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| UVODNI REZIME

Nacionalna strategija za rijetke bolesti u Crnoj Gori (u daljem tekstu: Strategija), kao prvi
nacionalni dokument u ovoj oblasti, obuhvatala je sve znac¢ajne teme koje se odnose na rijetke
bolesti u Crnoj Gori, ukljucujuéi glavne ciljeve i mjere za unapredenje ukupnog tretmana rijetkih
bolesti u Crnoj Gori, u periodu od 2013. do 2020. godine. Strategija je u potpunosti bila zasnovana
na Direktivama Parlamenta Evrope i Savjeta Evrope (mart 2011.), Odlukama Evropske komisije
(jul 2010.) i Preporukama Savjeta Evrope (juni 2009.), sa posebnim fokusom na podrsku razvoju
zdravstvene politike o rijetkim bolestima, primjenu savremenih nau¢nih saznanja u cilju
unapredenja ukupnog tretmana rijetkih bolesti, udruzivanje svih resursa, ljudsku solidarnost i
razvoj internacionalne saradnje.

Sprovodenje ovog strateSkog dokumenta planirano je kroz dva akciona plana - “Akcioni plan za
rijetke bolesti 2013 - 2020 i budzet za 2013-2016” i “Akcioni plan za rijetke bolesti 2017 — 2020

Globalni cilj Strategije za rijetke bolesti u Crnoj Gori bio je stvaranje adekvatnog institucionalnog
okvira 1 mehaniazma za obezbjedivanje adekvatnog pristupa kvalitetnoj zdravstvenoj zastiti 1
kompletnog zbrinjavanja lica oboljelih od RB.

Glavni ciljevi Strategije odnosili su se na prevenciju, rano prepoznavanje i dijagnostiku rijetkih
bolesti, dostupnost adekvatnoj, sistemati¢noj i centralizovanoj zastiti zdravlja i lije¢enju osoba sa
rijetkim bolestima, unapredenje registrovanja i medunarodne klasifikacije, unapredenju
informisanosti zdravstvenih radnika i1 opSte javnosti o rijetkim bolestima, koordinaciji na
nacionalnom i internacionalnom nivou sa referentnim medicinskim i nauc¢no-istrazivackim
institucijama i NVO udruzenjima pacijenata sa rijetkim bolestima.

Zbog ¢injenice da prilikom izrade Strategije nije bila na snazi Metodologija razvijanja politika,
izrade i prac¢enja sprovodenja strateSkih dokumenata ovaj dokument ne mozZe u potpunosti uskladiti
izvjeStavanje sa metodoloskim zahtjevima. Takode, dodatno otezava i ¢injenica da nosioci
aktivnosti nijesu realizovali aktivnosti, iako je bilo napretka i rezultata u ovoj oblasti kroz rad
Centra za medicinsku genetiku i imunologiju (CMGI).

Prva aktivnost u oba Akciona plana predstavljala je formiranje Nacionalnog savjeta za
rijetke bolesti (NSRB). U Strategiji je definisano da se NSRB formira unutar Ministarstva
zdravlja sa zadatkom da vrsi koordinaciju svih aktivnosti na polju ukupnog tretmana RB i
vr$i nadzor i evaluaciju implementacije Strategije i Akcionog plana za period 2013 — 2020.
godine. Medutim, NSRB osnovan je tek 2019. godine i imao je svega par sastanka i
rasformiran je u decembru 2020. godine, pa iz prethodno navedenog proisti¢e da se sve ostale
aktivnosti AP nisu realizovale.



Akcionim planom za rijetke bolesti 2017 — 2020 za 2020. godinu planirana je realizacija 7
aktivnosti od ¢ega nijedna nije realizovana od strane nosioca aktivnosti, sto je prikazano u
Grafiku br 1. Zaklju¢uje se da je ostvaren negativan trend u ostvarivanju indikatora
rezultata.

Grafikon 1 — Status realizacije aktivnosti u 2020.godini

Status realizacije aktivnosti u 2020. godini
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Glavni izazov u sprovodenju aktivnosti oba akciona plana za sprovodenje ove Strategije je
nepostojanje i neaktivnost glavnog nosioca aktivnosti — Nacionalnog savjeta za rijetke bolesti.
Usled kadrovskih promjena u Ministarstvu zdravlja autorima ovog izvjestaja nijesu poznati razlozi
nerealizacije aktivnosti - kasnog formiranja Nacionalnog savjeta za rijetke bolesti koji je trebao da
pokrene, koordinira i sprovodi monitoring realizacije ove Strategije.

