Ha ocnoBy unana 38. ctaB 1. 3akona o mimaHckoM cucteMy Pemybmuke CpOuje
(,,Cyx6enu rmacauk PC”, 6poj 30/18),

Bnana nonocu

ITPOI'PAM
3A PETKE BOJIECTHU V PEITYBJIMIN CPBUIA 3A TTEPHUO/ 2020-2022. 'OJUHE

1. VBox

3ajeMHIYKOM HMHHUIMjaTUBOM MHMHHCTApCTBA HAJJICKHOT 3a TOCIOBE 31paBiba (Y
najbeM TeKcTy: MunuctapcTtBo) U Hamumonanne opranu3sanuje 3a petke oonectu Cpouje (y
nasbeM Tekcty: HOPBC) mpeu myt ce y PemyOmuuu Cpbuju gonocu IIporpam 3a perke
6onectu y PenyOnunu Cpouju 3a nepuoa 2020-2022. ronune (y nasbeM Tekcty: [Iporpam) y
CBpXy yHampelhema 31paBCTBEHE 3aIITUTE M KBAJIUTETA JKUBOTA JIMIA 000JIEINX O]l PETKUX
OosecTH.

Petke Gosectu cy u3y3eTHO XeTeporeHa rpymna o0oJbema yuja je 3ajeIHuYKa 0COOMHA
na mojeauHayHO Torahajy mamu Opoj obosenux, anu y 30upy umHe Tpymy ox oko 7.000
pa3IUIUTHX O0JIECTH.

[Ipema nepununnju EBporicke KOMI/ICI/IjCl, peTke OojecTu cy oHe Koje norahajy mame
on mer muna Ha 10.000 numa. Petke OonecT Ccy 4YeCTO XpOHHYHE, IPOTPECHUBHE,
JlereHepaTHBHE, YIpoXKaBajy >KUBOT U Y3poKyjy uHBanumuter. IIpouene cy na 30% nuna
00071eMX OJ1 peTKUX 0O0JIECTH YMHUPE y y3pacTy J0 TeT rofuHa xuBota u 12% y y3pacty 10
15 roguna. Mako cy pa3nuumre y TOTJIENy CSTHOJIOTHjE, BPEMEHa I0jaBe, TOKa OOJIeCTH,
JoKanu3anuje (MojeIuHN OpraHu, OPraHCKU CUCTEMH WIIM CHHIPOMH 3aXBaTajy BHILE OpraHa
M CHCTEMa), y3pOKa, TomyJjalje Koja je 3axBaheHa, TeknHe OOJECTH W y3pacTa y KOM ce
jaBipajy, Behuna oBux 6onectu (oxo 80%) cy HaclneaHE U UCIIOJbABajy C€ OAMAax Mo pohemwy
WU Y paHOj Ae4njoj 00U (KOHTCHHTAIHEe aHOMalHje U Aedopmaliije, MOHOTEHCKE 00JIeCTH,
HacyeHu nopemehaju mMeTabonan3ma, peTKd TYMOpH). YKOJIIMKO HHUCY Hacle[He, jaBibajy ce
Kao Tmoclennna WHQEKIrja, ajlepruja, yTumaja QaxTtopa >XUBOTHE CpPEIUHE WIH CY
nereHepaThBHEe W TpoiudeparuBHe. Tok OonecTH MoOke OWUTH aKyTaH WM XPOHWYaH, a
TEXHUHA caMe 00JIeCTH, TOK U MTPOTHO3a BapHjaOITHU.

Behuna perkux Oosectn nma Beoma HUCKY mpeBasieHiry (1:100.000 wim Mame) Tako
Jla UM ce MpHjaje Majo Maxmbe, Oall Kao U JIMIUMa Koja 00J1yjy O] BbHUX.

[lopen Hucke TmpeBalieHIe, pEeTKe OOJECTH HMajy W MHOTE Jpyre 3ajeHUYKe
KapaKTepUCTHUKE, T€ MX y OKBHUPY CHUCTEMa 3]IpaBCTBEHE 3allTUTE Tpebda MocMaTpaTd Kao
JEIMHCTBEHY LETHHY. 3ajeJHIYKE KapaKTePUCTUKE CY KaCHAa M KOMIUTMKOBAHA JINjarHOCTHKA,
HEYjEeTHAYCHOCT M CIIOKEHOCT CaMoT JieUea, 3APAaBCTBCHE HEre M IMpYXKama 3APaBCTBCHUX
ycllyra OBOj KaTeropuju marujeHata. KacHa nujarHo3a MoXke JOBECTH JIO0 HETONPaBJHHUBUX
MoCJIeINIIa ¥ KOMIUIMKAIMja OCHOBHE OOJIECTH, IITO OTEXKaBa JICUCHE M 3HAYajHO yTHYE Ha
MPOrHo3y OojiecTH. Y3poIu KacHe JMjarHOCTUKE PETKHX OOJECTH JIeke Y YMHCHUIM /12 je
KO/ 3/IDaBCTBEHUX pPaJHHKAa MH()OPMHUCAHOCT M CBECT O PETKMM OOJIeCTHMa HEeIOBOJbHA, 1
Cy JIUjarHOCTHYKE MPOIEAYpe Y OBOj 00JACTH CIIOKEHE, COPHUCTUIMPAHE, YECTO CKyIe W
HOPTEXE JIOCTYIIHE.

[Topen mpobaema Ha MOAPYYjy MUjarHOCTUKE, ITOCTOj€ HEY]ETHAYEHOCTH M HEIOCTaIlN
y TIpyKamy 3/paBCTBEHE yciayre M y o0iacTu Here u jedyewma. Kako ce Bpio 4ecTo paau o
MYJITHCHCTEMCKHM  OojecTuMa, TOTpedaH je  MYJITHOUCHUIUIMHAPHUA TPUCTYI Yy
JIMjarHOCTHIIH, JIEUCHY U HE3U 000JIeNX JINLA.

PeructpoBanu J1€KOBH 3a JIeU€HE€ PETKUX OO0JIECTH TMOCTOj€ caMO 3a Maju Opoj
obosbema. Kanma mocroje, yriaBHOM cy BeoMa CKyMH, A CTOra M TEXe JOCTYIHH. 3a

! Omnyka op. 1295/99/EC EBpornckor napjamMeHTa u Casera on 29. anpuia 1999. TO/IMHE
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onpehern 6poj peTKUx OOJIECTH MOCTOjU MOTYhHOCT Jieuera Tepanujama BaH WHIUKAIIMOHOT
noapyyja (13B. off-label Tepammje). Ilopen oBux mpobiema, numa oOojena O PETKUX
OoJiecTH CcyodaBajy ce M ca mpoOiieMrMa KOJHU C€ MPBEHCTBEHO OJHOCE Ha HEJO0CTAaTaK
Hay4YHUX Ca3Hamka O HUXOBO] OONECTH M HEJAOCTaTaK KBATUTETHUX MH(OPMAIIHja U MOAPIIKE
KaJ/ia UM C€ MOCTaBU JIMjarHo3a.

Kako je >KMBOTHHM BEK JIMIIa 000JIEITUX O]l PETKUX 00JIecTH YecTo CKpaheH, a KBAJIUTET
KUBOTA y BehWHH CiTydajeBa HUje 3a70BOJbaBajyhu, mopea mpodiieMa Koju oCToje y JOMEHY
3paBCTBEHE 3aIlITUTE, MPOOJIEMAaTHKa JUIAa Koja 00Jyjy Ol peTKuX OOJecCTH orjeaa ce 'y
HEaJIeKBaTHO] COIMjanHoj 3amTuTH. Haume, y BenukoM Opojy ciydajeBa, o0oyienu HHCY
MPEMO3HATH Yy CHCTEMY COIMjajHE 3allTHUTE W HAaWIa3e Ha MPENpeKe Yy OCTBApHBamY IpaBa
KaJla UMajy TIOCTaBJbEHY TUjarHO3y peTke OosiecTu. Pasnor 3a oBO NexkH y YHHCHUIIM Aa CY
MaHHu(pecTanyje peTKuX 0OJIECTH YeCTO BeoMa CHEIU(PUIHE W CAaMUM TUM C€ HE YKJIamnajy y
yobOuuajene nedununuje wuHBanugutera. llopen Tora, muxoBa (HU3MYKAa M MEHTAJIHA
omrehema Mory OUTH U3BOp TMCKPHUMMHAIM]E, TE€ 3aXTEBajy CHCTEMCKY MHTEPBEHIIH]Y pajau
obe30ehema jemHakor mpucTtyna oOpaszoBamy, Npo(EeCHOHATHO] U JPYLITBEHO]
npuxBaheHocT. CBe HaBEACHO PE3yNITUPA YUELEHUIIOM Jia C€ MOPOUIle JHIa 000IeTuX O
peTkux O0JecCTH CBaKOJHEBHO Oope 3a moMoh M MOJPIIKY KOja MM j€ HEOIMXOJIHA, Kao U 3a
OCTBAapWBamkE MpaBa M3 3[APABCTBEHE U COIMjalHE 3allITUTE Koja Ou Tpebano na cy um
3arapaHTOBaHa M JIAKO JIOCTYIIHA Y OPTaHU30BaHOM CHCTEMY.

2. TlpaBHM OKBUD U IJIAHCKH IOKYMEHTH

[IpaBHM OKBHp Yy 00JacTH pEeTKHX OOJECTH OCiama Ce Ha JBE MOJjeJHAKO BaXKHE
o0jacTH, 3IpaBCTBEHY M COIMjaJIHy 3alITUTy, Koje (YHKIMOHMIIY Kao JBa HE3aBHCHA
cucrema.

3aK0H O 3IPaBCTBEHO] 3AIITHTH JACPUHUIINEC T0jaM IIEHTpa 3a peTKe OO0JecTH Kao
3IpaBCTBEHE YCTAaHOBE TEPIMjapHOT HUBOA 3APABCTBEHE 3AIITHUTE KOje 00aBibajy MOCIOBE
1eHTpa 3a oapeheny Bpery petkux 6onectu (,,Cinyx6enu rmacauk PC”, 6poj 25/19).

3akoH 0 3apaBcTBEHOM ocurypamy (,,Cinyxbenu rmacauk PC”, 6poj 25/19) unanom 16.
yTBphyje nma ce numa oOojena o] peTKUX OOJIECTH CMAaTpajy OCHTYpaHUIIMIMa y CMHUCITY
MMOMEHYTOT 3aKOHA Ha OCHOBY CaMe JMjarHo3e, YKOJIHUKO HHUCY 10 HEKOM JPYTrOM 3aKOHCKOM
OCHOBY CTEKJIM CBOJCTBO OCUTypaHOr Jinia. Unanom 52. ct. 4. u 5. 3akoHa O 3ApaBCTBEHOM
ocurypamy yTBpheHo je na ce y Oynery Penyomuke Cpouje 06e30el)yjy cpencTpa 3a jeuewme
oboennx o oApeheHnx BpcTa peTKux OoliecT U na Briana, 3a cBaky KaJleHIapCcKy TOIUHY,
Ha TPeIOT MUHHUCTpA 37paBJba, JOHOCH aKT KOJUM C€ YTBpl)yjy NMPHOPUTETH 3a JICUCHE
obonenux o oapeheHux BpcTa peTKUX OOJECTH, Kao U Jpyra MUTama Off 3Hauaja 3a JICUeHhe
obonenux ox perkux Oonectu. Yman 131. moMeHyTOr 3aKOHA MPOMUCYje a C€ OCUTYPaHUM
JUIMMa Yy LeJNocTH 00e30elyjy Ha TepeT cpeiactaBa 00aBe3HOT 3PaBCTBOT OCUTYpamba
Tperjend W Jiedewme peTkux Oosiectu. Umanom 145. momeHyTor 3akoHa Ie(UHHUCAHO je
MpeHoIIeHe oBamhema ca n3adpaHor Jiekapa Ha Jiekapa CIeUjaucTy oJroapajyhe rpane
MEIUIMHE, KOju Jiedydn Juie o0oyeno o perke OolecTH, a INTO Ce OJHOCH Ha
JIMJarHOCTHKOBAakE U JieUeHle, YKJbydyjyhn M mnponucHuBame JIEKOBa KOJU C€ H3/1ajy Ha
JEKapCKU pelenT, ako TO 3axTeBa 3ApPaBCTBEHO CTambe OCUTYpPaHOI JIHIa, Kao U
PaIMOHATTHOCT Y MPYKamky 3IPaBCTBEHE 3aIITHTE.

[TpaBuiIHUKOM O caapikajy U OOMMY IpaBa Ha 3IPaBCTBEHY 3aIITUTY U3 00aBE3HOT
3JIPaBCTBEHOT OCHUTypama u o naprunumnandju 3a 2019. roguny (,,Cnyx06enu rimacauk PC”,
O0poj 7/19) neduHucaH je MOCTymaK OCTBapuBama IMpaBa Ha JICKOBE 3a JICUCHE PETKHUX
6onecTH.

[IpaBuHHKOM O yCIIOBUMa M HAauyWHYy ynyhuBama OCHTypaHUX JIUIA HA JICYCHE Y
unoctpanctBo (,,Ciayx6enu rmacauk PC”, 6p. 44/07, 65/08, 36/09, 32/10, 50/10, 75/13,



110/13, 113/14 u 49/16) omoryhena je nmujarHOCTHKA PETKUX OOJIECTH Y WHOCTPAHCTBY Y
cllydajeBUMa KaJla ce UCTa He MOXe ypaauTtu y Pemyonumm Cpouju.

[IpaBUIHUKOM O MEAMIIMHCKO—TEXHHYKHM TloOMaraauMa Koja ce o0e30ehyjy wu3
cpezcTaBa 00aBe3HOT 37JpaBCTBEHOT ocurypama (,,Ciayxoenu rinacauk PC”, 6p. 52/12, 62/12
— ucmpaBka, 73/12 — ucnpaska, 1/13, 7/13 — ucnpaBka, 112/14, 114/14 — ucnpaska, 18/15,
19/17, 29/17 — ucnpaska, 2/19 u 16/19) nepunuiie ce npaBo OCUrypaHHX JIUIIA HA IIOMarania
U MEIWIMHCKAa CpeNCTBa, yTBphyje ce Joruiata 3a Momarajio, Kao M YCJIOBH W HA4YMH
OCTBapHMBama JOIJIaTe 3a IoMaraia, JIOK je H3JaBame CHTEpalHE HCXPAHE PeryIrcaHo
[IpaBUIHUKOM O JIUCTH JIEKOBa KOjH c€ MPOMUCYjy U U3Jajy Ha TepeT CpeacTaBa 00aBe3HOT
3apaBcTBeHOr ocurypama (,,Cinyxk6enu rimacauk PC”, 6p. 43/19, 55/19, 56/19 — ucnpaBka u
73/19).

[IpaBunHUKOM O MEAMIIMHCKO] peXaOWIHWTalWju y CTAallMOHAPHUM 3]IpaBCTBEHUM
yCTaHOBaMa CIEIMjaJM30BaHuUM 3a pexadbunutauujy (,,Cnyx6enu rmacauk PC”, 6poj 56/19)
yTBphyjy ce BpcTe MHAMKALM]a, TyKHHA Tpajara, HAYWH M YCIIOBH 3a OCTBapHBama MpaBa Ha
MEIIMIIMHCKY pexaOWIuTanujy ocurypaHux Jjuna PemyOmmukor ¢oHma 3a 3IpaBCTBEHO
ocurypame, kao u Moryhnoct norutare 3a Behu crangapa, oOuM M cajpikaj mpaBa Ha
MPOY>KEHY pexaOuINTaln]y, HAYUH U YCIOBU 32 OCTBapUBamb€ JOIIaTe.

3aKOH O NMPEBEHLUJU U JUjarHOCTUIM T€HETHUKUX 00JECTH, TeHETHUKU YCIOBJBEHUX
aHomanuja U perkux Oosectu (,,CimyxOenu rimacauk PC”, 6poj 8/15) medunume mpaga,
o0aBe3e M OJIrOBOPHOCTM YYECHHKA Y MEIUIMHCKUM TIOCTYIIMMa MpPEBEHIUjE U
JIMjarHOCTUKOBaka HACIEIHUX OO0JIECTH, TEHETHYKH YCIIOBJBCHHX AaHOMAalMja U PETKUX
OoJecTy, y CBpXY 3aIlITUTE JbYACKOT 37paBiba M JJOCTOjaHCTBA.

3aKOHOM O 3[pPaBCTBEHO] NOKYMEHTAllMjU W €BUACHLHMjaMa Yy 00JacTd 3ApaBCTBa
(,,Cmyxx06enu rnacauk PC”, 6p. 123/14, 106/15, 105/17 u 25/19 — ap. 3aKoH) IPOMHUCAHO j&
Jla 3aBOJM, OJHOCHO MHCTMTYTH 3a jaBHO 3JIpaBJb€, BOJE PErUCTpe JHLA O0O0JeNUX O
OosecTH M crama o7 Beher jaBHO-3ApaBCTBEHOT 3Hauaja, Mely KOjUMa je W perucrap Jmuna
000J1eHMX 01 pPeTKUX 00JIeCTH, Ha OCHOBY HHIMBHIYAJIHOT oOpacia mpujase.

[MpaBunHMKOM 0 oOpaciumMa W caapxkajy oOpasama 3a Boleme 37paBCTBEHE
JTOKyMEHTAaIlM]je, eBUACHIIN]a, U3BEITaja, PETUCTapa U CIEKTPOHCKOT MEAUITMHCKOT JOCHjea
(,,Cyxx6enn rnacauk PC”, 6p. 109/16, 20/19) npomucan je OO6pazan IlpujaBe muma
00oJeor o1 peTke O0JIeCTH.

[IpaBunHukoM o yTBphuBamy TenecHux omrtehema (,,Ciy:x6enn rimacHuk PC”,
op. 105/03 u 120/08) ytBphyjy ce tenecHa omrehema ox HajMame 30%, Kao ¥ MPOIEHTH THX
omrehema, Koja Cy OCHOB 3a CTHIIal-€ NpaBa Ha HOBYAHY HAJOKHATy M 32 payyHame CTaxa
ocurypama ca yBehanum tpajamem.

[TpaBmIHUKOM O OMIKMM YCIOBMMA, MOCTYNKY M HAa4YMHY OCTBapHBama IpaBa Ha
OJICYCTBO ca paja WIM paja ca IMOJOBHMHOM IYHOI paJHOT BpeMeHa paau rnoceOHEe Here
nerera (,,Cinyx06enu rmacHuk PC”, Opoj 56/18) yTBphyjy ce Ommku yclOBH, IMOCTYNaK U
HAuMH OCTBapuBama MpaBa Ha OJICYCTBO ca paja WM paja ca MOJOBHMHOM IyHOI paJHOT
BpeMeHa pajy moceOHe Here JeTeTa W MpaBa Ha OCTalieé HAKHAJE M0 OCHOBY IOCeOHE Here
JIeTeTa, Kao W cacTaB, HAJJISKHOCT M HAYHMH pajia KOMUCH]E KOja [1ajeé MUILJBEHE O CTETCHY
CMETHU Y TNCUXO(PU3NYKOM pa3BOjy M MHBAIMIUTETY J€T€Ta U HUBOY (YHKIIMOHATHOCTH
Jielie ca CMETHhaMa y pa3Bojy M MHBAIMIAWTETOM U Ipyra MHTama OJ] 3Ha4aja 3a OCTBAPHUBAILE
npaBa.

3akoHoM 0 comujanHoj 3amTtut (,,Ciryxx6enu rimacauk PC”, 6poj 24/11), ypehyje ce
JIeNaTHOCT COLMjajiHe 3aIlTUTe, IIMJbEBM M Haueda COLUjaJIHe 3allTHTEe, MpaBa U yCIyre
COLIMjaJTHE 3allTUTE, MOCTYIIH 3a OCTBAPUBAKE MPaBa y COLMJAJTHO] 3aIUTUTH U KOpHUIIheme
yciayra colyjajiHe 3allTUTe, IpaBa M 00aBe3e KOPUCHUKA COLMjaHE 3allITUTE, OCHUBAKE U
pax ycTaHoBa COIMjajiHE 3aIITUTE, YCIOBH MOJ KOjUMa YCIyre COLMjalTHE 3alITUTE MOTY
IpyKaTH APYTH OOJIMIM OPraHW30Bamba, HaJ30p HaJ PajoM YCTaHOBA COLMjalIHE 3alITUTE,
WHCIEKIUJCKH HAI30p Yy BpPIICHY ACTATHOCTU CONMjalIHE 3alITHTE, IMOJI0XKA] CTPYYHHX
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pagHMKa W CTPYYHHMX capaJHMKa y COLMjajHO] 3alITUTH, OCHUBame Komope cormujaniHe
3alITUTE, TIOJPIIKA U YHANpeheme KBaTUTeTa CTPYYHOT pajia y CUCTEMY COLIMjaTHe 3allTUTE,
(buHaHCHpamke COolMjaliHe 3aIITUTE, Kao U ApyTa MUTamka O] 3Hauaja 3a COLUjaJIHy 3allITUTY.

3akoHOM 0 (PMHAHCH]CKO] MOAPIIIH opoaulu ca aenom (,,CinyxO6enu rimacauk PC”,
Op. 113/17 u 50/18) ypehyjy ce npaBa Ha (GUHAHCH]CKY HOJPIIKY MOPOAMIIM Ca JIELOM U Y
TOM CMHUCIY TpaBO HAa HAKHAJy 3apajie 3a BpeMe OJCYyCTBa ca paja paau moceOHEe Here
JeTera, ACYMjH JOAaTaK M HAaKHAIy TPOILIKOBAa OOpaBKa y MPEAIIKOJICKO] YCTAHOBH 3a JIeTe ca
CMETH-ama y pa3Bojy WIH JeTe ca HHBAJIUAUTETOM.

