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Ha ocHoBy unana 38. craB 1. 3akoHa o miaHckoMm cuctemy (,,Ciry:)kO€HHM TJIaCHUK
PC”, 6p. 30/18), Brana nonocu

[NPOTPAM
3A PETKE BOJIECTU V PEITYBJIMIU CPENIN 3A TIEPUO/] 2020-2022. TOJJVUHE

1. YBOJ

Perke Gosectu cy M3y3eTHO XETEpOTeHa rpymna 000Jbeha Uhja je 3ajeTHIIKa 0OCOOMHA
na mojeauHavyHo morahajy mamu Opoj obosenux, anu y 30upy umHe rpymy o oko 7.000
pa3TuIUTHUX 00JIECTH.

Ipema nepunnumju Eponcke Komucnje®, petke Gomectn cy oHe koje moraljajy Marbe
ol 5 ocoba Ha 10.000 ocoba. Perke Oonectu cy 4YECTO XPOHUYHE, IMPOTPECHBHE,
JlereHepaTUBHE, YIpOXKaBajy KMBOT M y3poKyjy uHBanuauteT. 30% ocoba oboienux on
peTkux 00JIeCTH yMHpPE Yy y3pacTy JI0 MeT roauHa xuBota u 12% y y3pacty mo 15 ronuHa.
Hako cy paziauuute y morjieny €THOJIOrvje, BpeMeHa I0jaBe, TOKa 0ojecTH, JOoKalu3aluje
(mojenuHU OpraHy, OPraHCKH CUCTEMHU WM CHHAPOMH 3aXBaTajy BHIIE OpraHa M CHUCTEMa),
y3poKa, Momynainuje koja je 3axsaheHa, TexuHe 00JIECTH U y3pacTa y KOM ce jaBjbajy, BehrHa
oBux Oonectu (oko 80%) cy HacieIHE W WCIOJbaBajy ce€ OJMax 1O pohelmy WIHM y PaHoj
7ieuunjoj 100U (KOHTeHUTallHe aHOManuje U aedopMaliije, MOHOTEHCKe OO0JIeCTH, HaclaeIHU
nopemehaju Merabonv3ma, PEeTKU TYMOpH). YKOJUKO HHCY HAclieHE ]JaBJhajy C€ Kao
nocjuenua uH(peKkuja, ajJepruja, yrumaja (pakropa >KMBOTHE CPEMHE WK Cy JAeTeHepaTUBHE
u nponudeparuBHe. Tok Oonect MOxe OUTH aKyTaH WJIM XpPOHHWYAH, a TEKHUHA CaMme
00J1eCTH, TOK U IPOTHO3a BapHjaOUIIHU.

Behuna perkux 6onectn uMa Beoma HUCKy npeBaieHIty (1:100.000 wiu mame) Tako
Jla UM ce IpuJaje Majlo naxmse, Oaml Kao 1 JIMIKUMa Koja 00I1yjy o]l BHX.

[Topen HHCKe TmpeBajeHIe, peTKe OOJNeCTH WMajy W MHOTe Jpyre 3ajeHUYKe
KapaKTepUCTHUKE, T€ UX y OKBHPY CHUCTEMa 3/IpaBCTBEHE 3alITHTE Tpeba mocMarpaTth Kao
JEIMHCTBEHY LIETTMHY. 3ajeIHUUKE KapaKTePUCTHUKE Cy KaCHa U KOMIUTMKOBaHa JIMjarHOCTHKA,
HEYjeHaYeHOCT U CII0KEHOCT CaMor JieUea, 3PAaBCTBEHE Here U MpyKama 3PaBCTBEHUX
yciIyra OBOj Kareropuju manujeHata. KacHa nujarao3za Moke OBECTH J0 HEMOMPaBJBUBUX
nocjenua M KOMIUTHKAIMja OCHOBHE OOJIECTH, ILITO OTEXaBa JICUCHE U 3HaYajHO yTUYe Ha
MPOTHO3Y 00JIeCTU. Y3POLM KacHE JIUjarHOCTHUKE PETKUX OOJIECTH JIeKE y YMEHCHHUIU J1a j€
JOII YyBEK OCKYJHO M HEJOBOJBHO 3HAmE 3PAaBCTBEHHX pPAJHHKA, Ja Cy JAMjarHOCTHYKE
MPOIIeAYPE Y OBOj 00IACTH CIIOKEHE, CODUCTHIIMPAHE, YECTO CKYIIE U TEXKE JOCTYITHE.

[Topen mpobaema Ha NOAPYYjy IUjarHOCTUKE, TIOCTOj€ HEeYjeITHAUeHOCTH U HEJJOCTaIH
y KBAJIUTETY 3/IPABCTBEHE YCIIyTe M y 00JIaCTH Here | Jedema. Kako ce Bpio 4ecTo paau o
MYJATHCUCTEMCKMM  OoyiecTMMa, MOTpebaH je  MYyITHAUCHUIUIMHAPHU  OPUCTYH Y
JIVjarHOCTHIIN, JICYCHY U HE3U 000JIETHX JIUIIA.

JIekoBH 3a Jeueme peTKuX 00JIECTH MOCTOje caMo 3a Maji Opoj 000JbeHa, YIITaBHOM
Cy BPJIO CKYIIH, TIa cTOTa M Texe AocTynHu. [lopen oBux mpoOiema, uia oboena o peTKux
OosecTH cyoyaBajy ce M ca MpoOieMHMa KOjU ce IMPBEHCTBEHO OJIHOCE Ha HEI0CTaTak

Omryka op. 1295/99/EC EBponckor napiamMeHTa u Cagerta on 29. anpuiaa 1999. TOiuHE
http://ec.europa.eu/health/archive/ph_overview/previous_programme/rare_diseases/raredis_wpgm99_en.pdf
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HAayYHUX Ca3Hama O BUXOBOj O0JIECTH U HEJOCTAaTaK KBATUTETHUX HH(OPMAIIHja U TOIPIIKE
KaJia UM C€ TTOCTaBU JUjarHo3a.

Kako je >XxMBOTHH BEK JUIIa 00OJIENHNX OJ1 PETKUX 00JiecTH 4ecTo ckpaheH, a KBAIUTET
KUBOTa y BehumHM cirydajeBa Jiomi, mpoOsemMaTuka Jnia Koja 00iyjy o1 peTKHx OoyecTH
orjena ce W y HEaJeKBaTHO] COIMjalTHOj 3amTUTA. Hamme, y BemukoM Opojy cirydajeBma,
000JIeIM HUCY MPENO3HATH y CHCTEMY COIMjaJIHe 3allTUTE W Hawia3e Ha MpernpeKe y
OCTBapUBamkYy MpaBa KaJia UMajy NMOCTABJbEHY JHjarHo3y perke Oosiectu. Pasnor 3a 0BO jexku
Y YMEEHHIIN JIa Cy MaHU(ecTaIije peTKUX 00JIECTH YeCTO BeoMa Crieln(UIHe U CAMHM TUM
ce He yKiamajy y yooudajene neduHuiyje naBanuaurera. [lopen Tora, BUxoBa GU3NYKa U
MeHTaJgHa omTehema Mory OWTH W3BOp JMCKPHUMHHAIM]E, T€ 3aXTEBajy CHUCTEMCKY
WHTEpBEHIIM]Y paau oOe30ehema jeaHakor mpucTyna oO0pa3oBamy, MNPOPECHOHATHO] H
npymTBeHoj npuxBaheHocty. CBe HaBEIECHO PE3yNTHpPA YHEECHUIIOM Jia CE IMOPOIHUIIE JIHIIA
oboyileTMX O peTKUX OoecTH CBaKOJHEBHO Oope 3a moMoh W MOJAPIIKY KOja UM je
HEOITXO/[HA, KA0 W 3a OCTBApUBAC IPaBa W3 3[PAaBCTBCHE W COIUjaJIHE 3aIITHTE Koja Ou
Tpebaso J1a cy UM 3arapaHTOBaHA M JIAKO JOCTYITHA Y OPraHU30BAHOM CHCTEMY.

2. IlpaBHUM OKBHMP U IUIAHCKU TOKYMEHTH

3akOH O 3[IpaBCTBEHO] 3amTHTH nepuHume mojam LleHTpa 3a perke Oojectu Kao
3MIPaBCTBEHE YCTAHOBE TEPIIMjapHOI HUBOA 3JIPABCTBEHE 3alITUTE KOje 00aBsbajy MOCIOBE
1eHTpa 3a oapeheny Bpery petkux 6onectu. (,,Cimyx6enu riiacauk PC*, 6p. 25/2019).

