Cekos In Ekspert
HAMNOMEHA EKCMNEPT-a:

AKUnoHu nnaH 3a criposohere lNporpama 3a petke 6onectn y Penybrmyn Cpbuju 3a nepuog 2020-2022. rogmHe je
cactaBHu 4eo NpuKasaHor nporpama cxogHo 1adkm 11.

Ha ocHoBy ynaHa 38. ctaB 1. 3akoHa o nnaHckom cuctemy Peny6nuke Cpbuje ("CnyxbeHun rmacHuk PC", 6poj 30
/18),

Bnapga poHocu

NMPOIPAM
3A PETKE BONECTU Y PENYBINLA CPBUJU 3A NEPUOL 2020-
2022. 'OOVNHE

(Cn. rnacHuk PC 6p. 86/19)

OCHOBHM TeKCT Ha cHasu of 04/12/2019 , y npumenu og 01/01/2020

1. YBOA

3ajeAHNYKOM MHULMjaTUBOM MUHUCTAPCTBA HaAMeXHOr 3a NOCnoBe 34pasrba (Y AarbeM TekeTy: MuHucTapcTBo) u
HaunoHanHe opraHmsauuje 3a petke 6onectn Cpbuje (y gamwem Tekcty: HOPBC) npeu nyT ce y Penybnuum
Cpbwju poHocm lMNporpam 3a peTke 6onectn y Penybnuun Cpbuju 3a nepuog 2020-2022. rognHe (y farbem TEKCTY:
Mporpam) y cepxy yHanpehera 30paBcTBEHE 3alUTUTE M KBanuTeTa XMBOTa Nuua obonenux og peTkux 6onecTu.

PeTke 6onecTtu cy nsysetHo xeteporeHa rpyna oborbera yuja je 3ajegHuyka ocobuHa ga nojegmHadHo norahajy
manu 6poj obonenux, anun y 36mupy YuHe rpyny og oko 7.000 pasnuuntux 6onectu.

MNpema geduHnuymjn Esponcke Komuncuje 1 , peTke GonecTn cy oHe Koje norahajy mamwe og net nuuya Ha 10.000
nuua. PeTke 6onecTn cy 4eCTo XpOHUYHE, MPOrpecuBHe, AereHepaTuBHe, YrpoXaBajy XXMUBOT U Y3POKYjy
nusanuanter. NpoueHe cy aa 30% nuuya obonenmx og peTknx 6onectn ymupe y y3pacty 4O NeT roguHa XusoTta 1
12% y y3pacty go 15 roguHa. Mako cy pasnuuuTe y nornegy etTmonorvje, BpemeHa nojaee, Toka 6onectu,
nokanusauuje (NojeanHn opraHu, opraHCcKM CMCTEMU UNN CUHAPOMM 3axBaTajy BULLE OpraHa u cuctema), y3poka,
nonynauuje Koja je 3axsaheHa, TexunHe 6onecTun 1 yapacta y KoM ce jaBrbajy, BehuHa osux 6onectu (oko 80%) cy
HacnegHe 1 UcnosrbaBajy ce oamax no pohewy Unu y paHoj Ae4njoj 4o0u (KOHreHUTanHe aHomanmje un
aecdopmaumje, MOHoreHcke 6onectu, HacnegHyu nopemehaju metabonuama, peTku TYMopK). YKONMKO HUCY
HacnegHe, jaBrbajy ce Kao nocneguua nHpekumja, anepruja, ytuuaja dpakropa XMBOTHE CpeinHe unum cy
AereHepaTtunBHe u nponudepatmeHe. Tok 6onecTn Mmoxe GUTK akyTaH UM XPOHUYaH, a TexmMHa came 6onecTtu, Tok
N NPOrHo3a BapujabunHu.

BehuHa peTkmx 6onectn uma Beoma Hucky npesaneHuy (1:100.000 unm mare) Tako ga UMM ce npugaje mano
naxte, 6aw kao n nuumnma Koja 6onyjy og HUX.

lMopen Hucke npeBaneHue, peTke 60NecTn nmajy n MHore gpyre 3ajegHu4ke KapakTepuUcTmKe, Te UX Yy OKBUPY
cucTema 3gpaBcTBeHe 3awTute Tpeba nocmaTpaTh Kao jeANHCTBEHY LienunHy. 3ajeqHnYke KapakTepUCTUKe Cy
KacHa 1 KOMMNAMKOBaHa AnjarHOCTMKa, HeyjeQHa4YeHOCT M CRIOXKEHOCT CaMor Neversa, 34paBCTBEHE Here 1 npyxara
3[paBCTBEHMX yCNnyra oBoj kKaTeropuju nauujeHaTta. KacHa gmjarHosa mMoxe JOBECTM 40 HEMOMNPaBibUBNX
nocriegvua n KoMmnnukaumja ocCHOBHe 60necTu, LITO OTEXaBa fleyere U 3HauajHO yTMye Ha nporHo3y 6onectu.



Y3poLm kacHe AnjarHOCTUKeE PeTKUX BONecTr nexe y YheHnUM Aa je koA 34paBCTBEHMX pagHMka MHGOPMUCaHOCT
 CBECT O PeTKUM GonecTuMa HeOBOMbHA, Aa Cy AnjarHOCTMYKE NpoLeaype y 0BOj 06NacTy CroXeHe,
couCTULMpPaHE, YECTO CKyMNe U HOpPTeXe AOCTYMHE.

Mopen npobnema Ha Noapyu4jy AnjarHoOCTMKe, NOCTOje HeyjeQHauYeHOCTM 1 HEAOCTAUM Y NpyXKaky 34paBCTBEHE
ycnyre 'y obnactu Here 1 neyera. Kako ce Bpro 4ecTo pagm o MynTucucTeMckum 6onectnma, notpedaH je
MYNTUONCLUMNIMHAPHN MPUCTYN Y AWjarHOCTULMN, NeYery U He3n obonenux nuua.

PernctpoBaHn nekosu 3a nederwe peTknx 6GonecTn nocroje camo 3a Manu 6poj oborbena. Kaga noctoje, yrnaBHom
Cy BeoMa CKynu, na ctora n texe goctynHu. 3a ogpeheHn 6poj peTkmx 6onectn noctoju MoryhHocCT neyewa
Tepanuvjama BaH MHaukaumoHor nogpydja (T3B. off-label Tepanuje). Nopea oBux npobnema, nuua obonena oa
peTkux GonecTtn cyodaBajy ce u ca npobnemMmma Koju ce NPBEHCTBEHO OAHOCE Ha He4OCTaTaK HayyYHUX casHakwa O
HMXOBOj BoNecTu 1 HegocTaTak KBaNUMTETHUX MHpopMauuja n NoapLUKke Kada MM ce NocTaBu aujarHosa.

Kako je )xMBOTHM Bek nuua obonenux og peTknx 6onectn 4ecto ckpaheH, a KBanuTeT XuBoTa y BehnHu cny4ajeBa
Huje 3agoBosbaBajyhu, nopen npobrnema koju NocToje y AOMEHY 34paBCTBEHE 3alITUTE, Npobrnemarturka nuua Koja
oonyjy oa peTkux 6onecTtun ornega ce Uy HeagekBaTHOj couumjanHoj 3awTutu. Hanme, y Benvkom 6pojy criyvajesa,
obonenu HUCY NpenosHaTh y cUCTeMy couujanHe 3awTuTe 1 Haunase Ha npenpeke y ocTBapvBary npasa kaga
nmajy NocTaBrbEHY AuWjarHo3y petke 6onectn. Pa3nor 3a oBO NEXKW Y YNHEHUUM Aa cy MaHudecTaumje peTkmx
BGonecTtun Yecto BeoMa cneumndmryHe 1 caMMM TUM Ce He yknanajy y yobuyajeHe geduHunumje nisanvauteTta. Nopen
Tora, hbuxoBa usnyka n meHTanHa owTtehera mory 6UTH N3BOP OUCKPUMMHALMjE, TE 3aXTEBAjy CUCTEMCKY
NHTEpBEHLMjy paam obe3behera jeaHakor npuctyna obpasoBamy, NPOPECUOHANHO] U OPYLUTBEHO]
npuxsaheHocTn. CBe HaBeaeHO pe3ynTupa YMHeHULOM Aa ce nopoauLie nuua obonenux oa peTkux 6onectu
cBakoAHeBHO 6ope 3a nomoh 1 NoAPLLKY KOja UM je HeonxoAdHa, Kao 1 3a ocTBapuBaHe npasa U3 3a4paBCcTBEHE U
coumjanHe 3awwTute Koja 6u Tpebano ga cy UM 3arapaHToBaHa M Nako AOCTYMHA Y OPraHnM3oBaHOM CUCTEMY.

2. NpaBHU OKBUP U MJSTAHCKA AOKYMEHTH

MpaBHM oKkBUP Y 06racTy peTkux 6onectn ocnama ce Ha [ABe NnojjeaHako BaxkHe 06nacTu, 34paBCTBEHY U
couujanHy 3awTuTy, koje yHKLMOHMLLY Kao ABa He3aBWCHa cuctema.

3aKoH 0 30paBCTBEHOj 3aWTUTK AedmHMLLIE NOojaM LeHTpa 3a peTke 00necTn Kao 3gpaBCTBEHE YCTaHOBE
TepuuMjapHOr HMBOA 3apaBCTBEHE 3aLUTUTE KOje 0baBrbajy Nnocnose LeHTpa 3a ogpeheHy BpCTy peTkux 6onectu
("Cnyx6enun rnacHuk PC", 6poj 25/19).

3akoH o 3gpaBcTBeHOM ocurypamy ("Cnyx6eHu rnacHuk PC", 6poj 25/19) unaHom 16. yTBphyje Aa ce nuua
obonena of peTkMx 60necTn cMaTpajy ocurypaHuumma y CMUCIy NoMeHyTor 3akoHa Ha OCHOBY came AujarHose,
YKOJIMKO HUCY NO HEKOM OPYromM 3aKOHCKOM OCHOBY CTEKMM CBOjCTBO OCcUrypaHor nuua. YnaHom 52. c1. 4. n 5.
3akoHa 0 3gpaBCTBEHOM Ocurypamy yTBpheHo je aa ce y byuyety Penybnuke Cpbuje 06e30ehyjy cpeactea 3a
neyekbe obonenunx og oapehennx Bpcta peTkux 6onectn n aa Bnaga, 3a cBaky kaneHgapcKy roavHy, Ha npeanor
MUWHWUCTpa 34paBrba, JOHOCU aKT KojuM ce yTBphyjy npuopnteTun 3a neyerwe obonenux og ogpeheHnx Bpcta peTknx
bonecTtun, kKao u gpyra nMTaka of 3Ha4daja 3a fnevere obonenux oa petkmux 6onectun. Ynan 131. nomeHyTor 3akoHa
nponucyje Aa ce ocurypaHim nuumma y uenoctn o6esbehyjy Ha TepeT cpeacTtaBa obaBe3HOr 34paBCTBEHON
ocuryparba nperneau v nedewe petknx 6onectn. YnaHom 145. nomeHyTor 3akoHa AeMHMCaHO je NpeHoLLeHe
oenawhena ca nsabpaHor nekapa Ha nekapa cneuujanucTty ogrosapajyhe rpaHe meguumHe, Koju neun nuue
oboneno og peTtke 6onecTtu, a WITO Ce OQHOCK Ha AMjarHOCTUKOBaHE U nevense, YKiby4yjyhu n nponucmeare
NieKoBa Koju ce n3aajy Ha nekapcky peLenT, ako TO 3axTeBa 34paBCTBEHO CTake OCUrypaHor nuua, kao u
paLMOHanHOCT Y Npyxaky 34paBCcTBEHE 3alUTUTE.

MpaBunHuKkom 0 cagpxajy u obumy npaea Ha 34paBCTBEHY 3aLUTUTY U3 06aBe3HOr 3APaBCTBEHOT OCUrypara n o
naptuyunaumjm 3a 2019. roguHy ("Cnyx6eHun rnacHuk PC", 6poj 7/19) geduHmcaH je nocTynak ocTBapmBama
npaBa Ha fnekoBe 3a nedvene peTknx 6onecrtu.



MpaBunHWMKOM O ycnoBMMa 1 HavuHy ynyhueaka ocurypaHmx nuua Ha neyewe y MHocTpaHcTBo ("CryxbeHu
rnacHuk PC", 6p. 44/07, 65/08, 36/09, 32/10, 50/10, 75/13, 110/13, 113/14 n 49/16) omoryheHa je anjarHocTuka
peTkMx 6onectn y MHOCTPaAHCTBY y CryvajeBnMa Kaga ce ucta He moxe ypaautn y Penybnvum Cpbujn.

MpaBUNHMKOM O MEANLIMHCKO-TEXHUYKUM NoMaranmma koja ce 06e3behyjy n3 cpegcraBa o6aBesHor 34paBCTBEHON
ocurypara ("Cnyx6eHu rnacHuk PC", 6p. 52/12, 62/12 - ucnpaska, 73/12 - ucnpaska, 1/13, 7/13 - ncnpaeka, 112
/14, 114/14 - ncnpaska, 18/15, 19/17, 29/17 - ucnpaska, 2/19 n 16/19) gecumHunie ce npaBo OCUTypaHUX nuua Ha
nomarana v meguumMHCKa cpeacTea, yTephyje ce gonnaTta 3a nomarano, kao 1 YCNOBM U Ha4YUH OCTBapuBakba
gonnaTe 3a nomarana, 4OK je n3aaBarbe eHTepanHe ncxpaHe perynucaHo NpaBuimHUKOM O IMCTU NEKOoBa Koju ce
nponucyjy n nsgajy Ha Tepet cpeactaBa obaBesHor 3gpaBcTBeHor ocurypama ("Cnyx6eHu rnacHuk PC", 6p. 43/19,
55/19, 56/19 - nucnpaeka n 73/19).

MpaBunHMKOM O MeANLMHCKO]j pexabunutauuju y ctTauynmoHapH1UM 3gpaBcTBEHMM YCTaHOBaMa crneuunjannu3oBaHnm 3a
pexabunutauujy ("Cnyx6enu rnacHuk PC", 6poj 56/19) yTBphyjy ce BpcTe uHavkaumja, Qy>XnHa Tpajarba, HauvH u
YCINOBM 3a OCTBapvBaka NpaBa Ha MeANLMHCKY pexabunutauujy ocurypaHmx nuua Penybnmykor ooHaa 3a
3[paBCTBEHO ocuUrypawe, kao n moryhHocT gonnarte 3a Behu ctaHgapa, 06um 1 cagpaj npasa Ha NPoayKeHy
pexabunuTtauujy, Ha4vH 1 YCroBK 3a ocTBapuBake gonnaTe.

3aKoH O NpeBEeHUNjN N ANjarHOCTULMN FEeHETUYKMX BONECTU, FrEHETUYKUN YCMOBILEHMX aHOManuja u petknx 6onectu
("Cnyx6eHun rnacHuk PC", 6poj 8/15) neduHniue npasa, o6aBese U 0AroBOPHOCTU YY4ECHUKE Y MEAULMHCKUM
nocTynuvmMa npeBeHuuje 1 AnjarHoCTUKoBaka HacnegHNx 60necTu, reHeTUYKM YCMOBIbEHNX aHOManmja u peTkmx
Gonectu, y CBpXY 3awlTuTe IbyACKOr 34paBiba U JOCTOjaHCTBa.

3aKkoHOM O 34paBCTBEHOj AOKYMEHTaUMju 1 eBnaeHumjama y obnactu sgpasctsa ("Cnyx6eHun rnacHuk PC", 6p. 123
/14, 106/15, 105/17 n 25/19 - gp. 3aKOH) NPoONMCaHo je Aa 3aBogun, O4HOCHO MHCTUTYTU 3a jaBHO 34paBrbe, Boge
pernctpe nuua obonenux og 6onectun n ctaka o4 Beher jaBHO-30paBCTBEHOr 3Ha4vaja, Mehy kojuma je u peructap
nvua obonennx oa peTknx 6onectu, Ha OCHOBY UHAMBMAYanHor obpacua npujase.

MpaBunHukom 0 obpacumma u cagpajy obpasaua 3a Bohere 34paBCTBEHE LOKYMEHTaLMje, EBUAEHUM]A,
n3BeLlTaja, permcrapa u enekTpoHckor meguumHckor gocujea ("Cnyx6eHn rnacHuk PC", 6p. 109/16 n 20/19)
nponucat je Obpasay, Npujase nuua obonenor og petke 6onecTu.

MpaBunHukom o yTBphunBawy TenecHmx owrtehewa ("Cnyx6eHn rmacHuk PC", 6p. 105/03 n 120/08) ytBphyjy ce
TenecHa owTehewa oa Hajmare 30%, Kao 1 NpoueHTn Tux owTehewa, Koja Cy OCHOB 3a CTULiaHkE Npasa Ha
HOBYaHY HafOKHady M 3a payvyHake CTaxa ocurypara ca ysehaHum Tpajarem.

MpaBunHMKom 0 BNMXMM yCNoBMMa, NOCTYMKY M HAYMHY OCTBapMBaka NpaBa Ha O4CYCTBO ca paja unuv paja ca
NosIoBMHOM MyHOr pagHor BpeMmeHa paaun nocebHe Here geteta ("Cnyx6eHu rmacHuk PC", 6poj 56/18) yTBphyjy ce
GnnXKM yCroBu, NocTynak u Ha4YMH OCTBapuBak-a NpaBa Ha 04CYCTBO ca pafa unv paga ca nofoBUMHOM MyHOr
pagHor BpeMeHa paau nocebHe Here feTeTa U NpaBa Ha ocTane HakHage no ocHoBy nocebHe Here AeTeTa, Kao u
cacTaB, HagNeXHOCT M HauYMH paga KOMUCUje Koja Aaje MULLIbEHE O CTEMEHY CMETHM Y NCMXOPU3NYKOM Pa3Bojy U
WHBanNMauTETy AeTeTa U HMBOY (DYHKLMOHANHOCTMY AeLe ca CMETHaMa y pa3Bojy U UHBaNMAMTETOM U Apyra
nMTaka of 3Hayaja 3a ocTBapuBak-€e rnpaea.

3akoHoM o coumjanHoj 3awTtutn ("Cnyx6eHu rmacHuk PC", 6poj 24/11), ypehyje ce genaTtHOCT couujanHe 3aliture,
LWMIbEBY M Hayena couujanHe 3awTuTe, Npaea v ycrnyre couujanHe 3awitute, NocTynuy 3a OcTBapuBake npaea y
coumjarnHoj 3awTnTn 1 Kopuwhere ycnyra couujanHe 3awituTte, npasa U o6aBe3e KOPUCHUKA coumjarnHe 3awTuTe,
OCHUBaH-€ 1 paj yCTaHoBa couujanHe 3aliTuTe, yCrnoBW Nnog Kojuma ycnyre couunjanHe 3alitute Mory npyxartm
apyrn obnuum opraHMsoBata, Hag3op Haj pagom ycTaHoBa couujanHe 3alTuTe, MHCNEKUMCKN Haa30p Y BpLUeHy
AenaTHOCTU couujanHe 3awTuTe, NonoXaj CTPYYHUX pagHmka u CTPYYHMX capagHuka y coumjanHoj 3awtmTi,
ocHuBake Komope couujanHe 3awitute, nogpLuka n yHanpeherwe kBanuteta CTpydHOr paga y cMctemy couujanHe
3awTuTe, (bMHaHCcUpake counjanHe 3aliTuTe, kKao 1 Apyra nuTaka o 3Hadaja 3a couujanHy 3altuTy.



3akoHOM 0 dhMHaHcKjcKoj nogpLum nopoavum ca geuom ("Cnyx6enn rnacHuk PC", 6p. 113/17 1 50/18) ypehyjy ce
npaea Ha oMHaHCKjCKy NoAPLLKY NOPOAMLM Cca AeLOoM 1y TOM CMUCIY NPaBo Ha HakHady 3apaje 3a Bpeme
OACycCTBa ca paga paaw nocebHe Here geTeTa, Ae4unju godaTak U HakHagy TPOoLIKoBa GopaBka y NpeaLUlKOsiCKoj
yCTaHOBW 3a feTe ca CMeTHama Yy pasBojy Unu geTe ca MHBannanTeToMm.

