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Извештај на активности на здружението на граѓани за ретки болести  

ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ –Битола за 2014та година 

 

 

Здружението на граѓани за ретки болести ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ - Битола, за 2014та година 

реализираше активности кои придонесуваат кон подигнување на јавната свест за ретките 

болести и активности за подобрување на квалитетот на живот на лицата заболени од ретки 

болести. Воедно се реализираа и активности за едукација на медицински лица како и на 

граѓаните од областа на дијагноза, третман и живот со ретки болести. 

Наше најголемо достигнување е промена на регулативата за програмата за ретки болести при 
министерство за Здравство со која се обезбедуваат дополнителни средства за лекување на 
пациентите. Премиерот на Р. Македонија ја даде следната изјава на 16 декември: 

Предизвикот со лекување на пациентите со ретки болести е светски предизвик. Иако 
погодуваат 1 на 2000 лица, сепак тие засегнуваат голем број на лица и семејства, имаат 
големо влијание на животот… Наша задача е да се трудиме да бараме начини за 
надминување на предизвикот, да дадеме поддршка на семејствата, заедно да се бориме за 
здравјето на нашите сограѓани. Наше е да најдеме начин на финансирање на таа борба, со 
соодветен обем и на соодветен начин. Изготвивме системско решение, и по примерот на 
европските земји, со измени во Законот за акцизи, предвидуваме дополнителен еден денар 
по кутија купени цигари да се издвојува како средства исклучиво наменети за финансирање 
на лекување на ретките болести, односно средства за третман лекување на лицата со 
ретки болести во Република Македонија. Проекциите се дека тие средства ќе изнесуваат 
околу 250 милиони денари годишно. Да продолжиме да се бориме заедно, борбата на секој 
еден наш сограѓанин е борба на сите нас. 

За сите наведени активности, на нашата веб страна и социјалните медиуми како фејсбук, јутуб 

и твитер може да погледнете слики, медиумски излагања, соопштенија и извештаи.  

 http://challenges.mk/ 

 https://www.youtube.com/user/lifewithchallenges 

  https://www.facebook.com/LifeWithChallengesi 

  https://twitter.com/ZivotPredizvici 
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28ми Февруари, 2014, Ден на Ретки  Болести  

Традиционално како и секоја година, „Живот со Предизвици“, го одбележа 28ми Февруари, 
Денот на Ретки  Болести, под мотото „Обединети заедно, за подобра нега“, заедно со 
одбележувањето на сите земји членки на Европската Унија во склоп на Европската 
Организација за Ретки Болести – ЕУРОРДИС (http://www.eurordis.org/), каде „Живот со 
Предизвици“ е полноправен член од 2013та година.  

За Денот на Ретки Болести, се одржа прес конференција, и тркалезна маса за дискусија со 
поканети претставници од надлежни институции (Г-ѓа Маја Парнарџиева Змејкова – директор 
на ФЗОМ, Г-ѓа Катерина Алексовска – директор на Биро за Лекови, Г-дин Момир Х. 
Поленаковиќ – МАНУ, Г-ѓа Аспазија Софијанова – директор на Детска Клиника и претседател на 
Комисија за ретки болести, Г-дин Киро Салвани – државен советник од Министерство за 
Здравство), почесен член – Мери Џо Волерс – сопруга на Амбасадор на САД во Македонија,Г-
дин Роберт Лидл, Советник министер, раководител на одделот за политички прашања, правда 
и внатрешни работи, информација и комуникација, доктори, пациенти, семејства, и медиуми. 
На овој ден одбележавме и 5 години од нашето постоење при што доделивме благодарници 
до сите наши поддржувачи кои беа со нас во последните 5 години. На коктелот после настанот 
учесниците на конференцијата имаа можност да разговараат и дискутираат за идни 
подобрувања во областа на третман и нега на ретките болести во Македонија. над 30 медиуми 
ја објавија нашата приказна и проблемите со кои се соочуваат пациентите и семејствата со 
ретки болести. (100 луѓе беа присутни на настанот) 

