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Predmel: lzja5njenje Vlade Federacije Bosne i Hercegovine

PoBtovani,

Sukladno dlanku 116. Poslovnika Zastupnidkog doma Parlamenta Federacrje Bosne i Hercegovine
("Slu2bene novine Federacije BiH', br. 69/07, A08i26120), u privitku akta dostavljam Vam lzja5njenje Vlade

Federacije Bosne i Hercegovine na lnici.jativu u svezi sa pomodi osobama obol.jelim od cistidne fibroze, koju

su podnijeli Mirsad Zaimovi6 i Mladen Bo5kovi0, zastupnici u Zastupnidkom domu Parlamenta Federacije

Bosne i Hercegovine, a koje je Vlada Federaci.ie Bosne i Hercegovine utvrdila na 322. sjednici, odrianoj 07.

srpnja 2022. godine.

S po5tovanjem,
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li u,

k
PREMIJER

. Fadil Novalid (.-

Adresa: Hamdiie Cenedica 2, 7'1000 SaEjevo
Tel.: +387 33 66 44 49. Fax.: +387 33 21 24 11,+38733667269

$,vwv.6ihvlada. gov. ba
e-mail: sekretar@lbihvlada.gov.ba

Brol:0104-723122
Sarajevo, 07.07.2022. godine
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Na temelju dlanka 75. Poslovnika o radu Vlade Federacile Bosne i Hercegovine - Predi$ceni tekst (,Slu2bene
novine Federacije BiH', br.6/10, 37110,62110,39120i67121) idlanka 116. Poslovnika Zastupnidkog doma
Parlamenta Federacije Bosne i Hercegovine ("Slu2bene novine Federacije BiH', br. 69/07, 2108 i 26120),

nakon razmatranja lnicijative u svezi sa pomo6i osobama oboljelim od cisti6ne fibroze, koju su podnijeli Mirsad
Zaimovid i Mladen BoSkovid, zastupnici u Zastupnidkom domu Parlamenta Federacije Bosne i Hercegovine,
Vlada Federacije Bosne i Hercegovine je na prijedlog Federalnog minislarslva zdravstva, na 322. sjednici
odrianoj 07. srpnja2022. godine, utvrdila sljede6e

IZJASNJENJE

Tajnik Zastupnidkog doma Parlamenta Federacije Bosne i Hercegovine dostavio je inicilativu Mirsada
Zaimovi6a i Mladena BoSkovida, zastupnika u Zastupniekom domu Parlamenta Federacile Bosne i

Hercegovine, radi pripreme izja5njenja. lnicijativa se podnosi s ciljem da se cistidna fibroza definira kao

obol.lenje na federalnoj razini kako bi se ostvarili uvjeti za uvoz i stav[anje u promet inovativne modulame

lerapije za ovu rijetku bolest, te da se uspostavi .ledinstveni registar rijetkih bolesti u Federaciji BiH.

Slijedom navedene inicijative istidemo sljedede:

Federalno ministarstvo zdravstva je tijekom 2021. i tijekom ove godine pripremilo Nacrt programa za rijetke

bolesti u Federaciji Bosne i Hercegovine (2023-20251, a koji proistide iz Skategije razvoja Federaciie Bosne i

Hercegovine 2021-2027 ("Slu2bene novine Federacije BiH", broj 40/22). Prioritet 2.2. te Strategije odnosi se

na zdravstvenu za5titu: "Pobolj5avati ishode zdravstvenog sistema', a u okviru tog Prioriteta utvrdena je Mjera

2.2.'1. "Unaprijediti pristup i smanjiti nelednakost pristupa zdravstvenim ustanovama". Program za rijetke

bolesti u Federaciji Bosne iHercegovine (2023.-2025.) dopriniiet ee provedbi navedene Mjere, paZljivo

planiranom grupom aktivnosti.

Federacija BiH ie, kao i sve zemlje sa malom populaciiom, suodena sa problemom nemoguonosti

organiziranja dijagnostike i tretmana za najvedi broj rijetkih bolesti, stoga ovaj Program ima svrhu da osigura

odgovaajudi instilucionalni okvir imehanizme za dostupnu, sveobuhvatnu ikvalitetnu zdravstvenu za$titu,

kao i zbrinjavanje osoba oboljelih od rijetkih bolesti.

Naime, izradi Programa prethodile su analize stanja u Federaciji BiH, a vezano za rijetke bolesti

Na podrudju Federacije BiH ne postoji standardizirani pristup rijetkim bolestima. Dodatno opteredenje
predstavlia nedostatak adekvatne klasilikacije i registracije rijetkih bolesti na driavnom nivou, nedovoljna

organiziranost i povezanost svih segmenata u pristupu oboljelima od rijetkih bolest.

Federacija BiH ne posleduje specijalizirani/referalni centar za rijetke bolesti, ali u okviru odredenih

zdravstvenih ustanova ipak su osigurani uvjeti za pretraiivanje rizika idijagnostiku manjeg brola rijetkih

bolesti, narodito na tercijamoj razini zdravstvene zaitite.
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Federacija BiH, u klinidkim zdravstvenim ustanovama, ima medicinsko{ehnidke i kadrovske uv.jete za
skrining na kongenitalnu hipotireozu, fenilketonuriju iadrenalnu hiperplaziju, cistidnu librozu, Pompeovu

bolest, skrining ploda na hromozomske aneupliodfe, kao i mogu6nost prenatalne i postnatalne

standardne kariotipizacije. Takoder, pri klinidkim centrima postoje slu2be za genetidko informiranje
(savjelovanle). Medutim, nedostaju laboratorije za dijagnostiku ili skrining metabolidkih poremecaja, kao
irutinska dijagnostika mikrodeleci.lskih sindroma imolekulama dijagnostika genetiCkih oboljenja. lako
posloje resursi i strudni kadar, uvodenje novih dijagnostidkih metoda ogranideno je nepostojanjem
planova i programarazuqa, utemeljenim na stvamim pokebama ifinancijskim procjenama zdravstvenog

suslava u Federaciji BiH. Ovom pitanju u narednom razdoblju neophodno je posvetiti dosta paznie.