3aKoH 0 3PaBCTBEHOM ocurypamy (,,Ciny:xxoenu riaacauk PC*, 6p. 25/2019) unanom 16.
yrBphyje na ce ynmma obosena o peTKUx OO0JIECTH CMAaTpajy OCHTYPaHUIIMMA Y CMHCIY
MIOMEHYTOT 3aKOHA Ha OCHOBY CcaMe JMjarHo3e, YKOJIMKO HUCY 10 HEKOM JPYroM 3aKOHCKOM
OCHOBY CTEKJIH CBOJCTBO OCHTypaHOTr juma. Ymanom 52. ctaB 4. W 5. MOMEHYTOr 3aKOHA
yTBpheHo je ce y Oynery Penyonuke Cpbuje 06e30elyjy cpenctpa 3a jgedeme 000yennx o/
onpehenux Bpcra perkux Oonectr W aa Bnanma, 3a cBaky KalleHAapCKy TOAMHY, Ha TPEAJIOT
MHUHHCTpA, JOHOCH aKT KOJUM Ce yYTBphyjy MPHOPHUTETH 3a Jeuewmhe 000Jenux o1 oapeheHnx
BpcTa peTKuxX OOJEeCTH, Kao W Apyra NMuUTama Off 3Hayaja 3a JICUCHhe 000JIETUX OJ] PETKHUX
6onectu. Ynan 131. moMeHyTOr 3aKOHa MPOIMHUCYje Ja C€ OCUTYpaHUM JUIUMA Y LEeIOCTU
00e30ehyjy Ha Teper cpeactaBa 00aBE3HOT 3PABCTBOT OCUTYpama MPETJICAU U JICUSHE
petkux Oonectu. Unanom 145. momeHyTOr 3aKOHa Je(UHUCAHO j€ MPEHOIICHE OBIalhema
ca n3aOpaHor Jiekapa Ha JieKapa CIEeLHjaTucTy oJrosapajyhe rpaHe MeaMlIMHE, KOJU Jeuu
auie obosieno o]l peTrke OolecTH, a ITO Ce OJHOCH Ha JUjarHOCTUKOBAHmE U JICUCHE,
YKJbY4yjyhu W NponuCcHBame JIEKOBAa KOJU C€ M3/1ajy Ha JIEKApPCKH PEIeNT, ako TO 3aXTeBa
3IPaBCTBEHO CTambE€ OCUTYPAHOT IIMIA, KA0 M PAIMOHATHOCT Yy TpYyXKamy 31paBCTBEHE
3alITHTE.

[IpaBmiiHUKOM O cajpkajy U oOMMy TIpaBa Ha 3APAaBCTBEHY 3aIITHUTY U3 00aBE3HOT
3IPaBCTBEHOT OCUTYypama W 0 mapturunanyju 3a 2019. ronuny (,,Cinyx6enu rmacauk PC”,
Op. 7/2019) neduHucaH je MOCTyNmak OCTBapuBama IpaBa Ha JIEKOBE 3a JICUCHE PETKUX
6omecTu.

[TpaBUIHMKOM O YCIIOBMMAa W HAauWHy ynyhnBama OCHUTYpaHUX JIMIIA Ha JICUYCHE Y
nHoctpancTBo (,,Coyx6enu rinacauk PC”, 6p.44/07, 65/08, 36/09, 32/10, 50/10, 75/13,
110/13, 113/14 u 49/16) omoryheHna je AMjarHOCTHKAa PETKUX OOJECTH Y MHOCTPAHCTBY Y
cllydajeBMMa KaJia ce ucTa He Moxe ypaautu y Cpouju.

[TpaBUIIHUKOM O MEAMIIMHCKO—TEXHUYKMM ToMaraimMa Kkoja ce o0e3belyjy u3
cpencraBa 00aBe3HOT 3/IpaBCTBEHOT ocurypama (,,Ciyx6enn rimacauk PC”, 6p.52/12, 62/12
— ucnpaBka, 73/12 — ucnpaska, 1/13, 7/13 — ucnpaska, 112/14, 114/14 — ucnpaska, 18/15,
19/17, 29/17 — wucnpaBka u 2/19) nedunuine ce mpaBo OCUTypaHMKa Ha Tomarajia u
MEIHIIMHCKA CPEJICTBA, JIOK j€ M3/1aBalke CHTEpPATHE MCXpaHe peryiaucaHo [IpaBUITHHKOM O
JIUCTH JIEKOBAa KOJU CE€ MPOIHKCY]y M W3/aJy Ha TEpeT cpeacTtaBa 00aBE3HOT 3PaBCTBEHOT
ocurypama (,,Ciy:x6enu rmacauk PC”, 6p. 45/18, 52/18 — ucnpaska, 63/18, 90/18, 5/19).
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[TpaBUIHMKOM O MEIWIIMHCKO] peXxaOWINTalMju y CTAlMOHAPHUM 3PaBCTBEHUM
yCTaHOBaMa CIICIHjaTn30BaHuM 3a pexadmmrann]y (,,Cinyx6eHu rimacauk PC”, 6p. 75/ 16 u
39/18) yrBphyjy ce BpcTe HHAMKANMja, AYKMHA Tpajalba, HAYUH M IIOCTYIIaK Kao H
ynyhuBame Ha MEIWIIMHCKY pexaOWIHTanujy y CTalMOHApHE 3]paBCTBEHE YCTAaHOBE
CHelHjain30BaHe 3a pexadwiuranujy obonenux W moBpeheHuX ocurypaHuX JIHIa
PenyOmuukor ¢oHga 3a 3ApaBCTBEHO OCUTYpame Ha TepeT CcpeicTtaBa 00aBe3HOT
3JIpaBCTBEHOT OCUTypamba.

3aKOH O MPEBEHIIMjU M TUjarHOCTUIIM TCHETHYKUX OOJIECTH, TCHETUYKH YCIOBJHEHUX
aHomanuja u perkux Oonectu (,,CnyxOenn rinacauk PC”, O6poj 08/15) muma 3a uusmb ga
neuHuIIe TpaBa, 00aBe3e W OATOBOPHOCTH YYECHHKA y MEAUIMHCKUM IOCTYIIIUMA
MIPEBEHIIUjE U IMjarHOCTUKOBAaha HACIECHUX 00JIECTH, TCHETUYKH YCIOBJBEHUX aHOMAIMja U
PETKHX OOJIECTH, y CBPXY 3alITHTE JbYACKOT 3/IpaBjba U JIOCTOjaHCTBA.

[MpaBunaukoM o yrBphuBamy TtenecHux oimrehema (,,CiayxOenu rmacauk PC*
op. 105/03, 120/08) ytephyjy ce TenecHa ourrehemwa o1 HajMamwe 30%, Ka0 U MPOLIEHTH THX
omrehema, Koja Cy OCHOB 3a CTHIIAIE MpaBa HAa HOBYAHY HAJIOKHAAY W 33 padyHame CTaxkKa
ocurypama ca yBehanum TpajameM.

[TpaBUIHMKOM O ONMMKMM yCJIOBHMMA, NOCTYNKY M HA4YMHY OCTBapUBama IpaBa Ha
OJICYCTBO Ca pajia WJIU paja ca MOJOBHHOM IIYHOT PaJHOT BpPEMEHA palu IMOoceOHEe Here
nereta (,,Cnyx6enu rmacauk PC“ 6poj 56/18) yTBpl)yjy ce OIMKM YCIIOBH, MOCTYAaK ¥ HAYHH
OCTBapvBama MpaBa Ha OJICYCTBO Ca pajia WK paja ca MOJOBHHOM ITYHOT PaJHOT BpeMeHa
panu moceOHe Here JeTeTa U IpaBa Ha OCTalle HAaKHAJE 10 OCHOBY IOCEOHE Here JeTeTa, Kao
W CacTaB, HaJI)KHOCT M HAYMH pajia KOMUCH]Ee KOja Jlaje MUIILJBEHE O CTEHCHY CMETHHU Y
NCUXO(QHU3MYKOM DPa3BOjy M HMHBAJIHIWTATY JETeTa W HHUBOY (DYHKIMOHAIHOCTH Jele ca
CMETHaMa y pa3Bojy U HHBAJIMIUTETOM U Jpyra I1Tamba O/ 3Ha4aja 3a OCTBApUBAILE MPaBa.

3akoHOM O conujanaHoj 3amTuTH (,,CiayxOenn rmacauk PC“  0Op. 24/11), ypehyje ce
JIENIATHOCT COLMjaJIHE 3allTUTE, IMJbEBU M Hauela COIUjalIHe 3allTHTe, IpaBa U YCIyre
COLIMjaJTHE 3aIUTHUTE, MOCTYIHN 32 OCTBAPUBALE NPaBa y COLMjaJIHO] 3AIUTUTH U KOopHUIIheme
yciayra coljajiHe 3allTUTe, IpaBa U 00aBe3e KOPUCHUKA COLMjaJIHE 3aIlTUTE, OCHUBAKE U
paJ yCTaHOBa COLIMjaJIHE 3aIITHTE, YCIOBHU MOJ KOJUMa YCIyre COIMjajiHe 3alllTUTE MOTY
NpYXaTH Apyrd oOJIMIIM OpPraHW30Bamka, HA/I30p HAJ PajloM YCTaHOBAa COLMjaHE 3allTUTE,
WHCIIEKIIMJCKH HAJ30p y BPIICHY IEIaTHOCTU COIMjaliHE 3aIlTUTE, TOJI0XKA] CTPYYHHX
paJHUKa ¥ CTPYYHHMX CapajJHUKa y COLMja]HOj 3aIITUTH, OCHHMBame Komope couujanHe
3alITHTE, TIOAPIIKA U YHAINpehembe KBATUTeTa CTPYYHOT pajia y CHCTEMY COIHMjaTHE 3allTHTE,
(buHaHCHpamke COLMjalIHE 3alUTUTE, KA0 U Ipyra NUTamka OJ] 3Hauaja 3a COLUjaTHy 3allTHUTY.

3akoHOM O (PMHAHCH]CKO] MOAPIIIM Topoaui ca aerom (,Cuyx6enu rmacauk PC*
op. 113/17 u 50/18) ypehyje ce puHaHCH]CKa TOAPIIKA TOPOIUIIN Ca ICIIOM.