PeTke 6onectu 0o caga Hucy bune npenosHaTe y NNaHCKUM AOKYMEHTUMA KOju Cy AOHOLLEHM Yy obnacTtu
34paBcTBa Kao nocebHa rpyna. MehyTum, y nnaHy je AOHOLWEHEe CTpaTeruje pa3eoja 3gpaBCTBEHE 3aLLITUTE Koja
Tpeba ga npenosHa noTpeldy 3a noborbliaBakeM CTaka 1 y 0BOj 06nacTu.

3. Onuc nocrojeher crama

Peny6nuka Cpbuja je jow 1983. rogmHe yBena HeoHaTanHn CKPUHWHT. MMpaBUNHUKOM O cagpxajy u o6mMmy npasa
Ha 34paBCTBEHY 3alUTUTY M3 06aBe3HOr 34paBCTBEHOr Ocurypara v 0 naptuyunaumju 3a 2019. roguny
("Cnyx6enun rnacHuk PC", 6poj 7/19) je npegsmheHo ga ce cBa HoBopoheHa Aaeua NoABpraBajy CKpUHWHIY Ha
KOHreHUTarnHy xmnoTnpeosy u peHunKeToHypujy, Koje cy obe petke 6onectu. PaHum oTkprBarkeM 0BUX GonecTwy,
npMMeHoMm npeseHuUuje (Tabnetama unm anjeTom) cnpevasa ce MeHTanHa petapaauuja n omoryhasa notnyHo
HOpMarnaH KBanuTeT XXMBOTa M CMakbyjy TPOLLKOBW 34paBCTBEHE 3awTuTe. Takohe, y cknagy ca obnmom u
caZpxajeM 304paBCTBEHe 3awTuTe npeasuheHe 06aBe3HMM 34PaBCTBEHUM OCUTYPaHEM, Y YHUBEP3UTETCKMM
pedepeHTHUM 30paBCTBEHMM yCTaHOBaMa OpraHusyje ce CKpUHUHT 3a nojeauHe peTtke 6onectu (Hnp. kog
nauuvjeHaTa ca AnjarHO30M pPeTKUX TYMOpa - CKPUHUHI oByxBaTa HUXOBe CPOAHUKE KpOo3 nabopaTopujcko
NCNNTMBaHE N FEHETCKO CaBETOBaNULLTE, CKPUHUHI Ha KOHreHuTanHy aucnnasujy kyka, nopemehaje cnyxa u gp.).

MwuHucTtapcTio je og 2009. roavHe npeay3eno Kopake ka peluaBaky npobnema neverwa nuua obonenux og peTkmx
bonectn ca unrbem ga ce CTBOPM CUCTEM Kpo3 Koju he ce Ha Hajborbm Moryhu HaumH AnjarHoCTMKOBATU U NeYNTU
peTke 6onectun. Y TOM CMUCNy OpraHU3oBaHe Cy jaBHe pacnpase W ANCKYCuje O pa3Bojy U UMMnemMeHTauumju
nonuTuke y obnactu petknx 6onectu y Kojuma cy yyecTBoBare pasnuuuTe peneBaHTHe 3anHTepecoBaHe CTpaHe:
30paBCTBEHN pagHuLUM HajBuLer obpa3oBarba, HaydHMUM, NpeacTaBHuLM MnHucTapcTea v npeacTaBHULM
Penybnnukor dooHaa 3a 3gpaBCTBEHO ocurypame (y garoem Tekcty: PO30), kao n obonenu - npeacTaBHULM
HOPBC-a.

Pewerem muHncTpa 3gpaersa og 2011. roguHe popmmnpaHa je Penybnuuka cTpyydHa Kommucuja 3a petke 6onectu.
'MaBHW 3agauu oBe komucuje bunu cy gedrHucarwe HaumoHanHe nonuTrke y obnactu petknx bonectu, npeanosm
Mepa 1 aKTUBHOCTU Y LMIbY paHe OujarHOCTUKE peTkux BonecTu, kao 1 HU3 Apyrux 3agartaka o 3Hadaja 3a
KBanuTeT XXMBOTa Nuua obonenux og peTkux 6onecTu.

Kpajem 2011. rognHe, nameHama 3akoHa O 34paBCTBEHO] 3aLUTUTU 2je y NMpaBHU CUCTEM YBEAEH MojaM LieHTpa 3a
peTke 6onecTtu. LieHTpu 3a peTke 6onectu cy gemHncaHmn kao 3gpaBCcTBEHe YCTAaHOBE Ha TepLujapHOM HUBOY
3apaBcTBeHe 3awTuTe, a 2014. rognHe, ogHocHo 2015. roguHe, MnHUcTapcTBO ogpenyje yKynHo net
pedepeHTHUX LieHTapa Ha TepunjapHOM HMBOY 34paBCTBEHE 3aLUTUTE Koju obaBrbajy NocrnoBe LeHTapa 3a
oapeheHe BpcTe peTkux 6onectn u 1o: KnuHudkm yeHtap Cpbuje, IHCTUTYT 3a 3gpaBCTBEHY 3aLlUTUTY Majke n
aeteta Cpbuje "gp BykaH Yynuh", MIHCTUTYT 3a 3opaBCTBEHY 3alITUTY Aele u omnaanHe BojsoauHe,
YHUBEP3UTETCKY Aeunjy KIMHUKY U KnMHKKY 3a Heypororvjy u ncuxmjatpujy 3a geuy v omnaguHy.

Mopepn nedmHucama LeHTapa 3a peTke 6onecty y 3akoHy 0 3apaBcTBeHOj 3awwTtutn 2011. roanHe, 3HavajHy
NPOMEHY MUCTE roguHe 3a ctaTyc nuua obonenux og peTkux 6onecTn YMHM N n3MeHa 3akoHa O 34pPaBCTBEHOM

ocurypamy 3, Kojom ce y byuyeTty Penybnuke Cpbuje 06e36ehyjy cpeactea 3a nevewe ogpeheHnx Bpcta peTknx
bonecTu y cnyyajy kaga He nocToje AoBosbHa cpeacTaa y oyuety P®30, a y cknagy ca npuopuTteTuma Koju ce
oapehyjy aktom Brnage 3a cBaky kaneHgapcky rognHy. Ha ocHoBy Tora, y 6yuety Penybnuke Cpbuje cy no npsu
nyT 2012. roguHe onpeaerbeHa cpeacrea y nsHocy og 130.000.000,00 auHapa Ha ocHoBy 3akrby4vka Bnage. Oa

oanyka je nocneguua Ynkenmuye ga je og 2000. roguHe ogobpeHo npeko 160 Orphan 4 nekosa y EBponckoj yHuju,
oK je y Peny6nuum Cpbujm 4OCTYNHOCT OBUX NEKOBA 3HAYajHO Maka y O4HOCY Ha AOCTYMHOCT y 3eMibama EY. 3a
cnpoBohere NoMeHyTor 3akrbyyka Bnage, npu PO30 je dbopmmpaHa Komucuja 3a nevewe ypoheHnx 6onectu



meTabonuama, Koja MMa 3agaTak Ja Ha OCHOBY 3akrbyyka Bnage 3a Tekyhy roguHy n pacnonoXxusux cpeacrasa y
6yueTy Penybnuke Cpbuje 4OHOCK 0aNyKy O 3anoYmkbaky MK HAacTaBKy fievera ocurypaHux nuua obonenunx og
peTkmx 6onectu. NocteneHo cy ce nosehaBana cpeacTea 3a nevere peTknx 6onecTu u3 rognHe y roguHy, ay
2019. roanHun u3 byyeta Penybnnke Cpbuje je n3gsojeHo aee munujapae 1 150 mmunnoHa guHapa 3a neyewe
peTknx bonectu.

Mopepn cpenctaea koja cy 06e3beneHa y byety Penybnvke Cpbuje 3a oBe HameHe, Jeo ce 0be36ehyje us
cpeacTaBa obaBe3HOr 30paBCTBEHOr ocurypama, jep ce Orphan nekoBu Hanase Ha Jluctu nekosa PP30, anu
oapeheHun 6poj oBMx nekoBa Ha JIMCT nekoBa UMajy yxXe MHAMKaLMje Of OHUX KOje Cy HaBedeHe Npu permctpaumju
neka.

Ocum oBa ABa HauMHa, nNekoBu 3a peTke 6onectn y Penybnuum Cpbuju 06e36ehyjy ce obonenum nuuuma u Ha
cnepehe HaunHe:

1) n3 cpepcrasa PO30, no ocHoBy ynaHa 15. MpaBunHuka o cagpxajy n obvmy npasa Ha 34paBCTBEHY
3aLTUTY,

2) n3 cpegcrasa PO30, no ocHoBy lNMpaBunHMka o ynyhuBakwy oCMrypaHux nuua Ha nevewe y
WHOCTPaHCTBO ,

3) N3 concTBeHMX cpeacTaBa 34paBCTBEHNX YCTaHOBA.

Y 2014. rogmHu Bnaga goHocu Oanyky o hopmuparsy byleTckor poHaa 3a nevere ob6orbera, CTarwa Unm
noepepa Koje ce He Mory ycnelHo neuntn y Penybnuum Cpbujn ("Cnyx6eHu rnacHuk PC", 6p. 92/14, 122/14 n 131
/14 - ucnpaska), Yime cy obesbeheHa goaaTtHa cpeacTBa 3a neverwe oborbera, CTakba Unn noBpeaa koja ce He
MOry ycneLwHo neuntun y Penyonuum Cpbuju, a cammm TUM 1 nederse 1 gujarHocTrka obonenux og ogpeheHunx
BpCTa peTkmx BonecTtu koje ce He Mory ycnewHo neuntun y Penybnuum Cpbuju, a 3a koje PO30 He moxe aoa
06e36ean A0BOMbaH U3HOC cpeacTaBa of ynnarte gonpuHoca 3a 06aBe3HO 34paBCTBEHO OCUrypamre, Kao U 13
OpYyrux n3sopa uHaHcupara y cknagy ca sakoHom. Nopeg tora, Mamenama lNpasunHnka P30 o ycnosuma m
HaunHy ynyhusaka ocurypaHmx nuua Ha nedewse y uHoctpaHctso ("Cnyx6eHu rnacHuk PC", 6poj 113/14),
omoryheHa je anjarHocTMKa peTKNX reHeTcknx 6onecTu y MHOCTPaHCTBY Y CriydajeBumMa Kafa ce ucta He Moxe
ypagutn y Penybnuum Cpbuju. Hamme, ykonuko ce ogpeheHo anjarHoCTUYKO NCINTUBaHE HE MoXe 06aBntn y
Peny6nunum Cpbujun, naymnjeHT, 04HOCHO y3opak GMOMNOLIKOr MaTepujana ce warke y MHOCTpPaHe LieHTpe paau
obaBrbara AnjarHOCTMYKe npoleaype O TPOLLKYy o6aBe3HOr 30paBCTBEHOr ocurypamba, a no npenopyum LieHtpa 3a
peTke 6onectn. Y 2017. rogmnHun, 6poj y3opaka ynyheHunx y nHoctpaHcteo npeko PO30 n byetckor ooHaa 3a
neyere 000SLEHA, CTakba UMM NOBPeaa Koje ce He MOry yCneLHo neuntn y Penyonvuu Cpbuju pagu
AnjarHocTMkoBara peTkux 6onectn nsHocmo je 542, a'y 2018. rogunu je Taj 6poj je 6mo 585.

dopmmpane permctpa nuuya obonenmx og peTkmx 6onectn MHUUMPaH je Kao jegaH og npuoputeta y obnactum
peTknx bonectu 3akrbydumma ca cactaHaka Penybnvyke cTpyyHe Komucmje 3a peTke bonectu (y Aarbem TeKCTy:
PCK 3a peTtke 6onectn) 2011. n 2012. roguHe. MNpukynrbarwe 0BUX Nnogataka oMoryheHo je ycBajarseM 3akoHa 0
30paBCTBEHOj JOKYMEHTauuju 1 eBuaeHumjama y obnactu sgpaectea ("Cnyx6eHn rnacHuk PC", 6p. 123/14, 106
/15, 105/17 n 25/19 - gp. 3aKoH), KojuMm je gedmHMcaHo ga 3aBogmn, OO4HOCHO MHCTUTYTU 3a jaBHO 34paBrbe, Boge
pernctpe nuua obonenux og 6onecTtun n ctaka o4 Beher jaBHO-30paBCTBEHOr 3Ha4Yaja, Mehy Kojuma je u peructap
nvua obonennx oa petknx 6onectn. Obpasau MNpujase nuya obonenor o petke 6onectn 2016. rogmMHe NocTao je
cactaBHu geo NpasunHunka o obpacumma n cagpxajy obpasaua 3a Bohere 3qpaBcTBEHE AOKYMeEHTauumje,
eBMaeHuuja, u3BeLlTaja, perncrapa u enekTpoHckor meguunHekor gocujea ("Cnyx6enn rnacHuk PC", 6p. 109/16 n
20/19).

Y uurby npukynibawa nogataka 3a popmmparse permcrpa nuiua obonennx og petknx 6onectu, MHCTUTYT 3a jaBHO
3gpaeme Peny6nvke Cpbuje "ap MunaH JoBaHoBuh - batyT" (y gareem TekcTy: IHCTUTYT 3a jaBHO 34paBribe
Peny6nuke Cpbuje) je 2016. roguHe, y capaarm ca PCK 3a peTtke 6onectn MuHuctapcTBa, gedmHucao npegnor
obpacua lNpujaBe obonenor nuua o4 peTkux 6onectn ca npenopyyYeHnM MUHUManHMM CeTOM nogaTaka Koju je
noTpebHO NpaTUTK Ha HaUMOHAaNHOM HMBOY KOjU je AOCTaBIbeH LieHTpuma 3a peTke bonecTtu.



3akoHcka perynaTtmsa us obnactu couujanHe 3alituTe y HajonwTnjem cMucny obyxearta petke 6onectu Kpo3 ynaH
41. 3akoHa 0 couumjanHoj 3alTHTK, KOju HABOAW Oa je KOPUCHMK NpaBa Unu ycnyra coumjanye 3awtmTte nojeavHad,
OOHOCHO MopoAMua Koja ce cyoyasa ca npenpekama y 3agoBorbaBaky NoTpeba, ycrneq yera He Moxe Aa JOCTUrHe
UNM aa OA4PXKM KBANUTET XXMBOTa (LUTO MMMAMUUTHO YKIbyYyje nuua obonena of petkmux 6onectun). Ocum oBor
ynaHa 3akoHa O couujanHoj 3aWwTuTK , peTke BoNecTn ce y AOMEHyY coLumjanHe 3awTnuTe CNoMukby jeanHo y
MpaBunHWKy 0 BrvxmMM ycrnoBmnMa, NOCTYNKY U Ha4YMHYy OCTBapvBara npasa Ha OACYCTBO ca paja vunu pajga ca
NMONOBWHOM NMYHOT pagHor BpemeHa paam nocebHe Here geteta ("Cnyx0eHu rnacHuk PC", 6poj 56/18) rae ce
AeTeTom "ca HapyLleHUM 30paBCTBEHMM CTakbeM" y UnaHy 9. cmaTtpa 1 gete ca petkom 6onewnhy, kao n'y
MpaBunHuky o yTBphuBamy TenecHux owTtehewa ("Cnyx6eHu rnacHuk PC", 6p. 105/03 n 120/08). HaBegeHu
npaBuNHMLM He Npeno3Hajy peTke 6onectu kao rpyny, anv NoMMeHuLe HaBOAW HU3 PETKMX AujarHo3a Koje cy y
MOMEHTY N1cahsa NpaBuiHuKa dune npenosHare, Kao WTOo cy: MuwnhHe guctpoduje, cnuHanHe mumhHe
aTpoduje, uta. Nopepn oBux npasa, NMUMMa ca peTkuM BonectTuma 1 LUXOBUM HeroBaTeroMumMa UMNANLUTHO
npunaga n moryhHOCT paga ca NonoBMHOM NyHOr pagHor BpeMeHa paaum nocebHe Here geteTta unm oacycrtsea ca
paga pagu nocebHe Here geTeTa.

YnopeagHa meflyHapoaHa npakca

Mehy apxaBama ynaHuuama EBponcke yHuje NocToje 3HavajHe pasnuke y KBanuteTy AOCTYMNHEe Here nuua
obonenux og peTkmx 6onectu, 36or yera je EBponcka koMncuja Kpo3 OTBOpEHE NpoLece KOHCynTalumja caBeToBana
ApXaBse YnaHuue aa y CBOjMM 3eMrbamMa yHanpeae 34paBCTBEHN CUCTEM MO NUTaky Nevera U Here nuua
obonennx oa petknx 6onectu. Kako Penybnuka Cpbuja Huje unannua EY, Huje Ouna ykibyyeHa y nomeHyTa
caBeToBawa. be3 063upa Ha To, npatu EY npenopyke n cMepHuLe y obnactu petkux 6onectn. Hucka npesaneHua
peTkux 6onecTn ycnoerbasa Aa ce Heku npobnemu mory eukacHuje pewmT opraHn3oBakem Ha
WHTEepHaLMOHaNHOM Hero Ha HauuoHanHoOM HMBOY. Y OCHOBW genoBawa EY y obnactu peTkmx 6onectu, Hanase ce
OOKYMEHTU Koje Cy npuxeBaTtune u notnucane semrbe ynanuue EY. 2008. roguHe EBponcka komucuja je ycsojuna

AokymeHT "CaonwTere EBponckom napnameHTy, CaBeTy, EBpONCkoM EKOHOMCKOM M APYLUTBEHOM KOMUTETY U

KomuTeTy pervora o peTkum Gonectuma: usasosu Eepone”

YHuje y obnactun peTkux 6onectu:

, Y KOMe ¢y fecbuHucaHmn rnasHu uurbesun EBponcke

1) yHanpehere npeno3HaBaka 1 BUATLUBOCTU PeTKMX BonecTu;
2) nogpLuka pa3Boja nonnTuka 3a peTke 60necTn Ha HauMOHaNnHOM HUBOY;
3) pa3Boj eBpoNncKe capaghe, KoopanHauumje 1 ynpaerbarwa y obnactu peTkmx 6onectu.

HakoH Tora, CaseT EBpone je y jyHy 2009. rogmMHe yCBOjUO 1 JOKYMEHT KOjuM ce AeUHNLLY OCHOBHE CMEPHULIE:

"Mpenopyke CaseTa oa 8. jyHa 2009. rogmHe o akumju y obnactm petkmux 6onectun” 6 McToBpemeHo cy ce unaHuue
EY obaBesane ga he go kpaja 2013. rognHe OHETM HaUMOHAarHe NiaHoBe 3a peTke 00necTu. Y 0CHOBM OBUX
OOKyMeHaTa Hanase ce npenopyke MyntuaucuunnnHapHe pagHe rpyne EBponcke komucuje 3a petke 6onectu, Kojy

je ocHoBana Komucuja 2004. roguHe y cknony Komucuje cTpyyraka y obnactu peTkmx bonectu EBponcke YHuje ’.

EBponcku npojekat 3a pa3Boj HaumoHanHux nnaHosa (EUROPLAN) je 2010. rognHe goHeo aokymeHT "lNpenopyke

ll8

3a pasBOj HaLMOHaNHUX NaHoBa 3a peTke bonectn" © , Kao n OOKYMEHT "I/I36op nokasaTtesba 3a NnpoueHy

pocturdyha nHuumjatmea y obnactu peTkmx 6onectun” oy nepvoay of 2012. no 2015. rogmHe, EUROPLAN 2
HacTaBrba CBOj paa y okBupy PagHor naketa 4 3ajegHuyke akumje EUCERD-a, ca yurbem npyxara nomohu
pa3Bojy CMepHULa 1 npenopyka 3a u3pagy HauMoHanHUx akunmoHux nnaHosa y obnactn petkmx 6onectu.

