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1. WobD

Unateé izazownim nkolnostima i oteianim uvietima rada koje je donijeta 2021 goding, Hrvatski savez za
rijetke bolesti nastavio je uspjesno provoditi svoje akthmosti u prilagodenim uvietima Le i dalje nastojao
prufati za kvalitetne ushuge za svoje Elanove te pravaditi aktiunosti koje su od velkog mataja, kzko za
asobe s rijetkim bolestima | njihowve obitelji, tako | 2a cjelokupnu lokaliu zajednicu i Siru javnost na
podretiu ctjete Republike Hrvatshe.,

Unatod izarowno goding, Savez je nastavio rastl, povecano bro| Slancva, osnalio svoje kapacitete za
organizacijski razval, prodirio opeeg socijalnih usluga te u svom radu abuhvatio aktivnosti za Elanove §
rijetkim balestima, njihove obiteli, kao i za struénjake, roditelje i djecu ¢ podrudja cljele Hrvatske.
Naglasak je stavijen i na transparentno financijzko peslovanje | djelovanje Saveza, koje je 3 aspekia
financijskog poslevania potvrdilz i Revizita poslovania u sklopy Nacionalne raklade za raivoj civilnoga
dridtva koja je dala pazitivne migljenje.

Gye aktivnost! | metade rada Saveza | prufanja usluga planirane su na nadin da |e osigurana njinova
provedoa | odrivost u prilagodenim epidemioloskim uvjetima, uz postivanje svih propisanh vafedih
mjera 2a 2aftitu zdravija | siguenost] korisnika i Elanova struénog tima provoditeljs aktvnosts. Zatwaljsjud
prilagodbi meteda provedbe usluga Saveza (osim rada uivo u prostory Saveza i telefonskim putem,
pastoli | opcija onling sktivnosti, putem ZO0OM platforme), &ime je omoguien kentinuitet u prutanju
usluga, & bez megativnog utjecaja na raziou kvalitete prufenih usiuga. Zahvalujuéi prilagodencj
metodologjl rada koja ukijucuje onling aktlvnosti | savjelovanje, GmMoguteno |z sudjelovanje i
ukljuenast u aktivnosti Savietovalidta svim zainteresiranim osohama koje imaju rijatka dijagnoru, bez
ohzira na mjeste prebivalidta, Eime se kroz projekt omogucava ravnomjerna teritarijaing pokrivenost |
dostuprost ushuga Savietovaltita | ukljufenost vedeg broja korisnika, dok korinici < podrudja Grada
Zagreba | okolice imaju mogudnost korstiti usluge Savistovalista u punom opsegy kroz susrete i

terapijske aktivnost| ufivo ju skladu s epidemiolcikim uvetima).

2. OSNOVNA DJELATNOST | AKTIVNOSTI SAVEZA

Helpline je preusmjeren na psihologinpu Sanju Bulog | socijalnu ragnicu Nikolinu Covic. Za vrijeme
pandemile | rada od kude, Savez Je nastavio kentinuirano provoditi aktlvnosti psihosocijalnog
savjstovanja | podriky, prijawvy projekine dokumentaciie, kemunikaciju s farmaceutima | javnim

ustanovama, kao | riedavanjz pojedinatnih slufajeva i problema dlanova.
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2.1,  Hrvatska linija pomaodi za rijetke bolesti: Upiti 2021, godine

- IR . n::j Mnlba /
Upitie | Medicingko panal Falbe / . | Ukupno @ Fougne
e savjetovanis albvee h} Sikinte: Clanstve | Kontakl _Eml:w Ostabo | © o | paza
fdonacije
Gigdany | 19 F1 / 36 10 24 32 | 73| 64 | 280 | 178
Valjata g i1 } 54 14 18 28 13 B 1R3 135
fiduak 19 i q a6 15 13 al 41 12 220 111
| Travan] 17 12 ! 43 7 b 17 51 41 203 131
5.& |I;|.3n|_ 18 14 8 43 4 3 ET 28 11 184 114
| Ligan| 11 12 ] 4 £ 10 5 45 10 191 137
'1r_|:|a'l|| 10 iy | 3 | 46 1 13 18 1% . 144 103
Koo 4 13 2 32 2 i1 LG 7l i3 195 115
Hujan & 17 10 58 3 11 21 a3 21 207 130
Listapad b 15 4 al 3 11 0 £ 2 167 107
Uapno | 175 201 40 447 £S5 146 252 |as0| 745 | 19m |13

U razdoblju od 1. sijeénja 2021. do 30. listopada 2021, na Hrvatsku liniju pomodi 2a rijetke

bolesti zaprimljeno je ukupno 1292 poziva sa 1974 upita korisnika oboljelin od rijetkin bolesti

i Hanova njihowvih obitelj

Psihologinja je ohavila 125 psihelodkih savjetovanja, dok e radna terapeutkinja imala 40 upita

u vezi radnoterapijskog savjetovalista.

