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Ден на ретки болести, февруари, 2023 

Во 2023 година, работевме заедно со Националната алијанса за ретки болести да 
покажеме обединет глас на пациентите со ретки болести.  
 
Настанот, кој се одржа во Скопје, ги обедини Првата дама на Република Северна 
Македонија, г-ѓа Елизабета Ѓорѓиевска, министерката за труд и социјална политика г-ѓа 
Јованка Тренчевска, директорите на клиниките во Клиничкиот центар во Скопје, 
членовите на Комисијата за ретки болести во министерството за здравство, пациенти, 
семејства, пациентски здруженија, претставници од медиумите и многу поддржувачи за 
каузата за ретки болести. 

 
 
На настанот го промовиравме и почетокот на проектот: Анализа на проблемите и 
предизвиците на семејствата со ретки болести во Република Северна Македонија. 
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Исто така поддржавме и предавања организирани од Здружение на македонски студенти 

по медицина посветени на ретките болести, како и настани за подигнување на свеста во 

Охрид и Битола. 

 

Сликите се достапни на нашата Фејсбук страница, каде што можете да ги видите 

различните активности за подигнување на јавната свест за ретки болести во различни 

градови во Северна Македонија. 
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Ги запознаваме ретките болести  

Проектот е започнат од Супер Радио, Гордана Лолеска и ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ. Во 
јануари 2023 година започнавме со промоција на проектот што доведе до Денот на ретки 
болести 2023 и продолжи понатаму. Многу доктори ја поддржаа нашата кампања. 
Навистина е прекрасно да се забележи дека новите доктори се придружуваат на битката 
за подобар живот за лицата со ретки болести. Исто така сите информации за ретките 
болести се прикачени на Википедија од страна на волонтерите на Вики клуб Охрид – 
Информации за Вики клуб Охрид, така што ако напишете ретки болести на македонски 
јазик, ќе добиете многу информации за различни ретки болести. Ова помага да се 
прошират информациите за ретките болести во јавноста и да се направат подостапни за 
семејствата со ретки болести и за медицинските лица. 

 

Нашите видеа се споделени и во Албанија и Косово, бидејќи се преведени и на албански 
јазик. Придружете ни се во подигнувањето на јавната свест за ретките болести! Посветена 
Фејсбук страница за овој проект: https://www.facebook.com/gizapoznavameretkitebolesti 
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Линија за помош на ретки болести, јануари – ноември 

2023 

Во линијата за помош особено значаен дел е бесплатната психолошка поддршка за 
семејствата со ретки болести. Во текот на 2019 година увидовме колку е важно за 
пациентите со ретки болести и во текот на овие 4 години ја пруживме потребната помош. 
Се надеваме дека и во иднина ќе продолжиме да им помагаме на луѓето со ретки 
болести. Навистина сме среќни што можеме да ги поддржиме семејствата со ретки 
болести, а имаме и поддршка за застапување, преводи и слично. Ова е само еден мал 
придонес за подобрувањето на квалитетот на живот на лицата со ретки болести и нивните 
семејства, кои заслужуваат уште повеќе. 

 
 

Во 2021 година, поради Ковид-19, имавме зголемен број на лица кои се јавуваат и бараат 
информации, за препораки, за поддршка, а имаше и зголемен број на луѓе кои бараа 
психолошко советување. Во 2022 имавме уште повеќе луѓе кои се јавуваат, па така ја 
зголемивме поддршката со психолози во 3 градови, вклучувајќи ги Скопје, Тетово 
(Гостивар) и Куманово. Во 2023 година имаме психолози во Скопје, Тетово, Гостивар, 
Куманово, Битола и Прилеп. 
 
Активности на линијата за помош: 

• Пружање на психолошка и социјална поддршка за семејства со ретки болести во 
Северна Македонија. 

• Организирање на собири на пациенти и вебинари.  

• Поврзување на семејства со исти болести (преку е-маил, Фејсбук, телефон). 

• Поврзување на пациенти со институции (организирање на состаноци, пишување на 
барања). 

• Собирање на информации на актуелни проблеми и предизвици (залагање за 
промени). 
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• Издавање на брошури за поддршка на пациентите (споделени онлајн за бесплатно 
симнување и печатена верзија во клиничиот центар во Скопје). 

• Едукација на пациенти, семејства, доктори (преку вебинари, состаноци, испраќање 
на информации и нови знаења). 

 
Резултати во 2023 година:  
 

• Го зголемивме бројот на психолози во нашата мрежа, па сега покриваме 6 градови 
во различни региони, кои се достапни и онлајн за да не мора да патуваат 
семејствата на кои им треба помош и поддршка. 

• Организиравме 3 групни собири во 3 региони на нашата земја за семејствата да 
можат да се сретнат и да разговараат едни со други. Исто така, кога се заедно, 
добивањето на поддршка од општините каде што живеат е многу полесно.  