 
*Покана за Денот на Ретки Болести 

* Брошура за Денот на Ретки Болести – достапна за симнување на нашата веб страна 
* Приказни на пациенти - постер изложба – достапна на нашата веб страна  

http://challenges.mk/
mailto:zivotsopredizvici@gmail.com
mailto:vesna.stojmirova@gmail.com
http://www.eurordis.org/
http://challenges.mk/wp-content/uploads/2013/04/%D0%91%D1%80%D0%BE%D1%88%D1%83%D1%80%D0%B0-%D0%94%D0%B5%D0%BD-%D0%BD%D0%B0-%D1%80%D0%B5%D1%82%D0%BA%D0%B8-%D0%B1%D0%BE%D0%BB%D0%B5%D1%81%D1%82%D0%B8-Web.pdf
http://challenges.mk/?portfolio_cpt=%D0%BF%D1%80%D0%B8%D0%BA%D0%B0%D0%B7%D0%BD%D0%B8-%D0%BD%D0%B0-%D0%BF%D0%B0%D1%86%D0%B8%D0%B5%D0%BD%D1%82%D0%B8-%D0%BF%D0%BE%D1%81%D1%82%D0%B5%D1%80-%D0%B8%D0%B7%D0%BB%D0%BE%D0%B6%D0%B1%D0%B0&lang=en


                               
Живот со Предизвици / Jeta me Sfida / Life With Challenges 

Здружение на граѓани со ретки болести - „ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ“ 
  Адреса: ул.„Борис Радосављевиќ-Гоце“ бр.12, 7000 Битола 

Тел: +389 (0)70 70 54 46, Веб страна: http://challenges.mk/ 
e-mail: zivotsopredizvici@gmail.com ; vesna.stojmirova@gmail.com  

 

 
 * Постер за Денот на Ретки Болести 

На 27ми февруари, организиравме и едукативен настана за студенти на Медицина и 
Фармација и заинтересирани медицински професионалци (50 луѓе беа присутни на настанот). 
Овој настан беше поддржан и од Универзитетската Детска клиника, Медицинскиот Факултет и 
Студентскиот Парламент на Фармацевтски Факултет. Предавачи и теми на овој настан беа: Г-ѓа 
БилјанаЧонеска Јованова (Ензимско заменска терапија кај пациенти со Болест на Гоше), Г-дин 
Само Звер (Ретки хематолошки болести и иновација во третман, Г-дн Велибор Тасиќ (Ретки 
болести во нефрологија), Г-дин Иван Милев (Пулмонарна Хипертензија), Г-ѓа Весна Гривчева 
Пановска (Хередитарен Ангиоедем).  

 
*Слики од Денот на Ретки Болести 

Овој настан беше поддржан од: Гензиме – Санофи Авентис, Целгене Корпорација, ЕУ инфо 

центар и Концепт Маркетинг и комуникации. 
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Конференција за креирање на Национална Алијанса за Ретки Болести на Р. Македонија - 

НАРБМ, 22 март, 2014, Скопје, Р. Македонија 

Во соработка со Здружението за хемофилија, ретки коагулопати и Вон Вилебранд – ХЕМОЛОГ и 

Здружението за Еманципација, Солидарност и Еднаквост на Жени на Р. Македонија – ЕСЕ, 

организиравме конференција за креирање на НАРБМ, на 22 март, во хотел Порта, Скопје. Оваа 

конференција беше дел од проектот во рамките на УСАИД граѓанско општество 

имплементиран од Фоондација Отворено Општество Македонија. Исто така проектот беше 

поддржан од Гензиме – Санофи Авентис и Целгене Корпорација. 

  

* Постер од конференцијата 

 

 

* Покана и агенда за конференцијата 

* Национален план за ретки болести на Р. М.  – достапен за симнување на нашата веб 

страна – резултат од конференцијата  
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Говорници и теми на конференцијата: Борјан Павловски, координатор на Програмата за 

јавно здравје и здравје на жени во Здружението за еманципација, солидарност и еднаквост на 

жените во Р. Македонија; Г-ѓа Мери Џо Волерс, Амбасада на САД во Македонија, почесен член 

на Здружението на граѓани за ретки болести „Живот со предизвици“ – Битола; Проф. д-р Елена 

Ќосевска, специјалист за социјална медицина, Институт за јавно здравје на Р. Македонија, 

директор на Одделот за промоција на здравје, анализа и превенција на заразни болести; Г. 