Studenti volonteri visih godina medicine su odgovorili na 201 upit nadih clanova,

socijalna radnica je 442 osabe informirala o pravima te napisala 65 zalbi, molbi, potvroe.

Bilo je 146 upita o Hlanstvu, 252 upita o kontaktima s drugim oboljelima od iste dijagnoze, dok

j& ostalih upita bilo 245.

Do sada je ove godine odradeno 460 follow up-a nadih clanova.
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2.2. Baza rijetkih bolesti

BOLESTI

Savez za rijetke bolesti zapofea je s projektom baza rijetkih belest| jod 2019. godine, 2020, godine je
napravien software te je unos clanova u bazu zapofeo u kolowozu 20208 do 30112021, p& wpisanc
870 Elanova, Od 1.1.2021. do kraja histopada 20721, je upisana 63 £lana u bazuw,

Baza se sastojl od 57 predefiniranib pitanja iz kojih se mogu vaditi i povezivati ramni statisticki
parametr. Ovakayv softver omogutuju beze | tofne informacije. Pitanja s predefiniranim odgovorima
prilzgodena su aktualnim metodologjama i pdravabvenog | socijalnog sustava,

Tijekom 2021, godine napravijens su dorade na softvery Baze kako bi podaci bili 8o dostupnijl |
kvalitetnije sistemalizicani 1e na 1aj natin brzo dostupni strutnom timu koji na temelu njih pruza
podriku clanovima s rljetkim bolestima i njihovim obiteljima.

Hara ima operativnu i stratedku vrijednost. U operativnom radu Saveza, baza podataka omogucava
efikasno upotrebljavanie vede kolifine podataka. U svakodnevnom posiovanju javijaju se upiti o
rijetiim bolestima od strane adravetvenih djefatnika svih profila. dielatnika pomagafkih profesija.
studenata, lokalnih i nacienalnih institucija, vdruga pacijpnata iz Hreatske © inozemstva, poslovnib
suradnika svih profila, djelatnika 1 akademske 2ajednice, medijz | samth pacienata. Upiti su najieide
vazani uz kvantitativne podatke koji se sada mogu jednostavno pretraiiti prema potrebama.

Baza podataka predstavija prvi i kljudni korak, ne samo u sistematizacii podataka, ved predstavlja |
svojevrsnu analizu stanjfa rijgtkih bolesti koja do sada alje postojala. Ovakva analiza trebala bi bith
kljuéni alat ra planiranfe | pripremu novog Nacionalneg programa za rijetke belesti | donoden|e odluka
y podrufju organizacije rdravstvene i socijalne taftite oboljekh.

U sklopu Baze podataka treba spomenuti i zadtitu iktth, odnosno GOPR. lzradena je e-mail adresa
gdpr. hsrh@gmail com preka kojeg su nanovo kontaktirani ¢anovl uneseni u Bazu, a za kaje nije bila
dobivena privola, kako bl se osiguralo transparentno kordtenge Baze u skladu sa Zakonom o zastiti
psobnih podataka. 72 svakog unesenog élana sade postoji pisani trag o tome da je dao privolu da
njegovi podaci mogu hiti u Bazi, kao | da je informiran o nadinu postupania 5 njegovim podacima te da
se 53 time slaie
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3. PROJEKTI | PROGRAMI SAVEZA

3.1, ESF projekt “Razvoj Hrvatskog resursnog centra za rijetke bolesti

W e 8,
S g e .

FESbri CRuTAR

Europski socijalni fond, Operativii program Udinkoviti ljuds ki potencijall = UP02.2.2.06.0139

Trajanpe provedbe: 17,2000, do 30.6.2022.

LUkupna vrijednost projekta; 1306323 82 HRK

SUDIONICI: 430 struénjaka + 130 roditelja + 100 djzca s RE/ TUR « 34 £kole

CILIEVT PROJEKTA:

o Poboljfstl umrefavanje | ojafati kapacitete strufnjaka & podrucjs socijalne skrbl
obrazovanja kajl rade s djecom obodjelem od rijetkih bolesti

o Poveéati socijalnu ukljuienost diece s rijetkim bolestima te canalitl njihove roditelje 2a
podriku u razvoju i obrazovanju

o Podizanje sviesnosti javnosti o aspekiima Zivota & rijetkim bolestima té prihvacania

B 9 O 0

razlicitostii razvijanja tolerantnosti
o AKTIVNOST] prvib-2est mjesech provedbe (1. srpanj 2030, - 31. prosinca 2020.):
* |zrada online platforme {nova web stranica)
= |zrada rijetke bisloteke (prijevodi dijagnoza, graficka negenja |
= Saimanje, produkcija | montala & dokumentarnih filmova na & tema o rijetkim bolestima

