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Popis i objasnjenje kratica koriStenih u radu:

HSRB — Hrvatski savez za rijetke bolesti

ENRDHL — European Network of Rare Diseases Help Lines
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NIH — National Institutes of Health

NORD - National Organization for Rare Disorders

SNZ — Skola narodnog zdravlja ,,Andrija Stampar*

KBC — Klinicki bolnicki centar



1. UVOD

Definicija rijetkih bolesti usko je povezana s njihovom prevalencijom u opcoj populaciji. U
Europskoj uniji od 1999. godine rijetka bolest definirana je kao ona od koje boluje najvise 50
osoba na 100 000 ljudi. Definicije se ponesto razlikuju medu pojedinim dijelovima svijeta, no
prevalencije se uglavnom krecu izmedu 5 i 86 na 100 000 ljudi (1). Prema Orphanetu,
europskoj mrezi za rijetke bolesti, trenutno je opisano 6172 rijetke bolesti (1). lako je
prevalencija pojedine rijetke bolesti relativno niska, uzimaju¢i u obzir njihov veliki broj, one
zahvacaju 3,5 - 5,9 % svjetske populacije. Drugim rije¢ima, izmedu 263 i 446 milijuna ljudi
na svijetu boluje od rijetkih bolesti. Mali broj opisanih pojedina¢nih slucajeva i klinicka
heterogenost, uz ogroman broj postoje¢ih rijetkih bolesti, stavljaju pred lije¢nike i
zdravstveni sustav velik izazov. Mnogima nedostaje specifiéno znanje, stru¢nost i vjestine
potrebne za odgovarajuce lijeCenje ovih bolesnika (2). Dodatan teret u lijeCenju predstavlja i
devastirajuc¢a, zivotno ugroZavajuca narav mnogih rijetkih bolesti. Vecina njih lije¢i se samo
simptomatski (1), dok za vise od 95 % oboljelih jo$ uvijek nema lijeka (3). Zbog svega
navedenog rijetke bolesti prepoznate su kao javnozdravstveni prioritet u Europi (1).

Procjenjuje se da ¢e 1 od 17 gradana Europske unije oboljeti od rijetke bolesti tijekom
zivota. To znaci da ¢e vecina lijecnika tijekom svoje karijere lijeciti oboljelog od rijetke
bolesti (2, 4). Pravovremena dijagnoza za takve bolesnike ¢esto znac¢i spas od nepovratnih
oStecenja i poboljSanje kvalitete zivota (2). Nazalost, zbog nedostatnog znanja o rijetkim
bolestima medu lije¢nicima, dijagnoza se esto postavlja prekasno. Cak Eetvrtina pacijenata
na ispravnu dijagnozu ¢eka 5 do 30 godina, a 40 % ih se krivo dijagnosticira (4). Prije
postavljanja prave dijagnoze pacijenti posjete do 8 lije¢nika i postave im se dvije do tri krive
dijagnoze (4). Stoga se s odgovaraju¢im lije¢enjem &esto ne zapo&inje na vrijeme. Stovise,
pacijenti s rijetkim bolestima ocjenjuju svoje lije¢nike kao nedovoljno educirane o
spomenutim bolestima. 1z tog razloga se pacijenti i ¢lanovi njihove obitelji ¢esto samostalno
informiraju o svojoj bolesti te savjetuju lije¢nike (4). Sve navedeno rezultira u izolaciji i

socijalnom izdvajanju oboljelih (2).

Studije su pokazale da je znanje studenata medicine o rijetkim bolestima siromasno.
Studenti ne razlikuju rijetke bolesti od onih koje to nisu, ne poznaju epidemioloski znacaj
ovih bolesti, a njihovo znanje o ovoj temi ne poboljsava se ni na zadnjim godinama studija
(2). Budu¢i lijecnici takoder ne znaju gdje bi se informirali 1 potraZili najrelevantnije podatke

0 ovim bolestima te stoga ne zavrSe svoje Skolovanje osposobljeni prepoznati i lijeciti
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pacijente s rijetkim bolestima (4). lako je vecina studenata svjesna svog neadekvatnog znanja,
ipak smatraju da nema razloga za dodatnu edukaciju (4). Stoga je potrebno potaknuti studente

da razmisljaju o znacaju rijetkih bolesti, a potom im i pruziti adekvatno obrazovanje 0 istima
(4).

U Republici Hrvatskoj oboljele od rijetkih bolesti okuplja neprofitna, nestranacka,
socijalno-humanitarna udruga Hrvatski savez za rijetke bolesti (HSRB). Cilj postojanja
ovakve udruge jest zagovaranje i ostvarivanje prava osoba s rijetkim dijagnozama, zastita i
potpora u borbi za pobolj$anje statusa oboljelih u zdravstvenom sustavu te drustvu u cjelini i
postizanje bolje kvalitete Zivota oboljelih. Djelatnosti Saveza usmjerene su na jacanje
drustvene svijesti o potrebama pojedinaca s dijagnozom rijetke bolesti. Savez djeluje kroz
razne projekte 1 kampanje, educirajuci 1 informirajuci javnost o rijetkim bolestima. Danas
Savez okuplja vise od 800 ¢lanova oboljelih od preko 400 rijetkih bolesti te ¢lanove njihovih
obitelji (5). Jedna od temeljnih aktivnosti Saveza jest pruzanje psihosocijalne i informativne
pomoci i potpore svojim ¢lanovima. Unutar Hrvatskog saveza za rijetke bolesti 2012. godine
osnovana je Hrvatska linija pomoci za rijetke bolesti, kao jedna od 17 europskih linija unutar
Europske mreze linija za pomo¢ rijetkim bolestima (ENRDHL). U osam godina djelatnici
Hrvatskog saveza za rijetke bolesti odgovorili su na vise od 7800 upita. Stru¢ni djelatnici
odgovaraju na razne upite socijalne, odgojno-obrazovne i administrativne prirode te
pokrivaju gotovo sve aspekte svakodnevnog zivota oboljelih (6). Medutim, ubrzo nakon
uspostave linije pomo¢i, uvidjela se potreba za uspostavom stru¢nog tima koji bi clanovima
Saveza mogao pruziti relevantne odgovore na medicinska pitanja, ucestala u ovoj skupini
oboljelih. Stoga je 2014. godine u suradnji s Medicinskim fakultetom Sveucilista u Zagrebu

osnovana Studentska linija za rijetke bolesti (7).



2. CILJEVI PROJEKTA

Studentska linija za rijetke bolesti ve¢ 6 godina okuplja studente Medicinskog fakulteta
Sveucilista u Zagrebu koji odgovaraju na razne medicinske upite ¢lanova Hrvatskog saveza
za rijetke bolesti (HSRB) putem e-maila. Medicinska izobrazba, iskustvo prikupljeno na
klini¢koj nastavi, dostupnost najnovije literature te pristup najrelevantnijim informacijama

omogucuju nam kvalitetno i savjesno odgovaranje na postavljena pitanja.

Cilj i svrha postojanja ove studentske organizacije je, prije svega, poriv za humanitarnim
djelovanjem u zajednici. Oboljeli od rijetkih bolesti ugrozena su skupina u drustvu te im
ovakvom vrstom pomoc¢i uvelike olakSavamo zivot s rijetkom dijagnozom. Osobama bez
medicinskog obrazovanja medicinski termini 1 mnoStvo informacija na koje nailaze mogu
djelovati kaoti¢no i konfuzno. Cesto im predstavljaju prepreku u razumijevanju bitnih
aspekata njihove bolesti i, u konacnici, terapije. U ovoj fazi svoje medicinske izobrazbe
pronasli smo se korisnima u usmjeravanju oboljelih kroz ,,Sumu* medicinskog znanja. Da
medicina nije posao, ve¢ poziv, svakako dokazuju studenti koji ve¢ generacijama nesebi¢no
pomazu potrebitima ulazu¢i svoje znanje i vrijeme odgovarajuci na brojne upite. Svoj poziv
na ovaj naéin mozemo Zzivjeti kroz volontiranje u Studentskoj liniji za rijetke bolesti. To
iskustvo ¢ini nas boljim ljudima 1 boljim buduc¢im lije¢nicima uce¢i nas skromnosti i
odgovornosti. Odgovaraju¢i na medicinske upite Clanova Saveza susreCemo se s teSkim
dijagnozama i teSkim Zivotnim pri¢ama. Postajemo svjesni koliko je pogled na dijagnozu
razli¢it izmedu osobe koja dijagnozu postavlja i osobe kojoj je dijagnoza postavljena.
Suoceni smo s nedovoljnom podrskom koju pojedinci nalaze u zdravstvenom sustavu. Kroz

ovu suradnju u¢imo o pogubnosti nedovoljnog znanja o rijetkim bolestima za pacijenta.

Veéina rijetkih bolesti prezentira se u pedijatrijskoj populaciji te ¢esto putem e-maila
razgovaramo s roditeljima i1 imamo priliku svjedociti ocaju i osjecaju izgubljenosti s kojim se
suocavaju obitelji djece zahvacene rijetkom boles¢u. Pojedinci koji nam se javljaju znaju
godinama cekati na svoju dijagnozu. Kroz njihove price upoznajemo se s odgovornoscu koja
stoji na lijeCnicima kao nositeljima zdravstvenog sustava. Sva ta saznanja poti¢u nas da

razmi$ljamo o promjenama i pokusamo ih ostvariti.

Jedna od promjena koju Studentska linija za rijetke bolesti moze napraviti, te svojim
radom 1 €ini, je podizati svijest o rijetkim bolestima medu svojim kolegama, a potom i u §iroj

javnosti. Svake akademske godine, Studentska linija za rijetke bolesti regrutira nove ¢lanove



- studente visih, ali i nizih studijskih godina, priblizavajuci im tako osjecaj odgovornosti s
kojim ¢e se jednog dana susresti. Obiljezavanjem Dana rijetkih bolesti zelimo kolege
potaknuti da razmisljaju o rijetkim bolestima kao dijagnozama koje ostavljaju velik utjecaj na
samog pacijenta i cijelu obitelj te koliko im dodatno otezava ,,lutanje* sustavom u potrazi za
odgovorima. Znacaj rijetkih bolesti je u njihovoj visokoj ukupnoj prevalenciji i tu,
nedovoljno naglasenu ¢injenicu, zelimo prenijeti kolegama. Cilj nam je potaknuti buduce
lijeCnike da rijetke bolesti imaju na umu u svojim diferencijalnim dijagnozama u

svakodnevnom radu.

Do odgovora ponekad zaista nije lako do¢i. Upiti se razlikuju po opsegu traZenih
informacija i datih odgovora. Cesto smo prisiljeni pretrazivati literaturu, Gitati brojne &lanke
te savjetovati se sa svojim mentorima i u€iteljima u potrazi za najboljim odgovorom. To nam
pruza neprocjenjivu priliku ucenja iz iskustva, vlastitim traganjem za informacijama. Dok
trazimo odgovore, nau¢imo mnogo korisnih informacija o rijetkim bolestima koje nemamo
priliku obuhvatiti na nastavi. No ¢esto se 1 od nas iziskuje odredeno klini¢ko razmisljanje 1
zakljuCivanje — bilo da smo upitani protumaciti nalaze ili objasniti korisnost nekog
dijagnostickog ili terapijskog postupka. Volontiranje u Studentskoj liniji za rijetke bolesti ¢ini
Podrazumijeva se naravno, da svoja mi$ljenja iznosimo skromno i u medusobnoj
komunikaciji i suradnji sa starijim kolegama. Time Studentska linija za rijetke bolesti potice
suradnju medu mladim 1 starijim kolegama te uciteljima i uci nas o potrebi i prednostima

timskog, interdisciplinarnog rada.

Kroz Studentsku liniju za rijetke bolesti pridonosimo boljitku zajednice i ostvarujemo se
kao njezini korisni c¢lanovi. Izgradujemo se kao osobe i buduéi profesionalci te
nadopunjujemo svoje medicinsko znanje. PromiCemo potrebu boljeg upoznavanja s

problematikom rijetkih bolesti medu kolegama i poti¢emo timski rad.



3. SADRZAJ I PROVEDBA PROJEKTA

Projekt Studentska linija za rijetke bolesti okuplja studente od prve do Seste godine
Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu koji su zeljni svojim volontiranjem pomoc¢i u
radu Linije. Projekt Studentska linija za rijetke bolesti od svog osnutka 2014. godine pomaze
Hrvatskom savezu za rijetke bolesti (HSRB) u sklopu besplatne Linije pomoci za rijetke
bolesti. Linija pomo¢i za rijetke bolesti kontaktira Studentsku liniju za rijetke bolesti za
pomo¢ u odgovaranju na pitanja ¢lanova HSRB-a koja su medicinske naravi (pojasnjenje
pojedine dijagnoze, nacini lijeCenja, dostupne terapije). Osim odgovaranja na upite
medicinske tematike pretrazivanjem relevantnin medicinskih izvora, studenti volonteri
Studentske linije za rijetke bolesti pomazu u pisanju stru¢nih ¢lanaka te aktivno sudjeluju na
dogadajima koje organizira HSRB i Drustvo za rijetke bolesti pri HLZ-u (Nacionalna
konferencija o rijetkim bolestima, Medunarodni dan rijetkih bolesti). Ove godine po prvi puta
studenti volonteri Studentske linije za rijetke bolesti organizirali su 1. studentski skup o
rijetkim bolestima na Medunarodni dan rijetkih bolesti (29. 02. 2020.) kako bi istaknuli

vaznost problematike rijetkih bolesti medu studentima medicine, ali i u §iroj javnosti.

