Izvestaj o radu i finansijski udruzenja Hrabrisa za 2023.godinu

UdruZenje Hrabrisa osnovano je 21.12.2016. godine sa osnovnim ciljem da pruzi pomoc i
podrsku porodicama sa decom sa neurotransmiterskim oboljenjima, dopa-reaktivnim
distonijama i drugim neurometaboli¢kim oboljenjima da ostvare pravo na dijagnostiku i
adekvatno le¢enje u Republici Srbiji i inostranstvu. Ciljevi udruzenja su:

e Pruzanje pravne podrske i pravnih saveta porodicama kroz upoznavanje sa
vazecéim zakonskim i podzakonskim aktima, njihova primena u podnosenju
zahteva za ostvarivanje prava iz oblasti zdravstvene i socijalne zastite, kao i
upoznavanje sa nadleznim organima kod kojih se ostvaruju ova prava;

e Podizanje svesti o postojanju oboljenja neurotransmitera, dopa reaktivnih
distonija i drugih neurometabolic¢kih oboljenja kod dece;

e Informisanje o moguénostima lecenja;

e Saradnja sa zdravstvenim radnicima uz uvazavanje njihove samostalnosti,
integriteta i stru¢nosti, a radi efikasnijeg ostvarivanja prava porodica;

e UdruZivanje porodica i zajedni¢ko delovanje;

e Podsticanje i koordinisanje aktivnosti za razvoj drustvene brige o deci sa
navedenim oboljenjima radi uspesnijeg i potpunijeg zadovoljavanja njihovih
potreba i interesa;

e Saradnja sa srodnim udruzenjima u Republici Srbiji i inostranstvu.

Tokom 2023.godine ostali verni nasim ciljevima te smo u periodu 01.01.2023-31.12.2023.
uspesno sproveli niz aktivnosti.

Sastanak - Caregiver Lifestyle Series

Serija "Caregiver Lifestyle Series" je zajednicki projekat UdruZzenja Hrabrisa i pacijentske
organizacije TechRare. Obe organizacije pruzaju slicnu misiju i strategiju Zivotnog stila
negovatelja na razlic¢itim stranama sveta (Srbija vs Singapur). Delimo ¢ak identi¢nu pri¢u o
dijagnostic¢koj odiseji i cerkama koje imaju retke poremeéaja neurotransmitera. Zbog toga su
nase organizacije udruzile snage i iskustvo kako bi kreirale niz izuzetnih dogadaja, od kojih je
prvi odrzan 15.01.2023. Susret je organizovan online, na engleskom, uz prevod na srpski jezik.
Ovo nam je pomoglo da podignemo dodatno svest o dogadajima koji nas ¢ekaju u narednom
periodu. Prikupili smo informacije od prisutnih kako bi mogli planirati buduce dogadaje.

Ucesce u podcastu "Rare and Share"

Rare and Share Podcast je prilika da se o retkim bolestima price bez zadrzavanja. Od prednosti
je to Sto nema ogranicenja ni u vremenu, ni u temama. Razgovarali smo o simptomima i
dijagnostici, motivima osnivanja Udruzenja "Hrabrisa", uspesima, izazovima i planovima.
Pogledajte i procenite sami, da li smo na dobrom putu i nase ciljeve realizujemo dosledno:
https://youtu.be/U2bYtU6AACU



https://www.facebook.com/hashtag/hrabrisa?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZX-MkrkZIId5KJndlJwGV5IHhIRpO6G4jjvZ5IXJFsS3ZoKPjK-h6i75eTr_xUeuhw1FTupxMAY8GEZId0DEaoh4nyqJPCUSptLgYZUcoYfXiBIkoJZPKKo1ITvkJWs94pkQgMGs5Gzg0vif3Zxsum-8CXfPDX2jaMWwegl0s89Yi8Wa_sdYMGBBq8IkUIJ8aw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/techrare?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZX-MkrkZIId5KJndlJwGV5IHhIRpO6G4jjvZ5IXJFsS3ZoKPjK-h6i75eTr_xUeuhw1FTupxMAY8GEZId0DEaoh4nyqJPCUSptLgYZUcoYfXiBIkoJZPKKo1ITvkJWs94pkQgMGs5Gzg0vif3Zxsum-8CXfPDX2jaMWwegl0s89Yi8Wa_sdYMGBBq8IkUIJ8aw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/rareandshare?__cft__%5b0%5d=AZWJR74oGzJo3wxWWp-lYYw0SyDNWZzMavLmBfiNGl27YSt9P-QLgP5OtTTmCIQdehTexTuLDUWwKDAVq0qLQL_Jaj2jh-KC0zVzpCO4SQKBr_5-jka7cImxmuJzaY6weypdhR4QBY3uZk-dC5trXQ6ZKFA59tazFXkd2T7auVavGH97AolWZG2w07hd7HmqBRg&__tn__=-%5dK-R
https://youtu.be/U2bYtU6AAcU?fbclid=IwAR305hL_kb0mbUZHiJLAhLKauzZKuxNgQlkJ6NfxMmjhhcg8JMx4-QzPjZU

Kako je dijagnoza
retke bolesti probudila

Udruzenje "Hrabrisa hrabrost u nama?
- Lil Brave One"

Anketa — upis u vrtic¢

Deca sa retkim neurotransmiterskim bolestima, potesko¢ama u razvoju i hroni¢nim
oboljenjima imaju specifiéne izazove u razvoju, ali dileme nema - potrebna im je socijalizacija
sa vrSnjacima, zbog ¢ega je Udruzenje "Hrabrisa" posveéeno kampanji javnog zagovaranju na
unapredenju mehanizma zdravstvene zastite dece sa retkim neurotransmiterskim bolestima,
poteskoc¢ama u razvoju i hroni¢nim oboljenjima" da tu praksu promeni. Kroz anketu koju su
popunjavali roditelji i zakonski staratelji, sastancima sa donosiocima odluka i analizu pravnih
akata Predskolske ustanove "Radosno detinjstvo", pripremili smo niz predloga kako
unaprediti postupak upisa i prijema dece u objekte predskolske ustanove i predali nadleznima
u oblasti obrazovanja kao i u javnosti gde smo predstavili rezultate nase kampanje javnog
zagovaranja.

