lekove i medicinska sredstva Srbi-
je, izmedu ostalog, i u slu¢aju kad je lek namenjen za le¢enje retkih bolesti u humanoj
medicini.'” U Srbiji radi 28 apoteka koje imaju dozvolu za promet ovih lekova, i to po
jedna na teritoriji svake filijale RFZO-a. Farmaceut na receptu upisuje potrebne po-
datke: tatan zasti¢eni naziv leka koji izdaje i broj tableta u pakovanju, broj izdatih ta-
bleta preracunato u skladu sa pakovanjem, nabavnu cenu jedini¢nog f.o. i participaciju
koja je uvek 0,00. Sa aspekta racionalne farmakoterapije i dobre farmaceutske zastite
odluka RFZO-a da navedene lekove u okviru Liste D obezbedi za pacijente besplatno
predstavlja dobru odluku. Medutim, komplikovana i vremenski zahtevna procedura
nabavke ovih lekova i dalje dovodi u pitanje kontinuitet i kvalitet le¢enja najéesée tes-
ko obolelih pacijenata. Deset lekova Liste D u Srbiji nalazi se na evropskom spisku
orfan lekova.' U Pravilniku o uslovima za uvoz lekova i medicinskih sredstava koji
nemaju dozvolu za stavljanje u promet iz 2014. godine postoji spisak lekova za 255

retkih bolesti u Republici Srbiji."”

V Sporna pitanja u praksi, standardi i preporuke

Medicinski i pravni razlozi govore o tome da oboleli od retkih bolesti predstavljaju vul-
nerabilnu populaciju pacijenata u zdravstvenom sistemu i da briga za zdravlje na nivou
drustva treba da se podjednako odnosi na sve pacijente, bez obzira na to da li su njihove
dijagnoze retke ili ne. Upravo zbog nedovoljno istrazenih stanja ovih obolelih i nebrige u
jednom periodu potrebno je da se dosadasnji pristup i njihov tretman u Srbiji iz osnova
promene. Za aktuelnu praksu le¢enja lica sa retkim bolestima moze se dati slede¢a ocena:

105 Clan 3 Pravilnika o dokumentaciji i natinu uvoza lekova koji nemaju dozvolu za lek,
odnosno medicinskih sredstava koja nisu upisana u registar medicinskih sredstava, ,,SI.
glasnik RS, 2/2014. i 14/2014 - ispr.

106 S. Golocorbin Kon, A. Vojinovi¢, M. Lali¢ Popovi¢,N, Pavlovi¢, M.Mikov, Lekovi
»sirocici“- Orphan drugs, Medicinski pregled, 9-10/ 2013, LXVI, str. 373-378.

107 Krajinovi¢ et al., Acta Medica, op.cit, str. 25; Prilog 3, Spisak retkih bolesti, Pravilnika o
dokumentaciji i na¢inu uvoza lekova, op.ciz.
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— Stanje prava u Srbiji, pored pozitivnih pomaka, jo§ nailazi na odredene poteskoce;

— Postoji nejednakost u pristupu zdravstvenim sluzbama, rehabilitaciji i nezi, kao i
u finansijskim sredstvima;

— Nije uspostavljen Registar retkih bolesti, niti se daju $ifre bolesti, zbog ¢ega paci-
jenti ne smeju biti ni u kom pravu uskradeni;

— Postoji nedostatak odgovarajuée multidisciplinarne zdravstvene nege na svim ni-
voima zdravstvene zastite;

- Nedovoljna je pomo¢ u dijagnostici (kadrovski, u skriningu, u zdravstvenim ka-
pacitetima i materijalno), pa i prepoznavanju specifi¢nih retkih bolesti;

— Nedovoljno je ostvarivanje prava pacijenta na lecenje i zdravstveno osiguranje
kroz dostupnost orfan lekova, gde je potrebno uskladiti ostvarenje tih prava sa
realnim moguénostima kroz koordinaciju rada (MZ RS/RFZO);

— Nastaju administrativne poteskoce kod slanja i transporta bioloskih uzoraka i
drugih procedura u sprovodenju Zojinog zakona;

- Nedovoljno je obavestavanje o pravima, kako putem vodica za lekare tako i pri-
ru¢nika za pacijente;

— Saradnja sa referentnim inostranim centrima za dijagnostikovanje i le¢enje retkih
bolesti, kao i sa mrezZom evropskih i svetskih organizacija za retke bolesti;

— Nedovoljno je prisutna kontinuirana medicinska edukacija iz oblasti retkih bolesti.

Zbog slozenosti problema zdravstvene zastite obolelih preduzeto je niz mera i ak-
tivnosti. Zapazen uspeh sa gledi$ta unapredenja tretmana i po$tovanja prava predstav-
lja donosenje posebnog zakona (Zojin zakon) koji za predmet ima prevenciju i dija-
gnostiku retkih bolesti, $to znadi i bolji rad zdravstvenih sluzbi. Zakon ne pretenduje,
niti moze da resi sve probleme obolelih od retkih bolesti, ali on polazi od prevencije i
dijagnostike, $to su ¢esto nepremostive i sporne situacije za porodice obolelih. Oni su
isklju¢eni iz bilo koje zdravstvene podrske. Zakon obuhvata usluge genetitke zdrav-
stvene zastite jer je to jedina sluzba, odnosno medicinska specijalnost, koja u smislu
dijagnostike neposredno tretira obolele od retkih bolesti. Zakon ima pozitivan pri-
stup jer povezuje genetiku, pedijatriju i ginekologiju, kao i biohemijske struke koje
zajednicki, multidisciplinarno i u kontinuitetu rade na toj vrsti dijagnostike. Zakon
oznacava odlu¢an korak da se zdravstvena zastita u vezi sa genetickim, a pre svega ret-
kim bolestima u Srbiji reformise, jer se pokazalo da ona ¢esto zanemaruje pacijente,
posebno decu kada je potrebno mesecima ili ¢ak godinama da lekar postavi dijagnozu
bolesti koja nekad ide progresivno nagore. Ideja zakona je da se minimizira proces di-
jagnostike u najvec¢oj mogucoj meri, $to bi takode povecalo efikasnost daljeg tretmana
ile¢enja. Time Srbija stvara uslove da postane aktivan ¢lan medunarodnih i evropskih
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mreZa asocijacija za retke bolesti sa svim prednostima za pacijente, uklju¢ujudi ih u pre-
kograni¢nu dijagnosti¢ku i drugu zdravstvenu negu. Naporima na polju retkih bolesti
od strane svih relevantnih aktera u zdravstvu i organizacija pacijenata doslo se do toga
da je stvoren dobar osnov za unapredenje tretmana pacijenata sa retkim bolestima.
Standardi zdravstvene zastite i nege su podignuti. Republika Srbija je, naime, usvojila
Zojin zakon ne samo da ne bi diskriminisala u zdravstvenoj zastiti sve one koji pate
od retkih bolesti, nego i da bi njihov medicinski tretman i prava u vezi sa tim podigla
na visi nivo. Sada se u klini¢koj praksi pridaje veca paznja nejasnim i kompleksnim
stanjima, u smislu obaveznosti pretraga i dijagnosti¢kog postupanja. Odredeno unap-
redenje standarda usluga vidi se i u tome $to medicinska genetika sve vi$e nalazi svoju
primenu i u drugim specijalnostima kod dijagnostike, savetovanja, i drugih procedura,
koje u tom sluc¢aju karakteri$u izrazena poverljivost i osetljivost rezultata oitavanja
gena. Procedure koje uklju¢uju genetiku mogu biti na udaru veée zloupotrebe, zbog
¢ega iziskuju i dodatnu pravnu zastitu. U delu terapijskog postupanja podzakonskim
aktima su propisani nadini prosirenog pristupa odredenim lekovima u koju grupu ula-
ze i orfan lekovi sa posebne liste lekova. Bez obzira na dostignute standarde, ostaje rad
na njihovoj doslednoj primeni i postovanju u svakodnevnoj praksi zdravstvene zastite,
koja se jo$ nosi sa odredenim problemima.

Preporuke u domenu zdravstvene zastite i rada sluzbi u tretmanu pacijenata sa ret-
kim bolestima su sledece:

$iriti opsta znanja o retkim bolestima, regulativi i dostupnosti orfan lekova;

— ukljuditi retke bolesti u prioritete za promovisanje zdravlja, javno-zdravstvene i
istrazivacke infrastrukeure;

— nastaviti rad na strategiji retkih bolesti, jer to vodi boljem razumevanju i tretma-
nu, uvodenju registra, $to je deo obaveza politike u zdravstvu Republike Srbije
kao ¢lanice EURORDIS-a;

— raditi na dono$enju vodica i protokola u vezi sa obolelima od retkih bolesti i
podizanju standarda tretmana;

— raditi na edukaciji pripadnika zdravstvenih profesija i pacijenata, ne samo u po-
gledu njihovih zdravstvenih tegoba, nego i u ostvarenju njihovih prava;

— prevazidi pitanja finansiranja i nedovoljnog ulaganja u istrazivanja i razvoj lekova
za retke bolesti, povecati i odrzavati javno finansiranje;

- dalje reformisati zdravstvenu zastitu u vezi sa osobama sa retkim bolestima u
Srbiji u pravcu implementacije novih propisa i rada na podzakonskim aktima;

— raditi na dono$enju podzakonskih akata koja su neophodna u primeni zakon-

skog okvira, tako $to ¢e se ona propisati saglasno slede¢im odredbama usvojenog

Zojinog zakona: ¢lan 20 (Nacin, postupak i kriterijume uzimanja uzoraka u cilju
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genetickih analiza, postupak ¢uvanja kao i obavezne laboratorijske testove opstim
aktom ureduje ministar), ¢lan 23 (Rezultati genetickih ispitivanja i analize ¢uva-
ju se u skladu sa podzakonskim aktima donetim za sprovodenje zakona kojim
se ureduju zdravstvena dokumentacija i evidencija u oblasti zdravstva), ¢lan 28
(Mere obaveznog skrininga propisuju se posebnim stru¢no-metodoloskim uput-
stvom koje odobrava ministar), ¢lan 30 (Ministar reSenjem odreduje zdravstvene
ustanove na tercijarnom nivou koje obavljaju poslove Centra za retke bolesti, u
skladu sa zakonom. Centar po potrebi obrazuje multidisciplinarno konzilijarno
veée za pitanja dijagnostike), ¢lan 40 (Obrasce pristanka i izjava iz ¢l. 16,17.1 18.
ovog zakona propisuje ministar u roku od tri meseca od dana stupanja na snagu
ovog zakona);

uskladiti druge pravilnike u oblasti zdravstvene zastite sa usvojenim zakonom,

108 ili 0 nomenkla-

kao npr. pravilnika o specijalizacijama i uZim specijalizacijama
turi usluga, ili statusu zdravstvenih saradnika;

raditi na donosenju ili izmenama i dopunama zakonske regulative o prekidu
trudnoée iz genetickih razloga i postupaka geneti¢kog savetovanja u vezi sa tim;'?

revidirati i uskladiti vaze¢u regulativu o biohemijskim i citogeneti¢kim labora-

torijama.'"

108 Pravilnik o specijalizacijama i uzim specijalizacijama (¢lan 2 i ¢lan 7), ,,SL. glasnik RS, br.

10/2013.

109 Clan 6, stav. 2 tatka 2 Zakona o postupku prekida trudnoée u zdravstvenim ustanovama

(1995/05), 101/2005 - dr. zakon.

110 Videti sledeée propise: Zakon o zdravstvenoj zastiti (¢lan 45, ¢lan 92a); Zakon o

zdravstvenom osiguranju (¢lan 37 i ¢lan 45); Pravilnik o nomenklaturi laboratorijskih
zdravstvenih usluga na primarnom, sekundarnom i tercijarnom nivou zdravstvene
zadtite, ,Sl. glasnik RS br. 59/2012; Pravilnik o utvrdivanju cena za laboratorijske
zdravstvene usluge na primarnom, sckundarnom i tercijarnom nivou zdravstvene
zatite, ,,SI. glasnik RS, br. 36/2014; Pravilnik o kriterijumima za izbor i laboratorijsko
testiranje reproduktivnih Celija, ,,SI. glasnik RS, br. 41/2013; Pravilnik o uslovima koje
moraju ispunjavati zdravstvene organizacije koje vrie laboratorijsko ispitivanje uzro¢nika
zaraznih bolesti i proveravanje (verifikaciju) laboratorijskog ispitivanja uzro¢nika zaraznih
bolesti, ,,SL. list SFRJ, br. 21/92 1 ,,S1. list SCG*, br. 1/2003 - Ustavna povelja; Pravilnik o
uslovima i na¢inu vodenja podataka o laboratorijskim ispitivanjima i o davanju obavestenja
o uzroé¢nicima pojedinih zaraznih bolesti, ,SI. list SFRJ, br. 42/85 i 7/92 i ,,SL. list
SCG*, br. 1/2003 - Ustavna povelja; Smernice dobre laboratorijske prakse, ,,S1. glasnik
RS, br. 28/2008; Pravilnik o nacinu upisa, sadrZaju prijave i troskovima upisa u registar
laboratorija koje vr3e laboratorijska ispitivanja, ,SI. glasnik RS, br. 4/2011.
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Dr Hajrija Mujovi¢ Zornic¢*

SUMMARY

There are many problems related to healthcare services in the Republic of Serbia for
rare diseases patients, especially in terms of available methods and procedures of de-
tection of rare diseases, as well as therapeutic treatment after that. The aim of this
study is to look at the position of people with rare diseases in medical-legal context,
their treatment as patients, treatment of persons related to them, as well as the role
of families in cooperation with health institutions and their care. Medical law high-
lights aspects of health care and mutual rights and obligations in terms of regulation,
but also in terms of liability cases. It is important to establish the state of law and
health care practice in Serbia when it comes to rare diseases, especially bearing in
mind the perspective of legislative changes (Zoja’s Law) and the processes of public
health activities and policies should recognize the true state of practice and actively
influence and change existing negativity.

Serbia is on the path of affirmation of such active policies. Rare diseases have long
been neglected, had small publicity and little research has been done in this field.
Therefore, today there is a priority to provide an adequate legal framework for the
treatment and research of rare diseases. The characteristic of the condition of patients
with rare diseases is that the disease is difficult to diagnose, patients face deterioration
of health conditions in many cases with unclear clinical picture. The largest number
of rare diseases is inborn, of genetic background, faced by infants and ‘masked’ as
only one symptom can be observed. Insufficiently defined legal basis for protection
has long been correlated with a lack of medical knowledge about rare diseases. It is
believed that equal access to health care services, as one of the main principles of
medical law, for patients suffering from rare diseases is not yet fully secured. Access
to a world of opportunity and equality for these patients is yet to be realized. The

*  Principal Research Fellow, Institute of Social Sciences, vice - president Association of

Lawyers for Medical and Health Law of Serbia
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practical realization of the rights of patients with rare diseases as particularly vulner-
able patients at different levels of health care (rights related to prevention, diagnosis,
treatment and rehabilitation), as well as functioning of legal mechanisms for protec-
tion of their rights, still remains a challenge.
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| Uvod

Retke bolesti su hroni¢ne, ozbiljne i u nekim slu¢ajevima Zivotno ugrozavajuée bolesti
od kojih oboleva mali broj ljudi sa u¢estalo$¢u 1:2000 (jedno lice u najmanje dve hi-
ljade ljudi) ili manjoj, dok se kriterijumi po kojima se neka bolest svrstava u kategoriju
retkih razlikuju od drzave do drzave. Zajednicke karakreristike retkih bolesti su sledece:
uglavnom su genetickog porekla, prvi simptomi kod polovine pacijenata otkrivaju se
odmah posle rodenja i u prvim godinama detinjstva i one naj¢es¢e prouzrokuju trajni
invaliditet. U Evropskoj uniji se za retku bolest smatra ona bolest od koje boluje manje
od petoro ljudi na 10.000 stanovnika. Procenjuje se da u celom svetu oko 350 miliona
ljudi boluje od 6000 do 7000 razli¢itih retkih bolesti, u Evropskoj uniji oko 27-36 mi-
liona, a da u Srbiji, prema procenama, do pola miliona gradana Zivi sa nekom retkom
boles¢u. Terapije postoje za samo 5% retkih bolesti.! Uprkos medusobnoj razlicitosti
oboljenja, osobe sa retkim bolestima i njihove porodice suocavaju se sa istim brojnim
teskocama koje proisti¢u iz retkosti: nedostupnost dijagnoze; nedostatak informacija
gde dobiti pomo¢ i kakva vrsta usluga je dostupna,* nedostatak nau¢nog znanja o sa-
moj bolesti, uklju¢ujuéi i nedostatak kvalifikovanih stru¢njaka; nedostatak proizvoda
i odgovaraju¢ih medicinskih pomagala; nedostatak kvalitetne zdravstvene zastite i is-
klju¢enost iz zdravstvene zastite, ¢ak i kada imaju validnu dijagnozu, visoke cene posto-
jecih lekova, kao i situacije da proces le¢enja neretko dovodi do siromastva porodice,
smanjenja dostupnosti le¢enja u kontekstu ekonomske krize. Kona¢no, suocavaju se i
sa neravnopravno$¢u u pristupu lec¢enju, s obzirom na to da ¢ak i u onim situacijama
kada lekari postave dijagnozu i mogu da le¢e osobu sa retkom bole$¢u, zbog postojanja
legislativnih ili administrativnih prepreka to ne mogu da u¢ine. To sve za posledicu ima
desto postavljanje pogresne dijagnoze i neadekvatne terapije, kao i socijalne posledice:
stigmatizaciju, izolaciju, diskriminaciju i smanjenje profesionalnih moguénosti.
Propisi Republike Srbije novijeg datuma omogucavaju dijagnostiku retkih bolesti i
le¢enje obolelih od retkih bolesti. Nedostatak finansijskih preduslova, nedovoljna edu-
kacija zdravstvenog personala i nedostatak informacija u javnosti, kao i informacija o
mogucénosti kori¢enja prava u zdravstvenoj i socijalnoj zastiti osoba sa retkim bolesti-
ma i njihovih porodica, dovodi do njihovog neadekvatnog zbrinjavanja. To ¢ini da su
oni diskriminisani u realizaciji osnovnih ljudskih prava, uklju¢ujuéi pravo na zdravstve-

1 Videti vise deo 1 i: http://www.norbs.rs/sta-su-retke-bolesti,

2 Vise o sistemu zastite prava pacijenata u Srbiji: Marko Milenkovi¢, "Donosenje odluka
u sistemu zdravstvene zatite i zaStita prava pacijenata — dug put do pronalaZenja
adekvatnog institucionalnog okvira” u: Ljudska prava i vrednosti u biomedicini —
Aspeke odluéivanja u zdravstvu (ur. Hajrija Mujovi¢ Zorni¢), Institut dru$tvenih nauka,

Beograd, 2014, 93-104.
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nu zastitu. Diskriminacija, dakle, ne proizlazi iz pravnih propisa, koji su prema svima
jednaki.? Ova lica su posebno ugrozena, naro¢ito imajuéi u vidu da su veéina njih deca.
Samim tim $to su u njihove patnje uklju¢ene i njihove porodice, moze se re¢i da se vise-
struko povecava broj ljudi pogodenih nevoljama koje proizlaze iz toga da oni ili ¢lanovi
njihovih porodica boluju od retkih bolesti. Kako veliki broj ovih pacijenata ¢ine deca,
oni su dvostruko osetljiva kategorija stanovnistva®.

U poglavlju se obraduju najvaznija pravna pitanja polozaja osoba koje boluju od
retkih bolesti u zdravstvenom sistemu Srbije’ i konstatuje znacajan napredak koji je u
prethodnom periodu u¢injen u ovom domenu uprkos posledicama ekonomske krize i
smanjenja javne potrosnje sa kojima se suocava i zdravstveni sistem. Znacajan doprinos
unapredenju poloZaja obolelih dala su udruzenja pacijenata, kao i stru¢na javnost, pre
svega lekari i drugi medicinski radnici koji su angaZzovani u svakodnevnom pomaganju
osobama koje Zive sa retkim bolestima. Ipak, i pored znacajne legislativne aktivnosti u
cilju unapredenja polozaja ove kategorije pacijenata, uocavaju se i izvesni nedostaci na
koje se ukazuje u tekstu, a koji dovode u pitanje realizaciju principa ravnopravnosti u
pristupu zdravstvenoj zastiti. Kao najveéi problem uocava se favorizovanje tretmana
izlecivib oboljenja u novijim zakonskim i podzakonskim dokumentima iako veéinu sta-
nja koja pripadaju grupi retkih bolesti karakteri$e hroni¢ni karakter, uz mogu¢nost da
se primenom odgovaraju¢ih terapeutskih pristupa i nege znacajno poboljsa kvalitet Zi-
vota ovih osoba, ali ne i da se one 7z/ece. Takode, uocava se da su izvesni pomaci naprav-
ljeni u domenu obezbedivanja pristupa dijagnozi i terapiji, ali po pravilu prvenstveno
za decu i mlade, ¢ime su u neravnopravan polozaj dovedeni pacijenti drugih starosnih
grupa. U tom smislu se u poglavlju ukazuje na izvesne nedoslednosti predvidenih rese-
nja i sugeri$u se izmene u cilju ostvarivanja principa pravednosti i ravnopravnosti.

Il Princip nediskriminacije ili pravednosti u zdravstvu u
medunarodnom pravu i pravu Republike Srbije

Osnovni eticki principi u medicini imaju istorijsku i kulturnu osnovu i oko njih se naj-
ce$ée relativno lako postize konsenzus od strane medicinskih radnika i onih koji to nisu.
Principi koje lekari uvek treba da imaju na umu u procesu donosenja odluka su: prin-

3 Pravni propisi ¢ak uvode afirmativne mere u odnosu na posebno osetljive grupe
stanovnistva pod koje potpadaju i osobe sa retkim bolestima.

4 Sjeni¢i¢ Marta, ,Pravni okvir relevantan za zbrinjavanje osoba sa retkim bolestima®, Pravni
instruktor — (asopis za pravnu teoriju i praksu, br. 80, novembar 2014, str. 68.

5  Zbog ograni¢enog prostora izvan domena ove analize ostaju druga vazna pitanja iz oblasti
socijalne zastite, radnog statusa pacijenata i/ili staratelja, obrazovanja i drugih vaznih oblasti.
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cip humanosti (dobrotvornosti i neskodenja), princip pravednosti (nediskriminacije),
princip poStovanja li¢nosti pacijenta (i u okviru njega princip autonomije pacijenta) i
princip postovanja zivota.® Eticki kodeksi svih stru¢nih disciplina angazovanih u medi-
cini po¢ivaju na pomenutim principima — nacelima. Ova nalela su fundamentalna i iz
njih se izvode svi ostali principi i prava. Ovde ¢emo se zadrzati, pre svega, na principu
nediskriminacije. Princip nediskriminacije zna¢i da je zabranjeno svako nejednako po-
stupanje prema nekom licu zbog nekog njegovog li¢nog svojstva. Osnov diskriminacije
moze biti bilo koje li¢no svojstvo, a najéesée su to pol, boja koze, nacionalna ili etnicka
pripadnost, religija, starosna dob, zdravstveno stanje, seksualna orijentacija i tako dalje.
Pravednost se odnosi i na pravi¢nu distribuciju, gotovo uvek nedovoljnih, medicinskih
resursa i na odludivanje ko ée biti le¢en.

Princip nediskriminacije isticu medunarodni dokumenti koji se bave ljudskim pra-
vima uopste: Univerzalna deklaracija o ljudskim pravima Ujedinjenih nacija’, Evropska
povelja o pravima pacijenata®, Konvencija o ljudskim pravima i biomedicini’, Lisa-
bonska deklaracija o pravima pacijenata'®, Deklaracija o unapredenju prava pacijenta u
Evropi'' i drugi medunarodni dokumenti. Princip nediskriminacije nalazi se i u teme-
ljima velikog broja nacionalnih dokumenata.

Clanovi 24. i 68. Ustava Republike Srbije'?, garantuju pravo svakog ¢oveka na zivot
i na zastitu zdravlja. Prema ¢lanu 21. zabranjena je svaka diskriminacija, neposredna
ili posredna, po bilo kom osnovu, a naro¢ito po osnovu rase, pola, nacionalne pri-
padnosti, drustvenog porekla, rodenja, veroispovesti, politickog ili drugog uverenja,
imovnogstanja, kulture, jezika, starosti i psihickog ili fizickog invaliditeta. Clan 68. jos$
ureduje i da deca, trudnice i majke tokom porodiljskog odsustva, samohrani roditelji
sa decom do sedme godine i stari ostvaruju zdravstvenu zastitu iz javnih prihoda, ako
je ne ostvaruju na drugi nacin, u skladu sa zakonom. Clan 69. Ustava garantuje grada-
nima i porodicama kojima je neophodna drustvena pomo¢ radi savladavanja socijal-
nih i Zivotnih tesko¢a i stvaranja uslova za zadovoljavanje osnovnih zivotnih potreba,
pravo na socijalnu zastitu, ¢ije se pruzanje zasniva na naelima socijalne pravde, huma-
nizma i postovanja ljudskog dostojanstva. Dodatno, Zakon o zabrani diskriminacije'?

6 Marta Sjenici¢, Pristup Roma zdravstvenoj zadtiti i nacelo nediskriminacije, u: Ostvarivanje
i pracenje standarda kvaliteta zdravstvene zastite Roma u Srbiji, Beograd, 2014, 21
A/RES/3/217,1948.

Active Citizenship Network, Rim, 2002.
Savet Evrope, 1997.
0 Skupstina Svetskog medicinskog udruzenja, 1981.

— = 0 o I

1 Evropske konsultacije o pravima pacijenata, Svetska zdavstvena organizacija, Amsterdam,
1994.

12 ,,SL glasnik RS*, br. 98/2006.

13 Sk glasnik RS, br. 22/2009.
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u ¢lanu 2. predvida da ,diskriminaciju® i ,diskriminatorsko postupanje® predstavlja
svako neopravdano pravljenje razlike ili nejednako postupanje, odnosno propustanje
(iskljucivanje, ograni¢avanje ili davanje prvenstva) u odnosu na lica ili grupe kao i na
¢lanove njihovih porodica, ili njima bliska lica, na otvoren ili prikriven nacin, a koji
se zasniva na nckom li¢nom svojstvu, ukljuc¢ujuéi geneti¢ke osobenosti, zdravstveno
stanje i invaliditet.

U gotovo svim nacionalnim strateskim dokumentima ¢iji su predmet zdravlje i
zdravstvena zastita, prepoznate su posebno ugrozene grupe gradana, kao i potreba za
unapredenjem zdravlja stanovni$tva i smanjenjem nejednakosti u zdravstvenom stanju
osetljivih grupacija u odnosu na ukupnu populaciju’®. Ove su grupacije prepoznate u:
Strategiji za stalno unapredenje kvaliteta zdravstvene zastite i bezbednosti pacijenata’s,
Strategiji javnog zdravlja'¢, Strategiji razvoja mladih u Srbiji'’, Uredbi o nacionalnom
programu zdravstvene zastite Zena, dece i omladine’®, Milenijumskim ciljevima razvoja
(2000. godine) i drugim dokumentima.

Zakon o zdravstvenoj zastiti Republike Srbije! ¢lanom 20 propisuje da se nacelo
pravi¢nosti zdravstvene zastite ostvaruje zabranom diskriminacije prilikom pruzanja
zdravstvene zastite po osnovu rase, pola, starosti, nacionalne pripadnosti, socijalnog
porekla, veroispovesti, politickog ili drugog ubedenja, imovnog stanja, kulture, jezi-
ka, vrste bolesti, psihi¢kog ili telesnog invaliditeta. Prema ¢lanu 25 istog zakona, svaki
gradanin ima pravo da zdravstvenu zatitu ostvaruje uz postovanje najviseg moguceg
standarda ljudskih prava i vrednosti, odnosno ima pravo na fizi¢ki i psihi¢ki integri-
tet i na bezbednost njegove li¢nosti, kao i na uvazavanje njegovih moralnih, kulturnih,
religijskih i filozofskih ubedenja, a svako dete do navr$enih 18 godina Zivota ima pra-
vo na najvi$i moguéi standard zdravlja i zdravstvene zastite. U postupku ostvarivanja
zdravstvene zatite pacijent ima pravo na jednak pristup zdravstvenoj sluzbi bez dis-
kriminacije u odnosu na finansijske moguénosti, mesto stanovanja, vrstu oboljenja ili
vreme pristupa zdravstvenoj sluzbi. Clan 26 daje svakom pacijentu pravo na dostupnu
zdravstvenu zastitu u skladu sa zdravstvenim stanjem, a u granicama materijalnibh mo-
guclnosti sistema zdyravstvene zastite. Upravo se u odnosu ovih odredbi krije problem
ostvarivanja najveceg broja prava za pacijente sa retkim bolestima imajudi u vidu da je

14 Pristup socijalnoj i zdravstvenoj zadtiti za ugrozene grupe na jugu Srbije, Beograd, maj
2013., Praxis, Caritas, Luxembourg, str. 19.

15 .Sl glasnik RS, br. 15/200.

16 Sl glasnik RS br. 22/2009.

17 .Sl glasnik RS, br. 104/2006.

18 .Sl glasnik RS, br. 28/2009.

19 ,SL glasnik RS br. 107/2005, 72/2009, 88/2010, 99/2010, 57/2011, 119/2012. i
45/2013.
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za znacajan broj ovih stanja skupa kako dijagnostika tako i terapija, ukoliko postoji®.
Ipak, sistemskim sagledavanjem moguénosti zdravstvenog sistema, kadrovskih i finan-
sijskih, uvida se prostor da se pristup zdravstvenim uslugama znacajno unapredi, a u
okviru finansijskih moguénosti samog sistema.

lll Osetljive kategorije stanovniStva i
sistemski zdravstveni propisi

Zakon o zdravstvenoj zastiti ¢lanom 11 ureduje dru$tvenu brigu za zdravlje na nivou
Republike Srbije time $to propisuje da se ,drustvena briga za zdravlje, pod jednakim
uslovima, na teritoriji Republike ostvaruje obezbedivanjem zdravstvene zastite grupa-
cija stanovni$tva koje su izlozene pove¢anom riziku obolevanja, zdravstvenom zastitom
lica u vezi sa spre¢avanjem, suzbijanjem, ranim otkrivanjem i le¢enjem bolesti od vecéeg
socijalno-medicinskog znacaja, kao i zdravstvenom zastitom socijalno ugrozenog sta-
novnistva“. Zdravstvena zastita po ovom osnovu, izmedu ostalog, obuhvata i:

- decu do navr$enih 18 godina Zivota, $kolsku decu i studente do kraja propisanog
skolovanja, a najkasnije do 26. godine Zivota, u skladu sa zakonom;

— nezaposlena lica i druge kategorije socijalno ugrozenih lica ¢iji su mese¢ni priho-
di ispod prihoda utvrdenih u skladu sa zakonom kojim se ureduje zdravstveno
osiguranje;

— lica romske nacionalnosti koja zbog tradicionalnog nacina zivota nemaju stalno
prebivaliste, odnosno boraviste u Republici;

— lica koja boluju od HIV infekcije ili drugih zaraznih bolesti koje su utvrdene po-
sebnim zakonom kojim se ureduje oblast zastite stanovni$tva od zaraznih bolesti,
malignih bolesti, hemofilije, $e¢erne bolesti, psihoze, epilepsije, multiple skle-
roze, lica u terminalnoj fazi hroni¢ne bubrezne insuficijencije, cisti¢ne fibroze,
sistemske autoimune bolesti, reumatske groznice, bolesti zavisnosti, obolela od-
nosno povredena lica u vezi sa pruzanjem hitne medicinske pomodi, lica obolela
od retkih bolesti, kao i zdravstvenu zastitu u vezi sa davanjem i primanjem tkiva

iorgana.

Neke od nabrojanih bolesti spadaju u kategoriju retkih. Ipak, kako ¢e se pokazati u
daljoj analizi, veliki broj drugih stanja koji ne spada u ove prepoznate bolesti, ali poga-

20 Vesna Klajn-Tati¢, ,Eticka i pravna pitanja u vezi sa odlu¢ivanjem o finansiranju
istrazivanja i razvoju lekova siro¢i¢a, u: Hajrija Mujovi¢ Zorni¢ (ur.), Insitut drustvenih
nauka, Beograd, 2014, 137-152.
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da znacajan broj ljudi, stvara velike izazove prilikom ostvarenja prava na zdravstvenu
zastitu. Treba imati u vidu i da lica pogodena retkim bolestima, u odredenom broju
slucajeva, spadaju u, i inade ve¢ osetljive kategorije stanovnistva: decu, socijalno ugro-
zena lica, lica romske nacionalnosti bez boravista ili prebivalista, itd. Dakle, ovde je re¢
o dvostruko vulnerabilnim osobama, kojima zbog toga treba posvetiti posebnu paznju,
pre svega u oblasti zdravstva, a potom i u drugim oblastima drustvenog Zivota. Vlada
Republike Srbije ureduje sadrzaj i obim, nacin i postupak, kao i uslove za ostvarivanje
zdravstvene zaitite ovih lica. Clanom 12 istog zakona se propisuje da se sredstva za
ostvarivanje zdravstvene zastite iz ¢lana 11. ovog zakona za lica koja nisu obuhvaéena
obaveznim zdravstvenim osiguranjem obezbeduju u budZetu Republike i prenose or-
ganizaciji za obavezno zdravstveno osiguranje. Sli¢ne odredbe sadrzi i ¢lan 22 Zakona
o zdravstvenom osiguranju®'. Republika Srbija, dakle, posve¢uje posebnu drustvenu
brigu za zdravstvenu zastitu osetljivih kategorija stanovnistva (ako ve¢ ne spadaju u
osigurana lica), time $to u svom budZetu opredeljuje sredstva koja se prenose Fondu za
zdravstveno osiguranje.

I pored ovakvih odredbi medunarodnog i nacionalnog zakonodavstva, osobe koje
boluju od retkih bolesti su ¢esto u poziciji da ne mogu da realizuju osnovna prava u
oblasti zdravstva, kao $to je pravo na dijagnozu, a samim tim i pravo na tretman odre-
dene bolesti, kao i dobijanje odgovaraju¢ih medikamenata, terapije ili ortopedskih po-
magala. Ovakva situacija ih dovodi i do toga da bez dijagnoze oni ne mogu da ostvare
ni prava iz socijalne zastite, kao ni prava u oblasti zaposljavanja, obrazovanja i drugih
oblasti zivota. Zbog toga je pocetkom 2015. godine usvojen Zakon o prevenciji i dija-
gnostici genetickih bolesti, geneticki uslovljenih anomalija i retkih bolesti*, o kome ¢e
dalje biti re¢i.

IV Republicki fond za zdravstveno osiguranje i upucivanje
osiguranih lica na dijagnostiku i lecenje u inostranstvo

Upudivanje osiguranih lica u inostranstvo na dijagnostiku i le¢enje o trosku Repu-
blickog fonda za zdravstveno osiguranje uredeno je Pravilnikom o uslovima i na¢inu
upudivanja osiguranih lica na le¢enje u inostranstvo®. Kada je re¢ o dijagnostici, osi-
guranom licu se moZe izuzetno odobriti dijagnostika za retke geneticke bolesti u ino-

21 ,SL glasnik RS br. 107/2005, 109/2005, 57/2011, 110/2012.i 119/2012.

22 Sl glasnik RS, br. 8/2015.

23 Sl glasnik RS, 44/2007, 65/2008, 36/2009, 32/2010, 50/2010, 75/2013, 110/2013. i
113/2014.
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stranstvu na tevet sredstava obm/eznog za’mwtvenog osz'gumnja kojd se ne moze uspe§n0
obezbediti u Republici Srbiji, a postoji moguinost uspesnog obavljanja dijagnostike za
retke geneticke bolesti u inostranstvu (Elan 2). Deo Illa Pravilnika ,Upudivanje radi
dijagnostike retkih genetic¢kih bolesti u inostranstvo® ureduje uslove i proceduru
upudivanja u inostranstvo. Clan 28a ureduje uslove: na dij agnostiku za retke genetic-
ke bolesti u inostranstvo moze se uputiti uzorak bioloskog materijala osiguranog lica
kada su iscrpljene sve mogu¢nosti dijagnostike odredene retke geneticke bolesti u
Republici Srbiji. To podrazumeva uéestalost retke geneticke bolesti u skladu sa SZO
kriterijumom 1:2000 u opstoj populaciji i obuhvata dijagnostiku na nivou metabo-
lita, enzima, patohistoloske analize i geneti¢ke analize (DNK ili RNK) prema sle-
de¢im kriterijumima: 1) Postojanje opravdane sumnje na odredenu retku geneticku
bolest kod koje postoji specifi¢na terapija registrovana od strane Evropske agencije za
lekove i/ili Agencije za lekove i medicinska sredstva Republike Srbije; 2) Postojanje
opravdane sumnje na odredenu retku geneticku bolest za koju specifi¢na terapija ne
postoji, ali zbog prirode bolesti postoji potreba za prenatalnom dijagnostikom u po-
rodici (srodnici prvog stepena i fetalni materijal).

Izuzetno, prema prethodno navedenim kriterijumima, na dijagnostiku za retke ge-
neticke bolesti u inostranstvo mogu se uputiti osigurana lica po prethodno pribavljenom
misljenju Republicke struéne komisije za retke bolesti Ministarstva zdravlja o predlogu
stru¢nog konzilijuma referentne zdravstvene ustanove, ¢ime se omogucava da se ne is-
klju¢e pojedine kategorije lica, odnosno oboljenja.

Clanom 28b Pravilnika ureduje se postupak upuéivanja: Postupak se pokreée 7
zahtev osiguranog lica, roditelja, usvojioca ili staraoca osiguranog lica, odnosno drugog
zakonskog zastupnika osiguranog lica. Zahtev za upuéivanje radi dijagnostike retkih
genetickih bolesti u inostranstvo podnosi se na osnovu predloga strucnog konzilijuma re-
ferentne zdravstvene ustanove. Uz zahtev se podnosi medicinska dokumentacija o sprove-
denoj dijagnostici u zemlji.

O pravu osiguranog lica na dijagnostiku za retke geneticke bolesti u inostranstvu,
prema ¢lanu 28v, u prvom stepenu resava Komisija Republickog fonda, a u drugom ste-
penu direktor Republickog fonda. Komisija reSenje donosi na osnovu stru¢nog nalaza,
ocene i miSljenja Lekarske komisije Republickog fonda. Lekarska komisija radi u vecu
od tri ¢lana. Predsednik Lekarske komisije, odnosno zamenik predsednika u odsu-
stvu predsednika, odreduje sastav ve¢a od ¢lanova Lekarske komisije, vodeéi ra¢una
da predsedavaju¢i ve¢a mora da bude lekar odgovarajuée specijalnosti. Stru¢ni nalaz,
ocenu i miSljenje veée Lekarske komisije donosi jednoglasno. Prema ¢lanu 28g stru¢-
ni nalaz, ocena i miljenje se daju o slede¢em: 1) da su iskoridéene sve moguénosti
dijagnostike odredene retke geneticke bolesti u Republici Stbiji; 2) da predlozena
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dijagnostika odredene retke geneticke bolesti ispunjava uslove i kriterijume iz ¢lana
28a Pravilnika; 3) nacin dijagnostike retke geneticke bolesti koji se sprovodi u ino-
stranoj zdravstvenoj ustanovi, slanje uzorka bioloskog materijala osiguranog lica ili
upuéivanje osiguranog lica na dijagnostiku za retke geneticke bolesti u inostranstvo;
4) za slu¢aj upudivanja osiguranog lica na dijagnostiku za retke geneticke bolesti u
inostranstvo, na osnovu saglasnosti inostrane zdravstvene ustanove za prijem osigu-
ranog lica radi dijagnostike retke geneticke bolesti i utvrdenog dana za prijem, veée
Lekarske komisije odreduje vreme neophodno za dijagnostiku retke geneticke bolesti
u inostranstvu, da li je neophodno produzenje, odnosno skra¢enje vremena, potrebu
pratioca, vrstu prevoznog sredstva (voz, kola za spavanje, autobus, avion, kola hitne
pomodiidr.), odnosno potrebu posebnog vazdusnog prevoza, a u slu¢aju kada je po
oceni ve¢a Lekarske komisije to neophodno iz razloga hitnosti, zdravstvenog stanja
ili ekonomske celishodnosti.

Na osnovu struénog nalaza, ocene i misljenja ve¢a Lekarske komisije, Komisija do-
nosi resenje o upulivanju radi dijagnostike retkih genetickih bolesti u inostranstvo u skla-
du sa Zakonom o opstem upravnom postupku. Resenjem se odreduju zemlja, mesto,
zdravstvena ustanova u koju se upucuje uzorak bioloskog materijala osiguranog lica ili
osigurano lice (datum prijema osiguranog lica, duzina trajanja dijagnostike retke gene-
ticke bolesti, pratilac, iznosi akontacija za troskove dijagnostike retke geneticke bolesti,
prevoza i dnevnica, vrsta prevoza), nadin placanja troskova dijagnostike retke geneticke
bolesti, obaveza podnosioca zahteva, odnosno pratioca da u odredenom roku podnesu
pisani izvestaj sa potrebnom dokumentacijom o obavljenoj dijagnostici retke geneticke
bolesti.

Clan 4, stav 3 Pravilnika ureduje da osigurano lice koje je obavilo dijagnostiku za
retke geneticke bolesti u inostranoj zdravstvenoj ustanovi, a kome ova dijagnostika nije
odobrena u skladu sa ovim pravilnikom, nema pravo na naknadu troskova obavljanja
dijagnostike za retke geneti¢ke bolesti iz sredstava obaveznog zdravstvenog osiguranja.
Imajuéi u vidu duzinu ove procedure i nepoverenje koje gradani imaju u moguénost
ostvarivanja svojih prava u razumnom roku, kao i ¢injenicu da suo¢avanje sa nedijagno-
stikovanim zdravstvenim stanjem predstavlja veliki ok za pacijente (najées¢e maloletne
u slu¢aju retkih bolesti), kao i za ¢lanove njihovih porodica, namede se potreba da se
omogudi ostvarivanje prava na refundaciju u opravdanim slu¢ajevima, odnosno u onim
slu¢ajevima u kojima bi dijagnostika bila obavljena o trosku RFZO-a i odobrena u po-
menutoj proceduri.

Kada je re¢ o lecenju u inostranstvu o trosku sredstava Fonda za zdravstveno osigu-
ranje, na le¢enje u inostranstvo mogu biti upuéena osigurana lica radi le¢enja izuzet-
no retkih patologija, odnosno oboljenja sa niskom incidencom (kod odraslih jedan na
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sedam miliona, a kod dece jedan na milion stanovnika), ali samo onda kada je re¢ o
Jjedinom oboljenju, odnosno ukoliko bi lecenje u inostranstvu dovelo do potpunog izlecenja
(¢lan 5). U tu svrhu potrebno je da referentna zdravstvena ustanova za konkretan slu-
¢aj raspolaze domaéim, odnosno medunarodnim statistickim podatkom koji potvrduje
postojanje tzv. niske incidence. Clan 9 ureduje uslove pod kojima osigurano lice moze
biti upuéeno u inostranu zdravstvenu ustanovu, a to su: 1) da su iscrpljene sve mogu¢-
nosti le¢enja u Republici Srbiji, uklju¢ujudi i dovodenje inostranog medicinskog stru¢-
njaka; 2) da je le¢enje koje se preporucuje nau¢no dokazano i prihvaéeno u praksi, kao
i da ne predstavlja eksperimentalni oblik le¢enja; 3) da ¢e predlozeno leéenje dovesti
do znacajnog produzenja i poboljsanja kvaliteta Zivota osiguranog lica; i 4) da su tros-
kovi le¢enja finansijski prihvatljivi, s obzirom na ukupna sredstva utvrdena finansijskim
planom Republi¢kog fonda za tekuéu godinu i potrebe finansiranja drugih zahteva za
upudivanje na le¢enje u inostranstvo.?* Ove odredbe su problemati¢ne imajuéi u vidu
da prakti¢no onemogucuju ostvarivanje svrhe ovog podzakonskog akta. Iako je svaki od
kriterijuma pojedina¢no problemati¢an, njihovo kumulativno postavljanje kao uslova
za odobrenje le¢enja u inostranstvu ¢ini suviSe striktan pravni okvir i u praksi znadi da
osiguranici RFZO-a (zakonom obavezani da zna¢ajan deo svojih prihoda uplatuju u
ovaj fond osiguranja) gotovo da ne mogu da ostvare pravo na le¢enje ukoliko boluju od
neke retke bolesti.

Po zavr$enom leéenju osiguranog licau inostranoj zdravstvenoj ustanovi upuce-
no lice, pratilac, odnosno stru¢ni pratilac, duzan je da u roku od 15 dana podnese:
izvestaj o le¢enju sa potrebnom medicinskom i drugom dokumentacijom, dokaze o
izvrenim ambulantno-poliklini¢kim pregledima i drugim zdravstvenim uslugama,
originalne ratune o pla¢enim uslugama, avionske, odnosno vozne karte i drugu do-
kumentaciju. Osigurano lice duzno je da se u roku od 15 dana po zavrSenom lecenju
u inostranstvu javi zdravstvenoj ustanovi koja je dala predlog za le¢enje sa potreb-
nom medicinskom dokumentacijom radi nastavka le¢enja. Ova odredba je posebno
problemati¢na s obzirom na to da sam Pravilnik predvida moguénost le¢enja u ino-
stranstvu onda kada ono ,dovodi do potpunog izle¢enja® pa se ne vidi razlog da se
upuéeno lice javi domacoj ustanovi radi nastavka lec¢enja. Ovu, ali i druge odredbe
Pravilnika, potrebno je znacajno revidirati ukoliko je intencija kreatora zdravstvene

24 U odnosu na prava pratioca, akontaciju troskova le¢enja, dnevnica i prevoza, kao i obratun
i naknadu trodkova, i za slu¢aj upudivanja radi dijagnostike za retke geneticke bolesti i za
slucaj upudivanja osiguranih lica na le¢enje u inostranstvo, primenjuju se ¢lanovi 16-18
Pravilnika, shodno kojima veée lekarske komisije odreduje pratioca, odnosno strucnog
pratioca, osiguranom licu ako je to medicinski neophodno najduze do 30 dana. Osigurano
lice mlade od sedam godina Zivota za vreme le¢enja u inostranoj zdravstvenoj ustanovi ima
pravo na pratioca za vreme stacionarnog ledenja.
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politike da se u praksi zaista i omoguéi ostvarivanje prava na le¢enje u inostranstvu.

Takode je potrebno izmeniti uslov ,,potpunog izle¢enja®, s obzirom na to da kod ve-
Jep potpunog )

¢ine rektih bolesti to nije mogucée.

V Budzetski fond i postupak za koriScenje sredstava

S obzirom na ogranic¢ena sredstva kojima raspolaze Republi¢ki fond za zdravstveno osi-
guranje, zdravstveni sistem zadovoljava uglavnom potrebe prose¢nog pacijenta i pro-
se¢ne potrebe stanovnistva Republike Srbije, dok ono $to izlazi van proseka, kao $to
su, Cesto, potrebe za zdravstvenim uslugama osoba sa retkim bolestima, ¢esto ostaje bez
adekvatnog odgovora sistema zdravstvenog osiguranja. Zbog toga je 2014. godine Vla-
da Republike Srbije donela Odluku o otvaranju BudZetskog fonda za le¢enje oboljenja,
stanja ili povreda koje se ne mogu uspesno le¢iti u Republici Srbiji** kojom se ureduje
otvaranje BudZzetskog fonda za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda koje se ne mogu
uspesno leciti u Republici Srbiji, kao evidencionog ra¢una u okviru glavne knjige tre-
zora, i to kao indirektnog korisnika budzetskih sredstava u okviru razdela Ministarstva
zdravlja. Osnov za donosenje ove odluke propisan je u ¢lanu 59 Zakona o zdravstve-
nom osiguranju.

Budzetski fond sluzi obezbedivanju dodatnih sredstava za le¢enje oboljenja, stanja
ili povreda; le¢enju obolelih od odredenih vrsta retkih bolesti koje su izletive, a koje
se ne mogu uspe$no lediti u Republici Srbiji i za koje Republicki fond za zdravstveno
osiguranje ne moze da obezbedi dovoljan iznos sredstava za le¢enje od uplate doprinosa
za obavezno zdravstveno osiguranje; i utvrdivanju dijagnoze deci uzrasta do 18 godina,
ako je u Republici Srbiji nije moguée ustanoviti. Prilikom dodeljivanja sredstava iz Fon-
da prioritet imaju deca i mladi.

Postupak za dodelu sredstava iz BudZetskog fonda se pokreée na zahtev pacijenata,
roditelja ili drugog zakonskog zastupnika, a na predlog tri lekara odgovarajuce specijal-
nosti ustanove u kojoj se pacijent leci, odnosno nadleznog centra za retke bolesti. Zah-
tev se podnosi Komisiji za dodelu sredstava iz BudZetskog fonda. Uz zahtev se podnosi
odgovaraju¢a dokumentacija. Komisija za dodelu sredstava iz Budzetskog fonda daje
struéni nalaz, ocenu i misljenje o zahtevu.

Odluku o dodeli sredstava iz BudZetskog fonda donosi ministar zdravlja. Odlukom
se definiSe da se sredstva Fonda dodeljuju na predlog tri lekara odgovarajuée specijal-
nosti zdravstvene ustanove u kojoj se pacijent leci, odnosno nadleznog centra za retke

25 Sl glasnik RS, 92/2014.1122/14.
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bolesti. U ovom delu bi odluku trebalo precizirati u smislu procedure. Naime, odluka
je dvosmislena posto predvida da komisija daje predlog, a onda navodi da se sredstva
dodeljuju na predlog tri lekara odgovarajuée specijalnosti. Radi otklanjanja nedoumica
potrebno je navesti tacan postupak dodele sredstava: nejasno je da li se prvo trazi mi-
Sljenje tri lekara, sa kojim se ide pred Komisiju, koja daje predlog ministru, ili postupak
te¢e na neki drugi nacin. Bez obzira na to $to se odredena praksa mozda ve¢ ustalila,
pravna akta moraju biti jasna, kako bi oni na koje se odnose znali jasan put za realizaciju
njihovih prava i obaveza.

Radi donosenja odluke o dodeli sredstava iz Fonda, ministar zdravlja moZe zatraziti
misljenje nadlezne republicke struéne komisije, odnosno drugih stru¢nih komisija i tela
koje obrazuje ministar zdravlja u skladu sa zakonom kojim se ureduje zdravstvena zastita.

Fond se finansira iz: 1) aproprijacija obezbedenih u okviru budzeta za teku¢u godinu;
2) donacija, legata, poklona i drugih namenskih prihoda; 3) drugih javnih prihoda. Zakon
o igrama na sre¢u® u ¢lanu 5 ureduje da se deo sredstava koji je prihod budzeta Republike
Stbije (namenska primanja budZeta) u iznosu od 40%, koristi se za finansiranje Crvenog
krsta Srbije, organizacija osoba sa invaliditetom i drugih udruzenja ¢iji je cilj unapredenje
socijalno-ekonomskog i drustvenog polozaja osoba sa invaliditetom i drugih lica u stanju
socijalne potrebe, ustanova socijalne zastite, sporta i omladine, lokalne samouprave i lece-
nja retkih bolesti. Clanom 17 reguliSe se da ée se namenska primanja bud?eta i izvrieni
izdaci, radi ostvarivanja cilja iz ¢lana 5 stav 2 ovog zakona, voditi odvojeno u okviru glavne
knjige trezora na povezanim evidencionim kontima (budzetski fondovi). Prema ¢lanu 18
Zakona o igrama na sre¢u, namenska primanja budzeta iz ¢lana 5 stav 2, rasporeduju se, u
iznosu od 5%, za finansiranje le¢enja retkih bolesti.

Nacin i kriterijume za raspodelu sredstava namenjenih za ovu svrhu utvrdio je mi-
nistar zdravlja kroz Procedure kojima se ureduju blizi uslovi, nacin i postupak dodele sred-
stava iz Budzetskog fonda za lecenje oboljenja, stanja ili povreda, koje se ne mogu uspesno
leciti u Republici Srbiji®.

Budzetski fond sluzZi za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda i le¢enja od odredenih
vrsta retkih bolesti koje su izle¢ive. Veliki broj retkih bolesti, medutim, nije izle¢iv, ali
to ne znadi da osobama koje od njih boluju treba uskratiti pravo na dijagnozu, tretman i
zadovoljavanje osnovnih Zivotnih potreba (specijalizovana hrana, pelene i sli¢no). Pre-
ma tome, odluku treba korigovati i u tom smislu §to ¢e se ovaj deo odredbe ukloniti, jer
moze predstavljati prepreku za le¢enje obolelih od retkih bolesti koji se ne mogu nadati
izle¢enju, ali se mogu nadati dostojanstvenom Zzivotu, uz svoju bolest.

26 Sl glasnik RS br. 88/2011.193/2012.
27 bttp://www.zdravije.gov.rs/downloads/2014/Decembar/Decembar2014ProceduraBEpdf
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VI Podela nadleZnosti u pruzanju zdravstvene zastite
osobama koje boluju od retkih bolesti

Prema ¢lanu 99 Zakona o zdravstvenoj zastiti, izabrani lekar na primarnom nivou zdrav-
stvene zastite je taj koji: organizuje i sprovodi mere na o¢uvanju i unapredenju zdravlja
pojedinaca i porodice; radi na otkrivanju i suzbijanju faktora rizika za nastanak bolesti,
odnosno na sprovodenju skrining programa u skladu s posebnim programima donetim
u skladu sa ovim zakonom; vr$i dijagnostiku i blagovremeno le¢enje pacijenata; upu-
¢uje pacijenta u odgovarajuéu zdravstvenu ustanovu prema medicinskim indikacijama,
odnosno kod lekara specijaliste i uskladuje misljenja i predloge za nastavak le¢enja pa-
cijenta; sprovodi ku¢no le¢enje i palijativno zbrinjavanje, kao i le¢enje bolesnika kojima
nije neophodno bolni¢ko le¢enje; propisuje lekove i medicinska sredstva; i obavlja dru-
ge poslove. On, takode, upucuje pacijenta na sekundarni i tercijarni nivo. Izabrani lekar
vodi potpunu medicinsku dokumentaciju o zdravstvenom stanju pacijenta.

Prema ¢lanu 152 Zakona o zdravstvenom osiguranju, na predlog lekara specijaliste
odgovarajuée grane medicine koji le¢i osigurano lice i ako to zahteva zdravstveno stanje
osiguranog lica, izabrani lekar svoja ovlas¢enja moze da prenese na tog lekara specijali-
stu. Re¢ je o ovlaséenjima koja se odnose na dijagnostikovanje i le¢enje, upuéivanje na
stacionarno le¢enje, uklju¢ujudi i propisivanje lekova koji se izdaju uz lekarski recept za
odredene bolesti, pa medu njima i retke bolesti. Naravno, ova se odredba moze imple-
mentirati tek onda kada se postojanje retke bolesti prepozna. Prema iskustvu osoba sa
retkim bolestima i njihovih porodica, jedan od nekoliko osnovnih problema je needu-
kovanost u ovoj oblasti lekara u primarnoj zdravstvenoj zastiti i, time, njihova nemo-
gucnost da prepoznaju postojanje retke bolesti.

Clanom 92a Zakona o zdravstvenoj zastiti ureduje se da ministar re$enjem odreduje
zdravstvene ustanove na tercijarnom nivou koje obavljaju poslove centra za odredenu vr-
stu retkih bolesti. U okviru Centra za retke bolesti obavljaju se poslovi dijagnostike obo-
lelih od retkih bolesti, prenatalnog, kao i neonatalnog skrininga, genetickog savetovalista,
zbrinjavanje pacijenata od retkih bolesti, vodenje registara obolelih od retkih bolesti za
teritoriju Republike Srbije, saradnja sa referentnim inostranim centrima za dijagnostiko-
vanje i le¢enje retkih bolesti, kao i sa mrezom evropskih i svetskih organizacija za retke
bolesti, kontinuirana edukacija iz oblasti retkih bolesti, kao i drugi poslovi za unaprediva-
nje dijagnostikovanja i le¢enja obolelih od retkih bolesti. Ovim ¢lanom se takode ureduje
da su zdravstvene ustanove, odnosno privatna praksa ili druga pravna lica koja obavljaju
zdravstvenu delatnost duzni da Centru za retke bolesti dostavljaju podatke o broju, vrsti,
dijagnostikovanim, odnosno le¢enim pacijentima obolelim od retkih bolesti, kao i druge
podatke neophodne za vodenje registara obolelih od retkih bolesti.
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VIl Pristup osoba sa retkim bolestima lekovima

Orfan ili lekovi sirociéi su lekovi koji se koriste za le¢enje retkih bolesti. Koli¢ina lekova
koji treba da se uvezu je, uopsteno gledajuéi, mala, $to u velikoj meri poskupljuje troskove
uvoza. Fond za zdravstveno osiguranje, u principu, pokriva prose¢ne potrebe gradana Sr-
bije, a orfan lekovi u to ne potpadaju. Oni se uglavnom nalaze na Listi D lekova Pravilnika
o listi lekova koji se propisuju i izdaju na teret sredstava obaveznog zdravstvenog osigura-
nja*®. Lekovi na Listi D nemaju dozvolu za stavljanje u promet u Republici Srbiji, a neop-
hodni su u dijagnostici i terapiji. Osobe koje boluju od retkih bolesti najé¢e$ée nisu u mo-
gucnosti da ove lekove priuste o svom trosku. Prema uvidima dobijenim od informanata,
orfan lekovi najéesée stizu u Republiku Srbiju u vidu humanitarne donacije proizvodaca.