• Проценивме дека имаме околу 40 повици месечно за различни проблеми, 
прашања, информации, поддршка и друго.  

• Во текот на годината поврзавме над 50 пациенти, на национално и регионално 
ниво, со семејства и пациенти со иста ретка болест, или со организации од други 
земји.  

• Собравме информации за актуелните проблеми и прашања и подготвивме анализа 
што ќе послужи како алатка за залагање за подобри решенија и за подобрување на 
животот на луѓето со ретки болести.  

• Комуницираме со институции за да ставиме нови пациенти и нови лекови во 
програмата за ретки болести, според информациите што ги добивме.  

• Линијата за помош е клучен проект од огромна важност за нашата организација и 
заедница. Со неа можеме да собереме и да шириме информации, подобро да се 
залагаме бидејќи сме во директен контакт со семејствата на кои им е потребна 
помош. Се надеваме дека ќе продолжиме со нашите активности и во иднина, 
особено сега кога сме добро воспоставена огранизација со висок интегритет и 
кредибилитет. 
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Регионална база на податоци за ретки болести  

Базата на податоци за ретки болести е уникатен регионален проект во кој сме вклучени во 
последните години, целта е да се скрати времето на поставување на дијагноза и да им се 
пружи поголема поддршка на пациентите кои страдаат од ретки болести, нивните 
семејства, како и доктори.  

Здружението ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ е вклучено од самиот почеток на овој проект. 
Моментално, вклучените земји се Србија, Северна Македонија, Црна Гора, Република 
Српска и Хрватска. Се надеваме дека и останатите земји ќе се придружат исто така.  

 

Соработка со други организации и состаноци со различни 
засегнати страни  

Средба со министерот за здравство, Фатмир Меџити  
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Средба за Националната стратегија за ретки болести на Република Северна Македонија  

 

 

Средба со Општина Битола и семејствата со ретки болести од Битола  

 

 

Соработка со Македонско здружение на млади правници  

 
Ја продолживме соработката со Македонското здружение на млади правници. Тоа беше 
прв проект што овозможи бесплатна правна поддршка за пациентите кои се на лекување 
во болниците и клиниките. Бидејќи проблемот со јавното наддавање и набавка на лекови 
продолжува, се согласуваме дека ова ќе биде правилниот чекор за поддршка на 
семејствата кои се соочуват со живот со ретки болести. Им благодариме на Рош, кои се 
едни од главните поддржувачи на проектот. Веб-страницата за овој проект е: 
www.pravnaapteka.mk. На крајот на 2023 и почетокот на 2024 година, очекуваме објавени 
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насоки за пациентите и семејствата, за да им биде полесно да побараат поддршка и да се 
борат за своите права.  

 
 

 

Иницијатива на здружени сили меѓу пациентските организации  

Заедно со други активни организации успеавме да продолжиме да соработуваме за да се 
залагаме за решенија на проблемите кои ги засегаат сите граѓани во нашата земја. Секоја 
група на пациенти има свои индивидуални проблеми и предизвици со кои се соочува, но 
голем дел од нив се заеднички, па така одлучивме да застанеме заедно и да се залагаме 
за промени. Ќе продолжиме да работиме заедно на оваа иницијатива и во 2024 година и 
се надеваме да формираме национална платформа за ретките болести.  
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Средба со Лекарска комора на Република Северна Македонија  

Во октомври имавме средба со претседателот на лекарската комора, заедно со други 
претставници на пациентите за да разговараме како можеме заедно да дејствуваме за да 
решиме некои од многуте проблеми во здравствениот систем. Еден од предлозите е да се 
работи на децентрализација на здравствените услуги и лекување, бидејќи сега сѐ е 
сконцентрирано во Универзитетскиот клинички центар во Скопје. 

 

 

Конференција за генетски и ретки болести, октомври, 2023  

На самото отворање на конференцијата зборувавме за проблемите на семејствата со 

ретки болести. Успеавме да реализираме неколку средби со ветување за соработка. 
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Прес-конференција за фокусирање на проблемите за ретки и хронични болести, октомври 

2023  

 

На оваа конференција, заедно со претседателите на здруженијата за Мултиплекс 

склероза, Јувенилен артритис и Институтот за општествени и хуманистички науки дадовме 

изјави за заедничките проблеми со кои се соочуваме, почнувајќи од потребата за 

децентрализација на лековите и здравствените услуги, па сѐ до долгогодишниот проблем 

со тендери и набавки на лекови, што доведува до листи на чекање, доцна набавка, 

недостиг на лекови од 2 до 4 месеци итн. Се надеваме дека ќе продолжиме да работиме 

заедно за да ги разрешиме тековните проблеми кои се провлекуваат повеќе од 15 години. 