Projekat “Koraci za zdravstvo po meri pacijenta” sprovodi neformalna mreza “Zdravo
pravo” koju ¢ine Pravni Skener skener (Beograd), Hrabrisa - Lil' Brave One (Novi Sad),
Romani Cikna (Krusevac) i Dijalog Net (Valjevo).

Upitnik koji se odnosi na pitanja refundacije troSkova zdravstvene zastite koji su utvrdeni kao
pravo iz obaveznog zdravstvenog osiguranja Zakona o zdravstvenom osiguranju i Pravilnika o
nacinu i postupku ostvarivanja prava iz obaveznog zdravstvenog osiguranja (kao na primer:
neophodni pregledi, intervencije, lekovi, medicinska sredstva...). Upitnik je formiran sa ciljem
prikupljanja informacija o upucéenosti gradana/gradanki o postojanju prava na refundaciju,
nacinu ostvarivanja prava na refundaciju i nacinu zastite garantovanih prava. Analiza
podataka iz upitnika pomogla nam je da da dodemo do odgovora, kako bi predlozili izmene.

Sastanak sa predstavnicima Kancelarije za saradnju sa civilnim drustom

Na sastanku sa NataSom Igi¢, Seficom Kancelarije za saradnju sa civilnim drustvom Grada
Novog Sada, predstavili smo joj dosadasnje aktivnosti i oekivane rezultate iz jednogodisnjeg
projekta koji se blizi kraju. Na samom sastanku se razgovaralo i o moguénosti zajedni¢kog
organizovanja zavrsne konferencije, na kojoj ¢e u prisustvu donosilaca odluka na nivou Novog
Sada, ali i rukovodstva PU "Radosno detinjstvo" biti predstavljeni rezultati i preporuke koje
sprema pravni tim udruzenja Hrabrisa. Osim toga, pozvali smo i roditelje dece sa retkim
neurotransmiterskim bolestima, potesko¢ama u razvoju i hroni¢nim oboljenjima da ¢uju koje
smo korake preduzeli da svaki naredni upis u vrti¢e ne bude kao do sada - bolno iskustvo koje
obeshrabruje roditelje da upisu svoju decu. Zbog toga smo odluc¢ni u nameri da svoje ciljeve


https://www.facebook.com/pravni.skener?__cft__%5b0%5d=AZWnM3Ybj6PAJpZZ00PR19NGyuNUbt2SROG7NnFMPDa4vxvsNjZGJLawgBvbyP1kCj4Hq80CAec9I0QufAq4xh2Ds6SJP5HtmBCyuvWIPbKUVYPo5dZxyUCeQbOjrhTpOwfcQSOgFmxO-QjYwfKw38O3BxKoEuvz1oV2MAWhWD70SsQ3JBaStFWINhB7skavCaQ&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/hrabrisa?__cft__%5b0%5d=AZWnM3Ybj6PAJpZZ00PR19NGyuNUbt2SROG7NnFMPDa4vxvsNjZGJLawgBvbyP1kCj4Hq80CAec9I0QufAq4xh2Ds6SJP5HtmBCyuvWIPbKUVYPo5dZxyUCeQbOjrhTpOwfcQSOgFmxO-QjYwfKw38O3BxKoEuvz1oV2MAWhWD70SsQ3JBaStFWINhB7skavCaQ&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/romaniciknaks?__cft__%5b0%5d=AZWnM3Ybj6PAJpZZ00PR19NGyuNUbt2SROG7NnFMPDa4vxvsNjZGJLawgBvbyP1kCj4Hq80CAec9I0QufAq4xh2Ds6SJP5HtmBCyuvWIPbKUVYPo5dZxyUCeQbOjrhTpOwfcQSOgFmxO-QjYwfKw38O3BxKoEuvz1oV2MAWhWD70SsQ3JBaStFWINhB7skavCaQ&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/DijalogNet?__cft__%5b0%5d=AZWnM3Ybj6PAJpZZ00PR19NGyuNUbt2SROG7NnFMPDa4vxvsNjZGJLawgBvbyP1kCj4Hq80CAec9I0QufAq4xh2Ds6SJP5HtmBCyuvWIPbKUVYPo5dZxyUCeQbOjrhTpOwfcQSOgFmxO-QjYwfKw38O3BxKoEuvz1oV2MAWhWD70SsQ3JBaStFWINhB7skavCaQ&__tn__=-%5dK-R
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ostvarimo u potpunosti i u multisektorskoj saradnji ostvarimo zamisljene ideale nase
kampanje javnog zagovaranja u nasoj lokalnoj zajednici.
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Edukacijom do znanja

Udruzenje "Hrabrisa" je od svog osnivanja posveéen edukaciji, kako porodici pacijenta sa
deficitom aromati¢ne L - aminokiselinske dekarboksilaze, tako i lekarima koji o ovom deficit
Zele da saznaju vise informacija. Zbog toga smo u prethodnoj godini organizovali webinar za
sve zainteresovane roditelje, lekare i zastupnike pacijenata na sledece teme:

L45ta je je Deficit aromati¢ne L-aminokiselinske dekarboksilaze (AADC)?

L4Koji su simptomi deficita AADC?

LdKako se postavlja dijagnoza deficita AADC i kako se leci?

L48ta je INTD mreza, koji je znacaj za vas i kako se mozete prikljuciti

Koliko je vazna rana dijagnostika i adekvatan tretman kroz Iskustvo roditelja devojcice sa
deficitom AADC

Vise detalja i dostupne materijale na ovu temu moZete pronaéi na nasem sajtu
www.hrabrisa.rs

Gostovanje RTV, najava konferencije

Prilikom gostovanja u Jutarnjem programu Radio-televizija Vojvodine govorili smo o izazovima
sa kojima se suocavaju oboleli od neurotransmiterskih bolesti, ali i retkih bolesti uopste u
Srbiji, aktivnostima koje smo realizovali u okviru naSeg projekta, ali i brojnim drugim temama
koji se odnose na prava dece i porodica obolelih od retkih bolesti. Ako Zelite da saznate vise
detalja, kliknite na link i pogledajte celo gostovanje:
https://www.youtube.com/watch?v=KMpgPMaRAVE

Upoznajmo retke neurotransmiterske izazove: deficit tirozin hidroksilaze!