Бранко Аџигогов, советник на директорот, Фонд за здравствено осигурување на Р. Македонија; 

Цвета Накеска, основач и член на Управниот одбор на ХЕМОЛОГ - Здружение за хемофилија, 

вонвилебранд и ретки коагулопати; Давор Дубока, извршен директор на Националната 

организација за ретки болести, Србија: Презентација на Националниот план за ретки болести 

на Србија; Владимир Томов, претседател на Националната алијанса на луѓе со ретки болести, 

Бугарија: Презентација на Националниот план за ретки болести на Бугарија; Борислав Џуриќ, 

претседател на Организација за ретки болести на Босна и Херцеговина; Власта Змазек, 

ЕУРОПЛАН, советник: Презентација на ЕУРОПЛАН.  

 

* Слики од конференцијата 

Од овој настан имавме околу 22 медиумски објави. На конференцијата присуствуваа околу 100 

луѓе (организации, институции, пациенти, медицински професионалци, семејства). 

Прва ЦЕИ Конференција за градење на регионална мрежа на организации за ретки болести 

на 22-23 март, 2014, Скопје, Македонија 

Оваа конференција е проект кој придонесе кон зајакнување на капацитети на организациите и 

зголемување на вмрежување и комуникација помеѓу земјите од ЦЕИ регионот кои работат на 

поле на ретки болести. Со оваа конференција придонесовме кон подигнување на јавната и 

институционалната свест за ретките болести и проблемите и предизвиците со кои се соочуваат 

семејствата со ретки болести. Исто така беа споделени најдобри практики за застапување на 

права на пациенти и информација за имплементација на Национални планови за ретки 

болести во различни земји.  
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*Постер од конференцијата и слика од говорниците 

 

*Покана и агенда од конференцијата 

* Европска регулатива и препораки во однос на ретки болести  - брошура достапна за 

симнување на нашата веб страна 

Земји кои учествуваа: Србија, Словенија, Хрватска, Босна и Херцеговина, Бугарија, Италија. 

 

*Слика од конференцијата  

 

http://challenges.mk/
mailto:zivotsopredizvici@gmail.com
mailto:vesna.stojmirova@gmail.com
http://challenges.mk/wp-content/uploads/2013/04/Brochure1.pdf


                               
Живот со Предизвици / Jeta me Sfida / Life With Challenges 

Здружение на граѓани со ретки болести - „ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ“ 
  Адреса: ул.„Борис Радосављевиќ-Гоце“ бр.12, 7000 Битола 

Тел: +389 (0)70 70 54 46, Веб страна: http://challenges.mk/ 
e-mail: zivotsopredizvici@gmail.com ; vesna.stojmirova@gmail.com  

 