Trenutacno Studentska linija za rijetke bolesti broji 17 volontera s razlicitih studijskih
godina Medicinskog fakulteta u Zagrebu. Kako bi se oCuvala kvaliteta rada, koordinacija
pojedinih zadataka te vazna suradnja sa HSRB-om, Studentska linija za rijetke bolesti svake
akademske godine ima dogovorno odredenog voditelja. Voditeljem Linije postaje onaj
student volonter koji je u svojem dotadasnjem radu pokazao veliki trud te Zelju za
ostvarivanjem novih projekata kako bi se u akademskom 1 Sirem drustvu jo§ vise istaknula
problematika i vaznost razumijevanja rijetkih bolesti. Ove akademske godine (2019./2020.)
za voditelja Studentske linije za rijetke bolesti postavljen je Josip Stoji¢, aktivni volonter u
Liniji od studenoga 2017. godine. Prvi voditelj Linije bio je Neven Obradovi¢-Kuridza, a
potom Nikola Sostar — oboje bivsi aktivni volonteri Studentske linije za rijetke bolesti, danas
doktori medicine. Od 2014. godine do danas broj volontera u Liniji stalno se mijenjao zbog
zavrSetka studija starijih i prijave novih volontera. Kada studenti Seste godine zavrSe svoj
studij 1 zaposle se kao lijeCnici, ostavljaju S povjerenjem rad Studentske linije za rijetke
bolesti mladim kolegama studentima koji svojim entuzijazmom i trudom svake godine
nastoje podi¢i rad Linije na visu razinu i opravdati dano povjerenje starijih kolega. U Tablici
1. i na Slici 1. prikazana je dinamika kretanja broja studenata volontera u Studentskoj liniji za

rijetke bolesti po akademskim godinama djelovanja.



Tablica 1. Broj studenata volontera u Studentskoj liniji za rijetke bolesti po pojedinoj
akademskoj godini

Akademska godina Novi volonteri Prijasnji volonteri Ukupno volontera
2014./2015. 8 - 8
2015./2016. 4 8 12
2016./2017. 7 5 12
2017./2018. 11 9 20
2018./2019. 10 9 19
2019./2020. 13 4 17

Broj volontera po akademskim godinama
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Slika 1. Graficki prikaz broja volontera u Studentskoj liniji za rijetke bolesti

po akademskim godinama djelovanja

Iz Slike 1. i Tablice 1. najbolje se vidi kako je ove akademske godine doslo do najveceg
primitka novih volontera u Studentsku liniju za rijetke bolesti od njezina osnhutka. To govori u
prilog sve veCem prepoznavanju volonterskog rada Studentske linije za rijetke bolesti medu

kolegama koji se svake godine odlucuju prikljuciti u sve ve¢em broju.



3.1. Odgovaranje na upite o rijetkim bolestima

Kada su u pitanju rijetke bolesti, ve¢ u pokusaju informiranja pacijenti nailaze na nedostatak
relevantnih informacija. Gotovo 7000 rijetkih dijagnoza, ili vise od 700 koliko ih je do sada
dijagnosticirano u Hrvatskoj, predstavljaju veliki izazov za Sirenje informacija i uklapanje
toliko individualnih slu¢ajeva u jedinstvene sustave (6). Glavni razlog za osnivanje
Studentske linije za rijetke bolesti bila je rastu¢a potreba HSRB-a i njezinog projekta, Linije
pomoci za rijetke bolesti, za odgovaranjem na upite medicinske problematike rijetkih bolesti.
Liniju pomo¢i za rijetke bolesti danas drZe dvije socijalne radnice i psihologinja koje pruzaju
psihosocijalnu podrsku korisnicima odgovaranjem na upite o njihovim pravima iz socijalnog,
zdravstvenog, mirovinskog i ostalih sustava. Kada zaprime upit medicinske naravi, tada s
volonterskim radom nastupa Studentska linija za rijetke bolesti. Upiti medicinske naravi na
koje studenti volonteri Linije odgovaraju HSRB-u ukljucuju opise dijagnoza rijetkih bolesti,
tumacenje nalaza, savjetovanje kome od lije¢nika specijalista bi se oboljeli od rijetkih bolesti
trebali obratiti i na koji kontakt, pretrazivanje klasifikacije pojedinih dijagnoza i najnovijih
dostupnih metoda lijeenja u svijetu. Volonteri Studentske linije za rijetke bolesti ujedno su
studenti Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu te su itekako svjesni koliko se
dezinformacija nalazi na razli¢itim neprovjerenim mreznim stranicama. Stoga, oni u svome
pristupu pri odgovaranju na upite Clanova Saveza koriste provjerene izvore podataka o
rijetkim bolestima. Volonteri pretrazuju relevantne znanstvene ¢lanke U raznim
bibliografskim bazama podataka (PubMed, Scopus, Web of Science), koriste informacije
objavljene na pouzdanim internetskim stranicama usko povezanima s rijetkim bolestima
(GARD, NIH, NORD, Orphanet) te se savjetuju i s lije¢nicima kojima je uza specijalizacija
podrucje koje je u tom trenutku vezano uz postavljeni upit. Pri odgovaranju na upite Saveza i
njihovih ¢lanova, studenti volonteri daju detaljne odgovore i provjerene informacije koje su
korisnicima od velike vaznosti. Vazno je naglasiti kako je velika vec¢ina izvora informacija
koje studenti volonteri pretrazuju i iskoriStavaju u odgovorima na engleskom jeziku i pisana
struénim medicinskim nazivljem. Kako bi odgovor na upit korisnika Linije pomo¢i za rijetke
bolesti bio §to jednostavniji za razumjeti, studenti volonteri moraju te pouzdane i prethodno
pronadene informacije prilagoditi na hrvatski jezik i to izbjegavajuéi koristenje kompliciranih
struénih medicinskih termina (Slika 2.). Osim samih upita ¢lanova Saveza medicinske
prirode, studenti volonteri pomazu Savezu u prevodenju pojedinih ¢lanaka na hrvatski jezik

kako bi informacije o rijetkim bolestima bile dostupnije clanovima.
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Draga Nikolina,

Proksimalna misi¢na atrofija kraljeZnice tip 3 (SMA3) relativno je blagi oblik proksimalne misi¢ne atrofije kraljeZnice karakteriziran misi¢nom
neurona u jezgri ledne moZdine i mozga.

Bolest se odituje nakon dobi od 12 mjeseci (obi¢no izmedu djetinjstva i adolescencije). Neki autori razlikovali su dvije podvrste (SMA3a i SI
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Invalidska kolica mogu biti potrebna tijekom djetinjstva nekim pacijentima (¢eS¢e onima sa SMA3a), dok drugi zadrZavaju sposobnost hoda
normalan. Medutim, deformacije kraljeZnice su Ceste te njihove komplikacije mogu dovesti do respiratornog ogranic¢enja.

Lijepi pozdrav,

Josip
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Slika 2. Primjer odgovora na jedan od upita u Studentskoj liniji za rijetke bolesti

HSRB cesto prijavljuje razne projekte te im je u tome potrebna pomo¢ u vidu
razvrstavanja dijagnoza prema pojedinim Kategorizacijama. Tako su studenti volonteri
poCetkom ozujka pomogli Savezu u razvrstavanju 346 dijagnoza rijetkih bolesti prema
vrstama oStecenja tjelesnih sustava. HSRB-u je to bilo potrebno kako bi mogao prijaviti
projekt na natjecaj u gradu Zagrebu. Razvrstavanje je zahtijevalo pretrazivanje svake od 346
dijagnoza rijetkih bolesti kako bi se utvrdilo koje su sve vrste oSteCenja prisutne u svakoj od
njih. Studenti volonteri napravili su to u svega dva dana i tako pomogli da projekt Saveza

bude uspjesno prijavljen na natjeca;.

U Sest godina rada (od 2014. godine do danas) studenti volonteri Studentske linije za
rijetke bolesti odgovorili su na vise od 600 raznovrsnih upita Hrvatskog saveza za rijetke
bolesti (Tablica 2. i Slika 3. i 4.).



Tablica 2. Broj odgovorenih upita u Studentskoj liniji za rijetke bolesti

prema vremenskom okviru

Vremenski okvir Broj odgovorenih upita
09.06. - 31.12.2014. 53
01.01. - 31.12.2015. 146
01.01. - 31.12.2016. 131
01.01. - 31.12.2017. 58
01.01. - 31.12.2018. 65
01.01. - 31.12.20109. 119
01.01. - 30.03.2020. 37
Ukupno do 30.03.2020. 609 odgovorenih upita

Broj odgovorenih upita po godinama
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Vremenski okvir

B Broj odgovorenih upita

Slika 3. Graficki prikaz broja odgovorenih upita po pojedinoj godini u

Studentskoj liniji za rijetke bolesti




1-100 of 609 > o Q
dubini i sredi§tu mozga, vrlo pojednostavljeno. Hip.. & Mar 30
sam ¢Eitala jer ne razumijem ni na hrvatskom ;) Poz.. & Mar 25
tim. Drago mi je §to Vam se svida tekst i sretnism.. & Mar 24 O
20. u 12:34 Studenti Volonteri <studenti.riietkebole.. & Mar 20

Slika 4. Prikaz broja odgovorenih upita Studentske linije za rijetke bolesti

sa sluzbenog e-mail racuna

Kako bi odgovaranje na upite u Studentskoj liniji za rijetke bolesti bilo dobro organizirano,
studenti volonteri zapisuju se za dezurstva po tjednima u raspored koji na pocetku svake
akademske godine priredi voditelj Linije. Princip zapisivanja je takav da je za svaki tjedan
predvideno da se upiSu po jedan prijasnji/stariji volonter te po dva nova volontera. Na taj se
nacéin novi volonteri uvjeZbavaju i samostalno odgovaraju na one upite koje znaju rijesiti, dok
im stariji volonteri pomazu u rjeSavanju kompleksnijih upita. Tako se kroz akademsku
godinu novi volonteri uvjezbavaju kako bi naredne godine mogli i oni biti volonteri koji ¢e
upucivati i pomagati novim kolegama. Time se u Liniji znanje i iskustvo volonterskog rada
prenosi sa starijin generacija studenata volontera na novije kako bi se ocuvao kontinuitet
rada, i ono najvaznije — stalna dostupnost i pomo¢ Hrvatskom savezu za rijetke bolesti i
njegovim ¢lanovima. Kako bi se znalo koji je od volontera odgovorio na pojedini e-mail upit,
svaki volonter ima svoju oznaku s imenom kojom oznacava odgovoreni upit. Tako, osim §to
se lakSe vodi statistika odgovorenih upita pojedinog volontera, osigurava Se ponovno
povezivanje istog volontera s oboljelim na ¢iji je e-mail odgovarao ranije ako se doti¢ni javi s
novim upitom povezanim uz njegov slucaj (Slika 5.). Takvom organizacijom rada u
Studentskoj liniji za rijetke bolesti zeli se posti¢i $to veéa ucinkovitost, kvaliteta i brzina
odgovaranja na upite, koji su oboljelima od rijetkih bolesti i njihovim ¢lanovima obitelji,

cesto jedini dostupan pouzdani izvor informacija.
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= M Gmail Q  search mail - @