1. Uvoz lekova koji nemaju dozvolu za lek

Kako bi se oblast uvoza neregistrovanih lekova uredila, Zakonom o lekovima i medicin-
skim sredstvima® je u ¢lanu 141 i 195 regulisan uvoz lekova koji nemaju dozvolu za lek
i uvoz medicinskog sredstva koje nije upisano u Registar medicinskih sredstava. Godine
2014. donet je Pravilnik o dokumentaciji i na¢inu uvoza lekova koji nemaju dozvolu za
lek, odnosno medicinskih sredstava koja nisu upisana u Registar medicinskih sredsta-
va®. Pravilnikom se ureduju dokumentacija potrebna za uvoz lekova, kao i na¢in uvoza
lekova koji nemaju dozvolu za stavljanje leka u promet, odnosno uslovi, nacin i postu-
pak za uvoz medicinskih sredstava koja nisu upisana u Registar medicinskih sredstava.
Ovim se daje pravni osnov za le¢enje kada se u prometu u Republici Srbiji ne nalazi
terapijski ekvivalent leka, kada je lek namenjen za le¢enje retkih bolesti u humanoj me-
dicini i u drugim specifi¢nim slucajevima.

Predlagac uvoza je zdravstvena ustanova, a u ime i za raun predlagaca uvoza, zahtev
za uvoz neregistrovanog leka i medicinskog sredstva Agenciji za lekove i medicinska
sredstva Srbije podnosi nosilac dozvole za promet lekova. Pored zahteva za uvoz neregi-
strovanog leka, predlagac je duzan da dostavi i odgovaraju¢u dokumentaciju propisanu
u ¢lanu 5 Pravilnika o dokumentaciji i na¢inu uvoza lekova koji nemaju dozvolu za lek,
odnosno medicinskih sredstava koja nisu upisana u Registar medicinskih sredstava.

Uvoznik podnosi zahtev za uvoz neregistrovanog leka Agenciji, izmedu ostalog, i
kada je lek namenjen za le¢enje retkih bolesti u humanoj medicini (¢lan 3, stav 1, tatka

28 ,,Sl. glasnik RS, br. 123/2014.1 136/2014.
29,,S1. glasnik RS br. 30/2010.1 107/2012.
30,,SL. glasnik RS br.2/2014, 14/2014, 111/2014.i52/2015.
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2 Pravilnika). Pravilnik sadrzi i spisak retkih bolesti za koje se Agenciji moze podneti
zahtev za uvoz neregistrovanog leka. Agencija moze da odobri uvoz neregistrovanog
leka za koji ona, s obzirom na broj pacijenata, odnosno koli¢inu koja se upotrebljava
ili druge specifi¢ne uslove, proceni da ne postoji opravdan razlog da isti dobije dozvolu
za lek u skladu sa Zakonom, a za le¢enje odredenog pacijenta ili grupe pacijenata i koji
je namenjen za izdavanje u apoteci osnovanoj kao zdravstvena ustanova, odnosno za
primenu u zdravstvenoj ustanovi.

U slucaju uvoza neregistrovanog leka koji se ne propisuje i ne izdaje na teret sred-
stava obaveznog zdravstvenog osiguranja, Agencija moze da odobri uvoz togleka u ko-
licini od najvise 5000 pakovanja u toku jedne kalendarske godine. Izuzetno od stava 4.
ovog ¢lana, kada je otezano bezbedno pruZanje zdravstvene zastite, Agencija moze da
odobri uvoz leka koji se ne propisuje i ne izdaje na teret sredstava obaveznog zdravstve-
nog osiguranja i u koli¢ini ve¢oj od 5000 pakovanja, na osnovu dokaza da su se stekli
uslovi za uvoz tog leka, a na osnovu epidemioloske procene Instituta za javno zdravlje
Stbije ,,Dr Milan Jovanovi¢ Batut® (¢lan 4 Pravilnika). Treba imati u vidu da se uvoz
neregistrovanog leka koji sadrzi psihoaktivne kontrolisane supstance vr$i u skladu sa
Zakonom o psihoaktivnim kontrolisanim supstancama® i podzakonskim propisima

donetim za njegovo sprovodenje.

2. Uvoz neregistrovanog leka u vidu donacije ili humanitarne pomo¢i

Agencija moze, izuzetno, kao donaciju ili humanitarnu pomo¢ zdravstvenoj ustanovi
sekundarnog, odnosno tercijarnog nivoa zdravstvene zastite, na ime pacijenta, odnosno
grupe pacijenata, da odobri uvoz neregistrovanog leka, pod uslovom da se u momentu
podnosenja zahteva za uvoz tog leka u Republici Srbiji ne sprovodi njegovo klinic¢ko
ispitivanje, i to leka: 1) &ije se klini¢ko ispitivanje (tre¢a faza) sprovodi u zemlji EU ili
zemlji koja ima iste ili sli¢ne zahteve za izdavanje dozvole za lek, u skladu sa Zakonom;
2) &ije je klini¢ko ispitivanje zavr$eno u zemlji EU ili zemlji koja ima iste ili sli¢ne zahte-
ve za izdavanje dozvole za lek, u skladu sa Zakonom; 3) za koji je podnet zahtev za do-
bijanje dozvole za lek po centralizovanom postupku u EU; 4) za koji je izdata dozvola
za lek po centralizovanom postupku u EU.

Agencija moze, izuzeto od prethodno navedenog, kao donaciju ili humanitarnu
pomo¢ zdravstvenoj ustanovi seckundarnog, odnosno tercijarnog nivoa zdravstvene za-
Stite, na ime pacijenta, odnosno grupe pacijenata, da odobri uvoz neregistrovanog leka,

31 Sl glasnik RS’ br. 99/2010.
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odnosno registrovanog leka u slu¢aju primene za novu indikaciju za koju se sprovodi
klini¢ko ispitivanje u Republici Srbiji, ako pacijent, odnosno grupa pacijenata ne ispu-
njavaju uslove za u¢estvovanje u klini¢ckom ispitivanju.

Agencija odobrava uvoz leka u vidu donacije ili humanitarne pomo¢i u navedenim
slu¢ajevima za lecenje pacijenata obolelih od hroni¢nih, odnosno bolesti koje ozbilj-
no ili Zivotno ugrozavaju pacijenta (npr. HIV infekcije, maligne, neurodegenerativne,
autoimune bolesti), koje se ne mogu uspesno leiti lekom za koji je u Republici Srbiji
izdata dozvola za lek, kao i ako su iscrpljene sve druge terapijske mogu¢nosti, pod uslo-
vom da taj pacijent, odnosno grupa pacijenata ispunjavaju kriterijume za primenu tog
leka. Clanom 20 Pravilnika se propisuje dokumentacija koju uvoznik neregistrovanog
leka podnosi uz zahtev Agenciji.

VIl Zakljucak

Iz svega navedenog moze se zakljuciti da je pravno refavanje problema osoba sa retkim
bolestima zapoceto i da su ve¢ vidljivi odredeni pomaci. Pravni okvir je uspostavljen u
poslednje dve godine, kada je re¢ o dijagnostici, ali i tretmanu retkih bolesti u Srbiji i
inostranstvu. Vazeca reenja su, ipak, u velikoj meri limitirajuca i postavlja se pitanje u
kojoj meri ¢e osobe koje boluju od retkih bolesti zaista i mo¢i da dobiju pristup savre-
menim terapijama koje su dostupne samo u inostranstvu. Cini se da se napreduje i u
uspostavljanju finansijske odrzivosti dijagnostifikovanja i le¢enja retkih bolesti, a kroz
uspostavljanje BudZetskog fonda i nalaZzenja nadina da se on finansira mimo regular-
nih sredstava koja se prikupljaju kroz obavezno zdravstveno osiguranje. Ipak, i okvir
za funkcionisanje ovog fonda i predvidena procedura zahtevaju odredene alteracije i
otklanjanje nedoumica u pogledu nacina ostvarivanja prava. Slede¢i korak je da se na
osnovu donete pravne regulative uspostavi takva organizacija zdravstvenog sistema koja
¢e omoguditi upucivanje ovakvih pacijenata, bez prepreka i smetnji, na one zdravstvene
instance koje su u mogu¢nosti da refavaju ovakve probleme. To u ovom trenutku nije
primarno stvar pravne regulative, ve¢ prakse zdravstvenih ustanova i zdravstvenih rad-
nika i njihove obuke u ovoj oblasti. Od brzog uspostavljanja dijagnoza zavise uvodenje
adekvatnog tretmana i realizacija mnogih drugih prava koja nisu samo prava iz oblasti
zdravstvene, ve¢ i socijalne zastite, obrazovanja, zaposljavanja i sli¢cno. U narednom pe-
riodu o¢ekuje se usvajanje odgovarajuéeg strateskog dokumenta u oblasti retkih bolesti
koji bi trebalo da predvidi izmene i dopune postojeéeg pravnog okvira, kao i usvajanje
novih propisa ¢ija ¢e svrha biti unapredenje pristupa zdravstvenoj zastiti za pacijente sa
retkim bolestima.
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LEGAL STATUS OF PATIENTS
WITH RARE DISEASES IN
SERBIA - HEALTHCARE
SERVICE ORGANISATION,
DIAGNOSTICS AND
TREATMENT COVERAGE AND
DIVISION OF COMPETENCES

Ve X

Dr Marta Sjenici¢
Dr Marko Milenkovié**

SUMMARY

The chapter is analyzing recent regulatory developments concerning the organization
of healthcare system, and relevant procedures for access to diagnostics and treatment of
rare diseases in Serbia and abroad supported by public funds. Over the last several years,
Serbia has established the legal frame related to diagnostics and treatment of rare disea-
ses both in the country and abroad. Analysis however points that the existing solutions
are still quite limitating for patients. The state has gone forward with setting the finan-
cial sustainability of diagnostic and treatment of rare diseases, through establishment
of special Budgetary fund and finding the ways to finance it aside of regular resources
collected through mandatory health insurance. However, the functioning of this Fund
and procedures request certain fundamental alterations, suggested in the chapter and
thus, the possibilities for persons with rare diseases to have access to the contemporary
therapies which are available only abroad remain limited. The criterion of “curabili-
ty of disease” put forward by relevant acts is criticized as it de facto prevents patients
from exercising some rights. Even though a number of relevant acts are now in place,

Dr Marta Sjenici¢, senior research associate Institute of Social Sciences Belgrade, president
Association of Lawyers for Medical and Health Law of Serbia - SUPRAM.

** Dr Marko Milenkovi¢, research associate Institute of Social Sciences Belgrade, programme
secretary Association of Lawyers for Medical and Health Law of Serbia - SUPRAM.
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their implementation and organizational reset of health system, which would enable
referring of patients with rare diseases without obstacles to those levels of healthcare
system which are more likely in position to solve their problems, remains as a major
challenge in the area.
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DISKRIMINACIJA U OBLASTI
RETKIH BOLESTIUZ
POSEBAN OSVRT NA PRISTUP
..-[JUDSKOG PRAVA NA
ZDRAVLIJE"

Milan M. Markovi¢*

| Uvod

Polozaj (Siri drustveni, zdravstveni, kao i u veéini aspekata zivota) pacijenata sa ret-
kim bolestima (dece i odraslih), kao i ¢lanova njihovih porodica, tj. onih koji konti-
nuirano i ponekada dozivotno tim pacijentima pruzaju podrsku i o njima brinu, iz
vise razloga je osetljiv, izazovan i nepovoljan. Specifi¢nost njihovog polozaja prisutna
je na razli¢itim nivoima i u razli¢itim dimenzijama i nije je jednostavno sagledati na
prvi pogled.

Poznato je da medu retke bolesti spada veliki broj stanja, tj. da je raznolikost obo-
ljenja Siroka, kao i da ta stanja pogadaju razli¢ite grupe (decu i odrasle), usled razli¢itih
uzroka i u razli¢itim trenucima Zivota, te da se zahtevi svakog od tih stanja razlikuju u
medicinskom, drustvenom i finansijskom smislu.

* Istraziva¢ Instituta dru$tvenih nauka, doktorand Instituta za medunarodno pravo

Univerziteta u Gracu, generalni sekretar Udruzenja pravnika za medicinsko i zdravstveno

pravo Srbije - SUPRAM.
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Medutim, mogude je zastupati stav da sve osobe pogodene boles¢u koja se moze
smatrati retkom (prema kriterijumima zvani¢nih izvora, koji su vi$e puta predstavljeni
u poglavljima drugih autora) trpe sli¢ne prakse i status koji odrazavaju stav i zdravstve-
nogisireg, drustvenog sistema prema pojavi retkih bolesti. Takode, i sa medicinske stra-
ne, mnoga retka oboljenja izazivaju sli¢ne efekte kod obolelih! gledano sa strane medi-
cinskih efekata i posledica po stanje pacijenta, veéina retkih bolesti veoma je ozbiljna;
to su hroni¢na oboljenja, koja su ¢esto degenerativna i opasna po Zivot; barem polovina
retkih oboljenja nastaje u detinjstvu; kvalitet Zivota pacijenta ozbiljno je umanjen usled
velikog i ¢estog gubitka li¢ne autonomije i izrazene zavisnosti od drugog lica; nedosta-
tak efikasnog tretmana, visoki troskovi kontinuirane nege, osetna drustvena i sistemska
nevidljivost, kao i drugi negativni faktori dovode do velikog psiholoskog tereta sa kojim
se suocavaju pacijenti i njihove porodice.”

Ukoliko se primeni veoma bazi¢na pretraga literature, ali i primarnih izvora iz obla-
sti prava, dru$tvene podrske i zastite, te ljudskih prava u vezi sa zdravljem, vrlo brzo se
stice slika o faktickoj nevidljivosti ove izrazito ranjive i osetljive drustvene grupe. Uko-
liko je za druge drustvene grupe koje su u nekom trenutku bile posmatrane kao ranjive
ili marginalizovane bilo poZeljno da na eksplicitniji na¢in budu uvr§¢ene u mere zastite
u okvirima pravnog sistema, medunarodne zastite ljudskih prava i putem planiranja i
politika, onda je jasno da ovakva nevidljivost osoba sa retkim bolestima na gotovo svim
nivoima samo produbljuje njihov nepovoljan polozaj ve¢ umnogome optereéen hro-
ni¢nim zdravstvenim, najée$ée neizle¢ivim, teskocama. Ne treba nikada ispustiti iz vida
i ¢injenicu da je zdravstveno stanje veéine pacijenata sa retkim bolestima doZivotno,
odnosno trajno, te kao takvo zahteva punu vidljivost i kontinuiranu paznju.

U ovoj studiji bavi¢emo se ponajpre oblicima diskriminacije koji uzimaju maha na
razli¢itim nivoima drustvenog funkcionisanja osoba sa retkim bolestim i njihovih po-
rodica. Smatramo da je vazno ukazati na one oblike diskriminatornih praksi koje je mo-
gude prepoznati kao posledicu sistemske nepripremljenosti da zastiti i pruzi podrsku
i izuzetno visoka.

U percepiranju zabrane diskriminacije u kontekstu zdravlja i zdravstvene zastite, ko-
risti¢emo okvir ,,ljudskog prava na zdravlje*?, odnosno ,,pristup ljudskih prava“u obla-
sti zdravlja. Uradi¢emo tako, jer smatramo da pristup ljudskih prava u oblasti zdravlja

1 ,Rare Diseases: Understanding this Public Health Priority®, Eurordis, 2005, str. 5 na:
bttp://www.eurordis.org/IMG/pdf/princeps_document-EN.pdf
2 Jbid.

3 ,Pravo na najvisi dostizni standard fizickog i mentalnog zdravlja“ u literaturi se najéesée

oznadava skraéenim terminom ,,pravo na zdravlje“. Vidieti, na primer, u Markovi¢ M.,
»Pravo na najvisi dostizni standard zdravlja®, Pravni Zivot, 58(9), 2009.
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veoma jasno reguliSe zabranu diskriminacije i princip jednakosti, Sto ¢e biti od koristi
u izvesnom formulisanju obaveza drzava, barem kada su u pitanju zdravstvena prava.
Ljudsko pravo na zdravlje pruza teorijski i prakti¢ni okvir koji zabranu diskriminacije
konstrui$e kao najvisi princip, sa snagom neposredne primene i neodloznog dejstva u
implementaciji ovog socijalnog ljudskog prava.

Odsustvo dovoljno eksplicitnog razmatranja retkih bolesti u oblasti prava i ljudskih
prava nece nas spreciti da postojeée principe, ponajpre one opstije, ali i one u kojima
je moguce analogno povezati status retke bolesti sa nekim drugim, obuhvaéenim sta-
tusom, upotrebimo u razmatranju prava i obaveza u oblasti ljudskog prava na zdravlje
osoba sa retkim oboljenjima.

Tokom izlaganja, paznja ¢e biti posvecena polozaju i diskriminaciji osoba sa retkim
bolestima u nekoliko konteksta — diskriminacija u oblasti zdravstvene zastite (kao pa-
cijenta), u oblasti socijalne zastite, u obrazovanju, u zaposljavanju, a posebno ¢emo se
pozabaviti i pravom na pristup (osnovnim) lekovima, u smislu domasaja koje ovo pravo
ima u poja$njavanju i razumevanju prava i diskriminacije osoba sa retkim oboljenjima.

Il Ljudsko pravo na zdravlje
- zabrana diskriminacije i nacelo jednakosti i pravicnosti

Ljudsko pravo na najvisi dostizni standard fizickog i mentalnog zdravlja prvi put bilo je
formulisano u odredenoj meri Ustavom Svetske zdravstvene organizacije* i Univerzal-
nom deklaracijom o ljudskim pravima Ujedinjenih nacija.

Svoju podrobniju formulaciju, kao i konkretizaciju i ilustraciju dobilo je Medunarod-
nim paktom o ekonomskim, socijalnim i kulturnim pravima, usvojenim 1966. godine.’
Komitet UN za ckonomska, socijalna i kulturna prava ozbiljnije se pozabavio pravom
na zdravlje iz ¢lana 12. Pakrta tek 2000. godine, kada objavljuje Opsti komentar broj 14,
obrazlazuéi normativnu sadrZinu prava, obaveze drzava potpisnica Pakta, prava i slobode
pod pravom na zdravlje, razlazudi na konstitutivne elemente ovo slozeno ljudsko pravo.

»Pristup ljudskih prava“ smatra se posebno korisnim u trenutku kada odredena
ljudska prava zauzimaju vi$e mesta u medunarodnoj i nacionalnim agendama, te teze
ravnopravnosti sa pravima iz gradanskog i politi¢kog korpusa. Ovakav pristup u obla-
sti zdravlja ljudi i zdravstvene zastite doprinosi da se jasnije sagledaju sve dimenzije
koje su pravno predvidene i zasti¢ene, da se formuli$u prava sa jedne i obaveze drzava

4 Videti Preambulu Ustava SZO-a na:
bttp://www.who.int/governance/eb/who_constitution_en.pdf
S Gostin, L.O, Public Health Law and Ethics, Universitz of California Press, 2012, str.116.
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i nedrzavnih subjekata sa druge strane, radi postizanja $to punije zastite zdravlja i de-
terminanti zdravlja. Upotrebom ovog pristupa, postaje jasnije kako prioritete, predu-
slove i nacela konkretizovati i uposliti u svrhu postizanja efikasne i ravnopravne zastite
zdravlja, te zastite pojedinaca i grupa od S$tetnih, rizi¢nih i diskrimini$uéih faktora. U
osnovi ovog pristupa zdravlju, tj. prava na zdravlje, nalaze se zabrana diskriminacije i
ravnopravnost.® Pored toga, Opsti komentar razlaze dimenzije prava na zdravlje putem
takozvanog AAAQ koncepta i tripartitne strukture obaveza drzava ¢lanica. Najzad,
Opsti komentar objasnjava prirodu progresivne realizacije prava na zdravlje i doprinosi
definisanju ,minimuma prava“’” Komitet za ckonomska, socijalna i kulturna prava UN
usvojio je i Opsti komentar broj 20 o zabrani diskriminacije, koji je takode jasnija smer-
nica i ilustracija u kontekstu ove vazne norme iz Pakta.

lll Ljudsko pravo na zdravlje
- sadrzina i relevantni standardi

Kao $to je re¢eno — zabrana diskriminacije jedno je od osnovnih principa Pakta o eko-
nomskim, socijalnim i kulturnim pravima i kao norma ima mogu¢nost neposredne pri-
mene. Na ovu normu ne odnose se drugi metodi implementacije kao $to su progresivna
realizacija prava ili minimum prava, odnosno, ona im nije podlozna. Zabrana diskri-
minacije apsolutna je u svetlu Pakta; ne trpi odlaganje ili bilo kakva ograni¢enja. Kao
takva, zabrana diskriminacije potencijalno je snazno sredstvo u prevenciji i odstranji-
vanju izvesnih praksi i re$enja koja mogu da nastupe u toku odbijanja drzava ¢lanica da
pristupe ispunjavanju svojih obaveza iz Pakta i drugih izvora, rukovode(i se izgovorima
kao $to je npr. stepen raspolozivosti resursa.

Opsti komentar broj 14 o pravu na zdravlje bavi se i zabranom diskriminacije, isti-
¢udi da je svaka diskriminacija u oblasti zdravstvene zastite i u pristupu determinanta-
ma dobrog zdravlja (stanovanje, voda i hrana, zdrava Zivotna sredina i dr.) apsolutno
zabranjena po bilo kom osnovu, eksplicitno navodeéi uobi¢ajene osnove diskriminacije
— rasu, boju koze, pol, jezik, veru i dr. Medutim, Komentar eksplicitno navodi i zabranu
diskriminacije po osnovu zdravstvenog statusa.’

6 A Human Rights-Based Approach to Health®, World Health Organization, str. 3, na:
bttp://www.obchr.org/Documents/Issues/ ESCR/Health/HRBA_HealthInformationSheet.pdf
7 Vise o pravu na zdravlje i Opstem komentaru broj 14 Komiteta za ckonomska, socijalna i

kulturna prava, videti u: Markovi¢, M. ,,Pravo na najvisi dostizni standard zdravlja®, Pravni
Zivot, 9/2009.

8 CESCR General Comment No.14: The Right to the Highest Attainable Standard of
Health, 2000, para. 18.
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Komentar 14 isti¢e da je obaveza svake drzave da obezbedi da do diskriminacije ne
dolazi, te da ¢e to veoma ¢esto zavisiti od alokacije sredstava namenjenih za zdravstvenu
zaStitu.’

Ljudsko pravo na zdravlje ima svoje dve osnovne dimenzije, ili sadrzine. Jedna obu-
hvata onu koja se pretpostavlja kada se o ovom pravu govori, a to je pristup zdrav-
stvenoj zastiti, odnosno uslugama u zdravstvenom sistemu. Drugu dimenziju ¢ine
takozvane determinante zdravlja, u koje spadaju svi osnovni uslovi dobrog, zdravog i
dostojanstvenog Zivota, koji uti¢u na stanje licnog zdravlja, a koji se takode formulisu
kroz pristup ljudskih prava, odnosno kao pravo — na stanovanje, ¢istu pija¢u vodu,
ishranu, zdravu Zivotnu sredinu i dr. Na obe ove dimenzije odnosi se standard koji se
u pravu ljudskih prava naziva AAAQ, a koji, u stvari, ¢ine Cetiri standarda koji jasno
opisuju kakve odlike mora da ima zdravstvena zastita pod pravom na zdravlje, da bi se
obaveza drzave smatrala ispunjenom. Isti standard koristi se i pri proceni uspesnosti
implementacije. Standard AAAQ ¢ine raspolozivost (availability), dostupnost (acce-
ssibility), prihvatljivost (acceptability) i kvalitet (quality). Ovi standardi zastite i ostva-
rivanja prava ponajviSe poti¢u upravo iz autoritativnog tumacenja ¢lana 12. Pakta, koje
je pruzio Komitet za ckonomska, socijalna i kulturna prava UN u Ops$tem komentaru
14. Ovde ¢emo udi u pomenute standarde u onoj meri u kojoj su relevantni za pitanja
diskriminacije i ravnopravnosti pacijenta sa retkim bolestima u kontekstu prava na
zdravlje.

- Raspolozivost se odnosi na postojanje zdravstvenih usluga, programa, oso-
blja, ustanova i lekova, kao i osnovnih determinanti zdravlja na teritoriji dr-
zave ¢lanice, u dovoljnoj koli¢ini. Kada je re¢ o ,pristupu lekovima sto je ta-
kode jedno od najrelevantnijih i najkriti¢nijih pitanja za pacijente sa retkim
bolestima i njihove porodice, Specijalni izvestilac o pravu na zdravlje UN je u
svom izvestaju iz 2006. godine' istakao da ,raspolozivost® u kontekstu prava
na zdravlje i pristupa lekovima obuhvata ne samo obavezu drzave da postoje-
¢e lekove ucini $iroko dostupnima na svojoj teritoriji, ve¢ da su zemlje duzne
da preduzmu efikasne mere radi promocije i razvoja dostupnosti novih lekova,
vakcina i dijagnostickih metoda. One treba da posvete veliku paznju komerci-
jalnim i finansijskim podstrecima da bi uticale direkenije na istraZivanja i razvoj
u oblasti specifi¢nih zdravstvenih potreba.!’ Upravo na ovom mestu, Izvestilac
prevazilazi osnovno znacenje ,raspoloZivosti“ u pravu na zdravlje i u odnosu

9 Ibid. para. 19.
10 Izvestaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje A/61/338, 2006, na http://www.who.

int/medicines/areas/human_rights/A61_338.pdf
11 Ibid. para. 47.
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na pristup lekovima, ve¢ dovodi u fokus neophodnost da se taj bazi¢ni okvir
raspolozivosti prosiri u skladu sa napretkom u nauci, u skladu sa specifi¢nim
zdravstvenim potrebama.

— Dostupnost je standard koji ima viSestruke dimenzije i veoma je Siroko prime-
njiv. Pored geografske dostupnosti, koja podrazumeva dovoljno $iroku rasprostra-
njenost usluga, lekova, ustanova i drugih vaznih ¢inilaca prava na zdravlje i zdrav-
stvene zastite, aspekt dostupnosti obuhvata jo§ nediskriminaciju, ekonomsku
dostupnost i dostupnost informacija.

Nediskriminacija u oblasti dostupnosti nalaze da zdravstvene usluge, roba, lekovi i
ustanove treba da budu jednako dostupni svima, bez ikakvog oblika diskriminacije po
bilo kom zabranjenom osnovu. Ovde se posebno isti¢u ranjive i marginalizovane gru-
pe, koje narocito treba imati u vidu pri implementaciji nediskriminatorne dostupnosti
zdravstvenih usluga i esencijalnih lekova.'* Ekonomska dostupnost jedan je od najvazni-
jih postulata ljudskog prava na zdravlje i podrazumeva ,,priutivost“ zdravstvene zastite
i lekova svim slojevima i grupama stanovnistva. Specijalni izvestilac posebno navodi
da drzave imaju obavezu da osnovne i druge lekove ucine ekonomski dostupnima svi-
ma, a posebno siromasnima, i to kroz mere koje obuhvataju preispitivanje finansiranja,
upravljanje cenama, kontrolu uslova uvoza, dostupnost patenata i dr. Opsti komentar
14 posebno navodi da siromasnija domadinstva ne treba da budu u veéoj meri opterece-
na zdravstvenim troskovima.

Najzad, dostupnost informacija presudno je vazna za sve pacijente i gradane, ali zivot-
no vazna za pacijente sa retkim bolestima. Pod ovom dimenzijom podrazumeva se po-
stojanje i slobodno deljenje informacija sa gradanima, radi dono$enja bezbedne i dobro
informisane odluke u vezi sa sopstvenim zdravljem i tretmanom.

— Prihvatljivost nalaze da sve usluge, radnje, ustanove i tretmani moraju postovati
medicinsku etiku i biti kulturno prihvatljivi, tj. moraju postovati kulturu, tradi-
ciju i identitet pojedinaca i manjinskih grupa, uz puno postovanje pola i privat-
nosti.

- Kvalitet jeste standard prava na zdravlje koji je bez sumnje izuzetno vazan u kon-
tekstu poloZaja i tretmana osoba sa retkim bolestima. Ovaj standard nalaze da sve
usluge, ustanove, kao i profesionalno osoblje jesu zadovoljavajuceg kvaliteta, $to
podrazumeva dovoljno obuteno osoblje, adekvatne lekove, smestajne uslove u
bolnicama, kao i bezbedne i kvalitetne determinante zdravlja — vodu, sanitaciju,
ishranu itd.

12 Ibid. para. 49. i Opsti komentar broj 14, para. 12.
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Kada su u pitanju oni normativni delovi ljudskog prava na zdravlje koji ¢ine oba-
veze drzava potpisnica Pakta, oni se, shodno tripartitnoj strukturi obaveza u ljudskim
pravima, a kako ih i Opsti komentar 14 navodi, mogu podeliti na: obavezu postovanija,
obavezu zastite i obavezu ispunjenja.

Obaveza postovanja, najjednostavnije receno, jeste obaveza drzave da se uzdrzi od
svakog nepovoljnog upliva u liéni prostor prava pojedinca ili grupe koji je suprotan
aspektima prava na zdravlje. Konkretnije, drzava je duzna da se uzdrzi od usvajanja i
sprovodenja bilo koje politike ili mere koja bi bila diskrimini$uéa i vodila ka nejedna-
kosti ili nejednakom tretmanu u segmentu zastite zdravlja."”> Dodatno, drzava se ima
uzdrzati od bilo kog oblika narusavanja determinanti zdravlja, uskraéivanja informacija
relevantnih za ostvarivanje prava na zdravlje. U kontekstu pristupa lekovima, Izvestaj
specijalnog izvestioca navodi da obaveza po$tovanja podrazumeva da nacionalne po-
litike u vezi sa lekovima (nabavku, distribuciju i odobravanje) ne diskriminisu ranjive
grupe populacije.'*

Obaveza zastite bazi¢no prevenira naruSavanje slobodnog uzivanja prava na zdrav-
lje od strane tre¢ih lica. Odnosno, ovaj aspekt obaveze drzave podrazumeva da drzava
sprecava svaku opstrukciju slobodnog uzivanja prava pojedinca koja moze do¢i od bilo
kog subjekta.

Najzad, obaveza ispunjenja (ostvarenja) najaktivnija je od svih dimenzija obave-
za drzava u kontekstu prava na zdravlje. Ona predvida niz pozitivnih duznosti dr-
zava. One se ponajpre odnose na usvajanje takvog pravnog i strateskog okvira koji
¢e omoguditi progresivnu i kontinuirano unapredenu realizaciju prava na zdravlje.
Ona takode podrazumeva usvajanje takvih zdravstvenih politika koje, pored cilja
unapredenja i o¢uvanja zdravlja $ire populacije, moraju identifikovati i krizne tatke
i specifi¢ne potrebe u statusu odredenih drustvenih grupa.’> Ova dimenzija obaveze
drzave u stvari je prava refleksija implementacije prava na zdravlje, jer predvida aktiv-
ne korake ¢lanica ka ostvarivanju prava koja proizlaze iz ¢lana 12. Pakta. Najzad, ova
dimenzija podrazumeva i praksu medunarodne saradnje i pomo¢i u kontekstu ostva-
rivanja ljudskog prava na zdravlje na nacionalnom nivou. U smislu pristupa lekovi-
ma, dimenzija obaveze ispunjenja cilja na obezbedivanje esencijalnih medikamenata
svima, a posebno onima pogodenim siromastvom i marginalizacijom u drustvenom

i drugom pogledu.'¢

13 Markovi¢, M. ,,Pravo na najvisi dostizni standard zdravlja®, str. 878.

14 Izvestaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje A/61/338, 2006, para. 59.
15 Markovi¢, M. ,,Pravo na najvisi dostizni standard zdravlja® str. 879.

16 Izvestaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje A61/338, 2006, para. 59.

121



122

DRUSTVENI I PRAVNI POLOZAJ OSOBA SA RETKIM BOLESTIMA I NJTHOVIH PORODICA U SRBIJI

IV Pravo na zdravlje i pojam ,,minimuma obaveza“ u
kontekstu retkih bolesti

Ljudsko pravo na zdravlje podlozno je dinamici takozvane progresivne realizacije, koja
se odlikuje odsustvom neposredne primene i ostvarivanja prava/obaveza.

U kontekstu prava na zdravlje progresivna realizacija ponajpre se dovodi u vezu sa
alokacijom raspolozivih resursa. Ona podrazumeva da drzava viemenom, vidljivo i kon-
tinuirano odvaja ve¢i budzetski deo svojih sredstava u svrhu punijeg ispunjenja prava na
zdravlje. Ovo odvajanje vidi se na polju dostupnosti zdravstvene zastite (zdravstvene
usluge, lekovi, primena naué¢nih dostignuéa itd.), kao i na polju unapredenja determi-
nanti zdravlja (smestaj, kvalitet vode i ishrane, Zivotna sredina, radna sredina itd.). Da
bi drzava bila u skladu sa sopstvenim obavezama pod pravom na zdravlje, neophodna
je progresivnost u odvajanjima za zastitu zdravlja, koja je kontinuirana i opipljiva i koja
tezi punoj realizaciji prava na zdravlje, u skladu sa Paktom.

lako je pravo na zdravlje podlozno, kao socio-ckonomsko ljudsko pravo, progre-
sivnoj realizaciji, neke dimenzije prava na zdravlje ne potpadaju pod ovaj tretman. Te
dimenzije su zabrana diskriminacije i odredeni skup prava na zdravlje koji se smatra
esencijalnim i naziva se ,minimumom obaveza“ ili ,minimumom prava“ na zdravlje.

Opsti komentar broj 14 pokusao je da razlozi i ilustruje Sta predstavlja pojam ,,mini-
muma obaveza“ u kontekstu prava na zdravlje. 7

Komitet za ekonomska, socijalna i kulturna prava, nadlezan za zivot i nadzor im-
plementacije Pakta, potvrdio je da svaka drzava nosi obavezu neodloznog ispunjenja
barem esencijalnih nivoa prava iz Pakta. U skladu i sa ostalim dostupnim izvorima,
Komitet u Opstem komentaru navodi da minimum obaveze drzava ¢ine:

— Obezbedivanje prava na pristup zdravstvenim uslugama, dobrima i ustanova-
ma na nediskriminatornim osnovama, a posebno za ranjive i marginalizovane
grupe;

— Pristup esencijalnoj ishrani;

— Pristup osnovnom sklonistu i smestaju, kao i ispravnoj pija¢oj vodi;

- Obezbedenje dostupnosti osnovnim lekovima, u skladu sa definicijama i listama
osnovnih lekova SZO-a;

- Obezbedenje pravi¢ne i ravnopravne distribucije svih zdravstvenih usluga, doba-

raiustanova;

17 Zavi$e informacija o ,,minimumu obaveza“ videti Opsti komentar broj 14 na
http://www.ohchr.org/EN/Issues/Education/ Training/Compilation/Pages/e
GeneralCommentNo14Therighttothehighestattainablestandardofhealth(article12)(2000).
aspx i Markovi¢, M. ,,Pravo na najvisi dostizni standard zdravlja“.
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— Usvajanje i implementacija nacionalnih zdravstvenih strategija i akcionih planova,
koji se mogu pratiti usvojenim indikatorima, koji ée biti redovno preispitivani i pra-
éeni, a koji e posvetiti posebnu paznju svim ranjivim i marginalizovanim grupama.

Medu prioritetnim akcijama eksplicitno navedenim u Komentaru, navode se, izme-
du ostalih — obezbedivanje reproduktivne, pre i post natalne zdravstvene zastite i zdrav-
stvene zastite deteta, te obezbedivanje adekvatne edukacije i obrazovanja zdravstvenog
osoblja, sve u okviru minimuma obaveza.

Kao $to je evidentno iz navedenog, koncept ,minimalne obaveze® u kontekstu prava
na zdravlje, na prvi pogled, ne ide naruku ranjivom i specifi¢cnom polozaju osoba sa ret-
kim bolestima na nacionalnom nivou. Minimalni opseg prava, koje prati neodlozna re-
alizacija, odnosno koji ne potpada pod odlozenu, kontinuiranu i progresivnu realizaciju
(svaka drzava duzna je da ovaj zacrtani minimum obezbedi bez odlaganja i diskrimina-
cije), usmeren je, ocigledno na $iroku implementaciju u odnosu na op$tu populaciju i
najrasprostranjenije aspekte zastite zdravlja. Ovaj pristup ocigledan je u pogledu usluga
koje obi¢no spadaju u osnovnu zdravstvenu zastitu, te u pogledu ,esencijalnih lekova®,
koji su namenjeni lecenju stanja, koja pogadaju ili najucestalije ili najrasprostranjenije.
U tom smislu, principijelno posmatrano, minimalni obim zanemaruje pacijente koji
pate od retkih oboljenja.

Medutim, na ovom mestu potrebno je ista¢i nekoliko pitanja koja mogu da donekle
relativizuju ovakav koncept esencijalne ili minimalne zastite zdravlja u pogledu zadovo-
ljavanja potreba osoba sa retkim bolestima.

Kada je re¢ o potrebama i polozaju osoba sa retkim bolestima, gotovo sve izneto
dobija donekle drugaciji ton i ugao gledanja'®.

Ako, na primer, paznju usmerimo na kontekst primarne zdravstvene zastite, uocava-
mo da potrebe nekog sa retkim oboljenjem nikako nisu iste kao onih bez takvog stanja.
Razlika postoji u pogledu dijagnostike, koja je jedan od najzahtevnijih aspekata polo-
Zaja osoba sa retkim bolestima, $to ¢esto ima posledicu izostanka pravovremene i taéne
dijagnoze, ali i izostanka pravovremenog i adekvatnog tretmana (usled nedostatka di-
jagnoze, ali i nedostupnosti samog tretmana nakon uspostavljene dijagnoze). Razlika
dalje postoji i u pogledu kontinuiteta zdravstvene nege, njenog intenziteta, trajanja.

Tretman retke bolesti uglavnom prevazilazi esencijalnu medikaciju propisanu lista-
ma esencijalnih lekova. Medutim, to ne zna¢i da taj tretman nije esencijalan za pojedin-
ca sa retkom bole$¢u, jer od tog tretmana zavisi ne samo kvalitet njegovog Zivota, veé i
odrzavanje u Zivotu.

18 Dostupna literatura, kao i analiza empirijskog materijala prikupljenog tokom istraZivanja
u okviru projekta, a detaljno obradena u Delu III studije, daju osnovu za dalju analizu.
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lako se pojam ,esencijalnog®ili ,,minimalnog* uglavnom posmatra iz vizure drzave,
odnosno drzavnog odvajanja i prioriteta javnog zdravlja (u smislu opravdanosti koja se
uglavnom gleda kroz kriterijum rasprostranjenosti), ukoliko se pojam ,esencijalnog®
percepira iz ugla pacijenta, pojedinca ili grupe, shvata se da ono $to je esencijalno za
vecinu stanovni$tva ¢ini samo mali deo onog $to je uistinu Zivotno esencijalno ili egzi-
stencijalno neophodno osobi koja ima retku bolest.

Ukoliko ove odnose prenesemo na polje zabrane diskriminacije o kojoj smo pricali
ranije, dolazimo do praksi koje nose visoku notu diskriminacije prema osobama sa ret-
kim bolestima.

Ako diskriminaciju posmatramo dvostruko, kroz prizmu njena dva osnovna oblika,
moguce je uoditi da diskriminacija osoba sa retkim bolestima postoji ponajpre kroz pro-
pust drzave da svojim merama obezbedi krajnju ravnopravnost pacijentima sa retkim
bolestima, u odnosu na $iru populaciju pacijenata, u skladu sa njihovim specifi¢cnim
potrebama i pocetni neravnopravni polozaj. Ovo se desava kao posledica:

— uskradivanja dijagnoze (kao osnovno pravo u pristupu zdravstvenoj zastiti ono
Cesto izostaje u kontekstu identifikacije retke bolesti, $to predstavlja jednu od
posledica neposvedivanja dovoljne paznje edukaciji u medicinskom obrazova-
nju i profesiji, kontinuiranom usavr$avanju medicinskih radnika u okviru siste-
ma u kojem rade, $to dovodi do ignorisanja potreba ove grupe pacijenata i oba-
veze da njihova stanja budu dijagnostifikovana i tretirana, $to, pak, za posledicu
ima ne samo neravnopravan polozaj pacijenta sa retkim bolestima, ve¢ i veoma
ozbiljne posledice po Zivot i zdravlje, kao i moguénost adekvatnog i efikasnog
tretmana bolesti);

— neraspolozivosti zastite u skladu sa potrebama retke bolesti koja je od presudne
vaznosti za nastavak Zivota i dostojanstven zivot (ako do dijagnoze dode, &este
su situacije kada tretman uop$te nije raspoloziv, tj. ili ne postoji uopste ili ne
postoji u datom okviru, sistemu ili na odredenoj teritoriji, $to takode potencijal-
no predstavlja diskriminaciju usled neadekvatne alokacije sredstava ili paznje na
klju¢ne potrebe pacijenata sa retkim bolestima, pri ¢emu treba imati u vidu da
je uglavnom re¢ o tretmanima koji spasavaju Zivot, a ne o dodatnim, suplemen-
tarnim tretmanima, iz vizure samog pacijenta i njegovog stanja i zdravstvenih
potreba);

- nedostupnosti zaitite u skladu sa potrebama retke bolesti (ukoliko tretman
postoji, ali nije dostupan geografski, ekonomski priustiv, odnosno ne postoji u
nacionalnom sistemu zdravstvene zastite i osiguranja, slobodno i bez veih pre-
preka i optereéenja po same pacijente i njihove porodice; kada je re¢ o tretmanu
koji je Zivotno vazan, odnosno doprinosi odrzavanju zivota ili omoguéava vode-
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nje dostojanstvenog Zivota, uz ublazavanje bola i patnje i obezbedivanje funkci-
onalnosti pacijenta, treba primeniti isti pristup ,esencijalnosti, odnosno ,,mini-
muma jer za pacijenta sa retkom bole$¢u tretman koji ima ovakve odlike neod-
lozno je potreban i od presudne, Zivotne vaznosti; samim tim, nedostupnost tre-
tmana, usled neangazovanja drZave i sistema moze se smatrati diskriminacijom
pacijenta sa retkom bole$¢u, jer dovodi do neravnopravnog polozaja u tretmanu
osnovnih zdravstvenih potreba takvog pacijenta); promovisanje ,esencijalnog®
ili ,minimalnog® nivoa zdravstvene zastite i pristupa lekovima koji se nalaze da-
leko ispod ,esencijalnog® i neophodnog nivoa tretmana i nege za pacijente sa
retkim bolestima, sa posledicama po Zivot i zdravlje; nedostupnost informacija
o retkim bolestima; nedovoljna obuéenost zdravstvenih profesionalaca u oblasti
retkih oboljenja; opsti izostanak mera da se postigne ravnopravnost ranjive i
viSestruko marginalizovane drustvene grupe, $to je eskplicitna dimenzija obave-
ze drzave u kontekstu prava na zdravlje, kao $to je na vi$e mesta u ovoj studiji i
ilustrovano.

Ovo su najvaznija polja na kojima je moguce prepoznati diskriminaciju osoba sa
retkim bolestima, posmatrano kroz okvir ljudskog prava na zdravlje. U kontekstu im-
plementacije prava na zdravlje i postizanja konsenzusa u vezi sa neodloznim obavezama
drzava ¢lanica, veoma je zahtevno zastupati interese i izboriti vidljivost grupa ¢ije su
potrebe manjinske i zahtevaju specifi¢nu aktivnost i odvajanja na nacionalnom nivou.
Medutim, koncept ljudskih prava kao takav i sve $to takav pristup nosi, medu svojim
nacelima i ukorenjenim vrednostima ima ideju dostojanstva, ravnopravnosti, nediskri-
va na zdravlje neophodno relativizovati i primeniti jasnije i efikasnije na polje retkih
bolesti.

Nikada, medutim, ne treba zaboraviti i valjani argument da, iako retkost bolesti
ima svoje efekte koji prevazilaze prioritete nacionalnih politika javnog zdravlja, broj
obolelih od retkih bolesti, koji dele zajedni¢ku sudbinu nevidljivosti i diskriminacije u
kontekstu zdravstvene i socijalne zatite, i opSteg nepovoljnog drustvenog poloZaja, bez
obzira na to koliko je individualna bolest retka u svojoj pojavi, samo u Evropskoj uniji
ima, prema procenama, ¢ak 30 miliona."”

19 Communication from the Commision to the European Parliament, the Council, the
European Economic and Social Committee and the Committee of the Regions on Rare
Discases, COM(2008)679, para.l. na bttp://eur-lex.europa.cu/procedure/EN/197604
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V Diskriminacija retkih bolesti u oblasti zdravstvene zastite

Autori drugih poglavlja u okviru ove studije adresirali su pitanja velikih i sistemskih po-
teskoca sa kojima se susre¢u deca i odrasli sa retkim oboljenjima u sistemu zdravstvene
zastite na nacionalnom nivou. O tim potesko¢ama svedoce i publikacije i izvestaji rele-
vantnih organizacija, medunarodnih tela i literatura. Mnoge od ovih prepreka mogu se
posmatrati kroz prizmu diskriminacije.

Upravo se u kontekstu zdravstvene zastite mogu prepoznati tri koraka u kojima pa-
cijenti sa retkim bolestima, kao i njihovi negovatelji ili ¢lanovi njihovih porodica nai-
laze na klju¢ne, ¢esto pogubne prepreke. Kako EURORDIS® isti¢e — prva prepreka
nastaje nakon nastupanja simptoma i sastoji se u velikoj borbi za dijagnozu u okvirima
zdravstvenog sistema.”! Postavljanje ta¢ne dijagnoze u osnovi je svakog medicinskog
tretmana. Ali ovaj proces odlikuju i stru¢nost i posve¢enost medicinskih profesionalaca
koji su u kontaktu sa pacijentom.

Kako je problem sa dijagnostikom retkih bolesti ve¢ dovoljno uocen, moze se re¢i
da ovaj problem potice iz dva osnovna izvora — nepostojanja/nefukcionalnsti dijagno-
stickih sredstava unutar zdravstvenog sistema i nedovoljne spremnosti/posvecenosti
sistema i zaposlenih da odgovore na izazovnost retkih oboljenja.

U toku izvodenja fokus grupa u okviru istrazivanja kojem pripada i ova studija, uce-
snici koje su ¢inili pacijenti sa retkim bolestima i ¢lanovi njihovih porodica, potvrdili
su veoma nepovoljno stanje u dijagnosti¢koj fazi u ustanovama zdravstvene zastite u
Republici Srbiji. Iskazi ucesnika govore da pravovremenu dijagnostiku onemoguca-
vaju ili ometaju faktori medu kojima se isticu neraspoloZivost metoda i sredstava za
dijagnostiku (nepostojanja aparata i sredstava, duge liste ¢ekanja, disfukcionalnost po-
stoje¢ih sredstava), nepostojanje ili tezak pristup ekspertizi koja bi omogudila ta¢nu
i pravovremenu dijagnostiku, nesaradnja izmedu subjekata i instanci u zdravstvenom
sistemu — horizontalno i vertikalno, §to sve, ve¢ na prvom, ali krajnje vaznom koraku,
problematizuje status i podiZe ranjivost osoba koje se ve¢ nalaze u veoma nepovoljnoj
fizickoj i psihickoj situaciji.

Sa druge strane, nepripremljenost medicinskih profesionalaca i samog sistema da
odgovore na zahteve u dijagnostici koja o¢ekuje usavr$avanje u oblasti retkih bolesti i
izlazi van okvira ustaljene preventive, dijagnostike i tretmana veliki je propust zdrav-
stvenog planiranja i na sistemskom nivou predstavlja oblik diskriminacije. Takvim pro-
pustima u alokaciji paznje i sredstava i zanemarivanjem potreba jednog ranjivog dela

20 EURORDIS - Evropska organizacija za retke bolesti (Rare Discases Europe), btzp://www.

eurordss.org/
21 Eurordis, 2005, str. 12.
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pacijenata u Republici izazivaju se ozbiljne posledice po Zivot i zdravlje tih pacijenata,
i sistemski zanemaruju dijagnosticke duznosti lekara, iako je takvu situaciju mogude
prevenirati.

Najzad, nemali broj dece i odraslih sa retkim bolestima svoj zivot sa boles¢u zapo¢-
nu, pa ¢ak i dugi period Zive sa pogresnom dijagnozom, koja vodi do pogresnog tretma-
na i na kraju uzrokuje direktnu $tetu po zdravlje i Zivot pacijenta. Stoga je neophodno
dijagnosti¢ke snage i kapacitete povecati do nivoa da budu funkcionalni da pruze pra-
vovremenu, neodloznu i preciznu dijagnostiku i predvidanje koji vode do istog takvog
tretmana. Ovo unapredenje kapaciteta odnosi se jednako i na kadrovske kapacitete i
usavr$avanje znanja, kao i na dostupnost i funkcionalnost dijagnosticke tehnologije
unutar zdravstvenog sistema.

Drugi izazovan korak predstavlja period nakon postavljanja prave dijagnoze, koji
¢ini ¢itav niz izazova i borbi za prikupljanje adekvatnih informacija i o samom stanjuio
nadleznostima u okviru sistema, za pristup adekvatnim stru¢nim telima i ustanovama,
te za dobijanje adekvatnog i pravovremenog medicinskog tretmana, bez nesrazmernog
opterecenja za pacijenta i njegovu okolinu.?* Ovde se problem moze grubo podeliti na
problem dostupnosti/raspolozivosti tretmana (da li tretmana ima, pod kojim uslovima)
i na problem kvaliteta tretmana od strane zdravstvenih sluzbi (da li postoji znanje o
indikacijama, kontraindikacijama, procedurama i sL.).

Utesnici u fokus grupama mahom su prijavili velike probleme na ovom polju. Veliki
broj roditelja prijavio je i odsustvo kontinuiteta tretmana u slu¢ajevima kada napredak
u zdravstvenom stanju nije bio o¢igledan. Takav je, recimo, primer uskracivanja redov-
ne i ulestale fizikalne terapije ili smanjenje ucestalosti iste, jer dete pacijent nije poka-
zivalo vidljive znake napretka. Stoga je ustanova u kojoj se terapija obavljala umanjila
ulestalost terapije uz obrazlozenje da sredstva kojima ustanova raspolaze iz donacija
nisu dovoljna da se terapija redovnije pruza.

U gornjem slucaju koji je prijavio jedan od roditelja na delu je i nedostatak znanja
da u slu¢ajevima odredenih retkih stanja vrlo ¢esto Zeljeni cilj nije napredak ili pobolj-
$anje, ve¢ i odrzavanje stanja, odnosno izbegavanje pogorsanja. Sa druge strane, pored
nespremnosti ustanove i osoblja da se suoce sa zahtevima ovog konkretnog slucaja, de-
tetu u pitanju je umanjen/uskracen deo tretmana, da bi se termini/sredstva alocirala u
pacijente koji datom terapijom postizu napredak, umesto stagnacije.

Pristup specijalistickom tretmanu, a narodito u su¢ajevima kada stru¢njak postoji u
zdravstvenom sistemu, ali je do njega tesko ili nemogucée do¢i usled preopterecenosti ili
otezavaju¢ih procedura upuéivanja i zakazivanja, takode je polje izazova za pacijente sa

22 Ibid.
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retkim bolestima. Ovde na videlo izlaze procedure koje pacijente sa retkim bolestima
izjednacavaju i na njih primenjuju identi¢ne kriterijume i nivoe hitnosti. Takode, po-
stojedi stru¢njaci, koji, po svedocenju u¢esnika u istraZivanju, jesu retka pojava, uprkos
svojoj visokoj stru¢nosti i specijalizaciji i dalje su u manjini i rade sa svim pacijentima
jednako, po ujedna¢enim procedurama.

Ovakav poloZaj pacijenata sa retkim bolestima (gde dijagnoza, ukoliko je ima, ne
obezbeduje poseban tretman koji bi odgovarao posebnim zahtevima stanja u smislu tre-
tmana i hitnosti) diskriminatoran je i poguban po decu i odrasle sa retkim oboljenjima.

Tredi izazovni korak vezan je za Zivot sa retkom bole$¢u u najsirem smislu i obuhvata
sve dimenzije od pribavljanja adekvatne zdravstvene zastite (u okvirima i van okvira
zdravstvenog osiguranja i postojecih sistemskih infrastruktura), preko obezbedivanja
socijalne zastite za pacijente i ¢lanove njihovih porodica do oblasti obrazovanja, rada i
zapo$ljavanja i dr.

Diskriminacija pacijenata sa retkim bolestima u zdravstvenoj zastiti viSestruka je i
nije tako lako vidljiva, iz razloga nevidljivosti problema sa kojima se suo¢ava ova ranjiva
grupa, pa i same grupe kao takve, ali i usled izostanka sistemskog i drugog bavljenja
polozajem osoba sa retkim bolestima u medicinskoj, pravnoj i drugim oblastima.

Diskiminacija dolazi iz razli¢itih izvora i od razli¢itih ¢inilaca — od sistema, pojedi-
naca i sluzbi usled izostanka sistemske prepoznatljivosti i priznatog statusa, od industri-
je lekova.

Ako se na momenat fokusiramo na jedan od najvaznijih aspekata diskriminatorne
prakse prema pacijentima sa retkim bolestima, a to je otezan ili upitan pristup adekvat-
nim lekovima, prime¢ujemo vise dimenzija neadekvatnog tretmana.

Prvi slu¢aj postoji kada lek i tretman jesu dostupni, odnosno postoje i njima se hi-
poteti¢ki moze pristupiti. Medutim, uslovi pristupa za pacijente iz odredene zemlje ili
sistema veoma su otezavaju¢i. Do ovog slucaja dolazi kada odredeni lekovi ili tretmani
nisu dostupni u okviru odredenog sistema ili nisu pokriveni zdravstvenim osiguranjem,
$to je Cesta praksa sa pacijentima sa retkim bolestima. Specijalni izvestilac UN za pra-
vo na zdravlje podvukao je u svom izve$taju da u obavezu drzave po pitanju pristupa
lekovima ulazi i duznost da lekove uéini dostupnim svima. Ovde se prvenstveno misli
na postojece lekove i na sve drustvene grupe.” Izvestilac je, takode, na drugom me-
stu podvukao da iako samo pristup esencijalnim lekovima ulazi u neodloznu obavezu
»minimuma obaveze®, pristup svim lekovima podleze progresivnoj realizaciji prava na
zdravlje, te se stoga progresivna implementacija ove obaveze ocekuje od svake drzave
potpisnice.”* U nabavci lekova, formiranju nacionalnih lista i politika, drzave moraju

23 Izvestaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje A/61/338, para. 74.
24 Izvedtaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje A/61/338, para. 58.
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eksplicitno i pojedina¢no uzeti u obzir zdravstvene potrebe ranjivih i marginalizovanih
grupa.” To ¢e znaditi pribavljanje i kori$¢enje posebnih podataka o posebnim zahte-
vima ranjivih grupa, zarad zadovoljenja njihovih specifi¢nih potreba za tretmanom i
lekovima na nacionalnom nivou. Takode, pojedina¢ni nacionalni planovi koji se bave i
procenjuju iskljuéivo potrebe pojedinaénih specifi¢nih drustvenih grupa neophodnost
su i pokazatelj realizacije duznosti i nediskriminatorne zdravstvene politike.®

I Opsti komentar broj 14, kao i drugi dokumenti i izvestaji, naglasava da zdravstvene
potrebe i pocetni polozaj nekih pojedinaca i grupa neée biti isti i ukazuju na to da ¢e
drzave morati da preuzmu korake u korist ranjivih grupa, pojedinaca i zajednica radi
postizanja jednakog tretmana. Ovo potpada pod zabranu diskriminacije o kojoj je ve¢
bilo redi.

