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1. OSNOVNA DJELATNOST I AKTIVNOSTI SAVEZA
1.1 IZBORNA SKUPSTINA HRVATSKOG SAVEZA ZA RIJETKE
BOLESTI

Na izbornoj skupstini Hrvatskog saveza za rijetke bolesti odrzanoj u ponedjeljak 10.
lipnja 2019. godine izabrano je novo vodstvo. Na funkciju Predsjednice Saveza
izabrana je Vlasta Zmazek, a za dopredsjednicu je izabrana Sara Bajlo. Za
Clanice/¢lanove Upravnog odbora izabarani su: Vlasta Zmazek, Sanja Peri¢, Sara Bajlo,
Ivana Marinac, Karlo Mirkovi¢ Knaus, Jadranka Brozd i Tamara RadoSevic. Za
Clanice/¢lanove Nadzornog odbora izabrani su: Nadica BjelCi¢, Iva Ranogajec Inkret i

Iva Vrbanus Mileti¢ u funkciji predsjednice Nadzornog odbora.

I

Predsjednica - VLASTA ZMAZEK I

+*DOSADASNJI ANGAZMAN U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
Predsjednica DEBRE od 1996. godine, predsjednica Saveza za rijetke bolesti od
2010. do 2016. godine, frenutno v tre€éem mandatu Board of Directors
EURORDISA te ¢lan Social Policy Action Group (SPAG)- Predstavija i zastupa obje
organizacije u zemiji i inozemstvu, suraduje s relevantnim drzavnim i stranim
fijelima uprave, institucijoma, udrugoma i donatorima s ciljem unapredenja
kvalitete Zivota oboljelih od rijetkih bolesti

*NA KOJI NACIN | U KOJIM PODRUCJIMA MOZETE PROMOVIRATI RIJETKE BOLESTI
Zogovaranje kod nadleinih institucija u podrucju socijaine | zdravstvene skrbi
(Povijerenstvo za rijetke bolesti pri MIZ-u)
Komunikacija s oboljelima i obitelima

*NA CEMU NAJVISE TREBA RADITI U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
Osnivanje holistickog pristupa i integrirane skrbi
PruZanje informacia pacijentima na jednom mjestu od samih pocetaka i
cjelovito uz redovito pracenje | prepoznavanje te rijesavanje novonastalih
potreba
Raditi na jos boljoj prepoznatijivosti i edukaciji te omoguciti jod dostupniju
psihosocijainu podriku

*VASA VIZUA ULOGE UPRAVLIACKIH TIJELA SAVEZA
Dosadasnje iskustvo svakako moie doprinijeti
Za velike promjene potrebna je podrika za realizaciju novih aktivnosti, Zeli biti
podrika svemu $to Savez radi za unapredenije i na korist oboljelima od rijetkih
bolesti
Upravijocko tijelo kijucna je veza izmedu zaposlenih v Savezu i udruga clanica,
odnosno oboljelih od rijetkih bolesti. Vaino je zajedno doprinositi rastu




Dopredsjednica - SARA BAJLO

*DOSADASNJI ANGAZIMAN U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI Sluzbenu dijognozu kod svog
djeteta dobila sam 201 4. godine i od tada krec¢e moj angazman. Prvo je bio usko vezan
uz dijognozu mog djeteta, gdje sam postala predstavnik Hrvatske u Europskom Savezu
za NCL i suradujemo s americkom udrugom te znanstvenicima i lije€nicima. S dvije
kolegice 2018. godine osnovale smo Udrugu Genom, usko suradujemo i sa Savezom i
njihovim aktivnostima.

NA KOJI NACIN | U KOJIM PODRUCJIMA MOZETE PROMOVIRATI RIJETKE BOLESTI S obzirom
na struku i svoju frenutnu ulogu v udruzi gdje sam suosnivac, najvise mogu doprinijeti u
marketinikim aktivnostima, odnosima s javnoicu | komunikacijom. Iskustvom u koritenju
promotivnih alata i metoda mogu pridonijeti stvaranju | razvoju novih projekata na
podruciju vidijivosti rijetkih bolesti, senzibilizaciji javnosti, lobiranju te osnazivanju te ranjive
skupine u nasem drustvu,

NA CEMU NAJVISE TREBA RADITI U PODRUCJU RUETKIH BOLESTI Senzbilizacia javnosti|
osvjestavanje predrasuda. Lobiranje za pristup terapijoma. Veca dostupnost informacija
u podrucju dijagnostike, genskih i ostalih terapija. Pobolanje kvalitete Zivota
pacijenata, ali i paljotivne skrbi kao nuinog faktora u skrbi. Educiranje javnosti o vaznosti
rada HSRB-a i Udruga te njihovog znacaja 2o pacijente. Inzistiranje na cjeloZivotnom
pristupu pacijentima

VASA VIZIJA ULOGE UPRAVLIACKIH TIJELA SAVEZA Prvenstveno rad u interesu
pacijenata, kako ¢lanova Saveza tako i udruga Elanica. Da svojim znanjem i iskustvom
u raznim podrudjima doprinesu stvaranju novih ideja, projekata i akcijo vezanih uz
ciljleve Saveza, da ozbilno shvate svoju ulogu i svoj angazman te da svojm frudom
donose konkretne rezultate u kojima ce biti vidijiv utiecaoj na Zivot pacijenata.

SANJA PERIC

*DOSADASNJI ANGAZMAN U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
Akfivnim radom u PKU udruzi pocela sam se baviti 1995. godine, odmah po
rodenju moje kcerke Florentine, a prvi puta izabrana sam za predsjednicu 2004
godine. Posliednje tri godine predsjednica sam Hrvatskog saveza za rijetke
bolesti. Na nacionalnom nivou ¢lanica som Povjerenstva za novorodenacki
probir pri Ministarstvu zdravija, a na medunarodnom nivou ¢lanica sam upravnog
odbora E.S. PKU-a (Europskog saveza za feniketonuriju i ostale bolesti koje se
lijece kao fenilkketonurija).