Perke Gosectu 10 caja HUCY OWiie Mpero3HaTe y IUIAHCKUM JOKYMEHTHUMa KOjU Cy
JIOHOIIIEHW y 00JIacTH 3/IpaBCTBa Kao MoceOHa rpyma. MelyTum, y IiaHy je JOHOIICHE
CTpaTerdje pa3Boja 3ApaBCTBEHE 3allITUTE Koja Tpeda Ja mperno3Ha HOTpedy 3a
mMo00JbIIIABAKEM CTaba U Y OBOj OOJIACTH.

3. Omnuc nocrojeher crama

Peny6nuka Cpbuja je jour 1983. ronune yBena HeoHaTaIHU CKpUHUHT. [IpaBuiiHUKOM
0 caJpkajy u o0MMy IpaBa Ha 3[paBCTBEHY 3aIITUTY U3 00aBE3HOT 3PAaBCTBEHOT OCUTYPamba
u o maprununanuju 3a 2019. roguny (,,Cnyx6enu rmacauk PC”, 6poj 7/19) je mpeasuhero
Ja ce cBa HOBopoleHa Jnela MOJABPraBajy CKpPUHUHIY Ha KOHTEHUTAJIHY XUIIOTHUPEO3y H
(dheHnkeToHypHjy, Koje cy obe perke Oonectu. PanuM OTKpuBameM OBHUX OOJECTH,
NIPUMEHOM TpeBeHIMje (TabieTamMa WM JUjeTOM) ClpedaBa ce MEHTalHa peTapjaluja u
oMoryhaBa MOTIyHO HOpMajaH KBaJIMTET >XHBOTA W CMamyjy TPOIIKOBH 3IpPAaBCTBEHE
3amtute. Takohe, y ckiagy ca oOMMOM U cajapikajeM 3ApaBCTBEHE 3alUTUTE NpeaBuleHe
00aBE3HUM 3/IPABCTBEHUM OCUTYPAIEM, Y YHUBEP3UTETCKUM pePEpEeHTHUM 3paBCTBEHUM
yCTaHOBaMa OPTaHM3yje C€ CKPUHHUHT 3a MOjeIMHE peTKe 0OoJIecTH (HIMp. KOJ TMalujeHara ca
JIMjarHO30M PETKHUX TyMoOpa — CKpHHHMHI 00yXBaTa HBUXOBE CPOJHUKE KPO3 J1aOOPaTOPHjCKO
WCIUTHUBAKkE W TEHETCKO CaBETOBAJMINTE, CKPUHUHT HAa KOHTCHHWTAIHY TUCIUIA3Hjy KyKa,
nopemehaje ciayxa u ap.).

Munuctapcto je ox 2009. roamHe mpemy3elio KOpake Ka pelmaBamy Mpodiiema
Jeuera JIMia 000JeNIuX O/ PETKUX O0JIeCTH ca IUJBEM Jla Ce CTBOPU CUCTEM Kpo3 Koju he ce
Ha HajO00JPM MOryhum HauyMH JIMjarHOCTUKOBATH U JICUUTH peTke OojecTh. Y TOM CMHCIY
OpraHW30BaHE Cy jJaBHE pacmlpaBe M JUCKYCHj€ O Pa3BOjy M UMIUIEMEHTAIM]U TIOJUTHKE Y
00J1acTH peTKUX O0JIECTH y KOjUMa Cy Y4eCTBOBAJIC Pa3JInUUTE PEIEBAHTHE 3aUHTEPECOBAHE
CTpaHe: 3JIpaBCTBEHH pAJHUIIM HAJBUIIET O00pa3oBama, HAYYHUIM, MPEACTABHUIN
MunuctapcTBa U npenctaBHuiM PemyOnuukor ¢oHIa 3a 3ApaBCTBEHO OCHTypame (y JajbeM
tekcry: PO30), kao u obonenu — npeacrasauu HOPBC-a.

Pemewsem munuctpa 3apaBiba oa 2011. rogune ¢popmupana je Pemybnuuka ctpydyHa
KOMHUCH]ja 3a peTke Oonectn. [7maBHM 3amanmu oOBe KoMuCHje Ouinm cy aeduHHCame
Hal[MOHAJIHE MOJIUTUKE Yy 00JaCTH PEeTKUX OOJIECTH, MPEJIo3d Mepa U aKTUBHOCTH y IHIbY
paHe IHMjarHOCTHKE PeTKUX OOJeCTH, Ka0 M HU3 JPYTuX 3a/aTaka o] 3Hayaja 3a KBAJIUTET
KUBOTA JIUIA 000JIeNINX O peTKUX 00JIECTH. ,

Kpajem 2011. roaune, n3MeHama 3akoHa O 3JpaBCTBEHO] 3alITUTH j€ y MpaBHU
CHCTEM yBeJleH T0jaM LeHTpa 3a perke Oonectu. LlenTpu 3a petke Gonectu cy aedhuHUCAHU
Kao 37paBCTBEHE YCTAaHOBE Ha TEPIMjapHOM HHUBOY 37paBCTBEHE 3amTute, a 2014. ronune,
onHocHo 2015. romune, MunuctapctBo ozpelyje yKymHO meT pedepeHTHHX IeHTapa Ha
TEpIMjapHOM HHMBOY 3JIpaBCTBEHE 3aITHTE KOjU 00aBJhajy TOCIOBE IIEHTapa 3a oapehene
Bpcte peTkux Oosiectu U To: Knmnunuku nenrap Cpouje, UHCTUTYT 3a 31paBCTBEHY 3alUTHTY
Majke u gerera Cpouje ,,qp Bykanm Uymmh”, MHCTUTYT 3a 3qpaBCTBEHY 3alITUTY JEle U

2 .
3aKkoH 0 M3MEHaMa U J0IyHaMa 3aKOHa 0 3/IpaBcTBeHO] 3amtutH (,Ciyx06enn ramacauk PC”, 6p.57/11)
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omnanuHe BojBoauHe, YHHUBEP3UTETCKY Jeudjy KIMHUKY W KiMHUKY 3a Heyposiorujy u
TICUXUjaTpHUjy 3a Je1ly U OMJIAJINHY.

[Topen nedunMcama 1eHTapa 3a peTke 00JiecTH y 3aKOHY O 3/PaBCTBEHO] 3aIITUTH
2011. rogune, 3HaYajHy MPOMEHY HMCTE TOJIMHE 3a CTaTyC JHIa o0oJenux o1 peTKux 6ojecTu
YUHU U U3MEHA 3aKOHA O 3/IpaBCTBEHOM OCHUTYpamy , KojoM ce y Oyuery Pemybnuke Cpouje
00e30elyjy cpencTBa 3a jeueme oApeheHuX BpcTa peTKux OoJiecTH y clydajy Kaja He
MOCTOje JTIOBOJbHA cpencTBa y Oynery PD30, a y ckiagy ca mpuoputeTuMa Koju ce oapehyjy
aktoM Brnaze 3a cBaky kaneHmapcky roguHy. Ha ocHoBy Tora, y Oynery Penyonuke Cpouje
cy no npsu nyT 2012. rogune onpenesbena cpeactsa y usnocy oa 130.000.000,00 qunapa Ha
OCHOBY 3akJbyuka Bimanme. OBa omiyka je mocieauna uumbenuine na je ox 2000. romune
ono0peno mpeko 160 Orphan4 nexoBa y EBponckoj Yuuju, nok je y PenmyOmuum CpOuju
JIOCTYITHOCT OBUX JIEKOBA 3HAYajHO Mama y OJHOCY Ha JIOCTYIHOCT y 3emibama EY. 3a
cripoBoheme moMeHyTor 3akibydka Brane, mpu PO30 je dopmupana Komucuja 3a jeuerme
ypoheHnux Oornectu Meraboim3Ma, KOja MMa 3aJaTak Ja Ha OCHOBY 3akJbyuka Brame 3a
Tekyhy TOJIMHY U PacToOKMBHUX cpeacTaBa y Oyuery Penybnuke CpOuje 1OHOCH OUTYKY O
3aMounmbakby WM HACTAaBKY JIeUeHha OCUTYPAaHUX JHIA OOOJEeNUX O] PETKHX OoJecTu.
[Tocreneno cy ce moehaBasia cpencTBa 3a Jiedere PETKUX OOJIECTH M3 TOJMHE Y TOJIUHY, a Y
2019. rogunu u3 O6yuyera Penybmuke CpOuje je u3aBojeHo nBe munujapiae u 150 munnona
JIHAPA 3a JICYEHE PETKUX OOJIECTH.

ITopen cpencraBa koja cy obe3dehena y 6ynery Peny6inke CpOuje 3a oBe HaMmeHe,
neo ce 0be3delyje u3 cpeacraBa 006aBe3HOT 3/IPAaBCTBEHOT OCHTYpama, jep ce Orphan iekoBu
Hanase Ha Jluctu nexoBa PD30, anmm onpehenn O6poj oBuX jekoBa Ha JIMcTH JeKoBa uMajy
y’Ke MHJIUKAIMje 0/l OHUX KOje Cy HaBeJeHE MPU PETUCTPAILIU]jHU JICKA.

OcuM oBa J1Ba HauWHa, JICKOBH 3a peTke Oosiectn y Pemyommmm CpOuju 06e30ehyjy ce
o0oJenuM IuuMa u Ha cienehe Haunhe:

1) u3 cpeacraBa PO30, mo ocHoBy wiana 15. [IpaBuiHuKa 0 caapikajy U o0UMy
MpaBa Ha 3/IpaBCTEBEHY 3aITHTY,

2) u3 cpeacraBa PO30, mo ocHoBy IlpaBuinHuka o ynyhuBamy OCHTYpaHHX JIHIIA
Ha JIeYeHe Y MHOCTPAHCTBO,

3) 13 COIICTBEHUX CPEJICTaBa 3PABCTBEHUX YCTAHOBA.

VY 2014. rogunu Brnaga nonocu Oanyky o ¢popmupamy byuerckor ¢onaa 3a eueme
000JbeHa, CTamkba WM TMOBpeda KOje ce He MOTy ychemmHo JieunTd y Pemyomumm Cpouju
(,,Cnyxx0enu rmacauk PC”, Op. 92/14, 122/14 n 131/14 — ucnpaBka), uume cy ooe30ehena
JI0JlaTHA CPENICTBA 3a JieYewmhe 000JbeHha, CTarka WM IMOBpeAa Koja ce HE MOTY YCIIEUIHO
neuntn 'y PenyOomuumm CpOuju, a camMuM THUM W JIeYCHE M JAMJarHOCTHKA OO0OJENuX O
onpeheHnx BpcTa peTkux OOJIECTH KOje ce He MOTY yCIenHo Jeuntu y Pemyonumu Cpouju, a
3a koje P®30 He moxe ma ob6e30enu MOBOJbAH M3HOC CPEJACTaBa O] yIUIaTe IONMPHHOCA 32
00aBe3HO 3/JPaBCTBEHO OCUTypame, Ka0 U U3 JPYruxX U3BOpa (PUMHAHCHpama y CKIaay ca
3akoHoM. [lopen tora, mamenama IIpaBminuka P®30 o ycinoBuma u HauumHy ynyhupama
OCUTYpaHHUX JHIla Ha Jiedewme Yy WHOCTpaHCTBO (,,CimyxOenu rimacHuk PC”, O6poj 113/14),
omoryheHa je T1UjarHOCTHKA PETKHX TeHETCKUX 00JIECTH y MHOCTPAHCTBY Y CIIy4ajeBUMa Kajia
ce ucra He Moxe ypamutun y Pemyommmum CpOuju. Hamme, ykomuko ce oxapeheno
JIMjarHOCTUYKO HMCIUTHBambe He Moxe 00aBuTH y PemyOmuum CpOuju, manujeHt, 0JHOCHO
y30paKk OWOJOmMIKOT MaTepHjajia ce IMajbeé Yy MHOCTpaHe IIEHTpEe paau o00aBJhbamba
JUjarHOCTHYKE MPOLEAYPE O TPOLIKY 00aBE3HOT 3APAaBCTBEHOT OCUTYpama, a MO MPENnopyIH
IlenTpa 3a perke 6onectu. Y 2017. ronunu, Opoj y3opaka yrmyheHuX y WHOCTPAHCTBO MPEKO
P®30 u bynperckor ¢onma 3a jedeme 000JbCHA, CTakba WM TOBpEla KOje ce HE MOry

? 3aK0H 0 M3MEHAMA ¥ JOIYHAMA 3aKOHA O 3APABCTBEHOM ocurypamy (,Ciyx6enn riacuuk PC”, 6p.57/11)
* www.ema.europa.eu oz 21.03.2019. roguse


http://www.ema.europa.eu/

ycnentHo jgeuntu y Penyonunu CpOuju paau 11jarHOCTUKOBamha PETKUX 00JIECTH U3HOCHO je
542, ay 2018. rogunu je Taj 6poj je 6uo 585.

dopMupame peructpa Juia o00IeuX oJ] peTKUX 00JIECTH MHUIIMPAH j€ Kao jeJlaH OJ1
pUOpUTETa Y 00JaCTH PETKUX OOJIECTH 3aKJbyyllMMa ca cacTaHaka PemyOnuuke cTpyuyHe
KoMmucuje 3a petke 6onectu (y gassem tekcry: PCK 3a perke 6onectu) 2011. u 2012. ronune.
[Ipukympame OBHX TMOJaTaka OMOTyheHO je ycBajakeM 3akoHa O 3ApPaBCTBEHO]
JOKYMCHTAIlMjU W eBUACHIMjamMa y oOyiactu 3xapaBctBa (,,CmyxOenu rmacHuk PC”, Op.
123/14, 106/15, 105/17 u 25/19 — ap. 3akoH), KOjuM je AehUHHUCAHO J1a 3aBOAM, OJTHOCHO
WHCTUTYTH 32 JaBHO 3/JpaBJbe, BOJIE PETUCTpPE JUIla 000JeNuX o1 00JeCTH U cTama oj Beher
JaBHO-3/IpaBCTBEHOT 3Ha4aja, Mehy Kojuma je u perucrap Jimia 000JIeTuX OJ] peTKUX O0JIECTH.
O6pa3an [IpujaBe numa obonenor ox perke 6onectu 2016. roarHE MOCTAO j€ CACTaBHU €O
[MpaBwiHKMKa 0 oOpacumMa W cajpikajy oOpasama 3a Boleme 3IpaBCTBEHE JOKyMEHTAIH]e,
eBUJICHIIM]a, WM3BEIITaja, perucrapa M eJIeKTPOHCKOT MeIUUUHCKOr aocujea (,,CrmyxOeHu
rnacauk PC”, 6p. 109/16 u 20/19).

VY uniby npukyInsbama nojaraka 3a GopMUpame PerucTpa Jiuia o00JenuX Of PeTKUX
6onectu, MHCTUTYT 3a jaBHO 3apaBibe Penybnuke Cpouje ,,ap Munan JoBanosuh — baryt” (y
najbeM TekcTy: MHCTUTyT 3a jaBHO 31paBibe Penyonuke Cpbouje) je 2016. rogune, y capaamu
ca PCK 3a perke 6onectu MunncrapcTBa, AepuHucao npeaior odpacua Ilpujase obonenor
JIMIIA Of PETKUX OOJIECTH ca MPENOPYYCHUM MHHUMAIHUM CETOM I0JIaTaKa KOju je MoTpeOHO
MPATUTH HA HAIIMOHAIIHOM HUBOY KOjH j€ IOCTaBJbEH LIEHTPUMA 32 PETKE O0JIECTH.

3aKkoHCKA peryjaruBa W3 OOJACTH COLUjalTHE 3alITUTE y HAjONIITHjEeM CMHUCTY
oOyxBaTta peTke 0ojecTH Kpo3 wiaH 41. 3aKkoHa O COIMjaTHO] 3alITUTH, KOJU HABOJIM Ja j€
KOPHUCHUK TIpaBa WJIM YCIIyra COLHMjaJIHe 3aIUTUTE I0jeIuHall, OJHOCHO MOPOJHIAa Koja ce
CyouaBa ca IpernpeKama y 3aJI0BoJbaBamby noTpeda, yciiea yera He MOXKe J1a IOCTUTHE WITH J1a
OJIp’KU KBAJIMTET KMBOTA (LITO UMIUIMIMTHO YKJbydyje JMIa o0oJiena oJf peTKux 0ojectn).
Ocum oBor 4iaHa 3aKkoOHa O COIHMjaJTHO] 3aIITHTH, PETKE OOJECTH CE Y JIOMEHY COIMjaJTHe
3allITUTE CIOMUBY jenuHo Yy [IpaBuiHHMKY O ONMXKHM yCIOBHUMA, TOCTYNKY M HAuMHY
OCTBapHBama IMpaBa Ha OJICYCTBO Ca paja WM paja ca MOJOBHHOM IIYHOT PaJHOT BpeMeHa
pamu mocebHe Here aeteta (,,CiyxOenu riaacauk PC”, Opoj 56/18) rme ce mererom ,.ca
HapyIIeHUM 3paBCTBEHUM CTameM”’ y wiaHy 9. cMaTpa U JieTe ca peTkoM Oosemnhy, kao 'y
[IpaBunnuky o yrBphuBamy TenecHux omrehemwa (,,Ciayxx6enu rmacauk PC” 6p. 105/03 u
120/08). HaBeneHn npaBWIIHUIM HE MPENO3Hajy peTke 00JecTH Kao rpyIy, ajad HOUMEHHIIE
HABOJM HM3 PETKHUX JHjarHO3a KOje Cy Y MOMEHTY IHcama MpaBWIHUKA OWiie Ipeno3Hare,
Kao MmTo cy: MumuhHe nuctpoduje, cnuHanHe Mumuhae arpoduje, uta. [lopea oBux mpasa,
JMIAMA ca PEeTKUM OoJIeCTUMa M HUXOBUM HEroBaTeJ/bUMa HMMIUIMLIUMTHO TpHUMNana Hu
MOTYhHOCT paja ca IMOJIOBUHOM IyHOT PaJHOI BpeMeHa paau MoceOHe Here JeTeTa WU
0JICYCTBA Ca paja paju noceOHe Here JIeTeTa.

VYnopenna melyHapoiHa npakca

Mely npxaBama unanuiiama EBporicke yHHje MOCTOje 3HAYajHE Pa3inKe Y KBAIUTETY
JOCTYIHE Here Julla 00O0JIeNnX OJ peTKux OonecTH, 300r vera je EBporicka kommucHja Kpo3
OTBOpEHE IMpollece KOHCYJITalldja caBeToBajla JAp)KaBe WIAHUIE Ja y CBOJUM 3eMJbaMa
yHaIpese 3ApaBCTBEHH CHCTEM IO MUTamy Jeuemha M Here JMia oOO0JIeMX O] PeTKUX
6onectu. Kako Peny6muka Cp6uja Huje uinanuna EY, Huje Ouna ykibyueHa y NMOMEHYyTa
caBeToBama. be3 o03upa Ha To, mpatu EY mpemopyke u cMepHHIE y OOJAaCTH PETKUX
O0onectn. Hucka mpeBaneHma peTkux OOJIECTH YCIOB/baBa Jla C€ HEKH NPOOJIIEMU MOTY
eduKacHU]je PEIINTH OPTaHU30BakbEM Ha MHTEPHALMOHAIIHOM HEro Ha HAIMOHAJTHOM HUBOY.
VY ocHoBu gaenoBawa EY y obmactu perkux OonecTH, Hanasze ce JOKYMEHTH KoOje Cy
npuxBatwie W nornucane 3emibe wianune EY. 2008. rommne EBporicka komwucuja je
ycBojuna  JokyMmeHT ,,Caommrewe EBponckom mapnamenty, Casery, EBpornckom
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EBpone”, y xome cy neduHHCcaHu TJIaBHU LuJbeBU EBporicke YHuje y o0macTtu peTKux

Oonectu:

1) yHarnpeheme perno3HaBama U BUJJBUBOCTH PETKUX 00JIECTH;

2) MOJIPIIIKA pa3Boja MOJUTHKA 32 PeTKe OOJIECTH HAa HAIIMOHATHOM HUBOY;

3) pa3Boj E€BPOIICKE capajiibe, KOOPAWHAINjEC U yIpPaBJbakba y 00JIACTH PETKHUX
OomecTu.

Haxon tora, CaBetr EBpore je y jyny 2009. ronuHe yCBOjHO M JOKYMEHT KOJUM C€
Ne(QUHUITY OCHOBHE CMepHHLE! “Ilpenopyke Casera oz 8. jyna 2009. ronuHe O akuuju y
obmactu petkux 6onect’” . MictoBpemeHo cy ce wianune EY ob6ase3aie aa he mo kpaja 2013.
TOZIMHE JIOHETH HAIlMOHAJIHE IMJIaHOBE 3a peTke 00JieCTU. Y OCHOBHU OBUX JJOKyYMEHATa Hajla3e

ce Tpernopyke MyITHANCIHUILIIMHAPHE pajiHe Tpyne EBporicke KoMucHje 3a peTke OoyecTw,
KOjy je ocHoBana Komucuja 2004 roaune y ckiony Komucuje ctpydmaka y 00JaCcTH PETKUX
6onectn EBponcke VHHJe EBporicku mpojekaT 3a pa3BOj HAIMOHAIHHUX IJIAHOBA
(EUROPLAN) je 2010. ronuHe noHEO OOKYMEHT ,llpenopyke 3a pa3Boj HallMOHATHHUX
IUTAHOBA 32 PETKe 6OJ'ICCTI/I”8, Kao M JJOKYMEHT ,,J13060p mokasarespa 3a mpoleHy AocTurayha
MHUIHMjaTUBa y oOnactu peTkux Oomectr” . Y mepuomy ox 2012. mo 2015. ronmumue,
EUROPLAN 2 mnacraB/ba cBOj pax y okBupy Paanor makera 4 3ajeiHuYKe akuuje
EUCERD-a, ca mwmeMm mnpyxkama momMohu pa3Bojy CMEpHHIIA W TMPENopyKa 3a HU3paay
HaIlMOHAJIHUX aKLIMOHUX IUIAHOBA y 00JIaCTH PETKHUX OOJIECTH.
[Ipenopyxe CaBeta EBpomne 3a cripoBoheme akije y odnactu petkux 6onectu y EY

YKIBYHY]y:

1) JIOHOIICH-E¢ HAIIMOHAIHUX TJIAHOBA 33 PeTKe 00JecTH;

2) yTBphHBame 3ajeTHUUKe TePUHNLIN]E PETKUX O0IECTH;

3) o0e30ehuBame oaroBapajyher koaupama peTKUX O00JIeCTH Kako O mocTaie
BUJIJBHBE Y 3/IPABCTBEHOM CHUCTEMY;

4) OpraHWU30Bamk-E TOMKUCHBaKkA U (HOPMUPAHE PETUCTPA PETKUX 00JIECTH;

5) MOJICTUIIAE HCTPAXKNBAhA y3pOKa U MOTYhHOCTH Jieuera PETKUX OOJIECTH;

6) yCIIOCTaBJbae IICHTAapa W3BPCHOCTH W EBPOICKE MpeXe pePepeHTHHX
LIEHTapa 3a peTke 00JecTy;

7) dbopmMHupame 3ajeqHHYKE eKCIepTH3e Yy TMOJPYyYjy PpeTKuX OojecTn Ha
€BPOIICKOM HUBOY;

8) noMoh U capaliika ca yapyKemruMa 000JIeNIuX o peTKUX 00JiecTH.

