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Na sSta mislimo kada kazemo...

Pristup zdravstvenoj i
socijalnoj zastiti za osobe
obolele od retkih bolesti

Uspostavljanje funkcionalne mreze ustanova za retke
bolesti - gde Zelimo da stignemo?

Prema vazecoj pravnoj regulativi zdravstveni sistem
Republike Srbije je organizovan kao ,decentralizovana
zvezdasta mreza” (Galloway 2010: 288) koja ima cetiri
centralna cCvorista. U centru ovih CvoriSta nalaze se
ustanove tercijerne zdravstvene zastite - klini¢ki centri
(Klini¢ki centar Srbije u Beogradu, Klini¢ki centar Vojvodine
u Novom Sadu, Klini¢ki centar u NiSu i KliniCki centar u
Kragujevcu). Oko svakog pojedina¢nog klinickog centra
gravitiraju manje zvezdaste mreze u Cijim centrima su
pozicionirane razliCite ustanove sekundarne i primarne
zdravstvene zasStite. Nazalost, u stvarnosti svakodnevice,
ova centralizovana mreza nije jednako funkcionalna za
sve pacijente. Istrazivanja pokazuju da oni koji imaju:
prebivaliste van centralnih ¢vorista (u manjim gradovima i
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selima), hroni¢ne nezarazne bolesti, posebno teska
zdravstvena stanja koja zahtevaju ucCestalije posete lekaru
(posebno specijalistima), stanja koja zahtevaju slozenije
dijagnostiCke i kurativne procedure, promene terapije,
ili pak teSkoce sa kretanjem i pripadaju siromasnijim
socioekonomskim slojevima se susre¢u sa brojnim
preprekama u pokuSajima da ostvare pravo na razliCite
vrste usluga i probiju se kroz ovako zamiSljenu mrezu
ustanova zdravstvene zastite. U tom smislu, mnoga
istrazivanja naglasavaju potrebu za decentralizacijom
mreze zdravstvenih ustanova, razlicitih zdravstvenih usluga
i razvijanje usluga i mehanizama iz oblasti socijalne zastite
koji bi ciljano olak$ali dostupnost zdravstvene zastite ovim
socijalno marginalizovanim grupama pacijenata (Sjenici¢
2015; Buri¢ 2021). Jedna od ovih socijalno ranjivih grupa su
i pacijenti oboleli od retkih bolesti.

U ovoj analizi ispituje se pristup zdravstvenoj zastiti
za pacijente obolele od retkih bolesti, posebno onih koji
Zive van vecih gradskih centara. Vec¢ i sama sintagma
.retke bolesti” upucuje na odredenu ekskluzivnost. Vecina
retkih bolesti ima malu prevalencu (1 oboleli na 100000
ljudi ili manje) (NORBS 2014: 16), Sto je jedan od glavnih
razloga zasto ovi pacijenti Cesto ostaju nevidljivi. Drugi
razlog je to Sto ovoj pojam u sebi objedinjuje veliki broj
razli¢itih poremecaja (danas je poznato izmedu 6000 i
8000 retkih bolesti (NORBS 2014: 7)) i simptoma koji se ne
razlikuju samo od jedne bolesti do druge, vec i od pacijenta
do pacijenta koji boluju od iste bolesti. Treci razlog je Sto
za veliki broj retkih bolesti joS uvek ne postoji efikasna
terapija vecC se pacijenti tretiraju simptomatski, sto ih opet
na izvestan nacin smesta na margine razlicitih zdravstvenih
protokola kao pacijente koji ne reaguju najbolje na razlicite
terapije.

lako ideja decentralizacije usluga zdravstvene zastite
za pacijente obolele od retkih bolesti u poCetku moze
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izgledati Cudno, neinformisano, neodgovorno i u neskladu
sa prirodom ove grupe oboljenja, na osnovu empirijskih
uvida koji su rezultat realizacije projekta ,Ka pravednom
pristupu zdravstvenoj i socijalnoj zastiti osoba sa retkim
bolestima u Republici Srbiji - perspektive decentralizacije
usluga”, jasno je da postoje¢a organizacija zdravstvene
zaStite namenjena ovoj grupi pacijenata ne odgovara na
najbolji naCin na njihove potrebe. Naime, u fokusu naseg
istrazivanja naslo se jedno novo zakonodavno resenje kojim
je u sistem zdravstvene zaStite uvedena nova kategorija
ustanova - Centri za retke bolesti.