Perke Gonectn 110 cama HUCY OWIle Mpero3HATe Yy IUIAHCKUM JIOKYMEHTHMa Koja Cy
JIOHOIIIEHa y 00JIaCTH 3]paBCTBa Kao noceOHa rpymna. MehyTum, y miaHy je JOHOULICHE
CTpaTeruje pas3Boja 3JpaBCTBEHE 3alITUTE Koja Tpeda Ja mperno3Ha norpedy 3a
no00JbIIIaBakbEM CTalba M Y OBOj 00JIaCTH.

3. Onuc nocrojeher crama

Penyonuka Cp6uja je jomr 1983. roauHe yBena HEOHATadHH CKPUHUHI 32 HEKe
OomecTH, KOjU 3a cajJa 3aKOHOM mpeaBuha na ce cBa HOBOopoleHa Jema IOABPraBajy
CKPUHHUHTY Ha KOHT€HUTAJIHY XUIIOTUPEO3y U (PEHUIIKETOHYPH]Y, KOje Cy 00e peTke O0JIeCTH.
Panum oTkpuBameM OBHX O0o0jecTH, MPUMEHOM IpeBeHunuje (Tabnerama WU JUjETOM)
cripeyaBa ce MEHTAHA peTapAalyja U oMoryhasa MOTIIyHO HOpPMalaH KBAJIUTET JKUBOTA H
CMamyjy TpOIIKOBU 3ApaBCTBEHE 3amTuTe. Takole, y YHHMBEP3UTETCKHUM pepepeHTHUM
3/IpaBCTBEHUM YyCTaHOBaMa OpraHU3yje ce CKPUHUHT 3a IOjelMHE peTKe 0oyiecTH (HIp. KOJ
naiujeHara ca JMjarHo30M PETKUX TyMOpa — CKPHHHMHI 00yXBaTa HErOBE CPOJHHUKE KPO3
71a00paTOPHjCKO HCIHUTHBAKE W TEHETCKO CABETOBAIMINTE, CKPUHHHI Ha KOHTCHUTAIHY
IMCIIIa3njy Kyka, nopemehaje ciyxa...).


http://we2.cekos.com/ce/index.xhtml?&file=f25807&action=propis&path=02580701.html&domain=0&mark=false&queries=Pravilnik+o+utvr--2--ivanju+telesnih+o--1--te--5--enja&searchType=1&regulationType=1&domain=0&myFavorites=false&dateFrom=&dateTo=&groups=-%40--%40--%40--%40--%40-
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http://we2.cekos.com/ce/index.xhtml?&file=f131176&action=propis&path=13117601.html&domain=0&mark=false&queries=zakon+o+finansijskoj+podr--1--ci+porodice+sa+decom&searchType=1&regulationType=1&domain=0&myFavorites=false&dateFrom=&dateTo=&groups=-%40--%40--%40--%40--%40-
http://we2.cekos.com/ce/index.xhtml?&file=f135492&action=propis&path=13549201.html&domain=0&mark=false&queries=zakon+o+finansijskoj+podr--1--ci+porodice+sa+decom&searchType=1&regulationType=1&domain=0&myFavorites=false&dateFrom=&dateTo=&groups=-%40--%40--%40--%40--%40-

MunucrapceTBo 31pasiba Penyonuke CpOuje je ox 2009. roaune npeay3eno Kopake Ka
pemaBamy nmpobieMa Jieuerma JIMia 000JIeNTUX O PETKUX 0O0JIECTH ca MOTHBOM JIa CE€ CTBOPH
cucreM Kpo3 Kkoju he ce Ha HajO0bM MOTyhM HAuWMH JMjarHOCTUKOBATH M JICYUTH DPETKE
Oosnect. Y TOM CMHCIYy OpraHM30BaHE Cy jaBHE paclpaBe U JUCKYyCH]Je O pa3BOjy H
MMIUIEMEHTAIM]U TTOJIMTUKE Y 00JIACTH PETKUX OOJIECTH Y KOjUMa Cy YY€CTBOBAJIC PA3IIUINTE
pelieBaHTHE 3aMHTEPECOBAHE CTpaHE: 3/ApPaBCTBEHM pAJHMLM HajBUIIEr 00pa3oBama,
HAyYHWIIM, TpeAcTaBHUIM MuHHcTapcTBa 3apaBiba PemyOnuke CpOuje M mpeacTaBHULU
Peny6yimmukor ¢onna 3a 3apaBcTBeHO ocurypame (PD30), kao n obosienu - mpencTaBHUIN
Harmonanue opranusamnuje 3a perke 6osectu Cpouje.

Pememem Munmctpa 3apasiba ox 2011. ronune dopmupana je Permybnuuka crpydyHa
KOMHCHja 3a peTke Oonectu. ['maBHM 3amganu oBe Komucuje Ownn cy jAa JaeduHHIIe
HallMOHAJIHY MOJMTUKY Yy 00JacTH PeTKUX OoJiecTH, Jaje Mpeniore Mepa U akTUBHOCTH Y
[UJbY paHe IHMjarHOCTHUKE PETKMX OOJIECTH, Ka0 M HU3 APYIHX 3ajaTaka, o] 3Hadaja 3a
KBAJIUTET >)KMBOTA JIMLA 000JIEIUX Ol peTKUX 00IeCTH.

Kpajem 2011. roamue, m3MeHaMa 3aKOHA O 3PABCTBEHO] 3AIITHTH. j¢ y IPAaBHH
cucreM yBeneH nojam LleHTpa 3a petke Oosiectu. LleHTpH 3a petke 6onecTH cy neduHUCAHU
Kao 3JIpaBCTBEHE yCTAHOBE Ha TEPLMjapHOM HHMBOY 31apaBcTBeHE 3amrtute, a 2014. romune,
onHocHo 2015. rogune, MuHHcTapcTBO 37paBiba onpelhyje yKynmHO NeT pedepeHTHHX
[IEHTapa Ha TepIUjapHOM HUBOY 3/JpPaBCTBEHE 3alITHTE KOjH 00aBJbajy MOCIOBE LIEHTapa 3a
onpehene Bpcre petkux Oonectu u To: Kiimanuku nenrap Cpouje, MHCTUTYT 3a 37paBCTBEHY
3amTuty Majke u nerera CpOuje ,,ap Bykan Uynuh®, MHCTUTYT 3a 3ApaBCTBEHY 3allTHTY
neue u omyaanHe BojBoauHe, YHUBEP3UTETCKY A€UM]y KIMHUKY U KIMHUKY 3a HEYpOJIorujy
U TICUXHjaTpH]y 32 JIEIy ¥ OMJIAJINHY.

[Topen nedunucama Llentapa 3a perke OosecTu y 3aKOHY O 3ApPaBCTBEHO] 3aIITUTH
2011. ronuHe, 3HaYajHY IPOMEHY HCTE TOIMHE 32 CTaTgc Juna o0oJeNnux ol peTKuX 00J1eCTH
YMHA U U3MEHa 3aKOHa O 3/paBCTBEHOM OCHUIypamy , Tako IITo ce y Oyuery PenyOGiuke
Cpbuje 06e36ehyjy cpenctBa 3a jedeme oJpeheHnx BpcTa peTKux O0JIeCTH Yy Cily4ajy Kaja
HE TO0CTOje J10BOJbHA cpeiacTBa y Oymery PD30, a y ckiany ca mpuopuTeTHMa KOjU ce
onpehyjy aktom Briaze 3a cBaky kasieHnapcky roauny. OBa o/iTyKa je TIoClIeIuIla YNHECHUIIE
na je ox 2000. ronuHe peructpoBaHo mpeko 160 Orphan” nexosa y EBpornckoj YHUju, 10K je
y CpOuju 10CTYITHOCT OBHUX JIEKOBA 3HAYaJHO Mamka y OJTHOCY Ha TOCTYIMHOCT y 3eMJbama EY.
Ha ocHoBy TOra, y Oymery MuHucrapctBa 3iapaBiba cy mo npsu myT 2012. roaune
onpenesbeHa cpencra y usnocy ox 130.000.000,00 aunapa. 3a cripoBol)eme OBOT 3aKJbydKa
Brnane, mpu P®30 je dpopmupana Komucuja 3a neueme ypoheHux Oonectu merabonusma,
KOja UMa 3aJaTaKk Jla Ha OCHOBY 3akJbyuka Bmaze 3a Tekyhy roauHy M pacrosioKHBUX
cpeacraBa y Oyiery MHUHHCTapCTBa 3/IpaBiba JOHOCH OMJIYKY O 3all0UYMIbalky MM HACTaBKY
Jedema ocurypaHux jmma. CpeacTBa 3a Jieueme PEeTKUX OOJIECTH Cy pacia W3 TOJIUHE Y
roAvHy, na ce tako y 2019. ronunu u3 Oyuyera u3ABajajy 2 MUIMjapie JWHaApa 3a JieueHmne
peTKHX 0O0JIeCTH.

[Topen cpencraBa koja cy obe3dehema y Oyiyery MuHHCTapcTBa 37paBjba 3a OBE
HaMeHe, J1eo ce 00e30ehyje u3 cpecTaBa 00aBe3HOT 37PABCTBEHOT OCUTYpamba, jep ce Orphan
JIeKOBU Hayiaze Ha juctu jekoBa PD30, anu oxpehenu Opoj oBuX JeKOoBa Ha JUCTH JIEKOBA
uMajy yXe HHAMKAIMje 0] OHUX KOje Cy HaBe/IeHE NP PErUCTPaIUjH JIeKa.