[Ipumep noGpe mpakce y obOmactu perkux Oonectun yHytap EVY je PemyGnuka
®panmycka. Perke Oomnectu cy mpemno3Hare Kao jeaHa OJI TIPHOPUTETHUX o0J1acTH 3a Kojy je
noTpeOHO pa3BUTH HalMOHAIHHM T1aH jour 2005. FOI[I/IHe , TAJIEKO TIpe HpenopyKe EBporncke
Komucuje. Taj HanuoHaTHU IJIaH je JeQUHUCAO 00JACT PETKUX 0O0JECTH Kao “‘TIONUTHUYKH
po0JIeM y HajTUIEMEHUTH]EM CMHCITY: y3€TH Y 003up OHE Hajciiaduje W HajMaIoOpojHHje” U
Kao MpHOpHTETHEe 00JacTh 3a yHampeheme oapeano: nmoBehame 3Hama O CMUICMHOJIOTHJU
peTkux  OoJjecTd, TMperno3HaBame CHeUM(PUYHOCTH  pEeTKUX  Oonectd, moBehame

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

" The European Union Committee of Experts on Rare Diseases, EUCERD,
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2009:315:0018:002 1 :EN:PDF

¥ EUROPLAN Recommendations for the development of national plans for rare diseases,
http://download.eurordis.org/europlan/2 EUROPLAN_Guidance Documents for the National Conference/2 EUROPLAN Recommenda
tions_for Rare Disease National Plans Final.pdf

? Selecting indicators to evaluate the achievements of RD initiatives,

http://'www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011 3. EUROPLANIndicators.pdf

' http://download2.eurordis.org/rdpolicy/National%20Plans/France/1.France RD%20National%20Plan_2005-2008_French.pdf


http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2009:315:0018:0021:EN:PDF
http://download2.eurordis.org/rdpolicy/National%20Plans/France/1.France_RD%20National%20Plan_2005-2008_French.pdf

nHpopMuCcaHOCTH, OOyKe CTpydmaka, yHampeheme IujarHoCTHKe, o0e30ehuBame 0o0sbe
JOCTYITHOCTH JIEKOBa 3a peTKe OoJecTH, MpyXkame MOApIIKe oboienumMa U yApYKEeHHMA,
Pa3BOj UCTpaKMBaka M HALIMOHAJIHE U €BPOIICKE capaie y 00JacTH.

3a pa3nuky on Benukor Opoja apyrux wianuna EY, ®panirycka cBoje Hamope y
objacTu peTKuX O0JIeCTH HUje 3ayCTaBWiIa HAKOH INTO j& TPBU HAIMOHAIIHU TIIAH HCTEKAO
2008. ronune, Beh je 2011. roguHe ycBojuna APYyrd HAMOHAIHU HJ‘IaH , a 2018. romuHe n
tpehu, cBe Bpeme mpuiiarohaBajyhu mpuopureTre HOBHM TEHICHIMjamMa y OOJACTH PETKUX
oonectu. [Ipensuhenn OyneT 3a peanmzaiyjy Tpeher HalMOHAIHOT IJIaHa 3a pEeTKe 00JIECTH Y
@paniyckoj je oko 150 munmona €Bpa TOIUUIE, OIHOCHO 777,6 mMuinoHa €Bpa y
METOTOUIITHLEM TIEPHOy UMILIeMeHTanuje . OBaj U3HOC HE YKJby4dyje U3/IBajarhe 3a JICKOBE
3a peTke 00IecTH.

Jomr HekM o mpuMepa HU3NBajama y 00aCTH PETKUX OOJIECTH | jecy Byrapcka koja Ha
TOJUIIKEM HUBOY M3/Baja OKO 66 MuinoHa eBpa (YKJbydyjyhu Jekose) a benruja xoja je
2013. roguHe w3ABOjuia 15 MHIMOHA €Bpa 3a MMIUICMEHTAIH]y HAIMOHATHOT TuiaHa (0e3
JekoBa) , a Takohe u Mrtanuja xoja je y 2017. rogunu u3nBojuiia mpexo 1 75 MI/IJ'II/I_]ap,I[I/I eBpa
3a peTKe 60necm on vera 1,6 Munujapau camo 3a JIEKOBE 3a PETKe Gonectn'

Amnanuza HpO6JICMa 1 BbUXOBHUX Y3pPOKa U IMOCJICAUIIa

W nopen tora mro cy ox 2011. ronuHe y4rmbeHU 3HA4YajHU KOpalU y yHanpehemwy
3[IpaBCTBEHE 3aIUTUTE JHIA OOOJENUX OJf PEeTKUX OoyecTH, 300T KOMIUIEKCHOCTH came
00J1aCTH PETKUX O0JIECTH, ITOCTOj€ MHOTOOPOJHH MTPOOIEMHU.

Jenan on rmaBHUX mpobirema y oONAacTH pPEeTKUX OojecTd je HeOIaroBpeMeHO
MOCTaBJbathbe TAaYHE JUjarHO3e pPETKe OOJeCTH, IITO TOBJAaYM ca co0OM MHOroOpojHE
MOCIENIIE KOjeé MOTY OWTH BeoMa 030MJbHE MO (PU3WYKO M MEHTATHO 3/paBJbe 000JeNor
nuna. YumeHHna je Ja je JWjarHOCTHKOBAamkEe PETKUX OollecTH, Koje oOyxBara CIIeKTap
KIIMHHUYKAX, OMOXEMHUjCKUX W MOJICKYJapHHUX IMOCTYyIaKa, Ka0 U TeHETHYKa WCIUTHBAKA, Y
BehuHM ciyyajeBa M3y3€THO CKYIO M KOMIUIEKCHO, H3UCKYje HaJHOBH]ja HAyYHO-TEXHOJIOIIKA
nocturayha, no0po oOydeH kamap, (GopMupaHe ILEHTpe 3a peTke OOJIeCTH 3a IOjeIuHe
JIMjarHOCTUYKE METOJIe U MPOLeype U 3HaTHA MaTepujaiHa CpeAcTBa. AU ca Apyre CTpaHe,
nogaTtak na je koxa 80% peTkux OONeCTH Y3pOK T€HETCKO MOPEKIIO je JOBOJbaH Ja Ou ce
MIPENo3Ha0 3Hayaj JUjarHOCTUKOBamka OOJIECTH IMyTeM I'€HETHYKHMX TeCTOBa (LIUTOTEHETCKH,
MOJIEKYJIApHU, HCHHUTHBAIE II0jeIMHUX CEKBEHIM TE€HOMa WTI.) U TO Yy MPEHATAIHOM
MIEPUOJTY, AJIH U TI0 pol)ery, Kako Ou ce 0JaroBpeMeHO 3a10verio ca JICYCHEM.

VY mokymajy na ce yHanpeau aujarnoctuka y PemyOmumm CpOuju, 2014. rogune je
YUYHE-EH BEJIMKH TOMaK, jep je 00e30ehena MoryhHOCT Ja ce JujarHOCTHKA PEeTKUX OO0JIeCTH
MOK€ 00aBUTH y WHOCTPAHCTBY O TPOIIKY Ap)KaBe, IITO je y TOM TPEHYTKYy OWJIO BpIIO
3HAYajHO 3a MallMJeHTe KOJ KOJUX HHje Ouji0 MOTyhHOCTH 3a MOCTaBJbame IUjarHo3e Y
3emsbH. MelyTuM, OBakBO periewme He Ou Tpebanmo Aa Oyae TpajHO jep je HEOMXOIHO
nojctahu pa3Boj MoryhHOCTH 3a IHjarHOCTUKY peTKux Oonectu u 'y PemyOmumm Cpouju.
Takolhe, pa3marpana je 1 MOryhHOCT Ja ce 3IpaBCTBEHUM yCTaHOBaMa KOje HUCY Y TUIaHY
MpEeXe 37paBCTBEHHX YCTAHOBA, a HMMAjy CleHU(HUHE AMJarHOCTHYKE ajaTre U OIpeMy,
omoryhu uHaHCHpame AUJarHOCTUYKHX Mporeaypa o Tpomky PD30. V nuby cMamema
MIOMEHYTOI HEratuBHOr edeKTa, a ¢ 003UpPOM Ha pa3BOj HOBHUX Tepaluja, ald MU HOBUX
MPEUM3HUX METO/Ia 32 JIMjarHOCTUKY OOJIECTH HEOIXOHO je U3BPIIUTH U JeTaJbHy aHAIIN3Y
MoryhHOCTH W MOTpeda MpoIIMperha HEOHATAIHOT CKPUHHMHTA Ha TEPUTOpHUjU PemyOmuke

" http://download2.eurordis.org/rdpolicy/National%20Plans/France/3.France RD%20National%20Plan_2011-2014_French.pdf
"2 https:/solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan_national maladies_rares_2018-2022.pdf

" http://dv.parliament.bg/DVWeb/showMaterial DV jsp?idMat=59424

" https://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file/plan_belge maladies_rares.pdf

'* http://www.uniamo.org/wp-content/uploads/2019/06/Monitorare-2018-_italiano.pdf


http://download2.eurordis.org/rdpolicy/National%20Plans/France/3.France_RD%20National%20Plan_2011-2014_French.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan_national_maladies_rares_2018-2022.pdf
http://dv.parliament.bg/DVWeb/showMaterialDV.jsp?idMat=59424
https://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file/plan_belge_maladies_rares.pdf
http://www.uniamo.org/wp-content/uploads/2019/06/Monitorare-2018-_italiano.pdf

CpbOuje, mpu 4emy ce Mopajy y3€TH y 003Up MCKYCTBa PAa3IMUYUTHX MUJIOT MPOjeKaTa KOjH Cy
cnipoBoh)eHH (HNOp. CKPUHHUHT Ha LUCTHUHY (uOpo3y y BojBoauHm), amm mnpeBacxogHO U
OJIHOC KOPUCTH IPUMEHE Tepalnje Yy OJHOCY Ha MPUPOJTHH TOK OOJIECTH KOJI MOMyJIallHje Koja
ce pa3marpa.

[Topen nujarHOCTHMKOBama, JiMila oOoJiela OJ PeTKuX OO0JecTH ce cyoudaBajy ca
npobieMrMa M Kaja je Jieuewe y nuTamy. Kako jeueme peTkux 0oJecTH MojpasymeBa
Jeyermhe JIEKOBUMa, YKJbydyjyhMm H JeKoBe BaH WHIUKAIMja, BUTAMUHE, CYIIJIEMEHTE,
¢buzukanmHy  Tepamujy, OamcKy  pexaOmnuTanujy, oOe30ehuBame  HEONXOIHHMX
MEIULIMHCKO~TEXHUUKHUX IOMaraja M MalujaTUBHO 30pHIbaBame, MpoOJeMH ca KOjuMa ce
CyouaBajy JiMia 00oJjena o peTKux 00ecTr ¢y MHOroOpOjHY, YKIbYUyjyhu U ynmbeHHIly 1a
ce Jeueme JIMLA 000JeTUX O]l PeTKUX OOJEeCTH CIPOBOAM y MajIOOpPOJHUM 3PaBCTBEHUM
yCTaHOBaMa TJIe TIOCTOju o/iroBapajyha excreprusa.

3HayajHU Kopauu 3a obe30ehuBame JeKkoBa 3a peTke O6onectd yunmweHu cy o 2010.
TOJUHE U TO Je po0JieM KOME C€ HajBHIIE MOKIAKAI0 MaXKbe, AT UCKJBYIHBO Y KOHTEKCTY
T3B. orphan nekoBa. [lomanmm koju cy HampaB/beHHM OMOTYhWIM Cy BEIMKOM Opojy
o0oJienuX KOjU TMPETXOJHO HUCY OWIM JedeHH O TpouiKy cpenctaBa PD30 npa nobujy
Heomxo iHe JiekoBe u3 Oyuera Pemyonuke CpOuje. Aju HaXXanocT, Kaja TOBOPUMO O JICUCHY
peTkux OOoJecTH, TOBOPUMO O BEJIMKOM OpOjy Pa3IMUUTUX MpodiemMa U MOopel YIOKEHHUX
Hariopa. OCHOBHU TpoOJieM TpeACTaB/ba YMI-EHHIA Aa y BehuHH ciTydajeBa HUje TIO3HATa
€THOJIOTHja U TmaToreHe3a 0OoyiecTH, Kao W TO Ja je pa3BHjeH BeoMa Majiu Opoj JeKoBa Y
OJTHOCY Ha BENUKM OpOj M XETepOreHOCT peTKux Oonectn - momauu EMA - EBponcgge
areHIyje 3a JIEKOBe Kaxy Ja 3a camo 5% peTKux 00JIeCTH MOCTOjU pErucTpoBaHa Tepanuja
OJIHOCHO YKYNHO 0KO 160 5exoBa.

VY PenyOomumm CpOuju je u mopej Hamopa yYHE-EHUX Ha OBOM IOJbY TMPETXOTHUX
rOJIMHA, JIOCTYMHOCT Orphan jekoBa 3Ha4ajHO Mama y OJHOCY Ha JIOCTYIHOCT Yy 3eMJbama
EV: y Penyomumnu CpOuju je peructpoBaHo camo oko 60 orphan iekoBa, ox kojux ce oko 30
Hana3u Ha nuctu PO30 u o6e3belyje ce u3 cpeacraBa 06aBe3HOT 3IPaBCTBEHOT OCUTYpamba,
ToK ce jomn HemTo Bulie on 20 HabaBska u3 Oynera Pemybnuke CpoOuje 3a nedeme 000menux
on perkux 6onectu. Ca apyre cTpaHe, moctoju oapeheHn Opoj OBUX JIEKOBa KOjU Ha JIUCTH
JIeKOBa MMajy YK€ MHAMKALIMje OJf OHMX KOje Cy HaBeJCHE IPU PErucTpaluju JieKa, IITO
JOJJATHO OTpaHW4aBa MOTyYhHOCT muxoBe npuMeHe. C 003MpOM Ha OrpaHHYEHA CPENCTBA
KOja U3 TOJIMHE y TOAMHY HUCY JIOBOJbHA Jla TOKPU]Y CBE MOTpede 3a JIeuemeM, podieM je y
nperopapamy ca ¢papMaleyTcKuM Kyhama 1o nmuTamy CHIDKEHha IIeHa HHXOBHX MMPOU3BO/A,
OJIHOCHO JIEKOBa 3a peTke 0oJiecTH, a 3a JIEKOBe Koju ce 00e30elyjy cpenctBuma u3 Oyiera
Penyonuke CpOuje koja ce tpanchepumry PD30, He mpuMemyjy ce MOJSIH MOCEOHUX
yroBopa koje P®30 nnaue npeanaxke mpou3BohaunMa MpuIMKOM IIPETOBapama 3a CTaBJhambhe
JIeKOBa Ha JIMCTY JiekoBa. [locieaniia moMeHyTor je Ja ce JeKOBU HabaBsbajy MO LieHaMa U3
pedepeHTHHX 3eMaba, IITO 3HAYajHO YTHUYE HA M OBAKO OrpaHWYEH M HEJAOBOJHAH OyIIeT 3a
Jeyere JHla 000JeNuX 01 PEeTKUX 0ojecTu.

[Ipobnem neuewa Jmia 000JIENUX 01 pEeTKUX 00JIeCTH, HE OrJie[la Ce caMO Yy TOME Ja
3a HajBehu Opoj He mocTtoje orphan sexkoBu. Hamme, mocroje peTke 0ojiecTH Tie HE MOCTOjU
perucTpoBaHa Tepamnuja, ma je oOoJieMM JHUIMMa HEONXOJaH HEKH Of JAPYIHMX BHIOBa
Jeuermha, HEPETKO W BHIIE MHHX HCTOBPEMEHO: CHUMIITOMATCKa Tepanuja, JICKOBH BaH
WHIVKAIMOHOT TOJpyYja, BUTAMHHH, CYyIUIEMEHTH, (Qu3uKaaHa Tepamnuja, OamCka
pexabwinTanuja, HeOMX0JHA MEIUIIMHCKO~TEXHIYKA TIoMarajia 1 NajinjaTUBHO 30pHmbhaBambe.
JIOCTYITHOCT HaBeIeHHX BHUAOBa Jieuewa y PenyOmunu CpOuju je y Tpakcu H3y3eTHO
OTPaHUYEHO, a Pa3Jor je Taj Ja ce MHOTa MpaBa U3 3/JpaBCTBEHOT OCUTypamba MOTY OCTBAPUTH
WCKJbYYHUBO HAa OCHOBY JIMjarHO3a YEeCTUX O000JbEHA, YMECTO Jia C€ MOTY OCTBApUTH IO

1o www.ema.europa.eu og 21.03.2019. ronune

' UsBop: http://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/index_en.htm


http://www.ema.europa.eu/
http://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/index_en.htm
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OCHOBY crama obonenmor. To y mpakcu 3Haum HeMOryhHOCT OCTBapHBama HajBHIIET
CTaHJap/a Here 3a 00oJelne o] pETKUX O0JIECTH, IITO TOBOM JI0 TOTa Ja ce:

1) CUMIITOMAaTCKa Tepanuja, (pU3MKaiHa Tepanuja Wik O0amCKa pexaOuiuTaimja
HEPETKO Ce He MOXKE Mpomucatu 000JIeIoM 0]l peTKe 00JecTH, jep 3a BUXOBE JIUjarHo3e He
nocroje oarosapajyhe mmuppe y nuctu u mudpapaunuma PO30 wnm y neHtpuma 3a
pexabunuranyjy He MOCToju oAroBapajyhe oOyueHo ocoOJbe Koje Mpemno3Haje morpede
000JIeTTX 0J1 PETKUX OOJIECTH,

2) JIEKOBH BaH HWHIWKAIIMOHOT TOJpydYja KOjU Cy KOJ jeTHOr Opoja pEeTKuX
Oomnectu jenuHa (M uecTo, 300r MexaHH3Ma OoyiecTH, BeoMa e(ukacHa) Tepamuja, HHUCY
Mpeno3HaTy y 3aKOHY O JIEKOBHUMa U MEIUIIMHCKUM cpenctBuma (,,Ciyx6enu rimacauk PC”,
op. 30/10, 107/12, 105/17 — np. 3akon u 113/17 — nmp. 3akoH), Ma caMHUM TUM HH Yy
npaswiHunuMa PO30;

3) BUTAMUHHM M CYIUIEMEHTH KOjU 3a 3/paBy IIOIMYJAlWjy NPEICTaBIbajy Camo
J0JIaTKe HWCXpaHW, KOJ HEKUX PETKUX OONECTH NpPEICTaBJbajy jEOUHH JIeK, ajl HUCY
JOCTYITHU OBHMM JIMIIMa O TPOIIKY 00aBE3HOT 3APaBCTBEHOI OCUTYpama, jep ce He CMaTpajy
JIEKOBUMA;

4) CIIMCaK MEIUIMHCKO-TEXHUYKHUX Tlomarajna koja ooe3zoehyje PO30 mema ce y
cknany ca cpenctBuma P®30, mTo 3HauM Ja je MpocTOp 3a BaHPEIHY HA0ABKYy XHUTHO
noTpeOHOT MmoMarasa Koje ce He HaJla3H Ha CIIMCKY CY’KE€H, T€ TIOCTOjU BeJIMKa HEM3BECHOCT y
norJyiely HabaBke IIOMEHYTUX IIOMarana;

5) Crpareruja 3a manujatuBHO 30pumaBame u3 2009. roguHe HE TPENO3Haje
notpedy auma o0oJennX O]l PeTKHMX OOJECTH 3a KOjeé HEe IOCTOj€ HHMKAKBE TeparujcKe
MoryhHOCTH 3a OBMM BHJIOM Here, off KOjux cy Hajsehm pmeo nemna, Beh ce MCKIbY4uHMBO
KOHIICHTpHIIIE Ha MaJHWrHe TyMope, OOJiecTH cplia W KpBHHX CyJlIOBa, aujaderec,
ornctpyktuBHe 6osnectu miyha, XVB undexmuje u xxpre caodpahajuux Hecpeha;

6) 3a Hajpehm Opoj OosjecTH HeMOCTajy MPOTOKOIHM JieUeHha 3a WHIWKOBAHA
MOJIpydYja WM aKo ITOCTOje HEMa MX Ha CPIICKOM je3HKY.