ESF OSTVARENE AKTIVNODSTI, DOSADASNA RETULTATI, POKAZATEL

{slufbeni mvjesta) od L7204, da 3030021, NS 1-5)

OETYAREMND
MATIY AXTIVROSTI LELIFHO o 309,30
Organizaciia | pravecdha 4 regionaine racarsce o rgeliam 4 radionice 1
balestima ra strefnjak
Pravedia 16 oniine ecikaclja r3 strufrjake kojl rade 5 15 pdukacia 8
obaljelima ed rijerkib bolen
Edukarija diplarrika u 3 cenawnib i sredn] i Skala 34 fkole 14F
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OSTWAREND

ATV AKTIVROETI LI LI dle 305,203,
Organtzacia | provedoa 4 edukaciske rehabilitaciickakampa | 0 4 kampa 2
13 dfecu 5 rijetkim balestinmg
Cignivantje kazaliime dréamsks skupine djece s rijetkim n'p '
balestima
Uspostavijanie ragne terapliskag savienovaidns nfp o
HATIV AKTIVHOST LIKUPHND da 3092021,
Pravecha 16 nling tataeva 73 rodieha IG5 1afajea g
Radanics ra reditelje disce abaljele ad dietkih balesti 10 radicnica in
ATV AKTIVNOST UG e 30.9.9031,
Wipostawljanje ondmes edukeciske platforme ra nijates bolest o e
warverigetios bolest com
lerada online Fpetke biblistse® 5 imformaciama o wie od n'p n'p
H_l'.'l-:l]utl-clh dilagroaza
irracla B kratksh dokiprentareih Flmauva e acijainm i fitmawa E
aspeking Freoda s rigethem bolestima
Cirganaacija & prowedbs medijte ampangs a rijetkim 10 medijskib kampasija il
bale=tirna
OSTWAREN PORAFATELN DO 30.9. 7031,
MAZIV FOKAZATELIA CILINA VRUFDROST DETUARIND
006 Misdi pd 25 poding jEa ] 57
50 203 Strucrpaci koji s sudpdovall u esoosoblvang [ETd} "qu-"_ i
8ic) radaelis keji s korishil edukaciske programe 130 ' T
B osmavmh i 3rednjii dkala u kajimsa s odriane edukacije B id
30201 Braj aktiwnast] ta podizanje swijesty e kampanje i} 14
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3.2. Trogodiinji program “Sirenje Centra podrike za oboljele od rijetkih bolesti | Elanova
njihove obitelji*

IR ET LR G ETAE R T U b T P ]
| ETELA, CITTL L b SR AL BMRLFTIE

= Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, abitalil | soclalne politike projekt
Trajanje Trogodidnjeg programa: 16,2020, - 31.5.2023.
PRVA GODINA FROVEDBE: 1.6.2020, =31.5.3021.
DRUGA GODINA PROVEDBE: 1.6.2021.- 31.53.2022.
TRECA GODINA PROVEDRE; 1.6.2022. — 31 52023,

=  Ukupna vrijednost Trogodinjeg programa: 600,000 HRK

o Cilj programa je nastaviti razvijati | Siriti miede specifaliziranih usluga 72 djecu s tefkocama u
razvoju i osobe 3 invaliditetom kao posljedica rijetke bolesti | njihove obitelji
o Posebni ciljevi Programa:

- Wefa dostupnost nufnmih o preih informacijs, peihosodjalne podrike | socijalne
integracije za obitelji djece s tedkotama u ragvoju | osobe s invaliditetom kaa poslijedica
fijetke bolesti na podrudju cijele Hratska;

= Povetanje kvalitete ushuga 2a djecu s tedkotama u ragvoju bosobe 5 invaliditetom kao
posljedica rijetke bolesti provodenjemn detaljne analize potreba | profila postojecih i
ngvil korisnika kako bi se razvijale incvativae socijalne usluge prilagodzne cboljzlima
o rijetkih bolesti;

Os=nativanje | povecanje socijalne ukljutenosti digce s telkedamea u razvaju | osoba s
invaliditetom kao posijedica rijetke bolesti | njihovih obitelji pruzanjerm psihosocijalng
podrike i organiziraniem lgraonica u swrhu razvoja secijalnib vjedting djece i radna-
akupaciskih aktivnasti za osobe s invaliditetom

Razva] suradnitklh odnosa s vodedéim inslitucijame, ustanovama, udrugama §
sustavima na podrutju jedinica podrutne | lokalne samouprave kako biose
pravovremena identificiral nowi korisnici | uputili na Hreatski saver 2a rietke bolesti sa
syrham identificirania potreba | pravovaljanog daljneg usmjeravania te kake bi se
povecala kvaliteta prufanjs usluga svih peulatelfa usfuga na lokalnoj razini