OcuM oBa 1Ba HaYWHA, JIEKOBHU 3a peTke OoJectn y Penybnmunu CpOuju 06e36elhyjy ce
o0oJenum nuMa U Ha cieaehe HaunHe:

e u3 cperncraa PO30, no ocHoBy wiana 15. [IpaBunHuka o caapxkajy u oOumy
MpaBa Ha 3/IpaBCTEBEHY 3AIITUTY,

2 3aKoH 0 U3MEHaMa U JI0IyHaMa 3aKOHa O 3ApaBCcTBeHO] 3aTutH (,,Ciyxoenn rmacauk PC*, 6p.57/11)
3 3aKoH 0 U3MEHaMa U JIOITyHaMa 3aKOHa O 3APaBCTBEHOM ocurypamy (,,Ciryx6enn rmacauk PC*, 6p.57/11)
4 Www.ema.europa.eu ox 21.03.2019. roxune
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e u3 cpeacraBa PO30, no ocHoy IlpaBuiHuka o ynyhuBamwy ocurypanux jJuia Ha
JICYEHE Y HHOCTPAHCTBO,
® U3 COICTBCHMX CPEICTAaBA 3APAaBCTBEHUX YCTAHOBA.

2014. ronuue Brnaga Penyonuke CpOuje je noHena omnyky o ¢popmupamy byuerckor
¢donma 3a sneueme 000JbEHA, CTamba WM IMOBpela KOje Ce He MOTYy YCHEUIHO JICUUTH Y
Penry6numu Cp6uju (,,Cityxx6enu rimacauk PC”, 6p. 92/14, 122/14 u 131/14 — ucnpaska),
yuMe cy 00e30eheHa moaaTHa CpeCcTBa 3a Jieuehe 000JbeHha, CTalba WM TIOBPEia Koja ce He
Mory ycnemHo yeyutd y PenyOnammm CpOuju, a camMuM THM M JI€YCHE€ U JIMjarHOCTUKA
obonienx of onpeheHMX BpcTa peTKUX OOJEeCTH KOoje ce He MOTry YCIEHIHO JICUUTH Y
Peny6mumu CpOuju, a 3a xoje PO30 He moxe ma 06e30e1u JOBOJbAH M3HOC CPEACTaBa O
yIuiate JONpHHOCa 3a 00aBe3HO 3PaBCTBEHO OCUTYpame, Kao M U3 JIPYyrHMX HU3BOpa
(¢uHaHCHpama y ckimaay ca 3akoHoMm. [lopex Ttora, m3menama IlpaBunnuka P®D30 o
yCIIOBUMA U Ha4MHY ynyhuBama OCUTypaHUX JIMIIA HA JISYCHE Y HHOCTPAHCTBO (,,CiryxOeHn
rnacauk PC”, 6poj 113/14), omoryheHa je nMjarHOCTHKA PETKMX T€HETCKHX OO0JIeCTH Y
MHOCTPAHCTBY y CIy4ajeBHMa Kaja ce ucra He Moxke ypaautu y Cpouju. Haume, ykommko ce
olpeheHO AMjarHOCTUYKO HCIUTUBAKE HE Moxke o0aBuTH y CpOHju, ManujeHT, OJHOCHO
y30paK OWOJIOIIKOT MaTepHjajia ce IIajbe y HWHOCTpaHe IIeHTpe paaud o00aBibama
JIMjarHOCTHYKE TIPOLEAYPE O TPOIIKY 00aBE3HOT 3[PaBCTBEHOI OCUTYpama, a Mo MPEnopyIu
Llentpa 3a perke 6omnectu. Y 2017. ronunu, 6poj y3opaka ynyheHHX y HHOCTPAHCTBO IPEKO
P®30 u bynyerckor donma 3a nedeme 000JbeHa, CTamba WM IMOBpela KOje ce HE MOry
ycrienrHo Jieunty y Peny6mmu CpOuju paay 11jarHOCTUKOBamka PETKUX 00JIECTH U3HOCHO j€
542, ay 2018. rogunu je Taj 6poj je 585.

dopmupame HanmonaaHor perucrpa 3a peTke 001ecTd JeUHUCAHO je Kao jeaaH Of
MPUOPHUTETa y 00JIacTU peTKuX OoniecTH 3akibydnuma ca cactaHaka PCK 3a perke OGonectu
2011. u 2012. rogune. [Ipukymbame OBHX ToJaTaka OMOTyYheHO je ycBajameM 3aKoHa O
3/IpaBCTBEHO] TOKYMEHTAllUjU U €BHJEHIMjaMa y oOnactu 31paBcTBa (,,CaykOeHU TITacHUK
PC*, 6p. 123/14, 106/15 u 105/17), xojuMm je nepuHUCAHO Aa 3aBOJU, OTHOCHO UHCTUTYTH 32
JaBHO 31paBJbe€, BOJE pErucrap jJuia oOolenux oA OonecTd U crama oA Beher jaBHO-
3J[paBCTBEHOT 3Hayaja Ha OCHOBY MHIMBHIYaJTHOT oOpaciia npujase.

VY mwby npuKylubama MojaTaka 3a ¢gopmupame HarpoHanHor perucrpa 3a peTke
6onectu, Muctutyt 3a jaBHO 31paBibe PenyOnuke CpOuje je 2016. ronune, y capaimu ca
PCK 3a perke Oosectu MuHHCTapcTBa 37paBiba, AepuHHcao mpeior obpacua I[Ipujase
000JIeITOT JIMIIA OJ1 PETKUX OOJIECTH Ca MPETopyIeHUM MHHUMAITHUM CETOM TOJ[aTaka Koju je
noTpeOHO MPAaTUTH Ha HAIMOHAJTHOM HHUBOY M KOjJU je JocTaBjbeH lLleHTpuma 3a perke
0O0JIECTH J€THOM TOUIIIEE.

3aKOHCKa peryjiaTtMBa M3 00JacTH COLMjaJHE 3alUTHTE y HAJOMIUTHjeM CMUCIY
oOyxBaTa peTke Oosiectu Kpo3 wiaH 41. 3aKoHa O COILMjaJIHO] 3AIITUTH, KOJU HABOIHU Ja je
KOPHUCHUK TpaBa WJIM YCIyra COIMjajHe 3allTHTE MOjeJHHALl, OAHOCHO MOPOAMLA Koja ce
cyouaBa ca IperpeKama y 3a/I0B0JbaBamy MoTpeda, ycie yera He MoKe J1a JOCTHTHE WITH J1a
OJIP’KU KBAJIMUTET KUBOTA (IITO MMIUIMIMTHO YKJbYUyje JUIa obosiena o1 peTkux OoyecTn).
OcuMm oBor ujaHa 3aKOHa O COIMjaJTHO] 3AIITUTH, PETKE OOJIECTH Ce Y JOMEHY COIlHjaliHe
3alITUTE CIOMUIbY jeAMHO y IIpaBUIHHMKY O OJMKMM YCIOBMMA, NOCTYNKY W HAuyuHY
OCTBapHBama MpaBa Ha OJCyCcTBO ca pazaa (,,CmyxoOenu rimacauk PC* 6p. 56/2018), roe ce
JIETETOM ~°Ca HapyLIEHMM 3paBCTBEHUM CTalkeM~ Y wiaHy 9. cmarpa U JIeTe ca PETKOM
oonenthy, kao u y [IpaBunHuky o yrBphuBamy TenecHux omrehema (,,Ciy)kKOCHH TTaCHUK
PC* 6p. 105/03 u 120/08), xoju He Mpeno3Haje peTke OOJIECTH Kao TPYILY, ald MOUMEHHIIE
HABOJM HU3 PETKHUX JMjarHO3a KOje Cy Y MOMEHTY IHcama MpaBUIIHUKA OWIIe Mpero3HaTe,
Kao 1To cy: Mumuhuae pucrpoduje, cnuHanHe mummrhae arpoduje, uta. Ilopen oBux mnpasa,
ocobama ca peTkuM OojecTMMa W FHUXOBHUM HETOBaTebMMa HMIUIMIIMTHO TpHUMaga M
MOTyhHOCT pajia ca MOJIOBUHOM IIYHOT PaJHOT BpEMEHa pajau IMoceOHe Here AereTa MU
OJICYyCTBa ca pajia paau noceOHe Here JIeTeTa.