Obzirom da nosioci aktivnosti nijesu realizovali planirane aktivnosti zakljucuje se da
globalni, kao i glavni ciljevi Strategije nijesu ostvareni.

Ipak, nezavisno od Ministarstva zdravlja i kratkotrajnog postojanja NSRB, Centar za medicinsku
genetiku i imunologiju (CMGI) pri KCCG (¢iji su rukovodioc i dio zaposlenih bili dio NSRB)
sproveo je niz stru¢nih samostalnih aktivnosti na polju unapredenja dijagnostike i tretmana
rijetkih bolesti u Crnoj Gori, sto ¢e biti dalje predstavljeno u ovom izvjestaju. Jedan od najvecih
postignucéa je to Sto je u posljednjih nekoliko godina dostupnost dijagnostike RB u Crnoj
Gori na nivou drzava Evropske unije. UdruZivanjem znanja i tehnologija Crne Gore i
Slovenije postignuto je da se potvrdna dijagnoza RB u prvom dijagnostickom koraku postavi



kod dvije treéine pacijenata (67%), sa prosje¢nim vremenom ¢ekanja do dijagnoze manjim
od Sest mjeseci.’

Realizacija planiranih aktivnosti za ukupan period vazenja ovog strateSkog dokumenta planirana
je da se finansira iz redovnih sredstava, budzetskih sredstava Ministarstva zdravlja, Fonda za
zdravstveno osiguranje, zdravstvenih ustanova, Kapitalnog budzeta kroz realizaciju kerdita sa
Razvojnom bankom savjeta Evrope i izgradnju GAK-a 2015 i donacija. Medutim, u akcionim
planovima nijesu precizirani svi iznosi potrebnih finansijskih sredstava. Za sprovodenje ove
Strategije, uzimajuéi u obzir podatke iz oba akciona plana, procijenjena su potrebna finasijska
sredstva u ukupnom iznosu od 674,120 eura i to: 377,420 eura za period 2013-2016. godine i
296,700 eura za period 2017-2020. godine. Podaci o utrosenim sredstvima o realizaciji aktivnosti
iz Akcionih planova za period od 2013 — 2020. godine nijesu dostupni Ministarstvu zdravlja.

U narednom periodu potrebno je planirati i precizirati sredstva za svaku aktivnost pojedinaé¢no, i
imati presjek utrosSenih sredstava.

Il INFORMACIJA O NAPRETKU U POSTIZANJU CILJEVA

Nacionalna strategija za rijetke bolesti u Crnoj Gori 2013 - 2020. godine je strateski dokument
Cije je ostvarenje ciljeva planirano kroz 11 programskih aktivnosti i to:

1. Formiranje Nacionalnog savjeta za RB (NSRB) u Ministarstvu zdravlja

2. lzrada elaborata o formiranju Referentnog nacionalnog centra za RB u Crnoj Gori

3. Formiranje RNCRB sa uspostavljanjem multidisciplinarne mreze nacionalnih institucija 1
eksperata za RB

4. Uspostavljanje i implementacija Nacionalnog registra za RB

5. Unapredenje prevencije i dijagnostike RB, kongenitalnin anomalija i genetskih
predispozicija/sklonosti

6. Unapredenje kontrole i nadzora nad ukupnim tretmanom genomskih i kongenitalnih bolesti

7. Unapredenje znanja i profesionalnih kapaciteta zdravstvenih radnika na polju rane prevencije,
dijagnostike, terapije i rehabilitacije pacijenata sa RB

8. Promocija integrisanog pristupa u implementaciji programa prevencije, dijagnostike, tretmana
i socijalne inkluzije pacijenata sa RB i njihovih porodica

9. Organizovnje nacionalnih javnih kampanja za podizanje opste i strucne svijesti o znacaju RB

10. Saradnja i podrska NVO 1 organizacija pacijenata

11. Uspostavljanje efikasne regionalne i internacionalne saradnje

1 Miljanovi¢, O. (2019): “Rijetke bolesti u Crnoj Gori, Izvjestaj za Palament Crne Gore”, Centar za Medicinsku genetiku i imunologiju (Klinic¢ki
centar Crne Gore), Medicinski fakultet, Univerzitet Crne Gore



Akcionim planom za rijetke bolesti 2017 — 2020 za 2020. godinu planirana je realizacija 7
aktivnosti od ¢ega nijedna nije realizovana od strane nosioca aktivnosti. Zakljucuje se da je
ostvaren negativan trend u ostvarivanju svih indikatora rezultata i da ciljevi nijesu
postignuti.