I_ o- ¢ 1-100 of 611 > m- B
NIKOLINA, me 3 Ema Kovagevié, Marfan - Draga Ema, puno hvala. Nikolina pon, 10. velj 2020. u 14:28 Studenti Volonteri <studenti.rijetkebolesti@gmail.com> napisao je: Drag... Feb11
E NIKOLINA, me 3 EMBISEUIAE) Pitanie - Hvala! pet, 7. velj 2020. u 09:37 Studenti Volonteri <studenti.rijetkebolesti@gmail.com> napisao je: Draga Nikolina, osteogenesis imperf.. Feb1
© NIKOLINA, me 3 ERBISEUIEE Porphyria cutanea tarda - Draga Ema, hvala na odgovoru. LR, Nikolina pet, 7. velj 2020. u 09:38 Studenti Volonteri <studenti.rijetkebolesti@gmail... Feb1 @
> Savez, me 11 Prijevod dijagnoze - Zahvaljujemo! Lp, HSRB tim pet, 31. sij 2020. 17:17 Studenti Volonteri <studenti.rijetkebolesti@gmail.com> je napisao: Postovani, .. &
& NIKGLINA, me 3 ERBISE0IE Opis dijagnoze - Draga Ema, puno hvala. Jako si mi pomogla. Pozdray, Nikelina pet, 1. sij 2020. u 14:53 Studenti Volonteri <studenti.rijetkeboles.. +
» NIKOLINA, Ana, me 24 Fwd: Marko Sorsa (leukodistrofija) - Draga Ana, hvala na odgovaru. Pozdrav, Nikolina ned, 2 :54 Studenti Volenteri <studenti.rijetkebol.. @
» NIKGLINA, me 4 Fwd: DOKUMENTI - Draga Vana, puno hvala na odgoveru. Pozdrav, Nikalina sri, 29. sij 2020, u 21:43 Studenti Volonteri <studenti rijetkebolesti@gmail.. @&  Jan30
NIKOLINA, me 5 Fwd: sluéaj suspektna metabolicka (mitohondrijska) miopatija - Postovana gospodo, onda me Vasi odgovori vise vuku prema poremecaju u metaboliz. @ Jan27
»
Savez, me 3 EmaKovagewié) Fwd: Pseudoxanthoma elasticum - Draga Ema, puno ti hvala na odgovoru. Ako ¢e imati dodatna pitanja, javim se. Pozdrav, Nikolina — Hrvatski. @  Jan13
NIKOLINA, me 3 EmaKovagevié) Guillain Barreov sindrom - Draga Ema, hvala pune na odgovoru. Pozdrav, Nikolina sri, . sij 2020. u 13:32 Studenti Volonteri <studenti.rijetkeb Jan 8
7. NIKOLINA, me 3 Klinelferterov sindrom - Draga Dorotea, hvala ti na odgovoru. LP, Nikolina Mailtrack Sender notified by Mailtrack 07. 01. 20. 14:51:31 uto, 7. sij Jan7
NIKOLINA, me 3 Nika Barbara Pravica: Huntington - Draga Nika, hvala ti puno. Ako ¢e gda imati dodatna pitania, javim se. LP. Nikolina Mailtrack Sender notified by Mailtrack 20... 2011
Savez, me 4 Nika Barbara Pravica| Fwd: Pristupnica - Draga Nika, €ula sam se s gospodinom i on nema rijetku bolest 1j jo& nema dijagnozu. Lijepi pozdrav, Nikolina -- Hrvat. 19119
NIKOLINA, me 5 Turpenny-Fry sindrom - Hvala ti. Mailtrack Sender notified by Mailtrack 12. 12. 19. 11:58:47 Eet, 12. pro 2019. u 11:48 Studenti Volonteri <studenti.rijet.. 12/12119
s NIKOLINA, me & Fwd: Nalaz Ehlers-Danlos sindrom - Draga Nikolina, Hvala Ti puno na javljanju ovako lijepe jutarnje vijesti. Jako smo sretni kada vidimo da smo nekom.. @& 12/12/19 >
= IR Fwd: Postovanje - Dragi Tomislave, puno hvala odgvooru. Pozdrav, Nikolina - Hrvatski savez za rijetke bolesti Rare Diseases Croatia lvanicor 12091

Savez, me 3

Slika 5. Prikaz nacina raspodjele 1 oznacavanja upita pojedinih volontera

sa sluzbenog e-mail racuna Studentske linije za rijetke bolesti

Volonteri odgovaraju na mnostvo raznolikih upita povezanih s raznovrsnim medicinskim
specijalnostima. Valja naglasiti kako je veliki broj upita vezan uz dijagnoze rijetkih bolesti
koje su postavljene djeci te se tako zapravo najcesc¢e radi o specijalnostima pedijatrijske
populacije. Medutim, u Studentsku liniju za rijetke bolesti pristize podosta upita vezanih uz
odrasle osobe kojima je rijetka bolest otkrivena tek kasnije u zivotu. Njihove se bolesti tada
vezu uz medicinske specijalnosti predvidene za odraslu dob. U Tablici 3. i na Slici 6.
prikazana su sva podruc¢ja medicinskih specijalnosti (bez podjele na pedijatrijsku i odraslu
dob) koja se odnose na sve dosadas$nje odgovorene upite u Studentskoj liniji za rijetke bolesti.
Time se zeli prikazati raznovrsnost dijagnoza rijetkih bolesti, ali i ucestalost pojedinih

podruéja povezanih s rijetkim bolestima.
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Tablica 3. Prikaz udestalosti medicinskih

specijalnosti povezanih s upitima

Medicinska
specijalnost

Povezani upiti (%)

Genetika/metabolizam 23,1
Neurologija 21,2
Reumatologija 9,5
Dermatologija 4,8
Gastroenterologija 4,4
Hematologija 4,2
Ortopedija 3,6
Endokrinologija 3,6
Onkologija 3,4
Neurokirurgija 2,2
Pulmologija 1,9
Infektologija 1,5
Imunologija 15
Oftalmologija 1,4
Kirurgija 1,4
Nefrologija 1,2
Psihijatrija 1,0
Klinicka B 0.8
farmakologija
Kardiologija 0,8
Maksilofacijalna
T 0,7
Kirurgija
Alergologija 0,7
Urologija 0,5
Ginekologija 0,5
Fizikalna medicina 0,3
Radiologija 0,2
Otorinolaringologija 0,2
Multidisciplinarna 53

podrucja
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Multidisciplinarno
5.3%

Genetika/metabolizam
23.1%

Ostale specijalnosti
27 5%

Hematologija

MNeurologija

4.2%
Gastroenterologija 21.2%
4.4%
Dermatologija Reumatologija
4.8% 9.5%

Slika 6. Prikaz ucestalosti pojedinih medicinskih specijalnosti povezanih s upitima

o dijagnozama rijetkih bolesti u Studentskoj liniji za rijetke bolesti

3.2. Promicanje volonterstva u Studentskoj liniji za rijetke bolesti

Linija svake godine gubi najiskusnije volontere, kojima po zavrsetku studija medicine
nedostaje slobodnog vremena, zbog ¢ega su nove snage Vvrlo potrebne. Studentska linija za
rijetke bolesti, stoga na pocetku svake akademske godine ukljucuje u rad nove volontere,
oglaSavajuc¢i se putem drustvenih mreza. U tome joj pripomaZe i Studentska sekcija za
pedijatriju Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu koju na druStvenim mreZama prate
mnogi zainteresirani studenti medicine. Budué¢i da su rijetke bolesti Cesto povezane s
pedijatrijskom populacijom, u Studentsku liniju za rijetke bolesti vrlo se ¢esto prikljucuju
studenti kojima je pedijatrija jedna od interesnih specijalizacija za budu¢i lije¢nicki rad. U
drustvene grupe pojedinih studijskih godina objavi se na pocetku akademske godine obavijest
0 primanju novih zainteresiranih volontera u Liniju. Prethodnih su akademskih godina
volonteri primani u Liniju putem obrasca gdje se opisivao pokoji medicinski termin
jednostavnim lai¢kim rje¢nikom. U listopadu ove akademske 2019./2020. godine odlucuje se
provesti natje¢aj za primanje u volonterstvo na nacin da svi zainteresirani volonteri poSalju
svoje motivacijsko pismo u kojem objasnjavaju zasto bi voljeli volontirati u Studentskoj liniji
za rijetke bolesti (Slika 7.). Na taj se nacin Zeljelo objektivno odabrati najzainteresiranije od

prijavljenih s ciljem podizanja rada Linije na Sto viSu i kvalitetniju razinu. Glasovanjem
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voditelja Linije i dvije studentice volonterke koje su od 2017. godine u radu Linije, odabrani
su novi volonteri koji su svojim motivacijskim pismima pokazali najvise zelje i entuzijazma
za volontiranje u Studentskoj liniji za rijetke bolesti. U Liniju je zaprimljeno 13 novih
volontera, koji uz prijasnjih 4, ¢ine ukupno 17 studenata volontera u ovoj godini (Slika 8.).
Metoda odabira novih volontera putem motivacijskih pisama pokazala se vrlo korisnom jer
je, uz Cetvero prijasnjih volontera ve¢ aktivnih u radu, ¢ak sedmero novih volontera pokazalo
veliki interes za nesebi¢an doprinos Liniji. To ¢ini 11 volontera koji su ove akademske

godine aktivni u odgovaranju na upite sto je zasigurno najveci ostvareni broj do sada.

STUDENTSKA LINIJA ZA RIJETKE BOLESTI

posalji nam svoje motivacijsko pismo

josip.stojic95@gmail.com

posalji svoje motivacijsko pismo u kojem ¢es nam se predstaviti
ukratko i re¢i zasto bi bas ti bio dobar volonter na liniji ili ako te
zanima nesto vise! Veselimo se tvome odazivu!

Slika 7. Slikovni prikaz letka izradenog u svrhu promocije i
poziva zainteresiranih studenata na volontiranje

u Studentskoj liniji za rijetke bolesti
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Broj studenata volontera po studijskim
godinama
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Slika 8. Graficki prikaz broja novih i prijasnjih volontera po studijskim godinama u
Studentskoj liniji za rijetke bolesti za akademsku 2019./2020. godinu

Najveca zelja studenata volontera koji su pri kraju svoga studija te najdulje u Studentskoj
liniji za rijetke bolesti jest ovom prijavom na Natje¢aj za Rektorovu nagradu potaknuti mlade
volontere da nastave vrijedan i nesebi¢an volonterski rad u narednim godinama studiranja. Uz
to, nadamo se kako bi ova potencijalna nagrada mogla privuci jo§ veéi broj studenata u
Liniju. Studenti volonteri Studentske linije za rijetke bolesti takoder smatraju kako ¢e ova
prijava na Natjecaj ukazati akademskoj, ali i Siroj zajednici na vaznost problematike rijetkih

bolesti i potrebu za podr§kom oboljelima i njihovim obiteljima.

3.3. Sudjelovanje na konferencijama o rijetkim bolestima i drugim kongresima

Studenti volonteri Studentske linije za rijetke bolesti vrlo rado sudjeluju na konferencijama i
simpozijima o rijetkim bolestima. Tako su volonteri sudjelovali na 4. Nacionalnoj
konferenciji i simpoziju o rijetkim bolestima s medunarodnim sudjelovanjem u organizaciji
Hrvatskog drustva za rijetke bolesti Hrvatskog lije¢ni¢kog zbora i Hrvatskog saveza za rijetke
bolesti. Konferencija se odrzala 12. i 13. veljace 2016. godine u Zagrebu (hotel Westin). U
sklopu konferencije, kao tadasnji volonter Studentske linije za rijetke bolesti, Neven
Obradovi¢-Kuridza, dr. med. odrzao je predavanje pod nazivom ,Suradnja studenata

medicine i Hrvatskog saveza za rijetke bolesti u organizaciji rada linije pomoci za oboljele od
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rijetkih bolesti* (Slika 9.). Uz predavanje, tadasnji studenti volonteri u sklopu konferencije
izlozili su svoj poster rada ,,Rare diseases: an online collaboration between the Croatian
Alliance for Rare Diseases and University of Zagreb School of Medicine” (Slika 10.). Time
je svim sudionicima konferencije predstavljena uspjesna suradnja HSRB-a i Studentske linije

za rijetke bolesti koja svakom godinom postaje sve veca i kvalitetnija.

Volonteri Studentske linije za rijetke bolesti prisustvovali su i na 5. Nacionalnoj
konferenciji i simpoziju o rijetkim bolestima s medunarodnim sudjelovanjem u organizaciji
Hrvatskog drustva za rijetke bolesti Hrvatskog lije¢nickog zbora 1 Hrvatskog saveza za rijetke
bolesti. Konferencija se odrzala 21. i 22. rujna 2018. godine u Zagrebu (hotel Panorama).
Kako bi o odrzanoj konferenciji bili informirani studenti, nastavnici i svi ostali djelatnici
Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu, sadasnji voditelj Studentske linije za rijetke
bolesti, Josip Stoji¢ i ¢lanica organizacijskog odbora 5. Nacionalne konferencije i simpozija o
rijetkim bolestima te ujedno i tajnica HSRB-a, Tamara Kvas napisali su ¢lanak (8) za
MEF .hr, ¢asopis Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu (Slika 11., 12.).