Ynopenna mehyHapoaHa mpakca

Mely npxaBama unanuiiama EBporicke yHHje TTOCTOj€ 3HaYajHE PA3JIUKE y KBAIUTETY
JOCTYITHE Here Jinia 000JIenX o peTKuX OosiectH, 300r vera je EBporicka KoMuCHja Kpo3
OTBOpEHE IIpoliece KOHCY/ITAallMja CaBEeTOBaJa Jp)KaBe 4IAHHUIE Jla y CBOJjUM 3eMJbaMa
yHampeae 3ApaBCTBEHHM CUCTEM IO MHUTAmy JIeUeHha W Here JMna O0O0JIeNUX Of PETKUX
oonectu. Kako PemyOmmka CpbOuja Huje unanuna EY, Huje Omna ykjbydyeHa y TOMEHYTa
caBeToBama. be3 003upa Ha TO, mpatu EY mpenopyke m cMmepHHIE y 00JacTH PETKHUX
6onectu. Hucka mpeBaneHna perkux OO0JIeCTH YCIIOBJbAaBa J1a C€ HEKU MPOOJIEMH MOTY
edUKacHU]je PEeIIUTH OPTaHU30BAKHEM HAa HHTEPHAIIMOHATHOM HETO Ha HAIIMOHAIHOM HHBOY.
Y ocHoBu paenoBama EVY y oOmactu perkux Oosectu, Hamaze ce AOKYMEHTH Koje Cy
npuxBatuie W mornucane 3emibe wianune EY. 2008. rogmne EBpomcka kommucuja je
ycBojuna JokyMeHT ,,Caommreme EBporckom mapmamenty, Casery, EBporickom
€KOHOMCKOM H JIPYIITBEHOM KOMUTETY U KoMHTeTy pernoHa o peTkuM 0ojecTuMa: u3a30BU
EBpOl‘Ie“S, y KoMe cy neuHUCAaHU TJIaBHM LWJbeBH EBporicke YHHje y 00JIacTH PETKUX
OonecTH:

- yHanpeheme nperno3HaBama U BUJJbUBOCTH PETKUX OOJIECTH;

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

- pPa3BOj €BPOIICKE capaiibe, KOOpAUHALIM]jE U yIpaBJbamba y 0071acTh PETKUX OOJIECTH.

Hakon Ttora, Caser EBpomne je y jyny 2009. roguHe ycBOjuUO U JOKYMEHT KOJUM C€
nepunuiry ocaoBue cmepuune: “TIpenopyke Casera ox 8. jyna 2009. romuHe O akIuju y
00J1aCTH PETKHUX GonecTu*®. HctoBpemeno cy ce unanune EY obasesane na he no kpaja
2013. roguHe JOHETH HALIMOHAJIHE IUIAHOBE 3a peTKe 0ojecTh. Y OCHOBU OBHUX JOKyMEHaTa
Haja3e ce Mpenopyke MYITHAMCUUIUIMHAPHE paaHe Tpyrne EBporncke KOMHCHje 33 PETKe
Oonectn, kojy je ocHoBama Komwmcuja 2004. rogunae y ckiomy Komucuje crpyumaka y
obnactu petkux Oonectu EBporicke YHI/Ije7. EBporicku mpojexaTt 3a pa3Boj HalMOHAITHUX
mnanoBa (EUROPLAN) je 2010. rogmne moneo mokymeHT “IIpemopyke 3a pa3Boj
HALMOHATHAX IUIAHOBA 3a peTKe GomecT”™, Kao M JOKyMeHT ,M360p mokasatesba 3a
npoueny pocturiyha wHMIMjaTHBA y 061acTH perkux Oomectn*’. V mepromy ox 2012. 1o
2015. rogune, EUROPLAN 2 HactaBiba CBOj paa y okBupy Pannor makera 4 3ajeaHuuke
akurje EUCERD-a, ca nnspem npyskama moMohu pa3Bojy CMEpHHMIIA U MPENOpyKa 3a U3paay
HaIMOHAJTHUX aKI[MOHUX IUIAHOBA y 00JIaCTH PETKUX OOJECTH.

[Ipenopyke Caseta EBpore 3a cipoBoheme akiuje y obnactu petkux oonectu y EY
YKIBY4Y]y:

- TOHOIIICH-¢ HAITMOHATHUX TUIAHOBA 32 PETKE OOJIECTH;

- yIBphUBame 3ajelHuUKe JePUHULIN]E PETKUX O0JIeCTH;

- o0ez0ehuBame oxarosapajyher koaupama pETKUX OOJECTH Kako Ou TmocTae
BUJIJbHBE Y 3/[pABCTBEHOM CHUCTEMY;

- OpraHMU30BaE MONICHUBAKa U (POPMUPAEHE PETUCTPA PETKUX OOJIECTH;

- MIOJICTHIIAbE UCTPAKUBaa y3pOKa U MOTYNHOCTH Jieuema peTKIX 00JIecTH;

- YCIIOCTaBJbamke IIEHTapa M3BPCHOCTH M €BPOIICKE MpeXke peepeHTHHX IeHTapa 3a
peTke Oosectu;

- opMupame 3ajeTHUYKE EKCIEpTU3e y MOAPYYjy PETKUX OOJIeCTH Ha €BPOICKOM
HUBOY;,

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

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

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

® Selecting indicators to evaluate the achievements of RD initiatives, http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-
2011_3.EUROPLANIndicators.pdf
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- MOMOh U capajia ca yapyKembruMa 000JIeINX 0J] pETKUX O0JIECTH.

[Ipumep noOpe mpakce y oOmactum perkux Oonectu yHytap EY je Pemybmuka
@panirycka. Petke 6osectu cy mperno3Hare Kao jeHa oJ MPHOPUTETHUX 00JacTH 3a KOjy je
moTpeOHO pa3BUTH HAalMOHATHU TUIad jom 2005. roaune, naneko mpe npenopyke EBporncke
Komucwuje. Taj HauuoHamHu miaH je aepuHrcao 006IacT peTKuX OONECTH KA0 ~TIOTUTHYKH
po0JieM y HajTUIEMEHUTH]EM CMUCITY: y3€TH Y 003Hp OHE Hajciaabuje U HajMaioOpojHHje” H
Kao MpUOpUTETHE 00NacTH 3a yHampeheme onapeano: moBehame 3HAMHA O CMUICMHOIOTHJU
peTkux  OoJiecTH, TIPerno3HaBamke CHEUU(PUYHOCTH  PETKUX  OojiecTd, mnoBehame
uHpOpMHCaHOCTH, OOyKe CTpydmaka, yHampeheme aujarHoctuke, obe3behuBame 00Jbe
JOCTYITHOCTH JIEKOBa 3a peTKe OOJIeCTH, MpyXKame MOJAPIIKE oloyieTuMa U yApYKEHUMa,
pa3Boj UCTPaXKMBaba M HAIMOHAIHE U €BPOIICKE Capaiibe y 00JIacTH.

3a pasnuky onx Benukor Opoja npyrux uwianuia EY, ®paniycka cBoje Hamope y
obyacTu peTKUx OOJECTH HHje 3ayCTaBHJa HAKOH IITO j€ MPBU HAMOHAIHU IUJIAH MCTEKAO
2008. ronune, Beh je 2011. roguHe ycBojuiia APyrd HaMOHANHM IaH, a 2018. roguHe n
tpehu, cBe Bpeme mpriiarohaBajyhu mpuopuTeTe HOBUM TEHJCHIIMjaMa y OOJACTH PETKUX
6onectu. [Ipensulenu Oyuer 3a peanuzanujy Tpeher HallMOHAIHOT IUIaHA 3a peTke Oonectu
y @panmyckoj je oko 150 mMwimoHa eBpa TOAMIIbE, OAHOCHO 777,6 MHIMOHA eBpa y
MEeTOTOIUIIHEM Tepruoay uMILieMeHTanuje. OBaj U3HOC HE YKJbyUyje M3/Bajarbe 3a JIEKOBE
3a peTke 00JIECTH.

Jomr Heku o mpuMepa u3/Bajama y 00JacTu peTkux Oosectu jecy byrapcka xoja Ha
TOJUIIEEM HHUBOY H37Baja OKOo 66 mwimoHa eBpa (ykJbydyjyhu jnekxoe), benruja xoja je
2013. rogune u3nBojuia 15 MuIMOHA eBpa 3a MMIUIEMEHTAIM]y HAlMOHATHOT TuiaHa (6e3
nekoBa), a Takohe u Uranmja xoja je y 2017. ronuau u3nBojuia mpeko 1,75 munujapau espa
3a petke Oonectu, o uera 1,6 MunMjapau caMo 3a JIGKOBE 3a peTKe O0IecTH.

Ananmza HDO6J’ICM3 U BHUXOBHUX Y3POKaA U ITOCJICIUIIA

U nopen tora mro cy ox 2011. roguHe yunmeHHM 3HAa4ajHU KOpalu y yHanpehemwy
3/IpaBCTBEHE 3aIUTUTE JHIA OOOJIEIMX OJf PETKUX O0JecTH, 300r KOMILJIEKCHOCTH Came
00J1IaCTH peTKUX O0JIECTH, TOCTOj€ MHOTOOPOJHU MPOOIEMH.

Jeman ox rmaBHuUX mpoOieMa y o00acTH pPETKUX OO0JecCTH je HeOIaroBpeMeHO
[OCTaBJbakbe TauyHE JHUjarHo3e peTke OoJecTH IITO TMOBJIayd ca coOOM MHOroOpojHe
MoCNeNIe Kojeé MOry OUTH BeoMa O30MJbHE MO (PU3UYKO M MEHTAJIHO 3/IpaBJjbe 000JIenor
muna. YumweHuna je Aa je JUjarHOCTUKOBame PETKUX OosiecTH, Koje oOyxBaTa CIIEKTap
KIIMHAYKAX, OMOXEMHjCKHX W MOJIEKYJIAPHUX TOCTYIaKa, Ka0 U TeHeTHYKa MCIUTUBAMKA, y
BehMHU ciydajeBa U3Yy3e€THO CKYIO M KOMIUIEKCHO, M3UCKYj€ HajHOBHja HAyYHO-TEXHOJIOIIKA
nocturuyha, moopo obyuen kamap, popmupane LlenTpe 3a perke OojecTu 3a ToOjeAUHE
JIMjarHOCTUYKE METOJIE U MPOLeAYype U 3HaTHA MaTepHujaliHa CPeACTBA. AJIM ca Jpyre CTpaHe,
nogatak na je koja 80% peTkux O0JIeCTH Y3pOK T€HETCKO IMOPEKJIO je OBOJhaH Ja O ce
MPEro3Ha0 3Hayaj JIMjarHOCTUKOBamba O0JIECTH IMyTeM INeHETHYKUX TECTOBA (LIMTOTEHETCKH,
MOJICKYJIapHHU, WCIUTHBAKE I0jeIUHIX CEKBEHIM TE€HOMa HUTA.) W TO Y NpPEHATATHOM
MepUoy, ajld U Mo polermy Kako Ou Ha BpeMe MOTJIO Jia Ce pearyje.