Glavni izazov u sprovodenju aktivnosti oba akciona plana za sprovodenje ove Strategije je
nepostojanje i neaktivnost glavnog nosioca aktivnosti — Nacionalnog savjeta za rijetke bolesti.
Usled kadrovskih promjena u Ministarstvu zdravlja autorima izvjeStaja nijesu poznati razlozi
nerealizacije aktivnosti - kasnog formiranja Nacionalnog savjeta za rijetke bolesti koji je trebao da
pokrene, koordinira i sprovodi monitoring realizacije ove Strategije.

Ipak, vazno je napomenuti da je Centar za medicinsku genetiku i imunologiju (CMGI) pri
KCCG samostalno sproveo niz stru¢nih samostalnih aktivnosti na polju unapredenja
dijagnostike i tretmana rijetkih bolesti u Crnoj Gori u 2020. godini:

v" CMGI svake godine obiljeZzava medunarodni Dan RB (posljednji dan februara) kojom
prilikom organizuje i press konferenciju za novinare. Ista je odrzana i 2020. godine. U
centralnom holu Poliklinike centralne zgrade KCCG na prizemlju postavljen je Stand na
kome su svi zainteresovani mogli da dobiju informacje o rijetkim bolestima, koji su rizici
da neko ima ili nosi rizik za neku rijetku bolest i na koji na¢in ako sumnjaju mogu da dodu
do dijagnostike.

v Ministarstvo zdravlja i radna grupa u sastavu: prof dr Olivera Miljanovi¢, dr Predrag
Ignjatovi¢ i dr Sabrina HadZiosmanovi¢ sadinila je i usvojila “Protokol o lijecenju
spinalne misi¢ne atrofije lijekom Spinraza i Informisani pristanak (saglasnost) za
lijeCenje Spinrazom”.

Osim toga, vidljivi su izuzetni rezultati na polju unapredenja dijagnostike i tretmana rijetkih
bolesti u Crnoj Gori, pa je u periodu od 2013. godine CMGI je realizovao sledece aktivnosti:

v' U ambulanti za klinicku genetiku sa genetickim savjetovalitem (Centar za medicinsku
genetiku i imunologiju KCCG) vodi se Registar za sve nasljedne bolesti, koji ukljucuje i sve
dijagnostikovane rijetke bolesti.

v Uvedena je dijagnostika nasljednih predispozicija ka trombozi i dijagnostika K-ras onkogena
— aktivnost Centra za medicinsku genetiku.

v' Uvedeno je registrovanje kongenitalnih anomalija po EUROCAT metodi, kod svih
novorodencadi rodenih na Ginekolopko-akuserskoj klinici KCCG — aktivnost Centra za
medicinsku genetiku i Ministarstva nauke (Nacionalni istrazivacki projekat, rukovodilac doc.
Dr Olivera Miljanovi¢).

v Uspostavljena je saradnja sa regionalnim i evropskim centrima za dijagnostiku rijetkih bolesti
i u potpunosti osmisljen nac¢in dijagnostike RB u brojnim evropskim centrima - aktivnost



