
�������	 
�: ���
��� �� ��	�� �����	� � ��������� ������ �� ������ 2020-2022. 
����� 

������� ����: ������� ���� �� ���������� ���
���� �� ��	�� �����	� � ��������� ������ �� ������ 2020-2022. 
����� 

������������ � �����	����� !" 

������ �������	 
�:  

 

����� ��� 1: 	
���
�
�
 ������� � ������
�� ������ ���� ����
��� �� �
���� ���
��� 

#��	�	����� ��
������ �� ���$��� � ���	���� �����������: !����	���	�� �����%� 

������	�% (�) �� ����� o��	�
 ��%� (�o����	�% 
e&��	�) 

J������� 
���� 

 

#���� ������� ��'�	�� 
�������	  

*���� 
����� +�%a�� 
�������	 � 
��������� 

����� �� 

�������� 

����� ��,��� 
�� 

�	���� ������%�	�� ���� �������/ �� ��	��/ 
�����	� �� ��	��� ����
���	��� � ��'��� 

% ����	� / 2020. 30 
������	��/ 
����� � 
������ �� 
��'�	�� 
�������	 

2022. 

 
���
�
� ��� 1.1: �������
� ��
�

���� � �����
������ �
���� ���
��� 

#��	�	����� ��
������ �� ���$��� � ���	���� �����������: !" 

������	�%(�) �� ����� �������
 
��%� (������	�% ��/���) 

J������� 
���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� 
�������	  

*���� 
����� +�%a�� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%a�� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%a�� 
�������	 � 

����� 2022. 

*��� %��� ������ �� ���	��%��� 
����
���� � ������ �� ������ ���� 
%��� ���� �� � ��������� 
����� 
���� � ���	���� �����	��%��� 
����
���� �� ������ �� ��	�� 
�����	 

% #"
" 0 2019. / / 50% 

Ivana
Highlight

Ivana
Highlight



�
�� 1.1.1: 	����������
 ����
�� �������� � ������������
 �
���� ���
��� � ��������
 �
������ �
���� ���
��� 

 

7�
�� o�
������ �� ���������� (������������ ����������) ����: !" 

������ ����������: 2020 �� 2022. 
����� 8�� ����: #��	�	��������� �����%�'�� ��
���������� 

������	�%(�)  �� ����� ���� 
(������	�% �����	�	�) 

J������� ���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� �������	 *���� 
����� +�%��� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%��� 
�������	 � 
2022. 

�����  

;����	��%�� ���������� ��
��	�� 
��	��/ �����	� 

0-�� 

1-�� 

<������ 
�����	�� !" 

�� 2019.  ��  

 

;����� ��������� &���������� �����	�� � 000 ���.  #���� &���������� ���� 

 

=��� �� ���
������� ��>�	�� 

 2020. 2021. 2022. 

*�>�	��� �����	�� �< 1802 

�� 0001  

1.750 0 0 

 

;����� ��������� &���������� �����	�� �� 
�������� � 000 ���.  

A���� ��	�����	�: 7�
�� ���� 
�������� 
��	�����	 

O�
��� 
���	���� � 
���������� 
��	�����	� 

��� �� 
������	�� 
��	�����	� 

#���� 
&���������� 

=��� �� 
���
������
� ��>�	�� 

 
2020. 2021. 2022. 

1.1.1.1 ;������ 
��&������� ��	�� �����	� � 
������ ������� �� �����	� 
������	�� 

!3 
 
 

!" 
+�* 
��� �� �* 
 

IV 2020. / ���� 
��	����� 
����	�� 
&���������
� �����	�� 

0 0 0 



 (�������� 
��������� � 
������ 
�������/ 
��	�����	) 1 

1.1.1.2 ;������ OrphaNet 
��&�� �� !�*10 ��&�� 
���� ���$��� ��	��/ 
�����	� ���� ������	���� 
���	��, ��� � ���������� 
���$��� ������	����/ 
����
� ����� ��������/ 
�����	�  

#3
" 
 

!" 
+�* 
��� �� �* 
 

I 2021.  �C"7 0 0 0 

1.1.1.3 #����� ��&	���� �� 
��
��	������ ��	��/ 
�����	� – ��
��	a� ���� 
�������/ �� ��	��/ 
�����	� 

#"
" �C"7, 
!" 