[Topen HaBeneHor, KoJ JiMiia 000JIENUX OJ] jeHE TPYIe PETKUX OOJIeCTH, JEAMHHN BU]I
Tepanuje je npecahuBame opranHa. Hajsehu mpoGiem y oBOM KOHTEKCTY je mpecahuBame
wiyha. Kako ce mpecahuBamwe nnyha y Penmy6nuuu CpOuju He n3Boau, jeuHa 1IaHca 3a OBa
nuna je ynyhuBame Ha Jiedewmhe y HHOCTPAHCTBO, OAHOCHO Ha npecahuBame miyha. Ynpaso
300T TOra HEOIXOHO j& pa3BHUjame Mporpama npecaljuBama miyha y Hamoj 3emsbu. Ox 2012.
1o 2016. ronune, o Tpomky P®30 ynyheno je Ha mpecahuBame miuyha mect marujeHTa y
AKX kmunuky y beuy. Kako je momenyra kinnHuka wianuna EBporpancminanta (EBponcke
OopraHu3ailyje 3a pa3MeHy opraHa), T¢ (YyHKIIMOHHMIIIE TI0 CUCTEMY penurnporuTeTa, oa 2016.
roaune Peny6nuka CpOuja HHMje MOrfia Ja I1ajbe BHIIE TaMO CBOj€ MallijeHTe, jep Huje ouma
y MoryhHOCTH Aa ycTynu HU jenaH opraH EBporpancrutanty. [IpoGiiem y 0BOM TpeHYTKY ce
ornena y tome mro Peny6iuka CpOuja Hema re Aa 1ajbe OBe MAaIUjeHTe, a 3a Pa3BHjame
nporpama npecahuBama Toiyha je OTpeOHO BpeMe Koje 000ieNd KOju Cy KaHIWJaTd 3a
TpaHCIUTAHTAIMjy Hemajy. M3 HaBemeHOr mpoucThye Aa je moTpedHo y mTo Kpahem poky
pasBmjaTu TporpaM 3a mpecahuBame MIyha y Hamoj 3eMJbHU, IMTO j€ YCIOBJBEHO
MMIUIEMEHTAIMjOM 3akoHa o TpecahuBamy JbyIAckux opraHa u3 2018. romuwHe U Koju je
Mojla3Ha OCHOBA 3a YCIICIIHO pa3BHMjaleé CBUX Iporpama npecahjiBamba opraHa y Haiioj
3eMJbH, YKIJbYUyjyhu U mpomolLnjy 1apuBamba Oprasa.

[Topen mobGosbiama JOCTYIHOCTH JICKOBA 32 JICUCHE PETKUX OOJIECTH, HEOMXOIHO je
MIPOMEHHUTH OJIYKY O (hopMupamy pedepeHTHHX LeHTapa 3a peTke Oonectu. Hanme, wianom
72. 3akoHa 0 3aApaBcTBeHO] 3amITUTH (,,Ciry»k0enu riacHuk PC”, 6poj 25/19) nedunucanu cy
LIEHTAapH 3a peTKe 0O0JecTH Kao 3PaBCTBEHE YCTAHOBE HA TEPIMjapHOM HHMBOY 3pAaBCTBEHE
3alITUTE, & MUHKUCTAP CBOJUM aKTOM OJipeljyje Koje 3/IpaBCTBHE yCTaHOBE Ha TEPIIMjapHOM
HUBOY 3pABCTBEHE 3aIITHTE MOTY HMaTH CTaTyCc IIEHTapa 3a ojpeheHe BpcTe peTKHUX



11

oonectu. Ilocrojeha omnyka o dopmupamy pedepeHTHHUX IIEHTapa 3a peTke OoJIecTH Ha
yommTeH HauuH oapelyje meHTpe 3a peTke OoyiecT He HaBojehu Koje opraHu3alfoHe
JeIMHUIIE THX 3]PaBCTBEHHX yCTAaHOBA Ha TEPLMjapHOM HHMBOY 3/IPABCTBEHE 3aIITHTE YHHE
LEHTPH 3a peTKe OO0JIeCTH, Ka0 HU BPCTYy PETKHX OOJEeCTH 3a KOju Cy ce THU LEHTPH
CHelMjaJIn3UpaId TaKo J1a C€ HE MOXKE 3aKJbYUUTH TJe YHyTap HBHX IOCTOjU oAroBapajyha
EKCIIepTH3a, ITO Y MPaKCH CTBapa BHILIECTPYKE MPOOJEMe, Mpe CBEra y OpraHu3alliOHOM
CMHCIY, 2 U CAaMHM CTpydYmaluMa Koju ce 0aBe peTkuM Oonectuma, kao u obonennma. Ca
OpraHu3allMoOHe CTpaHe, YMIbCHUIIA je€ Jla C€ MMEHOBAamkEM IIEHTpa 3a peTke Oojectu 0Oe3
HaBoljerba KOHKpETHE OOJIECTH WIIM TpyIe peTKUX OOJNECTH 3a Koje je LIeHTap CTpy4yaH U
HaJJIe)KaH, HE J1aje MPaBU CMHUCAO0 MOCTOjama IIEHTPA 3a PETKe OOJIECTH, jep ca jeIHe CTpaHe
3IpaBCTBEHU PAJHUIM HHUCY IPENo3HaTH U MOJPKaHU y pagy Yy JAaToj oOJacTH y LUJbY
yHanpehewma U pa3BUjama MOMEHYTe 00JIacTH, a ca JApyre CTpaHe caMm IIEHTap HE MOXeE Ja
00e30eau (MHAHCH]CKY MOJPILIKY OHUM CTpyYmalliMa KOju ce 0aBe PeTKUM 000JbemhuMa y
CMUCITYy JTIOJIATHUX CPEJICTaBa 3a HEOMXO/HY OMpeMy, MPOCTOp u Kanap, Beh ce GpuHaHCHjCcKa
MOAPIIKA MPU3HA]jE 1IeJI0] TePIHjapHO] YCTAaHOBH.

Ca gpyre cTpaHe, HEIOCTOjalkbe PErUCTpa JUIa 000X Ol PETKHX OOJIECTH je OHO
IITO HA CHCTEMCKOM HHUBOY OHeMoryhaBa IuiaHWparme 37paBCTBEHE 3aIITUTE JIHIIA 000X
ol perkux Oonectu. LlenTpu 3a perke OosiecTy y BehMHHU ciy4ajeBa HUCY KOHTHHYHPAHO U
QKYpHO JOCTaBJbAJIM TOAATKE O JUIMMa OOOJENMM Off PETKHX OOJIECTH KOja Ce KOJ HhHX
Jede, a Kao pasjiore Cy HaBOJWIM HEIOCTaTaK Kajpa M ONpeMe, BEIHKH Opoj obenexja y
oOpacity, Ka0 W HEeIOBOJbHO BpPEMEHa Ja Ce IMOpel PYTUHCKUX MOCIOBA IOCBETE U YHOCY
nogaTtaka y peructap. [locimeauiia moMeHyTOT je 1a y 0BOM TpeHyTKy y PemyOmmmm CpOuju
HUje eBUJEHTHpaH TayaH Opoj obosenux ox petkux Oonectu. [lomanu ca kojuM pacmonaxe
HucturyT 3a jaBHO 3apaBibe CpOuje oHOCE ce Ha M3/BOjeHEe PETKEe 00JIeCTH Kiacu(uKoBaHe
[0 JlMjarHo3ama u npumnaaajyhum rpynama ob6osbema npemMa MelhyHapoaHoj Kinacupukanuju
6omnectn MKB-10. Jenunu momanm koju ¢y npukyrsbeHH y PenmyOmuum CpOuju, a xoju ce
OJIHOCE Ha Jihla 00oJieNna ol peTKUx OoJeCTH y 3/ApaBcTBeHOM cuctemy PemyOmnuke CpOuje,
jecy monanu npukymbern 2017. roguae o 181 peTkoj GonecTu Koje cy llgaj3aCTynJB€HI/Ije y
OOJTHUYKOM MOPTAJIUTETY 3JPABCTBEHUX ycTaHoBa y Pemyommmu Cpouju.

Konauno, u jemHako Ba)XHO, CUCTeM colgjanHe 3amtute y Pemyomumu Cpouju He
MPEno3Haje W HEe yBa)kaBa CHEIU(GUIHOCTH MOTpeda Juia 00oJeTuX OJ1 PETKUX OOJECTH U
BUXOBUX nopojauna. OBe cnenuGUIHOCTH JOAATHO OTEXAaBajy HUXOBE KUBOTE KOjU cy Beh
onrtepeheHn 3ApaBCTBEHHM, €KOHOMCKHM H JAPYHITBEHHM OpemMeHOoM. UnmeHHIa je na ce
BuIIe o7 75% peTkux 00JeCTH jaBiba y JETHELCTBY, IITO 3a MOCISAUIYy UMa Jla Cy OBa JIUIa U
IbUXOBE TOPOJHIIE MPAKTHYHO JOXKUBOTHO omnTepehene npobiieMuMa U Jja UM je HEeOIXoHa
TpajHa IJIAaHCKA M CHCTEMCKa mojpiika. HaxamocT, cucteM ColMjaJiHe 3alliTUTE HACTOJH Ja
auna obojena oJ] peTKUX OOJEeCTH YKJIONMM Y HEKy oJ moctojehux Kareropuja KOpHUCHHKA,
YMECTO J1a YYUHH CYNPOTHO U MPWJIATOAN CUCTEM KOPUCHHUIIMMA. 300T HaBEICHOT, IPIIIUKOM
IpoIeHe TeJecHOr omrTehema, IpUMemYyje ce Iponuc KojuM ce ypelyje renecHo omreheme a
KOjU TOTIYHO 3aHEMapyje M3y3eTHO crenuduuHe OOJMKE TENECHUX WM (PYHKIHMOHATHUX
omrehema Koje JuIla ca peTKUM OojiecTMMa MOTYy Ja uMajy (HeBUAJbMBU WHBAIUIUTET,
ceH3opHa ourehema, reHeTcKe KOoXKHe 00s1ecTH U Ipyro). MelyTum, u3ys3eTak u Kao mpuMep
no0pe mpakce YWHU TPOMHC KOJjUM ce ypehyjy OIMXKH YCIOBH, TOCTYNaK M HAYUH
OCTBapHBama IpaBa Ha OJCYCTBO Ca paja WIM paj ca MOJOBUHOM ITyHOT PaJHOI BpeMeHa
paau nocebHe Here jaerera u3 2018. roauHe, KOjU Ha CaBpPEMEH HA4MH, KpO3 T3B.
,»OYHKIIMOHATTHK MoOJeNl”’, o0yXxBaTa CBE OOJIMKE CMETHH y pa3Bojy W HHBAIUIUTETA.
[Ipenaszak Ha OBaj ,,(HYHKIMOHAIHU MOJEN’, Kao BUJ MPOIEHE WHBAJIHIUTETA U CMETHH Y
pa3Bojy y KOMIUICTHOM CHCTEMY COIMjalHE 3alTHTE j€ OJ] KJbYYHE Ba)XKHOCTH 3a 00Jbe

'® U3pama metomomnoruje u yuenthe y npahemy perkux 6onectn, ananmsa notpeda i H3paja IIIaHA 32 YIPABIbarbe PETKHM 00JIecTHMA 3a
2018. roguny, UHcTHTYT 32 jaBHO 31paBibe Cpouje ,,ap Munan Jopanoeuh batyt”
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pasyMeBame CIeHU(PUIHOCTH PETKUX OONECTH y KOHTEKCTY COLMjaIHE 3AIUTHTE, I1a CAMHM
TUM U TUTAHUPAHE U Pa3BOj OCTAIMX CIICIHjaTM30BAHUX YCIIyTa.

4. TlpomeHna koja ce nmoctrxke cupoBohemem [Iporpama

1) Busuja

Buswuja IIporpama je mpaBoBpeMeHa JAMjarHOCTHKA, JIeUeHEe U yHanpeleme KBaauTeTa
’KMBOTA JIUIa 000JIETNX O/ PETKUX OOJIeCTH.

2) Kespena npoMeHa

[Tporpamom xemu ce o0e30eauT yHampeleHa 3IpaBCTBEHA 3aIITUTA U KBAJTUTET
YKHBOTA JIUIA 000JIEIHUX O] PETKUX OOJIECTH U TO:

(1) moGospIana MPEeBEHIMja U T1jarHOCTUKA PETKUX 0OJIECTH KPO3:

- YCIIOCTaBJbCHE CUCTEMA KOAMpama W KiIacu(UKaluje PEeTKUX OOJeCTH M
(dhopMupame perucrpa Jmia o0oJIeanx o1 PETKIX 0O0JIeCTH;

- noOoJbllIalkbe JOCTYIHOCTH W KBaJlUTETa NMJarHOCTUKE PETKUX OosecTu,
MPEHATAIIHE TUjarHOCTUKE U HEOHATAIIHOT CKPUHUHTA;

- MOJIM3ake CBECTH, YHampeheHo 3Hame u nHpopMaIije 0 peTKUM 0oJIecTuMa
U TIOIPKaBambe yIPYKeHa JIUIa 000JIeINX O PETKHX O0JIECTH;

(2) yHnampeheHo Jieueme, HeTa W COIMjajHa 3aIITHTa JMIA OOONENNX Ol PETKUX
0oJecTu Kpo3:

- mo0oJbIlIarkhe JAOCTYIMHOCTH W KBAJIWTETa JiCuerha PETKUX OojecTd -
opranusaiyja u yHanpehemwe paja neHrapa 3a perke 6osiecru (L[PB);

- 00e30chuBambe MTOCTYMHOCTH JICKOBA M MEIUIIMHCKHX CPEACTBAa 3a PETKE
bonecty;

- VKJbYYHBAKHE JIMIA OOOJIETTMX OJ PETKUX OOJECTH Y CHCTEM COIHjaJIHe
3aIITHTE.

5. Jlepunucame 1musbeBa

Ot uub

Omnmty unse [porpama jecte ynanpehemwe 3paBCTBEHE 3aIUTHTE U KBAJIUTETA )KUBOTA
nura 000JIeNIUX 011 PETKUX OOJIECTH.

ITokazaress: CrTemeH 3a0BOJBCTBA JIMIA OOOJNEIHUX OJ PETKHX OOJECTH IO NMUTA’Y
JIJarHOCTHKE U JIeUeHa.

CrerneH 3a10BOJCTBA C€ MEPU Kao MPOLIEHAT, OTHOCHO YJI€0 aHKETUPAHUX JIUIA Koja
Cy 3a/I0BOJbHA JMJarHOCTUKOM M JeuewmeM (000eny WM 3aKOHCKM 3acTynHuiM). basna
BpenHoCcT Ouwhe pesynratu ankere crpoBeaeHe y 2020. roauHu, a mujbaHa BPEIHOCT je
nobosbmame 011 30% y ogHOCY Ha 0a3HY BPEIHOCT.

IToceOan nusb

1) TloGospiiana npeBeHIIMja U JUjarHOCTUKA PETKUX 00jIecTH
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[Tokasaress: bpoj Jbyau kojuMa je MOCTaBJbeHA AMjarHo3a y OAHOCY Ha YKyIHaH Opoj
JbYIIU KOjU Cy y oapeheHoj ronuHu OMii y TIOCTYIIKY YCIIOCTaBJbakbha JIMjarHo3e ca CyMEbOM
Ha peTKy OOJIeCT.

[IpoceuHo Bpeme AMjarHOCTHKOBama PeTKUX Oonectu je cegam roguHa (EY mpocek).
On 2020. mo 2022. rogune he ce koj mamujeHata KOJ KOJjUX Yy TOM TEPUOILY
JMjarTHOCTHKOBaHa peTka OOJeCT padyHaTH Bpeme Koje je Ouiao MmoTpedHO Na ce TOM
MalHjeHTY IUjarHOCTUKYje peTkKa OOJIeCT W Ha Taj HauuH he ce 3HaTH KOju je TO Opoj Jbyau
KOjHMa j€ JUjarHOCTUKOBaHA peTka 00jecT y mepuoay kKpahem oJ cefjam TouHa y OJHOCY Ha
yKyTaH Opoj JbyIM KOjUMa je MocTaBJbeHa qujartosa perke 6onectu y 2022. roJuHH.

2) VYmuampeheHo nedeme, Hera U COIHMjaJIHa 3aIlTHTA JIMIA 000JIeIHX 01 PETKHX 00JIeCTH

[TokazaTespu: bpoj maHa 3a KONMHMKO je Tepamuja TOCTYITHA HAKOH JHjarHOCTUKOBAHA
0omecTH.

IIpema mocrojehmM momamumMa ca KOjuMa pacronaxe EBporckm caBe3 3a peTke
GonecTu IPOCEYHO BpeMe uYeKama Ha JOCTymHOCT Tepamnuje y Pemyomumm CpOuju je 925
nana, 1ok je EY mpocek 426 nana. Ox 2020. o 2022. rogune he ce Koj manujeHaTta KoJ
KOJUX je y TOM Iepuoay aoOMjeHa ajJeKBaTHa Tepanuja padyHaTH BpeMe Koje je Omio
MoTpeOHO J1a ce TOM TMAaIMjeHTy Ja aJeKBaTHa Tepamnuja U Ha Taj HAYWH JOOWTH Opoj /aHa
KOJIMKO je Ouito moTpeOHO Ja ce 1a ajieKBaTHA Teparnuja HAaKOH YIIOCTaBJhEHE IMjarH03€¢ CBUM
MaIyjaHTUMa Y HCTOM TIEPUOLTY.

6. AHanu3za oIllKja 32 OCTBAPUBALEC IIUJHEBA
AHanm3za orniyja 3a OCTBapuBamkhe INJbEBA

Y muipy pasMarpama Hajoosbe omiuje 3a [Iporpam u ycBajame HajOOJBUX peIICHa,
pasmatpasne cy cienehe onmuje:

1) Status quo onmyja;

2) Pa3Boj cBHX HEOMXOAHUX MOTYNHOCTH JUJarHOCTHKE W JieUeHha PETKUX OOJECTH Y
Peny6muuu CpOuju;

3) Vnarame UCKJbYUMBO Y JIEUEHE U JINJarHOCTUKY PETKUX O0JECTH y UHOCTPAHCTBY;

4) KomMOMHOBaHM TPHUCTYNl KpO3 YyJarama Yy TPOIIUPEHE CIEKTpa yciayra y
Peny6muiim CpOuju, y3 HCTOBpPEMEHO yJlarame y I1jarHOCTUKY | JICUEHe Y HHOCTPAHCTBY.

Omnmmja 1 - status quo

VY cnydajy ma ce He CIpoBely HUKAaKBe MPOMEHE y o0acTu peTKux Oonectd, Te ce
HACTaBU ca JI0CAJANIOM TPAKCOM, MO3UTUBHHU e(eKTH OW OWIIM HM3y3€THO OTpaHUYCHH.
Henocrojame nedunuimje perke 60J1eCTH y HAIIMOHATHUM MTPOIKCUMA JIOBOJIH JIO0 TOTA JIa Ce
3paBCTBEHE yCIyre 3a Juna oboyiena OJ pPEeTKUX OOJecTH He MOTy MpaTUTH Kpo3
3IpaBCTBEHU CHCTEM, HUTH je Moryhe HampaBuUTH CBeOOyXBaTaH pETrHCTap, YHME je
OHCMOFyheHO MPaBHUJIHO IJIaHUPAKHC HCOMMXOAHUX CPCACTAaBa 3a 3APABCTBCHY 3allITUTY OBUX

19 (https://www.efpia.cu/media/412747/efpia-patient-wait-indicator-study-2018-results-030419.pdf)
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muna. Ilopen Tora, He MOCTOjU MOMUC JTabopaTopHja y 3eMJbH Koje ce 0aBe M1UjarHOCTHKOM
peTkux Ooisiectu, ma ce oapeheHu Opoj MMUjarHOCTUYKUX METO/Aa KOje Ce€ MOTY YPaIuTH Y
3eMJbU pajJie y MHOCTPAHCTBY, IUTO TOBOAM A0 BehMX TPOLIKOBAa 3paBCTBEHE 3alITUTE.
JlogaTtHo, Kako He MOCTOjU MYJITHIUCUUIUIMHAPHU TUM Koju Ou ce 6aBno oBoM oOnamrhy, He
MOCTOjU CBEOOyXBaTHa aHalu3a mpomnuca u npaheme edexara y o0iacTu peTkux 00JecTH,
HUTH CHUCTEMCKa MOJpIIKA MOAMU3alkYy CBECTH WIN yApyXkemnma oboinenux. Ilopen Tora,
norpebe numa o00JIeNMX O]l PETKHX OOJEeCTH y CHCTEMY COIUjalHE 3alITHTE HUCY
3aJJ0BOJBEHE, jep C€ CHUCTEM COLMjaJHE 3alUTHTE CBOAM HA MPOMMCE KOJU HE MPENOo3Hajy Y
MOTIYHOCTH CIIOKEHOCT peTkux Oojectu. KoHauHO, M moOpen OmpenesbeHuX CpelcTaBa y
Oyuery 3a peTke 0oJiecT KOjU C€ W3 TOJWHE y ToJuHy yBehaBa, HHCY JOBOJHHO jaCHO
neguHUCaHa TpaBWiIa 3a ofoOpaBame Jieuewma M3 Oylera, CUCTeM IpoleHe e(hUKaCHOCTH
JIEKOBa, HUTH OCTOJU IIAHUPamke NOoTpeda, Kao HU YBUJ Y CTaTyC HOBHX Tepaluja 3a peTKe
00JIecTH KOje Ce M0jaBJby]y CBaKe TOJMHE.

Edextn oBakBor mpucrtyma cy mnpe cBera ()UHAHCHJCKH, Y CMHUCIY BEIHKUX U
HEpalMOHAIHUX M3/]aTaka 3a 3/PaBCTBEHY 3alITUTY U BEJIMKUX M3/aTaka Koje MOpOIULe
nauna o0oJIeNux OJ1 PeTKUX OO0JIECTH MOpajy Aa cHoce camMHu. MehyTum, HajBehu Tporak ce
orzienay ToMe Jia ce TUM JHIMMa He o0e30ehyje Hajsehn Moryhu KBaluTeT KMBOTA, ILITO UMa
JMPEKTHE IMOCHeanle Ha APyITBO y uHenuHu. OcuM Tora, status quo Kao OmIfja 3Haud U
onrepeheme 3a 000Iene U ’BUXOBE IOPOJIHIIE Y CBAKOM CMHUCITY: (PHHAHCH]CKOM, TICHXHYKOM,
¢u3nukoM (MHBATUAMUTET), YMMe ce oHemoryhaBa na OyAy KOpUMCHU 4YIaHOBHU APYIITBA, KOjU
JIOTIPUHOCE y CKIIay ca CBOjUM MOTryhHOCTHMA.