Centra za medicinsku genetiku i Fonda zdravstva Crne Gore. Za sve pacijente kod kojih je
klini¢ki geneti¢ar indikovao dijagnostiku rijetke bolesti, obezbijedena je dijagnostika koju
finansijski podrzava Fond zdravstva, a Centar za genetiku i imunologiju KCCG upuéuje u
inoistranstvo samo uzorke DNA, umjesto ranijeg upucivanja pacijenata. Saradnja na
dijagnostici RB uspostavljena je sa slede¢im centrima:
o Leucodistrophies — Department of Clinical and Human Genetics, VU University
Medical Center, Amsterdam, The Netherlands, Prof. Dr Marjo van der Knaap
o VU University Medical Center, Methabolic Unit/DNA diagnostics, Amsterdam, The
Netherlands, Prof. Dr Gajja Salomons
o Malformational Syndromes - Bio*logis, Center for Human Genetics, Frankfurt am
Main, Germany
o Quantitative Genomic Medicine Laboratories, S.L. Barcelona - Catalunya - Espafia ,
Lluis Armengol Dulcet, PhD
o Dravet Syndrome — Instituto de Genética Médica y Molecular (INGEMM), Hospital
Universitario La Paz, MADRID, SPAIN. Dra. Eva Barroso
o Hematologic diseases - San Camillo-Forlanini Hospital , Roma, Itally
o Molecular cytogenetic —Institut fur humangenetik, Universitatsklinikum Jena,
Germany, Prof. Dr Thomas Liehr
o Consortium for BCRs, “Saturation mapping of the human genome”, Centre for
Functional Genome Research University of Copenhagen, Prof. Dr Niels Tommerup
o Center for medical genetic KC Ljubljana, Slovenia, professor Borut Peterlin
o Region: Croatia: Center for neurometabolic diseases, Hospital Rebro, professor Ksenija
Fumi¢
o Region: Belgrade, Serbia: IMD, UDK, VMA, Institute for oncology, IMGGE, Faculty of
biology.

v/ Ostvarena je saradnja sa regionalnim i internacionalnim referentnim dijagnostickim i
istrazivackim centrima kroz uceSfe na internacionalnim simpozijumima posvecenim
rijetkim bolestima:

e Genomics of rare siseases SERBORDISINN & GOLDEN HELIX SYMPOSIUM,
Approach to rare diseases in Montenegro, Assisted professor Olivera Miljanovic,
MD, PhD (invited lecturer)

e Southeatern Europe InNerMed networking meeting: Diagnostic and treatment of
inherited neuro-metabolic diseases in Montenegro: possibilities and limitations,
Jovanovic J and Miljanovic O.

v U cilju promocije integrisanog pristupa RB u Crnoj Gori i podizanja svijesti o zna¢aju RB,
svake godine se obiljezi Dan RB (29. februar), u¢es¢em predstavnika Centra za medicinsku
genetiku 1 imunologiju gostovanjem u elektroskim medijima i1 oglaSavanjem prigodnim
stru¢nim ¢lancima u Stampanim medijima.



Gore navedene, ali i sve ostale aktivnosti institucija koje se bave RB u Crnoj Gori doprinijele
Su unapredenju dijagnostike i tretmana rijetkih bolesti u Crnoj Gori:

» Dostupnost dijagnostike za rijetke bolesti u Crnoj Gori na nivou je drzava Evropske unije, a
tacna dijagnoza postavi se kod dvije tre¢ine pacijenata. Potvrdena dijagnoza nasljedne rijetke
bolesti prvi put je kod 67%, dok na evropskom prosjeku 40% pacijenata dobije dva do tri puta
pogresnu dijagnozu.

» U CMGI se centralizovano sprovodi dijagnostika i pra¢enje svih pacijenata sa RB iz Crne
Gore. Znacajan dio dijagnostike najucestalijih RB sprovodi se u CMGI, ali 1 dalje preostaje
veliki broj RB izuzetno male ucestalosti, ¢ija dijagnostika zahtijeva najnovije tehnoloske
mogucénosti 1 nije je moguce sprovesti u Crnoj Gori niti u blizem regionu. Uspostavljanjem
Siroke medunarodne saradnje, koriS¢enjem sopstvenih klini¢kih resursa i ekspertize u obasti
klinicke genetike i udruzivanjem sa tehnoloskim moguénostima razvijenih centara u Evropi,
znacajno je unaprijedena dostupnost dijagnostike RB u Crnoj Gori. Naime, za sve
pacijente kod kojih klini¢ki genetiCar postavi sumnju 1 indikuje dijagnostiku RB, sprovodi se
dijanostika organizovanjem i upuc¢ivanjem samo uzoraka DNK u neki od evropskih referentnih
centara ka kojima imamo uspostavljenu saradnju, uz potpunu finansijsku podr§ku javnog
zdrvstvenog sistema Crne Gore. Intenzivnhom medunarodnom saradnjom, a narocito saradnjom
sa Klinickim institutom za medicinsku genetiku Univerzitetskog klini¢kog centra u Ljubljani,
u posljednjih nekoliko godina dostupnost dijagnostike RB u Crnoj Gori na nivou je
drzava Evropske unije. UdruZivanjem znanja i tehnologija ove dvije zemlje (Slovenija i
Crna Gora) postignuto je da se potvrdna dijagnoza RB u prvom dijagnostickom koraku
postavi kod dvije tredine pacijenata (67%), sa prosjecnim vremenom c¢ekanja do
dijagnoze manjim od Sest mjeseci. Za sve pacijente kod kojih je utvrdena definitivna
dijagnoza genomske RB formiran je interni registar, tako da CMGI raspolaZe registarima RB
za veliki broj porodica u Crnoj Gori, odnosno ima prvu listu od preko oko 100 RB.

