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Hrvatski savez za rijetke bolesti
OPERATIVNI PLAN AKTIVNOSTI ZA 2025.

1. OBILEZAVANJE Podrska pacijentima s Hrvatski savez za rijetke a)  Pripremne aktivnosti Studenti Institucije
MEDUNARODNOG DANA | rijetkim bolestima i njihovim bolesti b) Izrada i distribucija promotivnih materijala 2024. - Privatni donatori
RUETKIH BOLESTI obiteljima Udruge clanice c)  Pozivanje sudionika OZujak 2025. Volonterski rad/ doprinos

Volonteri/ke d) Community Management - suradnja sa zajednicom i
Operativha menadzerica/ zainteresiranom javnoséu
predsjednica Saveza e) Organiziranje Kampanje i javnih dogadanja
Suradnica za odnose s f) Evaluacija, izvjestavanje, informiranje
javnoséu
Partnerske organizacije

Procjena troSkova: 9 000 €

2. OBILEZAVANJE Podrska pacijentima s Hrvatski savez za rijetke a) Pripremne aktivnosti Lipanj 2025. - Institucije
NACIONALNOG DANA rijetkim bolestima i njihovim bolesti b) Izrada i distribucija promotivnih materijala rujan 2025 Privatni donatori
RUETKIH BOLESTI obiteljima na nacionalnoj Udruge clanice c) Pozivanje sudionika Volonterski rad/ doprinos

razini Volonteri/ke d) Community Management - suradnja sa
Operativha menadzerica/ zajednicom i zainteresiranom javnoscu
predsjednica Saveza e) Organiziranje Kampanje i javnih dogadanja
Suradnica za odnose s f) Evaluacija, izvjestavanje, informiranje
javnoséu
Partnerske organizacije Procjena troskova: 16 000 €

3. 8.NACIONALNA UmreZavanje strucnjaka i Hrvatski savez za rijetke a)  Planiranje i definiranje ciljeva Lipanj 2025- Institucije
KONFERENCUA O razmjena iskustava i primjera | bolesti b)  Odabir lokacije i logistika rujan 2025. Privatni donatori
RUETKIM BOLESTIMA S dobre prakse Udruge clanice c)  Odabiriorganizacija programa Volonterski rad/ doprinos
MEDUNARODNIM Volonteri/ke d)  Promocija i registracija
SUDJELOVANJEM Operativha menadzerica/ e)  Pracenje i evaluacija

predsjednica Saveza

Suradnica za odnose s Procjena troskova: 20 000 €
javnoséu

Partnerske organizacije

3. SAVJETOVALISTE ZA Podrska pacijentima s Hrvatski savez za rijetke a)  Evidencija i pradenje poziva na mjesec¢noj i dnevnoj Kontinuirano Ministarstvo rada, mirovinskog
RIJETKE BOLESTI rijetkim bolestima i njihovim bolesti razini sustava, obitelji i socijalne
(INFORMIRANIJE, obiteljima Socijalne radnice b) Izrada godisnjih izvjestaja politike;

SAVJETODAVNE | Psihosocijalna podrska Psihologinja Ministarstvo zdravstva;
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EDUKATIVNE Volonteri/ke c)  Suradnja i predstavljanje na sastancima Europske Grad Zagreb;
AKTIVNOSTI) mreZe Linija pomoci za rijetke bolesti Institucije - projekti
d)  Prakti¢na nastava studenata socijalnog rada i Volonterski rad/ doprinos
rehabilitacijske struke (ovisno o epidemioloskoj
situaciji)
e) ,Follow up” aktivnosti — praéenje informacija u vezi
¢lanova
f) Individualno i grupno psiholosko savjetovanje
g) lzvjestaji donatorima
Procjena troskova: 3 500 €
COMMUNITY Informiranje javnosti o Hrvatski savez za rijetke a) Pisanje i objava novosti u vezi aktivnosti Saveza i Kontinuirano Projektne donacije iz privatnog
MANAGEMENT NA novostima u podrucju bolesti najava novih dogadanja sektora;
DRUSTVENIM rijetkih bolesti i aktivnostima | Suradnicka tvrtka za b)  Prikupljanje i objava novosti o udrugama ¢lanicama i Fond za bilateralnu suradnju;
MREZAMA, AZURIRANJE | u vezi rijetkih bolesti, informaticke i raéunalne drugih suradnika
WEB STRANICE predstavljanje usluge (Pinko) c)  Priprema materijala i vizualnih identiteta za web
transparentnosti rada Operativna menadZerica stranicu
Hrvatskog saveza za rijetke /predsjednica Saveza d)  Razvijanje web stranice
bolesti Voditelj_ica projekata
Procjena troskova: 2500 €
HRVATSKA BAZA Sistematizacija i dostupnost Hrvatski savez za rijetke a)  Unos podataka novih ¢lanova s rijetkim bolestima u Kontinuirano Ministarstvo rada, mirovinskog
RUETKIH BOLESTI informacija o pacijentima s bolesti Bazu sustava, obitelji i socijalne
rijetkim bolestima b)  PretraZivanje podataka ¢lanova u Bazi rijetkih bolesti i politike;

pruzanje kvalitetnih usluga u skladu s njihovim
potrebama i informacijama iz Baze