& Aktiviosti Programa:

a. Psihosocijalna podrika roditeljima djece s tedkoéama v razvoju | osobama s
invaliditetom kao posljedica mjgthe bolesti | Hanovima njihoviky obitelj
Individuaing i grupno psiholoiko savjetovanje

€. Uphs korlsnika u novoizraden softver s predefiniranim odgoverima, Baza podataka
za rijetke bolesti

d. Poretanje radne terapije za diecy & teskodama u razvaju | osobe s invaliditetom
kao posljedica rijethe bolesti
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3.3

=]

. Provedba & Macionalne konferencipe | simpozija te drugih manjih adukatanib
radionica za struéne djelatnike
f.  Volentiranje —studenti Medicinskog fakulieta

o REZULTATI {2. godina provedbe, polugodinji izviestaj, 1.6. = 31.10,2021.)

a. ‘Socijalna radnica i psihaloginga Saveza kontinuirano prufaju podeiku obolielima i
anovirma njikaviteobiteli putem telefona, = -maila i drustvenih mreza, U razdoblju
od L. lipnja 2021 do 31 listopada 2021, godine, zaprimljena | uputena su putem
Centrz podrike 593 poziva t2 ukupno 904 upita

b Ukupno 44 korsnika pamilo je individuaing pikbolodko savietovane putem
talefona.

C. Volonteri = 15 studenatafica Medicinskog fakulteta u Zagrebu kojl odgovaraju ra
medicinzke upite o rijetkim belestima edgovorili su na 98 medicinskih pltanja.

d. 19 djece ukljutene u radnoterapijsko savjstovaliste

Trogodiinja podrika - Institucionalna podrika za nove korisnike

Maciorealna zaklada za razvoj civilnog drustva

Trajanje projekia: 1. sijedan] 2021 — 31. prosinca 2023

Vrijedmost projekta: 601500 HEEK

Swrha instituclonaine podrike — organizaciskl razvey

Mapomena: tijekom 2020, goding Hrvatski saver za rjetke bolesti prijavio se na natjecaj :a
Institucionalny podriky za nove korisnike te je cdobrena prijave | odradene pripreme a
pocetka provedbe, koji e po Ugovord betiod 1.3, 2021, do 31, prosinca 2023,

Erop Instituckonaku podriky osigurara su financijzka sredstva za place | sufinancirane
raposienika (admnistrator | suradnik 2a odnoss za @wnodiu), edriavanje soltvera Bazarijetkih
bolestl, nabavka osnovne ractunalne opreme 2a rad te program izobrazbe | usavriavanja kao
unapripsd definirana stavka danatora

Nakon wspjeinog lzvieitevanje u 2021 godinl ne kvariging) razini te kvaliietne provedbe
aktivnostl, Nadionaing zaklada za razvo| chilnoga druitva odobrla e Saveru | financijsku
podrike #a drogu godinu: provedbe u Tnosw od 200,500 HARK {za razdoblje od 1.1.2022. -
31122023 ), fime je sufinanciran dio plada | redijskih trotkova, kao | trofkova obavi@anga
osnowne djelatnosti | odriavanja softvera Baza njetkih bolasth.
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3.4

Grad Zagreb: 6. virtualna Macionalna konferencija i simpozij o rljetkim bolestima s
madunarsdnim sudjelovenjem™

Ved nekoliko godina Hrvatski saver za rijetke bolesti organizira Nacionalnu konferenciju o
rigetkim bolestima, 5 ciliem ramvijanie medusekiorske suradnje | ukijufivanje svil inferesnib
skupina U zajedniku kemunikaciju dielovanie pa pitanju rijetkih bolesti, kao | prijenas znanja i
ikustva interdisciplinarmih struénjaka. Kroe Konferenclu lzravno se omogudava pozitivno
djelovanje | utjecaj na zaitity, ofuvanje | unapredanje rdravlja ciljnih skupina — osoba s rijetkim
bolestima, a takoder ¢e se pomod | u Evalitetnijem ostvarivanju njiihavih prava. Bududi da
Konferencija sadrefi strufna i specijaliziana predavanja, Okrugli stol i radionice temeljiena na
multidisciplinarnom pristupu, izrazite je vaina za daljnj rezvej i napredak u podrudiu
medicinske, prawvne | psihosocijalne skrbi 0 osobama s rijetkim bolestima, kao jedno) od
najosjetljivijih skupina druitva Maglasak je na unapredenju kvalitete Fivljenja osoba s rijetkim
bolestima i njinavih obitelji,

U sklopu aktivrost!  MNacionalna konterancija i simpozij o rijetkim bolestima” sudjelovao je velikl
broj interdisciplinarnih struénjaka iz podruc)a skrbd 0 osobama s rijetkim bolestima, koji su kroz
razlicite pristupe | metode omogudili prijenos | razmjenu znanja i skustva te najnovije spoznaje
u nivedenom pedrudju, na temelju kojih so omogudava dustavna i kvalitetna zastita zdravija i
podrika karisnicima i ciljne skupine, Nositelj aktivnosti j@ Hrvatskl saver za njetke bolesti u
suradnji 5 Hrvatskim drudtvom 2a rijetke bolesti, a na Konferencii aktivhe sudjeluju brojni
domaci | medunarodn: strufnjaci iz razlicitib institucija.