Retke bolesti najcesce  zahtevaju  visoko
specijalizovanu ekspertizu kako za postavljanje dijagnoze,
tako i za njihovo le¢enje. Vecina retkih bolesti su genetske'
(Boycott et al. 2013), hroni¢ne i mogu izazvati znacajan
fizicki i psihicki stres (Cohen Biesecker 2010; Waldboth
et al. 20186). S obzirom da postoji izmedu 6000 i 8000
opisanih i klasifikovanih retkih bolesti?, mozemo reci
da retke bolesti bez obzira na njihovu pojedinacno malu
incidenciju, kao grupa oboljenja nisu neuobicajene. Prema
nekim procenama od retkih bolesti boluje oko 30 miliona
Evropljana i oko 25 miliona zitelja Severne Amerike
(Haffner et al. 2002; Dodge et al. 2011). Kao rezultat toga,
mnogi ljudi Sirom sveta se suoCavaju sa medicinskim,
psiholoskim i socijalnim posledicama stanja izazvanog
nekom od retkih bolesti. Ipak, uprkos ovim cinjenicama
koje svedoCe o znacCajnom delu populacije koji pogadaju

"Upravo zato vise od tri ¢etvrtine obolelih od retkih boilesti su deca.
Roditelji mnoge obolele dece, posebno one sa teskim klinickim slikama
postaju njihovi negovatelji koji Cesto, zbog odsustva sistemske podrske,
napustaju placene poslove i posvecéuju se brizi o bolesnom detu (videti
vise u Jari¢, 2017).

2 Videti vi$e na: http://www.eurordis.org/content/what-rare-disease
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retke bolesti, zbog niske prevalencije svake pojedinacne
retke bolesti, ekspertiza vezana za njih je oskudna i
geografski disperzivna, i dostupna u samo malom broju
medicinskih centara. Mali broj slucajeva oboljevanja za
svaku retku bolest otezava zdravstvenim sistemima da
razviju stru¢nost na lokalnom nivou a pacijentima da
dodu do pravovremene i tacne dijagnoze u Sto kracem
vremenskom roku. Zdravstvene nejednakosti sa kojima se
suoCavaju osobe koje zive sa retkom boleScu su pojaCane
u zemljama sa malom populacijom i zemljama sa niskim
i srednjim bruto drustvenim proizvodom. Stavige, veéina
retkih bolesti je sloZzena i multisistemska, Sto zahteva
koordinisane i integrisane odgovore zdravstvenih sistema
kao i kontinuiranu podrsku sistema socijalne zastite.

/bog ,retkosti” znanje o retkim bolestima je
ograniceno, kako u drustvu, tako i medu zdravstvenim
radnicima. Ipak, ova grupa oboljenja je istraZzivacima
izuzetno zanimljiva. Walevski i dr. (2019) na primer
pokazuju nesrazmeru izmecu ucCestalosti pojavljivanja
retkih bolesti i njihovog drustvnog znacaja s jedne, i broja
i dostupnosti kvalitetne akademske literature zasnovane
na istrazivanju, s druge. Nasi postojec¢i napori (Sjenicic,
Milenkovi¢ 2015; Sjenici¢, Milenkovi¢ ur. 2016; Jaric,
Milenkovi¢ 2016; Jari¢ 2017) da integriSemo komparativno
ucenje iz literature s inkluzijom stejkholdera kroz terenski
rad odgovaraju savremenoj svetskoj praksi u ovoj oblasti
(Tingley et. al 2018). Ovo je posebno vazno, s obzirom na
to da je poslednje panevropsko istrazivanje potvrdilo da
retke bolesti predstavljaju znaCajan ekonomski troSak
za zdravstveni i socijalni sistem, koji zahteva traganje za
odrzivim resenjima (Angelis et. al 2015). | na globalnom
planu nizu se inicijative da se, uprkos troSkovima, a u
skladu sa postovanjem ljudskih prava pacijenata, tretman

