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O SUPF
Udruzenju

Udruzenje pacijenata Srbije sa plucnom
fibrozom je osnovano kao neprofitna,
nevladina i nestranacka organizacija radi
ostvarivanja zajednickih ciljeva i
aktivnosti u oblasti unapredivanja zastite
i edukacije pacijenata obolelih od plucne
fibroze, Clanova njihovih porodica i
drugih zainteresovanih lica, koji se
pojedinacno ne bi mogli ostvariti.

BROJ NASIH 8 4
CLANOVA:

s U p F UDRUZENJE PACIJENATA SRBIJE
SA PLUCNOM FIBROZOM

UDRUZENJE FUNKCIONISE PO PRINCIPU
VOLONTERSKOG RADA, GDE SU
ZASTUPNICE UDRUZENJA:

Ljubica Dajc
lva Dunderovic i
Branka Dokic Altabari.

Finansiranje Udruzenja, njegovih
aktivnosti i ciljeva je iskljucivo
putem donacija.
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hd ® Osnovano Udruzenje COVID pandemija 2910.2022. Odrzavane 2 Skupstine
UdruzenJ a Osnovali su ga: | nemogucnost rada Prva Skupstina godignje i obelezavanije
Slavko Radovanovic Udruzenja i okupljanja Udruzenja, Amfiteatar Medunarodnog dana
Branka Bokic Altabari usled iste Instituta u Sremskoj Retkinh bolesti
Jovanka Roganovic Kamenici

Dragan Roganovic
Ljubica Dajc
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1.

Podizanje svesti o postojanju plucne fibroze kao retke bolesti
Omogucavanje sigurnog prostora za clanove kroz sistem informisanja i podrske

Organizovanje edukativnih predavanja sa ciljem informisanja o plucnoj fibrozi, zdravom nacinu zivota, psiholoskoj podrsci,
fizioterapiji i ostalim edukativnim sadrzajima koje su od znacaja za obolele od plucne fibroze i njihove porodice

Prikupljanje donacija za kupovinu portabilnih koncentratora

Umrezavanje i saradnja sa drugim relevantnim Udruzenjima pacijenata koji boluju od retkih bolesti
Ucestvovanje u aktivhostima koje organizuje NORBS

Ostvarivanje nacionalne saradnje sa lekarima/pulmolozima

UcCestvovanje u stvaranju drzavnog nacrta programa za pacijente obolele od retkih bolesti

Odrzavanje skupova i Viber grupe u kojoj su clanovi u mogucnosti da se medusobno upoznaju, razmenjuju *
iskustva i pronadu podrsku kao i steknu prijatelje koji prolaze kroz izazove plucne fibroze



UDRUZENJE PACIJENATA SRBIJE

Postignuti cilj evi SUPF rzswesscoou
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UcCestvovanje u pregovorima sa Ministarstvom za brigu o porodici i demografiju koji su rezultirali vaucerima za
jednokratnu pomoc drzave pacijentima obolelim od retkih bolesti u vidu:

VAUCERA ZA JEDNOKRATNU NOVCANU POMOC U IZNOSU OD 25 000 RSD
VAUCERA ZA KUPOVINU MEDICINSKIH POMAGALA | LEKOVA U IZNOSU OD 35 000 RSD
VAUCERA ZA BORAVAK U BANJI U IZNOSU OD 50 000 RSD

Udruzenje poseduje 13 portabilnin i 9 kucnih koncentratora kiseonika, koje u dogovoru sa strucnim kadrom,
izdaje bez novCane naknade na koriscenje svojim clanovima

Odrzanih preko 20 usko strucnih predavanja eminentnih lekara iz svojih postovanih oblasti

Organizovanje 2 dogadjaja humanitarnog karaktera na kojima je prikuplieno preko 1 000 000 RSD u donacijama

'

Ostvarena bliska saradnja i ucestvovanje na panelima i dogadajima drugih relevantnih Udruzenja pacijenata koji
boluju od retkih bolesti i NORBS organizacije
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Pl'ij atelji Udruienj a. SUPF Zigmracmumme

N\ Boehringer
l

Ingelheim BOEHRINGER-INGELHEIM i. ENGEL ENGEL D.O.O.