VY mnokymajy na ce yHampenu aujarHoctuka y Pemy6muim CpOuju, morpeOHO je
ucrtahu ga je 2014. roguHe yYWIbEH BEJIMKHW TOMak, jep je obe3behena moryhHoct ma ce
JIMjarHOCTHKA MOKe 00aBUTH y HHOCTPAHCTBY, LITO je Y TOM TPEHYTKY OMJIO BpJIO 3HaYajHO
3a TalMjeHTe KOjUMa HHUje MOIJIa Jia C€ YCIIOCTaBU JMjarHo3a y 3eMJbH, ajli ca JPyre CTpaHe
HEraTUBHM edekar ce orjieao y TOME IITO Ce HCTOBPEMEHO HHje pa3Buia MoryhHoct
NMjarHOCTHKOBama peTkux Oonectu u y PenyOnumu Cpb6uju. Haume, Huje crpoBeneHa 1o
Kpaja JeTajbHa aHalM3a MOTYhHOCTH 3a 00aBJhbareé HEOMXOAHHMX aHAllu3a y 3eMJbH, jep je
OWI0 Tap HEeyCHeNnuXx IMOKYyIlaja 1a ce MOMUITY JJabopaTopHje U JUjarHOCTUYIKE METOJIE KOje
Mory na ce o0aBsbajy y 3eMJbu. Takohe, pa3marpana je u MOryhHOCT Ja ce 3ApaBCTBEHUM
yCTaHOBaMa KOje HHUCY Y IIaHy MpEXKE 3/IPaBCTBEHUX YyCTaHOBA, a HMMajy creruduyHe
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JIMjarHOCTHYKE ajare M omnpeMy, omoryhu ¢uHaHCHpame IWjarHOCTHYKHX Ipoleaypa o
Tpomiky P®30. V numpy cmMamema MOMEHYTOT HeraTUBHOT e(dekTa, a ¢ 003upoM Ha pas3Boj
HOBHX TEpamnuja, aji U HOBUX MPEHU3HUX METO/a 3a JUJarHOCTUKY OOJIECTH HEOIMXO/HO je
W3BPIINATH ¥ IETaJbHY aHAIN3Y MOTYNHOCTH U TIOTpeda MPOIIMPEeHha HEOHATATHOT CKPUHUHTA
Ha Ttepuropuju Penybmmke CpOuje, mpu uyemMy ce MOpajy y3eTH y O03Up HCKyCTBa
Pa3IMYUTUX TUJIOT MpojeKaTa KOju Cy CpoBOoheHH (HIp. CKPUHUHT Ha MUCTUYHY GUOPO3y y
BojBoaunm), anu npeBacxoHO M OJHOC KOPUCTH MPUMEHE Teparnuje y 0OJHOCY Ha MPUPOIHU
TOK 00JIECTH KOJI TTOMyJIaIije Koja ce pa3Marpa.

[Topen nujarHOCTUKOBama, JUIA O0OJEeNa OJ PETKUX OoJecTH ce CyoudaBajy ca
npodjeMrMa M Kajia je Jieuewe y nuTamy. Kako jedeme peTkux 0oJecTH mMmojapa3syMeBa
JeYeHe JICKOBMMA, YKJbydyjyhW ¥ JIeKOBE BaH WHAMKAIMja, BUTAMHHE, CYIUIEMEHTE,
¢bu3uKamHy Tepanujy, 0amCKy pexadumnuTanujy, ooe30ehuBame HEONMXOMHUX MEIUIIMHCKO—
TEXHUYKHX [OMarajia v MajijaTuBHO 30pubaBame, MPoOJIeMH ca KOjuMa ce CyodaBajy JIMLa
obosena o1 peTkux 00JeCTH Cy MHOTOOPOJHH, YKIbYUY]YhH U YHELEHUITY JIa CE JICUCHE JINIIA
o0oJenux o peTKuX OO0JeCTH CHPOBOIM y MajOOpOJHMM 3JIpaBCTBEHHUM yCTaHOBaMa TIJie
MOCTOju oJiroBapajyha ekcneprusa.

3nauajHu Kopamnu 3a obe30ehuBame JIeKoBa 3a peTke OosiecTd yuumeHu ¢y on 2010.
TOJIMHE U TO je MPOoOJIeM KOME CEe HajBHIIE MOKJIAmbAJI0 MaXbe, AIU UCKIbYYUBO Y KOHTCKCTY
T3B. orphan10 nexoBa. [lomamu Koju Cy HampaBJbeHH OMOTyhwim cy BEJIHKOM Opojy
00oJenuX KOju HPeTXOAHO HHMCY OmiM JjieueHH O Tpoluky cpeacraBa PP30 na nodujy
HEOITXOJHE JIEKOBE M3 Oyriera MUHHUCTapCTBa 31paBiba. AJIM HAXKaJoOCT, Kaja TOBOPUMO O
Jieuelhy PETKHX O0O0JIECTH, TOBOPHMO O BEIUKOM OpOjy pas3iiMyuTHX TpolieMa W TMopes
yioxeHux Harmopa. OCHOBHH MpoOJeM Mpe/cTaB/ba YHIbCHAIIA 1a Y BehuHu cirydajeBa HUje
Mo3HaTa €TUOJIOTHja U aToreHe3a 060JecTy, Kao U TO JIa je pa3BUjeH BeoMa Maju Opoj JIeKoBa
y OJIHOCY Ha BEIUKH OpOj M XETEPOTeHOCT peTKux Oonectm - momarmu EMA - EBporcke
arcHIMje 3a JIGKOBE KAXY Ja 38 caMo 5% PEeTKHX GONECTH MOCTOjH PErHCTPOBAHA Teparmja’ ™,
OJIHOCHO YKYITHO Herzie oko 160 yiexoBa.

Y CpOuju je u mopen Hamopa yYUHEHHX Ha OBOM TMOJbY MPETXOAHHMX TOJWHA,
JOCTYIHOCT Orphan JiekoBa 3Ha4ajHO Mama y OJHOCY Ha JOCTYIHOCT y 3eMJbama EVY: y
Cpbuju je peructpoBano camo oko 60 orphan jekosa, o Kojux ce oko 30 Hana3u Ha JUCTH
P®30 u o6e3behyje ce u3 cpencraBa 00aBe3HOT 3APAaBCTBEHOT OCHUTYpama, JIOK C€ jOII
Hemmro Buie of 20 HabaBiba u3 Oynera MuUHUCTapCTBa 3/1paBiba 3a JICUECHE 00ONENHUX O
peTkux OonecTu. A ca Apyre cTpaHe, mocrtoje oapeheHu Opoj OBUX JIEKOBAa KOJU Ha JUCTH
JIeKOBa MMAjy YK€ WHIUKaIlMje O]l OHMX KOje Cy HaBeJeHe MpH perucrpanuju yeka. C
0031MpOM Ha OTpaHMYECHA CPEJICTBA KOja U3 TOAWHE Yy TOAUHY HUCY JIOBOJbHA /1A TIOKPH]jY CBE
notpede 3a JeuemeM, IPoOIeM je U YMIHCHHIIA J1a HE TIOCTOjU CUCTEMCKH U CHCTeMaTHYaH
HAa4YMH TIperoBapama ca (apMmareyTckuM Kyhama 1Mo TNHTamy CHIDKEHA IIeHAa FHHUXOBUX
IIPOU3BO/Ia, OJTHOCHO JIEKOBA 3a peTKe OO0JIECTH, HUTU C€ Ha JIEKOBE KOjU ce HabaBibajy U3
Oyuera MuHHCTapCTBa 3/IpaBjba MPUMEHY]Y MO MoceOHUX yroopa koje PO30 unaue
npeaiaxe mpou3BolaunMa MPUITMKOM MpPEroBapama 3a CTaBJbamkhe JIEKOBA Ha JTUCTY JIEKOBA.
Kao mocneauiia momeHyTor je /1a ce JIKOBH HabaBJbajy IO IIeHaMa 13 peepeHTHUX 3eMaba,
IITO 3HA4YajHO yTUYE HAa M OBAKO OIPaHMYCH M HEIOBOJhAH OYUET 3a Jieuermhe 000JeNnX JInIa
O]l PETKHUX OOJIECTH.