Podaci govore da preko 100 miliona ljudi godisnje padne u siromastvo usled previ-
sokih troskova le¢enja, ¢emu najvise doprinose troskovi lekova i medicinskih sredstava
neophodnih za le¢enje i odrzavanje u zivotu.” U ovom kontekstu, podstrek i partici-
pacija drzave neophodni su i od presudnog, nezamenljivog znacaja. Ako ¢itav problem
svedemo na prevenciju diskriminacije nad ranjivom grupom, radi zadovoljenja drugaci-
jih, ali jednako osnovnih i hitnih zdravstvenih potreba, i postizanja jednakog tretmana
i ravnopravnog polozaja, aktivna intervencija drzave neophodno je sredstvo. Tome sva-
kako mora prethoditi prikupljanje informacija o postojeéem stanju i potrebama, putem
registara i kontinuiranog pracenja i $irenja znanja i informacija.

Drugi slu¢aj postoji kada lek nije dostupan, odnosno ne postoji u medicinskim i
farmaceutskim krugovima. Tada lekovi ili terapijska sredstva uopste ne postoje, usled
neulaganja i nezainteresovanosti u konkretnoj oblasti medicinskog i drugog istraziva-
nja. Jasno je da su istraZivanje, a zatim i proizvodnja lekova za populaciju koja je ma-
njinska (naro¢ito onda kada je tretman namenjen malom broju zdravstvenih stanja)
neisplativi, jer ne vode do masovne proizvodnje i distribucije.”® Drugim re¢ima, rad na
lekovima-siro¢i¢ima, kao i njihova proizvodnja i distribucija farmaceutskim kompani-
jama ne bi donele profit farmaceutskim-kompanijama. Medutim, to nije argument koji
je ovde jedino presudno vazan.

Presudno vazan argument svakako se ti¢e znacaja vrednosti koja se Zeli zastititi, a
to je ljudski zivot, ili u srodnim slu¢ajevima — ljudsko zdravlje i ljudsko dostojanstvo.

25 Izvedtaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje E/CN.4/2004/49, 2004, para. 64. na
bttp://daccess-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G04/10 'PDF/G0410933.pd,

26 Izvestaj Specijalnogizvestioca za pravo na zdravlje, A/HRC/17/43,2011, para. 49.f. na brtp://
daccess-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G11/118/42/PDF/G1111842.pdf ?OpenElement

27 Ibid, para. 5.

28 Yaneva, M. ,Rare discases and genetic discrimination®, Journal of IMAB, vol. 17/1, 2011,
str. 117.
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Imajuéi u vidu da govorimo o nedostupnosti tretmana koji potencijalno spasava zi-
vot detetu ili odraslom pacijentu sa retkom bole$¢u, a da pritom ne postoje napori da
se takav tretman iznade i u¢ini dostupnim, prvenstveno iz razloga male zastupljenosti
pacijentske populacije sa datim stanjem i ultimativno — izostanka potencijalne komer-
cijalizacije, shodno primenjujemo okvir koji govori o obavezama drzava i nediskrimina-
ciji pod ljudskim pravom na zdravlje.

Pristup lekovima koji su Zivotno vazni ne proizlazi samo iz ¢lana 12 o pravu na zdrav-
lje Pakta, ve¢ i iz ¢lana 15, koji predvida pravo svakog na uzivanje i kori$¢enje rezultata
nau¢nog napretka. Zemlje potpisnice imaju duznost da preduzmu efikasne mere radi
promocije i razvoja, kao i dostupnosti novih lekova, vakcina i dijagnostickih metoda na
svojoj teritoriji.” Drzave treba da se vidljivo posvete ¢itavom spektru mera koje obuhvata-
ju ckonomske, finansijske i komercijalne podstreke (subvencije i ulaganja) da bi dircktno
uticale na istrazivanja i razvoj lekova radi odgovaranja na specifi¢ne zdravstvene potrebe
na svojoj teritoriji i $ire.** To zna¢i da se obaveza drzave odnosi kako na razvijanje novih
lekova tako i na mere da se ti lekovi u¢ine dostupnim unutar njihovih granica.* Ova di-
menzija duznosti drzave u okvirima prava na zdravlje nadovezuje se na obaveze pod zabra-
nom diskriminacije koje se ti¢u posebne paznje prema zdravstvenim i drugim potrebama
pojedina¢nih ranjivih grupa stanovni$tva pod njihovom nadlezno$¢u, te preduzimanje
mera da bi se nejednakosti otklonile i obezbedila ravnopravnost u primanju zdravstvene
zastite. Ove duznosti ponajpre se ostvaruju u okvirima zdravstvenih politika i planiranja,
pri ¢emu se uvek vodi ra¢una, a na osnovu pribavljenih specifi¢nih podataka, o potrebama
i polozaju posebno ugrozenih i ranjivih grupa ljudi i pacijenata.®

Najzad, dimenzija koja zahteva ulaganja od strane drzave u najmanju ruku jeste duz-
nost koja potpada pod princip progresivne realizacije, u tom smislu da zavisi od raspolo-
Zivosti resursa. Medutim, progresivnost rcalizacije e ne procenjuje na osnovu rasta ras-
polozivih resursa, ve¢ prvenstveno prioritetizacije i drugadije alokacije budZetskog novca,
radi zadovoljenja posebnih potreba i ponistavanja nejednakosti. Medutim, imajuéi u vidu
da se dostupnost u slu¢aju retkih bolesti ne treba posmatrati kao sekundarno pitanje do-
datnog tretmana ili specijalnog tretmana visoke tehnologije, ve¢ tretmana koji je osnovan
i zivotno neophodan iz perspektive osoba sa retkim bolestima, potrebno je pred drzavu
postaviti zahteve koje neodlozno treba ispuniti. Hitnost je u ovom slucaju prisutna kao
i kada je re¢ o opstoj populaciji, bez razlike, samo su sredstva i metodi odgovaranja na tu
hitnost drugaciji u odnosu na potrebe vedine i dostupnost ustaljenih tretmana i metoda.

29 Izvetaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje A/61/338, para. 48.

30 Jlbid.

31 Ibid.

32 Izvedtaj Specijalnog izvestioca za pravo na zdravlje A/HRC/17/43, para. 49.f.
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VI Diskriminacija osoba/pacijenata sa retkim bolestima u
drugim oblastima Zivota

Polozaj osoba sa retkim bolestima odlikuju veoma visoki stepen ranjivosti i nevidlji-
vosti, u gotovo svakoj oblasti drustvenog zivota. Medicinsko stanje, odnosno Zivot sa
retkom bole$¢u ima osetne implikacije u svim aspektima zivota te osobe. Moze se za-
kljuditi da neadekvatnost sredine da odgovori na specifi¢no stanje retke bolesti izaziva
neravnopravnost, otezanost pristupa, drustvenu izolovanost i marginalizaciju. Upravo
iz ovog razloga, retka bolest ¢esto se posmatra kroz prizmu invaliditeta.
EURORDIS? jasno isti¢e posledice i specifi¢ne i pojedina¢ne nepovoljnosti po
imaoca retke bolesti i njegovu neposrednu okolinu. Pored opste i uze neobavestenosti
o retkim bolestima, kao zajedni¢ko za mnoge osobe sa retkim bolestima navode se:
— visok stepen stigmatizacije i isklju¢enja;
— tezak pristup obrazovanju i iskljucenje iz obrazovnih tokova;
— tezak pristup zaposljavanju osobe sa retkim bolestima, te gubitak zaposlenja ili
otezani uslovi rada za tu osobu ili osobu koja o njoj brine (§to posledi¢no dovodi
i do drustvenog isklju¢ivanja iz drustva i do dovodenja u stanje ekonomske i soci-
jalne neizvesnosti i finansijske krize);
— nefleksibilnost i neadekvatnost sistema socijalne zastite da odgovori potrebama
osobe sa retkom boles¢u i ljudi koji o njima brinu.

Ovim elementima treba dodati i jedan koji posebno izrazeno uti¢e na osobe sa ret-
kom boles¢u i na njihove negovatelje, a to je dugotrajnost i kontinuiranost borbe za rav-
nopravnost u zdravstvenoj i socijalnoj zastiti, i svim drugim aspektima Zivota, $to samo
po sebi negativno uti¢e na kapacitete za oporavak, vodenje brige o drugome, produk-
tivnost u svim oblastima itd. Ovo stanje jos je pojacano velikim teskocama u pristupu
osnovnim uslugama zdravstvene i socijalne zastite, osnovnim u smislu nezamenljivosti
i tezini znacaja sa pojedince.

Oblast socijalne zastite. Vecina uéesnika u fokus grupama u okviru ovog istraziva-
nja prijavila je velike probleme u kontekstu ostvarivanja socijalne zastite, otezan pristup
postoje¢im uslugama, ali i nepostojanje usluga koje bi direktno olaksale teret u Zivotu
osoba sa retkim bolestima i njihovih porodica. Kao prvo, mala dostupnost informacija
o postoje¢im mehanizmima socijalne zastite i uslovima za njihovo koris¢enje u zivotu
osoba sa retkim bolestima prijavljena je kao problem. Ovaj problem, medutim, postoji

33 ,Rare Discases: understanding this publich health priority, EURORDIS, 2005, na
bttp://www.eurordis.org/IMG/pdf/princeps _document-EN.pdf
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kada je u pitanju i bilo koja druga ranjiva drustvena grupa u Srbiji.** Osnovna prava koja
pacijenti i porodice pacijenata sa retkim bolestima koriste jesu tuda nega i pomo¢. Ovo
pravo iz socijalne zastite usmereno je na pokrivanje troskova brige o drugom licu kojem
je briga neophodna, u odredenom obimu. Imajuéi u vidu to da je za veéinu pacijenata
sa retkim stanjima — a posebno za ona lica koja su u veéoj meri ili potpuno onemogude-
na da se samostalno brinu o sebi ili kojima je potrebna kontinuirana nega drugog lica,
jer su Zivotno i zdravstveno ugrozeni — briga od strane drugog svakodnevna potreba,
zabrinjavaju iskazi koji svedoce o otezanom pristupu ostvarivanju ovog prava. Jo§ vise
uznemiruju iskazi koji svedoce o razli¢itom tretmanu u zavisnosti od mesta prebivali-
$ta, sastava nadlezne komisije, $to dovodi do velikog i nedopustivog nivoa neizvesnosti
u pristupu ovog oblika socijalne zastite. Najzad, odredeni oblici retkih oboljenja se, u
skladu sa nefleksibilnim i neadekvatnim postoje¢im standardima u podzakonskim pro-
pisima, kategori$u kao nedovoljni za ostvarivanje ovog prava.

Ovim se ukazuje na nepodudarnost mehanizama i rada socijalnih sluzbi i nadleznih
organa sa jedne strane i realnih, urgentnih zdravstvenih potreba i stanja osoba sa retkim
bolestima i njihovih porodica sa druge.

Jo$ jedna problemati¢na oblast koja je konkretno identifikovana u razgovorima sa
ucesnicima fokus grupa jeste ostvarivanje prava na pomagala i medicinska sredstva.
Vilo se ¢esto spominje neadekvatnost pomagala koja se odobravaju iz sredstava socijal-
ne i zdravstvene zastite, koja ne odgovaraju realnim potrebama pacijenata sa odredenim
oboljenjima, a nisu ni u skladu sa nalazima medicinske profesije i nauke o tretmanu tih
stanja. Ovakvo stanje dovodi do toga da roditelji i sami pacijenti izdvajaju velike razlike
u cenama iz sopstvenih prihoda, putem pozajmica, donacija, zaduzivanja i sl., iako je re¢
o zadovoljenju osnovne zdravstvene potrebe koja je direktno povezana sa kvalitetom ili
nastavkom Zivota i ¢ak predvidena kao pravo iz zdravstvenog i socijalnog osiguranja.
Evidentna su oglusivanja o konkretizovane potrebe pacijenata, gde se nastavlja sa alo-
kacijom odvojenih sredstava na nepotrebna umesto na o¢igledno neophodna sredstva
i metode le¢enja.

Kada su u pitanju materijalna davanja, situacija je priblizno jednako problemati¢na.
Davanja su zakasnela, arbitrarna u iznosu i odobravanju, te nedovoljna da pokriju velike
troskove koji nastaju iz kontinuiranog tretmana osoba sa retkim bolestima.

Nepostojanje znanja o retkim oboljenjima, sa svim njihovim posledicama, o¢igled-
no je kroz nepostojanje registra retkih bolesti. Registar retkih bolesti treba da sluzi kao
osnov za pristup odredenim tretmanima, odredenom statusu u kontekstu zdravstvene
i socijalne zastite, kao i odredenim pravima, te da skrati proceduralne i substancijal-

34 Videti, na primer, publikacije i izve$taje o poloZaju osoba sa invaliditetom u Srbiji koje su
objavili Poverenik za zatitu ravnopravnosti, MDRI-S i druge organizacije i nezavisna tela.
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ne teskoce koje nastaju iz zastarelih i neuskladenih zakonskih i drugih akata i praksi.
Veoma su Ceste situacije, prema iskazima ispitanika, u kojima se ostvarivanje odrede-
nog tretmana, pristupa lekovima, medicinskim pomagalima i sredstvima, te socijalnim
uslugama, oslanja isklju¢ivo na dobru volju lekara ili socijalnog radnika, jer osnova za
otvoreno i redovno ostvarivanje odredenog prava ne postoji za retku bolest, ve¢ za neko
drugo stanje koje je ¢esée u opstoj populaciji. Takve formalne greske i propusti vrlo lako
se mogu otkloniti ukoliko bi se paznja posvetila ovoj grupaciji pacijenata, te omogucilo
da se formira jasan osnov za ostvarivanje prava koji uklju¢uje ova teska oboljenja.

Ispitanici, u¢esnici u istrazivackim fokus grupama, govorili su i o uslugama socijalne
zadtite koje su im najviSe potrebne (u smislu neodloznog olaksanja u funkcionisanju ili
brizi) i onim koje im nedostaju ili do kojih im je pristup otezan.

Usluga personalnog asistenta o¢igledan je mehanizam olaksanja za svakodnevne
potrebe pacijenata sa retkim bolestima i njihovih porodica. Ova usluga, takode, jedna
je od najnestalnijih u smislu finansiranja, te uglavnom kada dobije kontinuitet u po-
stojanju, taj kontinuitet dolazi ili iz privatnog projektnog finansiranja ili iz opstinskog
finansiranja na odredenoj teritoriji i za stanovnike odredenih opstina. Ipak, postoji na-
¢in da se specifi¢nost odnosa izmedu pacijenta sa retkom boles¢u (deteta ili odraslog)
bliske osobe koja o njemu brine, $to je uglavnom roditelj ili ¢lan porodice, prevede i
zvani¢no formuliSe na taj nadin da se pruzi podrska kontinuiranoj nezi i brizi o ovoj
ranjivoj populaciji.

Ispitanici su u vi$e navrata ukazali na neophodnost uvodenja instituta ,roditelja-ne-
govatelja®, koji bi roditeljima koji o svojoj deci brinu na dnevnoj osnovi, dozivotno i
kontinuirano veliki niz godina, doneo i zvani¢nu pravnu priznatost i materijalnu po-
drsku. Ovo resenje bi svakako bilo u skladu sa realno$¢u u kojoj roditelji osoba sa ret-
kim bolestima mahom moraju da napuste svoje redovno zaposlenje da bi odgovorili
potrebama za kontinuiranom negom njihove dece, zbog ¢ega se posvecéuju jedino toj
aktivnosti i gube znadajan stalni izvor prihoda. Ovakav sled dogadaja, koji je veoma
Cest, bez ozvanicenja podrske roditeljima i deci u ovakvoj situaciji, vodi direktno u
materijalnu i egzistencijalnu neizvesnost, pa i siromastvo. Trenutno zakonodavstvo u
oblasti socijalne zastite onemogucava roditeljima i ¢lanovima uze porodice da preuzmu
ulogu plaé¢enog personalnog asistenta osobama sa invaliditetom ili drugima koji imaju
takvu potrebu.

Oblasti obrazovanja i zaposljavanja. Ove dve socijalne dimenzije presudno su vaz-
ne, a istovremeno posebno problemati¢ne za decu i odrasle sa retkim bolestima, kao i
za njihove roditelje i negovatelje. Ovo jesu oblasti gde polozaj i status osoba sa retkim
bolestima i osoba sa invaliditetom ima klju¢nih dodirnih ta¢aka, a narotito u dva vida
— nadinu i izvorima regulisanja, te sli¢nu sudbinu koju karakeerise visok stepen iskljuci-

133



134

DRUSTVENI I PRAVNI POLOZAJ OSOBA SA RETKIM BOLESTIMA I NJTHOVIH PORODICA U SRBIJI

vanja.” Posledica retkih bolesti u najve¢em broju slu¢ajeva jaste trajni invaliditet osobe,
ali je distinkciju potrebno imati u vidu, naro¢ito u kontekstu zdravstvene i socijalne
zastite.

Imajuéi na umu ¢injenicu da dve tre¢ine obolelih od retkih bolesti ¢ine deca, pristup
obrazovanju krizna je oblast za ovu populaciju. Pojedina¢ne potrebe deteta i roditelja,
kao i stepen prepreke u pristupu redovnom obrazovanju razlikovade se u individualnim
slu¢ajevima. Medutim, ovo jeste prostor na koji se u manjoj ili ve¢oj meri primenjuje
princip inkluzivnog obrazovanja za decu sa retkim bolestima, pod procesom inkluziv-
nog redovnog obrazovanja dece sa invaliditetom.

Medutim, medu roditeljima dece sa retkim bolestima koji su uzeli u¢esée u fokus
grupama u okviru ovog projekta, veoma su ¢esto navodene njihove velike nedoumice i
strahovi u vezi sa primenom inkluzivnog obrazovanja kod deteta sa retkim bolestima.
Ta bojazan uglavnom je zasnovana na percepiranju nesposobnosti sistema i pojedina-
ca da odgovore na velike izazove i kompleksnost ukljucivanja obolelog deteta u toko-
ve nastave i redovnu socijalizaciju. Takode, primeceni problemi doti¢u se, prirodno, i
straha za bezbednost i zdravlje deteta sa retkom bole$¢u, kao i fleksibilnosti i sistema i
zaposlenih u pogledu promenljivog zdravstvenog stanja, ¢estih izostajanja i oteZanog
odrzavanja kontinuiteta u radu u¢enika sa retkim bolestima.

Sa druge strane, postoji opcija eventualnog upisa dece sa retkim bolestima u specijal-
ne predskolske i $kolske ustanove, u kojima nastavu i rad uglavnom sprovode defektolo-
zi koji svoju primarnu obuku sti¢u za rad sa decom sa smetnjama u razvoju.

S obzirom na to da se u savremenom pogledu na invaliditet i razvoj dece sa teskoca-
ma jasno prepoznaju neophodnosti inkluzije deteta u tokove redovnog obrazovanja®,
kao i prednosti ovakvog pristupa u kontekstu ljudskih prava i ravnopravnog razvoja
i dostojanstva, smatramo da ukljuéenje u redovne tokove obrazovanja treba da bude
primarno reSenje za decu i porodice. Medutim, imajuéi u vidu znacajne poteskoce u
ostvarivanju koncepta inkluzivnog obrazovanja u Republici Srbiji¥’, te o¢iglednu ne-
spremnost sistema usled nedovoljnog planiranja i nejasno¢a u predvidenim nadlezno-
stima, trenutna situacija ne pogoduje i ne podrzava jednostavno ukljucenje dece sa ret-
kim bolestima u tokove redovnog obrazovanja. U tom smislu, neophodno je, ponovo,

35 O uklju¢enosti osoba sa invaliditetom u tokove obrazovanja i zaposljavanja u Republici
Srbiji, videti, izmedu ostalog, i podatke prikupljene Popisom 2011. godine, na www.stat.
gov.rsili obradene i ukritene podatke u knjizi Markovi¢, M. Osobe sa invaliditetom u Srbiji,
RZS, 2014. na: http://pod2.stat.gov.rs/ObjavijenePublikacije/Popis201 1/Invaliditet.pd,

36 Videti, na primer, publikacije Inicijative za prava osoba sa mentalnim invaliditetom
MDRI-S o inkluziji u oblasti obrazovanja i zaposljavanja, na bup://www.mdri-s.org/
publikacije/

37 Videti, na primer, Markovi¢, M. Osobe sa invaliditetom u Srbiji, Republicki zavod za
statistiku, 2014. na htzp://pod2.stat.gov.rs/ObjavijenePublikacije/Popis201 1/Invaliditet.pdf
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osobe sa retkim bolestima posebno i eksplicitno prepoznati u kontekstu obrazovanja
i pristupa redovnom $kolovanju. U tom prepoznavanju, neophodno je konsultovati
udruzenja pacijenata i roditelja, kao i dostupne stru¢njake, a radi razumevanja:
— specifi¢nih zdravstvenih stanja i potreba dece sa retkim bolestima;
— konkretnih oblika podrske potrebnih ovim u¢enicima i nadina prilagodavanja si-
stema specifi¢nostima situacije u kojima se nalaze deca sa retkim bolestima;
- izazova (u nezi, vremenskih, materijalnih, psiholoskih) sa kojima se suo¢avaju ro-
ditelji i staraoci dece sa retkim bolestima, kao i sama deca.

Na osnovu takvih konsultacija, neophodno je, dalje, osposobiti obrazovni sistem, u
skladu sa medunarodnim standardima (npr. Konvencijom Ujedinjenih nacija o pravi-
ma osoba sa invaliditetom) i nacionalnim izvorima (pre svega, Zakonom o osnovama
obrazovanja). Takvo osposobljavanje ti¢e se efikasnije i svrsishodnije alokacije sredstava
na one usluge podrske koje su neophodne uéenicima sa retkim bolestima i njihovim
porodicama po principu prioriteta; na bolju organizaciju obrazovanja u pogledu do-
stupnosti (geografske i druge), ali i radi efikasnije organizacije nastave za decu sa ret-
kim bolestima i njihovu bolju socijalizaciju; sve do veée edukacije zaposlenih, radi bolje
spremnosti za rad i organizaciju rada sa u¢enicima sa retkim bolestima.

U suprotnom, veliki broj dece biva¢e i u buduénosti zanemaren u kontekstu obrazo-
vanja, usled ¢ega ¢e posledice po to dete, ali i njegov razvoj i budu¢nost, biti pogubne.
Posledice ¢e takode biti pogubne i po sveukupni polozaj osoba sa retkim bolestima u
generacijama koje dolaze. Zbog toga je neophodno staviti jedan od prioriteta i na kon-
tekst jednakog i nediskriminatornog pristupa redovnom i efikasnom obrazovanju.

Oblast rada i zaposljavanja veliko je polje diskriminacije i nejednakog tretmana u
kontekstu retkih bolesti na dva osnovna nadina, ili u dva osnovna pravca — prema paci-
jentima sa retkim bolestima kao zaposlenima i prema roditeljima/¢lanovima porodice
osobe sa retkom boles¢u.

Ovo je takode oblast u kojoj se, u najvecoj meri, na pacijente sa retkim bolestima
primenjuju propisi i standardi koji imaju za cilj da obezbede puniju inkluziju osoba sa
invaliditetom na trziStu rada. Posebno nepovoljne prakse i osetne prepreke u kontekstu
zaposljavanja za osobe sa retkim bolestima mogu se ticati geneticke diskriminacije®, dis-
kriminacije na osnovu li¢nog invaliditeta, nefleksibilnosti poslodavca i sistema u odnosu
na specifi¢nosti stanja osobe sa retkom boles¢u, neadekvatnih uslova rada i stepena zastite
zdravlja i bezbednosti na radu, ali i nesenzibilnosti poslodavaca i drugih zaposlenih.

38 O pojmu geneticke (gencticke) diskiminacije u kontckstu zapogljavanja i osiguranja,
videti, npr. Yaneva-Deliverska, M. ,Rare disease and genetic discrimination®, Journal of
IMAB-Annual Proceeding, vol.17/1, 2011.
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Postojeéi pravni okvir o zaposljavanju osoba sa invaliditetom ne dozivljava svoju
adekvatnu implementaciju, o ¢emu svedoce brojni podaci i odredena istrazivanja.* I
antidiskriminacioni propisi, ali i oni o zaposljavanju osoba sa invaliditetom®, ne obez-
beduju dovoljno jasan okvir koji bi omogucio oblike fleksibilnosti u radu i zaposljava-
nju osoba sa retkim bolestima, u dovoljnoj meri ih zdravstveno i sigurnosno zastitio
na radnom mestu, ali i zadtitio od posledica specifi¢nih zdravstvenih teskoca na koje
trenutni sistem ne ume adekvatno da odgovori, ve¢ ih uglavnom sankcionise. Upravo
ovakvo stanje pogoduje brojnim i ozbiljnim oblicima diskriminacije. Pored toga, obez-
beduje osnovne oblike podrske koji bi zaposlenima sa retkom boles¢u omoguéili visi
stepen produktivnosti i kontinuiteta na radu, ali i postovali specifi¢nost i kompleksnost
njihovih stanja. Prepoznavanje odlika, potreba i specifi¢nosti retkih stanja i osoba koje
se sa njima suocavaju, kao i njihova jasna identifikacija u okviru $ireg sistema, ali i spe-
cifiécnih oblasti (o ¢emu smo ve¢ govorili u prethodnim izlaganjima), preduslov je da
se prevazide sveopsta nevidljivost ove ranjive grupe. A pazljivim i ta¢nim definisanjem
mehanizama kojima ¢e se na te zahteve sistemski, konkretno i efikasno odgovoriti, do-
prinosi se zadovoljenju njihovih potreba, punijoj inkluziji i preveniranju diskriminacije
koja se prema njima svakodnevno vrsi na svim nivoima.

Upravo bi ova specifi¢na i fleksibilna reSenja, tj. mehanizmi, omogu¢ili da oso-
ba sa retkim bolestima obavlja svoje zanimanje u najve¢em mogucem obimu, ali uz
puno postovanje ozbiljnih teskoca sa kojima se svakodnevno u svom zdravstvenom
stanju suo¢ava. Odobravanjem vanrednih oblika rada, kao $to je rad od kude, rad sa
skra¢enim ili nepunim radnim vremenom, sa moguéno$éu promene mesta obavljanja
rada, ali i po$tovanjem realnih potreba za odsustvom radi dalje dijagnostike, obav-
ljanja kontrola, primanja terapije i rehabilitacije i zadovoljavanja drugih esencijalnih
zdravstvenih i Zivotnih potreba, osoba sa retkom boles¢u imala bi veée $anse da svoj
posao zadrzi, obavlja ga u punom ili punijem kapacitetu, ali i da ne bude zrtva diskri-
minacije, koju predstavlja potpuna sistemska neosetljivost i nefleksibilnost prema ovoj
drustvenoj grupi.

Kao $to je ranije napomenuto, usled poteskoca u vezi sa dijagnostikom i pristupom
tretmanu, odreden broj pacijenata sa retkom bole$¢u prede prag siromastva, odnosno
padne ispod minimuma socijalne i egzistencijalne sigurnosti. Mnogi od njih ostanu bez
stalnog zaposlenja iz gorenavedenih razloga, mnogi roditelji dece i pacijenata sa retkom
boles¢u bivaju primorani da se, usled kontinuirane potrebe za negom i brigom, odre-

39 Videti Markovi¢, M. Osobe sa invaliditetom u Srbiji, RZS, 2014.

40 Zakon o profesionalnoh rehabilitaciji i zapo§ljavanju osoba sa invaliditetom, ,,S1. glasnik
RS br. 36/2009, 32/2013; Zakon o spre¢avanju diskriminacije osoba sa invaliditetom,
,»S1. glasnik RS, br. 33/2006; Zakon o zabrani distkiminacije, ,,SI. glasnik RS%, 22/2009).
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knu zaposlenja i posvete ¢lanu porodice, $to, pak, kako je takode navedeno, ne nailazi
na adekvatan odgovor sistema socijalne zastite. Mnogi od njih pak bivaju odstranjeni
sa svojih radnih mesta, usled nefleksibilnosti sistema koji ureduje prava poslodavaca i
radnika u ovakvim netipi¢nim situacijama.

Iz navedenih, ali i brojnih drugih razloga kojima ova studija nema prostora da se
detaljnije pozabavi, neophodno je predvideti retko oboljenje kao poseban, zasebno
tretirani osnov u kontekstu zdravstvene i socijalne zastite, ali i $ire u svim dru$tvenim
tokovima, jer uticaj retke bolesti je, kao $to smo rekli, kontinuiran i dugotrajan.

Prvi argument u korist ovog predloga leZi u visestrukoj specifi¢nosti zdravstvene i
drustvene realnosti ovih pacijenata i njihovih porodica. Te specifi¢nosti ogledaju se u
svim dimenzijama zdravstvene nege — otezanost pristupa dijagnozi, tretmanu, finan-
sijski tereti, neprilagodenost sistema i osoblja, viSestruka diskriminacija, dugotrajnost
i ozbiljnost efekata stanja na zdravlje, kvalitet i duzina Zivota, kontinuirana potreba za
negom i tretmanom, gubitak autonomije i dr. Ova visoka kompleksnost problema, tes-
koca i prepreka sa kojima se suo¢avaju pacijenti sa retkim bolestima i njihovi negovatelji
i pruzaoci podrske zahteva izdvojeni tretman i posebnu paznju.

Isprepletenost medicinskih, socijalnih, ekonomskih, emocionalnih i drugih di-
menzija i faktora u Zivotu osobe sa retkim bolestima veoma je ¢esto neuporediva sa
realnos¢u bilo koje druge ranjive grupe u drustvu. Eksplicitnim prepoznavanjem pa-
cijenata sa retkim bolestima i regulisanje njihovog polozaja i prava na osnovu tako
formulisanog statusa umnogome bi odstranilo oblike diskriminacije sa kojima se suo-
¢avaju, usled nepripremljenosti sistema i pojedinaca, neadekvatne politike i planiranja,
ali i nevidljivosti i sistemske neraspoznatljivosti. Poseban status koji uzima u obzir sve
specifi¢nosti i predvida posebne mere radi neutralisanja nejednakog polozaja treba da
je vidljiv kroz sve izvore i u svim drustvenim dimenzijama ravnopravno, da do sistem-
ske ekskluzije i zanemarivanja ne bi dolazilo usled neprepoznavanja i neidentifikacije
potreba.

Identifikacija osoba sa retkim bolestima i osoba sa invaliditetom cesta je i takode
veoma ¢esto jedini osnov da osobe sa retkim bolestima ostvare odredeno pravo iz
zdravstvene i socijalne zastite, kroz priznato svojstvo i donekle regulisan status oso-
ba sa invaliditetom kao marginalizovane i ranjive dru$tvene grupe. Razlike su ipak
prisutne i prvenstveno se prepoznaju u domenima zdravstvene zastite i pristupa tre-
tmanu i lekovima. Ovoliki stepen deprivacije u ovom smislu svojstven je gotovo bez
premca osobama sa retkim bolestima i na vi$e na¢ina veoma odreduje ¢itav njihov

Zivot.
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VIl Zakljucni komentari i preporuke

Diskriminacija u odnosu na osobe sa retkom bole$¢u uglavnom ima oblik primene isto-
vetnih uslova, kriterijuma i sistemskih mehanizama kao i na ostale drustvene grupe ili
Siru populaciju. Kao $to je veé receno i argumentovano, ovakav sveopsti tretman od
strane drzave i nadleznih organa svakako je neodgovaraju¢i, diskriminatoran je i do-
prinosi produbljivanju i produzavanju nevidiljivosti osoba sa retkim bolestima, njihove
ranjivosti, slabe inkluzije, ali i direktnije — odsustvu adekvatnog tretmana koji je esen-
cijalno potreban ovim osobama radi osnovnog le¢enja, te odrzavanja Zivota i zdravlja.

Kroz pristup ljudskog prava na zdravlje, uspeli smo da identifikujemo oblike diskri-
minacije osoba sa retkim bolestima u oblasti zdravstvene zastite, a narocito u kontek-
stu principa ,minimuma obaveze®, ,esencijalnih lekova® i raspolozivosti i dostupnosti
zdravstvene zastite. Kroz taj okvir ukazano je na ¢injenicu da ni prihvaéeni standar-
di ljudskih prava (konkretnije, prava na zdravlje) ne pokazuju dovoljnu osetljivost za
poloZaj i pitanja koja pogadaju pacijente sa retkim oboljenjima. Ipak, pristup ljudskog
prava na zdravlje dozvoljava prostor za elaboraciju i primenu postojec¢ih koncepata na
specifikum polozZaja i potreba ove grupe osoba i pacijenata. Ovako, ponajpre kroz pri-
menu i razmatranje osnovnog nacela, ali i najefikasnije norme iz Pakta o ekonomskim,
socijalnim i kulturnim pravima, a to je zabrana diskriminacije. Zabrana diskriminacije
jeste standard koji prozima sve ostale standarde u kontekstu prava na zdravlje i ima
neposredno dejstvo i direktnu primenu. U tom smislu, u teorijskom i prakti¢nom raz-
matranju i adresiranju problema sa kojima se suoc¢avaju osobe sa retkim bolestima u
kontekstu zdravstvene zastite, ovaj pristup ima znacajan potencijal.

U oblastima obrazovanja, socijalne, ali i zdravstvene zastite, kao i zapoSljavanja,
kao osnovni pocetni zaklju¢ak nameée se neophodnost omogucavanja veée vidljivosti
ove grupe ljudi, ponajpre kroz priznavanje posebnog i eksplicitno regulisanog statusa
u okviru sistema i zakonskih i drugih akata. Uz druge konkretne mere, koje ukljutuju
osnivanje Registra retkih bolesti, jasnije i punije funkcionisanje tela za regulaciju lece-
nja i dijagnostike u inostranstvu itd., ve¢a vidljivost, a shodno tome - i jasnije defini-
san spektar prava i procedura, omogucéio bi pravovremenije reakcije sistema i pojedinih
sluzbi na potrebe i zahteve ove izrazito ranjive drustvene grupe.

Izjednaéavanje u pravima i statusu sa drugim, jasnije prepoznatim grupama, kao $to
su npr. osobe sa invaliditetom, moze da bude od koristi u odredenim aspektima drus-
tvenog Zivota osoba sa retkim bolestima, i veoma ¢esto distinkcija izmedu tih grupa
nece biti ni moguc¢a ni neophodna. Medutim, distinkciju je neophodno napraviti u
odredenim sferama, prvenstveno u kontekstu zdravstvene zastite, gde su potrebe osoba
sa retkim bolestima kontinuirane i izrazito specifi¢ne.
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Upravo iz razloga ozbiljnih vidova zanemarivanja, diskriminacije, nevidljivosti, ali i
veoma ozbiljnih posledica takvih praksi, grupu osoba sa retkim bolestima potrebno je
izdvojiti iz ostatka populacije u gotovo svim sferama zivota u kojima njihova stanja, kao
iizazovi sa kojima se suocavaju igraju neku ulogu, precizno se upoznati sa njihovim po-
trebama, te preduzeti sve potrebne i efikasne mere u cilju zastite Zivota i zdravlja, dosto-
janstva i socijalne sigurnosti, ali i op$te ravnopravnosti sa drugim grupama pacijenata.
Za to, utvrdili smo vise puta, niti su dovoljne postoje¢e mere i pristupi, niti je dovoljno
odrZavati na snazi i primenjivati pristupe i mere namenjene opstoj populaciji ili drugim
ranjivim drustvenim grupama.
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Milan M. Markovi¢*

SUMMARY

Discrimination against persons with rare diseases usually takes form of applying iden-
tical conditions, criteria or systemic mechanisms as to other social groups or the wider
population. This kind of overall treatment is indeed insufficient from the State’s part,
it is discriminatory and contributes to prolongation of rare disease patients’ invisibili-
ty, their vulnerability, poor inclusion and more directly - to absence of adequate tre-
atment which is essential as basic therapy and a precondition for keeping these persons
in health and in life.

Through the “human right to health” approach, we managed to identify certa-
in forms of discrimination in the context of healthcare, especially in the principle of
“minimum core”, “essential medicines” and availability and accessibility of healthcare.
Our conclusions are that even the adopted standards of human rights do not display
sensitivity that would be sufficient for addressing the issues of patients” position and
rights adequately. However, it has been noted that the prohibition of discrimination, as
a prominent norm in human rights and the right to health with direct application and
superior legal strength does carry a certain potential in the given context.

Other conclusion refers to the utmost necessity to extract and identify persons with
rare conditions vis-a-vis the general population in almost all social dimensions, in order
to thoroughly recognize the challenges, needs and specific aspects that this group has
or faces on daily basis, usually caused by systemic means of neglect, discrimination and

flawed policy making.

* Junior fellow, Institute of Social Sciences Belgrade; Doctoral candidate, Institute for

International Law University of Graz; Secretary General, Association of Lawyers for

Medical and Health Law SUPRAM.
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RADNOPRAVNIISTATUS U
SISTEMU SOCIJALNE ZASTITE
LICA OBOLELIH OD RETKIH
BOLESTI U REPUBLICI SRBLJI -
STANJE | PERSPEKTIVE

Sanja Stojkovi¢ Zlatanovié’

| Prava lica obolelih od retkih bolesti u radnom
zakonodavstvu Republike Srbije

U radnom zakonodavstvu Republike Srbije lica obolela od retkih bolesti nisu prepo-
znata kao posebna kategorija zaposlenih, odnosno lica koja traze zaposlenje. Vazedi
zakon o radu' kao posebno zasti¢enu kategoriju, uzimajuéi u obzir zdravstveno stanje
kao rizik, prepoznaje jedino lica sa invaliditetom ¢ija je zastita prava na radu i u vezi
sa radom dalje konkretizovana Zakonom o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju
osoba sa invaliditetom i Zakonom o sprec¢avanju diskriminacije osoba sa invaliditetom.
Za ovalica predvidene su posebne mere zastite prava u kontekstu koncepta profesional-
ne integracije, odnosno razumnog prilagodavanja mesta i uslova rada potrebama lica sa
invaliditetom, ustanovljavanja kvotnog zaposljavanja, posebnih oblika zaposljavanja za
lica sa invaliditetom, kao i izri¢ite zabrane diskriminacije po osnovu invaliditeta.

Na osnovu izjava ispitanika u okviru fokus grupa utvrdeno je da postoji problem
neinformisanosti lica obolelih od retkih bolesti koje su dovele do invaliditeta, zbog ¢ega
ova lica uzivaju status lica sa invaliditetom, o postoje¢em zakonskom okviru i o njiho-
vim pravima i na¢inima za ostvarivanje prava u pogledu rada i zaposljavanja.

»Dok sam ja bila u radnom odnosu, a sad vidite - ja sam ugovorac... Kod mene je
trebalo na 50 radnika da se primi jedno invalidno lice, ina¢e se pla¢aju penali, i to veliki
penali, Inspekciji rada. E, sad, gde te pare odlaze, nemam pojma. Taj ko ne zasposli...
Gde je ta inspekcija rada, gde su ti penali, gde su te pare, u $ta se to ulaze, da li se to

*  Istraziva¢ saradnik Instituta drugtvenih nauka u Beogradu

1 Zakon oradu, ,,SL. glasnik RS, br. 24/2005, 61/2005, 54/2009, 32/2013.175/2014).
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uopste ulaze u poslove sa osobama sa invaliditetom, ja, vidite, nemam pojma. Ali, na 50

ljudi ide jedno takvo lice:*

Pored toga, veéina ispitanika u okviru kvalitativnog istrazivanja izjavila je da u tre-
nutku kada se susretnu sa moguéom retkom boles¢u (kada postoji sumnja na retku
bolest, ili kada je postavljena rana dijagnoza) ne znaju kome da se obrate za savet o
nadinima ostvarivanja njihovih socijalno-ckonomskih prava (pravo na (dostojanstven)
rad, pravo na socijalnu zastitu), da li lekaru primarne zdravstvene zastite, zadtitniku
prava pacijenata i sl. Zbog toga je neophodno da se uspostavi saradnja izmedu primarne
zdravstvene zastite i centara za retke bolesti, ¢ije je osnivanje u okviru veéih klinickih
centara predvideno vazeéim zakonom o zdravstvenoj zastiti, ¢l. 92a. Ekspertski cen-
tri za retke bolesti treba da budu osnovani na principu multidisciplinarnosti® u okviru
kojih bi postojale posebne sluzbe za pomo¢ obolelima u pogledu ostvarivanja prava iz
socijalne zastite, kao i prava iz oblasti rada, odnosno ispostave centara za socijalni rad i
javnih sluzbi za zaposljavanje. U slu¢aju sumnje na retku bolest, lekari primarne zdrav-
stvene zastite treba da budu edukovani da upute ,,pogodena® lica u posebno oformljene
specijalizovane ispostave centara za socijalni rad i Nacionalne sluzbe za zaposljavanje.
Pored toga, saradnju treba uspostaviti i sa Fondom za penzijsko i invalidsko osiguranje.
Posebno se ukazuje na znacaj edukacije zaposlenih o retkim bolestima i njihovim impli-
kacijama po ostvarivanje socijalno-ckonomskih prava obolelih lica.

,»Vilo esto ljudi lutaju i ne znaju kome treba da se obrate i dosta su rogobatne ove
procedure. Ja sam iz radnog odnosa otiao u invalidsku penziju i dosta su rogobatne te
procedure produzavanja bolovanja. Meni se desilo da greskom moje lekarke jedan dan
zakasnim na komisiju, pa nisam mogao da primim u firmi bolovanje zbog toga $to sam
zakasnio jedan dan..”

».Znaci, mogu da se koristim tim alatom i da dodem do tih prava, ali obi¢an ¢ovek
to ne moze. Mislim da bi pri PIO fondu i pri Ministarstvu zdravlja trebalo da stoji
neko kratko uputstvo o pravima osoba sa invaliditetom i ovim putevima ¢ak kome da
se objasni...

». Iteba da postoji neka informacija, neka brosura u elektronskoj formi ili drugoj,
pa da, mozda, da se bolje upoznaju lekari u primarnoj zastiti da upute ljude da podnesu
zahteve za penzije...

2 Council Recommendation of 8 June 2009 on an action in the field of rare diseases, (2009/C
151/02), Ofhicial Journal of the European Union, C 151/7, 3.7.2009.
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Potrebno je naglasiti da se odredeni procenat lica obolelih od retkih bolesti moze
kvalifikovati kao lica sa invaliditetom koja uZivaju posebnu zastitu na radu i u vezi sa
radom u pravu Srbije. Na osnovu izjava ispitanika zaklju¢uje se da, iako postoje kampa-
nje za promovisanje prava lica sa invaliditetom, lica obolela od retkih bolesti koja imaju
ovakav status nisu obave$tena o na¢inima za ostvarivanje ovih prava, $to zahteva dalji
rad u pravcu $irenja svesti o pravima na radu ovih lica. Sa druge strane, oboleli od retkih
bolesti suocavaju se sa dodatnim problemima, jer postoji neinformisanost poslodavaca
o retkim bolestima, zbog ¢ega se ¢esto poslodavci odlu¢uju da ne zaposle lice ¢iji je in-
validitet uzrokovan retkom bole$¢u, jer je u javnosti stvorena ,slika“ da lica obolela od
retkih bolesti obi¢no ne mogu da rade, te da su viSestruko hendikepirana, a da bolest
ima smrtni ishod. Zato treba raditi na ukazivanju javnosti da postoje oboleli od ret-
kih bolesti koji su radno sposobni, bilo pod opstim, bilo pod posebnim uslovima, zbog
¢ega im se ne sme uskratiti pravo na (dostojanstven) rad. Sa druge strane, ostaje nereSen
radnopravni status onih lica &ja retka bolest nije dovela do invaliditeta, ali postoje odre-
dene zdravstvene smetnje koje zahtevaju ¢esto odsustvo sa posla radi primanja terapije i
odrzavanja postojeceg zdravstvenog stanja, kao i status lica koja nemaju dijagnozu, $to
uzrokuje, takode, odsustvo sa posla radi utvrdivanja dijagnoze, i kojima treba, treba
osigurati i obezbediti podriku radi ostvarivanja prava na (dostojanstven) rad i u¢esée
u profesionalnom Zivotu zajednice. Na osnovu obradenog uzorka (izjava ispitanika iz
fokus grupa) identifikovan je i problem radnopravnog statusa roditelja dece, ali i odra-
slih lica obolelih od retkih bolesti koji se suo¢avaju sa problemom dugotrajne nezapo-
slenosti zbog toga $to poslodavci ne Zzele da zaposle lica koja ée ¢esto odsustvovati sa
posla, biti na produzenom materinskom odsustvu zbog potrebe za posebnom negom
deteta, na nepla¢enom odsustvu, dok se mnogi koji su ve¢ u radnom odnosu suocavaju
sa otkazom radnog odnosa ¢im poslodavci saznaju da im deca boluju od retke bolesti. Iz
izjava ispitanika utvrdeno je i da postoje razlike u tretmanu kod poslodavaca u javnom
i privatnom sektoru, gde je situacija za lica obolela od retkih bolesti i ¢lanove porodice
koji se staraju o obolelom licu nesto bolja za zaposlene u javnom sektoru.

»=Nemam kome da kazem. Poslodavcu? On ne voli moje izostanke, razumete? Sma-
tra da je to stragno:’

»Njega to ne zanima. Sta ¢e meni tolika bolovanja, §ta ¢e meni toliki godi$nji odmor,
razumete? Tu mora da se radi. Ve¢ ne mozete da napredujete sa vasom koleginicom, on
vam smanjuje platu. Mislim, kroz bolovanje, koje je sad, ne znam, 65% ovo-ono, asad u
50 i vi$e godina ne¢u nikad nadi posao:*
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»Ja sam zaposlena, ali na nepla¢enom. To je malo drugacija situacija. A to je mogude
samo zato $to sam zaposlena u $koli. Drzavna je. Da sam kod privatnika, ve¢ bi mi dali
otkaz, kakav nepla¢eni. Imala sam do 5. godine njegove pravo na bolovanje, iako je u
okolini do 7. Znam da je u Hrvatskoj tako..:

»Ali, niste prepoznati. Ako bilo gde odete i kaZete da imate bolesno dete — pa, danas
Zzena mora, ako ste upoznati sa tim, da potpiSe da ne¢e pet godina radati da bi ostala
kod privatnika da radi. A $ta mislite kad kazete da imate bolesno dete?! Zna se da ¢im
je bolesno dete i retka bolest, ta majka mora da odsustvuje, $to kazu — silom prilika... jer
smo imali raznih kriza da morate u roku od pola sata da se pojavite u boravku ili skoli ili
negde. Ja opet stojim iza toga. Ne prepoznati u svim kategorijama — $kolstvo, zdravstvo,
zapo$ljavanje, socijalna zastita. Covek sedi kuéi i neguje svoje dete..

Mnogi zbog rizika od diskriminacije i potencijalnog otkaza ugovora o radu donose
odluku da sakriju da imaju bolesno dete.

».Ja nisam radila ¢etiri godine, a nisam ni rekla da imam dete, prosla sam konkurs
i zaposlila se, evo radim ve¢ sedam meseci i mnogo je bolje raditi i u tom trenutku ne
misliti, tih pet-$est sati $to ¢e$ da radis... To vidim po sebi, jer sam Cetiri godine napravila
pauzu i sad vidim koliko su dugacke... Izvini $to te prekidam, ali moguce je zaposliti se,

palaziimazi.

Il Radnopravne kategorije lica obolelih od retkih bolesti

Regulisanje radnopravnog statusa lica obolelih od retkih bolesti pretpostavlja da su
problemi povezani za medicinsko-pravnim statusom adekvatno reeni, odnosno pret-
postavlja sistemsko regulisanje statusa obolelih lica kao korisnika zdravstvenih usluga
i prepoznavanje poscbnosti njihovog statusa pacijenata. To znaci da lice ima postavlje-
nu dijagnozu, odnosno da postoji registar bolesti i utvrdena kodifikacija retkih bolesti.
Dalje je potrebno znati tok i prognozu bolesti kako bi se utvrdila radna sposobnost i
izvrsila procena moguénosti za zaposlenje ili odrzavanje zaposlenja lica pogodenog ret-
kom bolesti. U Srbiji je napravljen odreden pomak usvajanjem Zakona o prevenciji i
dijagnostici geneti¢kih bolesti, geneti¢ki uslovljenih anomalija i retkih bolesti (tzv. Zojin
zakon) pocetkom 2015. godine, s tim da ¢e se rezultati primene zakona utvrditi kasnije,
dok problemi povezani sa ,trazenjem® dijagnoze, primenom i dostupno$¢u adekvatne
terapije, kao i izradom registra jo§ ostaju u velikoj meri vidljivi. Pored toga, regulisanje
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radnopravnog statusa zahteva i postojanje sistemske podrske za ova lica od najranijeg Zi-
votnog doba, pre svega, pocev od obrazovanja koje je od velikog znacaja za kasnije radno
angazovanje, narocito u kontekstu koncepta dozivotnog uéenja. Tako, i u slu¢ajevima
postojanja zakonskog osnova (npr. Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju
osoba sa invaliditetom) i volje poslodavaca, u okvirima u Srbiji primenjenog ,.kvota-levi®
sistema zapo$ljavanja lica sa invaliditetom, da zaposle lica sa odredenim zdravstvenim
smetnjama, ne postoje preduslovi za takvo zaposljavanje, jer Zakon o profesionalnoj re-
habilitaciji i zaposljavanju lica sa invaliditetom, po ugledu na evropsko komunitarno pra-
vo (pravo Evropske unije), predvida zaposljavanje kvalifikovanog lica sa invaliditetom.
Naravno, treba raditi i na $irenju svesti kod poslodavaca, edukaciji (sprovodenjem jakih
kampanja socijalne odgovornosti) da i lica sa invaliditetom (zdravstvenim smetnjama)
mogu da budu jako produktivna i jednako efikasna kao i lica bez invaliditeta, gde veliku
ulogu ima adekvatna ocena radne sposobnosti od strane nadleznih tela. Prema izjavama
ispitanika identifikovan je navedeni problem koji ne treba zanemariti: ,,Bilo je slu¢ajeva
kada nasi ¢lanovi udruZenja — nalazili smo, bilo je saradnje, obracali su nam se poslodav-
ci. Ali, naravno — on bi hteo zdravog, da moze volu rep da i§¢upa, a ako moze da bude
osoba sa invaliditetom, da bi koristio beneficije. To je ono $to je lose... Znadi, nemaju
prava o¢ekivanja. Ne kazem da je bolje kod drugih — izrabljivanje radne snage je i kod
zdravih ljudi, a kamoli ovo... Ali to je ono §to je lose, jer ne postoji pravi pristup. Mada ni
osobe sa invaliditetom nisu konkurentne na trzistu rada, nemaju odgovarajuée obrazo-
vanje — dosad smo pricali za$to i kako. I, kad nemaju, to je onda opet jedan zacaran krug,
opet se kre¢e od vrtica.. ,,A, oni koji su imali tezi put, sada im se daje podrska, ali, opet,
oni nemaju obrazovanje i daju im se fizicki poslovi koje oni ne mogu da rade*

Zbog izrazite heterogenosti retkih bolesti (postoje retke infektivne bolesti, retke
autoimune bolesti, retki kanceri, dok je poreklo odredenih retkih bolesti jo§ nepozna-
to), diverziteta u pojavnim oblicima, ¢ak i u slu¢ajevima iste retke bolesti,’ regulisanje
radnopravnog, kao i statusa u sistemu socijalne zastite lica obolelih od retkih bolesti, za-
hteva grupisanje obolelih u odredene kategorije u zavisnosti od njihove radne sposob-
nosti i, uzimajuéi u obzir moguénost za razumno prilagodavanje radnog mesta (i uslova
rada) potrebama zaposlenih obolelih od retkih bolesti. Lica obolela od retkih bolesti
mozemo klasifikovati, sa stanovi$ta radnog prava, odnosno prema radnoj sposobnosti
i moguénostima radnog angazovanja, na lica ¢ija retka bolest uzrokuje hroni¢no sta-
nje koje se moze odrzavati pod kontrolom primenom adekvatne terapije, i na lica ¢ija
je retka bolest dovela do invaliditeta, a za koja je ve¢ u radnom zakonodavstvu Srbije

3 Background Paper 6.19 Rare Diseases, By R. de Vrueh, Ph.D., E.R.FBackelandt, and
J.M.H. de Haan, Priority Medicines for Europe and the World “A Public Health Approach
to Innovation,”March 2013, str. 5.
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predvidena posebna zastita prava na radu i u vezi sa radom Zakonom o profesionalnoj
rehabilitaciji i zaposljavanju osoba sa invaliditetom,’ kao i Zakonom o spre¢avanju dis-
kriminacije osoba sa invaliditetom.’

Il Radnopravni status lica obolelih od retkih bolesti

Radnopravni status lica obolelih od retkih bolesti koje su dovele do invaliditeta veé
je regulisan u pravu Srbije posebnim zakonodavstvom o zaposljavanju i radu lica sa
invaliditetom. Zbog toga ¢e, u ovom delu, biti dat pravni okvir za regulisanje statusa
ostalih obolelih od retkih bolesti koji ne uzivaju status lica sa invaliditetom, odnosno
lica koja boluju od hroni¢nih retkih bolesti, ali ¢ije zdravstveno stanje zahteva perio-
di¢ne terapije radi odrzavanja zdravstvenog stanja i spre¢avanja invaliditeta. Pravo na
(dostojanstven) rad podrazumeva zabranu diskriminacije po osnovu zdravstvenog stanja
(ostvarivanje nacela jednakosti sansi i postupanja) u oblasti rada i zaposljavanja, $to u slu-
¢aju lica obolelih od retkih bolesti podrazumeva utvrdivanje posebnib, dodatnib mera za
ostvarivanje prava na rad i priznavanja posebnosti njihovog radnopravnog statusa.
Potrebe lica obolelih od retkih bolesti, kako ne bi doslo do ponovne pojave simpto-
ma bolesti i pogor$anja opsteg zdravstvenog stanja, zahtevaju odredene promene u po-
gledu uslova rada, kao na primer, rasporedivanje na drugo odgovarajuée radno mesto,
rad sa skra¢enim radnim vremenom, rad sa nepunim radnim vremenom, rad od kude,
rad na daljinu. Rad no¢u, smenski rad i prekovremeni rad treba da budu zabranjeni za
ova lica, kao i rad na poslovima sa pove¢anim rizikom po zdravlje. Danas je izrazena
tendencija pojave novih oblika radnog angazovanja, odnosno pojava fleksibilnog rad-
nog angazovanja, $to je slu¢aj i u domacem radnom zakonodavstvu, i sve ¢eséeg an-
gazovanja na osnovu ugovora sa nepunim radnim vremenom, kao i moguénost radnog
angazovanja sa skra¢enim radnim vremenom. Radno angazovanje sa nepunim radnim
vremenom, odnosno radnim vremenom kra¢im od punog radnog vremena odrede-
nog nacionalnim zakonodavstvom, u savremenom radnom pravu moze biti uslovljeno
potrebama procesa rada kod poslodavca, ali i zasnovano voljom zaposlenog sa ciljem
pomirenja profesionalnih i porodi¢nih obaveza, zbog ¢ega je ¢esée radno angazovanje
sa nepunim radnim vremenom zastupljeno kod Zenskih osoba, pa se poseban znacaj
daje suzbijanju diskriminacije zaposlenih sa nepunim radnim vremenom, posebno u

4 Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zapo§ljavanju osba sa invaliditetom, ,,SI. glasnik
RS br. 36/2009.i32/2013.
5  Zakon o spreavanju diskriminacije osoba sa invaliditetom, ,Sluzbeni glasnik RS, br.