Omnuuja 2 - Pa3Boj cBUX HEONXOJHMX MOTYNHOCTH JMjarHOCTHKE M JICUeHa PETKUX
6onectu y Penny6nunu Cpouju

Onmmja pa3Boja CBHX HEONMXOAHWX MOTYNHOCTH [MjarHOCTUKE W JIeUeHa PETKHX
6onectu y PenyOnumu CpOuju orpaHndaBa moOoJblllalkbe KBaTUTETA )KUBOTA JIUIA 000IEINUX
O]l PETKHX 0OJIECTH, y3 OrpoMHE (PUHAHCH]CKE U3/IaTKE.

HaBenena ommuja 3axTeBa CBEOOyXBaTHY aHaimM3y ImocTojehmx kamanurera 3a
JIMjarHOCTHKY M Jieueme peTkux 6onectu y Peny6umim CpOuju n ycMepeHoCT Ka mTo 60Jb0j
HMCKOpUITNEHOCTH OBHMX Kamanurtera. Takole, 3axTeBa ycBajame JAePUHUIIM]E PETKE O0IeCTH
panu u3pajie perucTpa M IlaHUupama 3/IpaBCTBEHE 3alTHUTE 3a OBY LIMJbHY Ipyny. Ha ocHOBY
nojaTaka TPUKYIUBEHUX THM aHanm3ama, Owino Om moryhe turanupatu (uHaHCHjCcKa
Cpe/CTBa 3a pa3Boj HeloCTajyhux MUjarHOCTUYKMX METOJa U HEONXOHE Teparmje 3a PeTKe
6onectu. KibyuyHO OrpaHuuer-€ OBE OMIHMjE jeé y TOME ITO Ou, 32 OBAaKBY CBEOOYXBAaTHY
MPOMEHY TMpaBlia y 00JIaCTH PeTKuX OoiecTH, OWII0 HEOMXOIHO IIKOJOBATH, I0JIaTHO
OOyYHTH WIM aHTAXKOBATU BEIMKH Opoj cTpyumaka. To ce MOKe OLIEHHUTH Kao TEIIKO
JTOCTIDKHO, ¢ OO3MpOM Ha YHIEHHUIY Ja je y muTamy oko 7.000 peTkux OojecTH, 0K
Peny6nuka Cp6uja ykynHo uma 15.000 sekapa crienujanucta, o KOjUX c€ caMO M3Yy3€THO
Manu 6poj 6aBH peTKHM OoJecTuMa y CB0joj 00IacTu.

EdexTn m36opa oBe omiyje jecy apacTHYHO MoBehame W3/Bajama 3a 37PABCTBEHY
3alITUTY JHIa 00oJenux o perkux Oonectu. C npyre cTpaHe, Kao MO3UTUBAH edekar ce
MOJKE€ OYEKHMBATH NOBehaH KBAJUTET )KUBOTA THX JIAIIA.

Onmuja 3 - VYiarame UCKJbYYHMBO Y JICUEHE M JUJarHOCTHKY PETKUX OOJecTH y
MHOCTPAHCTBY

Onmmja ynarame HCK/BYYMBO Yy JICYCHE W JMjarHOCTHKY PETKUX OoJiecTH Yy
WHOCTPAHCTBY H3UCKYje CHCTEMAaTHYaHW MPUCTYN aHaAIM3M TnoTpeda, y3 OrpoMHe
(hvHaHCH]CKE U3/IaTaKe.
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Anammza morpeba Mopa KpeHyTH oja (opMHpama pEerucTpa W IOMHca OHHX
TUjarHOCTUYKUX METOJla WIM Jieuea Koje ce Beh 00aBibajy y MHOCTPAHCTBY, a MOTOM je€
HEOITXOHO HANPaBUTH KOHTAKTE Ca MHOCTPAHHM yCTaHOBaMa KOje MOTY Ja IpYyKe U ocTaje
ychoyre Kaja cy JAMjarHOCTHKa M Jiedewe y nuramy. [lopen Tora, HeomxojaHo Ou Omio
W3MEHUTH HU3 TPOIKCA KAKO OW C€ TO0jeTHOCTABHO MPOIEC Clama y30paka WM 000JIeInx
JWIIa Y WHOCTPAHCTBO, a MOTOM M OOyKa MEIUIMHCKOT M HEMEIUIMHCKOT 0co0Jha O
MOCTYTIKY, MPOLIEAYPH U HAYMHY yIiyhuBama y HHOCTPaHCTBO.

EdexTn oBe omuje jecy orpoMHO M37Bajambe 3a Clamke Y HHOCTPAHCTBO, MOTpeda 3a
M3MEHOM HM3a 3aKOHCKHX M MMO/I3aKOHCKUX aKaTa, moTpeda 3a yCrocTaB/bambeM KOMILIEKCHOT
cucteMa npahema ynyheHux manujeHaTta u efaykaiuje ctpydmaka. Edekar mo numa obonena
Ol peTKux OosecTH OM OMO MO3UTHBAH Y CMHUCIY yOp3aBama qujarHo3e U MoOoJblIarmba
JOCTYITHOCTH JIeUeHa, ald y3 YIHUTHO moBehame KBajwWTeTa )KMBOTA, ¢ 003MPOM Ha peasHy
notpedy aa yecto OopaBe BaH 3eMibe. KoHauHO, jeiaH o1 HajHEMOBOJLHUjUX epekaTa Koju ce
MOJKE OYEKHBATH j€ M3Y3€THO HE3aJJ0BOJCTBO CTpyU-aka 3a perke Oonect y PemyOmuim
CpOuju, jep O Ha OBaj HAUYMH OWJIM MPUMOPAHM Ja MPUMAPHO yIyhyjy CBOje MalujeHTe y
WHOCTPAHCTBO, YaK M KaJa I[0CTOje MOTyhHOCTM [MjarHOCTHKE U Jiedewma, Kao U
onrosapajyha ekcreptusa y 3eMJbH.

Onmumja 4 - KoMOMHOBaHM MPUCTYN KPO3 yiarama y MpOIIMPEHe CIEKTpa yciuyra y
Peny6muuu CpOuju, y3 HICTOBPEMEHO yJlarame y IMjarHOCTUKY U JeUeHhE Y HHOCTPAHCTBY

Onmuja KOMOMHOBAHOT TPHCTYMa KPO3 yjarama y MPOIIHpPEHE CIEKTpa yciayra y
Peny6muuu CpOuju, y3 UCTOBPEMEHO yJarame y AMjarHOCTHKY W JICUCHE Y MHOCTPAHCTBY
MOCTHKE C€ HajpallMOHATHHUJU OJHOC YJIOKEHO-I00HJeHO Yy cMuciay moBehama kBamuTeTa
AKHUBOTA 000JIEHX, Y3 pallMOHATHA (PMHAHCH]CKA yJlarama.

HaBenena ommmja 3axTeBa CBEOOyXBaTHY aHaluM3y IOCTOjehmx KamamureTa 3a
JTUJaTHOCTUKY U Jeueme peTkux Oonectu y PemyOmuum CpOuju u HacTojame Ja ce TH
KamanureTd mro Ooske uckopucre. Takohe, moTpeOHO je ycBajambe ACPUHHIM]E PETKE
0oJiecTH paau M3pajie perucTpa M IUIaHUpama 3paBCTBEHE 3allITUTE 3a Ty IHJbHY rpymy. Ha
OCHOBY I10/IaTaka MPUKYIUbEHUX TUM aHanu3ama, Ouino 6u moryhe jacHo aedunucaru koje cy
TO METOJIE KOje C€ MOTy JaJhe Pa3BUjaTH y 3€MJbH, a 32 KOj€ j€ HEOMXOAHO YmyhuBame y
nHocTpaHcTBO. Ha Taj HaumH, ucroBpemeHo he nohu 10 pa3Boja KBaJUTETa yCiIyray 3eMJbH,
ylarameM Yy pa3BOoj IEHTapa 3a peTKe OOJeCTH W TI0jeJHOCTaBJbHBama TMPOLEIypa 3a
ynyhuBame y MHOCTPAHCTBO Kaja oJroBapajyhy nujarHOCTUKY WM Jeuerwme Huje moryhe
cnpoBectd y 3emsbH. [lopen Tora, morpeOHO je M yHampeheme HHPOPMHUCAHOCTH CBHUX
3aMHTEPECOBAHNX CTpaHa Yy OBOj O0JIacTH, Kao W TpuiarohaBame CHUCTEMaA COIMjaTHE
3alITUTE KPO3 M3MEHY 3aKOHCKHMX aKarta, ajli M yHarnpelhewe MylITUANCUUIUIMHAPHOCTH KPO3
aKTHUBHOCTH IICHTapa 3a peTKe 00JIECTH KOje 10 caja HUCY OuJie TIaHUpaHe WiIu TOoJIp KaHe.

CeykynHu edexTH wu300pa HaBeleHe omuuje jecy: mnoBehame (UHAHCH]CKUX
u3JaTaka 3a perke OoJecTd, y3 paluoOHANIHy HporeHy morpeba m moryhHoctu, mTo he
HCTOBPEMEHO JIOBECTH 10 MoBehama KBajHMTeTa J)KMBOTA, CMamhCHha YeKamba Ha JTUjarHo3y |
Jeyerme, ald U CMambeHo onrtepeheme Ha o0oele, YIaHOBE HUXOBUX MOPOJUIIA, K0 U Ha
eKCIepTe Koju ce 0aBe peTKUM OosiecThMa.

Ornena oniyja 1 ©300p ONTUMAITHE OTIIHjE 33 JOCTU3AE MOCEOHUX IHJHEBA

[Topeheme u oreHa UASHTU(PUKOBAHUX OMIIH]ja, Y IIHJbY U300pa ONTUMATHE OMIIH]je 3a
HajeUKaCHH]E JOCTH3ame TOCTAB/LEHUX IMOCEOHUX IMJbEBA, j€ W3BPIICHO KOpHIIhemeM
MeTOJIe MYJITHKPUTEPHjyMCKE aHaJIM3e Ha OCHOBY cienehux nzabpaHux KpuTepHujyma: Bpeme
3a MOCTHU3abE [IMJbEeBa, €(PUKACHOCT, TPOIIKOBU U CJIIOKEHOCT MPOIeypa.



16

OrneHa omnmuja mpemMa u3adpaHuM KPUTEPHjyMHUMA j€ U3BpIIEHA Ha OCHOBY cliefehunx
TEXKUHCKUX KOe(pUIMjeHaTa U IPeJIOKEHIX MHTepBaa;

Texuncku

. WNurepBanu
KOC(UIIM]EHT

op. Kpurepujym

1 — HENPOMEHEHO
2 — HE3HATHO CMAam-CHh-€

1. | [ToTpeGHO Bpeme 3a AOCTH3AHE ITUIbEBA 2 3 — 3anoBosbaBajyhe
CMAalkbCHE

4 — 3Ha4ajHO CMambEHe

1 — He3ag0BobaBajyhin
2 — 3amoBoJbaBajyhu
2. | EbukacHocT y nocTr3amy ujbeBa 3 3 noGap

4 — omyad

1 — 3HauajHO BHUIIN
2 — BUIIN

3. | TpourkoBu cripoBohema oriuje 4
p p b 1) 3 — yMepeHO BUIIN

4 — HENIPOMEHEHU

4 — jemHOCTaBHE

3 — cpeame CIIOXKEHE

4, CrnoskeHocCT nmpoueaypa 1
poueayp 2 — CIIOJKEHE

1 — BeoMa clioKeHE

3a cBaku KpUTEpHjyM oapeheH je TeKUHCKU KOePHUIIMJeHT Ha OCHOBY IIPOIIEHE KOJIUKO
KOJU O]l KpUTepHjyMa MOIYy yTHLATH Ha pe3yiTaTr, NMPHJIUKOM OJUIydMBama 3a ojpeheHy
OMIIHMjy y OJHOCY Ha OocCTalie KpuTepujyMe. TeKHHCKH KOehUIMjeHTH Cy oapeheHn y ckamu
on 1 (majumxu) no 4 (HajBumn). IlponemeHo je na Haj3HAYajHU YTHIAQ] UMAajy TPOILIKOBH,
OJTHOCHO TOTpeOHa (pMHAHCHjCKa CPEICTBa, jep Cy OoHa Hajuyemhe u orpanudaBajyhu ¢axrop
MPUWIMKOM OJJIy4HBama O MpeAy3UMamy Mepa 3a OCTBapHBame XebeHe mnpomeHe. Kao
cieaehu kputepujym mo 3Hauajy oapeheHa je epuKacHOCT y JOCTU3amy LIMJbEBA, jep je 3a
ompenesbuBame 3a oapeheHy OmmMjy KJby4Ha MpoIlleHa KOIMKO edukacHo he
uAeHTU(UKOBaHE Mepe Jia IONPUHECY OCTBapuBamy yTBpheHux 1uibeBa. Bpeme notpebHo 3a
JIOCTH3amhe IIIJbEBA Y CIydajy pUMeHe Mepa oxapelene ommuje urpa u3BecHy yjory, aiu He
Mopa OUTH TpEeCyAHO, jep je MPBEHCTBEHH HHTEpec nOa ce eDUKacHO U y3 IITO Mamke
TPOIIKOBE JIOCTUTHY YTBpHEHU LUIBEBH, Ka0 U Ja c€ AYTOPOYHO OJAP)KABajy MOCTUTHYTH
pesynaratu. M3 TuxX pasznora je Bpeme oxapeheHo kao Tpehuw kputepujym mo 3Haudajy. Kao
Nocielbu Mo 3Hauyajy oApeheH je KpUTepHjyM CIO0XKEHOCTH mpolenypa, jep je Moryhe
YUYHHHUTH JIOJATHHU HAIOp Jia C€ YUYECHHIIM Y CIPOBOhemY Ipoleaypa ocrocode aa epukacHo
00aBJbajy TOTpeOHE TMOCIOBE, Ka0 M Ja C€ CHUCTeM YHAIpeIud Kpo3 I0jeJHOCTABIbCH:E
nocrojehux mporeaypa.

[Topeheme ommuja Ha OCHOBY HaBeIEHUX KPUTEPHjyMa, TEKUHCKUX Koe]HlrjeHaTa u
WHTEpBaJa, ¢ U3BPIICHO Ha clie/iechy HAUWH:
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Kpurepujym T;:;EI)H' Ommuja 1 Ommwmja 2 Ommyja 3 Ommuja 4
[ToTpebHO Bpeme 3a 5 Q) 4() 3.(6) 4@
JOCTH3ahe IUIbEBA
EduxacHoct y
JOCTH3ambY IIHIbEBA 3 1G) 309 4(12) 4 (12)
Tpomkosu
cripoBohemwa OIIHje 4 4 (16) 2(8) 14 3(12)
CnoxeHnoct

1 1(1 44 2(2 33
npoueaypa (D 4 (2) 3)
YKVYITHO 21 29 24 35
3akJpydak

Kao HajonTmmanuuja ommmja oremeHa je Onmuja 4, OJHOCHO oOmIMja Koja
nojjpa3yMeBa KOMOWHOBAaHHM IPHUCTYN JAWjarHOCTHIM U Jie4emy peTkux Oomectn. To
noJpasyMeBa JajbM pa3Boj Kamamurera u yHampeheme mocrojeher cucrema y PemyOnuru
Cpbuju m ycrnocraBbamkbe €PUKACHHX Tpolleaypa 3a ymyhuBame 000JeNnuX JHIa Yy
WHOCTPAHCTBO, Kao JEJMHCTBEHW OATOBOP 3APABCTBEHOI CHCTEMa U U3HAJIAKCHE
HAjONITUMAITHH]ET pelieha 3a CBAKH M0jeIMHAYHU CITyYa).

7. WUnentudukoBame Mepa jaBHE TIOJUTHKE 32 TIOCTH3akhe TTOCCOHUX MUJbEBa

1) 3a mocTuzame MOCEOHOT IMJba KOJH C€ OJHOCH Ha MOOOJbIIAEkE MPEBEHIHjE U
TUjarHOCTHKE PETKUX OosecT MOTPeOHO je mpeny3eTn cienehe mepe:

(D) YCIIOCTaBJbalhe CUCTEMA KOAMpama W KiIacu(UKaluje PeTKUX OOJECTH M
(bopMHpame perucTpa peTkux 001ecTy;

dopmupame perucTpa Juia 000JIeNuX OJ] PETKUX 0O0JEeCTH, y CKIaIy ca 3aKOHOM, 3a
perke Oomectn omoryhmhe carnenaBame ydYecTalOCTH, PaclpOCTPamEHOCTH, Tpajama,
ucxona, neMorpad)cKux, KIMHHYKAX M JIPYTHX KapaKTePUCTUKA JIMIAa 000JIEINX O]l PETKUX
Oonectu. Iloganm u3 perucrpa KJbYYHH Cy 3a IUTAaHMPAmE 3/PABCTBEHE 3AIUTHTE, M3paLy
MIPEBEHTUBHUX CTpaTerdja M NporpaMa MW OCHOBA Cy 3a KIMHUYKA W EMHJIEMHOJIOIIKA
HCTpakuBamwa. Perucrap numa o0oienux o PEeTKuX OOJIeCTH, OCHOBHU j€ JI€0 CBaKOT
palMoHaTHOI TporpaMa 3a KOHTpody peTkux Oonectu. Kako Oum oBo Ouno wmoryhe,
HEONXOJHO je Ipe CBera yBPCTUTH AePUHUIM]Y peTke Oosiectu y mnpomuce PemyOnuke
CpOuje y obnactu 31paBcTBa. OBa nepununmja Tpeda na 6yae y ckiany ca aedpunuiujom EY
Koja neduHuIIe 1a je “perka Oonect oHa Ooject koja noraha mame ox net Ha 10.000 numa y
onpehenoj momynamuju”’. HakoH Tora, HEONMXOAHO j€ Ja c€ 3a peTke OOJIeCTH, IMOpea
Mehynapoane knacudukanuje 6onectu MKB-10 koja je y ciyx06eHoj ynorpedu y Peny6mnuiu
CpbOuju u xoja oOyxBata Mame o7 10% maujarHo3a peTKuxX OoJiecTH, yBeAe IMHpPHpaAmHEe
perkux Oosnectu npema Orphanet kiacudukanujy, Koja odyxpara M MPELU3HO JepUHHILIES
ceux 7.000 no cama mpemo3HaTHX peTKuX Oosectn. HakoH oBe nomyHe, MOTPeOHO je paauTh
Ha JIOHOIIEHY CHUCKoBa perkux Oonectu. Kama Oyay oOaBibeHHM OBH KOpaly, paau
(dhopMupama perucTpa Jmia 000JIeITuX 0 PETKUX 0OJIECTH,IIOTPEOHO j& 3PATUTH HEOTIXOIaH
codTBep - 0a3y moaaraka o peTKUM OoJiecTUMA Y K0joj he ce MeHTpaIn30BaHO MPUKYTIJhAaTH
MOJIAIM O JIMIIUMa 000JIeN UM 01 peTKux Oosect. Kako Ou ce 1mojeTHOCTaBIIIO MPUKYIIJhathe
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nogaTtaka, oBaj coptBep he OuTM y MoOryhHOCTH na ce TMOBEXe ca HWHTEIPUCAHUM
uHpopmanmonnMm cucremMoM (y masbeM Tekcry: M3UC) u apyrum OonHuYkuM Oazama
nojaTaka koje cy y ynorpeou y Penyomunu Cpouju. OBaj copTBep Mopa umMatu MoryhHOCT
NPUKYIUbakhba W YHOIIEHA I[0jaTaka IpemMa ceTy olenexja AepUHHCAHOM O] CTpaHe
WHuctutyTa 3a jaBHO 31paBibe CpoOuje, re ce Mopa Haja3uTH HallMOHalHA (LeHTpaiHa) 6a3a
nojnataka 3a PenyOmuky CpOujy. Peructpm (6aze monataka) 3a rpymy omaOpaHe peTke
Oonectn Boamhe ce y meHTpUMa 3a peTke Oosectn. HakoH m3pane coTBepcKor pemiema
perucrpa numa oOoNeNuX O PeTKHX OO0JecTH, HEONXOTHO je MPUKYNUTH W aHAIN3UPATH
MOJIaTKe U3 IIEHTapa 3a peTKe OOJIECTH O TOME KOj€ PETUCTPE MOjeIMHAYHIX 000JheHha BOJIE U
pasMOTpUTH MOTYhHOCT MHTETpucama OBHX I0JaTaka y perucrap Juma 000JIeInx o PeTKUX
6onectu. Konauno, na 6u ce 06e30e110 KOHTUHYUPAHU YHOC U MAaKCHMAJIHU 00yXBaT JUIa
000JIeTTNX O]l PEeTKUX OOJIECTH YHETHX Yy pPErucTap, moTpeOHO je 00e30eAWTH HEOIXOJ/HE
JOfaTHE JbYJICKE pecypce 3aayKeHe Ja Yy 3ApaBCTBEHHUM YCTaHOBaMa YHOCE IOJAaTKe O
JIMIAMAa ca PEeTKUM OojectuMa M 00e30€IUTH HEONXOIHY OOYKy 3a HHX, ald M Apyre
3[paBCTBEHE paJHHUKE KOju he KOPUCTUTH PErucTap.