retkih bolesti u¢ini sto dostupnijim(Cortial et al. 2022).
JA



Veliko istrazivanje DruStveni i pravni polozaj
osoba sa retkim bolestima i njihovih porodica u Srbiji
Udruzenja pravnika za medicinsko i zdravstveno pravo
Srbije (SUPRAM) sprovedeno tokom 2013. i 2014. godine,
publikovano 2016. godine (Sjeni¢i¢ i Milenkovi¢, 2016),
pokazalo je mnoge manjkavosti zdravstvenog i socijalnog
sistema u tretmanu obolelih od retkih bolesti. Na
osnovu ovih uvida i formulisanih preporuka novi Zakon
o zdravstvenoj zastiti (Sluzbeni glasnik RS, broj 25/2019)
u Clanu 72 predvideo je uvodenje novog tipa ustanova u
strukturu zdravstvenog sistema - Centara za retke bolesti
(u daljem tekstu Centri). Naime, i na ovaj nacin bi svaki
pacijent za koga lekar u ustanovi primarne ili sekundarne
zaStite posumnja da boluje od retke bolesti mogao biti
direktno upucen u referentni Centar za retke bolesti
bez obzira na mesto stanovanja i referentnu ustanovu
tercijarne zastite kojoj pacijent prema mestu stanovanja
“pripada’. Prema ovom zakonodavnom resenju Centri mogu
obavljati slede¢e poslove: (a) dijagnostika obolelih od
retkih bolesti, (b) prenatalni, neonatalni skrining i genetsko
savetovanje, (c) zbrinjavanje obolelih od retkih bolesti,
kao i savetovanje obolelih i ¢lanova njihovih porodica, (d)
vodenje registra obolelih od retkih bolesti za teritoriju
Republike Srbije, u skladu sa zakonom, (e) saradnja sa
referentnim medunarodnim centrima za dijagnostikovanje
i leCenje retkih bolesti, drugim zdravstvenim ustanovama,
udruzenjima pacijenata, kao i sa mrezom evropskih i
svetskih organizacija za retke bolesti, i (f) kontinuirane
edukacije iz oblasti retkih bolesti.