IV 2020. #���� 01 �< 1802 

�� 0001  

 

1.750 0 0 

1.1.1.4 #����� ������ � 
������� ���	���$�/ 
��
��	��� ���� �������/ �� 
��	��/ �����	�  

#"
" �C"7, 
!" 

I 2020.  ���� 
��	����� 
����	�� 
�����	�� 

0 0 0 

1.1.1.5 7����������� 
����	��/ %�����/ ������� 
� +��	���� �� ��	�� 
�����	� ���� $� ��	� 
����,��� �� ���� ����	��� 
� ��/��� ����� 

!" +�*, 
�C"7, 
!" 

IV 2020 .  �C"7 0 0 0 

 

 

 

                                                            
1 ��	�����	 �������� ��������� � ������ �����/ �������/ ��	�����	� 



�
�� 1.1.2: ��������
 ����!�
���� � ������
�� �����
�����
 �
���� ���
���, ��

����

 �����
�����
 � 

�
����
�� ����
�
�� 

 

7�
�� o�
������ �� ���������� (������������ ����������) ����: !" 

������ ����������: 2020 �� 2022. 
����� 8�� ����: #��	�	��������� �����%�'�� ��
���������� 

������	�%(�)  �� ����� ���� 
(������	�% �����	�	�) 

J������� ���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� �������	 *���� 
����� +�%��� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%��� 
�������	 � 
2022. 

����	� �������� �� ��	��� 
�����	���� ����
���	��� ������ �� 
�	������� ������� �����	� 

0-�� 

1-�� 

<������ 
�����	�� !" 

�� 2019.  ��  

*���  ������	����� ���� ����� 
������	����� ��������� �� 
����
���	������� ��	��/ �����	� 

���� 
�����	�	 
���������� 
������� 

0 2019.   10 

 

;����� ��������� &���������� �����	�� � 000 ���.  #���� &���������� ���� 

 

=��� �� ���
������� ��>�	�� 

 2020. 2021. 2022. 

*�>�	��� �����	��      

 

;����� ��������� &���������� �����	�� �� 
�������� � 000 ���.  

A���� ��	�����	�: 7�
�� ���� 
�������� 
��	�����	 

O�
��� 
���	���� � 
���������� 
��	�����	� 

��� �� 
������	�� 
��	�����	� 

#���� 
&���������� 

=��� �� 
���
������
� ��>�	�� 

 
2020. 2021. 2022. 

1.1.2.1 ���������� 
���	���$�/ ������	����� 
���� �� ���� ����
���	���� 
��	��/ �����	� � 
��������� ������, ������� 
�	���,��������� ��	���� � 

!" �C"7, 
#"
" 
 

I 2020.  ���� 
��	����� 
����	�� 
�����	��  

0 0 0 



��&������� ���/ 
���	����/ ����
� 
����
���	��� (���� ������� 
�C"7) 

1.1.2.2 �����	���� ��	���� 
�� ���������� 
�����	����
 �������
� `� 
������ �������� �� ��	��� 
�����	���� ����
���	��� 
������ �� �	������� 
������� �����	� 

!" �����,�� 
���, 
��� �� �*, 

�C"7 

������ 
������	����
/ ������� 
������	����� 
����,��� 
�������/ 

I 2022.  ���� 
��	����� 
����	�� 
�����	�� 

0 0 0 

 

�
�� 1.1.3: �������
 ��
���, !
���
�
�
 �
��� � �
��������� � �
���� ���
����� � ������� !��!�
�
��� ���� �� �
���� ���
����� 

 

7�
�� o�
������ �� ���������� (������������ ����������) ����: !" 

������ ����������: 2020 �� 2022. 
����� 8�� ����: #�&��������� �����	���� ���� 

������	�%(�)  �� ����� ���� 
(������	�% �����	�	�) 

J������� ���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� �������	 *���� 
����� +�%��� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 
2022. 