*NA KOJINACIN | U KOJIM PODRUCJIMA MOZETE PROMO VIRATI RIJETKE BOLESTI
Kao dosadaidnja predsjednica Saveza ostvarila sam brojne kontakte
predstavijgjuci Savez u medijima, pred institucijoma, na nacionalnim i
medunarodnim skupovima. Ukoliko sam svojim radom do sada opravdala
povierenje zajednice za rijetke bolesti, nastaviti Cu podriavati, zastupati i
zagovarati interese pacijenata oboljelih od rijetkih osoba i njihovih obitelji

*NA CEMU NAJVISE TREBA RADITI U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
U podrudju rijetkih bolesti zahvaljujuéi sfruénom i vrijednom radu djelatnika
povecala se vidijivost oboljelih od rijetkih bolesti u Hrvatskoj, osobno mislim da ju
je pofrebno odrzati i nastaviti raditi na meduresornoj suradniji, unaprijedenu i
donolenju kvaiitetnog novog Nacionainog programa za rijetke bolesti i posebno
osnivanjem Centra za rijetke bolesti koji ¢e predstavijati mjesto na kojem se mogu
dobiti prve informacije i one usluge koje v sustavu nedostaju.

+VASA VIZIJA ULOGE UPRAVLIACKIH TIJELA SAVEZA
U Upravijackim tijelima Saveza vidim angazirane, aktivne i mofivirane ljude koji
Zele podici Hrvatski savez za rijetke bolesti na vidu razinu | koji ¢e svojim radom i
idejoma doprinijeti povecanju kvalitete skrbi za oboljele od rijetkin bolesti i
njihove obitelji. frenutno zapoiljava strucni tim djelatnika kojima treba dati
podriku u radu, a zajednickom suradnjom putem dobrih projekata ostvariti
ciljeve Saveza propisane Statutom.




JADRANKA BROZD

*DOSADASNJI ANGAZIMAN U PODRUCIU RIJETKIH BOLESTI
Predsjednica HUOS-q, predsjednica druitva za rijetke bolesti pri HZF-v, Clanica
borda FESCE. promotor rijetkih bolesti na svim medijima niz godina za §to sam
dobila prizanje HSRB. Poti¢em suradnju svih zdravstvenih djelatnika v podizanju
kvalitete Zivota oboljelih od rijetkih bolesti

*NA KOJI NACIN 1 U KOJIM PODRUCJIMA MOZETE PROMOVIRATI RIJETKE BOLESTI
Nastavkom aktivnosti HUOS-a kao ¢lanice Saveza za rijetke bolesti nastaviti
edukacije i dijalog oboljelih od sklerodermije= jedne od rijetkih bolesti sa
zdravstvenim i socijainim sustavom ali i sa cjelokupnom populacijom. Poticafi
edukaciju o rijetkim bolestima na svim nivoima od djecje, 3kolske i znanstvene
grupacije. Inzistirati na dijalogu samih oboljelih sa svim djelatnicima
zdravstvenog i socijainog sustava.

*NA CEMU NAJVISE TREBA RADITI U PODRUCJU RUETKIH BOLESTI
Dijalog sa specifitnim zdravstvenim diglatnicima koji popravioju kvaltetu Zivota cbojeimao od
rjetkih bolesh fizoterapeutima, rodnim ferapeutima, specijalziranim medicnskim sestrama,
paholozima. Poticati funkcioniranje koordinatora za rijetke bolesti u bolnickom sustavu alii van
njega. opremanye | funkcju centara izvrsnosti 20 pojedine rijetke bolesh kao | referentnin
centoro. Dijeliti nformocije na svim nivoima | putem svih medijo kako bi se podigia sviest o
pravima obofedh od rijetkih bolesti na ranu dijagnozu, ecenje i rehabiitaciju, socijaina prava
i pravo narad te pravo na kvaiitetny palijotiviu skrib za sve dobne skupine dijem Hrvatske
Udrudivati se sa srodnim organizacijoma u okruZenju ali | van Europe,

*VASA VIZIJA ULOGE UPRAVLIACKIH TIJELA SAVEZA
Predsjednik Saveza je prvi medu jednakima- volonterima koji zastupaju oboljele
od rijetkih bolesti. Upravni odbor ima pravo i zadatak da upravija izvrinim
organima Savezo, a Nadzorni odbor kontinuirano prati zvedbeno financijsko
poslovanije Saveza, Cilj misija i vizijo djelovanjo Saveza je zajednicka briga svih
Clanica Saveza kroz izvrina tijela sa izabranim ¢lanovima koji su nuini za svoj rad
podnositi kontinuirana izvjeica.

IVANA MARINAC

+DOSADASNJI ANGAZIMAN U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
Osim $to 3ivim Zivot osobe s rijetkom dijagnozom, takoder se | kao ljeénica susrecem,
ijecim i pratim ljude s raZicitim bolestima i problemima. Na fragu osobnog dielovanja
sprepietenog profesionalnim ongalmanom isticem sudjelovanje u kamponji Saveza
«Rijetki inspiriraju- ostavi trag" kao | medunarodni angaiman u razmjeni znanjo i
moguénosti u okviru drzava Slanica EU sa udrugom kojo je usko vezonao uz fzv. [rm—
kaniofocijoine anomakje. Nadalje, nakon tkolovanja radila som u Ministarstvu zdravstva
gdje sam predstavijala nalu driavu na pevom sastanku o poltrebi usvajanja | razvoja
nacionalnih planova o postupanima v podruciu rietkinh bolesti u Luxembourgu

*NA KOJI NACIN | U KOJIM PODRUCJIMA MOZETE PROMOVIRATI RIJETKE
BOLESTI
Osim profesionainim | osobnim angalmanom, smatram dao je rad na podizanju sviesti
kao i smanjenju diskriminacije v raznim podrucjima naseg djelovanja jedan od glavnih
20dataka svake individue, Zdravstveni aspek!, kao i aspekt podizanja svijesti podrucije
mog kontinuiraonog djelovanja uz sudielovanje na zvisenju cifeva kroz administrativno
pravne poluge u radu driavnih tijela kao | medunarodnih organizacija gdje posebni
utjiecqj ¢ini osoba iz poraleine reainosti

«NA CEMU NAJVISE TREBA RADITI U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
Citav je set problema sa kojima se treba uhvatiti u koitac na ramim nivoima: od
ostvarivanja usiuga zdravstvene zaitite, pravodobnog informiranja o opcijama, lkokalnim
i medunarodnim, podizanj svijesti javnost kao | admenistrativno smanjenje nejednakosti
oz individualini pristup pojedincu te njegovoj obltelj koj Zive tivot so rijetkom boleicu