[Tpobnem neuerma 000IENNX JIUIIA OJ1 PETKUX 0OJIECTH, HE OTJie[ia C€ caMO Y TOME Ja
3a HajBehu Opoj obonenux Juna off peTKuX OonecTH He mocroje Orphan yiekoBu. Hamwme,
MOCTOje peTKe OO0JIECTH TJe HE MOCTOjU PETMCTpPOBaHa Teparvja, ma je 00OJeIuM JIMIHMa
HEOMXOJaH HEKH OJf APYTruX BHUAOBA JI€UYCHa, HEPETKO M BUIIE HHUX HCTOBPEMEHO:
CUMIITOMATCKa Tepalvja, JICKOBH BaH WHIAWKAIIMOHOT IOJPYyYja, BUTAMHHH, CYIJICMEHTH,
¢usukanHa Tepamnuja, OamCka pexaOWiaWTalMja, HEOMXOJHA MEIUIIMHCKO—TEXHUYKA

10 Wwww.ema.europa.eu ox 21.03.2019. ronune

11 ) ) )
M3Bop: http://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/index_en.htm
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rnoMarajia ¥ MalujaTUBHO 30pumbaBame. [l0CTYyNHOCT ropeHaBeJeHHX BHIOBA JieUCHa Y
Penryosmmn CpOwuju je y mpakcu u3y3eTHO OTPaHHYCHO, Y€CTO M MOTITYHO HeMoryhe, a pasior
je Taj ma ce MHOra mpaBa M3 3JIPaBCTBEHOI OCHIypama MOTY OCTBAPHUTH HCKJbYYHMBO Ha
OCHOBY JHMjarHO3a YECTUX O000JbEHA, YMECTO Jia C€ MOTYy OCTBAapUTH IO OCHOBY CTamba
obonenor. To y mpakcu 3HauMm HEMOTYhHOCT OCTBapHBama HAjBUINET CTaHIapJa Here 3a
o0ostene o] peTKUX O0JIEeCTH, ILTO TOBOAM /IO TOTa Jia Ce:
® CUMITOMATCKa Tepamnuja, (GU3NKaIHA Tepanuja Win 0amCKa pexaduiuTanuja
HEpPETKO HE MOJKE MPONHCATH 000JIEIOM O]l peTKe OONecTH, jep 3a HHXOBE
JMjarHose He 1nocroje oarosapajyhe mmdpe y muctu u mmdpapuuuma PO30;
® JICKOBH BaH WHJIMKAIMOHOT TOJApYy4Yja KOJH CY KOJ jeaHOr Opoja PETKUX
Oonectu jenuHa (M 4YecTto, 300r MexaHu3Ma Oo0JecTH, BeoMa eQHKacHa)
Tepanuja, HUCY TMPENO3HATH Yy 3akoHy O JIEKOBUMa M MEAUIMHCKAM
cpeacteuma (,,Cnyx6enu rimacauk PC”, op. 30/10, 107/12, 105/17 — np.
3akoH u 113/17 — ap. 3aKkoH), Ma caMUM TUM HU y nipaBwiHHIIIMA PD30;
® BHUTAaMWHU ¥ CYIUIEMEHTH KOjU 3a 3]paBy IOIYJAIH]jy MPEICTaBbajy camo
J0JIaTKe UCXPaHH, KOJI HEKUX PETKUX OO0JECTH MPEACTaBIbajy jeIUHH JIEK, Il
HHCY JOCTYITHA OBUM 0CO0ama O TPOIIKY 00aBE3HOT 3JpaBCTBEHOT OCHTYParbha
jep ce He cMaTpajy JIEKOBUMA,
® CIHcaKk MEIUIMHCKO-TEXHUUYKUX Iomarana koja ooe3oehyje PO30 mema ce y
ckiany ca cpeacrsuma PO30 mTo 3Ha4M 1a je mpocTop 3a BaHpeIHY HabaBKy
XHTHO MOTPEOHOT ToMaraia Koje ce He Hala3H Ha CIUCKY CYXKEH, T€ IIOCTOjH
BEJIMKA HEM3BECHOCT Y MOTJIely HaOaBKe MOMEHYTHX IIOMarania;
e (rpareryja 3a nanujaTuBHO 30pumaBame u3 2009. ronuHe He INpeno3Haje
notpedy o000Jenmux OJ peTKuX OoJiecTH 3a Koje HE I0CTOje HUKAKBE
Tepanujcke MOTyhHOCTH 32 OBUM BHJIOM Here, O] KOjux cy HajBehu neo gena,
Beh ce HMCKJbyYMBO KOHIIEHTPHWIIE HAa MaJUTHE Tymope, OojiecTH cpua u
KpPBHHX CYJIOBa, Aujaberec, oncTpykTuBHe 6onectu miyha, XUB nndekuuje n
KpTBe caoOpahajHux Hecpeha;
e 3a Hajsehu Opoj OoyiecTM HEAOCTajy MPOTOKOIM JieueHmha 3a HHIAMKOBaHA
NoJIpyyja WM aKo MOCTOjJ€ HEMa UX Ha CPIICKOM Je3UKY.

[Topen mobosbiamka JOCTYITHOCTH JIEKOBA 3a JICUCHE PETKUX OO0JIECTH, HEOIIXOIHO je
u u3MeHuTu aedununyjy Llenrapa 3a perke 6onectu y Penyonmuuu Cpouju. Hanme, ocHOBHU
npoOJjieM TPEHYTHO IMOCTOjU y 3aKoHCKO] nedununmju Llentapa 3a perke Oosiectu jep cy
3/IpaBCTBEHE YCTAHOBE Ha TEPLMjapHOM HHUBOY 3/paBCTBEHE 3allTUTE JO0MJIE CcTaTyc
[lentapa, ma ce W3 TOra HE MOXE 3aKJbYYUTH TJ/I€ YHYTap HUX IOCTOjU ojAroBapajyha
eKCIepTH3a, LITO y MPaKCH CTBapa BHILIECTPYKe Mpobieme, Mpe CBera y OpraHu3allioOHOM
CMHCIly, [1a U CAaMUM CTpy4YHalluMa Koju ce 0aBe peTkuM OosiectuMa, kao u obonenuma. Ca
OpraHu3allioHe CTpaHe, YMIbEHUIlA je Ja ce MMeHoBameM LleHTpa 3a perke Ooinectu 6e3
HaBolema KOHKpPETHE 00JIeCTH WM Tpylne peTkux Oosiectu 3a koje je LleHtap cTpydyan u
Ha/IJIe’KaH, 00eCMHUIIIbaBa caM CMHCao MocTojama LleHTpa, jep ca jeHe cTpaHe 3ApaBCTBEHU
pagHUIIM HUCY TIPEMO3HATH W TOJAPXKAHU y paay y JaToj o0iacTH y IuJby yHampehema u
pa3Bujamba MOMEHyTe objacTu, a ca Apyre crpaHe cam lLleHtap He Moxke na o0e3benu
(UHAHCHU]CKY MOAPUIKY OHUM CTpyuYlalliMa KOju ce 0aBe peTKHUM 000JbeHhUMa y CMUCIY
JOJIATHUX CPEJCTaBa 3a HEOIXO/AHY ONpeEMY, POCTOp U Kajap, Beh ce puHaHcHjcka moapika
MpHU3Haje 11eJ10] TepuujapHoj ycrtanoBu. [lopen Tora, 3akoHcko pememe na LlenTpu 3a perke
00JIecTH KOjU Cy MMEHOBaHEe 0]l cTpaHe MUHHCTapCTBa 3/IpaBJba CBOJUM CTaTyTHMa ypene
VHYTpalllkby OpraHu3allfjy, OCIOBE U Apyra MUTama O] 3Hadaja 3a paj [eHTapa 3a peTke
6onectH, oOecMHIIITbaBa CUCTEMCKH MPHUCTYII pelllaBamba MpodiemMa jeuerma Juia 000aenux
0J1 peTKuX 00JIECTH, jep CBaKa 3/IpaBCTEHa YCTAaHOBA MMa IMPABO Jia CBOj CTATyT MPHJIATOIN
OHAKO Kako JXelu, 0e3 MHCUCTHpama Ha jeHOOPa3sHOCTH M MUHUMAIHHM YCIOBHMa KOje
MOpajy Jla UCITyHe Aa OM 3a70BOJHHIIE CUCTEM KBalluTeTa y oBOj obnactu. Ca apyre cTpaHe, u
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caM TalujeHT HeMa paBy HH(OpPMAIKjy 0 TOME Tie OM MOrao jaa 1o0Hje HajBUIIN KBAaJTUTET
Jieuerha U Here.