33/2006).
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pogledu pristupa profesionalnom osposobljavanju i stru¢nom usavr$avanju.® Tako se
predvida rad sa polovinom punog radnog vremena radi posebne nege deteta ili drugog
lica, odnosno rad sa nepunim radnim vremenom radi staranja o o$te¢enom ili obole-
lom licu.” Ovo je posebno znacajno za zaposlena lica koja se staraju o licima obolelim
od retkih bolesti. Kod radnog angazovanja sa nepunim radnim vremenom vazi na¢elo
jednakosti u pogledu prava i obaveza iz radnog odnosa, s tim $to zaposleni ostvaruje
pravo na zaradu shodno nacelu srazmernosti.® Vazeéi zakon o radu Srbije ne odreduje
razloge za zasnivanje radnog odnosa sa nepunim radnim vremenom, §to znadi da je
zasnivanje radnog odnosa na osnovu ugovora o radu sa nepunim radnim vremenom
uslovljeno voljom (dogovorom) poslodavca i zaposlenog. Ova moguénost treba da
bude predvidena kako za lica obolela od retkih bolesti tako i za lica koja se staraju o
obolelom licu. Za razliku od nepunog radnog vremena, skra¢eno radno vreme pravno
se izjednac¢ava sa punim radnim vremenom sa stanovista prava na zaradu i drugih prava
iz radnog odnosa.” Cilj uvodenja skra¢enog radnog vremena jeste zastita zdravlja za
zaposlene koji rade na poslovima sa povecanim rizicima,'® kao i zastita ranjivih katego-
rija stanovni$tva, odnosno obavezno skra¢eno radno vreme omladine." Uzimajuéi u
obzir tendenciju derogacije opstih pravila o trajanju i rasporedu radnog vremena, kao
i pojavu novih fleksibilnih oblika radnog angazovanja, ali i potrebu za zastitom ranji-
vih, vulnerabilnih kategorija lica (rationae personae) u pravu Evropske unije,'> odredbe
o fleksibilnom radnom vremenu (naro¢ito skra¢eno radno vreme) mogu se primeniti
i na lica obolela od retkih bolesti, pod uslovom da fleksibilno radno vreme bude usta-
novljeno voljom zaposlenog, uz regulisanje zabrane diskriminacije po osnovu zdrav-
stvenog stanja u pogledu ostalih garantovanih prava iz radnog odnosa. Na taj nadin
obezbeduje se zastita prava na (dostojanstven) rad, zastita prava na zdravlje i obezbe-
duje tzv. jednakost u zdravlju, odnosno angazovanje pojedinca na na¢in koji odgovara
njegovom zdravstvenom potencijalu, uz istovremeno ocuvanje Zaposlenj a, sprecavanje
daljeg naru$avanja zdravlja zaposlenog i obezbedenje ekonomske sigurnosti obolelog,
narodito imajudi u vidu finansijski efekat le¢enja retkih bolesti. Predvidanje posebnih

6 B. Lubarda, Radno pravo: Rasprava o dostojanstvenom radu i socijalnom dijalogu, Pravni
fakultet Univerziteta u Beogradu, Beograd, 2012, str. 474.

Ibid., str. 475.

Ibid., str. 474.

Ibid., str. 476.

0 U pravu Srbije, pravo na skra¢eno radno vreme ostvaruje onaj zaposleni koji radi na

— O 00 ]

narodito teskim, napornim i za zdravlje $tetnim poslovima, utvrdenim zakonom ili op$tim
aktom, na kojima i pored primene mera bezbednosti i zastite Zivota i zdravlja na radu
postoji povecano $tetno dejstvo po zdravlje zaposlenog.

11 B. Lubarda, Radno pravo, ..., op. cit., str. 478-479.

12 Ibid., str. 467.
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uslova rada u pogledu radnog vremena ustanovljava se za lica koja rade na poslovima sa
povecanim rizicima, a posebni uslovi rada predvideni su kao zastita od ,,lo$ih® faktora
povezanih sa radnim mestom. Posebni uslovi rada predvidaju se, tradicionalno, i za
osetljive kategorije zaposlenih, odnosno za omladinu, Zene, starija lica i, danas, za lica
sa invaliditetom, ¢ime se posebni uslovi rada ,,pravdaju® li¢nim svojstvima zaposlenih
i zabranom diskriminacije po osnovu li¢nih svojstva. Lica obolela od retkih bolesti u
zavisnosti od prirode konkretne retke bolesti mogu raditi pod opstim uslovima, gde
njihovo zdravstveno stanje ne zahteva dodatnu zastitu niti posebne uslove rada i gde
jedino treba obratiti paznju na zabranu dikriminacije na osnovu zdravstvenog stanja
u oblasti zaposljavanja i rada. Medutim, njihovo zdravstveno stanje moze zahtevati i
posebne uslove u pogledu radnog vremena (mogu¢nost zasnivanja radnog odnosa na
osnovu ugovora o radu sa nepunim radnim vremenom, a naro¢ito na osnovu ugovora
o radu sa skradenim radnim vremenom), kao i u pogledu odmora 7 posebnih placenih
(i neplatenih) odsustva radi odréavanja svog zdravstvenog stanja i sprecavanja nastanka
invaliditeta.

Lica obolela od retkih bolesti ¢ija je bolest kontrolisana medicinskim sredstvima
spadaju u rizi¢nu zdravstvenu grupu, a samim tim i u posebno ranjivu kategoriju zapo-
slenih. Kako je primarni cilj radnopravnog regulisanja radnog vremena, odmora i od-
sustva zastita zdravlja i bezbednost na radu, uzimajuéi u obzir prirodu i oéekivani tok
retke bolesti (medicinska indikacija), za ova lica treba predvideti pravo na fleksibilno
radno vreme (moguénost rada sa nepunim radnim vremenom, skraceno radno vreme,
zabranu noé¢nog rada, prekovremenog rada ili smenskog rada). Pored toga, mere javne
vlasti treba da budu takve da podsti¢u poslodavce da putem autonomnih akata (na-
rotito kolektivnih ugovora o radu) predvide pravo na posebno placeno odsustvo za lica
obolela od retkih bolesti koja se nalaze u stanju remisije i ¢ija bolest zahteva periodic-
ne terapije, $to se ima ceniti u svakom pojedina¢nom slucaju. Takva vrsta odsustva se
moze tumaditi kao odsustvo radi prevencije invaliditeta. Pored toga, posebno pla¢eno
odsustvo treba predvideti i za slu¢aj dijagnostike bolesti, odnosno u slu¢aju sumnje na
retku bolest.

Koncept prevencije bolesti, kao osnovni princip savremenog radnog prava u kon-
tekstu zastite zdravlja, bezbednosti i blagostanja na radu, naéelo jednakosti, odnosno
zabrane diskriminacije po osnovu zdravstvenog stanja ranjivih drustvenih grupa, za-
konsko priznavanje tzv. pozitivne diskriminacije kao dodatne mere za podrsku ovim
grupama, kao i zakonsko prepoznavanje lica sa zdravstvenim smetnjama i njihovo
diferenciranje od kategorije lica sa invaliditetom, osnov su za prepoznavanje poseb-
nosti radnopravnog statusa lica sa hroni¢nim zdravstvenim stanjima, kakva su lica
obolela od retkih bolesti u remisiji. Radnopravni status ovih lica moze se okarakte-
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risati kao status posebne vrste u radnom pravu, odnosno status sui generis. Razlog je
taj §to su ova lica potpuno radno sposobna sa stanovista radnog prava, u odredenom
vremenskom periodu, ali i lica ograni¢enih zdravstvenih sposobnosti (odnosno naru-
Senog zdravstvenog stanja), sa stanoviSta medicine. Zdravstveno stanje lica obolelih
od retkih bolesti moze da bude promenljivo, $to uslovljava promenljivost i njihove
radne sposobnosti, gde je radnopravni status ovih lica u odredenom periodu blizi
statusu lica sa invaliditetom, a ve¢ u drugom statusu potpuno radno sposobnog lica.
Razvoj nauke radnog prava i, naro¢ito, promenjeno shvatanje pojma invaliditeta, od-
nosno napustanje medicinskog i priznavanje biopsihosocijalnog modela, kao i razvoj
medicinske tehnologije u vezi s napretkom u le¢enju mnogih bolesti doveli su do
stvaranja realnih moguénosti za ukljucivanje lica sa hroni¢nim zdravstvenim stanji-
ma u profesionalnu zajednicu i predvidanja posebnih mera za ostvarivanje njihovih
osnovnih socijalno-ekonomskih prava u skladu sa nac¢elom zabrane diskriminacije
po osnovu zdravstvenog stanja, bez neopravdane kvalifikacije i dodeljivanja statusa

lica sa invaliditetom.

IV Lica obolela od retkih bolesti i prava iz socijalne zastite

Lica kod kojih je retka bolest manifestovana u takvom stepenu i obimu da ne mogu da
dobiju niti zadrZe zaposlenje ni pod opstim ni pod posebnim uslovima jesu potpuno
radno nesposobna lica. Kod ovih lica nastupio je potpuni i trajni gubitak sposobnosti
za rad. Kod lica obolelih od retkih bolesti potpuni i trajni gubitak sposobnosti za rad
moze da postoji i pre sticanja opste radne sposobnosti koja se zakonom predvida i veze
za odredene godine Zivota (u pravu Srbije donja granica za zasnivanje radnog odnosa je
15 godina), ali i nakon zasnivanja radnog odnosa progresijom bolesti. Ukoliko je re¢ o
licu koje nije navrsilo 15 godina, §to je donja granica za zasnivanje radnog odnosa pred-
videna Konvencijom Medunarodne organizacije rada br. 138. o minimalnim godinama
starosti za zasnivanje radnog odnosa koju je i Srbija ratifikovala, a bolest se manifesto-
vala na rodenju (urodena retka bolest)® ili kasnije u detinjstvu, lice ostvaruje pravo na
zastitu u okviru sistema socijalne zastite. Deca predstavljaju veoma ranjivu kategoriju

13 Prema podacima Evropske organizacije za retke bolesti, izmedu 3% i 4% retkih bolesti

javljaju se na rodenju, dostupno na: bttp://www.eurordis.org
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stanovnistva, zbog ¢ega nac¢elo humanosti nalaze obezbedenje posebne zastite deci i
porodici u okviru sistema socijalne sigurnosti.'*

Deca obolela od retkih bolesti koje su dovele do fizi¢kog i/ili mentalnog osteéenja
koje se kvalifikuje kao invaliditet uZivaju status lica sa invaliditetom, ali i pravo na
posebnu zastitu dece sa invaliditetom u okviru sistema dru$tvene brige za porodicu i
decu, kao i sistema socijalne i zdravstvene zastite kao posebnih oblasti’ sistema soci-
jalne sigurnosti. Tako, Zakonom o finansijskoj podrsci porodici sa decom ustanovljava
se pravo dece predskolskog uzrasta sa smetnjama u razvoju na naknadu dela troskova
boravka u predskolskoj ustanovi koja se nalazi u mrezi ustanova koje utvrduje Opstina,
odnosno Grad, u visini u¢e$¢a korisnika u ceni usluge.’® Pravo na naknadu troskova
ostvaruju deca sa smetnjama u razvoju pod uslovom da je za njih ostvareno pravo na
degji dodatak u skladu sa ovim zakonom. Pravo na de¢ji dodatak ostvaruje jedan od
roditelja, kao i hranitelj ili staratelj deteta koji neposredno brine o detetu, koji je dr-
zavljanin Republike Srbije, ima prebivaliSte na teritoriji Republike Srbije i ostvaruje
pravo na zdravstvenu zastitu preko Republi¢kog zavoda za zdravstveno osiguranje, za
prvo, drugo, trece i Cetvrto dete po redu rodenja u porodici, od dana podnetog zahte-
va.'” Pored toga, i majka koja ima troje dece, a u slede¢em porodaju rodi dvoje ili vise
dece, ostvari¢e pravo na de¢ji dodatak i za svako rodeno dete u tom porodaju, a na
osnovu posebnog resenja ministarstva nadleznog za socijalna pitanja. Pravo na dedji
dodatak pripada i detetu do navr$enih 19 godina Zivota pod uslovom da ima status
redovnog udenika i nalazi se na $kolovanju. De¢ji dodatak pripada i detetu koje iz
opravdanih razloga ne zapo¢ne $kolovanje, odnosno koje zapoéne skolovanje kasnije

14 Pojam socijalne sigurnosti jeste dosta kompleksan, te se kao osnovni elementi pojma
socijalne sigurnosti navode zaposlenost, odnosno moguénost ucestvovanja i doprino$enja
produktivnom zaposljavanju, sigurnost na radu, sigurnost dohotka i u vezi sa tim li¢cnog
dohotka, minimum Zivotnog standarda, sigurnost ekonomskog i socijalnog polozaja u
slu¢aju nemogu¢nosti da se radom osigura dohodak koji je neophodan za Zivot, zajedni¢ko
snoSenje rizika u slu¢aju bolesti i smanjenja radnih sposobnosti, osiguranje ckonomske i
socijalne pozicije u slu¢aju starosti, sigurnost ekonomske i socijalne pozicije porodice,
uklju¢ujuéi i drustvenu brigu o deci. D. Vukovi¢, Sistemi socijalne sigurnosti, drugo
dopunjeno izdanje, ,Sluzbeni glasnik RS, Beograd, 2002, str. 21.

15 Savremeno shvatanje pojma socijalne sigurnosti podrazumeva podelu na vise sistema, te se
kao poseban izdvaja sistem drustvene brige o deci i porodici, gde su savremeni programi
zadtite porodice i dece usmereni na obezbedenje dobrobiti dece zbog ¢ega se poseban
znadaj daje merama kojima se definiSe podrika porodici radi zadovoljenja potreba u vezi
sa porodi¢nim Zivotom. Sistem socijalne zastite, kao deo sistema socijalne sigurnosti, ima
za cilj ostvarivanje socijalne sigurnosti najugrozenijih slojeva stanovnitva, gde znacajno
mesto pripada programima zastite siromasnih. D. Vukovi¢, op.ciz., str. 161-162.

16 Zakon o finansijskoj podrici porodici sa decom, ,,SI. glasnik RS, br. 16/2002, 115/2005 i
107/2009, ¢l. 24, st.1.

17 Ibid. &l 17, st. 1.
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ili prekine $kolovanje u svojstvu redovnog ucenika, i to za sve vreme trajanja spreceno-
sti, a najdalje do 19 godina Zivota. Izuzetno, dedji dodatak pripada i posle navr$enih
19 godina zivota detetu za koje je donet akt o razvrstavanju, sve dok je obuhvaéeno
vaspitno-obrazovnim programom i programom osposobljavanja za rad, a za dete nad
kojim je produzeno roditeljsko pravo najduze do 26 godina. Ostvarivanje prava na
degji dodatak uslovljeno je visinom ukupnih mese¢nih prihoda koji se umanjuje za
poreze i doprinose, a utvrduje se prema ¢lanu porodice, i ostvaren je u tri meseca koji
prethode mesecu u kome je podnet zahtev. Pored toga, pravo na de¢ji dodatak uslov-
ljeno je i visinom ukupnog mese¢nog katastarskog prihoda po ¢lanu porodice u godi-
ni koja prethodi podnosenju zahteva.'® Za samohrane roditelje, hranitelje, staratelje i
roditelje deteta sa smetnjama u razvoju za koje je donet akt o razvrstavanju, a koje nije
smesteno u stacionarnu ustanovu, visina de¢jeg dodatka uvecava se za 20%." Pravo
dece predskolskog uzrasta sa smetnjama u razvoju na naknadu dela troskova boravka
u predskolskoj ustanovi (kao i pravo na de¢ji dodatak) ostvaruju se prema pravilima o
ops$tem upravnom postupku, gde u prvom stepenu resava opstinska, odnosno gradska
uprava na kojoj se nalazi prebivali$te podnosioca zahteva, dok u drugom stepenu, po
zalbi, reSava ministar nadleZan za pitanja socijalne zastite. Pri tome, o stepenu psihofi-
zicke ometenosti deteta misljenje daje opstinska, odnosno gradska komisija nadlezna
za pregled dece sa smetnjama u razvoju, a troskovi njenog rada finansiraju se iz budzeta
opstine, odnosno grada.”’

U Zakonu o socijalnoj zastiti Srbije definisu se korisnici prava i usluga socijalne za-
Stite, gde se posebno navode maloletna lica (deca) koja imaju smetnje u razvoju (telesne,
intelektualne, mentalne, senzorne, jezicko-govorne, socio-emocionalne, visestruke), a
dije potrebe za negom prevazilaze potrebe porodice.” Zakonom se predvidaju usluge
socijalne zastite organizovane posebno za decu, uz ustanovljavanje prava na usluge po-
rodi¢nog i domskog smestaja, s tim da je domski smestaj deteta mladeg od tri godine
zabranjen, osim u izuzetnim okolnostima, kada taj smestaj moze da traje najduze dva
meseca, i to dok se ne pronade najbolje dugoro¢no resenje u porodi¢nom okruzenju.*
Postoje sledece vrste domskog smestaja — standardni smestaj, smestaj uz intenzivnu ili
dodatnu podrsku, urgentni smestaj, povremeni smestaj i tzv. druga vrsta domskog sme-
$taja.”® Za decu obolelu od retkih bolesti poseban znacaj, ukoliko ne postoji moguénost
i ostanak u porodici nije u najboljem interesu deteta, ima smestaj uz intenzivnu i do-

18  Ibid., ¢l 19.

19 Ibid., &l. 20.

20 Ibid., &l. 24, st. 4.

21 Zakon o socijalnoj zastiti, ,SI. glasnik RS, br. 24/2011, ¢l. 41.
22 Ibid., &.52.

23 Ibid., &l.53.
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datnu podrsku, mada, uzimajuéi u obzir kompleksnost zdravstvenog statusa lica obo-
lelih od retkih bolesti (probleme sa terapijom i dostupnost zdravstvene nege) u svetu
se predvida osnivanje posebnih centara u okviru socijalne zastite za smestaj i negu dece
obolele od retkih bolesti, odnosno osnivanje specijalizovanih centara socijalne zastite**
Takvu moguénost ostavlja i domadi zakon o socijalnoj zastiti predvidanjem — druge
vrste smestaja.

Zakon o socijalnoj zastiti predvida vrste materijalne podrske koje su pod odre-
denim uslovima dostupne kako deci tako i odraslim licima koja se nalaze u stanju
socijalne potrebe — nov¢ana socijalna pomo¢, dodatak za pomo¢ i negu drugog lica,
uveéani dodatak za pomo¢ i negu drugog lica, pomo¢ za osposobljavanje za rad i
jednokratna novéana pomo¢. Savremeni pristup u ovim davanjima karakeeri$e teznja
da lica ne budu trajno zavisna od socijalne pomod¢i* ve¢ da se obezbedi aktivno uée-
stvovanje pojedinaca koji su radno sposobni (uklju¢ujudi i one koji su radno sposob-
ni prema propisima za rehabilitaciju i zaposljavanje lica sa invaliditetom) u prevazi-
lazenju njihove nepovoljne situacije, kako bi se osposobili da sami brinu o sebi i o
zadovoljenju svojih potreba, odnosno da se obezbedi njihovo potpuno uklju¢ivanje
u drustvenu zajednicu, $to je teznja i domaceg zakonodavea. Pravo na novéanu soci-
Jalnu pomoc ostvaruju pojedinci ili porodica u slu¢ajevima kada se nadu u situaciji da
ne mogu svojim radom, prihodima od imovine ili iz drugih izvora da sebi obezbede
odreden nivo zadovoljenja potreba, a ostvaruje se na mese¢nom nivou. Ovo pravo,
kao i pravo na uve¢anu socijalnu pomo¢, pod odredenim uslovima, mogu ostvariti
i radno nesposobna lica, odnosno porodica ¢iji su svi ¢lanovi radno nesposobni, od-
nosno ukoliko pored stambenog prostora koji odgovara njihovim potrebama imaju i
zemljiSte u povrsini do jednog hektara. Pravo na nov¢anu socijalnu pomo¢ moze da
bude od znacaja za roditelja deteta obolelog od odredene retke bolesti koja je dovela
do smetnji u razvoju deteta, pod uslovom da se roditelj sam stara o detetu i da zbog
toga ne moze da bude radno angazovan iako je radno sposoban.*® Za radno sposobne
korisnike novéane socijalne pomo¢i, s ciljem njihovog uklju¢ivanja u profesionalnu
i drustvenu zajednicu, predvida se obaveza saradnje Centra za socijalni rad i organi-
zacije nadlezne za poslove zaposljavanja, pri ¢emu je korisnik, pod pretnjom gubitka
prava, duzan da prihvati posao koji mu ponudi organizacija za zaposljavanje. U po-
gledu roditelja deteta sa smetnjama u razvoju koje nije sposobno da se samo stara o

24 Flash Report, Commission Expert Group on Rare Diseases, 3rd meeting, 12-13 November
2014, str. 2, dostupno na: hitp://eceuropa.cu/health/rare_diseases/docs/ev 20141112
flash_en.pdf

25 S. Jasarevié, Socijalno pravo, Pravni fakultet, Univerzitet u Novom Sadu, Novi Sad, 2010,
str. 271.

26 Zakon o socijalnoj zastiti, ,SL. glasnik RS, br. 24/2011, ¢l. 83, st. 4.
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sebi, prihvatanje bilo kog zaposlenja (posla) ne resava nepovoljnu situaciju roditelja,
zbog ¢ega je neophodno da se za ova lica predvide fleksibilni oblici radnog angaZo-
vanja (rad od kude, rad sa skra¢enim radnim vremenom i sl.), pri ¢emu uvek treba
voditi racuna o svakom pojedina¢nom slucaju. Naime, kod teskih oblika bolesti, gde
je neophodna nega u trajanju od 24 sata, bilo koji oblik radnog angazovanja (uklju-
¢ujudi i fleksibilne oblike rada) roditelja koji se sam stara o detetu nije mogué, zbog
¢ega uvodenje institucije roditelja-negovatelja predstavlja dobro resenje. Pravo na do-
datak za pomoc i negu drugog lica ostvaruje lice kome su zbog telesnog ili senzornog
osteéenja, intelektualnih poteskoca ili promena u zdravstvenom stanju neophodni
nega i pomo¢ drugog lica kako bi zadovoljio osnovne Zzivotne potrebe.” Ova mera
socijalne zastite predstavlja alternativu institucionalnog smestaja (domskog smesta-
ja) koji je znatno skuplji*® i ne odgovara inkluzivnom konceptu savremene socijalne
zastite koji je izrazen i u domadem zakonu o socijalnoj zastiti zbog ¢ega se prednost
daje ovoj meri. Potreba za pomo¢i i negom drugog lica utvrduje se prema propisima
o penzijskom i invalidskom osiguranju, i ona postoji kod lica kome je usled telesnog
otecenja, ostecenja ¢ula vida koje uzrokuje gubitak osecaja svetlosti sa tatnom pro-
jekeijom, ili se vid postize sa korekcijom od 0,05, intelektualnih poteskoca ili prome-
na u zdravstvenom stanju neophodna pomo¢ i nega drugog lica radi zadovoljenja
osnovnih Zivotnih potreba, i koje ne moze da ustane iz kreveta, da se kre¢e unutar
stana bez upotrebe pomagala, da se hrani, svladi, oblaci ili da odrzava osnovnu li¢nu
higijenu bez pomod¢i drugoga. Pravo na uveéani dodatak za pomoc i negu drugog lica
ima lice kome je, na osnovu propisa o penzijskom i invalidskom osiguranju, utvrde-
no da ima telesno osteéenje od 100% po jednom osnovu ili da ima organski trajni
poremedaj neuroloskog i psihi¢kog tipa, kao i lice koje ima vi$e oste¢enja, s tim da
nivo o$te¢enja iznosi 70% i viSe procenata po najmanje dva osnova. Pravo na uveéani
dodatak za pomo¢ i negu drugog lica znacajno je za lica obolela od retkih sindroma.
Zakon predvida i da jedan od roditelja koji nije u radnom odnosu, a koji najmanje
15 godina neposredno neguje svoje dete koje je ostvarilo pravo na uve¢ani dodatak
za pomo¢ i negu drugog lica, ima pravo na posebnu novéanu naknadu u vidu doZivot-
nog mese¢nog nov¢anog primanja u visini najnize penzije u osiguranju zaposlenih,
kada navrsi opsti starosni uslov za ostvarivanje penzije prema propisima o penzij-
skom i invalidskom osiguranju, pod uslovom da nije ostvario pravo na penziju. U
slucaju ostvarivanja prava na penziju, roditelj ima pravo izbora izmedu penzije i po-
sebne novéane naknade. Pravo na pomoé za osposobljavanje za rad, odnosno podrsku
u obrazovanju u oblasti socijalne zastite ima za cilj da se za rad osposobe lica koja

27 Ibid., &l. 92.
28 S Jasarevi¢, op. cit., str. 275.

155



156

DRUSTVENI I PRAVNI POLOZAJ OSOBA SA RETKIM BOLESTIMA I NJTHOVIH PORODICA U SRBIJI

redovnim putem to ne mogu da postignu.”” Ovo pravo priznaje se deci i mladima sa
smetnjama u razvoju, kao i odraslim licima sa invaliditetom koji se, uzimajuéi u obzir
njihove godine Zivota i psihofizicke sposobnosti mogu osposobiti za odredeni rad.*’
Procena potrebe za podr$kom u obrazovanju vrsi se prema propisima®' kojima se ure-
duju osnovi sistema obrazovanja i vaspitanja, a procena mogu¢nosti osposobljavanja
za rad utvrduje se po propisima’®® kojima se ureduju profesionalna rehabilitacija i za-
posljavanje lica sa invaliditetom. Ostvarivanje prava na pomo¢ za osposobljavanje za
rad podrazumeva isplatu troskova osposobljavanja za rad preduzecu za profesionalnu
rehabilitaciju i zapo$ljavanje lica sa invaliditetom, ili drugoj organizaciji u kojoj se lice
osposobljava, zatim pokrivanje troskova smestaja u dom uéenika, odnosno studenta,
ili u internat, kao i u vidu naknade troskova prevoza. Pravo na pomo¢ za osposoblja-
vanje za rad ostvaruju lica obolela od retkih bolesti koje su dovele do invaliditeta,
dok se potreba za osposobljavanjem za rad utvrduje prema propisima kojima se ure-
duju profesionalna rehabilitacija i zapo§ljavanje lica sa invaliditetom, uz preporuku
saradnje sa ekspertskim centrima za retke bolesti zbog kompleksnosti stanja i pravilne
procene stepena invaliditeta.

Zakon o socijalnoj zatiti Srbije (2011) utvrduje i usluge socijalne zastite (nemateri-
Jjalne prestacije) koje deli u Cetiri grupe — usluge procene i planiranja, dnevne usluge u
zajednici, savetodatno-terapijske i socijalno-edukativne usluge,” kao i usluge smestaja®

29  S.Jalarevié, op. cit., str. 276.

30 Zakon o socijalnoj zastiti, ,SI. glasnik RS, br. 24/2011, ¢l. 108, st. 1.

31 Zakon o osnovama sistema obrazovanja i vaspitanja, ,Sl.glasnik RS® br. 72/2009,
52/2011, 55/2013, 35/2015 - autenti¢no tumacenje i 68/2015; Zakon o predskolskom
vaspitanju i obrazovanju, ,,Sl.glasnik RS, br. 18/10; Pravilnik o dodatnoj obrazovnoj,
zdravstvenoj i socijalnoj podrici detetu i uéeniku, ,,Sl.glasnik RS, br. 63/2010).

32 Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju osoba sa invaliditetom, ,,Sl. glasnik
RS br. 36/2009. i 32/2013.

33 Dnevne, savetodavno-terapijske i socijalno-edukativne usluge su u iskljucivoj nadleznosti
lokalne samouprave, $to znadi da su i fiskalno decentralizovane. Izuzetak su lokalne
samouprave Ciji je stepen razvijenosti ispod republi¢kog proseka. M. Brki, op. cit., str. 46.

34 Porodi¢ni i domski smestaj finansira se iz republi¢kog, a usluge prihvatilista iz lokalnog
budzeta. Na taj nacin kombinuju se centralisti¢ki i fiskalni pristup, sa znacajnim prisustvom
modela delegiranja, gde Vlada Srbije utvrduje mreZu ustanova socijalne zastite koje
pruzaju usluge domskog smestaja i centara za porodi¢ni smestaj dok autonomna pokrajina
daje saglasnost na predlog ustanova za smestaj korisnika i vr$i nadzor nad zakonito$¢u i
stru¢nim radom ustanova na svojoj teritoriji. M. Brki¢, op. ciz., str. 46.
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i usluge podrske za samostalan Zivot,” pri ¢emu se izmedu njih pravi razlika u na¢inima
realizacije prava u pogledu toga kada se kao korisnici javljaju deca i mlada lica, i kada
se kao korisnici javljaju starija lica. Cilj usluga socijalne zastite je zadovoljenje potreba
korisnika u njihovom prirodnom okruZenju, kako bi se preveniralo kori$¢enje usluga
u restriktivnom okruzenju domskog smestaja.*® Za svakog korisnika socijalne zastite
salinjava se individualni plan pruzanja usluga, uzimajuéi u obzir utvrdene potrebe, spo-
sobnosti i mogude rizike, uz predvidanje periodi¢nih pregleda kako bi se obezbedilo
prilagodavanje aktivnosti potrebama korisnika i utvrdila efektivnost preduzetih mera.”
U ponovnom pregledu ucestvuju struéni radnik, korisnik ili njegov zakonski zastu-
pnik i zaduZeni zaposleni, dok se, po potrebi, predvida i angazovanje drugih stru¢nih
lica — pruzaoca usluga ili drugih stru¢njaka u zajednici.®® Na ovaj nac¢in se obezbeduje
fleksibilnost, odnosno individualnost u pristupu korisnicima i multidisciplinarnost u
odludivanju o ostvarivanju prava. Doma¢i zakon o socijalnoj zastiti u skladu je sa pre-
porukama o socijalnoj zastiti Evropske komisije, odnosno Komiteta eksperata Evropske
unije za retke bolesti, jer se zasniva na principu individualnosti (fleksibilnosti) u obez-
bedenju zastite, principu podrske i inkluzije vulnerabilnih drustvenih grupa, poseb-
no izdvajajuéi decu i mlade sa invaliditetom od starijih lica sa invaliditetom, kao i na
principu multidisciplinarnosti u ostvarivanju prava. Kako bi se osigurala puna primena
principa multidisciplinarnosti za lica obolela od retkih bolesti, potrebno je obezbediti
saradnju sa ekspertskim centrima za retke bolesti ¢ije je osnivanje predvideno Zako-
nom o zdravstvenoj zastiti Srbije.”” Novina Zakona o socijalnoj zatiti je institucija tzv.
predah smestaja za decu i mlade sa smetnjama u razvoju starosti od pet do navr$enih 26

35 U vezi sa nadleznoséu kod usluga podrske za samostalan Zivot kombinuje se centralisticki
i model asimetri¢ne, odnosno fiskalne decentralizacije. Odgovornost za obezbedivanje
usluga je u nadleZnosti lokalne samouprave, osim stanovanja za podriku za lica sa
invaliditetom. Uslugu finansira centralna vlast, ali samo za lokalne samouprave ¢&iji
je stepen razvijenosti ispod republi¢kog proseka, dok su ostale lokalne samouprave
odgovorne za obezbedivanje usluga. M. Brki¢, ,Karakteristike sistema socijalne zastite u
Srbiji i Evropi,* Socijalna politika, 1/2013, str. 46-47.

36 D. Vlaovi¢-Vasiljevi¢, Vodic za organizacije civilnog drustva - Standardi usluga socijalne
zastite u zajednici i procedura licenciranja, Projekat ,Unapredenje profesionalnih
kapaciteta civilnog drustva u pruzanju usluga socijalne zastite na lokalnom nivou®, Centar
za liberalno-demokratske studije, Beograd, 2013, str. 6.

37  Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruZanja socijalne zastite, ,,Sl. glasnik RS, br.
42/2013,¢l. 161 ¢l.17.

38 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruZanja socijalne zastite, ,,SI. glasnik RS*, br.
42/2013,¢l.17.

39 Zakon o zdravstvenoj zastiti, ,SI. glasnik RS, br. 107/2005, 72/2009 - dr. zakon,
88/2010,99/2010,57/2011, 119/2012,45/2013 — dr. zakon i 93/2014, ¢l. 92a.
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godina Zivota, koja odgovara instituciji ustanova za odmor*’ predvidenih u Preporuci
Komiteta eksperata za retke bolesti o socijalnoj zastiti lica obolelih od retkih bolesti.
Iako se kao korisnici predah smestaja ne navode izri¢ito oboleli od retkih bolesti, mogu-
¢e je njihovo prepoznavanje u okvirima predvidenih ciljnih grupa — onih sa intelektu-
alnim tesko¢ama i autizmom, sa viSestrukim smetnjama u razvoju (vezano, po pravilu,
za retke sindrome), sa senzornim i sa fizi¢kim invaliditetom.” Zakon predvida i usluge
dnevnog boravka za decu, mlade i starije korisnike sa telesnim invaliditetom, odnosno
intelektualnim potesko¢ama radi njihove socijalizacije, boljeg kvaliteta Zivota i podrske
za samostalan Zivot, kao i usluge pomods u kudi radi zadovoljenja svakodnevnih potreba
onih korisnika kojima pomo¢ ¢lanova porodice nije dovoljna ili nije raspoloziva. Novi-
na je i institucija licnog pratioca deteta sa invaliditetom sa ciljem obezbedenja redovnog
skolovanja i ostalih aktivnosti u zajednici. Pored toga, kao usluge podrske za samostalan
zivot predvidaju se stanovanje uz podysku koja je dugotrajno dostupna licima sa fizickim
invaliditetom, intelektualnim ili mentalnim tesko¢ama sa navr$enih 15 godina Zivo-
ta, kao i usluge personalnog asistenta za punoletna lica sa invaliditetom kao podrska za
profesionalno i dru$tveno angazovanje u zajednici.”? Usluge socijalne zastite koje imaju
karakter nematerijalnih prestacija mogu se posmatrati kao dnevne usluge i usluge sme-
Staja i kao usluge podrske za samostalan Zivot.

Pod dnevnim uslugama smatraju se usluge dnevnog boravka, pomodi u kudi, uslu-
ge svratiSta, kao i usluge li¢nog pratioca deteta® od kojih su za status lica obolelih od
retkih bolesti koje su dovele do invaliditeta od znacaja usluge dnevnog boravka, pomo-

40 Ustanove za odmor su, prvenstveno, usmerene ka ¢lanovima porodice ili ka starateljima
obolelih lica i cilj je da se njima obezbede kratkotrajno olak$anje i odmor od stresa sa
kojim se svakodnevno suocavaju u pruzanju nege obolelim licima. [1] Korist ovakvih
ustanova za ¢lanove porodice, odnosno za lica koja brinu o obolelim licima je redukcija
stresa i poboljSanje porodi¢nog funkcionisanja dok su koristi za lica obolela od retkih
bolesti - socijalizacija i uzivanje u aktivnostima van kuée. [2] Ustanove za odmor mogu da
budu organizovane na viSe na¢ina — 1. kao ustanove za rezidencijalni odmor gde obolela
lica odlaze da odredeno vreme provedu u posebno adaptiranim centrima gde dobijaju
specijalizovanu negu; 2. kao ustanove za domicilijarnu negu gde posebno obudeni socijalni
radnici dolaze kod obolelog lica i pruzaju negu odredeno vreme, za koje se ¢lanovima
porodice, odnosno licu koje svakodnevno brine o obolelom licu obezbeduje odmor od
svakodnevnih obaveza; 3. kao ustanove za dnevni odmor organizovane kao centri za
dnevnu negu, domovi za smestaj ili institucije, odnosno grupno stanovanje sa uslugama
za asistirano Zivljenje; i 4. ustanove za odmor u hitnim, posebnim slu¢ajevima, kojima se
obezbeduje kratkotrajni smestaj u izuzetnim okolnostima.

41 Pravilnik o bliZim uslovima i standardima pruzanja socijalne zatite, ,,Sl. glasnik RS, br.
42/2013,¢l.27.

42 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruZzanja socijalne zastite, ,,Sl. glasnik RS, br.
42/2013,¢l.88i¢l.99.

43 Pravilnik o bliZim uslovima i standardima pruZanja socijalne zastite, ,,SI. glasnik RS, br.

42/2013,¢l. 67 - 87.
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¢i u kudi, kao i usluge li¢nog pratioca deteta sa invaliditetom. Usluge dnevnog boravka
predvidaju se za decu, mlade i odrasla lica sa telesnim invaliditetom, odnosno intelek-
tualnim tesko¢ama, koji imaju potrebu za dnevnom negom i nadzorom i potrebu za po-
dr$kom u odrzavanju potencijala. Svrha usluga dnevnog boravka jeste da se korisnicima
obezbedi potrebna socijalizacija, a ¢lanovima njihovih porodica odmor od svakodnev-
nih obaveza, ¢ime se uti¢e na pobolj$anje funkcionisanja porodice.* Usluga dnevnog
borakva dostupna je najmanje osam sati dnevno pet dana u nedelji. Treba imati u vidu
da usluga dnevnog boravka ne podrazumeva samo zadovoljenje osnovnih potreba ko-
risnika, kao $to su ishrana, nega ili ¢uvanje, ve¢ i mogucnost za sticanje obrazovanja
i osposobljavanje za rad, socijalizaciju i kvalitetniji raspored vremena u toku dana.®
Usluga pomo¢ u kudi (uklju¢uje pomo¢ u obezbedivanju ishrane, odrzavanju li¢ne i higi-
jene stana, nabavci lekova, saniranju manjih povreda, kao i u obezbedenju ostalih drus-
tvenih, socio-kulturnih i zabavnih aktivnosti) dostupna je deci, mladima i odraslim
licima sa ograni¢enim fizi¢kim i psihi¢kim sposobnostima koja nisu u stanju da Zive
nezavisno, a pomo¢ ¢lanova porodice im nije dovoljna ili nije raspoloZiva. Aktivnosti
usluge pomo¢ u kudi realizuje negovateljica — domadica sa zavr§enom obukom za pru-
zanje usluge pomo¢ u kuéi.* Standardima o pruzanju usluge pomoc u kudi ne precizira
se za koji broj korisnika je zaduZena jedna negovateljica u toku dana, odnosno meseca,
nego se naglasava da negovateljica u direktnom radu sa korisnikom realizuje aktivnosti
po vrsti i trajanju u zavisnosti od individualnog plana usluge.”” Usluga licnog pratioca
deteta sa invaliditetom, odnosno smetnjama u razvoju obezbeduje se detetu kome je ne-
ophodna svakodnevna podrska za obavljanje aktivnosti, pod uslovom da je uklju¢eno u
vaspitno-obrazovnu ustanovu, odnosno $kolu do kraja redovnog $kolovanja, odnosno
do zavrietka srednje $kole. Cilj usluge je uklju¢ivanje u redovno skolovanje, pri ¢emu se
usluge licnog pratioca deteta ostvaruju na osnovu utvrdenog, akreditovanog programa,
bilo kao samostalna usluga bilo kao deo programske aktivnosti u okviru usluga dnev-
nog boravka ili pomo¢i u kuéi. Li¢ni pratilac deteta mora da ima zavr$enu obuku po
akreditovanom programu za pruzanje usluga. U pogledu dece obolele od retkih bolesti
obuku li¢nog pratioca deteta treba obezbediti u saradnji sa ekspertskim Centrom za
retke bolesti, i raditi na uspostavljanju posebnog, specijalizovanog programa za svakod-
nevnu pomo¢ licima obolelim od retkih bolesti, pri ¢emu se preporucuje akreditacija
programa podeljenih prema grupama srodnih retkih bolesti.

44 D. Vlaovi¢-Vasiljevié, ap. cit., str. 20.

45 G.Matkovi¢, ,Dnevni boravak kao pravo i usluga u sistemu socijalne zastite,” Stanovnistvo,
1/2009, str. 79.

46 D. Vlaovi¢-Vasiljevi¢, ap. cit., str. 22.

47 Ibidem.
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Pod wuslugama smestaja, Zakonom o socijalnoj zastiti, podrazumevaju se usluge
porodi¢nog smestaja, usluge domskog smestaja (uklju¢ujuéi i smestaj u male domske
zajednice), usluge priviemenog smestaja u prihvatilistu, usluge priviemenog smestaja
u izuzetnim slu¢ajevima koje pruza Centar za socijalni rad, usluge smastaja u ustanove
socijalne zastite koje mogu da budu organizovane i kao posebne socijalno-zdravstvene
ustanove za one korisnike kojima je potrebna stalna zdravstvena nega, sto je od velikog
znacaja za lica obolela od teskih retkih bolesti. Pored toga, Zakon predvida i osnivanje
radnih centara kojima se obezbeduje unapredenje radnih sposobnosti, odnosno rad-
no angazovanje lica sa invaliditetom koja su korisnici usluga socijalne zastite prema
zakonu kojim se ureduju profesionalna rehabilitacija i zaposljavanje lica sa invalidi-
tetom, pri ¢emu usluge radnog angazovanja lica sa invaliditetom mogu da pruzaju,
pored radnih centara, i ostale ustanove socijalne zastite.* Za unapredenje statusa lica
obolelih od retkih bolesti znacajne su usluge domskog smestaja i smestaja u male dom-
ske zajednice, usluge tzv. predah smestaja predvidene Pravilnikom o blizim uslovima i
standardima pruZanja socijalne zastite, usluge privremenog smestaja u izuzetnim slu-
¢ajevima, usluge smestaja u ustanove socijalne zastite koje su organizovane kao poseb-
ne, specijalizovane socijalno-zdravstvene ustanove, kao i usluge radnih centara. Iako
Zakon prednost daje vaninstitucionalnim oblicima podrske i pomodi, domski smestaj
moze da bude pogodan za lica sa navrenih 26 godina Zivota koja usled fizi¢kih, in-
telektualnih ili teskoéa u psihickom funkcionisanju imaju potrebu za intenzivnim i
celodnevnim nadzorom, negom i podrskom tokom 24 sata, a ¢ije se potrebe trenutno
ne mogu zadovoljiti u porodici ili u zajednici.*” Zakon predvida i formiranje poseb-
nih jedinica domskog smestaja tzv. socijalno-zdravstvenib ustanova za korisnike, koji
zbog svog specifi¢nog zdravstvenog i socijalnog statusa imaju potrebu za socijalnim
zbrinjavanjcm i stalnom zdravstvenom negom, s tim $to se ove ustanove mogu osni-
vati i u okviru sistema zdravstvene zastite, odnosno u okviru zdravstvenih ustanova.>®
Na ovim osnovama mogucée je formiranje posebnih jedinica socijalne zastite za lica
obolela od retkih bolesti u okviru ekspertskih centara za retke bolesti. Domski smestaj
je privremenog karaktera do stvaranja uslova za Zivot u porodici za odrasla lica dok
se za decu i mlade sa odredenim stepenom oStecenja/invaliditeta predvida smestaj u
posebne tzv. male domske zajednice, ¢ime se obezbeduje razdvajanje dece i mladih od
starijih korisnika. Usluge predah smestaja se obezbeduju deci i mladima sa odredenim
oste¢enjima/invaliditetom uzrasta do navrienih 26 godina Zivota, najduze 45 dana u

48  Zakon o socijalnoj zastiti, ,,S1. glasnik RS, br. 24/2011, ¢l. 61.

49 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruZzanja socijalne zastite, ,,SI. glasnik RS, br.
42/2013, ¢l. 22.

50 Zakon o socijalnoj zastiti, ,,S. glasnik RS, br. 24/2011, ¢l. 60.
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godini, s tim $to mogu trajati najvise 20 dana u kontinuitetu.’! Re¢ je o povremenim
uslugama koje se pruzaju slede¢im licima — onima sa intelektualnim tesko¢ama i au-
tizmom, sa viSestrukim smetnjama u razvoju, sa senzornim i fizi¢kim invaliditetom, i
usmerene su, pre svega, na porodice korisnika kojima se obezbeduje odmor od stresa
i poboljsanje kvaliteta Zivota ¢ime se, na duzi rok, obezbeduje ostanak deteta u poro-
dici. Usluge neodlozne intervencije pruza centar za socijalni rad u saradnji sa drugim
relevantnim sluzbama radi osiguranja bezbednosti u situacijama koje ugrozavaju zivot,
zdravlje i razvoj korisnika, a obezbeduju se 24 sata dnevno.>*

Usluge smestaja ostvaruju se kroz programske aktivnosti posebno prilagodene po-
trebama svakog korisnika sa ciljem zadovoljenja osnovnih Zivotnih potreba i osiguranja
bezbednogi prijatnog okruzenja, razvoja i o¢uvanja potencijala korisnika, obezbedenja
pravne podrske, i podrske pri $kolovanju i zaposljavanju.’

Usluge podrske za samostalan Zivot imaju za cilj osiguranje jednakosti, odnosno zabra-
ne diskriminacije, gde pojedinac svoje moguénosti moze da izjednadi sa moguénostima
ostalih ¢lanova drustva, da pobolj$a kvalitet Zivota i vodi samostalan Zivot.”* Ove usluge
obezbeduju primarno jedinice lokalne samouprave, osim ako zakonom nije predvideno
da ih obezbeduje Republika Srbija. U usluge podrske za samostalan Zivot spadaju sta-
novanje uz podrsku, kao i usluge personalnog asistenta. Ove usluge mogu da uti¢u na
poboljsanje kvaliteta Zivota lica obolelih od retkih bolesti koje su dovele do invaliditeta.
Stanovanje uz podysku predstavlja alternativnu meru domskom smestaju, a primenjuje se
kao dugotrajna mera socijalne zatite za lica sa fizickim invaliditetom, intelektualnim ili
mentalnim te$ko¢ama, pod uslovom da su navrsili 15 godina Zivota.’> Usluga se ostvaruje
prema individualno sainjenom programu aktivnosti i obuhvata razlicite vidove podrske
i uklju¢ivanja korisnika u drustvenu zajednicu, uklju¢ujuéi organizovanje radno-okupa-
cionih i edukativnih aktivnosti, ovladavanje prakti¢nim ve$tinama potrebnim za svakod-
nevni Zivot, pomo¢ za odrzavanje li¢ne i higijene stana, organizovanje socio-kulturnih i
zabavnih aktivnosti korisnika. Aktivnosti usmerene na podrsku za profesionalno i edu-
kativno uklju¢ivanje obuhvataju: 1. pomo¢ u profesionalnoj orijentaciji, zapocinjanju
i nastavku skolovanja; 2. podrsku u sticanju i razvoju vestina potrebnih za pronalaze-
nje i zadrzavanje zaposlenja ili radnog angaZovanja; i 3. podrsku u pocetnim danima

51 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruzanja socijalne zastite, ,,SI. glasnik RS, br.
42/2013,¢l.27.

52 Zakon o socijalnoj zastiti, ,,SI. glasnik RS, br. 24/2011, ¢l. 56.

53 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruzanja socijalne zastite, ,,SI. glasnik RS, br.
42/2013, ¢l. 29.

54 Zakon o socijalnoj zastiti, ,S. glasnik RS, br. 24/2011, ¢l. 45.

55 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruzanja socijalne zastite, ,,SI. glasnik RS, br.
42/2013,¢l. 88.
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novog zaposlenja ili radnog angazovanja.> Pravo na usluge personalnog asistenta® imaju
punoletna lica sa invaliditetom koja ostvaruju pravo na uve¢ani dodatak za pomo¢ i negu
drugoglica i koja imaju sposobnost za samostalno donosenje odluka, radno su angazova-
na ili aktivno uklju¢ena u rad razli¢itih udruZenja gradana, sportskih drustava, politickih
partija i drugih oblika dru$tvenog angazovanja, odnosno uklju¢ena su u redovni ili in-
dividualni obrazovni program.*® Svrha personalnog asistenta je obezbedenje radnog an-
gazovanja i uce$¢a u drustvenom Zzivotu za lica sa tezim oblicima invaliditeta, odnosno za
ona koja ne mogu samostalno da se brinu o sebi i za ona koja mogu da se brinu o sebi, ali
uz pomo¢ drugog lica. Personalni asistent mora da prode posebnu obuku za personalnog
asistenata i zakljudi ugovor o pruzanju usluga sa pruzaocem usluga (obi¢no jedinicom
lokalne samouprave) koji zaklju¢uje ugovor i sa korisnikom. Ugovorom se odreduju me-
dusobna prava, obaveze i odgovornosti, ali, po potrebi, i uloga ¢lana porodice ili drugog
lica znacajnog za korisnika prilikom pruzanja usluge.”” U uporednom pravu, tradicional-
no, angazovanje personalnog asistenta podrazumeva pruZzanje usluga zdravstvene zastite
i pomo¢ u obavljanju svakodnevnih aktivnosti, dok su usluge personalnogasistenta ogra-
ni¢eno kori$¢ene kao mera za podrsku u zaposljavanju i radu.® U Sjedinjenim Ameri¢-
kim Drzavama usluga personalnog asistenta uvedena je jo§ pedesetih godina dvadesetog
veka, da bi danas Kancelarija za zaposljavanje lica sa invaliditetom, koja je deo federalnog
departmana za rad, definisala uslugu personalnogasistenta ,.kao uslugu koja se pruza licu

56 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruzanja socijalne zatite, ,,SI. glasnik RS*, br.
42/2013,¢l.92.

57 Institucija personalnog asistenta uvedena je u pravo Crne Gore 2013. godine Zakonom
o socijalnoj i dje¢joj zastiti koji u usluge socijalne i de¢je zastite uvodi usluge podrike za
samostalan Zivot, s tim da ova usluga Zakonom nije definisana niti je precizirano ko moze
biti korisnik usluge, $to je planirano da bude regulisano podzakonskim aktom. Personalna
asistencija — klju¢ za samostalan Zivot!, Studija, UdruZenje mladih sa hendikepom
Crne Gore, Oktobar 2014, str. 11, dostupno na: http://umbcg.com/wp-content,
uploads/2015/01/Personalna-asistencija-kljn%C4%8D-za-samostalni-%CS%BEivot-2.
pdf; U Republici Sloveniji, institucija personalnog asistenta nije predvidena socijalnim

zakonodavstvom, ve¢ se ona sprovodi uglavnom kroz rad nevladinih organizacija,
odnosno organizacija lica sa invaliditetom, dok je Zakonom o socijalnom osiguranju
regulisana usluga ,porodi¢nog pomoc¢nika®, koji ima sli¢nu ulogu, s tim da je obavlja jedan
od roditelja ili drugi ¢lan porodice lica sa invaliditetom, $to odgovara statusu roditelja
negovatelja. Uspostavljanje servisa personalne asistencije u Crnoj Gori, Studija prakticne
politike, Centar za monitoring, CEMI, Podgorica, str. 11, dostupno na: umbcg.com/wp-
content/uploads/2014/08/studija_socijalna_iskljucenost.pdf

58 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruzanja socijalne zatite, ,,SI. glasnik RS*, br.
42/2013, ¢l. 99.

59 Pravilnik o blizim uslovima i standardima pruzanja socijalne zastite, ,,SI. glasnik RS, br.
42/2013, ¢l. 103.

60 S. Mistra, L.E. Orslene, R.T. Walls, ,,Personal Assistance Services (PAS) for Workers with
Disabilities: Views and Experiences of Rehabilitation Service Providers,' Disability Studies
Quarterly, Vol. 27, No. 3, 2007, dostupno na: hetp://dsq-sds.org/article/view/31/31
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sa invaliditetom od strane drugog lica u vidu pomodi za izvr$avanje zadataka, koje bi ova
lica samostalno izvravala da nemaju invaliditet®®' Usluge personalnog asistenta pruzaju
se kako za obavljanje svakodnevnih aktivnosti (pomo¢ prilikom obla¢enja, hranjenja i
sl.) tako i za obavljanje profesionalnih aktivnosti (¢itanje, komunikacija, pomo¢ prili-
kom poslovnog putovanja i s1.).* One mogu da budu formalne — kada ih obavlja plaéeni
personalni asistent angazovan od strane poslodavca ili samog lica sa invaliditetom, ili ne-
formalne — kada ih pruza ¢lan porodice lica sa invaliditetom ili kolega sa posla.®® Pla¢anje
personalnog asistenta obezbeduje se iz federalnog ili budZeta federalne drzave, od strane
poslodavca, samog korisnika usluga, ili kombinovanjem navedenih izvora.**

Retke bolesti odlikuje velika heterogenost samih bolesti, kao i razli¢itost u stepenu,
obimu i vremenu manifestacije simptoma bolesti ¢ak i u slucaju iste retke bolesti,*> zbog
ega posebnu paznju treba posvetiti mebanizmima za ocenu stepena i obima ostelenja
zdravlja, odnosno invaliditeta prilikom odludivanja o vrsti i obimu prava iz socijalne
zatite, zbog ¢ega je neophodna saradnja sa ekspertskim centrima za retke bolesti. Kod
mnogih retkih bolesti primetna je znacajna razli¢itost podtipova iste bolesti,® §to zah-
teva dodatnu edukaciju zdravstvenih radnika koji odlu¢uju o stepenu oste¢enja/invali-
diteta u okviru sistema socijalne zastite. Vazno je ukazati na to da odredene bolesti koje
se ne smatraju retkim mogu u osnovi da kriju retku bolest — kao, na primer, autizam
kod Retovog sindroma, ili ASerovog sindroma tipa 2, ili fenilketonurije kod odraslih
lica i sl.) ili epilepsija kod Sokejrovog sindroma (Shokeir syndrome), Fajgenbaum-Ber-
zeron-Ri¢ardsonovog sindroma (Feigenbaum Bergeron Richardson syndrome), Kolsu-
ter-Toncovog sindroma (Koblschutter Tonz syndrome) ili Draveovog sindroma (Draver
syndrome).*” Retke bolesti mogu da se zamene sa drugim, ¢estim bolestima, odnosno
stanjima, $§to dovodi do gresaka u dijagnozi, zatim i terapiji i smanjenim $ansama u lece-
nju. Postoji, takode, velika razli¢itost uzrasta kada se javljaju prvi simptomi retke bolesti
mada, kod veéine, prvi simptomi se javljaju odmah na rodenju ili u ranom detinjstvu, na
primer spinalna muskularna atrofija, neurofibromatoza, osteofenezis imperfekta, Retov
sindrom i veé¢ina metaboli¢kih bolesti, kao $to su Hurleov i Hanterov sindrom, mukoli-
pidoza tip 2, Krabova bolest i hondrodisplazija.®® Kod nekih pacijenata prvi simptomi

61 Ihidem.

62 Ibidem.

63 Ibidem.

64 Ihidem.

65 Rare Diseases: understanding this Public Health Priority, European Organisation for
Rare Diseases, November 2005, str. 4, dostupno na: http://www.curordis.org/IMG/pdyf]
princeps_document-EN.pdf

66 Ihidem.

67 Ibid., str. 5.

68 Ihidem.
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bolesti (na primer, kod neurofibromatoze) mogu da se jave u detinjstvu, $to ne sprecava
pojavu teskih simptoma kasnije tokom Zivota. Ostale retke bolesti — Hantingtonova
bolest, spinocerebelarna ataksija, Sarko-Mari-Tut bolest, amiotrofi¢na lateralna sklero-
za, Karposi Sarkomova bolest karakteristi¢ne su za odraslo doba, gde lica imaju prve
simptome bolesti u kasnijem zivotnom dobu.’

Pravni osnov za prepoznavanje specifiénosti, odnosno posebnosti zdravstvenih potre-
ba koje dovode do posebnosti socijalnih potreba lica obolelih od retkih bolesti i ¢lanova
njihovih porodica dat je u Zakonu o socijalnoj zastiti Srbije, ¢ime se omogucava kasnije
izdvajanje lica obolelih od retkih bolesti i njihovih porodica kao posebne kategorije kori-
snika prava iz socijalne zastite. Predvidanjem saradnje izmedu ustanova socijalne i ustano-
va zdravstvene zastite u pogledu pruzanja usluga socijalne zastite, ali i saradnje sa udruze-
njima gradana ($to ukljucuje i udruzenja pacijenata, pa i udruzenja pacijenata obolelih od
retkih bolesti), kao i uvodenjem nove institucije socijalno-zdravstvenih ustanova, izrazava
se delovanje u skladu sa principom multidisciplinarnosti koji je kao osnovni princip pred-
stavljen u oblasti retkih bolesti i regulisanja socijalnopravnog statusa obolelih lica. Soci-
jalno zdravstvene ustanove predstavljaju dobar model za kasniju specijalizaciju ustanova
socijalne zastite za oblast retkih bolesti. Sa¢injavanje individualnog plana pruzanja usluga i
dodeljivanje vodica za svaki pojedina¢ni slu¢aj predstavlja delovanje u skladu sa principom
individualizacije ostvarivanja prava, gde vodici slucaja jesu tzv. menadzeri za kompleksne,
sloZene slu¢ajeve predvidene dokumentom”™ Komiteta eksperta EU u oblasti retkih bole-
sti, s tim §to je potrebno obezbediti posebnu obuku voditelja slu¢aja za rad sa licima obo-
lelim od retkih bolesti i ¢lanovima njihove porodice u saradnji sa ekspertskim centrima za
retke bolesti ¢ije je osnivanje predvideno Zakonom o zdravstvenoj zastiti Srbije.”!