Mpenopyke CaBeTa EBpone 3a cnpoBofhene akumje y obnactun petkmx 6onectn y EY ykrbyuyjy:
1) DOoHOLWEHE HaUNOHaNHNX NnaHoBa 3a peTke bonecty;
2) yTBphUuBame 3ajegHu4Yke geduHuumnje peTkux 6onecty;

3) obesbehuBare ogropapajyher kognpata peTknx 6onectu kako 6u noctane BUAILMBE Y 30pPaBCTBEHOM
cucTemy,



4) opraHu3oBak-e nonucuBama u hopMmmpare permcTpa peTknx 6onectu;
5
6

noacTMLaHe UCTpaxkmBarba y3poka U MoryhHOCTM Nnedera peTkux 6onectu;

yCMoCTaB/bake LeHTapa U3BPCHOCTM 1 eBPONCKe Mpexe pedepeHTHIX LieHTapa 3a peTke 6onecTu;

)
)
)
7) chopmupare 3ajegHuyke ekcriepTnse y noapy4jy peTkmx 60nect Ha eBpornckoM HUBOY;

8) nomoh n capagma ca yapyxewnma obonenux og petkux donectu.

Mpumep 0obpe npakce y obnactu peTkmx donectu yHyTap EY je Penybnuka ®paHuycka. PeTke 6onecTtu cy

npenosHaTe Kao jegHa og, NpuoputeTHMX obnacTtu 3a Kojy je noTpebHOo pa3BnTy HaumMoHanHm nnax jow 2005.

roguHe 10 Aaneko npe npenopyke EBponcke Komucuje. Taj HaynoHanHu nnax je gedmHmMcao obnacT peTknx

GonecTu kao "NonNUTUYKM Npobnem y HajnnemMmeHuTnjemM cMUchy: y3eTu y 063up oHe Hajcrnabuje n HajmanobpojHuje"”
N Kao nNpuopuTeTHe obnactu 3a yHanpehewe ogpeano: noBeharwe 3Hawa 0 enuaeM1onornjn peTknx Gonecru,
npeno3HaBame cneunduIHOCTM peTkux 6onecTtn, noBehawe MHOPMMUCaHOCTU, 0ByKe CTpyyHaka, yHanpehere
anjarHoctuke, obesbehuBare 6orbe OCTYMHOCTM NEKOBa 3a peTke BonecTu, NpyXxakwe nogpLike obonenuva m
yapyxXerwunma, pa3Boj UCTpaxnBarka U HaluMoHanHe 1 eBponcke capaake y obnacru.

3a pasnuky of Benukor 6poja apyrux Ynanuua EY, ®paHuycka cBoje Hanope y obnactu peTkmx 6onectu Huje

3aycTaBua HakoH LUTO je NpBU HaunoHanHu nnaH ucrekao 2008. roguHe, Beh je 2011. roguHe ycsojuna apyru

HaUMOHanHW nnax " , a 2018. roguHe u Tpehu, cee Bpeme npunarohasajyhm npuopmntete HOBUM TEHOEHLUMjama y

obnacTtu peTtkux 6onectn. MNMpeasuhenn GyyeT 3a peanuaaunjy Tpeher HauMoHanNHor nnaHa 3a peTke 6onectTn y
dpaHuyckoj je oko 150 munuoHa eBpa roguilre, OOHOCHO 777,6 MUNMOHa eBpa y NeToroaulikbemM nepunogy

nMnnemeHTaymje 12, OBaj n3HOC He YKIbyuyje n3aBajambe 3a NekoBe 3a peTke bonectu.
Jow Hekn og npumMepa n3ggajara y obnactu petkmx 6onectu jecy byrapcka koja Ha roavLitbeM HUBOY U3aBaja OKo

66 munnoHa espa (Ykiby4yjyhu nekose) 13 Benruja koja je 2013. roanHe nsaeojuna 15 munuoHa eBpa 3a

14

UMMNIIeMeHTaUMjy HaumMoHanHor nnaHa (6es nekoea) , a Takofe u Utanuja koja je y 2017. roguHn nsgsojuna

npeko 1,75 munujapaun eBpa 3a petke 6onectu, og Yera 1,6 munujapan camo 3a nekoBe 3a peTke 6onecTtu 15

AHanusa npobnema u HUXOBUX Y3poka U nocneauua

W nopea Ttora wTto cy o4 2011. roanHe yunieHn 3HavajHn Kopaum y yHanpeherwy 3apaBCTBEHe 3alTuTe nuua
obonennx oa peTknx 6onectun, 36or KOMNNEKCHOCTM came obnacTn peTknx 6onecTu, NOCToje MHOroGpPojHU
npobnemu.

JenaH op rmaBHMX npobnema y obnactu peTkux 6onecTtu je HebnaroBpeMeHo NocTaBIbake TavyHe OujarHo3e peTke
fonecTu, WITO NOBNayn ca cobom MHOrobpojHe nocneauue Koje mory 6utn Beoma 030ursHe No PU3NYKO 1
MEHTanHo 3gpaerbe obonenor nuuya. YnweHuya je ga je oujarHocTukoBakwe peTkux 6onectun, koje obyxeaTa
cnekTap KNMHUYKMX, BUOXEMUjCKMX U MOMEKYNapHMX NOCTyMaka, Kao 1 reHeTu4Ka MCnnTuBama, y BehnHm cny4dajesa
N3y3EeTHO CKYMO M KOMMMEKCHO, N3UCKYje HajHOBMja Hay4YHO-TEXHOMOLKA gocTurHyha, obpo oby4yeH kagap,
dopmumpaHe LeHTpe 3a peTke BonecTn 3a nojeanHe avjarHoCTUYKe MeTode M nNpoueaype 1 3HaTHa maTepujanHa
cpeacTtsa. Anu ca gpyre cTpaHe, nogartak ga je kog 80% peTkmx 60necTtn y3apok reHeTCKO MOPEKIIOo je A0OBOfbaH Aa
61 ce npeno3Hao 3Havaj AnjarHOCTNKOBaHa BoONecTn NyTem reHeTUYKMX TeCToBa (LMTOreHeTCK1, MONeKynapHu,
UCNUTMBaHE NOjeaNHUX CEKBEHLM reHOMa UTA.) U TO y NpeHaTanHoM nepuoay, anv u no pohemwy, kako 6u ce
GnaroBpeMeHo 3arno4erno ca nevYeHem.

Y nokywajy ga ce yHanpeau gujarHoctuka y Penybnuumn Cpbuju, 2014. rogmHe je yunkseH Benukx nomak, jep je
06e36efheHa moryhHOCT ga ce amjarHocTuka peTkmux 6onectn moxe 06aBUTU Yy MHOCTPAHCTBY O TPOLLKY Ap’KaBe,
LUTO je y TOM TPeHyTKy OMno Bpno 3Ha4ajHoO 3a nayujeHTe Kkog Kojux Huje 6uno moryhHOCTM 3a nocTaBibake
avjarHose y 3emrbun. MehyTum, oBakBO peluene He 6u Tpebano ga 6yae TpajHo jep je HeonxoaHo noacTahm paseoj
MoryhHOCTW 3a anjarHocTmky peTkux 6onectn ny Penybnuum Cpbuju. Takohe, paamaTtpaHa je n moryhHocT ga ce
3[paBCTBEHNM yCTaHOBaMa Koje HUCY Y NnaHy Mpexe 34paBCTBEHUX YCTaHOBa, a uMmajy cneunduyHe



AnjarHoCTMYKe anaTe u onpemy, omoryhm domHaHcupare AnjarHoCTUYKMX npoleaypa o Tpolwky P®30. Y unmy
CMah-eH-a NOMEHYTOr HeraTMBHOr ehekTa, a ¢ 063MpoM Ha pa3Boj HOBUX Tepanuja, anv 1 HOBMX NPELU3HUX
MeToAa 3a AujarHOCTUKY 6onectTn HEONXOAHO je N3BPLUNTU N AeTarbHy aHanuady MmoryhHoctu n notpeba
npoLwmpera HeoHaTarnHor CKpUHUHra Ha Teputopuju Penybnnke Cpbuje, npyn yemy ce mopajy y3etun y ob63unp
WCKYCTBa pasnnunMTux nNunoT npojekaTa Koju cy CnpoBONEHN (HNp. CKPUHMHE Ha LMCTUYHY prnbposy y BojsoauHn),
anu npeBacxogHo 1 OQHOC KOPUCTU NpUMeHe Tepanuje y ogHOCY Ha NpupoaHu Tok 6onectun koA nonynauuje koja
ce pasmarpa.

Mopepn anjarHocTukoBara, Nuua obonena oA peTkmx 6onectu ce cyoyasajy ca npobrnemMuma u kaga je nevewe y
nutamwy. Kako neyere peTkmx 6onectn nogpasymeBa feyere nekosnma, ykiby4vyjyhu n nekose BaH nHgvkauyuja,
BUTaAMUWHe, CynnemeHTe, pmaunkanHy Tepanujy, 6amwcky pexabunutauujy, 06e3behrBarbe HEONXOAHMX MEANLMHCKO-
TEXHUYKMX Nomarana v nanujatueHo 30puraBare, Npobnemm ca Kojuma ce cyodaBajy nuua obonena of peTkux
6onectn cy MHOrobpojHK, ykIby4yjyhn n unkbeHnly aa ce nederwe nuiua obonennx og peTkux 6onectn cnpoBoan y
ManobpojHMM 34paBCTBEHUM yCTaHOBaMa rae noctoju ogropapajyha ekcneprtusa.

3HauvajHu kopauu 3a obesbehnBare nekoa 3a peTke 6onectn yunweHu cy og 2010. rogmHe 1 To je npobnem kome

Ce HajBuLLEe NOKNaHkano Naxke, anu UCKIbYYNBO Yy KOHTEKCTY T3B. Orphan 16 nexosa. Momaum Koju cy HanpaBrbeHU
omoryhunu cy Benvkom 6pojy obonenmx Koju NpeTxoaHo HUCY 6mnu neyveHn o Tpolky cpeactasa PO30 ga nobujy
HeonxogHe nekose 13 Oylieta Penybnuke Cpbuje. Anm HaxkanocT, kaga roBOPUMO O fieYery pPeTKMx bonecTu,
roBOPMMO O BENMKOM Opojy pasnuuntnx npobnema u nopep ynoxeHux Hanopa. OCHOBHM Npobnem npeacraBiba
ynkeHula aa y BehuHu crniyyajeBa Huje no3HaTa eTmonoruja n natoreHesa 6onectu, kao 1 To Aa je pa3BujeH Beoma

mManu 6poj nekoBa y O4HOCY Ha BENMKM Bpoj N xeTeporeHocT peTkmx 6onectu - nogaum EMA - EBponcke areHumje

3a neKoBe kay fa 3a camo 5% peTkux GonecTu nocToju perucTposaxa Tepanuja '/

NeKkoBa.

, OOHOCHO yKynHo oko 160

Y Peny6nuum Cpbuju je n nopes Hanopa y4mHeHUX Ha OBOM NOSbY NPETXOAHMX FOAMHA, AOCTYMNHOCT orphan
NeKoBa 3Ha4ajHO Maka y 04HOCY Ha AOCTYNHOCT Y 3eMibama EY: y Penybnuumn Cpbuju je pernctpoBaHo camo OKo
60 orphan nekoBa, og kojux ce oko 30 Hanasn Ha nuctn PO30 n 06e3behyje ce M3 cpeactaBa obaBe3HOr
3[paBCTBEHOI OcUrypama, Aok ce jow HelwTo Buwe oa 20 Habaerba u3 byyeta Penybnuke Cpbuje 3a nevemwe
obonenux oa petknx 6onectn. Ca apyre ctpaHe, noctoju ogpeheHn 6poj oBMX fekoBa Koju Ha NUCTK NekoBa umajy
yXKe MHOuKaumje og OHUX Koje Cy HaBedeHe Nnpu perncrTpaumju neka, WTo Jo4aTHO orpaHn4aBa MOryhHOCT HuxoBe
npumeHe. C 0631MpomM Ha orpaHuyeHa CpeaCcTBa Koja U3 roanHe Y roAMHY HUCY AOBOMbHA Aa NoKpujy cee notpebe
3a neyvereMm, nNpobnem je y nperoBapamy ca papmaLeyTckum Kyhama no nutamy CHMXEHa LieHa HUXOBUX
npousesoaa, OAHOCHO fiekoBa 3a peTke GonecTtu, a 3a nekose koju ce 0b6e3behyjy cpegcTemma ms byieta
Penybnnke Cpbuje koja ce TpaHcdepuwy PO30, He npumemyjy ce moaenu nocebHmx yroeopa koje P30 nHadve
npeanaxe npovssohadrma NpuUNnMKoM NperoBapara 3a CTaBSbakbe NEKOBa Ha NUCTy nekosa. MNMocneamua
NMOMEHYTOr je Aa ce nekoBun Habasrbajy no LeHama u3 pedepeHTHNX 3eMarba, LUTO 3Ha4ajHo YyTU4e Ha 1 OBaKo
OorpaHuyeH n HegoBorbaH OylleT 3a nevewe nuua obonenux og peTkux donectu.

Mpobnem nevera nuua obonenunx og peTknx GonecTn, He orneaa ce caMmo Yy TOMe Aa 3a Hajpehu 6poj He nocToje
orphan nekosu. Hanve, noctoje peTke 6onecTun rge He NOCTOjM perucTpoBaHa Tepanuja, na je obonenum nuymma
HeonxoAaH Hekn o ApYrux BUAOBA feyera, HepeTKO U BULLE HUX UCTOBPEMEHO: CUMNTOMATCKa Tepanuja, Nekosu
BaH UHAMKALWOHOTr noAapydja, BUTaMUHU, CYNNeMeHTH, usnkanHa Tepanuvja, 0awcka pexabunutauuja, HeonxoaHa
MeOULMHCKO-TEXHMYKa Nnomarana u nanvjatueHo 30putbaBare. [JoCcTynHOCT HaBeAeHUX BUAOBa Nevera Yy
Peny6nuum Cpbuju je y npakcu nay3eTHO orpaHn4eHo, a pasnor je Taj Aa ce MHora npasa 13 34paBCTBEHOT
ocurypara Mory oCTBapuTy UCKIbY4MBO Ha OCHOBY AMjarHo3a YecTnx oborbera, yMecTo ga ce Mory ocTBaputu no
OCHOBY CTana obonernor. To y npakcu 3Ha4ynm HeMOryhHOCT OCTBapMBara HajBuLIer cTaHaapaa Here 3a obonene
of peTkux GonecTu, WITO AoBOAM A0 Tora Aa ce:

1) cumnTomatcka Tepanuja, omankanHa tepanuja nnm darcka pexabunurawmja HepeTKo Ce He MOXE
nponucatn obonenom og petke 6onectu, jep 3a HLUXOBE AnjarHo3e He NocToje ogroesapajyhe wudpe y



nmctu u wndapHuymma PO30 nnn y ueHTpruma 3a pexabunutaunjy He noctoju ogroapajyhe obyveHo
ocobrbe Koje npenosHaje notTpebe obonenux og peTkmx 6onecty;

2) NekoBM BaH MHOVKALMOHOI NoapyYja Koju cy Kof jeaHor 6poja peTkux 6onectn jeanHa (1 vecto, 300r
MexaHu3ma bonecTtu, Beoma edmkacHa) Tepanumja, HUCY Npeno3HaT y 3akoHy O NeKoBMMa 1 MeguLMHCKUM
cpeacteuma ("Cnyx6enn rnacHuk PC", 6p. 30/10, 107/12, 105/17 - gp. 3akoH 1 113/17 - gp. 3akoH), na
caMnM TUM HK Y npasunHuyuma PO30;

3) BUTaMnHM 1 CynnemMeHTr Koju 3a 34paBy nonynauujy npeacTtaBrbajy camo godaTtke McxpaHu, Kog HeKkux
peTkMx 6onectn npeactaBrbajy jeAvHu NeK, anu HUCY AOCTYMHM OBUM NnLMMa O TPOLUKY obaBesHor
3[4paBCTBEHOr OCUrypama, jep ce He cmaTpajy NeKkoBUMa;

4) cnucak MeguuUHCKO-TEXHUYKMX nomarana koja obesbehnyje PO30 mera ce y cknagy ca cpeacTasuma
P®30, wto 3Haum ga je npocTop 3a BaHpeaHy HabaBKy XMTHO NOTPeOHOr nomararna Koje ce He Hanasu Ha
CMUCKY CYXXEH, Te MOCTOjM BENMMKA HEM3BECHOCT Y norneny Habaeke NOMEHYTUX NoMarana;

5) CtpaTteruja 3a nanujatmeHo 36putaBare 13 2009. roanHe He npenos3Haje noTpedy nuua obonenux og
peTkux 6onecTu 3a Koje He NOCToje HUKaKBe Tepanujcke MOryhHOCTM 3a OBUM BMAOM Here, O KOjuxX Ccy
Hajsehu oeo geua, Beh ce MCKIbYUYMBO KOHLEHTpUMLLE Ha ManurHe Tymope, 6onecTu cpua u KpBHUX CyadoBa,
AnjabeTtec, onctpyktuBHe 6onectu nnyha, XVB nHdekumje n xxpTee caobpahajHux Hecpeha;

6) 3a Hajsehu 6poj 6onecTn HegoCTajy NPOTOKOMM NeYera 3a MHAMKOBaHa NoApydja unm ako nocToje Hema
NX Ha CPICKOM je3UKy.

Mopen HaBeaeHor, kog nvua obonennx og jeaHe rpyne petkux 6onectu, jeamHn Bug Tepanuije je npecahmsarbe
opraHa. Hajsehu npobnem y 0BoM KOHTEKCTY je npecahuBare nnyha. Kako ce npecahuBane nnyha y Peny6nuvum
Cp6uju He n3BoauM, jeamHa WwaHca 3a oBa nvua je ynyhmearwbe Ha neyewe y MHOCTPaHCTBO, OAHOCHO Ha
npecahusare nnyha. Ynpaso 300r Tora HeONXo4HO je pasBujarse nporpama npecahusara nnyha y Haloj 3eMsbu.
Op 2012. po 2016. rognHe, o Tpowky P®30 ynyheHo je Ha npecafhuBare nnyha wect naynjeHta y AKX KnnHuky y
Bbeuy. Kako je nomeHyTa knuHuka ynaHuya EeBpotpaHcnnaHTa (EBponcke opraHmsauuje 3a pasMmeHy opraHa), Te
byHKLMOHMLLE MO cucTeMy peuunpoumnTeTta, og 2016. rogmHe Penybnuka Cpbuja Huje morna aa warse BuLle Tamo
CBOje nauujeHTe, jep Huje buna y moryhHOCTM ga ycTynu Hu jegaH opraH EBpoTtpaHcnnaHTy. Mpobnem y oBom
TPEHyTKy ce ornega y Tome wro Penybnuka Cpbuja Hema rae Aa warbe OBe nauunjeHTe, a 3a pas3sujarse nporpama
npecahuBana nnyha je notpebHo Bpeme Koje obonenu koju cy kaHauaaTu 3a TpaHcnnaHTauumjy Hemajy. U3
HaBeAeHOr NponcTnYe Aa je NoTpebHo y WTo Kpahem poKy pasBujaTy nporpam 3a npecafhmBawe nnyha y Halwwoj
3eMIbMU, WTO je YyCNOBIbEHO MMMNEMeHTaumjom 3akoHa o npecahuBamy mbyackmx opraHa ns 2018. rogmHe 1 koju je
nosiazHa OCHOBa 3a YCMNeLIHO pa3Bujake CBUX Nporpama npecahuBara opraHa y Halloj 3emMibn, YKibydyjyhu n
npomMoLMjy AapuBara opraHa.