PROGRAM
1, OKRUGLISTOL

a| Naclonaini program 2021-2026 i Hrvatska strateijo 2a rijetke bolesti ([MRMS, HIZO, HZIZ,
IF1, EU parfament]

1. STRUCHA PREDAVANIA
a) Macionalng crganizacija idravstva  [EURDRDIS),
b Digitalizacaa releavitva (Noro cantar),
c} EUAHealth — moguénasti u 2021, godini [EVRORDIS),
d} Lijedenje bolil palijativna skrb za diecu s rijetkim bolestima
¢} Centar za geneticku edukaciju
fi Prociena rdravstvenih tehnologija (HTA) | rijetke bolestl

1, STRUCNI DERUGLI STOL
a) Multidisciplinarni pristup (medicinske sestre, psiholos, socijalni radmici, fizioterapeuti,
radni terzpeuti]

o, RADIONICE | SPECHALIZIRANA PREDAVARIA
) Medicinska | potporma skrib (Klinlka za djedje bolesti, Drustvo za cistitnu fibrozu, Medicinska
tkala iostali)

bl Fizioterapija

] Multsdsciplinami pristup
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a5,

d) Socijalna skrb | ushuge [SOIH, Ured pravobraniteljice 2z osobe & invaliditetom. Licdrizga

Genom i ostali)

5 tiljem S0 kvalitetnljeg i vieredastojnijeg prikaza izazova i tefkoda s kojima se svakodnavio
suotavaju pacijenti keji boluje od rijetkih balesti, bit & snimljen | kratki dokumentarno-
promotivai film iz perspehltive pacijenta kojl boluje od spinalne atrofije, a film (= datl dodanu
edukativnu vrijednost Konferenciji. Priprema dokumentarnog filma obuhvada izradu scenarija,

rediju, snimanje, postprodukeiju, montaiu i ostalo).

Aktivneiti Konferenclje takoder ukljufuju | pripremne | zavrine radnje kog se odnose na
crganizaciju Konferencile [npr. vizualni identitet, promocija | vidljivost, oglifavanje, pozivnice,
registracija | prijave sudionika, lzrada | priprema Programa, tehnicke pripreme, izrada materijala

EURON Film & TV: Rijethi ali jednaki™

U swradnji s producentskom kompanijom Euron Ty koja producirs emisiju Zdravije na
kvadrat ko|a se prikazuje na Novo|Tv, organizirali smo snimanje | objavijvanje & priloga

o rijetkim bolestima koji su se prikazivali tijekem lieta 202 1.godine.

Teme priloga: izazovi rijetkih bolestl, Rijetke bolesti kod djece, Neuromigicne rijatke
bolesti, Kudna terapija kod rijetkih bobesti, ADAC- ultrarijetks bolest, Sipnalna mididng
atrofija, Zivat = rijetkom bolesti, Klaléevs- dijagnasticiranie rijetkil bolesti kod djece,

1. Zdravlje na kvadrat 19.5ronja

https./fnovatv.dnevnik. hr/magazineki/rdravije-na-kvadrat/clanak/zanim iivosti/docent-
marky-cuk-za-zdravlie-na-kvadrat-zrijethe-bolesti *kﬂd-'ur'ﬁE-Dd-35-pn!tn-djﬁ:@uzmk-su-

smrtnom-ishodu-unutar-pree-goding-zveta-- 65954, htmi

Z. Zdravlie ma kvadrat 29 srpnja

bttps:// novaty doewnik hr/magazingk i/ idraviie-na-kvadratfepizoda/ 1/ 244

3. Zdravlpe e kvadrat 31. srpnja
htips://novaty.dnewnik.hr/magazinski/ rdravie-na-kvadrat epizoda/1/245

4. Idravlje na kvadrat 7. kolovora
mn ik b/ magazinsii lig-na-kvadrat/epizoda/1/746

5. Zdravije na kvadrat 14, kolovoia
https. nik.hir/magazinskl/1dravlje-na-kvadr oy 1247

6. Zdravije na kvadrat 21, kolovoza

bttps://novaty dnevnik hrimagazinski/zdravie-na-kvadrat/epizodal] /248
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1. Zdravlje na kvadrat 28, kolovoza

hitps:/fnovatv dnevnik. he/magazingki/rdravije-ns-kvadrat/epizoda/1/249

i Zdravlje na kvadrat 4. rujna
httper/ novaty dnevnik br/magazincki/2dravile-na-kvadrat/epiradal1/ 250

