I[TPELJIOI

Ha ocHoBy unana 38. craB 1. 3akoHa o tutanckoM cuctemy (,,Ciryx0enu rmacauk PC”,
6poj 30/18), Bnana moHocu

I[TPOI'PAM
3A PETKE BOJIECTU VY PEITYBJIMIU CPENIN 3A TTEPUO/] 2020-2022. TOJJVUHE

1. YBOA

3ajeHIYKOM MHUIMjaTHBOM MUHKCTapCTBa 3ApaBiba 1 Haponanne opranusanuyje
3a perke Oonectu CpoOuje (y masmem texcty: HOPBC) mpBu myt ce y Penyomuiu Cpouju
nonocu [Iporpam 3a perke 6oecT y cBpXy yHanpehema 3ApaBCTBEHE 3aITHTE U KBAJTUTETa
KHMBOTA JIUIA 000JIEIUX OJ1 PETKUX OOJIECTH.

Perke Gosectu cy M3y3eTHO XETEpOTreHa rpymna o00Jbekha Uija je 3ajeITHIYKa 0COOnHA
Ja mojenuHavyHo morahajy manu Opoj obosenux, anu y 30upy umHe rpymy ox oko 7.000
pa3nTUIUTUX 00JIECTH.

[pema nedunnuuju Esponcke Komucujel, petke 6onectu cy oHe koje norahajy Mame
ox 5 ocoba Ha 10.000 ocoba. Perke Oonectu cy 4YECTO XPOHUYHE, MPOTPECHUBHE,
JiereHepaTUBHE, YIpoXaBajy >KUBOT U y3poKyjy uHBanuauteT. [Iponene cy na 30% ocoba
00o0JIeTNX OJ] PETKUX OO0JIECTH YMHPE Y y3pacTy 110 NeT ToAuHa XuBoTa u 12% y y3pacty 1o
15 roguna. Mako cy pasnuuuTe y mOrjeny €THOJIOruje, BpeMeHa IojaBe, TOKa OoJecTH,
JoKanu3anuje (MojeJMHA OpraHu, OPTaHCKU CUCTEMH WIIM CHHAPOMH 33aXBaTajy BHILE OpTraHa
U CUCTEeMa), y3poKa, Momyjanuje koja je 3axBaheHa, TexuHe OOJIECTH M y3pacTa y KOM ce
jaBibajy, Behnna oBux Gosectu (oko 80%) Cy HacieIHE U UCIOJbaBajy c€ 0JMax Mo pohemy
WIH Y PaHoj 1€4M]joj 100H (KOHI'€HHUTaJIHE aHOMaldje U Jedopmaliije, MOHOTEHCKe 00JIeCTH,
HacieaHu nopeMehaju Merabosi3mMa, peTKH TyMOPH). YKOJIMKO HHUCY HacleIaHe, jaBjbajy ce
Kao mocienuua uWHQpEKIWja, ajepruja, yruiaja ¢akropa XHUBOTHE CpeIuHEe WIH CYy
nere’HeparuBHe U nposrdeparushe. Tok 6osecT MOXKe OUTH aKyTaH WM XPOHUYAH, a TEKUHA
came 060JIeCTH, TOK M TPOrHO3a BapHjaOUIHH.

Behuna petkux 6onectu numa Beoma Hucky npeaieHity (1:100.000 nnu mame) Tako na
UM ce Ipujaje Majlo Maxmsbe, Oall Kao 1 JIULIKUMa Koja 60I1yjy 0]l BHX.

[Topen HHCKe TmpeBajeHne, peTKe OONeCTH WMajy M MHOTE Jpyre 3ajeHUYKe
KapaKTepUCTHUKE, T€ UX y OKBHPY CHCTEMa 3/paBCTBEHE 3alITHTE Tpeba mocMmaTrpaTh Kao
JEIMHCTBEHY LIETMHY. 3ajeTHUUKE KapaKTepUCTUKE Cy KaCHa M KOMIUTMKOBaHA JIMjarHOCTHKA,
HEYjeHAYeHOCT U CJI0KEHOCT CaMor JIeuea, 3APAaBCTBEHE HEre U NpyKama 37paBCTBEHUX
yciIyra OBOj KaTreropuju manujeHata. KacHa nujarHo3a mMoke JOBECTH JI0 HETONPABJBUBHUX
nocjenuna M KOMIUTHKAIMja OCHOBHE OOJIECTH, IITO OTeXaBa JIeUeHhe U 3HaYajHO yTHUE Ha
MPOTHO3Y 00JIECTH. Y3POIH KaCHE INjarHOCTUKE PETKUX OOJIECTH JIEKE Yy YHHH-ECHUIIH J1a j€ KOJI
3/IpaBCTBEHUX pPaJHHUKa MHPOPMHCAHOCT U CBECT O PETKUM OojiecTMMa HeIOBOJbHA, Aa CY
JIjarHOCTHYKE MPOIeAype Y 0BOj 00JIaCTH CII0KEHE, COPUCTUIIPAHE, YECTO CKYIIE U HOPTEkKE
JOCTYITHE.

[Topen npobnema Ha MOAPYY]jy AUjarHOCTHKE, IOCTOj€ HEY]jeITHAaYeHOCTH U He10CTallH
y KBAJIUTETY 3/IpaBCTBEHE YCIIyre M y 00JacTu Here M jeuewma. Kako ce Bpio yecto paau o
MYJTHUCUCTEMCKUM 00JIeCTHMa, TOTPe0aH je MyITUIUCIUIUIMHAPHU IPUCTYII y IUjarHOCTHUIIH,
Jeuery ¥ He3U 000JIeNnX JIUIA.

! Omryka op. 1295/99/EC Esponckor napiamMeHTa u Casera o 29. anpuia 1999. TOAMHE
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PeructpoBanu neKoBH 3a JieUeHE PETKHX OOJECTH IMOCTOjeé caMO 3a Majiu Opoj
obosbema. Kama mocroje, yramaBHOM cy Beoma CKYIIH, I1a CTOTa M TeKe JOCTYMHU. 3a onpelhenn
Opoj peTkux 00JIeCTH TIOCTOjU MOTYRHOCT Jieuera Tepanujama BaH WHIUKAIMOHOT MOJIpyyYja
(3B. Off-label Tepamnuje). [Topen oBux npobiiema, Jinia 000J1e1a 01 peTKUX 00JIECTH CyOoUaBajy
ce | ca mpo0JieMIMa KOjU Ce TIPBEHCTBEHO OJTHOCE HA HEJIOCTATaK HAYYHUX Ca3Hamba O FbUXO0BO]
00JecTH 1 HeTOCTaTaK KBATMTETHUX MH(OPMAIIH]ja U TIOPIIKE Kaa MM Ce TIOCTAaBHU JIUjarHoO3a.

Kako je >KMBOTHHM BeK JIMIIa 000X O]l PETKUX 00JieCcTH YecTo CKkpaheH, a KBalluTeT
XKHUBOTAa y BehuHU cllydajeBa Jomn, mopex mpodiieMa KOju TMOCTOje Y IOMEHY 3[paBCTBEHE
3alTuTe, MpodIeMaTHKA JIUIa Koja 00JIyjy o1 peTKuX 0oJiecTH orjiefa ce U y HeaJeKBaTHO]
conujanHoj 3amrTutd. Hamme, y BenukoMm Opojy ciydajeBa, 000JIE€NH HUCY MPENO3HATH Yy
CHCTEMY COIIMjajlHE 3allTHTEe W HaWia3e Ha MPENpeKe Yy OCTBapHBamy IpaBa Kaja MMajy
MOCTaBJbEHY JHjarHo3y peTrke Oojectu. Pasznmor 3a OBO JIeXHM y YHILEHHUIHM Ja Cy
MaHHudecTaIje PeTKUX O0JECTH YecTO Beoma creruduiHe U CaMUM THM C€ HE YKIIamajy y
yoOuuajene neduHuIMje wHBamuaurera. Ilopex Tora, muxoBa (U3WYKA W MEHTAlHA
omrehema MOTy OUTH M3BOP JUCKPUMHUHAIIM]E, TE 3aXTE€Bajy CUCTEMCKY UHTCPBEHIIH]Y PaIu
obe30ehema jegHakor mpHUCTyna oOpa3oBamy, NPOPECUOHATHO] H  JIPYIITBEHO]
npuxBaheHoctu. CBe HaBEICHO PE3Y/ITHPA YMECHUIIOM JIa CE€ MOPOJIUIIC JIHIIa 000X 0T
peTkux OoyiecTH CBAaKOAHEBHO Oope 3a momoh M MOJPIIKY KOja MM je HEONXOJHa, Kao U 3a
OCTBapUBame TpaBa W3 3APABCTBCHE W COIMjaliHE 3allTHUTE Koja Ou Tpebano ma cy um
3arapaHTOBaHa U JIAKO JIOCTYITHA y OPTraHU30BAaHOM CHCTEMY.

2. IlpaBHM OKBHP U IJIAHCKH TOKYMEHTH

[TpaBHU OKBUP y 00JIACTH PETKUX OOJIECTH OCIakha Ce Ha ABE MOJIjeTHAKO BaXKHE 001aCTH,
3MIPaBCTBEHY U COIMjaTHY 3aIITUTY, KOj¢ (DYHKIIMOHUIIY K0 /1B HE3aBHCHA CHCTEMA.

3akOH O 3[IpaBCTBEHO] 3amTHTH neduHume mojam LleHTpa 3a perke Oojectu Kao
3/IpaBCTBEHE YCTAHOBE TEPLMJapHOI HMBOA 3/IPABCTBEHE 3aILTUTE KOje 00aBibajy MOCIOBE
1eHTpa 3a oapeheny Bpery perkux 6onectd. (,,Cnyxoenu riaacuuk PC, 6poj 25/2019).

3aKoH 0 3/paBCTBEHOM ocurypamy (,,Ciyx0enu rmacauk PC*, 6poj 25/2019) unanom 16.
yTBphyje na ce numa obojena oJ peTkux OONecTH cMaTpajy OCUTYpaHHUIIUMA y CMHUCTY
MIOMEHYTOT 3aKOHA Ha OCHOBY caMe€ JI1jarHo3e, YKOJIMKO HUCY 110 HEKOM JPYroM 3aKOHCKOM
OCHOBY CTEKJIM CBOJCTBO OCHTypaHor jauma. YmaHom 52. cr. 4. u 5. MOMEHYTOT 3aKOHa
yTBpheHo je ce y Oynery Penyonuke Cpbuje 06e30el)yjy cpenctpa 3a jgedeme 000ennx 0/
onpehennx Bpcra perkux Oonectr W aa Bnanma, 3a cBaky KalleHAapCKy TOAWMHY, Ha TPEAJIOT
MHUHHCTpA, JTOHOCH aKT KOJUM ce yTBplyjy MPHOPUTETH 3a Jeuemhe 000Ienux o1 ofpeheHnx
BpCTa pEeTKUX OOJEeCTH, Kao W JApyra MHUTama OJf 3Hauyaja 3a JeUCHhe 000JIETUX O] PETKHX
6onectu. Ynan 131. moMeHyTOr 3aKOHa MPOMHCYje Ja C€ OCUTYpaHUM JUIUMA Y LEeIOCTU
00e36ehyjy Ha TepeT cpencTaBa 00aBE3HOT 3/IPaBCTBOT OCUTYpamha MPErJieInd 1 JICUCHE PETKUX
6onectu. Ynanom 145. momeHyTor 3akoHa JeQHUHHUCAHO je TNpeHOoUIeHme oBnamthema ca
n3abpaHoT JIeKapa Ha JieKapa CIelUjaiucTy oAroBapajyhe rpane MeauIHe, KOJU JICUH JIUIIE
00071e510 011 peTKe 00JIeCTH, a IITO Ce OJHOCH Ha JMjarHOCTHUKOBALE U JIeUewne, YKIbyuyjyhu u
MIPONMCHUBALE JIEKOBA KOJH CE M3/1a]y Ha JIEKAPCKH PEIIETIT, aKO TO 3aXTEBa 3/[PABCTBEHO CTAHE
OCUTYPaHOT JIUIIa, KA0 U PAIIMOHATHOCT Y MPYKamky 37paBCTBEHE 3aILITUTE.

[TpaBuTHUKOM O caapkajy U oOMMY TpaBa Ha 3PABCTBEHY 3aIITUTy M3 00aBE3HOT
3JIpaBCTBEHOI OCUTypama M o maptuuunanuju 3a 2019. ronuny (,,Ciayx0enu riaacauk PC”,
opoj 7/2019) neduuucaH je MOCTymak OCTBapuBarma IMpaBa Ha JICKOBE 3a JICUEHE PETKHUX
6onecTH.

[TpaBUIHUKOM O YCIIOBMMa W HAauyWHY ynmyhuBama OCHUTYypaHHX JIMIAa Ha JICUCHE Y
nHocTpaHcTBo (,,Ciyx6enu rmacauk PC”, 6p.44/07, 65/08, 36/09, 32/10, 50/10, 75/13, 110/13,
113/14 u 49/16) omoryheHa je TUjarHOCTUKA PETKUX OOJECTH Y MHOCTPAHCTBY Y CIIy4ajeBUMa
KaJia ce ucra He Moxe ypagutu y Cpouju.



[IpaBUTHUKOM O MEAMIIMHCKO—TEXHMUYKHM TOMarajinuMma Koja ce o0e3boehyjy u3
cpezacraBa 00aBe3HOT 3/[paBCTBEHOT ocurypama (,,Ciry:x6enu rmacauk PC”, 6p.52/12, 62/12 —
ucnpaska, 73/12 —ucnpaska, 1/13, 7/13 —ucnpaska, 112/14, 114/14 —ucnpaska, 18/15, 19/17,
29/17 — ucnpaBka u 2/19) nedunuie ce nmpaBo OCHUTypaHWKa HA TOMarajia U MEIUIMHCKA
Cpe/CTBa, JIOK je M3/1aBalke CHTEpaIHEe UCXPaHEe peryiucaHo [[paBMIIHUKOM O JIMCTH JISKOBA
KOjU Ce NPOMHCY]y W H3[1ajy Ha TEpeT CpelcTaBa 00aBE3HOI 3PaBCTBEHOI OCUTYpamba
(,,Cyxx6enu rimacauk PC”, 6p. 45/18, 52/18 — ucnipaBka, 63/18, 90/18, 5/19).

[TpaBUIHUKOM O MEIWIMHCKO] pexaOWINTalMju y CTAlMOHAPHUM 3PaBCTBEHUM
yCTaHOBaMa CIIeIHjaTn30BaHuM 3a pexadmmrannjy (,,CinyxoeHu rimacauk PC”, 6p. 75/ 16 u
39/18) yrBphyjy ce BpcTe MHAMKAIK]a, Jy)KHHA Tpajarba, HAYMH U IIOCTYIIAK Kao U yiyhinBame
Ha MEIUIIMHCKY peXaOWINTAIM]y Y CTallMOHAPHE 3IPAaBCTBEHE YCTAHOBE CICIHjaTM30BaHE 32
pexabunuranujy obonenux u mnoBpeheHMX ocurypanmx Jsmna PenmyOnawdkor QoHma 3a
3JIPaBCTBEHO OCUTYPAHE Ha TEPET Cpe/iCTaBa 00aBE3HOT 3/IPABCTBEHOT OCUTYpamha.

3aKOH O MPEBEHIMjU M JUjarHOCTUIM T€HETHYKUX OOJIECTH, TeHETUYKH YCIOBJHEHUX
aHoMasMja u peTkux oosectu (,,Ciyx0enu rimacauk PC”, 6poj 8/15) nma 3a nuss 1a nedunuiie
npaBa, 0o0aBe3e M OJrOBOPHOCTH YYECHHKA y MEAWLIMHCKUM IIOCTYNIMMA TPEBEHIH]E U
JIMjarHOCTUKOBAaka HACJICAHUX OOJIECTH, TCHETUYKH YCIOBJBEHHX aHOMalHMja U PETKHX
0oJ1ecTH, y CBPXY 3alITHTE JbYICKOT 37paBJba U JJOCTOjaHCTBA.

[paBunHukoM o yrBphuBamy Tenecuux ormrehema (,Cayxbenn rmacHuk PC*
op. 105/03, 120/08) yrephyjy ce Tenecua omrehema o Hajmame 30%, Ka0 U IPOLCHTH THX
omrtehema, Koja Cy OCHOB 3a CTHIIAiE MPaBa HAa HOBYAHY HAJIOKHA/IY M 33 padyyHamhe CTaxa
ocurypama ca ypehanum tpajamem.

[TpaBUIHMKOM O OJM)KMM YCJIOBHMMA, TOCTYNKY W HA4YMHY OCTBapHBama IpaBa Ha
OJICYCTBO Ca paJia MiIi paJjia ca IoJI0BUHOM IIYHOT PaJHOT BpeMeHa paju oceOHe Here JeTeTa
(,»,Cmyx06enn rnacuuk PC“ 6poj 56/18) yrBphyjy ce Onmku yCIOBH, MOCTYyHaK W HAYMH
OCTBapvBama MpaBa Ha OJCYCTBO Ca pajia WIX paja ca MOJOBUHOM ITyHOT paJHOT BpeMeHa
panu moceOHe Here JeTeTa U IpaBa Ha OCTalle HaKHAJIe [0 OCHOBY MoceOHe Here JeTeTa, Kao
U cacTaB, HAJUIKHOCT M HauMH pajia KOMHCH]E KOja Jaje MUILBEHE O CTENEHY CMETHH Y
McuX0(U3UYKOM pa3BOjy M WHBAJIMAWUTATY JIeT€Ta W HUBOY (YHKIIMOHATHOCTH Jele ca
CMETHaMa y pa3Bojy ¥ HHBAJHIUTETOM U JApyra MUTama O]l 3Ha4aja 3a OCTBApUBAHE MTPABA.

3akoHOM O corujaianoj 3amtuth (,,Cny:x0enu rmacauk PC* 6poj 24/11), ypehyje ce
JeNATHOCT COLMjaJIHE 3aIITHTE, IIMJbEBH M Hadela COIMjalIHe 3allTHTEe, MpaBa W YCIIyre
COLIMjaTHE 3alITHUTE, MOCTYIIIU 32 OCTBAPUBALE MPaBa y COLMjalTHO] 3alITUTH U KOpUIITheme
yCIJIyTa CoIlMjaiHe 3allTUTE, MpaBa U 00aBe3e KOPUCHUKA COIIMjaJTHE 3alITUTE, OCHUBAKE U PaJl
yCTaHOBA COIIMjaTHE 3allITUTE, YCIOBH MO/ KOJUMa YCIIyTe COIMjalIHe 3allITUTE MOTY IIPYXKaTh
Ipyrd OOJNMIM OpraHW30Bama, HAA30p HAJI pajoM YCTaHOBA COIHUjaJIHE 3allTHUTE,
WHCIEKIUJCKH Haa30p y BpIICHY AENATHOCTH COLMjalHE 3aIlITUTE, TMOJ0Xa] CTPYYHHUX
pagHUKa W CTPYYHHX CapaJHUKa y COIMjaJTHO] 3alITHTH, OCHHBame Komope cormmjanHe
3aIlTUTE, MOAPIIKA U YHaNpeheme KBaIuTeTa CTPYYHOT pajia y CUCTEMY COIIMjalIHe 3allTUTe,
(buHaHCUpawbe COLMjaTHE 3aAIITUTE, KA0 U Apyra NuTama 0oJ 3Hauaja 3a COLUjaIHy 3alUTUTY.

3akoHOM O (pMHAHCH]CKO]j ToapIiy mopoauim ca aerom (,,Cinyxberu rimacauk PC*
op. 113/17 u 50/18) ypelyyjy ce mpaBa Ha (PMHAHCH]jCKY MOJIPIIKY MOPOTUIIH Ca JICIIOM U Yy TOM
CMHCITY TIPaBO Ha HAaKHAIy 3apajie 3a BpeMe OJCYCTBa ca pajna paau MoceOHe Here JeTeTa,
JeYnju N10aTaK M HaKHAAY TPOIIKOBa OOpaBKa y MPEANIKOJICKO] YCTaHOBH 3a JeTe ca
CMETH-aMa y pa3Bojy WIHN JIeTe ca HHBATUIAUTETOM.

Perke Gonectu 110 caja HUCY OWiie Mpeno3HaTe Yy IJIAHCKUM JIOKyMEHTHMa Koja Cy
JIOHOIIEHa y o0jacTu 3[paBcTBa Kao moceOHa rpyna. Melhytum, y miaHy je JOHOIIEHE
CTpaTeruje pas3Boja 3JpaBCTBEHE 3allITUTe Koja Tpeba mga mperno3Ha mnoTpedy 3a
mo00JbIIaBakbEM CTamka U 'y OBOj 00JIacTH.

3. Ommc nmocrojeher crama
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Penyomuka CpOuja je jomr 1983. rogwHe yBejga HEOHATaTHU CKPUHHUHT. 3aKOHOM je
npeaBuheHO /1a ce cBa HOBOpOheHa Jena MOABpraBajy CKPUHHHTY Ha KOHTECHHTAIHY
XUTIOTHPEO3y M (PEHMIKETOHYPH]Y, Koje ¢y o0e peTke Oonectr. PaHMM OTKpHUBameM OBHX
OomecTH, TpPUMEHOM TpeBeHIMje (TabneramMa WM JHjeTOM) CIpedyaBa Ce MEHTalHa
perapianyja u omMoryhaBa MOTIYHO HOpMajaH KBAJIUTET XHBOTA M CMambyjy TPOIIKOBH
3npaBcTBeHe 3amrTure. Takohe, y ckiagy ca oOMMOM W caapkajeM 3IpaBCTBEHE 3aIlITUTE
npensulieHe 00aBE3HUM 3IPABCTBEHHUM OCUTYPAHEM, y YHHUBEP3UTCTCKUM pePepeHTHUM
3IpaBCTBEHUM yCTaHOBaMa OpPraHU3yje Ce CKPHHHHT 3a IOjeIMHE PeTKe OojecTu (HIp. KOJ
nalyjeHara ca JMjarHo30M PETKHX TyMOpa — CKPUHHHI OOyXBaTa HEroBE CPOJHUKE KPO3
71a00paTOPHjCKO HMCIIUTHBAKE M TEHETCKO CABETOBAJMILITE, CKPUHUHT HAa KOHTEHUTAIHY
JTUCIUIa31]y Kyka, mopemehaje cioyxa...).

