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Uvod

Hrvatski savez za rijetke bolesti (u daljnjem tekstu: Savez) tijekom 2024. godine nastavio je
svoj rast i razvoj u dva klju¢na smjera. S jedne strane, dodatno smo ojacali aktivnosti usmjerene
na zagovaranje prava osoba oboljelih od rijetkih bolesti i njihovih obitelji te na podizanje javne
svijesti 0 njihovim potrebama. S druge strane, kontinuirano radimo na razvoju novih usluga i
Sirenju mreze podrske korisnicima, uz podrsku nacionalnih i medunarodnih projekata.

U proteklom razdoblju zabiljezen je porast broja individualnih ¢lanova i udruga ¢lanica. Odrzan
je stabilan kadar zaposlenih, §to je klju¢no za o¢uvanje postojecih i razvoj novih usluga, Sirenje
mreZe strunjaka te unaprjedenje suradnje s razli¢itim dionicima koji djeluju u podrucju rijetkih
bolesti.

Sve aktivnosti 1 metode rada Saveza osmiSljene su tako da osiguraju kontinuitet i odrzivost
usluga. Zahvaljuju¢i prilagodbi nacina pruzanja usluga — ukljucujuéi rad uzivo u prostoru
Saveza, putem telefona, kao i online aktivnosti (ZOOM platforma) — postignuta je jo$ bolja
dostupnost, kvaliteta 1 pravovremenost usluga.

Posebno je vazno naglasiti kako prilagodena metodologija rada, koja ukljucuje online
savjetovanja i aktivnosti, omogucuje ravnomjernu teritorijalnu pokrivenost te sudjelovanje svih
zainteresiranih osoba s rijetkom dijagnozom, neovisno o mjestu prebivaliSta. Korisnicima s
podrucja Grada Zagreba i okolice dodatno je omoguceno koristenje usluga Savjetovalista uzivo,
kroz susrete 1 terapijske aktivnosti, uvijek u skladu s vaze¢im epidemioloskim uvjetima.

1. Osnovna djelatnost i aktivnost Saveza — Resursni centar za rijetke bolesti

Tijekom 2024. godine, Linija pomo¢i uspjesno je nastavila s kontinuiranim djelovanjem i
daljnjim razvojem u sklopu Resursnog centra za rijetke bolesti. Broj upita korisnika iz godine
u godinu biljezi rast, Sto potvrduje vaznost 1 prepoznatljivost ove usluge medu oboljelima i
njihovim obiteljima.

Tim stru¢njaka koji je tijekom protekle godine pruzao podrsku €inili su: dvije socijalne radnice,
psihologinja, stru¢na suradnica, 23 volontera medicinskog tima te jedna volonterka koja
kontinuirano pruza individualnu podrsku majci djeteta oboljelog od rijetke bolesti.

Radnoterapijsko savjetovaliste u sklopu Resursnog centra djelovalo je do kraja svibnja 2024.

godine, nakon ¢ega je nastavak radne terapije za ¢lanove Saveza osiguran u suradnji s udrugom
¢lanicom ,,Debra“.
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1.1. Hrvatska linija pomoc¢i za rijetke bolesti: Upiti 2024. godine

Pitanje o
- " " .. X Molbe /
Upitiu Psiholosko Radna Medicinsko | pravima . < . Ukupno | Ukupno
h ) ) N . Zalbe / Clanstvo Kontakti 3 i
mjesecu savjetovanje| terapija pitanje Follow up Ostalo upita poziva
potvrde

Sijecanj 19 / 22 68 9 11 25 22 37 213 171
Veljata 26 / 18 64 3 15 39 30 44 239 176
OZzujak 18 18 18 62 5 19 36 23 30 229 171
Travanj 25 25 21 61 1 5 16 26 25 205 160
Svibanj 28 19 21 41 4 15 18 21 16 183 144
Lipanj 26 / 34 51 3 13 14 26 16 183 139
Srpanj 24 / 23 47 23 9 9 28 40 203 163
Kolovoz 14 / 15 36 8 7 13 15 49 157 125
Rujan 21 / 20 77 4 12 34 27 40 235 180
Listopad 32 / 15 62 13 12 14 41 38 227 191
Studeni 20 / 21 48 10 3 9 27 53 183 148
Prosinac 18 / 15 25 5 7 19 16 14 119 103
Ukupno 271 62 243 642 88 128 246 302 402 2384 1871
% 11 3 10 27 4 5 10 13 17 100%

U razdoblju od 1. sije¢nja do 31. prosinca 2024. godine, na Hrvatsku liniju pomo¢i za rijetke
bolesti zaprimljen je ukupno 1871 poziv, pri ¢emu su evidentirana 2384 upita korisnika
oboljelih od rijetkih bolesti 1 clanova njihovih obitelji.

Struktura zaprimljenih upita je sljedeca:

302 poziva (13%) odnosila su se na follow up korisnika.

642 upita (27%) bila su vezana uz ostvarivanje prava (iz socijalnog, zdravstvenog,
mirovinskog 1 drugih sustava).

Sastavljeno je ukupno 88 pisanih dopisa (4%): Zalbi, molbi, potvrda i donacija.

271 poziv (11%) odnosio se na individualno ili grupno psiholosko savjetovanje, provedeno
uzivo, telefonski ili online.

62 poziva (3%) zaprimljena su tijekom rada Radno terapijskog savjetovaliSta (ozujak —
svibanj).

U kategoriju ,,ostalo* svrstano je 402 upita (17%), a obuhvacaju javljanje novosti, upite
vezane uz projekt Mala Zelja, velika sreca te razna nesvrstana pitanja.

243 upita (10%) bila su medicinske prirode — pitanja o bolestima, nac¢inima lije¢enja 1
dostupnim terapijama.

128 upita (5%) odnosilo se na u¢lanjenje u Savez.

246 upita (10%) odnosilo se na povezivanje i kontakte s drugim osobama oboljelima od
rijetkih bolesti.
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1.2. Baza rijetkih bolesti

. . . BAZA

RIJETKIH
. ‘ . BOLESTI

Baza trenutno sadrzava podatke o vise od 1200 ¢lanova oboljelih od rijetkih bolesti, uklju¢ujuci
informacije o njihovim dijagnozama, pravima i osobnim podacima. Obuhvaca vise od 400
razli¢itih dijagnoza, a broj uclanjenih korisnika Saveza kontinuirano raste, u prosjeku za 50
novih ¢lanova godisnje.

Baza ima iznimnu operativnu i stratesku vrijednost. U svakodnevnom radu Saveza omogucava
brzo i ucinkovito koristenje velike koli¢ine podataka. Nasu bazu redovito koriste zdravstveni
djelatnici svih profila, djelatnici pomagackih profesija, studenti, predstavnici lokalnih i
nacionalnih institucija, udruge pacijenata iz Hrvatske i inozemstva, poslovni partneri,
akademska zajednica, mediji te sami pacijenti. NajceS€e zaprimljeni upiti odnose se na
kvantitativne podatke, koje zahvaljuju¢i bazi mozemo jednostavno pretraziti i pruZiti
korisnicima to¢ne informacije.

Osim operativne vrijednosti, baza podataka predstavlja prvi i kljuéni korak u sustavnom
prikupljanju 1 analizi podataka o rijetkim bolestima u Hrvatskoj, Sto do sada nije postojalo.
Takva analiza kljuCan je alat za planiranje i izradu novog Nacionalnog programa za rijetke
bolesti te donoSenje informiranih odluka u podrucju organizacije zdravstvene 1 socijalne zastite
oboljelih.