Poslusajte iskustvo lvane Badnjarevié u suoéavanju sa dijagnozom deficita tirozin hidroksilaze
kod njene éerke Ane. Ovo je bio glavni motiv pokretanja Udruzenja "Hrabrisa", ali i inspiracija
da pomogne zajednici pacijenata obolelih od retkih neurotransmiterskih poremedaja, kao i
¢lanovima njihovih porodica u suocavanju sa svakodnevnim izazovima i postizanju veceg
kvaliteta Zivota: https://www.youtube.com/watch?v=GONsvjC8tEo

Radionica, vrtic


https://www.facebook.com/RTVojvodine?__cft__%5b0%5d=AZVf1h9xdRPd7vFCkkeXTNIkFQAPy9EHH94uqQQvpGu73pJUiT29yxMNmVHXue7prDaaKnMC4x_nE_G3aqNiEc_SyK3hoWtScTs5oj44EI8E9bZKIAambySTCKw1sv7DIIqlQx2dWQ6SUFVHeWMdz8w6ooA87K8S7BuI0eGP9g78BpJPbVPTxJlkO6sP2fhAONE&__tn__=-%5dK-R
https://www.youtube.com/watch?v=KMpqPMaRAvE&fbclid=IwAR0BN6GTaTc0W8Sm_5AbnqR4SDVy1GGQRCkcWBf-Tge1LVSoeNYlEHjsYUg
https://www.youtube.com/watch?v=GONsvjC8tEo&fbclid=IwAR0rIhJxb7dKYbbOsWzQMok8M04gWZj1mOXSdSEcuj5jsduOTALx1N9DL5U

Najbolja publika koju smo do sada imali na radionicama! Drugarima i drugaricama iz vrtica
"Komenski" smo preneli zasto je vazno da se druZe sa vrSnjacima, kao i da ima dece koja Zive
sa izazovima kao $to su neurotransmiterske bolesti, ali i druge hroni¢ne nezarazne bolesti.
Ipak, za svako dete je vazno je da odrasta u drustvu, udi i razvija svoje vestine zbog cega je
Udruzenje "Hrabri$a" posveéeno kampanji javnog zagovaranja da roditelji dece predskolskog
uzrasta prilikom upisa u vrti¢c mogu podneti kompletnu medicinsku dokumentaciju i u
komunikaciji sa zaposlenima pojasne specifiCnosti preventivne zdravstvene zastite koje
njihovo dete treba da bi razvoj bio pravilan.
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Caregiver lifestyle event no 2

U nedelju 19. februara okupili smo se na radionici u saradnji sa Teach RARE kako bi €uli nesto
visSe o znadaju fizikalne terapije za pacijente i pacijentkinje sa dijagnozom retkih
neurotransmiterskih bolesti. Radionica je organizovana u okviru "Caregiver Lifestyle Series",
serije predavanja koja nase dve organizacije zajednicki realizuju.

Radionica za studente

Nastavili smo sa podizanjem svesti o izazovima upisa dece u vrticima sa retkim
neurotransmiterskim bolestima, potesko¢ama u razvoju i hroni¢nim oboljenjima u
predskolskim izazovima. Zbog toga smo odrzali radionicu za studentkinje i studente 2. godine
OAS Pedagogije prilikom koje smo ih upoznali sa radom udruzenja “Hrabrisa” u okviru
predmeta Pedagosko- metodicki praktikum kod doc. dr. Stanislave Mari¢ Jurisin. Koleginica
Ana Pataki predstavila je udruzenje “Hrabrisa” i pozvala sve studente na konferenciju koja ce
se odrzati 28.2. od 11h u Skupstini Grada Novog Sada. Preneli smo viSe o putu Udruzenja
"Hrabrisa" od osnivanja do realizacije ovog projekta, te smo sve zainteresovane studente da
dodu na konferenciju i saznaju nesto vise o udruzenju “Hrabrisa”.


https://www.facebook.com/TeachRARE?__cft__%5b0%5d=AZV42_42PkOVYzb34QZE7mOOuXCoWsgrPML9CA9cof7FEVBREaj0s9F2bsZpXBlVll4Pevs26ZSg9m_dZ5L-IFmJfNHiur95JK5M2P_TznsISPRiJ2KZ44P7LjX3G_jPs0OS2nB4-bGqdCgYcPZNq2NXyjBRlsZrvN9FAkYLI1MQdK1V4k61Tz8UTuwRUY8bsOA&__tn__=-%5dK-R
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UNAPREDENJE MEHANIZMA

- ZDRAVSTVENE ZASTITE

Retke price, obelezavanje Dana retkih bolesti NORBS

U Cetvrtak, 2. marta 2023. godine, u prostorijama Deciji Kulturni Centar Beograd, odrzana je
tribina "Retke price". Dogadaj koji je organizovala NORBS - Nacionalna organizacija za retke
bolesti Srbije organzacija za retke bolesti Srbije, u sklopu kampanje povodom obeleZavanja
Dana retkih bolesti 2023. godine, ucestvovala je i predsednica UdruZenja "Hrabrisa - Lil Brave
One" Ivana Badnjarevi¢, koja je prenela svoja iskustva na temu: Kako se roditelji bore i
suocavaju sa dijagnozom retke bolesti svog deteta? Pogledajte kako je izgledao dogadaj u
DecCijem kulturnom centru koji smo iskoristili da prenesemo RETKE price o

neurotransmiterskim bolestima: https://www.dkcb.rs/retke-price-tribina-norbs/

@h%sans

RETKE PRICE
Deciji kulturni centar
2. mart 2023. godine

Informisanje o moguénostima i postupku refundacije troskova za usluge zdravstvene zastite