Dakle, svfia dono5enja Programa za rijetke bolesti u Federaciji Bosne i Hercegovine (2023-2025) je

,Osigurati odgovarajudi institucionalni okvir i mehanizme za dostupnu, sveobuhvatnu i kvalitetnu

zdravstvenu za5titu, kao i zbrinjavanje osoba obo[elih od rijetkih bolesti'. Program Ce biti podijeljen u tri

tematske skupine:

- Uspostavljanle mehanizama pradenja rijetkih bolesti,

- Unapredenje prevenc{e, rane dijagnostike i pristupa medicinskom tretmanu i

- Multidisciplinami pristup rijetkim bolestima

Svaka tematska skupina sadr2i planirane aktivnosti, odekivani rezultat, nositelja aktivnosti, rok iizvor
financiranja. Samo na takav sustavni nadin, mo2e se odekivati postepeno unaprjedenie stan,ja u oblasti

rijetkih bolesti, uklludujudi cistidnu fibrozu.

Uspostava registra za rijetke bolesti na razini Federacije BiH posebno je pitanle koje je obratleno u

Pragramu, kroz prvu skupinu aktivnosti. Navedeno podrazumiieva razmatranie organizac[ske

izvodl.livosti, za5titu osobnih podataka itro6kova razvoja iodrZavanja regiska. Registri 6e omoguditi

osiguranje podataka Federalnom ministarstvu zdravstva, kantonalnim ministarstvima zdravstva,

zavodima za javno zdravstvo, zavodima zdravstvenog osiguranja, ministarstvima nadle2nim za socijalnu

zaStilu, a u cilju planiranja potreba i materijalnih sredstava za dijagnostiku, prevenciju, lile6enje i

osiguranje skupih lijekova, zdravstvene njege, rehabilitacije i socijalne integrac[e osoba sa rijetkim

bolestima.

Odrettivanje ude5ca rijetkih bolesti u morbiditetu i mortalitetu stanovni5tva iznimno je vaZno, zbog dega

je uvodenje OrphaNet Sifre uz MKB10 $ifru od psebnog znadaja. Takoder, kada se bolesti adekvatno

Sifriraju, to 0e omogu6iti i bolji sustav pladan.ia zdravstvenih usluga.

Uniformno prikupljanje iobrada podataka o rijetkim bolestima omoguiit 6e dostupnost podataka o

incidenci i prevalenci pojedinih rijetkih bolesti u Federaciji BiH.

Osim toga, objavfiivanje relevantnih podataka o rijetkim bolestima i njihovo uporedivanje sa podatcima

drugih dr2ava omogu(ava i 
"Evidence 

based' planiranje znanstveno-iskaiivadkih projekata i ostuarivanje

klinidke i znanstveno-istraZvadke medunarodne suradnje.

Vaino je naglasiti da se isada vodi Registar kongenitalnih malformacija suglasno Zakonu o evidencijama

u oblasti zdravstva (,SluZbene novine Federacije BiH", brol 37/12). Radi se o Registru koli, dijelom,

odgovara na pokebe Federacije BiH, ali je isti neophodno dalie unaprijediti i uskladiti sa standardima u

ovoj oblasti.



Kroz drugu skupinu aktivnosti, predvideno je uspostavljanje posebnog fonda za financiranle dijagnostike,
liledenja i skupih lijekova za rijetke bolesti.

Sto se tide cistidne fibroze, sva pitanja vezana za registre i osiguranje potrebnih lijekova, neophodno je
rje5avati sustavno, a Sto je predvideno navedenim Programom. Parcijalna rie$enja nisu se pokazala

opravdanim, a sve $to se odnosi na cistidnu fibrozu mora da se stavi u Siri kontekst rijetkih bolesti, da bi
se utvrdio slijed potrebnih aktivnosti, ukupna financijska sredstua i dr.

Zbog znadaja teme, Nacrt programa za rijetke bolesti u Federaciji Bosne i Hercegovine (202L202i),kgi
je zavr5en, uputit 6e se na mi5ljenje kantonima, radi pripreme za razmalranle i usvajanje od strane Vlade
Federacije BiH. Takoder, u razdoblju koje slijedi odriat 6e se dvije javne rasprave o Nacrtu programa,
kako bi se $to vi5e subjekata uklludilo u definiranje aktivnosti. Napominjemo da Ce Federalno ministarstvo
zdravstva o javnim raspravama blagovremeno da obavijesti Parlament Federacije BiH, radi osiguranja
prisustva zainteresiranih zastupnika i izaslanika.

lmajudi u vidu naprijed navedeno, zastupnidka inicijativa zastupnika Minada Zaimovi6a i Mladena
Boikovi6a prihvata se, a bit ce realizirana kroz aktivnosti utvrdene Nacrtom programa za rijetke bolesti u

Federaciji Bosne i Hercegovine (20212025), na suslavni nadin, budu6i da je obveza Vlade Federaci.je
BiH da djeluje u ovoj oblasti definirana i Shategijom razvoja Federacile Bosne i Hercegovine202l-2027.
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