CropoBohembe moMeHyTe Mepe Hehe mNpoy3poKoBaTH JOAATHE MaTepHjaaHe U
HeMaTepujajHe TPOUIKOBe rpaljaHuma, HUTH he MTETHO yTHIIATH Ha OWIIO KOjy crienuuyHy
rpyny nomynanuje Beh he pesynratu crnpoBeleHe NMOMEHYTE Mepe Ha AMPEKTaH HauuH
KOPHUCTHUTH JIMIIMIMa 000JIETUM OJ1 peTKUX OoJectu, jep he cripoBoheme oBe Mepe omoryhutu
cariielaBalb¢  y4eCTaJIOCTH, paclpOoCTPamEHOCTH, Tpajamba, MHCX0MAa, JeMOrpad)CKux,
KIMHAYKAX U JPYyTUX KapaKTepUCTUKa JMia obonenux of peTkux Oomectu. Ilopen Tora,
HaBEJICHN TOJAIM M3 PErHCTpa Cy KJbYYHH 32 IUIAaHWPAE 3/IPABCTBEHE 3AIUTHTE, U3PaLy
NIPEBEHTUBHUX CTpaTerdja M NporpaMa M OCHOBA Cy 3a KIMHUYKA U EMHJIEMHOJIOIIKA
HCTpakuBama y oBOj obnactu. CrnpoBoheme nmoMeHnyTe Mepe Hehe AMPEKTHO YTHUIATH Ha
TPKUILTE pajia U 3aloll/baBambe, Ka0 U Ha YCJIOBE 32 paj U HEHO CIIPOBOheme He T0BOIH J10
IUpPEKTHE WM WHIUPEKTHE AWCKPUMHHAIMjE pa3UYUTUX Kareropwja Juma. Takobe,
cripoBolere MoMeHyTe Mepe He OM MOTJIO Ja yTHUYe Ha IIeHe poda M yciuyra W >KUBOTHH
CTaHJapJl CTAHOBHHUIITBA, HUTH OU HEHOM peau3allijoM MOrao Jia ce O4eKyje MO3UTHBAH
yTUIA] HA TIPOMEHY COIlMjalHe CHUTYyalldje Y HEKOM oApeheHOM pernoHy uiau OoKpyry. Aju
YCIIOCTaBJbaE CHCTEMA KOAMpama U Kilacu(ukaluja peTKux 00iecTd Kao U (GopMmupame
perucTpa Jmmna oO0ONeNMX OJ peTKuX Oojectn yrtuiahe Ha mpoMeHe y (QHUHAHCHpamY,
KBAJIUTETy WJIM JIOCTYHMHOCTH CHUCTEMa COILMjajiHe 3allTUTE, 3/PaBCTBEHOI CHUCTEMa WM
cucreMa o0pa3oBama, MOCeOHO Y CMUCITY jeHAKOT IPUCTYyIa ycilyrama ¥ IMpaBuMa 3a JIMIa
o0osena o peTKUX OOJIECTH jep je OBO MPBH KOPAK Ka MPEMNO3HaBamy OOONENIHX OJ1 PETKHX
0oJIeCTH y CHCTEMY COLMjalHE 3alITUTE KOjU Cy JO0 CajJa HAaWwIa3Wih Ha TpernpeKe y
OCTBapWBamy TMpaBa KaJa WMa]y TIOCTaBJbEHY JHMjarHO3y peTke OonecTu jep cy
MaHH]ecTalyje peTKux 00JecTH 4ecTo BeoMa crenrduyHe U CaMUM TUM C€ He YKJanajy y
yobuuajeHe JepuHUIN]e UHBATUAUTETA.

CropoBohlemeM IMOMEHyTe Mepe ce€ YBOAE OpraHu3allMOHEe IMPOMEHE Yy OKBHpPY
nocrojeher MHcTUTyTa 3a jaBHO 3apaBibe CpOuje koju he OMTH HOCHIIAIl OBE aKTUBHOCTH, Y
CMHCITy jadama Kamanurera. OBa Mepa IMOApa3yMeBa YCHOCTAaBJbAHE CHCTEMa KOIUpAmbha,
u3pany coprtBepa — 6aze mojaraka 0 peTKUM OoJecTUMa, aHAJIU3y MPUKYIUBEHUX TOoJaTaKa
u3 IeHTapa 3a petke Oomectu. [lopen Tora, ma O6u ce 00e30eaM0 KOHTHHYHPAHH YHOC U
MakCUMallHU 00yXBaT JuIla OOOJENUX OJl PETKUX OOJEeCTH YHETHX Y perucrap Juia
obonenmux oa peTrkux OosecTH, MoTpedHO je 00e30emuTH HEONXOJHE MOAaTHE JbYICKE
pecypce 3aaykeHe Aa y 3[paBCTBEHHM yCTaHOBaMa YHOCE IMOJATKE O JHMIUMAa ca PETKUM
OonectiMa 1 00e30eIUTH HEOMTXOAHY O0YKY 3a FBUX, Al U JIpyTe 3[paBCTBEHE PaJIHUKE KOjH
he xopuctuTH perucrap, oaMax HAKOH YyCIIOCTaBJbama perucrpa. HasemeHa mepa je y
carimacHoctd ca Baxehum mnpomucuma, MehyHapoIHUM cCHopa3yMHMa M YCBOjeHUM
JOKyMEHTHMa jaBHUX TIOJIMTHMKA W HE YTHYe HA BIAJaBUHY IpaBa U 0e30e1HOCT.
CropoBoheme 0Be Mepe Ha JMPEKTaH HauuH yTuiahe Ha OJrOBOPHOCT M TPAHCIAPEHTHOCT
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paza jaBHE yIrpaBe jep rapaHTyje jeIHOOpa3HOCT y MOCTyNamy W jeAHAKy JOCTYITHOCT IMpaBa
13 3/IpaBCTBEHE U COIMjaIHE 3amTuTe cBUM rpahannma Pemyonuke Cpowuje.

(2) no0oJblIame JOCTYIHOCTH M KBaJlUTeTa AMJalrHOCTHKE PETKUX OojecTw,
MIpEeHATATHE TUjarHOCTUKE M HEOHATAIHOT CKPUHUHTA;

Kako Ou ce mobosplnana JOCTYMHOCT M KBAJIUTET JAWjarHOCTHKE PETKUX OO0JIecTH,
HEOITXOHO j€ M3BPIIMTH aHAJIHM3Y JOCTYITHOCTH Pa3IHYUTHX METOJA JIMjarHOCTHUKE Y 36MJbH
Y MTHOCTPAHCTBY, a 3aTHUM IOJIP’KAaTH Pa3B0j OHHUX JIMJarHOCTUYKUX METO/A 332 KOjJUMa MOCTOjH
notpeba, y3 Mmoau3ame CBEOOYyXBAaTHOT KBAJIUTETA JMjarHOCTUKE. Y TOM CMHUCIY, Kako Ou ce
00e30e1M0 MOTHYHH YBUJA Y MOTYNHOCTH M PAacCHOJIOKUBOCT JUjarHOCTUKE Yy PemyOnuru
CpOuju, HEONMXOJHO j€ W3BPIIUTH MONMUC TocTtojehux maboparopuja koje ce Oame
JIMjarTHOCTUKOM peTkux Oonectn y 3emibu (y Ilmany wmpexe u Ban Ilmana wmpexe
3[IpaBCTBEHUX YCTAHOBA), T€ HW3BPIIUTH TOMUC CBUX JabopaTopwja ¥ JWjarHOCTUYKUX
MeToza Koje Mory jaa ce ypazae y Penyommmm Cpouju. [IpunukomM aHanuse ctama, HEOMX0IHO
je a ce MPUOPUTET CTaBH Ha yHampeleme U pa3Boj AMjarHOCTHUKE (a MOceOHO OMOXeMUjCcKe
JMJarHOCTHKE) y LEHTpUMa 3a oJpeleHe BpcTe peTKux O0JecTH, jep Cy OBU LIEHTPU MecTa y
KOjUMa C€ Hajla3h BPXYHCKa EKCIEepTH3a y OOJIACTH PA3IMYUTUX PETKUX O0NeCTH. YKOIHKO
onpeheHe nujarHOCTHYKE MeToze HHuje Moryhe 00aBUTH y 3ApaBCTBEHHM yCTaHOBaMa M3
[lmana Mpexe 3ApaBCTBEHHX YCTAHOBA, MPETHOCT je MOTPEeOHO IaTH J1aboparopujama y
3eMJbM KOj€ Cy BaH IUIaHa MpEXe 37paBcTBeHe ycraHoBe. OBako M3BpIIeHa aHanu3a gahe
nH(popMaIrjy o ToMe Koje cy MoryhHOCTH 3a 00aBJbamke JUjarHOCTUKE Y 3eMJbHU, Ka0 U KaKBe
cy nmotpebe 3a yHampehemem kajpa, onpemMe u MpocTopa 3a modospliame qujarnoctrke. OBaj
npuctyn he Ttakohe omoryhuTum cmameme TpPOIIKOBAa KOjU Ce€ U3IBajajy u3 Oyiera 3a
JIMjarHOCTUKE y UHOcTpaHcTBy. [lonuc mabopatopuja GpopMupaH Ha OBaj HAYWH MOpa OUTH
JaBHO W TPAHCHAPEHTHO O0jaBJbEH M JIOCTYIIAaH Kako OW ce OJjaKkmiao M yoOp3ao mporiec
MOCTaBJbakkha UjarHo3e peTke 00JIecTH.

Taxohe, jeman on mpemycioBa 3a yHampelheme IUjarHOCTUKE Y OBOj 0OnacTw je
aKTHMBHO ydemrhe CTpydmaka y paay MehyHapoIHUX Tella W OpraHu3aiuja Koja ce Oame
peTkuM GosecTumMa, Kao u npaheme mpernopyka u CMEpHHUIIA KOje ce 00jaBibyjy.

Hakon u3pazne peructpa nuia obonenux oA perkux oonectu y Pemy6muuu CpOujwu,
HEOINXOJHO j€ Pa3MOTPUTH MpPOIIMPEHE NajleTe HEOHATATHOT CKPUHMHIA. Y MY
panMoHanu3aIyje TPOIIKOBA M OCTBApHBama HAJBUIIET HHBOA KBAIUTETa O0ABJBEHHX
aHalin3a, HEOMXOHO j& 3aJp)KaTH IEHTPaIM30BaHO CIPOBOhCHE HEOHATATHOT CKPUHHHTA,
Kao U 70 cana, Ha MHCTUTYTY 3a 37paBCTBEHY 3alITUTy Majke u neteta Cpowuje ,,Jlp Bykan
Uynuh” u MHCTUTYTY 3a 3apaBCTBEHY 3aITUTY JAele U omyaauHe BojBoaune, jep ynpaBo y
OBMM YyCTaHOBaMa IIOCTOJU HHBO €KCHEpTH3€ KOjU TapaHTyje BaJUAHOCT J0OUjeHHX
pesyntata. [lapanenno ca oBoM akTuBHOIINy, TOTPEOHO j€ PaAWTH HA Pa3BOjy CMEPHHUIIA 32
MeTOJIe IpeHaTajHe AMjarHOCTHKE M Ha pa3BOjy TECTOBA MOTBPJAE MO3UTUBHOI pe3yJsiTaTa
CKpPHHUHTA.

CropoBoheme moMeHyTe Mepe Hehe mpoy3pokoBaTH JOAAaTHE MaTepHjadHe U
HeMaTepHjajiHe TPOLIKoBe rpaljaHnMa, HU KOPUCTH, HUTU he mTeTHO yTHUIaTH Ha OUJI0 KOjy
crenuunHy rpymy nomyJaiuje, jep je jeAuHHU IUJb TOMEHYTe Mepe moBehame JOCTYITHOCTH
U KBaJIUTET JHMjarHOCTHKE peTkux Oonectu. Takohe, cnpoBoheme momeHyte mepe Hehe
YTULIATH Ha TPKUILNTE pajia v 3amollJbaBamke, Ka0 HU Ha ycioBe 3a pan. Kako [Iporpam nma
3a IWJb Jia YHANPEAH 3PABCTBEHY 3aIITUTY M KBAJIMTET XKHUBOTA JIMIIA 000JICITUX OJf PETKUX
OosecTH, CipoBoOhee CBUX Mepa U aKTUBHOCTH HABEJICHE y TOMEHYTOM IIPOrpaMy yCMepeHe
Cy Ha Jmna odosiena O] PETKMX OOJIECTH Tako Ja je W JTUPEKTHA W  WHIUPEKTHA
JTMCKpUMHUHALIM]jA Yy MOTIYHOCTH MCKJby4eHa. Takole, HaBeleHa Mepa HeMa yTHIaja Ha IIeHe
poba u ycimyra W KMBOTHH CTaHIAp]l CTAHOBHUINTBA, aJld HA MHIUPEKTaH HAYMH MOXKE Ja
n3a30Be IpOMEHe y (UHAHCHUpawmy, KBAJIUTETy WM JOCTYHHOCTH CHCTEMa COLMjaliHe
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3alITHTE, 3[PABCTBEHOT CHUCTEMa MM CHUCTeMa 00pa30Bama, MOCEOHO y CMUCIY jeTHAKOT
MpUCTyNa yciayraMa W TpaBUMa 3a oceTJbuBe rpyme. Takole, Moke ce OueKHMBaTH Ja
CIIPOBE/ICHA aHaJM3a MHIWPEKTHO yTHYE HA CMamemhe (DMHAHCHJCKUX TPOIIKOBAa KOJU Ce
u3aBajajy u3 Oylera 3a JUjarHOCTUKOBaWmE PETKUX OoyiecTH, jep he pe3yiraTtd momMeHyTe
Mepe OUTH OCHOB 3a pa3BUjamke U yBOlEeHe HOBUX JAMJarHOCTUYKUX METOAA.

[TomeHyTOM MEpOM ce HE YBOJIC OpraHU3alMOHE, YIIPABJbaYKe MM HHCTUTYIIHOHATHE
MpOMEHe, jep 3a CIpoBOhemE HCTE jaBHA ymIpaBa MMa KamalyuTeT, T€ HHUje MOTPeOHO
W3BPIIATH PECTPYKTypUpame Moctojeher npikaBHOr opraHa, OJHOCHO Jpyror cyoOjekTa
JaBHOT cekTopa (HMp. MPOIIUpeHne, YKUIamke, MpoMeHe QyHKIMja/Xxujepapxuje, yHanpeheme
TEXHUYKUX U JbYJCKUX Karanurera W cil.). HaBemeHa mepa je y carylacHOCTH ca Baxxehum
ponucuMa, Mel)yHapoJHUM CIOpasyMUMa U YCBOJEHUM JTOKYMEHTHMA jaBHHX IOJIUTHKA W
HE yTHUYe Ha BJIaJIaBUHY TpaBa u 0e30enHocTt. [lopex Tora, cnpoBoleme MOMEHyTe Mepe Ha
JIMpEKTaH HAYMH yTHYE HA TPAHCIAPEHTHOCT pajia jaBHE YIIpaBe jep MoJpa3syMeBa Jia ce
pe3yJTaTi momnuca JjabopaTopuja 3BaHUIHO 00jaBe.

3) MOJU3ak-¢ CBECTH, yHaIpeleHe 3Hama U HHPOpMalrja 0 PeTKUM O0JIeCTUMA U
MOJIPIIKA YAPYKEHY JIHIA Ca PETKIM OoJiecTUMa.

Jeman ox mpobnema y oOnactu peTkHx OoJecTH je HeiocTaTak WH(popmammja o
petkuM OosiectMa y cBakoMm cmuciy. [lomazehm on Tora na ce oBe 0ojiecTH Ha3uMBajy
“perke” moTBphyje da ce ca WUMa peTrko cycpehy cBHW, OJ 3ApaBCTBEHUX paHUKA,
COIMjATHUX PaJHHKA, MPEeKo oOnYHUX rpahana, 10 HHCTUTYIIH]a, 1A j€ CaMUM THM MoBehame
MHGOPMHICAHOCTU U MPEBa3HIIAKEHE HEAOCTaTKa MH(POpMaLija o1 U3y3eTHOT 3Ha4aja. 300r
TOra je HEONXOJHO CIPOBECTH HU3 aKTUBHOCTH Kako O ce mHpopmucaHocT Mmely cBuM
akTepuma nosehana.

HeonxomHo je na MuHHCTapcTBO 00pasyje MHTEPAMCIHMILIMHAPHO TEJIO KOje YWHE
npeacTaBHuid  MuHHcTapcTBa, PemyOmmukor ¢oHAa 3a  3paBCTBEHO OCUTYpambe,
MunucTapcTBa 3a paj, 3anolnubaBame, OOpauka W ColMjalHa MuTama, VIHCTUTYTa 3a jaBHO
3npaBibe CpOuje, nientapa 3a petke 6onectu, HOPBC-a u Orphanet — CpOuja. 3amarak tena
je mpaheme mnpuMeHe OBOI Iporpama, peanusanuja u npaheme NpuMeHe 3akjbyyaka U
npenopyka PCK 3a petke OonecTu, Kao U NPUKYIUbake U pa3MeHa MH(pOpMalja O peTKUM
OosecTuMa, CTpyUYmhaluMa, MHCTUTYIMjaMa, YApYKelbUMa 1 00oJenuma.

ITopen Ttora, HeomxomHO je 00e30emuTH WH(POpPMANMje O PETKHM OoOJieCTUMA U
akTuBHOCTHMa y Penmy6nmuiu CpOuju Ha moJby peTkux OosecTu Ha cajTy MuHuCTapcTBa.
Jenan neo oBor moprana Tpebano Ou ga mpeysuma nogatke ca Orphanet-a, melynaponHor
ropTajia 3a peTke OOJECTH KOjU CaApKH (TPEHYTHO CaMO Ha €HIJIECKOM U (hpaHIyCKOM
JE3MKy) CHHMCaK peTKuX OOJeCTHM M HUXOBY KiIacu(UKaLWjy, CSHLUKIONEAN])Y PETKUX
OosecTy; monuc orphan jgexoBa y cBuM (hazama pa3Boja; TUPEKTOPH]YM EKCIIEPTCKUX pecypca
(YkJbydyjyhu ekcrepTcke LEHTpe, perucTpe, JadbopaTopHje, TPEHYTHE HCTpakKuBaukKe
MPOjeKTe, KIIMHUYKA UCIIUTHBAA, TEXHOJIOMIKE TIATHOPME U YIPYKEHA 000JICINX ).

VY CBpXy enykamMje 3IpaBCTBEHUX paJHUKA, 3[PABCTBEHUX CapagHUKA U JPYTUX
CTpYYHHX JIUIIa KOja ce 6aBe peTKUM O0JIeCTHMa, TIOTPEOHO je U3paJAUTH HAllMOHAIHE BOJINYE
nobpe mpakce 3a nojenuHadne perke 6onectu. C 063upoM Ha O6poj ox mpeko 7.000 peTkux
OosecTH, akIeHaT Ou y MOYeTKy OMO CTaBJbEH Ha M3paay HALIMOHAJIHMUX BOJHMYA 32 OHE PETKe
oonmectn 3a koje mocroje MKB-10 mmdpe. OBa aktuBHOCT OM Tpebamo mga Oyxae
KoopAMHUpaHa u3Mely penyOauukux CTpydHHX KoMucHja 3a mojeause obnactu u PCK 3a
peTtke Oonectn MunuctapcerBa, MHCcTHUTYTA 32 jaBHO 31paBibe Pemybnuke CpOuje u meHTapa
3a peTke 00JIECTH Kao JIe0 HUXOBUX aKTUBHOCTH. Boawum Ou Omin 00jaBJbMBAaHU HaA CajTy
Munucrapcersa. JloctynHomhy u ommtoMm npuxsaheHomhy OBUX CMEpHHUIIA TOBENO OH ce /10
no0oJbIlIarka CTaHIap/Ia HeTe U JIeUeHha.
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Kako Ou ce yHampenunao AMjarHOCTUKOBAamE, JIEUCH€ W Hera JIMia O0OJEeNHuX Of
perkux Oonectn y Pemy6mumm CpOuju, moTpeOHO je MHTEH3WBHO PaJUTH Ha JOMYHCKOM
oOpazoBamy, KOHTUHYHPAHO] €IyKalMju © OOyIu CTpy4dmaka (MEAMIMHCKUX U
HEMEIUIIMHCKUX) KOJU Ce MOTY CyCpPEeCTH ca JUIMMa 000JIeIMM O] peTKux Ooiectu. 360r
TOTa j€ HEOMXOJHO HAMpPaBUTH CHCTEM HH3a KOHTHHYHUpaHUX eaykamnuja koje he ce
CIPOBOAMTH HCKJbYYHMBO 3a peTKe OOJecTH, Kao W JAOMYyHHTH MPOrpaMe IIKOJIOBamba
CTpyuHhaKka 3]JpaBCTBEHE, ajlll M COIMjajiHE M JIPYTHX CTpyKa (IICUXO0JI03H, GU3NOTEpaneyTh
WTH).

Kako cy uH(popmanuje 0 cBaKOJHEBHOM XKMBOTY U IperpeKama ca Kojuma ce Juia
oborena ox peTkux 0oJiecTH CyouaBajy OJ M3y3eTHOT 3Havaja 3a Jajke yHanpeheme mooxaja
JMIIA ca PeTKUM OojecTuMa, OTPEeOHO je CIPOBECTH AHKETY MEpema CTeNeHa 3a/10BOJbCTaBa
o0oJIeNnuX JUIa Off PeTKUX OOJIECTH y TOTJIEAY AMjarHOCTHKE M JIeYeHha PETKUX OOJIEeCTH Y
Peny6muuum CpOuju, koja he mnociaykuTH Kao I0Ka3aTesb YCHEUIHOCTH IIEJIOKYITHOT
IIporpama.

[TomTo cy obonena yimma of peTkux Oosect y BehwHW cllydajeBa W YIAHOBH
yIpyXema NOTPeOHO je MPEeBACXOIHO MPYKHUTU MOAPUIKY, KOja yKJbyuyyje U (PUHAHCH]JCKY
MOJPIIKY TOMEHYTHM yapyxkewnma. OBa moapmika Tpeba ga oMoryhu yrapyxkemuma
cripoBoh)el€ AaKTUBHOCTH NOJM3ama CBECTH, NpYyKamka HOJpPLIKE o0ojelnMa U pPa3MEHy
HCKyCTaBa, a Takohe u nma omoryhmn ma HOPBC-oBa Gecriataa TennedoHcka mHauja momohun
3a nuna obosena on peTkux Ooject HecMmeTraHo (yHKuuoHwumie. OBa nuHHUja momohu
nocroju ox 2015. roguHe W mpeacTaBiba CEPBUC KOjU Mpyka nHpopmalmje o 6onectuma,
MPaBHY W TICUXO-COIIMjaJHy MOMON M TOJPIIKY JHIMMa OOOJIEIUM OJf PETKUX OOJECTH U
YJIaHOBUMA HHXOBHX ITOPOAMLIA.