MunuctapcTtBo 3apaBiba Permyomke Cpouje je ox 2009. roauHe mpeay3eno Kopake Ka
pemaBamy npodiaeMa Jieuema Jnia 000JIeTuX 0/ PETKUX OOJIECTH ca IUJBEM Jia C€ CTBOPH
cucreM Kpo3 koju he ce Ha HajO0o/bM MOryhm HauMH OMjarHOCTUKOBATU U JICUUTH PETKE
Oosecti. Y TOM CMHCIY OpraHM30BaHE Cy jaBHE paclpaBe W JUCKYCHje O pPa3BOjy U
UMIUICMEHTAIM]U TTOJIMTUKE Y 00JIACTH PETKUX OOJIECTH Y KOJUMA Cy YY€CTBOBAJIC Pa3ININTE
pelicBaHTHE 3aWHTEPECOBAHE CTpaHE: 3JPAaBCTBCHU pAJHHUIM HAJjBHIIET 00pa3oBamba,
HAyYHWIIM, TpeAcTaBHUIM MuHHcTapcTBa 31paBiba PemyOnuke CpOuje u mpencTaBHULU
PenyOnmukor ¢onaa 3a 3npaBctBeHo ocurypame (PD30), kao u obonenu - mpeacTaBHULU
Harnmonanue opranusanuje 3a petke 6osiectu Cpouje.

Pemewem Munuctpa 3apassba ox 2011. rogune dpopmupana je PemyOnnuka cTtpyyHa
KOMHCH]ja 3a peTke Oosiectu. [1aBHM 3a1a1i OBE KOMUCH]E OWIH Cy JeUHUCAC HAITMOHATTHE
MOJUTHKE Yy 00JacTH PETKUX OO0JIeCTH, MPEIIO3H Mepa M aKTHBHOCTH Y IHJbY paHe
JIMjarHOCTHKE PETKUX OOJECTH, Ka0 W HU3 APYIHX 3a/aTaKa O] 3Hauaja 3a KBAJIUTET KUBOTA
JU1a 000JIeNX 01 PETKUX OO0JISCTH.

Kpajem 2011. romuse, m3MeHaMa 3aK0Ha O 37]paBCTBEHO] 3aIITHTH? je Y IPaBHH CUCTEM
yBeneH nojam LlenTpa 3a perke Oonectu. LleHTpu 3a perke Oosectd cy neUHUCAHU KAo
3JIpaBCTBEHE YCTAHOBE HA TEpIMjapHOM HHBOY 31paBcTBeHe 3amrture, a 2014. romuue,
ogHocHO 2015. ronuHe, MUHUCTApCTBO 3/1paBiba opelyje yKynHo neT peepeHTHHUX LieHTapa
Ha TepLHjapHOM HHBOY 3/IpaBCTBEHE 3aIlITUTE KOjU 00aBJba]y MOCIOBE IEHTapa 3a oapeheHe
BpcTe peTkux Oonectu u To: Knunnuku nentap Cpouje, UHCTUTYT 3a 31paBCTBEHY 3alUTHTY
Majke u aerera Cpb6uje ,.ap Bykan Uynuh“, MHCTUTYT 3a 3qpaBCTBEHY 3aIUTUTY Jele U
omnaanHe BojBoanHe, YHUBEP3UTETCKY NeuMjy KIUHUKY U KIWHUKY 3a HEypoJorujy u
NICUXU]aTpHjy 3a JeIy U OMJIaJUHY.

[Topen nedunucama Llentapa 3a petke GosecTu y 3aKOHY O 3/paBCTBEHO] 3aAIUTUTH
2011. roguHe, 3Ha4YajHy IPOMEHY UCTE TOAMHE 3a CTATYC JHIa 000JEINUX O]l PETKUX 00JIeCTH
YMHU U M3MEHa 3aKOHa O 3paBCTBEHOM OCHTYpamy°, KojoM ce y 6ynery Perny6uke Cpouje
00e36ehyjy cpeicTBa 3a Jieuewe oJipe)eHnx BpcTa peTKUX OOJIECTH Y Cllydajy KaJia He TI0CTOoje
7oBoJbHA cpezcTBa y Oynery P30, a y ckiany ca npuopuTeTuMa Koju ce oapelyjy aktoMm
Bnane 3a cBaky kanenmapcky roauny. OBa omiyka je mocieauia unmenuie na je oa 2000.
roguHe peructposaHo mpexo 160 Orphan® nexosa y Espomnckoj Yawmju, ok je y Cpbuju
JOCTYITHOCT OBHX JIEKOBA 3HAYajHO Mamba y OJIHOCY Ha JIOCTYNHOCT y 3eMmibama EY. Ha ocHoBY
Tora, y Oyiiery MunucrapcTa 3/1paBiba cy no npsu iyt 2012. roauHe onpeaesbeHa cpecTBa
y uzHocy o7 130.000.000,00 nunapa. 3a cnpoBoheme oBor 3akibyuka Briane, mpu PD30 je
dhopmupana Komucuja 3a gedeme ypoheHux OosiecTu MeTabonm3Ma, Koja uMa 3ajaTak jJa Ha
OCHOBY 3akJbyuka Brane 3a Tekyhy roaumHy W pacmnolOXHMBHX cpeiacTaBa y Oyiery
MuHHCTapCTBa 3/IpaBiba JOHOCH OJIIYKY O 3allOYHbalhy MM HACTABKY JIeUeHa OCUTYpPaHUX
muna. CpeacTsa 3a Jiedemhe peTKuX 00JIecTu cy paciia U3 roJMHe y TOAMHY, Ia ce Tako y 2019.
roJuHu U3 OylieTa u3/Bajajy 2 MuiIMjap/e IuHapa 3a JIeUehe PeTKUX O0JeCTH.

2 3aKoH 0 M3MeHaMa U JI0MyHaMa 3aKOHa O 3/paBCTBeHOj 3amTuTH (,,ClykOenu riacauk PC*, 6p.57/11)
% 3akoH 0 3MeHaMa U IOMyHAMAa 3aKOHA O 3/[PABCTBEHOM ocurypamy (,,Ciyx6enu rmacauk PC, 6p.57/11)
4 www.ema.europa.eu ox 21.03.2019. roauue
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ITopen cpencraBa koja cy oOe3behema y Oypery MuHMcTapcTBa 37paBjba 3a OBE
HaMEHe, Jieo ce 00e30elyje u3 cpencTaBa 00aBE3HOT 3JpaBCTBECHOT OCUTYpama, jep ce Orphan
JIeKOBU Haylaze Ha juctu jekoBa PD30, anu onpehenu Opoj oBuX JeKOBa Ha JUCTH JIEKOBA
uMajy yXe UHAMKAIHje 0] OHUX KOje Cy HaBeJCHE MPU PEerucTpaliju JIeKa.

OcuM oBa Ba HaYWHA, JICKOBHU 3a peTke 6osectu y Pemy6auiu Cpouju 06e30ehyjy ce
o0osenum nuiuMa u Ha cieaehe HaunHe:

e u3 cperncraBa PD30, no ocHoBy wiana 15. [IpaBuiHKKa 0 cagpkajy U oOUMy
IpaBa Ha 3/IPaBCTEBEHY 3aIITUTY,

e u3 cpeacraBa PO30, no ocHoBy I[IpaBuiiHuKa 0 ynmyhuBamy OCHUTYpaHHUX JIMIIA HA
Jieuehe Y HHOCTPAHCTBO,

® 113 CONICTBEHHUX CPEJICTaBa 3/[PaBCTBEHUX yCTaHOBA.

2014. ronuue Brnaga Penyonuke CpOuje je noHena omyky o ¢popmupamy byyerckor
¢doHIa 3a snedyewme 000JbEHA, CTakba WIM IOBpela KOjeé Ce HE MOry YCIEHIHO JIEYUTH Y
Perry6mumu Cpowuju (,,Conyxx06enu rinmacauk PC”, 6p. 92/14, 122/14 n 131/14 — ucnipaBka), unme
cy obe30eheHa nomaTHa cpecTBa 3a Jieuewne 000JbeHha, CTaba WK MOBPeJa Koja ce He MOTry
ycrienrHo jedntH y PeryOnnmm CpOuju, a caMiuM THUM U JICUEHE U JIMjarHOCTHKA 000JIEIIHNX O
onpeheHnx BpcTa peTkux O00ecTH Koje ce He MOTy ycrnenrHo Jeuutu y Pemyonunu Cpouju, a
3a xkoje PO®30 He mMoxe ma 06e30equ JOBOJbAH M3HOC CPEJICTaBa Of yILIaTe AONPHHOCA 3a
00aBe3HO 3/IpaBCTBEHO OCUTYpame, Ka0 W U3 JPYrux H3Bopa (UMHAHCUpama y CKIaay ca
3akoHoM. Ilopen tora, nusmenama IlpaBunnuka P®30 o ycrnoBuma U HauuHy ynyhubama
OCUTYpaHUX JIMIa Ha Jieuewe y MHOCTpaHcTBO (,,Ciy:xO6enu rmacauk PC”, 6poj 113/14),
omoryheHa je JujarHOCTHKA PETKUX T'eHETCKUX OOJIECTH Y HHOCTPAHCTBY Yy CIIy4ajeBHUMa Kajia
ce ucra He Moxe ypamgutu y Cp6uju. Haumme, ykonuko ce oapeheHO IujarHOCTHUKO
WCIIUTHBAKE HEe MOXe 00aBuTH y CpOuju, ManujeHT, OJHOCHO y30paK OHOJIONIKOT MaTepHrjana
ce HIaJbe y HMHOCTpaHe LEHTpe paau obaBsbarka JMJarHOCTUYKE IMPOLEAYpe O TPOLIKY
00aBe3HOT 3[IpaBCTBCHOI OCHUTYypama, a 1o mpenopymu LlenTpa 3a perke 6onectu. Y 2017.
roAuHHU, 6poj y3opaka ynyhenux y uHoctpanctso npeko P30 u byyierckor ponna 3a neuewe
o0oJbema, CTaka WK MOBpeAa KOje ce He MOTy ycnenHo Jeuutu y PenyOmuim CpOuju pagu
JIMjarHOCTHUKOBAamba PeTKUX Oosectu u3HocHo je 542, a'y 2018. rogunu je taj 6poj je 585.

®dopmupame HanmonamHor peructpa 3a peTke 0ojecTu AePUHUCAHO j€ Kao jefaH O
IpUOpUTETa y 00JacT peTKUX OosiecTH 3aksbydnuma ca cactaHaka PCK 3a perke Goinectu
2011. u 2012. ronune. Ilpukyrbamke OBUX MojaTaka oMoryheHo je ycBajambeM 3akoHa O
3JIpaBCTBEHO] JTOKYMEHTALMjU M eBHJEHIIMjaMa y obnacTu 31paBctBa (,,Ciiy)kOeHH TIIacHUK
PC*, 6p. 123/14, 106/15 u 105/17), xojuM je nepuHUCAHO Aa 3aBOJU, OTHOCHO UHCTUTYTHU 32
JaBHO 37paBJbe, BOJE perucrap juua obosienux oJ OojecTd U cTama oJ Beher jaBHO-
3J[paBCTBEHOT 3Hauaja Ha OCHOBY MHIMBHUIYaJTHOT oOpaciia npujase.

VY mwby NpuKyIUbama MojaTaka 3a ¢Gopmupame HarpoHanHor perucrpa 3a peTke
6onectu, MucTuTyT 32 jaBHO 31paBibe Penydnuke Cpouje je 2016. ronune, y capaamu ca PCK
3a peTke OosiecTh MUHUCTApCTBA 3/1paBJba, AepuHMCa0 npeaior odpacua Ilpujase obomnenor
JUIA OJ1 PETKUX OOJIECTH ca MPEenopyueHUM MUHUMAIHUM CETOM MoJjaTaka Koju je moTpeOHO
NPAaTUTH Ha HAIlMOHAJIHOM HUBOY U KOjHU je A0cTaBJbeH LleHTpruMa 3a peTke 6ojecTu jeTHOM
TOJHIITELE.

3aKOHCKa peryjiaruBa M3 00JacTH COLMjaIHE 3alITUTE Yy HAJONIITHjeM CMHCITY
oOyxBaTa peTke Oosiectn Kpo3 wiad 41. 3akoHa O COIMjaTHO] 3aIITUTH, KOjU HABOIHU Ja e
KOPHUCHUK TpaBa WJIM YCIyra COIMjajHe 3allTHTE IMOjeJHHAL, OAHOCHO MOPOAMIA Koja ce
cyouaBa ca IperpeKama y 3a/I0B0JbaBamy MoTpeda, yciue yera He MoXKe J1a JOCTHTHE WITH J1a
OJIP’KU KBAJIUTET KUBOTA (IITO MMIUIMIMTHO YKJby4yje JIMLA 00ojena o PeTKUX OONeCTH).
OcuM oBor ujaHa 3akOHa O COIMjajTHO] 3AIITUTH, PETKE OO0JIECTH C€ Y IOMEHY COIMjaHe
3alITUTE CIOMUBY jeAuHO y [IpaBUIHHKY O ONM)KMM YCIOBHMA, MOCTYNKY W HAaYHHY
OCTBapHBama MpaBa Ha OJCyCcTBO ca pazaa (,,CmyxOenu rimacauk PC* 6p. 56/2018), roe ce
JIETETOM ~°Cca HapyLIEHUM 3paBCTBEHUM CTalkbeM Yy wiaHy 9. cmarpa U JIeTe ca PETKOM
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oonenthy, kao u y [IpaBriiHuKy o yrBphuBamy TenecHux omrehema (,,Ciyx0enu rmacauk PC*
oOp. 105/03 u 120/08). HaBeneHun nmpaBUIIHUK HE TPENO3HAje PEeTKEe OONECTH Kao TpyIly, alu
MOMMEHUIIE HABOJIW HU3 PETKUX JAWjarHo3a Koje Cy y MOMEHTY IHCama MpaBUIIHUKA Owmie
nperno3Hare, Kao mTo cy: mumuhue auctpoduje, cnuHanHe mumuhae arpoduje, uta. [lopen
OBHX TIpaBa, ocobama ca PETKUM OoJlecTUMa M HHMXOBUM HETOBaTeJbUMa HMILIMIUTHO
npumnaaa 1 MoryhHOCT pasia ca OJIOBUHOM ITYHOT PaJHOT BpEMEHa paJu oceOHe Here JeTeTa
WM OZICYCTBa Ca pajia paju moceOHe Here JeTeTa.

Ynopenna MehyHaposHa mpakca

Meby npxaBama wianuiama EBporicke yHHje ITOCTOje 3HaUajHE Pas3iKe y KBATUTETY
JIOCTYITHE Here JuIa o00enux o peTkux OosiectH, 300r vera je EBporicka komucuja Kpo3
OTBOpPEHE IMpollece KOHCYNTAIlMja CaBETOBala JAp)KAaBe WIAHWIE Ja y CBOJUM 3eMJbama
YHaIpeJie 3[paBCTBEHH CHCTEM IO MIUTAkbY JICUCHa U HEeTe JIMIIa 000X O]l PETKHX 00JIECTH.
Kako Penybnuka CpOuja Huje wianuna EY, Huje Ouna ykjbydeHa y IOMEHYTa CaBETOBAbA.
be3 o63upa Ha TO, mpatu EY mnpenopyke u cMmepHuiie y obnactu perkux Oonectu. Hucka
MpEeBaJCHIIa PETKUX OOJECTH YCJOBJbAaBA Jla C€ HEKW MPOOJIeMH MOTY e(dUKacHHje PelInTH
OpPraHU30BakbEM Ha MHTEPHALMOHAIIHOM HEro Ha HAIMOHAIIHOM HHBOY. Y OCHOBH JICJIOBaHa
EVY y obmactu peTkux 60sectu, Haiase ce JOKYMEHTH KOje Cy IPUXBATHIIC M TIOTITHUCAIC 3EMJbE
ynanune EY. 2008. romune EBpomncka komucuja je ycBojuia JOKYMEHT ,,CaoNuTeme
EBponickom mapiamenty, CaBery, EBpOIICKOM €KOHOMCKOM M JPYIITBEHOM KOMHTETY M
KoMuTeTy pernoHa o peTkuM 6oJiecTHMa: 13a30BH EBpore®, y koMe cy Je(pMHUCAHU IIaBHU
musbeBr EBporicke YHuUje y 0051acTi peTKux 00JIeCTH:

- yHarnpeheme npeno3HaBama U BUIJbUBOCTH PETKUX 0OJIECTH;

- MOJIPIIIKA Pa3BOja MOJIUTHKA 32 pETKE 0OJIECTH Ha HAI[MOHAIIHOM HUBOY U

- pa3Boj €BPOIICKE Capa/ii-¢, KOOPJMHAIIM]E U yIIpaBJbakba y 001aCTH PETKUX OOJIECTH.

Haxon tora, Caser EBpone je y jyny 2009. roguHe ycBOjuUO M JOKYMEHT KOJUM ce
nedunniry ocHoBHe cmepHuile: “Tlpenopyke Casera on 8. jyna 2009. roguHe o akuuju y
obmnactu petkux Gonmectu®. Mcrospemeno cy ce unanuie EY obasesane aa he 1o kpaja 2013.
TOJIMHE JIOHETH HAIlMOHAHE TUTAHOBE 32 peTKe 00ecTH. Y OCHOBM OBHX JOKYMEHATa Haja3e
ce Ipenopyke MyITHIUCUMIUIMHApHE pajiHe rpyne EBporicke xoMmucuje 3a peTke Oojectw,
Kojy je ocHoBana Komucuja 2004. ronune y ckiony Komucuje ctpydmaka y 00J1acTi peTKUX
6onectu Epporcke Yuuje'. EBponcku mpojekaT 3a pa3Boj HAIMOHANHHX IUIaHOBA
(EUROPLAN) je 2010. rogune aoHeo aokymeHT “IIpernopyke 3a pa3Boj HalMOHATHHUX
TIaHoBa 3a peTke 6osectu’®, kao u mokymeHT ,,M360p MmokasaTe/ba 3a MpolleHy A0CTHUrHYha
MHMIMjaTHBa y obnactu perkmx Gomectu®. VY mepumomy ox 2012. mo 2015. rommme,
EUROPLAN 2 HacTaBiba cBOj paj y okBupy PagHor nmakera 4 3ajenauuke akuuje EUCERD-
a, ca UUJBEM TpyXKama MoMOhHM pa3BOjy CMEpHHIIA M TPENopyKa 3a M3paay HallMOHATHUX
aKI[MOHUX TUIaHOBA y 00JaCTH peTKUX 00JIeCTH.

[Ipenopyke Caseta EBporme 3a cpoBoheme akiuje y odaacTu peTkux 6osectu y EY
YKIBYUY]y:

- TOHOILICH-€ HAI[MOHAIHUX [UIAHOBA 3a PETKe 00JIeCTH;

- yrBphuBame 3ajeJHuuKe 1e(pUHUIM]e PEeTKUX O0JIeCTH;

® Communication from the Commission to the European Parliament, the Council, the European Economic and Social Committee and the
Committee of the Regions: on Rare Diseases:Europe’s challenges, http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf
® Council Recommendation of 8 June 2009 on an action in the field of rare diseases,
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF

" The European Union Committee of Experts on Rare Diseases, EUCERD, http://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L.:2009:315:0018:0021:EN:PDF

8 EUROPLAN Recommendations for the development of national plans for rare diseases,
http://download.eurordis.org/europlan/2_EUROPLAN_Guidance_Documents_for_the_National_Conference/2_EUROPLAN_Recommenda
tions_for_Rare_Disease_National_Plans_Final.pdf

® Selecting indicators to evaluate the achievements of RD initiatives, http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-
2011_3.EUROPLANIndicators.pdf
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- o0e30ehuBame onrosapajyher koaupama peTKUX 00JIeCTH Kako OU IocTalie BUIJBUBE
y 3IIpaBCTBEHOM CHCTEMY;

- OpraHMU30BaE MOMKUCHUBaka U (POPMHUPAHE PETUCTPA PETKUX OOJIECTH;

- IOJICTUIIabE UCTPAKUBAha Y3pOKa M MOTYhHOCTH Jieuera peTKUX 00JIeCTH;

- YCIIOCTaBJbakE IIEHTapa M3BPCHOCTU U EBPOIICKE Mpeke peepeHTHUX IeHTapa 3a
peTke bonectu;

- hopMHpame 3ajeTHUYKE CKCIIEPTU3E Yy MOJPY4jy PETKHX OOJECTH Ha €BPOIICKOM
HUBOY;

- moMoh 1 capajima ca yapyKemruMa 000JIeIHX 0] PETKUX OOJIECTH.