Mopepn noborbluaka 4OCTYNHOCTM NIEKOBA 3a fleYeHe peTkmx 60necTn, HEONXo4HO je MPOMEHUTU OATYKY O
dhopmumpamny pedepeHTHUX LeHTapa 3a peTke bonectn. Haume, ynaHom 72. 3akoHa O 30paBCTBEHOj 3aLUTUTK
("Cnyx6eHun rnacHuk PC", 6poj 25/19) neduHncaHm cy LUeHTpu 3a peTke 6onecTn kao 3apaBCcTBEHE YyCTaHOBE Ha
TepLuuMjapHOM HMBOY 34paBCTBEHE 3alUTUTE, @ MMHUCTap CBOjUM akToM ogpehyje koje 3apaBCTBEHE YCTaHOBE Ha
TepumjapHOM HMBOY 34paBCTBEHE 3alUTUTE MOrY MMaTK CTaTycC LieHTapa 3a ogpeheHe BpcTe peTkmx bonecTu.
MocTojeha ognyka o doopmMupary pedepeHTHMX LeHTapa 3a peTke 6onectu Ha yonwTeH HaunH ogpehyje ueHTpe
3a peTke 6onectn He HaBogehw koje opraHM3auMoHe jeAMHNLE TUX 30PaBCTBEHNX YCTAHOBaA Ha TepumjapHOM HUBOY
3[paBCTBEHE 3aLUTUTE YMHE LEHTPU 3a peTKe BONECTU, Kao HYN BPCTY peTKMX BONECTH 3a Koje Cy Ce TN LLeHTpU
creumjanuavpany Tako a ce He MOXe 3aKiby4uTU rae yHyTap bux nocToju oaroapajyha ekcneptuyaa, WTo y
npakcu cTBapa BULIECTPYKe Npobneme, npe cBera y opraHM3aunoHOM CMUCHY, @ U caMUM CTpYYHaummMa Koju ce
6aBe peTkum 6onectuma, kao n obonenuma. Ca opraHnsaumoHe CTpaHe, YuHEeHMLA je Ja Ce MMEHOBaHEM LeHTpa
3a peTke 6onectn 6e3 HaBohera KOHKpPEeTHE BoNecTn unu rpyne peTkMx 60necTun 3a Koje je ueHTap CTpydaH u
HaanexaH, He Aaje NpaBu CMUCAOo NOCTojaka LieHTpa 3a peTke 6onecTu, jep ca jeaHe CTpaHe 34paBCTBEHU
pagHMLM HUCY NPENo3HaTK U NOAPXKaHN y paay y AaTtoj obnactu y umrby yHanpehewa v passujatba NoMeHyTe



obnacTu, a ca gpyre cTpaHe cam LieHTap He Moxe Aa 06e3beam hmHaHCKjCKy NOAPLLKY OHUM CTpyYhsalma Koju
ce GaBe peTkMM 0borbeHnMa y CMUCIy A0AaTHUX cpedcTaBa 3a HeonxoAHy onpemy, NPoCcTop 1 Kagap, Beh ce
UHaHCKjCKa NoApLUKa NpM3Haje Lenoj TepunjapHoj yCTaHOBM.

Ca ppyre cTpaHe, HenocTojakbe perncrtpa nuua obonenux of peTkmx 60necTu je oOHO LITO Ha CUCTEMCKOM HUBOY
oHeMoryhaBsa nnaHvpame 34paBCcTBEHE 3alTUTe nuua obonennx o petknx 6onectu. LieHTpu 3a peTke Gonectn y
BehnHM cny4ajeBa HUCY KOHTMHYMPAaHO M aXypHO AOCTaBMbanu nogartke o nuuvMma obonenvum og peTkmx 6onectu
KOja ce Ko HMX Neye, a kao pasnore Cy HaBoOOUNW HeocTaTak kagpa 1 onpeme, Benuku 6poj obenexja y obpacuy,
Kao 1 HeOBOSLHO BpeMeHa Aa ce nope PyTMHCKUX NocroBa NocBeTe U YHOCY nofaTaka y peructap. [Nocneguua
NMOMEHYTOr je Aa y 0BOM TpeHyTKy y Penybnunum Cpbuju Hunje eBngeHTnpaH TavyaH 6poj obonenmx og peTkmx
6onectu. MNMogauwm ca kojum pacnonaxe NHCTUTYT 3a jaBHO 3apaBibe Cpbuje oaHOCe ce Ha U3aBOjeHe peTke
bonectn knacudmkoBaHe No anjarHosama u npunagajyhmum rpynama oborbetwa npema MehyHapogHoj
knacudpmkaumjn 6onectn MKb-10. JegmHm nogaum Koju cy npukynibeHn y Peny6nuuym Cpbujn, a koju ce ogHoce Ha
nvuya obonena of peTkux bonecTtu y 3gpaBcTBeHOM cuctemy Penybnuke Cpbuje, jecy nogaum npukynibexdm 2017.
rognHe o 181 peTkoj 6onecTu Koje cy Haj3acTynrbeHuje y 60NMHUYKOM MOPTanNUTETy 30PaBCTBEHMX YCTAHOBA Y
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KoHa4Ho, 1 jegHako BaxHO, cucTem couujanHe 3awTtute y Penybnmum Cpbuju He npenosHaje u He yBaxkaBa
cneumdunyHocTn noTpeba nuua obonenux og peTkMx 6onectu n knxosux nopoavua. Ose cneunPUUHOCTM
[00aTHO OTeXaBajy HUXO0BE XUBOTE Koju cy Beh onTepeheHun 3gpaBCcTBEHMM, EKOHOMCKUM U OPYLUTBEHUM
OpemeHoM. YnreHunua je aa ce Bue og 75% peTkmx 6onecTtu jaBrba y 4ETUHCTBY, LUTO 3a nocrneauuy nma ga cy
OBa n1ua 1 kUXoBe nopoauue NPakTUYHO JOXUBOTHO onTepeheHe npobnemuma n aa UM je HeonxodHa TpajHa
nnaHcKa u cuctemcka nogpluka. HaxanocT, cMcTem couujanHe 3awTuTe HacToju Aa nuua obonena o peTknx
GonecTu yknonu y Heky of, nocTtojehnx kaTeropuja KOPUCHKKA, YMECTO Aa Y4YMHU CYNPOTHO U NpUnarogn cuctem
KopucHuyuma. 360or HaBegeHor, NPUNMKOM NpoLeHe TenecHor owTehena, Npumekrbyje ce Nponuc Kojum ce ypehyije
TenecHo owTeheke a Koju NOTNYHO 3aHemapyje n3y3eTHo cneundnyHe obnmke TenecHUX unu QyHKLMOHANHNX
owTehera Koje nuua ca peTkum Gonectuma mMory aa nvajy (HeBUArbUBM UHBANUMAUTET, CEH30pHa owTehersa,
reHeTcke koxHe 6onectu n apyro). Mehytum, nsysetak 1 kao npumep gobpe npakce YnHU NPonuc Kojum ce ypehyjy
GnvKK ycrnoBm, NOCTyNaKk 1 Ha4YMH ocTBapuBaka npasa Ha OACYCTBO ca paja Unu pag ca nofoBMHOM MyHOr pagHor
BpeMeHa paaun nocebHe Here geteta u3 2018. roanHe, Koju Ha CaBpPeEMEH Ha4MH, Kpo3 T3B. "(OYHKLMOHAMHN
mogen", obyxsaTa cBe 00nvKe CMEeTHU y pa3Bojy U uHBanuauteTa. lNpenasak Ha oBaj "pyHKLMOHaNHKM mogen”, kao
BMA NpoLieHe uHBanuauTeTa u CMeTHM Y pa3Bojy Y KOMMMETHOM CUCTEMY coLujanHe 3aluTuTe je of KibyvHe
Ba)XXHOCTK 3a 6osbe pasymeBare CneunduyHOCT peTkux 60necTn y KOHTEKCTY couujanHe 3aTute, na cammm TUm
W NNaHnpame 1 pas3Boj ocTanux crneumjannu3oBaHux ycnyra.

4. NpoMeHa Koja ce nocTtmke cnposohewem NMporpama

1) Busuja
Busuja MNporpama je npaBoBpeMeHa aujarHoCTUKa, nevere 1 yHanpehewe KBanuTeTa XXuMeoTa nmua obonenumx og
peTkux 6onectu.

2) YXerseHa npomeHa

Mporpamom xenu ce 06e36eanTn yHanpeheHa 3apaBCcTBEHA 3alITUTa U KBaNUTET XXMBOTa Nua obonenvx og
peTkux 6onectu u To:

(1) nobosbluaHa npeBeHUMja U gujarHOCTUKA PeTKUX BonecTn Kpoa:

- yCrocTaBrbakbe cUcTeMa Koampaksa 1 Knacudukalmje peTkux 6onectu n doopMmmparse permcrpa
nuua obonenux og peTkux 6onectu;

- noborbliare AOO0CTYNHOCTU N KBanuteTa ,qmjarHoclee PEeTKNX bonectn, npeHartanHe ,u,mjarHoclee
N HeOHaTallHOI CKPUHUHTA;



- noav3ane CBecTu, yHanpeheHo 3Hame 1 MHopmMauumje o peTkum Gonectuma u noapkaBame
yapyxera nvua obonenvx og peTkux 6onectu;

(2) yHanpeheHo neyemne, Hera u coumjanHa 3awTuTa nuua obonenmx og peTkmx 6o0n1ecTn Kpos:

- noborbllake JOCTYNHOCTM M KBanuTeTa fedena peTknx 6onectu - opraHusauumja u yHanpeheme
paga ueHTapa 3a peTtke 6onectu (L|PB);

- 06e36ehvrBarbe OOCTYNHOCTY NEKOBA Y MEAULMHCKMX CPEACTBa 3a peTke GonecTu;

- YKibyumBate nuua obonenmx og peTkux 6onectv y cuctemM couujanHe sawtuTe.

5. leduHucame uuroesa

OnwTn unrs

OnwTn unrs MNporpama jecte yHanpehewe 3gpaBCTBEHE 3alUTUTE U KBanuTeTa XUBOTa nvua obonennx og peTknx
oonecTtu.

MokasaTerb: CTeneH 3agoBoOrbLCTBA mua obonenux og peTKnx oonectn no nnTamwy ,D,MjaFHOCTI/IKe n nevyexa.

CreneH 3a40BOSbLCTBA Ce MEPU Kao NpoLeHaT, OAHOCHO yAe0 aHKETMPaHMX Nla Koja cy 3a40BOSbHa
ONjarHOCTMKOM U neyereM (06onenu unmu 3akoHCcKkM 3acTynHuum). basHa BpegHoCT Buhe pesyntaTtu aHkeTe
cnpoBegeHe y 2020. rogmHu, a uurbaHa BpegHocT je noborblane og 30% y ogHocy Ha 6a3Hy BpeaHOCT.

MocebaH uuro

1) MNMo6orblaHa npeseHUMja U AujarHocTMKa peTkux bonectu
MokasaTers: bpoj rbyam kojuma je nocTaBrbeHa AujarHo3a y OAHOCY Ha yKynaH 6poj mbyam koju cy y ogpeheHoj
roanHy Ounu y NocTynky ycrnocTaBibaka AujarHo3e ca CyMHOM Ha peTky bonecr.

MpoceyHo Bpeme amjarHoCTUKOBaka peTkmx bonectu je cegam roamHa (EY npocek). Og 2020. go 2022. roguHe he
ce Ko nauujeHarta Ko KojuX je y TOM nepuoay AnjarHoCTUKoBaHa peTka 6onecT padyHaTu BpeMe Koje je buno
noTpebHO Aa ce TOM NauujeHTy AujarHoCTUKyje peTka 6onect 1 Ha Taj HaumH he ce 3HaTu Koju je To 6poj rbyam
KojuMa je gujarHocTukoBaHa peTka 6onect y nepuogy kpahem of cegam roguvHa y O4HOCY Ha yKynaH 6poj reyam
Kojuma je noctaBrbeHa avjarHo3a peTtke 6onectn 'y 2022. roanHu.

2) YHanpeheHo neyew-e, Hera 1 coyyjanHa sawtura nuya obonenmx og petkux 6onectu
Mokasatersu: bpoj AaHa 3a KONKWKO je Tepanuja AOCTYMHA HAKOH AMjarHOCTMKOBaka 6onecTu.
Mpema noctojehmnm nogauuma ca kojuma pacnonaxe EBporicku caBes 3a peTke bonecTtu 19 NPOCEYHO BpeEME
Yyekara Ha JocTynHocT Tepanuje y Penybnuum Cpbuju je 925 gana, ook je EY npocek 426 gaHa. Og 2020. go
2022. rognHe he ce kof nayuwjeHaTa Kog Kojux je y Tom nepuogy aobujeHa ageksaTHa Tepanvja padyHaTt Bpeme
Koje je 6uno noTpebHO Aa ce TOM NaumjeHTy Aa afekBaTHa Tepanuja U Ha Taj HaunH 4oOUTK Bpoj AaHa KOMNUKO je
6uno notpebHo Aa ce fa agekBaTHA Tepanuja HakoH YCNOCTaBibeHe AnjarHo3e CBUM NawuujeHTMMa y UCTOM
nepuogy.

6. AHanusa onuuja 3a ocTBapuBame Lurbesa

AHanusa onuuja 3a ocTBapuBam-e Lurbesa

Y uurby pasmartpara Hajoorse onuuje 3a lNMporpam u ycBajake Hajborbux pellerwa, pasmartpaHe cy crnegehe
onuuje:

1) Status quo onuuja;
2) PasBoj cBunx HeonxogHUX MoryhHOCTW anjarHOCTMKe N neyewa peTkux 6onectn y Penybnuum Cpbuju;

3) Ynaramwe MCKIby4MBO Y fiever-e 1 anjarHoCTUKY peTkmux 60necTn y MHOCTPaHCTBY;



4) KombuHoBaHM NpUCTyn Kpo3 ynaraka y npowmpene cnekrpa ycnyra y Penybnuum Cpbuju, y3
WCTOBPEMEHO yrarawe y MjarHoCTUKY U Nevere Y UHOCTPaHCTBY.

Onuuja 1 - status quo
Y cny4ajy ga ce He cnpoBeay HMKakeBe NpoMeHe y obnactu peTknx 6onectu, Te ce HacTaBm ca AocagallboMm
npakcoMm, No3MTUBHM echekTn 6m Bunu nly3eTHo orpaHndeHn. Henoctojarwe gedmHuLmje peTke 6onectn y
HaLMOHanHMM nponucrMma AoBoAM A0 Tora Aa ce 3apaBCcTBEHE ycnyre 3a nuua obonena of peTknx 6onectu He
MOry MpaTuUTW KPO3 30PaBCTBEHM CUCTEM, HUTU je Moryhe HanpaBuTu cBeobyxBaTaH perucrap, Yime je
oHeMoryheHo npaBuIHO NaHupake HEONXOAHMX CpeacTaBa 3a 34paBCTBEHY 3aWTMTY oBuX nuua. lNopepn Tora, He
nocToju nonnc nabopaTopuja y 3eMrbu koje ce 6aBe AnjarHOCTUKOM peTkux bonecTtu, na ce ogpeheHn 6poj
OnjarHOCTUYKMX MEeTOa Koje ce MOry ypaauTu y 3eMrbu paje y MHOCTPaHCTBY, LUTO AoBoAM A0 Behux TpoLukoBa
34paBcTBeHe 3awTuTe. [JogaTtHo, Kako He NOCTOojU MynTUAMCUMNAIMHAPHM TUM Koju 6u ce 6aBrno osom obnawhy, He
noctoju cBeobyxsaTHa aHanusa nponuca u npahewe edekarta y obnactn petkux 6onectu, HUTU cucTemcka
noapLUKa noansaky CBECTU UNK yapyxewuma obonenux. Nopea Tora, notpebe nuua obonenux o peTkmx
bonecTtu y cuctemy couujanHe 3alutuTe HUCY 3a0BOIbEHE, jep Ce CUCTEM CoLMjanHe 3alTuTe CBOAU Ha nponuce
KOju He Npeno3Hajy y NOTAYHOCTU CROXEHOCT peTkux 6onectn. KoHavyHo, 1 nopepn onpegerbeHnx cpeacrasa y
OyLeTy 3a peTke DOnecTu Koju ce U3 roguHe y roamHy yeehaea, HUCY JOBOBHO jacHO AedhrHMcaHa npasuna 3a
onobpaBare neyera n3 OyyeTta, cuctTem nNpoLeHe ePUKacHOCTU NEKOBA, HUTU NOCTOjM NNaHupakwe notpebda, kao
HW yBUA Y CTaTyC HOBUX Tepanuja 3a peTke BonecTn Koje ce NojaBrbyjy CBake roguHe.

EdbekTn oBakBor npuctyna cy npe csera (oMHaHCUJCKK, Y CMUCHY BEMNUKUX N HEpaLMOHanHuxX nsgaraka 3a
3[paBCTBEHY 3alUTUTY N BENUKMX U3gaTaka Koje nopoauue nuua obonenux of peTkmx 6onectn mopajy ga cHoce
camn. MehyTtum, Hajsehu Tpoluak ce ornega y Tome ga ce Tum nuumma He o6e3behyje Hajsehn moryhm ksanuteT
XMBOTA, LUTO MMa AMPEKTHE nocneauvue Ha ApywTBo Yy uenunn. Ocum Tora, status quo kao onuuja 3Haum u
ontepehere 3a obonene n LUXOBE NOPOANULIE Y CBAKOM CMUCIY: PUHAHCUjCKOM, NCUXUYKOM, PU3NYKOM
(vHBanuauTeT), Ynme ce oHemoryhaBa Aa 6yay KOPUCHW YnaHOBKW APYLUTBA, KOjU OONPUHOCE Y cKnagy ca CBOjUM
moryhHocTuma.

Onuumja 2 - Pa3Boj cBux HeonxoaHUX MoryhHOCTU AujarHOCTUKE U neYera peTkux 6onectun y
Peny6nuuu Cp6uju
Onuyuja pasBoja cBMX HEONXOAHNX MOrYRHOCTWN AnjarHOCTUKE 1 nedera peTkux 6onectn y Penybnmum Cpbujn

orpaHuyaBa noborbluake KBanMTeTa XX1BoTa nvua obonenvx o peTkux 6onecTu, y3 orpomHe ouHaHcujcke
nsaaTke.

HaBepneHa onumja 3axTeBa cBeOOYyxBaTHy aHann3y Noctojehnx kanayuteTa 3a AnjarHOCTUKY U NeYeHe peTkux
6onectn y Penybnuuym Cpbuju n ycmepeHocT Ka wTo 60rb0oj nckopuwheHocTr oBux kanaumTteTa. Takohe, 3axTeBa
ycBajatbe AeduHnumje peTke bonectn pagu nspage peructpa v nnaHnpara 3apaBCTBEHE 3alUTUTE 3a OBY LUMbHY
rpyny. Ha ocHoBy nogataka npukynrbeHux TMM aHanusama, 6uno 6u moryhe nnaHvpaTt pMHaHcuKjcka CpeacTea 3a
pa3Boj HegocTajyhmnx gmjarHOCTUYKMX MeToda 1 HeonxodHe Tepanuje 3a peTke 6onectu. KibyyHo orpaHnyere ose
onuuje je y Tome WwTO OM1, 3a OBakBy cBEOOYXBaTHY NPOMEHY MpaBLa y obnactu petkux 6onectun, OMno HeEONXo4HO
LLUKOMOBAaTW, OAATHO OOYUYUTM UMM aHFraXXOBaTW BENWKN Opoj CTpyYHaka. TO ce MOXe OLEHUTU Kao TELLKO
OOCTMXKHO, C 003MPOM Ha YnkeHuUy Aa je y nutawy oko 7.000 peTkmx 6onectu, ok Penybnuka Cpbuja ykynHo
nma 15.000 nekapa cnewmjanmcTa, o KOjux ce camo U3y3eTHO Manu 6poj 6aBu peTkMM BonecTuma y CBOjoj
obnactu.

