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Odrzan online tecaj za
roditelje djece oboljele od rijetke bolesti i/ili s teSko¢ama u razvoju
na temu VJESTACENJE DJECE OBOLJELE OD RIJETKIH BOLESTI

U sklopu projekta ,Razvoj Hrvatskog resursnog centra za rijetke bolesti“ (UP.02.2.2.06.0139)
je dana 6. srpnja 2021. odrzana edukacija, u sklopu aktivnosti Provedba 16 online tecajeva za
roditelje, pod nazivom: vjesStacenje djece oboljele od rijetkih bolesti.

Tedaj je vodila socijalna radnica Nikolina Covic.

Struéni dio tecaja je odriala prof.dr.sc. Ljerka Cvitanovi¢-Sojat, dr.med., pedijatar,
neuropedijatar.

Cilj tecaja je bio upoznati roditelje djece oboljele od rijetke bolesti i/ili s teSkoéama u razvoju
sa zakonskim okvirima i svim potrebnim informacijama bitnima za vjeStacenje te kako Sto lakse
i uspjesnije proci cijeli taj proces.

Zakljuéak prof. Cvitanovié-Sojat, s kojim su se roditelji sloZili, je bio da je kod vjestacenja djece
s rijetkim bolestima potrebno prepoznati specificnost i individualnost te pridruzenost s
razvojnim i drugim tesko¢ama. Potrebno je pomodi djetetu i obitelji multidisciplinarnom skrbi
i zastitom te je iznimno vazna i potrebna povezanost svih sluzbi u ostvarivanju socijalnih prava.

Nakon prezentacije roditelji su mogli slobodno postavljati pitanja koja su bila raznovrsna te se
provela aktivna rasprava o pozitivnim i negativnim stranama vjesStacenja te kako bi se proces
vjestadenja mogao poboljsati.

Komentari sudionika su bili izrazito pozitivni. Jako im se svidjela interakcija, moguénost
direktnog postavljanja pitanja i dobivanja odgovora. Smatraju jako bitnim mogucénost
iznoSenja svojih problema te dobivanja povratne informacije kako olaksati postupak
vjestadenja te koja prava bi mogli eventualno ostvariti.



Sudionici su rekli kako je ovakav oblik podrske kroz te¢ajeve iznimno vazan za lakSe noSenje sa
svakodnevnim izazovima roditelja djece s RB i/ili teSko¢ama u razvoju.
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Tegaj se provodi u sklopu projekta ,Razvoj Hrvatskog resursnog centra za

rijetke bolesti” (UP.2.2.06.0139), koji sufinancira Europska unija u sklopu f Nikolina Covié
Operativnog programa Uginkoviti ljudski potencijali 2014.-2020. SAV dipl.soc.radnica
sredstvima Europskog socijalnog fonda K
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