[Ipumep nobOpe mpakce y obmactu perkux Oonectu yHytap EY je PenmyOnmka
®paniycka. Perke 60ecTu cy mpemno3HaTe Kao jelHa 0] MPUOPUTETHUX O0JIACTH 3a KOjy je
NOTpe6HO Pa3BUTH HaMOHANHK MaH jom 2005. romune’®, nanexo npe npenopyke EBporcke
Komucwuje. Taj HanmoHaHK TU1aH je AedUHUCA0 00IAcT PETKUX OONECTH Kao ~TOJUTHYKH
npoOJeM y HajITIEMEHUTH]EM CMUCITY: Y3€TH y 003up OHE Hajciabuje u HajManoOpojHuje” u
Kao MPHOPUTETHE 00JacTH 3a yHampeheme onpenuo: nmoBehame 3HaWa O CMUICMHOJIOTHJU
peTkux  OojecTd, Tperno3HaBame CHEHU(PUYHOCTH  pEeTKux  Oojectd, moBehame
uHpopMucaHOCTH, OOyKe CTpydmaka, yHampehemwe aujarHocTuke, oOe30ehuBame O0sbe
JOCTYITHOCTH JIGKOBA 3a pPEeTKe OOJIeCTH, NpYyKame MOAPHIKE 000JenuMa U YAPYKEeHhHMa,
pa3Boj UCTpaXXKMBakba M HAITMOHAIIHE U €BPOIICKE Capa/iibe y 00JIacTH.

3a pa3nmky o Benukor Opoja apyrux wianuna EY, ®paniycka cBoje Hamope y
o0JlacTi peTKuX OOJIECTH HHUje 3ayCTaBWJIa HAKOH IITO je TMPBU HAI[MOHAIHU TUIAH UCTEKAO
2008. roaune, Beh je 2011. roquHe ycBojuna Apyrd HamuoHanHH rmiaH'l, a 2018. roaune n
Tpehu, cBe Bpeme mpuiarohaBajyhu mpuopuTeTe HOBUM TEHJACHIIMjaMa y OOJACTH PETKUX
6onectu. [Ipensulenn Oyuer 3a peanu3sanujy Tpeher HAMOHAIHOT TJIaHA 33 PeTKe 00JIeCTH y
@pannyckoj je oko 150 MunuoHa eBpa TOAMINE, OAHOCHO 777,06 MUIHMOHA €Bpa y
TIETOTOIUII-EM TepHoLy nMIIIeMeHTannjel?, OBaj n3HOC He yKIbydyje M3/IBajame 3a JTeKOBE
3a peTke OOJIECTH.

Jour HekW onl mpuMepa u3NBajama y o0iacTu peTkux Oosiectu jecy byrapcka koja Ha
TOJMIIEKEM HHBOY M3[Baja OKO 66 MuIHOHA eBpa (Ykibydyjyhu nexose)'®, Benruja koja je
2013. roguHe w3aBOjuiIa 15 MMIMOHA eBpa 3a MMIUIEMEHTAIlM]y HAIlMOHAIHOT TutaHa (0e3
nexopa)**, a Takohe u Utanuja xoja je y 2017. rogunu usasojuia npeko 1,75 Munujapau espa

3a peTke 6oNecTH, o 4era 1,6 MUIHjapIu caMo 3a JIEKOBE 3a peTke 6omecTr™.

Ananmmza HDO6J’ICMa U BbUXOBHX Y3POKa M IMOCJICANIIA

U nopen tora mro cy ox 2011. roguHe yuyumeHM 3HAYaJHU KOpaly y yHarpehemwy
3JIpaBCTBEHE 3aIITUTE JIMIa 000JIETUX 01 PETKUX O0JIeCTH, 300T KOMIUIEKCHOCTH came 00J1acTu
peTkux 00JIeCTH, TOCTOj€ MHOTOOPOJHHU MPOOIEMH.

Jenan opn rimaBHUX mpoGiemMa y oOnacTH peTkux OojecTH je HebIaroBpeMeHo
MOCTaBJbatkhbe TAayHE [JUjarHO3e peTke OO0JIeCTH INTO MOBJIa4d ca coOOM MHOroOpojHe
MocIeuIle Koje Mory OUTH BeoMa 030uJbHE M0 (PM3MYKO U MEHTAIHO 3/1paBJbe 000JI1eIor JTUa.
UumeHnIIa je J1a je J1jarHOCTUKOBame PEeTKUX 00J1ecTH, Koje 00yxBaTa CreKTap KIMHUYKUX,
OMOXEMHjCKUX M MOJIEKyJapHUX TOCTyMaka, Kao W TEHETHYKa WCIUTHBaWma, y BehnHU
cllyyajeBa HM3y3€THO CKYNO M KOMIUIEKCHO, H3MCKyje HajHOBHja HAYYHO-TEXHOJIOIIKA
nocturayha, moopo obyuen kamap, popmupane LlenTpe 3a perke OojecTu 3a TojeAUHE
JIMjarHOCTHYKE METOJIE U MPOLEAYype U 3HATHA MaTepujaliHa CPeACTBA. AJIM ca Jpyre CTpaHe,
nogatak na je koja 80% peTkux OoJecTH Y3pOK T€HETCKO IMOPEKJIO j€ OBOJhaH Ja O ce

10 http.//download2.eurordis.org/rdpolicy/National%20Plans/France/1.France_RD%20National%20Plan_2005-2008_French.pdf
1 http://download2.eurordis.org/rdpolicy/National%20Plans/France/3.France_ RD%20National%20Plan_2011-2014 French.pdf
12 https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan_national_maladies_rares 2018-2022.pdf

13 http://dv.parliament.bg/DVWeb/showMaterialDV.jsp?idMat=59424

14 https://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme file/plan_belge maladies_rares.pdf

15 http://www.uniamo.org/wp-content/uploads/2019/06/Monitorare-2018- _italiano.pdf
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MPENo3Ha0 3Ha4a] JAMjarHOCTUKOBama 0O0JIECTH MyTEeM T'eHETHMYKHX TECTOBa (IIUTOTEHETCKH,
MOJICKYJIapHU, UCTIUTUBAE TI0j€AMHUX CEKBEHIIM T€HOMA UT/.) U TO y IPEHATATTHOM IIEPUOTY,
any ¥ 1o pohermy Kako Ou ce 0JaroBpeMeHO 3ar04esio ca JICUCHEM.

VY mokymiajy aa ce yHarpenu aujarHoctuka y PemyOmmum Cp6uju, 2014. rogune je
YYHE-EH BEJIUKH IOMAK, jep je 00e30ehena MoryhHOCT Aa ce aujarHOCTHKA PETKUX OOJIeCTH
MOK€ O0aBUTH Y MHOCTPAHCTBY O TPOMIKY JpKaBe, IITO je y TOM TPEHYTKY OHJIO BpJIO
3HAYajHO 32 MallMjeHTE KOJ KOjUX HHUje OMI0 MOTYNHOCTH 3a ITOCTaBJbamkhe INjarH03¢ y 36MJbH.
HeratuBuu eekar oBakBe OjTyKe Orjie/ia ce y TOME Ja HHje MOACTaKHYT pa3Boj MOryhHOCTH
3a IMjarHOCTUKY peTKkux 6osectu u 'y Pemy6nuiu Cp6uju. Hanme, 36or HemoryhHocTH aa ce
MOTHINY JIA0OpaTOpHje W IUjarHOCTHYKE METOJAE KOje MOry Ja ce 00aBihajy y 3eMJbH,
IJIaHUpaHa JieTaJbHa aHaliu3a MmoTpeda Huje crpoBeaeHa 10 kpaja. Takohe, pazmarpana je u
MOTyhHOCT Ja ce 3ApaBCTBEHHMM YCTaHOBaMa KOje HUCY Y IUIaHY MpPEXe 3paBCTBEHHX
yCTaHOBA, a UMajy crenu(uvHe IUjarHOCTHYKE ajaTe W omnpeMy, omoryhu QguHaHCcHpame
JMjarHOCTHYKUX Tporeaypa o Tpomky P®30. V nuiby cMamema MOMEHYTOI HEraTUBHOT
epekTa, a ¢ 003UpPOM Ha pa3BOj HOBUX Tepaldja, ajd M HOBUX MNPEHU3HUX METoJa 3a
JIMjarHOCTHKY OOJIECTH HEOIIXOHO j€ M3BPUIMTHU M JIETaJbHY aHAIM3Y MOTYhHOCTH M mOTpeda
MPOIINPEHa HEOHATATHOT CKpUHHUHTA Ha TepuTopuju Pemydnuke Cpouje, mpu uemy ce Mopajy
y3€TH y 003Mp MCKYCTBA Pa3IMYUTHX MUJIOT MPOjeKaTa KOju Cy cripoBoheHu (HITp. CKPHHUHT
Ha UCTUYHY (hubpo3y y BojBoanHM), ay NpeBacXoHO M OJHOC KOPHUCTH MPUMEHE Teparmje
Yy OJJHOCY Ha MPUPOJIHH TOK O0JIECTH KO/ MOMYJIalKje Koja ce pa3marpa.

[Topen nMjarHOCTHKOBama, JMIA O0OJela OJ PETKUX OOJeCTH ce Cyouamajy ca
npoOJIeMIMa 1 KaJia je Jeueme y muTamy. Kako edeme peTkux 00IecTy moapa3yMeBa JIeUemne
JICKOBMMa, YKJbYy4yjyhM M JICKOBE BaH HWHIMWKaIMja, BUTAMHHE, CYIUIEMEHTE, (U3HUKAIHY
Tepanujy, OamCKy pexadunuranujy, ode3OehuBame HEOMXOMHUX METUITMHCKO—TEXHHYKUX
romaraia M HajiijaTuBHO 30pHmbaBame, MpoOIeMH ca KOjuMa ce CyodaBajy Jinia odosiena of
peTKux 00JIeCTH Cy MHOTOOPOjHHU, YKIbYUYjyhH U YHI-CHHUILY Ja Ce JIeUeHhEe JTUIa 000JIenX 01
pEeTKHX O0OJEeCTH CHPOBOJAM Yy MAJOOPOJHMM 3JIDAaBCTBEHUM YyCTaHOBaMa TJE IIOCTOjU
onrosapajyha excrieptusa.

3HavajHU Kopalu 3a obe30ehuBame jgekoBa 3a peTke Oosnectu yuumeHu cy oxa 2010.
TOJMHE U TO je IPoOJieM KOME ce HajBHILE MOKIAmhall0 NaXHbhe, ajll UCKJbYYUBO Y KOHTEKCTY
13B. Orphan’® nexosa. [Tomany koju cy HanmpaBJbeHH oMoryhunu cy BenukoM 6pojy 060Tennx
KOJU MPETXOJHO HUCY OWJIM JieueHu O TpolKy cpeacrtaBa PO30 na nolOujy HEONXOgHE JIEKOBE
u3 Oyyera MuHHCTapcTBa 37paBiba. AJIM HAXaJoOCT, KaJla TOBOPUMO O JICUEHY PETKHX
00JIeCTH, TOBOPUMO O BEJIMKOM OpOjy paziUYUTHUX MpoOJieMa U TOpe] YI0KEHHX Haropa.
OcHoBHU npo0JIeM MpeJICTaBIba YNHCHULIA 12 Y BehHHU cilyyajeBa HUje MO3HaTa eTHOJIOTHja
U naToreHesa 0oJiecTH, Kao 1 TO Jia je pa3BHjeH BeoMa Majii Opoj JIEKOBa y OJIHOCY Ha BEJIUKHU
Opoj 1 XxeTeporeHoct peTkux Oonectu - nogauu EMA - EBporicke areniyje 3a iekoBe Kaxy J1a
3a caMo 5% peTKuX OOoNecTH MOCTOjH PErucTpoBaHa Tepanujal’, oHOCHO YKyIIHO HeTrae OKO
160 nexoga.

Y Cpbuju je u mopen Hamopa yYHHEHHX HAa OBOM TOJbY MNPETXOJHUX TOJWHA,
JOCTYITHOCT Orphan jiekoBa 3Ha4ajHO Mama y OJJHOCY Ha JOCTYIMHOCT ¥ 3eMJbama EY: y Cpouju
je peructpoBano camo oko 60 orphan siekoBa, ox kojux ce oko 30 Hanmasu Ha jguctu PO30 u
00e30ehyje ce u3 cpeacraBa 00aBe3HOT 3/[PaBCTBEHOT OCUTYPama, JIOK CE€ JOII HEIITO BHIIIE O]1
20 nabaBspa u3 Oyilera MUHUCTApPCTBA 3/[paBJba 3a JieUemhe 000JeNuX o peTkux oonectu. Ca
Ipyre cTpaHe, mocroje onapeheHn Opoj OBHX JiIeKOBa KOjU Ha JIUCTH JIEKOBA HMajy YxkKe
MH/IMKAllMje OJ] OHUX KOj€ Cy HaBeJleHe NPH PEerucTpanyju Jieka, MITO JT0JaTHO OrpaHuYaBa
MoryhHocT muxoBe npuMene. C 063upoM Ha orpaHHu€Ha CPeJCTBa KOja U3 FOJIUHE y TOJUHY
HUCY JI0BOJbHA Jla TIOKPH]Y CBE MOTpede 3a JeuemeM, MpodIIeM je U YUNHCHHIIA Ja He TIOCTOjU
CHCTEMCKH M CHCTEeMaTH4aH HauWH TperoBapama ca (apmaneyrckuM kKyhama mo muramy
CHIDKEHa 11eHA BUXOBUX MPOU3BO/A, OJTHOCHO JIEKOBA 3a peTKe O0JIEeCTH, HUTU C€ Ha JIEKOBE

26 www.ema.europa.eu ox 21.03.2019. roqune
7 Ussop: http://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/index_en.htm
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KOjH ce Ha0aBJbajy u3 Oyrera MUHHCTapCTBA 3/IpaBiba MPUMEHY]Y MOJICTTH IIOCEOHUX YyTOBOpa
koje P®30 unave npeanaxe npousBohadrmMa MPUIKKOM MIPEroBapama 3a CTaB/babe JIEKOBa
Ha JMCTy JsekoBa. [locrmenuiia mMOMEHyTOr je 1a ce JIEKOBM Ha0aBjbajy MO IleHama H3
pedepeHTHHX 3eMalba, MTO 3HAYajHO YTHYEe Ha M OBAKO OIPaHMYECH W HEOBOJbaH OylieT 3a
Jeyere 000JIeNnX LA 01 PETKUX 00JIecTH.

[Tpobnem neyema 000eNnX JIMLA O PETKUX O0JIECTH, HE OTJIe/la Ce CaMo y TOME Jia 3a
Hajpehu Opoj obosenux uIa o peTKux 0osiecTH He mocToje Orphan jgexkoBu. Hanme, mocroje
peTKe OOJIECTH T/Ie HEe TIOCTOjU PETUCTPOBaHA TEparnuja, ma je 000IeIuM JTUIIMa HEOIX01aH
HEKH OJ JPYTUX BHJOBA JE4YCHAa, HEPETKO M BUIIE HHX HCTOBPEMEHO: CHMIITOMATCKa
Tepanuja, JEKOBH BaH HWHAMKAIMOHOT TMOJApYYja, BUTAMUHH, CYIUIEMEHTH, (QHU3UKAIHA
Tepanuja, OamcKa pexaOWIUTalMja, HEONXOJHA MEIUIMHCKO—TEXHHYKa IoMmaraja u
NaIMjaTUBHO 30pubaBame. JlOCTYMHOCT TOpeHaBEIECHUX BHOBa Jeuema y PemyOmuim
CpOuju je y mpakcu W3y3eTHO OIPaHHYCHO, Y€CTO U MOTIYHO HeMoryhe, a pasJior je Taj 1a ce
MHOTa MpaBa U3 3[PaBCTBEHOT OCUTYPama MOT'Y OCTBAPUTH UCKJbYYHBO Ha OCHOBY JIMjarHo3a
4eCTHX 000JbEHa, YMECTO Ja Ce MOT'Y OCTBApUTH IO OCHOBY CcTama obosernor. To y mpakcu
3Ha4M HeMOT'YNHOCT OCTBapHBama HajBUILIET CTAaHAAp/Ia HEeTe 3a 000JIesIe 01 PETKUX O0JIeCTH,
IITO AOBOJH JIO TOTA JIa Ce:

® CHMIITOMAaTCKa Tepanuja, pu3ukagHa Tepanuja uin 0amcKa pexabuanTanuja HepeTKo

HE MOJKE MPOoMnHcaT 000JIEIOM 0O/ peTKe O0JIeCTH, jep 3a lbUXOBE JIMjarHo3€e He MOCTOoje

onrosapajyhe mmudpe y muctn u mmdapaunmma PO30 wimm y mneHTpuMa 3a

pexabunuTalujy He IoCcToju oAroBapajyhe o0ydueHo ocobsbe Koje nmpeno3Haje norpede
00071eIMX 0/1 pETKUX OOJIECTH;
® JICKOBH BaH MHIMKALMOHOT MO/IPYYja KOJH CY KOJI jeTHOT Opoja peTKuX 0oyiecTH jenuHa

(u yecro, 300r MexaHu3Mma OosecTd, BeoMa epuKacHa) Tepanuja, HUCY MPErno3HaTH y

3aKkoHy O JICKOBHMMA M MeJHMIMHCKHM cpenctBuma (,,Cimyx0enn rimacauk PC”, Op.

30/10, 107/12, 105/17 — np. 3akon u 113/17 — ap. 3aKoH), mMa CaMHUM THM HHU Y

npaswiHuIuMa PO30;

® BHUTAMUHHU U CYIUIEMEHTH KOjU 3a 3/paBy IOMYyJAalLKjy MPEACTaBbajy caMo J0AaTKe

UCXPaHHU, KOJI HEKUX PETKUX OOJIECTH MPENCTaBIbajy jEANHU JIEK, alli HUCY JOCTYITHH

OBMM oco0ama O TpPOUIKy 00aBE3HOTI 3PAaBCTBEHOI OCUTYpama jep ce He cMaTpajy

JIEKOBHMA,

® CIHCaKk MEAMIIMHCKO-TEXHHYKHX MomMaraja koja ooe3oehyje PO30 mema ce y cknany
ca cpeacrBumMa P®30 mro 3HauM Aa je MpoCTOp 3a BaHpeAHY HaOaBKy XWUTHO

NoTpeOHOr ToMmarana Koje ce He Haja3d Ha CIHUCKY CY)XKEH, T€ IOCTOJU BeJuKa

HEM3BECHOCT Yy MOTJIely HaOaBKe MOMEHYTHX ITOMaraa;

e (rtpareryja 3a nanujaTuBHO 30pumaBame U3 2009. ronuHe He Mpeno3Haje NoTpedy
o0oJiennx o/ peTKUX O0JIECTH 3a KOj€ HE II0CTOje HUKAKBe Tepanujcke MoryhHocTu 3a

OBHMM BHJIOM Here, 071 KOjuX cy HajBehu z1eo aena, Beh ce HCKJbYUYHBO KOHIIEHTPHILE Ha

MaJIUTHE TyMOpe, O0JIECTH cplia U KPBHUX Cy/10Ba, AMjadeTec, ONCTPYKTUBHE OOJIECTH

iyha, XUB undexnyje u xptBe caodpahajuux Hecpeha;

e 3a HajBehu Opoj GosiecTH HEMOCTAj]y MPOTOKOJIH JIeUeHha 32 MHIUKOBAHA TOIPyYja WA
aKo I0CTOje HeMa UX Ha CPIICKOM je3HUKY.

[Topen rope HaBeneHOT, KO JIHUIa OOONENHUX OJ1 jeIHE TPYyIe PeTKUX OONECTH, jeIUHU
BUJ Tepamnuje je npecaljuBamwe oprana. Hajsehu npobiem y oBoM KOHTEKCTY je mpecalhuBame
ryha. Kako ce npecahuBame ruryha y Peny6munu Cpbuju He U3BOIM, jeiMHA IIaHCa 32 OBa
nuna je ynyhuBame Ha Jiedemhe y MHOCTPAHCTBO, OJTHOCHO Ha npecahuBame miyha. Ympaso
300r TOora HEONXOJHO je pa3BHjame mporpama npecahupama riyha y zemsbu. Ox 2012. no
2016. rogune, o Tpomky P®30 ynyheno je Ha mpecahuBame miayha 6 nanujerra y AKX
kmuHUKy y beuy. Kako je momenyra kimHuka uiaHuna EBporpanciutanta (EBpomncke
OopraHu3aifje 3a pa3MeHy oprasa), T¢ (QyHKIIMOHHIIIE IO CUCTEMY perumporuTeTa, oa 2016.
roquHe Penmybnmka CpOuja HHje MoOIUia Ja majke BHIIE TaMO CBOje TMAIUjeHTe, jep HHje
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yCcTynwiia HU jenaH opraH EBporpanciuianty. [IpoGieM y oBOM TpEHYTKY ce orjiefa y ToMe
mro PenyOnmuka CpOuja Hema rzae Aa IIajbe OBE MAlMjeHTE, a 3a pa3BHjame Mporpama
npecahuBame myha je moTpedHO BpeMe Koje 000J1e)I KOjU Cy KaHIU1aTH 3a TPaHCIUIaHTaI|]y
HeMmajy. M3 HaBeaeHOT OTPeOHO je y mTo KpaheM poky pas3BujaTu mporpam 3a npecahuBame
mayha y Hamoj 3emMJbH, IITO je YCIOBJbEHO HMMIUIEMEHTAIMjoM 3akoHa o mpecahuBamy
JbYAICKUX OpraHa Koju je ycBojeH y 2018. roawHe W KOju je moja3Ha OCHOBA 32 YCIICIIHO
pasBHUjame CBUX Iporpama npecahuBama opraHa y Haioj 3eMJbH, YKJbYUyjyhu u nmpomonujy
JapuBamba OpraHa.