2. Projekti i programi Saveza

2.1. TrogodiSnji program ,,Resursni centar za rijetke bolesti“ — prva i druga godina
provedbe

| MINISTARSTVO RADA, MIROVINSKOGA
l | SUSTAVA, OBITELJI 1 SOCIJALNE POLITIKE
.(“‘-777-‘//

e TrogodiSnji program sufinanciran sredstvima Ministarstva rada, mirovinskog
sustava, obitelji i socijalne politike

e Partner na programu: Hrvatski zavod za socijalni rad — podruc¢ni ured Pula

e Do kraja svibnja 2024. trajala je prva godina provedbe programa, a 1. lipnja
2024. pocela je druga godina provedbe programa
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e Za prvu godinu odobren je iznos od 25.000,00 €, dok je za drugu godinu
odobreno sufinanciranje u iznosu od 32.500,00 €

e Tijekom prve godine provedbe ostvareni su sljedeci rezultati:

o

o O O

o O O O O

1527 upita

238 sati psiholoskog savjetovanja

502 odgovora na upite/savjetovanja o pravima

53 volontera studenata pomagackih zanimanja - ukljuceno u pruzanje
psihosocijalne podrske 1 na 1

50 djece i roditelja savjetovano o primjeni radne terapije

provodenje radne terapije s 15 djece korisnika jednom tjedno
kontinuirano savjetovanje i edukacija roditelja

min. 200 odgovora na medicinske upite

obiljezen Medunarodni dan rijetkih bolesti 1 organizirana Nacionalna
konferencija za rijetke bolesti

kontinuirana 1 redovita suradnje s institucijama (podrucni uredi Zavoda
za socijalni rad, HZZ0, Zavod za vjeStaenje 1 profesionalnu
rehabilitaciju, Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje, medicinske
ustanove 1 lijecnici itd.) vezano uz ostvarivanje prava ¢lanova koji boluju
od rijetkih bolesti

30 medijskih objava o Savezu.

7 objava na web stranici Saveza i viSe od 24 objave na druStvenim
mrezama Saveza (Facebook 1 Instagram).

e U drugoj godini provedbe uspjesno radimo na ostvarivanju sljedecih rezultata:

©)

o O O O O

Odgovaranje na min. 1000 upita na liniji pomoc¢i

min. 200 sati psiholoskog savjetovanja

sudjelovanje min. 15 volontera

uspostavljanje suradnje s nadleznim ustanovama i institucijama
obiljezavanje Medunarodnog dana rijetkih bolesti uz popratnu kampanju
min. 10 medijskih objava o Savezu i1 min. 30 objava na web stranici i
druStvenim mrezama Saveza.

2.2. Trogodisnji program “SavjetovaliSte za rijetke bolesti — interdisciplinarni pristup za
kvalitetnu podrski“ — druga i tre¢a godina provedbe

@802 REPUBLIKA HRVATSKA
Ministarstvo
zdravstva

e TrogodiSnji program sufinanciran sredstvima Ministarstva zdravstva

e Partneri na programu: Hrvatski zavod za socijalni rad — podru¢ni ured Zagreb

1 podruc¢ni ured Koprivnica

e Do kraja listopada 2024. trajala je druga godina provedbe programa, a od
pocetka studenog traje treca godina provedbe
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e Zasvaku od tri godine provedbe odobreno je godi$nje sufinanciranje u iznosu
od 13.272,28 €

e Tijekom druge godine provedbe ostvareni su sljedeéi rezultati:

o kontinuirano pruZanje podrske kroz interdisciplinarni pristup —
odgovoreno na viSe od 1600 upita, a dodatno je 700 korisnika
informirano o pravima (kroz suradnju s partnerskim podru¢nim uredima
Zavoda za socijalni rad, aZuriranje Priru¢nika o pravima i njegovu
distribuciju u digitalnom i tiskanom obliku)

o 230 sati psitholoskog savjetovanja

o 63 individualizirana radno terapijska savjetovanja

o Podizanje svijesti javnosti kroz obiljezavanje Medunarodnog dana
rijetkih bolesti, utrku ,,Mnogi za rijetke* 1 niz medijskih nastupa.

e S navedenim aktivnostima nastavljamo 1 u tre¢oj godini provedbe, uz dodatne
edukativne aktivnosti koje e biti ostvarene uzivo 1 online (kroz predavanja nasih
stru¢nih djelatnica) te kreiranje objava edukativnog sadrzaja za web stranicu 1i
druStvene mreze Saveza, ¢ime ¢e edukativni sadrzaj biti dostupan §iroj javnosti.

2.3.,,Zenski stav za sustav!*“ — Fond za bilateralnu suradnju

lceland [F‘d_lh'

Liechtenstein  Active
Norwaygrants citizens fund

e Projekt financiran sredstvima Fonda za aktivno gradanstvo u RH

e Partner na projektu: FRAMBU (Norveska)

e Trajanje projekta: 01.01.2024. — 31.05.2024. — uspjesno zavrSena provedba
e (Odobreni iznos: 8.000,00 eura

e Opis projekta: Fond za bilateralnu suradnju predstavlja vazan alat koji doprinosi
ja€anju suradnje izmedu organizacija u podrucju zdravstva, s posebnim naglaskom na
rijetke bolesti kao globalni i zajednicki izazov. Posebnost ovog podrucja ogleda se
upravo u specificnostima populacije koju obuhvaca. Zajednicki interes Hrvatskog
saveza za rijetke bolesti i1 partnerske organizacije FRAMBU iz Norveske temelji se na
razumijevanju potreba korisnika s razli¢itim dijagnozama rijetkih bolesti, razmjeni
vlastitih iskustava te stalnom unaprjedenju kvalitete usluga koje pruzamo oboljelima i
njihovim obiteljima. Kroz suradnju u okviru Fonda za bilateralnu suradnju fokusiramo
se na daljnje umreZavanje medunarodnih organizacija koje djeluju u podrucju rijetkih
bolesti. Naglasak stavljamo na razmjenu iskustava u radu s korisnicima, dijeljenje
provjerenih metoda i1 najboljih praksi koje nasi zaposlenici svakodnevno primjenjuju,
kao 1 na prijenos znanja u segmentima prava, sustava podrske, radne terapije 1 opceg
pristupa osobama s rijetkim bolestima. Svrha svih predstavljenih aktivnosti jest
poticanje medusobnog ucenja i jaanje kapaciteta, Sto je ¢esto otezano zbog specificne
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prirode rijetkih bolesti, nedostatka istrazivanja na ovu temu te ograni¢enog broja
organizacija koje djeluju u ovom podrucju.

Ostvareni rezultati:
o Odrzana tri stru¢na sastanka
o Odrzan webinar studentima radne terapije
o Organizirano studijsko putovanje u Norvesku — posjet Resursnom centru
partnerske organizacije
o Odrzana tri radna sastanka
o Organiziran okrugli stol.

Navedenim ostvarenim rezultatima projekt je doprinio jacanju interdisciplinarnog pristupa
osobama s rijetkim bolestima, poboljSanju suradnje organizacija koje rade s osobama s rijetkim
bolestima na europskoj razini te stvaranju prostora za dijeljenje dobrih praksi i razmjenu medu
struénjacima.

2.4. ,Mala Zelja, velika sreéa* — Zaklada Hrvatska za djecu

‘J

ZAKLADA
HRVATSKA
ZA DJECU

Opis projekta:

Program ,,Mala Zelja, velika sre¢a“ uspjesno je proveden prema planu, s ciljem
pruzanja konkretne podrske djeci oboljeloj od rijetkih bolesti 1 njihovim obiteljima,
osobito onima u financijski izazovnim okolnostima. Program je bio primarno usmjeren
na osiguravanje esencijalnih potrepstina, ukljucuju¢i higijenske proizvode, lijekove,
vitamine, Skolski pribor, kao i potrebnu odjecu 1 obucu za djecu predskolske i Skolske
dobi. Od ukupno 100 korisnika, njih 95 bilo je vrtickog i Skolskog uzrasta, dok je 5
korisnika bila novorodencad, zajedno s njihovim roditeljima. Svim obiteljima
osigurana je planirana pomo¢, ¢ime su zadovoljene njihove osnovne potrebe.

