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Civilne udruge i zdravlje
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je krajem 2006. godine preimenovanjem
postala nasljednica Hrvatskog drustva za nasljedne metabolicke bolesti. Hrvatska udruga bolesnika s
rijetkim bolestima osnovana je s ciljem promicanja informacija o rijetkim bolestima i novim nacinima
lijeCenja, te pruzanja prijeko potrebne pomoci oboljelima od rijetkih bolesti kroz direktne kontakte, ali
i lobiranje za ostvarivanje njihovih prava kod nadleznih institucija. Takoder, djelujemo u funkciji
krovne udruge koja okuplja ve¢ postojece udruge koje zastupaju oboljele od pojedinih rijetkih bolesti,
kao i oboljele koji se zbog malog broja nisu uspjeli udruziti i tako rjesavati svoje probleme. Tako su
¢lanovi nase Udruge i sljedece organizacije: DEBRA, drustvo oboljelih od bulozne epidermolize, Udruga
osoba s Prader - Willi sindromom Hrvatske i Hrvatska udruga osteogenesis imperfecta.

Da bi se odredena bolest smatrala rijetkom, mora pogadati odredeni broj osoba u odnosu na cijelu
populaciju jedne zemlje. Tako se u Republici Hrvatskoj rijetkim bolestima smatraju one koje se
javljaju kod manje od pet pojedinaca na 10.000 stanovnika. Smatra se da postoji izmedu 5,000-
7,000 poznatih rijetkih bolesti koje, iako od svake boluje manji broj ljudi, kad se promatra njihov
zajednicki utjecaj, pogadaju oko 20 milijuna ljudi u Europi. Ipak, tesko je reéi koliki je toCan broj
oboljelih u Republici Hrvatskoj, buduéi da se za mnoge bolesti postavljaju pogresne dijagnoze ili se
dijagnoza uopée ne moze postaviti zbog nedostatka konkretnih medicinskih podataka i poznavanja
specificnih rijetkih bolesti. Ipak, procjene su da je 6-8% stanovnika Europske unije oboljelo od
rijetkih bolesti. Jedna od aktivnosti Hrvatske udruge bolesnika s rijetkim bolestima je i uspostavljanje
Hrvatskog registra osoba oboljelih od rijetkih bolesti, radi prikupljanja i sistematiziranja podataka o
oboljelim osobama.

S medicinske strane, to su najcesc¢e kroni¢ne, degenerativne i smrtonosne bolesti, zbog cega je
oboljelima znacajno smanjena kvaliteta zivota, pogotovo jer su velikim djelom ovisni o tudoj pomodi.
Cest je slucaj da se takve bolesti kasno dijagnosticiraju, upravo zbog svoje rijetkosti, Sto oteZava
prevenciju i lijeCenje takvih bolesti. S obzirom da postoji Siroki spektar simptoma, a mnogi od njih su
vrio teski i onemoguduju kretanje takvih osoba bez pomodi drugih ili bez pomagala, oboljeli rijetko
kad mogu sudjelovati u drustvenom Zivotu svoje zajednice, velikim djelom upravo zbog njene slabe
prilagodenosti njihovim potrebama.

Za veliki broj rijetkih bolesti jo$ uvijek nisu pronadeni ucinkoviti lijekovi, dok se za one za koje postoje
lijekovi uglavhom toliko skupi da ih oboljeli i njihove obitelji ne mogu sami financirati. Jedna od
najcesc¢ih aktivnosti Udruge, u dosadasnjem radu, je upravo pomaganje oboljelima i njihovim
obiteljima da se konkretni lijekovi za pojedine rijetke bolesti u Republici Hrvatskoj uvrste na Listu
posebno skupih lijekova pri Hrvatskom zavodu za zdravstveno osiguranje.

Nase dosadasnje aktivnosti ukljuuju uspostavljanje Ureda i uredivanje prostora na Trgu hrvatskih
velikana 2, organiziranje dvodnevnog godisSnjeg okupljanja osoba oboljelih od rijetkih bolesti (I.
Redovna godisnja skupstina, Bjelolasica 07.-08. srpanj 2007.), zagovaranje za ostvarivanje prava
pacijenata na lijeCenje i osiguravanje dostupnosti skupih lijekova za rijetke bolesti i pokretanje
Internet portala www.rijetke-bolesti.hr. Tijekom 2008. godine planiramo,u okviru financijskih
mogucénosti, organizirati odrzavanje edukativne radionice za oboljele od rijetkih bolesti, organiziranje
grupa podrske za roditelje oboljele djece, te omoguditi informiranje javnosti o rijetkim bolestima kroz
tiskanje edukativnog pisanog materijala u obliku letaka i edukativnog priru¢nika, odrazavanjem javne
tribine i putem aktivnhog Internet portala.
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