«VASA VIZIJA ULOGE UPRAVLIACKIH TIJELA SAVEZA
Ustrojstvo Saveza sioZeni je mehanizam vide tiela ¢ja je duinost medusobno odgovomo
kwienje programa rado, financijsko-administrativnin posiova, fe osiguranje 2akonitog
postupanja uz cktivno djelovanje na podrucju informranja javnosti kao | promicanja
programa za unapredivarye kvalitete Zivota osoba i obitei koji Aive sa rijetkim bolestima
i stanjima v smisku pruZanja pravodobnih informacija v zdravstvenim, odgojnim, pravnim
socipino-psiholodkim | administrativno-materfainim podrucima



KARLO MIRKOVIC KNAUS

*DOSADASNJI ANGAZIMAN U PODRUCJU RUETKIH BOLESTI Promicanje rietkih bolesti kroz
medije cilj mi je potaknuti sve oboljele od rijetki bolesti da se moramo aktivirati | pronadi
pozitivan stav, Kroz sudjelovanje u raznim trkaékim natjecanjima nastojim prenositi
poruke i podizati svijest o rijetkim bolestima.

NA KOJI NACIN | U KOJIM PODRUCJIMA MOZETE PROMOVIRATI RIJETKE BOLESTI Ono ifo

sam poceo to ¢u i nastaviti, promicati i podizati javnu svijest o rijetkim bolestima kroz

nastupe u medijiima i u sportskim aktivnostima. Zefim potaknuti 3to veéi broj ljudi da
dijele svoja iskustva i potrebe za prava dostojanstvenog Zivijenja.

NA CEMU NAJVISE TREBA RADITI U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI Smatram da najviie ireba

raditi na informiranju javnosti | Sirenju mreze lijeénika koji se bave rijetkim bolestima.

Potrebno je raditi na smanjivanju razika u ljecenju i skrbi pojedinih rijetkih dijagnoza u

cijeloj Hrvatskoj.

VASA VIZUJA ULOGE UPRAVLIACKIH TUJELA SAVEZA Upravijacko fijelo bi frebalo biti

- ystrajno v osmiliavaniu i provodeniju aktivnosti koje doprinose boljoj informiranosti

=S javnosti, rastu Saveza i borbi za sva prava oboljelih

TAMARA RADOSEVIC |

*DOSADASNJI ANGAZMAN U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
Kroz dvadesetogodiinje blisko druZenje s osobom koja boluje od rijetke
bolesti bila sam v prilici senzibilizirati se na probleme s kojima se susre¢u
osobe koje boluju od rijetkih bolesti. Pisala sam i specijalisticki rad na
temu zapoilivosti osoba s jednom vrstom invaliditeta, posebice —
orijentirajudi se na sve ono $to osobe s invaliditetom mogu jer se
precesto stavija naglasak $to sve ne mogu umjesto obmuto. Takoder
sam i sama majka dieteta s posebnim potrebama, te unatoé tome $to
se ne radi o rijetkom poremedaju. moze se reéi da posjedujem
odredenu vrstu senzibilizacije i na taj nadin,

*NA KOJI NACIN | U KOJIM PODRUCJIMA MOZETE PROMOVIRATI RIJETKE
BOLESTI
Kao specijalist medicine rada i sporta, prvenstveno sam zainteresirana
za promicanje ukljucivanja osoba s bilo kojom vrstom invaliditeta u
svijet rada, ali i javnozdravstvenog podizanja svijesti o osoboma koje
boluju od rijetkih bolesti.

«NA CEMU NAJVISE TREBA RADITI U PODRUCJU RIJETKIH BOLESTI
Podizanje svijesti o rijetkim bolestima koko bi se mogla ostvariti ve¢a
prava zo osobe oboljele od rijetkih bolesti, kako u primjeni novih
terapija tako i u $to vecem ukljucivanju u druitvo.

«VASA VIZUJA ULOGE UPRAVLIACKIH TIJELA SAVEZA
Upravijacka tijela sudieluju u izvidavanju zakljuaka Skupitine,
organiziraju dogadaje | kampanje koji promicu ciljieve Saveza,
prediaiu nove korake i kontinuirano rade na unapredivanju i
promicanju kvaliteta Zivota osoba oboljelih od rijetkih bolesti | njihovih
obitelji,




1.2. HRVATSKA LINIJA POMOCI ZA RIJETKE BOLESTI

1ZVIJESTAJ O UPITIMA NA HRVATSKU LINLJU POMOCI ZA RIETKE BOLESTI
1. sijeénja — 31.prosinac 2019.godine
Upiti u Psiholotke Medicinsko Pitanje o pravima / " Ukupno
i ) . . R ) Clanstvo Kontakti Ostalo B Ukupno poziva

mjesecu savjetovanje pitanje savjetovanje Follow up upita
Sijetan] 6 13 34 13 14 4 26 110 89
Veljata 2 14 20 30 17 2 32 117 86
OZujak 4 21 40 21 26 8 21 141 117
Travanj | 11 11 38 14 | 21 29 16 140 78
Svibanj 12 8 37 7 9 52 16 141 88
Lipanj [ 15 5 20 7 [ 14 40 11 112 75
Srpanj 14 7 50 10 17 91 19 208 141
Kolovoz 4 12 17 [ 9 33 13 94 62
Rujan 8 11 28 9 10 25 17 108 77
Listopad 0 11 33 15 37 32 44 172 102
Studeni 2 14 31 15 19 50 88 219 128
Prosinac [ 8 9 31 14 [ 20 25 52 159 99
Ukupno 86 136 379 161 213 391 355 1721 1142
% 5% 8% 22% 9% 12% 23% 21% 100%

Hrvatska linija pomodi za rijetke bolesti i u 2019. je godini nastavila s informacijskom,
socijalnom i psiholoskom podrskom oboljelima od rijetkih bolesti.

U razdoblju od 1.1.2019. do 31.12.2019.,na Hrvatsku liniju pomoci za rijetke bolesti
zaprimljeno je ukupno 1142 poziva sa 1721 upita korisnika oboljelih od rijetkih bolesti i

Clanova njihovih obitelji.