4, MEDPUNARODNA SURADNMNJA | FARMACEUTI
4.1. Takeda- Train the trainer

U d021.godin|, dopredsjednica Saveza prildjucila se projektu  Train the trainer” gdje je
lrabrana kao trener za ostale neprofitne organizacije u jugoistoéno| Europl. U prvaj
radionici sudjelovala je kao gost intervjua | primjer dobre prakse vodenja neprofitne
organizaciie, te moderirala grupu voditelja neprofitnih organizacja diliem jugoistofne
Europe, dok je u drugej odriala trening raintesesiranim voditeljima neprofiteih
organizacifa na temu Fundinga®, Projekt se nastavija | u 2022-0j godini. Za svaki radmi
sastanak | odrianu radionicu, Hrvatskom savesu za rijetke baolesti uplacens je od
3.000,00-4.500,00 kn.

4.2, Boeringher- GPP Advisory board

\ 2021-0j godini, dopredsjednica Saveza postala je Elan savjetodavnog odhora ra bolest
GPP le sudjelovala na radnim sastancima savietodavnog odbora 2a kojl jo Savetu
uplacenc po 3.000,00 kn 23 svakl radni sastzmak dopredsiednice. Clanstvo u
savjetadavnom odboru GPP-a se nastavija i u 2022-0j godini

4.3, Eurordis- Medunarodni dan rijetkih bolesti 2022

Dopredsiednica Saveza sudjelovala je na radnim sastancima odbora 1a planiranje
Medunarodnog dana rijetkih bolesti u 2022-0f godini te svojm sudjelovanjem
doprinijela stvaranju kampanje za Madunarodnl dan rijetkih bolesti 2022 na europskoy
rarin.

4.4. Suradnja- ostale kompanije

Amilcus- podetak suradnje s kompanijom dmicus oko pobolifanja kvalitete fivota csoba
oboljslih od Fabryeve | Pompeswve Bolbesti,
Kyowa Kirin- nova suradnja s Japanskom kompanijom Eyowa Kirin oko poboliianja
dijagnastike | povedanju svijesti o bolesti X- vezane hipofosfatemije
Biogen- pocetak suradnje s novootvorenin predstavnEtvom Biogena u Hrvatskoj oko
spinalne miEiéne atrofije.
Genesis- poletak suradnje s novotvorenim zastupngtvom tvrtkom Genesis.
Mastavak suracdnje 5 kompanijama: Plizer, Roche, Takeda, Sobi, Biomarin, Swixk bio,
Sanofi gefzyme | medis Adria
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5. OBILUEZAVANIE VAZNIH DATUMA | DOGADAJA

5.1. Medunarodni dan rijetkih bolesti 2021

2.2.  Dbiljeiavanje Medunarodnog dana multiplog mijeloma

5.3. Obiljefavanje Medunarodnog dana Pompeove bolesti

54,  Oblljefavanje Medunarodnog dana hemofilije

5.5. Dbiljefavanje Medunarodnog dana pluéne hipertenzije

5.6. Dbiljefavanje Medunarodni dan Cornelia de lange sindroma

5.7.  Dbiljelavanje svibnja kao mjeseca osviestavanja o cistiénoj fibrozi

5.8. Dbiljezavanje Medunarodnog dana podizanja svijesti o kroni&nim neurolcgkim |
imunaoloskim bolestima

5.9. Obiljefavanje Medunarodnog dana tuberozne skleroze

5.10. Obiljezavanje Medunarodnog dana svjesnosti o hereditarnom angioedemu
5.11. Obiljefavanje Medunarodnog dana miastenije gravis

5.12. Obiljeiavanje Medunarodnog dana Battenove bolesti

5.13. Obiljeiavanje Medunarodnog dana sklerodermije

5.14. Obiljeiavanje Medunarodnog dana Dravet sindroma

3.15. Obiljefavanje Medunarodnog dana Rubinstein-Taybi sindroma
5.16. Obiljefavanje Medunarodnog dana Sjogren sindroma

5.17. Obiljeiavanje Medunarodnog dana gastroshize

5.18. Obilje}avanje Medunarodnog dana Duchenne misicne distrofije
5.19. Obiljeiavanje mjeseca svjesnosti o raku krvi

5.20. Obiljeiavanje Medunarodnog dana Gaucherove bolest:

5.21. Obiljelavanje listopada kao mjeseca svjesnosti o disautonomiji

6. OSTALO
6.1.  Mediji i javno djelovanje
6.2.  Medunarodni dan rijetkih bolesti

Meduraredni dan rijetkih bolesti odriso se 28, veliate, obiljieien & “Flashmob® izvedbom u centru
Zagreba. Pozvane su esobe iz javnog ivota i psebe & utjecajem na drudtvenim mrefama da podrie
akciju P svojim pratiteljima priblie rijetke bolesti,

met portali
Jutarnji list- htps:/fwww jutarnji.hr/life/zivotne price/ napustili-smo-bolnicu-vierujuci-da-se-napad
nece-pongviti-s-onda-se-cudoviste-vratilo- 15053977 (28.02.2021.)