V Pravo na priznavanje statusa negovatelja
obolelog ¢lana porodice/roditelja-negovatelja

Priznavanje statusa negovatelja obolelog ¢lana porodice/¢lana porodice koji ne moze da
se sam stara o sebi, odnosno statusa roditelja negovatelja, u okviru savremenih sistema
socijalne sigurnosti zasniva se na razli¢itim pristupima, odnosno na razli¢itim modeli-
ma kojima se obezbeduje odredeni vid podrske ili, u poslednje vreme, i odgovarajuca

69  Ibidem.

70  Rare Diseases: Addressing the need for specialised social services and integration into social
policies, European Union Committee of Experts on Rare Diseases, November 2012.

71 Zakon o zdravstvenoj zadtiti, ,,SI. glasnik RS br. 107/2005, 72/2009 - dr. zakon,
88/2010,99/2010,57/2011, 119/2012, 45/2013 — dr. zakon i 93/2014.
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nov¢ana naknada koja se smatra ,,kompenzacijom® za brigu o obolelom ¢lanu porodice.
U stranoj nau¢noj i stru¢noj literaturi koriste se razli¢iti termini za ozna¢avanje lica koje
se na dobrovoljnoj osnovi, bez naknade ili plate, stara i brine o zavisnom ¢lanu poro-
dice, odnosno o ¢lanu koji ne moze sam da se stara o sebi — family caregiver (porodi¢ni
negovatelj), zatim informal caregiver (neformalni negovatelj), kao i parental caregiver
(roditelj-negovatelj).”* Porodi¢ni negovatelj ili roditelj-negovatelj jeste lice koje na do-
brovoljnoj osnovi, bez neknade ili plate, neguje obolelog ¢lana porodice, odnosno dete
ili odraslog ¢lana, odnosno lice sa invaliditetom, najmanje dva sata nedeljno.” Termin
neformalni negovatelj ima $ire zna¢enje i oznacava sva lica koja na dobrovoljnoj osnovi
neguju prijatelja, komsiju ili drugo lice koje nije ¢lan njegove porodice, a koje iz razloga
kao $to su bolest ili starost ne moze da se samo stara o sebi bez naknade.” U radu se ana-
liziraju status i prava tzv. porodi¢nog, odnosno roditelja negovatelja obolelog ¢lana po-
rodice, lica sa invaliditetom, uzimajudi u obzir predmet istrazivanja — status lica obole-
lih od retkih bolesti kojima je potrebna stalna nega i pomo¢ u obavljanju svakodnevnih
aktivnosti. Stanovista u nau¢noj i stru¢noj javnosti podeljena su u pogledu opravdano-
sti priznavanja posebnog statusa i odredenih prava u okviru sistema socijalne zastite za
negovatelja obolelog ¢lana porodice. U sistemima koji se zasnivaju na tradicionalnom
pristupu porodici i konzervativnom shvatanju uloge zene u porodici (uzimajuéi u obzir
to da se kao negovatelji obi¢no javljaju Zene) ne priznaju se posebna prava iz socijalne
zaStite za negovatelje, vec se zastupa stanoviste da je porodica jedina odgovorna za bri-
gu i negu o zavisnim, obolelim ¢lanovima.” U ovim sistemima uloga javnih, odnosno
formalnih ustanova socijalne zastite ograni¢ena je dok se nov¢ani ili drugi vid podrske
¢lanovima porodice koji pruzaju negu drugom, zavisnom ¢lanu ne predvida ili predvi-
da u minimalnim iznosima.”® Nasuprot njima postoje sistemi gde se naglasava uloga
javnih, formalnih ustanova u pruzanju nege licima koja ne mogu da se sama staraju o
sebi (koncept institucionalizacije nege) i jaka uloga drzave u pruzanju podrske zavisnim
licima, zbog ¢ega se ne priznaju poseban status i finansijska podrska za negovatelje, ¢la-
nove porodice, s tim da se ona u nekim drzavama i izri¢ito zabranjuje. U Sjedinjenim
Ameri¢kim Drzavama regulativom kojom se ureduju davanja u okviru federalnog pro-

72 Care/Work, Law Reform to Support Family Caregivers to Balance Paid Work and Unpaid
Caregiving, A Study Paper prepared by The British Columbia Law Institute & The
Canadian Centre for Elder Law, February 2010, str. 21,dostupno na: bttp://www.bcli.org/
sites/default/files/Family CaregivingReport.pdf

73 Ibid., str. 20.

74 Ibid., str. 21.

75 J. Keefe, B. Rajnovich, ,,To Pay or Not to Pay: Examining Underlying Principles in the
Debate on Financial Support for Family Caregivers,” Canadian Journal on Aging, 26
(suppl 1), 2007, str. 80.

76 Ibidem.
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grama Medicaid zabranjuje se isplata finansijskih naknada ¢lanu porodice koji pruza
negu obolelom licu, jer ova lica izlaze iz definicije pruzaoca li¢ne nege, gde se li¢na nega
defini$e kao ,usluga koju je prepisao lekar prema utvrdenom planu le¢enja, a pruza je
lice koje je kvalifikovano za pruzanje nege, nadgledano od strane zdravstvenog radnika
i koje nije ¢lan porodice obolelog®“.”” Kao nedostaci tzv. neformalnog sistema pruzanja
nege i uvodenja institucije negovatelja navode se neodgovarajuéi kvalitet nege, nedosta-
tak profesionalnog znanja i obuke pruzaoca nege, slozena priroda bolesti obolelog, ali
i mogu¢nost razlicitih zloupotreba od strane negovatelja, iako danas ne postoje dokazi
koji potvrduju ovu tvrdnju.”® Savremeni koncept zasniva se na kolektivistickom pristupu
u kreiranju finasijskih i socijalnih politika u pogledu pruzanja podrske negovateljima
obolelih ¢lanova porodice, gde se nega zavisnih lica posmatra kao zajednicka odgovor-
nost drustva, odnosno drzave i ¢lanova njihovih porodica.”” Drzava obezbeduje $irenje
profesionalnih usluga i radi na pobolj$anju kvaliteta i dostupnosti usluga socijalne zasti-
te (tzv. formalne nege) dok istovremeno obezbeduje podrsku (kroz razli¢ite programe
socijalne i politike zaposljavanja i rada) ¢lanovima porodice koji se brinu o zavisnim,
obolelim licima (tzv. neformalna nega).*” Na ovaj na¢in obezbeduje se odredeni stepen
fleksibilnosti u pruzanju nege, pruza socijalna sigurnost zenama kao posebno ranjivim
socijalnim kategorijama koje u najve¢em procentu neguju i brinu o obolelim ¢lanovima
porodice, ali i osigurava odgovaraju¢a autonomija obolelim licima koja se ose¢aju zado-
voljno §to mogu na odreden nacin da se ,zahvale® i revansiraju licu koje brine o njima.*!
Pored toga, naglasava se princip vaninstitucionalne zastite i smanjuju troskovi drzave,
te podrzava inkluzija ranjivih, vulnerabilnih socijalnih kategorija.

U uporednom pravu razlikuju se sledeci modeli podrske negovateljima obolelibh ¢la-
nova porodice: 1. model direkene finansijske podrske kojim se obezbeduje novéana na-
doknada negovateljima i koja se ispla¢uje u formi zarade ili u formi posebnih naknada
(beneficija) iz socijalne zastite, dirckeno ili indirektno preko zavisnog lica; 2. model
indirektne finasijske podrske u formi odloZene finansijske podrske predvidene u obliku
poreskih olaksica ili obezbedenja prava iz penzijskog osiguranja (prava na minimalnu
starosnu penziju) za negovatelje; i 3. model podrske kao deo politike zaposljavanja i
rada u okviru kojih se obezbeduju posebna pla¢ena odsustva za zaposlene-negovatelje.™

77 N. Linsk, Sh. Keigher, S.E. Osterbusch, ,States’ Policies Regarding Paid Family
Caregiving,’ The Gerontologist, Vol. 28, No. 2, 1988, str. 206.

78 J.Blasser, ,The case against paid family caregivers: Ethical and practical issues,” Generations,
22(3), 1998, str. 67.

79 J. Keefe, B. Rajnovich, gp. cit., str. 82.

80 Ibidem.

81 Ibid., str. 84.

82 Ibid., str.78.
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Postoje i modeli u okviru politika zaposljavanja i rada koji imaju za cilj neugrozavanje
radnog statusa i o¢uvanje zaposlenja za one zaposlene koji brinu o obolelim ¢lanovima
porodice ustanovljavaju¢i pravo na neplaéena odsustva za potrebe nege obolelog ¢lana
porodice.*? Tako, Zakon o radu Kanade predvida pravo na neplaéeno odsustvo zbog
porodi¢nih obaveza za slu¢ajeve kratkotrajnih stanja i pravo na nepla¢eno odsustvo iz
milosrda za slu¢ajeve dugotrajnih stanja.** Pravo na neplaéeno odsustvo zbog porodi¢-
nih obaveza podrazumeva pravo na pet dana odsustva u toku jedne kalendarske godine
u slucajevima nege, zdravlja ili obrazovanja deteta ili drugog ¢lana porodice zaposle-
nog.*> Pravo na nepla¢eno odsustvo iz milosrda podrazumeva pravo na osam nedelja
odsustva zbog nege ¢lana porodice koji se nalazi u teskom zdravstvenom stanju i kod
koga postoji rizik od nastupanja smrti u okviru 26 nedelja, uz obaveznu potvrdu lekara
kojim se dokazuje ozbiljno stanje pacijenta.®

Zbog velikog diverziteta u pojavnim oblicima i ¢estim promenama u zdravstvenom
stanju koje uzrokuju razli¢ite bolesti (posebno retke bolesti), politike podrske licima
koja pruzaju negu i brinu o obolelim licima treba prilagoditi individualnim potrebama
pacijenata i negovatelja u svakom pojedina¢nom slucaju, zbog ¢ega se predlaze kombi-
novanje meva socijalne i politike zaposljavanja i rada. Naime, potreba za negom obi¢no
varira, odnosno u odredenim periodima moze da postoji povecana potreba za negom,
nakon ¢ega nastupa period remisije bolesti koji zahteva minimalnu ili nikakvu negu,
dok postoje i slu¢ajevi degenerativnih stanja koji, po pravilu, zahtevaju dozivotnu, sva-
kodnevnu negu gde su negovatelji prinudeni da se staraju o obolelom ¢lanu porodice
24 sata u dugom vremenskom periodu. U slu¢ajevima akutnih, kratkotrajnih ili laksih
stanja koja zahtevaju jednokratnu ili povremenu negu, zaposleni ¢lanovi porodice koji
brinu o obolelom licu treba da ostvaruju pravo na podrsku u okviru radnog zakono-
davstva, predvidanjem posebnih plaé¢enih odsustva za potrebe nege, prava na skraéeno
radno vreme, pravo na rad od kuée u ograni¢enom vremenskom trajanju, nakon ¢ega
se omogucava povratak na standardni oblik radnog angazovanja po prestanku potrebe
za negom, uz dostavljanje odgovarajuée medicinske dokumentacije kojom se dokazuje
odredeno zdravstveno stanje. Sa druge strane, u slu¢ajevima hroni¢nih, degenerativnih,
dozivotnih patoloskih stanja, ¢lan porodice koji pruza negu nije u moguénosti da bude
i radno angazovan zbog ¢ega je potrebno merama socijalne zastite predvideti pravo na
odgovaraju¢u nov¢anu naknadu (u formi zarade) i prava iz zdravstvenog i penzijskog

83  Care/Work, Law Reform to Support Family Caregivers to Balance Paid Work and Unpaid
Caregiving, op. cit., str. 24.

84 Ibid., str. 25.

85  Ibidem.

86 Ibid., str.27.
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osiguranja ¢ime se obezbeduje socijalna sigurnost negovatelja. U ovom delu se analizira
model direktne finansijske podrske negovateljima obolelih ¢lanova porodice, kao posebne
mere savremenih sistema socijalne zastite. Razlozi koji se nalaze u osnovi predvidanja
direktne finansijske podrske negovateljima razli¢iti su — da se nadoknade primanja lici-
ma koja neguju obolele ¢lanove porodice koji zbog toga nisu u mogu¢nosti da se radno
angazuju, zatim da se pruze dodatna sredstva negovatelju i obolelom licu kako bi im
se omogucdio pristup formalnoj nezi kao dodatku kuénoj nezi u slu¢ajevima gde je to
potrebno ili da se obezbedi kompenzacija negovatelju i obolelom licu za pokrivanje do-
datnih troskova zdravstvene zatite (obezbedenja lekova i ostalih medicinskih sredstava
potrebnih za odrzavanje ili pobolj$anje zdravstvenog stanja).” Model direktne finansij-
ske podrske zasniva se na priznavanju statusa porodiinog, odnosno roditelja negovatelja
u okviru sistema socijalne zastite, a kao primer navodi se institucija roditelja negovate-
lja predvidena Zakonom o socijalnoj skrbi (Zakonom o socijalnoj zastiti) Republike
Hrvatske iz 2013. godine®, koji moze da posluzi kao uzor domaéem zakonodavcu za
regulisanje statusa roditelja negovatelja, na ¢iju potrebu je ukazao i Zastitnk gradana
Srbije.¥” Uvodenjem institucije roditelja-negovatelja u domace socijalno zakonodav-
stvo obezbeduje se dodatna zastita socijalno-ckonomskog statusa roditelja, ali i dece/
odraslih obolelih od retkih bolesti kojima je potrebna dugotrajna, odnosno dozivotna
i stalna nega.

1. Uslovi za sticanje statusa negovatelja

Uslovi za sticanje statusa negovatelja obolelog ¢lana porodice podrazumevaju odredene
uslove koje treba da ispunjava negovatelj, kao i uslove koje treba da ispunjava lice uziva-
lac nege. U uporednom pravu uslovi koji se zahtevaju od negovatelja odnose se na nje-
gov radni status (mora da bude nezaposlen), na povezanost sa uzivaocem nege (obi¢no
se zahteva da je roditelj deteta ili odraslog lica sa invaliditetom, ili drugi blizak srodnik,
nekada je zahtev i da Zive u istom domadinstvu — sluc¢aj Hrvatske) i na samu negu,
odnosno treba da pruza stalnu negu obolelom ¢lanu porodice, dok se ¢esto zahteva i
posebna nega za koju se negovatelj dodatno osposobljava (gde je uslov specijalizovana
obuka nagovatelja). Uslovi koji se zahtevaju od uzivalaca nege, obolelog lica, odnose

87 J.Keefe, C.Glendinning, P. Fancey, , Financial Payment for family carers: Policy approaches
and debates,“u A. Martin-Matthews & J. Philips (Eds.), Ageing at the intersection of work
and home life: Blurring the boundaries, New York: Lawrence Eribaum, 2008, str. 187.
88 Zakon o socijalnoj skrbi, ,,Narodne novine®, br. 157/13, na snazi od 01.01.2014.
-sy_YU/2011-12-25-10-17-15/2818-2013-05-
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se na ozbiljnost njegovog zdravstvenog stanja, na potrebu za stalnom negom, kao i na
ostvarivanje drugih, povezanih prava iz socijalne zastite. U pogledu zdravstvenog sta-
nja (statusa) uzivaoca nege, hrvatski zakon o socijalnoj skrbi predvida da se pravo na
status roditelja-negovatelja, odnosno negovatelja, priznaje jednom od roditelja deteta
sa teSkocama u razvoju ili lica sa invaliditetom koje ispunjava jedan od slede¢ih uslova:
1. potpuno je zavisno od pomod¢i i nege drugog lica, jer mu je zbog odrzavanja zivota
potrebno pruzanje specifi¢ne, posebne nege za izvodenje medicinsko-tehnic¢kih zahva-
ta za koje je, prema preporuci lekara, roditelj osposobljen; 2. u potpunosti je nepokret-
no ¢ak i uz pomo¢ ortopedskih pomagala; 3. ima vise vrsta teskih oSteéenja (fizickih,
mentalnih, intelektualnih, senzornih), zbog kojih je potpuno zavisno od pomo¢i i nege
drugog lica u obavljanju svakodnevnih osnovnih Zivotnih aktivnosti.”® Zakon predvida
da status roditelja-negovatelja mogu steéi i oba roditelja, pod uslovom da imaju dvoje
ili vise dece sa smetnjama u razvoju, odnosno kvalifikovana lica sa invaliditetom”, gde
se pod ,kvalifikovanim®, u literaturi, propisima i praksi, podrazumeva lice koje ima zah-
tevane kvalifikacije za odredeni posao. Pored toga, roditelji obolelog lica koje ostvaruje
pravo na odredenu vrstu smestaja u ustanove socijalne zastite (npr. institucionalnog,
odnosno domskog smestaja, organizovanog stanovanja, poludnevnog ili celodnevnog
boravka) nemaju pravo na priznavanje statusa negovatelja.’* Izuzetno, pravo na stica-
nje statusa negovatelja priznaje se i roditelju/srodniku deteta, odnosno odraslog lica
sa invaliditetom koje boravi manje od ¢etiri sata dnevno u predskolskoj, obrazovnoj ili
zdravstvenoj ustanovi, ustanovi socijalne zastite ili drugoj ustanovi koja pruza smestaj,
kao i roditelju, odnosno srodniku ukoliko dete odraslo lice sa invaliditetom boravi u
navedenim ustanovama duze od Cetiri sata dnevno, pod uslovom da mu roditelj, odno-
sno negovatelj pruza usluge nege tokom takvog boravka.”

2. Prava negovatelja

Prava lica kojima je priznat status roditelja-negovatelja, odnosno negovatelja, jednaka
su pravima ostalih zaposlenih lica. Tako hrvatski zakon o socijalnoj skrbi predvida da
negovatelj ima pravo na odgovaraju¢u novéanu naknadu koja ima karakter zarade, pra-
va iz penzijskog i zdravstvenog osiguranja, kao i prava u slu¢aju nezaposlenosti.”* Obra-

90 Zakon o socijalnoj skrbi, ,Narodne novine®, br. 157/13, ¢l. 63, st. 1.
91 Zakon o socijalnoj skrbi, ,Narodne novine®, br. 157/13, ¢l. 63, st. 2.
92 Zakon o socijalnoj skrbi, ,,Narodne novine®, br. 157/13, ¢l. 65, st. 1.
93 Zakon o socijalnoj skrbi, ,Narodne novine®, br. 157/13, ¢l. 65, st. 3 i st. 4.
94 Zakon o socijalnoj skrbi, ,Narodne novine®, br. 157/13, ¢l. 67, st. 1.
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¢un i isplatu naknade i doprinosa vr$i Ministarstvo za socijalnu zastitu putem Centara
za socijalnu zastitu.” Pored toga, negovatelji ostvaruju i druga prava iz radnog odnosa,
odnosno pravo na plaéeni godi$nji odmor u trajanju od ¢etiri nedelje u kom slucaju se
detetu, odnosno odraslom licu sa invaliditetom, obezbeduje privremeni smestaj u usta-
nove socijalne zastite, kao i pravo na pla¢eno odsustvo u slu¢aju bolesti negovatelja.”®
Negovatelj prima naknadu i u slu¢aju kada se dete nalazi na bolni¢kom le¢enju koje
moze da traje najduze dva meseca.

VI Zaklju€ak i preporuke

Regulisanje radnopravnog statusa lica obolelih od retkih bolesti zahteva sistemsko rese-
nje na svim nivoima sistema socijalne sigurnosti, prvenstveno rcgulisanje njihovog sta-
tusa kao pacijenata (izrada registra i kodifikacija retkih bolesti na nacionalnom nivou,
blagovremena dijagnostika bolesti, adekvatno i dostupno le¢enje, saradnja u okviru si-
stema zdravstvene zastite, odnosno izmedu primarne zdravstvene zastite i ekspertskih
centara za retke bolesti), kao i regulisanje njihovog statusa u sistemu obrazovanja. Pret-
postavka je i pravilna ocena radne sposobnosti lica obolelih od retkih bolesti, s ciljem
utvrdivanja realnih moguénosti radnog angazovanja. Lica obolela od retkih bolesti
treba da uzivaju status posebne kategorije zaposlenih, odnosno lica koja traze zaposlenge,
kako bi se merama tzv. pozitivne diskriminacije (po ugledu na regulativu kojom se re-
guliSe status lica sa invaliditetom) olaksala njihova profesionalna integracija i potpuno
ukljué¢ivanje u drustvenu (i radnu) zajednicu. Pri tome, treba imati u vidu da karakte-
ristika heterogenosti retkih bolesti dovodi do razlicitosti mera radnog i socijalnog prava
kojima se obezbeduje ucesée obolelih, ali i ¢lanova njihove uze porodice u profesio-
nalnu i drustvenu zajednicu bez diskriminacije. Kao i u sistemu zdravstvene zastite, i
u oblasti rada i zaposljavanja, kao i u oblasti socijalne zatite za ostvarivanje i zastitu
socijalno-ckonomskih prava (pravo na zastitu zdravlja, pravo na (dostojanstven) rad,
pravo na socijalnu zastitu) lica obolelih od retkih bolesti i ¢lanova njihovih porodica
klju¢na je uloga ekspertskih centara za retke bolesti. Ekspertski centri za retke bolesti
treba da budu organizovani na principu multidisciplinarnosti zastite, te da obezbede
koordinaciju aktivnosti u oblasti retkih bolesti, odnosno da usko saraduju sa posebno
oformljenim odeljenjima centara za socijalni rad i Nacionalne sluzbe za zaposljavanje.
Pored toga, vazna je primena individualistickog pristupa prema obolelim licima, kako
bi se identifikovale njihove razli¢ite potrebe, te u skladu sa njima, lica poducila o nadi-

95 Zakon o socijalnoj skrbi, ,Narodne novine®, br. 157/13, ¢l. 67, st. 2.
96 Zakon o socijalnoj skrbi, ,,Narodne novine®, br. 157/13, ¢l. 68, st. 11 2.
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nima za ostvarivanje garantovanih socijalnih i ekonomskih prava. Priznavanje poseb-
nosti radnopravnog statusa lica obolelih od retkih bolesti podrazumeva zakonsko ili
autonomno (opstim kolektivnim ugovorima o radu) utvrdivanje posebnih, dodatnih
mera zastite prava na (dostojanstven) rad. Te mere znace pravo na posebne uslove rada
u pogledu radnog vremena (pravo na skraé¢eno radno vreme kao primarno ili pravo na
rad sa nepunim radnim vremenom), odmora (duze pauze u toku rada, pravo na dodat-
ne dane godisnjeg odmora) i odsustva (pravo na posebno plaéeno odsustvo za potrebe
terapije, kao i posebno pla¢eno odsustvo za potrebe dijagnostike bolesti). Rad nocu, rad
u smenama i prekovremeni rad treba da budu zabranjeni za zaposlene obolele od retkih
bolesti. Pored toga, licima obolelim od retkih bolesti treba omoguéiti rad na osnovu
nekog fleksibilnog oblika radnog angazovanja (npr. rad od kuée, rad na daljinu). Ostva-
rivanje ovih prava zavisi prvenstveno od utvrdene radne sposobnosti, kao i utvrdenog
toka i prognoze retke bolesti, gde je uloga nadleznih tela za ocenu radne sposobnosti
od klju¢nog znacaja za radnopravni status lica obolelih od retkih bolesti. Vaze¢i zakon
o radu prepoznaje kategoriju zaposlenih sa zdravstvenim smetnjama, te se u okviru njih
mogu diferencirati i lica obolela od retkih bolesti, uz priznavanje veéeg obima prava od
onog garantovanog zakonom, posebno u pogledu uslova rada. Status lica obolelih od
retkih bolesti koje su dovele do invaliditeta ve¢ je regulisan posebnim radnim zakono-
davstvom o profesionalnoj integraciji i zaposljavanju lica sa invaliditetom.

Oderasla lica koja uzivaju status potpuno radno nesposobnih lica i koja nisu ostvarila
pravo na rad (odnosno nemaju zahtevani staz osiguranja), kao i deca, ostvaruju prava
iz socijalne zastite, pre svega, pravo na dodatak za pomo¢ i negu drugog lica ili pravo
na uveéani dodatak za pomo¢ i negu drugog lica u zavisnosti od stepena oSteéenja, uz
moguénost ostvarivanja prava na novéanu socijalnu pomoé¢ ili uveéanu novéanu socijal-
nu pomo¢, u zavisnosti od utvrdenog materijalnog stanja. Odrasla lica obolela od ret-
kih bolesti koja imaju zakonom odreden minimalni staz osiguranja, prema odredbama
Zakona o penzijskom i invalidskom osiguranju, ostvaruju pravo na invalidsku penziju,
kao i odredena prava iz socijalne zastite u slu¢ajevima ozbiljnih oste¢enja zdravlja i po-
trebe za negom (npr. pravo na dodatak za pomo¢ i negu drugog lica, pravo na uvecani
dodatak za pomo¢ i negu drugog lica) ili loSeg materijalnog stanja (pravo na novéanu
socijalnu pomo¢, pravo na uveéanu novéanu socijalnu pomo¢). Autor smatra da vazeéi
zakon o socijalnoj zastiti Srbije podrzava inkluzivni princip u ostvarivanju socijalnih
prava, odnosno prvenstvo se daje merama integracije u drustvenu i radnu sredinu lica”
koja se nalaze u stanju socijalne potrebe (zbog rizika bolesti, starosti, radne nesposob-
nosti, invalidnosti), a ne merama kompenzacije, $to je princip zastupljen i u meduna-

97 Kao posebno pravo iz socijalne zastite predvida se pravo na osposobljavanje za rad.
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rodnom, evropskom i uporednom pravu. Iz tog razloga, u zavisnosti od prirode retke
bolesti u svakom pojedina¢nom slucaju, prvenstvo se daje merama politike rada i za-
posljavanja zdravstveno ranjivih kategorija, a tek onda merama socijalne zastite. Pored
toga, prvenstvo imaju inkluzivne socijalnozaétitnc mere, u odnosu na mere smestaja u
ustanove socijalne zastite, ¢ime se izbegava nepotrebna izolacija obolelih. Ipak, u slu¢a-
jevima kada ne postoje uslovi za smestaj i negu u porodici, odnosno kada ostanak nije
u najboljem interesu korisnika socijalne zastite, lica obolela od retkih bolesti treba da
ostvaruju pravo na smestaj u posebne ustanove socijalne zastite koje odgovaraju njihovim
posebnim zdravstvenim potrebama. Vazeéi zakon o socijalnoj zastiti predvida osniva-
nje socijalno-zdravstvenih ustanova koje se zasnivaju na principu multidisciplinarnosti
nege, a koje mogu da predstavljaju valjan pravni osnov za osnivanje posebnih ustanova
za smestaj lica obolelih od retkih bolesti, s tim da se ovo ima smatrati kao poslednja
mera, tek ukoliko ne postoje uslovi za dostojanstven Zivot u porodici. Treba imati u
vidu i to da retka bolest ima implikacije na Zivote ¢lanova porodice obolelog lica kome
su neophodni stalna nega i pomo¢ i na njihovu socijalnu sigurnost, zbog ¢ega, u indiko-
vanim slu¢ajevima, posebne mere politike rada i zaposljavanja (pravo na skra¢eno radno
vreme, pravo na rad sa nepunim radnim vremenom, pravo na zasnivanje radnog odnosa
na osnovu nekog fleksibilnog ugovornog angazmana), kao i socijalne zastite (pre svega,
priznavanje statusa roditelja negovatelja, odnosno negovatelja ¢lana porodice) moraju
da se predvide i za ova lica, po ugledu na resenja predvidena u uporednom pravu.
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WORKING STATUS AND
STATUS IN THE SOCIAL CARE
SYSTEM OF PERSONS WITH
RARE DISEASES IN REPUBLIC
OF SERBIA-SITUATION AND
PERSPECTIVES

Sanja Stojkovi¢ Zlatanovi¢*

SUMMARY

People suffering from rare diseases are not recognized as a special category of employees
in labour legislation in Serbia. The regulation of labour status of people with rare dis-
eases requires prior regulation of medicolegal status. A characteristic of heterogeneity
and diversity of rare diseases implies the diversity of measures of labour and social law
in professional or/and social integration of people with rare diseases.

In order to examine labour and broaden - the status in social protection law, we con-
sidered a current legislation of legal status of people with disabilities in Serbia, general
labour regulation and social protection provisions so that we could identify appropri-
ate similarities. It can be inferred that special legislation of labour status of people with
disabilities may also refer to people with rare diseases causing the disability. In Serbia
there are no provisions about the legal status and protection of labour rights of those
with health care problems that do not cause the disability but require same additional
protection measures in maintaining their health and well-being at work. This is very
important for the status of people suffering from rare diseases that require periodical
therapy, although they are completely work capable at the moment, as well as for those
being in diagnostic process. Status of people with chronic health problems that cause
no disability is not regulated and this issue requires special regulation and additional
labour measures. The legal basis for the regulation of labour status is the protection of
health and safety at the workplace and the prohibition of discrimination on the health
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grounds in labour terms recognized in all contemporary legal systems. Additional mea-
sures include special work conditions i.e. assignment to other suitable work position,
flexible work arrangements (part-time work, work-at-home/work from home), longer
breaks during work, the right to additional vacation days, right to paid leave for the
purpose of therapy/diagnostic procedures. Night work, shift work, overtime work and
work at high-risk jobs should be forbidden for people suffering from rare diseases.

Serbian Social Protection Law is based on the concept of inclusion of beneficiaries,
multidisciplinarity and individuality of care. Therefore, the priority is given to the la-
bour law measures rather than the basic social protection measures as a compensation
for the risk emerged, targeting both poverty and vulnerability of different social groups.
This Law stipulates the establishment of multisectoral socio-health institutions, but
does not imply the beneficiaries of the institution. This could be the legal basis for the
establishment of special social care institutions for people with severe forms of rare
diseases that have no conditions to stay in the family. Rare diseases are a major medical,
social and legal problem that affect life and well-being of the whole family of person
afflicted with the disease, so it is necessary to provide a new institute — the institute of
family caregivers, taking into account comparative law and practice.
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| Uvod

U fokusu ovog dela istrazivanja bili su sami pacijenti oboleli od retkih bolesti i ¢lanovi
njihovih porodica. Razlog za to je jedna od osnovih premisa ovog istrazivanja, a to je da
je nemoguce formulisati adekvatne zdravstvene, socijalne i obrazovne politike pomoéi
obolelima od retkih bolesti, bez dubinskog razumevanja njihove specifi¢ne drustvene
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pozicije. U tom smislu kao jedan od istrazivackih prioriteta naseg projektnog tima na-
metnula se i potreba da se glas osoba obolelih od retkih bolesti u¢ini vidljivim, a njihovi
realni zdravstveni, socijalni, obrazovni i razni drugi problemi prepoznaju, mapiraju,
sistematizuju, politicki i dru$tveno artikuli$u i ponude eventualne preporuke koje ¢e
voditi njihovom ublazavanju i/ili razre$avanju u buduénosti.

Empirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza koja sledi prikupljeni su
uz pomo¢ fokus grupnih intervjua sa obolelima od retkih bolesti, roditeljima' dece
koja boluju od retkih bolesti i ¢lanovima porodica obolelih od retkih bolesti. Odluka
koju smo doneli na samom poc¢etku istrazivanja u okviru naseg istrazivatkog tima bila
je da iz eti¢kih razloga u istrazivanje ne uklju¢ujemo decu i omladinu mladu od 18
godina. Kako bismo omogudili da se kroz ovo istrazivanje ¢uje i njihov glas, odlutili
smo da u istrazivanje kao ispitanike uklju¢imo njihove roditelje koji na vi$e razli¢itih
nacina participiraju u zdravstvenoj, pravnoj, obrazovnoj i socijalnoj borbi svoje dece.”
Imaju¢i u vidu da mnogi pacijenti oboleli od retkih bolesti prolaze kroz faze bolesti
koje na razli¢ite nacine limitiraju njihovu moguénost kretanja, socijalnih kontaka-
ta i/ili komunikacije, u istrazivanje smo uklju¢ili kao ispitanike i ¢lanove porodica
obolelih (bra¢ne i vanbra¢ne partnere, odrasle sinove i kéerke koji brinu o bolesnim
roditeljima, bra¢u i sestre koji aktivno podrzavaju obolele i tome sl.), koji su direktno
ukljuceni u Zivot osoba koje boluju od retkih bolesti i zbog toga su za nas jednako
vazni sagovornici.

Il Metod i uzorak

1. Uzorak istrazivanja

Imajuéi na umu: (a) kompleksnost medicinskog pojma ,retkih bolesti“ koji u sebi
objedinjuje izmedu 6000 i 8000 razli¢itih retkih bolesti?, $to u osnovi ¢ini besmisle-
nim podelu uzorka u odnosu na odredena oboljenja i (b) temu istrazivanja, koja se tice

1 S obzirom na to da oko 75% obolelelih od retkih bolesti ¢ine deca, smatrali smo posebno
vaznim da u uzorak naseg istrazivanja uklju¢imo i roditelje dece obolele od retkih bolesti.
Videti: Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije (NORBS), Retke bolesti, Beograd,
2014., str 7.

2 U samo jednom razgovoru sa fokus grupom uce$ée je uzeo i jedan petnaestogodi$nji
de¢ak oboleo od hemofilije, koji je na razgovor dogao sa svojim ocem (koji je bio pozvan
kao ispitanik). S obzirom na to da je de¢akov otac bio prisutan i aktivno je uéestvovao
u razgovoru, a decak izrazio Zelju da i on ulestvuje, uz odobrenje oca u razgovor smo
ukljuéili i de¢aka kao ispitanika.

3 NORBS, op.cit., str 7.
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identifikovanja mesta potencijalne drustvene diskriminacije unutar razli¢itih institu-
cionalnih sistema (zdravstvenog, obrazovnog i sistema socijalne zastite), odlu¢ili smo
da reprezentativnost uzorka obezbedimo kroz uvodenje nekoliko kriterijuma selekcije
ispitanika. Ovi kriterijumi su se ticali:

1. Stepena ucestalosti odredene retke bolesti. U odnosu na ovaj kriterijum retke
bolesti smo podelili na: (a) manje retke?, (b) retke’, i (c) ultra retke® bolesti.

2. Dalije pacijentu postavljena dijagnoza ili ne.

3. Dali se retka bolest nalazi u vaze¢em medicinskom Sifrarniku bolesti Republike
Srbije ili ne. U slede¢em koraku to znati da oboleli od retkih bolesti koji imaju
dijagnozu koja je prepoznata od strane zdravstvenog i pravnog sistema mogu
ostvariti razli¢ita prava u vezi sa: dobijanjem besplatnih lekova, refundiranjem
troskova le¢enja, dostupno$¢u odredenih terapija i terapijskih procedura, dobi-
janjem razlicitih socijalnih i drugih beneficija, $to nije slucaj sa onima koji boluju
od retkih bolesti koje sistem ne prepoznaje.

Da li je retka bolest urodena ili ste¢ena u toku Zivota (na primer, retki kanceri).

S. Postojanja specifi¢ne terapije koja ciljano leéi retku bolest (3to postoji za ma-
nje od 5% retkih bolesti), nasuprot postojanju simptomatske terapije koja
samo ublazava odredene simptome bolesti (nespecifi¢na medicinska sredstva
i pomagala).

6. Dostupnosti/postojanje terapije, tj. da li su neophodni lekovi registrovani u Sr-
biji ili ne. Za mnoge retke bolesti terapije koje se smatraju delotvornim u medi-
cinskom smislu u Srbiji jednostavno nisu dostupne iz razli¢itih razloga.

7. Finansijske vrednosti terapije ili medicinskih sredstava i pomagala. Smatra se da
priblizno 5% obolelih od retkih bolesti s obzirom na svoju dijagnozu i zdravstve-
no stanje koristi, ili bi trebalo da koristi, veoma skupe terapije. Isto tako posebno
je vazno obratiti paznju na to da li pacijent mora da primenjuje izuzetno skupu
terapiju dozivotno ili ne.

8. Dali RFZO pokriva troskove le¢enja obolelog ili ne.

9. Stepena artikulacije partikularnih interesa obolelih od odredenih retkih bolesti,
koji se naj¢esée artikuli$u kroz rad razli¢itih udruzenja ili sekcija u okviru NOR-
BS7-a (Nacionalne organizacije za retke bolesti Srbije).

Bolesti od kojih oboljeva manje od 1 pacijenta na 2000 ljudi.
Bolesti od kojih oboljeva manje od 1 pacijenta na 100.000 ljudi.
Bolesti od kojih oboljeva manje od 1 pacijenta na 1.000.000 ljudi.

NG\ N

NORBS je osnovan 2010. godine sa namerom da okupi obolele od razli¢itih retkih bolesti
koji, iako boluju od razli¢itih oboljenja, sustinski dele isti problem. Njihova oboljenja
najée$ée nisu prepoznata zato $to su retka i nemaju sva prava koja imaju osobe sa ,,¢estim®
bolestima, NORBS, op.cit., str 7..
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10. Stepena invaliditeta i sa tim povezane potrebe za razli¢itim uslugama koje nudi
sistem socijalne zastite (poput tude nege i pomoéi, pomo¢i pedagoskih asiste-
nataisl.).

Ukrstanjem ovih kriterijuma sa¢inili smo uzorak od $est fokus grupa sa:

— Obolelima od retkih bolesti ili ¢lanovima njihovih porodica (ako je re¢ o deci
i mladima do 18 godina starosti) koje su prepoznate u pravilnicima (poput he-
mofilije, cisti¢ne fibroze i fenilketonurije, na primer) imajudi u vidu dva nivoa
prepoznavanja bolesti — pravni i medicinski.

- Obolelima od misi¢ne distrofjje ili ¢lanovima njihovih porodica (ako je re¢ o deci
i mladima do 18 godina starosti), jer oni imaju veoma jako i uticajno udruZenje
koje postoji u dugom vremenskom periodu.

— Obolelima od retkih bolesti ili ¢lanovima njihovih porodica (ako je re¢ o deci i
mladima do 18 godina starosti) koji imaju jako skupe terapije.

— Obolelima od retkih bolesti ili ¢lanovima njihovih porodica (ako je re¢ o deci i
mladima do 18 godina starosti) koji boluju od ultra retkih bolesti.

— Obolelima od retkih bolesti ili ¢lanovima njihovih porodica (ako je re¢ o deci i
mladima do 18 godina starosti) koji nemaju dijagnozu.

— Obolelima od retkih kancera ili ¢lanovima njihovih porodica (ako je re¢ o deci i
mladima do 18 godina starosti).

Nasa je pretpostavka bila da ¢éemo ovakvim pristupom problemu uspeti da pokri-
jemo Siroku lepezu problema sa kojima se suocavaju oboleli od retkih bolesti u Srbiji
danas.

U odabiru konkretnih ispitanika oslonili smo se na profesionalnu ekspertizu, isku-
stvo i li¢ne kontakte kolega iz NORBS-a. Kolegama iz NORBS-a smo dali precizne
instrukcije koje su se ticale odabira konkretnih ispitanika sa molbom da pokusaju da u
$to ve¢oj meri izadu u susret ovim metodoloskim zahtevima kako bismo obezbedili $to
vecéu reprezentativnost uzorka. Nase molbe bile su u vezi sa: (a) brojem ispitanika koje
treba pozvati na svaki pojedina¢ni intervju fokus grupa. S obzirom na to da je uobica-
jeno da se neki od ispitanika predomisle u poslednjem trenutku i odustanu od uées¢a
u intervjuuy, kolege iz NORBS-a smo zamolili da u okviru svake fokus grupe pozovu
10-12 ispitanika; (b) polom ispitanika. Prilikom pozivanja ispitanika zamolili smo ih
da vode ratuna da unutar svake grupe budu jednako zastupljeni i muskarci i Zene; (c)
geografskim poreklom ispitanika. Prilikom pozivanja ispitanika zamolili smo ih da poku-
$aju da naprave grupe tako da u njima budu prisutni ispitanici iz razlic¢itih delova Srbije;
(d) obrazovanjem ispitanika. Prilikom pozivanja ispitanika zamolili smo ih da vode ra-
¢una da unutar svake grupe budu ravnomerno zastupljeni ispitanici razli¢itog stepena
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obrazovanja; (e) identitet ispitanika (pacijenti ili ¢lanovi porodica obolelih). Prilikom
pozivanja ispitanika zamolili smo ih da vode ra¢una da unutar svake grupe imamo za-
stupljene kako odrasle ispitanike obolele od retkih bolesti tako i roditelje dece obolele
od retkih bolesti, kako pozicija dece koja boluju od retkih bolesti koja ¢ine 3/4 svih
obolelih ne bi bila zanemarena. Kompletnu logistiku oko pronalazenja i kontaktiranja
ispitanika i njihove psiholoske pripreme za uce$¢e u intervjuima odradile se kolege iz
NORBS-a uz pomo¢ lokalnih koordinatora pojedinih sekcija i udruzenja obolelih od
specifi¢nih retkih bolesti. Prilikom planiranja i izvodenja konkretnih intervjua fokus
grupa vodili smo ratuna o nekoliko razli¢itih vrsta problema za koje smo pretpostavljali
da bi potencijalno mogli da ugroze dinamiku razgovora ukoliko ih ne kanaliSemo u
pripremnim fazama istrazivanja ili neposredno pre izvodenja intervjua. Ove probleme,
u analiti¢ke svrhe, podelili smo u tri grupe:

1. Personalne, koji se ti¢u li¢nosti pojedina¢nih ispitanika, njihovih socio-demograf-
skih obelezja (pola, starosti, obrazovanja, socio-ckonomskog statusa i tome sli¢no), fi-
zi¢kih, zdravstvenih i li¢nih osobenosti, o ¢emu su nam podatke unapred dale kolege
iz NORBS-a. Imajuéi u vidu, da su neki od nasih ispitanika, s obzirom na sopstvenu
zdravstvenu i/ili socijalnu® situaciju, uloZili posebno veliki napor da dodu i uzmu uce-
$¢e u ovom intervjuu, nastojali smo da izademo u susret svim pojedina¢no iskazanim i
neiskazanim potencijalnim potrebama nasih ispitanika kako bi oni mogli potpuno da
se usredsrede na tok intervjua.

2. Interpersonalne, koji se ti¢u razli¢itih odnosa u kojima se nalaze ispitanici, a koji nisu
ekskluzivno vezani za temu naseg istrazivanja. U tom smislu zamolili smo kolege iz
NORBS-a da vode ra¢una da u odabiru ispitanika izbegnemo da u istu grupu stavimo
ispitanike koji su u konfliktu, ili iz bilo kog drugog razloga osecaju nelagodnost u pri-
sustvu onog drugog, kako njihove medusobne interakcije ne bi potencijalno odvlacile
paznju grupe, i/ili samih ispitanika, sa intervjua.

3. Environmentalne, koji se ti¢u spoljasnjih okolnosti u kojima se odvija intervju. U tom
smislu nastojali smo da u: (a) pripremnim fazama istraZivanja obezbedimo prostor u
kome je mogude izvesti intervju fokus grupe (koji bi bio intimnijeg karaktera, dovoljno
velik, gde komotno mogu da sede svi ispitanici, koji je miran kako bi razgovor sa ispi-

8  Poput nekoliko majki dece obolelih od retkih bolesti koje su nam na samom pocetku
razgovora skrenule paZnju da mogu da ulestvuju u razgovoru samo odredeno vreme,
onoliko na koliko su uspele da pronadu osobu koja je pristala da sa detetom provede
odredeno ograni¢eno vreme umesto nje.
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tanicima mogao da se snima i na osnovu tog snimka da se napravi transkript intervjua),
a koji bi bio pristupacan i ispitanicima koji se kre¢u uz pomo¢ razli¢itih ortopedskih
pomagala ili kolica’, (b) datim okolnostima, neposredno pre izvodenja intervjua, obez-
bedimo $to prijatnije uslove za izvodenje samog intervjua. To je moguée, pre svega, po-
Stovanjem dogovora koji se mora posti¢i sa svakom pojedinaénom grupom ispitanika
neposredno pre zapodinjanja samog intervjua.

Razmisljanje o ovim problemima i njihovo blagovremeno kanalisanje omoguéilo nam
je da u konkretnoj istrazivackoj situaciji ni u jednom trenutku ne narusimo ,,zonu kom-
fora“ ispitanika i da sve intervjue fokus grupa izvedemo na zadovoljavajuéi nacin, vodeéi
ratuna o posebnim potrebama i licnom dostojanstvu svakog pojedina¢nog ispitanika.

Istrazivacki instrument podelili smo u pet segmenta. Planirani cilj prvog dela razgo-
vora bio je da se prikupe informacije od ispitanika (obelelih od retkih bolesti i/ili rodi-
telja dece obolele od retkih bolesti) o tome kako je izgledao put dolazenja do dijagnoze.
Ispitanike smo u ovom delu razgovora molili da pokusaju da identifikuju mesta:

1. potencijalne diskriminacije,

2. unutarinstitucionalnih i meduinstitucionalnih napetosti,

3. disfunkcionalnosti postojeéeg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema

4. institucionalnih dobrih praksi

5. na osnovu svojih individualnih iskustava kroz koja su prosli.

Drugi deo razgovora posvetili smo mapiranju problema sa kojima su se ispitanici
(oboleli i ¢lanovi njihovih porodica) susreli i/ili se jo§ susre¢u tokom procesa le¢enja od
retke bolesti i rehabilitacije. U tom smislu paznju smo usmerili na nekoliko tema koje
se ticu:

— iskustava u vezi sa hospitalizacijom (natina i teSkoéa na koje su nailazili prilikom
ostvarivanja ovog prava, eventualnih regionalnih specifi¢nosti kod ostvarivanja
ovog prava, uslova u bolnicama, dostupnosti, kako stvari funkcionisu u slu¢aju da
postoje i drugi zdravstveni problemi koji su posledica glavne bolesti);

— lekova (njihove dostupnosti, cena, da li na$ zdravstveni sistem prati inovacije u
tom polju, da li zdravstveni radnici i specijalisti razli¢itih profila prate inovacije
u tom polju);

9 Imajuéi ovo u vidu, dve fokus grupe unutar kojih smo imali ispitanike koji imaju ovu vrstu
posebnih potreba izveli smo na lokacijama koje su nam obezbedile kolege iz NORBS-a.
Jedna fokus grupa izvedena je u konferencijskoj sali Instituta za majku i dete u Beogradu, a
druga u prostorijama UdruZenja distrofi¢ara u Niu. Preostale Cetiri fokus grupe izvedene
su u sali Instituta drustvenih nauka u Beogradu, koji se nalazi blizu autobuske i zeleznicke
stanice, $to je odgovaralo ispitanicima koji su doputovali iz drugih mesta u Srbiji.
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— terapijskih procedura (da li su one ograni¢ene ne¢im — profilom dostupnih spe-
cijalista, nedostatkom finansija, odsustvom tehnic¢kih i prostornih kapaciteta...);

- rada specijalista razli¢itih struka (njihovih nadleznosti, stvarnih ili percipiranih, i
mogu¢nosti da se dobije odgovarajuéa zdravstvena usluga, psiholoska pomoé i sl.);

- moguénosti leéenja u inostranstvu (njcgove dostupnosti, upoznatosti sa pravilni—
cima, mogu¢noscu realizacije, potencijalnom refundacijom troskova) ;

- rehabilitacije (njenom dostupno$éu, cenom, inovacijama, institucionalnim kapa-
citetima i raznoliko$¢u metoda).

Tredi deo razgovora bio je posveéen problemima sa kojima se oboleli od retkih bole-
sti i ¢lanovi njihovih porodica susre¢u u domenu socijalne zastite i procesa ostvarivanja
prava na razlicite mere socijalne zastite (poput dodatka za tudu negu i pomo¢, pomoé¢ u
kudi, ostvarivanja prava na uslugu dnevnogboravka, stanovanja uz podrsku, personalne
asistencije, razlic¢itih vrsta obuka za samostalan Zivot, savetodavno-terapijskih i socijal-
no-edukativnih usluga (kao $to su savetovanje i podrika roditelja, podrska porodici
koja se stara o svom detetu ili odraslom ¢lanu porodice sa smetnjama u razvoju, usluga
smestaja u domu i/ili druge vrste smestaja).

Cetvrti deo razgovora u fokusu je imao razli¢ite probleme sa kojima se ispitanici
(oboleleli od retkih bolesti i/ili roditelji dece obolele od retkih bolesti) susre¢u i/ili su
se u blizoj ili daljoj proslosti susreli tokom procesa $kolovanja i zaposljavanja.

U poslednjem delu razgovora nastojali smo da potaknemo ispitanike da usposta-
ve vezu izmedu fragmentarnih iskustava iz razli¢itih oblasti sopstvene svakodnevice o
kojima je bilo re¢i u prethodnim delovima razgovora i moguc¢ih pravaca delovanja u
buduénosti u svrhu pobolj$anja socijalnog poloZaja obolelih od retkih bolesti. Smisao
ovog dela razgovora bio je da ispitanici pokusaju da mapiraju prostor moguée organizo-
vane socijalne akcije i ukazu na socijalne aktere (institucije, organizacije i sluzbe) koji bi
po njihom miljenju trebalo da budu nosioci ovog procesa.

2. Metod

Prikupljeni empirijski podaci analizirani su uz pomo¢ diskurzivne analize. Kao i sva-
ka diskurzivna analiza i ova je bila fokusirana na jezik i znacenja koja se putem jezika
proizvode kroz govor (svedo¢anstva/narative ispitanika). Jer, jezik nije neutralni medi-
jum putem koga se ,,samo“ komunicira i razmenjuju informacije. Jezik je socijalno polje
unutar koga se na$e znanje o svetu koji nas okruzuje aktivno oblikuje. U tom smislu i
diskurzivna analiza koja je kori§¢ena u ovom istrazivanju nastojala je da jezik koji ko-
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riste ispitanici/ispitanice tretira ne kao puku refleksiju realnosti, ve¢ kao medijum koji
tu realnost konstruise i organizuje je za nas, narativ svakog pojedina¢nog ispitanika kao
mesto unutar koga se socijalna znaenja artikulisu i reprodukuju, a odredeni (li¢ni i
socijalni) identiteti formiraju.

Diskurzivna analiza empirijske grade bila je fokusirana na dve centralne teme. Sa

jedne strane na:

— interpretativni kontekst (u naSem konkretnom slucaju, na socijalnu situaciju obo-
lelih od retkih bolesti i ¢lanova njihovih porodica koji Zive unutar drustva Srbije)
unutar koga narativ(i) nastaje, a sa druge strane na:

— retoricku 0Yganizaciju narativa.

Interpretativni kontekst se odnosi na socijalne okolnosti unutar kojih odredeni na-
rativ nastaje, jer je svaki narativ konstruisan u nekom specific(nom socijalnom kontek-
stu kome se njegovi autori (svesno ili nesvesno) uvek na odreden nacin prilagodavaju.
U tom smislu istrazivanje interpretativnog konteksta podrazumeva vrstu traganja za
znacenjima koja se mogu nadi i razumeti samo ukoliko se u analizi ode ,,iza samog na-
rativa“ i traga za interpretacijom koja proistice iz konkretnog socijalnog i kulturnog
konteksta unutar koga je, u nasem sluc¢aju narativ ispitanika, nastao. Sa druge strane,
analiza retoricke organizacije narativa podrazumcva traganje za speciﬁénom matricom
argumenata, koja proishodi, sa jedne strane, iz odredene odabrane interpretativne stra-
tegije, a sa druge iz odredenog vrednosnog, teorijskog i/ili ideoloskog diskursa (koji
moze biti i spolja indukovan kao deo Sire strategije prilagodavanja institucionalnom
kontekstu zdravstvenih ustanova unutar kojih spletom zdravstvenih okolnosti provode
znatajan deo vremena) unutar koga ispitanik zivi, dela i misli. Razumevanje ovog inter-
pretativnog konteksta i strukture argumentacije unutar narativa je od posebne vaznosti
za osvetljavanje specifi¢nih identitetskih pozicija ispitanika koje se konstitui$u unutar
konkretnih lokalnih i institucionalnih sredina, koje je opet neophodno razumeti kako
bi mogla da se prepoznaju i artikuli$u realna znacenja postojeéih i nepostojeéih mera
institucionalne podrske pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica.

3. Realizovani uzorak

U ovom delu naseg istrazivanja, kao $to je napomenuto u potpoglavlju o metodu, em-
pirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza prikupljeni su uz pomo¢ intervjua
sa fokus grupama obolelelih od retkih bolesti, roditeljima dece i mladih koji boluju od

retkih bolesti i ¢Jlanovima porodica pacijenata koji boluju od retkih bolesti. Prema planu
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uzorka obrazloZenom u potpoglavlju o uzorku istrazivanja, uz pomo¢ kolega iz NOR-
BS-a poziv za uée$ée u istrazivanju uputili smo na adrese ukupno 64 ispitanika. Od tog
broja nagem pozivu se odazvalo ukupno 55 ispitanika, s tim da se u slu¢aju pete fokus
grupe, koja je izvedena u prostorijama Udruzenja distrofi¢ara u Niu, u ¢ijoj organizaciji
su klju¢nu ulogu odigrali aktivisti ovog udruzenja, na samom intervjuu pojavilo jo$ pe-
toro ispitanika koji su od prijatelja saznali za odrZavanje ovog intervjua. Posto su svi oni
izrazili Zelju da uéestvuju u ovom razgovoru, a uklapali su se u trazeni profil ispitanika
mi smo ih uklju¢ili u uzorak. Dakle, kona¢ni broj ispitanika koji su uzeli u¢esée u nagem
istrazivanju je 60 (videti Tabelu 1).

Tabela 1.

Distribucija broja planiranih ispitanika i onih koji su uzeli u¢esée u
istrazivanju

Fokus grupa Broj planiranih ispitanika Broj ispitanika
I grupa 12 11

II grupa 10 6

III grupa 10 9

IV grupa 10 10

V prupa 12 17

VIgrupa 10 7

Ukupno 64 60

Izvor: Projekat Equitable Policies and Services for Rare Disease Patients
U pogledu polne distribucije ispitanika mozemo konstatovati da je dobijeni uzorak

na izvestan nadin zakrivljen (videti Tabelu 2), $to je, pre svega, posledica natprose¢ne
zastupljenosti majki u kategoriji roditelja (videti Tabelu 3).
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Tabela 2.

Distribucija ispitanika u odnosu na pol

;’i:) l:"kus I 11 I IV |V | VI | Ukupno
Muski 3 1 7 2 5 3 21
Zenski 8 5 2 8 12 4 39
Ukupno 11 |6 9 10 17 |7 |60

Izvor: Projekat Equitable Policies and Services for Rare Disease Patients

Tabela 3.

Distribucija ispitanika u odnosu na pol i identitet ispitanika

Identitet/Pol Zene Muskarci Ukupno
Pacijenti 9 13 22
Roditelji 26 6 32
Ostalo 4 2 6
Ukupno 39 21 60

Izvor: Projekat Equitable Policies and Services for Rare Disease Patients

Majke su naSem uzorku &etiri puta prisutnije od oceva (26 majki u odnosu na samo
Sest ofeva), kao i ispitanice iz kategorije ostalo (u kojoj su se nasle kéerke, sestre i supru-
ge obolelih od retkih bolesti), kojih ima duplo vi$e od muskaraca u istoj kategoriji (4
zene u odnosu na 2 muskarca). Ovo ne ¢udi jer je poznato da su unutar rodnog rezima
drustva Srbije stvarni polozaj i odgovornosti roditelja bitno asimetri¢ni. U postojec¢oj
strukturnoj asimetriji, materinstvo i o¢instvo razlikuju se po mnogim dimenzijama:
vremenu, uloZenom radu i naporu, ali posebno s obzirom na konflikeni karakter kojim
je materinstvo prozeto u vezi sa ose¢ajem krivice, posebno kod zena iz visih drustvenih
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slojeva, odn. s vi$im stepenom obrazovnja. U tom smislu i ova nenameravana zakrivlje-
nost uzorka pokazuje i dalje jednako snazno delovanje ove strukturne asimertije koja
se u nadem istrazivatkom uzorku materijalizuje kroz veéu prisutnost Zena (majki, ali i
supruga, sestara i kéerki) koje neposredno brinu o obolelim ¢lanovima porodice, a pre
svega o svojoj deci.