391 (23%) poziv vezan je za follow up, dok je upita o pravima bilo 379 (22%) (iz
socijalnog, zdravstvenog, mirovinskog i ostalih sustava). Slijedi rubrika ostalo 355 (21%)
(molbe, Zalbe, javljanje novosti, M2VS, praksa, volonteri ERF-a, kazaliste, Hf), dok je
136 (8%) upita bilo medicinske naravi (viSe o bolesti, nacinima lijeCenja, dostupnim
terapijama). Upita u vezi Clanstva bilo je 161 (9%), na kontakte s drugim oboljelim
osobama bilo je 213 (12%) upita. Dodatnih 86 (5%) korisnika primilo je individualno ili

grupno psiholosko savjetovanje, uzivo ili telefonski.

1.3. PROJEKT BAZA RIJETKIH BOLESTI

. . . BAZA

RIJETKIH
. ‘ . BOLESTI




Hrvatski savez za rijetke bolesti sada broji preko devetsto individualnih ¢lanova i dvadeset
i sedam udruga clanica (Debra — drustvo oboljelih od bulozne epidermolize, Udruga za
pomoc oboljelima sa fenilketonurijom, Drustvo hemofilicara Hrvatske, Hrvatska udruga
oboljelih od sklerodermije, Prader Willi Hrvatska, Udruga za pomo¢ djecii obiteljima
suoCenim s malignim bolestima Krijesnica, Udruga oboljelih od kolagenoza, Udruga
myotonia congenita, Udruga roditelja djece s oSte¢enjem vida i dodatnim teskocama
"OKO”, Udruga za podrsku oboljelima od multiplog mijeloma, Udruga za Wolf-Hirschhorn
sindrom, Hrvatska udruga leukemija i limfomi —Hull, Udruga osoba oboljelih od ALS-a i
drugih rijetkih bolesti “Neuron”, Udruga roditelja i djece Dravet sindroma Hrvatska,
Udruga za pomoc oboljelima od rett sindroma i njihovim obiteljima, Plava krila —Udruga
pacijenata oboljelih od pluc¢ne hipertenzije, Crveni leptir —Hrvatska udruga za pomo¢ i
podrsku oboljelima od lupusa, Udruga roditelja djece s rijetkim bolestima i genetskim
poremecajima —"GENOM”, Hrvatska udruga za neurofibromatozu —HUN, Hrvatska udruga
oboljelih od cisticne fibroze, Udruga obitelji djece oboljele od mitohondrijskih bolesti
LLaurentius", Glia — Hrvatska udruga za oboljele od tumora mozga, Savez udruga za
autizam Hrvatske, Udruga tjelesnih invalida Bjelovar, “SRCE”-Udruga djece s teSko¢ama
u razvoju, osoba s invaliditetom i njihovih obitelji, Udruga osoba s invaliditetom Krizevci).
Trenutno se Clanovi vode u Excel tablici osnovne razine gdje su navedeni osnovni podaci,
ime i prezime, dijagnoza, godina rodenja, mjesto stanovanja i kontakt. Dodatno se u
opisnom obliku piSu podaci o svakoj komunikaciji s ¢lanovima. Baza podataka omogucit
e efikasno upotrebljavanje vece koli¢ine podataka i ustedu vremena prilikom trazenja,
unosa i koristenja svih bitnih informacija i podataka. U svakodnevnom poslovanju javljaju
se upiti o rijetkim bolestima od strane medija, zdravstvenih djelatnika svih profila,
djelatnika pomagackih profesija, studenata, lokalnih i nacionalnih institucija, udruga
pacijenata iz Hrvatske i inozemstva, poslovnih suradnika svih profila i samih pacijenata.
Upiti su najcesce vezani uz kvantitativne podatke koje u tom trenutku djelatnici Saveza
pretrazuju rucno te zbog toga Sto su podaci rasprseni i nisu svi na jednom mjestu Cesto
se dogodi da pruzenepotpune povratne informacije na upite ili nisu u moguénosti doéi do
dati nekeinformacije jer istene postoje. Takoder, za potrebe organizacije dogadanja i

aktivnosti za clanove, rucnose pretrazujukategorije pacijenata koji su interesna skupina



za neko dogadanje ili aktivnost (npr. po mjestu stanovanja, roditelji ili odrasli ¢lanovi,
stupanj invaliditeta, intelektualne sposobnosti, zaposlenje, stupanj obrazovanja...). Kako
broj ¢lanova oboljelih od rijetkih bolesti iz godine u godinu znatno raste,pretrazivanje
podataka za svaku pojedinu potrebu postaje sve zahtjevnije, nepotpunije i oduzima puno

vremena.

Tijekom 2019. godine provedene su sliedece aktivhosti vezane uz projekt Baza rijetkih

bolesti

1. Faza skiciranja i razmjene ideja izmedu narucitelja i izvrSitelja, definiranje izgleda svih
specificiranih predlozaka, postavljanje strategije izrade sadrzaja i analitike (ciljeva, Izgled,
prvi mobilni okvir i spremnik iteracija sadrzaja, radionice s naruciteljem u vezi predloZzenog
rasporeda baze) — Hrvatski savez za rijetke bolesti i Softverska kompanija Neuralab

https://www.neuralab.net

2. Detaljan dizajn svakog mobilnog i desktop obrasca, izrada vizualnog stila, dizajn svake

stranice iz odobrene faze 1. -Softverska kompanija Neuralab https://www.neuralab.net.

2. OBILJEZAVANJE VAZNIH DATUMA I DOGADAJA
2.1. Medunarodni dan rijetkih bolesti 2019.
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Hrvatski savez
za rijetke bolesti

Promocija spota — Kaptol Boutique Cinema


https://www.neuralab.net/
https://www.neuralab.net/

U petak, 1. veljace 2019. godine, u zagrebackom Kaptol Boutique Cinema, premijerom
spota Rijetki inspiriraju. Ostavi trag! pocela je kampanja Hrvatskog saveza za rijetke

bolesti koja se provodila tijekom cijele veljace.

Franka Bateli¢, Igor Mesin, Luka Buli¢, Martina Tomci¢ i Zlatko Dali¢ dali su podrsku
kampanii i prenijeli poruku o vaznosti aktiviranja svih dionika drustva kako bi se
poboljSao status rijetkih bolesti u Hrvatskoj. Tako su, uz oboljele od rijetkih bolesti,
postali dio promotivnog spota ,Rijetki inspiriraju. Ostavi trag!™ Hrvatski savez za rijetke
bolesti za ¢lanove i najblize suradnike premijerno je pustio spot u petak, 1. veljace u
Kaptol Boutique Cinema. Glavni akteri dogadanja bili su Ella, Ivana i Ivan koji su dali
svoj doprinos spotu. Ivanu je podriku dao njegov lije¢nik dr. Mario Cuk, koji je krajem
prosle godine bas za ovaj slucaj osvojio medicinski Oscar iz podrucja pedijatrije. Uz
predstavnice Ministarstva zdravstva Dunju Skoko-Poljak i Maju Cvetojevi¢, predstavnicu

Grada Zagreba Ivanu Derek Dubravci¢, podrsku kampanji dala je i europarlamentarka

Marijana Petir.