Osim na Nacionalnim konferencijama o rijetkim bolestima, volonteri Studentske linije za
rijetke bolesti sudjelovali su na VI. Hrvatskom kongresu humane genetike odrzanom u Splitu
05. - 07. studenog 2015. godine (hotel President) te na The 8th European Conference on Rare
Diseases & Orphan Products (ERCD 2016) odrzanom u Edinburghu 26. - 28. svibnja 2016.
godine. U sklopu obje konferencije volonteri su izlozili poster rada Studentske linije za rijetke
bolesti pod nazivom ,Innovative approach in managing rare disease helplines — Rare
Diseases Helpline: an collaboration between the Croatian Alliance for Rare Diseases and
University of Zagreb School of Medicine* (Slika 13.).
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12:45 - 13:00 Rasprava
13:00—14:30 | Pauza za ruéak — restoran Kaptol u prizemlju hotela
We.rlj‘in
Moderatori: Jelena Roganovi¢, Darko Anticevié
14:30 - 14:45 Razvoj registra rijetkih bolesti u Hrvatskoj Tomislav Benjak, Vesna
Stefanti¢
14:45-15:00 Rijetke bolesti i prava iz sustava socijalne skrbi - Lierka Cvitanovié¢-Sojat

interdisciplinski pristup Sredisnjeg ureda za
vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i

zaposljavanje osoba s invaliditetom

Dubravka Dosen, Danijela
Gavri¢, Blanka Kosanovic,
Nada Nagli¢, Ruzica Duli¢,
Nada Turci¢, Tomislav
Benjak, Vesna Stefanéi¢,
Eos Martinac

‘15:00 -15:15 I

Suradnja studenata medicine i Hrv.saveza za rijetke
bolesti u organizaciji rada linije pomo¢i za oboljele od
rijetkih bolesti

Neven Obradovic-KuridZa

15:15-15:30 Praktiéna provedba smjernica Dubrovacke deklaracije- | Maja Karaman
nage Zeljei ostvareni ciljevi 15 godina poslije
15:30 - 15:40 Rasprava
15:40 -16:00 oRijetke bolesti u regiji — kamo dalje?” - zakljuéci i | Diana Muacevi¢-Katanec,
renoruke Vlasta Zmazek, Davor
EreR Duboka, Borut Peterlin,
Vesna Stojimirova
16:00-16:30 Pauza za kavu
16:30 — 18:00 | Rijetke bolesti i fizikalna terapija

Dvorana Jarun/Sljeme

Uvod - fizioterapija oboljelih od rijetkih bolesti u
klinickim bolnickim centrima, dru$tvenim i privatnim

ordinacijama fizikalne terapije - fizioterapija u kuéi

Jadranka Brozd, Mirjana
Grubisi¢, Marija Bucanac,

Garan Custaiswvid

; *E I fj.
e
i i

.
O D]
!
I

plavom bojom uokviren termin predavanja Studentske linije za rijetke bolesti

Slika 10. Volonteri Studentske linije za rijetke bolesti izlazu poster na 4. Nacionalnoj

konferenciji o rijetkim bolestima

Slika 9. Prikaz dijela programa 4. Nacionalne konferencije o rijetkim bolestima na kojem je
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5. Nacionalna konferencija i simpozij o rijetkim
bolestima s medunarodnim sudjelovanjem

Autori élanka:

Tamara Kvas (Hrvatski savez za rijetke bolesti; clanica Organizacijskog odbora

5. Nacionalne kenferencije i simpozija o rijetkim bolestima)
Josip Stojic (student V. godine Medicinskog fakulteta u Zagrebu; volonter u projektu
LLinija pomodi za rijetke bolesti” u sklopu Hrvatskog saveza za rijetke bolesti)

U suradnji Hrvatskog saveza za rijetke
bolesti i Hrvatskog dru3tva za rijetke bo-
lesti pri Hrvatskom lijecnickom zboru 21
i 22. rujna 2018. u Hotelu Panorama u
Zagrebu odrZana je 5. nacionalna konfe-
rencija | simpozij o rijetkim bolestima s
medunarodnim sudjelovanjem. Rijetke
bolesti posljednjih su dvadeset godina
istaknute kao vaino javnozdravstveno
pitanje u europskim zemljama. Procje-
njuje se da u Republici Hrvatskoj ima oko
250.000 oboljelih od rijetkih bolesti. To
je, ukupno gledajudi, velik broj, ali rije¢
je o heterogenoj skupini pojedinih rijet-
kih stanja od kojih mnoga zahvacaju tek
nekoliko desetaka oboljelih. S obzirom
na to da su rijetke, malo je struénjaka a
i Sire javnosti upoznato s njihovim klini
kim tijekom, moguénestima dijagnosti-
ke, lije¢enja i skrbi.

Tretiranje rijetkih bolesti zahtjeva indi-
vidualni pristup, a za pobolj3anje statusa
oboljelih potrebna je integrirana skrb i

€120

uklju€ivanje oboljelih kao ravnopravnih
pripadnika drustva. Na konferenciji i sim-
poziju se raspravijalo o nuZnosti medu-
sektorske suradnje i povezivanja zdrav-
stvene i socijalne skrbi za pitanja rijetkih
bolesti. Proveden je osvrt na Nacionalni
program za rijetke bolesti, ¢ije se pojedi-
ne prioritetne tocke iz danasnje perspek:
tive ¢ine tedko ostvarivima te je potreb-
no naci alternativna rjesenja u pojedinim
podrudjima djelovanja. Nuzno je ukljuci-
vanje odgojno-obrazovnih institucija u
implementaciju Nacionalnog programa
za rijetke bolesti. U radu skupa je aktiv-
no sudjelovala vecina institucija i orga-
nizacija koje bi trebale biti pokretacka
snaga za implementaciju pojedinih dije-
lova Nacionalnog programa za rijetke
bolesti. Podrugja koja su problematiéna
u ostvarivanju Nacionalnog programa za
rijetke bolesti su organizacija Hrvatskog
registra za rijetke bolesti, prilagodba bol-
niékih informacijskih sustava za kodira-

nje rijetkih bolesti, zaostajanje u razvoju
genetickih dijagnostickih testova (opre-
ma - osoblje - financiranje) te ostvari-
vanje prava na lijecenje posebno skupim
lijekovima. Tematski su bila zastupljena
podrué énicke i socijalne skrbi, lije-
kova, registara, psihosocijalnih aspekata,
nutritivnih terapija, fizikalne terapije,
sestrinstva za rijetke bolesti.

Akademik Zeljko Reiner istaknuo je vaz-
nost postojanja i razvijanja referentnih
centara za rijetke bolesti. Zbog sve boljih
mogucnosti dijagnostike i lijecenja sve
veci broj pacijenata kojima se bolesti odi-
tuju vec u djetinjstvu doZivi odraslu dob
te ih treba i dalje lijeciti nakon $to pre-
stanu biti u nadleZnosti pedijatra. Stoga
se javlja potreba za esnivanjem centara
za lijecenje tih bolesti u odrasloj dobi. U
referentnim centrima trebaju se donositi
odluke o pocetku lijeéenja bolesnika s
rijetkim bolestima i provoditi redovito
pracenie tih bolesnika.

www.mef.hr

Slika 11. Prvi dio ¢lanka u listu MEF.hr o odrzanoj 5. Nacionalnoj konferenciji i

simpoziju o rijetkim bolestima

skupovi

HRVATSKI
SIMPOZI)

O RUETKIM
BOLESTIMA

Fotografije s predavanja Ervine Bilk (slika ljjevo) i Ksenije Fumi¢

izvor fotografija (preuzeto 27.11.2018.):

Predsjednica Hrvatskog saveza zarijet-
ke bolesti doc. dr. sc. Sanja Peri pazva-
1a je na prepoznavanje potrebe za razvi-
janjem centra za rijetke bolesti gdje bi
bile dostupne sve usluge potrebne za
oboljele od rijetkih bolesti i ¢lanove nii-
hovih obitelji. U centrima bi se integrira-
no pruzale medicnske, socijalne i eduka-
cijske usluge, s naglaskom na individual-
ni pristup kako bi oboljeli zivieli u skladu
s viastitim potrebama. U Europi postoje
brojni primjeri ovakvih centara
Predstavnici europske organizacije za
rijetke bolesti EURORDIS-a predstavili su
aktualno stanje o ljekovima Orphan (tzv.
lijekovi siro¢ad) u Europi. Za samo 1%
svih rijetkih bolesti postoji terapija. ito
predstavija oko 5% populacie obolelih
od rijetkih bolesti. Ono na sto treba se
treba obratiti paZnja u svim zemljama
Europe je &njenica da kada su ljekovi
odobreni na razini Europe, u nekim ze-
mijama prode dug period do trenutka
dostupnosti lijeka samom pacijentu. U
Hrvatskoj taj period traje od 18 do 45
mieseci. Za oboljele od rijetkih bolesti,
Zile dijagnoze imaju svoj prirodan tijek
progresije, ovaj period sa sobom nosi
ireverzibilne posliedice i utjeée na dielo-
kupnu kvalitetu Zivota. Takoder su istak-
nuli vaznost ukljucivanja u Europske re-
ferentne mreze (ERN), koje se koriste
kolektivnim znanjem i iskustvom strué-
njaka fokusirajud se na zajednicki cilj, a
to je poboljZanje pristupa dijagnostici,
skrbi i tretmanu pruZanjem kvalitetne
zdravstvene skrbi padjentima. Poveziva-
nje struénjaka baziranih u nacionalnim
sustavima zdravstvene skrbi, stvaranje

www.mef.hr

kritiéne mase slucajeva i podataka, uklju-
&ivanje i multidisciplinarni pristup, zajed-
nigki jezik | zajedni¢ka platforma omo-
guéuju mobilnost struénjaka i znanja, duh
suradnje, povjerenja i razmjene, ostvari
vanje zajednickih ciljeva i poboliganje
ishoda i prezivijavanja.

Pravovremeno postavijanje toéne dija-
gnoze jedna je od glavnih poteskoca s
kojima se susrecu oboljeli od rijetkih bo-
lesti. Na struénom dijelu skupa rasprav-
jalo se 0 mogucnostima dijagnosticra-
nja rijetkih bolesti u Hrvatskoj. Jedan od
nacina koji omogucava pravovremenu
dijagnostiku je novorodenagki probir. Do
prosle godine novorodenacki probir se
u Hrvatskoj provodio za dvije bolest, a
sada je prodiren na o3 Sest metabolickin
poremecaja. S obzirom na korist koju
donosi i da su ve¢ za to ispunjen brojni
uvjeti, trebalo bi i u Hrvatskoj prosiriti
novorodenacki probir, a odabir i redosli-
jed ukljugivanja bolesti u probir treba
uskladiti s postojecim moguénostima,
struénim kriterijima i europskim prepo-
rukama. Na struénom djelu konferencije
predstavijeno je nekoliko rijetkih bolesti
kako bi se prikazala kompleksnost, al i
vaZnost ranog dijagnosticiranja rijetkih
bolesti. O Fabryevoj bolesti kroz aspekt
proslosti, sadas i govo-

uzimanja u obszir rijetkih bolesti pri po-
stavijanju diferendiaine dijagnoze te ra.
nog prepoznavanja radiolodkih znakova
koji bi mogli uputiti lijeénika u postavija.
nje prave dijagnoze. Prof. dr. sc. Ervina
Bilic je u svojem izlaganju govorila o
Pompeovo] bolesti i naglasila koliko je
vaino posumnjati na neku od rijetkih
metabolikih u okviru diferendiaino-di
jagnostickih postupaka. Vaznost isprav-
ne nutricije u metaboli¢kim poremecaji-
ma je istaknuo prof. dr. sc. Jilio César
Rocha (Medicinski fakultet Sveudiiidta u
Portu, Portugal).

U skiopu Konferendije odrZan je okru-
gli 5ol 0 spinalnoj misiénoj atrofiji (SMA)
~ govorilo se o dosadasnjim saznanjima
i dijagnostici ove bolesti, te razlicitim te-
rapijskim postupcima, izmedu ostalog i
o lijeku Spinraza (nusinersen). Konferen-
cija je zakljuéena panel-diskusijom o bu-
ducnosti rijetkih bolesti te je jo jednom
naglaZena vaZnost medusobnog povezi
vanja lije¢nika i znanstvenika iz cijeloga
svijeta u svrhu udinkowitjeg sakupljanja
informacija o pojedinim rijetkim bolesti-
ma i najnoviim metodama lijeéenja
Uspje3nost tretiranja rijetkih bolesti u
nekoj zemiji ovisi o dostupnoj tehnologi-
ji, ali i © dobro organiziranim i usklade-
nim dielovanjima svih dionika, stoga je

rili su prof. dr. sc. Iveta Mercep i doc. dr.
sc. Ivan Pedin te su pojasnili mehanizam
djelovania lijeka migalastat koji se koristi
u lijegenju oboljelih od Fabryeve bolesti
Kroz radioloski dijagnosticki prikaz i ma.
nifestacije rijetkih metabolickih bolesti,
primjerice Gaucherove bolesti, prof. dr.
sc. Kristina Potocki je istaknula vaznost

nuzno dj s ip ije
u javnosti o postojanju oboljelih od ra-
znovrsnih rijetkih bolesti te im pomod
na najbolji moguci nacin kako bi se mo-
gli 3to lak3e nositi sa svojom boles ¢u

121 )

Slika 12. Drugi dio ¢lanka u listu MEF.hr o odrzanoj 5. Nacionalnoj konferenciji i

simpoziju o rijetkim bolestima
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The Croatian Alliance for Rare Diseases is a humanitarian Q
organization rallying those diagnosed with rare diseases or %
disabilities. The Alliance provides professional assistance

to patients and helps them claim their rights. Croatian Alliance
for Rare Diseases

Slika 13. Prikaz naslova i autora postera rada izlozenog na dvije konferencije

3.4. Promocija spota ,,Rijetki inspiriraju. Ostavi trag!*

Veljaca je poznata kao mjesec rijetkih bolesti. Hrvatski savez za rijetke bolesti 1. veljace
2019. godine u zagrebackom ,,Kaptol Boutique Cinema* odrzao je premijeru promotivnog
spota ,,Rijetki inspiriraju. Ostavi trag!“. Tim je spotom zapocela kampanja HSRB-a koja se
provodila tijekom cijele veljate u gradovima diljem Republike Hrvatske. Volonteri
Studentske linije rijetke bolesti vrlo su se rado odazvali pozivu i podrzali HSRB na pocetku

njegove kampanje svojim dolaskom na promociju spota (Slika 14., 15., 16.).