Jutamiji list- https //www jutarnjihelife/zivotne-price fadranka-brozd-ne-mozes-sam- protiv-
neizhecive-bolesti-ne-dam-tuzi-da-me-preusme-15053980 {26.02.2021.)

Jutamniji list- https:/ fuwe jutarnjl. br/life/2ivotne- price/jasenka-wagner-deset-gadina-cekala sam-
dijagnoru-a-ra-moju-bolest-Jos-uvijek-nema-lijeka- 15053984 (28.02.2021.)
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HRT- https:/fvijesti. hrt.hr/hrvatska/rijethe-bolesti-rivot-na-margini-drustva-912533 [1.03.2021.}

RTL -hitps:/ fwww it hrfvijesti-br/novasti/hrvatska/3982030/ sutra-je-medjunarodni-dan-rijetkih-
bolesti-kac-demate-neku-takvu-dgagnon -z vot-ves-drzi-cijelo-vrijeme-m-wat/ (27.02.2021)

T-PORTAL- rttps:/ fwww.tportal br/vijesti/clanak/foto- medunarodni-dan-rijetkin-bolest-flash-
mobom-cbilEren-na-cvjetnom-trgu-foto-202 10227 (27.02.2021)

Glas Istre- hitps://'wwow glasistre. he/hrvatsha/medunarodni-dan-rijetkih- balesti-oblljezen-na-
ovjelinom-treu-703432 (27.02.2001)

Istaln- https.//istrain hrfindes. php/ostalo-zrhiva115-Ife-style/ 17996-vellaca-mjesec-kada-mislimo-
na-nboljele-od-rijetkih-bolesti-pokazimo-rietkima-da-nisu-nevidlivi [19.02.2021)

Kreni Zdravo- hitps://wwwr krenizdravo hrikorisno/najave/ pokazsmo-rijetkima-da-nisu-nevidljivi
(19.02_2021)

Znrim.HR- https://zivim gloria.hifzivim/rastem/ pokazima-rijetkima-ga-nisu-nevidiivi-1505 1936
(19.02.2021)

Osijekdanas- hitps://osiiek-danas.com/2021/02,2 3/ kimpania-vidimte-medunarodni-dan-rijetkih-
bokestif (22.2.2021)
Daruvar.hr- h ih-balestif {1.03.2021)

Dalmatinski portal- hitps: i
oholele-nd-rijetkih-bolesti/B9915 (22.02.2021)

Medimurje- https,//medjimuriepress. net/vijesti/zdravlje/medunarodni-dan-rijetkih-bolestis
[28.02.72021)

-vellaca--fe-mjesec-kada-mislimo-na-

ADIVA- https:/ fwvew. adiva hrfzdravlie/ ranimljivesti-i-savieti’medunarodni-dan-riietkih-hadesti/
[28.02.7021)

ADMVA- hitps:/fwww adiva hr/nekategorizirano/podrzimo-kampanju-vidimte-pokazimo-cetkima-
da-nisu-nevidijivi/ (28.02.2021)

Pliva adravdje- https:/fwww.plivazdravle. hr/viiesti/clanak/ 1483 7/Obiliezen-Medjunarodni-dan-
rijet kih-bolesti htm| {1.03.2021)

Pliva zdravije- httpe:/‘www. plivazdraylie hrfvijestifclana k/34814  Hrvatski-saves-za-riletke-bokpsti
Kampania-vidimte.htm| (22.02.2021)

Portal 7a miade- https://portalzamiade.infio/vilesti/ 11 -Karlovac/268- me¥CA%91u narodnl-dan-

rijetkih-bolesti htmi (28.02.2021)
Medicinska Shola Dubrowvnik- h

Siever.hr- hips/ Sshemeer b/ 202 1/07 28/ danas-je-meduna radni-da n-rietkit-bolestl/ (28.02.2021)

Regionalna.hr- ptip:/ e regionalng, hr/lokalng/meduns radni-dan-rijptkih-bolesti-obilieren-na-
evjetnom-trgw (27.02.2021)

Radio Imotski- hitps://radicimatshi hrf3021/02/2 7 vaetsk -dan-riietkib-bolesti/ {27.02.2021)
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Hina- hittps:/weon hing hrivijest/ 10598137 (19.02.2021)
MIZ- https:// rdravijegov. hrfvijesti/medjunarod ni-dan-rijetkih-oolesti/5227big=1 [28.02.2021)

In Pertal- https:/fwww.k-portal brfin-portak-news fin-mreza/22663/1n iervju-sara-bajlo-
virokracije-predstavija-velikl-problem-kada-je-rijec- o-skrbi-za-oboljele-od-rijetkin-bokesti
{3.03.2021)