Izrada teksta u koaliciji “Zdravo pravo”, vise detalja mozZete procitati na linku koji vodi ka
vesti na sajtu "Hrabrisa": https://hrabrisa.rs/.../197-hrabrisa-refundacija-v-1-1

Gostovanje, TV Dunav

Za one koji nas ve¢ poznaju, mali podsetnik; za one koji nas ne znaju - ovo je jedinstvena prilika
da Cuju nesto vise o: motivima za osnivanje udruZenja, izazovima sa kojima smo se suocavali
na tom putu, aktivnostima koje realizujemo svakodnevno. Posebnu paZnju u gostovanju za
televiziju "Dunav" smo posvetili projektu ,,Unapredenje mehanizma zdravstvene zastite dece
sa retkim neurotransmiterskim bolestima, potesko¢ama u razvoju i hroni¢nim oboljenjima”
koji je dobio podriku projekta Vlade Svajcarske @act_projekat ,, Zajedno za aktivno gradansko


https://www.facebook.com/De%C4%8Diji-Kulturni-Centar-Beograd-293747931113864/?__cft__%5b0%5d=AZV35064wnR0j5XXUcuiluhkT2N6fv5Iw7uqaGAGUHKas_AyJr230My-Kp1IhCAA3lVFBOLV-6_CGMCHr1cP-BTbmVoTP1BgHh4RDcozKdWky2RuhLofmE1TPAKSr4IaiOXusfmQw_sbEFDXz4U9ireM0logRLZ8L_FltR2Dhs0gZZUp5vsMS4YMI-8kUFRAXCAcrqDbKBgWv6KbSrOFva9l&__tn__=kK-y-R
https://www.facebook.com/retkebolesti?__cft__%5b0%5d=AZW4YaSopIcWFQXJs3Irq8HGOpr5ZAslF6Opq9iwG3Ww2fjVJQsEaOsGPzi9jIeZZCbCTlLY9treOH_nlLtrwTa08ZDqryyRP4i_Iu92TCCyP-YuKvpLs0W50QPqXhvlr5S_q80TZIX6zSbI2AZwc9N_LhJHAwCfoIAs2UEBCyu1ea8Ku0iEErSJfew1-PtscCk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/retkebolesti?__cft__%5b0%5d=AZW4YaSopIcWFQXJs3Irq8HGOpr5ZAslF6Opq9iwG3Ww2fjVJQsEaOsGPzi9jIeZZCbCTlLY9treOH_nlLtrwTa08ZDqryyRP4i_Iu92TCCyP-YuKvpLs0W50QPqXhvlr5S_q80TZIX6zSbI2AZwc9N_LhJHAwCfoIAs2UEBCyu1ea8Ku0iEErSJfew1-PtscCk&__tn__=-%5dK-R
https://www.dkcb.rs/retke-price-tribina-norbs/?fbclid=IwAR2xGQJfBGRrdkvUbSYJSD502KHu-wYlvTO-NS8FmSgqIJJrPHgSjIHLlNA
https://hrabrisa.rs/sr/dogadaji-galerija/197-hrabrisa-refundacija-v-1-1?fbclid=IwAR1oGhQFAvElLbiFhj1EOaexpmTJSwh3btP8m04OZzsqp544nhQUEoaoVAY
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drustvo —ACT”, koji sprovode Helvetas i Gradjanske Inicijative. Celu emisiju moZete pogledati
na ovom linku >>> https://youtu.be/8YJI5SB2tf8s

DRB konferencija “Unapredenje mehanizma zdravstvene zastite dece sa retkim
neurotransmiterskim bolestima, poteSko¢ama u razvoju i hroni¢nim oboljenjima”.

Sva deca imaju pravo da odrastaju u sredini koja stimuliSe njihov psihomotorni razvoj i
priprema ih za polazak u Skolu, u skladu sa Konvencijom UN o pravima deteta. Deci sa retkim
neurotransmiterskim i hroni¢nim nezaraznim bolestima je neophodno obezbediti uslove za
upis i boravak u predskolskim ustanovama, uz primenu Zivotno - potrebne terapije u toku
boravka koja im pomaZu da zastite i unaprede svoje zdravlje. Projekat "Unapredenje
mehanizma zdravstvene zastite dece sa retkim neurotransmiterskim bolestima, poteskoéama
u razvoju i hroni¢nim oboljenjima" smo sproveli 2022/2023 sa Zeljom da doprinesemo
unapredenju i razvijanju politika prema navedenim osetljivim grupama dece. Sproveli smo
anketu medu roditeljima, a zatim i analizu propisa javnih politika u oblasti preventivno-
zdravstvene zasStite dece sa retkim neurotransmiterskm i hroni¢nim nezaraznim bolestima.
Odrzali smo radionice od predskolskih ustanova do fakulteta, dobili podrsku i ukljucili u rad
veliki broj studenata. Na sastancima sa donosiocima odluka razgovarali smo o izazovima sa
kojima se susrecemo u praksi pri upisu dece koja piju lekove u predskolske ustanove i
zahtevima koji se namecu roditeljima. Na osnovu svega, izradili smo predloge za poboljsanja,
u formi inicijative koju smo predstavili na konferenciji 28.02.2023.



https://youtu.be/8YJl5B2tf8s?fbclid=IwAR37D5r2TZINt5miFBqBIjzV-rVIGukIzAAzVNVG4RHPgy5ojfX1tAudwoA
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Ucestvovali smo na konferenciji "Zajedno za pacijente" koju je organizovala NORBS -
Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije. Razgovarali smo o moguénostima dijagnostike
retkih i drugih hronic¢nih i nezaraznih bolesti, pitanjima vezanim za vodenje raznih Registara i
njihove primene, skrining programima koji postoje u Srbiji, trenutni status transplantacija,
dostupnosti inovativnih terapija, kao i primeni off-label terapija.