[Topen moGoJbIIaka TOCTYITHOCTH JIEKOBA 32 JICUCHE PETKUX 0OJIECTH, HEOITXOIHO j€ U
m3menntu nepununmjy LlenTapa 3a perke 6onectu y Penyonunu Cpouju. Haume, ocHOBHU
nmpo0JieM TPEHYTHO IOCTOjU Y 3aKOHCKO] neduuunmju Llentapa 3a perke OosiecTu jep cy
3/IpaBCTBEHE yCTAaHOBE Ha TEPLIMjapHOM HUBOY 3/IpaBCTBEHE 3amITHTE NoOMIIe ctaryc Llenrapa,
Ia ce M3 TOra He MOXe 3aKJbYYUTH TJIe YHYTap HBUX MOCTOjH oroBapajyha ekcrieprusa, mro y
MIPAaKCHU CTBapa BHUILECTPYKe MpoOJieMe, Mpe CBera y OpraHu3allMoOHOM CMHUCIY, I1a U CAaMUM
CTpy4mhaliMa Koju ce 0aBe peTKuM 0oJiecTiMa, Kao u odosiennnma. Ca opraHu3aloHe CTpaHe,
YHHCHHMIIA j€ JIa ce IMCHOBameM LleHTpa 3a peTke Oosectu 6e3 HaBohema KOHKpeTHE 00JIecTH
WIH Tpyle peTkux Ooiectu 3a koje je LleHTap cTpydaH u HaluiekaH, oOeCMHIIJbaBa caM
cMmucao mnocrojama LleHTpa, jep ca jemHe cTpaHe 37paBCTBEHU PATHUIU HHUCY MPENO3HATH U
MOJP>KaHU y pajly y JaToj objacTu y uuiby yHamnpehema u pa3BHjama MOMEHYTe 00JIacTH, a ca
npyre ctpane cam Llentap He Moke 1a 00e30e1u GUHAHCH]CKY MOAPIIKY OHUM CTPYJHhaIMa
KOju ce 0aBe PeTKMM OOOJbEHMMA y CMHCIY JIOJAaTHUX CPEJICTaBa 3a HEOMXOIHY ONpeMy,
mpocTop M Kanmap, Beh ce (mMHAHCHjCKA MOJPIIKA MPH3HAjE LIEJI0j TepIjapHO] YCTaHOBH.
[Topen Tora, 3akoHCKO peniewe na LlenTpu 3a peTke 0ojiecTn KOju Cy MMEHOBaHE OJ1 CTpaHe
MunHcTapcTBa 37paBjba CBOJUM CTaTyTHMa ypele YHYTpalllkby OpraHu3alujy, MocioBe U
Jpyra TMUTamka O] 3Hadaja 3a paj IeHTapa 3a peTke 0oJiecTH, 00ECMUIIJbaBa CHUCTEMCKHU
MPUCTYIl pemaBama mpolieMa Jedema JiMia o0ONeNnX OJ] PETKUX OO0JIeCTH, jep CBaka
3[[paBCTEHa YCTaHOBAa WMa IMPaBO Ja CBOj CTaTyT NPUJIAroJyd OHAKO Kako >KeiH, 0e3
WHCHUCTHUpAaka Ha JeIHOOPAa3HOCTH M MUHUMAJIHUM YCIIOBUMAa KOj€ MOpajy Ja UCIyHE aa Ou
3aJJ0BOJBHIIE CUCTEM KBAJIUTETA Y 0BOj obsacTu. Ca ipyre cTpaHe, U caM MalijeHT HeMa MIpaBy
nH(popMalrjy 0 TOMe I1ie 61 MOrao /a J00Hje HajBUIIN KBAJIUTET JIeUeHa U HETe.

Ca apyre ctpane, HenocTojame HanmoHnanHor peructpa 3a perke 60J1eCTH je OHO LITO
Ha CHCTEMCKOM HHMBOY OHeMoryhaBa IUIaHHMpame 3/IpaBCTBEHE 3AIITHUTE JIMIA 00O0JIENUX O
peTkux 0ojiecTr. YIPKOC yCBOjeHOM 3aKOHY O 3/IpaBCTBEHO] JOKYMEHTAIM]U U €BUICHIIjaMa
y o0JyiacTu 37paBCTBa M Hamopuma 3anociieHux y MHctutyty 3a jaBHO 3apaBibe CpOuje na
IIPUKYIE MOIaTKe, IIEHTPH 3a peTKe 00JIeCTH y BehHHU cllyyajeBa HUCY JIOCTaBJbaJIN MOJIATKe
0 JIMLIMa 000JIeNIUM Of] PETKHX O0JIECTH KOja ce KOJl BhHX Jieue, a Kao pasJiore cy HaBOAMIN
HE/I0CTaTaK Kajpa U olpeme, BeluKu Opoj obernexja y oOpacily, Kao M HEI0BOJbHO BpeMeHa
Ja ce Toped PYTHHCKHX TIOCIOBa TIOCBETE M YHOCY mopaaraka y perucrap. [locnmemmia
IIOMEHYTOT je /Ja y OBOM TpeHyTKy y PemyOmuimu CpOuju HUje eBUAEHTHpaH TadaH Opoj
obonenux on perkux Oonectu. [loganu ca kojuM pacnonaxe WHCTUTYT 3a jaBHO 3/paBibe
OJIHOCE Ce Ha M3J/IBOjeHEe peTKe OoJjiecTH Kiacu(pHUKOBaHE IO AMjarHo3ama W npunaaajyhum
rpynama oboseema npema Mehynapoanoj knacudukanuju 6onectu MKb-10. Jeaunu noganu
KOjH Ccy npuKymsbeHu y PenyOnuiu CpOuju, a Koju ce oJHOCE Ha Jiuiia 000jena of peTKuX
Oosectu y 3apaBcTBeHOM cuctemy CpOuje jecy momanu npukymbenu 2017. rogune o 181
peTKOoj O0JIECTH KOje Cy HaJ3aCTYIJbeHH]E€ Y OOJTHHYKOM MOPTAIIUTETY 3/IPAaBCTBEHUX YCTAHOBA
y Peny6nunu Cp6uju. 18

Konauno, u jenHako BakHO, cUCTeM corujanHe 3amTute y Penyomumm CpOuju He
Iperno3Haje U He yBa)kaBa CHEIU(PUUHOCTH NoTpeda Jnia o0oJIeNuX Off peTKuX OojecTH U
BUXOBUX mopoauiia. OBe crnenuuIHOCTH T0JaTHO OTEXaBajy HBHXOBE KUBOTE KOjU Cy Beh
ornrepeheHn 31paBCTBEHUM, EKOHOMCKHUM U JIPYIITBEHHUM OpeMeHoM. UN-EHHIIA je J1a Ce BHILE

18 Wspana Metononoruje u yuemhe y mpahemy peTkux 601ecTu, aHanU3a NoTpeba U U3pajia IIaHa 3a yIPaBJbake PETKUM GoecTHMA 38
2018. roguny, UuctutyT 3a jaBHO 31pasise Cpouje ,,ip Munan Josanosuh batyr*
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o011 75% peTkux 00JIEeCTH jaBiba y NETHICTBY, IITO 32 MMOCIIEANITY HMa JIa Cy OBA JIMIIA U FhUXOBE
MOPOJUIIEC MPAKTHYHO JIO)KUBOTHO omnTepeheHe mpobieMuMa U Jja UM je HEONXOJHAa TpajHa
IUTAHCKA M CUCTEMCKa IMOJpINKa. HakaocT, cCHCTEM collMjaiHe 3allTUTe HACTOjU Jla JIKIA
oboJerna o1 peTKuxX OOJIECTH YKJIOIHU Y HEKY OJ] MOCTOjehrX KaTeropuja KOPUCHUKA, YMECTO Aa
YYUHH CYIPOTHO M MPHJIArOJU CUCTEM KOPHUCHUIMMA. 300T HaBEIEHOT, MPHIUKOM IPOIICHE
TeJlecHOT omrehema, MpuMemyje ce MPAaBWIHUK KOJU jé y OCHOBH 3acCTapeo, T€ IMOTILYHO
3aHeMapyje u3y3eTHO crenuduuHe oONHMKe TeIeCHUX WM (QYyHKIIMOHATHUX olTehema Koje
0cobe ca peTKuM OoJieCTHMa MOTY J1a M4y (HEBUIJbHBH UHBATUINTET, CCH30pHA omTehema,
TeHETCKE KOXHEe 00JiecTH | Apyro). Meljytum, u3ys3erak U Kao mpumep A00pe mpakce YMHU
[IpaBUaHMK O OIMXKUM YCIOBHMMA, ITOCTYNKY M HAUMHY OCTBAapHBama IpaBa Ha OJCYCTBO ca
pana u3 2018. ronuHe, KOju Ha CaBpeMEH HA4YMH, Kpo3 T3B. ~QYHKIIMOHATHU MOJIeNT’, 00yXBaTa
CBe O0JIMKE CMETHH Y Pa3Bojy U nHBamuAnTeTa. llpenasak Ha oBaj “QyHKIIMOHAIHU MOAET,
Kao BHJ| MPOICHE WHBAIUIWTETA U CMETHHU Yy Pa3BOjy Yy KOMIUIETHOM CHCTEMY COIMjaJIHE
3alITUTE, j€ OJ KJbyYyHe BaXHOCTHU 32 00Jb€ pa3yMeBambe CHEU(PUIHOCTH PETKUX 0OJeCcTH y
KOHTEKCTY COIMjaJIHe 3alllTUTE, Ma CaMUM THM | IUIAHHpPAmke M Pa3BOj OCTAIHUX
CIICIIMjJIM30BaHUX YCIIyTa.

4. Ilpomena koja ce moctuxe cnposohemem Ilporpama

- Busmuja

Busuja Ilporpama 3a perke Oonectrn y PemyOmmmm CpOuju je mpaBoBpeMeHa
JIMjarHOCTHKA, JICUCHh¢ U yHanpeleme KBATUTETa KUBOTA JIMIA 000JIeTIMX Ol PETKUX OOJIECTH.

- Ke/beHa nmpomeHa

[Tporpamom 3a petke Oonectu y Penyonunu Cpouju 2020.- 2022. rogune ke ce
00e30e1uTH:
- yHanpeheHa 37paBCTBEHA 3allTUTa U KBAIMTET KUBOTA JUIAa 000JENIUX O]l PETKUX
6oJ1ecTH U TO:
1) noGo/buIaHA IPEBEHINja U TMjATHOCTHKA PETKUX 00JIECTH KPO3:
® YCIIOCTaBJbEHE CHCTEMA KOAWMpama W KiIacupHKalMje peTKuxX OoJecTd u
(bopMupame peructpa peTkux 00yecTy;
e 11000JBbIIAKE TOCTYITHOCTH U KBAIUTET JUJarHOCTUKE PETKUX O0JEeCTH, IpEeHaTaIHE
JIMjarHOCTHKE U HEOHATAJTHOT CKPUHHHTA,
e [10/IM3akEe CBECTH, yHampeheHo 3Hame M MH(popMaluje O peTKuM OojecTuMma U
MOAPIKaBaAKE YAPYKEHA JTUIAa 000JIEIUX 01 PETKUX OOJIECTH.
2) ynanpeleHo jieueme, Hera u cOMjaJHA 3aITHTA JIULA 000JIeJHX 01 PETKUX
00J1eCTH KpO3 :
e 1000JBIIIakE TOCTYIMTHOCTH U KBAJTUTETA JIeUeHha peTKuX Oonectu - Opranusaiyja
u yHanpeheme pana 1enrapa 3a perke o6onectu (LIPB);
e 00e30ehuBame TOCTYIHOCTH JIEKOBA M MEAMIIMHCKUX CPEJICTBA 3a PETKE OOJIECTH;
® YKJbYYHBaHE JHIA 000JENNX O PETKUX OOJIECTH y CUCTEM COIMjalIHE 3allTHTE.
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5. lepunucame nu/beBa

OnurTn b

Onmru b [Iporpama 3a perke 6onectu y PemyOmunu CpOuju jecre yHampeheme
3[PaBCTBEHE 3alITUTE U KBATMTETA XKHUBOTA JIUIA 000JIEIHUX O/ PETKUX OOJICCTH.

[Tokazaresp: CTeleH 3a70BOJHCTBA JIMIIA OOOJICTUX OJ PETKUX OOJICCTH IO MHUTAKY
JINjarHOCTHKE U JICUCHa

CreneH 3aJ0BOJBCTBA C€ MEPH Kao IMPOLEHAT/yAE€O AaHKETHpPAaHWX JMIa Koja Cy
3aJI0BOJbHA JMJarHOCTHUKOM U JiedewmeM (00o0JieM WM 3aKOHCKM 3acTynmHuiu). basna
BpenHocT Ouhe pesynratu amkere crnpoBeneHe y 2020. roawHH, a IHJbaHAa BPEIHOCT j€
nobossiame 011 30% y ogHOoCy Ha 6a3Hy BPEAHOCT.

IMocedan unn

1) TIloGo/plIaHA MPEBEHINja M THjATHOCTHKA PETKHX 00JI€CTH;

[Tokazaress: bpoj Jbyam KojuMa je TOCTaBJbeHA JHMjarHo3a y OJHOCY Ha yKyIaH Opoj
JbY/IH KOjH Y Yy oipe)eHOj roIMHU OWJIH y TIOCTYIIKY YCIIOCTaBJbamka TUjarHO3e ca CyMEOM Ha
peTKy OonecT

[TpocevyHo Bpeme UjarHOCTUKOBama peTkux Oosnectu je 7 romuna (EY mpocek). On
2020. no 2022. rogune he ce koj manujeHara Kol KOjUX Y TOM MEPUOIY THjarHOCTUKOBAaHA
peTka 6oJIeCT padyyHaTH BpeMe Koje je OMIIo MOTpeOHO /1a C€ TOM MAaIllijeHTY JUjarHOCTHKY]e
peTka 60JIeCT U Ha Taj HAYMH JT00UTH KOjH je TO Opoj JbYAM KOjUMa je IMjarHOCTUKOBaHa PETKa
Oonect y mepuony kpahem oj ceaMm roJMHa y OJHOCY Ha yKymaH Opoj Jbyau KojuMa je
MOCTaBJbEHA JIMjarHo3a peTke Oomnectu y 2022, roguHu.

2) YuanpeheHo Jieyeme, Hera M CONMjaJIHA 3AIITHTA JHUIA 000JIeJHX O] PETKHX
0oJ1ecTH;

[Tokazatespu: bpoj maHa 3a KOJIMKO je Tepamnuja JOCTYITHA HAKOH JIMjarHOCTHKOBAHA
Oonectu

[Ipema moctojehum nomanuma ca kojuMa pacrosaxe EBporicku caBes 3a peTke 601ecTu
19 ipoceuno Bpeme uekama Ha JocTymHOCT Tepamuje y Cpouju je 925 nana, 1ok je EY mpocex
426 nana. Ox 2020. go 2022. roguHe he ce ko1 manujeHara Koja Kojux je y nepuoay ox 2020-
2022. roguHe no0OWjeHa aJieKBaTHA Tepanuja pauyHaTH BpeMe Koje je Omiio moTpeOHo Ja ce
TOM MAaIMjeHTy Ja aJeKBaTHA Tepanuja U Ha Taj HA4WH A0OMTH Opoj JaHa KOJIUKO je Ouiio
noTpeOHO J1a ce 1a a/ieKBaTHa Tepariyja 1a HAKOH yIOCTBaJbeHe TUjarH03€ CBUM IMallijaHTHMAa
y iepuony oa 2020-2022. ronuse.

6. Ananamsa onuuja 3a ocTBapUBaH-€ IIHJbEBA

AHaJIn3a ONIHja 32 OCTBAPUBAKE¢ IH/bEBA

19 (https://www.efpia.eu/media/412747 /efpia-patient-wait-indicator-study-2018-results-030419.pdf)
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VY ey pasmarpama Hajoosbe omuuje 3a Ilporpama 3a perke 06onecTd U ycBajame
Haj00JBUX pellieHka, pa3MaTpaHe cy cieache omuje:

1. Status quo ommwja;

2. Pa3B0oj CBHMX HEONMXOJHUX MOTYNHOCTH JAMjarHOCTHUKE W JIeUeHha PETKUX 00JIECTH Y
Peny6muiu Cp6uju;

3. Ynarame UCKJbYUUBO Y JICUCHE U JIMjarHOCTUKY PETKUX OOJIECTH Y HHOCTPAHCTBY;

4. KoMOMHOBaHHM MPHUCTYII KPO3 ylarama y MpoLnpene crekrpa ycayra 'y Cpouju, y3
HCTOBPEMEHO yJlarame y JUjarHOCTHKY U JICUCHE Y HHOCTPAHCTBY.

Omruja 1 - status quo

V ciyuajy 1a ce He CIIpOBeAy HUKaKBe IIPOMEHE y OoOJIacTH peTKux 0o0JjecTH, Te ce
HACTaBU Ca JOCANAIIbOM IMPAKCOM, MO3UTUBHU e(eKkTH Ou OWiM M3y3eTHO OTpaHUYCHH.
Henoctojame nepununmje perke 601ecT! y HallMOHAHUM MIPOIIMCUMA JIOBOJIU J0 TOra Jia ce
3IIpaBCTBEHE yCIyre 3a JIuia 00oJiea o1 peTKUX O0JIECTH HE MOTY MPATHTH KPO3 3PaBCTBEHU
cHCTeM, HUTH je Moryhe HanpaBUTH CBEOOYXBAaTaH PErUCTap, YUME je OHEMOI'yheHO IpaBUITHO
TUTAHUPAe HEOIXOIHUX CPEJICTaBa 3a 3[PaBCTBEHY 3alITUTy OBHX Juma. Ilopen tora, He
MIOCTOjU TOMUC TabopaTtopuja y 3eMJbH Koje ce 0aBe IMjarHOCTUKOM PETKUX OO0JIeCTH, Ma ce
onpeheHun Opoj TMjarHOCTHYKIX METO/1a KOje C€ MOTY YPAIUTH y 3eMJbH PaJie Y UHOCTPAHCTRY,
LITO TOBOJM 710 BehHX TPOIIKOBA 37JpaBCTBEHE 3alITUTe. Jl0JaTHO, KaKO HE IOCTOJU HUTH je Y
IUTaHy MYJITHJUCHMIUIMHADHA TUM Koju Ou ce O0aBuo oBoM o0Ousamhy, He IOCTOjU
cBeoOyxBaTHa aHaiu3a mnpomnuca u npaheme edekara y oOIacTH peTKUx OO0JecTH, HUTU
CHCTEMCKa TOAPIIKA MMOAN3aky CBECTH WM yApykemuma obonenux. [lopen tora, morpede
JMIa 000JIeIuX o1 PeTKUX 0O0JIECTH y CUCTEMY COLIMjaIHE 3alUTUTE HUCY 33JJ0BOJBEHE, jep ce
CHCTEM COIIHjalTHe 3aIITHTE CBOJM Ha MPOIKCE KOjU He 00yXBaTajy y MOTIYHOCTH CIIOKEHOCT
perkux 6osiectu. KoHauHo, 1 open omnpenesbemha cpeacTaBa y OylieTy 3a peTke 001ecTd KOju
Ce W3 TOJIMHE Y roJuHy yBehaBa, HUCY TOBOJbHO jacHO NeduHHCcaHa MpaBuia 3a 0100paBambe
Jeuerma U3 OBOI OylleTa, CUCTEM IpoleHe e(pUKAaCHOCTH JEKOBa, HUTU IMOCTOjH IJIaHUPambe
notpeba, Kao HU YBUJ Y CTaTyC HOBUX Tepalrivja 3a peTke O0JECTH KOje ce MO0jaBJby]y CBaKe
TOJIHE.

Edextn oBakBor mpucTyna cy npe cBera (UHAHCHUJCKH, Y CMHCIY BEIHKUX H
HEepaIlMOHAIHUX U3/1aTaKa 3a 3JpaBCTBEHY 3aLITUTY U BEJIMKUX U3/JaTaKka KOje MOPOIHIIE JINIA
o0oJiennx o1 peTKux OosecTu Mopajy aa cHoce camu. Melhyrtum, Hajehu Tpormiak ce oriena y
TOME Ja ce OBUM JHuIMMa He oOe30ehyje Hajpehm Moryhum kBanuTeT *HBOTa, IITO MMa
IMpEKTHE Tocienuie Ha ApymTBo y nenwan. Ocum Tora, Status quUO kao ommuja 3HAYU U
onrepeheme 3a 00osene 1 BUXOBE MOPOJIHIIE Y CBAKOM CMUCITY: (PMHAHCH)JCKOM, TICUXHYKOM,
¢u3nuKoM (MHBaJIMIUTET), YUMe ce oHemoryhaBa 1a Oyly KOPHCHM YJIaHOBM JAPYIITBA, KOJU
JIONIPUHOCE Y CKJIay ca CBOjUM MoryhHocTUMa.

Ommmija 2 - Pa3Boj CcBUX HEOMXOAHMX MOTVAHOCTH NHM]arHOCTHUKE M JIEUEHA PETKUX
oornectu y Penyomumu Cpouju

Onuuja pa3Boja CBUX HEOMXOJHUX MOTYNHOCTH JMJarHOCTHKE M JieUeHha PETKUX
6onectu y Penyonunu CpOuju orpannvaBa mo0oJblIame KBATUTETa KUBOTA JIUIA 000IeInX
O]l peTKuX 00JIeCTH, Y3 OrpOMHE (PMHAHCH]CKE U3JIaTKE.