Slika 14. Logo kampanje Hrvatskog saveza za rijetke bolesti 2019. godine
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Slika 15. Volonteri Studentske linije za rijetke bolesti na

promociji spota s clanovima HSRB-a
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Slika 16. Dvorana u kojoj se premijerno prikazao promotivni spot

»Rijetki inspiriraju. Ostavi trag!*
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3.5. Medunarodni dan rijetkih bolesti

Svake godine obiljezava se Medunarodni dan rijetkih bolesti 28. veljae, uz iznimku
prijestupnih godina kada je to simboli¢no 29. veljace kao najrjedi datum. Hrvatski savez za
rijetke bolesti svake godine u veljaci provodi kampanju u gradovima diljem Hrvatske s ciljem
podizanja svijesti §to veceg broja gradana o rijetkim bolestima i isticanja problematike
njihove dijagnostike, lijeCenja i stigmatizacije u drustvu. Studentska linija za rijetke bolesti
ukljucuje se sa HSRB-om u obiljezavanje Medunarodnog dana rijetkih bolesti kao vrhunca
jednomjese¢ne kampanje. Tako su 2018. godine volonteri Linije u suradnji sa HSRB-om
obiljezili taj dan pod sloganom ,,Zagrli za rijetke” (Slika 17., 18.) gdje je jedan od ciljeva bio
potaknuti raspravu u javnosti i prikupiti §to viSe informacija o rijetkim bolestima, a sve S
ciljem ukazivanja na potrebu za integriranim i multidisciplinarnim pristupom lije¢enju i skrbi
osobama s rijetkim bolestima. I ove 2020. godine HSRB je obiljezio 29. veljate Medunarodni
dan rijetkih bolesti pod sloganom ,,Klikni za rijetke” na Trgu Petra Preradovi¢a u Zagrebu
gdje su gradani mogli klikom na gumb simboli¢no doprinijeti radu Linije pomo¢i za rijetke
bolesti. Osim tog dogadaja, studenti volonteri Linije povodom Medunarodnog dana rijetkih
bolesti odlucili su organizirati 1. studentski skup o rijetkim bolestima na Medicinskom

fakultetu u Zagrebu.
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Slika 17. Obiljezavanje Medunarodnog dana rijetkih bolesti 2018. godine
na Trgu Petra Preradovi¢a u Zagrebu
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Slika 18. Studenti volonteri Studentske linije za rijetke bolesti na

obiljezavanju Medunarodnog dana rijetkih bolesti 2018. godine

na Skoli narodnog zdravlja ,,Andrija Stampar®

3.6. Organizacija 1. studentskog skupa o rijetkim bolestima

Studentska linija za rijetke bolesti ove je godine na Medunarodni dan rijetkih bolesti, 29.
veljace organizirala 1. studentski skup o rijetkim bolestima koji su podrzali Hrvatski savez za
rijetke bolesti (HSRB) i Studentska sekcija za pedijatriju Medicinskog fakulteta Sveucilista u
Zagrebu. Cilj ovog skupa bilo je osvjes¢ivanje studentske populacije o rijetkim bolestima 0
kojima nemaju puno prilike Cuti tijekom SestogodiSnjeg obrazovanja. Odrzani 1. studentski
skup o rijetkim bolestima imao je u cilju pribliziti studentima poteSkoc¢e na koje nailaze
oboljeli od rijetkih bolesti i ¢lanovi njihovih obitelji. Prikazani su na¢ini kako im se moze
pomodi, ali je stavljen naglasak i na potrebu za $to boljom komunikacijom medu studentima,
tj. budu¢im lije¢nicima raznih specijalnosti. Kako su upravo studenti medicine ti koji ¢e se
najvise u svojem buduéem lije¢nickom radu susretati s oboljelima od rijetkih bolesti, vazno ih
je potaknuti na razmisljanje. Bitno je osvijestiti studente na veliki problem marginalizacije

osoba oboljelih od rijetkih bolesti te vrlo ¢estog zanemarivanja njihovih potencijala i talenata.
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Osim prethodno navedenih ciljeva, ovim odrzanim 1. studentskim skupom o rijetkim
bolestima, volonteri Studentske linije za rijetke bolesti takoder su htjeli predstaviti svoj

SestogodiSnji volonterski projekt i upoznati Siru studentsku populaciju s njime.

Tijekom cijelog sije¢nja i veljace trajale su pripreme za odrzavanje 1. studentskog skupa o
rijetkim bolestima. Stariji volonteri dogovarali su teme predavanja i odabrali predavace te
izradili raspored skupa. Sa Studentskom sekcijom za pedijatriju Medicinskog fakulteta
Sveucilista u Zagrebu i1 Hrvatskim savezom za rijetke bolesti (HSRB) dogovorena je
financijska podrska kojom su se pokrili troskovi tiskanja letaka i promotivnih postera te
opskrba namirnicama za zakusku. Studenti volonteri raspodijelili su se po zadacima; jedan
dio volontera pripremao je studentske prikaze slucajeva koje smo zaprimili u Studentskoj
liniji za rijetke bolesti, drugi dio je radio na uredivanju informativnih letaka o dijagnozama
odabranih rijetkih bolesti, dok je tre¢i dio radio na informiranju javnosti o odrzavanju Skupa

putem drusStvenih mreza (Facebook, Instagram).

Za potrebu oglasavanja i promocije 1. studentskog skupa o rijetkim bolestima postavljeni
su tiskani posteri na sva znacajnija mjesta Medicinskog fakulteta u Zagrebu te KBC-a
»Zagreb® na kojima se okupljaju studenti. Dogadaj je najavljivan i putem drustvenih mreza
gdje je popracen s velikim zanimanjem (Slika 19.). Hrvatski savez za rijetke bolesti na svojoj
je Facebook stranici takoder objavio pozivnicu za sudjelovanje na 1. studentskom skupu o
rijetkim bolestima (Slika 20.).

Za potrebe skupa volonteri su izradili Cetiri verzije informativnih letaka o dijagnozama
rijetkih bolesti, njihovoj klini¢koj slici, dijagnostici i lijeCenju. Prikazane su Gaucherova
bolest, Porfirije, Rendu-Osler-Weber sindrom te tablica lizosomskih bolesti nakupljanja.

Letci su izlozeni kao dodatni materijal i podijeljeni sudionicima skupa (Slika 21.).

Za sve predavace tiskana je zahvalnica s njihovim imenom i prezimenom koju je svakome
od predavaca na kraju predavanja voditelj Studentske linije za rijetke bolesti urucio kao znak

zahvalnosti za doprinos 1. studentskom skupu o rijetkim bolestima (Slika 22.).

Dan prije odrzavanja 1. studentskog skupa o rijetkim bolestima, 28. veljace, Josip Stoji¢
(voditelj Studentske linije za rijetke bolesti) te Sara Bajlo (dopredsjednica HSRB-a) gostovali
su u emisiji ,,Zagrebe, dobro jutro* na Z1 televiziji (Slika 23.). U emisiji je bilo govora o
rijetkim bolestima opcenito i problematici koja se uz njih veze te o Medunarodnom danu
rijetkih bolesti. Josip Stoji¢ odgovorio je na pitanja koja su se odnosila na studente medicine i

vaznosti njihovog razumijevanja pozadine rijetkih bolesti. Predstavljen je volonterski rad
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Studentske linije za rijetke bolesti te su na kraju svi gledatelji pozvani da se pridruze
obiljezavanju Medunarodnog dana rijetkih bolesti 29. veljace sudjeluju¢i u kampanji ,,Klikni
za rijetke” na Trgu Petra Preradovica ili gostuju¢i na nekom od brojnih predavanja na 1.
studentskom skupu o rijetkim bolestima na Dekanatu Medicinskog fakulteta Sveudilista u
Zagrebu (Salata 3).

Mjesto i vrijeme odrzavanja 1. studentskog skupa o rijetkim bolestima bilo je 29. veljace u
dvorani ,,Miroslav Cackovi¢“ na Dekanatu Medicinskog fakulteta Sveudiliita u Zagrebu
(Salata 3) od 9.30 do 16.00 sati. Na skupu su brojni cijenjeni predavaéi iz podruéja rijetkih
bolesti, ali 1 Sire, odrzali raznovrsna 1 zanimljiva predavanja koja su privukla veéi broj
zainteresiranih studenata. Predavac¢i skupa bili su: prof. dr. sc. Ivo Bari¢; dr. sc. Danijela
Petkovi¢ Ramadza; dr. sc. Tamara Zigman; Marijan Frkovi¢, dr. med.; Gabriela Plosni¢, dr.
med.; doc. dr. sc. Mario Cuk; Marija Podboj, mag. rehab. educ.; prof. dr. sc. Ivan Malg&i¢ i
gda Mirela Dezman; Matej Jeli¢, dr. med.; Neven Obradovi¢-Kuridza, dr. med. i Tamara
Kvas, tajnica Hrvatskog saveza za rijetke bolesti. Nakon svakog predavanja odrzana je i
zanimljiva rasprava s brojnim pitanjima za predavace. Zanimljiva diskusija Cesto bi se
nastavljala u pauzama za kavu. Na kraju Skupa studenti volonteri su odrzali tri prikaza
slucaja rijetkih bolesti koje su ujedno bile i jedni od upita u Studentskoj liniji za rijetke bolesti
(Moyamoya bolest, Porfirije, Rendu-Osler-Weberova bolest). Skup je zakljucen Zeljom
organizatora da ovaj skup postane tradicija narednih godina. Time bi studenti medicine
postali ve¢ od studentskih dana senzibilizirani na problematiku s kojom se susre¢u oboljeli od
rijetkih bolesti i njihovi ¢lanovi obitelji te kako im oni mogu pomo¢i u budu¢em lije¢nickom
radu (Slika 24., 25., 26., 27.).
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3 Dogadaji @‘ \

Do ™ 24
1. STUDENTSKI fm e
Kalendar SKUP O RIJETKIM ’
1. studentski skup o S STIMA ,/
rijetkim bolestima  Rijetki inspiriraju. Ostou trog! ‘/
Rodendani <\
Otkij

Organizirani dogadaji

VELL 1, studentski skup o rijetkim bolestima

29. Javno - Organiziraju: sekcija za pedijatriju

atry

+ Dolazim v

Vas$ odgovor vidijiv je organizatorima i &8 Prijatelji v

Subota, 29. veljace 2020. u 09:30 — 15:30

prije otprilike mjesec dana

Q Medicinski fakuitet SveuciliSta u Zagrebu

Slika 19. Prikaz dogadaja na druStvenoj mreZzi

1b Svidavamse v }\ Pratim v A Podijeli

* Hrvatski savez za rijetke bolesti see
27 veljate - Q

Na Linija pomoci za rijetke bolesti ve¢ dugi niz godina volontiraju studenti
Medicinskog fakulteta koji prikupljaju informacija o raznim slucajevima
rijetkih bolesti i odgovaraju na upite ljudi kojima su zaista potrebne
informacije o njihovoj rijetkoj dijagnozi. Ove subote ti studenti nece

n odgovarati na upite na Liniji pomoci, vec ¢e o rijetkim bolestima prvi puta
I-.|.rvatsk| savc::z e pricati javno! Ponosni smo na na$ volonterski medicinski tim i svakako ¢emo
rijetke bolesti o njima pricati sve vise.
@HrvatskiSavezZaRijetke
Bolesti
Pocetna
Info
Fotografije
Dogadaji
Videozapisi
Objave

Zajednica 1. STUDENTS

FAKULTET SVEUCILISTA U ZAGH
DVORANA CACK|

Slika 20. HSRB objavljuje pozivnicu za 1. studentski

skup o rijetkim bolestima na svojoj Facebook stranici
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skup o rijetkim bolestima

Slika 21. Prikaz nekih od letaka koje su izradili volonteri za 1. studentski

Rjethy inspirivaju. Ostart trag!
studentska linija za rijetke bolesti
a\ , \}{/
V4 Zahvalnica .

