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Oblast – ELEKTROTEHNIKA I RAČUNARSTVO  

Kratak sadržaj – Predmet ovog rada jeste implemen-

tacija web aplikacije koji omogućava pristup informaci-

jama o retkim bolestima na srpskom jeziku, kao i imple-

mentacija alata koji ubrzavaju i olakšavaju proces pre-

vođenja. Rad je podeljen na više poglavlja, počevši od 

istorije u medicini, preko trenutnog stanja u svetu po 

pitanju retkih bolesti do opisa krajnjeg rešenja i 

tehnologija kojima se služilo da se dođe do istog. 

Ključne reči: Retke bolesti, OrphaNet, Baza retkih 

bolesti, Umbraco, C#, MSSQL 

Abstract – Subject of this work is an implementation of a 

web application which gives possibility of accessing 

information about rare diseases in serbian language as 

well as an implementation of tools that speed up the 

translation process and make it more easier. The paper is 

divided into multiple parts, starting with the history of 

medicine through rare diseases today until the final 

solution and the technologies that made it happen.  

Keywords: Rare diseases, OrphaNet, Database of rare 
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1. UVOD 

Dostupnost informacija o retkim bolestima nikada nije 

bila na zavidnom nivou. Čak i sad, u XXI veku, postoje 

mnogi ljudi koji još uvek nemaju ni načina da stignu do 

istih. Napravljen je određen broj rešenja koji delimično 

zadovoljavaju potrebe, ali samo na engleskom ili drugim 

globalno rasprostranjenim jezicima, dok na srpskom 

jeziku nije postojao nikakav izvor informacija.  

Iz tih razloga, i mnogih drugih, javila se ideja za 

kreiranjem web sajta koji će moći da sadrži sve trenutno 

dostupne informacije o retkim bolestima na srpskom 

jeziku. 

Sam rad je podeljen na više poglavlja. Prvi deo rada 

fokusiran je na motivaciju za pokretanje ovakvog 

projekta, kao i na to kakvo je trenutno stanje u svetu i 

koja rešenja već postoje. Takođe, napravljen je kratak 

uvod o tome šta su retke bolesti i kako i koliko je ljudi 

njima pogođeno. Nakon toga, dolazi se do dela koji 

opisuje šta je korišćeno od tehnologija i alata i na koji 

način su olakšali implementaciju web sajta i ostalih 

delova projekta. 
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2. RETKE BOLESTI I REŠENJE PROBLEMA 

Kako se korača ka novom milenijumu, postaje vrlo jasno 

da biomedicinske nauke ulaze u najzanimljiviju fazu svog 

razvoja. Paradoks tome, medicinska praksa prolazi kroz 

fazu nesigurnosti kako u razvijenim tako i u zemljama u 

razvoju [1]. 

Međutim, zdravstvena nega je grana koja se konstantno 

razvija. Kako nove tehnologije i mogućnosti podstiču 

sposobnosti doktora i istraživača, pacijenti dobijaju nova 

lečenja, praćenja i lekove. 

2.1. O retkim bolestima 

U Sjedinjenim Američkim Državama, retka bolest je 

stanje koje pogađa 1 u 1250 osoba. Ova definicija je 

kreirana od strane Kongresa u Orphan Drug Act-u 1983. 

S druge strane, u Evropskoj Uniji bolest se definiše kao 

retka ako pogađa 1 u 2000 osoba. Trenutno je otkriveno 

6-7 hiljada retkih bolesti dok je broj obolelih procenjen na 

300 miliona.  

Do danas, uzrok velikog broja retkih bolesti ostaje 

nepoznat. Veoma dugo vremena je polje retkih bolesti bio 

nepoznat teren i nisu postojala odgovarajuća istraživanja 

koja su se time bavila. Čak ni danas nisu na 

zadovoljavajućem nivou. Upravo zbog manjka naučnog i 

medicinskog znanja, mnogim pacijentima nisu 

dijagnostikovane bolesti i kao takvi najviše pate u 

primanju odgovarajuće podrške i lečenja. Za mnoge retke 

boleti ne postoji lek, međutim, sa odgovarajućim 

lečenjem i medicinskom negom, može da se poboljša 

kvalitet života pacijenata, kao i da im se produži životni 

vek. 

Pokretač projekta, udruženje „Život“, pronalazi inspira-

ciju za njegov razvoj u postojećem rešenju - web sajtu 

OrphaNet-a. 

2.2. O projektu 

Projekat je implementiran kao web aplikacija i podeljen je 

na više delova. Neki od delova pripadaju samoj aplikaciji, 

dok su drugi eksterni i ne pripadaju aplikaciji. Pod inter-

nim delovima podrazumevaju se web sajt, program za 

prevođenje i forum, dok su eksterni delovi Crawler, DB 

Initializer  i program za import i eksport excel fajlova. 