Kriterijumi selekcije ispitanika, i njihov fokus u svakoj pojedina¢noj fokus grupi
rezultirali su specifictnom raspodelom ispitanika koji su uzeli u¢esée u razli¢itim inter-
vjuima fokus grupa. Kao $to se iz Tabele 4 moze videti, nastojali smo da u svakoj pojedi-
na¢noj grupi imamo zastupljene i pacijente i srodnike koji brinu o obolelima. Izuzetak
je jedino druga fokus grupa u kojoj je dominantni kriterijum selekcije ispitanika bio
nepostojanje dijagnoze. Svi ucesnici ove fokus grupe bili su roditelji, pet majki i jedan

otac (videti Tabelu 4).

Tabela 4.

Distribucija ispitanika u odnosu na njihov identitet

Identitet/ | | II m (v |V VI | Ukupno
Fokus grupa

Pacijent 8 0 4 3 5 2 22
Roditelj

(majka ili 2 6 5 6 9 4 32

otac)

Ostalo 1 0 0 1 3 1 6
Ukupno 11 6 9 10 17 7 60

Izvor: Projekat Equitable Policies and Services for Rare Disease Patients

U odnosu na stepen obrazovanja ispitanika na$ ukupni uzorak znac¢ajno odstupa
od strukture opste populacije Srbije', jer su u njemu nadzastupljeni ispitanici sa vi-

10 Podaci sa poslednjeg Popisa stanovni$tva iz 2011. godine pokazuju da je obrazovna
struktura populacije Srbije (podaci se odnose samo na gradane starosti 15 i vise godina)
takva da unutar nje 34,36% gradana nema nikakvu $kolu, ima nepotpunu osnovnu skolu ili
zavr$enu osnovnu $kolu, 48,93 % ima zavr$enu srednju Skolu, a 16,04 % ima zavrienu visu

gkolu ili fakultet (Republicki zavod za statistiku, 2013:34).
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$om i visokom $kolskom spremom, a blago podzastupljenji oni sa srednjom, i zna¢ajno
podzastupljeni oni sa osnovnom $kolom, nezavrenom osnovnom $kolom i bez $kole

(videti Tabele 5 6).

Tabela S.

Distribucija ispitanika u odnosu na stepen obrazovanja

Stepen

obrazovanja/ | I II III Iv \% VI Ukupno
Fokus grupa

Fakultet 6 2 3 7 4 3 25

Visa skola 3 0 1 1 1 0 6

SSS 1 3 4 1 12 4 25

oS 1 1 1 1 0 0 4
Ukupno 11 6 9 10 17 7 60

Izvor: Projekat Equitable Policies and Services for Rare Disease Patients

Tabela 6.

Distribucija ispitanika u odnosu na stepen obrazovanja u %

Stepen obrazovanja Ukupno %
Fakultet 41,66

Visa skola 10

SSS 41,66

oS 6,66
Ukupno 100

Izvor: Projekat Equitable Policies and Services for Rare Disease Patients
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U odnosu na geografsko poreklo ispitanika i limitirana finansijska sredstva kojima
smo raspolagali, sa zadovoljstvom mozemo konstatovati da su u uzorak istraZivanja
ukljuéeni ispitanici iz razli¢itih delova Srbije. Oédekivano, najvise ispitanika bilo je iz
Beograda (31 ispitanik), potom iz Nisa (15 ispitanika), zatim Novog Sada (10 ispitani-
ka), Subotice (2 ispitanika) i po jedan ispitanik iz: Smedereva, Futoga, Batke Palanke,
Siriga, i sela Donja Topalnica, Donji Modajaz, Leskovik i Obrez iz Srema.

Vel i iz ovog letimi¢nog uvida u uzorak naseg istrazivanja jasno je da nam on po-
stavlja i izvesna interpretativna ograni¢enja. Najvaznije od njih odnosi se na odsustvo,
odnosno nedovoljno prisustvo ispitanika bez $kole, sa nepotpunom osnovnom $kolom
i osnovnom $kolom. U tom smislu vazno je naglasiti da i rezultate ovog istrazivanja
treba ¢itati u tom kljucu.

lll Rezultati istrazivanja

Drustvena pozicija osoba obolelih od retkih bolesti i ¢lanova njihovih porodica u
Srbiji je danas izuzetno komplikovana. Pored zdravstvenih izazova koji proizlaze iz
specifi¢ne klinicke slike svakog pojedinaénog pacijenta, oboleli i ¢lanovi njihovih po-
rodica se suocavaju sa ¢itavim nizom drustvenih i institucionalnih izazova unutar
razli¢itih drustvenih i institucionalnih konteksta kroz koje pokusavaju da ostvare
razli¢ita prava i zadovolje odredene posebne potrebe. Osnovni cilj ovog dela istrazi-
vanja bio je da pokusa da mapira ove potrebe, sistematizuje i locira mesta na kojima
se perpetuiraju potencijalni obrasci i/ili prakse institucionalne diskriminacije ove vi-
Sestruko socijalno ranjive dru$tvene grupe osoba obolelih od retkih bolesti i ¢lanova
njihovih porodica.

Ve¢ i sama sintagma ,,retke bolesti“ upucuje na odredenu ekskluzivnost. Veéina ret-
kih bolesti ima malu prevalencu (1 oboleli na 100.000 ljudi ili manje)"!, $to je jedan od
glavnih razloga zasto im se posveéuje manje paznje. Drugi razlog je $to ovaj pojam u
sebi objedinjuje veliki broj razli¢itih poremecaja'? i simptoma koji se ne razlikuju samo
od jedne bolesti do druge, ve¢ i od pacijenta do pacijenta koji boluju od iste bolesti.
Tredi razlog je $to za veliki broj retkih bolesti jo$ ne postoji efikasna terapija, ve¢ se pa-
cijenti tretiraju simptomatski, §to ih opet na izvestan na¢in sme$ta na margine razli¢itih
zdravstvenih protokola kao pacijente koji ne reaguju najbolje na razli¢ite terapije. Sve
ovo uti¢e i na komplikovanost drustvenog polozaja obolelih od retkih bolesti nad kojim
oni ¢esto nemaju kontrolu. O tome ilustrativno govori i jedna nasa ispitanica: ,Bukval-

11 NORBS, 2014:16
12 Danas je poznato izmedu 6000 i 8000 retkih bolesti (NORBS, 2014:7).
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no, kako resite jedan problem, jave se tri nova, a vi ste i dalje sami. Znadi, vi nemate na
koga da se oslonite, jednu osobu pored sebe, instituciju, pa jos za te probleme, nego vi
ste i dalje sami, a problemi se samo gomilaju. I, uopste ta nezivesnost $ta vam dan nosi,

v 4 <«
astanoc ...
U toj borbi se mnogi nasi ispitanici osecaju izolovanim i napustenim od strane:

e drustva:

»Broj dece obolele od kancera se abnormalno povecava i to ljudi isto ne znaju.
Bukvalno su odeljenja prepuna... Onkolosko odeljenje na Univerzitetskoj klinici u
Tir$ovoj, na Novom Bogradu, na Institutu za onkologiju, na Banjici, bukvalno nema
kreveta. Pre par meseci je na Institutu za majku i dete bilo Sest beba od mesec do pet
meseci sa kancerom, tako da mislim da i tu mora malo da se apeluje — stizu nam posle-
dice onih 15 tona uranijuma i ... vreme je da jednostavno moramo nesto da u¢inimo
u smislu obnove bolnica i promene odnosa prema ovoj deci i roditeljima. Ili da osni-
vamo fondove kojih ve¢ imamo na hiljade, pa ¢emo svi bezati van, a nase bolnice nek
propadaju’ ,,Ja bolujem od vrste retkog kancera koji je u nenormalno jakom porastu.
Ja mislim da je taj porast veci od 300% u zadnjih nekoliko godina ovde u Srbiji. Inace
najcesée od toga obolevaju ljudi koji su primili veliku dozu zraenja ili rade u nukle-
arnim institutima ili centralama, u kojima dode do nekog incidenta. Medutim, kod
mene to apsolutno nije slucaj, osim ako u ratu, posto sam udestvovao u ratu, nisam
bio izloZen nekim radioaktivnim materijalima, jer najéesée takvi ljudi obolevaju. Ja
inae radim u kancelariji sa ljudima. I tako, eto, uprkos svemu tome o tom problem
niko javno ne govori:*

o njegovih podsistema (zdravstvenog, socijalnog, obrazovnog...). Otac
jednog decaka obolelog od hemofilije svedo¢i o tome:
»Za veéinu retkih bolesti sistem kao da veruje da ¢e ti ljudi misteriozno nestati ili
ozdraviti... s polaskom u $kolu, s pubertetom, kad dete poraste:*

o svojih najblizih

».. 1 moram da napomenem — sve ovde prisutne Zene su lepe, ali su neispavane, pot-
puno. Godinama ne spavaju, no¢ima... Uz bolesnu decu nema spavanja. Koja ima sre¢u
da joj je muz ostao, da je nije napustio, ta se menja no¢u sa muzem da dete ne ostane
samo i bez nekog nadzora:
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1. Zdravstveni sistem

Unutar svojih narativa o sopstvenom putu postavljanja dijagnoze, procesu le¢enja i re-
habilitacije nasi ispitanici upucuju razli¢ite primedbe na adrese razli¢itih drustvenih
aktera sa kojima stupaju u interakciju. Najvedi deo njihovih narativa ocekivano se od-
nosi na sam zdravstveni sistem.

Najvaznija zamerka koju iznose ispitanici na ra¢un zdravstvenog sistema tie se
njegove neefikasnosti koja proisti¢e iz odredenih strukturnih manjkavosti, koje se
ti¢u: (a) generalno lodeg odnosa prema tretmanu obolelih od retkih bolesti, (b) loseg
funkcionisanja mreze zdravstvenih institucija, (c) meduinstitucionalnih i unutarin-
stitucionalnih rivaliteta, (d) nedostatka osnovnih dijagnostickih sredstava, (e) tes-
koée u pristupu le¢enju i rehabilitaciji, i (f) raspolozivih ljudskih (profesionalnih i
ekspertskih) resursa.

Generalni odnos zdravstvenog sistema prema obolelima je, po misljenju nasih
ispitanika, nezadovoljavajuéi. Uprkos ¢injenici da je Republika Srbija ¢lanica Svetske
zdravstvene organizacije (SZO/WHO) u ¢jem Ustavu stoji da je ,uzivanje najviSeg
mogucéeg standarda zdravlja jedno od osnovnih ljudskih prava svakog ljudskog bica
bez obzira na rasu, religiju, politicka ubedenja, ekonomsko i socijalno stanje®, mnogi
od nasih ispitanika svedoc¢e o dramati¢nim zapletima kada su iskusili razlicite oblike
diskriminacije u kojima je ovo osnovno ljudsko pravo bilo dovedeno i/ili se dovodi u
pitanje. U poslednjih 25 godina drustvo Srbije je proslo kroz period turbulentne soci-
jalne transformacije ¢iji je rezultat znacajno detruiran ekonomski, socijalni i institucio-
nalni sistem. U tom smislu zna¢ajno smanjena finansijska ulaganja u sistem zdravstvene
zastite veoma su otezala ostvarivanje ovog osnovnog ljudskog prava ,uzivanja najviseg
moguceg standarda zdravlja®, u zemlji u kojoj je postalo nemogucée ostvariti pravo na
elementarnu zdravstvenu zastitu. Druga nepovoljna okolnost, koja takode posredno
uti¢e na generalni odnos zdravstvenog sistema prema osobama obolelim od retkih bo-
lesti ti¢e se duzine trajanja ovog transformacijskog trenda, odn. permanentna politicka,
ckonomska i kulturna tranzicija srpskog drustva. Posledice tranzicijko-transformacij-
skog procesa dugog trajanja, a narocito njegovog poslednjeg dela, znacajno se prelamaju
ikroz ,transformacijske” procese razli¢itih institucionalnih sistema, u kojima oni (insti-
tucionalni sistemi, prim. aut.) nastoje da se prilagode novim dru$tvenim koordinatama
realnosti. U procesu neprestanog prilagodavanja dugog trajanja sopstvenih procedura i
protokola, u anomi¢nim socijalnim trenucima ¢esto operacionalizuju odredene proce-
dure i protokole protiv interesa onih kojima su one namenjene, a kao po pravilu protiv
onih koji se nalaze u marginalnoj socijalnoj poziciji. U tom smislu, ,retkost” postaje
izgovor za sistemsko neprepoznavanje zdravstvenih problema koje se materijalizuje, iz
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perspektive jednog broja ispitanika, kroz nedovoljno uzZivljavanje lekara u probleme
koje prijavljuju pacijentii ignorisanje netipi¢nih zdravstvenih tegoba sa kojima se paci-
jenti suocavaju, o ¢emu svedoce izvodi iz narativa velikog broja ispitanika. U nastavku
teksta dajemo izvod iz jednog od njih. ,,Oboleo sam od multipli mijeloma IGG tipa. To
je u prevodu rak kostane srzi, dakle jedna ... potpuno neizlediva vrsta raka, koja je vrlo
agresivna i vrlo opasna. Moja bolest je pocela tako $to su se potpuno iznenada, iako sam
bio aktivan sportista kao mlad, u 49. godini pojavili bolovi u torokalnom delu ki¢me.
Oni su postali jako brzo sve jadi i ja¢i do te mere da su mi onemogudavali kretanje, ¢ak
i disanje u pojedinim momentima. Po¢injem le¢enje u svom domu zdravlja, javljam se
kod lekara opste prakse, koji konstatuje da sam jako gojazan, da radim kancelarisjki po-
sao za kompjuterom, i da to ¢esto zavr$ava takvim simptomima i bolovima ki¢me. Cak
dobijam inekcije, takozvane deblokade, vitaminske inekcije i preporuku da se javim kod
fizioterapeuta da po¢nem da radim vezbe. Medutim, moje stanje se rapidno pogorsava,
sve se to desava, recimo, u januaru mesecu, tokom februara stanje se rapidno pogorsava,
tokom marta skoro da nisam mogao da se kre¢em bez dva Stapa, sa tendencijom daljeg
pogorsanja. Penjanje uz stepenice, silazak niz stepenice, ulazak u tramvaj, bilo $ta od
ovoga mi je izazivalo prestanak disanja, toliki su to bolovi bili. Videv$i da ... znadi tu
definitivno nesto nije u redu i obzirom da sam bio potpuno srednjeg imovinskog stanja,
odlu¢ujem da odem sam na neku vrstu dijagnostike u privatnu ustanovu, jer vidim da
se u domu zdravlja sve to zavr$ava na taj nacin §to mozete da idete kod fizijatra na vezbe
i eventualno da dobijete neku inekeiju za deblokadu. Znaéi, nikome od lekara u tome
trenutku ne pada na pamet da me posalje na dalje pretrage, jer drugih simptoma, osim
tog bola u ki¢mi i jako otezanog kretanja, nema. ... Ja odlazim na megnetnu rezonancu,
koju pla¢am, naravno, iz sopstvenog dzepa i ... dobijam dijagnozu ... sa ve¢ uspotstav-
ljenom dijagnozom ... odlazim kod svog lekara opste prakse koji samo $to nije pao sa
stolice kad je video o ¢emu se radi

Probijajuéi se kroz ne uvek prijateljske institucionalne protokole i procedure kada

je re¢ o postavljanju dijagnoze, le¢enju i/ili rehabilitaciji, mnogi od nasih ispitanika su-
odili su se sa problemima u vezi sa losim funkcionisanjem mreze zdravstvenib institucija.
Svaki institucionalni sistem, pa tako i onaj zdravstveni, sastoji se iz razli¢itih zdravstve-
nih institucija koje su medusobno povezane tako da ¢ine neku vrstu mreze.

Zdravstveni sistem Republike Srbije organizuju i njime upravljaju tri najznacajnije

institucije:

1. Ministarstvo zdravlja Republike Srbije, koje: odreduje zdravstvenu politiku, do-
nosi standarde za rad zdravstvene sluzbe, odreduje mehanizme kontrole kvali-
teta, kontroliSe kvalitet, rukovodi sistemom zdravstvene zastite, zdravstvenog
osiguranja, o¢uvanja i unapredenja zdravlja gradana, zdravstvenom inspekcijom,
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nadzorom nad radom zdravstvene sluzbe i drugim poslovima iz oblasti zdravstve-
ne zastite.

2. Institut za javno zdravlje Srbije ,Dr Milan Jovanovi¢ Batut®, nadlezan za: priku-
pljanje podataka o zdravstvenom stanju gradana i radu zdravstvenih ustanova,
analizu prikupljenih pokazatelja javnog zdravlja, predloge mera za poboljsanje
javnog zdravlja, predlog godisnjeg plana rada zdravstvenih ustanova, razvoj i ko-
ordinaciju zdravstvenih informacionih sistema. Pored ovoga, Institut ,Batut® je
zdravstvena ustanova koja obavlja poslove iz oblasti: socijalne medicine, higijene,
epidemiologije i mikrobiologije, i stru¢nometodoloska i obrazovna institucija
koja koordinira i prati stru¢ni rad Zavoda za javno zdravlje i drugih ustanova.

3. Republicki zavod za zdravstveno osiguranje: finansira funkcionisanje zdravstvene
zadtite na svim nivoima, ugovara pruzanje usluga sa zdravstvenim ustanovama
u javnom i privatnom sektoru, kontroli$e sprovodenje obaveza preuzetih prili-
kom ugovaranja, defini$e osnovni paket zdravstvenih usluga. To je nacionalna
organizacija kroz koju gradani ostvaruju svoje pravo iz zdravstvenog osiguranja i
finansiraju svoju zdravstvenu zastitu.

Zdravstvene ustanove obavljaju zdravstvenu delatnost na (a) primarnom, (b) se-
kundarnom i (c) tercijarnom nivou. Na primarnom nivou zdravstvene zaitite nalaze
se ustanove u koje gradani mogu da odu bez uputa: dom zdravlja, apoteka, studentska
poliklinika i sl. Najvaznija ustanova na primarnom nivou je dom zdravlja. U Republici
Srbiji postoji ukupno 158 domova zdravlja. Sekundarni nivo zdravstvene zastite ¢ine
bolnice. Ukoliko referentni dom zdravlja nije u moguénosti da pacijentu pruzi odgova-
rajucu specijalisticku zdravstvenu zastitu, pacijentov izabrani lekar upucuje pacijenta
na sekundarni nivo (bolnice). U bolnicama kojih u Srbiji ima 77, svakom pacijentu se
pruZa zdravstvena zastita koja mu je potrebna: ambulantno le¢enje (pregled kod lekara
specijaliste u poliklinici) ili bolni¢ko le¢enje, odnosno lezanje u toj bolnici. Pacijenti se
upucuju u bolnicu kada njihov zdravstveni problem prevazilazi tehnicke uslove doma
zdravlja ili je potrebno stru¢no misljenje viSeg nivoa. Kada zdravstveni problem preva-
zilazi tehnicke uslove bolnice ili je potrebno stru¢no misljenje najviseg nivoa zdravstve-
ne zastite, pacijent se upucuje na tercijarni nivo zdravstvene zastite, u klinicke centre,
kojih u nasoj zemlji ima ¢etiri (Beograd, Novi Sad, Kragujevac i Nis) ili neku od klinika
(6), odnosno u institute (16). Tercijarni nivo je poslednji nivo u sistemu zdravstvene
zastite u Republici Srbiji. Za sve dolaske kod lekara na tercijarnom nivou potreban je
uput odabranog lekara iz doma zdravlja koji on ili ona izdaju na osnovu preporuke le-
kara iz bolnice. Ovaj uput mora biti overen od nadlezne filijale Republi¢kog zavoda za
zdravstveno osiguranje (RZZO).
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Kao $to se iz ovog kratkog opisa strukture zdravstvenog sistema Republike Srbije
moze videti, on je strukturiran kao mreZa decentralizovanog tipa, u kojoj se glavna ¢vo-
riSta, ¢iji su materijalni oblik klini¢ki centri, nalaze u Beogradu, Novom Sadu, Nisu i
Kragujevcu. Na nivou teorijskog modela decentralizovane mreze to bi znatilo da ovi
centri imaju odredeni stepen ograni¢ene autonomije unutar sistema i da je njihov zada-
tak, u geografskim zonama njihovog delovanja, da pruzaju stru¢no misljenje i terapijsku
uslugu najviSeg nivoa zdravstvene zastite. Nazalost, narativi nasih ispitanika svedoce o
tome da u praksi ovaj teorijski model ne funkcionise iz viSe razli¢itih razloga.

Najznacajniji razlog nezadovoljstva nasih ispitanika, pre svega onih sa prebivalitem
izvan Beograda, tice se ¢injenice da se u susretu sa manjim" klini¢kim centrima éesto
suocavaju sa odsustvom specijalista za odredene retke bolesti.

»Poslali su me iz Doma zdravlja u Subotici u Sremsku Kamenicu. Tek kad Kamenica
nema resenja, moze$ da dobije$ uput za Klinicki centar Beograd, sto je vrlo tesko ... $to
je vrlo tesko iz naseg grada, da se dobije Beograd. Dobijes samo Klinicki centar Novi
Sad, ako nema re$enja Klinic¢ki centar Novi Sad, onda ide$ u Beograd. Tamo, naravno,
za mene re$enja nije bilo. I, hvala Bogu, tek kad sam dospela do profesora u Beogradu
koji se ba$ bavi ovom mojom vrstom bolesti, onda su stvari krenule. On je krenuo sa
pretragama, i napisao je dijagnozu... Onda me on i danas prati... To je ve¢ osma godina
i ulazim u neke projekte le¢enja i dobro se ose¢am?*

»Ljudi iz unutra$njosti pri¢aju da dok dobije$ uput za Beograd, moras da podmitis
tamo 50 ljudi, a znamo da su u unutranjosti mnogo manje te materijalne moguénosti.
Kakvi su domovi zdravlja je pitanje, ko je imao ultrazvuk, a kamoli reznonancu ili ne-

«

sto.

Iz navedenih primera je jasno da izmedu ustanova tercijarne zdravstvene zastite ipak
u praksi postoji odredena hijerarhija, iako je ona na normativnom planu pre¢utana. Na
vrhu te pre¢utane hijerarhije se nalazi Klini¢ki centar u Beogradu, koji, sudeéi prema
iskustvima nasih ispitanika, raspolaZe najve¢im brojem specijalista za razli¢ite retke bo-
lesti:

»...tako smo svi prosli, zna¢i svi smo ¢ekali neke termine da bi se uradile neke ba-
nalne analize koje se rade kod nas u bolnici u Novom Sadu, i na kraju, kada uradimo
sve §to mozemo u Novom Sadu, skupi se jedna komisija ili konzilijjum za moje dete od

13 Od Klinitkog centra u Beogradu, koji je najvei u Srbiji.
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desetak lekara neurologa, ne znam, geneticara, i donesu odluku konzilijuma. Sad ¢u
da citiram: ‘Dete ne moze da se dijagnostikuje na nasim prostorima, re¢ je o neuroku-
talnom oboljenju, s tim predlazemo dalje praéenje deteta u svrhu dijagnostike.’ Sta to
zna¢i, mislim, dalje pradenje?! Da propadne, da nedajboze izgubim dete ili ne znam ni
ja, da bude nesto kasno ... I na kraju, kada treba da dobijemo uput za Beograd, kada
vi$e nemaju $ta drugo da urade, onda mi kazu: ‘Pa znate, konzilijum je odlucio da se
dalje prati dete. Nema svrhe da idete u Beograd kada je ovo neizle¢iva bolest?” Mislim,
a kako oni znaju da je neizle¢iva bolest, ako nema dete dijagnozu? Koja je to bolest ako

je neizlediva?®

Ovaj raskorak izmedu formalne strukture sistema zdravstvene zastite i realne situa-
cije na terenu, pacijentima obolelim od retkih bolesti i ¢lanovima njihovih porodica do-
datno otezava put dolazenja do prave dijagnoze i adekvatne terapije, zahtevajuéi njihov
dodatni, intelektualni, fizi¢ki, finansijski i emotivni angazman.

»Ogroman je problem, za nas iz Novog Sada, to §to novosadski lekari nas ne upucuju
na Beograd, nego mi odlazimo sami u Beograd, pla¢amo, dolazimo do lekara... Cak
neke analize koje jako dugo ne mogu da se urade u Novom Sadu, mi moramo da plati-
mo u Beogradu da bi bile brze odradene, da bi ti lekari uopste usli u taj proces trazenja
dijagnoze, jer nam ta analiza treba, a u Novom Sadu smo je ¢ekali mesecima. Tako da,
tek onda kada beogradski lekar, koji je na nekoj vi$oj instanci od novosadskog, da nalog
da treba odredena stvar da se uradi, ¢, oni tada u Novom Sadu, eventualno, to prihvate.
Znadi, to nije nesto §to je regularan put:*

Nazalost, ¢ak i kada pacijenti uspeju da prevazidu brojne strukturne probleme, u
vidu identifikovanja specijalista u drugim sredinama'®, uspostavljanja kontakta sa insti-
tucijama u kojima oni rade, zakazivanja pregleda, obezbedivanja finansijskih sredstava
za putovanje i neophodne analize i sl. de$ava se da na ciljanoj destinaciji nisu uvek do-
¢ekani na adekvatan nadin.

»--. kod doktorice u Beogradu, koja je bukvalno jedini doktor u Srbiji koji se time
bavi, doZivela sam da mi je rekla: ‘Sto smo mi uopste dosli, kada smo iz Vojvodine 2’

14 Uglavnom u Beogradu.
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Opve vrste ,institucionalnih rivaliteta®, koje mogu imati oblik (a) regionalnih riva-
liteta®, kao u prethodno navedenom primeru, (b) meduinstitucionalnih i/ili (¢) unu-
tarinstitucionalnih znacajno otezavaju ve¢ ionako komplikovanu poziciju obolelih od
retkih bolesti i ¢lanova njihovih porodica, pre svega zbog ¢injenice da se ovaj nedovolj-
no transparentni dijalog, izmedu pacijenata/¢lanova njihovih porodica i predstavnika
zdravstvenih institucija, odvija u dva paralelna toka u kojima svi akteri ne ucestvuju,
niti mogu da udestvuju, ravnopravno. Naime, dok pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica
nastoje da razre$e odredeni konkretni zdravstveni problem trazedi odredenu specifi¢nu
zdravstvenu uslugu, pruzaoci usluga u tom dijalogu istovremeno pregovaraju o vlastitoj
poziciji unutar zdravstvenog sistema, koji kako smo ve¢ konstatovali ignori$e ¢injenic-
no stanje da je odredene uskockspertske zdravstvene usluge moguée dobiti samo na
jednom mestu.

»Moje dete se do godinu dana le¢ilo u Degjoj klinici u TirSovoj, samim tim, posle
toga, presli smo na dedju neurologiju. Kada je trebalo da radimo magnet, poslali su nas
u Tir$ovu, gde sam dobila samo izvestaj magneta bez nalaza CD magneta. Doktor koji
nas je prethodno le¢io nas je navodno zapamtio i trazio je da nam se da samo izvestaj
bez CD-a. Ja sam reagovala na to i trazila da ho¢u da uzmem CD da bih odnela svom
lekaru koji le¢i dete. Nismo ga dobili. Na izvestaju se nalazila i postavljena dijagnoza,
zbog koje sam Zelela da dobijem drugo misljenje... Slede¢i magnet koji radimo, radimo
na Institutu za majku i dete, gde meni odbijaju da uzmu magnet iz TirSove, bas kao $to
je gospoda rekla, da, postoji rivalitet ili $ta veé... Kao, ako ste radili pretrage u jednoj
kuéi, radite i nastavite tamo da radite $ta treba, ako radite kod nas — radite kod nas.
Zbog te katastrofalne dijagnoze koju smo dobili u Tir§ovoj ... ja sam ... i htela drugo
miSljenje Instituta za majku i dete. Medutim, oni su tamo striktno odbili da pogleda-
ju ¢ak i izvestaj i magnet, ve¢ su jednostavno dali svoje misljenje, tako da, rivalitet ne
postoji samo izmedu ... unutra$njosti i Beograda, ve¢ i u naSem ‘centru) izmedu dve
beogradske kuce postoji takode neki rivalitet ili $ta veé: ,Kod nas u Beogradu postoje
dve osnovne ustanove gde mi mozemo da vodimo decu. To su Univerzitetska bolnica
u TirSovoj i Institut za majku i dete. Moje dete je igrom slu¢aja, posle rodenja odmah
zavrsilo na Institutu. Dva meseca smo bili tamo. Radilo se $to se radilo. Kad god smo,
posle toga, mi hteli da odemo u Tir$ovu, a ja sam dobijala upute za razliku od svih vas,
kad bih se pojavila tamo, trazili su mi prvo otpusnu listu iz bolnice, i kad bi videli da je
Institut: “Vi se lecite na Institutu, zasto se dosli ovde?". I uvek je, i kada bismo zaglavili

15 U smislu odbijanja odgovornosti za nesto $to se percipira kao posao druge institucije, u
prethodno navedenom primeru institucije iz unutrasnjosti koja po misljenju specijalistkinje
nije uradila posao koji je formalno u njenom delokrugu nadleznosti.
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u bolnicu na sedam dana zbog bilo ¢ega, bilo: ‘Dobro, sad ste ovde bili, ali ¢im zavrsite
vratite se na Institut, to je vasa mati¢na ustanova... Neki rivalitet postoji tu. Zasto? Ne-
mam obja$njenja:*

»Kad izmedu beogradskih bolnica postoji rivalitet, onda mozete zamisliti ... kako to
funkcionise izmedu gradova:*

»..1 U mati¢nim ku¢ama ¢esto nema saradnje:

Iz svega proisti¢e da bi postoje¢e administrativne procedure prosledivanja pacijena-
ta ka vi$oj instanci zdravstvene zastite unutar postojeéeg zdravstvenog sistema morale
dabudu znacajno unapredene kako bi se put dolaZzenja do dijagnoze, odgovarajuce tera-
pije i dodatni finasijski i zdravstveni rizici kojima su izloZeni pacijenti oboleli od retkih
bolesti smanjili. Unapredivanje nekih od ovih procedura u praksi zna¢i samo jednostav-
no priznavanje o¢iglednih ¢injenica poput udaljenosti odredenog mesta od zamisljenog
»administrativnog centra®.

»- gomila novca bespotrebno se trosi na te neke administrativne procedure tipa: lju-
di iz Vojvodine koji zive u Pancevu, a Panéevo je na par kilometara od Beograda, zbog
neke administrativne procedure moraju da idu u Novi Sad, $to je veoma komplikovano,
jer je Novi Sad mnogo dalje:*

Veoma znacajna strukturna manjkavost zdravstvenog sistema Republike Srbije koju
uocavaju nasi ispitanici ti¢e se nedostatka osnovnih dijagnostickih sredstava. Ovaj nedo-
statak posledica je manjkavosti u vezi sa:

(a) nepostojanjem odredenih aparata. U tom smislu navodimo indikativan izvod iz
narativa jednog ispitanika:

»Posto niko nije umeo da mi kaze $ta mi je, malo sam se raspitao. Odlazim na pri-
vatnu kliniku kod nas, koja ima jedan od najjacih skenera, odnosno, pardon, magnet-
nih rezonanci ovde, proizvodada Simens (Siemens), koja je dosta skuplja od Filipsovih
magnetnih rezonanci koje imaju drzavne bolnice, zato §to Simensove magnetne rezo-
nance, kada ih kupite, vi kupite i softver koji uz njih ide. Sve Simensove megnetne re-
zonance na svetu su u Nemackoj umreZene u jedinstveni sistem, pa kad se na snimku
pokaze morfoloska struktura nekog tkiva, sistem odmah iz baze izvadi takav sluc¢aj ako
je bio negde u svetu, obelezi strelicama i napise $ta je. Ja odlazim na magnetnu rezonan-
cu, koju pla¢am, naravno, iz sopstvenog dzepa i istog momenta dobijam dijagnozu, na
potpuno zaprepas$éenje radiologa koji su radili snimak, jer je to vrlo retko oboljenje. ...
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Meni je skener nasao sli¢an slucaj kao moj u Australiji.... sa ve¢ uspotstavljenom dija-
gnozom. ... odlazim kod svog lekara opste prakse koji samo $to nije pao sa stolice kad je
video o ¢emu se radi’

Imajuéi na umu ovo svedocanstvo, postavlja se pitanje zasto nijedna drZavna insti-
tucija ne poseduje ovakav aparat, koji zna¢ajno smanjuje put dolazenja do dijagnoze?

(b) disfunkcionalnoséu aparata koji postoje, ali su u kvaru i ne zna se kada ¢ée biti po-
pravljeni:

»>Mi smo bili u inostranstvu... Za$to smo otisli? Zato $to analiza koja je u to vreme
radena na Insitutu za majku i dete i, amino-kiseline, tada za godinu dana nisu mogle da
budu uradene ... T kao uradice se, uradice se, uradice se... do detetove jedno treée-cetvr-
te godine koliko je imao prvi put kada je zavrsio na aparatu za disanje. Tada smo shvatili
da mu je Zivot ugrozen ... zbog tih amino-kiselina. U Beogradu ni tada nisu uspeli da
obezbede uslove da se analiza uradi. Opet su nam rekli: ‘Uradice se, sada je aparat u kva-
ru. Onda smo dobili kontakt doktorke iz Hrvatske, koja nam je preporutila Austriju,
da bi odradili to ... Na Institutu su nam rekli: ‘Dobro, javite nam se kad se vratite” Niti
su mi dali propratno pismo od lekara, ni prevod... Zna¢i sve smo to mi sami sastavljali,
prevodilii to je to..”

(c) bronicnim i/ili Cestim nedostatkom razlicitih reagenasa i/ili lekova koji su neopho-
dan repromaterijal za izvodenje odredenih analiza i/ili terapijskih procedura:

»Da bi se le¢enje NET-a zapocelo, za lekare je kljuéni test tzv. ultrasken. To je pro-
cedura u kojoj se dijagnosticki postupa, a sken se radi na nuklearnoj medicini ... Ima
savremenijih metoda, ali mi, nazalost, nismo u mogu¢nosti da ih primenjujemo. Da
bi se taj test napravio, potrebno je pacijentu ubrizgati neki... raiofarmak. E, tu poéinje
problem. Tog radiofarmaka sporadi¢no ima. Klini¢ki centar to nabavlja katkad. Paci-
jenti sa NET-om su relativno retki. Recimo da se godi$nje pojavi 80-100. Taj obelezivad
je, recimo, skup. Dakle, Klini¢ki centar nabavlja one preparate koji su im vise potrebni
i ovo ostaje uvek negde u¢uskano u stranu. Dakle, od juna meseca do oktobra meni
nije mogao da bude uraden ultrasken i na moju sre¢u uraden je zahvaljuju¢i donaciji
proizvodaca leka. Farmaceutska kuéa je donirala jednu koli¢inu i ja sam se nasla na tom
spisku. Cim je napravljen ultrasken, a to je bilo negde u oktobru-novembru... od onda
sam ja redovno na terapiji. ... Trenutno se na ultrasken ¢eka i ima i po 70 pacijenata na
listi. To znam sigurno. A dnevno, kada imaju obeleziva¢, mogu da urade 4-6 pacijenata.
E, sad vi izratunajte kada ¢e do¢i na red oni koji su poslednji:*
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»Veliki su problemi tokom le¢enja bili ti $to su meni bile zakazane tri zra¢ne terapije,
pa se posle prve aparat pokvario, pa nije radio Sest meseci. Ja kasnije nisam smeo da
idem na tu vrstu terapije kada je popravljen aparat, jer sam bio ve¢ u drugoj fazi bolesti
transplantacije. Tada ne smete da idete na zracenje. Lecenje se sprovodi nekim vrsta-
ma lekova koji se nabavljaju javnim nabavkama i vrlo ¢esto ti postupci javnih nabavki
‘padaju’. Zale se ponudadi, $ta ja znam... Iako samo jedan proizvoda¢ proizvodi taj lek,
nazalost. To je Novartis, koji je u sporu sa nasom drzavom. Lek proizvodi preko svoje
filijale Lipomed u §Vajcarskoj. Otkako se desio onaj spor sa vakcinama za grip, oni pri-
staju da isporuce taj lek samo kad im se plati. Ranije je funkcionisalo tako $to naruite,
pa oni posalju, pa se lekovi plate ... sada samo avansno plaéanje prihvataju od Srbije...
Vrlo &esto se desava da leka nema. 30 tableta kosta 38.000 dinara ... Kad leka nema,
onda, mozete jedino preko crnog trzista da ga nabavite, posto je lek na Listi D i ne moze
se nabaviti ovako. Kada ga nabavite, onda postupak ide ovako: moja supruga mora da
ga donira klinici, da potpiSe ugovor da je ona donator, pa onda meni oni taj lek daju i
tako ... tokom terapije, preporucuje se i davanje nekih injekcija ‘zometa’ istog proizvo-
daca Novartisa. One su oko 40.000 dinara. Nema ih ovde kod nas, ne priznaje ih Fond,
nisu registrovane. Ja sam ih kupio Sest komada. Cetiri sam primio, ali posle sam u$ao u
proces transplantacije, pa sam te dve poklonio klinici da daju kome god hoée. One su
oko 40.000 dinara svaka kada se nabave u inostranstvu:’

»-.. borba za lekove na koje nemas prava samo zato $to nemas dijagnozu je uzasna.
Evo, ja ¢u ispridati svoj sluéaj. Ja sam godinama kupovala lekove na crno. Sta to znati?
Maskiram se sa kac¢ketom i u crnoj jakni i stanem na ¢o$ak tamo preko puta te i te apo-
teke i kao da dilujem drogu se ose¢am, da bi mi ta Zena iz apoteke iznela te lekove koje
na crno donosi iz inostranstva, samo zato §to nisu registrovani ovde, iako je podnesen
zahtev za registraciju i-haj-haj kad. Znadi, ja kao diler droge kupujem lekove za svoje
dete, godinama ..

Ipak, ono $to najviSe pogada nase ispitanike jesu indirektno ve¢ pomenute zesko-
le u prisupu lecenju i rehabilitaciji. Ove teskoée mogu biti posledica: (a) regionalne
deprivacije, o ¢emu je veé bilo redi, (b) odsustva informacija i/ili (c) voluntarizma
zaposlenih u zdravstvenom sistemu. Nemali broj nasih ispitanika smatra da bi infor-
misanje pacijenata o karakteru retkog oboljenja od koga boluju, mogu¢im pristupima
le¢enju i vrstama rehabilitacije moralo biti na mnogo visem nivou. U tom smislu,
posebno se ¢ini teskim situacija onih pacijenata i njihovih najblizih koji jo§ nemaju
postavljenu dijagnozu.
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»Po$to nema dijagnoze, problem je uopste predvideti $ta nas ¢eka, dakle koji je sle-
dedi simptom, $ta ¢e, i u kakvom ¢e stanju dete biti? Dakle, opet je roditelj prepusten
sam sebi, u kom smislu... Niko nam nije rekao da ¢e dete koristiti jednog dana aspira-
tor za izvla¢enje $lajma, niko nas nije obucio kako se koristi taj aspirator. Mi smo sami
sa interneta saznali kako da guramo cevéicu i da joj vadimo $lajm. To je isto Zivotno
opasno, mogu sopstveno dete da unistim u pokusaju da mu pomognem. Niko nam
nije objasnio kako da koristimo koncentrator za kiseonik, niti da ¢e nam jednog dana
trebati. To je isto veoma opasno. Niko nije objasnio koliko litara kiseonika treba i kada
ga dati detetu. Opet ste vi kao roditelj sami. Ako detetu date previse kiseonika, mozete
da mu blokirate mozak. Opet, to je sve rizik na koji smo prinudeni. Mi za taj rizik nismo
spremani, nego smo prinudeni da u njega udemo. Jednostavno nemamo drugog izbora
... svakodnevni zivot ti je, ja mogu da kazem, agonija...*

Najozbiljniji problem o kome svedoe ispitanici ti¢e se voluntarizma zaposlenih po-
jedinaca u sistemu zdravstvene zastite koji iz razli¢itih razloga odbijaju da pruze pomo¢
osobama obolelim od retkih bolesti. Razloga za ovakve individualne ¢inove pojedinaca
je mnogo i oni variraju od gubitka interesovanja za pacijente ,kojima nema leka®, pre-
ko nezainteresovanosti i sujete do profesionalne neinformisanosti i iz nje proisteklog
straha da se primene pristupi u le¢enju koji se percipiraju kao nepotrebni. O ovom po-
slednjem svedodi ispitanica obolela od fibrodisplasia osificante progresiva, izuzetno retke
bolesti koja dovodi do okostavanja misica.

»A ono $to bih naglasila — ja ovde nemam lekara koji me prati. Dakle, aktivna sam
i u pokretu osoba sa invaliditetom i jedan sam od osniva¢ica NORBS-a. Kre¢em se u
tim krugovima i svi me nekako znaju, ali nemam lekara kod koga ¢u da odem. Ako mi
nesto zatreba, onda ja kontaktiram mog lekara u Americi i on mi odgovara, maltene,
istog trenutka. Ono $to je najgore je $to ta fizicka trauma treba da se svede na mini-
mum. I samo vadenje krvi mozZe da izazove veliku progresiju. Ja imam problem ovde
da objasnim sestrama da meni treba krv da se vadi sa $to manjom iglom i da to mora
da uradi najbolja sestra. To postoji u odredenoj bolnici, pa sam igrom slu¢aja, upravo
zahvaljujuéi toj mojoj aktivnosti, dosla do jedne sestre ovde u Institutu, iako sam ja veé
odrasla osoba, ali koja pristaje da mi jednom u godinu dana izvadi krv, zato $to to radi
ekstra pazljivo i radi sa tim, tzv. bebi iglama. Eto, to je jedna od sitnica koje su resive,
a nemaju veze ni sa kakvim milionima, ni sa kakvim siromastvom, ali je u stvari niska
svest, moram da priznam, kod samih medicinskih radnika. Zaista na porazavajué¢em
nivou i u 21. veku u Srbiji*
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»U Srbiji postoji jo§ samo jedna osoba koja ima istu bolest kao i ja. On je Ziveo van
Beograda. Pre nekoliko meseci je pao i tesko se povredio, bila je to teska povreda glave.
Naravno, odmah su ga odveli u hitnu pomo¢ u tom gradu u kom zivi, gde, naravno,
doktori nisu imali pojma kako da se ponasaju da ne pogorsaju njegovo osnovno obolje-
nje. U hitnoj pomo¢i nisu hteli njegovu majku da saslusaju kad je pokusavala da objasni
da ne smeju da ga bodu ili da moraju to pazljivo da rade. Ona je mene zvala oko pono¢ii
jedan primer koliko nasilekari nisu spremni... meni je jasno da ne znaju, ali nisu spremni
da saslusaju niti da prihvate kontake sa nekim ko zna vise o tome. Ja sam poslala mejl
nasem zajedni¢kom doktoru koji Zivi u Filadelfiji, u roku od sat vremena mi je stigao
mejl da sunam svi njegovi brojevi telefona i on sam na raspolaganju, ne da ga pozovemo
jaili pacijent, ve¢ da ga pozove doktor koji je prihvatio tog pacijenta. Kontaktirao je ¢ak
i anesteziologa u Americi, kako bi taj anesteziolog posavetovao anesteziologa u Srbiji
ako eventualno dode do operacije, posto je glava bila u pitanju. Mi smo sve to prosledili
doktorima u gradu u kome oni Zive. Svi su otvoreno odbili da kontaktiraju naseg lekara
u Americi. Naravno da smo nudili telefone u smislu da nemaju nikakve troskove... To je,
na primer, jedan od ogromnih problema, ja sam se sa tim susretala kad mi je postavljena
dijagnoza pre 20 godina, ta¢nije, tada moji roditelji, ali, nazalost, to je i danas problem.
Ta sujeta doktora i odbijanje da se kontaktira neko ko je najveéi stru¢njak za odredenu
bolest, ¢ini mi se da se to najteze menja, ta ljudska svest:*

»Da se nadoveZzem na terpaiju i na to kako lako odustaju od nase dece. Recimo,
moje dete je krenulo bukvalno od drugogili tre¢eg meseca na vezbe u Sokobanjskoj. Na
pocetku smo isli stvarno intezivno, tri puta sedmi¢no. Radili su sa njim po 45 minuta,
u stvari manje, jer nikada on nije mogao da izdrZi toliko, ali koliko je mogao, toliko su
radili. Vremenom su videli da on ne napreduje uopste. Znaci, ne reaguje na te vezbe
nikako i onda su smanjili. Nakon $est meseci dolazili smo jednom sedmi¢no. Rekli su
nam, mozda je to i istina, ne znam, da su smanjene donacije, kao nemaju para da to
isprate, pa su nam rekli da dolazimo rede. Medutim, $ta je mene tada zabolelo? Mnoga
deca okolo, koju sam vidala na vezbama, sva su bila u boljem stanju od mog deteta. Je-
dino je moje dete bilo u toliko teskom stanju, a ima pravo samo jedanput sedmi¢no da
dolazi. Okolo vidim decu za koju se vidi da su zdrava, mogu, $to se kaze, konju rep da
iS¢upaju, ali, recimo, malo im se iskrivio vrat ... eto, ja poludim kad mi neko kaze kako
mu je sa zdravim detetom dato da ide u Sokobanjsku. ... Nama su vezbe ukinute jer dete
ne pokazuje nikakav napredak i prosto zasto bi sistem gubio novac na dete koje uopste
nema nikakvog napretka. Covek ne moze nekada ni da se pobuni. Prosto vas sve same-
lje. To nije samo to. Imate milion drugih stvari, gledate kako ¢ete i $ta éete!
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Ovaj voluntarizam samo je jedan od uznemirujucih oblika ponasanja zaposlenih
u zdravstvenom sistemu kome su izloZeni oboleli od retkih bolesti. Ipak, ukazujuéi na
losa mesta sistema zdravstvene zastite, koja su im iskustveno proizvela razli¢ite nivoe
bola i frustracije, ve¢ina nasih ispitanika to ¢ini tako da im kroz retori¢ku organizaciju
strukture sopstvenih narativa kontrastira fragmente narativa posveéene opisima isku-
stava na mestima unutar zdravstvenog sistema na kojima su osetili sigurnost i nadu da
je zivot sa zdravstenim problemom koji imaju mogué. U tom smislu posebno su zani-
mljive dve opozicije koje konstituiSu nasi ispitanici unutar interpretativnih strategija
vlastitih narativa. Prva tematizuje odnos izmedu sistema primarne zdravstvene zastite i
uglavnom sistema tercijarne zastite olicenog kroz aktivnosti konkretnih lekara specija-
lista koji se bave odredenim retkim bolestima. U ovoj opoziciji, dakako, negativan pol
pripada prvopomenutom sistemu.

»Osnovni je problem u primarnoj zdravstvenoj zastiti, zna¢i lekari u domovima zdrav-
lja gde se ode prvo ... i gde se na dijagnozu ... dosta dugo ¢eka. Tako da se, recimo, tri
meseca dete ledi od artritisa ... brufenima, $to je apsolutno nedopustivo kada je u pitanju
leukemija. ... Pretpostavljam ... da edukacija lekara u primarnoj zdravstvenoj zastiti nije
dovoljno dobra. Iako se radi na tome, u Insitutu za majku i dete postoje ti februarski te-
¢ajevi gde se bas radi na tome. Govorim uglavnom o Beogradu ... ali unutra$njost ... znate
Srbija nije Beograd ... Sest meseci ... Pritom prva tri meseca moja devojéica je u Domu
zdravlja le¢ena raznim antibioticima... Ako ne ide ovaj, onda drugi, pa tre¢i, i tako dalje...
Tu se ve¢ pokvarilo puno toga, pokrilo se... Nije se ni mogla dobiti jasna klini¢ka slika.
Onda se, naravno, krenulo putem preporuka. Isli smo od jedne do druge de¢je klinike u
Beogradu. Dok se na kraju, zapravo... sama bolest je svim doktorima izbola o¢i. Iz kostane
stzi je presla u perifernu krv. Tako da je mogao da je prepozna bilo ko, nije morao da bude
hematolog,. ... ho¢u da kazem da danas ... Sest meseci da se postavi dijagnoza akutne lim-
foblastne leukemije, koja nije retka u okviru de¢jeg kancera, nedopustivo je:

»Ja sam pacijent ve¢ Sest godina. Kada vi udete u tu pri¢u, vidite koliko je obolelih,
i koliko niko o toj bolesti u primarnoj zdravstvenoj zastiti apsolutno nista ne zna. Moja
dokrorka je rekla: ‘Ja sad sa vama o ovome nesto u¢im. Jedan mi je lekar rekao: ‘Mi smo
o tome u¢ili na nivou fusnota.’ Iako se nekad nesto o tome znalo, mnogo se ne zna*

Nasuprot tome, kontakt sa specijalistima koji mogu da imenuju zdravstvene teskoce
koje osecaju, preporude terapiju i olak$aju im (subjektivno i objektivno) zdravstveno
stanje, u zivote obolelih i ¢lanova njihovih porodica vraca izgubljenu sigurnost i nadu
da je moguée organizovati Zivot i u novim Zivotnim okolnostima.
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»Posle neizvesnosti i lutanja u domu zdravlja, radenja raznih analiza ... klju¢ni mo-
menat je kada lekari imaju ispred sebe sve nalaze i kada se na konzilijumu odreduje
terapija ... na koji na¢in mene treba le¢iti dalje. Naravno, internista onkolog sa Beza-
nijske kose, to se sve tamo desava, kaze pa mi ¢emo nju na ne znam kakvu terapiju...
Hemio ili ne znam ve¢ $ta. I tu je presudnu odluku zapravo doneo patolog, koji je
rekao ovo je neuroendokrini tumor, i da on nije za le¢enje u toj ustanovi, i da se ovakve
stvari le¢e na Klinici B u Internoj B na endokrinologiji kod profesora Damjanovica, i
ja sam dobila sve podatke kome da se javim. To je, recimo, bilo negde u junu mesecu.
Uspela sam da do profesora dodem posle dva meseca. Da uopste dodem do njega na
razgovor, bar, da zapo¢ne le¢enje ... Sticajem okolnosti na Institutu za endokrinologiju
profesor Damjanovi¢ se time bavi ve¢ dugi niz godina i, naravno, posto iz cele Srbije
dolaze pacijenti sa tom pretpostavljenom dijagnozom, jedan ¢ovek ne moze onda da
primi sve, pa se malo oteglo:*

».. to se klinike tice i profesora Damjanovi¢a... Mislim da je to posebna pric¢a. Prvi
put sam u razgovoru sa njim osetio da neko zna o ¢emu govori. Postoji samo jcdan pro-
blem, ¢ovek je zaista prezauzet. Ali na to se psihic¢ki svi mi pripremimo, kada se dode na
pregled ... ceo dan smo tu, jer ... Ja sam praktikovao u zadnje vreme knjigu da ponesem,
pa i pola knjige pro¢itam dok ne dodem na red. Jer, profesor Damjanovi¢ ... je stvarno
¢ovek koji je posveéen poslu od jutra do 10, 11, 12 noéu, on je sa pacijentima. Tako da
mi nije teSko da ¢ekam?*

Druga binarna opozicija koju konstrui$u nasi ispitanici odnosi se na odnos leka-
ra i zaposlenih u zdravstvu prema ideji postovanja odredenih zdravstvenih protokola.
Kako kaze jedna nasa ispitanica:

»Lekari rade po protokolu. Pretpostavljam da je ozbiljan problem ako ne rade po
protokolu.

Ipak, svakodnevica osoba obolelih od retkih bolesti prepuna je cudesnih obrta
u kojima oni bivaju zarobljeni u pukotinama odredenih protokola i prepusteni do-
broj volji izuzetnih pojedinaca koji imaju snage da iskorace izvan postojeéih pro-
tokola. Navodimo neke od takvih primera o kojima govore nasi ispitanici sa nadom da
¢e neke od ovih sistemskih nelogi¢nosti u buduénosti biti prevazidene njihovim uvode-
njenjem u realnost protokola.
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»Kada su u pitanju deca koja se le¢e od malignih bolesti, ali i deca koja se le¢e od
drugih retkih bolesti, kao $to su imunodeficijencije, gde se koristi terapija transplanta-
cije koStane srzi, jedan od regularnih lekova je tzv. aciklovir ili zovireks ... taj lek nije na
redovnoj listi pod Sifrom transplantiranih, jer lekari koji rade taj posao nemaju vremena
ili oni koji dobiju dopis od lekara nemaju vremena da taj lek stave pod ifru, tako da ta
deca, tj. roditelji, moraju da kupuju zovireks. Zovireks postoji u apoteci, dobija se na re-
cept, samo pod dijagnozom herpesa oka. Zna¢i, majka ode kod svog lekara opste prakse,
on se sazali i slaZe da ona ima herpes oka, tj. posalje je na o¢no, a posto znaju da je zbog
deteta, prosto svi ti ljudi zazmure, o¢ni lekar napise recept, prepise zovireks i tako dete
dobije regularni lek koji mu stoji ionako u protokolu da treba da ga uzme, ali ne moze
da ga dobije na recept pod svojim imenom. I to traje tako godinama*

»Postoji taj problem u zdravstvenim ustanovama, njihovo odbijanje da medusob-
no komuniciraju. Ovaj RFZO, to je, to bi bukvalno zahtevalo posebno jedno oku-
pljanje, da pricamo o problemima sa njima. Zasto? Zato $to vi kad nemate dijagnozu,
nemate ni tu ¢uvenu $ifru. Kad nemate $ifru, vi uopste ne postojite. To jest, vase dete.
Znadi, bez te $ifre nema$ prava ni na pelene, ni na epilepti¢ne lekove, tj. antiepilepti¢-
ne, ni na invalidska kolica, ni na bolovanje, zna¢i nista, kao da ti dete nije ni bolesno,
zato $to ti nemas tu Sifru. Onda dolazi proces gde ti namoli§ prvo da nades voljnog
doktora da lazira neku Sifru da bi ti dobila pelene ili invalidska kolica ili $ta god. To
je Citav proces, to traje ... Da ti nades ko hoce da stavi svoj pecat i potpis na laznu
dijagnozu, u stvari ko ¢e dovoljno da saoseéa sa tobom, jer vidi da je to detetu neop-
hodno, a da ti nemas kud*

»>Mi smo dobili bez dijagnoze kolica, dobili smo aparat za hodanje bez dijagnoze,
dobili smo tudu negu i pomo¢ bez dijagnoze. Zapravo, nije istina da je bez dijagnoze,
nego smo nasli lekare koji su saosecali sa nama pa su upisali neku dijagnozu... u stvari
Sifru, ali ta dijagnoza koja je nama kao upisana, je u stvari podsimptomatska. Mi nema-
mo krovnu dijagnozu. Od ¢ega su nastali ti simptomi ... E, sad, imali smo sre¢u $to je
na$ lekar hteo da upise tu neku poddgijagnozu, koja ¢e da... Ali, to samo zato $to smo
imali sreéu ..

Jo§ jedan aspeke koji neki od ispitanika tematizuju ti¢e se odredenih infrastruk-
turnih pitanja, koja po njihovom misljenju znacajno ugrozavaju zdravlje i buduénost
pacijenata obolelih od retkih bolesti u odredenim fazama bolesti, terapije i/ili reha-
bilitacije.
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»-.. recimo, hematologija na Bezanijskoj kosi deli WC sa gastroenterologijom i ima
svega Cetiri WC-ana jcdno 100 pacijenata. I to je sve u uzasnom stanju. S druge strane,
ljudi koji se nalaze u aplaziji, kojima ne sme niko bez maske da ude u sobu, treba da
idu i idu u zajednic¢ki WC sa gastroenterologijom. Neverovatno ... Imate situaciju da
sutra idete na transplantaciju i dali su vam mobilizacioni protokol za mati¢ne ¢elije, a
bubasvabe Setaju po sobi:*

2. Sistem socijalne zastite

Sistem socijalne zastite jeste na¢in uz pomo¢ koga drzava i lokalne vlasti pomazu svojim
gradanima da: (a) prezive i/ili savladaju komplikovane i teske Zivotne situacije, kao i (b)
kad god je to moguée, pruze podrsku kako bi se gradani koji su u nevolji osposobili da u
buduénosti sami brinu za svoje potrebe. U tom smislu mozemo redi da socijalna zastita
ima dva osnovna oblika koji ukljucuju: (a) materijalnu pomo¢ (koja moze biti novéanailiu
naturi, to jest, hrani, ogrevu, ode¢i, medicinskom repromaterijaluisl.), i (b) usluge socijalne
zastite (koje obuhvataju pomoé stru¢njaka, ili pomoé u vezi sa zadovoljenjem svakodnev-
nih potreba, smestajem u specijalizovanim ustanovama i sl. Prvi korak u ostvarivanju ovih
prava je u skoro svim slucajevima uspostavljanje kontakta sa opstinskim, odnosno grad-
skim centrom za socijalni rad, ili odgovarajuéim odeljenjem gradske ili opstinske uprave.