Hrvatski Savez za rijetke bolesti

za doprinos 1. studentskom skupu o rijetkim bolestima
odrzanom na Medicinskom fakultetu u Zagrebu
29.2.2020.

Slika 22. Primjer zahvalnice
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Slika 23. Gostovanje u emisiji ,,Zagrebe, dobro jutro“ Z1 televizije

29.2.2020. MEDICINSKI FAKULTET “!\z;\,mzs‘*

SVEUCILISTA U ZAGREBU

1. STUDENTSKI
SKUP O RIJETKIM

BOLESTIMA \ \!l.’}

Rijetki inspiriraju. Ostavi trag!

Studentska linija za rijetke bolesti

~

Slika 24. Poster za 1. studentski skup o rijetkim bolestima

Hrvatski Savez za rijetke :
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Drugaéiji pogled na ketone

Ivo Bari¢

it podifno XUy bl o, e

Slika 25. Prof. dr. sc. Ivo Bari¢ izlaze predavanje

,Drugaciji pogled na ketone*

Slika 26. Volonteri Linije, ¢lanovi Saveza i predavaci na 1. studentskom

skupu o rijetkim bolestima
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29.2.2020, 9:30 - 16:00

dvorana Cackovié, Dekanat Medicinskog fakulteta, Salata 3b

1. studentski skup o rijetkim
bolestima !!/

W
9.30 - 9.45: Otvaranje 1. studentskog skupa o rijetkim bolestima
9.45 - 10.05: Hrvatski Savez za rijetke bolesti
10.06 - 10.25: dr.sc. Danijela Petkovi¢ Ramadza, dr.med.: Kada posumnjati i kako prepoznati nasljednu
metabolicku bolest?
10.25 - 10.45: prof.dr.sc. lvo Bari¢, dr.med: Drugaciji pogled na ketone
10.45 - 11.05: dr.sc. Tamara Zigman, dr.med.: Mogucnosti i izazovi u lije¢enju nasljednih metabolickih bolesti
11.05 - 11.15: Diskusija nakon bloka predavanja
11.16 - 11.45: Pauza za kavu
11.45 - 12.05: Marijan Frkovi¢, dr.med.: Autoinflamatorne bolesti
12.05 - 12.25: Gabriela Plosni¢, dr.med.: Distonije i duboka mozZdana stimulacija
12.25 - 12.45: doc.dr.sc. Mario Cuk, dr.med.: Preventivna genomika u funkciji personaliziranog oc¢uvanja
zdravlja djece i obitelji
12.45 - 13.05: Marija Podboj, mag.rehab.educ.: Uloga edukacijskog rehabilitatora u radu s osobama oboljelim
od rijetkih bolesti
13.05 - 13.25: prof.dr.sc. lvan Mal¢i¢, dr.med. Mirela Dezman: Lije¢enje terminalnog oblika dilatacijske
kardiomiopatije lijeve klijetke (LV-DKM) reverzibilnim bandingom pluc¢ne arterije (rPAB) kod ocuvane funkcije
desne klijetke, kod djece ispod 6-te godine. Izbjegavanje transplantacije srca ventrikulo-ventrikularnom
interakcijom
13.25 - 13.55: Pauza za kavu
14.00 - 14.20: Matej Jeli¢, dr.med.: Hemofilija
14.20 - 14.40: Neven Obradovi¢, dr.med.: Povijest Studentske Linije za rijetke bolesti te rijetke bolesti u
vanbolni¢koj hitnoj sluzbi
14.40 - 15.40: studenti volonteri Linije za rijetke bolesti: Prikazi slu¢aja (Moyamoya bolest; Porfirije; Rendu-
Osler-Weber bolest)

15.40 - 16.00: Zavrsna rasprava i zatvaranje Skupa
Rijetki inspiriraju.
Octavi trag!

=) e

RAREDISEASEDAY ORG

Slika 27. Program 1. studentskog skupa o rijetkim bolestima
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4. REZULTATI

Iza Sest godina rada Studentske linije za rijetke bolesti krije se vise od 600 odgovorenih upita.
Na pitanja ¢lanova Hrvatskog saveza za rijetke bolesti marljivo je tijekom godina odgovaralo
vise od 50 studenata medicine. Odgovaranjem na pitanja medicinske problematike koji
ukljucuju opise dijagnoza rijetkih bolesti, tumacenje nalaza i savjetovanje kome od lije¢nika
specijalista bi se oboljeli od rijetkih bolesti trebali obratiti te na koji kontakt, pretrazivanje
klasifikacije pojedinih dijagnoza i najnovijih dostupnih metoda lijeCenja u svijetu, studenti
volonteri pruzili su potporu HSRB-u, ali i oboljelima. KoriStenjem relevantne literature
(PubMed, Scopus, Web of Science) i pouzdanih internetskih stranica (GARD, NIH, NORD,
Orphanet), konzultacijom s lijeénicima specijalistima 1 izbjegavanjem KoriStenja
kompliciranih medicinskih izraza u svojim odgovorima volonteri Studentske linije za rijetke

bolesti omogucili su korisnicima brz pristup pouzdanim informacijama.

Studentska linija za rijetke bolesti potpomaze rad HSRB-a i prevodenjem stranih ¢lanaka
na hrvatski jezik, pisanjem clanaka za njihove internetske stranice i sudjelovanjem u pripremi

materijala za prijave na razliite natjeCaje.

Linija svojim radom na razne na¢ine promice ideju HSRB-a 0 vaznosti razvijanja empatije
1 podrSke prema oboljelima od rijetkih bolesti 1 njihovim obiteljima. Na to ukazuje sve veci
broj novih studenata volontera koji su prepoznali vrijednost rada Studentske linije za rijetke
bolesti i koji, uz pomo¢ starijih studenata volontera, aktivno sudjeluju u djelovanju Linije.
Studenti volonteri rado sudjeluju na konferencijama i simpozijima o rijetkim bolestima. Od
2015. do 2018. godine predstavljali su svoj rad na Nacionalnoj konferenciji i simpoziju o
rijetkim bolestima s medunarodnim sudjelovanjem 2016. godine u organizaciji Hrvatskog
drustva za rijetke bolesti, Hrvatskog lije¢nickog zbora 1 Hrvatskog saveza za rijetke bolesti,
Hrvatskom kongresu humane genetike odrzanom u Splitu 2015. godine i na European
Conference on Rare Diseases & Orphan Products (ERCD 2016) odrzanom u Edinburghu
2016. godine.

Studentska linija za rijetke bolesti redovito se ukljuéuje u projekt obiljezavanja
Medunarodnog dana rijetkih bolesti 28., odnosno 29. veljace. Tako su 2018. godine volonteri
Linije u suradnji sa HSRB-om obiljezili taj dan pod sloganom ,,Zagrli za rijetke na SNZ-u

,Andrija Stampar®.
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Ove godine, po prvi puta, na Medunarodni dan rijetkih bolesti, 29. veljace, Studentska
linija za rijetke bolesti organizirala je 1. studentski skup o rijetkim bolestima koji su podrzali
Hrvatski savez za rijetke bolesti (HSRB) i Studentska sekcija za pedijatriju Medicinskog
fakulteta Sveucilista u Zagrebu. Na skupu su sudjelovali brojni cijenjeni predavaci iz
podruc¢ja rijetkih bolesti, ali i ostalih specijalnosti, te odrzali raznovrsna i zanimljiva
predavanja. Cilj skupa bio je upoznati studente medicine s problematikom rijetkih bolesti,
potesko¢ama na koje nailaze oboljeli, ukazati na nedostatke nedovoljnog znanja o ovim

bolestima te na iznimnu vaznost suradnje lije¢nika razli¢itih podrucja medicine.
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5. CILJEVI ZA BUDUCNOST

Volonteri Studentske linije za rijetke bolesti u narednim godinama imaju u cilju potaknuti jos
veéi broj studenata da se prikljuci radu u Liniji. Suradnja Hrvatskog saveza za rijetke bolesti i
Studentske linije za rijetke bolesti svakom godinom postaje sve veca i uspjeSnija. Tako i ove
godine volonteri planiraju sudjelovati na 6. 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.

Studenti volonteri planiraju odrzati jo§ skupova slicnih ovogodisnjem 1. studentskom
skupu o rijetkim bolestima kako bi studente i Siru javnost potaknuli na promisljanje o rijetkim

bolestima.

U planu je i izrada edukativne promotivne platforme na drustvenoj mrezi kojom bi se
promovirao rad Studentske linije za rijetke bolesti medu studentskom populacijom
objavljivanjem vaznih i zanimljivih informacija o rijetkim bolestima. Takoder, Zelja
studenata volontera je snimiti edukativne video materijale o rijetkim bolestima u suradnji s
bivSim volonterima Linije, sadaSnjim lije¢nicima, kako bi Sira javnost imala moderniji, lako

dostupan i relevantan izvor informacija.
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6. ZAKLJUCAK

Rijetke bolesti, od kojih boluje izmedu 263 i 446 milijuna ljudi u svijetu, bolesti su koje se
izuzetno tesko dijagnosticiraju, a jos teze lijece. Skrb o oboljelima iziskuje veliko znanje,
razumijevanje i empatiju lije¢nika. Dijagnoza rijetkih bolesti predstavlja najvecu bitku onima
kojima je postavljena i njihovim obiteljima. Zato je vazno Siriti svijest o ovim bolestima,
poticati lijecnike i studente medicine da se zanimaju za njih te ih educirati o njima kako bi ih
imali na umu pri izazovima svog svakidasnjeg rada i tako ih uspjeli pravodobno prepoznati.
Klju¢no je naglasiti vaznost razumijevanja i suosje¢anja s bolesnicima. Lijecnikova duznost
je shvatiti pacijentovu zabrinutost 1 Zelju da razumije svoju bolest i maksimalno mu pomo¢i u

tome.

U tome veliku ulogu ima i Hrvatski savez za rijetke bolesti, a i mi, volonteri Linije, koji
nastojimo barem mrvicu olak$ati nemir 1 tjeskobu pacijenata koji tragaju za informacijama.
Iskustvo volonterskog rada ¢ini nas suosjecajnijima, boljim ljudima i boljim buduc¢im
lije¢nicima. Pri, gotovo svakodnevnom, odgovaranju na razliite upite oboljelih susre¢emo se
s brojnim rijetkim bolestima koje kroz ovaj rad imamo priliku bolje razumjeti. VVolontiranje u
Studentskoj Liniji za rijetke bolesti ¢ini nas pazljivijima prema detaljima i priprema za kasniji
profesionalni rad. Takoder, u¢i nas koliko je bitan timski rad i interdisciplinarni pristup
pacijentima jer ove bolesti nerijetko zahvacaju razne organske sustave i zahtijevaju

multidisciplinarni pristup lijeCenju.

Mi, kao studenti Medicinskog fakulteta i volonteri Linije nastojat ¢emo i dalje svojim
radom pomagati potrebitima, istrazivati, propitkivati i biti dosljedni u traZzenju informacija
koje nekome zaista puno znace. Nastavit ¢emo Siriti svijest 1 zanimanje za ovo podrucje kako
bi se dijagnoze postavljale brze, i tako sprijecile teSske posljedice bolesti koje se otkriju

prekasno. Ostavimo trag! Jer Rijetki inspiriraju.
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7. ZAHVALE

Velika zahvala prije svega Hrvatskom savezu za rijetke bolesti koji cijeni nas volonterski rad

te pruza podrsku i ukljucuje nas, volontere, u svoje projekte.

Zahvaljujemo se svim dosadas$njim studentima volonterima Studentske linije za rijetke
bolesti koji su pomogli svojim radom u Liniji kroz njezino Sestogodi$nje postojanje. Bez svih

njih rad Linije danas ne bi postojao.

Zahvaljujemo se svim lijjecnicima koji su nas znali usmjeriti u naSim nedoumicama u

odgovaranju na upite ¢lanova Saveza te imali strpljenja u pojasnjavanju svih nejasnoca.

Hvala svim dosadasnjim voditeljima Studentske sekcije za pedijatriju Medicinskog

fakulteta SveuciliSta u Zagrebu koji su podrzavali volonterski rad Linije i njezine projekte.

Jos jedno veliko hvala Studentskoj sekciji za pedijatriju Medicinskog fakulteta Sveucilista
u Zagrebu 1 Hrvatskom savezu za rijetke bolesti koji su nam pomogli da odrzimo 1.

studentski skup o rijetkim bolestima.

Hvala svim administratorima drustvenih stranica na kojima je objavljena vijest o
odrzavanju 1. studentskog skupa o rijetkim bolestima (STUDMEF, Zdravo sveuciliste,
Studentski zbor Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu, Studentska sekcija za
pedijatriju, Hrvatski savez za rijetke bolesti) te Z1 televiziji na ¢iji smo poziv predstavili rad

Studentske linije za rijetke bolesti i promovirati odrZzavanje Skupa.