Web sajt je dostupan svima i nije potreban nikakav vid 

autentifikacije da bi mu korisnik pristupio. Deo sajta koji 

zahteva autentifikaciju i autorizaciju jeste program za 

prevođenje i validaciju prevoda i jedan deo foruma. Od 

uloga na web sajtu razlikujemo prevodioce i validatore, 

koji, respektivno, prevode retke bolesti i validiraju 

prevode. 
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Crawler predstavlja deo projekta koji je zadužen za 

prikupljanje podataka sa engleske verzije ovog sajta tj. 

OrphaNet-a. DB Initializer opisuje program koji ubacuje 

preuzete podatke u bazu podataka. Program za import i 

eksport radi sa excel fajlovima na način da izvlači podatke 

iz excel fajlova i vrši njihovo importovanje u bazu 

podataka i obrnuto, izvlači podatke iz baze podataka radi 

eksportovanja u excel. 

2.3. O rešenju 

OrphaNet [2] poseduje sopstvenu bazu podataka, trenutno 

najveću o retkim bolestima na internetu, koja je dostupna 

svima. S tim u vezi, implementiran je Crawler koji je 

preuzeo sve od informacija direktno sa web stranica, a 

zatim i DB Initializer koji je te informacije uneo u bazu 

podataka. 

Podaci o retkim bolestima koji su rezultat rada Crawler-a 

smeštaju se u json fajl tako da je svaka retka bolest 

odvojena odgovarajućim tagovima i može se 

identifikovati Orpha brojem. Json fajl, kao ulazni 

parametar u DB Initializer, biva transformisan u sql 

skriptu koja se automatski izvršava nad bazom podataka. 

Na taj način podaci bivaju unešeni i spremni za korišćenje 

od strane aplikacije. 

Korisnik web sajta ima potpunu slobodu da se kreće kroz 

njega, da pretražuje retke bolesti, kao i da čita novine o 

samom udruženju pa i generalnom razvoju u svetu retkih 

bolesti. 

Jedan od najbitnijih delova sajta, pretraga, može se 

pronaći na dva odvojena mesta na sajtu i obuhvata brzu i 

proširenu pretragu. Brza pretraga vrši pretraživanje po 

nazivu bolesti, odnosno unešeni pojam mora da bude 

sadržan u nazivu ili nazivu sinonima retke bolesti da bi 

bio kandidat za rezultat.  

Odlaskom na stranicu za proširenu pretragu, proširuje se 

lista atributa za pretragu (Slika 1) pa se tako može 

pretraživati i po Orpha broju, ICD-10-u i OMIM-u. U 

slučaju ova tri atributa, unešeni pojam mora biti identičan 

kao u bazi podataka da bi se retka bolest našla u 

rezultatima. 

 

Slika 1. Forma proširene pretrage 

Takođe, postoji mogućnost i pretrage po prvom karakteru 

u nazivu ili nazivu sinonima retke bolesti, na koju se 

može otići klikom na „Abecedna lista bolesti“ u formi 

pretrage na Slici 1. 

Drugi podjednako bitan deo sajta predstavlja program za 

prevođenje. Da bi mu se pristupilo, neophodno je da 

korisnik bude ulogovan na sistem i da pripada bar jednoj 

od dveju korisničkih grupa: prevodiocima ili 

validatorima. Kao što sama reč kaže, prevodioci se bave 

prevodom retkih bolesti, dok validatori proveravaju 

podnešene prevode i u skladu sa tim ih odobravaju ili 

odbijaju. 

Klikom na link za prevođenje, odlazi se na stranicu koja 

sadrži formu za prevođenje. Forma je podeljena na dva 

dela (Slika 2). Levi deo sadrži input polja u koje će se 

upisati prevod na srpskom jeziku onih podataka koji se 

nalaze u desnom delu. 

 

Slika 2. Jedan deo forme za prevođenje 

Retka bolest koja se učitava u formu mora imati inicijalno 

stanje, odnosno isto koje je dobila prilikom upisa u bazu. 

Prilikom podnošenja prevoda, podaci se upisuju u bazu 

kao kandidati za validaciju. Logovanjem na sistem, 

validator ima pristup stranici za validaciju. Izgled stranice 

je u potpunosti isti kao i kod prevođenja, s tim što u 

levom delu forme su učitani prethodno podnešeni prevodi. 