Nazalost, na osnovu narativa obolelih od retkih bolesti
i Clanova njihovih porodica, kao i kljucnih stejkholdera
sa kojima smo razgovarali ispostavlja se da, iako ovo
zakonodavno reSenje prepoznaje specificnu poziciju
obolelih od retkih bolesti, dozvoljavajuc¢i im da iskorace iz
krute putanje kretanja pacijenata unutar sistema kako bi
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brze ostvarili kontakt sa specijalistima koji su u stanju da
postave dijagnozu i odrede adekvatnu terapiju, u mnogim
situacijama ovaj organizacioni iskorak u sledecem koraku
obolelima od retkih bolesti zatvara druge putanje kretanja
kroz zdravstveni sistem proizvodecCi novi problem. U
tom smislu, Centri umesto da ponude jedan celovit
pristup u tretmanu obolelih koji bi trebalo da ukljucCuje i
posredovanje u uspostavljanju kontakta izmedu pacijenata
koji se leCe u Centru i lokalnih zdravstvenih ustanova
(primarne, sekundarne i tercijerne zastite) u kojima bi
pacijenti mogli da obavljaju razlicite preglede (koji ne
zahtevaju specificnu ekspertizu dostupnu iskljucivo u
Centrima) u blizini mesta stanovanja, kao i da ponude
pomocC svojih eksperata lokalnim lekarima koji dolaze
u kontakt sa obolelima od retkih bolesti, funkcionisu
relativno izolovano bez ideje da je neophodno razvijati
mrezu podrSke za obolele koja iskoraCuje izvan okvira
pojedinacnog Centra. S druge strane, zbog nedovoljno
jasne operacionalizacije njihove uloge unutar zdravstvenog
sistema mnogi lekari u ustanovama primarne i sekundarne
zaStite smatraju da oboleli od retkih bolesti od trenutka
uspostavljanja kontakta sa Centrom za retke bolesti
postaju njihovi pacijenti i zato ih tamo upucuju Cak i u
sluCajevima kada za to nema potrebe. Ova grassroot
interpretacija zakonodavnog reSenja onemogucava obolele
da u svojim lokalnim sredinama obave razliCite vrste
pregleda koji nisu u vezi sa njihovom osnovnom boleScu.
Ovaj sluCaj pokazuje koliko nedovoljno operacionalizovani
zakonodavni dokumenti mogu u nacCelu dobra resenja
pretvotiti u njihovu suprotnost, narusavajuci, u konkretnom
slucaju, krhki balans izmedu centralizovane ekspertize
i decentralizovanog pristupa standardnim uslugama iz
oblasti zdravstvene zastite.



Aktuelni pravni i strateski okvir - gde smo sada?

StrateSki okvir za retke bolesti u Srbiji prosao je
trnovit put. lako je Radna grupe za izradu Nacionalne
strategije za retke bolesti formirana u julu 2014. godine,
i radila vise godina na izradi strateSkog dokumenta,
tek je u decembru 20719. godine dosSlo do usvajanja
Nacionalnog programa za retke bolesti 2020-2022.
godine. U Srbiji trenutno nije na snazi nijedan strateski
dokument. Programom je predvideno da Ministarstvo
zdravlja u poslednjoj godini trajanja ovog programa
pripremi ex post analizu. Prema dostupnim podacima to
nije uradeno ali je parcijalno sagledavanje implementacije
i prikupljanje podataka uradeno od strane udruzenja
Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije - NORBS
(videti Sjenic¢i¢ i Jovanovi¢ 2023). Dodatno, postojec¢im
programom je predvideno i sprovodenje istraZivanja
medu pacijentima kojima bi se ustanovilo bazno stanje u
pogledu informisanosti i zadovoljstva uslugama na osnovu
koga bi se kroz naknadno istrazivanje merio napredak
implementacije odredenih mera. Ovo istraZzivanje do sada
nije sprovedeno.

Veliku prepreku za implementaciju postojeceg
plana za period 2020-2022 (usvojenog u decembru 2019)
predstavljalo je i koincidiranje perioda njegovog vazenja sa
izbijanjem pandemije koronavirusa, koja je postala prioritet
kako za donosioce odluka tako i za celokupni zdravstveni i
sistem socijalne zastite. U tom smislu se mogu i objasniti
eventualni slabiji rezultati u primeni programa. Pandemija
koronavirusa dodatno je ucinila vidljivim mnoge izazove sa
kojima se suocCavaju ljudi koji zive sa retkom boleScu.

Ne treba zaboraviti da, iako je znacajan broj zakonskih
akata usvojen u poslednjih devet godina, i dalje postoje
mnogi nedostaci u zakonodavstvu, koji se uglavhom odnose
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na: specificne zadatke koje bi trebalo da obavljaju
referentni Centri za retke bolesti, jasno razdvajanje
zadataka, ili delova zadataka (podela nadleZnosti)
koje obavljaju Centri za retke bolesti odnosno druge
ustanove unutar zdravstvenog sistema i tome sl, re¢ju na
operacionalizaciju novih resenja koja su predvidena ovim
vazecom pravnom regulativom koja se odnosi na retke
bolesti.