CnpoBoheme moMeHyTe Mepe Hehe mpoy3poKoBaTH JOJaTHE MaTepujajiHe W
HeMmaTepHjajHe TPOIIKOBe rpajaHuma, HUTH he MITeTHO yTHLIATH Ha OWIIO KOjy crenu(puuHy
rpyny mnonyiamuje. Ca npyre crpaHe, OYuTIjienHE Cy HEMaTepHjaliHe KOPUCTH 3a JIHIA
o0oerna o peTKuxX 00JIeCTH.

CropoBoheme nmomenyTe Mepe Hehe yTUIaTH Ha TPXKULITE paja U 3aloljbaBambe, Kao
W Ha YCIOBe 3a pal, U HEHO CIpoBoleme HEe JOBOAM A0 IUPEKTHE WIM HHIWPEKTHE
JTMCKpUMHUHALIMjE PAa3InUUTUX Karteropuja nuia.Takole, cipoBoheme moMenyre Mmepe He Ou
MOTJIO Jla yTHYe Ha IleHe poba M ycilyra M JKUBOTHHU CTaHAapJ CTAHOBHUILITBA, HUTH OU
BEHOM peajn3alijoM MOIJIO Ja C€ OuYeKyje MO3UTHMBAH YTHUIa] Ha NPOMEHY COLMjaHe
cUTyanmje y HeKkoM ozpeheHom moapyyjy.

CrpoBolemeM NOMEHYTe Mepe He YBOJE C€ IUPEKTHO OpraHM3allloOHe, YIIPaBJhaukKe
WIA MHCTUTYILIMOHAIHE IIPOMEHE, alli C€ Ha MHIMPEKTaH HAUYMH yTHYE Ha HBUX (hOpPMUpPABEM
WHTEPIUCUUIUIMHAPHOT Tena y  MUHHCTapCTBY, CauMIbEHOI O]l  IpeICTaBHUKA
MunucraperBa, PenyGnuukor (onma 3a 3ApaBCTBEHO OCUTypame, MUHHCTapcTBa 3a paf,
3anonubaBamke, Oopaduka W colyjagHa TuTama, MHctuTyTa 3a jaBHO 31apaBibe CpoOwje,
ueHrapa 3a petke 6onectu, HOPBC-a u Orphanet — CpGuja. Y by cripoBohema oBe Mepe
HEONMXOAHO je TmoBehaTh KBWIMTET W KBAaHTUTET pACIOJIOKMBUX Kamamurera y
MuHucTapcTBy, ald HHje TOTPEOHO H3BPUIMTH PECTPYKTypHpame mnoctojeher ap:kaBHOT
OpraHa, OJIHOCHO JPYror cy0jeKTa jaBHOT CeKTopa (HMp. MPOIIHPEHE, YKHIAHkE, TPOMEHE
(dbyHKIHMja, OJHOCHO XHjepapxuje, yHampeheme TEXHHUKUX M JbYACKUX KamnaluTeTa U CIL.).
HaBenena mepa je y carijacHOCTH ca BakehuM mpornucuma, Mel)yHapoJHUM criopa3ymMuMa u
YCBOJEHUM JIOKYMEHTHMA jaBHHUX TOJHMTUKA M HE YTUYE HA BIAJaBUHY IpaBa U 0e30€THOCT.
[Topen Tora oHa yTW4e Ha OArOBOPHOCT M TPAHCIAPEHTHOCT paja jaBHE yIpaBe Mpe cBera
(hopMupameM UHTEPIUCIUTUTHHAPHOT Tela KOju he ce 0aBUTH UCKIBYYIHBO MTPOOIEMATHKOM Y
00J1acTH PeTKUX O0JIECTH, IITO JI0 cajia HUje T0CTOjajo.
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2) 3a mocTu3ame MOCEOHOT MMJba KOJH C€ OJHOCH Ha yHampeheHo Jeueme, Hery U
COLIMjaJIHy 3aIUTHTYy JUIa 000JIEIMX OJ PETKHX O0JIeCTH MOTPeOHO je mpemy3eTu cienehe
Mepe:

(1) moGoJsbiame TOCTYMHOCTH M KBAJUTETA JieUueHha PETKUX O0JIeCTU—OpraHu3aluja u
yHanpeheme paga neHTapa 3a peTke 00JeCTH;

[IpBu kopak ka yHampehemy pama 1ieHTapa 3a peTke OOJIECTH je JOHOIICHE HOBE
oJutyke MuHHCTapcTBa O onpehuBamy 3ApaBCTBEHHX YCTaHOBA HA TEPIMjapHOM HHUBOY
3/IpaBCTBEHE 3aIITHTE KOjH 00aBJbajy MOCIOBE IEHTapa 3a oapeheHe BpCTe PeTKUX OOJIECTH.
Kako cy unanom 72. 3akoHa o 3aApaBcTBeHO] 3amTUTH (,,City>x6enu rnacauk PC”, 6poj 25/19)
neUHUCAHN TIEHTPH 3a PEeTKe 0O0JIECTH Kao 3/IPaBCTBEHE YCTAaHOBE Ha TEPIMjapHOM HUBOY
3/IpaBCTBEHE 3aIITUTE, HOBOM OJJIYKOM je MOTpPeOHO Mpeuu3upaT 3aKOHCKY oJpenldy u Ha
JacHUjU HA4YUH OJIPSJMTH YIIOTY IICHTapa 3a peTke Oosiectw y mocrtojeheM 31apaBCTBHOM
cucremy. Haume, npuiukom ozpehuBama 1ieHTapa 3a peTke 00JIeCTH MOTPEeOHO je HaBECTH
Ha3WB OpraHU3alMOHE jeAUHUIIEC 3/JpaBCTBEHE YCTAaHOBE HA TEPILIMjapHOM HUBOY 3/]paBCTBEHE
3aIITUTE KOja MMa CTaTyC IEHTpa 3a peTKe OoJecTH, MOTpeOHO je HAaBECTH M 3a KOjy
onpeheny BpcTy peTkux Oonectu je meHTtap onapeheH, kao u Koje MOCIOBE HABEACHU IICHTAP
3a perke Oonectu obaBsba. 3npaBcTBeHe ycTtaHoBe y PemyOmumu Cp6uju koje he 6urtu
onpehene na o6aBsbajy mocnoBe LeHTpa 3a oapeleHe BpcTe peTkux 0oyecTd y OCHOBH Tpeba
Ja WCIyHhaBajy yCIOBE y TOMNIENy: IMOTPEOHOT TpOoCTopa, ONpeMe 3a JIHjarHOCTHKY,
onrosapajyhux BHCOKO-CIICLIMjAIM30BAaHUX 3APABCTBCHUX paJHUKAa ©  3JIPAaBCTBEHHUX
capaJlHUKa W CIpPOBOheHma AaKTHMBHOCTH y JOMEHY HAyYHOUCTPA)XMBAYKE M €IyKaTHBHE
nenaTHOCTH. HakoH JOoHOIIema OJUTyKe, 3IPAaBCTBEHE YCTAHOBE TEPIHUjATHOT HHBO
3npaBcTBeHe 3amrTute he 6uTH y obaBe3u Aa W3MEHE CTaTyT y KojeM he ce Ommke ypeauTu
YHyTpalllba OpraHu3alfja 3/JpPaBCTBEHE YCTAaHOBE Ha TEPIHjapHOM HHBOY 3JIPaBCTBEHE
3alITUTE, TOCJIOBH, K0 U Apyra MuTama 0J1 3Hauaja 3a pajl LIeHTapa 3a peTke 00JIECTH.

Takohe, y mmby yHampehema mocrojehux meHTapa 3a peTke 00JIeCTH, HEOIIXOIHO je
carienatu mnocrojehe crame y moriieay mpocTopa, onpeMe W Kajupa 3a MOMEHYTe IIEHTpe 3a
perke Oosiect, Te 00e30eAMTH IONATHA yjarama paau yHampehema U MocThU3ama CBHUX
NMOoTpeOHUX yCII0Ba M CAMUM THUM TI00O0JbIIIakha KBAJUTETA MPYKESHUX YCITyTa.

Lentpu 3a petke 0oJecTH, KA0 U3BOPHU 3HAHA U CTPYYHOCTH Y 0BOj obnactu uspalyjy
CMEpHHUIIE U MPOTOKOJIE Jieuea U npahema Jinia 000Jenux o peTkux 0onectu, capalyjy ca
HEMEJMIMHCKUM CTpy4YHhalldMa W ca pEJIEBAaHTHUM YAPYXKEHUMa 000NeNnuX, paju
o0e36ehuBama MynTuauCIUIITHHAPHE HeTe. OCUM Tora, Kao TaKBHU, IIEHTPH 3a PETKE 00JIeCcTH
Oopranusyjy u 00aBsbajy enyKaluje MEeIUIIMHCKUX ¥ HEeMEIUIMHCKUX paJHUKa KOoju ce OaBe
petkuM 6onectuma. OBako aeduHECcaHU [IEHTpU O Tpebano na Oymay u3Bop uHpopmaimja mo
nutamky yOp3aBama Tmpolieca TMocTaBJbamka aujarHo3e. Ha ocHoBy oBux wuHopmalyja,
NoTpeOHO je aHaJM3UpaTH MOTpedy M MOTOM JIOHETH HPOMHC KOjU C€ OJHOCH Ha pa3MeHy
OMOJIOUIKMX MaTepHjaia, KaKo y 3eMJbH TaKO U Y HHOCTPAHCTBY.

CnpoBoheme momMeHyTe Mepe Hehe mpoy3pokoBaTH JoJaTHE MaTepHjaiHE W
HeMaTepHjajHe TPOIIKOBe rpaljanuma, HUTH he MITeTHO yTHIATH Ha OWIIO KOjy crienu(uIHy
rpyIy TomyJaiyje jep je jeIWHH LWJb MOMEHYTe Mepe jacHO AceduHucame U (PopMupame
LIEHTapa 3a peTke OOJEeCTH INTO je MPEaycJOB 3a Jajbe Pa3BHjalbe U yllarame y MOMEHYTe
nentpe. Hanme, cripoBohemem oBe mepe jacHo he ce 3HaTH KOju OJ1 IleHTapa Bpiu oapeheHe
aHanu3e, WTo he Ha JUPEKTaH HAYMH YTHIATH Ha CMameHhE TPOIIKOBA KOjH O0OJETH Of
peTKux 00ecTd MOTY Jla UMajy /0 JIMjarHOCTUKOBamka HEKe 0/ O0JIeCTH, a ca Ipyre CTpaHe
cinpoBoheme oBe Mmepe he Takole yTuIaTH Ha CMameme TPOIIKOBa JAp)kaBe, jep he ce 3a
BeIMKH Opoj peTkux OojecTn aHanmm3e o00aB/baTH y (OPMUPAHWM IEHTpUMA. Y THIIA]
cripoBohera TIOMEHYTE Mepe Ha TPXKHINTE paja M 3alollbaBame, Ka0 M Ha YCIIOBE 3a paj
orjiena ce Kpo3 jacHO Ae(UHHCAKE OAroBapajyhnx BUCOKO-CIEINjaTM30BAHNUX 3]PABCTBECHUX
pagHUKa W 3paBCTBEHUX capajHUKa Koju he Takohe nonpuHeTn yHanpehemwy u mobosbInamy
KBaJMTETA MPYKEHHUX ycliyra y caMmuMm IieHTpuMa. Kako [Iporpam nma 3a nmsb ga yHampeau
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3[IPaBCTBEHY 3AIITUTY W KBAJIUTET JKUBOTA JIMIAa 00OJIEIHUX O]l PETKUX OOJIECTH CIPOBOheHE
CBUX M€pa U aKTHBHOCTU HaBEJCHUX y MIOMEHYTOM IIPOrpaMy yCMEpeHe Cy Ha Juia odoserna
OJl PETKUX OOJIECTH TaKO Ja je W AUPCKTHA M WHAMPEKTHA JUCKPUMHHAIMjA y TIOTIYHOCTH
uckjpyueHa. Takohe, HaBeJeHa Mepa Hema yTullaja Ha lLieHe poba M yciayra U >KUBOTHHU
CTaHJapjl CTAaHOBHMINTBA, ajl HAa HWHAWPEKTaH HAYMH MOXE Ja H3a30BE IPOMEHE Y
(uHaHCHpaWky, KBAJIUTETY WM JOCTYITHOCTH CHCTEMa COIMjaJIHE 3aIllTHTEe, 3APAaBCTBCHOT
cUCTeMa WM CUCTeMa 00pa3oBama, MOCeOHO y CMHCIY jeIHAKOr TMPHUCTyNa yciayrama |
IpaBHMa 3a OceT/buBe rpyme. Takohe, Moxe ce OUeKHBaTH Jja CIIOBOheme Mepe HHAUPEKTHO
yTHYe Ha CMameme (UHAHCHJCKUX TPOIIKOBA KOjU Ce€ W3/ABajajy W3 Oynera 3a
JINJarHOCTHUKOBAE PETKUX OojecTH, jep he pesyaTaTd moMeHyTe Mepe OWTH OCHOB 3a
pa3BUjame U yBOheme HOBUX JAMjarHOCTHUKUX MeTona y Pemy6nuiu Cpouju.

CnpoBohemeM IMOMEHYyTE Mepe HE YBOJE CE€ YINPaBJhbaukKe HIIM WHCTUTYIIMOHATHE
npomMeHe Beh camMo opraHu3alMoOHE KOje Cy UCTOBPEMEHO U YCIIOB 3a YCIEIIHO CIPOBOhCHE
oBe Mepe. Hanme, moTpeOHO je opraHu30BaTH LEHTPE 3a peTKe 0OJECTH Kao OpraHu3alnOHe
JICIOBE  3JIDABCTBEHUX YCTaHOBA HA TEPIMjapHOM HUBOY 3[PaBCTBEHE 3allITUTE KOje
UCIYHaBajy MPEeUU3HO Ne(PUHHUCAHE YCIOBE IO MUTAlkby CTPYYHOCTH, MPOCTOPA, OMpEMe U
Kaapa. Y mpBoj ¢da3m opraHuzanmja mojpazymMeBa peopraHuzaiujy mocrojeher, mok he ce
HAaKOH M3BpLICHUX aHajiu3a, Koje cy npeiBul)eHe Kao aKTUBHOCTU y AKIIMOHOM IIJIaHy
MPUCTYIIUTH TIPeTy3uMamy oape)eHNX Mepa 3a MoOoJbIIake KamanuTeTa.

Haenena wmepa je y carmacHoctd ca Baxkehum mnpommcuma, MelyHapoIHUM
CHOpa3yMuMa M YCBOJEHUM JOKYMEHTHMA jaBHUX TOJHMTHKA U HE yTUYE HA BJIAJaBHHY IpaBa
1 6e30eTHOCT, Ka0 HM Ha OATOBOPHOCT U TPAHCIIAPEHTHOCT pajia jaBHE yIpaBe.

(2) obe3behuBame IOCTYMHOCTH JIEKOBA W MEIMLUHCKHUX CpEICTaBa 3a pETKe
OoltecT;

Koz onmnx petkux 6onecTH 3a Koje MOCTOjU PETUCTPOBaHA Tepanuja, y Hajeehem 6pojy
ciydajeBa paam ce o T3B. orphan yiekoBuma. HeomxomHo je moBehaTw mocTymHOCT OBHX
nexkoBa y PemyOmmimm CpOuju, Tako mTo he ce pa3sMOTpUTH U TPUMEHUTH Pa3TuIUTH
MOJIQJIUTETH, KA0 IUTO Cy MOCEOHM YrOBOpU WJIM IPEroBopu ca ¢apmaneyrckuM Kyhawma.
Kako 6u ce ocurypaino na je guHaHcupame M NpPUMEHA HABEIECHUX JIEKOBAa pallMOHANHA,
noTpeOHO je Ja ce OBM JIEKOBU YBOJE Yy TEpanujy HCKJbYYMBO OJl CTpaHe 3/IpaBCTBEHUX
pagHHKa KOjU paje y IMeHTpuMa 3a perke Oojnectu. Takohe je HeomxomHo neduHUCATH
KpUTEpHjyMe TI0 KOjUMa ce JIOHOCH OJUTyKa O TOME Jia JIu ce ojapeheHn yiek 3a peTky Oosect
cTaBjba Ha JUCTy JiekoBa PD30 wmimm ce obe3behyje cpenctBuma m3 Oypera PemyOnuke
Cpb6uje xoja ce tpanchepumy PD30. Ilopen Tora, HEONMXOAHO j€ YCIIOCTABUTH CHUCTEM
TUIaHUpakba HEOMXOAHUX OYUIETCKHUX M3/aTaka 3a JEKOBE 3a peTKe OOJIECTH KOjU CY Y CKIIary
ca peaJlHUM TMPOICHEHNM MoTpedama, Koje mocTaBiba HaiexxHa Komucuja mpu PO30.

3aKkOH O JICKOBUMa M MEIUIIMHCKHM CPEIICTBUMA He mnpensulha MoryhHoCT mpuMeHe
JeKa BaH MHAWKAIMOHOT TMOJpYydYja, ITO NPEACTaBsba MPOOJIEM KOJ OHMX PETKUX OoyecTH
KOJl KOJMX TaKBH JIEKOBH TPEICTaBJhajy jeAMHHM MOTyhu OONMK Jedema. 300r Tora je
HEONXOTHO HM3MEHUTH 3aKOH O JICKOBUMAa W MEIUIMHCKUM CPEICTBMMAa M TIPABUIIHUKE
P®30, xako 6u nuna obonena oA peTkux 00JiecTH MMajia MOTYNHOCT JieUeHha THM JICKOBUMA.
Kako 0 ce ocurypana mnpaBujiHa M palMOHAJHA yIOTpeOa JieKoBa BaH WHIUKAI[HOHOT
nojApydYja 3a peTke 00JIeCTH, HEONXOJHO j€ Ja ynoTpedy MHIAUKY]e JIeKap U3 OAroBapajyher
IIEHTpa 3a peTKe 0O0JIECTH, Y3 0A00pEHE ETHUKOT 0A00pa 3APaBCTBCHE YCTAHOBE, HAKOH Yera
ce Jiek HabaBsba o Tporky PD30.

Kon perkux OoJjiecT KO KOjUX HE IMOCTOjU HHUjEIHA PETUCTPOBaHA Teparuja, HUTH
Tepamyja Koja ce MpHMelyje BaH MHIUKAIMOHOT TMOApYYja, HEONXOTHO je 00e30eauTH aa
JeKap W3 IIeHTpa 3a peTke OojecTd uMa MOryhHOCT Ja WHAWKYje OaroBapajyhy
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CHUMIITOMATCKy TEpanujy WM CyIUIeMeHT Koju he ce HabaBibaT O Tpomky PD30 wnm u3
cpencraBa MuHHCTapCcTBa Koja ce Tpanchepumry PO30.

Kon perkux 6onectu koj kojux je nmpecahuBame 1yha jenquna Tepanuja moTpedHo je
pa3BujaTH mporpaMm 3a rmnpecahuBame Iulyha y Hamoj 3eMJbH, LITO je YCIOBJBEHO
UMIUIEMEHTalMjoM 3akoHa o mnpecahuBamy JbyAckux opraHa u3 2018. roaunHe u koju je
mojla3Ha OCHOBA 3a YCIICIIHO pa3BHjalke CBUX Nporpama npecahBamba opraHa y Halioj
3eMJbH, YKJbYUyjyhH U IPOMOIIH]Y JapHBama OpraHa.

[TocebHy maxmy MOTpPeOHO je MOCBETUTH HM3MEHaMa IpomHca KOjuM ce ypehyjy
MEIUIIMHCKO — TEXHUWYKa I[oMarajauma Koja ce o0e30ehyjy u3 cpencraBa oOaBe3HOT
3IPaBCTBEHOT OCHTypama, ¢ 003UpPOM Ja je y TPEHYTHO BakeheMm MIpoImcy BEIUKH Opoj
roMarajia HEONXOJIHHUX YNpaBo 3a o0ojesne 01 pEeTKUX OO0JecTH HEAOCTyHNaH WU HHje
JOCTYTIaH Y OBOJFHUM KoimunHama. C 003UpoM Ha TO Ja ce paad 0 OHUM OoJiecTHMa KOJ|
KOJUX HE€ TOCTOjH HHUKAKaB JPYTd BHJ Tepanuje, MOTPEOHO je M3BPIIMTHU aHAIHM3Yy CTamba
npeMa mnoTrpedaMa o0ONeNNX M M3BPIIUTH M3MEHE IMpoIuca y ckiamy ca muma. Kao u y
MPETXOTHOM CJIy4ajy, JEKapu KOju paje y IEHTpHUMA 3a PETKe OOJIECTH MHAMKY]Y MPUMEHY
nomarana J1ajyhu cBoje cTpy4HO MULBEHE O HerOBOj HEOMTXOAHOCTH.

Nako y PenyOnuuu Cpbuju nmocroju Ilporpam mamujaTuBHOr 30pHmb-aBama, OH HE
Mperno3Haje Jauma obojena oa peTKuxX OonecTd. 300r BeMHKE CHEIU(PUYHOCTH PETKUX
0oJiecTH, 0J1 M3y3eTHE BAXXHOCTH je JIOYHA IIPOITKCa BE3aHO 3a MMaJIMjaTUBHY HETy Kako Ou ce
JUIMMa, a MOCeOHO JIenu, ca HajTeKUM, >KMBOTHO yrpoxaBajyhum Oosectuma, mpyxuiia
MOJIPIIIKA U OJroBapajyha Hera oj CTpaHe CTPYYHUX MYJITHAUCHUIUIMHAPHUX THMOBa. OBaj
BHJI TIOJIPITIKE HUJE BaXKaH caMmo 3a TMalldjeHTe, Beh U 3a 4aHOBE BUXOBHUX IMOPOJIUIIA KOj€ CY
n3J0XKeHe noBehaHoM cTpecy M M30JIalujH.