EdbekTn nsbopa ose onuuje jecy gpactmyHo nosehawe nsgpajarba 3a 34paBCcTBEHY 3alTUTY Nnya obonenux og
peTkux 6onectn. C gpyre cTpaHe, Kao No3nTMBaH edhekaT ce MOXe O4YekMBaTy NoBehaH KBanuMTeT XMBOTA TUX Nvua.

Onuuja 3 - Ynarawe UCKIby4MBO Y Jfie4ere U AnjarHoCTUKY peTkux 6onectu y UHOCTpaHCTBY

Onuuja ynarake UCKIbYYMBO Yy NeYerse U AUjarHOCTUKY peTkux 60necTn y MHOCTPaHCTBY M3UCKYje CUCTEMATUYHU
npuctyn aHanuam notpeba, y3 orpomHe puHaHcKjcke naaaTke.



AHanu3sa noTpeba Mopa KpeHyTH of hopmMmpara permcTpa v nonmca OHUX AnjarHOCTUYKMX MeToaa v neyera
koje ce Beh 0o6aBrbajy y MHOCTPaHCTBY, a NOTOM je HEOMNXOAHO HarnpaBUTK KOHTAKTE ca MHOCTPaHWM ycTaHoBaMa
Koje MOry Aa npye 1 ocTane ycnyre kaga cy AvjarHocTuka u nederse y nutamy. Nopen Tora, HeonxogHo 6u 6uno
N3MEHUTM HM3 Nponunca Kako 61 ce noje4HOCTaBMO NPOLEC crama y3opaka unm obonennx nuua y MHOCTPaHCTRO, a
NnoTOM ¥ 06yka MeaULMHCKOT U HEMEAMLMHCKOr 0cobrba 0 NMOCTYMKY, NPOLEAYpU 1 HaumHy ynyhueama y
MHOCTPaHCTBO.

EdbekTn oBe onuuje jecy orpoMHO u3aBajake 3a Crnakbe y MHOCTPaHCTBO, NoTpeba 3a M3MEHOM HM3a 3aKOHCKUX U
NoA3aKOHCKMX akaTta, notpeba 3a ycnocTaBbakbeM KOMMMAEKCHOr cuctema npaherwa ynyheHux nayujeHarta u
efykauuje cTpyywaka. EcdekaT no nuuya obonena og peTkmx 6onectu 6u 61Mo no3uTuBaH y cMucny ybp3aBara
AnjarHose n nobosbluaka AOCTYNHOCTUM Neyera, any y3 ynuTHO noBehake kBanuteTa Xusota, ¢ 0631pom Ha
peanHy notpedy aa Yyecto 6opaBe BaH 3eMribe. KoHayHo, jefaH of HajHEMOBOSbHUjUX edhekaTa Koju ce MoXe
OYEeKMBATU je U3Y3ETHO HE3AO0BOSBLCTBO CTPyYhhaka 3a peTke 6onectn y Penybnuuu Cpbuju, jep 61 Ha oBaj HaumH
O1nu npumopaHu ga npumapHo ynyhyjy cBoje naumjeHTe y MHOCTPaHCTBO, YakK 1 Kaga nocTtoje moryhHocTu
OnjarHocTuke u nedera, kao n ogrosapajyha ekcneptunsa y 3emrbm.

Onuuja 4 - KomGrMHOBaHK NPUCTYN KPO3 ynarawa y npoLumMpere cnekrpa ycnyra y Peny6nuum
Cp6uju, y3 ucToBpeMeHO ynarakwe y AnjarHOCTUKY U fie4yere Y MHOCTPaHCTBY

Onymja komBMHOBaHOr NPUCTYNa KPO3 ynarawa y npoLlumpene cnekrpa ycnyra y Penyénuuym Cpbujn, y3
NCTOBPEMEHO yraramwe y AWjarHoCTUKY U fievere Y MHOCTPAHCTBY NOCTWDKE Ce HajpauMOHannHmnjy 0gHOC YIOXEHO -
nobujeHo y cmucny nosehara KBanuteTa XusoTa obonenux, y3 paumoHanHa ouHaHcmjcka ynarama.

HaeegeHa onuuja 3axTeBa cBeobyxBaTHY aHanM3y nNocTtojehux kanaumteTa 3a ANjarHOCTUKY U NieYere PeTKnX
6onectun y Penybnnum Cpbuju n HacTojare Aa ce TU kanaumuteTu wro 6orbe nckopucte. Takohe, noTpebHo je
ycBajawse AecmHuumje petke 6onecty paau nspage perncrpa v nnaHupara 3gpaBcTBEHE 3alUTUTe 3a Ty UUIbHY
rpyny. Ha ocHoBy nogaTtaka NpuKynibeHMX TUM aHannsama, 6uno 6m moryhe jacHo gedumHucaTtm koje cy To meToae
Koje ce Mory garbe passujatu y 3eMibi, a 3a Koje je HeonxogHo ynyhueakbe y MHOCTpPaHCTBO. Ha Taj HauuH,
ncrospemeHo he gohu o passoja kBanuteTa ycryra y 3emrbu, yrnaranem y pa3soj LieHTapa 3a petke 6onectu u
nojegHocTaBIbUBaka npoueaypa 3a ynyhmeawe y MHOCTPaHCTBO Kada oaroapajyhy AnjarHoCTUKy nnu nederse
Hunje moryhe cnpoBecTn y 3emrbu. [Nopeg Tora, noTpebHo je n yHanpehewe nHdpopMmcaHoCTn CBUX
3aMHTEpeCcoBaHNX CTpaHa y oBOj 0b6nacTtu, kao 1 npunarofhasarke cuctema couujanHe 3alTnTe Kpo3 U3MeHy
3aKOHCKUX akaTa, anu u yHanpehewe MynTuancumnimHapHOCTM KpO3 akKTMBHOCTM LieHTapa 3a peTke bonecTtu koje
[0 caga Hucy bune nnaHupaHe unu nogpxaxe.

CeeykynHu edoekTn nsbopa HaBefeHe onuuje jecy: noBehawe OUHAHCKJCKNX n3gaTtaka 3a peTke 6onectu, y3
paumoHanHy npoueHy notpeba n moryhHocTu, WwWTto he MCToBpeMeHo AoBecTu A0 noBehaka KBanuteTa XunBoTa,
CMakeHa YeKkara Ha anjarHosy v nevere, anu n cMmamweHo ontepehene Ha obonene, YnaHoBe HUXOBUX
nopoamua, Kao 1 Ha ekcnepTe koju ce 6baBe peTkMM bonectuma.

OueHa onuuja n n3bop onTumarHe onuyuje 3a [OCTU3ake NocebHUX yurLesa
Mopehere n oueHa naeHTMdMKoBaHMX onumja, y Unrby nsbopa ontumMarnHe onuuje 3a HajedukacHuje 4OCTM3are
NOCTaBMbEeHMX NOCcebHUX LMIbEeBa, je U3BPLUEHO Kopulhewem MeToae MyNnTUKPUTEPUjyMCKE aHanm3e Ha OCHOBY
crnenehnx nsabpaHux KpuTepujyma: Bpeme 3a NocTn3amwe UnibeBa, e(prMKacHOCT, TPOLLKOBU U CIIOXEHOCT
npoueaypa.
OueHa onuuja npema n3abpaHum KpuTepyjymMmma je usBplueHa Ha ocHoBYy cniefehunx TEXUHCKMX KoeduumjeHaTa u
npeanoXeHnx nHTepsana:

bp. Kputepujym TexXuHckn KoedmymjeHT NHTepBanu

1 - HenpomereHO




2 - He3HaTHO CMareHe
3 - 3agoBombaBajyhe
CMamere

4 - 3Ha4ajHO CMaHeHe

1. | MoTpebHo BpemMe 3a OOCTU3aHE UMibEBA 2

1 - He3agoBorbaBajyhu
2 - 3apgoBorbaBajyhu

3 - pobap

4 - ognnyaH

2. | EdoukacHoCT y gocTusamy uurbeBa 3

1 - 3HayajHO BULLIK
2 - BULWLIN

3 - ymMepeHo BuLLIK
4 - HenpoMmereHU

3. | Tpowkosu cnpoBohera onuuje 4

4 - jegHOCTaBHe

3 - cpegmre cnoxeHe
2 - cnoxeHe

1 - Beoma crnoxeHe

4. | CnoxeHocT npoueaypa 1

3a cBakm kputepujym ogpeheH je TexXMHCKN koeduLmjeHT Ha OCHOBY NPOLEHe KOMMKO KOoju Of Kputepujyma mory
yTuuaT Ha pesynTtar, NpuUmMKkom ogny4vmeamna 3a ogpeheHy onuujy y ogHocy Ha octane Kputepujyme. TexXUHCKU
koeduumjeHTn cy ogpehenun y ckanu og 1 (HajHwxn) oo 4 (Hajsuwn). MNMpoueweHo je Aa Haj3HavajHK yTuLa) umajy
TPOLUKOBM, OQHOCHO noTpebHa dmHaHcKjcka cpeacTsa, jep cy oHa Hajyewhe n orpaHnyasajyhu daktop Npunmkom
o4ny4vMBaka 0 Npeay3nmMary Mepa 3a OCTBapuBame XerbeHe npomeHe. Kao cnegehu kputepujym no aHadvajy
ogpeheHa je epmkacHOCT y AOCTM3awy UUIBEBA, jep je 3a onpefersuBame 3a ogpeheHy onumjy Kiby4yHa npoueHa
Konuko edukacHo he ngeHtTugrkosaHe mepe aa AONpUHECY ocTBapuBaky yTBpheHnx ummesa. Bpeme notpebHo
3a JoCTM3ame LuIbeBa y crny4vajy npyuMmeHe mepa ogpefheHe onuuje urpa u3BecHy yrory, anv He mopa buTtu
npecyaHo, jep je NPBEHCTBEHM UHTEPEC Aa ce ehMKaCHO 1 Y3 LUTO Make TPOLLKOBE AOCTUTHY YTBPHEHN LUMIbEBH,
Kao 1 fa ce Oyropo4yHoO oAprkaBajy NoCTUrHYyTH pesynTtatu. U3 Tnx pasnora je Bpeme ogpeheHo kao Tpehu
KpuTepujym no 3Hadajy. Kao nocnearm no 3Hadvajy ogpeheH je kputepujym CrioXXeHOCTH npoueaypa, jep je moryhe
YYMHUTU JOA4AaTHM Hanop Aa ce yyecHuumM y cnpoBohemy npoueaypa ocnocobe aa ecukacHo obasrbajy notpebHe
nocroee, Kao 1 Aa ce CUCTEM yHanpeaun Kpo3 NojeaAHOCTaBbEHE NOCTOjehnx npoleaypa.

lMopehere onunja Ha OCHOBY HaBeAEHNX KPUTEPUjyMa, TEXMHCKMX KoedmLmjeHaTa n MHTepBana, je U3BpLleHo Ha
cnegehu Ha4mH:

Kputepujym TexuH. koed. | Onumja 1 | Onymja 2 | Onuuja 3 | Onumja 4
MoTpebHo Bpeme 3a fOCTM3aHe UurbeBa 2 1(2) 4 (8) 3 (6) 4 (8)
EdbmnkacHocT y goctusamy unbesa 3 1(3) 3(9) 4 (12) 4 (12)
TpoLikoBu crnposofhera onuunje 4 4 (16) 2 (8) 1(4) 3(12)
CnoxeHocT npouenypa 1 1(1) 4 (4) 2 (2) 3(3)
YKYMNHO 21 29 24 35

3akrby4ak




Kao HajonTumanHuja onymja ouereHa je Onuumja 4, 0o4HOCHO onumja Koja nogpasymMmeBa KOMOUHOBaHM NPUCTYN
anjarHocTmumM u nevewy peTknx 6onectn. To nogpasymeBa garbu pasBoj kanauyuteTta u yHanpehere nocrojeher
cuctema y Penybnuum Cpbuju n ycnoctaembame edhukacHnx npouegypa 3a ynyhmsarwe obonenux nuua y
WHOCTPaHCTBO, Kao jeANHCTBEHM OArOBOP 34PABCTBEHOI CUCTEMA U U3HANAXEHE HajonTUMarHujer peleta 3a
CBaku nojeguHaqHu cnyyaj.

7. NpaeHTudmkoBame Mepa jaBHe NonuTuKe 3a NocTusamwe nocebHux yurbesa

1) 3a nocTmsare NocebHOr Uurba Koju ce 0gHOCK Ha Noborbluake NPEBEHLMjE N ANjarHOCTMKE peTKMx BonecTtu
noTpebHo je Npeny3eTn cnegehe mepe:

(1) ycnoctaBmbame cuctema Kogupara u knacudukaumnje petknx 6onectn n gopmMmmpane permctpa peTknx
oonecty;

dopmupare peructpa nuua obonenux og petkux 6onectu, y cknagy ca 3akoHOM, 3a peTke bonecTtu
omoryhuhe carnegasatbe y4ecTanocTu, pacnpocTpakeHoCTH, Tpajaka, ucxoaa, AemMorpadCkuX, KNMHUYKMX
1 Apyrux KapakTepucTuka nuua obonenux og peTkmux bonectu. MNMogaum us perncrpa KibyyHu cy 3a
nnaHmpare 30paBCTBEHE 3alUTUTE, U3pady NPEBEHTMBHUX CTpaTernja u nporpama 1 OCHOBa Cy 3a
KMWHWYKa U eNnaeMUosoLLIKa UCTpaxnBama. Pernctap nuuya obonenunx o petkux 60necTu, OCHOBHM je Ae0
CBaKOr paumnoHarniHor nporpama 3a KOHTpony peTkux 6onectn. Kako 6u oBo 6uno moryhe, HeonxodHo je npe
cBera yBpcTUMTU aedumHuumjy petke 6onectn y nponnce Penybnuke Cpbuje y obnacTtv 3gpascTtea. Oa
aeduHuumja Tpeba ga byae y cknagy ca gedmHuymjom EY koja gedmHunie aa je "petka 6onect oHa
GonecT koja noraha mawe oa net Ha 10.000 nuua y ogpeheHoj nonynaumju". HakoH Tora, HEONXo4Ho je aa
ce 3a peTke bonectu, nopes mehyHapoaHe knacudpukauymnje 6onectn MKB-10 koja je y cnyx6eHoj ynoTpebu
y Peny6nuuu Cpbuju 1 koja obyxsata mare og 10% gujarHosa peTkmx bonectu, yBeae wndpupare
peTkux 6onectn npema Orphanet knacudumkaumju, koja obyxsaTa u npeunsHo aecuHuwwe ceux 7.000 go
caja npenosHaTux peTkux 6onectn. HakoH oBe fonyHe, NOTPEGHO je pagnTu Ha OOHOLLEHY CUCKOBA
peTkux 6onectn. Kaga 6yay ob6aBrbeHn oBu kopauum, pagu dhopMmpara permctpa niuya obonenmx og
peTkux 6onecTtn, NOoTpPebHO je n3paanTn HeonxodaH codTeep - 6ady nogartaka 0 peTkum GonecTuma y Kojoj
he ce LeHTpann3oBaHo NpUKynbaTy nogaum o nuumma obonenum of petkux 6onectn. Kako 6u ce
nojegHOCTaBUIO NPUKyNibake nogartaka, oBaj cogpteep he 6utn y moryhHoCcTM ga ce noeexe ca
WHTErpucaHnm nHdopmaumnoHum cuctemom (y garoem tekcty: MSNC) n gpyrum 6onHmMykMm 6asama
noagaraka koje cy y ynotpebu y Penyonuumn Cpbuju. OBaj codhtBEp MOpa MMaTn MoryhHOCT NpuKynibaka u
YHOLLEeHa nogataka npema cety obenexja gecdumHncaHom oa ctpaHe MHcTutyTa 3a jaBHo 3apasrbe Cpbuje,
roe ce Mmopa HanasuTu HaumoHanHa (ueHtpanHa) 6asa nogartaka 3a Peny6nuvky Cpbujy. Peructpu (6ase
noagaraka) 3a rpyny ogabpaHe peTke 6onecTtun Boguhe ce y LeHTpuma 3a peTke 6onectu. HakoH uspage
COPTBEPCKOr peLlera peructpa nuua obonenux og petkux 6onectn, HEONXOAHO je NPUKYNUTU K
aHanuanpaTtu nogaTke U3 LeHTapa 3a peTke bonect o TOMe Koje peructpe nojeanHavyHux oboreera Boge u
pasmMoTpuT MOryhHOCT MHTErprcara OBMX Nogataka y permcrap nuua obonenvx og peTkmx bonectu.
KoHauHo, fna 61 ce 06e36eaM0 KOHTUHYMPaHM YHOC U MakcumarnHu obyxeaT nuua obonennx o peTknx
BGonecTtun yHeTuX y permuctap, notpebHo je 06e3beanTn HeonxoaHe AoAaTHe byacke pecypce 3agyXeHe aa
y 30paBCTBEHMM yCTaHOBaMa yHoce nofaTtke o niumma ca petkum bonectnma u 06e3beamTn HeonxoaHy
0o0yKy 3a HUX, anu 1 apyre 34paBCTBEHE pafHUKe Koju he KOpUCTUTK perncrap.

CnpoBofhele nomeHyTe Mepe Hehe Npoy3pokoBaTu AodaTHe MaTepujarniHe U HemaTtepujanHe TPOLLKOBe
rpafaHuma, HATK he WTEeTHO yTuuath Ha 6uno kojy cneundumyny rpyny nonynauuje seh he pesynrtaTtu
cnpoBefeHe NOMEHYTE Mepe Ha AUPEKTaH HAauYMH KOPUCTUTU Nuumma obonenum og peTkux bonecrtu, jep he
cnpoBofere oBe Mepe omoryhmntu carnefaBane y4ecTanocTui, pacnpocTpakbeHoOCTH, Tpajakba, ucxoaa,
aemMorpadCckux, KIMHUYKUX 1 OPYIrMX KapakTepucTuka nuua obonenunx og petkux donectu. MNopeg Tora,
HaBeOeHW nogaun N3 permcTpa Cy Kiby4Hu 3a nnaHnpake 34paBCTBEHE 3alTUTE, U3pagy NPEeBEHTUBHUX
cTpaTervja 1 nporpama 1 OCHOBa Cy 3a KNMHUYKA U eNMAEMUONOLLKA UCTPaXXMBaHa y OBOj 0b6nacTu.



CnpoBohene nomeHyTe Mepe Hehe AMPEKTHO yTULLATM Ha TPXMLUTE paja M 3anolurbaBake, Kao 1 Ha
yCroBe 3a paj U heHO CnpoBohere He AOBOAN A0 ANPEKTHE UMW MHOUPEKTHE ANCKPUMUHALMje
pasnuunTmx Kkateropuvja nuua. Takohe, cnpoBofherwe NomeHyTe Mmepe He Bu MOrno ga ytude Ha LeHe poba u
ycnyra v XXMBOTHM CTaHOaps CTaAHOBHULLTBA, HUTKU OM HEHOM peanunsaLnjoM MOrao fa ce o4ekyje
No3MTUBaH yTULIAj Ha NPOMEHY coLujanHe cuTyaluje y HekoM oapeheHOM permoHy nnu okpyry. Anm
ycrnocTaBIbake CrcTeMa kogupara u knacudukaumja peTkmx 6onectu kao 1 hopmMmupare peructpa nuua
obonenux oa petkux 6onecTtn ytuuahe Ha NpoMeHe y oMHaHCKpary, KBanuTeTy unmn AOCTYNHOCTU cnucTema
coumjanHe 3awTuTe, 34paBCTBEHOr CMCTEMA UM cuctema obpasoBara, NocebHO y cmMucny jeaHakor
npucTyna ycnyrama v npasmma 3a nuua obonena o petkmx 6onecTu jep je oBo NpBuU Kopak ka
npenosHaBaky obonenux og petkux 6onecTn y cuctemy coumjanHe 3allituTe Koju cy 40 cafa Haunasunm Ha
npenpeke y ocTBapMBaky Npaea Kafga MMajy NoCTaBrbEHY AnjarHO3y peTke 6onectu jep cy maHudecTtaumje
peTkux 6onecTn 4ecto Beoma cneunduyHe u camum TUM ce He yknanajy y yobuyajeHe geduHuumje
WHBaNMauTeTa.

