Poziv za ukljucivanje u kampanju povodom Medunarodnog dana rijetkih
bolesti pod nazivom 'Rijetki inspiriraju’

Hrvatski savez za rijetke bolesti krovna je organizacija za rijetke bolesti u Hrvatskoj koja

danas okuplja 26 udruga clanica te preko 800 individualnih ¢lanova oboljelih od rijetkih

bolesti.

Nakon uspjesne proslogodisnje kampanje tijekom koje smo takoder obisli 20 gradova u

Hrvatskoj, pokazalo se da 61% gradana nikada nije ¢ulo za pojam rijetke bolesti, Sto ukazuje

na veliki problem nerazumijevanja potreba oboljelih od strane Sire javnosti.

Ovim putem Zelimo Vas obavijestiti kako ¢emo povodom Medunarodnog dana rijetkih

bolesti obic¢i 20 gradova u Hrvatskoj, pocevsi od 4.veljace 2019. godine. Sukladno planiranom

programu, u Koprivnici éemo biti u Cetvrtak, dana 07.veljace 2019. godine.

Ove godine u kampanju bismo Zeljeli ukljuciti i studente Edukacijsko-rehabilitacijskog

fakulteta, Medicinskog fakulteta, Studijskog centra socijalnog rada,Farmacije i Sestrinstva-

bududih djelatnika u sustavima zdravstvene i socijalne skrbi, koji ¢e se u svom poslu susretati

s rijetkim bolestima o kojima se tako malo zna.

S tim ciljem, pripremili smo i kazaliSnu predstavu u trajanju od pola sata, Ciji sadrZaj prikazuje

glavne znacajke Zivota s rijetkom bolesti, od traganja za dijagnozom, preko traZenja

informacija, podrske i svog mjesta u sustavima zdravstvene i socijalne skrbi do svakodnevnih

Zivotnih izazova. KazaliSna predstava u obliku video prikaza, prikazivat ¢ée se u svim

gradovima toc¢no u podne. Osim predstave, dio dogadanja odvijao bi se u predvorju gdje bi

instalirali multitouch stol s informativnim igrama o rijetkim bolestima- ¢ime bi studenti imali

priliku ispitati svoje znanje o rijetkim bolestima.

Ovi putem Zelimo Vas zamoliti da obavijest o navedenom dogadaju proslijedite svojim

¢lanovima, studentima navedenih fakulteta u Vasem gradu.

Dogadanje Ce se odrzati u Puckom otvorenom ucilistu Koprivnica, na lokaciji-Kino Velebit-

Zrinski trg 6, 48000 Koprivnica, dana 7.veljaCe, u 11:30 sati., sudjelovanjem éete podrzati

nasu kampanju i ukljuciti u aktivnosti upravo onu populaciju studenata, koji ¢e se educirati i

dobiti priliku da u buduénosti nauceno primjenjuju u svom profesionalnom Zivotu.

Takoder ukoliko su Vam potrebne dodatne informacije slobodno nas kontaktirajte.

Veselimo se zajedni¢kom druZenju u Vasem gradu te se unaprijed zahvaljujemo S$to

prepoznajete vrijednost nase kampanje , rijetki inspiriraju!”