» U Crnoj Gori prosje¢no vrijeme ¢ekanja na dijagnozu je pet i po mjeseci. U Crnoj Gori sve
troSkove dijagnostike, za pacijente koji su prosli Kabinet za klinicku genetiku 1 za koje je
potvrdena sumnja da se radi o rijetkoj bolesti, snosi zdravstveni sistem 1 pacijenti u njima ne
ucestvuju.

» Kada je u pitanju tretman rijetkih bolesti u Crnoj Gori, KCCG od 1991. godine ima Geneticko
savjetovaliste, a Kabinet za rijetke bolesti otvoren je 2016. godine i fokus rada je na prevenciji.
Kada je u pitanju dijagnostika Daunovog sindroma u Crnoj Gori, ta bolest javlja kod jedne od
1.321 osoba, $to drzavu svrstava u vrh evropskih zemalja sa dobrom prevencijom. lako registar
rijetkih bolesti u Crnoj Gori ne postoji, on je zastupljen u veoma malom broju drzava.



» U Crnoj Gori je u periodu 2008. — 2010. godina, donesen Citav set zakona i pravilika, koji
obuhvataju dijagnostiku genomskih bolesti i zastitu genetkih podataka, rukovanje bioloSkim
uzorcima, transplantaciju organa, tkiva i ¢elija, rukovanje mati¢nim cCelijama, asistirane
reproduktivne tehnologije. Na ovaj nacin u Crnoj Gori je stvoren zadovoljavajuci legislativni
okvir koji se u Sirem kontekstu odnosti i na rijetke bolesti.

» U Centru za Medicinsku genetiku i imunologiju KCCG, odnosno njegovom Kabinetu za
klinicku genetiku od 1991. godine vode se registri genomskih RB, u skladu sa evropskim
standardima (EUROCAT: European Register of Congenital Anomalies and Twins), a na ovaj
nacin prikupljeni podaci predstavljaju dragocjenu osnovu za formiranje Nacionalnog registra
za RB, §to je prioritetni cilj buduéih aktivnosti CMGI. 2

2 Miljanovi¢, O. (2019): “Rijetke bolesti u Crnoj Gori, Izvjestaj za Palament Crne Gore”, Centar za Medicinsku genetiku i imunologiju (Klini¢ki
centar Crne Gore), Medicinski fakultet, Univerzitet Crne Gore

10
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Programska aktivnost 2

Izrada elaborata o formiranju Referentnog nacionalnog centra za RB (RNCRB) u Crnoj Gori

2.1 lIzrada Elaborata i kriterijuma za osnivanje RNCRB, sa principima funkcionalne organizacije RNCRB
Aktivnost Opis aktivnosti Indikator rezultata Institucija Rok Status realizacije Planirana / utroSena Preporuka
indikatora rezultata sredstva
BudZet zdravstvene
ustanove
2.1.1 lzrada Elaborata o Izrada Elaborata o potrebi Izraden elaborat o Planirati
formiranju RNCRB formiranja RNCRB, sa formiranju RNCRB 3.400 realizaciju
kriterijumima za osnivanje i definisani kriterijumi i NSRB 2020. aktivnosti
principima organizacije rada organizacija rada RNCRB Posjeta nekog do’z’;%’r‘]'t?m
Referentnog centra za precizirati '

