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Stručna događanja

Pod pokroviteljstvom predsjedni-
ka Republike Hrvatske prof. dr. sc. 
Ive Josipovića, Ministarstva zdravlja 
RH i Grada Zagreba, u organizaciji 
Društva za rijetke bolesti HLZ-a i 
Udruga za rijetke bolesti u Hrvat-
skoj je 28. veljače 2013. godine po 
šesti put zaredom obilježen među-
narodni Dan rijetkih bolesti. Veliku 
pomoć u organizaciji i provođenju 
aktivnosti pružili su i Međuna-
rodna udruga studenata medicine 
CroMSIC, učenici Zdravstvenog 
učilišta i Škole za primalje iz Za-
greba te više desetaka hrvatskih 
kreativaca i blogera.

Rijetke bolesti su posljednjih 
desetak godina istaknute kao važan 
javnozdravstveni problem u ze-
mljama Europe, a prema definiciji 
Europske unije među njih se ubra-
jaju bolesti s prevalencijom manjom 
od 5:1000 osoba. Takvih je bolesti 
5000 do 8000 i zahvaćaju 6-8% od 
ukupne populacije. Procjenjuje se da 
je u Hrvatskoj oko 25.000 oboljelih 
od rijetkih bolesti. Radi se o hetero-
genoj skupini pojedinačno rijetkih 
stanja od kojih mnoga zahvaćaju 
tek nekoliko desetaka oboljelih. Ri-
jetke su bolesti pretežno kronične i 
progresivne, neke su i smrtonosne, i 
značajno opterećuju ne samo obolje-
le već i njihove obitelji. S obzirom da 
su rijetke, ne samo šira javnost već 
i vrlo malo stručnjaka upoznato je 
s njihovim kliničkim tijekom, mo-
gućnostima dijagnostike, liječenja i 
prevencije, pa je i zdravstvena zaštita 
tih bolesnika nezadovoljavajuća.

Međunarodni Dan rijetkih bo-
lesti ove je godine obilježen u osam 
hrvatskih gradova (Zagreb, Bjelovar, 
Križevci, Osijek, Rijeka, Split, Du-
brovnik i Sveti Ivan Zelina), a s ci-
ljem senzibiliziranja javnosti te uka-
zivanja na činjenicu da u Hrvatskoj 
još uvijek nisu prepoznati problemi 
s kojima se oboljeli i njihove obitelji 
susreću, počevši od dijagnostike pa 
do liječenja i rehabilitacije.

U Školi narodnog zdravlja „Dr. 
Andrija Štampar“ predsjednica Po-
vjerenstva Ministarstva zdravlja 
RH za izradu i praćenje provedbe 

Nacionalnog programa za rijetke 
bolesti prof. dr. sc. Ingeborg Barišić 
predstavila je isti i naglasila sljede-
će prioritete u njegovoj realizaciji: 
unaprjeđenje znanja i dostupnosti 
informacija o rijetkim bolestima, 
podupiranje razvoja i djelovanja 
registara rijetkih bolesti te njihovo 
trajno financiranje, podupiranje 
rada i razvoja mreže referentnih 
centara izvrsnosti za rijetke bolesti, 
poboljšanje dostupnosti i kvalitete 
zdravstvene zaštite (dijagnostike, 
liječenja i prevencije) za oboljele 
od rijetkih bolesti, osiguranje do-
stupnosti lijekova za rijetke bolesti, 
poboljšanje ostvarivanja socijalnih 
prava oboljelih od rijetkih bolesti, 

osnaživanje udruga oboljelih od ri-
jetkih bolesti, poticanje znanstvenih 
istraživanja u području rijetkih bo-
lesti i međunarodno umrežavanje i 
suradnja u području rijetkih bolesti.

Prezentaciji su prisustvovali za-
mjenik ministra zdravlja prim. mr. 
sc. Marijan Cesarik, predstavnici 
HZZO-a, Halmeda i Udruga bole-
snika s rijetkim bolestima, te brojni 
stručnjaci različitih struka koji se 
bave problematikom rijetkih bole-
sti, među kojima su bili akademik 
Željko Reiner, prof. dr. sc. Darko An-
tičević, prof. dr. sc. Ksenija Fumić, 
prof. dr. sc Jelena Roganović i prof. 
dr. sc Jasminka Stepan.

Hrvatski savez za rijetke bolesti 
na Zdravstvenom učilištu u Zagreb 
organizirao je predavanje. „Život s 
rijetkom bolešću“ Matije Zmazeka 
iz udruge DEBRA. Na Trgu Petra 
Preradovića je bio postavljen šator 
s promotivnim materijalima Hr-
vatskog saveza za rijetke bolesti i 
udruga članica, umjetničkim rado-
vima kreativaca i blogera, radovima 
udruga članica te štandovima za Art 
therapy i šminkanje. Šator su, osim 
građana, posjetili gradonačelnik Za-
greba Milan Bandić, pravobranite-
ljica za osobe s invaliditetom Anka 
Slonjšak, pravobraniteljica za djecu 
Mila Jelavić, Anica Ježić iz Mini-
starstva socijalne politike i mladih, 
Ivana Portolan iz Gradskog ureda 
za zdravstvo i branitelje, akademik 
Kusić te veći broj liječnika.

Kako bi taj dan ostao što bolje 
upamćen, na Trgu bana Josipa Jela-
čića Šime Strikoman izradio je Mile-
nijsku fotografiju u obliku loga Hr-
vatskog saveza za rijetke bolesti. Sve 
aktivnosti vezane za međunarodni 
Dan rijetkih bolesti bile su u skladu 
s ovogodišnjim sloganom „Rijetke 
bolesti bez prepreka“ i za očekivati 
je da će uloženi trud organizatora 
uz pomoć šire društvene zajednice 
rezultirati još boljom skrbi za te bo-
lesnike.

dr. sc. Katja Dumić Kubat, dr. med., 
tajnica Hrvatskog društva za rijetke bolesti 
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U Hrvatskoj obilježen međunarodni Dan rijetkih bolesti

U povodu obilježavanja međunarodnog 
Dana rijetkih bolesti na Trgu bana Josipa 
Jelačića u Zagrebu Šime Strikoman izradio 
je Milenijsku fotografiju u obliku loga Hr-
vatskog saveza za rijetke bolesti

Međunarodni Dan rijetkih bolesti ove je 
godine obilježen diljem Hrvatske, s ciljem 
senzibiliziranja javnosti te ukazivanja na 
činjenicu da u Hrvatskoj još uvijek nisu 
prepoznati problemi s kojima se oboljeli 
i njihove obitelji susreću. Na Trgu Petra 
Preradovića u Zagrebu postavljen je ša-
tor s promotivnim materijalima Hrvatskog 
saveza za rijetke bolesti i udruga članica, 
koji su posjetili brojni građani