Kampanja u 20 hrvatskih gradova

Povodom Medunarodnog dana rijetkin bolesti odrzana je kampanja u 20 hrvatskih
gradova, s ciljem podizanja svijesti o rijetkim bolestima te pruzanjem podrSke nasim

clanovima diljem Hrvatske. Djelatnice Hrvatskog saveza za rijetke bolesti tom su prilikom



posjetile ¢lanove u Zagrebu, Krapini, Varazdinu, Karlovcu, Bjelovaru, Rijeci, Puli, Cakovcu,
Koprivnici, Virovitici, Osijeku, Vukovaru, Slavonskom Brodu, Pozegi, Sisku, Gospicu,

Zadru, Sibeniku, Splitu i Dubrovniku. U sklopu posjete 20 gradova ¢lanovima je prikazan

i spot ,Rijetki inspiriraju. Ostavi trag!™

KazaliSna predstava

U suradniji Hrvatskog saveza za rijetke bolesti i Petre Boki¢, Hrvoja Horvata i Lidije Kralji¢

nastala je predstava u obliku kazaliSta sjena koja prikazuje problematiku rijetkih bolesti

Predstava prikazuje faze koje prolaze oboljeli od rijetkih bolesti. Ono Sto je prvo, to je
dugo traganje za dijagnozom. Kod velikog broja rijetkih bolesti, dogada se da su simptomi
slicni simptomima neke druge ¢esSce bolesti. Stoga vrlo Cesto dolazi do postavljanja krive
dijagnoze ili dugotrajnog i teskog puta do postavljanja prave dijagnoze. Jedna od najtezih
posljedica krive odnosno kasne dijagnoze je krivo lijeCenje odnosno prekasni pocetak
pravog lijeCenja, kada su simptomi ve¢ uznapredovali te su pojedini organi i njihove
funkcije ve¢ nepovratno osteceni. No, Cak i kada se na vrijeme dijagnosticiraju, za velik
dio rijetkih bolesti joS uvijek nisu pronadeni ucinkoviti lijekovi. S druge strane, za one
bolesti za koje postoje lijekovi, uglavnom je rijeC o lijekovima koji ublazavaju simptome i
usporavaju progresiju bolesti, no uglavhom su skupi i stavljanje lijeka na listu HZZO-a

dugotrajan je proces.



Oboljeli i ¢lanovi njihovih obitelji za pomo¢ se moraju obracati na viSe razliCitih strana da
bi dobili adekvatne informacije, a koje ni tada nisu dostatne, Sto dovodi do osjecaja
frustriranosti, izgubljenosti i osamljenosti. Veliki je broj oboljenja za koja terapije i
adekvatnog izlje¢enja nema, ¢ime socijalna perspektiva postaje jedini kriterij zadovoljenja
njihovih jedinstvenih potreba. Postoje¢e usluge nisu dovoljno kvalitetne te ih treba
unaprijediti kako bi odgovarale potrebama i pruzile bolju potporu ¢lanovima njihovih
obitelji.

Nedostaci postojeceg socijalnog sustava i poteSkoce s kojima se oboljeli suoCavaju su
nedostatak informacija i potpore pacijentima te nedovoljno razvijeni sustavi vjestacenja
koji rezultiraju poteSkoCama u ostvarivanju prava, nedostatak informiranosti i
razumijevanja poteskoca od strane strucnjaka i nadleznih institucija te poteSkoce u
pristupu uslugama, geografske razlike u pristupu socijalnim uslugama i naknadama
(izmedu pojedinih zemalja te unutar same zemlje), nemogucnost ostvarivanja naknada i
nedostatnost iznosa Sto uzrokuje financijske poteskoce, problem pristupa Skolovanju,
poteskoce prilikom prijelaza iz djetinjstva u odraslu dob — problematika promjene
strunjaka i zdravstvenih ustanova nakon navrSene 18 godine Zivota, nepostojanje

individualnog pristupa.

Treci problem je ostvarivanje prava unutar zdravstvenog osiguranja. Vecina oboljelih od
rijetkih bolesti ne dobiva sve lijekove i postupke na trosak zdravstvenog osiguranja.
Troskovi koji nisu osigurani u sklopu zdravstvenog osiguranja odnose se na lijekove protiv
bolova, dodatnu hranu, vitaminske pripravke, privatne preglede na koje su povremeno
primorani i¢i, dodatke prehrani, sredstva za njegu tijela, troSkove prijevoza, usluge
fizioterapeuta, logopeda, psihologa i slicno. Da bi ostvarili prava, pojedinci godinama
moraju lobirati u zdravstvenom sustavu bez obzira na sve dokaze, dobre prakse i primjere

iz drugih zemalja.

Prikazati rijetke bolesti u obliku kazalista sjena, zbog svih navedenih razloga ima i dodanu
simboli¢nu vrijednost jer rijetki doista ostaju u sjeni i moraju rusiti zidove kako bi ostvarili

prava da budu ravnopravni ¢lanovi drustva.



Panel diskusija

U sklopu obiljezavanje Medunarodnog dana rijetkih bolesti 28. veljace 2019. godine
odrzala se panel diskusija pod nazivom Stvarnost rijetkih bolesti. U panel diskusiji
sudjelovali predstavnici interesnih skupina koje bi zajedno trebale raditi na poboljSanju
situacije za rijetke bolesti u zdravstvenom i socijalnom sustavu. Kao govornici sudjelovali
su Sani Pogorili¢, Jelena Matuzovic, Ivan Pecin, Ivo Bari¢, Nikica Darabos, Dunja Skoko-

Poljak te predsjednica Saveza gda Vlasta Zmazek.