Zajedno za pacijente

Okrugli sto “Dostupnost zdravstvene zastite uz efikasno zakazivanje pregleda kod izabranog
lekara/pedijatra”

Okrugli sto u Novom Sadu organizovalo je udruZenje “Hrabrisa”, u saradnji sa “Pravnim
skenerom” i uz podrsku udruZenja “Bromologos”, a s ciliem unapredenju kvaliteta
dostupnosti usluga zdravstvene zastite, s posebnim osvrtom na osetljivu grupu dece koja
boluje od retkih bolesti. Kako je istaknuto, istraZivanje je pokazalo da su lekari preoptereceni
da obavljaju i veliki broj nezakazanih pregleda, te da su mehanizmi poput kol centara aplikacija
“Moj doktor” i drugih, ¢esto nedostupni iz razlicitih razloga Sto namece direktan odazak u
zdravstvenu ustanovu a to opet prouzrokuje gubljenje vremena i stvaranje guivi na
Salterima." Hvala interesovanju medija za ovu temu, nazalost - skoro svi sagovornici su se
slozili da je situacija prilicno losa i potvrdili zaklju¢ke sa fokus grupa i iz izvesStaja koji je
pripremio Pravni Skener. Ceo tekst mozete procitati na linku
https://autonomija.info/okrugli-sto-unaprediti-mehanizme-zakazivanja-
pregleda/?fbclid=lwAR1u03aQdL1XB7nXB3-
Zop4e9vpXeQJZc18TqGkfg5kP3UREiIOwWUbQZI4b4

Setnja — podrska udruzenju Sport i Dijabetes

Hrabrisa kao podrska udruzenju Sport i Dijabetes uz Setnju i druZzenje podrzavamo zdrave
Zivotne navike

Beogradski maraton


https://www.facebook.com/retkebolesti?__cft__%5b0%5d=AZUzh_2cXx8_v0JJkE3Zr6Muo_b5WsVrMwGg4P0gAGh5Lhx_RMkDaX6CMuybtka3DGzL0yuWYjAgyD5DTSwwZH-EHO6DknS9uV2HagqCZ5eenwxIWoxGr6RiMxbDis9cOZsJRboXej1o-t_x5O99F3Hv3Wt7KqdgqBrcEKBI_WEZHWSreiO6cc1ULJdLT6AD1T2bbq3J_HTrKOV5eREC-2ef&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/retkebolesti?__cft__%5b0%5d=AZUzh_2cXx8_v0JJkE3Zr6Muo_b5WsVrMwGg4P0gAGh5Lhx_RMkDaX6CMuybtka3DGzL0yuWYjAgyD5DTSwwZH-EHO6DknS9uV2HagqCZ5eenwxIWoxGr6RiMxbDis9cOZsJRboXej1o-t_x5O99F3Hv3Wt7KqdgqBrcEKBI_WEZHWSreiO6cc1ULJdLT6AD1T2bbq3J_HTrKOV5eREC-2ef&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/pravni.skener?__cft__%5b0%5d=AZX9K1zi-y1IW6Wk1XRlEZ4TGrbnxcr_OmNiQryPSuO5cMuoskd-pxsnTzcQ8Aqd4o-1eeZAHhIbHkq8Y1MkUMqjKVJBZsc6T43ywvT_O1_NXK-XaKWvITN9oOy-jlF0XqVMhzdqUXUV9ngPJOixqrKpgJoo8PpdgJy0Ww0kaw8lBQ&__tn__=-%5dK-R
https://autonomija.info/okrugli-sto-unaprediti-mehanizme-zakazivanja-pregleda/?fbclid=IwAR1u03aQdL1XB7nXB3-Zop4e9vpXeQJZc18TqGkfg5kP3UREiOwUbQZl4b4
https://autonomija.info/okrugli-sto-unaprediti-mehanizme-zakazivanja-pregleda/?fbclid=IwAR1u03aQdL1XB7nXB3-Zop4e9vpXeQJZc18TqGkfg5kP3UREiOwUbQZl4b4
https://autonomija.info/okrugli-sto-unaprediti-mehanizme-zakazivanja-pregleda/?fbclid=IwAR1u03aQdL1XB7nXB3-Zop4e9vpXeQJZc18TqGkfg5kP3UREiOwUbQZl4b4
https://www.facebook.com/sportidiabetes?__cft__%5b0%5d=AZWd2lAJgrmiRQ1RdY6CiUhm8bW93z3Ntzf53bcy0DaV0g1EpIdTUJLYlgj9Yzr2olECmCGjnq5r1VUEwapOtmDAc3XivfXktco1zU-EU2XivACjaZEH2J5b7YZ1ezXeHVyf02J2cbzr2bbnf-9--HQFSnYFaZQyW8Ros8BQTWVR-Ss8YZE_ZVCu5yDZlwgAEXE&__tn__=-%5dK-R
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BG maraton — za hrabriSe su trcéali Saska Bozi¢, Vas farmaceut, Darko MiloSevi¢, Jelena Tomié,
Milica Siriski i drugi, u cilju podizanja svesti.

Vazna vest za obolele od neurotransmiterskih bolesti!

Nase hrabriSe pripadaju grupi pacijenata za koje je davana terapija lekovima koji do sada nisu
bili registrovani za neku odredenu bolest, a dokazalo se da pomazu u lecenju te bolesti.
Izmenom Pravilnika o dostupnosti lekova, sada ¢e moci da se izdaju pacijentima bez ikakvih
posledica po lekare. Pozdravljamo odluku o izmeni pomenutog Pravilnika, ostaje nam da
pratimo primenu i rokove u kom ¢ée "off-label" lekovi zaista postati dostupni, odnosno
pokriveni obaveznim zdravstvenim osiguranjem.
https://rtv.rs/sr_lat/drustvo/izmenjen-pravilnik-o-vecoj-dostupnosti-

lekova 1445910.htmlI?fbclid=IwAR1TCaN8NjosSVb8IUESWZJSJIchOXGOHPcseeiHAGR ij1IxKs
PAMCCBcY

Moderiranje grupe na temu dostupnosti usluga socijalne zastite

u toku #AKTivacija koji su odrzani u Pancevu 1. i 2. juna. Ova konferencija okupila je vise od

