IzvjeSée sa sastanka u Ministarstvu zdravlja s predstavnicima oboljelih od rijetke bolesti
LAM (lymphangioleiomyomatosis)

Zagreb, 05. lipnja 2013.

Dunja Skoko-Poljak, dr. med., voditeljica Sluzbe za javno zdravstvo Ministarstva zdravlja primilaje u
ime ministrazdravlja predstavnike oboljelih od rijetke bolesti LAM. Sastanku je prisustvovala
predstavnica Koalicije udruga u zdravstvu (KUZ) Sonja Babic.

Na sastanku je sudjelovalaiz Sluzbe za ugovaranje zdravstvene zastite HZZO-a Tatjana Beki¢, dr. med.

Glavne teme sastanka: lijecnici zarijetke bolest, LAMkao bolest dase uvede u MKB, dijagnostikai
lijecenje Bolest LAMnije prepoznata u Hrvatskoj kao bolest. Krivo su lijecene (kao karcinom, kao
alergija....). Osobe oboljele od LAM-asame su platile slanjetkivau Amerikuinatajnacin
dijagnosticirale bolest koja je poznatai u susjednoj Italiji.

Osiguranice se o svomtrosku lijece u Milanu. Lijek Sirolimus same pla¢aju. Ne mogu dobitibolovanje
po dijagnozijerdijagnoza bolesti nije MKB-u. Trenutno u Hrvatskoj po njihovim saznanjimaima5
(pet) oboljelih, aususjednoj Italiji 60 oboljelih. Bolest se najc¢esée javlja kod zena u fertilnoj dobi.
Bolest da bise dijagnosticiralatrebaju biti educirani rendgenolozi, pulmolozi i medicinski
biokemicari.

Zeljaim je da se oformi tim za rijetke bolestiu kojemu bi bila po jedna osoba iz Ministarstva zdravlja,
HZZ0O-ai osobakoja boluje odrijetke bolesti. Isto tako Zele inicijativu od Ministarstva zdravljai
Hrvatskogzavoda za zdravstveno osiguranje dabolest LAM bude priznata kao bolest.
Odgovorenoimjeda jeuizradi prijedlogNacionalnogprogramazarijetke bolesti.

Upuceni su da se mogu s problemima na koje nailaze obratiti Ministarstvu zdravljai HZZO-u puteme-
mailana glasnogovornik@hzzo.hr.
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