Dodjela priznanja za poseban angazman




Povodom obiljezavanja Dana rijetkih bolesti dodijeljena su priznanja za poseban
angazman u promicanju rijetkin bolesti tijekom 2018. godine. U sklopu svih javnih
aktivnosti koje su se provodile tijekom godine zabiljezen je doprinos pojedinaca koji su u
svojim istupanjima ili radu posebno doprinijeli podizanju javne svijesti o rijetkim

bolestima.

Dodijeljena su priznanja u pet kategorija za poseban angazman u podrucju rijetkih
bolesti. Priznanje za najcitaniju medijsku pricu u 2018. godini dobila je Nora Martinovi¢
koja boluje od Pompeove bolesti. Pri¢a koju je Norina obitelj ispri¢ala za portal 100posto
bila je najcitanija objava na sluzbenim stranicama Saveza za rijetke bolesti. Karlo Mirkovi¢
Knaus kroz 2018. godinu svojim je primjerom promicao pozitivne pri¢e o rijetkim
bolestima kroz medije i sport. Jadranka Brozd, fizioterapeut po struci i predsjednica
Hrvatske udruge oboljelih od sklerodermije odradila je vise od 20 gostovanja u TV i radio
emisiama na temu rijetkihn bolesti, prava oboljelih, svijedoCenja o Zzivotu sa
sklerodermijom na lokalnim televizijama kao i onim nacionalnim. Priznanje za promicanje
rijetkih bolesti u manjoj sredini u Hrvatskoj dobila je lijecnica Biserka Kovac, specijalistica
neurologije u opcoj Zupanijskoj bolnici Vukovar. Profesor Ivo Bari¢ sa Zavoda za
medicinsku genetiku i bolesti metabolizma KBC Zagreb dobio je priznanje za poseban
angazman, trud i pristup pacijentima, kao lije¢nik kroz Cije je ruke proSao najveci broj

pacijenata s rijetkim bolestima iz svih dijelova Hrvatske.
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Multitouch stol

Povodom Medunarodnog dana rijetkih bolesti Pripremljen je sadrzaj za ucenike srednjih
medicinskih Skola i gimnazija s ciliem podizanja svijesti o rijetkim bolestima medu
bududéim studentima i djelatnicima zdravstvenog, socijalnog i odgojno-obrazovnog
sustava. Tijekom proslogodisnje kampanje Hrvatski savez za rijetke bolesti proveo je
veliko istrazivanje medu gradanima diljem Hrvatske, a podaci istrazivanja ukazuju na to
da 41% stanovnistva uopce ne zna za rijetke bolesti, dok oni koji su Culi za sam termin
nisu upoznati s problematikom istih. Pripremljene su igre gdje se moglo vidjeti
prepoznaju li ucenici rijetke bolesti medu onim ¢eséim bolestima. Igra povezivanja
zanimljiva je jer je obuhvatila statisticke podatke o rijetkim bolestima, a oni hrabriji
mogli su okusati znanje na tezoj razini i povezivati pojedine rijetke dijagnoze sa
simptomima. U igri memory pojedine rijetke bolesti povezivale su se sa Sirom
kategorijom u koju te bolesti spadaju kako bi se promicalo znanje o Europskim
referentnim mrezama.

Medijska popracenost MDRB 2019
NAJAVA SPOTA PRIJE POéE TKA KAMPANJE

1 Nova TV, In Magazin https://novaplus.dnevnik.hr/product/emisije/35996-in-magazin-
24-01-2019

2 Storyhttps://www.story.hr/lifestyle/hrvatski-savez-za-rijetke-bolesti-priprema-veliku-
nacionalnu-kampanju-povodom-obiljezavanja-me-unarodnog-dana-rijetkih-bolesti-
437014

3 Gloria https://www.gloria.hr/zivot/franka-batelic-jos-jednom-pokazala-da-ima-veliko-
srce/8302967/

4 T-portalhttps://www.tportal.hr/showtime/clanak/velika-nacionalna-kampanja-franka-
batelic-i-zlatko-dalic-ostavili-trag-foto-20190124

5RTLhttps://zena.rtl.hr/clanak/ostalo_na_temu_zdravlja/rijetki_inspiriraju_ostavi_trag_f
ranka_i_zlatko_dalic_u_kampanji_za_oboljele_od_rijetkih_bolesti/25729

6 ObavjeStajachttps://www.obavjestajac.hr/1627033/franka-batelic-jos-jednom-
pokazala-da-ima-veliko-srce

7 Sluzbena stranica Marijane Petir http://www.petir.eu/novosti/rijetki-inspiriraju-ostavi-
trag/8995

GRADOVI



Krapina

8 Sluzbena web stranica Krapinsko-zagorske zupanijehttp://www.kzz.hr/rijetki-
inspiriraju-ostavi-trag(4.2.2019.)

9 Portal zagorje.com:http://www.zagorje.com/clanak/zupanija/rijetki-inspiriraju-ostavi-
trag-iz-krapine-krenula-kampanja-podizanja-svijesti-o-rijetkim-(4.2.2019.)

10 Portal zagorjeinternational:https://www.zagorje-
international.hr/index.php/2019/02/04/pobijedila-svoju-dijagnozu-lijecnici-su-elli-
ranogajec-inkret-rekli-da-nikada-nece-pisati-no-uz-pomoc-svojih-roditelja-i-njemackih-
specijalista-ona-je-uspjela/(4.2.2019.)

11 Pregrada info https://www.pregrada.info/novosti-iz-zagorja/18467/rijetki-inspiriraju-
ostavi-trag-iz-krapine-krenula-kampanja-podizanja-svijesti-o-rijetkim-
bolestima/(4.2.2019.)

12 Lokalna Hrvatska
http://lokalnahrvatska.hr/vijest.php?nw=2049_1549286197(4.2.2019.)

13 Radio Hrvatsko zagorje Krapina https://rhzk.hr/rijetki-inspiriraju-ostavi-
trag/(5.2.2019.)

14 Radio Kaj: http://www.kaj.hr/vijesti-radija-kaj-04-02-2019/(4.2.2019.)
15 Jabuka tv: https://www.youtube.com/watch?v=hDR2xxRHOtE(4.2.2019.)
16 Mreza TV

Varazdin

17 Varazdinske vijesti http://www.varazdinske-vijesti.hr/aktualno/rijetke-bolesti-oboljeli-
na-marginama-zdravstvenog-i-socijalnog-sustava-ali-se-ne-predaju-29843/(9.2.2019.)