Posebna paznja posveéena je kvalitetnoj i otvorenoj komunikaciji s obiteljima — kontakt
je bio opsezan, jasan i kontinuiran, $to je omogucilo pruzanje pravovremene i u¢inkovite
podrSke te uspjesno ispunjavanje svih programskih obveza. Zadovoljstvo korisnika
najbolje se ocitovalo kroz brojne pozitivne povratne informacije i iskrene izraze
zahvalnosti, $to potvrduje uspjeSnost provedbe i1 pozitivan utjecaj programa na sve
ukljucene obitelji.

Trajanje projekta: 1.9.2024. — 30.11.2024. — uspjeSno zavrSena provedba
Odobreni iznos: 19.956,61 €
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2.5. Projekti Grada Zagreba: ,,SavjetovaliSte za rijetke bolesti — sustav sveobuhvatne
podrske“ i ,,Razvoj studentske linije za rijetke bolesti*

Hrvatski savez za rijetke bolesti ve¢ niz godina uspjesno suraduje s nadleznim gradskim
uredima Grada Zagreba. Ova suradnja ostvaruje se kroz projekte manjeg opsega koje Grad
Zagreb sufinancira putem sredstava namijenjenih udrugama koje djeluju u podrucju zdravstva
te kroz projekte socijalnog i humanitarnog znacaja. Takvi projekti nadopunjuju aktivnosti
Saveza i doprinose radu Resursnog centra za rijetke bolesti.

Projekt ,,SavjetovaliSte za rijetke bolesti — sustav sveobuhvatne podrske“ osnazuje temeljne
aktivnosti Saveza, osobito kroz azuriranje, tisak i distribuciju Priruénika o pravima, kao i kroz
sufinanciranje troskova odrzavanja Baze rijetkih bolesti.

Paralelno, projekt ,,Razvoj studentske linije za rijetke bolesti“ unapreduje rad volonterskog
tima sastavljenog od studenata zavrsnih godina medicine. Projekt ukljucuje njihovu edukaciju,
odgovaranje na medicinske upite osoba oboljelih od rijetkih bolesti, organizaciju Studentskog
skupa o rijetkim bolestima te distribuciju edukativne brosure za medicinske djelatnike, pod
nazivom ,Rijetka infoteka za medicinske djelatnike®, koju su studenti izradili kroz
prethodne projekte pod pokroviteljstvom Grada Zagreba.

U oba projekta ostvaren je znacajan doprinos suradnjom sa zagrebackim domovima zdravlja,
koji su omogucili distribuciju Priru¢nika i edukativne brosure Siroj strucnoj javnosti.

Projekt ,,SavjetovaliSte za rijetke bolesti — sustav sveobuhvatne podrske“ provodi se u
razdoblju od 1. rujna 2024. do 31. sijecnja 2025., uz odobreno sufinanciranje u iznosu od
3.200,00 €.

Projekt ,,Razvoj studentske linije za rijetke bolesti“ traje od 1. rujna 2024. do 28. veljace
2025., uz odobreno sufinanciranje od 1.495,00 €.
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2.6. Savez kao partner u ERASMUS+ projektima

Erasmus+

Tijekom 2024. godine, Savez je nastavio uspjeSnu suradnju sa Spanjolskom organizacijom
Isabel Gemio kroz dva ERASMUS+ projekta, sufinancirana od strane Europske unije,
usmjerena na unapredenje rada s osobama koje boluju od rijetkih bolesti.

Projekt ,,Quality Youth Mentoring for Inclusion*

Projekt je uspjesno zavrSen u prosincu 2024. godine. Tijekom provedbe, tim sastavljen od
nacionalnih organizacija iz razli¢itih drzava ¢lanica EU razvio je mentorski program namijenjen
osnazivanju djece 1 mladih oboljelih od rijetkih bolesti. Program je usmjeren na povezivanje
mladih koji se suoCavaju sa sli¢énim izazovima diljem Europe, pruzaju¢i im priliku da postanu
mentori 1 ,,velika brac¢a® drugim oboljelima.

Kao dio aktivnosti projekta, 17. prosinca 2024. godine Savez je organizirao multiplikacijski
dogadaj u Centru za zdravlje mladih u Zagrebu, gdje su rezultati projekta predstavljeni
predstavnicima udruga Clanica, suradnickih organizacija, volonterima i ¢lanovima Saveza.

e Trajanje projekta: 1. 1. 2023. — 1. 1. 2025. (provedba uspjesno zavrSena)

e Cilj: Umrezavanje nacionalnih organizacija za rijetke bolesti i razvoj programa
mentorstva za mlade oboljele osobe

¢ Odobreni iznos za Savez: 9.000 €

Projekt ,,Educational Aid Kits in the Field of Rare Diseases: Bringing the Reality of Rare
Diseases to VET Education“

Paralelno, tijekom 2024. godine nastavljena je provedba projekta usmjerenog na izradu
edukativnih materijala o rijetkim bolestima za profesore i studente unutar VET (strukovnih)
obrazovnih programa iz podrucja zdravstva. Materijali ¢e pomoc¢i u boljoj pripremi buducih
zdravstvenih strunjaka za rad s osobama koje boluju od rijetkih bolesti, doprinoseci
razumijevanju specifi¢nih potreba ove populacije.

e Trajanje projekta: 1. 9. 2023. —31. 8. 2025.

o Cilj: Izrada edukativnih materijala specificnih za podrugje rijetkih bolesti, namijenjenih
profesorima i studentima VET programa

e QOdobreni iznos za Savez: 17.476,00 €
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3. Aktivnosti i dogadaji na nacionalnoj razini

3.1. Suradnja s institucijama

Savez je i tijekom 2024. godine nastavio uspjesnu suradnju s institucijama koje djeluju u
podrucju zdravstva i socijalne skrbi, s ciljem poboljSanja sustava skrbi za osobe oboljele od
rijetkih bolesti i njihove obitelji. Takoder, kontinuirano prati zakonske i druge promjene u
ovom podrucju te pravovremeno informira svoje ¢lanove. Od posebne vaznosti istice se
suradnja s Ministarstvom zdravstva 1 Ministarstvom rada, mirovinskoga sustava, obitelji
i socijalne politike.

Ministarstvo zdravstva nastavilo je organizirati online sastanke s udrugama koje se bave
pravima pacijenata, na kojima predstavnici udruga imaju priliku iznijeti probleme s kojima se
pacijenti suocavaju prilikom koristenja zdravstvenih usluga i ostvarivanja prava iz sustava
zdravstvene skrbi, sve s ciljem unaprjedenja zdravstvenog sustava. Tijekom 2024. godine
odrzano je pet takvih sastanaka, na kojima su sudjelovale socijalne radnice Saveza, Nikolina
Covi¢ i Ivana Hrastar.

Tijekom 2024. godine, Savez je aktivno sudjelovao u radu Povjerenstva za rijetke bolesti
pri Ministarstvu zdravstva, gdje je predsjednica Saveza, Sara Bajlo, sudjelovala na radnim
sastancima te doprinosila kreiranju prijedloga novog Nacionalnog programa za rijetke
bolesti.

Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike organiziralo je 29.
sijeCnja 2024. godine sastanak na temu rijetkih bolesti. U ime Saveza na sastanku je
sudjelovala socijalna radnica Ivana Hrastar, uz predstavnike Koalicije udruga u zdravstvu te
udruga Dravet sindrom Hrvatska i Debra Hrvatska. Cilj sastanka bio je potaknuti suradnju
te upoznati nadlezno Ministarstvo s izazovima s kojima se susrecu udruge koje okupljaju mali
broj ¢lanova, kao §to je to slu¢aj kod udruga koje djeluju u podrucju rijetkih bolesti, buduci da
od mnogih rijetkih bolesti u Hrvatskoj boluje vrlo mali broj osoba.

Nadalje, Savez nastavlja suradnju sa Saborskim odborom za zdravstvo i socijalnu politiku,
pri ¢emu aktivno zagovara proglasenje Nacionalnog dana rijetkih bolesti, kako bi se
dodatno istaknuli klju¢ni problemi vezani uz rijetke bolesti na nacionalnoj razini (npr.
nepostojanje registra oboljelih, potreba za donosenjem novog Nacionalnog plana za rijetke
bolesti) te ukazalo na vaznost medusektorske suradnje u ovom podrucju.

3.2. Suradnja s odgojno-obrazovnim institucijama

Kada je rije¢ o suradnji s odgojno-obrazovnim institucijama, posebno isti¢emo dugogodiSnje
partnerstvo s Medicinskim fakultetom u Zagrebu, konkretno kroz projekt Studentske linije
pomodi za rijetke bolesti. Rad ove linije temelji se na volonterskom angazmanu studenata
medicine, a tijekom godina postala je vazan dio sustava podrske nasim clanovima. Nasi ¢lanovi
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s povjerenjem se obracaju studentima, znajuci da ¢e dobiti to¢ne, detaljne 1 pravovremene
odgovore na svoja medicinska pitanja.

U traZenju odgovora studenti koriste renomirane baze i izvore kao §to su Genetic and Rare
Diseases Information Center (GARD), National Institutes of Health (NIH) i Orphanet. Za
specificne informacije koje nije moguce pronac¢i samostalno, studenti konzultiraju lije¢nike
specijalizirane za rijetke bolesti ili odredena medicinska podrudja.

Osim toga, studenti aktivno sudjeluju u pisanju stru¢nih ¢lanaka, kao i na Nacionalnim
konferencijama o rijetkim bolestima i drugim javnim dogadanjima u organizaciji Hrvatskog
saveza za rijetke bolesti 1 Drustva za rijetke bolesti pri HLZ-u.

Posebno istiCemo da je Studentska linija pomo¢i za rijetke bolesti i ove godine, ve¢ petu
godinu zaredom, uspjesno organizirala Studentski skup o rijetkim bolestima. Skup je odrzan
27. travnja 2024. godine na Medicinskom fakultetu u Zagrebu, a ovogodiSnja tema bile su
rijetke neuroloSke bolesti. Odrzana su stru¢na predavanja i panel diskusije, na kojima su
sudjelovali lijecnici, predstavnici organizacija i drugi stru¢njaci.

Takoder, nastavljena je suradnja sa Savezom na organizaciji Zoom ciklusa predavanja
»Upoznaj rijetke“, ¢ime studentima omogucujemo stjecanje dodatnog znanja o potrebama
pacijenata, naCinima lijeCenja, dostupnim uslugama i smjernicama za usmjeravanje pacijenata
ka cjelovitoj skrbi.

Ponosni smo §to naSa mreza suradnje s odgojno-obrazovnim ustanovama kontinuirano raste i
danas obuhvaca sve razine obrazovanja — od predSkolskog do visokoSkolskog. Tijekom 2024.
godine odrzali smo niz predavanja i psihoedukativnih radionica na razli¢itim fakultetima:
Pravni fakultet u Zagrebu, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet, Zdravstveno veleuciliste
u Zagrebu, Medicinski fakultet u Zagrebu, Osijeku i Rijeci te SveuciliSte Sjever u
Varazdinu.

Uz predavanja, nastavili smo uspjesnu suradnju sa Studijskim centrom socijalnog rada,
omogucivsi praksu za deset studentica socijalnog rada, ¢ime smo im pruzili priliku da steknu
prakticno iskustvo u radu s osobama oboljelima od rijetkih bolesti.

Suradnja s vrti¢ima, osnovnim 1 srednjim Skolama ostvarena je 1 kroz kampanju povodom
Medunarodnog dana rijetkih bolesti ,,S rijetkima svaki dan, a ne svake prijestupne®. Vrtici
1 Skole pridruzili su nam se slanjem brojnih u¢enickih radova — kolaza na temu rijetkih bolesti
— 1 tako aktivno doprinijeli podizanju svijesti o zivotu s rijetkim bolestima medu djecom i
mladima.

3.3. Suradnja s udrugama ¢lanicama

Savez trenutno okuplja 36 udruga ¢lanica, medu kojima je i jedna nova udruga koja nam se
pridruzila u 2024. godini — Niemann Pick Hrvatska, na ¢ijem je ¢elu predsjednica gda. Diana
Takac.
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S udrugama ¢lanicama redovito razmjenjujemo informacije i znanja, s ciljem unaprjedenja
kvalitete Zivota osoba oboljelih od rijetkih bolesti, ali i pobolj$anja zdravstvenog i socijalnog
sustava skrbi za oboljele.

Tijekom protekle godine, psihologinja Saveza Zeljka Koprivnjak, socijalne radnice Ivana
Hrastar i Nikolina Covié te stru¢na suradnica Ida Mirkovié¢ Knaus odrzale su niz predavanja
namijenjenih udrugama clanicama i1 njihovim c¢lanovima. Predavanja su bila fokusirana
prvenstveno na prava u sustavu socijalne skrbi te na vaznost pruzanja psiholoske podrske
osobama oboljelima od rijetkih bolesti i ¢lanovima njihovih obitelji.

Osim toga, aktivno smo sudjelovali — uzivo, online ili putem objava na web stranici i
druStvenim mreZama Saveza — u razliitim aktivnostima 1 dogadanjima koje su organizirale
naSe udruge clanice. Posebno bismo istaknuli sudjelovanje u obiljezavanju vaznih datuma
posvecenih podizanju svijesti o specifi¢nim rijetkim dijagnozama.

Ozujak mjesec posvecen mijelomu

Travanj mjesec posvecen Anderson Fabry bolesti

15.4. Medunarodni dan Pompeove bolesti

17.4. Svjetski dan hemofilije

5.5. Svjetski dan svjesnosti o pluénoj hipertenziji

6.5. Svjetski dan Moya Moya sindroma

6-13.5. Tjedan svjesnosti o osteogenesis imperfecta
Svibanj- mjesec svijesti o Ehlers-Danlosovim sindromima
10.5. Svjetski dan svjesnosti o lupusu

Svake godine druge subote u svibnju (11.5.2024.) obiljezavamo svjetski Dan svjesnosti o
Cornelia De Lange sindromu

12.5. Svjetski dan svjesnosti o fibromijalgiji

15.5. Svjetski dan svjesnosti o mukopolisaharidozama
15.5. Svjetski dan svjesnosti o tuberoznoj sklerozi

16.5. Svjetski dan svjesnosti o hereditarnom angioedemu
17.5. Svjetski dan svjesnosti o neurofibromatozama
Lipanj - mjesec podizanja svijesti 0 mijasteniji gravis
Lipanj - mjesec svjesnosti o Loeys- Dietz sindromu

9.6. Medunarodni dan Battenove bolesti

21.6. Svjetski dan svjesnosti o bolestima motornog neurona 20
23.6. Medunarodni dan svjesnosti o Dravet sindromu

5.1. Medunarodni dan rijetkih bolesti 2023.

28.6. Medunarodni dan svjesnosti o fenilketonuriji

29.6. Medunarodni dan svjesnosti o sklerodermiji

30.6. Svjetski dan svjesnosti o artrogripozi

Srpanj — mjesec svjesnosti o fragilnom X sindromu
Srpanj -mjesec svjesnosti o juvenilnom artritisu