RB u inostranstvu
jedanput godisnje, 5
dana x 2 osobe.
Prosje¢no po osobi

EURO 1,700

Programska aktivnost 3

finasijska sredstva

Formiranje RNCRB i multidisciplinarne mreZe nacionalnih institucija i eksperata za RB

3.1 Formiranje RNCRB
Aktivnost Opis aktivnosti Indikator rezultata Institucija Rok Status realizacije Planirana / utroSena Preporuka
indikatora rezultata sredstva
Na osnovu Elaborata koji je izradio Formiran NRCRB na NSRB/ Ministarstvo | 2020. Redovne aktivnosti Planirati
3.1.1.Formiranje RNCRB NSRB, formira se RNCRB, sa funkcionalnom nivou zdravlja realizaciju
zadakom da sprovodi 0,00 aktivnosti
implementaciju Nacionalne narednim
strategije i Akcionog plana za RB. dokumentom,
precizirati
finasijska sredstva
.2 Formiranje multidisciplinarne mreZe institucija i eksperata za RB
Aktivnost Opis aktivnosti Indikator rezultata Institucija Rok Status realizacije Planirana / utrosena Preporuka
indikatora rezultata sredstva
Formiranje multidisciplinarne mreze Finansijska sredstva za Formirana 2020. Redovne aktivnosti Planirati
institucija koje se bave umrezavanje i multidisciplinarna realizaciju
dijagnostikom, prevencijom, administriranje mreZa institucija i 0,00 aktivnosti
3.2.1 Formiranje lijeCenjem i rehabilitacijom osoba sa | informacija izmedu svih | eksperata za RB, dolir;cé?llt?m
multidisciplinarne mreze RB i eksperata za RB, na osnovu institucija za RB odredena odgovorna precizirati ’
institucija i eksperata za Elaborata NSRB lica u svakoj finasijska sredstva
RB instituciji |
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uspostavljeni
sistemi
komuniciranja u
mrezi, sa
centralnom
koorinacijom u
RNCRB

Programska aktivnost 5 Unapredenje prevencije i dijagnostike RB, kongenitalnih anomalija i genetskih predispozicija/sklonosti

51 Unapredenje prevencije i dijagnostike
Aktivnost Opis aktivnosti Indikator rezultata Institucija Rok Status realizacije Planirana / utroSena Preporuka
indikatora rezultata sredstva
Unapredenje neonatalnog masovnog OdrZan postojeéi nivo i Ministarstvo 2020. Redovne aktivnosti
skrininga na hipotireozu, uvodenje prosiren opseg skrining zdravlja/ RNCRB Planirati
novih neonatalnih skrininga (prema programa za RB Finansijska sredstva realizaciju
Elaboratu). Unapredenje prenatalnog za pro§irenje skrining aktivnosti
skrininga kongenitalnih anomalija i programa doiir;%?:trgm
hromozomskih ab_eracij a. Uvodenje predvidenih precizirati '
~ 5.1.2 Unapredenje i ~ selektivnog . elaboratom . finasijska sredstva
Sirenje skrining programa metabolickog skrininga naslednih
za prevenciju RB metabolickih bolesti, prosirenje 0.00
prekoncepcijskog optereéenja
selektivnog skrininga genomskih
(prema Elaboratu.
Evaluacija postojecih dijagnostickih | Smanjen broj oboljelih od Ministarstvo 2020. Budzet Fonda
moguénosti i obezbjedivanje bolesti sa utvrdenom zdravlja/ RNCRB Planirati
kadrovskih i tehnologkih uslova za genetskom 150.000 realizaciju
5.1.4 Unapredenje unapredenje dijagnostike: predispozicijom | iI;trI:;r?i?ntl
dijagnostike | prevencije prekoncepcijski, prenatalno, efikasnije lijeCenje Finansijska sredstva dokumentom
genetskih predispozicija postnatalno, ukljucujuci i malignih oboljenja za koje za nabavku opreme precizirati
predispozicije ka hereditarnim je moguce uraditi genetke (RealTime PCRIi finasijska sredstva
malignim oboljenjima. test-markere. DNA sekvencer)
Programska aktivnost 10.i11. | Saradnja i podr$ka NVO i internacionalna saradnja
10  Podrska NVO i organizacija pacijenata
Aktivnost Opis aktivnosti Indikator rezultata Institucija Rok Status realizacije Planirana / utrosena Preporuka
indikatora rezultata sredstva
Organizovanje godisnjih sastanaka Redovno godisnje Ministarstvo 2017. Redovne aktivnosti
Organizovanje godi$njih pacijenata sa RB, nijovim obiljezavanje Dana RB zdravlja/ - Planirati
sastanaka pacijenata sa porodicama, zdravstvenim (posljednji dan februara) u | Ministarstvo 2020. 0,00 realizaciju
radnicima i institucijama koje se kome udestvuju sve prosvijete/ aktivnosti
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RB sa institucijama
uklju¢enim u tretman RB