Mnogi od nasih ispitanika unutar svojih narativa ukazuju na to da je upravo ovaj
prvi korak na vise razli¢itih nadina obolelima od retkih bolesti i ¢lanovima njihovih po-
rodica otezan. Jedan od ¢esto navodenih razloga za to je odsustvo informacija o pravima
iz domena socijalne zastite i moguénostima za ostvarenje tih prava.

,,Sto se tice socijalnog, ja prvi put cujem dami uopste smemo nesto da trazimo, zato
$to, eto, ja radim. Mislila sam da dok mozes da radis, dok si na dve noge, koga ti misli§
i da pitas, to je stav na koji ja nailazim. Nisam iSla ni da pitam socijalno, ni lekara opste
prakse... Ko to moze da zna? Ja ne mogu da znam, ja sam sre¢na $to sam Ziva i §to sam
pronasla dobrog lekara®*

»U $koli gde radim pravna sluzba je poprili¢no neupuéena. Taj fond ili ve¢ kako se
zove — tamo se godisnje tri puta menjaju ljudi, po kojoj ve¢ stranci, politici, ko kako
kome odgovara, i svako mi drugaciju vrstu informacija daje. Jednom imam pravo, jed-
nom nemam, jednom probaj, jednom nema $anse, zato $to si zaposlena, sve dok radis i
dok si na dve noge ... furaj. Eto, to su informacije koje ja dobijam. I, uopste, iskreno ne
znam ni koga da pitam koja su moja prava?*
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».. 0d njegovog drugog meseca, kad smo izasli iz bolnice, prosli smo ‘celokupno
ono’ — psiholog, socijalni radnik u Sokobanjskoj ... Socijalni radnik me je prvi put pi-
tao, kada je dete imalo dva meseca, a trebalo je da dolazimo dva puta sedmi¢no tamo
kod njih: ‘Kako se snalazite, kako sa parama, kako putujete?’ Ja kazem: “Taksijem, jer
ne mozemo prevozom, ¢im idemo prevozom, dete dobije virus, pa zaglavimo u bolni-
ci... ‘A, ko vam to pla¢a?’ ‘Eto, snalazimo se. Nekad me neko preveze koga zamolim od
rodaka i sli¢no. Zanimljivo je da mi niko tada nije rekao da mi imamo pravo na tudu
negu i pomo¢. Jer, zar nije posao socijalnog radnika da mi to kaze? Nista mi nije rekao
ni pedijatar i ovaj i onaj, gde god sam i$la za bolovanje, socijalne radnice u drugim sluz-
bama, opstinske socijalne radnice ... niko vam to ne kaze. Tek kad sam saznala od druge
mame deteta koje takode ima probleme, pa sam ja pitala, a oni: ‘Uh, pa zar vam to niko
nije rekao?!” Eto tako stoje stvari

»Kao osoba sa invaliditetom mogu da tvrdim da postoji drzavna urota protiv mene.
Naprosto se preko socijalnih, zdravstvenih radnika, pa ne znam jos ... ako postoje neki
drugi, ovi $to rade u opstini ... svi su se udruzili prvo da mi ne kazu na $ta imam pravo,
a onda, kada saznam, da se trude da to pravo ne ostvarim:*

»Centar za socijalni rad je prepun nesenzibilnih osoba ... dali su nestrué¢niili nisu ne
znam ... ali mislim da nas ne razumeju. Ja pokuSavam njih da razumem, da su prepuni
poslaidaim svakakviljudi dolaze itd., ali mislim da je tamo previse neke mrznje ... I nije
samo moje iskustvo takvo. Svi imamo sli¢no iskustvo sa Centrom za socijalni rad. Vrlo
su neprijatni, vrlo nepredusretljivi, ne prezaju ni od ¢ega, nemaju strah nikakav da ¢e
da izgube posao zbog svog ponasanja, da neko moze da ih prijavi... Ne postoji nikakav
strah ili postovanje prema klijentima:*

Mnogi pacijenti oboleli od retkih bolesti i ¢lanovi njihovih porodica tokom procesa
postavljanja dijagnoze, le¢enja i/ili rehabilitacije susre¢u se sa nizom teskih Zivotnih
okolnosti u borbi sa kojima im je potrebna dodatna materijalna podrska. Ulazeéi u pro-
ces ostvarivanja prava na materijalnu pomo¢ mnogi od njih suocavaju se sa mnogim
izazovima na koje razlic¢ito reaguju. Komisije na koje izlaze kako bi ostvarili pravo na
tudu negu i pomod izazivaju posebno stresne posledice:

»Mene sve to pogada i pogada me zapravo posebno taj bezobrazan stav. Na komisiji
za tudu negu, doktorica je bila prema meni toliko drska da sam se rasplakala. Ba$ zbog
toga ¢ovek se povladi, ja sam se osecala kao da ja sad dolazim ne znam $ta ... da nju pre-

. ) o . . . e
varim, da ona meni sada to da? U takvim situacijama ¢ovek trpi veliko ponizenje:
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»Na komisiji su me, bukvalno, iako smo doneli gomilu papira, pitali: ‘Sta je sa dete-
tom?... Ja po¢injem recenicu ovako: ‘Smatra se... Doktorka mi kaze: ‘Izvinite, mene ne
zanima §ta se smatra. Sta je sa detetom?” Meni tu ve¢ pada klapna. Sta mi sada dalje da
pri¢amo... Dete nema dijagnozu, smatra se to i to. Kreée ve¢ sad verbalno rivalstvo, gde
ja ... srecom moj muz je mnogo staloZeniji u celoj toj pridi, on je bio kao, ajde, da se smi-
rimo... Znadi, mi smo izasli, ja sam izasla, nisam mogla uopste sa njom da razgovaram.
Rekla sam doktorki da ima papirologiju i da pogleda $ta se smatra. Naravno, stiglo nam
je resenje. Odobrili su nam tu minimalnu tudu negu i pomo¢ od 9000 dinara. U redu,
bilo kakva pomo¢ je dobrodosla. Alj, fizikalna terapija samo kosta 13.000 mese¢no, jer
mi ulazimo na pet meseci u bolnicu. Tih preostalih sedam meseci ona neée imati fizi-
kalnu terapiju. Ne mora da ima svaki dan, $to ¢e neko re¢i. Mada, kad smo u bolnici, ona
je ima svaki dan i to dva-tri tretmana na dan. Ja Zelim da joj priustim da ima fizikalnu
terapiju svaki dan, bar jednom, jer mislim da je ona zahvaljujuéi toj fizikalnoj terapiji i
stigla tu gde jeste. Dete ¢e, najverovatnije, prohodati. Sad, sa kakvim balansom ili ne, to
ne moze niko da garantuje, ali ho¢u da kazem da oni sad nama kao nesto prebacuju...
Ja sam se Zalila i trazila da dobijemo tu redovnu tudu negu i pomo¢ od 25.000-26.000
dinara, zato $to vidim da neka deca, na primer, koja se kre¢u normalno dobijaju toliki
iznos, jer ulaze u neku drugu Sifru, i zato dobijaju pun iznos, a ne treba im toliko terapija
kao, na primer, nama. Ne, odbili su nas, iako smo sve naveli. Odbijenica ima tri strane.
Naveli su sve §to sam ja rekla. I da ne hoda, i da ima uzasnih problema sa hranjenjem,
dobijanjem na tezini, da ne spava, zna¢i, u pitanju su ozbiljni problemi sa spavanjem.
Nama konstatnto treba neko u kuéi za rad sa njom, sve to je navela komisija i u odbije-
nici. Ostali smo na tome da li da tuzimo drzavu ili ne... De¢ji dodatak primamo, ali sa
tih 2500 dinara je ... smesno... To je stvarno sme$no!*

»Tuda nega i pomo¢ je nesto na $ta smo se mi orijentisali. Kozna bolest ne moze da
dobije uve¢an dodatak na tudu negu i pomo¢, zato $to negde u nekom pravilniku stoji
da koza moze biti o$te¢ena samo 70%. Onda, imamo jos... Sad, to se malo vezuje na ovu
prethodnu pricu sa sistemom... Postoji negde neka potreba da se $tede drzavne pare. I vi
onda imate lekare kojima je sugerisano da ne prepisuju skupe lekove, da ne daju skupe
preparate. Mi imamo lekare, na primer, koji za ono $to nam je garantovano od strane
Fonda da moZzemo da dobijemo, ako vas$ izabrani lekar nije u domu zdravlja, drugi lekar
neée da vam to pise, jer pretpostavlja da moze da bude kaznjen. E, sad, u sistemu soci-
jalne zastite ne znam da li je iko ikada od njih bio kaznjen, osim ovih $to izdaju lazne
penzije, pa se ni njima nije nikad ni$ta dogodilo. Alj, $to se ti¢e tude nege i pomo¢i,
konkretno, za buloznu epidermolizu, oni su i skrti, za ratun drzave, i prosto neupu-
¢eni. Ja mislim da za ve¢inu retkih bolesti, sistem socijalne zastite veruje da ¢e ti ljudi
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misteriozno ozdraviti u nekom trenutku. Na primer, lekar specijalista, ¢ak i kad vrlo
diretkno napise da je to bolest koja je neizlediva, sistem socijalne zatite ¢e to tretirati
kao privremeno stanje ... koje ¢e nestati sa odlaskom u $kolu, prod¢i sa pubertetom, posle
puberteta, zna¢i ima tih nekoliko, da kazem, razvojnih ta¢aka gde oni na svoju ruku, od-
nosno lekari koji posreduju u sistemu socijalne zastite izvode zakljucke, pretpostavljam
sa ciljem da se u$tedi novac i pretpostavljam zato $to je to jedna i formalno manjinska i
nezasti¢ena grupa, sa kojom vi prakti¢no mozete da radite $ta hocete. Jer, re¢ je 0 7000
bolesti rasporedenih na 5000 ljudi koji ne mogu nikako da se ujedine protiv sistema,
pa da se to njihovo stanje vidi, tako da... Vilo ¢esto, znaci, moje dete je dobilo na prvom
tom njihovom ro¢istu 70% telesnog osteéenja, po osnovu te koze, mada su, zapravo, u
pitanju i sistem za kretanje, u pitanju su i ruke i razni neki drugi problemi koji dovode
do povecane nesamostalnosti, pa onda se vi zalite, sami se zalite, zalite se baz advokata,
naravno, do nivoa do kog mozete da se zalite baz advokata, pa onda oni namicu taj pro-
cenat telesnog oste¢enja do 90-95%, dok se ne dode do 100%. Jer 90% telesnog ostede-
nja kosta 9700 dinara, a 100% telesnog o$teéenja kosta 25.000-30.000 dinara. Ne znam
koliko je sad uveéan dodatak... Znadi, uveéani dodatak... Oni to ne kazu eksplicitno,
ali moraju ozbiljno da vam fale delovi tela i da imate o¢iglednu mentalnu ometenost.
Onda opet imate taj ljudski faktor, kad vi udete i tu ordinaciju, gde vas pregledaju da
li vi izgledate dovoljno jadno. Znate, vi kao osobe obolele od retkih bolesti, njihovi
roditelji, njihove porodice, znadi niko od njih ne oéckuje da izgledaju normalno. Oni
prosto moraju da izgledaju jadno da bi dobili pare. I vi ako izgledate normalno, ako vam
je dete veselo, mislim uslovno normalno, da ne uvredim nikoga, ali prosto ako to sve
izgleda drustveno prihvatljivo na onom najosnovnijem nivou, vi ste odmah... kako da
kazem ... vi niste vi$e kanndidat da dobijete to nesto, $ta vama fali... Znate, mislim, vi
dovedete veselo dete na opservaciju. Postoje i bolesna vesela deca ... to ... postoji, ali ...
da kazem, nije obi¢aj. Tako, moj rat sa socijalnim sistemom traje od neke 2007. godine,
kad smo podigli sa 70% na 90% telesno osteéenje, pa onda nakon toga je bilo da pove-
demo upravni postupak, koji nismo poveli, jer vi dok prodete kroz taj sistem, to je jedno
maltretiranje sa papirima, sa skupljanjem, sa objasnjavanjem i onda kao OK, ne treba
nam... Mislim, kome treba... Prosto, ko je u situaciji da mu to ¢ini toliko, a da ne moze
da dobije, to je stragno. Ja mislim da u Srbiji ¢itave porodice Zive od de¢jih dodataka i te
tude nege i pomodi. Sto se ti¢e konkretno nase bolesti, uslovno odobravanje uvecanog
dodatka do polaska u $kolu, do puberteta, ili do posle puberteta sa o¢iglednim ocekiva-
njem sistema da ¢e neko od retke bolesti ozdraviti je smesno. I onda se ti postupci po-
kre¢u na svakih $est meseci, ko kako ima Zivce, ko kako ima vremena, ali to je nesto $to...
socijalni sistem je ... ja mislim, najuporniji od svih drzavnih sistema, jer uporno odbija
da prepozna bilo $ta, zato $to valjda oni imaju te svoje lekare i oni su tu negde izmedu
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zdravstva i socijale i oni su prosto ucaureni, ja ne kazem, u pravilniku kad pise - to pise,
ali vi imate ¢injeni¢no stanje, koje kaze da ovaj ¢ovek ne moze sam, a to je nesto $to se
ne resava nikako!

»Moja ¢erka je dobila tu tudu negu i pomo¢, ali mora da budete bezobrazni. Ovo
kako broj dva kaze da se odli¢no oseéa i da radi sve §to ne moze, a njegova mama kaze da
je ona njegova druga polovina, to u nasem sistemu ne sme da postoji, dok se ne dobije
ono §to treba. Znadi, moja ¢erka je tamo uletela, tréeéi, ja sam rekla: ‘Stani, mora tata
da te unese. Morate da pribegavate, nazalost, nekim stvarima koje su bezveze. Ona je
u tom trenutku tréala, a sledeéeg je mogla deset dana da ne ustane iz kreveta. I u startu
sam pitala komisiju: ‘Hodete li da vidite rane?’ Skinuli smo joj zavoje, lekarka vise nista
nije htela da gleda, ali mi je dala 100%. Mora da se pribegava i takvim stvarima ..

Sli¢no stoje stvari i u slucaju ostvarivanja prava na nefinansijsku materijalnu pomo¢,
koja se u slucaju obolelih od retkih bolesti uglavnom odnosi na ostvarivanje prava na
subvencionisanu nabavku razli¢itih medicinskih i ortopedskih pomagala.

»Mi smo dobili kolica isto na laznu dijagnozu. Isto nemamo dijagnozu, ali doktorka
je bila fina, pa je napisala nesto i dobili smo bas ta neuroloska kolica za najtezu decu sa
svim dodacima. Ona je stavila sve dodatke i sa svim tim dodacima drzava vam daje oko
80.000. Tad je to bilo 800 evra. Ne znam vise ta¢no u dinarima, jer je proslo dve-tri go-
dine. A, naravno, da biste dobili neka kolica koja li¢e na nesto i da su malo kvalitetnija,
morate da dodate, ako imate para, ko nema uzme ona koja su najprostija. Mi smo skupi-
li, pa smo dodali. Tako smo mi dodali jo§ 400 erva da bismo dobili neka kolica koja li¢e
na nesto ... kad pogledam u inostranstvu, neke druge mame koje dobijaju za decu silna
pomagala: hodalice, stajalice, stolice ... dusa me boli ... mi nemamo ni$ta. Nemamo ni
para ni mogu¢nosti da to skupimo, to isto kosta i tamo i ovde, zaista. I u inostranstvu
kosta, ako se kupuje, po 2000-3000 evra ,,Sto se ti¢e te dodatne pomodi, u smislu me-
dicinsko-tehnickih pomagala i te opreme koja je neophodna za cisti¢nu fibrozu, evo veé
Sest-sedam godina, pokusavamo sa zahtevima, sa RFZO, da se taj, jedan od adekvatnih,
inhalatora stavi na teret REZO-a i da mogu da ga dobijaju pacijenti od cisti¢ne fibroze.
Pre nekih pet-Sest godina uspeli smo prvi put da stavimo u pravilnik dijagnozu cisti¢ne
fibroze, ali smo tu i ostali. I dalje se dobijaju inhalatori koji kostaju tri, &etiri, pet mozda i
7000-8000 dinara, oni Prizmini inhalatori, ali to nije ni priblizno $to se ti¢e tih potreb-
nih tehnickih karakteristika i zahteva vezanih za sam lek, jer svi ti lekovi koji se dobijaju
na teret RFZO-a nisu dovoljni:*

211



212

DRUSTVENI I PRAVNI POLOZAJ OSOBA SA RETKIM BOLESTIMA I NJTHOVIH PORODICA U SRBIJI

I ostvarivanje prava na druge oblike novéane materijalne pomo¢i praéeno je dodat-
nim zapletima:

»Jednom smo dobili socijalnu pomo¢. Trazila sam je za nabavku lekova. Trebalo
nam je da kupimo, bio je neki raskorak ovde i, naravno, mozete da dobijete do 100.000
dinara. Dobili smo 20.000 dinara, ali smo to primili posle godinu dana. Tako funkcio-
nise sistem socijalne zastite u gradu Beogradu:

»Nama je zaista neophodna ta socijalna pomo, ali to... Donose neke sramne zako-
ne, donose neke stvari za koje ne Zele da budu upuéeni ili se trude da nas saslusaju, ali
nas ne saslusaju dovoljno. Znadi, sve u svemu, to je jedan veliki uzas u Srbiji. ... Dok
god sve retke bolesti, odnosno dok ne bude uraden taj registar retkih bolesti, dok god
doktor pedijatar iz tercijarne ustanove ne otkuca nasu $ifru ‘Q.81 i sve ne izade lepo
njemu na ekranu, u smislu ti sme$ to i to, ili pojam neke druge bolesti, bi¢e nam ovako:*

Cak i kada uspeju da ostvare neko od prava iz domena socijalne zastite koja uk-
lju¢uje materijalnu pomo¢, realnost svakodnevice im vrlo brzo pokazuje da drzava
zapravo kroz sistem socijalne zastite nema nameru da im realno tesku Zivotnu si-
tuaciju u¢ini podnosljivom, ve¢ samo podnosljivijom u odnosu na stanje pre toga.

»Nita ne dobijamo i to $to dobijamo tudu negu i pomo¢ i de¢ji dodatak toliko je
mali da ne moze da pokrije ni blizu sve troskove, koje mi roditelji imamo, jer smo mi, na
primer... evo konkretno, moje dete, posto je jako osetljivo, ne moze da ide u de¢ju bol-
nicu na vezbe i te vezbe smo mi prinudeni da pla¢amo. Onda, logopeda, defektologa,
preglede u bolnici ... to sve treba mi roditelji da pokrijemo. Ako su u pitanju samohrane
majke, koje moraju sa detetom da budu 24 sata, i nemaju druga primanja, onda se kr-
pimo sa tim, bukvalno da bi detetu sve... Evo, meni dete ima 9,5 godina, sedi u stolici
onoj za bebe za hranjenje, jer mora. On ima ku¢nu nastavu, mora da radi. U jedinoj
ortopedskoj radnji koja uvozi te stolice dobila sam predra¢un — kod njih stolice kostaju
415.000 dinara. Ja to ne znam kako bih skupila ... Stvarno je ogromna cifra koju ja treba
da skupim i firmama da piSem i sve... Ajde da je 100.000, ali 415.000 je ba$ ogromna
cifra. A, nema drugih, samo u toj jednoj firmi i ona je hrvatska. Samo jedan tip takvih
stolica imaju i u toj firmi. Ja mom detetu to devet godina ne mogu da priustim i zato me
dusa boli, ali jednostavno su to neke stvari.... Ne mozemo deci da obezbedimo nesto $to
je najosnovnija potreba deteta’

Ipak ono $to najvise pogada i boli nase ispitanike jeste ose¢anje da drzava, drus-
tvo i sistem socijalne zastite ne Zele da ih podrze kako bi podigli (materijalni, so-
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cijalni i emotivni) kvalitet Zivota i svojih socijalnih interakcija, ve¢ ih uvek iznova
vracaju na mesto traume i oseanje da je boles¢u potisnuta normalnost Zivota sva-
kodnevice, o kojoj mastaju, za njih nepovratno izgubljena.

» ako niste sakati ili o¢igledno mentalno retardirani... ako ne izgledate jadno i
drustveno neprihvatljivo... ako ste ¢isti ili ako je dete veselo pri komisijskoj proceni...
necete dobiti 100% invaliditet:

»-.. Nemas pravo na normalan Zivot... ako udes§ nasmejan na komisiju — izbace te’

»Ako dete ude onako nasmejano i razdragano na bilo kakvu komisiju, to je katastro-
fa — odmah nas izbace napolje:*

Od usluga socijalne zastite koje koriste, ili bi Zeleli da koriste, oboleli od retkih bo-
lesti i ¢lanovi njihovih porodica unutar svojih narativa bavili su se razli¢itim vrstama
usluga i ostvarivanjem prava na njih: (a) uslugom personalnog asistenta, (b) uslugom
prilagodenog prevoza, (c) uslugom dnevnog boravka, i (d) razli¢itim uslugama rehabi-
litacije.

Ipak, unutar svojih narativa ispitanici su najviSe paznje posvetili problemima ostva-
rivanja prava na personalnog asistenta. Iako je zakonom ovo pravo na izvestan nacin re-
gulisano, u realnosti svakodnevice uZivanje ovog prava Cesto zavisi od projektnog finan-
siranja, koje je, za razliku od budZetskog finansiranja, krajnje neizvesno.

»Ja sam imala, da kazemo, sre¢u da sam u nekoliko navrata tokom poslednjih deset
godina imala personalnog asistenta koji je finansiran kroz odredene projekte. Medutim,
to su projekti koji traju ograni¢eno, tri meseca, $est meseci ili godinu dana. I kad se
zavrsi, vi ste opet na nuli, prakti¢no. Tako je i danas. Danas u Beogradu na prste jedne
ruke mozete da izbrojite osobe sa invaliditetom koje imaju personalne asistente... Sto
je najcrnje u svemu, to pitanje jeste zakonski reseno, kao i zaposljavanje osoba sa inva-
liditetom, kao i brojna druga pitanja, ali se, nazalost, zakoni ne primenjuju. I, nazalost,
kada pitate nekog iz gradske vlasti, prema zakonu o socijalnoj zastiti, lokalane vlasti su
duzne da obezbede personalnu asistenciju, kada ih uputite na odredeni ¢lan zakona,
njihov odgovor je ve¢ godinama: ‘Jeste, ali mi trenutno nemamo para.’ Dakle, nekako
se sve uvek vrti oko tih para..

Ova permanentna neizvesnost, kada je re¢ o dostupnosti usluga personalnog asi-

stenta, znacajno utice na svakodnevicu porodica dece obolele od retkih bolesti i poseb-
no Zivote njihovih roditelja.
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»Posto usluga personalnog asistenta nije sigurna, jer se svake godine i$¢ekuje da li
ima para ... dodi ¢e trenutak kada ja opet ne¢u modi nikome da ostavim svoje dete, tako
da opet ne¢u mo¢i da radim. Tako da status roditelj-negovatelj mnogi koji imaju sada
personalnog asistenta to su prihvatili. To je ta ista plata, isti radni staz koji bi dobio
roditel;. Prijatelj mog sina, de¢ak od 12 godina, ima osteogenezu, da sad ne detaljiSem,
takode jedno retko oboljenje. On Cetiri puta dnevno prima insulin ... njega majka ne
moze da ostavi nikome, ne moze nijedan trenutak, jer ne zna da li ¢ée da mu padne Seder,
$ta ¢e da pojede, da li ¢e da padne, jer to je odmah lom kostiju u pitanju. Eto, takva oso-
ba nikada, ni u jednom trenutku, ne moze da ima pratioca:’

Iz svih ovih razloga mnogi roditelji dece obolele od retkih bolesti smatraju da bi
uvodenje institucije roditelja-negovatelja mnogo vise odgovaralo potrebama, s jedne
strane, dece obolele od retkih bolesti, a sa druge strane, trenutnoj zivotnoj i radnoj situ-
aciji u kojoj se nalaze sami roditelji.

»Od tih nekih 29 personalnih asistenata u Nisu, koje koriste porodice obolelih, ja
verujem da bi mnoge porodice od njih izabrale ... status roditelj-negovatelj. U ovim
okolnostima oni prihvataju i ovu uslugu iz razloga $to nema druge. Jer, status rodi-
telj-negovatelj je veoma vazan u onim slu¢ajevima gde roditelj ne moze da prepusti
svoje dete ili ¢lana porodice ... nekom drugom, iz prostog razloga $to je situacija toliko
specifi¢na da je to nemoguce...

Jer, po trenutno vazeéem zakonu ... ,ni roditelj niti ¢lan uze porodice nemaju pravo
da budu personalni asistenti. Ima tu, postoje ta¢na pravila, tako da je to vrlo loe. Drza-
va je sa jedne strane prepoznala trud roditelja, sa druge ne postuje roditelje, porodice,
supruznike, znadi, ne prepoznaje ih. Po jedna osoba mora da bude kod nekih oboljenja
24 sata pored obolele osobe. I, znadi, ona treba i da jede, ona ima svoje potrebe, da ne
govorimo o toj samoj osobi. Ta tuda nega, ¢ak i kada je uve¢ana, ona je 25.000 dinara,
to zvudi mnogo, ali to nije dovoljno da dve osobe, za negovatelja i za negovanu osobu,
da zive zajedno od 25.000 dinara:*

Zato, razli¢ita posebna udruzenja obolelih od retkih bolest, ali i krovno udruzenje
NORBS pokusavaju poslednjih godina da unesu izmene u postoje¢u zakonodavnu re-
gulativu i unutar nje uvedu instituciju roditelja-negovatelja:

»Zakon koji se trenutno zagovara, koji pokusavamo da ubacimo, jeste status rodite-
lja-negovatelja... Mislim da bi to bila prava stvar. Mislim da bi to malo trglo ove porodi-
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ceiojacalo ih, prosto, ¢im je finansijska situacija stabilnija, onda je mnogo lakse i ta deca
da se odvedu na neko, mozda, i letovanje i izlete, jer oni to zasluZuju. Samim tim $to im
je zivot kradi, nego ostaloj deci i svima nama, mislim da oni to zasluzuju. Mislim da bi
trebalo tako nesto da se uvede, olaksa situacija pre svega porodicama. I ne samo zbog
toga, mislim, zbog nekih osnovnih stvari, na kraju krajeva. Mozda ja idem predaleko, ali
mislim da je to jedna od stavki koja bi nam mnogo pomogla:*

Mnogi pacijenti oboleli od retkih bolesti zbog specifi¢ne klini¢ke slike koju imaju
prolaze i kroz telesnu transformaciju, koja njihovo telo moze u¢initi takvim da i jedno-
stavne prakse svakodnevice poput kori$¢enja prevoza postaju problem. Iako u nekim
gradovima Srbije, posebno onim vedim, postoje vozila koja su prilagodena prevozu oso-
ba sa invaliditetom, ponekad se desava da zbog neuobicajene klinicke slike i telesnih
specifi¢nosti ta vozila ne odgovaraju potrebama pojedinih osoba. Nazalost, izgleda da
javne sluzbe koje obezbeduju ovu vrstu prilagodenog prevoza nisu dovoljno fleksibilne
da na terenu mapiraju potrebe korisnika koje odstupaju od standardnih i pronadu na-
¢in da na njih odgovore:

»Konkretno, meni je, recimo, ogroman problem neprilagoden prevoz u Beogradu.
Posto sam ja korisnica invalidskih kolica i kruta sam i ne postoji natin da se spakujem
u auto, ve¢ mi treba kombi koji je dovoljno visok, imate kombije u Beogradu koji su
prilagodeni, ali nisu dovoljno visoki — pa ja, recimo, ne mogu da udem, meni je to, npr.,
na mojoj listi prioriteta, pored personalnog asistenta, problem broj jedan. Jer, ne mogu
da se prevezem od tatke A do tatke B, peske, odnosno kolicima, naravno, ne mogu sa
jednog na drugi kraj grada, pa sam i ovde, do Instituta, imala problem da u nedelju u
ovo doba pronadem nekog ko ¢e me prevesti za novac, a pritom to nije registrovan tak-
si-kombi niti registrovana firma, ve¢ su to pojedinci koji su se dosetili da prilagode svoja
vozila, ali posto ne postoji nikakva kontrola, naravno da to mogu da naplate, kako sami
odrede i misle da treba’

Kori$¢enje usluge drevnog boravka je jos jedno neregulisano podrudje socijalne za-
Stite iz perspektive osoba obolelih od retkih bolesti. U nekim specifi¢nim situacijama
ova usluga je za neke roditelje vaznija od prava na personalnog asistenta:

»Pre Cetiri godine Milos je ispoljio interesovanje da se igra sa decom. Ali, dugo on
nije hteo ni da ¢uje decu, ni da pric¢a, veéinom je pri¢ao sa odraslima, kad postavi pi-
tanje, on trazi adekvatan odgovor, dok njegovi vr$njaci ne bi mozda mogli da mu daju
adekvatan odgovor. I, on je pre Cetiri godine imao kuénu nastavu i hoée da se igra sa
uditeljicom, trazi da ide u park da se igra. I $ta ¢u i kud ¢u ja, ne mogu da dobijem perso-
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nalnog asistenta, ne mogu ve¢ zdravstveno ja da mu pruzim Setnju koju on hode i igru.
Otisla sam u Centar za socijalno i objasnila. Specijalni pedagog je, ¢ini mi se, bio socijal-
ni radnik i pravnica. I onda su oni meni predlozili — hajde, mi ¢emo pokusati — jer udi-
teljica je dolazila svaki drugi dan, tako se odvija ku¢na nastava — da mi njega uklju¢imo
u dnevni boravak, Centar za smestaj dece ometene u razvoju i kada ne dolazi uditeljica
da on tamo ide. Podneli smo zahtev, sve je to regularno bilo, pozovu nas na komisiju iz
Sekspirovc ... pa ne mozemo mi njega da primimo, on ima kuénu nastavu, aion je dete
sa retkom boles¢u. Dobro, ja objasnim ... kako se ponasa, kako se bolest ispoljava, da on
hoée da se druzi ... To je jedno dve godine trajalo, da bi oni njega odbili. Onda je Centar
za socijalno izasao u susret tako $to su oni vodili vanparni¢ni postupak sa Centrom za
decu ometenu u razvoju. I to je trajalo jedno godinu dana i opet ja odlazim tamo na
komisiju... E, sad, ne pozivaju se na to da je on skolsko dete, jer nema nijedan ¢lan u
zakonu da kaze da je to $kolsko dete, nego opet: on ima retku bolest, ima retku bolest...
Onda je Centar za socijalno rekao: ‘Neka odlu¢e kako odlude, posto mi njih finansira-
mo, napisaéemo novo re$enje gde se on prima u dnevni boravak..” On sada ide tamo, ali
tek kada su ovi iz Centra pripretili da ¢e oni napisati re$enje, ako ga ovi ne budu primili.
Jer Centar za socijalno finansira dnevne boravke. Tako da su ga oni primili, ali to je
trajalo ¢etiri godine... Ja moram psihicki i fizicki da se odmorim. I drugo, on trazi svoje
drustvo, ne mogu ja da mu budem drustvo, ja sam mu majka:‘

lako je formalno-pravno RZZO deo zdravstvenog sistema, veéina ispitanika razli-
¢ite delatnosti ovog zavoda u okviru svojih narativa stavlja u one delove koji se bave
problemima socijalne zastite. U tom smislu ispitanici demonstriraju znacajno nezado-
voljstvo razli¢itim institucionalnim praksama u vezi sa:

(a) institucionalnim zapletom kod refundacije odredenih dijagnostickih postu-

paka:

».. da bi dete otpocelo geneticka ispitivanja, mora da uradi osnovni test ... kariotip
... da bi se isklju¢ili najgori sindromi. I sad, npr. u Novom Sadu, da se bi taj test uradio, vi
morate da budete hospitalizovani, iako je re¢ samo o vadenju krvi... Nikome to ne prija,
ni roditeljima ni detetu, jer znamo kako izgledaju, pogotovo de¢ja odeljenja u Novom
Sadu. Uglavnom, posto bolnica nema kapacitet, jer je ¢itava Vojvodina na de¢joj klini-
ci u Novom Sadu, nama se konkretno desilo da za Sest-sedam meseci nismo mogli da
‘udemo u genetiku’ zbog jednog vadenja krvi, zato $to je ona ‘zdrava; a na genetici leze
deca sa upalama pluca i ostalim problemima, jer su popunjeni svi bolnic¢ki kapaciteti, pa
se hitni slucajevi prebacuju na bilo koja odeljenja. U redu, to je sve da bi se deca letila,
jasno, ali nejasno mi je da niko ne moze da izvadi krv. Mi ne mozemo u dalju proceduru



3 SOCIO-KULTURNI ASPEKTI P\')LOZA]A OSOBA SA RETKIM BOLESTIMA I CLANOVA NJITHOVIH PORODICA U SRBIJI MAPIRANJE POTENCIJALNE DISKRIMINACIJE

... bez osnovnog testa. Niko ne Zeli da nas pregleda dalje i mi smo primorani da dode-
mo o svom trosku u Beograd, da platimo 150 evra kariotip ovde na Institutu, gde ¢e ga
uraditi jednim vadenjem krvi za pola sata. Dakle, nesto $to je vrlo jednostavna stvar,
jednostavan korak. Niko neée da pokusa da re$i, niti da nama roditeljima finansijski
olaksa ovu ve¢ ionako tesku situaciju, mislim, koga to zanima:*

(b) nabavkom odredenih lekova:

»Za hemofiliju, mislim, da i postoji registar. Vilo precizan. i da tu nije nikakav pro-
blem. Problem je samo do lokalnih Sefova, znadi po zdravstenim ustanovama. Jer, jed-
nostavno, vidite kako dolaze periodi kada neko tamo nije trebovao i kada, recimo, iz
jednog dela Srbije se svi sliju u Institut, odjednom. I onda svi mi upadamo u problem
i ostajemo bez leka. A, novac postoji odobren za to. Znadi, mi smo sad ve¢, da kazem,
tu negde prisli nekim zemljama EU, neke smo mozda ¢ak i prestigli — tipa Rumunije ili
Bugarske. Ali, raspodela svega toga nije ravnomerna i onda se uvek desavaju te rupe u
snabdevanju i... Mislim da je to sve stvar organizacije. Da tu sad problem nije vi$e nji-
hova komunikacija, jer verovatno RZZO, kad ovi dodu i graknu da im trebaju lekovi,
ovi kazu $to niste trebovali, $to niste planirali. To nije stvar koja se ad hoc nabavlja, to
se nabavlja na velikim tenderima, godinu dana unapred, pi$u se planovi... Kao i svaka
druga nabavka*

»Mi aposultno sve kupujemo, osim, da kazem, tih par lekova za koje se ... jesu izbo-
rili. To jesu jako skupi lekovi, ali su se izborili ... da li udruzenje, da li lekari, da bude
dostupno nasim obolelim od cisti¢ne fibroze. Mi imamo taj problem da nasa deca, na
primer, koriste inhalatore, koji su profesionalni, nisu obi¢ni. Mi imamo po nekom pra-
vilniku RFZO-a mogu¢nost da dobijemo inhalator, ali ne i adekvatan inhalator... Mi
imamo problem, da kaZem, sa fizijatrima, jer oni nemaju i ne pokazuju nam vezbe. Nasa
deca moraju da imaju vezbe, adekvatne vezbe, da se izbaci taj mukus, taj $lajm iz pluca,
jer beba ne zna da kaslje. Da li me razumete? Mi nemamo pedijatra koji je dosao, fizi-
jatra koji je dosao iz Insituta, bez obzira na njihovu saradnju, da meni to pokaze kako
... §to se radi u svetu. Mi smo prepusteni sami sebi po tom pitanju, a to je problem svih
problema za nas: taj mukus koji treba izbaciti posle inhalacije

(c) odsustvom sistemske podrske u vezi sa dugotrajnim procesom rehabilitacije:

»Dodatna podrska, ona koja je barem nama potrebna, uglavnom jeste fizikalna re-
habilitacija ... koja je nemoguca zbog nedostatka lekova. Tako da ... Za svaku drugu po-
drsku, bilo kome da se obratite, re¢i ¢e da mozes da ide§ gde god hoées, ja ¢u ti napisati,
a ti idi uzmi uput, idi... I sad, onda, traZi lekara i sli¢no:*
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(d) neracionalnosc¢u sistema socijalne i zdravstvene zastite:

,U momentu kada sam se razboleo imao sam platu 100.000 dinara; 38.000 dinara
mese¢no od moje plate na teret poslodavea i na teret radnika ja sam upladivao u Fond
zdravstva. A moja magnetna rezonanca je kostala 9000. Ja razmisljam prosto racional-
no. Onda sam ja trebao sam sebi da prestanem da pla¢am tom fondu zdravstva i svakog
meseca da legnem na onu rezonancu i da kazem fotokopiraj burazeru od glave do pete.
Ali, nekako, da biste dosli do rezonance, ogroman je put. Prvo moram da ti uradim
analizu krvi, pa ako nije dobra analizu brisa grla i nosa, pa ultrazvuk, pa rendgen, pa
posle rendgena CT skener, a kad dode$ na magnetnu kazu ne radi aparat, radi¢e za Sest
meseci. Kada dode$ u tre¢u fazu bolesti... Konkretno, na mom primeru jeftinije je bilo
zdravstvenom sistemu ove zemlje da potro$i 9000 na rezonancu ili na neku analizu krvi,
nego da posle 100.000 evra kosta moja transplantacija kostane srzi.”

,U vi$e navrata trazio sam, tj. iSao na komisije, ne znam, za banje, za ortopedska
pomagala, za... I$ao sam ¢ak i dva puta na komisiju za tudu negu i pomo¢. Odbijen sam
oba puta, gde mi u oceni i misljenju stoji da sam 100% invalid, ali da nemam pravo na
tudu negu i pomo¢. To je bilo pre, ne znam ni ja, sedam-osam godina. Posle toga me je
vi$e mrzelo da idem i skupljam papirologiju, da bih ponovo i$ao da me odbiju. I Zalbe
su mi odbijali — prvostepena, drugostpena komisija i ostalo. Mozda jedno petnaestak
zalbi $to se ti¢e banja i ostalog. Jednom sam dobio banju kao rehabilitaciju posle ope-
racije i to na jedvite jade. Morao sam da odem li¢no u Nemanjinu, da bi videli - eto,
bas ti treba banja. Odbijali su me i odbijali, ljudi, opet, ono, po meni nenormalni, jer
operacija koju sam ja imao kostala je dva miliona evra i sad mi, normalno, treba reha-
bilitacija, da se ne bi vratio na stanje pre operacije, a oni meni ne daju rehabilitaciju,
nego ¢emo da ustedimo 30.000 dinara od drzave, a to $to smo bacili dva miliona evra,

to nema veze.'

(e) (medu)institucionalnom nekonzistentnoséu:

»Kada dobijete resenje za penziju, oni vam daju privremeno resenje. I ja ih pitam
za$to je priviemeno kad u nalazu lekarske komisije piSe da je ustanovljen kod pacijenta
potpuni trajan gubitak radne sposobnosti usled posledica bolesti. Oni kazu da je pri-
vremeno resenje, jer namaju za poslednjih Sest meseci u firmi gde ste radili M4 obrazac.
To je bilo 2012. godine, sad je 2015. i ja posaljem mejl koji se kiselio dva meseca tamo,
pa mi neko odgovori da treba da dodem u PIO fond da podnesem pismeni zahtev da
se izda resenje, ali bi bilo dobro da fotokopiram iz firme poslednjih $est meseci taj M4
obrazac, da ne bi oni tamo trazili. To je na neki nadin i neka vrsta diskriminacije nas
ljudi. Kad je gospoda spomenula Bus Plus — spomenucu tu i Parking servis. Meni u
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mom re$enju piSe ‘potpuni i trajni gubitak radne sposobnosti usled posledica bolesti’
Sekretarijat za saobra¢aj odredio je tarifne stavove za prevoz osoba sa invaliditetetom u
Beogradu, ima nekoliko vrsta invalida. Jedna od stavki, zaboravio sam koji je to ta¢no
tarifni stav, glasi ‘100% invalidnost usled posledica bolesti’ Meni nisu hteli da izdaju tu
vrstu povlastice, jer kazu: “Vi niste fizicki invalid. Imate ruke, imate noge — $ta vi hoce-
te?!” Pazite, meni drzava priznaje potpuni i trajni gubitak radne sposobnosti i daje mi
penziju, a Bus Plus, odnosno Sekretarijat za saobracaj kaze: “Vi niste invalid, jer hodate.
Kada dodete bez ruku i nogu, dodite ovde:

»Zoja je pocela da ima napade ... U pocetku su nam rekli da je to obi¢na epilepsija.
Mi smo se sa tim pomirli... Hajde, sa epilepsijom se Zivi danas, nije problem, navi¢i ¢éemo
se na epilepsiju i krenuli smo da Zivimo tako. Medutim, stanje je krenulo da se pogor-
$ava, jako, ona je upala u napade i nije mogla da izade iz napada... Odjednom ne hoda,
odjednom ne pri¢a, odjednom ne vidi, ne moze ruke da koristi, ne Zvale, vidite da se
ne$to desava. Medutim, u tom momentu mi nismo ni bili mnogo edukovani u vezi sa
tim, ja sam mislila: hajde, moZda je nesto u glavi, pa idemo na neku operaciju napolje da
to izvade, pa da se vratim kuéi. Medutim, ne ... Ovde su iscrpeli sve moguénosti i to su
¢ak i posteno i napisali: ‘Ne znamo $ta je sa detetom, mora pod hitno u inostranstvo na
dijagnostiku’ Ne mogu svi sve znati, toga smo i mi bili svesni, ali hajde da idemo negde
gde ¢e znati $ta je, gde moze neko da zna. Mi smo otisli tada sa tim izvestajem u Repu-
blicki fond gde su nam rekli, znadi nosim izvestaj gde se potpisalo Sestoro specijalista
ispod iste te re¢enice, a pravnik u Republickom fondu ovako preskraba i kaze: ‘A, ne,
ne... Ne mozemo mi ulagati sad u Zoju, kada ¢e ona umreti. Ja kazem: ‘Kako znate da ¢e
umreti, kad se ne zna $ta je. Ne znamo dijagnozu... Ti si pravnik, otkud ti zna§ $ta je?!
‘Ne moze, ona je kolateralna $teta ove drzave..., tim re¢ima govori pravnik u RFZO-u,
koji bi trebalo da je u sluzbi pacijenta:

»lma mnogo nelogi¢nosti u nasim zivotima. Na primer, trodon — evo vam dve kutije,
vi treba da pijete 50 mg, ali nema veze ako vas vise boli. A trodon mogu u prvom kaficu
da prodam za velike pare. Imam kudi deset kutija trodona. Kad mogu da izdrzim, ja ga
ne pijem. S jedne strane dobijate jedan lek ovako olako, a onaj od koga vam Zivot zavisi
— to ne znam, propala javna nabavka, Novartis, ne znam..”

(f) unutarinstitucionalnom korupcijom:

»Kad pogledam ko je sve dobio parking mesto i sli¢no. To su uglavnom luksuzni
dzipovi sa ljudima koji mogu volu rep da i§¢upaju. Garantujem da ih ima na stotine, koji
su putem (iste korupcije dobili svoja parking mesta i besplatni parking i garantujem da
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imate isto toliko invalida, pa ¢ak i ‘telesnog lakseg tipa, mada moja dva prsljena to ne bi
govorila. I tako redom ... da ne kazem da bi invalidi trebalo da imaju i u medugradskom
saobracaju posebne popuste:*

»Ako neko ima tudu negu i pomo¢ i otezano se kreée, ne moze do WC-a, najéesée
taj udar amortizuje porodica. Svi smo svesni da se porodica danas raspada u onom ne-
kom tradicionalnom smislu zbog nacina i brzine Zivota. Dete radi u Novom Sadu, sin
radi u Niu, roditelji nezaposleni ... to su sve neki socijalni problemi. To zasluzuje neku
vrstu te potpore i, verujte mi, nekim kvalitetnim raspisivanjem kriterijuma kako se ta
pomo¢ dodeljuje, moglo bi to da se regulise. Cini mise daituima mnogo zloupotrebe,
po onom principu imam nekog u nekom zavodu, pa ¢e meni komisija da dodeli*

Zbog specifi¢ne zdravstvene i socijalne situacije u kojoj se nalaze osobe obolele od
retkih bolesti i ¢lanovi njihovih porodica pitanje otvaranja mogu¢nosti za zaposljavanje
se ¢ini posebno vaznim. Nazalost, bar sudeéi po svedoc¢enjima nasih ispitanika sfera
rada i zaposljavanja su jedan od delova svakodnevice unutar koga ose¢aju dodatni soci-
jalni pritisak.

»Dok sam ja bila u radnom odnosu, a sad vidite — ja sam ugovorac... Kod mene je
trebalo na 50 radnika da se primi jedno invalidno lice, ina¢e se plaéaju penali, i to veliki
penali, Inspekciji rada. E, sad, gde te pare odlaze nemam pojma. Taj ko ne zaposli... Gde
je ta inspekcija rada, gde su ti penali, gde su te pare, u $ta se to ulaze, dali se to uopste ula-
ze u poslove za osobe sa invaliditetom, ja, vidite, nemam pojma, vidim samo da moje dete
nema $anse da nade bilo kakav posao. Ali, na 50 ljudi bi trebalo da ide jedno takvo lice:*

Sudedi po iskazima nasih ispitanika, poslodavci u Srbiji imaju nizak prag tolerancije
u odnosu na bilo kakve posebne potrebe zaposlenih, a privredni sistem koji u velikoj
meri funkcioni$e unutar polja sive ekonomije nema razvijene unutra$nje mehanizme
putem kojih bi $titio obolele radnike od samovolje poslodavaca. U tom smislu posebno
ranjivu kategoriju zaposlenih ¢ine oni koji imaju ugovore na odredeno vreme i oni koji
rade u privatnim firmama.

»Jako lose su prosli ljudi koji su radili u privatnom sektoru. Mnogi od njih su auto-
matski dobijali otkaz, jer nisu mogli da obavljaju poslove koje su obavljali do tada, jer
su bili angaZovani ili po nekom ugovoru o delu ili po priviemenom ugovoru, koji je bio
oro¢en na ne znam koliko meseci. Poslodavci bi ih trpeli dok im ne istekne ugovor i nisu
obnavljali ugovor!
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Iz ovih razloga mnogi oboleli od retkih bolesti i clanovi njihovih porodica pri-
begavaju razlic¢itim strategijama mimikrije/precutkivanja i/ili konformiranja po-
stoje¢im uslovima ma kako oni bili za njih nepovoljni, a ponekad ¢ak i kontraindi-
kovani njihovom osnovnom zdravstvenom problemu:

,Cak mi je i poznato da osobe sa hemofilijom ... de¢ko jedan iz Panéeva koji je ras-
poreden na mesto na kom ne bi smeo da radi, iako je dostavio svu dokumentaciju itd.
... taj de¢ko radi u bolnici u Pané¢evu kao tehnicar. I rasporeden je na mesto radioloskog
tehnidara. Taj posao on ne bi smeo da radi. On je ukazivao ... na to, ali nije bio saslusan
niti je dobio drugo radno mesto, koje bi bilo odgovaraju¢e za njega, s obzirom na nje-
gove potrebe:’

»Ja jesam na birou, ali ... Ja ne mogu da radim zbog brige o detetu koja je dvade-
setéetvoro¢asovna. Ne mogu da odsustvujem ni noc¢u ni danju, jer to zahteva sva-
kodnevnu brigu. Naravno, jedan od nas mora da radi, tako da suprug radi, a ja sam,
na primer, na birou za zaposljavanje najvi$e prijavljena jer mi treba taj papir za dedji
dodatak, resenje da sam nezaposlena. Kad sam tamo spomenula da imam bolesno
dete, onda su mi rekli da ¢e oni mene da stave kao socijalni slu¢aj i da me izbri$u sa
biroa za zaposljavanje. Tako da ja sada lazem da je moje dete sve bolje i bolje svakih
Sest meseci i da ¢e biti, posto jedino tako mogu da ostanem tu, jer oni redovno svima
‘nadu posao) a i meni bi ba$ ‘nasli} ali eto ... Kome su to nasli posao!? I ko moze da
radi? Jedino meni prave problem. Tako da ja svakih Sest meseci lazem da mi je dete
bolje. Mislim, nije, i dalje sam mu ja potrebna 24 sata. Ukratko, ni na kakvo razume-
vanje uopste nisam naisla:*

Ovu vi$estruko komplikovanu socijalnu situaciju oboleli od retkih bolesti i ¢lanovi
njihovih porodica pokusavaju da prevazidu:

(a) inividualno:

»Veéinu tih troskova mi pacijenti snosimo. Konkretno, nasi roditelji... Sve mi ku-
pujemo — gaze, zavoje, masti i §to nam je najpotrebnije — povidon jod i druge neke
stvari. I moram isto, da kazem to, za nas odrasle je o¢igledno da smo mi ... drzavi ...
nevidljivi, zakonski. Jeste, sve, deca ... ja nemam niSta protiv toga, ali i ta deca ¢e jed-
nog dana postati punoletna i §ta posle toga? Kada napune 18 godina, i oni ¢e postati
nevidljivi. Ti pacijenti koji moraju da se le¢e, nece se le¢iti samo do osamnaeste godine.
A §ta e biti posle toga? Tako da... ne znam $ta da kazem. Sasvim se normalno ponasam
sa ovim oboljenjem, radim neke stvari koje ne bih smeo da radim i to ba§ dosta toga.
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Jer, iako je to veoma rizi¢no, jer moze da dode do nekih upala, sepse, moze da dode do
raka koze, koji je smrtonosan, ja sam se saziveo sa tom boles¢u tokom ovih 36 godina,
tako da sam sve usavrsio, sasvim se normalno ponasam, ljudi su me prihvatili takvog
kakav jesam*

(b) kolektivno, organizujuéi se kroz udruzenja:

»>Mi kao udruzenje dva-tri puta godi$nje imamo neke sastanke u Fondu. Gde mi
izlazimo sa mnogo veéim koli¢inama onoga $to nam treba, ne bi li dobili neki mini-
mum. Od sastanka koji traje ... recimo, tri sata, u nekom februaru mesecu ili martu,
obi¢no posle dana retkih bolesti, na kome nas saslusaju i sve nam obeéaju ... mi im
sedimo na ki¢mi, bukvalno, svaki mesec i podse¢amo ih na obe¢anja. Tokom tih meseci
opet idemo na kilometarske sastanke da bi na kraju godine doneli ne$to, mislim prihva-
tili neku od deset stavki, kao dobi¢emo te neke sterilne igle. Mi ih dobijamo sada ovako:
ode$ u dom zdravlja, pa dobije$ tu neku abnormalnu koli¢inu sterilnih igala, ali zavoje,
koji za neke ne izgledaju mnogo skupo, ali ih mnogo koristimo i to kupujemo uglav-
nom za sve obolele preko donacija koje dobijamo preko udruzenja, ne dobijamo. To je
totalno nelogi¢no u celom tom sistemu. Evo, ja se borim ve¢ pet godina viSe ne znam
ni kome da se obratim ... A svaki put kada odes, pri¢a$ drugome, i naravno, objasnjavas
ponovo u ¢emu je stvar. Kad dode medicinska sestra ili patronazna sestra koja ide svaki
dan u obilazak obolelih, raznih oboljenja, nekih benignih, malignih, ona potrosi steril-
nu gazu, sterilni zavoj, ispere ranu tom pacijentu ... Pa i nasa deca su pacijenti, isto to im
treba. Ko da im trazimo ne znam ni ja $ta. To je relativno mala stavka. Povecaju nam, na
primer, neku koli¢inu tih nepileks transfera, ali tako da tek rodeno dete, beba, i ¢ovek
od 30 i kusur godina imaju pravo na istu koli¢inu. Naravno da oni ne mogu da imaju
iste potrebe, pa bi prosto trebalo napraviti razliku i u tom smislu. Stvarno, verujte, ti
sastanci ... Ja sledeéi put ne verujem da ¢u moéi da idem. Ja nemam vise snage da pri¢am
... Znadi, to se sve svodi na neka obeéanja da ¢e da nam dozvole da ne$to dobijemo, $to
treba, ali nikada ne toliko koliko nam je stvarno potrebno, i to je jedna velika igranka
bez prestanka i ja ne vidim tome kraja. Mi se iskreno nadamo tom leku i boze zdravlja
da ga bude. Onda $to svi moraju da imaju tu dijagnostiku da bi usli u proceduru sutra
zbog toga leka, tako zahteva Evropska komisija, ja jedino, mislim, i to ¢emo organizo-
vati verovatno, da se svi onako lepo grupno pojavimo — drzava je rekla da imamo pravo
na dijagnostiku i ne pomeramo se dok ne urade nikome. Sad ve¢ po¢injemo da radimo
neke stvari koje smo izbegavali, trudimo se da idemo svim putevima kako treba, a niko
ni$ta ne resava, e sad ¢emo malo biti bezobrazni. Ne znam da li ¢éemo uspeti u tome, ali
lepim putem ocigledno vie ni$ta ne moze da se postigne:*
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I ujednom i u drugom slucaju bilo bi vaino da ovi individualni i grupni napori
doprinesu tome da se artikuli$u potrebe i da zahtevi upuceni drustvu budu saslusa-
ni, profesionalno promisljeni i inkorporirani u postojeée zakonodavne procedure.

3. Obrazovanje

,U mom s$kolovanju predskolsko sam proveo u De¢joj klinici u TirSovoj: ‘tamo mi je
bio vrti¢. Ali, osnovnu i srednju $kolu ... sam i$ao redovno sa izostancima, koji su posle
brisani da ne bih morao da idem na razredne ispite:*

Kao $to je ve¢ pomenuto, ¢ak tri ¢etvrtine obolelelih od retkih bolesti ¢ine deca’®,
$to temu dostupnosti razli¢itih nivoa obrazovanja obolelima od retkih bolesti ¢ini izu-
zetno vaznom. Problemi koje prijavljuju ispitanici su razli¢iti i mogu se podeliti na:

a) posledice geografske depriviranosti i ¢injenice da van vecih gradova u Srbi-

ji gotovo da nema mreze specijalnih vrti¢a/skola, te je tako gradanima manjih

mesta u Srbiji pristup ovoj vrsti obrazovnih institucija znacajno otezan:

»Po$to mi Zivimo u selu, nasa opstina nema specijalnu $kolu, nema specijani vrtié.
Ja, kao roditelj, smatrala sam da moje dete treba da upiSem kod nas u zabaviste. Ona
ima sada Cetiri godine, mislila sam da $to se pre socijalizuje to ¢e brze napredovati, $to
je istina. Ali, nae vaspitalice podele bojice i deco — bojite! Moja devojica ne zna ni
da drzi olovku i ne moze. Da ima sad li¢nog asistenta, a i to je samo na par sati, mozda
bi bilo drugadije ... znadi ja moram ... da sedim tamo sa njom. Znaci ja ne mogu da se
zaposlim i ne mogu da radim da bih nju ostavila. Trazila sam da upiSem dete u Novi
Sad. Rekli su mi da to kosta oko 30.000 dinara mese¢no u ‘Dr Milan Petrovi¢. To je
specijalna $kola, edukativan vrti¢ tipa, tako... TraZila sam odobrenje u socijalnom u
nasoj opstini, oni su me odbili, da mi kao opstina plati... Trazila sam u opstini i oni su
me odbili, da bi me nakon nekih desetak dana pozvali da dodem i rekli mi, da posto
... sam ja jedina majka koja iz na$e opstine trazi da vodi dete u Novi Sad, i ¢ije dete je
sa problemom ... da ¢e oni, ako donesem papire iz vrti¢a, da mi pomognu. Ja sam dete
upisala, a vrti¢ je poslao koliko to kosta. Sad nekih godinu i po dana ona ide u taj vrtié.
Nemamo tu nikakvih problema, niko nama tu ni$ta ne spominje — da li pla¢aju ili ne.
Nama iz opstine daju 5000 dinara mese¢no za putne troskove. Meni svaki dan, ako
dete vozimo, treba 1000 dinara za gorivo. Oni daju cenu meseéne autobuske karte.