Clan 24. i 68. Ustava RS garantuje pravo na zivot i
pravo na za$titu zdravlja pojedinca. Clanom 20. Zakona
0 zdravstvenoj zastiti Srbije propisano je da se nacelo
pravicnosti zdravstvene zastite ostvaruje kroz zabranu
diskriminacije pri pruzanju zdravstvene zaStite. Svakom
pacijentu se, u skladu sa ¢lanom 26. Zakona o zdravstvenoj
zastiti, garantuje pravo na dostupnu zdravstvenu zastitu
u skladu sa zdravstvenim stanjem i mogucnostima
zdravstvenog sistema.

Retke bolesti su samo delimi¢no prepoznate u
legislativnim i strateSkim dokumentima koji su donoSeni
u oblasti zdravstva kao posebna grupa, iako su napravljeni
znacajni koraci u prethodnoj deceniji. Zakon o zdravstvenoj
zastiti (,Sluzbeni glasnik RS”, broj 25/19) i Zakon o
zdravstvenom osiguranju (,Sluzbeni glasnik RS”, broj 25/19)
prepoznaju obolele od retkih bolesti kao posebno osetljivu
grupu Ciji pripadnici imaju pravo na zdravsatvenu zastitu
na teret javnih sredstava ukoliko ne mogu da je ostvare
po nekom drugom osnovu. Ove odredbe, medutim, nisu
dalje razradene i zbog toga se veoma usko primenjuju u
praksi. Pristup ka obezbedivanju ravnopravnog pristupa
zdravstvenoj zastiti gradanima u Srbiji nije zasnovan
na potrebama pojedinacnog pacijenta, ve¢ na pruzanju
osnovnih usluga i proizvoda svim gradanima sa prosecnim
potrebama. U tom smislu pacijenti sa retkim bolestima
nalaze se u izazovnoj situaciji, pogotovo ako ne Zive u
nekom od vecih centara.
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Clanom 72. Zakona o zdravstvenoj zastiti propisano
je da ministar zdravlja odreduje zdravstvene ustanove
tercijarnog nivoa koje ce biti centri za specificne retke
bolesti. Ovi centri se odreduju odlukom ministra. U
Srbiji trenutno ima 12 takvih centara ali treba imati u
vidu da vecina ovih centara predstavlja klinike u okviru
Klinickog centra Srbije u Beogradu. To su: 1. Univerzitetski
Klinicki centar Srbije i to: Klinika za pulmologiju, Klinika
za hematologiju, Klinika za neurologiju, Klinika za
endokrinologiju, dijabetes i bolesti metabolizma, Klinika za
alergologiju i imunologiju, Klinika za dermatologiju, Klinika
za kardiologiju, 2. Institut za plu¢ne bolesti Vojvodine,
Sremska Kamenica, 3. Institut za zdravstvenu zastitu dece
i omladine Vojvodine, 4. Institut za zdravstvenu zastitu
majke i deteta Srbije ,Dr Vukan Cupi¢’, 5. Univerzitetska
decCija klinika, 6. Klinika za neurologiju i psihijatriju
dece i omladine. Takode, zdravstvene ustanove koje
dijagnostikuju i leCe osobe sa retkim bolestima, ali nemaju
resenje o referentnosti su KC Ni$ i KC Kragujevac (Sjenicic,
Jovanovi¢ 2023).

Dodatno, Zakon o prevenciji i dijagnostici genetickih
bolesti, geneticki uslovljenih anomalija i retkih bolesti
(tzv. Zojin zakon) koji je usvojen jednoglasno u Narodnoj
skupstini poCetkom 2015 godine, skrenuo je paznju
javnosti i medija na pitanje pristupa zdravstvenoj zastiti
za ovu kategoriju pacijenata. Ovim zakonom se ureduju
prava, obaveze i odgovornosti ucesnika u medicinskim
postupcima prevencije i dijagnostikovanja genetickih
bolesti, geneticki uslovljenih anomalija i retkih bolesti, u
svrhu zastite ljudskog zdravlja i dostojanstva, a narocito
kod ispitivanja i analize bioloSkih uzoraka namenjenih da
identifikuju genske karakteristike koje se nasleduju ili sticu
tokom ranog prenatalnog razvoja.