Procjena troskova: 4000 €

Ministarstvo zdravstva

JAVNE KAMPANIJE ZA
RAZLICITE DJAGNOZE
RUETKIH BOLESTI

Ostvariti senzibiliziranje

javnosti i podizanje svijesti o

rijetkim bolestima

Hrvatski savez za rijetke
bolesti

Operativha menadZerica/
predsjednica Saveza
Suradnik_ca za odnose s
javnoséu

a)  Pripremne aktivnosti

b) lzradai distribucija promotivnih materijala

c)  Pozivanje sudionika

d) Community Management - suradnja sa
zajednicom i zainteresiranom javnoscu

e)  Medijske kampanje

Procjena troskova: 2500 €

Kontinuirano

Institucije
Privatni donatori
Volonterski rad/ doprinos
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8. TROGODISNIJI Dostupnost podrske za Hrvatski savez za rijetke a)  Psihosocijalna podrska za pacijente oboljele od Svibanj 2024 Ministarstvo rada, mirovinskog
PROGRAM: oboljele od rijetkih bolesti i bolesti rijetkih bolesti i clanove njihovih obitelji — Travanj sustava, obitelji i socijalne
RESURSNI CENTAR ZA ¢lanove njihovih obitelji kroz Socijalne radnice, b) Individualno i grupno psiholosko savjetovanje 2025. politike
RIJETKE BOLESTI* resursni centar psihologinja, radna c)  Prakti¢na nastava za studente (2. godina

terapeutkinja d)  Suradnja sa Zupanijskim uredima za zdravstvo i provedbe)
Partnerske organizacije — socijalnu skrb, Centrima za socijalnu skrb, i drugim Svibanj 2025
Centri za socijalnu skrb zdravstvenim institucijama i strunjacima —Travanj
Volonteri/ke, studenti/ce e)  Projektni management, promocija i vidljivost 2026
Udruge clanice

Procjena troskova: 25 000 €

10. TROGODISNJI PROJEKT, Osigurati zastitu zdravlja, Hrvatski savez za rijetke a)  Psihosocijalna podrska - Savjetovanje i Studeni 2024 Ministarstvo zdravstva
MINISTARSTVO ostvarivanje prava, bolesti informiranje o ostvarivanju prava iz podrucja - listopad
ZDRAVSTVA savjetovanje, psihosocijalnu socijalne skrbi i medicinskog aspekta 2025
»,SavjetovaliSte za podrsku djeci i odraslim Partnerske ustanove — (Telefonski/uzivo i kroz prakti¢nu pomoc¢ u (3.godina
rijetke bolesti- osobama s rijetkim Centar za socijalnu skrb pripremi dokumentacije i zagovaranje; uz provedbe)
interdisciplinarni bolestima. Zagreb, Centar za podrsku volontera za specificnosti odredenih
pristup za kvalitetnu socijalnu skrb Koprivnica rijetkih bolesti);

o w b)  Psihosocijalna podrska - Psiholosko savjetovanje
podrsku i podrska (Kroz telefonsko individualno
savjetovanje i grupne online aktivnosti za
osnhazivanje);

c)  Edukativne aktivnosti (Edukacije, radionice,
edukativni video-materijali, javne kampanje za
podizanje javne svijesti o rijetkim bolestima);

d) PM (Project management — upravljanje
projektom) i PV (promocija i vidljivost projekta)
- Medijske objave i nastupi, objave na
drustvenim mreZama i sluzbenim web
stranicama, sastanci, izvjestaji

e) Distribuirati prethodno napravljen priru¢nik o

pravima za osobe oboljele od rijetkih bolesti. Bit
¢e dostupan ¢lanovima HSRB, ali i distribuiran
putem partnerskih centara za socijalnu skrb.