18 Varazdinske vijesti http://www.varazdinske-vijesti.hr/magazin/sutra-u-kinu-gaj-
obiljezavanje-medunarodnog-dana-rijetkih-bolesti-29712/(4.2.2019.)

19 Sveuciliste sjever https://www.unin.hr/category/omil/(5.2.2019.)
20 Radio Varazdin
21 Radio Megaton

Cakovec



22 Radio 1 http://radiol.hr/u-czk-cakovec-u-srijedu-6-veljace-obiljezavanje-
medunarodnog-dana-rijetkih-bolesti/(2.2.2019.)

23 eMedimurje https://emedjimurje.rtl.hr/vijesti/drustvo/3334849/foto-patricija-miric-
boluje-od-rijetke-bolesti-zivot-je-tezak-i-zahtjeva-brojna-odricanja/(6.2.2019.)

24 Medimurje press https://medjimurjepress.net/vijesti/hrvatska/podrska-kampaniji-
rijetki-inspiriraju-ostavi-trag/(7.2.2019.)

25 Medimurska Zupanija https://medjimurska-zupanija.hr/2019/02/07/podrska-
kampaniji-rijetki-inspiriraju-ostavi-trag/(7.2.2019.)

26 Mnovine https://www.mnovine.hr/medimurje/drustvo/u-czk-cakovec-u-srijedu-6-
veljace-obiljezavanje-medunarodnog-dana-rijetkih-bolesti/(2.2.2019.)

27 Lokalni i regionalni portal http://www.gosucker.com/1/Hrvatska/0/46/Lokalni-i-
regionalni-portali/566/Medimurje-Press/Podrska-kampaniji-Rijetki-inspiriraju-Ostavi-trag-
5380748.html(7.2.2019.)

28 Srce TV https://www.youtube.com/watch?v=bruuZ0LmByU(6.2.2019.)

Koprivnica

29 ePodravina https://epodravina.hr/foto-rijetke-bolesti-danijela-udovicic-moj-dominik-
5-jedini-u-hrvatskoj-boluje-od-ekstremnog-poremecaja-boli-sve-tjelesne-funkcije-mu-
izazivaju-bolove-najjace-koje-ljudsko-tijelo-moze-proizvest/(7.2.2019.)

30 Glas podravine i prigorja https://www.glaspodravine.hr/u-zupaniji-je-28-oboljelih-od-
rijetkih-bolesti-gradani-o-njima-znaju-malo-ili-gotovo-nista/(7.2.2019.)

31 Podravski radio http://podravskiradio.net/2019/02/07/zupanija-podrzala-kampanju-
rijetki-inspiriraju-ostavi-trag/(7.2.2019.)

32 Koprivnicko krizevacka zupanija https://kckzz.hr/en/zupanija-podrzala-kampanju-
rijetki-inspiriraju-ostavi-trag/(7.2.2019.)

33 Grad Koprivnica https://koprivnica.hr/novosti/u-koprivnici-obiljezen-medunarodni-
dan-rijetkih-bolesti/(7.2.2019.)

34 Drava Info https://drava.info/2019/02/medunarodni-dan-rijetkih-bolesti-dominik-
jedini-u-hrvatskoj-boluje-od-ekstremnih-bolova-po-cijelom-tijelu-rana-dijagnoza-
izuzetno-je-vazna/(7.2.2019.)

Bjelovar



35 Bjelovar info https://bjelovar.info/aktualno/u-bjelovaru-obiljezen-medunarodni-dan-
rijetkih-bolesti-u-hrvatskoj-ne-postoji-registar-oboljeli-od-rijetkih-bolesti/(8.2.2019.)

36 Udruga tjelesnih invalida Bjelovar http://utib.hr/invalidi-
dogadjaji/kampanja_povodom_meunarodnog_dana_rijtkih_bolesti_rijetki_inspiriraju/(8.
2.2019.)

Virovitica

37 Informativni centar Virovitica http://www.icv.hr/2019/02/kampanja-rijetki-inspiriraju-
ostavi-trag-u-virovitici-odrzano-predavanje-o-rijetkim-bolestima/(11.2.2019.)

38 ICV http://www.icv.hr/2019/02/video-obiljezavanje-medunarodnog-dana-rijetkih-
bolesti-u-virovitici-11-veljace-u-centru-kulture/(7.2.2019.)

39 Virovitica net https://www.virovitica.net/u-ponedjeljak-ce-u-virovitici-biti-obiljezen-
medunarodni-dan-rijetkih-bolesti/32135/(11.2.2019.)

40 Viroviticka Zupanija
https://hrvzz.hr/novosti/vijesti_iz_clanica/kampanja_rijetki_inspiriraju_ostavi_trag_u_vir
ovitici_odrzano_predavanje_o_rijetkim_bolestima(11.2.2019.)

41 Virovitica.hr https://www.virovitica.hr/2019/02/kampanja-rijetki-inspiriraju-ostavi-
trag-u-virovitici-odrzano-predavanje-o-rijetkim-bolestima/(11.2.2019.)

42 Plava televizija
https://www.facebook.com/plava.tv/videos/vb.1872529026295808/311340232854361/?
type=2&theater(11.2.2019.

Osijek

43 Glas Slavonije http://www.glas-slavonije.hr/390396/3/U-Osijeku-registrirano-vise-od-
20-oboljelih-u-zupaniji-cak-50-ak(13.2.2019.)

44 Osijek news https://osijeknews.hr/video-rijetki-inspiriraju-ostavi-trag/(11.2.2019.)

45 Radio Osijek HRT https://radio.hrt.hr/radio-osijek/clanak/rijetki-inspiriraju-ostavi-
trag/190506/(4.2.2019.)

46 Radio Osijek https://radio.hrt.hr/radio-osijek/clanak/obiljezen-meunarodni-dan-
rijetkih-bolesti/190604/(12.2.2019.)

47 Medicinski fakultet Osijek
http://www.mefos.unios.hr/index.php/hr/studenti/obavijesti-studenti/1778-
medjunarosni-dan-rijetkoh-bolesti-01-2019(12.2.2019.)



48 Slavonska Televizija https://360hr.news/vijesti/vijesti-iz-hrvatske/lokalne-
vijesti/slavonija-baranja-i-srijem/osijek/video-osijek-kampanja-podizanja-svijesti-o-
rijetkim-bolestima-ove-godine-usmjerena-na-mlade(12.2.2019.)