CnpoBoheHheM NOMEHYTE Mepe Ce YBOAE OpraHm3aunoHe NnpoMeHe y okBupy nocrtojeher MiHcTuTyTa 3a
jaBHO 3gpaBrbe Cpbuje koju he G1UTK HocKnal, OBe akTUBHOCTU, Y CMUCHY jayarba kanauuteta. OBa mepa
nogpasymMmeBa yCcrnocTaB/bake CUCTeMa Kogupara, nspagy copreepa - 6ase nogaraka o peTkum
GonecTtuma, aHanu3y NpUKynibLEHNX NogaTaka u3 LeHTapa 3a petke 6onectu. Nopea Tora, aa 6m ce
06€e306eaM0 KOHTUHYMPaHU YHOC 1 MakcumanHu obyxsaT nuua obonennx og peTknx 6onectu yHeTux y
pernctap nuua obonenux og petkmx 6onectu, notpebHo je 06e3begnTn HeonxogHe AOAATHE Fbyacke
pecypce 3adyXeHe Aa y 34paBCTBEHUM yCTaHOBaMa yHOCe NofaTke O Nimuuma ca peTkum 6onectmma u
06e36eanTn HeonxoaHy 00YKy 3a HMX, anu u apyre 3apaBcTBEHE pagHuKe Koju he KopucTuTn permucrap,
OAMax HaKOH ycnocTaBibawa pernctpa. HaesegeHa mepa je y carmacHocTu ca Baxkehum nponncuma,
mMefhyHapoaHMm cnopasymMmuma 1 yCBOjEHUM AOKYMEHTMMA jaBHUX NONUTUKA M HE YTUYE Ha BNagaBuHy npasa
n 6e36egHocT. CnpoBofere OBE Mepe Ha AMPEKTaH Ha4yMH yTulahe Ha OAroBOPHOCT U TPAHCMAPEHTHOCT
paga jaBHe ynpaBe jep rapaHTyje jeaHo0bpa3HOCT y NoCcTynarwy U jeaHaKy AOCTYNHOCT npasa u3
3[4paBCTBEHE U couujanHe 3awTnte ceum rpahaHnma Penybnvke Cpbuje.

(2) noborbluare 4OCTYNHOCTU M KBanuMTeTa AnjarHOCTUKE PeTKMX BonecTu, npeHaTanHe AnjarHocTuke u
HeoHaTanHor CKPUHUHra;

Kako 6u ce noborblwiana 4OCTYNHOCT U KBAanNUTET AnjarHocTrKe peTkux 6onectun, HEONXOOHO je U3BPLUNTK
aHanuMay AO0CTYMHOCTU PasfMYNTUX METOAA ANjarHOCTUKE Y 3eMIbM U MHOCTPAHCTBY, a 3aTUM NOAPXKaTH
pa3Boj OHWX AMjarHOCTUYKMX MEeTOAa 3a KojuMa nocToju notpeba, y3 nogusare cBeobyxBaTHOr KBanuTeTa
anjarHoctuke. Y ToM cMucny, kako 6u ce 06e3bemo NnoTnyHW yBug y MoryhHOCTM 1 pacnonoXmBocT
anjarHoctmke y Penybnunuym Cpbuju, HeonxodHo je n3BpLunTy nonuc noctojehux naboparopuja koje ce base
AnjarHoCTMKOM peTkux 6onectn y 3emrsu (y MNnaHy mpexe u BaH lNnaHa mpexe 34paBCTBEHNX YCTAHOBA),
Te M3BPLUMTK Nonuc cemx naboparopuja n AnjarHOCTUYKMX METOAA Koje Mory fa ce ypage y Penybnuum
Cpbwiju. Mpunukom aHannse ctakwa, HEOMXOAHO je Aa ce NPUOPUTET CTaBu Ha yHanpehewe 1 pasBoj
anjarHocTrke (a nocebHO Guoxemujcke anjarHOCTUKE) y LeHTpuMa 3a ogpeheHe BpcTe peTkmx bonecTu, jep
CYy OBU LIEHTPU MecCTa y KOjuMa ce Hanasu BpxXyHcKa ekcnepTtuaa y obnacTtu pasnuumtux peTkmx bonectu.
Ykonuko ogpeheHe anjarHoctTmyke metoge Huje moryhe ob6aBuTun y 3gpaBcTBEHUM ycTaHoBama u3 [naHa
Mpexe 34paBCTBEHUX YCTaHOBA, NPegHOCT je NnoTpebHo aatn nabopaTopujama y 3eMIbM KOje Cy BaH MraHa
Mpexe 3apaBcTBeHe ycTaHoBe. OBako M3BpLUEHA aHanu3a gahe nHdopmaunjy o Tome koje cy MoryhHocTu
3a obaBMare OnjarHOCTUKE y 3eMIbM, Kao 1 Kakse cy notpebe 3a yHanpeherwem kaapa, onpeme u
npocTopa 3a noborslwane gujarHoctuke. OBaj npuctyn he Takofe omoryhntn cmakewe TPOLLKOBa Koju ce
n3aBsajajy n3 Gylieta 3a gujarHocTuke y MHocTpaHcTBy. [MNonuc nabopatopuja popmMupaH Ha oBaj HaunH
Mopa B1TK jaBHO M TpaHCNapeHTHO objaBmeH M JOCTYNaH kako 61 ce onakwao 1 ybp3ao npouec
nocTaBrbaka aujarHo3e petke bonecTu.



Takohe, jegaH og npegycnosa 3a yHanpehewe anjarHocTmke y 0Boj 06nacTu je akTMBHO yyeluhe cTpydrbaka
y pagy MeflyHapogHux Tena u opraHusaumja koja ce 6aBe peTkumM bonectuma, kao u npahewe npenopyka u
CMepHuLa Koje ce 0bjaBrbyjy.

HakoH uspage peructpa nuuya obonenmx og peTkmnx 6onectn y Penybnuuu Cpbuju, HeonxogHo je
pa3MoTpUTK MpOLLMPEHE NaneTe HeoHaTanHor CKpUHWHIa. Y Uurby paluoHanusauuje TpoLKkoBa 1
OCTBapvBama HajBuLIer HMBOA KBanuTeTa 06aBrbeHMX aHanM3a, HEONXo4HO je 3aApXKaTu LLeHTpanu3oBaHo
cnpoBofere HeoHaTaNHOr CKPUHMHIA, Kao 1 0 caaa, Ha VIHCTUTYTY 3a 30paBCTBEHY 3aLUTUTY Majke u
aeteta Cpbuje "Op BykaH Yynuh" n MHCTUTYTY 3a 30paBCTBEHY 3alUTUTY Aele n omnaguHe BojsoauHe, jep
yrnpaeo y OBUM yCTaHOBama MOCTOjU HUBO eKCrepTu3e Koju rapaHTyje BanugHocT gobujeHnx peasynrarta.
MapanenHo ca 0BoM akTUBHOLWAY, NOTPEOHO je paanTh Ha pa3Bojy CMepHULA 3a METoAe NpeHaTarnHe
AnjarHOCTMKe N Ha pa3Bojy TeCToBa NOTBPAE NMO3UTUBHOT pesynTaTa CKPUHUHTA.

CnpoBohene nomeHyTe Mepe Hehe Npoy3pokoBaTn gogaTHe MaTepujanHe U HemaTtepujanHe TPOLLKoBe
rpahaHuma, HM KOpUCTK, HUTU he WITEeTHO yTuuaTh Ha Buno Kojy cneuunduryHy rpyny nonynauuje, jep je
jeaviHu UMb NoMeHyTe mepe noeehawe A0CTYMHOCTU 1 KBanNuUTeT AnjarHoCTuKe peTkux 6onectn. Takohe,
cnpoBofele NoOMeHyTe Mepe Hehe yTuuaTh Ha TPXMULWITE paja U 3anolrbaBake, Kao H1 Ha ycrnoBe 3a paa.
Kako lMNporpam nma 3a uure ga yHanpeau 3gpaBCTBEHY 3alWITUTY M KBanuTET XnBoTa nuua obonenux og
peTkux 6onecTtn, cnpoBofere CBMX Mepa 1 akTMBHOCTU HaBeAeHe Y NOMEHYTOM Nporpamy YyCMepeHe Ccy Ha
nvua obonena of peTkux 6GONECTU Tako Aa je U AUPEKTHA U MHOUPEKTHA ANCKPUMUHALMja Y NOTNYHOCTH
uckrbyveHa. Takohe, HaBedeHa Mepa Hema yTuuaja Ha LeHe poba u ycnyra v >XMBOTHU CTaHZapa,
CTAHOBHULLITBA, anu Ha MHAMPEKTaH HAa4YnH MOXe Aa M3a3oBe NpoMeHe y hrHaHCupamy, KBanuTeTy nunm
AOCTYNHOCTU cUCTEMa couujanHe salTuTe, 3ApaBCTBEHOr cucTema unm cuctema obpasosana, NnocebHo y
CMUICIY jeQHaKor NpUcTyna ycnyrama u npaBvMma 3a oceTrbuBe rpyne. Takohe, MoXe ce ovekMBaTtu aa
crnpoBefeHa aHannsa NHANPEKTHO YTUYe Ha CMarere (PMHaHCUjCKUX TPOLLKOBA KOju ce u3aBajajy 13
OylleTa 3a AgujarHoCTUKOBaHe peTknx bonectu, jep he pesyntatv noMeHyTe mepe GUTM OCHOB 3a pasBujar-e
1 yBohewe HOBUX AnjarHOCTUYKMX MeToAa.

[MomeHyTOM MepOM Cce He YBOAE OpraHM3aunoHe, ynpaBrbadke Unm MHCTUTYLMOHaNHe NpoMeHe, jep 3a
cnpoBofewe UCTe jaBHa ynpaBa uma kanauuTeT, Te Huje NoTpebHO N3BPLUNTUN PECTPYKTYpUpare
noctojeher gpxaBHor opraHa, 04HOCHO Apyror cybjekTa jaBHoOr cektopa (Hnp. Npolnpere, Yykuaame,
npomMmeHe pyHkuuja/xunjepapxuje, yHanpeherwe TEXHUYKNX N IbyOCKUX KanauuTeTa u cn.). HasegeHa mepa je
y carnacHocTu ca Baxkehum nponvcuma, meflyHapoaHuM cnopasymyMma 1 yCBOjeHUM AOKYMEHTUMA jaBHUX
NnonnTMKa 1 He yTuye Ha BnagasvHy NpaBa u 6e3benHocT. Nopepn Tora, cnpoBofere NOMEHYTE Mepe Ha
AVpEeKTaH Ha4yMH yTU4e Ha TpaHCcnapeHTHOCT paja jaBHe ynpase jep nogpasymeBa fa ce pesynrartu nonuca
nabopaTopuja 3BaHWYHO 06jaBe.

(3) nogmsatrbe cBecTn, yHanpeheHe 3Haka 1 MHopMaLmja o peTkum GonecTnma u nogpLuka yapyemwy
nuuya ca peTkum 6onectnma;

JenaH o npobnema y obnactu peTkux 6onectu je HegoctaTak MHpopmMauuja o peTkum 6onectuma y
csakom cmucny. MNonasehu o Tora ga ce ose 6bonectn HasuBajy "peTke" noTephyje Aa ce ca kumMa peTKo
cycpehy cBu, of 30paBCTBEHMX PafHUKa, COLMjanHnX pagHuka, Mpeko 06udHux rpahaHa, 4o UHCTUTYUWja,
na je cammm TMm nosehawe MHPOPMNCAHOCTU U NPEBa3Unaxewe HegocTaTka MHGOPMaLUuja o U3y3eTHor
3Ha4aja. 36or Tora je Heonxo4HO CNPOBECTUN HWU3 aKTMBHOCTM Kako 6u ce nHdopmmncaHoct mehy cBum
akTepuma noeehana.

HeonxogHo je aa MuHucTapcTBo obpasyje MHTepANUCLMNIMHAPHO TENO KOje YNHE NpeacTaBHULM
MuHucTapcTBa, PenyGnuukor dhoHaa 3a 3apaBCcTBEHO ocurypare, MMHUCTapcTBa 3a paj, 3anolurbaBake,
Gopayka 1 couvjanHa nuTawa, MIHCTUTYTa 3a jaBHO 3gpaBrbe Cpbuje, LeHTapa 3a peTtke 6onectn, HOPBC-



a n Orphanet - Cpbuja. 3agatak Tena je npahere nprMeHe OBOr nNporpama, peanusauuja n npahewe
npumeHe 3akrby4daka u npenopyka PCK 3a peTke 6onecTu, kao u Npukynrbamwe 1 pasmeHa nHgopmavmja o
peTkum Bonectuma, CTpydralmma, MHCTUTyUujama, yopyxemwmma n obonennva.

Mopen Tora, HeonxoAdHo je 06e36eaMTK MHOPMaLUKje O peTknm GonecTuma n akTuBHocTUMa y Penybnuum
Cp6ujn Ha nosby peTkux 6onectn Ha cajty MuHucTapcTBa. JegaH Aeo osor noprtana Tpebano 6u ga
npeysmma nogatke ca Orphanet-a, meflyHapogHor nopTana 3a petke 601ecTn Koju cagpXu (TPEHYTHO CaMo
Ha eHrneckom n opaHLyCKOM je3unKy) Cnmcak peTkux 6onecTun n kUxoBy Knacudmukauujy, eHUMKNoneanjy
peTkux 6onectu; nonuc orphan nekosa y cBum haszama pasBoja; AUPEKTOPUjyM eKCNepPTCKNX pecypca
(ykrbyuyjyhu ekcnepTtcke LeHTpe, peructpe, nabopartopuje, TPEHYTHE UCTPaXnBadke NpojekTe, KINMHNYKA
NCNNTMBaHA, TEXHOMOLLKE NnaTtdopme 1 yapyxerwa obonenmx).

Y cBpxy egykauuje 3ApaBCTBEHUX pafHUKA, 34PAaBCTBEHNX capagHuKa U OPYrnx CTPYYHMX Nuua Koja ce
6aBe peTkMM bonectuma, NOTPEBHO je n3paguTn HauuoHarnHe Boamye Aobpe npakce 3a nojeaMHadHe peTke
6onectu. C 063npom Ha 6poj og npeko 7.000 peTkmnx GonecTtu, akyeHaT Ou y no4eTky 61O CTaBIbeH Ha
n3pagy HauuoHanHmx Boamya 3a oHe peTke 6onectu 3a koje noctoje MKB-10 wudpe. OBa akTMBHOCT 61
Tpebano ga 6yae koopanHupaHa nsmehy penybnmykux cTpyvyHmMx kommcuja 3a nojeamHe obnactm n PCK 3a
peTke 6onectn Munncrapctea, IHCTUTyTa 3a jaBHO 3apaBibe Penybnvke Cpbuje n LueHTapa 3a peTke
6onecTn Kao A4eo HUXOBMX aKTUBHOCTU. Boanun 6u 6unm objaBreuBanu Ha cajty MuHmctapcTea.
HocTtynHowhy 1 onwTtom npuxsaheHowhy oBUX cmepHuLa goseno 6u ce Ao noborbllaka cTaHaapaa Here
N neyema.

Kako 6u ce yHanpeauno gnjarHoCcTUKoBawe, neyvere 1 Hera nuua obonenux oa peTkux 6onectu y
Peny6nuum Cpbujn, noTpe6HO je MHTEH3UBHO paanTh Ha 4OMYHCKOM obpasoBakby, KOHTUHYNPAHO]
eaykaumjn n odyum ctpyyraka (MeguMUUHCKUX U HEMEOULMHCKMX) KOju Ce MOry CycpecTu ca nmumMma
obonenum oa peTknx 6onectn. 360r Tora je HeoNXo4HO HaNPaBUTU CUCTEM HMU3A KOHTUHYMPaHUX egykKauumja
Koje he ce cnpoBOAUTW UCKIBYYMBO 3a peTke 6onecTu, kKao 1 AONYHUTU NpPorpamMe LUKONOBaka CTpyytbaka
34paBCTBEHE, anu 1 couunjanHe n Apyrux cTpyka (ncmxonosu, gusnoTtepaneyTn nutg.).

Kako cy nHdopmaumje o cBakogHEBHOM >XMBOTY M NpenpekamMa ca kKojuma ce nviua obonena oa peTkux
bonecTtn cyoyaBajy o4 M3y3eTHOr 3Havaja 3a farbe yHanpehene nonoxaja nuuya ca petkum donectnma,
noTpebHO je CMPOBECTU aHKETY MepeHa CTeNeHa 3a40Bo/bCTaBa 0bonenmx nuua o peTknx 6onectn y
nornegy AuvjarHOCTUKE U neyera peTkux bonectn y Penyonuum Cpbujn, koja he nocnyxmTn Kao nokasarterb
yCMeLHOCTH uenokynHor MNporpama.

MowTo cy obonena nuua og peTkmMx 6onectn y BENMHU criyyajeBa 1 YnaHoBW yapyerwa noTpebHo je
NpeBacxo4HO MPYXUTU NOAPLLKY, Koja YKIby4dyje U hMHAHCUCKY NOAPLLKY MOMEHYTUM yapyxerwuma. OBa
noaplka Tpeba ga omoryhu yapyxemnma cnpoBohere akTMBHOCTU NOAM3aka CBECTH, NpyXaka nogpLuke
obonenvma n pasmeHy Uckyctaea, a Takohe n ga omoryhu ga HOPBEC-oBa becnnatHa TenedoHcka NuHuja
nomohu 3a nuua obonena of peTkMx 60necTn HecmeTaHo pyHKUMoHMLWe. OBa NUHWja NOMOhK NOCTOjU of
2015. roanHe n NpeacTaBrba CepBUC KOju Npyxa MHpopmMauuje o 6onectuma, npaBHy U NCUXO-COLMjanHy
nomoh 1 NoApLUKY nuuMmMa obonenum of peTknx 6onecty 1 YnaHoBMMa HUXOBUX NopoauLa.

CnpoBohene nomeHyTe Mepe Hehe npoy3pokoBaTu AoAaTHE MaTepujarnHe u HemaTtepujanHe TPOLLKOBE
rpahaHuma, H1TK he WTeTHO yTuuaTK Ha 6runo kojy cneuunduyHy rpyny nonynauyuje. Ca gpyre ctpaHe,
ouurnegHe cy HemaTepujanHe KOpucTu 3a nuua obonena og peTknx 6onectu.

CnpoBohene nomeHyTe Mepe Hehe yTuLaTh Ha TPXKULLTE paja M 3anolrbaBakbe, Kao U Ha ycroBe 3a paj,
N KeHO crnpoBofere He 4OBOAM A0 AMPEKTHE UM UHAOMPEKTHE ANCKPUMUHaLMje pasnMunTmux kaTeropuja
nuua. Takohe, cnpoBoherwe NomeHyTe Mmepe He Bu MOrfo aa ytude Ha LeHe poba 1 ycnyra m >XMBOTHU
CTaHgap4 CTaHOBHULUTBA, HATKM OW HEHOM peanu3aumnjom MOro Aa ce O4YeKyje No3nTUBaH yTuuaj Ha
NPOMEHy counjanHe cuTyauuje y HekoM ogpeneHom noapyujy.