23.7. Svjetski dan Sjogren sindrom
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27.7. Svjetski dan hepatitisa

30.7. Svjetski dan svjesnosti o gastroshizi

Kolovoz - mjesec u kojem podizemo svjesnost o spinalnoj misi¢noj atrofiji
Rujan - mjesec svjesnosti o Arnold-Chiari malformacijama

Rujan - mjesec svjesnosti o plu¢noj fibrozi

7.9. Svjetski Dan Duchennove misi¢ne distrofije

17.9. Svjetski Dan Kleefstra sindroma

21.9. Dan svjesnosti 0 miozitisu

26.9. Svjetski dan svjesnosti o amiloidozi

27.9. Europski Dan Mijeloma

1.10. Medunarodni Gaucher dan

Listopad — mjesec svjesnosti o disautonomiji

Listopad — mjesec svjesnosti o Frett sindromu

Listopad — mjesec svjesnosti o bolestima jetre

7.10. Dan svjesnosti o neuralgiji trigeminusa

Svjetski dan vida, 10. listopada 2024

19.10. Medunarodni dan Niemann-Pickove bolesti

25-31.10. Medunarodni tjedan svjesnosti o buloznoj epidermolizi.

3.4. Obiljezavanje Medunarodnog dana rijetkih bolesti

Pod sloganom ,,S rijetkima svaki dan, a ne svake prijestupne®, obiljezili smo Medunarodni dan
rijetkih bolesti, pod pokroviteljstvom Ministarstva zdravstva Republike Hrvatske, Ministarstva
rada, mirovinskoga sustava, obitelji 1 socijalne politike, kao 1 pod pokroviteljstvom Grada
Zagreba, u suorganizaciji s Gradskim uredom za socijalnu zastitu, zdravstvo, branitelje i osobe
s invaliditetom.

Tijekom obiljeZavanja provedene su sljedece aktivnosti:

e Medijska kampanja ,,S rijetkima svaki dan, a ne svake prijestupne* ukljucivala je objave
na druStvenim mrezama s fotografijama stru¢njaka, voditelja udruga pacijenata i
suradnika, s ciljem javnog priznanja njihova predanog rada i pruzanja podrske osobama
oboljelima od rijetkih bolesti.

o Organiziran je nagradni natjecaj za skole 1 vrtice, u kojem su sudjelovali u€enici i vrticke
skupine izraduju¢i kolaZe na temu rijetkih bolesti. Radovi su objavljeni na druStvenim
mrezama Saveza, a za prva tri mjesta osiguran je nagradni fond.

e Zanajmlade ¢lanove izradena je i distribuirana posebna bojanka, dok su svi sudionici,
iz cijele Hrvatske, primili promotivne paketice.

e Nadan 29. veljace organizirano je javno okupljanje u Paviljonu na Zrinjevcu, gdje smo
se druzili s gradanima, informirali ih o rijetkim bolestima te podijelili promotivne
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materijale. U suradnji sa studentima Medicinskog fakulteta u Zagrebu odrzan je i kviz
znanja o rijetkim bolestima.

e Veliki broj gradova diljem Hrvatske pridruzio nam se osvjetljavanjem svojih simbola
ljubiastom bojom, upravo 29. veljace, u znak podrske oboljelima.

e Na dan obiljezavanja, u hotelu Zonar u Zagrebu, odrzan je i Stakeholder Talk, koji je
okupio stru¢njake i predstavnike institucija. Tijekom susreta odrzane su dvije rasprave
na kljuéne teme: izrada Nacionalne strategije za rijetke bolesti te izazovi i potrebe
svakodnevne skrbi za oboljele.

3.5. Humanitarna utrka “Mnogi za rijetke”

U suradnji s tvrtkom Proglea, Savez je organizirao humanitarnu utrku ,,Mnogi za rijetke*, koja
je odrzana na Jarunu, 7. rujna 2024. godine.

Cilj dogadanja bio je podizanje svijesti o rijetkim, neizljeivim 1 malignim bolestima, vaznosti
dostupnosti najnovijih terapija te potrebi za pruzanjem sveobuhvatne podrske obiteljima koje
se suocavaju s teSkim dijagnozama.

Za posjetitelje su tijekom dogadaja bile organizirane brojne aktivnosti: sportska natjecanja,
edukativne radionice te zabavni program. Posebnu paznju privukao je poznati atleticar i
humanitarac Marko Kos, koji je bio ambasador dogadaja. On je, u humanitarne svrhe, tré¢ao 12
sati prije profesionalne utrke, gurajuci djecu s teSko¢ama u razvoju u kolicima, ¢ime im je
omogucio aktivno sudjelovanje u sportskim aktivnostima.

U sklopu dogadanja, gradanima je bilo omoguceno 1 besplatno mjerenje Secera, krvnog tlaka i
kolesterola, ¢ime je dodatno potaknuto razmisljanje o vaznosti brige za vlastito zdravlje.

3.6. Mala Zelja, velika sreca

Uz prethodno opisani projekt ,,Mala Zelja, velika sreca®, koji je financijski podrzala Zaklada
Hrvatska za djecu, Savez je 1 ove godine organizirao ve¢ tradicionalnu bozi¢nu akciju ,,Mala
zelja, velika sreca®.

U suradnji s globalnom IT i telekomunikacijskom tvrtkom, uspjeSno smo ispunili Zelje 34 djece
1 mladih oboljelih od rijetkih bolesti. Tijekom studenoga prikupljali smo njihove Zelje, koje su
zahvaljujuéi velikodusnoj podrSci donatora ostvarene uoci Bozi¢a.

Zelje nasih malih heroja bile su raznolike — od slatki3a, igracaka, igrica i Lego kockica, pa sve
do skupljih poklona poput elektri¢énih romobila, tableta, automobila na akumulator, terapija u
Sloveniji te specijaliziranih autosjedalica za djecu s teSko¢ama u razvoju.

Akcija ,Mala Zelja, velika sre¢a!* i ove godine pokazala je koliko zajedniStvo, ljubav i

suosjecanje mogu uljepSati svakodnevicu. Svaka ostvarena zelja izmamila je osmijeh na lice
djeteta 1 njegove obitelji.
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Hvala svima koji su svojim doprinosom pomogli u stvaranju ovih dragocjenih i dirljivih
trenutakal

4. Aktivnosti na medunarodnoj razini i medunarodna mrezZa suradnje

4.1. Regionalna suradnja

I tijekom 2024. godine uspjesno smo nastavili suradnju s organizacijama za rijetke bolesti iz
susjednih zemalja — Srbije, Bosne i Hercegovine, Slovenije 1 Sjeverne Makedonije. Ova
suradnja izuzetno je vazna, jer omogucuje medusobno povezivanje ¢lanova, osobito kada je
rije¢ o osobama koje su jedine s odredenom dijagnozom u vlastitoj zemlji. Takoder, suradnja
doprinosi razmjeni ideja, iskustava i1 dobrih praksi.

Tijekom godine sudjelovali smo na petoj konferenciji ,,Caring for Rare“ u organizaciji
NORBS-a, a ujedno smo organizirali 1 Regionalni sastanak pacijenata te Regionalni trening
za udruge.

Oba dogadaja odrzana su 10. rujna u hotelu Zonar u Zagrebu.

Na Regionalnom sastanku pacijenata sudjelovala je i dr. sc. Tamara Zigman, dr. med.,
specijalist pedijatar s uzom specijalizacijom iz medicinske genetike, koja je prisutnima
odgovarala na individualna pitanja, predstavila najnovije informacije iz podrucja lijeCenja te ih
pozvala da se, u slucaju dodatnih pitanja, slobodno obrate Zavodu za medicinsku genetiku i
bolesti metabolizma. Pacijenti su pritom imali priliku razmijeniti iskustva te usporediti
dijagnosticke i terapijske pristupe u Hrvatskoj i susjednim zemljama, a sve kako bi o primjerima
dobre prakse mogli razgovarati 1 sa svojim lije¢nicima.