*��� ��	����� ���	�/ � 
OrphaNet ���� 

*��� ����,��� ���	�/ � 
OrphaNet ���� 

 

���� 

 

 

���� 

���	 
OrphaNet 
���� 

7 ��	����� 

 

9 ���,��� 

2019.  

 

14 ��	����� 

 

10 ���,��� 

20 ��	����� 

 

15 ���,��� 



;����� ��������� &���������� �����	�� � 000 ���.  #���� &���������� ���� 

 

=��� �� ���
������� ��>�	�� 

 2020. 2021. 2022. 

���/��� �� ��>�	� 

 

�< 1802 

�� 0001 

�< 1802 

�� 0012 

0 500 1.000 

 

;����� ��������� &���������� �����	�� �� 
�������� � 000 ���.  

A���� ��	�����	�: 7�
�� ���� 
�������� 
��	�����	 

O�
��� 
���	���� � 
���������� 
��	�����	� 

��� �� 
������	�� 
��	�����	� 

#���� 
&���������� 

=��� �� 
���
������
� ��>�	�� 

 
2020. 2021. 2022. 

1.1.3.1 C�������� 	��� 
���� $� ���	�	� � 
����������	� 
��������	����� 
A���������
 ���
���� �� 
��	�� �����	� 

 

!" 
 

+�* 
��� �� �* 
�C"7 
#"
" 
 

I 2020. ���� ��	����� 
����	�� �����	�� 

 0 0 0 

1.1.3.2 �������� ������� 
���	� !" �� ��	�� �����	� 
���� $� ���$�	� ���	���� 
���	��� OrphaNet ������ 
���� ���� ��	������� 

������ 

!" 
 

+�* 
��� �� �* 
 

I 2020.   0 0 0 

1.1.3.3 #����� ����'� ����� 
�����'�� ������ �� ��� 
��	�� �����	� ���� ����� 
����� !�*10 ��&�� 

��� �� �* 
 

!" 
+�* 
 

IV 2022. #���� 01 �< 1802 

�� 0001 

0 0 500 



1.1.3.4 �������� � 
���������� ��������� � 
����� ������	����/ 
������� � ��	��� 
�����	��� � 
�����&�'���	��� ��	��/ 
�����	� 

!" 

 

!", "; 
+�* 

IV 2022.  ��>�	 "; 0 0 0 

1.1.3.5. �������� � 
���������� ����	� �� ���� 
�������/ �� ��	��/ 
�����	� � ���,���� 
������	����� ����
��� 
(��������	��� � ��'���) 

!" +�* 
��� �� �* 
;���,��� �� 
��	�� 
�����	� 
 

II 2020.      

1.1.3.6 ���,��� 
&���������� ������� ���� 
� ��	�����	��� ������ � 
����,��� �������/ �� 
��	��/ �����	� 

!" ;���,��� �� 
��	�� 
�����	� 
 

IV 2021. #���� 01 �< 1802 

�� 0012 

0 500 500 

 

���
�
� ��� 1.2:  	
���
�

� �
"
�
, 

�� � �������
� ������� ���� ����
��� �� �
���� ���
��� 

 

#��	�	����� ��
������ �� ���$��� � ���	���� �����������: !" 

������	�%(�) �� ����� �������
 
��%� (������	�% ��/���) 

J������� 
���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� 
�������	  

*���� 
����� +�%a�� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%a�� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%a�� 
�������	 � 

����� 2022. 

*��� ���� �� ������ �� 	������� 
���	���� ����� ����
���	������� 
�����	� 

��� ��
��	�� �� 
��	�� 
�����	� 

925 2019.   426 

 

Ivana
Highlight



�
�� 1.2.1: ��������
 ����!�
���� � ������
�� �
"
�� �
���� ���
��� - ����
������� � !
���
�
�
 ���� �

���� �� �
��
 ���
��� (#$%) 

7�
�� o�
������ �� ���������� (������������ ����������) ����: !" 

������ ����������: 2020 �� 2022. 
����� 8�� ����: #��	�	��������� �����%�'�� ��
���������� 

������	�%(�)  �� ����� ���� 
(������	�% �����	�	�) 

J������� ���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� �������	 *���� 
����� +�%��� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 
2022. 