CnpoBoheme moMeHyTe Mepe Hehe Npoy3poKOBaTH JOJaTHE MaTepujajiHe W
HeMmaTepHjajHe TPOIIKoBe rpajanuma, HUTH he MITeTHO yTHLIATH Ha OWIIO KOjy crenu(puuHy
rpymny nomynanuje Beh he pesynratm crpoBeieHe NMOMEHYTE Mepe Ha JWPEKTaH HAYUH
KOPUCTUTHU JUIMMa O00O0JIEJIMM OJI PETKUX OOJeCTH KOojuMa je crpoBoheme oBe Mepa jeIuHU
HAuMH JIeUera, a KOJ HEKuX U uzneuema. CrpoBoleme momeHyte mepe Hehe TUpPeKTHO
YTHIIATH Ha TPXKUIITE pajia v 3aloljbaBarme, Kao U Ha YCIIOBE 33 PaJl M lbeHO CIPOBOlEeHE He
JOBOIM 10 IUPEKTHE WM WHAWPEKTHE TUCKPUMHUHALMjE Pa3IMYUTHUX KaTeropuja JMIA.
Takohe, crpoBoheme momMeHyTe Mepe He OM MOTJIO J1a yTHYE Ha IEHEe poda M yciuyra u
KUBOTHHM CTaHJAap]] CTAaHOBHUILITBA, HUTH OM HEHOM pealn3aldjoM MOrao Ja ce O4eKyje
MO3UTUBAH YTHUIIA] HA TIPOMEHY COIMjaJIHE CUTYyalHje Y HeKOM ojapeheHoM moapydjy. Anm
00e30ehBame TOCTYIMHOCTH JICKOBa M MEAMIIMHCKUX CPEJICTaBa 3a peTke OosectH ytuiahe
Ha MpoMeHe y (MHAHCUPARY, KBAJIUTETY WM JOCTYITHOCTH CHCTEMa COIMjajHE 3alITHTE,
3IPaBCTBEHOT CHCTEMa WM CHCTeMa 00pa3oBama, MOCEOHO y CMHUCTY jeIHAKOT MPHUCTyIa
yciayrama ¥ ImpaBHMa 3a JiMia obosesna o1 peTKUxX 00JIecTH, jep je OBO jeIMHU HaYuH Ja JTula
obosena ox peTkux 0osiecT 10OH]y aeKBaTHY TEepaIiujy.

CropoBohlemeM NOMEHYTE Mepe Ce He YBOJAE OpraHM3allMOHE, YIpaBJbauKe MWIIH
WHCTUTYLIMOHAJIHE TPOMEHE, W jaBHA yIpaBa UMa KamaluTeTe 3a CIpoBOleme OBE Mepe, Te
HUje OTPeOHO M3BPIIUTH PECTPYKTYpHpame noctojeher Ap>kaBHOT OpraHa, OJTHOCHO JPYToT
cy0jekra jaBHOT cekTopa. HaBemena Mepa je y cariacHOCTH ca BaxehuMm mpommcuma,
Mel)yHapoJHHM cIiopa3yMHMa W YCBOjJEHUM JIOKyMEHTHMA jaBHUX TOJIMTHKA W HE yTHYE Ha
BlalaBuHy mnpaBa u Oez0ennHoct. CnpoBolere OBe Mepe Ha IUpPEKTaH HayuH yTHuuahe Ha
OJITOBOPHOCT W TPAHCIIAPEHTHOCT paja jaBHE yIpaBe, jep rapaHTyje jeaTHOOOpa3HOCT Yy
MOCTYyNawky M jeJHAaKy IOCTYIHOCT IpaBa M3 3APaBCTBEHE M COLMjaJHE 3aIITUTE CBUM
rpahannma PemmyGnuke CpOuje.

(3) yxipyunBame Jiiia 000JIeTuX 0J1 PETKUX OOJIECTH Y CHCTEM COIIHjaTHE 3aIlTHTE.
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[Tpatehu eBporicky mpakcy y JOMEHY COIMjajHE 3aIITHTE JIMIA 000JIETNX O] PETKHX
Oornectu, mocTtoju moTpeda 3a neduHHCamEM MpaBa KojuMa OW ce OJaKIIao XUBOT U
CMamuIIa TUCKPUMHHAIIM]A JIUIA ca PETKUM OO0JIEeCTHMA M WIAHOBA lUXOBHX MOPOAMIIA.

[Iponucu koju ce oJHOCE Ha MPOILEHY CTENEeHa TeJecHOr omrehema Mopajy Outu
M3MEHEHN TAaKO JIa C€ MPHUJIMKOM MpPOICHE KOPUCTH T3B. (DYHKIIMOHAIHH MOJEN IPOIEHE
WHBaJIUANTETa, KOJU HE YKJbydyje caMoO TellecHa Beh W ceH3opHa omrehema, a KOoju je y
cknany ca ICF - International Classification of Functioning, Disability and Health
(mehynapoHa kiacudukanuja GyHKIMOHATHOCTH, MHBAIUIUTETA U 3/IpaBJba).

[Iponmcu Koju ce oHOCE Ha paj M 3alOlbaBalkbe MOPajy OUTH M3MEHEHU TaKo Ja
omoryhe, ajqu ¥ aKTHBHO MOJICTHUYY, IpaBO Ha (JICKCHOWIHO pagHO aHTaXOBame (paj ca
ckpaheHUM pagHUM BpeMeHOM, pal oJ Kyhe) 3a poauresbe U cTapaTesbe Koju ce OpUHY O
obonenmuM nHunMMa. Y HCTUM TPONMHCHUMA, TOTPEeOHO je 00e30enuTH mpaBo Ha MOCeOHO
riaheHo ocycTBO 3a moTpede Tepamuje W oapXaBama moctojeher 31paBCTBEHOT cTama 3a
3amociieHa Jmia obosena on perkux Oonectu. Ilopen Tora, HEONXOTHO j€ YBECTH IOjaM
3a0paHe reHeTUYKe JUCKPUMHUHAIIM]E y 00JIaCTH paja W 3amolljbaBama, a Takohe u 3abpany
paza Ha MocJOBHMMa ca noBehaHMM pu3MIIMMa IO 3paBJbe 3a 3arociieHa JIMia o0ojena ox
peTKuX 0OJIeCTH.

VY KOHTEKCTy Here 00oJesor AereTa, NOTPeOHO je U3BPLIMTH U3MEHE Y MPOIUCUMA O
pamy u mpaBo Ha TuIaheHO OJICYCTBO ca IMOCiia POJNTEha WM CTapaTesba pajn Here JeTeTa
oboxnenor on perke Oosectn omoryhutu Oe3 orpaHumuema y3pacra JIeTeTa, YMECTO 0
JIETETOBE METE TOMHE, KaKo je 1o BakehuM mponucy.

VY 3akony kojuMm ce ypebhyje dbuHaHCHjCKa TTOAPIIKA TOPOAMIIM Ca JIEIIOM U 3aKOHY
KOjuM ce ypelyje couujanHa 3amTuTa, HEONXOAHO je M3BPILIUTH OAroBapajyhe nsmene koje
omoryhaBajy nocebaH ctaryc U (UHAHCH]CKY HAKHaJIy POAUTEIbHMA OJTHOCHO cTapaTesbhuma
y clyyajeBUMa Kaja HEryjy JeTe KOME€ je€ M3Yy3eTHO HapyIIeHO 3[PaBCTBEHO CTame, Te
POIUTEIb WM CTapaTesb He MOXKE PeaHo J1a Oy/ie paJHO aHTaKOBaH.

VY 3akoHy KojuM ce ypelyje colgjanHa 3alTHTa, HEOMXOJHO je YBeCTH 00aBe3HH
MUHHMYM YCIIyTa COILMjaJIHE 3aIITUTE KOjH JIOKaJTHa caMoyIpaBa Mopa Ja 06e30e1u.

CnpoBoheme moMeHyTe Mepe Hehe mNpoy3poKOBaTH JOJaTHE MaTepujajiHe H
HeMaTepHjajHe TPOIIKOBe rpaljanuma, HUTH he MITeTHO yTHIATH Ha OWIIO KOjy crenu(pudHy
rpymy nomynanuje Beh he pesynratm crnpoBeneHe NMOMEHYTe Mepe Ha JAMPEKTaH HAadyuH
OJIAKIIIaTH JKUBOT JIMLIUMA 000JIETINX O] peTKe 00JIECTH, KA0 U YJIaHOBUMA HUXOBE MOPOAULIE.
CrmpoBoheme nmomenyTe mepe Hehe AUPEKTHO YTUIATH Ha TPXKUILNTE Pajia U 3arollJbaBarbe,
Kao M Ha YCJIOBE 3a pajJ M HEHO CIpoBoheme He JOBOAM A0 TUPEKTHE WM WHAWPEKTHE
JTMCKpUMHUHALIM]jE Pa3IMYUTUX KaTeropuja jauima, Beh qonpuHOCH cMambelny TUCKpUMUHALIN]E
ca KOjJOM ce CyouaBajy Jnia oboiienia of peTkux Oosjectu. Takohe, cnpoBoleme mMoMeHyTe
Mepe He OM MOIJIo Jla yTUYe Ha LieHe po0da M yciayra M »KMBOTHM CTaHJIapj CTAaHOBHHILTBA,
HUTA OW HHEHOM peaju3alljoM MOrao Ja C€ O4YeKyje NO3WTHBAH YTHIA] HAa TPOMEHY
COLIMjaJIHE CHUTyalluje y HEeKOM oJipel)eHOM peruoHy MM OKpyry. AJIM Hpeno3HaBame
Pa3IMYUTOCTH JIUIA 00OJIETHNX OJl PETKUX OOJIECTH Yy MponucuMa Koje cy o0yxBaheHne oBom
MepoM yTtunahe Ha mpomMeHe Yy (HHaHCHpamy, KBAIUTETy WM JOCTYITHOCTH CHCTEMa
COLIMjaJIHEe 3aIITUTE, 3PaBCTBEHOI CHCTEMa MJIM CHCTEMa 00pa3oBamba, MOCEOHO y CMHCITY
JEIHAKOT MPUCTYIIAa ycayraMa 1 ImpaBruMa 3a Jiniia 000Jjena o] peTKuX 00JIECTH.

CropoBohlemeM NHOMEHYTE Mepe ce He YBOJAE OpraHM3aIllMOHE, YIpPaBJbauKe MWIIH
WHCTHTYIIMOHATHE TPOMEHE, W jaBHA yIpaBa UMa KamaluTeTe 3a CIpoBoOleme OBE Mepe, Te
HUje TOTPeOHO M3BPIIUTH PECTPYKTYpHpame mocrojeher apkaBHOT opraHa, OHOCHO Ipyror
cybjexta jaBHOr cekTopa. HaBemeHa mepa je y carylacHOCTH ca BakehuM mpomucuma,
Meh)yHapomHEM criopasymMHMa M YCBOjEHHM JOKYMEHTHMA jaBHHX IOJUTHKA U HE yTHUYE Ha
BJIQ/IaBUHY TipaBa u 0e30emHocT. CripoBoheme OoBe Mepe Ha MUPEKTaH HAuyuH yTuilahe Ha
OJITOBOPHOCT M TPAHCIIAPEHTHOCT paja jaBHE yIpaBe, jep rapaHTyje jeaTHOOOpa3HOCT Yy
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MOCTyNamky M jeJHAKy MOCTYIMHOCT MpaBa W3 3[PABCTBEHE M COIMjATHE 3aIITHTE CBHM
rpahannma Pemryonuke Cpouje.

8. Mexanusmu 3a crpoBol)ere Mepa M HAUMH W3BEIITaBama O pe3ylTaTuMa
cripoBohema

Hocwunan cBux mepa npensulennx [IporpaMmomM u AKIIMOHUM IUIAHOM 3a CIIPOBONCHE
[Iporpama 3a perke Oonectu y PemyGmumu Cp6uju 3a mepuon 2020-2022. romune je
MUHUCTApCTBO, OCHM Mepe YKJbYYHBAKE JHIA O00JENTUX OJ PEeTKHX OO0JIeCTH Yy CHCTEM
COIIMjaJTHE 3aIlITUTE TJ/I€ j€ MUHUCTAPCTBO HAJJIC)KHO 32 COILMjaJTHA TTUTalka OpraH OJArOBOPaH
3a BbEHO CTIPOBOleHE.

CBU oOpraHu, OJHOCHO OpraHu3alyje KOju Cy Mperno3HaTd Kao TMapTHEpPH Yy
cripoBoherby aKTUBHOCTH IMUCMEHO W3BEIITaBajy MUHHCTApCTBO Ha CBaka TPU Mecela o
peaan3anuji, OAHOCHO O €BEHTYAJIHNUM MPOoOJIeMruMa ca KojuMa ce cyodaBajy. MUHHUCTapCcTBO
he romgumme, y ckiagy ca pOKOBUMa YTBpHEHHMM 3aKOHOM, IMPHUIPEMATH H3BEIITaj O
peanu3anuju AKIIMOHOT IUIaHa 3a crupoBoheme [Iporpama 3a perke Gonectu y PenmyOmuium
Cpbuju 3a mepuon 2020-2022. roguHe W Ha OCHOBY IojlaTaka M WHGopManuja Koje
JIOCTaBJbaj)y APYTH HAJIC)KHW OpPraHH 3a pean3allijy aKkTHBHOCTH W mapTHepu. Takobe,
MunucrapctBo he y mocienmoj TOAMHU Tpajarba OBOT Iporpama IMPHUIPEMUTH €X post
aHaJIM3Yy.

9. CnpoBelieHe KOHCYJITAIIH]e ca 3aMHTEPECOBAHUM CTpaHaMa

300r KOMILIEKCHOCTH M CIIO)KEHOCTH caMe 00JacTH PEeTKHX OOJIeCTH, pall Ha H3paau
Hanmonanue crpareruje 3a perke 6onectu y Pemyonumm CpOuju Tpaje u3BecTaH BpeMEHCKH
nepuo. 3a u3paay MoMeHyTe cTpaTervje ¢gopMupaHna je nmocebHa pajgHa rpymnay Kojoj cy 3a
YJIaHOBE UMEHOBAHH 3/IPABCTBEHHU PAJHULIU Y O0JIACTH PETKUX OOJIECTH, Ka0 U MPEACTaBHULIH
MunucrapctBa u mpeactaBaunu HOPBC-a. ¥ paxg momeHnyTte panHe rpymne Ouiu cy
YKJbYUYEHM M IpecTaBHUIM VHCTUTYTA 32 jaBHO 37paBibe CpOuje. Y TOKy u3pajie IOMEeHyTe
cTparerrje MUHHCTApCTBO je Y capamu ca HanroHaIHOM OpraHu3ainjoM 3a peTke 00JIecTH
CpOuje opraHmM3oBaia OKpyrJie CTOJIOBE U KOHCyTanuje. HakoH cTymama Ha cHary 3aKoHa o
mwianckoMm cucremy Pemyomuke Cpouje (,,Cimyx6enu rimacauk PC”, 6poj 30/18), xao wu
VYpenbe o MeTOAONOTHjH YyIpaB/bakba jaBHUM IOJUTHKAMa, aHalW3M edekara jaBHHUX
MOJTUTHKA U MIPOMKCA U Ca/IpiKajy MOjeJMHAYHUX TOKyMEHaTa jJaBHUX noiauTuka (,,Ciryx0eHu
riaciuk PC”; 6poj 8/19), MunucrapctBo je 3ajenHo ca PagHoMm rpynoMm M ekcrepTuMa
PenyGnuukor cekperepujaTa 3a jaBHE MOJUTHKe, yckiuaguiao mnoctojehu Ilpeanor
Hammonanmue cTparermje 3a peTke OOJIECTH ca HOBHM IIPONMKCHMA W3 OOJIAaCTH jaBHUX
nonuTHKa. Kao pe3ynrar moMeHyTHX KOHCYJITallMja, caunibeH je [Ipeaior mporpama 3a peTke
6onectu y Pemmyommuuu Cpowuju 3a mepuon 2020-2022. ronuse.

10. Ilponiena  guHAHCUJCKUX CpelcTaBa MOTpeOHUX 3a  crpoBoheme
[Iporpama u anaim3a puHaAHCHJCKUX edekaTa

[Iporpam ytunahe Ha jaBHE pacxojie y CpeabeM POKy, a Y IIHJbY pOpMHpama IeHTapa
3a petke Oonectu. MehyTumM, y OBOM TpEeHYTKY HE MOXKE Ce MPOLIEHUTH Y KOjoj Mepu he Taj
yTHIA] OUTH jep je MpemyclioB 3a KOHAYaH M3HOC, aHAllM3a OMPEMJHCHOCTH KaJIPOBCKUX H
MMPOCTOPHUX KamaluTeTa IIeHTapa 3a peTke OoyiecTu, HakoH yera he ce 3a 2022. roauHy
IUIAHUPATU CPEJCTBA 3a Ty HAMEHy, y CKJIaay ca JUMUTHMa KOje YTBpAM MUHHCTapCTBO
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¢unancuja. Takohe, yrunaj Ilporpama Ha jaBHE pacxojie orjie/ia c€ M Kpo3 YCIIOCTaBJbakhE
perucTpa Jauna o0oJIenux of peTke 00JIeCTH Kpo3 U3pagy coTBEpa 3a perucTpalujy peTKUX
oonectu. I[lopex Tora, ¢MHAHCHJCKM YTHIIQ] CE€ OTJiea M Kpo3 00e30ehuBame M0JaTHUX
(UHAHCH]JCKUX CPEJICTaBa 3a AMjarHOCTHUKOBAE U JICUCHE PETKUX O0JIECTH.

3a cmpoBoleme oBOr mporpama Hucy nmotpedHa cpeactsa 3a 2019. roguny. YV 2020,
2021. u 2022. ronunu noTpeOHO je 00e30eUTH CpecTBa y CKIIaay ca JMMHUTUMA yTBPHEeHUM
ol ctpane MuHKcTapcTBa PUHAHCH]a, 3a pa3neo 27-MuHHUCTapCcTBa y OKBUPY:

- [Iporpama 1802-TIpeBeHTHBHA 3apaBCTBEHA 3a1ITUTA, [I[porpamcka akTHBHOCT
0001 TIlompmka pamy Wuctutyra nap Munan JoanoBuh batyr, y 2020. roguHu, Ha
eKoHOMCKO] kinacudukanuju 465—Ocrane nortamuje u tpanchepu y usznocy ox 1.750.000
JMHApa, ¥ TO CaMo, Kao M Ha eKOHOMCKO] Kiacudukanuju 423—-Ycayre 1o yropopy y U3HoCy
ox 500.000 nunapa, 3a 2022. roguHy;

- [Tporpama 1802-TIpeBeHTHBHA 3/IpaBCTBEHA 3aIITUTA, [[porpamcka akTHBHOCT
0012 Tlogpmika akTUBHOCTMMA yIpyXkema rpahana y o0iacTH 37paBCTBEHE 3aIITUTE, Ha

€KOHOMCKO] Kiacudukanuju 481-poranuje HEBIAJAWHUM OpraHu3anujama, y H3HOCY Off
500.000 nunapa, 3a 2021. u 2022. roguny;

- [Iporpama 1808-Tlogpmika ocTBapewy mpaBa U3 00aBE3HOI 3/IPaBCTBEHOT
ocurypama, IIporpamcka axtuBHOCT 0003-371paBCcTBEHAa 3aIITHTa OCUTYPAaHHUX JIMIIA
o0oylenMx O peTKuX OONleCTH, Ha EKOHOMCKOj kimacudukanuju 464-/lorauuje
opranm3aiyjama 00aBe3HOT COILMjaTHOT OCHTypama, y u3Hocy oxa 2.400.000.000 munapa 3a
2020. roguHy, a 3a HapeIHEe JIBE TOJIWHE, CpeACTBa he ce yTBpAUTH y CKIaAy ca JUMHUTHMA
yTBpheHum o crpaHe MuHuctapcTBa (uHaHcuja. Takobe, cpeacrBa y H3HOCY Of
2.400.000.000 munapa he ce y 2020. romunan, 2021. roguan u 2022. roguHN 00€30€UTH Y
@duHaHcHjckoM IIaHy PemyOnuukor ¢oHga 3a 3ApaBCTBEHO OCUTYpame, y CKIAdy ca
JMMHATUMA YTBpHEHUM o7 cTpane MuHucTapcTBa puHaHCH]a.

[Iporpam Hehe mpoy3pOKOBaTH TPOIIKOBE U KOPUCTU (MaTepHjalHe U HeMaTepyrjaHe)
MIPUBPEH, M0jeIMHOj TPaHU, OJHOCHO o/ipel)eHoj kareropuju npuBpeHUX cyOjekara u Hehe
YTHIIATH HAa KOHKYPEHTHOCT MPHUBPEIHUX cyOjexaTa Ha JAoMaheM M MHOCTPAHOM TPKUIITY
(Yxksbyuyjyhu n edexTe Ha KOHKYPEHTHOCT II€Ha), Kao IITO Hehe yTuIatu Ha OpyIITBEHO
00raTCTBO M BETOBY PACIIOACTY.

11. AKXIWOHM IUIaH

CacraBHu J1e0 OBOT mporpaMa je AKIIMOHHU TulaH 3a crpoBoheme [Iporpama 3a petke
6onectu y Pemyonuuu Cpouju 3a nepuon 2020-2022. ronuse.

12.  3aBpunu neo

OBaj mporpam 00jaBUTH HAa MHTEPHET CTpaHMIM Biane, Ha mopTainy e-YmpaBe u Ha
WHTEPHET CTpaHuIM MUHHCTApCTBA 3/paBJiba.
Ogaj porpam o0jaButH y ,,Ciryx0eHom riacauky Perryomuke Cpouje”.

05 Bpoj: 50-12203/2019
VY Beorpany, 4. neniem6pa 2019. rogune

BIAJIA

TagHocT npenuca oBepasa
3AMEHHK
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I'EHEPAJIHOI' CEKPETAPA IMPEACEIHHUK

Tamapa CrojueBuh Amna bpnabuh, c.p.