Regionalni trening za udruge okupio je trideset predstavnika udruga iz Hrvatske, Bosne i
Hercegovine, Republike Srpske i1 Srbije.

Ciljevi treninga bili su:

e Pruziti prakti¢na znanja i vjestine predstavnicima udruga kako bi u¢inkovitije razumjeli
procese upravljanja i zastupanja interesa pacijenata;

o Osnaziti voditelje udruga za kvalitetnije obavljanje svojih zadataka 1 postizanje ciljeva
u korist pacijenata i zajednice;

e Omoguciti umrezavanje i razmjenu iskustava medu predstavnicima udruga, poticuci
suradnju 1 zajednicke inicijative;

e Pruziti podrSku udrugama u njihovim aktivnostima, ukljucujuéi savjete o komunikaciji
s medijima, donatorima i ostalim dionicima.

Prije same organizacije treninga proveli smo istraZivanje potreba medu voditeljima udruga,
kako bismo identificirali najvaznije teme i podrucja koja zahtijevaju dodatnu podrsku.
Sudionici su imali priliku aktivno sudjelovati na radionicama posvecenima temama vodenja
udruga, komunikacije, prikupljanja sredstava (fundraisinga) te vaZnosti sudjelovanja pacijenata
u procesu procjene zdravstvenih tehnologija (HTA — Health Technology Assessment).
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4.2. Medunarodna suradnja

14. svibnja 2024. godine, u Bruxellesu je odrzan CNA sastanak, usmjeren na strategije
pozicioniranja tematike rijetkih bolesti u kontekstu nadolazec¢ih izbora za Europski parlament.
Tijekom sastanka raspravljalo se i o nacionalnim programima za rijetke bolesti te o
aktivnostima koje doprinose unaprjedenju suradnje izmedu nacionalnih saveza i organizacije
EURORDIS.

Neposredno nakon CNA sastanka, 15. 1 16. svibnja odrzana je i Europska konferencija o
rijetkim bolestima i lijekovima za rijetke bolesti (ECRD). Sudionici su tijekom dvodnevne
konferencije imali priliku upoznati se s najnovijim istraZivanjima 1 inovacijama iz podrucja
rijetkih bolesti te sudjelovati u raspravama koje su obuhvatile teme poput dostupnosti terapija i
specijaliziranih tretmana, financiranja razvoja novih terapija te vaznosti mentalnog zdravlja u
skrbi za osobe oboljele od rijetkih bolesti. Konferencija je bila posvecena 1 umrezavanju
dionika, a zavrSena je formiranjem otvorenog pisma europskim i nacionalnim institucijama s
jasno definiranim oc¢ekivanjima zajednice okupljene oko rijetkih bolesti.

Na CNA sastanku 1 ECRD konferenciji Savez su predstavljale Ivana Hrastar 1 Ida Mirkovi¢
Knaus.

Nasa psihologinja Zeljka Koprivnjak sudjelovala je 10. srpnja 2024. godine na prvom
SMExchange webinaru pod nazivom ,No Health Without Mental Health“, koji je
organizirala tvrtka Blueprint Medicines. Webinar je bio namijenjen osobama uklju¢enima u
podrsku oboljelima od sistemske mastocitoze, kao 1 samim pacijentima.

Struc¢njak za mentalno zdravlje, Matt Bolz-Johnson iz EURORDIS-a, dao je uvod u utjecaj
rizi¢nih 1 zastitnih psihosocijalnih faktora na mentalno zdravlje, s posebnim naglaskom na
stresore povezane s rijetkos¢u dijagnoze i njihov utjecaj na pacijente i njihove obitelji.
Predstavljene su struc¢ne i zagovaracke aktivnosti koje provodi EURORDIS, a prikazani su i
rezultati ankete o problemima mentalnog zdravlja i izazovima s kojima se suocavaju oboljeli.
U prakti¢nom dijelu webinara, raspravljalo se o konkretnim na¢inima odgovora na te potrebe,
uz naglasak na vaZnost edukacije i1 senzibilizacije medicinskih djelatnika, kao i1 pruzanja
individualne i grupne psiholoske podrske oboljelima i njihovim obiteljima.

U studenome 2024. godine, nasa tajnica Ida Mirkovi¢ Knaus sudjelovala je na Rare Disease
Week-u u Bruxellesu, gdje je imala priliku razgovarati sa zastupnicima Europskog parlamenta
o kljuénim temama vezanim uz rijetke bolesti. Tijekom susreta naglasila je vaZnost
medunarodne suradnje i1 prekograni¢ne zdravstvene zaStite za oboljele, kao i1 potrebu za
donoSenjem europske strategije koja bi sustavno pristupila izazovima rijetkih bolesti. Poseban
naglasak stavljen je na daljnji razvoj Europskih referentnih mreZa (ERN), osiguranje europskog
financiranja projekata i istraZivanja u ovom podrucju te formiranje intergrupe za rijetke bolesti
unutar Europskog parlamenta.
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Tijekom boravka ostvareni su i znacajni kontakti s kljuénim predstavnicima Europskog
gospodarskog i socijalnog odbora, $to dodatno doprinosi jacanju suradnje na europskoj razini.
Ova aktivnost bila je vazan korak u osiguravanju vidljivosti teme rijetkih bolesti u radu
novoizabranog saziva Europskog parlamenta.

Sudjelovanje na Europskom forumu pacijenata srednje i isto¢ne Europe

Predsjednica Saveza, Sara Bajlo, sudjelovala je na ovogodisnjem, tre¢em po redu, Europskom
forumu pacijenata srednje i isto¢ne Europe, odrZanom u Varsavi od 26. do 27. rujna 2024.
godine. Forum je okupio brojne predstavnike pacijenata te predstavnike industrije iz zemalja
srednje 1 istocne Europe, s ukupno oko 60 sudionika.

Ovogodi$nji Forum bio je posvecen izazovima 1 prilikama vezanim uz razvoj zdravstvenih
tehnologija, digitalizaciju zdravstvenog sektora te ulozi pacijenata u tim procesima. Rasprave
su okupile struc¢njake iz razli¢itih podrucja, uklju¢ujuéi predstavnike pacijenata, zdravstvene
djelatnike 1 tehnoloske inovatore. Kljucne teme ukljucivale su primjenu umjetne inteligencije u
zdravstvu, procjenu zdravstvenih tehnologija (HTA), te etiCke i ekonomske aspekte upravljanja
zdravstvenim podacima pacijenata.

Na Forumu je posebno istaknuta vaznost digitalne transformacije u zdravstvu, pri ¢emu
pacijenti imaju klju¢nu ulogu. Iako tehnologija nudi velik potencijal za poboljSanje
zdravstvenih usluga, uoCeni su izazovi u implementaciji, osobito u pogledu povjerenja,
privatnosti 1 ekonomske odrzivosti. Zaklju¢eno je kako je nuzno dodatno ulagati u edukaciju i
suradnju svih dionika kako bi se omogucila uspjeSna primjena inovacija u zdravstvenom
sektoru.

Dana 16. veljace 2024. godine, u Rimu je odrzan drugi transnacionalni sastanak u sklopu
Erasmus+ projekta ,,Quality Youth Mentoring for Inclusion®. Cilj projekta je povezivanje
1 stvaranje mreze podrSke medu mladima oboljelima od rijetkih bolesti kroz program
mentorstva. Mentori — osobe koje zive s rijetkom dijagnozom — pruzat ¢e podrsku mladim
osobama suo¢enima s rijetkom boles¢u, oslanjajuéi se na vlastito iskustvo i izazove s kojima se
susrecu.