Oga omnirja 3axTeBa cBeoOyXBaTHY aHAM3Y MOCTOjehnx KamanuTeTa 3a I1jarHOCTUKY
U Jedyewme peTkux Oonectu y CpOHUjH M YCMEPEHOCT Ka IITO 00Jb0j MCKOPUIINEHOCTH OBUX
kanarnuteTa. Takolhe, 3axTeBa ycBajame JeUHUIN]E pETKE O0JECTH paay U3pajie perucTpa u
IUTAaHUPamba 3PaBCTBEHE 3aILTUTE 3a OBY LIMJbHY rpyny. Ha oCHOBY mojaraka nmpUKyIJbEeHUX
THUM aHanu3ama, Ouso 6u moryhe rianupaT GUHAHCHjCKa CPEJICTBA 3a pa3Boj HeocTajyhux
JIMjarHOCTHYKKX METOJIa M HEOIXOHE Teparuje 3a peTke 6onectd. KibydHo orpannueme oBe
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OmIMje je y ToMe ImTO OW, 3a OBaKBY CBEOOYXBaTHY NMPOMEHY MpaBla y 00JIACTH PETKHX
Oornectu, OWMIO HEONMXOAHO IIKOJOBATH, JOJATHO OOYYHTH WM aHTA)XOBAaTH BEIUKH OpOj
cTpyumaka. To ce MO)Ke OIIEHUTH Kao TEIIKO JOCTHXKHO, C 003MPOM Ha YHILCHUILY Ja je Y
mutay oko 7.000 perkux OonectH, nok Pemybnuka Cpb6uja ykymHo mma 15.000 nexapa
CIEIMjaTUCTa, OJ KOJUX CE cCaMO M3Y3eTHO Malin Opoj 0aBHM peTKHM OOJECTHMA Yy CBOjOj
o0macTH.

EdexaT nzbopa oBe onyje 6u OMI0 ApacTUUHO oBehame M3/1Bajama 3a 3IPaBCTBEHY
3aITUTY JUIa 000JIeTuX o peTkux 6onect. C Ipyre cTpaHe, Kao MO3UTHBAH eeKaT ce MOXKE
ouyeKuBaTH MoBehaH KBATUTET )KMBOTA TUX JIAIA.

Onum'a 3 - Vmarame HMCKJBYYHMBO V JICUCHE U ,I[I/IiaFHOCTI/IKV PETKHUX 0onecTH N
HHOCTPAHCTBY

Onmnmja ymarame HCKJBYYMBO Y JIeU€H€ W JHjarHOCTHUKY PETKUX OoyecTH y
MHOCTPAHCTBY U3UCKYj€ CUCTEMAaTHYHU MPHUCTYII aHAJIM3U NOTpeda, y3 OrpoMHe (PMHAHCH)CKE
M3JIaTaKe.

Ananuza mnorpeba Mopa KpeHyTH o (opmupama perucrpa M IOINuca OHHUX
JMJarHOCTHYKUX METOJla WIIM JIederma Koje ce Beh 00aBibajy y MHOCTPAHCTBY, a IIOTOM j€
HEOIXOHO HAIPaBUTH KOHTAKTE ca MHOCTPAHUM yCTaHOBaMa KOje MOTy Jia IIpyKe U ocTalie
yCIIyTe KaJia Cy JUjarHOCTHKA U JICUehe y MUTamy. [lopea Tora, Heonmxo1Ho 01 OMII0 U3MEHUTH
HU3 IpPOIHUCa Kako OM ce IM0jeTHOCTAaBHO IPOLEC Cllaka y30paka WM 00oNenux Juua y
WHOCTPAHCTBO, a TIOTOM M 00yKa MEIMIMHCKOT M HEMEIUIIMHCKOT 0C00Jha O IMOCTYIIKY,
IpoLelypy U HauuHy ynyhuBama y HHOCTPaHCTBO.

Edextu oBe ommuje Ommm OM OrpOMHO M3/Bajake 3a CIIalke Y HHOCTPAHCTBO, OTpeba
3a M3MEHOM HH3a 3aKOHCKHMX U II0/I3aKOHCKMX akaTa, MOoTpeda 3a YCIIOCTaBJbalbeM
KOMIUICKCHOT crucTeMa npahema ynmyheHux mamnmjeHara u eaykamnmje cTpydmaka. Edekar mo
muna obonena oA peTkux Oonectu OM OMO MO3UTHBAH y CMHUCIY yOp3aBama AHjarHo3e U
mo0oJbIIama JOCTYITHOCTH JIeUeHha, alli y3 YIUTHO NoBehame KBaJuTeTa )KUBOTA, C 003UPOM
Ha peanHy notpely Ja dyecto OopaBe BaH 3emJbe. KoHauHO, jeZjaH OJ HajHEMOBOJEHHJUX
edekaTa KOJU c€ MOKE OUEKHBATH j€ U3y3€THO HE3a/I0BOJHCTBO CTPYUHbaKa 3a PETKe 00IecTH
y CpOuju, jep Ou Ha oBaj HAUMH OMIIM IPUMOpPAHHM J1a MPUMApHO ymyhyjy cBoje manujeHre y
WHOCTPAHCTBO, YaK U KaJia MOCToje MOryhHOCTH JIMjarHOCTUKE U JieUeHha, Kao U oAroBapajyha
eKCIepTH3a Y 3€MJbH.

Omunja 4 - KoMOWMHOBaHW OPUCTYH KPO3 Viarama vV IPOLIMPEHRE CIIEKTPA YCIAYyra y
Cp0Oujn, y3 HICTOBPEMEHO VJIarame V INjarHOCTUKY U JIEUEE YV MHOCTPAHCTBY

Onmuja KOMOMHOBAHOT MPUCTYNA KPO3 yjarama y HPOLIUPEHE CIEeKTpa yciayra y
CpOuju, y3 UCTOBPEMEHO yjarame y AMJarHOCTHKY U JIEUCHE Y MHOCTPAHCTBY MOCTIDKE Ce
HajpallMOHAHUJH OJHOC YJIOXKEHO-TOOMjeHO y CcMHUCTy TmoBehama KBaJWTETa >XHBOTA
o0onenux, y3 pannoHagHa GUHAHCH]CKA yJarama.

OBa omniMja 3axTeBa CBEOOYXBaTHY aHAIN3Y MOCTOjehMX KamaluTeTa 3a AMjarHOCTUKY
U Jieyerme peTkux 6onectu y CpOuju 1 HacTojame Ja ce TH KalalMuTeTH ITO 00Jbe HCKOPUCTE.
Takohe, moTpebHO je ycBajame aAeduHUIM]je peTKe OO0JecTH paau HU3pajne perucrpa u
TUTAHUPama 3/IPAaBCTBEHE 3aITUTE 3a Ty MHUJbHY Tpyiy. Ha oCHOBY mojaTaka MpHUKYIJBEHUX
TUM aHanu3ama, ouno 6u moryhe jacHo neduHHCATH KOje CYy TO METO/E KOje CE MOTY Jajbe
pa3BHjaTH y 3eMJbH, @ 32 KOj€ j€ HEONXOJHO ymyhuBame y MHOCTpaHcTBO. Ha Taj HauuH,
ucToBpeMeHo he nohu 10 pa3Boja KBaJUTETa yClyra y 3eMJbH, ynarameM y pa3Boj Llenrapa 3a
peTke OojecTd W MOjeHOCTaBJbUBama Mpolenypa 3a ynyhuBamwe y MHOCTPAHCTBO Kaja
onropapajyhy nujarHOCTHKY WM Jieuewe HUje Moryhe crpoBectu y 3emibu. [lopen Tora,
noTpeOHO je u yHamnpeheme nHHOPMUCAHOCTH CBHX 3aMHTEPECOBAHUX CTPaHa y OBOj 00JIacTH,
Kao W mpujarohaBame cUCTEMa COIMjalHE 3aLITUTE KPO3 U3MEHY 3aKOHCKUX akaTa, ajau U
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yHamnpeheme MyaTHANCITUTUIMHAPHOCTH Kpo3 akTUBHOCTH LleHTapa 3a peTke 60secT Koje 10
caJla HUCYy OuJie TUIaHUPAHE WK TIOJpIKAHE.

CeeykynHaM eexTn u3dopa oBe ommuje Ouau Ou: mopehame GUHAHCH]CKUX H37aTaKa
3a peTke OOJIECTH, y3 pallMOHAIHY MPOIeHY moTpeda u MoryhHocTH, mTo he HCTOBpeMEHO
JIOBECTH 0 MoBehama KBaJMTeTa JKUBOTA, CMakhCHha YeKamka Ha TUjarHo3y U JICYCHe, ald U
cMameHO onTepeheme Ha 000JIeNe, YWIAHOBE BUXOBHX MOPOMIIA, KA0 U Ha EKCTIepTe KOjU ce
0aBe peTKuM OoJiecTUMA.

OueHna onuuja u U300p ONTUMAJIHE ONLKje 32 JOCTH3A€ MOCEOHUX I[UbEeBA

[Topehemwe u orena uaeHTUPUKOBAHUX OMIIHja, Y MUJbY H300pa ONTUMATHE OIIIH]jE 32
HajeUKaCHHUje JOCTH3ame IOCTABJBEHUX IMOCEOHHX IMJbEBA, jeé M3BPILICHO KOpHIIhEHmeM
METO/Ie MYJITUKPUTEPH]YMCKE aHaIM3e Ha OCHOBY cienehux n3abpaHux KpuTepujyma: Bpeme
3a IOCTO3amke IIUJbEBA, EPUKACHOCT, TPOIIKOBH U CIIOKEHOCT MPOLEAYPA.

OneHa onmuja npeMa n3abpaHuM KpUTEpUjyMUMa je U3BpLIEHA Ha OCHOBY cienehux
TEXHUHCKUX KOe(UIMjeHaTa U IPEAJIOKEHIX HHTEpBajIa:

Texunckn

. HNurepBaan
Koe(pMIujeHT

op. Kputepujym

1 — HenpoMemeHO
2 — HE3HATHO CMAambEHmhe

1. | [lorpebHO Bpeme 3a JOoCTHU3AHE IUJbEBA 2 3 - 3an0BOsbaBajyhe
CMAamkCHEC

4 — 3HaYajHO CMamkCHHC

1 — He3amoBospaBajyhu
2 —3ayoBOJpaBajyhu
2. | EdukacHOCT y nocTH3amy 1UJbEBa 3 3 jo6ap

4 — ouyan

1 — 3Ha4ajHO BHIIH
2 — BHIIH
3. | TpomkoBu cripoBolerma omnmuje 4 3 yaepeHo s

4 — HenIpOMEmEeHI

4 — jemHOCTaBHE
3 — cpenme CloXKeHe
4. | CnoxeHoCT mpoleaypa 1 9 crtosKeHe

1 — Beoma clioKeHe

3a cBaKkW KpUTEPHjyM oJipeheH je TeKUHCKU KOSPHUIIMJeHT Ha OCHOBY MPOIIEHE KOJIHKO
KOjH OJ1 KpUTEPHjyMa MOT'Y YTULIATH Ha pe3yaTar, MIPUINKOM OTydlBamba 3a opeheny onmujy
y ogHOocy Ha octane Kpurepujyme. TexuHcku koeduuujeHTH cy onapehenu y ckamm ox 1
(Hajumxu) 1o 4 (majBumm). [IpouemeHo je na Ja Haj3HAuYajHU YTHUIQ] UMajy TPOILKOBH,
OJIHOCHO MOTpeOHa (prHAHCH]CKa CPEICTBA, jep Cy OHa Hajuemhe W orpaHnyaBajyhu ¢gaktop
NPUIMKOM OJJy4YHMBama O TMpeAy3uMamy Mepa 3a OCTBapUBame >KejbeHe npomeHe. Kao
cnenehu kpuTepujyM 1o 3Havajy ojpeheHa je epuKkacHOCT y JOCTH3amy IUJBEBA, jep je 3a
orpeJieJbUBambe 3a o/ipel)eHy oniujy KJbyuHa MporeHa KoJuKo epukacHo he uneHTHuKoBaHe
Mepe Ja JONpHHECY OCTBapUBamy yTBpheHHX IusbeBa. Bpeme moTpeOHO 3a JOCTH3ame
[IWJbEBA Y CIIy4a]y IpUMeHe Mepa oapehene ommuje urpa u3BeCHy yiory, aii He Mopa OuTH
MIPECYIHO, jep je MPBEHCTBEHH UHTEPEC J1a ce €(PUKACHO U Y3 IITO MAaE TPOIIKOBE TOCTUTHY

15



yTBpl)eHN IMJBEBH, KA0 U JIa CE {yTOPOYHO OAP’KaBajy MOCTUTHYTH pe3yaTaTH. M3 Tux pasnora
je BpeMe oapeheno kao Tpehu kpurepujym o 3Hauajy. Kao nocienmsu no 3Hauajy onpehes je
KPHUTEPHUjyM CI0KEHOCTH IPOLEAYpa, jep je Moryhe yunHUTH TOJaTHHU HAIOp J1a C€ YIECCHULH
y cripoBohemy mporeaypa ocrnocode 1a epukacHo 00aBIbajy MOTpeOHE MOCIOBE, Kao U Ja ce
CHCTEM yHAIpeau Kpo3 M0jeJHOCTaBIbeHhe MmocTojehux mpoueaypa.

[Topeheme omnuja Ha OCHOBY HAaBEJICHUX KPUTEPHjyMa, TSKUHCKUX KoepuIldjeHara u
WHTEpBAJIa, j€ U3BPIICHO Ha cienehn HauuH:

Kpurepujym Tlf;lg;f' Onumja 1 Onumja 2 Onumja 3 Onumuja 4
roomane e | 2| 10 4@ 36) | 40
e wmesa |3 1) 3(9) 11 | 4@
o omohema omurie | 4 (16) 2(8) 1(4) 3(12)
S;ISL‘ZZ?‘;‘? 1 1(1) 4(4) 2(2) 3(3)
YKYIIHO 21 29 24 35

3akJpyyak

Kao najontumanuauja omnmumja onemeHa je Omniuja 4, 0JHOCHO OIMIIHja KOja Mojpa3yMeBa
KOMOWHOBAHU TPUCTYI JTUjarHOCTUIM U JIeYeHy peTkux Oosectu. To moapasymeBa Jajbu
pa3Boj kamanurera 1 yHanpeheme mocrojeher cucrema y Perryomuiu CpOuju U yCIiocTaBbamke
epuKacHUX Tpoleaypa 3a ynyhuBame 000JIENHMX JIMIA Y MHOCTPAHCTBO, K0 jETUHCTBEHU
OJI'OBOP 3IIPaBCTBCHOT CHCTEMa W H3HAJIAKCHE HAJONTUMATHH]Er peliekha 3a CBaKH
M0jeIMHAYHH CITy4aj.

7. UnentnduxoBame Mepa jaBHe MOJMTHKE 32 TIOCTH3AM-€ MOCEOHUX NHJbEBa

7.1. 3a mocTu3ame MOCEOHOT IIJba KOJU C€ OJHOCH Ha MO000JbIIAI€ NMpeBeHIHje U
AHjarHOCTHKE PeTKHUX 00JiecTH MOTPeOHO je mpeay3eTH cieaehe mepe:

® YCIIOCTaBJbAWKE CUCTEMA KOJMpama M KiIacHu(pUKalMje PEeTKUX O0JIeCTH U
dbopMupame perucrTpa peTkux 001ecTu;

e Behy nOCTYNHOCT M KBaJHMTET JMJarHOCTHKE PETKUX OOJECTH, MpeHaTaIHe
JIjarHOCTUKE M HEOHATATHOT CKPUHHHTA,

® TI0/IM3alkE CBECTH, yHaIpel)eHo 3Hame U nH(pOopMallrje 0 peTKUM OoJIecTUMa
U NOAPKABaKkE yIPYKEHa JINLA ca PETKUM OojecTuma.

7.1.1. YenocraB/bame cHCTEMa KOAMPamba U KjIacupukKanuje peTkux 00aecTH
U popMupame perucTpa peTKux 001ecTu

®opmupamwe Hannonannor peructpa 3a perke Oojectu omoryhuhe carnenaBame
YUYECTaJIOCTH, PACIIPOCTPALEHOCTH, Tpajamba, UCX0/a, 1eMOrpad)CKUX, KIMHUUKUX U APYTHX
KapaKTepuCTHKa Juna obonenux ox perkux Oosectu. Ilomanm m3 permcrpa KjbydHH Cy 3a
IUTAHUPAbE 3/IPAaBCTBEHE 3aIITUTE, U3paly MPEBEHTHBHUX CTpaTervja M MporpaMa U OCHOBA
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Cy 3a KIIMHUYKA ¥ eMHUIEMHOJIONIKA HCTPaKUBamha. HallmoHamHu perucrap 3a perke 0ojectu
OCHOBHH j€ JIeO CBAKOI' PAIlMOHAIHOT MporpamMa 3a KOHTpOJdy peTkux Oonectu. Kako 61 oBo
Omw1o Moryhe HEONXOJHO je Mpe CBera YBPCTUTH NeDUHMIM]Y peTKe OOJECTH y IPOIHCEe
Penyonuke CpOuje y obnactu 3mpaBctBa. OBa neduHuija tpeba na Oyme y ckiagy ca
nedunnnujom EY koja nedunuie aa je ’perka 6osect oHa 6osiect koja rmoraha mame o1 5 Ha
10.000 ocoba y onpehenoj monmynamnuju’”. HakoH Tora, HEOMXO/IHO je 1a ce 3a peTke 0oNecTH,
nopen mehynaponne kimacudukamnuje 6omectu MKbB-10 koja je y ciyx0OeHO] ymoTpedu y
Peny6mumm CpOuju u koja obyxBara mame on 10% nujarHosa peTkux OojecTH, yBenae
mudpupame peTkux oosectu npema Orphanet kmacudukanuju, Koja 00yxBara U MPEU3HO
nepunumre ceux 7.000 1o cama mperno3HaTux peTkux donectu. HakoH oBe momyHe, moTpeOHO
j€ paIuTH Ha IOHOIIEHY CIUCKOBA peTkux Oonectu. Kaga Oyny o0aB/beHH OB KOpAIU, paau
dbopmupama HarmonamHor perucrpa 3a peTke 0osectd moTpeOHO je M3paJUTH HEONXOJaH
codTBep - 6a3y mojaTaka 0 peTKUM OoJiecTUMa y K0joj he ce IeHTpaM30BaHO MPUKYIJbATH
MOJIAIM O JIMIKUMa 000JIeuM o] peTkux Oonectu. Kako 61 ce mojeHoCTaBUIIO IPUKYIUbAhE
nojaraka, oBaj coprBep he 6utu y moryhHoctu na ce mosexe ca U3UMC-om u apyrum
OoHMYKEM 0azama rmojaraka Koje ¢y y ynorpeou y Penyomumu Cpouju. OBaj coprBep Mopa
uMaTh MOTYHHOCT TPUKYIUbaka M YHOIICHA MoJjaTaka mpeMa cery obenexja qeGuHuCcaHOM
on crpane MHcTuTyTa 32 jaBHO 31paBibe Pemydnuke Cpowuje ,,ap Munan JopanoBuh baryt”,
rJie c€ MOpa Halla3WTH HallMoHaiHa (LeHTpaiHa) 6a3a mogataka 3a Cpoujy. Peructpu (6aze
rmoJjiataka) 3a rpymy/onadpane perke 6onectu Boauhe ce y LlenTpruma 3a petke 6osectu. Hakon
uspazne coTBEpCKOr peliekha HalmoHamHOr peructpa 3a peTke OO0JIeCTH, HEONXOIHO je
MPUKYIUTA ¥ aHaIW3upaTtu nojatke u3 LleHTapa 3a peTke 0oJecTH O TOME KOje PerucTpe
MojeIMHAYHIX 000JbCHa BOJC M PAa3MOTPUTH MOTYNHOCT WMHTErpucama OBUX TOJaraka y
Hammonanuu perucrap. Konauno, na 6u ce 006e30e110 KOHTUHYUPAHU YHOC M MaKCUMAITHU
o0yxBar Jidila 000JIeNHNX OJ] pETKUX OonecTu yHeTuX y HarmonamHu perucrap, notpebHO je
00e30eIuTH HEeONXOJHE JT0JIATHE JbYJICKE pecypce 3aayKeHe /1a y 3/[paBCTBEHUM yCTaHOBaMa
YHOCE TIOJIATKE O JIMIIMMA Ca PETKUM OoJiecTUMa U 00e30eTUTH HEOITXOIHY 00YKY 32 FBbUX, aJIn
U Apyre 3JpaBCTBEHE PaJiHUKE KOjU he KOPUCTUTH perucrap.