® /Zahvalnost dugujemo farmaceutskoj kuci Boehringer za kontinuirane novcane donacije kojima finansiramo rad |
aktivnosti Udruzenja.

e /ahvalnost dugujemo i firmi Engel koja nam nizom kupovnom cenom portabilnih koncentratora za nase cClanove
pomaze u ostvarivanju cilja da svim clanovima kojima je koncentrator neophodan, on bude i obezbeden.
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Organizovane
humanitarne akcije:

- ROTARY CLUB NOVI SAD

- kaubojska zurka/tematsko vece

TRAZE SE KAUBOJKE I
KAUBOJI VELIKOG SRCA*

Celokupan prihod doniran za kupovinu
portabilnog koncentratora
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PRIKUPLJENA SREDSTVA:

886.203,00 RSD




Organizovane
humanitarne akcije:

- HUMANITARNA MASAZA

° NA STRANDU

“MASAZA OD SRCA”

UcCestvovalo 28 masera iz cele Srbije i Hrvatske
u trajanju od 3 dana

Celokupan prihod doniran za kupovinu
portabilnog koncentratora

PRIKUPLJENA SREDSTVA:

195.770,00 RSD
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Saradnja Sd drugim Udl‘llienj ima SUPF iamracumem

e Qstvarena bliska saradnja sa Nacionalnom organizacijom za retke bolesti Srbije Ciji smo Clanovi
e (stvarena bliska saradnja sa ORS - Udruzenje obolelih od reumatskih bolesti Srbije

e Gostovanja i strucna predavanja eksperata iz oblasti reumatologije, psiholoske podrske, plucne fibroze i plucne hipertenzije,
specijalista higijene, fizioterapije, i mnogih drugih

e ORS - poziv na dva godisnja kongresa reumatologa Srbije - Zlatibor i Kopaonik
e Ucestvovanje na panelu na Medunarodnoj konferenciji za transplantaciju organa u organizaciji Udruzenja “Donorstvo je herojstvo”

e Ucestvovanje na panelu Udruzenja "Hrabrisa"

® Poziv na panel o zdravlju magazina "Lepa & Srec¢na"
| mnogi drugi
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e POJEDNOSTAVLJENJE PROCEDURE DISTRIBUIRANJA LEKA PACIJENTIMA

e USPOSTAVLJANJE BOLJE SARADNJE SA MINISTARSTVOM ZDRAVLJA, MINISTARSTVOM ZA BRIGU O PORODICI,
REPUBLICKIM | POKRAJINSKIM FONDOM ZA ZDRAVSTVO, CENTROM ZA SOCIJALNI RAD | SL.

UVODENJE CLANOVA U REGISTAR RETKIH BOLEST!
e PODSTICANJE CLANOVA DA PODNESU ZAHTEV ZA TUBU POMOC | NEGU
e UPOZNAVANJE CLANOVA SA NJIHOVIM PRAVIMA | PRUZANJE POMOCI U OSTVARIVANJU TIH PRAVA
e OBEZBEDIVANJE USLOVA ZA PALIJATIVNU NEGU BOLESNIKA

* POBOLJSANJE ORGANIZACIONE STRUKTURE | RASPODELE POSLOVA U OKVIRU UDRUZENJA
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Pacijenti oboleli od plu¢ne fibroze

NEMAJU PRAVO

da na teret RFZO fonda dobiju prenosni koncetrator
kiseonika, te je to razlog zasto je Udruzenje kao
jedan od osnovnih zadataka odlucilo da svoje
aktivnosti usmeri na prikupljanje sredstava za
kupovinu ovih koncentratora.

Vecina nasih ¢lanova Kkoji nemaju
prenosni koncentrator kiseonika
onemoguceni su da vode sadrzajan i
kvalitetan zivot i vreme uglavnom
provode u kudi.

SUPF

UDRUZENJE PACIJENATA SRBIJE

SA PLUCNOM FIBROZOM
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Posebnu zahvalnost dugujemo

{7
Svetlani Kasikovic - Lecic¢ Dr Slavici Mojsilovic¢
Prof. dr sci. Med. Klinika za pulmologiju, UKC Kragujevac
koja je bila inicijator za osnivanje Udruzenja koja nas od pocCetka podrzava, prisustvuje
pacijenata sa plu¢nom fibrozom Srbije i najveci sastancima i ohrabruje svoje pacijente da se

je podrzavalac rada Udruzenja. uclane u Udruzenje.
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Za Udruzenje je veoma znacajna
saradnja i sa drugim lekarima iz
klinickih centara Srbije.

Pridruzite nam se i upoznajte nase clanove.
Zajedno smo jaci!
SUPF
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castanak clanova
Udruienja pacije
sa plucn
fibroxormr

Srbije
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