bave prevencijom, dijagnostikom,
lije¢enjem i habilitacijom lica sa
RB.

institucije uklju¢ene u
tretman RB i NVO.

Ministarstvo rada i
socijalnog staranja/
Ministarstvo nauke/

narednim
dokumentom,
precizirati
finasijska sredstva

NSRB/ RNCRB
11 Regionalna i internacionalna saradnja
Aktivnost Opis aktivnosti Indikator rezultata Institucija Rok Status realizacije Planirana / utroSena
indikatora rezultata sredstva
2017. Redovne aktivnosti
- Planirati
Uspostavljanje i Uspostavljanje bliske saradnje na Efikasno iskori§tavanje Ministarstvo 2020. 0,00 realizaciju
odrzavanje regionalne i polju RB, narogito sa drZzzavanja ljudskih resursa | zdravlja/ aktIV(;‘IO_StI
internacionalne saradnje koje imaju Nacionalnu strategiju o tehnoloskih moguénosti. Ministarstvo d Orllir; eT]'tr:m
na polju RB RB I stimulacija i podrska Ucesce crnogorskih prosvjete/ precizirati '

istrazivackih akt internacionalnu
saradnju ivnosti, kroz regionalnu i
internacionalnu saradnju.

eksperata u svim
medunarodnim
inicijativama, ppanelima |
istrazivanjima o RB.

Ministarstvo rada i

socijalnog staranja/

Ministarstvo nauke/
NSRB/ RNCRB

finasijska sredstva
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IV OSVRT NA PLANIRANA I UTROSENA FINANSIJSKA SREDSTVA

Realizacija planiranih aktivnosti za ukupan period vazenja ovog strateSkog dokumenta planirana
je da se finansira iz redovnih sredstava, budZetskih sredstava Ministarstva zdravlja, Fonda za
zdravstveno osiguranje, zdravstvenih ustanova, Kapitalnog budzeta kroz realizaciju kerdita sa
Razvojnom bankom savjeta Evrope i izgradnju GAK-a 2015 i donacija. Medutim, u akcionim
planovima nijesu precizirani svi iznosi potrebnih finansijskih sredstava.

Za sprovodenje ove Strategije, uzimajuci u obzir podatke iz oba akciona plana, procijenjena su
potrebna finasijska sredstva u ukupnom iznosu od 674,120 eura i to: 377,420 eura za period 2013-
2016. godine i 296,700 eura za period 2017-2020. godine. Podaci 0 utroSenim sredstvima o

realizaciji aktivnosti iz Akcionih planova za period od 2013 — 2020. godine nijesu dostupni
Ministarstvu zdravlja.

U narednom periodu potrebno je planirati i precizirati sredstva za svaku aktivnost pojedinac¢no, i
imati presjek utroSenih sredstava.

V PREPORUKE ZA NAREDNI CIKLUS PLANIRANJA POLITIKA

e Ponovo osnovati NSRB, jasno definisati uloge, obaveze i rokove Savjeta.
e Razmotriti potrebnost realizacije svih nerealizovanih aktivnosti iz prethodnih AP.

e Prosiriti fokus aktivnosti i djeovanja na povecanje integracije osoba sa RB. Podsticati
aktivnosti povezivanja svih elemenata medicinske i socijalne zastite i poboljsati kvalietet
Zivota osobama sa RB i njihovim porodicama. Oblast rijetkih bolesti ne treba da bude samo
fokusirana na zdravstvu, nego i na obrazovanju, socijalnom sistemu i intergraciji.

e Jasno definisanati finansijska sredstva i izvore finasniranja u akcionim planovima.
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