CrpoBoheme rope momeHyre Mepe Hehe mpoy3poKoBaTH JOJaTHE MaTepujajgHe U
HeMaTepujajaHe TPOUIKoBe rpaljaHuMa, HUTU he ITEeTHO yTUIATH Ha OWJIo KOjy creuupuuny
rpyny nonyiauuje Beh he pesynraTu crpoBeieHE NMOMEHYTE€ Mepe Ha JUPEKTaH HauuH
KOPHUCTUTH JIUIMMa 000JIeIUM 0oJ] peTKuX Ooniectu jep he cripoBohewme oBe Mepe omoryhutu
cariefaBambe y4YecTalOCTH, PpacHpOCTPambEHOCTH, Tpajama, HCX0/a, JeMOrpadCkux,
KIIMHAYKAX W JPYTUX KapaKTepUCTUKa JHia obonenux of peTkux Oonectu. Ilopen Tora,
HaBE/IEHU TOJAlld U3 PEerucTpa Ccy KJbYYHH 3a IUIaHHpame 3/paBCTBEHE 3alITHUTE, U3Pady
MPEBEHTUBHUX CTpaTervja W TporpaMa M OCHOBA Cy 3a KIMHHYKA M EMUJAEMHOJIONIKA
UCTpaXkuBama y oBOj oOnactu. CrnpoBohewe nmomeHyTe Mepe Hehe TUPEKTHO YTHLATH Ha
TPKUIITE pajia ¥ 3aloNbaBamkbe, KA0 M Ha YCIIOBE 32 Pajl U HeHO CIPOBOleme HE JOBOIU 10
IUPEKTHE WM WHIUPEKTHE IUCKPHUMUHALIMjE Ppa3IMYUTUX Kareropwja numa. Takobe,
cripoBohee TIOMEHyTe Mepe He OM MOTJIo Jla yTHUYe Ha I[eHe poda W yciyra M >KUBOTHHU
CTaHJapJ CTAHOBHMIITBA, HUTH OM H-EHOM pean3alijoM MOTao Ja ce OYeKyje MO3UTHBAH
yTUIaj HA IPOMEHY COLIMjaIHE CUTYaIlfje y HEKOM oJipel)eHOM perruoHy Wiu OKpyry. Anu
YCIIOCTaBJbAEM CHCTEMa KOIUpPama M Kilacu(puKaiuja peTKux 0ojecTd Kao u GpopMupame
peructpa peTkux Oonectd yTtuunahe Ha TNpoMeHe Yy (QHUHAHCUpPAy, KBAJIUTETY WIH
JOCTYITHOCTH CUCTEMa COIIHjalTHE 3allITHTE, 3[PABCTBEHOT CUCTEMa HITH CUCTEMa 00pa3oBama,
MOCEeOHO y CMUCIY jeJHAKOI MPUCTyMHa yciayramMa M ImpaBHMa 3a JHla odosena oJf peTKHX
0oJiecTH jep je OBO MPBU KOPAK Ka MPEMo3HaBamy O000JENIHNX O]l pETKUX O0JECTH Y CHCTEMY
COLIMjaJIHE 3alUTUTE KOjU Cy /0 €aJla HaWIa3WiIu Ha IpernpeKke y OCTBapuBamy INpaBa Kaja
MMajy MOCTaBJbEHY JMjarHO3y peTke 00JIECTH jep Cy MaHH(ecTalnje peTKUX O00JeCTH 4eCTOo
BeOMa crielli(UYHE U CAaMUM THUM C€ He YKJanajy y yoOuuajeHe qeprHHIIN]je HHBATHIUTETA.

CnpoBohemeM TIOMEHYTE MeEpe c€ YBOJE OpraHH3aliOHE IPOMEHE Y OKBHUPY
nocrojeher MHcTUTYTA 32 jaBHO 37paBibe KOju he OMTH HOCHIIAI] OBE aKTUBHOCTH, Y CMUCITY
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jadama kamanutera. OBa Mepa TOJpa3yMeBa yCIIOCTaBJbamkhe CHCTEMa KOAHMparma, H3Pady
coprBepa — Oazy mojmaraka O pEeTKHUM OoyiecTUMa, aHANW3Yy NPUKYIJbEHUX TOJaTaka W3
Ilentapa 3a petke Oonectu. Ilopem Tora, ma Ou ce 00e30emMO KOHTHHYHpPAHU YHOC H
MaKCHMaJTHU 00yXBar Jiniia 000JeNuX Of PETKHX OoyiecTH yHeTux y Hanmonamuu perucrap,
noTpeOHO je 00e30eIUTH HEOIXOJHE JOJaTHE JbYACKE pecypce 3aayKeHe a y 3[paBCTBEHUM
ycTaHOBaMa YHOCE MOJIaTKE O JUIMMa ca PeTKUM OojiecTuMa u 00e30e1uTH HEOTX0IHY 00YKY
3a BUX, aJld M JIPyre 3JPaBCTBEHE PaJHHKE KOjU he KOPUCTHTH perucrap, oJMax HaKOH
ycroctaBibaba Hanmonannor peructpa. HaBenena mepa je y carjacHOCTH ca Bakehum
ponrcuMa, MelyyHapoJHUM CIIOpa3yMHMa U YCBOJEHUM JOKYMEHTHMA jaBHUX TIOJMTHKA U HE
yTUYe Ha BIIIaBUHY TpaBa u 6e36eaH0cT. CrpoBoherme oBe Mepe Ha IMPEKTaH HauKH yTuiahe
Ha OJITOBOPHOCT M TPAHCIAPEHTHOCT pajia jaBHE YIpaBe jep rapaHTyje jeIHOOpPa3HOCT Yy
MOCTYyIaky M jelHaKy JOCTYIIHOCT IpaBa M3 3JPABCTBEHE M COLMjaIHE 3aIITUTE CBUM
rpahanuma Pemyommke Cpouje.
3a KoopauHAIM]y U cipoBoheme Mepe 3aayKeHo je MUHUCTapCTBO 3ApaBiba.

7.1.2. Beha pocTymHoCT W KBAaJHUTeT /[AUjarHOCTHKE PeTKUX 00JecTH,
NpeHaTaJlHe INjarHOCTHKe M HEOHATAJTHOT CKPMHUHTIA

Kako 6u ce moOosbliasia JOCTYIHOCT M KBaIMTET AMjarHOCTHKE PETKUX OosecTw,
HEOITXOHO j€ U3BPIINTH aHAIHU3Y JOCTYITHOCTH Pa3IMIUTHX METO/Ia IUjarHOCTHKE y 3€MJBH U
MHOCTPAHCTBY, a 3aTHUM IOJP>KaTH Pa3BOj OHUX AMJarHOCTMUYKUX METOJAA 3a KOjUMa IOCTOJU
notpeba, y3 IOaU3amke CBEOOYXBATHOT KBAIUTETA JAUJalHOCTHKE. Y TOM CMHCIY, Kako Ou ce
00e30er0 MOTHYHU YBHJ Y MOTYNHOCTHM M PAaCIOJIOKHBOCT JUjarHOCTUKE y PemyOnuuun
CpOuju HEONXOJHO je U3BPIIUTH IONHC TmocTtojehux abopatopuja koje ce Oase
JIJarHOCTUKOM PETKUX 00JecTH y 3eMJbH (y IUIaHy MpEXKe U BaH IJIaHa MPEeXe 3JpaBCTBEHUX
YCTaHOBA), T€ U3BPIIMTH TOMKC CBHX JIA0OpATOpHja | JIMjarHOCTUYKHX METO/a KOje MOTy J1a
ypane. [Ipuinkom aHanuse cTama, HEOMXOIHO j€ J1a ce NIPUOPUTET CTaBM Ha yHampeheme u
pa3Boj IMjarHOCTHKE (a MoceOHO OMoxeMujcKke aujarnocTuke) y Llentpuma 3a onpehene Bpere
peTkux OosecTtH, jep cy oBu LleHTpu MecTa y KojuMa ce Hajla3M BPXYHCKa €KCHEepTH3a Y
00JIaCTH Pa3IMYUTUX PETKUX OOJeCTH. YKOJIUKO ojipeheHe IujarHOCTHYKE METOJE HUje
Moryhe 00aBUTH y 37paBCTBEHMM YCTaHOBaMa M3 IUIaHA MPEXE 3JIPABCTBEHUX YCTAHOBA,
MIPEAHOCT j€ TOTPeOHO JaTH JlabopaTopHrjaMa y 3eMJbH KOj€ Cy BaH TUTaHa MPEKe 3/[PaBCTBEHE
ycTaHoBe M 00e30e1uTH Ja ce Te aHalu3e 00aBibajy o Tpoiky PO30 nornucuBameM yroBopa
ca oBuM jaboparopujama. OBako H3BpIlIeHa aHanu3a gahe mHbOpPMAIM]y O TOME KOje Cy
MoryhHOCTH 3a 00aBJbame JUjarHOCTUKE y 3eMJbU, Ka0 M KakBe Cy norpede 3a yHanpehemem
Kajapa, OmpeMe M TpocTopa 3a mobosbliame aujarHoctuke. OBaj mpuctyn he Takohe
oMoryhutn cmameme TpOUIKOBa KOjU c€ Hu3JBajajy U3 Oylera 3a JUjarHOCTHKE Y
nHocTpaHcTBy. Ilomuc maGopatopuja dopmupan Ha OBaj HAYWH MoOpa OUTH JaBHO U
TPaHCIApEHTHO 00jaBJ/beH M JOCTYMaH Kako OM ce OJaKIIao U yOp3ao MpoLeC MOCTaBJbamka
JjarHo3€e peTKe 0OJIeCTH.

Taxole, jeqan ox npeaycioBa 3a yHanpeheme q1jarHoCTHKE Yy 0BOj 00JIACTH je aKTUBHO
yuemhe cTpyumaka y pamxy MehyHapoJaHMX Tella W OpraHu3aluja Koja ce 0aBe PEeTKUM
OonecTrMa, Kao u npaheme npenopyka 1 CMepHUIa Koje ce 00jaBibyjy.

Hakon uspane Haumonannor peructpa obonenux oA peTkux 6onectu y PemyOnunm
CpOuju, HEONXOAHO je pPa3MOTPHUTH IMPOLIMPEHE MajeTe HEOHATATHOT CKPUHUHTA. Y IHIbY
paloHaIM3aIyje TPOIIKOBa M OCTBApHBa-a HajBUILIET HUBOA KBAJIUTETa 00aB/bEHUX aHAN3a,
HEOIXOHO j€ 3aJpKaTH HEHTPAIM30BaHO CIPOBOlemhe HEOHATATHOI CKPUHUHTA, Kao U JI0
cana, Ha WHCTUTYTY 3a 3/4paBCTBEHY 3alITHUTY Majke u nereta Cp6uje u WucTuTyTy 32
3/IpaBCTBEHY 3aIITUTY Jelle U omiaanHe BojBoaune, jep ynpaBo y OBUM yCTaHOBaMa MOCTOjU
HUBO EKCIIEpTH3€ KOjU TapaHTyje BaJIUIHOCT J00MjeHuX pesynrarta. [lapanenHo ca oBom
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akTUBHOIIhY, TOTPEOHO je pauTH Ha Pa3BOjy CMEPHUIIA 332 METO/IE MPEHATATHE INjarHOCTUKE
Y Ha Pa3BOjy TECTOBA MOTBPJIE MO3UTHUBHOT pe3yaTaTa CKPUHUHTA.

CrpoBoheme rope momeHyte Mepe Hehe mpoy3pokoBaTH J0JaTHE MarepHjaaHe U
HeMaTepHjajHe TPOIIKOBE rpajaHuMa, HU KOPUCTH, HUTH he MTEeTHO YTHIATH Ha OWIIo KOjy
cnenuduaHy rpyIy nomyJsaiuje jep je jeIuHu b TOMEHYTEe Mepe MmoBehame JOCTYITHOCTH U
KBJIUTET JIMjarHOCTUKE peTkux Oosiectu. Takohe, cipoBoleme momenyte mepe Hehe yrunatu
Ha TPXKUIITE pajia ¥ 3arolllJbaBambe, Kao U Ha ycioBe 3a pal. Kako [Iporpam 3a petke Gonectu
¥uMa 3a UMb Ja YHalpeau 3APABCTBEHY 3aIUTUTY M KBAJIUTET XHBOTA JIMIA OOOJEIHX O]
peTKux OojecT cnpoBohere CBUX Mepa W aKTUBHOCTH HaBEJICHE y IMMOMEHYTOM pOTpamy
ycMepeHe Cy Ha jmna o0oJiena o1 peTKUX OOJecTH Tako Ja je M IUPEKTHA U WHAWPEKTHA
JMCKpUMHUHAIIM]ja Y TIOTIYHOCTH HCKJbyueHa. Takole, HaBejeHa Mepa HeMa yTHIlaja Ha IICHe
poba u yciayra ¥ KHBOTHH CTaHJap], CTAHOBHHILITBA, aJld HA MHIAMPEKTAaH HAuYUH MOXE Ja
M3a30Be IPOMEHE Y PUHAHCUPAhY, KBAJTUTETY HITH JJOCTYITHOCTH CHCTEMA COIIHjalTHE 3aIITUTE,
3/IPaBCTBEHOI CHCTEMa WJIM CHUCTeMa 00pa3zoBama, MOCEOHO Y CMHCIY jEAHAKOT MPUCTYIa
yciayrama v paBuMa 3a OCeTJbUBe rpyre. Takole, Moke ce OueKHBaTH Jia CIIPOBE/ICHA aHATN3a
WHIUPEKTHO yTUYE Ha CMameHmhe (PUHAHCH]CKUX TPOIIKOBA KOjU C€ M3/Bajajy W3 Oyiera 3a
JIjarHOCTHKOBAame PETKUX Oojectu jep he pe3ynTaTd MOMEHYTe Mepe OUTH OCHOB 3a
pa3Bujambe U yBOhEHe HOBUX JAMjarHOCTHYKUX METOAA.

[ToMeHyTOM MEPOM C€ HE yBOJIe OPTaHU3aIMOHE, YIIPABJbAYKe UM MHCTUTYIIMOHATHE
MIPOMEHE, jep 3a CIIPOBONEHE UCTE jaBHA yIIpaBa UMa KalaluTeT, T HUje TOTPEOHO U3BPIIUTH
peCTpYKTypHUpame moctojeher np)kaBHOT OpraHa, OJJHOCHO JPYyror cy0jeKTa jaBHOT CEKTOpa
(HIIp. Tpommpeme, YKUAame, MpoMeHe (yHKIWja/Xujepapxuje, yHanpeheme TeXHUUKHX U
JbYJICKHMX KaranuTeTa u cil.). HaBemeHna mepa je y carmacHocTd ca Baxkehum mpommcuma,
MehyHapoaHHM criopa3yMUMa M YCBOJEHHUM JOKYMEHTHMA jaBHUX IOJUTHKA M HE yTUYE Ha
BJIaJIlaBUHY TipaBa u Oe30enHocT. [lopen Tora, cnpoBoheme MOMEHyTEe Mepe Ha JUPEKTaH
HAUYMH yTHYE Ha TPAHCIAPEHTHOCT paja jaBHE YIpaBe jep IMoJApa3yMeBa Ja Ce pe3yiTaTd
nonuca Jaboparopuja 3BaHHYHO 00jaBe.

3a KOOpAUHAIM]Y U CTIIPOBOhEHE Mepe 3a1yKeHO j¢ MUHUCTapCTBO 3/paBJba.

7.1.3. Iloau3ame cBecTH, yHanpehewe 3Hama M uHPOpPMaANHKja O PeTKUM
0os1ecTHMA U NMOJAPLIKA YAPYKeHHMA JIMLA ca peTKUM 0oJiecTUMA

Jenan ox nmpoGiema y o0aacTu peTkux O0JIECTH je HelocTaTak nH(OpMallija 0 PETKUM
Oonectuma y cBakoMm cmuciay. [lomazehu on Tora ma ce oBe OosecTH HaszuBajy ~peTke”
notBphyje Aa ce ca mUMa peTKo cycpehy cBHM, O 3ApaBCTBEHUX paJHMKA, COLMJATHUX
panHuKa, Mpeko oO0MyHMX rpahaHa, OO HMHCTUTYLMja, Ma je caMuM THM noBehame
MH(POPMHUCAHOCTH U MPEBAZUIAKEHE HEIOCTaTKa MH(opMalja o1 U3y3eTHOT 3Hayaja. 3060r
TOra jeé HEOINXOJHO CIPOBECTH HU3 AKTHBHOCTU Kako OM ce uHpopmucaHoct mehy cBuM
akTepuma rnoseharna.

IIpe cBera, HeonxoaHO je (GopMUPATH HHTEPIUCLMIIMHAPHO TEJIO Koje Ou Omio
BoheHO of cTpaHe MuHHcTapcTBa 3/paBjba U OOyxBaTwio npenactaBHuke M3, P®30,
MP3BCII, NJ3C, MIIHTP, llenrtapa 3a perke Oomnectu, HOPBC-a kao caBe3a 3a peTke
6onectu u Orphanet — Cp6uja.3amaTak oBor Tena je aa 0oe3oenu:

- npahewe npumene osor IIporpama,

- peanuzanujy u npaheme npuMeHe 3akibydyaka M mnpernopyka PCK 3a perke
OoJyectu u

- MPUKYIJbalkhe U pa3MeHy HMH(poOpMalMja O PeTKUM OojecTuMa, CTpydmalnma,
WHCTHTYLIHjaMa, YIPYKeHHUMa | 000JIeTMa.

[Topen Tora, HeomxogHO je o00e30enuTH HH(pOpMalMje O PETKUM OosecTUMa U
akTuBHOCTHMa y PemyOmuuu CpOuju Ha moJjby peTkux Oosectu Ha cajTy MuHHcTapcTBa
3apaBiba. JemaH neo oBor moprana Tpebano Ou ga mpeysuma monmarke ca Orphanet-a,
MelyHapo HOT mopTaia 3a peTke O0JEeCTH KOju CaApKu (TPEHYTHO caMO Ha €HTJIECKOM H

(bpaHIyCKOM je3HKY):
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- CIIHCAK PETKUX O0JIECTH M BUXOBY KiIacupUKaIH]y;

- SHIMKJIONEIN]y PETKUX OOJIeCTH;

- mortuc Oorphan sekoBa y cBuM (asama pas3Boja;

- TUPEKTOPHjyM EKCIEPTCKUX pecypca (yKJbydyjyhu excmeprcke LEeHTpe, perucrpe,
naboparopuje, TPEHYTHE HCTPaXMBAdKe IPOjeKTe, KIMHUYKA HCIHTHBAMA, TEXHOJIOIIKE
wiaThopMe U yApyKerwa 000JIeNnX).

VY cBpXy eaykamnuje 3ApaBCTBEHHX PAJHUKA, 3IPAaBCTBEHUX CapajHUKa M APYrHX
CTPYYHHX JIMLIA KOja ce 6aBe peTKUM OosecTiMa, MOTPeOHO je U3PaTUTH HAIIMOHAIHE BOJIHYE
nobpe mpakce 3a nojenuHadHe petke 6osiectu. C 063upom Ha O6poj ox mpeko 7.000 peTkux
OosiecTH, aKieHaT Ou y Mo4eTKy OMo CTaBJbEH Ha M3pajay HALIMOHAJIHHUX BOJMYA 32 OHE PETKE
6omectu 3a koje nmocroje MKb-10 mmudpe. OBa akTuBHOCT 61 Tpebdaso na Oyae KOOpAMHUPAHA
n3mely penyOnMUKNX CTpydyHUX KOMHUCHja 3a mojequHe obnactu u PemyOnuwdke cTpydHe
KOMHCH]€e 3a peTke Oonectr Munnctapcera 3paBiba Penyonuke Cpouje, MlacTuTyTa 32 jaBHO
3npaBsbe Penyommke CpOuje ,,ip Munan JoanoBuh batyt” u Llentapa 3a peTke 60J1ecTH Kao
JIe0 lUXOBHX aKTUBHOCTU. Boanuu 6u Ounu 06jaBbrBaH Ha cajTy MUHUCTapCTBA 3/IpaBJiba.
Hocrymaonthy u onmrom npuxBaheHomhy oBUX CMEpHHIIA JIOBENO OU ce 0 MoOobIIama
CTaH/ap/a Here U Jieuerma.

Kako 0u ce yHanpeauiio A1jarHOCTHKOBAE, JICUCHE U HeTa JINIA 000JIeINX O] PETKHX
6onectu y CpOuju, nmorpeOHO je HHTEH3MBHO paJUTH Ha JIOIYHCKOM 00pa3oBamy,
KOHTHHYHMPAHO] eIyKaluju U O0yIM CTpy4Ymaka (MEAUIWHCKUX W HEMEAUIIMHCKUX) KOjH ce
MOT'Y CyCPECTH Ca JIMIIMMa 000JIeTIM O PeTKUX OojecTH. 300T Tora je HEONXOIHO HalPaBUTH
CHCTEM HH3a KOHTHHYHMPAHUX eAyKaluja Koje he ce CIpOBOIWTH HCKIbYYUBO 33 PETKE
OoJecTy, Kao ¥ JOIMYHHUTH IIPOTrpaMe MIKOJIOBamka CTPyUYhaKa 3JpaBCTBEHE, all U COLUjaTHE U
APYTUX CTpyKa (NICUXO0JI03H, (PU3NOTEpaneyTH UTH).

Kako cy nH(opmanuje 0 CBaKOJHEBHOM XHMBOTY M TIperpeKaMa ca KojuMma ce JHLa
oboJrerna o peTKUX 0OJIECTH CyouaBajy O] M3y3eTHOT 3HaYaja 3a Jajbe yHanpeheme moioxaja
ocoba ca peTkuM 0oJecTUMa, TOTPEOHO je CIIPOBECTH aHKETY MEpera CTENeHa 3a/10BOJbCTaBa
000JIeNX JUIa O PETKUX OOJIECTH y TOTJIeNy JWjarHOCTHKE M Jieuerha PEeTKUX O0JIecCTH y
Peny6muiu Cp6uju, koja he mociayXHUTH Kao Moka3aTesb YCIEIIHOCTH [esoKynHor [Iporpama
3a peTke 00JIECTH.

[Tomro cy oOonena numa oj peTkux OojecTH y BehuHM cilyyajeBa W 4JIaHOBH
yApYKelka NOTPEOHO je MPEeBAaCXOJHO MPYXHUTH MOAPUIKY, KOja YKbydyje U (UHAHCHU]CKY
MOJIPIIKY MOMEHYTUM yapyxkewmnMa. OBa mojpmika Tpeba na omoryhu yrapyxemuma
CrpoBOljel-€ aKTUBHOCTH TIOJHM3ama CBECTH, INMpYXKama MOJPIIKEe 00oliennMa U pa3MEeHy
HCKycTaBa, a Takohe u 1a omoryhu na HOPBC-oBa 6ecrutatHa TenedoHcka IMHUja moMohu 3a
nuia oosiena o peTkux 0osiectu HecMeTaHo (pyHkimonuiie. OBa JinHM]a MOMohu TOCTOJU 01T
2015. roarHe U MpeaCTaBJba CEPBUC KOJU MpYyxka HHPOpMaLrje o 601ecTUMa, IPaBHY U IICUXO-
COIIMjaJTHy MTOMON M MOJPIIKY JHIMa 000JIEITUM O] PETKHX OOJECTH U YWIAHOBUMA HHHXOBHX
MOPOIUIIA.