Hvala svim predavac¢ima koji su se odazvali na nas$ poziv da odrze svoja predavanja na 1.
studentskom skupu o rijetkim bolestima. Njihova zanimljiva predavanja i rasprave koje su
potaknuli pridonijele su promicanju svijesti o problematici rijetkih bolesti medu svim

sudionicima Skupa.

Jedno veliko hvala svim sudionicima koji su prisustvovali 1. studentskom skupu o rijetkim
bolestima. Bez njih cijeli Skup ne bi imao smisla. Nadamo se da ¢e odrzavanje sli¢nih
skupova biti sve ¢esce kako bi se medu s§to ve¢im dijelom javnosti prosirila svijest o vaznosti

razumijevanja osoba oboljelih od rijetkih bolesti i njihovih ¢lanova obitelji.

Na kraju, veliko hvala prof. dr. sc. Iveti Mercep, prof. dr. sc. Ivi Bari¢u, doc. dr. sc. Ivanu
Pecinu, doc. dr. sc. Mariju Cuku te Hrvatskom savezu za rijetke bolesti koji su prepoznali nas

trud 1 podrzali nas svojim preporukama u prijavi na ovaj Natjecaj za Rektorovu nagradu.
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9. SAZETAK

Projekt Studentska linija za rijetke bolesti okuplja studente Medicinskog fakulteta

Sveucilista u Zagrebu koji suraduju s Hrvatskim savezom za rijetke bolesti (HSRB).

Studenti volonterski odgovaraju na upite medicinske tematike osoba oboljelih od
rijetkih bolesti i ¢lanova njihovih obitelji. Oboljelima se tako pokuSava olaksSati proces
prilagodbe na dijagnozu rijetke bolesti i na zivot s rijetkom boles¢u. Svojim angazmanom
volonteri pokusavaju unijeti jasnocu i usmjeriti ¢lanove kroz ¢esto neprohodne 1 konfuzne
medicinske informacije. Tijekom SestogodiSnjeg postojanja, volonteri Linije odgovorili su

na preko 600 postavljenih upita.

Osim humanitarnog aspekta, rad u Liniji studentima pruza priliku za uéenje o rijetkim
bolestima, uvjezbavanje komunikacije s pacijentima i prevodenje strucnih medicinskih
pojmova na pacijentima razumljiv rjecnik. Sve su to itekako vazne vjestine za buduci rad

lije¢nika. Za kvalitetan rad Linije vazna je i interdisciplinarna suradnja sa socijalnim

......

Volonteri Studentske linije za rijetke bolesti rade i na edukaciji i promociji skrbi za
pacijente oboljele od rijetkih bolesti, sudjeluju na skupovima i konferencijama o rijetkim
bolestima, komuniciraju s medijima i pomazu u pisanju stru¢nih c¢lanaka. Ove, 2020.
godine organizirali su i 1. studentski skup o rijetkim bolestima, koji je za cilj imao i ostale
studente poblize upoznati s problematikom rijetkih bolesti te predstaviti SestogodiSnji rad

Linije.
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10. SUMMARY

The project Student's Line for Rare Diseases brings together medical students from the
University of Zagreb School of Medicine who do volunteer work in collaboration with the
Croatian Association for Rare Diseases (HSRB).

The volunteering work of the students consists of responding to inquiries regarding
medical issues made by people with rare diseases or their family members. By doing so, the
volunteers are trying to ease the patient's adjustment process to the rare disease diagnosis and
the change in lifestyle altogether. The volunteers aspire to bring clarity and guidance to the
patients who are faced with difficulties in understanding often perplexing medical
information. During the six years of the Line's existence, the volunteers have successfully
responded to over 600 medical inquiries.

The work on this project also provides the students with the unique opportunity to learn
about rare diseases, practice communicating with the patients as well as how to adjust
medical vocabulary to be understood by the patients. All of the mentioned equips future
medical doctors with a rather important set of skills. The quality of the Line's work also
depends on interdisciplinary collaboration with social workers, psychologists and doctors

who are specialists for specific rare diseases.

The volunteers of Student's Line for Rare Diseases also work on educating the people and
raising awareness about rare diseases, alongside with promotion of the needed care for those
patients. Furthermore, they attend congresses and conferences on the topic of rare diseases,
interact with the media and contribute to the writing of professional articles. They have
organized the 1st Student's Congress on Rare Diseases in 2020 intending to familiarize other
students with the complexity of rare diseases and to present the six-year-long work of the

Line.
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PRILOZI

U prijavi na NatjeCaj za Rektorovu nagradu u kategoriji ,,Nagrada za drustveno koristan rad u
akademskoj i $iroj zajednici* u akademskoj godini 2019./2020., projekt Studentska linija za

rijetke bolesti svojom preporukom podrzali su:

1.) prof. dr. sc. Iveta Mercep, dr. med. — predsjednica Hrvatskog drustva za rijetke bolesti

2.) prof. dr. sc. Ivo Barié, dr. med. — procelnik Zavoda za medicinsku genetiku i bolesti
metabolizma Klinike za pedijatriju KBC-a Zagreb

3.) doc. dr. sc. Ivan Pecin, dr. med. — specijalist interne medicine, endokrinolog i dijabetolog
na Zavodu za bolesti metabolizma Klinike za unutarnje
bolesti KBC-a Zagreb

4.) doc. dr. sc. Mario Cuk, dr. med. — specijalist pedijatrije, uZi specijalist pedijatrijske
endokrinologije, dijabetesa i bolesti metabolizma
na Zavodu za medicinsku genetiku i bolesti

metabolizma Klinike za pedijatriju KBC-a Zagreb

5.) Hrvatski savez za rijetke bolesti — preporuku napisala Sara Bajlo, dopredsjednica HSRB-a

Napomena: Preporuke su priloZene prema navedenom redoslijedu na kraju projekta.
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Hrvatsko drustvo za rijetke bolesti Hrvatski lije¢nicki zbor

Hrvatskog lije¢nickog zbora

) |

Hrvatski lijeénicki zbor - Hrvatsko drustvo za rijetke bolesti - Subiceva 9, Zagreb, Hrvatska ’
Predsjednica: Doc. dr. sc. Iveta Mercep, tel: 01/4600 107, fax: 01/4600 160, e-mail: imercep@gmail.com
Tajnik: Nediljko Suéur, dr.med, tel: 01/4600 103, e-mail: rijetke.bolesti.hlz@gmail.com
Web stranica: www.rijetke-bolesti.or

)

Zagreb, 28. svibnja 2020.

PREDMET: Preporuka za "Studentsku liniju za rijetke bolesti® za Rektorovu nagradu u
kategoriji "Nagrada za drustveno koristan rad u akademskoj i $iroj zajednici”

Postovani,

Unazad dvadesetak godina znanje o rijetkim bolestima doZivjelo je eksponencijalan rast.
Medutim, informacije o specifiénim rijetkim bolestima &esto su i dalje tesko dostupne, pa je
potreba za ovim znanjem prisutna ne samo kod pacijenata i njihovih obitelji, nego i medu
struénjacima i tijelima drzavne uprave. Sirenje informacija o rijetkim bolestima slozen je
zadatak, jer je znanje o njihovoj dijagnozi, lijeenju, moguénostima prevencije i sluzZbama koje
stoje na raspolaganju djelomi¢no i rasprdeno. Prikupljanje i Sirenje to¢nih informacija u obliku
koji je prilagoden potrebama struénjaka, pacijenata i njinovih obitelji kljuéno je za unapredenje
brige za zdravlje oboljelih od rijetkih bolesti.

Kao predsjednica Drustva za rijetke bolesti pri Hrvatskom lije€ni€kom zboru mogu naglasiti da
u suradnji sa Savezom za rijetke bolesti radimo na unapredenju dostupnosti informacija o
rijetkim bolestima i o moguénostima zdravstvene zastite za pacijente, zdravstvene radnike svih
profila kao i za druge struCnjake uklju€ene u zbrinjavanje pacijenata s rijetkim bolestima i
njihovih obitelji. Kada su u pitanju individualni slu€ajevi pacijenata, tome uvelike pomazu
studenti volonteri Studentske linije za rijetke bolesti.

Pred nama je jo§ puno posla kada su u pitanju rijetke bolesti, ali osobno me raduje da postoje
studenti koji su ve¢ u volonterskom radu predani ovako osjetljivoj temi i §to ¢e jednog dana biti
lijecnici koji ¢e zbog iskustva koje stjecu razumijeti problematiku i imati pravovaljani pristup
pacijentima s rijetkim bolestima. Smatram da su Studentska linija za rijetke bolesti i studenti
volonteri zasluZili Rektorovu nagradu u kategoriji ,Nagrada za drustveno koristan rad u
akademskoj i $iroj zajednici‘. Posebno je vaZzno §to svoj rad svake godine podiZzu na visu
razinu i $to spremno sudjeluju u svim aktivnostima koje se pojavljuju u struénoj zajednici koja
unapreduje skrb o rijetkim bolestima.

S postovanjem,

. » HRVATSKI LIJECKICKI ZBOR
TESEEER  Hrvatsko drustvo za rijetke bolesti
CROATIAN MEDICAL ASSOCIATION Prof. dr. SC. IVet
Croatian Society for Rare Diseases
10000 Zagreb, Subiéeva 9

réep, dr. /ned.
Dopredsjednica: prof.dr.sc. Ingeborg Barisi¢ A

Upravni odbor: Akademik Zeljko Reiner, prof. dvr. sc. Diana Muacevi¢ Katanec, doc.dr.sc.Alenka Gagro, dr.sc.Ivona Sansovié,
prof.dr.sc.Vida Culi¢, doc.dr.sc. Ivan Peéin i dr. Mijana Kero



KLINICKI BOLNICKI CENTAR
Klinika za pedijatriju
Medicinskog fakulteta
KiSpaticeva 12, Rebro, 10000 Zagreb

Predstojnik: Prof.dr.sc. Jurica Vukovic, dr. med

L LI (LG 1

Zavod za genetiku i bolesti metabolizma Telefon: +385-1- 2388-318

Telefaks: +385-1- 2421-535
Referentni centar za medicinsku genetiku i metaboli¢ke bolesti E-mail: ibaric@kbc-zagreb.hr
djece Ministarstva zdravstva Republike Hrvatske
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Zagreb, 24. travnja 2020.

Predmet: Preporuka za **Studentsku liniju za rijetke bolesti® za Rektorovu nagradu u kategoriji
""Nagrada za drustveno koristan rad u akademskoj i Siroj zajednici*

Postovani gospodine rektore,

rado pisem preporuku za studentice i studente koji sudjeluju u radu "Studentske linije za rijetke bolesti“ jer
sam njihove rad i zalaganje imao prilike upoznati s vise strana koje u nastavku navodim zasebno.

Ponajprije, a to je i glavni motiv ove preporuke, ,,Studentska linija za rijetke bolesti* daje vrlo vrijedan
doprinos radu Hrvatskog saveza za rijetke bolesti, udruge bolesnika s rijetkim bolestima i njihovih obitelji. Za
naglasiti je da ta udruga okuplja vise stotina bolesnika s rijetkim bolestima i ¢lanova njihovih obitelji i da
nedvojbeno postoji visestruko vece mnostvo bolesnika s rijetkim bolestima i njihovih obitelji koji nisu
formalno ¢lanovi Udruge, ali jednako trebaju pomo¢. Kao voditelj Referentnog centra za genetiku i bolesti
metabolizma u djece Ministarstva zdravstva Republike Hrvatske koji u svojem radu i kroz suradnju s drugim
jedinicama zdravstvenog sustava godisnje otkriva u nasoj dje¢joj populaciji desetke novih slucajeva rijetkih
bolesti, mirne savjesti mogu posvjedociti da je pojavnost rijetkih bolesti i njihovih oblika mnogo vec¢a nego $to
javnost, pa i stru¢na, to dozivljava i zna. Zato je pomo¢ koju Hrvatski savez za rijetke bolesti, a s njim i
»Studentska linija za rijetke bolesti* kao njegov sastavni dio, pruza nasoj populaciji mnogo veéa nego $to se to
manje informiranima moze ciniti.

Projekt ,,Studentska linija za rijetke bolesti“ nije nov i jo§ bez postignutih rezultata. Zapoceo je 2014. godine
suradnjom Hrvatskog saveza za rijetke bolesti i studenata Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu.
Okuplja studente volontere Medicinskog fakulteta koji su Zeljni pomoc¢i prikupljanjem informacija o razli¢itim
rijetkim bolestima i odgovoriti na razne upite ljudi koji trebaju dodatne informacije o svojim rijetkim
bolestima i koje ponekad i ne mogu dobiti kroz uobicajene putove koje nudi zdravstveni sustav, katkad jer
stru¢ne informacije nisu lako dostupne ili se radi o paramedicinskim, ali zapravo Zivotno vaznim pitanjima
vezanim za rijetke bolesti, od dostupnosti nekih metoda lijecenja do onih iz sfera drustvene prihvacenosti.

