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retkih bolesti se javija obolelih ne dozivi ni
u de¢jem dobu svoj 5. rodendan

-

Cnll 5_8 godina

Baza retkih bolesti predstavlja jedinstven
regionalni projekat Ciji je cilj skra€ivanje K
vremena do dijaognoze i pruzanje Siroke
podrdke pacijentima koji boluju od retkih
bolesti, njihovim porodicama i lekarima.
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I FORUM
Forum Baze retkih bolesti je napravljen
kako bi se olakSala komunikacija i pruzila
podrdka zdravstvenim radnicima koji se
susreCu s obolelima bez dijagnoze ili s
dijagnozom neke retke bolesti. Koncipiran je
po modelu koji se koristi u SAD, gde kolege
svoje nedoumice i misljenje dele sa ostat-
kom stru€ne zajednice na platformama
poput ove. Posto vecina lekara ima malo
prilike da se u praksi susretne sa mnogim
retkim bolestima, na ovaj nacin, kroz po-
vezivanje veCeg geografskog podrugja,

Baza se sastoji iz dve celine - elektronskog
kataloga retkih bolesti, koji sadrzi preko 4.500
stru¢no prevedenih opisa razli€itih bolesti do-
stupnih na portalima Orphanet i NORD, i
foruma za lekare.

o (6) da pacijent dode do taéne dijagnoze oravi 88 ArIGoseNG ek Znan
\\ v/ O Ime bolesti O OMIM MOZdG UprGVO Vl
> . , , imate odgovor
O Orpha broj O H
Pacijent promeni najmanije 8 e R na dilemu svog
kolege iz druge
& le 'y &, Unosom bilo kojeg pojma u polje za pre- zemlje.
trazivanje dobijate uvid u sve retke bolesti koje Redistraciia
@ f, M ’: obuhvataju taj pojam, dok se izborom na%orum J!e
— odredene bolesti prikazuje njen celovit opis, jednostavia.

uklju€uju€i dodatne informacije o udruzenjima

lekara specijalista dok ne sazna
pacijenata, struénim skupovima i klini€kim

svoju pravu dijagnozu

Dok ne sazna ta¢nu dijagnozu,

ispitivanjima, ukoliko su dostupne.

Pozivamo sve lekare i medicinske radnike da
se ukljuCe i doprinesu razvoju Baze retkih
bolesti.

Potrebno je da:

1. na sajtu popunite formular za regis-
traciju;

‘1 2. sacekate da Vam na mejl stignu podaci

o o o o za prijavu na forum.
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pacijent dobije 3—5 pogresnih dijagnoza

Forum za lekare je zatvoren za javnost i
svaka registracija se verifikuje u Lekarskoj
komori Srbije.
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