Zelim zdravije- Wttps:/ ferww, relimzdravije. com/aktualne/obolicli-od-rijet kih-bolestl-pozivaju-
pedrzite-nas-kroz-kampanju-vidimte/ {22.02.2021)

Zelim rdravije- https:/fwww zelimzd ravl = com/aktualno/rijetke-baolesti-dugot rajna-dijagnostika-i-
potom-borba-za-terapiju-ako-je-dostupna/ [28.02.2021)

Slowage 385-ht1psy showageIRG. s-abilperavamo-med odnk-dan-rijet kih-bolesti/
(28.02.2021)

Brodportal- hitp./fwww. brodportal hr/clanak/veljaca-je-mjesec-kadz-mistmo-na-choljele-od.
rijetkih-bolesti-pokazimao-rijetkima-da-nisu-nevidljivi-28217 (28.02.2021)

Regionalna.hr- bttps: S

it hrvatol-saves-

Kampanjevidimte/ (19.02.2021)

Fenix magazin- hifps.//fenis-magazin.de/zagreb-medunarodni-dan-rijetkib-bolesti-obullezen-na-
cvietnom-trgu/ {27.02.2021)

Radio

Radio Medugorje- hitps://radio-medjugorje com/vijesti/drustva/marija-ujevic -nenadic-zakim-
senzibilizirati-javnost-za-problame-sbeljelih-od-rijetkih- bolesti/ | 1.03.2021)

Radio Jug- https:/ ferww mixcioud com/Radiclugtragom-znania-2 7022021-sara-
bajio/ Pbclid=lwAROLKAEG VUSSP BajHO caluli4sR3lSg NI -ndMZHLHS 0rZpl FIUCS g
{27.02.2021)

Radio B0B- Tofno u podng @ RadioB808 sa Sarom Bajlo - YouTube (25.02.2021)
Radio Knin- https:/fradic hrt.be/radio-knin/sof/povorime-o-zdravliu-303/3735653/ (3.02. 2021)
Hrvatski radio 3. program-" Cekaonica™ {22.02. 2021)

Radio Sljeme-" Sliemenska ordinacija” (24. 02, 2021)

Video/ Ty

HRT magazin- hitps://magazin. hrt.hr/sretnl-|-zdravifvideo-Hash-mob-iznenadio-prolaznike-na-
cvjetnom-tigu-BI7656 (27.02.2021)

HAT Vijesti- https://www. rth hr/vijesti-hrfnovesti/hrvatska /3988030/sutra-je-medju narodni-dan-
rijetkih-bolesti-kad-deznate-neku-takvu-dijagnosu-rvot-vas-dri-cijelo-vrijeme-za-vrat/ (1.03.2021)

HRT- Normalan fivot- https://hriprikazyie bt hr/ho-preporucuje/normalan-1-611499 (15.02,2021)
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I1 Televizija-httos:/ www youtube.comfwatch hv=T31024:7 BOR [k1=PL HHCDCS5-
dlgltkd B8¥qIZ neG HbvL kpSsB Rindex=5 {4.02.2021)

1 Televizija-
hittps:/fwwow youtube.comfwatchhv=IGgwnided &l ist=P LM COC5-
diqCikd 88 Y ZnsGHbvLIkgsERindex=6 (11.02.2021)

Tw labuka- emiija "Svakadnevica"- ladranka Brozd [15.02.2021)
Mreza tv.- Kijué edravlja- https:/fwww youtube com/watchv=8a-CuNEBWrU [26.5.2021)
Mreia tv.- Klju zdravija- hitps://www voutube gom‘watch fv=dkO0lMBxyYR1=3165 (29.5.2021)

6.3.  Zdravlje na kvadrat

Zdravilje na kvadrat 19.5rpnja

prve-godine-zivola--—-559954 |

Zdravlje na kvadrat 24, srpnja

hittps:// novatv dneynik hr/magazinskl/zdravipe-na-kvadrat/epizoda/1/ 248

Zdravlje na kvadrat 31, crpnja

hitgs: /i novatv.drevnik hr/magazinski/sdraviie-na-kvadrat/epizodal /245
Zdravlje na kvadrat 7. kolovoza

itips sy novaty, azinskifzdravije-na-kvadrat/epi

Zdravlje na kvadrat 14, kolovora

https:fnovabe.dneunik br Zinshifzd raviie-na-kyadrat/epizoda’1,34
Zdravlie na kvadrat 21, kolovoza

hitps: v dnevnik hr/ kif zelravlie-na-kvadrat /epizodafl/248

Edravife ma kvadrat 28, kolovoza

hitgs:/fngvate dnevnik br/magazinekifrdraviie-na-kvadrat/epizoda/1/249

Zdravije na kvadrat 4. rujna

U Zagrebu, datum 27,11.2021.

5ara Bajlo, dopredsjednica Saveza
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