CnpoBoheme rope momeHyte mepe Hehe mpoy3pokoBaTu T0JaTHE MaTepujaliHe U
HeMaTepujajHe TPOUIKoBe rpaljanuMa, HUTU he MITEeTHO yTUIATH Ha OWJI0 KOjy crieuupuuny
rpymny nomnynamuje. Ca apyre cTpaHe, O4MIiIeJHEe Cy HeMaTepHjaliHe KOPUCTH 3a JIUIia obosena
OJ1 PETKUX OOJIECTH.

CrpoBoheme moMeHyTe Mepe Hehe yTUIaTh Ha TPKUILTE pajia v 3arolljbaBame, Kao U
Ha yCJOBE 3a pal, W HCHO CHpoBoheme HE MOBOAM /0 AWPEKTHE WU HWHIWPEKTHE
JMCKpUMHUHALIM]jE pa3IMuUTHX KaTteropuja juua.Takohe, cripoBoheme nmomMenyre Mepe He O6u
MOTJIO J]a yTHYe Ha IIeHe poda M ycayra ¥ )KUBOTHHU CTaHIAp]l CTAHOBHHUIIITBA, HUTH OM FheHOM
peanu3alijoM MOIJIO Jia ce OYeKyje MO3UTHBAH yTUIA] Ha IPOMEHY COLMjaJHe CUTYyaluje y
HEKOM oJIpel)eHOM pernoHy Win OKpYyTy.

CrpoBohemeM MoMeHyTe Mepe He YBOJIE C€ JUPEKTHO OPraHM3alMOHE, YIpaBJbauke
WJIM WHCTUTYIIMOHAITHE TIPOMEHE, alli C€ Ha MHIMPEKTaH HAuYWH yTUYE Ha BUX (OpMHpameM
MHTEPAUCIUILIMHAPHOT TeJda Y MUHUCTAPCTBY 3/paBiba, CAUYMEEHOT O MpeACTaBHUKA M3,
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P®30, MP3ECII, 13J3, MITHTP, IlenTapa 3a perke 6onectn, HOPBC-a kao caBe3a 3a peTke
oonectu u Orphanet — CpOuja. ¥ by crpoBohema OBE Mepe HEONMXOAHO je moehatu
KBAJIUTET M KBAaHTHTET PACIIOJIOKMBUX KamarureTa y MHHHUCTapCTBY 37paBiba, aJld HH)jC
noTpeOHO M3BPLIMTH PECTPYKTYypUpame MocTojeher npikaBHOr opraHa, OJHOCHO APYror
cy0jekTa jaBHOT ceKTopa (HIIp. MPOIIMpEHE, YKHUIame, MpomMeHe (yHKIMja/xujepapxuje,
yHanpeleme TEXHUYKUX U JbYJICKAX KamanuTeTa u ci.). HaBeaena mepa je y carjacHOCTH ca
BakehuMm mponucuma, MelyHapogHHM cropa3ymMHMa W YCBOJEHHM JOKYMEHTHUMA jaBHHX
MOJUTUKA M HE yTHYE Ha BIAJaBUHYy mpaBa U Oe3bemHoct. Ilopen tora oHa yruye Ha
OJITOBOPHOCT W TPAHCHAPEHTHOCT pajga jaBHE YyhpaBe Impe cBera (HopMUpameM
MHTEPAUCIUILUIMHAPHOT Tela Koju he ce 0aBUTH MCKJbYYMBO MPOOJIEMAaTHKOM y 001acTH
peTKkux 00JIeCTH, IITO J0 cajia HUje MOCTOojalio.
3a KoopauHAIM]y U CipoBoheme Mepe 3aayeHo je MUHUCTapCTBO 3ApaBiba.

7.2. 3a mocTu3ame MOCeOHOT 1MJba KOjU ce OAHOCH Ha yHampel)eHo jeyeme, HEry U
COLMjAJIHY 3AaIUITUTY JIMIA 000/1eJIMX 0/ PeTKUX 00JiecTH OTPeOHO je mpeays3eru cienehe
Mepa:

o [loGoJspame JOCTYITHOCTH U KBAIUTETA JICUeHha PETKUX OosecTu—Oprann3aimja
u yHanpeheme pana nenrtapa 3a perke 6omnectu (LIPb);

e (O06e30ehuBame MOCTYNMHOCTH JIEKOBA M MEAMIIMHCKUX CpEICTaBa 3a peTKe
bouecry,

¢ VKJbYUHBAE JIUIA 000JICIHX OJ1 PETKUX OOJIECTH Y CHCTEM COIIMjaTHE 3alITUTE.

7.2.1. Tlobo/blIambe AOCTYNHOCTH M KBaJUTeTa Jieyelha PeTKHX 00JecTH
Opranmsannja u ynanpeheme paga uenrapa 3a perke 6oJiectu (L{PB)

ITpBu kopak ka yHanpehewy paga LlenTapa 3a perke 6osectu je mpoMeHa 3aKoOHA O
3MIPaBCTBEHO] 3AIITUTH y AENy y KOMe ce JAe(UHHUIIe IojaM, HaJIe)KHOCTH MU YCIOBH 3a
obaBspame mocnoBa lleHTapa 3a perke Oonectu. IloTpeOHa je mpeunsHuja aepUHULIT)A
IIEHTapa 3a peTKe 0oJIecTH jep je mpakca mokaszana ja nocrojeha nedununmja onemoryhasa
¢domupame MOMEHYTUX ILIEHTapa jep MO HOj MOMEHYTH LEHTPH MMajy CTaTyC KIMHUYKHX
[IEHTapa, OJHOCHO 3/IPAaBCTBEHUX YCTAHOBAa Ha TEPIMjapHOM HUBOY 3/PABCTBEHE 3aIITHUTE
(mocrojeha negununyja y ynany 72. 3akoHa O 3paBCTBEHO] 3aIUTUTH (,,CiyOeHHU IITaCHUK
PC*, 6poj 25/19)). Ymecto Tora, motpedHo je aedunucatu LleHTpe 3a peTke 6ojecTH Kao
OpraHu3aIMOHE JeJI0BE 3/[PABCTBEHUX YCTaHOBA HA TEPLIMjaPHOM HUBOY 3/IpaBCTBEHE 3aIITUTE
KOj€ UCIyHhaBajy NPeLu3Ho Je(pUHUCAHE YCIOBE MO MUTalky CTPYYHOCTH, IPOCTOPA, OIIPEME
U KajJpa (mopeJ eAyKOBaHHUX 3PaBCTBEHUX PaJHUKA, TOTPEOHO je YKIbYUUTH U MCUXO0JIOTe U
COLIMjaJTHE paJHUKE KOjU OU MpYyXaJld CUXOCOIHjaIHy MOAPUIKY MMallMj€HTUMA U YJIaHOBUMA
nopoauIa). Y3 To, y MUTamky Cy yCTaHOBE KOje Ha jeqUHCTBEH HauMH y PemyOnuuu CpOuju
Mopajy 1a 0yny ypehene 1o nutamy cucTeMa KBaJIMTETa, T€ J€ HEOMXOIHO U3BPIIUTH U3MEHY
3aKoHa O 3PaBCTBEHO] 3aIITUTH TAKO Ja ce Je(UHHIIE 1a Ce HEONIXOJHH MPOCTOP, ONpemMa U
kamap LlenTpa 3a petke Oosiect yTBphY]y MOI3aKOHCKHM aKTOM, a HE CTaTyTOM 3/IpaBCTBEHE
yCTaHOBE, KaKO TPEHYTHO CTOjH y 3aKOHY O 3/IpaBCTBEHO] 3aILTHTH.

3npaBcTBeHe ycTaHoBe y PemyOnuin CpOuju Koje cy UMEHOBaHe Jja 00aBJbajy MOCIOBE
LIEHTpa 32 oipeheHe BpcTe peTKUX 00JIecTH y OCHOBH Tpeba /1a UCIyHaBajy YCIIOBE Y IOTJIeAY:
MoTpeOHOT TPOCTOpa, OMpPEME 3a AMJarHOCTUKY, OJroBapajyhux BHCOKO-CIIEIIH]aTM30BAHUX
3/IpaBCTBEHUX DPAJHMKA W 3IPABCTBEHUX CapaJHHKA U CHpPOBOHEHa aKTHUBHOCTU Yy JOMEHY
Hay4YHO-UCTpaKMBayKe U eyKaTuBHE AenaTHocTU. HeonxoaHo je carnenaru nocrojehe crame
CTBapH y MOIJIEY MPOCTOpa, ONpeMe U Kajpa 3a nomenyre LlenTpe 3a perke OosectH, Te
00e30enuTH J0/aTHA yiarama pajad yHampelhema W MOCTH3ama CBUX MOTPEOHUX YCJIOBa H
CaMHM THM MOOOJbIIIakha KBAJUTETA MPYKEHUX YCIIyTa.

[{enTpu 3a peTke 60s€CTH, KA0 U3BOPH 3HAHa U CTPYYHOCTH Y 0BOj o0nactu uspalyjy
CMEpHHIIE U MPOTOKOJIE Jieuemha 1 npahema mna o0oaenux o peTkux 0ojectu, capalyjy ca
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HEMEIUIIMHCKIM CTPYyYmalliMa M ca pPEJICBAaHTHUM yIpYXEeHmUMa OO0OJeNuX, paau
obe30ehuBama mynTuarcuuIuInHapHe Here. OcuM Tora, Kao TaksH, LleHTpu 3a peTke 6oaectu
opraHusyjy u o0aBjbajy eayKaluje MEAUIIMHCKUX U HEeMEIUIIMHCKUX PaJIHUKa KOju ce OaBe
petkuM 6onectuma. OBako nepunucanu Llentpu 6u Tpebao na Oyay u3Bop uHGOpMAaIHja 1mo
NuTalky yOp3aBama TNpolieca MOCTaBbamba OUjarHo3e. Ha ocHOBYy oBux wuHbOpMaImja,
noTpeOHO je aHAIM3UPATH MOTPeOy M MOTOM JIOHETH MPOMHUC KOjU C€ OJHOCH Ha pa3MeHy
OMOJIOIIKUX MaTepHjaya, Kako y 3eMJbU TaKO U Y HHOCTPAHCTBY.

CrpoBoljeme rope moMeHyTe Mepe Hehe Mpoy3poKoBaTH JO0JaTHE MaTepHjaiHe U
HeMaTepHjajaHe TPOIIKOBEe rpahaHnma, HUTH he MTETHO yTUIaTh Ha OMIIO KOjy ceruduyuHy
rpyny TOMYyNalKje jep je jeIWHU b TIOMEHYTEe Mepe jacHO AcpuHHCcame U (HOopMHUpaE
Llentapa 3a perke OOJECTH IITO je MPEIYCIOB 3a Jajbe Pa3BUjarbe U ylarame y TMOMEHYTE
nentpe. Haume, cpoBohemem oBe Mepe jacHO he ce 3HaTH Koju o1 ieHTapa Bpiiu oapehene
aHanmu3e, MTo he Ha JAMpPEKTaH HAYMH YTUI[AHW HA CMAamhCHE TPOIIKOBA KOjU 00OJIENU O
peTkux 0oJieCTH MOTY Jla UMajy 10 JUjarHOCTUKOBama HeKke oJ1 00JecTH, a ca Apyre CTpaHe
cripoBoheme oBe Mepe he Takolhe yTunaTi Ha cMambEeHe TPOIIKOBA JIpikaBe jep he ce 3a Beluku
Opoj peTkux OosiecTd aHaM3e 00aBJbaTH y (OPMUPAHMM ILEHTpPHMA. YTHIA] CrpoBolema
MOMEHYTE MEpe Ha TPXKUIITE pajJia U 3arollJbaBamke, Ka0 M Ha YCIIOBE 3a paji orieia ce Kpo3
jacHO neduHHCame OJroBapajyhux BHCOKO-CIICIH]jaTM30BaHUX 3PAaBCTBEHUX pPaJHUKA U
3IpaBCTBEHUX capajJHUKa Koju he Takolhe nompuHeTH Ha yHampehewme U mobosplIame
KBaJIUTETa MPYXKEHUX yciyra y camuM nentpuma. Kako IIporpam 3a perke 6onecty nMa 3a
Wb J1a YHANpEIHW 3IPABCTBEHY 3aITUTY W KBAJMTET JKUBOTA JIMIA OOOJEIUX OJ PETKUX
OoJiecTH CripoBOl)eme CBUX MEpa U aKTUBHOCTH HaBeNIEHE y MOMEHYTOM IPOrpaMy ycMepeHe
Cy Ha Juia o0ojela OjJ pPeTKUX OOJeCTH Tako Ja je W JUPEKTHA W MHIUPEKTHA
JTMCKpUMHUHALIM]ja Y TIOTIYHOCTH HCKJbydeHa. Takole, HaBejeHa Mepa HeMa YTHIlaja Ha IIeHe
poba W yciayra W KHBOTHH CTaHJAp]] CTAHOBHHIITBA, aJld HAa MHIMPEKTAH HAYUH MOXE Ja
M3a30Be MPOMEHE Y PMHAHCUPAbY, KBATUTETY WU JOCTYITHOCTH CHCTEMA COIIHjalTHE 3aIITUTE,
3JIPAaBCTBEHOI CHCTEMa WJIM CHUCTeMa 00pa3oBama, MOCEOHO Y CMHCIY jeJHaKOT MPHUCTYIa
yciyrama M IpaBHMa 3a OCeTJbHBE Tpyne. Takole, MOke ce 0OueKHBaTH Jia CIIOBOheme Mepe
UHMPEKTHO yTHUYE Ha CMameme (MHAHCHJCKUX TPOIIKOBAa KOjJU ce U3/Bajajy U3 Oyuera 3a
JIMJarHOCTHKOBame PETKUX Oojectu jep he pe3ynTaT MOMEHyTe Mepe OUTH OCHOB 3a
pa3BHjambe U yBOheme HOBUX AMJarHOCTHMUKUX MeToaa y PenyOauum Cpouju.

CnpoBohemeM TOMEHYTE Mepe HE YBOJE C€ YINpaBJhauyke WM WHCTUTYIIHOHAIIHE
npoMeHe Beh caMo opraHM3alnroHe KOje Cy MCTOBPEMEHO M YCJIOB 3a YCHEIIHO CHpOBOheme
oBe Mepe. Haume, moTpeOHO je opranuzoBatu LleHTpe 3a peTke 00yiecTH Kao OpraHU3aluoHe
JIeIOBE 3JPABCTBEHHMX YCTAaHOBA Ha TEPIMjapHOM HHUBOY 3]PABCTBEHE 3alITUTE KOje
WCIYHaBajy Mpeu3Ho AeuHUCAHE YCIIOBE IO MUTamby CTPYYHOCTH, MPOCTOpA, ONpeMe U
Kagpa. Y mpBoj ¢asu opraHuszaluja mojapasymeBa peopraHuszanujy mnoctojeher, gok he ce
HAaKOH WU3BpILIEHUX aHajlu3a, Koje Cy MpeaBul)eHe Kao aKTHUBHOCTU y AKIHMOHOM ILIaHY
IPUCTYIIUTH MpeTy3uMamy ojpel)eHnx Mepe 3a moOosblame KarnauTera.

HaBegena wmepa je y carmacHocTM ca Baxkehum mnpomnucuma, MelhyHapoaHUM
CTIOpa3yMUMa M YCBOjEHUM JIOKYMEHTHMA jaBHUX TTOJINTHKA U HE yTHYE Ha BJIJaBHHY TpaBa
u 6e30e/1HOCT, Ka0 HU Ha OJJTOBOPHOCT U TPAHCIAPEHTHOCT Pajia jaBHE YIIPaBe.

3a KOOpAWHAIM]Y B CIPOBOhEeHE Mepe 3a1yKeHo j¢ MUHHCTapCTBO 3/1paBiba.

7.2.2. O6e30ehuBame J0CTYNHOCTH JIEKOBA M MeAUIIMHCKHX CPe/ICTABA 32 peTKe

0oJiecTH
Kon oHux petkux 60secTH 3a Koje MOCTOjU perucTpoBaHa Tepanuja, y Hajeehem O6pojy
cirydajeBa paju ce o T3B. Orphan rekouma. HeomxoHo je moBehatu 10CTYIMHOCT OBUX JIEKOBA
y Peny6numu Cpouju, Tako mto he ce pa3MOTpUTH U IPUMEHUTH PA3TUYUTH MOJIAIIUTETH, KAoO
LITO Cy OCeOHHM YTOBOPHU WM MTperoBopu ca (apmareyrckuM kyhama. Kako 6u ce ocurypaio
1a je puHaHCHpamke U MPUMEHA HaBEICHUX JIEKOBA PallMOHAIIHA, TOTPEOHO je J]a ce OBU JIEKOBU
YBOJIE Yy T€palNujy UCKJbYYUBO OJl CTpaHE 3/IpaBCTBEHUX PaJHMKa Koju pazae y LleHtpuma 3a
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petke 6omectu. Takole je HeonmxoaHO AePUHUCATH KPUTEPH]jyME IO KOjUMa C€ JJOHOCH OJTyKa
0 TOMe Ja M ce oapeleHu JieK 3a peTky OoJjiecT cTaBjba Ha JIUCTY JiekoBa PD30 umm ce
00e306ehyje n3 Oyuera MunHHcTapcTBa 31paBiba. [lopea Tora, HEONMXOMHO j€ YCIOCTaBUTH
CHCTEM IUIaHUpama HEONXOAHUX OYIIeTCKUX M3/1aTaKa 3a JIEKOBE 3a PeTKe 00JeCTH KOjU CYy y
CKJIaJy ca peaJlHUM MPOIEeHEHUM IoTpedama, Koje JocTaBiba HauiesxkHa Komucuja mpu PO30.

TpenytHo Bakehn 3akoH O JIEKOBMMAa M MEIUIIMHCKMM CpEICTBUMa He mpeaBuba
MOTYhHOCT MPUMEHE JieKa BaH HHIUKAIIMOHOT MO/IPYYja, IITO MPEICTaB/ha OTPOMaH MpooiieM
KOJI OHUX PETKHX OOJIECTH KOJI KOjUX OBAaKBH JICKOBU IPEACTaBIbajy jeIMHU MOTyhu OOIHK
nedema. 300r Tora je HEONXOJIHO YHETH W3MeHEe y 3aKOH O JICKOBUMAa W METUIIMHCKHM
cpenctBuMa u mpaBwiHuke P®30, kako O ymna obonena oa peTKUX OOJECTH uMala
MOryhHOCT Jieuera OBHM JieKOBMMAa. Kako OM ce ocurypana mpaBWJIHA W paloOHaIIHA
yrnoTtpeda JiekoBa BaH WHAUKAIIMOHOT TOJIpy4Yja 3a peTKe 00JIeCTH, HEOITXOIHO je J1a yIoTpedy
WHIMKY]e Jiekap u3 oarosapajyher LlenTpa 3a perke Oonectr, y3 0100peHme ETHUKOT 0100pa
3/IpaBCTBEHE YCTaHOBE, HAKOH Yera ce JieKk HabaBba o Tpouky PD30.

Kox perkux OonecTy KoA KOjUX HE MOCTOJU HHUjeHA PEerucTpoBaHa Teparvja, HUTU
Tepamnuja Koja ce MpUMemYyje BaH MHIUKAIMOHOT IMO/APYYja, HEONXOAHO je 00e30eautu na
nekap u3 Llentpa 3a perke Oonect mMa MOTYhHOCT Jla MHIIMKYj€ OAroBapajyhy CMHMITOMATCKY
Tepanujy Wi CyIUIeMEeHT Koju he ce HabaBibatm o Tpomiky P®30 wmm u3 Oyuera
MuH#ucTapcTBa 31paBba.

Kox perkux Gonectu Ko Kojux je npecahuBame 1uryha jenuHa Tepamnuja motpedHo je
pasBujatu Tmporpam 3a npecahuBame myha y Hamoj 3eMJbH, IMITO j€ YCIOBJHEHO
MMIUIEMEHTAMjoM 3aKoHa 0 mpecahuBamy JbYACKUX OpraHa Koju je ycBojeH y 2018. roqune
M KOjU je IOoJIa3Ha OCHOBA 3a YCICIIHO pa3BHjale CBUX MporpaMa npecahuBama opraHa y
HAIIIOj 3eMJbH, YKJbYUYjyhH U TIPOMOIIH]Y apuBamka OpraHa.

[ToceObHy naxky MOTPEOHO je MOCBETUTH M3MeHama [IpaBMIIHMKA O METUIIMHCKO —
TEXHUYKHM TIOMarajlimMa Koja ce o00e30ehyjy u3 cpencraBa 00aBe3HOT 3JpaBCTBEHOT
ocurypama, ¢ 003upom ga je y TpenyTHo Bakehem [IpaBmiHuky Benmuku Opoj momaraina
HEONXOJHUX YIPaBO 3a 00oJiene O PETKUX OOJECTH Yy MOTIIYHOCTH HEIOCTYIaH WU je
HE/IOCTYIaH y JOBOJbHUM KoinuuHaMma. C 003upoM J1a ce paju 0 OHUM 0oJiecTHMA KOJT KOJUX
HE TIOCTOJM HHUKAaKaB JIPYrH BHJ Tepanuje, NOTPEOHO je M3BPILIMTH aHAJIU3Y CTamba Ipema
norpebama o0ojenux M M3BpmMTUH u3MeHe IlpaBunHuka y ckmany ca wmuma. Kao u y
MIPETXOIHOM CIIy4ajy, JeKapu Koju paae y LlenTpuma 3a petke 00jecTH WHAMKY)Y TIPUMEHY
nomarana aajyhu cBoje cTpydyHO MUIIJBEHE O FETOBOj HEOMTXOJHOCTH.

