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�9�P�M�G�E���.�Z�E�R�E���) �I�Q�Q�E�R�E���� �����>�E�K�V�I�F
�8�I�P�I�J�S�R������ ���� ������ �� ������ ��
�*���Q�E�M�P�����O�S�V�M�W�R�M�O���� �� �%�W�S�G�W�O�V�F���L�V
�5�M�W�E�V�R�M�G�E��
�8�I�P�I�J�S�R������ ���� ������ �� ������ ��
�*���Q�E�M�P�����T�M�W�E�V�R�M�G�E�%�L� �̂W�V���L�V

�P�Y�T�E�R�M�N�W�O�I���W�P�Y�Q�F�I���M���T�S�H�V�Y�Ü�R�M���Y�V�I�H�M��
�L�X�X�T�W���� �� �W�S�G�W�O�V�F���L�V�� � �̂Y�T�E�R�M�N�W�O�I���W�P�Y� �̂F�I���M���T�S�H�V�Y�G�R�M���Y�V�I�H�M��
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�&�K�I�R�G�M�N�E��� �̂E���S�H�K�S�N���M���S�F�V�E� �̂S�Z�E�R�N�I
�� �V�I�H�M�4�R�N�M���Y�V�I�H���Y���>�E�K�V�I�F�Y
�) �S�R�N�I���� �Z�I�X�M�G�I������ �������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ������ ���� �� �� ��
�*���Q�E�M�P�����E�K�I�R�G�M�N�E�%�E� �̂S�S���L�V
�0�S�R�X�E�O�X�M���T�S�H�V�Y�Q�R�M�G�E�������L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂S�S���L�V�� �O�S�R�X�E�O�X��
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂S�S���L�V��

�&�K�I�R�G�M�N�E��� �̂E��� �̂R�E�R�S�W�X���M���Z�M�W�S�O�S���S�F�V�E� �̂S�Z�E�R�N�I
�&�H�V�I�W�E�����7�E�Z�R�M�G�I������ �������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� �� ���������� �� ��
�4�W�X�E�P�M���O�S�R�X�E�O�X�M�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂Z�S���L�V�� �O�S�R�X�E�O�X�M�� �E�H�V�I�W�E�V���E� �̂Z�S���E��
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂Z�S���L�V�� �L�V��

�2�M�R�M�W�X�E�V�W�X�Z�S��� �̂R�E�R�S�W�X�M���M���S�F�V�E� �̂S�Z�E�R�N�E
�&�H�V�I�W�E�����) �S�R�N�I���� �Z�I�X�M�G�I������ �������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ������ �� ���� �� ��
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �Q� �̂S���K�S�Z���L�V��

�- �V�Z�E�X�W�O�M��� �̂E�Z�S�H��� �̂E��� �̂E�T�S�4�P�N�E�Z�E�R�N�I
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R���
�.�R�J�S�V�Q�E�G�M�N�I���S���W�Z�M�Q���- �>�>���S�Z�M�Q���Y�W�P�Y�K�E�Q�E���������� ���� �� ���������� �� ��
�5�S�H�V�Y�Ü�R�E���W�P�Y�Q�F�E���>�E�K�V�I�F
�&�H�V�I�W�E�����9�P�M�G�E���O�V�E�P�N�E���>�Z�S�R�M�Q�M�V�E�������������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ���� �� �� ���� �� ��
�*���Q�E�M�P�����L� �̂ �̂�� �̂E�K�V�I�F�%�L� �̂ �̂��L�V�����T�M�W�E�V�R�M�G�E���L� �̂ �̂�� �̂K�%�L� �̂ �̂��L�V
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���L� �̂ �̂��L�V�� �O�S�R�X�E�O�X�M�� �T�S�H�V�Y�G�R�I���W�P�Y� �̂F�I���M���Y�V�I�H�M��
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�� �Q�E�X�V�E�X�I���P�M���H�E���N�I���R�I�O�S���T�V�E�Z�S���K�V�E�á�E�R�E���Y�K�V�S�Q�I�R�S���R�I� �̂E�O�S�R�M�X�M�Q���M�P�M���R�I�Q�E�V�R�M�Q���V�E�H�S�Q���X�M�N�I�P�E
�H�V�Q�E�Z�R�I���Y�T�V�E�Z�I���M���X�M�N�I�P�E���W���N�E�Z�R�M�Q���S�Z�P�E�W�X�M�Q�E�����Q�S�P�M�Q�S�����S�F�V�E�X�M�X�I���W�I���T�Y�Ü�O�S�N���T�V�E�Z�S�F�V�E�R�M�X�I�P�N�M�G�M��

�5�Y�Ü�O�E���T�V�E�Z�S�F�V�E�R�M�X�I�P�N�M�G�E
�&�H�V�I�W�E������ �E�Z�W�O�E���G�I�W�X�E�������� ���������� ���� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ���� �������� ����

�*���Q�E�M�P�����M�R�J�S�%�S�Q�F�Y�H�W�Q�E�R���L�V
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����[ �[ �[ ���S�Q�F�Y�H�W�Q�E�R���L�V

�� �9�� �8�&�: ���2�.�7�4�: �.�3�� �0�4�, ���4�� �.�, �9�7�&�3�/�&
�- �V�Z�E�X�W�O�M��� �̂E�Z�S�H��� �̂E���Q�M�V�S�Z�M�R�W�O�S���S�W�M�K�Y�V�E�R�N�I

�5�S�H�V�Y�Ü�R�E���W�P�Y�Q�F�E���Y���>�E�K�V�I�F�Y
�&�H�V�I�W�E�����8�Z�V�X�O�S�Z�E������������ �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�
�S�W�X�E�P�I���P�S�O�E�G�M�N�I�����8�V�T�M�Q�M�V�S�Z�E���������&�����P�E�N�I���������M���9�P�M�G�E���K�V�E�H�E���: �Y�O�S�Z�E�V�E�������F��
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R�W�O�I���G�I�R�X�V�E�P�I������ ���� ������ �������� ��
�.�3�+�4���X�I�P�I�J�S�R�M������ ���� ������ ������ ���������� ���� ������ ������ ����
�0�S�R�X�E�O�X�M���T�S�H�V�Y�Ü�R�M�L���M���W�V�I�H�M�4�R�N�M�L���W�P�Y�Q�F�M�����M�W�T�S�W�X�E�Z�E���M���T�S�H�V�Y�Ü�R�M�L���Y�V�I�H�E��
�L�X�X�T�W���� �� �W�S�G�W�O�V�F���L�V�� �O�S�R�X�E�O�X��

�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����[ �[ �[ ���Q�M�V�S�Z�M�R�W�O�S���L�V

�� �9�� �8�&�: ���>�) �7�&�: �� �8�: �*�3�4�, ���4�� �.�, �9�7�&�3�/�&
�2�M�R�M�W�X�E�V�W�X�Z�S��� �̂H�V�E�Z�W�X�Z�E
�&�H�V�I�W�E�����0�W�E�Z�I�V������ �� �E�������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ���� �� ����������

�9�T�M�X�M���K�V�E�á�E�R�E�����T�M�X�E�N�X�I�R�E�W�%�Q�M� �̂��L�V
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� � �̂H�V�E�Z�P�N�I���K�S�Z���L�V��
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�&�K�I�R�G�M�N�E��� �̂E���S�H�K�S�N���M���S�F�V�E� �̂S�Z�E�R�N�I
�� �V�I�H�M�4�R�N�M���Y�V�I�H���Y���>�E�K�V�I�F�Y
�) �S�R�N�I���� �Z�I�X�M�G�I������ �������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ������ ���� �� ��
�*���Q�E�M�P�����E�K�I�R�G�M�N�E�%�E� �̂S�S���L�V
�0�S�R�X�E�O�X�M���T�S�H�V�Y�Q�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂S�S���L�V�� �O�S�R�X�E�O�X��
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂S�S���L�V��

�&�K�I�R�G�M�N�E��� �̂E��� �̂R�E�R�S�W�X���M���Z�M�W�S�O�S���S�F�V�E� �̂S�Z�E�R�N�I
�&�H�V�I�W�E�����7�E�Z�R�M�G�I������ �������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� �� ���������� �� ��
�4�W�X�E�P�M���O�S�R�X�E�O�X�M�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂Z�S���L�V�� �O�S�R�X�E�O�X�M�� �E�H�V�I�W�E�V���E� �̂Z�S���E��
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���E� �̂Z�S���L�V�� �L�V��

�2�M�R�M�W�X�E�V�W�X�Z�S��� �̂R�E�R�S�W�X�M���M���S�F�V�E� �̂S�Z�E�R�N�E
�&�H�V�I�W�E�����) �S�R�N�I���� �Z�I�X�M�G�I������ �������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ������ �� ���� �� ��
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �Q� �̂S���K�S�Z���L�V��

�- �V�Z�E�X�W�O�M��� �̂E�Z�S�H��� �̂E��� �̂E�T�S�4�P�N�E�Z�E�R�N�I
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R���
�.�R�J�S�V�Q�E�G�M�N�I���S���W�Z�M�Q���- �>�>���S�Z�M�Q���Y�W�P�Y�K�E�Q�E���������� ���� �� ���������� �� ��
�5�S�H�V�Y�Ü�R�E���W�P�Y�Q�F�E���>�E�K�V�I�F
�&�H�V�I�W�E�����9�P�M�G�E���O�V�E�P�N�E���>�Z�S�R�M�Q�M�V�E�������������� �� �� �� ���>�E�K�V�I�F
�0�S�R�X�E�O�X���X�I�P�I�J�S�R������ ���� ���� �� �� ���� �� ��
�*���Q�E�M�P�����L� �̂ �̂�� �̂E�K�V�I�F�%�L� �̂ �̂��L�V�����T�M�W�E�V�R�M�G�E���L� �̂ �̂�� �̂K�%�L� �̂ �̂��L�V
�.�R�X�I�V�R�I�X�W�O�E���W�X�V�E�R�M�G�E�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���L� �̂ �̂��L�V�� �O�S�R�X�E�O�X�M�� �T�S�H�V�Y�G�R�I���W�P�Y� �̂F�I���M���Y�V�I�H�M��
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�������) �V�Q�E�Z�R�M���T�I�H�E�K�S�4�O�M���W�X�E�R�H�E�V�H���T�V�I�H�4�O�S�P�W�O�S�K���S�H�K�S�N�E���M���R�E�S�F�V�E� �̂F�I�����3�E�V�S�H�R�I���R�S�Z�M�R�I�����F�V��
�� ���� ���� �� �� ���������� ��
�����*�Y�V�S�T�W�O�E���O�S�Q�M�W�M�N�E�����
���� �����������+�E�G�X�W�L�I�I�X���³���*�9���E�G�X�M�S�R���S�R���V�E�V�I���H�M�W�I�E�W�I�W�����) �M�V�I�G�X�S�V�E�X�I��
�, �I�R�I�V�E�P���J�S�V���- �I�E�P�X�L���E�R�H���+�S�S�H���� �E�J�I�X�]�����*�Y�V�S�T�W�O�E���O�S�Q�M�W�M�N�E���
���� �����������+�E�G�X�W�L�I�I�X���³���*�9���E�G�X�M�S�R
�S�R���V�E�V�I���H�M�W�I�E�W�I�W�����) �M�V�I�G�X�S�V�E�X�I���, �I�R�I�V�E�P���J�S�V���- �I�E�P�X�L���E�R�H���+�S�S�H���� �E�J�I�X�]���
�������������� ���� ������
�����+�E�]�I���+�����( �V�S�G�M�S�R�I���( �����&�R�M�H�S���H�I���5�I�¼�E���7�����I�X���E�P�����8�M�Q�I���X�S���H�M�E�K�R�S�W�M�W���E�R�H���H�I�X�I�V�Q�M�R�E�R�X�W���S�J
�H�M�E�K�R�S�W�X�M�G���H�I�P�E�]�W���S�J���T�I�S�T�P�I���P�M�Z�M�R�K���[ �M�X�L���E���V�E�V�I���H�M�W�I�E�W�I�����V�I�W�Y�P�X�W���S�J���E���7�E�V�I���' �E�V�S�Q�I�X�I�V
�V�I�X�V�S�W�T�I�G�X�M�Z�I���T�E�X�M�I�R�X���W�Y�V�Z�I�]�����*�Y�V���/���- �Y�Q���, �I�R�I�X��
�L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ���R�E�X�Y�V�I���G�S�Q�� �E�V�X�M�G�P�I�W�� �W�������������� �������� ���� �� ����� �̂��
�5�S�W�N�I�Ô�I�R�S���������������� ���� ����
�����, �V�E�H�W�O�M���Y�V�I�H��� �̂E���M� �̂K�V�E�H�R�N�Y�����T�V�S�W�X�S�V�R�S���Y�V�I�á�I�R�N�I�����K�V�E�H�M�X�I�P�N�W�X�Z�S���M���S�F�R�S�Z�Y�����0�S�R�X�E�O�X�M��
�5�S�W�N�I�Ô�I�R�S���R�E���Q�V�I�Q�R�S�N���W�X�V�E�R�M�G�M�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ��� �̂E�K�V�I�F���L�V�� �O�S�R�X�E�O�X�M�� ���������� �� ���
�5�S�W�N�I�Ô�I�R�S
�� ���������� ���� ����
�����, �V�E�H���>�E�K�V�I�F�����5�S�W�N�I�Ô�I�R�S���R�E���Q�V�I�Q�R�S�N���W�X�V�E�R�M�G�M�����L�X�X�T�W���� �� �[ �[ �[ ��� �̂E�K�V�I�F���L�V�� �S�W�X�Z�E�V�M�Z�E�R�N�I��
�T�V�E�Z�E���R�E���F�I�W�T�P�E�X�R�Y���K�S�H�M�W�R�N�Y���T�S�O�E� �̂R�Y���O�� ���� �� �� �� �� ���
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	Program "Resursni centar za rijetke bolesti" sufinancira Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike. Ovaj sadržaj isključiva je odgovornost Hrvatskog saveza za rijetke bolesti i ne odražava nužno stajalište Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike.
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