150 ucesnika koji su tokom dva dana kroz bogat edukativni i drustveno angazovani program
imali priliku za upoznavanje, razmenu iskustava i umrezavanje organizacija civilnog drustva

koje deluju Sirom Srbije.


https://www.hrabrisa.rs/sr/dogadaji-galerija/193-hrabrisa-i-prijatelji-na-beogradskom-maratonu
https://www.hrabrisa.rs/sr/dogadaji-galerija/191-prijateljstvo-na-duge-staze
https://rtv.rs/sr_lat/drustvo/izmenjen-pravilnik-o-vecoj-dostupnosti-lekova_1445910.html?fbclid=IwAR1TCaN8NjosSVb8IuE5WZJSJIch0XGOHPcseeiHAGR_ij1lxKsPAmCCBcY
https://rtv.rs/sr_lat/drustvo/izmenjen-pravilnik-o-vecoj-dostupnosti-lekova_1445910.html?fbclid=IwAR1TCaN8NjosSVb8IuE5WZJSJIch0XGOHPcseeiHAGR_ij1lxKsPAmCCBcY
https://rtv.rs/sr_lat/drustvo/izmenjen-pravilnik-o-vecoj-dostupnosti-lekova_1445910.html?fbclid=IwAR1TCaN8NjosSVb8IuE5WZJSJIch0XGOHPcseeiHAGR_ij1lxKsPAmCCBcY
https://www.facebook.com/hashtag/aktivacija?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXHn7AGcLK2lvgVW97Q2H0CrpQ5wnTxnrhYBKICtE4PGypl_768yi2BjhHviaSkjEDfaadS_6J6zi70INhXtRQsbNDjCyu38hil0FY2vmzk91RbSWlBRquvIQHxHOpkAmrPuB79LOUNyent8aETVtPrvO6Sd_gyAH-mshlgjZDFIpLVLDdB4o_G7xNAKOWEQ0I&__tn__=*NK-R
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Predstavljanje Udruzenja “Hrabri$a” delegaciji SDC

Dana 14.06. smo predstavili udruZenje HrabriSsa, nase ciljeve, aktivnosti i uspesSne
zagovaracke inicijative delegaciji SDC. Uvek sa zadovoljstvom i Zarom govorimo o nasim
hrabriSama sa retkim neurotransmiterskim bolestima i zalaganjima za bolje uslove u sistemu
zdravstvene, socijalne zastite i obrazovaniju.

Radionica: brain metabolism

Na radionici o metabolizmu mozga od retkih bolesti do uobicajenih bioloskih pravaca kojoj
prisustvuje predsednica Udruzenja "Hrabrisa", radi se na razmeni znanja i novih ideja o ovoj
problematici. Ovo je odli¢na prilika za pacijente, lekare i istraZivace da razmene znanja i nove
ideje o metabolizmu mozga, kroz transverzalni pristup izu¢avanju i lecenju retkih
neurotransmiterskih poremecaja. Radionica se odrzala 6. i 7. jula 2023. godine u centru
evropske referentne mreze za metabolicke bolesti ,Sant Joan de Deu Hospital” u Barseloni,
Spanija.

intd meeting, THD guideline meeting

Ucesce u izradi smernica za dijagnostiku, leCenje i negu dece sa THD. Radni sastanak iNTD
grupe je odrzan u Pragu, u okviru EPNS 23.



~

LBAIS
Objava autorskog LETTER TO THE EDITOR u JIMD ¢asopisu
Navigating the rare neurotransmitter disease diagnosis: Insights from patients and health care

professionals, lvana Badnjarevic, Kelly Moyer, Mariarita Bertoldi, Thomas Opladen, Lisa
Flint

IPSC za hrabrise

"Kad se male ruke sloZe, sve se moze, sve se moze..." A mi smo se slozno ujedinili sa KSS
ATOM i po reCima pesme Arsena Dediéa, pruzamo im podrsku u domacinstvu 4. kola lige
Srbije, gde ¢e jedna od aktivnosti biti i humanitarna akcija "IPSC strelci za male Hrabrise"!
Ucesnici su kupovinom vrednosnog kupona podrzali rad naSeg UdruZenja.

“Ale: E IMA
Ropdan ] Qoo 8

NTD dan na Klinici za neurologiju i psihijatriju za decu i omladinu Beograd

Kako se najbolje usvaja znanje? U praksi, na primeru, od kolega koji nesebi¢no dele znanje i
grade timski duh. Danas smo svedocili upravo takvom transferu znanja i saradnji tima u
gradenju sve boljeg puta za dijagnostiku i leCenje retkih neurotransmiterskih bolesti. Nasi
domacdini sa Klinike za neurologiju i psihijatriju za decu i omladinu su pokazali zasto nose
zvanje ekspertskog centra za retke bolesti a deca sa retkim neurotransmiterskim bolestima su
pokazali zasto ih krasi ime "hrabrise". Zahvalni smo za ovakav dan


https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Badnjarevic/Ivana
https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Moyer/Kelly
https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Bertoldi/Mariarita
https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Opladen/Thomas
https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Flint/Lisa
https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Flint/Lisa
https://www.facebook.com/kssatom?__tn__=-%5dK*F
https://www.facebook.com/kssatom?__tn__=-%5dK*F
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YPF Young Patient Forum, Verona

Ponosni smo na uceSée udruzenja u "Young Scientist Forum on inherited rare
neurotransmitter diseases" koji je organizovan na Univerzitetu u Veroni, Italija. Nadamo se da
¢e razmenjeno znanje i nasa iskustva pomoci u boljoj dijagnostici, leCenju i kvalitetu Zivota
pacijenata sa retkim neurotransmiterskim poremedajima. Konferencija o retkim
neurotransmiterskim bolestima RNTD-R2T koja je odrzana u Beogradu pre godinu dana, u
saradnji pacijentskih organizacija, lekara iistrazivac¢a uz podrsku #EJPRD i sponzora je iznedrila
ideju o nastavku saradnje, te nastavila kroz Young Scientist Forum (YSF), koji je odrZan u
Veroni 16.09.2023. Sastanak je bio izuzetno uspesan, podeljena su najnovija znanja o retkim
neurotransmiterskim bolestima a posebno dizajniran program je doneo komunikacijski
izazov: kako visoka naucna i zdravstvena dostignuéa preneti na jednostavan nacin. Da bi
uspesno odgovorili na ovaj izazov, svi ucesnici su pohadali trening koji je dizajniran za ovaj
sastanak. Posvecenost se videla na delu, prezentacije su bile visoko kvalitetne a istovremeno
jednostavne za pracenje, uz nekoliko fenomenalni uklopljenih metafora koje su nam svima
pomogle u razumevanju.