Nako y PenyOnunu Cpbuju nocroju Ilporpam manujaTuBHOT 30pH-aBamba, OH HE
Iperno3Haje mia odosena o1 peTkux 0ojectu. 300T BeIUKe CenU(PUIHOCTH peTKUX 00JIeCTH,
O]l U3y3€THE BYKHOCTH j€ JIOIyHA MPOIKCA BE3aHO 3a MaMjaTUBHY HETY Kako Ou ce Jnimma,
a 1moce0HO JIelH, ca HajTeKUM, KUBOTHO yrpoxanajyhuM OonecTtuma, mpykKuja MoJIpIIKa U
onrosapajyha Hera oj1 CTpaHe CTPYYHHUX MYJITHAUCIUIUIMHAPHUX THMOBA. OBaj BU MOJIPIIKE
HHUje BakKaH caMo 3a MalyjeHTe, Beh U 3a ujJaHOBE HUXOBUX MOPOAMIA KOje Cy H3JI0XKEHE
noBehaHOM CTpecy ¥ M30JIaIH]H.

CnpoBoheme rope momeHyte mepe Hehe mpoy3pokoBaTu M0JaTHE MaTepujaliHEe U
HeMaTepHjajHe TPOIIKOBe rpaljaHnMa, HUTH he MTeTHO yTUIaTH Ha OUJI0 KOjy cneuuudHy
rpyny mnomnyinamnuje Beh he pesynraTu cnpoBeleHE NOMEHYTE Mepe Ha JUPEKTaH HAavyuH
KOPUCTHUTHU JIMIIUMa OOOJIEIUM O] PETKUX OOJIECTH KOjuMa je CIpoBOherme OBe Mepa jeHHU
Ha4yWH JIeUeHmha, a KOJ HEKuX W m3jiedema. CrpoBoheme momeHyTe Mmepe Hehe aupeKkTHO
YTUIATH Ha TPKUILTE pasia v 3aroll/baBamke, Kao U Ha YCIIOBE 3a pajl U HeHO CIIPOBOheme He
JOBOIM IO NUPEKTHE WIM HHIUPEKTHE JUCKPUMHHAIM]E DPa3IMUMTHX KaTeropuja JIHIA.
Takobhe, cipoBoleme moMeHyTe Mepe He OM MOTJIO J1a yTHY€ Ha [ieHe po0a U yCIIyra U )KUBOTHU
CTaHJapJ CTAHOBHMINTBA, HATH OM H-EHOM pean3alijoM MOTao Jia ce€ OYeKyje MO3UTHBAH
yTUIaj HA IPOMEHY COLIMjaIHE CUTYaIllje y HEKOM oJpel)eHOM perruoHy Wiu OKpyry. Anu
o0e30ehuBame JOCTYIMHOCTH JIEKOBAa U METUIIMHCKUX Cpe/ICTaBa 3a peTke OosiecTH yruiahe Ha
npoMeHe y (UHAHCHUpamky, KBAJUTETy WIM AOCTYMHOCTH CHUCTEMa COLMjaJIHE 3allTHTE,
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3IpaBCTBEHOT CHUCTEMa WJIM CHCTEMa 00pa3oBama, MOCEOHO y CMHCIY jJeTHAKOT MPHUCTYIIa
ycayraMma M IpaBHMa 3a JIMIa o0oJiena o]l peTKUX OOJIECTH jep je OBO jeIWHH HAYHMH J1a JHLa
obosena o peTkux OoJsiecTr 100U]y aJICKBaTHY TEpanujy .

CrpoBohemeM MOMEHYTE Mepe ce HE YBOJE OpraHU3alMOHE, YIpPaBJbayKe WIN
WHCTHUTYLIMOHAJHE TIPOMEHE, U jaBHA yIpaBa MMa Kallal[UTeTe 3a CIIPOBOlEme OBE Mepe, Te
HUje TOTPeOHO M3BPIIUTH PECTPYKTYpHUpame 1noctojeher np:kaBHOT opraHa, OAHOCHO JAPYror
cy0OjekTa jaBHOT cekTopa. HaBemena Mepa je y caryiacHOCTH ca BakehuM mpormcuma,
MehyHapoaHUM criopa3yMHUMa M YCBOJEHUM JIOKYMEHTHMA jaBHUX IOJUTHKA M HE YTUYE Ha
BJaJlaBUHy TpaBa u O0e30eqHocT. CripoBohere OBe Mepe Ha AMPEKTaH HauuH yTuiahe Ha
OJITOBOPHOCT M TPAHCHAPEHTHOCT pajia jaBHE yIpaBe jep rapaHTyje jeIHOOpa3HOCT Yy
MOCTyIaky M jelHaKy JIOCTYIIHOCT IpaBa M3 3JPABCTBEHE M COLMjaIHE 3aIITUTE CBUM
rpahanuma Perryommke Cpouje.

3a KoopauHAIM]y U cipoBOheme Mepe 3aayeHo je MUHUCTapCTBO 3ApaBiba.

7.2.3. Yk/byunBame Juia 000J1eJIMX 0] PeTKHX 00JIeCTH Yy CHCTEM COIHjaTHe
3alTHTE

[Ipatehu eBporcKy mpakcy y JAOMEHY COLUjallHE 3alITUTE JHLA 000Jena 0l PeTKUX
0osectd, ToCcTOju MoTpeda 3a NeMHUCABEM ITpaBa KojuMa OU Ce 0JIAKINAO KUBOT U CMarbIIIa
JTMCKpUMHUHALIK]ja 0co0a ca peTKUM OO0JIECTHMA U WIAHOBA lbUXOBUX MTOPOIUIIA.

[Iporucu KOju ce O0JHOCE Ha MPOIEHY CTeneHa TejecHor omrehema mMopajy Outn
M3MEHEHH TaKO JIa C€ MPWIMKOM IPOIEHE KOPUCTH T3B. (PYHKIMOHAIHU MOJIEN IPOICHE
WHBaJINAUTETA, KOJU HE YKJbYUYyje caMo TesnecHa Beh u cen3opHa omrehema, a Koju je y CKIaay
ca ICF - International Classification of Functioning, Disability and Health (mehynaponna
knacudukanrja GyHKIUOHATHOCTH, HHBAIUIUTETA U 3[IPaBiba).

[Tponvicu KOju ce OAHOCE HA pajll U 3alolbaBamkbe MOPAjy OMTH M3MEHEHU TaKo Ja
oMoryhe, ajqM ¥ aKTHBHO TOACTHYY, MPaBO Ha (HIIEKCHOWIHO paJHO aHTaXoBame (pax ca
ckpaheHUM pagHUM BpeMEHOM, paja oA kyhe) 3a ponurtesbe U cTaparesbe Koju ce OpuHy O
obonenuMm JuiuMa. Y HCTUM HIpoNMcHUMa, MOTpeOHO je 00e30eauTH mpaBo Ha MOCEOHO
maheHo oJICyCTBO 3a moTpebe Tepamuje W ojpxkKaBama moctojeher 3paBCTBEHOT CTama 3a
3amociieHa Juma obosena of peTrkux Oonectu. [lopex Tora, HEONMXOAHO j€ YBECTH MOjaM
3a0paHe TeHeTHYKE JTUCKpUMHHAIM]je y 00JacTH pajia U 3alolljbaBama, a Takohe u 3a0pany
paza Ha IOCJIOBMMA ca MOoBehaHUM pU3MLIMMa MO 3][paBJbe 3a 3arociieHa JiMia o0ojena oJ
peTKux 0oJIecTH.

Y KOHTEKCTY Here 00oJesor JieTeTa, MOTpeOHO je U3BPLIMTH U3MEHE Yy MPOIMUCHMa O
pany u mpaBo Ha TuIaheHo OJICYCTBO ca Mocja POJNTESha MM CTapaTesba pajy HEere JeTeTa
o0oJernor o1 peTke 601ecTd oMOryhutu 6e3 orpaHndemna y3pacra JAeTera, yMecTo JI0 IeTeTOBe
MeTe ToJIMHE, KaKo je Mo BakehuM mpomnucy.

VY 3akoHy O (MHAHCH)CKO] MOJPIIIHM MOPOJUIM Ca JIEIOM M 3aKOHY O COILMjajHO]
3allTUTH, HEONXOJIHO j€ YHETU ojJroBapajyhe usmene koje 6u omoryhuie mnocedan craryc u
(uHaHCH]CKY HaKHAJy pOAMTESbMA OJHOCHO CTaparejbuMa y CllyuyajeBUMa Kajia Heryjy Jere
KOME je M3y3eTHO HapyIIeHO 3/IPAaBCTBEHO CTarhe, TC POJANUTEIh WIIH CTapaTesb He MOXKE PeaTHO
na Oyze paJHO aHTaXKOBaH.

VY 3aKkoHy O COLIMjajTHO] 3aIlTUTH, HEONMXOAHO j€ YBeCTH 00aBe3HHM MMHHUMYM YCIyra
COLIMjaJIHE 3aIUTUTE KOjU JIOKaJTHA caMOyIIpaBa MoOpa J1a UCITyHhaBa.

CnpoBoheme rope moMeHyte mepe Hehe mpoy3pokoBaTH M0JaTHE MaTepujaliHe U
HeMaTepHjajgHe TPOIIKOBe rpaljaHnMa, HUTH he MTeTHO yTUIaTH Ha OUJI0 KOjy cneuuuyHy
rpyny mnonyinamnuje Beh he pe3ynTaTu cHpoBeieHE NMOMEHYTe Mepe Ha AMPEKTaH HaduH
OJIAKIIATH >KUBOT JIMIUMa OOOJIeNHMX O peTKe O0JecTH, Kao M 4YJaHOBUMAa HUXOBE
noposuiie.CripoBohiere ToMeHyTe Mepe Hehe AWPEeKTHO YTHIATH Ha TPXKHUINTE pajga U
3arolbaBame, Ka0 U Ha yCJIOBE 32 paJ U HEHO CIpOBOheme He JTOBOAM /10 TUPEKTHE WIN
MHIUPEKTHE IUCKPUMHHAIMjE Pa3IUYUTHX KaTeropuja Jnna, Beh TONPHHOCH CMamemy

24



JTUCKPUMHHAIIH]E ca KOJUM Ce CyodaBajy oco0e ca peTkuM Oosiectuma. Takolhe, cipoBoheme
MOMEHYTEe Mepe He OM MOIJI0 Ja yTHuYe Ha IIeHe poda M yciyra W XKMBOTHH CTaHIap
CTaHOBHHMIITBA, HUTH OW HCHOM PEaM3allijOM MOTao Jia C€ OYeKyje MO3UTHBAH YTHIA] Ha
IIPOMEHY COLIMjaJIHE CUTYaIje y HEKOM oJipe)eHOM pEerrHoHy UM OKpPYTY. AU IPEro3HaBambe
Pa3IMYUTOCTH JIUIA 000JIENTUX OJ1 PETKUX 00JIECTH y MpomHcUMa Koje cy oOyxBaheme OBOM
MepoM yrunahe Ha NpPOMEHE Yy (HHAHCHpawy, KBAIUTETY WM JOCTYIHOCTH CHUCTEMa
COIlMjaJIHE 3aIITHTE, 3[[PaBCTBEHOI CHCTEMa WJIM CHCTEMa 00pa3oBama, MOCEOHO Y CMUCITY
jeIHAKOT MPHCTYIA yciayrama v IpaBuMa 3a JHia 000Jiesa o1 PEeTKUX 00JIECTH.

CrpoBohereM IMOMEHYTE Mepe ce HE YBOJE OpraHU3aloOHE, YIpPaBJbayKe WU
MHCTUTYIIMOHAIHE [TPOMEHE, U jaBHA yIpaBa MMa KalalHuTeTe 3a CIpOBOlhEHmE OBE Mepe, Te
HUje TIOTPeOHO M3BPIIUTH PECTPYKTYpHpame rmoctojeher npskaBHOT opraHa, OJHOCHO JAPYror
cy0jekra jaBHOr cekTopa. HamemeHa mepa je y carijacHOCTH ca BaxehuM mpomucuma,
MehyHapoHUM criopa3yMuMa U YCBOjEHHM JOKYMEHTHMA jaBHUX TOJUTHKA M HE YTHYE Ha
BJIaJIlaBUHY TpaBa u O0e30eqHocT. CripoBoheme OBEe Mepe Ha JUPEKTaH HauuH yTuiahe Ha
OJITOBOPHOCT W TPAHCIIAPSHTHOCT pajia jaBHE YIpaBe jep TapaHTyje jeIHOOpPa3HOCT Yy
MOCTyINamky M jeIHAKy JOCTYIIHOCT IpaBa M3 3JIPABCTBEHE W COLMUjaJIHE 3aIITUTE CBUM
rpahannma Perryonuke Cpowje.

3a KoopAMHAIM]Y U CIIpOBOheHe Mepe 3a/1y’KeHO je MHUHUCTApCTBO 37paBiba.

8. Mexanu3mu 3a cnpoBoljebe Mepa U HAYHH H3BELITABAIHLA 0 Pe3yJITaTHMA
cnposolhema

Hocunar cBux mepa npeasuheHuXx AKIHMOHUM IJIaHOM je MUHHUCTapCTBO 3/paBiba,
ocuM Mepe 1.2.3. yKIby4HBame JIMIA O0OJIEIHNX OJf PETKUX OOJECTH y CHCTEMY COIIMjaJTHE
3amTuTe rae je MuHuCTapeTBO 3a paj, 3amolljbaBame, O0payka U COIlMjaliHa MUTamba OpraH
OJITOBOPAH 3a KEHO CIPOBOhEHE.

CBu opranu, 0JHOCHO OpraHu3aluje Koje cy perno3HaT Kao apTHEPH y CIIPOBOhewYy
aKTUBHOCTH MMajy 00aBe3y Ja MMCMEHO U3BeITaBa)y MUHHCTApCTBO 3/JpaBJba Ha KBAPTATHOM
HUBOY O peajM3alMjd, OJHOCHO O €BEHTYaJHMM IMpoOjeMHMa ca KOjuUMa ce CyoudaBajy.
MunHcTapcTBO 31paBiba he rogumme, y CKIaay ca pPOKOBUMA YTBPHEHUM 3aKOHOM,
IpUIIpEMaTH U3BEITa] O pealu3alMju AKIMOHOI IUIaHA M Ha OCHOBY IoJaTaka |
nH(popMalMja Koje J0CTaBJbajy APYTH HAJIEKHH OpPraHu 3a peaju3alyjy aKTHUBHOCTH U
naptHepu. Takohe, MuHHcTapcTBO 3/1paBiba he y mocienmnoj roJJMHN Tpajamka OBOT Iporpama
IIPUIIPEMUTH €X POSt aHaIu3y.

9. Cnposenene KoOHCYJITAIMje Ca 3AaHHTEPECOBAHMM CTpPaHAMA

Pan na w3pagun Hauwmonanne crtparteruje 3a perke Oosectn y Peny6muuu Cpouju,
3amouet je 2014. roguHe Kana je ¢popMupana mocebHa pagHa rpyma 3a u3pany Hamumonamne
cTpaTeryje 3a peTke 0oyiecTH. 3a YWIaHOBE paJHe rpyle cy MMEHOBAHHU 3/IPABCTBEHU PaHHUIIN
y o0nactu peTKux OOJIeCTH, TpeACTaBHUIM MMHUCTApCTBA 3/paBiba, IPEICTABHHUIIN
Wuctutyra 3a jaBHO 3apaBibe Cpouje u npeacrasuuiim HOPBC-a. YV Toky uspane nomenyre
cTparervje MUHHCTApCTBO 3/IpaBJba je y capaamu ca HarmonatHOM OpraHHM3aIiijoM 3a peTke
6onectu CpOuje opraHu3oBana OKpyrie CTojIoBe U KoHCyaTanuje. HakoH crynama Ha cHary
3akoHa o mmanckom cucremy Penyommke Cpowuje (,,Cayx6enu rmacauk PC”, 6poj 30/18), kao
u Ypendbe o METOJOJOTMjU YIHpaB/bamba jaBHUM IOJMTHKAaMa, aHaTU3U edekata jaBHUX
MOJINTUKA U MPOMHKCA U CaJpKajy MOjeIMHAYHUX JOKyMeHaTa JaBHUX nonuTuka (,,Ciyx0eHu
rnacauk PC”, Opoj 8/19), MunucrtapctBo 3apaBiba je 3ajeaHo ca PagHoM rpynoMm u
excriepruMa PeryOiamukor cekperepujaTa 3a jaBHe MOJIUTUKE, yekiaauio nocrojehu Ipennor
Harmmonanue crparteruje 3a peTke OOJecTH ca HOBUM TPONHCHMA W3 OO0JIACTH jaBHUX
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nonuTHKa. Kao pesynrar moMeHyTHX KOHCYNTalMja cadnibeH je [Ipemnor mporpama 3a petke
6onectu y Pemmyonuiu Cpouju 3a nepuon 2020-2022. ronune.

10. TIlpoumeHa (uUHAHCHjCKMX cpeacTaBa HOTpeGHHX 3a crnpoBolheme
IIporpama n anaau3za ¢puHaHcujckux edexara

[Iporpam 3a perke 6onectu y Penybnunu Cpbuju 3a nepuoa 2020-2022. roaune he
yTUIIATH Ha jaBHE PaCXO/Ie y CPEIHEM POKY, a Y ITUJby popmupama Llenrapa 3a petke 6onecT.
MelhytuMm, y 0BOM TPEHYTKY HE MOXE C€ MPOIEHUTH Y K0joj Mepu he Taj yruiaj 6uTH jep je
NpEeayCclIoB 3a KOHA4YaH M3HOC, aHAJM3a ONPEMJBEHOCTH KaIpOBCKUX U IMPOCTOPHHUX
karmauurera Llentapa 3a perke Oonectu, HakoH uera he ce 3a 2022. roauHy IUIaHUpPATH
CpeICTBa 3a Ty HaMeHy, y ckiaay ca moryhHoctuma MunucrapctBa ¢unancuja. Taxobe,
yruiaj [Iporpama 3a perke 6onectu y Penyommmu CpOuju 3a nepuon 2020-2022. rogune Ha
jaBHE pacxo/ie orJie/ia ce U Kpo3 ycrocTaBibamke HalHamHor peructpa 3a petke 60J1eCTH Kpo3
u3paay codTBepa 3a perucrpanyjy perkux oonectu. [lopen Tora, yTumaj ce orieaa u Kpo3
obe30ehuBame NoaaTHUX (UHAHCH|CKUX CPEJICTaBa 3a JIMjarHOCTUKOBAKE U JICUCHE PETKUX
6onectu. Kako je jenan on ap>xkaBHUX orpaHa 1 MUHUCTapTBO 3a pa/l, 3arolljbaBame, bopauka
U couyjasiHa nuTama edextu oBor Ilporpama he ce cBakako oapasuTH M Ha OYyUET OBOT
MUHUCTapCTBA.

3a cripoBohemwe oBor IIporpama Hucy nmorpedbna cpeacrtsa y 2019. rogunu, a 'y 2020.
roguay, 2021. roquan u 2022. roguHu notpeOHO je 00e30eIuTH CpelicTBa y CKiIagy ca
JTUMHTUMA YTBpl)eHUX oJ1 cTpane MuHuCTapcTBa (prHAHCH]ja, HA pasneny 27-MuHHUCTapCTBa
3lIpaBJba y OKBUPY:

- IIporpama 1802-IIpeBeHTHBHA 3ApaBCTBEHA 3aITHTA, [I[porpaMcka akTHBHOCT
0001 ITogpmka pamy MIJ3C, Ha exoHomcko] kmacupukanmju 465- Ocrane
noramuje U tpanchepu y usHocy on 1.750.000 munapa, u To camo y 2020.
TOJIMHM, Ka0 M Ha €KOHOMCKO] kiacudukanuju 423- Yciayre 1mno yroBopy y
uzHocy ox 500.000 nunapa;

- IIporpama 1802-IIpeBeHTHBHA 3ApaBCTBEHA 3alITUTA, [[porpaMcka akTHBHOCT
0012 TMogpmika akTUBHOCTHMA yIpyXema rpaljaHa y oOimacTu 31paBCTBEHE
3alITUTE, Ha EKOHOMCKOj Kiacudukauuju 481-moTanuje HEBIAJUHUM
opranuzaijama, y usHocy oa 500.000 gunHapa;

- IIporpama 1808-Ilogpmika ocTBapemy IpaBa W3 00aBE3HOI 3PAaBCTBEHOT
ocurypama, [Iporpamcka aktuBHOCT 0003-31paBCTBEHA 3aIUTUTA OCUTYPAaHUX
auna o0oNeNnux O]l PeTKUX OO0JEeCTH, Ha €KOHOMCKO] Kiacudukanuju 464-
Jotammje opranuzanujama 00aBe3HOT COIMJAIHOT OCUTYpama, Y U3HOCY O
2.100.000.000 muHapa.

[Iporpam 3a petke 6osnectu y Penyonuiu Cpouju 3a nepuona 2020-2022. ronune Hehe
MPOY3POKOBATH TPOIIKOBE M KOPUCTU (MaTepHjajiHe U HEMaTepHjaliHe) IPUBPEAH, M10jeTUHO]
TpaHH, OJHOCHO ojpeheHo] KkaTeropwju mnpuBpeaHUX cybOjekata W Hehe yrunartu Ha
KOHKYPEHTHOCT IPUBPEIHUX cyOjekaTa Ha JoMaheM 1 HHOCTpaHOM TPXHIITY (YKIbyuyjyhu u
edexTe Ha KOHKYPEHTHOCT 11eHa), Kao ITOo Hehe yTuiiatu Ha IpYIITBEHO OOraTCTBO U HETOBY
pacnofeny.

11.Akunonn nuian — y npusory
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