*��� ������	�����/ +�* ���� <������ 
�����	�� !" 

5 2019.   10 

 

;����� ��������� &���������� �����	�� � 000 ���.  #���� &���������� ���� 

 

=��� �� ���
������� ��>�	�� 

 2020. 2021. 2022. 

*�>�	��� �����	�� �< 1802 

�� 0001 

   

 

;����� ��������� &���������� �����	�� �� 
�������� � 000 ���.  

A���� ��	�����	�: 7�
�� ���� 
�������� 
��	�����	 

O�
��� 
���	���� � 
���������� 
��	�����	� 

��� �� 
������	�� 
��	�����	� 

#���� 
&���������� 

=��� �� 
���
������
� ��>�	�� 

 

2020. 2021. 2022. 

1.2.1.1 #����� ��	� ����� �� 
�������� � &�������� 
���	�� �� ��	�� �����	� 

 

!" +�* 
��� �� �* 
 

I 2020.  ���� 
��	����� 
����	�� 
�����	�� 

0 0 0 



1.2.1.2 �������� ������� 
���� �� ������ �� ������� 
��������/ ��	�������, ���� 
�  ���%�, 	��� � � 
����	����	��  

!"  II 2021.  ���� 
��	����� 
����	�� 
�����	�� 

0 0 0 

1.2.1.3 ������� ��	���� �� 
���������� +��	��� �� 
�������� ���	� ��	��/ 
�����	� � ��
���� 
�����%����	�, ���������/ 
� ����	����/ ������	�	� � 
��	���� +�*, �� ���$��� 
EUCERD ��������� � 
�������$� � ����� 
�����&�'�� ��	���� ���� 
�������/ �� �* 

 

!" +�* 

 

IV 2021.  ���� 
��	����� 
����	�� 
�����	�� 

0 0 0 

1.2.1.4 7������� +�* 
����/����� �������, 
������ � ��������� 
����	����/ ������	�	� 

!"  IV 2022.   0 (��	����� 
�����	�� ��$� 
��������� 
����� 
������	�� 
��	�����	� 
1.2.1.3) 

 

1.2.1.5 #����� �������� � 
���	����� ��'��� � 
���$��� �������/ �� 
��	��/ �����	� 

��� �� �* 
+�* 

!" 
�K� 

������ 
������	����/ 
�������, 

����,��� 
�������/ 

IV 2022. #���� 01 *�>�	����� 
� ������ 
��	�����	� 
1.1.3.3. 

 

 

 

 

 



�
�� 1.2.2: ��
��
�����
 ����!�
���� �
���� � �
����
���� ��
������ �� �
��
 ���
��� 

7�
�� o�
������ �� ���������� (������������ ����������) ����: !" 

������ ����������: 2020 �� 2022. 
����� 8�� ����: ��
���	���� ���� 

������	�%(�)  �� ����� ���� 
(������	�% �����	�	�) 

J������� ���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� �������	 *���� 
����� +�%��� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 
2022. 

��������� K��	� ������, 
���������	� � ����������-
	�/��'��/ ����
��� �� ��	�� 
�����	� 

0-�� 

1-�� 

!" �� 2019.  ��  

 

;����� ��������� &���������� �����	�� � 000 ���.  #���� &���������� ���� 

 

=��� �� ���
������� ��>�	�� 

 2020. 2021. 2022. 

���/��� �� ��>�	�; 

C���������� ����$ M; 

�< 1808 

�� 0003 

2.400.000 

 

  

;����� ��������� &���������� �����	�� �� 
�������� � 000 ���.  

A���� ��	�����	�: 7�
�� ���� 
�������� 
��	�����	 

O�
��� 
���	���� � 
���������� 
��	�����	� 

��� �� 
������	�� 
��	�����	� 

#���� 
&���������� 

=��� �� 
���
������
� ��>�	�� 

 
2020. 2021. 2022. 