Krajem 2014. godine osnovan je i BudZetski fond
za le¢enje oboljenja, stanja ili povreda koje se ne mogu
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uspesno leciti u Republici Srbiji (,Sluzbeni glasnik RS",
br. 92/14, 122/14 i 131/14 - ispravka). Svrha osnivanja
BudZetskog fonda je obezbedivanje dodatnih sredstava
za leCenja obolelih od odredenih vrsta retkih bolesti koje
su izleCive, a koje se ne mogu uspesno leciti u Republici
Srbiji, i za koje Republicki fond za zdravstveno osiguranje
ne moze da obezbedi dovoljan iznos sredstava za leCenje
od uplate doprinosa za obavezno zdravstveno osiguranje i iz
drugih izvora finansiranja. Sredstva iz Fonda se dodeljuju za
utvrdivanje dijagnoze deci uzrasta do 18 godina, ako u Srbiji
nije moguce ustanoviti dijagnozu. Pored toga, usvojene su i
Izmene Pravilnika o uslovima i na¢inu upucivanja osiguranih
lica na le¢enje u inostranstvo (,Sluzbeni glasnik RS, br.
81/2020 i 34/2023), uvodenjem mogucnosti dijagnostike i
leCenja u inostranstvu osoba koje boluju od retkih bolesti.
U vecem nizu podzakonskih akata u posledljih par godina
prepoznati su oboleli od retkih bolesti i njihovi problemi
(videti viSe u Program za retke bolesti RS).

Sta treba uginiti

Na osnovu analize pravnog i strateskog okvira, kao
i sprovedenog kvalitativnog istraZzivanja uocCen je niz
problema u pristupu zdravstvenoj i socijalnoj zastiti za
osobe sa retkim bolestima.’ Imajuéi sve izneseno u vidu,
nacCelne preporuke za reSavanje pitanja vezanih za brigu o
obolelima od retkih bolesti podelili smo u tri grupe:

(a) Preporuke za institucionalni sistem:

« Neophodno je usvojiti NOVI strateski dokument za retke
bolesti. PreporuCuje se da to bude Strategija a ne Program

*Detaljni rezultati istrazivanjem sprovedenog u okviru projekta bice
predstavljeni u akademskom ¢lanku koji ¢e biti pripremljen nakon ovih
policy preporuka.
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kako bi se omogucilo ostvarivanje ciljeva u duzem
vremenskom periodu do 10 god.”

- Pacijenti oboleli od retkih bolesti imaju pravo na istu
zakonsku zastitu kao i drugi gradani Srbije, bez obzira na
tezinu njihove klinicke slike. Zbog specificnosti njihovog
zdravstvenog stanja oni bi trebalo da dobiju i dodatnu
socijalnu zastitu i zdravstvenu negqu. Ovi pacijenti bi
trebalo da uzivaju sva osnovna prava pacijenata u skladu
sa zakonom bez obzira na njihovo socijalno poreklo,
konfesionalnu pripadnost ili bilo koje drugo identitetsko
obelezje. Ne bi trebalo da postoji bilo kakva diskriminacija
ni u pogledu njihovog zdravstvenog statusa.

- PoStovanje ljudskog dostojanstva bi trebalo da bude
prioritet kada su u pitanju pacijenti oboleli od retkih bolesti
bez obzira na tezinu njihove klinicke slike.

« Neophodno je u potpunosti poStovati sva zakonom
garantovana  prava pacijenata u praksi postavljanja
dijagnoze, leCenjaili rehabilitacije obolelih od retkih bolesti.
« Neophodno je jasno definisati delokrug rada Centara
za retke bolesti i jasno definisati mesta razgraniCenja sa
drugim ustanovama zdravstvene zaStite. To se posebno
odnosi na vodenje Registra retkih bolesti i unoSenja
podataka u njega.