49 Osijek 031 http://www.osijek031.com/osijek.php?najava_id=76373(12.2.2019.)

50 HRT Regionalni Dnevnik
https://hrti.hrt.hr/videostore/moviedetails?referenceld=400307503&refer=search%?7Cin
dex&customCatalogueReferenceld=search&player=True(12.2.2019.)

51 HRT Zupanijska Panorama (12.2.2019.)
52 Plava Vinkovacka https://www.youtube.com/watch?v=brVKSMgfMDU(12.2.2019.)

53 Pravni fakultet Osijek https://www.pravos.unios.hr/sveucilisni-prediplomski-studij-
socijalni-rad/medunarodni-dan-rijetkih-bolesti(11.2.2019.)

Vukovar

54 Plava Vinkovacka
https://www.youtube.com/watch?v=vph7dQMHjjl&fbclid=IwAR1hwo0OrelobxHH9TvfS4g
RiS9vWm-C5jckab9g4QTUwveUexn_C_yjhZJo(14.2.2019.)

55 Novosti.hr Vinkovci http://novosti.hr/uz-medunarodni-dan-rijetkih-bolesti-rijetki-
inspiriraju-ostavi-trag/(13.2.2019.)

56 HRT Radio Vukovar http://www.hrv.hr/vijesti/vijesti/item/15392-obiljezen-
medunarodni-dan-rijetkih-bolesti(13.2.2019.)

57 Vinkovacka televizijahttp://vktv.tv/2019/02/13/medunarodni-dan-rijetkih-bolesti-
obiljezen-u-vukovaru/(13.2.2019.)

58 Press 023 http://press032.com/u-vukovaru-zivi-45-osoba-oboljelih-od-rijetkih-
bolesti/(13.2.2019.)

59 Ekonomska Skola Vukovar http://ss-ekonomska-
vu.skole.hr/?news_id=2021(15.2.2019.)

Slavonski Brod




60 Radio Slavonija http://www.radioslavonija.hr/sadrzaj/kampanja-rijetki-inspiriraju-
povodom-dana-rijetkih-bolesti-i-u-slavonskom-brodu-1443(12.2.2019.)

61 Brod Portal http://www.brodportal.hr/clanak/rijetki-inspiriraju-ostavi-trag-
21992(14.2.2019.)

62 Novagra.hr http://www.novagra.hr/medunarodnog-dana-rijetkih-bolesti-obiljezava-
se-u-slavonskom-brodu-14-veljace-video/(12.2.2019.)

63 Dnevnik SBTV https://www.youtube.com/watch?v=gHvwFp0ZI|3s(14.2.2019.)

64 SBplus
http://m.sbplus.hr/slavonski_brod/zivot/zdravlje/unatoc_rijetkoj_bolesti_ivana_je_danas
_lijecnica.aspx#.XJJH6S52ZN0s(14.2.2019.)

65 Medicinska Skola SB http://ss-medicinska-
sb.skole.hr/print/?prt_name=news&prt_id=983(15.2.2019.)
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117 HZZO https://www.hzzo.hr/medunarodni-dan-rijetkih-bolesti/
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3.2. Obiljezavanje Medunarodnog dana Pompeove bolesti

Povodom obiljeZavanja Dana Pompeove
bolesti 15.4. u Galeriji specijalne policije u Zagrebu predavanja su odrzali strucnjaci sa
Zavoda za bolesti metabolizma i Zavoda za neurologiju KBC-a Zagreb. Bila je ovo prilika
da podsjete na vaznost ranog dijagnosticiranja infantilnog, juvenilnog i adultnog oblika
Pompeove bolesti. U svom radu, studentima kroz primjere svakodnevno usaduju znanje
o Pompeovoj bolesti, dijagnosticiraju i lijece pacijente, skrbe o njima i Sire svijest o
rijetkim bolestima u medicinskoj i Siroj javnosti.

3. MEDUNARODNA SURADNJA

3.1.EURORDIS Membership meeting

U sklopu EMM odrzan je sastanak radne grupe zemalja zapadnog Balkana na Celu s

NORBS-om gdje se definiralo ¢lanstvo te dogovaralo o osnovnim ciljevima i aktivnostima



radne grupe. Neke od glavnih tema sastanka bili su nacionalni planovi, dostupnost
lijekova i socijalna zastita, a definirale su se aktivnosti i ciljevi koje ¢e udruge za rijetke
bolesti iz zemalja zapadnog Balkana provoditi zajedno.Odrzan je i sastanak Vijeca
Nacionalnih Organizacija EURORDIS-a gdje se raspravljalo o razvijanju strategije
obiljezavanja Medunarodnog dana rijetkih bolesti u razdoblju od 2020. do 2030. godine,
napravio se osvrt na nadolazeée Europarlamentarne izbore i akcije koje bi nacionalne
organizacije za rijetke bolesti mogle provesti u svojim zemljama. U petak, 17. svibnja
2019. odrzana je generalna skupstina EURORISA sa svim €lanicama gdje je predstavljena
strategija za osiguravanje cjelovite i integrirane skrbi za rijetke bolesti. Strukturirana je
oko tri stupa koji su detaljno istraZzeni unutar pozicije: Kvalitetne i odgovarajuce socijalne
usluge i politike, Integrirana skrb: Premoscivanje zdravstvene i socijalne skrbi, Jednakost
prava i moguénosti. EURORDIS i ¢lanovi pozivaju EU, sve europske zemlje i sve dionike
u zdravstvenom i socijalnom sektoru da Sire novo stajaliste i poduzmu mjere na temelju
deset preporukama na slijede¢em linku Position paper. Odrzani su izbori za Upravni odbor
EURORDISA, gdje je gospoda Vlasta Zmazek od strane svih ¢lanova odabrana za tredi
mandat i time osigurala da Hrvatska i dalje ima predstavnika u Upravnom odboru krovne
europske organizacije za rijetke bolesti. U subotu, 18. svibnja odrzane su interaktivne
radionice na temu razvoja politike, ekonomije, drustva i tehnologija do 2030. godine te
kako ¢e to utjecati na rijetke bolesti Rare2030. Raspravljalo se o buduénosti Europskih
referentnih mreza ERN, integriranoj socijalnoj skrbi Integrated care i ukljucivanju

pacijenata u CAB-ove CAB program.

U Zagrebu, datum MP

Sara Bajlo, dopredsjednica Saveza