Говорници и теми на конференцијата: Г-ѓа Маја Иванова, Првата дама на Р. Македонија; Г-ѓа 
Маја Парнарџиева Змејкова, Директор на Фонд за Здравствено Осигурување на Р. Македонија; 
Проф. Д-р Аспазија Софијанова, Директор на Универзитетска Детска Клиника – Скопје, 
Претседател на Комисија за Ретки Болести на Р. Македонија; Проф. Дијана Плашеска 
Каранфилска, Македонска Академија за Наука и Уметност; Г-ѓа Катерина Алексоска, Директор 
на Биро за Лекови на Р. Македонија; Г-дин Драганчо Апостоловски, Претставник на 
Министерство за Надворешни Работи, Заменик Национален Координатор за Македонија на 
Централната Европска Иницијатива (ЦЕИ): Презентација за ЦЕИ; Д-р Вукашин Андриќ / Д-р 
Вулнет Ферати, Гензим, Санофи Авентис: Презентација на Програмата за Хуманитарна Помош 
и новости во третман на ретки болести; Г-ѓа Гордана Ленарчиќ, магистриран фармацевт, 
Менаџер за Медицински Работи, Целгене Интернационал: Презентација за иновација во 
третман на ретки болести; Д-р Бојан Вујковац: Презентација на Фабри Центар – Словенија; Асс. 
Д-р Билјана Чонеска Јованова, Универзитетска Детска Клиника Скопје, Оддел за Хемато-
Онкологија: Презентација за Ензимска Субстициона Терапија кај пациенти со Тип 1 Гоше; Проф. 
Дијана Плашеска Каранфилска, Македонска Академија за Наука и Уметност: Презентација за 
Генетиката на ретките болести во ерата на новите секвенционирачки технологии; Проф. Д-р 
Велибор Тасиќ, Универзитетска Детска Клиника Скопје, Оддел за нефрологија: Презентација за 
Ретките Болести во Нефрологијата; Проф. Д-р Ацо Костовски, Универзитетска Детска Клиника 
Скопје, Оддел за гастроентопатологија: Презентација за тирозинемија и други ретки болести; 
Асс. Д-р Иван Милев, Специјална Болница за Хируршки Болести, Филип Втори, Скопје: 
Презентација за третман на пациенти со Пулмонална Хипертензија во Р. Македонија; Ања 
Кладар, Потпретседател на Хрватската Алијанса за Ретки Болести: Презентација за Орфанет  - 
Хрватска; Николина Човиќ, Социјален работник во Хрватската Алијанса за Ретки Болести: 
Презентација за поддршка и социјална рехабилитација на пациенти со ретки болести; Тодор 
Мангаров, Претседател на Здружение на пациенти за Пулмонална хипертензија во Бугарија: 
Презентација за ситуација на ПХ пациенти во Бугарија; Марија Јолдиќ, Претседател на Управен 
Одбор на Национална Организација за Ретки Болести - Србија: Презентација за ситуацијата на 
пациенти со ретки болести во Србија; Јасминка Јездимировиќ, Претседател на Здружение за 
Ретки болести и дисабилитет во Србија: Презентација за ситуација на пациенти со 
Фенилкетонурија во Србија; Борислав Џуриќ, Претседател на Организација за ретки болести на  
Босна и Херцеговина: Презентација за ситауцијата на пациентите со ретки болести во Босна и 
Херцеговина; Викторија Пенова, Пациент со ФОП: Презентација за живот со ФОП ; Власта 
Змазек, Член на Одбор на Директори на Европската Организација за Ретки Болести – 
ЕУРОРДИС: Презентација за ЕУРОРДИС; Ирена Жнидар, Член на Бордот на Директори на 
Европската Гоше Алијанса – ЕГА: Презентација за ЕГА; Фернанда Торквати, Претседател на 
Италијанската Организација за пациенти со Гоше: Презентација за зајакнување на пациентите; 
Нина Рацила, Претседател на Организација на пациенти со Гоше од Молдавија: Презентација 
за ситуацијата на пациентите со болест на Гоше во Молдавија; Сандра Павловиќ, Претседател 
на ДЕБРА, Србија: Презентација за ДЕБРА; Полона Закошек, Претседател на ДЕБРА, Словенија: 
Презентација за ДЕБРА.  

На оваа конференција присуствуваа повеќе од 100 луѓе додека пак финансиска поддршка 

добивме од страна на Централна Европска Иницијатива, Гензиме  - Санофи Авентис, Целгене 

Корпорација.  

Над 20 медиуми објавија прилози за одржаната конференција.  
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Скопски Маратон, 11 мај, 2014, Трчаме за подобар живот! 

Под мотото – Трчаме за подобар живот!, околу 150 волонтери трчаа на 5, 21 и 42 километри во 

име на пациентите и семејствата кои се соочуваат со ретки болести. Настанот имаше цел 

подигнување на јавната и институционалната свест и промовирање на здрави животни навики. 

Горди сме што оваа година пациент со Хантингтон истрча 5 км туркајќи притоа количка со 

пациент со Детска парализа.  

  
*Слики од маратонот 
 
Над 15 медиуми ја објавија нашата приказна. Финансиска поддршка добивме од Гензиме  - 
Санофи Авентис, Целгене Корпорација, Алкалоид АД Скопје, Концепт Маркетинг и 
Комуникации. 
 
Поддршка од други организации: ХАЕ Македонија, Здружение на Физиотерапевти на 
Македонија, ХЕМОЛОГ, Средно медицинско училиште Јане Сандански Штип, Момент Плус и 
Дајте ни Крилја.   
 