« Neophodno je osigurati psihosocijalnu podrsku
pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica u okviru svakog
Centra za retke bolesti, kao i informacije kome se pacijenti
i Clanovi njihovih porodica mogu obratiti za ovaj vid pomoci
po povratku u mesto stanovanja.

« Neophodno je formulisati protokole u centrima za socijalni
rad za pruzanje podrSke u ostvarivanju razliCitih prava iz
oblasti socijalne zastite na koja oboleli od retkih bolesti i

“Nota bene: Postoje¢i Nacionalni program za retke bolesti 2020 - 2022
je istekao prethodne, 2022. godine.
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i Clanovi njihovih porodica imaju pravo a ne znaju da te
usluge postoje (npr. pravo na tudu negu i pomog¢, pravo na
nov¢anu pomog, pravo na asistentai sl).

- Veoma je vazno prepoznati prava neformalnih negovatelja
na nivou politike i svakodnevice, uvodenjem: kategorije
roditelja-negovatelja, programa psiho-socijalne podrske,
programa nege za predah za ¢lanove porodice, finansijske
pomociidirektne podrske u opremi.

(b) Preporuke za sektor civilnog drustva:

« Neophodno je sistemski identifikovati organizacije
civilnog drustva koje se bave razliCitim aspektima podrske
obolelih od retkih bolesti i clanova njihovih porodica
i napraviti Registar organizacija civilnog drustva koje
pruzaju odredene usluge, na nivou ministarstava nadleznih
za zdravstvo i socijalnu zastitu. Registar treba da sadrzi
informacije o: (a) organizaciji civilnog drustva, (b) vrsti
usluga koje ta organizacija pruza (ukljucuju¢i geografski
region u kojem posluje) i (c) imena zaposlenih/aktivista/
volontera (ukljucujuéi njihove profesionalne i obrazovne
kompetencije) koji pruzaju ove usluge. Registar, takode,
treba da bude dostupan svim zdravstvenim ustanovama
i ustanovama socijalne zastite, zdravstvenim radnicima,
socijalnim radnicima, psiholozima, pacijentima i ¢lanovima
njihovih porodica.

« Neophodno je, na nivou ministarstava nadleznih
za zdravstvo i socijalnu zastitu, formulisati i usvojiti
odgovarajuci program usluga za licencirane pruzaoce
usluga organizacija civilnog drustva, kao i zakonske
propise/smernice o etickim i profesionalnim standardima
koje organizacije civilnog drustva treba da ispune ako zele
da postanu deo mreze podrske.

« Neophodno je na nivou Vlade i Narodne skupsStine,
formulisati i usvojiti odgovarajuce zakonske propise/
smernice o budu¢im vezama i nadleznostima izmedu
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institucionalnih aktera (zdravstvenih ustanova i ustanova
socijalne zastite)i organizacija civilnog drustva na terenu.

« Neophodno je kreirati podmreze organizacija civilnog
drustva prema vrsti usluga - npr. psiholoSka podrska,
socijalna podrska, ku¢na nega, dnevni boravak i stanovanje
uz podrsku, na regionalnom (u okviru Srbije 4 geografska
regiona)i nacionalnom nivou.

- Organizacije civilnog drustva bi trebalo da kreiraju obuke
za volontere u lokalnim zajednicama za pruzanje podrske
(formalnim i neformalnim) negovateljima i pacijentima.

(c) Opste preporuke:

« Neophodno je napraviti korake ka stvaranju pretpostavki
za prikljuCivanje ovde definisanih glavnih aktera zastite
osoba sa retkim bolestima (Centara, ministarstava i
nevladinih organizacija) regionalnoj evropskoj mrezi koja bi
omogucila razmenu iskustava i povecanje znanja o retkim
bolestima
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