Vazno je da je ,,Studentska linija za rijetke bolesti trajni projekt pa njezini ¢lanovi, s ciljem privlacenja §to
vecéeg broja studenata volontera, na pocetku svake akademske godine upucuju poziv studentima medicine da
se prikljuce projektu, nauce o rijetkim bolestima, a time i pomognu bolesnicima s rijetkim bolestima i
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¢lanovima njihovih obitelji. ,,Studentska linija za rijetke bolesti“ danas okuplja 17 studenata volontera. Kroz
svoj Sestogodisnji rad, studenti volonteri su odgovorili na vise od 600 raznovrsnih upita bolesnika s rijetkim
bolestima i ¢lanova njihovih obitelji i na brojne druge nacine pomogli Hrvatskom savezu za rijetke bolesti,
koji visoko cijeni ovu pomo¢ i vrlo je zahvalan za nju.

Osim pomo¢i pri odgovaranju na upite bolesnika ,,Studentska linija za rijetke bolesti iskazala se i kroz brojne
druge aktivnosti medu kojima su obiljeZavanje medunarodnog Dana rijetkih bolesti, pohadanje i organiziranje
stru¢ne Nacionalne konferencije o rijetkim bolestima, edukacija djelatnika u sustavima zdravstvene i socijalne
skrbi, organiziranje dogadanja sa studentima, sudjelovanje u javnim dogadanjima, kao i prevodenje i priprema
stru¢nih tekstova. Studentska linija za rijetke bolesti je ove godine organizirala i ,,1. studentski skup o rijetkim
bolestima“ s ciljem osvjes¢ivanja studentske populacije o rijetkim bolestima o kojima studenti premalo
slusaju kroz studij. Kao jedan od predavaca, sa zadovoljstvom sam svjedocio odli¢no organiziranom skupu,
raznovrsnim i zanimljivim predavanjima iz kojih su mnogo mogli nauditi i medicinari i nemedicinari, te
posebno poletu i motiviraju¢em ozracju koje je kao organizator stvorila ,,Studentska linija za rijetke bolesti*

Povrh navedenoga, mnoge od kolegica i kolega iz ,,Studentske linija za rijetke bolesti* poznajem kao
natprosjecne studente i ¢lanove Studentske sekcije za pedijatriju Medicinskog fakulteta s posebno izrazenim
interesom za zdravlje djece i pomo¢ koju u tom pogledu mogu pruziti. Po mnogo ¢emu su odlic¢an i
motiviraju¢i primjer drugim kolegama, ali i svima izvan Medicinskog fakulteta koji u njima lako mogu
prepoznati i onda prihvatiti duh zajednistva, nesebi¢nosti, optimizma i prosperiteta.

Zbog svih navedenih razloga svesrdno preporuc¢ujem ¢lanice i ¢lanove ,,Studentske linije za rijetke bolesti“ za
Rektorovu nagradu.

S postovanjem

%ﬂ /Wz?/

Prof. dr. sc. Ivo Bari¢, dr. med.
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PREDMET: Preporuka za ,Studentsku liniju za rijetke bolesti“ za Rektorovu nagradu
u kategoriji ,Nagrada za drustveno koristan rad u akademskoj i 8iroj zajednici®

PoStovani gospodine rektore,

,Studentska linija za rijetke bolesti* vrlo je vazan projekt koji studenti predano vode
ve¢ nekoliko godina s ciliem prikupljanja kvalitetnih informacija o uzrocima, nacinima
postavljanja dijagnoze, lije¢enja i prevencije rijetkin bolesti te razvoj dijagnostickih
metoda, metoda probira i novih oblika lijeéenja uz osiguravanje njihove dostupnosti
oboljelima $to i jest krajnji cilj svih lije¢nika koji su predani rijetkim bolestima. Studenti
,Studentske linije za rijetke bolesti na dobrom su putu da zavole rad u podrucju
rijetkih bolesti i da mu budu predani na viSoj razini.

Sve studente medicine treba dobro pripremiti za ¢e$¢a stanja, ali treba mlade kolege
i senzibilizirati za neka stanja s kojima se nece Cesto susretati u praksi. Tipic¢an
primjer su rijetke bolesti koje predstavljaju veliki socio-ekonomski problem. U
Referentnom centru za metabolicke bolesti provodi se nastava, gdje studenti trece i
Setvrte godine medicine (na hrvatskom i engelskom jeziku) imaju priliku vidjeti
bolesnike koji boluju od rijetkih bolesti. Isto tako treba koristiti svaku priliku da se kroz
tribine i edukacije studentima i kolegama lijecnicima usadi pomisao na rijetku bolest
kada se radi o nepoznatim stanjima tj. ukljuciti rijetke bolesti u diferecijalno-
dijagnosticki postupak.

Osobno me raduje kada studenti pokazuju interes za stanja koja se ne susre¢u svaki
dan, a ,Nagrada za druStveno koristan rad u akademskoj i Siroj zajednici® za
,Studentsku liniju za rijetke bolesti* bila bi dobar poticaj da se jo$ viSe studenata
zainteresira za rijetke bolesti a isto tako da se nagrade kolege, mladi buducdi lijecnici,
koji su pokazali interes ve¢ sada za ovo podruéje medicine.

S postovanjem,

Scanned with CamScanner
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Predmet: Preporuka za dodjelu Rektorove nagrade u kategoriji ,, Nagrada za drustveno koristan rad u akademskoj i

Siroj zajednici* za projekt Studentska linija za rijetke bolesti*
U Zagrebu, 28. travnja. 2020.

Postovani,

preporucujem projekt . Studentska linija za rijetke bolesti” za dodjelu Rektorove nagrade u kategoriji
. Nagrada za drustveno koristan rad u akademskoj i Siroj zajednici . ProjeRt ,, Studentska linija za rijetke bolesti™
okuplja studente Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu koji su zeljni svojim volonterskim duhom pomoc¢i
prikupljanjem informacija o raznim slu¢ajevima rijetkih bolesti i odgovaranjem na razne upite ljudi kojima su zaista
potrebne informacije o njihovoj rijetkoj bolesti. Tijekom tog rada volonteri su imali prilike upoznati koliko puno
poteskoca stoji na putu oboljelima od rijetkih bolesti te clanovima njihovih obitelji; od onih administrativnih pa sve
do nerazumijevanja drugih pojedinaca koji nisu senzibilizirani na pojam rijetkih bolesti i poteskoca koje oni nose.

Studenti volonteri projekta ,, Studentska linija za rijetke bolesti™ u suradnji s Hrvatskim savezom za rijetke

bolesti (HSRB) pomazu Glanovima Saveza u trazenju najnovijih i relevantnih struénih informacija o pojedinim
rijetkim bolestima. Rijetkih bolesti je mnogo (vise od 6000) te Cesto oboljeli od rijetkih bolesti i ¢lanovi njihovih
obitelji ostaju neshvaceni i marginalizirani u drustvu. Studenti volonteri ovoga hvale vrijednog projekta svojim
marljivim radom pokazuju oboljelima od rijetkih bolesti da postoji netko tko se zanima za njih i njihove
svakodnevne poteskoce te su glas oboljelih u Siroj zajednici.

. Studentska linija za rijetke bolesti* ve¢ Sest godina u nizu marljivo radi te svake godine podizu svoj rad na
vidu razinu. Ove godine studenti volonteri su organizirali ,,1. studentski skup o rijetkim bolestima™ povodom Dana
rijetkih bolesti (29.02.2020.) na Medicinskom fakultetu Sveuéilista u Zagrebu. Na tom sam Skupu i sam
sudjelovaokao predavaC te sam osobno mogao posvjedogiti koliko su izvrsno i profesionalno studenti volonteri
projekta ,, Studentska linija za rijetke bolesti* odrzali prvi studentski skup takve vrste.

Nedvojbeno je da dugogodisnji projekt ,, Studentska linija za rijetke bolesti** pokazuje veliku drustvenu
ulogu u isticanju problematike rijetkih bolesti te pruza velikodu$nu volontersku pomo¢ u mnogim podrucjima
djelovanja. Preporucujem projekt , Studentska linija za rijetke bolesti* i kolege studente volontere za dodjelu
Rektorove nagrade u kategoriji ,, Nagrada za drustveno koristan rad u akademskoj i Siroj zajednici . Nagrada bi bila
veliko priznanje studentima volonterima za njihov rad proteklih godina te veliki poticaj za budu¢i rad. Nagrada bi

omogucila akademskoj i $iroj zajedn'b:oicda upoznaju problematiku i potrebu za pomo¢i oboljelima od rijetkih bolesti i
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Specijalist pedijatrije, Uzi specijalist ped. endokrinologije, dijabetesa i bolesti metab ﬁqa] ‘é"l,’/
Znanstveni suradnik, e
Katedra za pedijatriju, Medicinski fakultet Sveu¢ilidta u Zagrebu,

Klinika za pedijatriju, KBC Zagreb, Kispaticeva 12, 10000 Zagreb.

E-mails: MCuk@kbc-zagreb.hr ili MCuk@mef.hr



Hrvatski savez

..... www.rijetke-bolesti.hr

PISMO PREPORUKE ZA STUDENTE MEDICINSKOG FAKULTETA
SVEUCILISTA U ZAGREBU - VOLONTERE NA LINIJI POMOCI ZA RIJETKE
BOLESTI

Zagreb, 20. travnja 2020.

Studenti Medicinskog fakulteta Sveutili§ta u Zagrebu koji volontiraju na liniji pomo¢i za
rijetke bolesti (u nastavku: studenti linije pomoéi) veé dugi niz godina doprinose radu
Hrvatskog saveza za rijetke bolesti. Vlastitim nesebi¢nim zalaganjem doprinijeli su podizanju
javne svijesti o rijetkim bolestima unutar studentske populacije, ali i $ire javnosti. Formirali su
grupu volontera koja je u neprestanoj suradnji sa Savezom te nam, kao organizaciji koja se
svakodnevno susrece s nepoznatim i neistrazenim dijagnozama te upitima pacijenata u vezi

istih, uvelike izlaze u susret svojim struénim znanjem.

Od trenutka uspostave suradnje, studenti linije pomoéi ukljuéuju se u sve sljedece aktivnosti:
obiljezavanje medunarodnog Dana rijetkih bolesti, pohadanje i organiziranje stru¢ne
konferencije o rijetkim bolestima, edukaciju djelatnika u sustavima zdravstvene i socijalne
skrbi, organiziranje dogadanja sa studentima, sudjelovanje u javnim dogadanjima, kao i

prevodenje i pripreme struénih tekstova.

Usprkos svojim ozbiljnim posljedicama, rijetke su bolesti nedovoljno istraZene te se o njima
nedovoljno zna, ne samo u $iroj javnosti nego i u medicinskim struénim krugovima.
Organizirali su i 1. Studentski kongres o rijetkim bolestima sa svrhom da ukljuce i osvijeste
buduce medicinske struénjake od prvih studentskih dana, a posebno one studente koji ¢e u
svojem radu dolaziti u kontakt s osobama oboljelima od rijetke bolesti i &lanovima njihovih
obitelji. Kao krovna organizacija koja okuplja preko 1000 individualnih korisnika i 30 udruga
¢lanica, svakodnevno se susreéemo s razli¢itim nepoznatim i novim dijagnozama, gdje nam u

medicinskom aspektu veliku podriku pruZaju upravo studenti linije pomodi.
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U svom SestogodiSnjem radu studenti linije pomoc¢i pokazali su iznimno visoku razinu
profesionalnosti, savjesnosti i odgovornosti prema radu, stoga podrZavamo i njihovu
kandidaturu za dodjelu Rektorove nagrade te ih preporudujemo za sve vrste suradnje,

partnerstva i projekata.

Smatramo da su Studentska linija za rijetke bolesti 1 studenti volonteri koji stoje iza tog rada
kandidat za dodjelu Rektorove nagrade u kategoriji ,, Nagrada za drustveno koristan rad u
akademskoj i Siroj zajednici”. NaSe priznanje imaju svaki dan i neizmjerno smo im zahvalni
na pomo¢i koju pruzaju ovoj osjetljivoj skupini, ali vjerujemo kako bi im Rektorova nagrada
u kategoriji ,, Nagrada za drustveno koristan rad u akademskoj i Siroj zajednici“ bila dodatan
vjetar u leda, motivacija za buduéi rad i potaknula jo§ veci interes studenata da se ukljuce u
drustveno koristan rad. Nagrada bi takoder omogudila akademskoj i $iroj zajednici da se

podiZe svijest o problematici rijetkih bolesti 0 kojima se jo§ uvijek premalo zna.

Za sve dodatne informacije dostupni smo putem e-maila rijetke.bolesti@gmail.com ili na broj
telefona 01/ 2441-393.

S postovanjem,
Sara Bajlo
Dopredsjednica

Hrvatski savez za rijetke bolesti
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