Прв Интернационален Ден на Болест на Гоше, 26 Јули, 2014 

На овој ден се приклучивме кон одбележувањето во организација на Европската Гоше 
Алијанса по повод 160 години од раѓањето на Филип Гоше, докторот кој прв пат ја опиша оваа 
болест. Со поддршка на Гензиме – Санофи Авентис, НаТочак, То4ак и Град Скопје 
организиравме возење со велосипед низ Скопје за подигнување на јавната свест.  Над 20 
медиуми објавија прилози за овој настан. 

  

*Слики од настанот 
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*Колаж од медиумски објави и постер од денот  

Исто така организиравме и вечера за семејства, доктори, медицински сестри кои се поврзани 

со Болеста на Гоше каде што дискутиравме за начини за подобрување на квалитетот на живот. 

Овој настан го одржавме на 15 ноември бидејќи поради годишните летни одмори беше 

неможно да се одржи во месец јули. Исто така на тој ден имавме и гостин од Велика Британија 

– Д-р Тимоти Кокс кој беше дојден како предавач на Конгресот за ретки болести на Југоисточна 

Европа организиран од МАНУ.  

 
*Слики од настанот 
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Искачување на Кораб, 8 септември, 2014 -  ОНЕ за ретките луѓе до врвот! 

Оваа активност придонесе кон подигнување на јавнат свест и промовирање на здрави 

животни навики. Околу 70 луѓе се приклучија кон оваа активност и го развеавме знамето на 

највисокиот врв во Р. Македонија. Иако временските услови не беа добри сепак многу од 

учесниците успеаја да го искачат врвот.  

  

* Слики од настанот 
 
Финансиска поддршка: Гензиме  - Санофи Авентис, Целгене Корпорација, ОНЕ 
телекомуникации. 
 
Поддршка: Здружение планинарски клуб Кораб и Концепт Маркетинг и Комуникации.  
 
Медиумска поддршка: над 20 медиуми го поддржаа настанот објавувајќи прилози и 
фокусирајќи се на проблемите со кои се соочуваат луѓето со ретки болести.  
 
Едукативни активности, септември – декември, 2014 

Во соработка со Црвен Крст на Општина Гази Баба започнавме со едукативни работилници за 

волонтерите на Црвениот Крст. Тие имаа можност да учат за ретките болести општо и 

специфично за различни ретки болести кои постојат во Р. Македонија и тоа директно од 

пациенти и семејства кои се соочуваат со ретки болести. Планираме да ја продолжиме оваа 

активност и да вклучиме волонтери од цела Македонија.  

 

*Слики од настанот 
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Конгрес за ретки болести на Југо-источна Европа организиран од МАНУ, 15 ноември, 2014 

Нашето здружение соработуваше со МАНУ за успешна организација на конгресот. Преку 
соработка со ЕГА, Д-р Тимоти Кокс беше поддржан да учествувана конгресот и да предава за 
Болеста на Гоше, а Д-р Јулијан Насков беше поддржан од Целгене Корпорација за да предава 
за Вредноста на иновацијата на поле на ретките болести. Исто така нашата организација одржа 
презентација за својата работа на поле на подигнување на јавната и институционалната свест 
за ретките болести и за подобрување на квалитетот на живот на семејствата. Како 
организација на пациенти, горди сме што имаме можност да соработуваме со сите страни во 
нашата земја и интернационално и ќе ја продолжиме комуникацијата и соработката на уште 
повисоко ниво во идната година.  