CnpoBoheHheM NOMEHYTE Mepe He yBOAE Ce AMPEKTHO OpraHM3aunoHe, ynpaBrbadke Unm MHCTUTYLMOHaNHe
NpoMeHe, anu ce Ha UHANPEKTAH HaYMH YTUYE Ha HUX (POPMUPaHEM NHTEepAUCUUNIIMHAPHOr Tena y
MwuHuncTapcTBy, caunkbeHor og npeacrasHuka MuHuctapcTea, Penybnnykor dpoHaa 3a 34paBCTBEHO
ocurypawe, MuHucTapcTBa 3a pag, 3anowrbaBawe, bopayka 1 couumjanHa nutamwa, VIHCTUTyTa 3a jaBHO
3apaBsrbe Cpbuje, ueHTapa 3a peTtke 6onectn, HOPBC-a un Orphanet - Cpbuja. Y uurby cnposohera ose
Mepe HeonxodHo je noBehaTu KBanNUTET U KBAHTUTET PacnonoXmnBmx kanauuteta y MUHUCTapCTBY, anu Huje
NoTpebHO M3BPLUNTU PECTPYKTYpUpare Noctojeher ap>XaBHOr opraHa, OAHOCHO Apyror cybjekTa jaBHOr
cekTopa (HNp. Npowwmpere, ykuaawe, NnpoMeHe yHKLmnja, 0OOHOCHO Xujepapxuje, yHanpehere TEXHUYKNX 1
byACKUX KanauuteTa u cn.). HaBegeHa mepa je y carnacHocTu ca Baxehum nponucuma, mehyHapoaHum
crnopasymMmmma 1 yCBOjEHUM JOKYMEHTMMA jaBHUX MOMUTMKA U HE yTU4e Ha BragaBuHy npasa n 6e36egHocCT.
lMopepn Tora oHa yTu4e Ha OAroBOPHOCT M TPAHCMAPEHTHOCT paja jaBHe ynpase npe cBera opmMmuparem
WHTEepAMCLMNANHApHOr Tena Koje he ce 6aBUTU UCKIbYYMBO NpobrnemMaTukoM y obnactu peTkux 6onecTu,
LUTO 4O caja Huje nocrojano.

2) 3a noctu3are nocebHor Lurba Koju ce 0gHOCK Ha yHanpeheHo nevemre, Hery 1 couujanHy 3awTuty nuiua
obonenux og peTkmx 6onectn noTpebHo je NnpenyseTtn cnegehe mepe:

(1) noborbliarke AOCTYNHOCTM U KBanUTETA Neyera pPeTkux 6onecTu - opraHmsauyuja n yHanpehene paga
LueHTapa 3a peTke GonecTy;

MpBu kopak ka yHanpehewy paga ueHTapa 3a petke 60necTu je AoHOWeEeHe HOBE oanyke MuHucTapcTea o
oapefhuBary 30paBCTBEHNX YCTaHOBA Ha TeEpLUMjapHOM HUMBOY 3paBCTBEHE 3aLlUTUTE Koju 00aBrbajy
nocrose LeHTapa 3a ogpefheHe BpcTe peTkmux 6onectun. Kako cy ynaHom 72. 3akoHa O 34paBCTBEHO]
3awTtuTn ("Cnyx6eHun rmacHuk PC", 6poj 25/19) gedmHMcaHn LeHTpU 3a peTke 6onecTn kao 3apaBCcTBEHE
yCTaHOBe Ha TepuMjapHOM HUMBOY 3PaBCTBEHE 3aLUTUTE, HOBOM OANYKOM je NoTpebHO npeunsmpaTm
3aKOHCKY oapeaby 1 Ha jaCHWjKU HaunH oapeaunTy ynory ueHTapa 3a petke 6onectn y noctojehem
34paBcTBEHOM cuctemy. Hamme, npunukom ogpefhuBarba LeHTapa 3a petke 6onectn notpebHo je HaBecTn
Ha3uB opraHn3aunoHe jedaMHuLe 30paBCTBEHE YCTaHOBE Ha TepLMjapHOM HMBOY 34paBCTBEHE 3alUTUTE Koja
uma cTaTyc LeHTpa 3a peTke 6onecTtun, NnoTpebHO je HaBecTu U 3a Kojy oapeheHy BpCTy peTkux GonecTu je
ueHTap ogpefeH, Kao U koje Nocnose HaBeAEeHW LieHTap 3a peTke 6bonectn obaBrba. 3gpaBcTBEHE yCTaHOBE
y Peny6nunuu Cpbuju koje he outn ogpeheHe aa obaBrbajy NocnoBe LeHTpa 3a oapefeHe BpCcTe peTknx
bGonecTtn y ocHoBM Tpeba fa ucnywaajy yCnoBe y norneay: notpebHor npocTtopa, onpemMe 3a AnjarHOCTUKY,
ofarosapajynnx BUCOKO-CMNELUjann3oBaHnX 30paBCTBEHNX pagHMKa U 30paBCTBEHMX CapaHUKa U
cnpoBofea akTMBHOCTU Y JOMEHY HayYHOMCTPaXMBayke 1 egykaTMBHE AenaTHOCTU. HakoH goHowena
oanyke, 34paBCTBEHE yCTaHOBE TepuujanHor HMBO 34paBcTBeHe 3awTuTe he 6utn y obaBe3sn ga usameHe
CTaTyT y Kojem he ce bnvke ypeauTn yHyTpallkba opraHu3aumja 3apaBCcTBEHE YCTaHOBE Ha TepumjapHOM
HVMBOY 3[paBCTBEHE 3aLLTUTE, MOCMNOBU, KA0 M Apyra NuTawa of 3Ha4vaja 3a paj LieHTapa 3a peTke bonecTu.

Takohe, y unmby yHanpehewa noctojehux LeHTapa 3a peTke 60necTu, HEONXOLHO je carnegatu nocrtojehe
CTawse y nornegy npocropa, onpeme v Kagpa 3a noMeHyTe LeHTpe 3a peTke 6onectu, Te obe3beamTn
JofaTHa ynarawa pagm yHanpehena u noctusara CBux NoTpebHMX ycnoBa u cammm Tum noborbLiama
KBanuTeTa NpyXeHunx ycnyra.

LleHTpu 3a peTke GonecTtn, kKao N3BOPY 3HaHa U CTPYYHOCTM ¥ 0BOj obnactu napahyjy cmepHuue u
npoToKore neyerwa n npahewa nuua obonenux og petkux 6onectn, capahyjy ca HeMeanUNHCKM
CTpyyHbaLmma 1 ca peneBaHTHUM yapyxennma obonenux, pagu obesbefuBara MynTMAMCUUNIMHAPHE
Here. Ocum TOra, Kao TakBW, LLEHTpY 3a peTke 6onectn opraHnsyjy n obasrbajy eaykalmje MeguLUUHCKUX 1
HemMeOMLMHCKMX pagHuka koju ce 6aBe peTknm 6onectuma. OBako gedmHucaHm LeHTpu 6u Tpebano oa
6yay n3eop nHdopmaumja no nuTawy yop3aBara npoLeca nocraBrbakwa avjarHose. Ha ocHoBy 0BUX
nHcopmaumja, NOTPebHO je aHannamMpaT NOTPeOy N NOTOM AOHETU NPOMNUC KOjU CE OOHOCK Ha pasMeHy
BGMonoLLKNX MaTepujana, Kako y 3eMrbyn Tako U 'y MHOCTPaHCTBY.



CnpoBohene nomeHyTe Mepe Hehe npoy3pokoBaTu AoAaTHE MaTepujarnHe u HemaTtepujanHe TPOLLKOBE
rpahaHnma, HUTK he WTeTHO yTuyaTn Ha 6uno Kojy cneumdunyHy rpyny nonynaumje jep je jeauHu uyuro
nomeHyTe Mepe jacHo gedmHncamwe n bopMmmpare LeHTapa 3a petke 6onectu WTo je npeaycnoBs 3a gare
pasBujarbe 1 ynarawe y noMeHyTe ueHTpe. Hamume, cnposohewem oBe Mepe jacHo he ce 3HaTu Koju o,
ueHTapa BpLum ogpeheHe aHanuse, WTto he Ha AMPEKTaH HauYnH yTULAaTU Ha CMaHeH€ TPOLLKOBA KOju
obonenu og peTkux 6onectn Mory Aa umajy 4o AvjarHoCcTUKoBara Heke of bonectu, a ca gpyre ctpaHe
cnpoBofere oBe Mepe he Takohe yTuuat Ha CMakwere TPOLLKOBA ApXaBe, jep he ce 3a Benuku 6poj
peTkux 6onecTtn aHanuse obasrbatv y GopMnpaHum LeHTpumMa. YTuuaj cnpoBofera NoMeHyTe Mepe Ha
TPXULITE paja 1 3anolrbaBake, Kao 1 Ha YCroBe 3a paj orfeaa ce Kpos jacHo AeduHucame
ogrosapajyhnx BUCOKO-CreLmjann3oBaHnx 34paBCTBEHUX pagHMKa U 30paBCTBEHNX capagHuKka Koju he
Takohe gonpuHeTu yHanpehewy 1 noborbluaky KBanuTeTa NPYyXeHUx ycnyra y cammm ueHtpuma. Kako
Mporpam uma 3a uure Aa yHanpeauv 3gpaBCTBEHY 3alUTUTY U KBanuTeT XMBoTa nuua obonenux of peTkmx
BonecTtn cnpoBohene CBMX Mepa U akTUBHOCTM HaBedeHNX ¥ MOMEeHYTOM NporpamMmy ycMepeHe cy Ha nuua
obonena of peTknx 60necTy Tako Aa je u AUpeKTHa U UHAMPEKTHa QUCKPUMMHALUMja Y NOTMYHOCTM
uckrbyveHa. Takohe, HaBedeHa Mepa Hema yTuuaja Ha LeHe poba 1 ycnyra v >XMBOTHU CTaHZapg,
CTaHOBHULLITBA, anu Ha MHAMPEKTaH Ha4YuH MOXe a n3a3oBe NpoMeHe y hrHaHcupamy, KBanuTeTy unu
OOCTYMHOCTM CMCTeMa couujanHe 3alTuTe, 34paBCcTBEHOr cuctema unm cuctema obpasosara, NocebHo y
CMUCIy jeQHaKor NpucTyna ycnyrama v npaevMMa 3a oceTrbue rpyne. Takohe, Moxe ce odekmBaTtu ga
cnpoBofewe Mepe NHAMPEKTHO YTUYE Ha CMakbere (PMHAHCUJCKMX TPOLLKOBA KOju ce usagajajy us byyeta
3a AmjarHoCTUKoBak-e peTkmux bonectu, jep he pesyntatu nomeHyTe Mepe OUTKM OCHOB 3a pa3Bujarbe U
yBohere HOBUX gujarHocTu4kux metoaa y Penyonmuym Cpoujw.

CnpoBohereM NOMeHyTe Mepe He yBoAe Ce YNpaBrbayke UM UHCTUTYLMOHAaNHe npomeHe Beh camo
opraHusauunoHe Koje Cy MCTOBPEMEHO U YCINOB 3a yCneLlHo crnpoBofjewe oBe mepe. Hanme, notpebHo je
OpraHn3oBaTu LieHTpe 3a peTke BoONecTy Kao opraHnsauvoHe Aenose 34paBCTBEHUX yCTaHOBA Ha
TepumjapHOM HMBOY 3ApaBCTBEHE 3aLUTUTE KOje UCMyHaBajy NpeuusHo AedunHucaHe yCcnoBe Mo nutamby
CTPY4HOCTU, NMPOCTOpPa, OnpemMe 1 kagpa. Y npeoj a3u opraHm3aimja nogpasymMmeBa peopraHisauujy
noctojeher, 4ok he ce HaKoH N3BPLUEHNX aHanNn3a, koje cy npeasuheHe Kao akTMBHOCTU Y AKLIMOHOM MniaHy
NpUCTYNUTU Npeay3MMamy oapefeHnx mepa 3a noborsLluake KanayuteTa.

HaBepeHa Mepa je y carnacHocTu ca Baxehum nponuncuma, mefyHapogHUM criopasymrMa 1 yCBOjeHUM
AOKYMEHTMMA jaBHUX MOMUTUKA M HE YTUYE Ha BnagaBuHy npaea u 6e36e4HOCT, Kao HY Ha 0ArOBOPHOCT U
TpaHCMapeHTHOCT paja jaBHe ynpase.

(2) obesbehuBare 4OCTYNHOCTU NeKOBa U MEANLIMHCKNX CpeacTaBa 3a peTke bonecty;

Kop oHux peTknx 6onectu 3a koje NOCTOju perucTpoBaHa Tepanuja, y Hajsehem Gpojy cny4vajeBa paaum ce o
T3B. orphan nekosuma. HeonxogHo je nosBehaTtu OCTYNHOCT oBMX nekosa y Peny6nuun Cpbuju, Tako wTo
he ce pa3amMoTpuUTU N MPUMEHUTU Pa3NNYUTN MOZANUTETH, Kao LWTO cy NocebHW yroBopu Unn NperoBopu ca
dapmaueyTtckum kyhama. Kako 6u ce ocurypano ga je dovHaHcupare U NpMMeHa HaBeeHuX fiekoBa
pauuoHanHa, noTpebHo je Aa ce OBM NEKOBW YBOAE Y Tepanujy UCKIbYYMBO O CTpaHe 34paBCTBEHUX
pagHuKa Koju page y ueHTpmma 3a petke bonectn. Takohe je HeonxogHo gedunHNCaATN KpUTEpUjyme no
Kojyuma ce AOHOCK ofJyka O ToMe fa nm ce oapefenn nek 3a peTky 6onect ctasrba Ha nucTy nekosa P®30
unu ce obesbehyje cpeactemma ns3 byyeta Penybnuke Cpbuje koja ce TpaHcdepuwy PP30. Mopen Tora,
HEOMNXOAHO je YCnocTaBUTU CUCTEM MNiaHupaHa HEONXOAHUX OYLIEeTCKMX n3gaTaka 3a NekoBe 3a peTke
bonecTu Koju cy y cknagy ca peanHum npouerweHnm notpebama, Koje goctasrba HaanexHa Komucuja npu
P®30.

3aKoH 0 nekoBuMa 1 MeaNUMHCKUM cpeacTBMMa He npeaeuha MoryhHOCT NpuMeHe neka BaH MHANKaLMOHOr
noapyyja, LUTO NpeacTaBriba NpobnemM Ko OHMX PETKMX OOMecTn KOA KOjux TakBU NEKOBM NpeacTaBrbajy
jeanHn moryhu obnuk neyewa. 360r Tora je HeoNXoAHO M3MEHUTU 3aKOH O NIEKOBMMA N MeOULMHCKUM
cpeacTteuma n npasunHuke PO30, kako 61 nuuya obonena og peTkux 6onectn nmana MoryhHoCT nevexa



TMM nekoBuma. Kako 61 ce ocurypana npasuiHa 1 paluoHanHa ynotpeba nekosa BaH UHOUKALMOHOT
noapydja 3a petke 6onectu, HEONXOAHO je Aa ynoTpedy MHAKKYje nekap u3 oaroeapajyher LeHTpa 3a peTke
bonectn, y3 ogobperwe eTnykor ogbopa 3gpaBCcTBEHE YCTAHOBE, HAKOH Yera ce nek Habaerba O TPOLUKY
P®30.

Kop peTkux 6onectn kog Kojux He MOCTOju HMjeQHa perMcTpoBaHa Tepanuja, HATU Tepanuja Koja ce
npumeryje BaH MHAMKALUOHOT Nogpyyja, HeonxodHo je 06e3beanTn Aa nekap 13 LueHTpa 3a petke bonectu
nma moryhHoCT Aa nHauKyje ogrosapajyhy cumntTomaTcKy Tepanujy unu cynnemeHT koju he ce HabaBmaTtu
o Tpowwky P®30 nnn ns cpegcrtasa MuHncrtapcrsa koja ce TpaHcdepuwty PO30.

Kop peTkux 6onectu ko Kojux je npecahuBane nnyha jeavMHa tepanuja notpebHo je pa3BujaTi nporpam 3a
npecahueame nnyha y Hawoj 3eMrbWy, LWTO je YCINOBIbEHO UMMIEMeHTaLMjom 3akoHa o0 npecahuBamy
byacknx opraHa ns 2018. roanHe v koju je nofnasHa OCHOBA 3a YCMELLHO pa3Bujake CBMX Nporpama
npecahuBara opraHa y Halloj 3eMrby, YKibydyjyhn n npomounjy AapuBara opraHa.

MocebHy naxky NOTPEBHO je NOCBETUTU N3MeHama nponuca Kojum ce ypehyjy MeauumnHCKo-TeXHUYKa
nomaranuma koja ce 06e3behyjy ns cpegcrtasa obaBesHOr 34paBCTBEHOr ocurypama, ¢ 063mpom ga je y
TpeHyTHO Baxehem nponucy Benukn 6poj nomarana HeonxogHWX ynpaso 3a obornerne og peTkMx 6onectu
HeJOCTyNaH UNn Hyje A0CTyNaH y AOBOMbHMM KonnunHama. C 0631pom Ha TO ia ce pagu O OHUM
BGonecTuma Kopf Kojux He NOCTOjU HUKaKaB Apyru BUA Tepanuje, NoTpebHOo je N3BpLUIMTU aHanu3y cTakwa
npema notpebama obonenux n U3BpLUMTN U3MEHE NPONMCa Yy cknagy ca kuma. Kao n y npetxogHomM
cryyajy, nekapu Koju page y LeHTpMMa 3a petke 60necty MHAWKyjy npuMeHy nomarana gajyhu ceoje
CTPYYHO MULLILEHE O HEr0BOj HEONXOOHOCTH.

WNako y Penybnuum Cpbuju noctoju Mporpam nanujatMeHor 3dpukaBara, OH He nNpenosHaje nuua obonena
of peTkux 6onecTtun. 360r Benuke cneynruyHoOCTM peTkMx 60necTu, og N3y3eTHe BaXKHOCTY je AonyHa
nponuca Be3aHo 3a NanujaTMBHy Hery kako 61 ce nuumma, a nocebHo AeLu, ca HajTEXMM, KUBOTHO
yrpoxasajyhmum 6onectuma, npyxuna nogpLuka n ogropapajyha Hera og cTpaHe CTpyYHUX
MynTuaucumninHapHux Tumosa. OBaj BUA nogpLuke Huje BaxkaH camo 3a nauuvjeHte, seh u 3a ynaHose
HMXOBUX NOPOAMLA KOje Cy N3NoxeHe noBehaHom CTpecy u nsonauuju.

CnpoBohene nomeHyTe Mmepe Hehe Npoy3pokoBaTu JogaTHe MaTepujanHe U HemaTtepujanHe TPOLLKOBeE
rpahaHuma, HUTK he WTeTHO yTuuaTtu Ha 6uno Kojy cneundudHy rpyny nonynauuje seh he pesynratu
crnpoBefeHe NOMEHYTe Mepe Ha AUPEKTaH HauMH KOPUCTUTU NuumMma obonenum of peTkux 6onectn kojuma
je cnpoBofere oBe Mepa jeduHN HaunH neyersa, a Kog HekuX 1 usneyerwa. Cnposohewe nomeHyTe Mmepe
Hehe AMPEKTHO yTuuaTh Ha TPXULLTE paja 1 3anolsbaBake, Kao 1 Ha YCroBe 3a paj 1 heHo CrpoBohewe
He 40BOAW A0 ANPEKTHE UMW UHANPEKTHE AUCKPUMUHALM|E pa3nnunuTux kateropmja nuua. Takohe,
cnpoBofee NomeHyTe Mepe He 61 MOrno Aa yTude Ha ueHe poba 1 ycnyra v XMBOTHU cTaHaapA
CTaHOBHULUTBA, HUTW B KEHOM peann3aymjom Morao Aa ce ovekyje No3UTMBaH yTULaj Ha NPOMEHY
coumjanHe cutyaumje y Hekom ogpeheHom noapydjy. Anvn obesbehnsarbe JOCTYNMHOCTY fIEKOBaA U
MeOULUMHCKMNX CpeacTaBa 3a peTke 6onectn ytuuahe Ha NnpoMeHe Yy oUHaHCKpakry, KBanuTeTy unm
OOCTYMHOCTM cMCTeMa couujanHe 3alTuTe, 34paBCcTBEHOr cuctTema unm cuctema obpasosara, NocebHo y
CMUCIy jeQHaKor NpucTyna ycnyrama v npasvMmMa 3a nviua obonena og peTkux 00necTu, jep je 0BO jeanHu
Ha4yuH aa nuua obonena of peTkmMx bonectn [obujy ageksaTHy Tepanujy.