16 NORBS, 2014:7.
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Moje dete nije za autobus, §to ne zna¢i da ja nju nekad i ne vodim, kada nemam auto,
kada nemam prevoz, a moram da nju vratim kudi iz vrti¢a. Alj, to nije za nju. General-
no, dete koje ima napade ne bi trebalo tako... Ostaje par sati u vrti¢u, tamo zaista ima i
hranu i sve to, oni se trude i rade, tu su defetkolozi i logopedi, sve to stoji, ali uslov da
moje dete bude tamo je da ja budem dostupuna. Znadi, ta Cetiri sata ako ostane i nedaj-
boze dajoj pozli ili klone, ja moram odmah tu da se stvorim i da vodim dete odatle. Ja
ne mogu da nadem posao, mene niko neée primiti da radim, da mene pozovu iz vrti¢a
da dodem po dete. A moje dete maltene svaki drugi ili tre¢i dan nije dobro i u $koli. A,
kod kuée znadi... Ja mislim da veéina nas kojima deca idu u vrtice i u skole, da je to tako
... znadi, ne mozemo da zaradimo novac. Zivimo bukvalno... Detetu §to priustis, to je
od njene tude nege i pomo¢i:*

b) dezorijentisanost roditelja suocenih sa donosenjem odluka u vezi sa skolova-
njem dece sa posebnim potrebama i konzumiranjem projekta inkluzije dece sa
posebnim potrebama u postoje¢em obrazovnom sistemu:

»Mi smo se isto upisali u specijalni vrti¢ na dva sata, zato $to ona ima problema sa
spavanjem. ... Zeleli smo da se ona bar malo socijalizuje. Besplatno je u Novom Sadu,
taj specijalni vrti¢, ta rana stimulacija. U njemu radi stru¢no osoblje, defektolozi, to je
sve stvarno super, male su grupe. Jedino $to sad postoje te dve struje: jedna je da dete
treba da ide u redovan vrti¢ jer ée ga bolje povudi deca i to smo mi onako razmatrali kao
opciju, medutim, stanje u vrti¢ima ... sa tridesetoro dece u grupi, nije situacija sa kojom
ona moze sama da se izbori ... Ja nisam ulazila u pri¢u sa li¢cnim pratiocima, ne znam da
li neko jeste, samo sam nacula da tu problema ima dok se ne dodeli ... Tako da mi jo$
nismo usli u tu pri¢y, ali nam je na umu da probamo. Alj, tu se ve¢ spremamo da ée to
biti novo problemati¢no polje i neregulisano ... ovde kao sa njom rade fakultetski obra-
zovane osobe, §to je velika prednost, jer su obudene za taj rad. Alj, sa druge strane mi zao
da opet bude izopstena, volela bih ... Deca kopiraju, volela bih da bude sa normalnom ...
mislim, ‘normalnom’.. sa decom normalnog razvoja, kazu da ih ¢esto ponese to. E, sad,
tek treba da udemo u to, tako da ne znam. Alj, $to se ti¢e ustanove, oni stvarno fino rade
maksimalno koliko im dopustaju sredstva koja imaju*

»Meni se ¢ini da inkluzivno obrazovanje postoji opet samo na papiru. To nije do-
voljno, vi morate da obuite osoblje i prilagodite $kole da bi deca, uopste, mogla u njih
da idu i da bi to moglo da bude inkluzivno obrazovanje u pravom smislu te re¢i, a ne
samo kao neko teorijsko pitanje, opet, da bismo zadovoljili nekakvu formu*



3 SOCIO-KULTURNI ASPEKTI P\')LOZA]A OSOBA SA RETKIM BOLESTIMA I CLANOVA NJITHOVIH PORODICA U SRBIJI MAPIRANJE POTENCIJALNE DISKRIMINACIJE

c) organizaciju kué¢ne nastave unutar postojeceg obrazovnog sistema:

»Mi smo kuéna nastava, ne mozemo redovno da pohadamo 3kolu zbog osetljivosti
deteta, jer svaka njegova gripa moze dovesti do toga da za 24 sata zavrsi na aparatu za
disanje. Tako da smo ku¢na nastava koju dobijamo dva sata, s tim $to u ku¢noj nastavi
uditeljice nemaju prava da donose igracke iz $kole, tako da smo mi roditelji obavezni da
obezbedimo materijal i sve $to treba detetu da bi moglo da se igra. Sve to kosta... Sve te
drvene i sve neke druge kockice, $ta ve¢ sve imaju deca u $koli ... Sve mi to moramo da
kupujemo i pribavljamo da bi dete moglo da radi. I ta kuéna nastava traje sat i po vre-
mena, uéiteljice su divne, stvarno se posvete detetu... E, sada, $to bi trebalo da imamo
u okviru kuéne nastave i logopede, defektologe, i to, iako je interresorna komisija to
odobrila, $kole nisu u moguénosti da nam to pruze u ku¢noj nastavi*

d) redukovanu ponudu usluga za decu ¢ija je klinicka slika posebno teska:

»Posto bi moje dete trebalo da je sad prvi razred, i mi smo isli na interresornu ko-
misiju, ali mi nismo trazili da ga upiSemo u $kolu, ve¢ da mu odloze $kolu. Prvo, on je
na nivou bebe od dva-tri meseca, zna¢i ne znam kakva skola, a ¢ak i ta kuéna nastava...
Htela sam jo§ jednu godinu da sa¢ekamo, ne znam ni kako bismo tu kuénu nastavu
izvodili, jer on je kao beba — spava deo dana ili place ceo dan jer ima gréeve, moram da
ga drzim non-stop na sebi, sad i sa zubima imamo problem, uopste ne znam ... On ne
prati nikakve igracke, on ne gleda u o¢iljude, ne prati bilo $ta. Ne znam $ta bi on mogao
da radi. Nama bi, umesto te kuéne nastave mozda trebala negovateljica — da ga neko
presvude, proba da ga nahrani ili bilo $ta tog tipa. E, sad, mozda se to mozZe nazvati kao
neka nastava, jer on... mogla bi jedino da mu pevusi, ali to zna¢i odredenim glasom, jer
on reaguje ako je guzva, ako je buka, ako se rutina poremeti, jako se unervozi i ima napa-
de. Ja ne vidim nikakvo drugo resenje, nego da on bude sa mnom kod kuée, jednostavno
da ne ide ni u kakvu $kolu:*

e) arhitektonske neprilagodenosti postojecih skolskih objekata

,Sto se tice obrazovanja, ja sam zavr$io osnovnu, srednju $kolu i fakultet i celokupno
to obrazovanje koje sam prosao, mogu na osnovu iskustva da kazem, da ne pruza uopste
minimalne uslove, npr. arhitektonske barijere. U osnovnoj skoli u kojoj sam bio, kao i u
$kolama u okruzenju, kao i u srednjim, kao i na fakultetu na kome sam bio, a i fakultet
je u ovom gradu. A da ne pricamo o nekim stvarima kao $to su posebno prilagodena
nastava deci.‘

»T0 $to imaju potrebu da budu u kabinetu za fiziku nije posebna potreba da se po-
pnu gore, mozda na drugadiji nacin, ali nikako posebno. Moje iskustvo sa sinom, zna¢i...

225



226

DRUSTVENI I PRAVNI POLOZAJ OSOBA SA RETKIM BOLESTIMA I NJTHOVIH PORODICA U SRBIJI

Kad je krenuo u predskolsko imali smo dijagnozu. Predskolsko je bilo pri $koli. Apso-
lutno je sve bilo prilagodeno, u prizemlju je bilo. Vaspitacica koja je vodila predskolsku
grupu i to sam imala sreée... Jedna predivna osoba koja ga je pazila, vodila, decu u oko-
linu, decu, sve, pripremila za njega i njegovo stanje, ve¢ je tad gegao, vrlo cesto padao.
Apsolutno je jedna atmosfera bila predivna. Sa polaskom u osnovnu skolu, u¢ionica je
bila na spratu, on je jo$ uvek hodao, s tim §to smo ga mi nosili uz stepenicu do ucionice
... Ali, bio je mali i moglo je da se to izvede. Po zavr$etku prvog polugoda, on je prestao
da hoda. Zavrsili smo tu $kolu nekako... Taj prvi razred na spratu, ali jedva®

»Preko UdruZenja i preko grada smo nesto pokusali, u nekim $kolama da uradimo
liftove i toalete. Za toalete se nesto uradilo. Kod mog sina, konkretno su oni klasi¢ni
¢udavci, kao $to je u vedini skola, postoji jedan toalet sa WC Soljom, koji je u nekom
hodniku koji je uzak i dugacak, gde je na sredini hodnika jedan umivaonik, pored koga
jedva ¢ovek moze da prode sa strane, a kamoli kolica ili da se nosi dete. Dok je bio
manji, ja sam jednom uspela da ga unesem u taj toalet. Kasnije nismo ni pokusavali.
Kasnije, kada bi poZeleo da ide u toalet, vodili smo ga kudi, posto relativno blizu Zivimo.
To je generalno problem u svim $kolama — taj neprilagoden toalet. Sa liftom se stalo, jer

je jako skupo:

f) nesenzibilnost obrazovnog sistema u obradi odredenih sadrzaja u vezi sa po-

jedinim retkim bolestima.

»Vidite, mi smo svasta ¢uli o toj bolesti, cisti¢noj fibrozi, da je to grozna bolest, stras-
no. I, sada moje dete ide u ra¢unarsku gimnaziju IV razred ... i sad je imao on biologiju,
eto nisam znala da u IV godini uce genetiku i uée o cisticnoj fibrozi. Ali, udzbenik je
pisan onako kako bi ga profesor pisao, a ne kako bi ga doktor pisao. Moj sin se toliko
uplasio. Otisao je i pitao doktora: ‘Izvinite, koliko ¢u ja dugo da Zivim?* Eto, to je bio
prvi susret sa stvarno$cu i pitala ga je profesorka biologije odakle mu znanje o toj bole-
sti. On je rekao: ‘Nemojte nikom da kazete, ali ja imam tu bolest’ Razumete ... i on je
oti$ao, meni se srce cepalo... Stvarno mi se srce cepalo tad, prvi put za ovih 18 godina.
Evo, do tada nisam ni razmi$ljala o tome. Ali, on se eto zabrinuo za svoj Zivotni vek
posto je tako udzbenik napisan, razumete.”

g) nesenzibilnost zaposlenih u odnosu na posebne potrebe njihovih ucenika/

studenata:

»Pa, remetimo im koncepciju. I, onda su dosli na briljantno resenje, da je za mene
lakse da se prebaci na to vanredno, kuéno obrazovanje, jer je moja majka zaista bila pod
stresom zbog te velike i brze progresije koja se dogada. Mi smo se i prebacili na to van-
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redno obrazovanje i ja sam zavrsila tako osnovnu $kolu. Gimnaziju sam upisala i takode
je bio problem da se spusti moje odeljenje u prizemlje. Iako nije bila kabinetska nastava,
ali su u toj gimnaziji imali princip, na kom spratu je rasporedena koja godina skolova-
nja, na tome se i zavrsilo. Te godine, kada sam ja pocela, bilo je na poslednjem, tre¢em
spratu. Iako u prizemlju postoji u¢ionica, odbili su da moje odeljenje premeste. Ja sam
zavrsila gimnaziju ... Dobra stvar je $to sam ubrzano zavrsila, jer sam i$la vanredno, pa
sam je za tri godine zavrsila, ali, verujte, ja sada savetujem roditeljima da na to ni na
koji nacin ne pristaju. Zato $to, ja sam sigurna da sam osteéena $to sam, eto, VII i VIII
razred i celu gimnaziju zavrsila u¢eéi samostalno, kao na fakutetu.... Prvo, dete u tom
uzrastu nije ni zrelo za takav vid u¢enja. Drugo, vi ne idete u $kolu samo da biste u¢ili,
nego i zbog socijalizacije. Vi se ucite da se borite kroz zivot kasnije, ucite se da budete
medu svojim vr$njacima. To je nesto $to osecam apsolutno da je na meni ostavilo trag.
lako sam posle, fakultet kada sam upisala, isla redovno i bila jedan od najredovnijih
studenata, iako su bile stepenice i nosili su me roditelji:*

»Jasam na Filoloskom fakultetu deset godina ranije imala problem kada sam jednog
profesora zamolila da svoje predavanje spusti u neku drugu prostoriju, posto je bas bilo
nesto visoko u staroj zgradi Filoloskog fakulteta, a on je rekao da je navikao na to i da
drzi nastavu tu ve¢ 40 godina. Skandal totalni!“

»E, to je nesto §to je, takode, jako bitno, osim tih arhitektnoskih barijera, prevoza,
personalne asistencije ... Ne mora vama neko sad stalno nesto da izlazi u susret. To nije
izlazenje u susret, ako student koji je upisao fakultet Zeli da prisustvuje predavanjima,
pa zamoli da to bude tamo gde on ili ona moze da pride. To je prosto osnovno ljudsko
pravo — na $kolovanje, na Zivot, na zdravstvenu zastitu, na kulturni zivot... Meni je ona-
ko preko glave, mada sam smatrala, prosto, da ne moze drugadije — stalno neko pravda-
nje, znate... Da li ti ba§ mora$ na fakultet i da li ti mora§ danas i da li ti ba§ mora$ u dva
sata, a ne u Cetiri sata?! To je nesto sa ¢im ja zivim, evo vise od 20 godina. Drugi ljudi
smatraju da imaju za pravo da vam se meSaju u zivot i da njime upravljaju, ne shvataju¢i
da, u stvari, svako ljudsko bi¢e ima pravo da Zivi onako kako smatra i u skladu sa svojim
potrebama, zeljama i afinitetima. I ono §to ja isto volim stalno da napominjem — ja ne
mogu da udem u autobus ili u Kolarac, ne zato $to sam korisnik invalidskih kolica, nego
zato §to tamo ima stepenica. To je resiv problem, ali kao i mnogi drugi, nazalost, u nasoj
zemlji, ostaje i dalje tema nasih diskusija..”

»Sastaviti hiperaktivnost i buloznu epidermolizu, npr., ne bi bilo mnogo pametno,
ma kolko dobra bila u¢iteljica. Sad, kod nas je karakeeristi¢no u $koli da dete ne sme na
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odmorima da upadne u stampedo. Zato §to se koza lako povreduje i ono mora stalno
da bude nekako izolovano i zasti¢eno dok se krece, da moze da prode, da ne naleti neko
na njega.’

g) nesenzibilnost drugih roditelja u odnosu na posebne potrebe dece obolele

od retkih bolesti:

»Moj sin je sad sedmi razred. Sva kabinetska nastava je preseljana dole, u smislu da
je preseljena tako da nastavnici samo sidu, a laboratorijske vezbe — to njegovo odeljenje
ne radi, gde sam ja naisla na pobunu nekih roditelja u odeljenju, ali se sve to, medutim,
sti$alo razgovorom itd. Oni apsolutno imaju prava na to da se bune. To su obi¢no rodi-
telji dobrih, kvalitetnih daka, koji bi Zeleli da njihova deca iskuse i takvu vrstu rada ... u
sustini sam zadovoljna kako je $kola reagovala:‘

Iz svih ovih razloga mnogi ispitanici i njihovi roditelji pribegavaju strategijama
prikrivanja i selekcije informacija u vezi sa sopstvenom boles¢u.

»Nikome mi nismo pric¢ali u $koli. Samo ja kazem ovako uditeljici, posto ih je bilo
malo u odeljenju, 20: ‘Ako se nesto desi mom sinu, evo vam moj mobilni i da me odmah
zovete ... To nismo mi nikome pricali, nego smo ¢utali ... Da nista ne $irimo.” Samo ovo,
kad imamo prijatelje, pitamo da li ste bolesni ili zdravi kada treba da dodu kod nas, kao
neka preventiva:*

»Od ranog detinjstva do predskolskog uzrasta mi smo uvek isli i javno pricali da
imamo neki problem. Niko od predskolskih ustanova nije bio spreman da prihvati dete
nad kojim se sprovodi terapija. Oni su to jako prizemno i iz neznanja izvukli zakljuc¢ak
da uzimanje pankreasnog enzima prilikom svakog obroka treba da podvedu pod spro-
vodenje terapije, $to to nije. Po nekom mom misljenju, to nije sprovodenje terapije.
Tako da smo imali jako velikih problema da se uopste upise dete u bilo koju predskolsku

ustanovu. Tako su se problemi nastavili i posle i u osnovnoj $koli iako je uiteljica znala:*

4. Vaninstitucionalni sistemi podrske

Imajuéi na umu sve do sada pomenuto, u vezi sa jedne strane, slozeno$¢u socijalnog po-
lozaja obolelih od retkih bolesti i ¢lanova njihovih porodica i iz te slozenosti proistekle
potrebe, a sa druge strane (ne)moguénosti unutar razli¢itih institucionalnih sistema
da se tim potrebama na odgovarajuéi nadin izade u susret, ne ¢udi §to mnogi od nasih
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ispitanika tragaju za razli¢itim alternativnim mrezama podrske. Ve¢ i tokom izvodenja
samog istrazivanja imali smo prilike da primetimo da se mnogi pacijenti, narocito oni
koji boluju od istih ili sli¢nih bolesti medusobno poznaju, pomazu. Tokom izvodenja
istrazivanja su se oslovljavali imenom i bili upoznati sa detaljima toka bolesti i rehabi-
litacije drugih ispitanika. Veliki doprinos formiranju ove neformalne mreze, pre svega,
emotivne podrske u Zivotima obolelih od retkih bolesti i ¢lanova njihovih porodica,
imaju udruzenja. Pored ove emotivno-psiholoske podrske, mnoga udruzenja imaju zna-
¢ajnu ulogu u organizovanju i distribuiranju razli¢itih donacija svojim ¢lanovima.

»=Udruzenja daju ve¢u podrsku od lekara*

»Evo, ja sam za pelene saznala od Bojane preko udruzenja sada. Znadi, nigde ne po-
stoji vodi¢, niko ne upucuje roditelje $ta bi jos eventualno od prava mogli da ostvare:*

»Ja jesam dobila od udruzenja “Zivot’ i aspirator, obezbedili su mi koncentrator za
kiseonik, jer dete je zavisno od disanja. Meni je to veoma vazno:‘

Veliki znacaj udrzenja u Zivotima obolelih od retkih bolesti i ¢lanova njihovih poro-
dica poslednjih godina uvida i drzava:,,... Poslednjih godinu dana moje iskustvo je to da
je pri Fondu za zdravstveno osiguranje formirana jedna grupa za pomo¢ udruzenjima
pacijenata. Drugim re¢ima, sve vase probleme koje imate, i socijalne i zdravstvene, i sve
to §to se tice vaseg lecenja, preko udruzenja prosledujemo toj mladoj dami, koja je u
Gradskom fondu za socijalno osiguranje i ona dalje prema vrsti problema odnese zahtev
za informaciju i prosleduje je u okviru Fonda i mislim da je to dobar put. Drugim re¢i-
ma, da skratim, trebalo bi vasem udruZzenju da se obratite da bi oni Sanji Milisavljevi¢
uputili dopis sa konkretnim, poslati tatno molbu i elektronsku adresu i postansku adre-
su te dame i da pokusate i tim putem da resite svoj problem. Resenja uvek ima, pitanje je
samo koliko su ljudi upuéeni da traze i koliko su spremni da se malo oko toga potrude:*

Unutar svojih narativa mnogi ispitanici smatraju da uéestalost dobijanja informacija
raste kako se udaljavate od bolnice. Drugim re¢ima, smatraju da su razli¢iti vaninstitu-
cionalni kanali kojima razmenjuju informacije (poput udurZenja, interneta, kontakata
sa stru¢njacima ili pacijentima u inostranstvu i tome sli¢no) mnogo informativniji nego
oni institucionalni.

»Nikako ne mozemo da dodemo do informacija o tome koja imamo prava. To je

osnovni problem. Tuda nega i pomo¢ — ja sam saznala preko neke mame sa foruma, opet
zahvaljujudi internetu i mamama sa foruma, da mi imamo to pravo. Prvo sam mislila da
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nema $anse da imam to, jer ja sam zaposlena, da verovatno ona gre$i. Medutim, na kraju
je ispalo da zaposlena ili nezaposlena — sve mame koje imaju decu sa smetnjama u ra-
zvoju, pogotovo sa tim tezim oblikom, imaju pravo na tudu negu i pomo¢ ili uve¢anu...

»Moje dete je trenutno na specijalnom rezimu ishrane o kome sam ja saznala preko
interneta. Preko interneta smo saznali za klini¢ke studije i verujte u bolnici nam nista
nisu rekli o tome. U kontaktu smo sa ... u Bosni postoje jo$ tri slucaja dece sa istim
problemom, bilo ih je ¢etiri, jer je jedan dec¢ak skoro preminuo. Znadi, njih troje postoji
u Bosni sa Sanfilipo sindromom, tako da nam mnogo zna¢i njihovo iskustvo, jer majka
ovih dveju devojcica stalno ide na te svetske konferencije gde je u toku $ta se novo desa-
va... Ocekujemo da e se nadi neki lek ... i poku$avamo da pratimo $ta se u svetu desava:*

IV Umesto zakljucka

Za kraj, umesto zaklju¢ka, navodimo misljenja ispitanika o tome $ta i na koji nacin
treba promeniti u funkcionisanju institucionalnih sistema koji su bili u fokusu naseg

istrazivanja:

»Postoji jako lepa praksa u hematoloskim odeljenjima nasih klini¢kih centara u
Beogradu — Zvezdara, KBC Srbije, VMA i Bezanijska kosa — i hematolozi sa svih tih
klinika koje sam nabrojao se ¢etvrtkom sastaju i imaju zajednicki kolegijum i na tom
kolegijumu, odnosno fakticki u formi konzilijuma prodiskutuju sve svoje hematoloske
pacijente na svim klinikama ... Na tim kolegijumima se dogovaraju, jer nema dovoljno
sredstava za nove seminare u dijagnostici, pa se dogovore, hajde vi sa Zvezdare idite u
Memfis, a mi ¢emo u Brazil. Pa, kad se vrate, nekog ¢etvrtka se sastanu i razmenjuju
iskustva $ta su naudili jedni, a $ta su naudili drugi. Tu praksu bi trebalo prosiriti i na
druge specijalizacije:’

»Da sam u mogu¢nosti da nesto menjam, a uvazavajudi sve finansijske probleme koje
drzava ima, najpre bih se osvrnuo na to da ljudi kojima je dijagnostikovana retka bolest
treba da primaju naknadu za bolovanje ako su u radnom odnosu u punom iznosu, a ne
u iznosu od 65%:

»Bilo bi vazno da se uvede socijalna pomo¢ za roditelje dece koja su obolela od ova-
kvih retkih vrsta bolesti. Najée$ée, ti roditelji, ako su iz unutrasnjosti, moraju da iznajme
stan u Beogradu, negde u okolini Klini¢kog centra, da tu spavaju i provode vreme sa
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detetom tokom tih terapija i medicinskih procedura, jer im se najée$ée ne omogucava
da borave u bolnici, a ako borave spavaju na stolici pored deteta u sobi:*

»Menjati medicinske procedure da se nakon nekih terapija pacijent otpusta ku¢i da
ne zauzima mesto.’

»Po$to mi dolazimo iz unutrasnjosti, a sve je nama u Beogradu, ja bih mozda volela
da se odobri pomo¢ da neko dolazi sa tobom. Kako se to zove? (Pratilac). Da, pratilac.
Jer ne mogu da idem sama, a nemamo pravo preko Fonda na to, nista, mislim... koliko
puta je bilo posle operacije — hitno idi za Beograd, a ne mozes i¢i sam:’

»Uvesti neke povoljnosti za pratioce ili supruznike od kojih ¢emo jednog dana vero-
vatno vi$e zavisiti, pa da oni preuzmu isto neke povljnsoti ako ih imaju na nas ili preko
nas ili kako to da nazovem:

»Mislim da je veoma vazno da i lekari u primarnoj zdravstvenoj zastiti u domovima
zdravlja i sami pacijetni imaju svest o tome da je potrebno ste¢i neka znanja, da tokom
kontakta sa pacijentom ne bude samo onaj administrativni deo: ‘do$ao sam po lek, pre-
pisao mi je lekar lek’ nego da lekar bude istovremeno neko ko ¢e prosiriti znanja paci-
jentu, uputiti ga, ako mu nista ne fali, ba$ zato $to mu nista ne fali da sutra ide jednom
godi$nje ili kako to prema Zivotnoj dobi sleduje. Podi¢i jedan nivo zdravstvene svesti na
jednu razinu koja je veca nego $to je sada. Na koji nadin — mislim da je to stvar ¢itavog
drustva..”

»Skrining program za rak dojke, kolonoskopiju za rak debelog creva, za ovo, za ono.
Oni o tome mnogo ne pric¢aju. Mozda celokupna situacija u zemlji ne dozvoljava da se
to toliko rasiri i tu je mozda greska. Trebalo bi na tome da se viSe radi. Uveli su skrining
programe za neke stvari, a mozda bi trebalo za nesto vise:*

»Toliko je bitno da se na toj primarnoj zdravstvenoj zastiti vi$e poradi, jer ispade da
ljudi moraju sami sebi da postavlju dijagnoze, da ako se prvi put pozale na nesto, moraju
jos 100 puta da insistiraju na tome, jer ih lekari tako lako izbace iz ordinacije, gde njima
kao nije nista, da je to stvarno straino. Ne mora svako od nas da zna da koristi internet
ili da ima sina i ¢erku da pro¢ita nesto viSe o tome. Ima ljudi koji nisu informisani, koji
su stariji ili nisu obrazovani... ja ne znam $ta se sa njima desava i kako prolaze kada su
ove bolesti u pitanju. Verovatno nikad ni ne do¢ekaju dijagnozu. Jednostavno, na tome
stvarno, zaista mora da se radi:’
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»Meni izgleda kao da se lekari zbog troskova koje prave, kao da se plase da vas posa-
lju na ultratzvuk:

»Ovaj uspeh Simensa i njegove magnetne rezonance leZi u velikoj bazi podataka.
Ove retke bolesti je vrlo tesko dijagnostifikovati. Vi na milion stanovnika nadete dva
ili tri slucaja. Pa ne mozemo ocekivati ni od toglekara u primarnoj zastiti da sve prepo-
znaje, pogotovo §to tako retkih slu¢ajeva ima malo. Mislim da sistem zdravstva, fond
zdravstva, Ministarstvo zdravlja, u tom smislu treba da angazuju mlade ljude, neka ko-
piraju nesto iz sveta, neka izmisle nesto poput ovog slikanja mobilnim telefonom kako
bi se otkrio rak koze. Ili te neke brze i jeftine laboratorijske analize, tumor markeri ili $ta
god to bilo. Tumor markeri su vam 4000 dinara. On vam neée pokazati gde se nalazi,
ali ¢e pokazati da su tumor markeri visoki. Dakle, zdravstveni sistem mora da razvije
mehanizme kako da prepozna bolest na vreme:*

»Promocija zdravih stilova Zivota, to je ono §to nam je potrebno:*

»Svaka drzava mora da obezbedi osnovno ljudsko pravo, a to je dijagnoza svom gra-
daninu i vi imate na to pravo. Moje dete nije dobilo dijagnozu i mi smo tuzili drzavu.
Sedam godina je trajao proces, i pre dve nedelje je zavrsen, kona¢no. Epilog procesa je
da ... ceo proces je bio mudan, zato $to nas je vra¢ao ponovo kroz sve to, svedocenje,
sudsko vestacenje, lekari, stru¢njaci iz inostranstva su dovedeni da svedoc¢e, koliko je
dijagnostika bitna i tako... Mi smo opisivali sve i sve je to dosta traumati¢no bilo, jer se
vraca$ kroz svaki njen pad i to, prolazi§ ponovo, ali smo mi bili zacrtali da to uradimo
da se to ne bi nekom drugom desilo, jer ¢e se na to pozivati neko sledeéi i nece prolaziti
put od sedam godina, nego mnogo kradi put. U presudi jasno piSe da su drzava Srbija
i RFZO uskratili nezakonito maloletnoj Zoji Mirosavljevi¢ pravo na dijagnostiku, a
samim tim i na le¢enje. Cak su u tu presudu usla i klini¢ka istraZivanja, jer, znate kako...
Tada kada smo mi radili, kad smo podnosili tuzbu, zaista nije postojao lek protiv Ba-
tenove bolesti. Ali, danas, evo, postoje klinic¢ka istrazivanja, gde se deca kao $to je bila
Zoja $alju u Nemacku... Evo, troje dece iz naeg udruzenja prima taj lek u Nemackoj
i spasena su. To $to nije bilo jude, ne zna¢i da neée danas. Zato je neophodna ta dija-
gnoza. Ali, mi smo jedina porodica koja je pobedila taj RFZO. Ja mislim da ... sedam
godina, evo moje dete je otislo, to svoje pravo nije ni do¢ekalo... To je tek sad zavr$eno
pre dve nedelje. Mislim da nije re$enje da svako tuzi. Niti smo mi hteli da se osvetimo.
Nisam zbog toga usla u proces. Moje dete nista neée vratiti. Zeleli smo da niko drugi
ne mora ponovo da gubi tih sedam godina. Nijedno dete da ne izgubi tih sedam godi-
na, kao $to smo mi izgubili:*
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»Bilo bi dobro da postoji i neka podrska za put u inostranstvo, na primer za letove,
jer takve podrske nema*

»Ireba napraviti kao neku brosuru, da stoji u bolnicama, domovima zdravlja ... prvi
put kad se pojavite, izvolite, tu vam sve pise, to su vasa prava:‘

»Jase sve nadam kao i pola vas prisutnih da ¢éemo da doZivimo taj roditelj-negovatelj
«
status.

»U roku od Sest meseci, ako se ne utvrdi dijagnoza na nadim prostorima, pacijenta
treba poslati u inostranstvo, da se tamo postavi neka dijagnoza... deci bez dijagnoze
treba takode staviti neku Sifru. Sifra, dete je bolesno, ima problem, $ifra bez dijagnoze.
Jednostavno, da bi se mogla ostvariti ta neka osnovna prava, tipa kolica, pelene, enteral-
na hrana... kao i status roditelj-negovatelj:

»Ko je uopste konkretno zaduzen da nama kao roditeljima dece sa posebnim potre-
bama daje instrukeije kome da se obratimo? Da li je to pedijatar koji ¢e nam reéi: da,
taj lek je na pozitivnoj listi i pravilno ¢u vam napisati $ifru i podi¢i ¢ete ga tamo ili taj
lek nije, kupuje se, ili za kolica, za pelene, ili smo mi duZni da se, jednostavno, sasvim
slucajno... igrom slucaja smo dosli u kontake, pa onako razmenjujemo misljenja... Ko
je duzan da sve to nama stavi do znanja da nase dete ima pravo na to? Koja ¢e to biti
neka organizacija, pravna organizacija, ja koliko vidim da svaka bolnica ima nekog
pravnika‘

»Ja sam bila u kontaktu sa ljudima iz Hrvatske koji imaju status roditelj-negovatelj
i neku platu. Ne mislim da to treba da bude bogzna koliko, ali barem da mozemo da se
oslonimo na drZavu, to nam treba hitno, nema se... Oni, na primer, od udruzenja... od
jednog imaju jahanje, drugog imaju vezbe, treéeg... Jednostavno se medusobno pomazu
tako da roditelji ni ne moraju sve da pla¢aju, da su sa tim barem obezbedeni, a sa tim
i roditelji imaju podrsku. Negovatelji su izjednaceni sa roditeljem-hraniteljem. Moja
svekrva, kada bi usvojila moje dete, bila bi roditelj-hranitelj, imala bi mese¢no platu.
Roditelji su sad i prinudeni to da rade, da bi jednostavno mogli da prehrane dete. Me-
njaju dete da bi dobijali pare. Jednostavno, ba§ smo u takvoj situaciji da se ba§ moramo
ponizavati, koliko god hteli ili ne, da spustimo glavu pred nekim i kazemo nemamo,
moramo, jer drugadije... Mislim, da samo kada bi se uredio sistem, da ne bismo morali
tako. Da ne mora moja svekrva da usvoji moje dete, zato $to ja nemam para da mu pri-
u$tim nesto najosnovnije, te pelene ili kolica ili bilo $ta..:
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»Ja sam htela nesto drugo, $to bih predlozila da se uvede, a to je pomo¢ psihologa ili
psihoterapeuta. Ja znam da je meni to uzasno nedostajalo. Prvo, ¢im se dete rodi, posto
je moje od rodenja ... odmah se videlo da ima neki problem, to je veliki Sok. Sto kazu svi,
hajde da bude klise, o¢ekujete najradosniji dogadaj u zivotu, a desi se tako nesto. Okej,
kli$e jeste, ali istina je pritom. Meni je nedostajao ve¢ drugi dan razgovor sa psihologom,
jer em divljaju hormoni posle porodaja, em se susre¢ete sa tako ruznim re¢ima od strane
zdravstvenih radnika: Jeste videli da vam je dete li¢ilo na vanzemaljca kada se rodilo?!’
Smesno? Zalosno... Pa prodi dalje kroz sve te analize sledec¢a dva meseca, kad svaki dan
rade EEG, pa rezonancu, pa ultrazvuk ovog i onoga, pa skener, pa vadenje krvi, pucaju
vene, $alju ga na intezivnu, otvara mu se rana na nozi, gledamo da li ¢e da dobije sepsu...
To je svaki dan stres, vi ste izolovani, u bolnici ste izolovani. Imate pravo na posetu, a
to je pet minuta kada vam neko donese ves, jer ne mozete da ostavite dete za to vreme.
Da je svaki dan neki razgovor sa tim psiholozima, da provedu sa vama pola sata, da vam
pomognu da prihvatite situaciju... Da vam kazu neke sisteme za duboko disanje da se vi
opustite, a da ne pri¢am tek kasnije. Posto, prve godine je, bar kod mene, bilo... Negirala
sam sve. I bila sam posle toga besna. Pa sam mislila da su svi ludi i da nije istina! Da ¢e
moje dete biti u redu, da oni to ne vide... Da vas nekako vode kroz taj proces. Naravno
da vama treba prihvatanje, a to je proces. Traje nekoliko godina. Alj, ja recimo znam da
mene izmedu njegove ... kad je napunio godinu dana i kad sam ja postala svesna da to
neée biti u redu, da je meni ta slede¢a godina bila jako teska... Da sam smatrala da nikad
u Zivotu necu... Se¢am se tog trenutka kada sam shvatila da ja nikad u Zivotu neéu biti
potpuno sre¢na. Mogu biti sre¢na zbog ovoga ili onoga, ali ta potpuna sreca... Nikad je
necu osetiti viSe! To mi je bio strasan trenutak. Ja sam svako vece legala u krevet zajedno
sa njim, Zele¢i da se ne probudim?’

»Potrebno je uvesti neku vrstu kuéne nege. Sad mi palo na pamet, jer je mama spo-
menula da ne moze da ode kod lekara, da npr. dete kada nam je bolesno, nepokretno
dete $to bi i trebalo da dodu, uzmu krv, da lekar pregleda... Mi ni to nemamo..

»Ja bih, na primer, osnovala jedan fond u koji bi ljudi uplaéivali novac svako prema
svojim moguc¢nostima, a firme preko poreza. Koliko ostvaruje firma, toliko da daje u to.
Fond bi trebalo da bude trasnparentan, da se zna koliko ima para, da vi izadete na sajt,
da vidite i svakom, razumete, zavisi ponaosob koliko treba. Ali mogli bi to, mogli bi da
se organizujemo po celoj Srbiji, sve firme i javna preduzeca da izdvoje kao za porez, $to
moraju drZavi da plate, jedan deo da daju u fond za bolesne, ostarele, nemoéne, dakle
socijalu itd., da bi mogli da funkcioni$emo. Eto, to je moj predlog’

»Lekovi da budu dostupni, oni lekovi koji moraju da budu dostupni, znate..
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»Osnova za resavanje problema mora biti otvaranje $ire javne rasprave, u koju ¢e se
uklju¢iti i vlada i nadlezna ministarstva za tu oblast, ali i organizacije poput udruzenja.
Trebalo bi nekoliko meseci da se diskutuje javno i onda da se donese jedan poseban
zakon koji ¢e regulisati te neke odnose i poboljanje poloZaja u drustvu osoba sa retkim
bolestima*
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MAPING THE POTENTIAL
DISCRIMINATION FROM

THE PERSPECTIVE OF

THE PATIENTS WITH RARE
DISEASES AND THEIR FAMILY
MEMBERS - RESULTS OF THE
QUALITATIVE RESEARCH

Isidora Jari¢*
Milos Milenkovic¢**

SUMMARY

In this chapter we present and contextualize for further analyses selected qualitative
data obtained during the research conducted through series of focus group interviews
with patients suffering from rare diseases and their family members. The research was
conducted during 2014 and 2015. Its results mostly relate to challenges and obstacles
in health, social and educational system these patients and their families face in con-
temporary Serbia. Data also proved to be of comparative relevance and may be well
used in common European struggle for improvement of their quality of life. As for
healthcare system, results point to: significant discrepancies between formal structures
of the healthcare system and real life situations; malfunctioning of the health insti-
tutions network; inter-institutional and intra-institutional rivalries; lack of basic dia-
gnostic means; difficulties in the access to treatment and rehabilitation, and limited
access to treatment abroad for conditions not classified as “curable” Main problems in
social care system include: inadequate provision of information by social care centers;
systemic discouraging of ill persons and their family members in realization of their so-
cial rights; unbalanced availability of certain key services, including personal assistants,
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adapted transportation, daycare centers, and rehabilitation opportunities; insufficient
institutional aid to single mothers whose partners leave upon finding child’s health con-
dition. Educational system is also burdened with problems, including the fact that in
smaller towns in Serbia there are almost no specialized kindergartens/schools and that
existing school and kindergarten buildings are architecturally uncomforted. The main
educational obstacles also include: insufficient information for parents of children with
rare diseases as the basis for selection of adequate educational institution — specialized
or regular with inclusive schooling programs; insufficient institutional support for ho-
meschooling (covering only salaries, but not other related expenses); widespread insen-
sibility of employees in relation to special needs of their pupils/students, and insensi-
bility of the other parents in relation to special needs of the children with rare diseases.
These findings were used in analyses that resulted in formulating recommendations and

policy proposals.
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1. Dijagnostika

Informisanje i edukacija zdravstvenog personala o obavezi postavljanja pravovre-
mene dijagnoze u skladu sa Zakonom o pravima pacijenata i Zakonom o prevenciji
i dijagnostici genetickih bolesti, geneticki uslovljenih anomalija i retkih bolesti.
Novodoneti zakon o prevenciji i dijagnostici genetickih bolesti, geneticki uslovljenih ano-
malija i retkih bolesti obavezuje na postavljanje dijagnoze ili omogucavanje daljih dija-
gnosti¢kih postupaka u roku od $est meseci od preduzimanja geneticke analize. Ukoliko
to nije mogude, postoji procedura po kojoj se dalje postupa. Potrebno je, dakle, u skladu
sa Zakonom, voditi ra¢una o pravovremenom postavljanju radne dijagnoze i pravovreme-
nom reagovanju u slu¢aju nemogucénosti postavljanja dijagnoze. Posredno, obavezu po-
stavljanja dijagnoze ureduje i Zakon o pravima pacijenata® koji ¢lanom 11 ureduje pravo
pacijenta da od nadleznog zdravstvenog radnika blagovremeno dobije obavestenje koje
mu je potrebno kako bi doneo odluku da pristane ili ne pristane na predlozenu medicin-
sku meru, pa izmedu ostalog i obavestenje o dijagnozi i prognozi bolesti.

Od dijagnoze zavisi sve ostalo: adekvatna i pravovremena terapija, odludivanje o
vakeinaciji, kori$¢enje prava iz socijalne zastite, penzijskog i invalidskog osiguranja,
pravo na besplatan prevoz, i drugo. Pravovremeno postavljanje dijagnoze, dugoro¢no
posmatrano, ¢ini ustedu u zdravstvenom sistemu: time $to se primenjuje prava terapija
blagovremeno, pacijenti ne dolaze u urgentno stanje, ne koriste se b.o. dani i slicno. Od
postavljanja dijagnoze i dobijanja Sifre dijagnoze zavise sva ostala prava u zdravstvu i u
drugim oblastima.

Potrebno je obuditi zdravstveni personal o obavezi postavljanja dijagnoze, postav-
ljanja pravovremene dijagnoze ili upudivanja na dalju dijagnostiku. To omogucava
sprecavanje teskih zdravstvenih posledica po pacijenta, pristupaénost dalje zdravstvene
zastite, ali i svih drugih mera koje se ne odnose samo na zdravstvenu, nego i na socijal-
nu, invalidsku i drugu zastitu.

1 Zakon o pravima pacijenata, ,,SI. glasnik RS, br. 45/2013.
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2. Olaksavanje procedure upudivanja na terapiju osoba sa retkim bolestima
koje terapiju redovno primaju u dnevnim bolnicama

Dopuniti Pravilnik o nacinu i postupku ostvarivanja prava iz obaveznog zdravstve-
nog osiguranja tako Sto e se propisati da uput za le¢enje u dnevnoj bolnici vazi
dugorocnije i za druge terapije koje se primaju kontinuirano (a ne samo za hemio-
terapiju i radioterapiju).

Uputi za dnevne bolnice za osobe koje redovno primaju terapiju tamo treba da se izdaju
na duzi period, a ne po terapiji, ili na ograni¢eno vreme. U tom smislu potrebno je izme-
niti Pravilnik o nadinu i postupku ostvarivanja prava iz obaveznog zdravstvenog osigu-
ranja® u ¢lanu 43, kojim se propisuje da: ,,Osigurano lice ostvaruje zdravstvenu uslugu
hemioterapije, odnosno radioterapije u zdravstvenoj ustanovi u stacionarnim uslovima
ili u dnevnoj bolnici, na osnovu uputa koji izdaje izabrani lekar. Uput izabranog lekara
vazi sve vreme dok se osiguranom licu pruza zdravstvena usluga hemioterapije, odno-
sno radioterapije u istoj zdravstvenoj ustanovi, bez obzira na broj i dinamiku ciklusa
hemioterapije, odnosno radioterapije:* Hemioterapija i radioterapija, medutim, nisu i
jedine terapije koje se primaju redovno, pa u tom smislu treba prosiriti ¢lan. Na primer,
licima koja boluju od hemofilije i trenutno primaju lekove u bolni¢kim uslovima vised-
nevni prijem u bolnicu zapravo ¢esto nije potreban. Tumacenjem ¢lana 43 Pravilnika
proizilazi da su ova lica isklju¢ena od moguénosti dobijanja trajnijeg uputa za redovno
primanje terapije u dnevnoj bolnici. Prijemom u dnevnu bolnicu $tede se b.o. dani, a
lica obolela od hemofilije se stite od bolnic¢kih infekeija.

3. Obezbedivanje adekvatno teritorijalno rasporedenih specijalista

Prilikom odobravanja specijalizacija i supspecijalizacija potrebno je voditi racuna
o adekvatnoj teritorijalnoj rasporedenosti specijalista. Takode je potrebno da iza-
brani lekari, u sluc¢aju sumnje na retku bolest, pacijente upucuju bez prepreka ka
centrima za retke bolesti na tercijarnom nivou zdravstvene zastite.

S obzirom na to da su osiguranici vezani za svoju filijalu, potrebno je da se obezbede
adekvatno teritorijalno rasporedeni specijalisti i to u klinikama za decu, ali i za odra-
sle. Kada napune 18 godina, pacijenti su ponekad u situaciji da u njihovom regionu
nema specijaliste koji bi ih vodio, a u drugi region su upudivani tek nakon dugog
lutanja kroz zdravstveni sistem u svom regionu. Evidentni su, naime, neadekvatna

2 Sl glasnik RS, br. 10/2010, 18/2010, 46/2010, 52/2010, 80/2010, 60/2011.i 1/2013.
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rasporedenost specijalista, razli¢itost uslova i organizacije izmedu gradova, opstina,
izmedu regionalnih centara i Beograda. Zbog toga je nuzna edukacija postojeceg
zdravstvenog osoblja.

4. Edukacija zdravstvenog osoblja o retkim bolestima

Edukacija lekara (u primarnoj zdravstvenoj zastiti) u cilju prepoznavanja retkih
bolesti.

Kada se pacijent ve¢ nade na tercijarnom nivou zdravstvene zastite, zdravstveni sistem
uglavnom funkcionise kako treba. Medutim, do tog trenutka potrebno je da lekari u
primarnoj zdravstvenoj zastiti prepoznaju retku bolest i da pacijenta Salju dalje leka-
ru specijalisti. U cilju prepoznavanja retkih bolesti potrebna je edukacija zdravstvenog
osoblja u primaroj zdravstvenoj zastiti.

5. Edukacija zdravstvenog osoblja na svim nivoima zdravstvene zastite po
pitanju prava pacijenata

Potrebna je edukacija zdravstvenog osoblja na svim nivoima zdravstvene zastite po
pitanju prava pacijenata uopste, kao i prava pacijenata sa retkim bolestima, u skla-
du sa Zakonom o pravima pacijenata, Zakonom o prevenciji i dijagnostici genetic-
kih bolesti, geneticki uslovljenih anomalija i retkih bolesti, Zakonom o zdravstve-
nom osiguranju, Zakonom o zdravstvenoj zastiti, kao i u skladu sa podzakonskim
aktima u ovoj oblasti.

Naime, ono $to su prava pacijenata, to su duznosti lekara i zdravstvenih ustanova, pa
je potrebno da svi budu upoznati sa njihovim sadrzajem, pogotovo $to je re¢ o, jednim
delom, novoj regulativi.

Prilikom edukacija, potrebno je zdravstvenom osoblju ukazati na potrebu promene op-
hodenja sa ovom vrstom pacijenata. Vrlo ¢esto dolazi do diskriminacije prilikom opho-
denja, a upravo iz razloga nepoznavanja vrste bolesti i pacijenata.

6. Fizikalna terapija i sportske aktivnosti

Olaksavanje procedura za sticanje prava na ucestalu i kontinuiranu fizikalnu tera-
piju za osobe sa retkim bolestima. Incijativa kod Ministarstva omladine i sporta i
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lokalnih samouprava da se uvede povlastica besplatnog kori$¢enja bazena i drugih
sportskih terena za osobe sa invaliditetom.

Potrebno je omoguditi pristupa¢niju rehabilitaciju osobama s retkim bolestima. U tom
smislu je potrebno ubrzati i olaksati uslove za rehabilitaciju u adekvatnim banjama na-
kon ili u toku terapije. Osobe sa retkim bolestima ¢esto imaju potrebu za pojacanom
fizikalnom terapijom, te protokole u ovoj oblasti treba izmeniti u odnosu na njih, od-
nosno saciniti posebne protokole postupanja sa ovakvim pacijentima.

Potrebno je uvesti besplatne sportske aktivnosti (bazen) osobama sa retkim bole-
stima (npr. hemofili¢arima) kojima je fizi¢ka aktivnost jedan od glavnih preduslova
odrzavanja dobrog zdravstvenog stanja. U tom smislu potrebno je sa Ministarstvom
omladine i sporta, kao i sa lokalnim samoupravama, ugovoriti besplatne termine na
bazenima, ali i terenima za druge vrste sportova, za osobe sa invaliditetom.

7. Informisanje i edukacija pacijenata

Nakon postavljanja dijagnoze, potrebno je informisati pacijenta i/ili njegovu po-
rodicu o daljim koracima u terapiji, rehabilitaciji, kao i moguénostima u korisée-
nju drugih prava u oblastima van zdravstvene zastite.

U tom smeru, potrebno je pristupiti izradi tampanih materijala sa jasno prikazanim
pravima i moguénostima ovih osoba. Taj bi materijal mogao da se deli ve¢ u zdravstve-
nim ustanovama. Osim toga, potrebno je obuditi savetnike za zastitu prava pacijenata,
psihologe u zdravstvenim ustanovama, socijalne radnike i osobe drugih profila, da bi
mogli da informisano pomognu osobama sa retkim bolestima u daljoj realizaciji mo-
gu¢nosti kojima im se pruza podrska u zivotu.

8. Uvodenje u sistematizaciju radnih mesta psihologa ili psihoterapeuta

U skladu sa prethodnim predlogom, potrebno je u sistematizaciju radnih mesta u pri-
marnim i tercijarnim zdravstvenim ustanovama uvesti psihologa ili psihoterapeuta.
Usluge koje bi pruzao ovaj profil bi trebalo da prepozna RFZO, kako bi se osobama sa
retkim bolestima i njihovim porodicama pomoglo da lakse prevazidu probleme s koji-
ma se nose u svakodnevnom zivotu. To treba da bude usluga koju RFZO placa.
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9. Penzijsko i invalidsko osiguranje

Pravo na prevremenu penziju.

lako propisi na to ne ukazuju, u praksi postoji diskriminacija osoba sa retkim bolesti-
ma u smislu odobravanja prava na prevremenu penziju. Vrlo &esto nije ustanovljena
dijagnoza, pa je utoliko stav PIO fonda razumljiv. Diskriminacija se, medutim, ogleda
u onim slucajevima kada je dijagnoza ustanovljena i iz nje je jasno da osoba nije vise
radno sposobna, a komisija PIO fonda ipak odbije zahtev za penzionisanjem sa obra-
zloZenjem da le¢enje nije zavr$eno. Re¢ je o bolestima &ije lecenje po definiciji ne moze
biti zavrieno, jer je odredena terapija obavezna do kraja Zivota — ona je po pravilu uslov
prezivljavanja. U tom smislu potrebno je revidirati propise u penzijskom i invalidskom
osiguranju, budu¢i da su inherentno, sistemski diskriminativni.

10. Prosirivanje osnova koji omogucavaju upucivanje na lecenje u
inostranstvo

Potrebno je u relevantnim propisima o upudivanju na le¢enje u inostranstvo izostaviti
kriterijum izle¢ivosti bolesti kao presudan za ostvarivanje ovog prava. Imajuéi u vidu da
je najvedi broj retkih bolesti neizlediv, ali hroni¢nog karaktera i uz primenu adekvatne
terapije i mera zdravstvene zastite moze biti pod kontrolom, potrebno je omoguéiti
svim pacijentima da ostvare pravo na le¢enje u inostranstvu kada za takvu vrstu zdrav-
stvenog zbrinjavanja ne postoje uslovi u Republici Srbiji.

11. Edukacija osoblja u socijalnoj zastiti

Potrebno je u programe kontinuirane edukacije za socijalne radnike uvesti obuke za
rad sa obolelima od retkih bolesti i ¢lanovima njihovih porodica i omoguc¢iti da sistem
socijalne zastite bude kanal preko koga ¢e mo¢i da dobiju informacije kako bi ostvarili
prava iz domena socijalne zastite, ali i zdravstvenog i penzijsko-invalidskog osiguranja.
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12. Senzitivnost kriterijuma za realizaciju prava na tudu negu i pomo¢

Kriterijumi za ostvarivanje prava na tudu negu i pomo¢ treba da budu senzitivniji i da
uzimaju u obzir okolnosti u kojima se nalaze osobe sa retkim bolestima, a komisije PIO
fonda treba da se pridrzavaju medicinskih nalaza u proceni stepena invaliditeta.

Prema ¢lanu 41a Zakona o penzijskom i invalidskom osiguranju® pravo na nov-
¢anu naknadu za pomo¢ i negu drugog lica ima osiguranik i korisnik penzije, kome je
zbog prirode i teZine stanja povrede ili bolesti utvrdena potreba za pomoéi i negom za
obavljanje radnji radi zadovoljavanja osnovnih Zivotnih potreba. Potreba za pomodi i
negom drugog lica postoji kod napred navedenog lica koje je nepokretno, ili koje zbog
tezine i prirode trajnih bolesti i bolesnog stanja nije sposobno da se samostalno krece ni
u okviru stana uz upotrebu odgovaraju¢ih pomagala, niti da se samo hrani, svla¢i, obla¢i
i da odrzava osnovnu li¢nu higijenu, kod slepog lica koje je izgubilo oseéaj svetlosti sa
ta¢nom projekcijom i kod lica koje postize vid sa korekeijom do 0,05.

13. Informacija za centre za socijalni rad i za korisnike prava iz socijalne
zastite o pravima i uslovima pod kojima se prava koriste

Potrebno je da u centrima za socijalni rad postoji jasan vodi¢ o tome koja prava
osobe sa retkim bolestima (kao osobe sa invaliditetom) i njihove porodice imaju i
pod kojim uslovima. Ovo se posebno odnosi na sledeca prava:

Jednokratna materijalna pomo¢

Tuda nega i pomo¢

Ku¢na nega
Dedji dodatak
Roditeljski dodatak

Personalni asistent

Potencijalno roditelj-negovatel;

3 Sl glasnik RS br. 34/2003, 64/2004, 84/2004, 85/2005, 101/2005, 63/2006, 5/2009,
107/2009, 101/2010, 93/2012, 62/2013, 108/2013,75/2014. 1 142/2014.

246



4

PREPORUKE I STANDARDI U PRU’ZAN]U USLUGA

14. Uvesti institut roditelja-negovatelja

Potrebno je izmeniti Zakon o finansijskoj podrici porodici s decom, i uvesti institut
roditelja-negovatelja za roditelje koji ne rade jer neguju dete. Takode je potrebno na-
domestiti iznos do pune plate roditeljima koji rade sa skra¢enim radnim vremenom jer
neguju dete.

Nezaposleni roditelji bi se, uvodenjem instituta roditelja-negovatelja, izjednacili sa
hraniteljem koji ima, pored prava na tudu negu i pomo¢ za dete (koja ide na potrebe
deteta), i pravo na radni staZ i nov¢anu naknadu za svoje potrebe.

Roditeljima koji su zaposleni, ali prinudeni da rade sa skra¢enim radnim vremenom
zbog nege deteta, treba nadomestiti iznos do pune plate.

15. Edukacija u obrazovnom sistemu

Uvesti u obrazovni sistem edukaciju o osobama sa invaliditetom, sa posebnim akcen-
tom na decu sa retkim bolestima.

Potrebno je uvesti kurseve edukacije o osobama sa invaliditetom, sa akcentom na
decu sa retkim bolestima, za nastavno i nenastavno osoblje, kako bi se deci sa retkim bo-
lestima olaksalo $kolovanje i adaptiranje u sredinu, preko profesora i preko tela koja se
bave odlu¢ivanjem o obrazovanju u ovakvim slu¢ajevima. Dodatno, potrebno je uvrstiti
tu temu u programe obaveznih i izbornih predmeta (Gradansko vaspitanje, Veronauka

itd.)

16. Ojacavanje mera zaposljavanja osoba sa invaliditetom

Potrebno je preduzeti mere za aktivnu implementaciju Zakona o zastiti osoba sa
invaliditetom u delu koji se ti¢e zaposljavanja. Takode je potrebno doneti i Zakon o
socijalnom preduzetnistvu.

Mere zaposljavanja osoba sa invaliditetom su ve¢ propisane Zakonom o zastiti oso-
ba sa invaliditetom, ali se u praksi slabo sprovode, pa je potrebno pojacati kontrolu
sprovodenja mera.
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17. Izmena Odluke o otvaranju Budzetskog fonda

Odluku o otvaranju BudZetskog fonda za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda koje
se ne mogu uspesno lediti u Republici Srbiji potrebno je izmeniti. Odluka je dvosmisle-
na posto predvida da komisija daje predlog, a onda navodi da se sredstva dodeljuju na
predlog tri lekara odgovarajude specijalnosti. Radi otklanjanja nedoumica, potrebno
je navesti tacan postupak dodele sredstava: pojasniti da li se prvo trazi misljenje tri
lekara, sa kojim se ide pred Komisiju, koja daje predlog ministru, ili postupak te¢e na
neki drugi nadin. Bez obzira na to $to se odredena praksa mozda ve¢ ustalila, pravna
akta moraju biti jasna, kako bi oni na koje se odnose znali jasan put za realizaciju njiho-
vih prava i obaveza.

Odluku treba izmeniti i u delu u kome se predvida da BudZetski fond sluZi za le¢enje
oboljenja, stanja ili povreda i le¢enja od odredenih vrsta retkih bolesti koje su izleci-
ve. Veliki broj retkih bolesti nije izle¢iv, ali osobama koje od njih boluju ipak ne treba
uskradivati pravo na dijagnozu, tretman i zadovoljavanje osnovnih Zivotnih potreba
(specijalizovana hrana, pelene i sli¢no). Prema tome, odluku treba korigovati i u tom
smislu $to ¢e se deo odredbe koji se odnosi na izle¢ivost bolesti ukloniti, jer moze
predstavljati prepreku za lecenje obolelih od retkih bolesti koji se ne mogu nadati
izlecenju, ali se mogu nadati relativno normalnom Zivotu uz svoju bolest.
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