1.2.2.1 #����� 
��
�������$�/ ��������/ 
�������, ���� �� �� 
��&������� � ���
�$��� 
���	���� ������ ��� 
�����������
 �����'��  

!"  IV 2020.   0 0 0 

1.2.2.2 ��&������� 
�������/ ���	� ������, 
���������	� � ����������-

!" �C"7 IV 2021. #���� 01 �< 1808 

�� 0003 

2.400.000 

 

2.400.000 2.400.000 



	�/��'��/ ����
��� �� 
��	�� �����	� � ���������� 
��>�	���
 &���������� 

1.2.2.3 #����� ������� 
���� �� ������ �� 
������	���� ���������� 
���� �� ���/��	��� ��	�� 
�����	� 

!" �C"7 IV 2020.   0 0 0 

 

�
�� 1.2.3: 	��!"����
 ���� ����
��� �� �
���� ���
��� ! ����
� �������

 ������
 

7�
�� o�
������ �� ���������� (������������ ����������) ����: !�"*�� 

������ ����������: 2020 �� 2022. 
����� 8�� ����: #��	�	��������� �����%�'�� ��
��������� 

������	�%(�)  �� ����� ���� 
(������	�% �����	�	�) 

J������� ���� 

 

#���� 
������� 

��'�	�� �������	 *���� 
����� +�%��� 
�������	 � 

����� 2020. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 2021. 

+�%��� 
�������	 � 

����� 
2022. 

*��� ����� ���� �� ��	������ 
����� �� ������ ��������� 
���	�	� �� ������ ��	�� 
�����	� 

���� #����	�� 
!�"*�� 

0 2019. 1000 2000 4000 

 

;����� ��������� &���������� �����	�� � 000 ���.  #���� &���������� ���� 

 

=��� �� ���
������� ��>�	�� 

 2020. 2021. 2022. 

     

;����� ��������� &���������� �����	�� �� 
�������� � 000 ���.  

A���� ��	�����	�: 7�
�� ���� 
�������� 
��	�����	 

O�
��� 
���	���� � 
���������� 
��	�����	� 

��� �� 
������	�� 
��	�����	� 

#���� 
&���������� 

=��� �� 
���
������
� ��>�	�� 

 
2020. 2021. 2022. 



1.2.3.1 ;���������� 
������� � ������� �	����� 
��������	�	� �� 
������������ 
&������������ 
�����&�������� 

!�"*��, 

 

!",  
A7�*�, 
 

IV 2020.   0 0 0 

1.2.3.2 #����� ������� � 
���� 	��� �� ���
�$� 
������������� � ���������� 
������ ���� �� ����� �� 
��	��� �����	��� 

!�"*�� 

 

!",  
A7�*�, 
+�* 

IV 2020.   0 0 0 

1.2.3.3 ������� 
���������� ����	�%��� 
���� ��
��� ��	� �� ��	��� 
�����$� 

 

!�"*��  
 

+�* 
�������� 
������� 
���������� 
A7�*� 

IV 2022.   0 0 0 

1.2.3.4 ��������� 
������� ����	�%��� ���� 
�� ��
� �� ���� ��� ��
��� 
��	� �� ��	��� �����$� 

 

!�"*��  
 
 

+�* A7�*� 
 

IV 2022.   0 0 0 

1.2.3.5 ��&������� 
�������� ����
� 
��������� ���	�	� �� 
�������� ����� 

 

!�"*��  
 

+�* 
A7�*� 

III 2021.   0 0 0 

"A�PMQM ����SMA#+� �7
M �M �7
�=T;
; ; ��+#7A7! �K�A; 

!"-!����	���	�� �����%� 
+�*-+��	�� �� ��	�� �����	� 
�C"7-�������'�� &��� �� ������	���� ���
����� 
��� �� �*-�������'�� �	��'�� �������� �� ��	�� �����	� 
#"
" -#��	�	�	 �� ����� �����%� ”�� !���� 
�������$-*�	�	” 
!�"*��-!����	���	�� �� ���, �����%�����, ����'�� � ��������� ��	��� 
A7�*�-A��������� ��
��������� �� ��	�� �����	� ������ 
";- "�����	���� ��	����� 