CnpoBohereM NMOMeHyTe Mepe Ce He yBOAE OpraHn3auuoHe, yrnpasrbayke Ui UHCTUTYLMOHAIHE NPOMEHE,
W jaBHa ynpaea uma kanaumrteTe 3a cnpoBofere OBe Mepe, Te HUje NOTPEOHO N3BPLUNTUN PECTPYKTYpUpaHe
nocrojeher gop>xxaBHOr opraHa, O4HOCHO Apyror cybjekTa jaBHor cektopa. HaBegeHa mepa je y carnacHocTu
ca Bakehum nponucmuma, MmehyHapoaHMM crniopasymuma 1 yCBOjeHUM AOKYMEHTMMA jaBHUX NOMUTUKA U He
yTnye Ha BnagaBuHy npaea 1 6e36egHocT. CnpoBohere 0Be Mepe Ha OUPEKTaH HaumH yTuuahe Ha
04rOBOPHOCT M TPAHCNAPEHTHOCT paja jaBHe yrpaBee, jep rapaHTyje jeaHO00pa3HOCT y NocTynawy 1
jeaHaKy OOCTYMHOCT npaea U3 34paBCTBEHE U colujanHe 3awTute caum rpahannma Penybnnke Cpbuje.



(3) ykrbyumBare nuua obonenmx o peTkmx 6onecTv y cuctem couujanHe 3alltuTe;

lMpaTehun eBponcky npakcy y AOMEHY couumjanHe 3awituTe nuua obonenux og petkmx 6onectun, nocTojm
notpeba 3a gemHncawem npasa kojuma 6u ce onakwao XMBOT M CMakuna AMCKpMMUMHaLmMja niua ca
peTkum GonecTrma 1 YnaHoBa HUXOBUX NopoamLa.

Mponucu koju ce ogHOCe Ha NPOLIEHY CTENeHa TenecHor owTeherwa Mopajy GUTH namereHun Tako aa ce
NPUNMKOM NpOLEHE KOPUCTU T3B. (DYHKLMOHANHW MOAEeN npoLeHe UHBanuanTeTa, Koju He YKiby4dyje camo
TenecHa Beh u ceH3opHa owTehemna, a koju je y cknagy ca ICF - International Classification of Functioning,
Disability and Health (mefiyHapogHa knacudmkaymja dyHKLMOHANHOCTW, MHBaNuauTeTa v 3gpasrba).

Mponucu koju ce ogHoCe Ha paj U 3anoLluibaBake Mopajy OUTU n3amereHn Tako Aa omoryhe, anun n akTMBHO
NoACTUYY, NPaBo Ha PNEKCMOUNHO pagHO aHraxoBake (pag ca ckpaheHnM pagHUM BpeMeHOM, paj o4
kyhe) 3a poguTerbe n ctapartere kKoju ce 6puHy o obonenum nuumuma. Y nctum nponncuma, notTpebHo je
06e36eanTh NnpaBo Ha nocebHo nnaheHo 0aCYCTBO 3a NoTpebe Tepanuje u ogpxaBakwa noctojeher
3[paBCTBEHOr CTaka 3a 3arocrneHa nuua obonena o petkux 6onectu. Nopea Tora, HEONXOOHO je yBeCTU
nojam 3abpaHe reHeTU4Ke AMCKpMMMHaUMje y obnacTtu paga v 3anowsbaBama, a Takohe n 3abpaHy paga Ha
nocrnosmma ca nosehaHum pvsnuMMa no 3gpasrbe 3a 3anocneHa nuua obonena og peTkux bonecTu.

Y KOHTEKCTY Here oGonenor geteta, NOTpe6HO je U3BPLLUMTM U3MeHe y NponucMma o pady v npaso Ha
nnaheHo ofCyCTBO ca nocna poauTerba Unu craparterba pagv Here geteTta obonenor o petke 6onectu
omoryhutu 6e3 orpaHuyetrba yapacra getera, yMECTO 40 AETETOBE NeTe roanHe, Kako je no Baxehum
nponucuma.

Y 3akoHy Kojum ce ypehyje domHaHcuKjcka nogpLuka nopoanum ca AeLOoM 1 3aKoHY KojuM ce ypehyje
couujanHa 3awTuTa, HeONxXoAHo je U3BpLMTU ogrosapajyhe nameHe koje omoryhasajy nocebaH ctaTyc u
drHaHCKjCKy HakHady poauTersMuma O4HOCHO cTapaTerbMMa y cnyvajeBnmMa Kaga Heryjy aete kome je
N3y3eTHO HapyLLEeHO 34PaBCTBEHO CTakwe, Te POAUTESL UMW CTapaTerb He MOoXe peanHo Aa 6yae pagHo
aHraxoBaH.

Y 3aKoHy Kojum ce ypehyje coumjanHa 3awwTmTa, HEONXO4HO je yBeCcTn ob6aBe3Hn MUHUMYM ycnyra
couuvjanHe 3allTUTE KOju nokanHa camoynpasa mopa fga obesbean.

CnpoBohene nomeHyTe Mepe Hehe npoy3pokoBaTu AoAaTHE MaTepujarnHe u HemaTtepujanHe TPOLLKOBE
rpahaHuma, HUTK he WTeTHO yTuyaTn Ha 6uno Kojy cneuymduryny rpyny nonynaumje seh he pesynratu
CnpoBefeHe NOMeHYTe Mepe Ha AMPEKTaH HauyMH OfakwaTu XUBOT nuummMa obonenux of petke 6onectu,
Kao 1 YnaHoBMMa huxoBe nopoaumue. CnpoBoherwe NoMeHyTe Mepe Hehe OUPEKTHO YTULATU Ha TPXULLITE
paga v 3anowrbaBane, Kao U Ha yCcnoBse 3a paj 1 HeHO CnpoBofelwe He 40BOAU A0 AUPEKTHE Unu
WHOMPEKTHE OUCKPUMMHALMjE pa3nMunTUX KaTeropuja nuua, Beh 4ONPUMHOCK CMakbety AMCKPUMMHALMje ca
Kojom ce cyodaBajy nuua obonena og petkux 6onectn. Takohe, cnpoBohewe NOMeHyTe Mepe He 6 Morno
Aa yTnye Ha LeHe poba u ycriyra 1 XXMBOTHWU CTaHAaps CTaHOBHULLITBA, HUTU BY HEHOM peanusaLmjom
MOrao fa ce o4ekyje No3UTUBaH yTuLaj Ha NPOMEHY coLujanHe cutyaumje y HEKoM ogpefeHOM pernoHy nnm
OKpyry. Anv npenosHaBakbe pasnnunTocTu nuua obonenux og peTkMx bonectu y nponucrMma Koje cy
obyxBaheHe 0BOM MepoM yTuuahe Ha NpoMeHe y dnHaHcMparby, KBanuTeTy Unm AoCTYNMHOCTU cuctema
couujanHe 3alTuTe, 34paBCTBEHOr CUCTEMa Unu cuctema obpasoBara, NocebHO y cMUCTY jeaHaKor
npucTyna ycrnyrama v npasumMa 3a nuua obonena og petkux bonectu.

CnposoheHeM NOMeHyTe Mepe ce He yBofe OpraHusauuoHe, ynpasrbadke U MHCTUTYLMOHAmHe NpoMeHe,
1 jaBHa ynpaea vMa kanauuteTe 3a cnpoBoherwe oBe Mepe, Te HUje NOTPEBHO M3BPLLUUTU PECTPYKTYpUpaHe
noctojeher gpxaBHor opraHa, ogHOCHO Apyror cybjekTa jaBHor cektopa. HaBegeHa mepa je y carnacHoctum
ca Baxehum nponucuma, meflyHapoaHMM crnopasymuma 1 yCBOjeHUM AOKYMEHTUMA jaBHUX NOMNUTUKA U He
yTude Ha BnagasuHy npasa u 6e3begHocT. CnpoBoherwe 0Be Mepe Ha AMpeKTaH HauuH yTuuahe Ha
04roBOPHOCT M TpaHCNApeHTHOCT paja jaBHe ynpase, jep rapaHTyje jeaHo06pasHOCT y nocTynawy 1
jedHaky OOCTYMNHOCT npaBa U3 34paBCTBEHE U couunjarnHe 3alTute ceBuM rpahaHmma Penybnuke Cpbuije.



8. MexaHu3mu 3a crnposoher-e Mepa ¥ Ha4yuH u3BeLuTaBara O pesynraTuma
cnposohewa

Hocunay cBux mepa npegsuieHunx MNMporpamom n AKLMOHUM NaHoM 3a cnpoBofene [Nporpama 3a petke 6onectu
y Peny6nuuu Cpbuju 3a nepuopg 2020-2022. roguHe je MMHUCTaApCTBO, OCUM MEpEe YKIbyuMBare nuua obonenmnx
of peTkux bonecTtu y cuctem couujanHe 3awTuTe rae je MMHUCTapCTBO HaANeXHo 3a columjanHa nutaka opraH
OroBOpaH 3a HEeHO CNpPOBONEH-E.

CBu opraHu, 0QHOCHO OpraHun3aLmje Koju cy Nnpeno3HaTu Kao napTHepu y cnpoBofery akTUBHOCTM MUCMEHO
n3sewwTaBajy MnHmctapcTeo Ha cBaka Tpu MeceLa o peanu3aumnjn, OAHOCHO O eBeHTyanHuM npobnemnma ca
Kojuma ce cyouyaBajy. MuHuctapcteo he roguiire, y cknagy ca pokosuma yTepheHnm 3akoHOM, npunpematm
n3BeLUTaj O peanu3auunju AKLUMOHOT NnaHa 3a cnpoBohetrse Nporpama 3a peTke 6onectn y Penyonuum Cpbuju 3a
nepnopg 2020-2022. rogmMHe 1 Ha OCHOBY nogaTaka U MHdopmMaLmja Koje AoCcTaBrbajy ApYrv HaanexHu opraHu 3a
peanusaumjy akTMBHOCTU 1 NapTHepu. Takohe, MuHuctapcTeo he y nocneam0j roanHun Tpajakba OBOr nporpama
npuUNpemMnTn ex post aHanuay.

9. CnpoBeaeHe KOHcynTauumje ca sauHTepecoBaHUM CTpaHama

3060r KOMMNMEKCHOCTU U CNOXEHOCTU came obnacTu peTkux 6onecTtu, pag Ha u3paam HaumoHanHe ctpareruje 3a
peTke 6onectn y Peny6nuumn Cpbujm Tpaje nssectaH BpeMeHCkM nepuog. 3a uspagy noMeHyTe crparteruje
cdopmumpaHa je nocebHa pagHa rpyna y Kojoj cy 3a 4naHoBe UMeHOBaHW 34paBCTBEHN pagHMum y obnacTtn peTkmx
6onecTn, kao n npegcraBHMun MmnHuctapcTea u npeactaBhnum HOPBC-a. Y pag nomeHyTe pagHe rpyne ounm cy
YKIbYY€HU 1 npeacTaBHuum VIHCTUTYTa 3a jaBHO 3apaBrbe Cpbuje. Y TOKy nspage nomeHyTe crpartervje
MwuHucTapcTBO je y capaanu ca HaunoHanHom opraHmsaumjom 3a peTtke 6onectu Cpbuje opraHusoBana okpyrne
CTONOBE U KOHCcynTaumje. HakoH cTynawa Ha cHary 3akoHa o nnaHckom cuctemy Penybnuke Cpbuje ("Cnyx6eHu
rnacHuk PC", 6poj 30/18), kao n Ypenbe o MeTo4onornju ynpaerbaka jaBHUM nonvtukama, aHanmsm egekata
jaBHUX NnonuTMKa ¥ Nponuca u cagpxajy nojeamHavyHUX JoKymeHata jaBHux nonutuka ("Cnyx6enn rnacHuk PC",
6poj 8/19), MnHucTapcTBo je 3ajegHo ca PagHom rpynom u ekcrniepTuma Penybnuykor cekpetapujaTa 3a jaBHe
nonuTuke, ycknaguno nocrtojehu Mpeanor HaumoHanHe ctpaTeruje 3a peTke 6onecTn ca HOBUM Nponucuma mns
obnacTu jaBHux nonutuka. Kao pesyntat noMeHyTUX KOHCynTauuja, cadmkseH je MNpegnor nporpama 3a peTke
6onectn y Penybnuum Cpbujn 3a nepuog 2020-2022. rogunHe.

10. MNMpoueHa pnHaHcKjckMx cpeacrasa NoTpebHux 3a cnposofjewse MNMporpama u aHanusa
dpuHaHcHjckux ecpekata

Mporpam yTuuahe Ha jaBHe pacxofe y cpeaHeM poky, a y uurby popMupatrba LieHTapa 3a peTke 6onectu.
MehyTum, y OBOM TPEHYTKY HE MOXeE Ce NPOLEHNTHM Y KOjoj Mepu he Taj yTuuaj buTtu jep je npeaycnos 3a KoHayaH
N3HOC, aHanns3a onpeMrbeHOCTM KaAPOBCKNX N MPOCTOPHMX KanauuTeTa LeHTapa 3a peTke 6onecTtu, HakoH vera he
ce 3a 2022. roguMHy nNnaHMpaTu cpeacTsa 3a Ty HaMeHy, Yy CKkrnagy ca nuMmntumMa koje yrepan MmuHmncrapcrtso
duHaHcuja. Takohe, yTuuaj NMporpama Ha jaBHe pacxofe orneaa ce u Kpo3 ycrnocTaBibakbe perncrpa nuua
obonenux og petke 6onectn Kpo3 n3pagy codpTBepa 3a perncrpauujy petkmx 6onectu. Mopepq Tora, UHAHCHCKN
yTuLaj ce ornena un kpo3 obe3behnBarwe gogaTHUX hMHAHCUCKUX CpeacTaBa 3a AUjarHOCTUKOBaH-E N NeYere
peTknx 6onectu.

3a cnpoBofhele oBOr nporpama Hucy notpebHa cpeacrtea 3a 2019. roguny. Y 2020, 2021. n 2022. roanHm
notpebHo je 06e3beanTn cpeacTsa y cknagy ca numutuma ytTepheHum og ctpaHe MuHuctapcTea douHaHcKja, 3a
pasfgeo 27 - MuHucTapcTBa y OKBUPY:

- Mporpama 1802 - lNpeBeHTMBHa 3apaBcTBeHa 3awWwTuTa, Nporpamcka aktueHoct 0001 Moaplika pagy
WHctuTyTa ap Munan JoeaHoeuh batyT, y 2020. rognHu, Ha eKOHOMCKOj knacudukauujm 465 - Octane
aoTaumje n TpaHcdepu y nsHocy oa 1.750.000 gnHapa, 1 To caMo, Kao U Ha EKOHOMCKOj Knacudmkaumjn
423 - Ycnyre no yrosopy y usHocy og 500.000 guHapa, 3a 2022. roguny;



- Mporpama 1802 - NpeBeHTMBHa 3apaBCcTBEHA 3awWTnTa, [Nporpamcka aktusHoct 0012 MNogpLuka
aKTMBHOCTMMA yapyXewa rpafaHa y obnacTtu sagpaBcTBeHe 3alUTUTE, HAa EKOHOMCKO] knacudukaunjm 481 -
JoTaumje HeBnaguHUM opraHusaunjama, y nsHocy og 500.000 guHapa, 3a 2021. n 2022. roguHy;

- Mporpama 1808 - MNogpLuka ocTBapewy npasa 13 obaBesHOr 34paBCTBEHOr ocurypama, lNporpamcka
aktmeHocT 0003 - 3gpaBcTBeHa 3alTuTa ocurypaHmx nuua obonenux o petkmx 6onectun, Ha eKOHOMCKO)
knacudukaymju 464 - lotTaumje opraHusaymjama o6aBe3HoOr coumjanHor ocurypamba, y U3Hocy of,
2.400.000.000 guHapa 3a 2020. rogunHy, a 3a HapedHe ABe roanHe, cpeacTtea he ce yTBpaAMTKM Y cknagy ca
nmmuTuma ytepheHum og ctpaHe MuHuctapcTBa uHaHcuja. Takohe, cpeacTtsa y usHocy oa 2.400.000.000
avHapa he ce y 2020. rognHu, 2021. rogunn n 2022. rogmHn 06e36egmtn y PHaHCKCKOM nnaHy
Peny6nnukor ¢ooHa 3a 30paBCTBEHO OCUrypake, y cknagy ca nuMutuma yTepheHum of cTpaHe
MwuHucTapcTtBa puHaHcuja.

lMporpam Hehe Npoy3pokoBaTH TPOLLKOBE M KOPUCTU (MaTepujanHe n HemaTepujanHe) Nnpuespeau, NojeanHoj rpanHu,
0OHOCHO oapefheHoj kaTeropuju npuspegHux cybjekata n Hehe yTuaT Ha KOHKYPEHTHOCT NpuBpeaHnx cybjekaTa
Ha gomahem 1 MHOCTPaHOM TPXULWWTY (YKIby4yjyhn n edbekTe Ha KOHKYPEHTHOCT LeHa), kao WTo Hehe yTuuaTtn Ha
ApyLwTBEHO 60oraTcTBO U HEroBy pacrnogeny.

11. AKUMOHM nnaH

CacraBHu geo oBor nporpama je AKUMoHu nnaH 3a cnpoeoherse MNMporpama 3a peTke 6onectun y Penybnuuym Cpbujm
3a nepuop, 2020-2022. roguHe .

12. 3aBpLIHK Ao

Oeaj nporpam 06jaBNTK Ha MHTEPHET CTpaHuUuM Brnage, Ha nopTany e-YnpaBe U Ha MHTEPHET CTPaHULM
MwuwHucTapcTBa 3gpaBrba.

OBaj nporpam o6jasutun y "Cnyx6eHom rnacHuky Penybnuke Cpbuje".

! Oanyka 6p. 1295/99/EC EBponckor napnameHTa u Caseta og 29. anpuna 1999. roguxe http.//ec.europa.eu
/health/archive/ph_overview/previous_programme/rare_diseases/raredis_wpgm99_en.pdf

2 3aKoH 0 namerHama un JoryHama 3aKkoHa o 3apaBcTBeHoj 3awwtutu ("Cnyx6enu rnacHuk PC", 6p. 57/11)

3 3akoH o usmerama u JornyHama 3akoHa o 3apaBcTBeHom ocurypamy ("CryxbeHn rnacHmnk PC", 6p. 57/11)

4 www. ema.europa.eu og 21.03.2019. roguHe

® 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

6 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

7 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_Recommendations_for_Rare_Disease_National_Plans_Final.pdf

9 Selecting indicators to evaluate the achievements of RD initiatives, http://www.europlanproject.eu
/Resources/docs/2008-2011_3.EUROPLANIndicators.pdf



10 http://download2.eurordis.org/rdpolicy/National % 20Plans/France/1.France_RD %Z20National %
20Plan_2005-2008_French.pdf

1 http.//downloadZ2.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/DVVWeb/showMaterialDV.jsp ?idMat=59424

14 https.:.//www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file
/plan_belge_maladies_rares.pdf

5 http://www.uniamo.org/wp-content/uploads/2019/06/Monitorare-2018-_italiano.pdf
6 www. ema.europa.eu og 21.03.2019. roauHe

7 U3Bop: http://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/index_en.htm

8 N3papa metogonormje n yydewwhe y npahewy petkux bonectn, aHanusa notpeba v uspaga nnaHa 3a
ynpasrbare peTkum bonectuma 3a 2018. roguHy, IHCTUTyT 3a jaBHo 3apasrbe Cpbuje "ap MunaH

JosaHosuh batyt"

19 (https://www.efpia.eu/media/412747/efpia-patient-wait-indicator-study-2018-results-030419.pdf)

05 6poj 50-12203/2019
Y beorpagy, 4. aeuembpa 2019. roguHe

Bnapa

MNpencenHuk,
AHa bpHabwuh, c.p.
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