 
*Слики од настанот 

*Програма од настанот: 
Македонска Академија за Наука и Уметност – МАНУ, Скопје, Трет состанок на Југоисточна 
Европа за Ретки болести 

1. Отворање 
o Г-ѓа Маја Иванова, Прва Дама на Р. Македонија и почесен Патрон на 

Здружението на граѓани за ретки болести ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ 
o Г-дин Момир Поленаковиќ, Директор, Истражувачки центар за Генетски 

Инженеринг и Биотехнологија – Георги Ефремов 
o Г-ѓа Аспазија Софијанова, Директор, Универзитетска Детска Клиника, Скопје  

2. Говорници 

 Зви Ларон, Израел 

 Мартин Саваџ, Велика Британија 

 Горазд Росоклија, САД 

 Кристиане Звеир, Германија 

 Тимоти Кокс, Велика Британија 

 Вукашин Андриќ, Хрватска 

 Јулијан Насков, Словенија 

 Владимир Лозаноски, Германија 

 Татјана Зорец, Македонија 

 Стефан Сторч, Германија 

 Зоран Гучев, Македонија 

 Ацо Костовски, Македонија 

 Велибор Тасиќ, Македонија 

 Весна Алексовска, Македонија 
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Собир за Болест на Вилсон – 6 декември, 2014  

Организиравме собир за пациенти, семејства и доктори поврзани со болеста на Вилсон, 
бидејќи според телефонските јавувања и средби со пациентите осознавме дека пациентите се 
во лоша финансиска и здравствена состојба поради недостаток на лекови (нема рефундација 
за лекови за оваа болест) и поради недостаток на експертиза. Исто така поканивме и гости од 
Бугарското здружение за болест на Вилсон – претставници на пациенти и доктори 
специјалисти одржаа презентации во однос на поддршка на пациентите, и советување за 
начин на живот со оваа болест. Пациентите споделија сви искуства во однос на предизвиците 
со кои се соочуваат живеејќи со оваа болест.  

 
*Слики од настанот 

*Програма од настанот 

 Вовед од претседателот на здружението Живот со Предизвици 

 Претставување на пациенти и претставници на здружението од Бугарија за Вилсон 

 Дискусија за третман и начин на живот 

 Заклучоци и назначување на лидер на групата на пациенти со Вилсон 
 

 

Учество на конференции и семинари, јануари – декември, 2014   

 Светски симпозиум за лизозомни болести, 9-14 февруари, 2014, Санд Диего, САД 

 Напред со Гоше, 23-25 март, 2014, Франкфурт, Германија 

 ЕУПАТИ работилница за допирање до јавноста во однос на медицински развој, 2 
април, 2014, Варшава, Полска 

 ДИТА работна група – ЕУРОРДИС, Варшава, Полска 

 Работилница за семејства и советување за Гоше, 28-29 април, 2014, Амстердам, 
Холандија 

 ЕУРОРДИС состанок на членство, 8 мај, 2014, Берлин, Германија 

 Европска Конференција за Ретки Болести, 8-10 мај, 2014, Берлин, Германија 

 Европска Фeдерација за невролошки здруженија, тренинг курс за Фармацевтска 
регулатива, цени и рефундирање, во Школо за Економија и политички науки, Лондон, 
13-14 мај, 2014, Велика Британија 

 Состанок на членство на Европска Гоше Алијанса и Европска Работна Група за Болест на  
Гоше, 22-28 јуни, 2014, Хаифа, Израел 

 Партнери за прогрес, работилница, 1-2 јули, 2014, Прага, Чешка 
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 Интернационална конференција за ретки болести и лекови сираци, 7-9 ноември, 2014, 
Еде, Холандија 

 ЕУнетХТА тренинг курс и конференција – ХТА 2.0 Европа, Здружување за поголема 
вредност, 29-31 октомври, 2014, Рим, Италија 

 Конгрес за ретки болести на Југоисточна Европа, 15 ноември, 2014, Скопје, Македонија 

 Конференција за ретки болести, 10-11 Декември, 2014, Сараево, Босна и Херцеговина 

 Конференција за ректи болести, 13-14 Декември, 2014, Софија, Бугарија 
 

Финансиска поддршка за патување и присуство на конференции и семинари: грантови, ЕГА, 

ЕУРОРДИС; Гензиме Санофи Авентис, Целгене Корпорација, ЕФНА, ЕУнетХТА, ЕУПАТИ.  

 

Ви благодарам на вниманието, 

 

Весна Алексовска, 

Претседател на Здружението на граѓани за ретки болести 

ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ – Битола, http://challenges.mk/ 

Тел: +389 (0)70 70 54 46 

e-mail: zivotsopredizvici@gmail.com ; vesna.stojmirova@gmail.com  
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