https://www.facebook.com/hashtag/ejprd?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVmB4ZyDGttbw39wSSoOYp8sVg_0prHMw7G4GDpkL1zTNgNxKxARFLl4O_Dpi3sgQuKDcQaAOY5dP3mmTw0vwR-u7e5c4bXE7Y591wOms3kw_7ikiUwpiwQcwhZXfn_xlNfnjQBl3mcH1bm_Lm2o8rmtOJ054u0-lQLDntNSCXBM891yBhyIN0IiIKFUBUAlFU&__tn__=*NK-R

Nasa prica

Pocela je "Nasa prica"

U grupnom radu od 6 susreta, grupa hrabrih roditelja dobija psihoedukativni vid podrske,
voden dirigentskom palicom iskusnih psihologa/psihoterapeuta. Otvaramo prostor i za nova
poznanstva i druzenja, nasu sigurnu mrezu. Ponosni smo na ovaj program i zahvalni svim
saradnicima, partnerima i prijateljima koji su omogucili realizaciju:

Boost Team doo & Roche & BioMarin Pharmaceutical Inc. & Centar za podrsku ranom razvoju
i porodi¢nim odnosima Harmonija & Biram Zdravlje Srbija & tetesept & PTC Therapeutics
Ucesnice su tokom Sest nedelja podelile iskustva i potrudile se da usvoje i primene mehanizme
sa ciljem bolje pripremljenosti za sve Sto dolazi. Nadamo se da smo ucestvovali u osnazivanju
i obecali da ¢éemo ostati u kontaktu, jer am je vazna medusobna podrska. Hasina Ratkov je
podelila svoje utiske nakon zavrSenog programa "NasSa prica" koji je realizovan u saradnji sa
Centrom za podrSsku ranom razvoju i porodiénim odnosima  Harmonija
>>>https://www.facebook.com/hasina.ratkov/posts/pfbid0c3ewSQwyuqx1CFJ1B2LGt8KR
i4RbgLZF6JG8jrsYC5TsfsyAGHad6dkE17GS870j
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Podrska za dijagnostiku

U septembru 2023, Laki je promovisao HrabriSu u Barseloni, gde je posetio odeljenje za
retke neurometaboli¢ke bolesti SID decje bolnice, gde su ga pregledali eksperti za retke


https://www.facebook.com/BoostTeamdoo?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/roche?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/BioMarinOfficial?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/centarharmonija?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/centarharmonija?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/biramzdravlje.rs?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/tetesept?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/PTCTherapeutics?__cft__%5b0%5d=AZU07ZOB3AV-wWBFQWoW1GEyBes5YQt_Rxl4Va9q9_0X32iFQagRNU7pzLO8QYXILCIb4axONSCLIDYky2tCTRo-lDjEiLqqbgQlk-ixEwUYqqupAAzx_rX6mMDuYvO9P5L_5UAoWxpYylF2YDWl45euE29xNbRO3uiBX2Zpv-c9FLq-StPhZVZ7uusrN0SkGEg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/hashtag/harmonija?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVRhhsdKAHUgKNU6wRIZFkOOlDJU8C6r7ZXcCtJ_6datjriNhjiBImgs0s_-ZY5Rlg-WbI4YC9HDRHQnA6861MNWtkaS8lUAa3W4S7hukSJJVyQHu3EUnRV4rKC6NFZ2xvYWjTM7tEZAUAD5d9jsnW5uwpGcPAWlATVx2T3gunSTs1-cqODLj5whEBtkJMcS7E&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hasina.ratkov/posts/pfbid0c3ewSQwyuqx1CFJ1B2LGt8KRi4RbgLZF6JG8jrsYC5TsfsyAGHad6dkE17GS87oj
https://www.facebook.com/hasina.ratkov/posts/pfbid0c3ewSQwyuqx1CFJ1B2LGt8KRi4RbgLZF6JG8jrsYC5TsfsyAGHad6dkE17GS87oj
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neurometaboli¢ke bolesti i uradili dodatne dijagnosticke analize. Sve u cilju da se Lakijeva
dijagnostic¢ka odiseja privede kraju.

AADC Zagreb

Imala priliku da u¢imo, druzZimo se, razmenimo iskustava i emocije sa porodicama ¢ija deca
imaju AADC i TH deficit. Svedocili sam ¢arima koje nosi terapijski pas i upijali sve savete koje
su nesebi¢no sa nama podelili lekari i terapeuti. Hvala Hrvatski savez za rijetke bolesti na
organizaciji sastanka i gostoprimstvu.

Ucesce u epizodi podcasta “O tebi”

U epizodi podcasta "O tebi", koji vode dve magistre farmacije: Jovana i Saska, razgovarala je
Ivana Badnjarevic u ime UdruZenja Hrabrisa, koje se hrabro bori za sve pacijente sa retkim
neurotransmiterskim bolestima. Ponovili smo zasto je vaZno razgovarati o: retkim
neurotransmiterskim bolestima, off-label lekovima, borbi za dijagnostiku, le¢enje i bolji
zdravstveni sistem. Ako vas zanima viSe detalja, kliknite na link za epizodu "Podcasta o tebi"
>>> https://www.youtube.com/watch?v=GL HTpjOKB4&t=4364s

IV konferencija o retkim bolestima
UcesSée i moderiranje panela
Proslava HrabrisSinog 7.rodendana