Partneri na projektu su: Fundacion Isabel Gemio, Federacion ASEM, Parent Project
Muscular Dystrophy, Cyprus Alliance for Rare Diseases tc Hrvatski savez za rijetke
bolesti. Tijekom sastanka svi partneri predstavili su dosad ostvarene projektne aktivnosti te je
postignut dogovor o daljnjim zadacima i planiranim aktivnostima. Uskoro ¢e zapoceti
aktivnosti usmjerene na ukljucivanje osoba s rijetkim bolestima koje Zele sudjelovati u
mentorstvu. Na sastanku je, u ime Saveza, sudjelovala Ida Mirkovi¢ Knaus.

Pocetkom travnja, nase zaposlenice Laura Subari¢ i Ida Mirkovi¢ Knaus boravile su na
dvodnevnom studijskom posjetu FRAMBU-u, resursnom centru za rijetke bolesti u Norveskoj.
Tijekom posjeta imale su priliku upoznati se s na¢inom rada FRAMBU centra, sudjelovati u
njihovim aktivnostima te razmijeniti iskustva i1 dobre prakse u radu s pojedincima i obiteljima
oboljelima od rijetkih bolesti.

Stranica 18 od 23



Posjet je organiziran u sklopu projekta ,,Zenski stav za sustav*, financiranog sredstvima
Fonda za bilateralnu suradnju (Active Citizens Fund). Ovakva studijska putovanja vazan
su doprinos jacanju medunarodne suradnje te prilika za razmjenu iskustava koja mogu
doprinijeti unaprjedenju polozaja obitelji suocenih s rijetkim bolestima.

Dana 26. travnja 2024. godine, Hrvatski savez za rijetke bolesti sudjelovao je na XXVII
Forumu otvorenog drustva, pod nazivom “Utjecaj civilnog drustva na izborne procese i
raspravu o izborima za Europski parlament 2024.”, odrzanom u Tallinnu, Estonija.

Nasu organizaciju predstavljala je djelatnica Iris Jasarevi¢, koja je imala priliku sudjelovati u
raspravama o buducnosti fonda Active Citizens Fund (ACF) te diskutirati o srodnim temama
s predstavnicima organizacija civilnog drustva iz razli¢itih zemalja Europske uni

5. Suradnja s farmaceutskim tvrtkama
5.1. AstraZeneca — obiljezavanje Svjetskog dana zdravlja

U suradnji s tvrtkom AstraZeneca, 7. travnja 2024. godine obiljezili smo Svjetski dan
zdravlja. Tim povodom, u ZooloSkom vrtu Grada Zagreba, organiziran je kratki dogadaj
kojim su rijetke bolesti stavljene u srediste paznje.

Kroz druzenje u opustenoj atmosferi, posjetitelji su imali priliku saznati viSe o simbolici zebre
— prepoznatljivom znaku rijetkih bolesti — te nauciti zasto upravo ona simbolizira ovu skupinu
bolesti. Za najmlade je bila organizirana i kreativna radionica.

Ovakvi dogadaji iznimno su vazni za podizanje svijesti i1 senzibilizaciju javnosti, a tom
prilikom prisutnima se obratila i tajnica Saveza, Ida Mirkovi¢ Knaus.

5.2. Pfizer — Collaborate Community

Tijekom godine aktivno smo sudjelovali kao dio Collaborate Community inicijative, koju
okuplja farmaceutska tvrtka Pfizer. U sklopu ove zajednice, organizirano je vise online
sastanaka radnih skupina, na kojima su se raspravljali izazovi i1 problemi vezani uz rijetke
bolesti u odrasloj dobi.

Jedan od klju¢nih dogadaja bio je Collaborate Summit, odrzan 17. i 18. listopada u Pragu,
gdje su se sudionici okupili kako bi podijelili iskustva i razmijenili ideje za unapredenje skrbi
za oboljele. Tijekom godine, grupa je radila na izradi korisnih materijala, ¢ija je objava
planirana za 2025. godinu.

U ime Saveza, na sastancima i dogadanjima sudjelovala je naSa tajnica Ida Mirkovi¢ Knaus,
aktivno doprinosivsi razmjeni znanja i iskustava unutar zajednice.
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5.3. AstraZeneca — Patient Advocacy Advisory Board

Dana 31. oZujka 2024. godine, odrzan je Patient Advocacy Advisory Board pod temom
., Empowering advocacy for rare diseases”, organiziran od strane tvrtke AstraZeneca.
Dogadaju su prisustvovali predstavnici Saveza iz Hrvatske, Srbije, Slovenije i Bugarske.

U ime Hrvatskog saveza za rijetke bolesti sudjelovala je predsjednica Saveza, Sara Bajlo.
Tijekom sastanka, razmjenjivana su misljenja o izazovima i nezadovoljenim potrebama
pacijenata u pojedinim drzavama, kao 1 o moguénostima poboljSanja dostupnosti informacija
za pacijente — ukljucujuci javno dostupne informacije o bolestima, dijagnostici i terapijskim
opcijama.

Predstavljeni su 1 primjeri dobre prakse koje provodi EURORDIS, a koji su posluzili kao
osnova za razmjenu iskustava medu sudionicima.

5.4. Salus — Q&A dogadaj o Wilsonovoj bolesti

Dana 26. travnja 2024. godine, u prostoru Kaptol Boutique Cinema u Zagrebu, odrzan je
poseban Q&A dogadaj namijenjen pacijentima oboljelima od Wilsonove bolesti.

Na dogadaju su sudjelovali predsjednica Saveza, Sara Bajlo, te dr. med. Vibor Sesa,
specijalist gastroenterologije, s posebnim fokusom na Wilsonovu bolest.

Sudionicima su predstavljena najnovija saznanja i informacije vezane uz dijagnostiku, lijeCenje
1 svakodnevni zivot s ovom rijetkom boles¢u. Poseban naglasak stavljen je na otvoreni dijalog
— pacijenti su imali priliku postavljati pitanja dr. Sesi, razmijeniti iskustva te dobiti stru¢ne
savjete iz prve ruke.

5.5. Alnylam Pharmaceuticals- QUEST Digital Workshop Series

Predstavnica Saveza, Sara Bajlo, sudjelovala je 6. i 7. lipnja 2024. na drugoj online radionici
u sklopu "QUEST Digital Workshop Series'", koju provodi Alnylam Pharmaceuticals.
Radionica je bila usmjerena na zavrSne faze zagovaranja temeljenog na dokazima — prikupljanje
1 koriStenje relevantnih podataka, dijeljenje informacija s klju¢nim dionicima te planiranje
aktivnosti koje vode ka postizanju konkretnih promjena za osobe s rijetkim bolestima.
Sudjelovanjem na radionici Savez je dodatno osnaZio svoje kapacitete za provodenje
ucinkovitih zagovarackih aktivnosti na nacionalnoj i europskoj razini.

6. Medijska prisutnost
Tijekom protekle godine ostvarili smo znacajnu i kontinuiranu suradnju s medijima, sudjelujuci

u brojnim televizijskim 1 radijskim emisijama, kao i intervjuima te clancima na online
portalima.
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Najvec¢i interes medija za temu rijetkih bolesti i rad Saveza, ocekivano, zabiljezen je tijekom
veljace 1 ozujka — ususret i nakon obiljezavanja Medunarodnog dana rijetkih bolesti. Posebnu
paznju medija privukla je i humanitarna utrka ,,Mnogi za rijetke®, koja je dodatno doprinijela
vidljivosti rijetkih bolesti u javnosti.