Procjena troskova: 13272,28€
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11 Savjetovaliste za rijetke Podrska razvoju resursnog Hrvatski savez za rijetke a)  kontinuirani rad Savjetovalista za Rujan 2024 - Grad Zagreb
bolesti - sustav centra za rijetke bolesti kroz bolesti rijetke bolesti kroz 370 upita Sijec¢anj 2025
sveobuhvatne podrske liniju pomodi, s naglaskom na (telefon, mail, uzivo)
(Grad Zagreb - psihosocijalnom b)  usluge psiholoskog savjetovanja
zdravstvo) savjetovanju. Izrada koristilo 75 osoba
priruc¢nika o pravima. c) tiskan informativni ,Priru¢nik o
pravima“ za korisnike i ¢lanove
njihovih obitelji s informacijama o
pravima u podrucju socijalne skrbi i
kako bi se poboljsao pristup
oboljelima od rijetkih bolesti
d)  min. 10 objava na mreznoj stranici i
drustvenim mrezama.
e)  min 3 medijske objave
Procjena troskova: 3200€
12 Razvoj studentske linije Podrska studentskoj liniji Hrvatski savez za rijetke a)  min 50 medicinskih upita Rujan 2024 - Grad Zagreb
(Grad Zagreb - socijala) medicinskog savjetovalista u bolesti b)  min 10 objava na drustvenim mrezama Veljada 2025
sklopu resursnog centra c) distribuirane edukativne brosure
Volonteri
Procjena troskova: 1495€
13 Educational Aid Kit sin Erasmus projekt namijenjen Fundacion Isabel Gemio a)  pripremne aktivnosti i sastanci s 2025/2026 Erasmus+ partnerstvo Fundacion

the Field of Rare Diseases

mladima oboljelim od
rijetkih bolesti

Hrvatski savez za rijetke
bolesti

partnerima

b)  planiranje nacionalnih aktivnosti

c) identifikacija sudionika

d) istraZivanje teme, nacionalnih propisa i
metodologija

e) priprema sadrzaja edukativnih priru¢nika

f) izrada edukativnih video materijala

g) promidzba i vidljivost

h)  evaluacija

Isabel Gemio
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Procjena troskova: 17476€

14 Quality youth mentoring Erasmus projekt namijenjen Fundacion Isabel Gemio i) pripremne aktivnosti i sastanci s 2024/2025 Erasmus+ partnerstvo Fundacion
for inclusion mladima oboljelim od partnerima Isabel Gemio
rijetkih bolesti Hrvatski savez za rijetke j) planiranje nacionalnih aktivnosti
bolesti k)  identifikacija sudionika
1) priprema metodoloskog priru¢nika za rad
m) uparivanje mentora i mentoriranih
n)  koordinacija
o) promidzba i vidljivost
p) evaluacija
Procjena troskova: 9000€
16. | UPRAVUANIJE Kvalitetno provoditi i Hrvatski savez za rijetke a)  Pracenje napretka projekta prema predvidenim Kontinuirano Privatni donatori
PROJEKTIMA | izvjestavati projekte prema bolesti aktivnostima Projektni donatori (domadi i
PRIJAVLIIVANJE NA predvidenim aktivnostima. Voditeljica projekata b)  Redovito izvjeStavanje o postignutim inozemni)
NOVE NATJECAJE Traziti i pratiti natjecaje za rezultatima, Privatne tvrtke
nove projekte kako bi prosili c) lzrada kvartalnih, polugodi$njih i godi$njih/
vrstu usluga koje Savez sada zavr$nih izvjestaja
vodi, apliciranje na nove d) Definiranje i nadzor kvalitativnih i kvantitativnih
projektne natjecaje iz pokazatelja uspjesnosti projekta, komunikacija s
domacdih i inozemnih ugovornim tijelima, upravljanje odnosima sa
fondova. Prijava za donacije i suradnicima/ partnerima na projektu,
sponzorstva od potencijalnih motivacija i pracenje organizacijske klime i
donatora. radne uspjesnosti, stvaranje rjesenja za
potencijalne krizne situacije, izrada smjernica i
evaluacija
e)  Pracenje novih natjecaja i priprema projektnih
prijedloga
f) Priprema donatorskih prijava privatnim
tvrtkama
Procjena troskova: trosak ukljucen u
prethodno navedene troskove projekata
17 PROMIDZBA | Povecanje broja korisnika Hrvatski savez za rijetke a)  Priprema sadrzaja, kvantitativnih i kvalitativnih Kontinuirano Projektno financiranje
VIDUIVOST USLUGA | usluga, podizanje javne bolestima pokazatelja Ostali donatori
AKTIVNOSTI HRVATSKOG | svijesti i senzibilizacija Operativni menadzer/ b)  Suradnja s vanjskim uslugama dizajniranja,

SAVEZA ZA RIJETKE
BOLESTI

javnosti, komunikacija s
donatorima

predsjednica Saveza

graficke pripreme i tiskanja materijala, video
materijala,
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c)  Priprema rasporeda objava za drustvene mreZe,

d)  Organizacija dogadanja, dogovaranje medijskih
nastupa

e) pohadanje edukacije u podrudju fundraisinga,
odrZavanje odnosa s donatorima i razvoj ideja
za donacijske kampanje

Procjena troskova: 5000 €
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Sara Bajlo, predsjednica Saveza