Validator ima mogućnost da, pregledom odgovarajućeg 

prevoda, izmeni neke od podataka i na kraju prihvati ili 

odbije prevod. Ukoliko se prevod prihvata, retka bolest 

postaje kandidat rezultatima za pretragu odnosno sigurna 

je za prikaz na web sajtu. 

Forum web sajta se bavi komunikacijom između korisnika 

foruma i administratora sajta. Takođe, na ovaj način 

korisnici mogu i između sebe da komuniciraju i 

razmenjuju iskustva i mišljenja. U osnovi foruma i web 

sajta nalazi se isti cilj a to je pružanje korisnicima najviše 

moguće kvalitetnih i ispravnih informacija, koje do sada 

nisu bile dostupne na sprskom jeziku. Prednost kod 

foruma jeste što su korisnici u direktnoj komunikaciji, što 

znači da mogu postavljati konkretna pitanja kao i 

diskutovati o specifičnim temama.  

Još neke od stvari na koje se forum fokusira jesu i novosti 

u vezi sa zakonima, regulativama kao i dostignućima u 

polju retkih bolesti. Neophodno je da korisnik bude 

registrovan i ulogovan na forumu da bi obavljao 

pomenute akcije, dok za sam pristup i pregled dostupnih 

informacija autentifikacija nije potrebna. Još jedna od 

mogućnosti jeste pretraživanje, koje se vrši na nivou 

celog foruma, odnosno na nivou svih korisnika, diskusija, 

kategorija i oznaka. 



Program za import i eksport napravljen je kao alternativna 

programu za prevođenje. Nemogućnost korišćenja 

interneta u pojedinim situacijama dovela je do toga da se 

pronađe drugi način kojim će moći da se postigne isti cilj. 

Na kraju se ispostavlja da je metoda eksportovanja u 

fajlove efikasnija, jer je rad sa excel-om rasprostranjeniji 

od korišćenja web sajta. Mogućnost za ubacivanje više 

retkih bolesti u jedan excel fajl je dodato da bi se uštedelo 

na vremenu i da bi se olakšao sam proces prevođenja. 

Retke bolesti unutar jednog fajla se razdvajaju upotrebom 

sheet-ova, gde je svaka retka bolest je opisana unutar 

jednog sheet-a.  

Entitet retke bolesti koji zadovoljava uslove za eksport 

njenih podataka zahteva nepromenjenost u podacima 

odnosno inicijalno stanje pri ubacivanju u bazu. Kao prvi 

korak u ubacivanju podataka u excel fajl jeste 

inicijalizacija istog, upisivanjem naziva redova i kolona. 

Od kolona postoje Fields, Serbian i English. Fields 

kolona opisuje nazive atributa koji se pridružuju retkoj 

bolesti, uključujuči i sinonime i sadržaj. Druge dve kolone 

opisuju na kom su jeziku podaci koji će se u njihovim 

ćelijama renderovati. Eksportom se ubacuju vrednost u 

English kolonu, čitanjem odgovarajućih podataka iz baze 

i mapiranjem na atribute u Fields koloni.  

Ovako popunjen fajl (Slika 3), šalje se stručnjacima na 

prevođenje. Kada osoba odgovorna za prevod unese sve 

potrebne podatke u Serbian kolonu svih fajlova, oni se 

učitavaju u program i vrši se importovanje u bazu. 

 

Slika 3. Excel fajl spreman za importovanje 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3. ZAKLJUČAK 

Zahvaljujući ovom projektu, ljudi oboleli od retkih bo-

lesti, njihove porodice pa i svi ostali koji žele da se infor-

mišu mogu to da urade odlaskom na web sajt. Moguće je 

pretraživati retke bolesti po nazivu pa i drugim atributima, 

pratiti najnovije vesti u svetu retkih bolesti, pa i komuni-

cirati sa ostatkom zajednice preko foruma. Prevodiocima 

je proces prevođenja sa engleskog jezika umnogome olak-

šan, korišćenjem programa za prevođenje implementi-

ranog unutar web sajta ili upisivanjem prevoda u ekspor-

tovane excel fajlove. 

Ciljevi koji su do sada dostignuti jeste prevod preko 1000 

retkih bolesti, s tim da se veliki broj informacija prevodi u 

svakom trenutku. 

Načini za poboljšanje trenutnog rešenja obuhvataju 

efikasniju biblioteku za program za import i eksport, kao i 

proširenje programa za prevođenje dodavanjem 

mogućnosti za izmenu prihvaćenog prevoda. Što se tiče 

unapređenja po pitanju tehnološkog razvoja, moguće je u 

budućnosti prilagoditi aplikaciju za korišćenje na 

različitim veličinama i rezolucijama ekrana, kao i 

implementirati aplikaciju za smart uređaje. 
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