S obzirom na dugogodisnji rad Saveza i kontinuirano podizanje svijesti o potrebama oboljelih,
biljezimo pozitivan trend: interes medija sve se vise $iri i na ostale dijelove godine, ne ostajuci
iskljuc¢ivo vezan za odredene datume.

U nastavku donosimo pregled gostovanja i medijskih objava:

TELEVIZIJA

Hrvatska radiotelevizija, emisija “Dobro jutro Hrvatska”
Nova tv, “Dnevnik”

Televizija Slavonije 1 Baranje, “Otvoreni studio”

Mreza TV, , Klju¢ zdravlja*

RADIO

Radio 92, Slavnoski brod

Radio Sljeme

Media Servis

Radio Sljeme

Hrvatski radio

ONLINE OBJAVE

https://miss7zdrava.24sata.hr/zdravlje/u-hrvatskoj-jos-nema-registra-oboljelih-od-rijetkih-bolesti-
sto-im-otezeva-lijecenje-24907

https://www.24sata.hr/news/dan-rijetkih-bolesti-10-godina-traje-put-do-dijagnoze-mnogi-zive-a-ne-
znaju-da-su-oboljeli-968129

https://dalmatinskiportal.hr/zdravlje/hrvatski-savez-obiljezio-medunarodni-dan-rijetkih-
bolesti/196436

https://www.healthhub.hr/health-hubs-partnership-wishlist-2024-s-rijetkima-svaki-dan-a-ne-svake-
prijestupne-hrvatski-savez-za-rijetke-bolesti/

https://www.dalmacijadanas.hr/s-rijetkima-svaki-dan-a-ne-svake-prijestupne/
https://krenizdravo.dnevnik.hr/zdravlje/bolesti-zdravlje/postoji-vise-od-7-000-rijetkih-bolesti-danas-
je-obiljezen-njihov-dan-evo-sto-je-najavljeno
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https://ezadar.net.hr/dogadaji/4431609/s-rijetkima-svaki-dan-a-ne-svake-prijestupne/
http://os-zorke-sever.skole.hr/?news hk=1&news id=1526&mshow=290

http://os-centar-ri.skole.hr/?news hk=1&news id=2577&mshow=290

https://fenix-magazin.de/s-rijetkima-svaki-dan-a-ne-svake-prijestupne-hrvatski-savez-obiljezio-
medunarodni-dan-rijetkih-bolesti/

https://www.radionasice.hr/s-rijetkima-svaki-dan-a-ne-svake-prijestupne/

https://pozeska-kronika.hr/zanimljivosti/item/26347-danas-29-veljace-obiljezavamo-medunarodni-
dan-rijetkih-bolesti-pod-sloganom-s-rijetkima-svaki-dan,-a-ne-svake-prijestupne.html

https://www.srednja-medicinska-skola.hr/uncategorized/nagradni-natjecaj-s-rijetkima-svaki-dan-a-
ne-svake-prijestupne/

http://www.miholjstina.info/donji-miholjac/s-rijetkima-svaki-dan-a-ne-svake-prijestupne/
https://novosti.hr/tin-brankovic-inspiracija-os-josipa-kozarca-i-djecjem-vrticu-
vinkovci/?fbclid=lwAR1QWZoAQFgKdr-RfhR7ZTWW7UTbrcQ8hKGabgdz3UIfUSniwEz-gkQ61bKk

https://www.mixcloud.com/RadioStudent/hodalica-2222024-agencija-za-komercijalnu-djelatnost/

https://www.glas-slavonije.hr/543347/4/83-oboljelih-od-HAE-u-iscekivanju-rjesenja-o-tjelesnom-
ostecenju

https://stv.hr/clanak/mjesec-rijetkih-bolesti/5228

https://medjimurjepress.net/vijesti/zdravlje/hrvatski-savez-obiljezio-medunarodni-dan-rijetkih-

bolesti/

https://www.zagreb.info/zagrebacke-price/iskustvo-hrabre-majke-ganulo-do-suza-trebalo-mi-je-

dosta-vremena-da-o-tome-pricam-bez-da-placem/606882/

https://pozeska-kronika.hr/zanimljivosti/item/26347-danas-29-veljace-obiljezavamo-medunarodni-

dan-rijetkih-bolesti-pod-sloganom-s-rijetkima-svaki-dan,-a-ne-svake-prijestupne.html

https://hia.com.hr/hrvatska/zdravlje-i-ljepota/item/37675-hrvatski-savez-obiljezio-medunarodni-
dan-rijetkih-bolesti

https://doktorehitno.hr/vijesti/hrvatski-savez-za-rijetke-bolesti-obiljezava-medunarodni-dan-rijetkih-
bolesti

https://www.sisak.info/2024/02/29/danas-se-obiljezava-medunarodni-dan-rijetkih-bolesti/

https://valpovo.hr/2024/02/29/29-veljace-obiljezavanje-medunarodnog-dana-rijetkih-bolesti-u-

valpovu/

https://www.dubrovnik.hr/vijesti/dubrovnik-obiljezava-medjunarodni-dan-rijetkih-bolesti-17881
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oboljelima-od-rijetkih-bolesti

https://ogportal.com/2024/03/01/obiljezavanje-medunarodnog-dana-rijetkih-bolesti/

https://www.pula.hr/hr/novosti/detail/26841/pulski-rotor-svijetlit-ce-rozom-bojom-u-povodu-
medjunarodnog-dana-rijetkih-bolesti/

https://vinkulja.hr/tin-brankovic-os-j-kozarca-i-djecji-vrtic-vinkovci-zadivili-na-natjecaju/

https://portalzdravlje.hr/rijetke-bolesti-osam-tisuca-poznatih-dijagnoza-i-brojni-
oboljeli/?fbclid=lwZXh0bgNhZWOCMTEAAR2R3WjAgNthT8N4zcnxEguD4ax4Tth7)eskaKLwl4VmYMnzsn
WNAXMGDaw_aem_ARsPMijgldgXWBIKbEvfciWwKyglzXfdlwgaeCR514gRKFOEQxSvgN3JLg yaSuj20CUj
etG186gTZn6jSoQUQAaSpZ

https://www.zagreb.info/magazin/okrutna-bolest-za-koju-nema-lijeka-iznimno-je-opasna-ljeti-

nemoguce-je-danima-ne-izlazimo-iz-
kuce/639289/?sfnsn=wa&fbclid=IwZXhObgNhZWOCMTEAAR32dtfUI30Bgdtn2EASpxEZalJsNsubNO3Ea4
Vb- glzYKSZT2i14cWgl aem HnvU3htCGLSaOLfC36nVmg

https://www.zagreb.info/gradska-scena/poznati-humanitarac-planira-posebnu-gestu-

dvanaest-sati-ce-trcati-gurajuci-u-kolicima-djecu-s-teskocama-u-razvoju/656110/

https://www.zagreb.info/magazin/davorku-su-godinama-mucili-teski-simptomi-doktori-mislili-da-su-

alergije-ali-je-istina-bila-mnogo-
gora/656504/?fbclid=IwY2xjawE63GVIeHRuA2FIbQIxXMQABHa08MSjshw5F4N2htgEsaYYGGEFW7LbGe
bCwrKglYSKUENOVEffb89vgRg aem g-r llinwTavvavOhKsfrA&sfnsn=mo

https://portalzdravlje.hr/mnogi-za-rijetke-u-subotu-na-
jarunu/?fbclid=lwY2xjawFE33tleHRuA2FIbQIxXMQABHZYfPASLRAKBIIX18rVXabC5xvpJvVWBOEXDLX8iU7-
193Ey-y1YrgilWww aem bt-SeodTFRsUZOyuYHALDw

U Zagrebu, 24. sijecnja 2025.

Sara Bajlo, predsjednica Saveza
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