INFORMACIONE DHE DREJTIME PER
REGJISTRIMIN E PACIENTEVE ME SEMUNDJE
TE RRALLA NE R.M. E VERIUT

Cfare éshte regjistri pér sémundje té rralla?

Regjistri i Séemundjeve té Rralla éshté njé baze e té dhe-

nave per te gjitha rastet e diagnostikuara teé personave me

n sémundje té rralla né njé popullate.
E‘ ‘ Al Regjistrimi eshté njé proces i akumulimit té vazhdueshém
J te té dheénave, me g€ellim gé té sigurohen informacione pér
SFI-DA llojin e sémundjeve té rralla dhe numrin e njerézve té pre-
kur prej ketyre semundjeve. Né R.M.sé Veriut ,regjistri per

sémundjet e rralla udhéhiget né Ministriné e shéndetésise.

Cilat jane hapat pér péerfshirje né regjistrin e semundjeve té rralla?

* Pacientét duhet té pyesin mjekun-specialist g€ i trajton né njé nga klinikat universi-
tare prane Qendreés Klinike Universitare “Néné Tereza” né Shkup, té dorezojé aplikaci-
on pér regjistrim me informacionet diagnostikuese deri te Komisioni pér sémundje té
rralla qé té mund té pérfshihen né sistem.
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* Pacientét nuk mund té regjistrohen veté. Mjekét amé, si dhe mjeké nga institucio-
net e tjera shéndetésore nuk kanéeé kompetence t'i regjistrojné pacientét.

* Regjistrimi i pacientéve me sémundje té rralla kryhet pas dorézimit té aplikimit nga
mjeku specialist nga shéndetésia terciare dhe pas miratimit nga komisioni pér se-
mundjet e rralla. Kérkesé pér trajtimin e njé pacienti me njé sémundje té rrallé deri
te Komisioni Kombétar pér sémundje té rralla mund té dorézojé vetém Klinika uni-
versitare ku eéshtée diagnostikuar ose trajtuar pacienti. Bashke me kérkesen dorézohet
dokumentacioni i ploté mjekésor pér pacientin dhe mendimi pozitiv nga ana e koleg-
jiumi profesional nga klinika e pérshtatshme universitare. Kérkesén bashké me pélqi-
min nga kolegjiumi profesional duhet ta nénshkruajé drejtori dhe ta evidentojé ISHP
Klinika adekuate universitare.

Komisioni kombétar pér sémundje té rralla éshté njé organ profesional i formuar nga Ministria
i shéndetésisé né baze té nenit 55 nga ligji pér organizim té punés sé organeve té drejtorisé sh-
tetérore, ku marrin pjesé mjekeé specialisté nga ISHP Klinika universitare Néné Tereza né Sh-
kup, eksperté gé kané njohuri nga sémundjet e rralla dhe g€ i trajtojné pacientét, pérfagésues té
Ministrisé sé shéndetésisé dhe pérfagésues té FSSHRMV me kryetar té emeéruar té komisionit.
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Cfare paraget Programi pér semundje té rralla?

Programi pér trajtimin e sémundjeve té ralla fillon dhe pér heré té paré éshté miratuar né vitin 2009 pér
mjekimin e dy pacientéve me té njéjtén sémundje té rrallé, ndérsa né vitet né vijim vazhdimisht éshté
rritur lista e barnave-jetim dhe pacientéve té mjekuar me sémundje té rralla.

Deri né fund té dhjetorit té vitit 2023, né Regjistrin pér sémundje té rralla ka té regjistruar gjithsej 822
persona, prej té ciléve 290 persona sigurojné medikamente pérmes Programeés pér sémundje té rralla.

Neé vitin 2023 u vendosén gjashté barna té reja jetim pér terapi edhe até pér 16 pacienté me sémundje té
rralla.

Qéllimi kryesor i Programit pér sémundje té€ rralla éshté sigurimi i terapisé me barna-jetim pér personat
me sémundje té€ rralla gé jané té evidentuar né Regjistrin pér sémundje té rralla té€ Republikés sé Magedo-
nisé sé Veriut, trajtimi i té ciléve éshté miratuar nga Komisioni pér sémundje té ralla prané Ministrisé sé
shéndetésisé. Pérmes programit pér sémundje té rralla mjekohen ata sémundje qé i pérkasin listés ORP-
HAN té sémundjeve t€ rralla, por pérhapja i té cilave né Republikén e Magedonisé s€ Veriut nuk tejkalon
1né 100 000 banoreé.

Si Shoqaté, angazhohemi g€ té gjithé pacientét té kené mjekim. Q€ medikamentet té sigurohen né kohé
dhe pacientét té mos mbeten pa terapi njé periudhé té caktuar kohore pér shkak té procedurave admi-
nistrative.

Programi pér sémundje té rralla pran€ Ministrisé sé shéndetésisé publikohet ¢do vité gjaté muajit janar, e
me pas vijon publikimi i furnizimit publik pér medikamente pér sémundje té ralla (tender).

Té gjithé pacientét e regjistruar para publikimit té furnizimit publik kané mundési gé té marrin medi-
kamente gé sigurohen nga Programi. Pacientét g€ regjistrohen pas publikimit té tenderit pér furnizim
publik pér medikamente pér sémundje t€ rralla, nuk munden qé menjéheré té kycen né terapi dhe pér ta
kérkohen mjete shtesé financiare nga Qeveria e Republikés sé Magedonisé sé Veriut gjaté rebalancit té
paré té Buxhetit.

Fondi pér sigurim shéndetésor i mbulon analizat gjenetike pér sémundje té ralla me udhézim nga mjeku
specialist. Koha e pritjes mund té jeté nga njé muaj deri né njé vjet. Analizat gjenetike jané té gasshme
( edhe né sektorin privat né mé shumeé institucione shéndetésore private dhe laboratore nése familjet kané
. mundési pér njé gjé te tille.

Si Shoqaté rekomandojmeé gé familjet dhe mjekét amé té konsultohen me ne pér ¢farédo pyetje né lidhje
. me regjistrimin e pacientéve, mjekimin dhe diagnostikimin.

| Shoqata e qytetaréve pér sémundje té ralla “JETE ME SFIDA” éshté themeluar né vitin 2009 dhe vazhdi-
misht angazhohet pér té drejtat e pacientéve me sémundje té ralla dhe pér sistem mé té miré shéndetésor.
Mbetemi né kontakt me t€ gjithé pacientét dhe familjet t€ cilét kané nevojé pér ndihmé dhe sé bashku me
ta do té kérkojme zgjidhje pér t€ gjithé sfidat gé do té dalin né rrugén toneé drejt té ardhmes mé té mire.

Informacione pér kontakt
e-mail: zivotsopredizvici@gmail.com
Web fage: www.challenges.mk

Singerishté vazhdojmeé pérpare me shpresé pér jeté mé té miré

Vesna Alleksova

Kryetare e Shoqatés sé gytetaréve pér sémundje t€ rralla

. JETA ME SFIDA éshté anétare e: JETE ME SFIDA MANASTIR

R ; . ALLIANCE Tel: +389 (0)70 70 54 46
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Puna joné mbéshtete nga:

ORGANIZATIONS . R .
vesna.stojmirova@gmail.com
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