Slozili smo zajedno slagalicu solidarnosti, empatije, podrske i ljubavi! v

Hvala svim prijateljima, saradnicima i partnerima koji su pomogli na putu rasta, razvoja i
osnazivanja UdruZenja "Hrabrisa" u prethodnih sedam godina. Svi smo deo velike Hrabrisine
slagalice! Bilo je zadovoljstvo okupiti sve koji su u prethodnim godinama doprineli da
UdruZenje "HrabriSa" raste, razvija se i pomaZe obolelima sa retkim neurotransmiterskim
poremecajima. Hvala vam na savetima, podrsci, re¢ima utehe i ohrabrenja - vazan ste deo
nase slagalice i slike koju gradimo poslednjih sedam godina! Pogledajte video u kom smo
sazeli utiske veceri posveéenoj vama u ¢ast. Novi Sad, hotel "Sheraton", 8. decembar 2023.
godine

https://youtu.be/CiSZ10A6-Al?feature=shared



https://www.linkedin.com/company/hrvatski-savez-za-rijetke-bolesti/
https://www.facebook.com/hashtag/hrabrisa?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXv6oKJiWC22iD1WsmVhdj5au-ZFFdC22tQoi1tw5_3OkRtR72Nq9Y5OLB_RfW-ieVhBkahspD68k7m3ueMGY2xJCL87v0Q4n9V_Twlr_w7B4qV-i67SC2n2OuBgwIk433CN4PsFNhRaFgYNXZ3xsSGBlz5FiNBblUl3oP_C61Pozmn7e-LsV3lB1qrE6RHa04&__tn__=*NK-R
https://www.youtube.com/watch?v=GL_HTpjOKB4&t=4364s&fbclid=IwAR2zzhXC8skjVP3pDk0jDv0u7AIlwbnsAuSWOPK4GhkbE74qUt4tQFS2MR0
https://youtu.be/CiSZ1OA6-AI?feature=shared&fbclid=IwAR0254-DoPYZm9lYcZ8e65AfCbIGM87b7OQkfqpD1wQfbAkO55Y98S_VOaw

Dorucak sa porodicama i lekarima

Da li znate koliko je velika stvar kada pacijenti dobiju priliku da postave pitanja lekarima u
opustenoj atmosferi, otvoreno, iskreno, znatizeljno? Upravo sa ovim motivima - UdruZenje
"Hrabrisa" je organizovalo doru¢ak u neformalnoj atmosferi sa pacijentima, njihovim
roditeljima i lekarima koji leCe retke neurotransmiterske poremecaje. U subotu 9.12.2023.
godine, svi zajedno smo pili kafu, druzili se, doruckovali i ono najvaznije - razgovarali o
neurotransmiterskim poremecajima, posebno o svakodnevnim izazovima sa kojima se
suocavaju pacijenti, ali i njihove porodice. Na sva pitanja i dileme, odgovarali su deciji
neurolozi i psiholozi. Zbog toga je bilo izuzetno uzivanje provesti vreme sa lekarima van
ordinacije, bez belih mantila. U ovom druZenju su uzivali svi: roditelji, deca, lekari - o ¢emu
svedoce zajednicke fotografije! Ostaje nam da ¢uvamo uspomenu na ovo druzenje i radimo
na unapredenju kvaliteta leenja i Zivota pacijenata sa dijagnozom neurotransmiterskih
poremedaja
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Objava ¢lanka o Hrabrisi u sinapsi

Struénim pristupom lecenju pacijenata sa retkim neurotransmiterskim bolestima, neurolozi
pomazu unapredenju kvaliteta Zivota pacijenata. Sa druge strane, pacijenti ¢esto nemaju
dovoljno vremena da podele sva iskustva i pozitivne promene koje se deSavaju u njihovoj
svakodnevnici, nakon Sto izadu iz ordinacije. Zbog toga nam je posebno zadovoljstvo da
podelimo iskustva nasih hrabriSa, posebno u periodu tranzicije iz pedijatrijskog u adultni
status pacijenata. Drago nam je $to smo u C¢asopisu "Sinapsa" dobili priliku da se zahvalimo
adultnim neurolozima na poverenju, saradnji, strpljenju i razumevanju svih izazova na tom
putu tranzicije iz pedijatrijskih u adultne zdravstvene ustanove. Posebno hvala Mihajlu $to nas
inspirise. Ako vas zanima viSe detalja, proverite ceo ¢lanak na linku >>>
http://www.drustvoneurologasrbije.org/.../SINAPSA 31 32.pdf

HRABRISE U

SASOPISU*SINAPSY” P
CASOPISU"SINAPS\”

Zajednic¢ka kampanja koju sprovode Boost Team i Hrabrisa “Majica jedna donacije vredna” je
na obostrano zadovoljstvo sprovedena i ove godine.



http://www.drustvoneurologasrbije.org/sinapsa/SINAPSA_31_32.pdf?fbclid=IwAR1xvymvu4-uL3eQ5Jv-Ge7NS4QaYp6vyS0_tOjPnqwv5aQeR0NVYGM67WU
https://www.hrabrisa.rs/sr/podrzite-nas/170-velika-kampanja-majica-jedna-donacije-vredna
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Pocetno stanje 01.01.2023. RSD: 271.817,93

Finansijski izvestaj

Zavr$no stanje 31.12.2023. RSD: 51.702,01

U toku 2023.godine, uz podrsku nasih prijatelja, saradnika i donatora, donirana su sredstva u
iznosu 4.843.478,42 RSD, od cega 4.496.978,42 RSD iz donacija/grant pravnih lica a
339.500,00 RSD iz donacija fizickih lica. Rashod RSD: 5.063.594,34.

Lekovi za hrabrise (za dozvoljene indikacije): 1.067.636,18 RSD.
Putni troskovi: 447.801,60 RSD

Reprezentacija: 78.656,64 RSD

Bankarski: 77.257,82 RSD

Kancelarijski: 138.753,20 RSD

Projekti (Nasa pri¢a, ACT, radni dorucak, zahvalnica, okrugli sto, workshop BCN): 3.149.143,76
RSD

Razno: 104.345,24 RSD

Total: 5.063.594,34RSD

SR ¢NAN VAG DINA
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