Граѓаните заслужуваат подобар живот.  
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Работна средба за фокусирање на проблемите во здравствениот систем, ноември 2023  

Заедно со неколку активни здруженија на пациенти организиравме работна средба меѓу 

претставници на пациенти и претставници на институции за да разговараме за актуелните 

проблеми во здравстениот систем и можностите за решенија, бидејќи некои од проблемите 

постојат веќе со години, а промената е клучна за подобар квалитет на живот, особено за 

хроничните болести (доживотни болести, вклучувајќи ги ретките болести). 

Вклучените здруженија беа: Хепар центар (болести на црниот дроб), Заедно посилни (СИДА), 

Нефрон (бубрежни заболувања), Здружение на дијабетичари, Хема (здружение за рак), 

Здружение за МС (мултиплекс склероза), Здружение ХМЛ. Од институциите имавме претставници 

од Министерството за здравство, Програмата за ретки болести и програмата за дијабетес, Фондот 

за здравствено осигурување, Агенцијата за лекови, Бирото за набавки. Исто така, имавме и 

претставник од Светската здравствена организација. 

 

 

Имавме многу дискусии поврзани со различни предизвици, како што се позитивната листа на 

лекови, процесот на директно преговарање за набавка на лекови, процесот за набавка и како 

може да се подобри, листите на чекање на пациентите (да го добијат лекот што им треба), 

начините да се добијат нови лекови за пациентите на кои им се потребни, финансиската состојба, 

стручноста на лекарите и многу повеќе. 

Заклучивме дека има многу начини на кои можеме да соработуваме и да го подобриме 

здравствениот систем во Северна Македонија за да го подобриме квалитетот на живот на 

пациентите, особено на оние со доживотни состојби. Следната година ќе формираме Алијанса на 

организации за пациенти, бидејќи знаеме дека е важно да застанеме сите заедно за проблемите 

со кои се соочуваме. Очекуваме да ја подобриме соработката со институциите и здравствените 

работници. 
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Меѓународни конференции, работилници и работни групи 

Се грижиме за ретките, Белград, септември 2023 

Учествувавме на работилница за планирање на идни меѓусебни активности и соработка помеѓу 

организациите во регионот. Се согласивме дека заедничкото работење ни помага во градењето на 

подобри здравствени системи и да даваме поголема поддршка на семејствата со ретки болести во 

нашите земји. 

 

Регионален Гоше состанок, септември-октомври 2023 

На регионалниот состанок Гоше, 15 пациенти и членови на семејства од Северна Македонија 

присуствуваа на предавањата и работилниците. За жал, докторите овојпат не можеа да ни се 

придружат. Програмата беше направена според моменталните потреби на семејствата со болеста 

на Гоше и беше одлично што можевме  да се сретнеме повторно после многу долго време. 

Регионалната соработка е голема поддршка за семејствата кои се соочуваат со слични 

предизвици. 
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Состанок за соработка, Фајзер, Лисабон, октомври 2023 

Овој состанок имаше фокус на дискриминацијата на постарите луѓе, и како тие не се третирани 

исто кога станува збор за ретките болести. Некои од заклучоците покажаа дека на постарите лица 

им е тешко да добијат рана дијагноза и ран третман, а социјалните и здравствените услуги не се 

лесно достапни. Заедно одлучивме за активности за поддршка на постарите лица со ретки болести 

на начин што ќе биде покорисен. 

 

Конференција за ретките болести, Сараево, декември 2023 

На дводневната конференција во Сараево фокусот беше ставен на квалитетот на живот на 

семејствата со ретки болести во Босна и Херцеговина и Република Српска. Се разговараше за 

центарот за ретки болести, финансирањето на лекови за ретки болести, социјалните служби итн. 

Како учесник од Северна Македонија, Весна учествуваше на панел дискусијата за споделување на 

најдобрите практики и искуства во земјите од регионот. По завршување на конференцијата, 

направивме планови за идна соработка и споделивме дополнителни материјали. 
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Спортски активности за подигнување на свеста, 2023 
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Ретките болести во медиумите, 2023  
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ЖИВОТ СО ПРЕДИЗВИЦИ ги реализираше сите горенаведени активности со поддршка од 
спонзори, донатори, волонтери и членови. Благодарни сме за нивниот придонес во 
реализацијата на нашите проекти: 

 

Ви благодариме на поддршката,   
Весна Алексовска 

Претседател на Здружение на граѓани за ретки болести,  

Живот со предизвици - Битола 

Тел: +389 (0)70 70 54 46 

Е-маил: zivotsopredizvici@gmail.com ; vesna.stojmirova@gmail.com  

Информации за здружението:  

• http://challenges.mk/ 

• https://www.facebook.com/LifeWithChallengesi 

• https://www.facebook.com/groups/312483895490987/ 

Живот со предизвици е член на: 

 

http://challenges.mk/
mailto:zivotsopredizvici@gmail.com
mailto:vesna.stojmirova@gmail.com
mailto:zivotsopredizvici@gmail.com
mailto:vesna.stojmirova@gmail.com
http://challenges.mk/
https://www.facebook.com/LifeWithChallengesi
https://www.facebook.com/groups/312483895490987/

