. H R\/ATS K' A lvanic¢gradska 38 T 385 (0)1 2441 393

10 000 Zagreb, Hrvatska F 385 (0)1 5534 90§
. %//A—\\\\/REJZETKE OIB 848750085315 ZR 2360000-1101571337
S E rijetke.bolesti@gmail.com IBAN HR50 2360000 1101571337
E)O LES—H W www.rijetke-bolesti.com SWIFT ZABA HR2X

OBRAZAC ZA KANDIDATURU

FUNKCLA

CLAN/CLANICA UPRAVNOG ODBORA

OSOBNI PODACI
IME | PREZIME: Josip Stoji¢

DATUM | MJESTO RODENJA: 26. 08. 1995., Zagreb

ADRESA: Backi odvojak 3a, 10040 Zagreb

TELEFON: /

MOBITEL: 091 951 3962

E-MAIL : josip.stojic95@gmail.com

OBRAZOVANIE | ZANIMANJE: doktor medicine; specijalizant gastroenterologije u KB Dubrava

MOTIVACISKA PITANJA (odgovorite na svako pitanje s najviSe 500 znakova)

1. Predstavite se na nacin da opisite svoj dosadasnji angazman u podrucju rijetkih bolesti.

Rad u podrucju rijetkih bolesti imao sam prilike ostvariti putem rada u projektu Studentske linije za
rijetke bolesti tijekom fakultetskog obrazovanja na Medicinskom fakultetu u Zagrebu. Kroz tri
akademske godine volontirao sam na projektu “Linija pomodi za rijetke bolesti” u sklopu Hrvatskog
saveza za rijetke bolesti (2017./2018., 2018./2019., 2019./2020.) te sam u akademskoj godini
2019./2020. bio voditelj volonterskog projekta “Studentska linija za rijetke bolesti” koji je te

akademske godine nagraden za cjelokupni dotadasnji rad Rektorovom nagradom za drustveno
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koristan rad u akademskoj i Siroj zajednici. Volonterstvom u projektu imao sam prilike upoznati
brojne Zivotne pri¢e oboljelih od rijetkih bolesti i njihovih bliznjih te im ujedno pomodi
odgovaranjem na njihove medicinske upite. Kroz cjelokupni rad dobio sam moguénost upoznati
brojne drage kolege, osobe oboljele od rijetkih bolesti i njihove ¢lanove obitelji kao i brojne
probleme i poteskoce na koje nailaze svakodnevno. Sudjelovao sam na 5. Nacionalnoj konferenciji i
simpoziju o rijetkim bolestima s medunarodnim sudjelovanjem u organizaciji Hrvatskog drustva za
rijetke bolesti Hrvatskog lijecnickog zbora i Hrvatskog saveza za rijetke bolesti odrzanoj 2018.
godine. Kroz voditeljstvo Studentske linije za rijetke bolesti 2020. godine, organizirao sam ,1.
studentski skup o rijetkim bolestima“ u suradnji s ostalim kolegama volonterima i uz podrsku
Hrvatskog saveza za rijetke bolesti koji se odrZzao dana 29.02.2020. na Medicinskom fakultetu u
Zagrebu i koji je imao za cilj upoznati studente medicine s problematikom rijetkih bolesti,
poteskoc¢ama na koje nailaze oboljeli, ukazati na nedostatke nedovoljnog znanja o ovim bolestima
te na iznimnu vaznost suradnje lijenika razli¢itih podruc¢ja medicine. Lijepa tradicija se nastavila i
medu mladim kolegama volonterima Studentske linije za rijetke bolesti te se od tada svake godine
organizira studentski skup o rijetkim bolestima povodom Medunarodnog dana rijetkih bolesti pa
sam tako imao priliku biti i dio organizacije ,2. studentskog skupa o rijetkim bolestima“. Kako bi Sira
javnost ¢ula o odrzanim dogadanjima, sudjelovao sam u pisanju ¢lanaka o odrzanoj 5. Nacionalnoj
konferenciji te o prva dva studentska skupa o rijetkim bolestima u sklopu ¢asopisu ,Mef.hr“. lako sa
zaklju¢enjem mojih studentskih dana 2020. godine prestaje i moje aktivho volonterstvo u
Studentskoj liniji za rijetke bolesti, i dalje vrlo rado pomazem mladim kolegama volonterima svojim
savjetima te znaju da mi se mogu obratiti kada god im nesto zatreba.

2. Navedite na koji nacin svojim ¢lanstvom u Upravnom odboru moZete doprinijeti radu Saveza.

Danas se kao lijecnik, a ujedno i specijalizant gastroenterologije, povremeno susre¢em u radu s
oboljelima od rijetkih bolesti. Volontersko iskustvo i suradnja s Hrvatskim savezom za rijetke bolesti
kroz moje studentske dane omogucuju mi vecu senzibiliziranost u radu za probleme i poteskoce s
kojima se susrec¢u oboljeli od rijetkih bolesti kao i njihovi bliznji. Tu senzibiliziranost nastojim
prenijeti i na svoje kolegice i kolege u svakodnevnom radu, a kroz svoje dosadasnje iskustvo u
klinickom radu kao i prethodno navedenom volonterskom radu, smatram da bih mogao doprinijeti
radu Saveza ukazivanjem na manjkavosti i probleme u tercijarnoj zdravstvenoj skrbi kod oboljelih
od rijetkih bolesti kao i savjetima o unapredenju zdravstvene skrbi. Isto tako, kroz ¢lanstvo u Savezu,
nastojao bih poticati studente medicine, ali i drugih srodnih zdravstvenih disciplina, na potrebu
osvjeséivanja vaznosti problematike rijetkih bolesti i potrebu za podrskom oboljelima i njihovim
obiteljima i to od najranijih studentskih dana kako bi bili opremljeni potrebnim znanjem i pristupom
vec kod samog zapocinjanja rada u razlicitim sektorima zdravstvene i socijalne skrbi.
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3. Opisite ukratko - osobna motivacija za kandidaturu u Upravni odbor Saveza.

Osobna motivacija za kandidaturu u Upravni odbor Saveza proizlazi iz Zelje da svojim savjetima i
iskustvom iz klinickog rada kao i daljnjom suradnjom sa studentima medicine uklju¢enima u projekt
Studentske linije za rijetke bolesti nastojim isticati potrebu vaznosti razvijanja empatije i podrske
prema oboljelima od rijetkih bolesti i njihovim obiteljima. Smatram kako bi neke od ideja daljnjeg
promicanja rada Saveza dodatno ojacale njegovu veliku vaznost predstavljanja i skrbi za oboljele od
rijetkih bolesti i njihovih ¢lanova obitelji.
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