Ca npyre ctpaHe, HeTOCTOjamke HarmoHamHor perucTpa 3a peTke 00JIECTH je OHO IITO
Ha CHCTEMCKOM HHMBOY OHeMoryhaBa IUIaHHMpame 3JIpaBCTBEHE 3alITUTE JIMIA 00O0JIENNX O]
peTkux O6osecTH. YIPKOC yCBOjeHOM 3aKOHY M Harmopuma 3anocieHux y MHCTUTYTY 3a jaBHO
3npaBibe CpOuje 1a mpuKyIe MmojaTKe, MEHTPH 3a peTke O0ojiecTu y BehnHu ciydajeBa HHUCY
JOCTaBJbAIU MOJIATKE O JIMIIUMAa 000JIeTUM OJ1 PETKUX OOJIECTH KOja ce KOJ HbHX Jieue, a Kao
pasiiore Cy HaBOJWJIM HEJIOCTaTaK KaJipa U olpemMe, BeJIMKU Opoj obernexja y odbpacity, Kao u
HE/IOBOJHHO BpEMEHA Jla C€ IOpe] PYTUHCKUX IIOCIOBA IMOCBETE M YHOCY IOjaTaka y
peructap. Ilocimenuiia moMeHyTor je aa y oBOM TpeHYTKy y PemyOmummm CpOuju Huje
€BUJICHTHpAH TadaH Opoj oOojenux ox perkux Oomectu. [lomamm ca KOjuM pacmoriaxe
WHucTUTyT 32 jaBHO 31paBJbe OJHOCE CE HA HM3/BOjEHE pPETKEe OOJECTH KIACU(PHUKOBAHE IO
IMjarHO3aMa M npunaaajyhuM rpymama obossema mpema MehyHaponHoj kimacudukammju
6onectu MKbB-10. Jequau nopamnu Koju cy npukymbeHu y Penyomunu CpOuju, a Koju ce
OJTHOCE Ha JIHIa 00oJena o peTKUX OoyecTH y 31paBcTBeHOM cucteMy CpOuje jecy momamu
npukymbenu 2017. rogune o 181 peTkoj 6osxectu Koje Cy Haj3acTyIJbeHHUjE Y OOTHHUKOM
MOPTAJUTETY 3/IpaBCTBEHUX ycTaHoBa y PenyOmmnu CpOuju.

KonauHo, ¥ jegHako BaxkHO, cucTeM conujanHe 3amrure y PenyOnauuu CpOuju He
MPETO3Haje W HEe yBaKaBa crielu(PpuIHOCTH MOTpeda Juma o0O0JIeNnX Off PETKHX OOJIECTH U
BUXOBUX Nopoauia. OBe CrieUpUIHOCTH JIOJIATHO OTEKABAjy HUXOBE )KUBOTE KOjU cy Beh
onrtepeheHn 31paBCTBEHNM, €KOHOMCKHAM M JAPYIITBEHHM OpemeHoM. UmmeHuna je na ce
BuIie 011 75% peTkux 00JIECTH jaBiba y IETHECTBY, IITO 3a IMOCJICIHUILY HMa Ja Cy OBa JIUIa U
BUXOBE MMOPOJUIIE MPAKTUYHO JTOKMBOTHO onrtepehene mpolieMruMa 1 1a UM je HEOIXOaHa
TpajHa TUTAHCKA M CHCTEMCKa mojpinka. HaxanocT, cucteM colljaiHe 3alliTUTE HACTOjJH Ja
numa obojena o peTKUX OOJIECTH YKIIONH y HEeKYy o mocrojehux Karteropuja KOpUCHHKA,
YMECTO Jla YYUHH CYIPOTHO M MPUJIATOIU CHCTEM KOPHCHUIIMMA. 300T HaBEJCHOT, TPUIMKOM
MpoIIeHe TeJlecHor omrTehema, npuMemyje ce MPaBUIHUK KOjU j€ Y OCHOBM 3aCTapeo, Te
MOTIIYHO 3aHeMapyje H3y3eTHO crhenuduuHe OONHUKEe TEeNeCHUX WM (DYHKIIMOHATHUX
omrehewa koje ocobe ca peTkuM OosiecTUMa MOTY Ja UMajy (HEBHIJbUBH WHBAJIMUIUTET,
ceH3opHa omitehema, reHeTcKe KoXkHe 00ecTH U Apyro). MehyTum, uzy3erak u Kao nmpuMep
no0pe mpakce yuHHU [IpaBHIHUK O OJFMDKMM YCIIOBHMA, TIOCTYNIKY W HauWHY OCTBapHBamba
npaBa Ha OJCycTBO ca paga u3 2018. roauHe, KOju Ha CaBpeMEH HA4MH, KpPO3 T3B.
”(yHKIIMOHATHU MoJen’, o0yxBaTra CcBe OOJMKE CMETHH y pPa3Bojy U HHBAIHIUTETA.
IIpena3ak Ha oBaj “(YHKIIMOHAIHU MOJEN’, Kao BHJ MPOLEHE WHBAINIAUTETA U CMETHH Y
pPa3Bojy y KOMIUIETHOM CHCTEMY COIMjaJTHE 3allTUTE, J€ OJl KJbYYHE Ba)XHOCTU 3a 00Jbe
pasyMeBame Celn(pUIHOCTH PETKUX OOJNIECTH Yy KOHTEKCTY COILMjajiHe 3allTUTEe, Ma CaMUM
TUM | TUTAHUPAE M Pa3B0Oj OCTAIHX CIICHHjaIM30BaHUX YCIIyTa.

4. Ilpomena koja ce moctu:xe cnposohemem Ilporpama

- Busmuja

Busuja Ilporpama 3a perke Oosectu y PenmyOmumm Cpbuju je mnpaBoBpeMeHa
JIMjarHOCTHKA, JieYelhe W YyHampeheme KBaMTETa JKUBOTA JIMIA OOOJIEIHMX OJ PETKHX
Oonectu.

12 .
W3pana metononoruje u yuenthe y nmpahemy peTkux OonecTd, aHanu3a HoTpeba U U3paja INIaHa 3a YIPaBIbambe PETKHM OOJIECTHMA 3a
2018. roguny, UuctutyT 3a jaBHO 31pasise Cpouje ,,ip Munan Josanosuh batyr*

10



- 7Ke/beHna npomena

[Tporpamom 3a perke Gonectu y PenyOnuuum Cp6uju 2020.- 2022. roguHe xenu ce
00e30enuTy.
- yHanpel)eHa 3paBCTBEHA 3aIITUTA M KBAJIUTET KUBOTA JTUIA O0OJIEINX OJI PETKUX
0ojecTu U To:
1) noGo/bIIaHA NPEBEHIMja M ANjarHOCTHKA PETKUX 00JIeCTH KPO3:
® YCIIOCTaBJbEHC CHCTEMA KOAWMpama W KIacH(pHKaIMje PETKUX OoJecTH u
(bopmupame perucTpa peTkux 00aecTy;
e 11000JbIIAKE JIOCTYIIHOCTH ¥ KBAJUTET JUjarHOCTUKE PETKHX OOJIEeCTH,
MpEeHATATHE TUjarHOCTUKE ¥ HEOHATAIHOT CKPUHUHTA,;
e akTUBHY Mel)yHaponHy capaamy y 001acTi peTKuX 00JIeCTH;
e 1oM3amke CBECTH, yHarpeheHo 3Hame U mHpopMauje o peTkuM OosecTUMa U
MOJIP)KaBaE YIPYKEHA JIUIA Ca PETKUM 00JIECTHMA.
2) yHamnpeleHo Jedeme, Hera W colHjaJHA 3alITHTA JULAa 000J€eJHX O]
peTKuX 00J1eCTH KPO3 :
e T11000JbINIaE JOCTYITHOCTH U KBAJTUTETA JICUCHa PETKUX OosiecTn - Opranusamnuja
u yHanpeheme paga nenrapa 3a perke 6onectu (LIPB);
e 00e30ehuBame TOCTYITHOCTH JICKOBA M MEJMIIMHCKUX CPEJICTBA 32 PETKE OOJIECTH;
® YKJbYUHBAHC JIHMIIA 000JIEIIUX O/ PETKUX OOJIECTH y CHCTEM COIlHjaJTHE 3aIlITHTE.

5. lepunucame nu/beBa

OnmrTy nub

Onmty s Iporpama 3a perke 6osnectu y Penmybnunu CpOuju jecte yHanpeheme
3JIpaBCTBEHE 3aIUTUTE M KBAJIUTETA )KUBOTA JIMIIa 000JIENIUX O/l PETKUX 0O0JIecTH.

[Tokazaress: CremneH 3a70BOJHCTBA JIMIa O0OJIETTUX OJ PETKUX OOJECTH MO MUTAY
JTNJarHOCTHKE U JICUCHa

CremneH 3a10BOJbCTBA C€ MEpPU Kao NPOLEHAT/yJAeo aHKeTHMpaHUX JUIa Koja cy
3aJJ0BOJbHA JMjarHOCTHMKOM M JiedewmeM (00o0Jiend WM 3aKOHCKM 3acTymHuIM). basHa

BpenHoct Ouhe pesynratu aHkeTe crnpoBeneHe y 2020. roauHu, a mujbaHa BPEIHOCT j€
nobosbmame 011 30% y ogHOCY Ha 6a3Hy BpPEIHOCT.

IMocedan unn

1) TloGo/biIaHa MPEeBEHINja M TUjATHOCTHKA PETKUX 00J1€CTH;

[Tokazaress: [Ipoceuno Bpeme 10 yTBphuBama aujaraose

2) YuanpelheHo jedeme, Hera M CONMjajHA 3AIITHTA JIMIA 000JIETHX O] PETKHX
0oJiecTu;

[Tokazarespu: [Ipoceuno Bpeme 10 06e30ehnBama Tepanmje
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6. Anajau3a onnuja 3a ocTBapuBam-e IU/bEBA

Y mupy pasmarpama HajOospe ommuje 3a [Iporpama 3a peTke OOJIECTH U yCBajambe
Haj00JBUX pelleHka, pa3MaTpaHe Cy ONIje:

1. Status quo

2. Pa3B0oj CBHMX HEONXOJHUX MOTYNHOCTH JAMjarHOCTHUKE W JieUeHha PETKUX 00JIeCTH y
Peny6mumm Cp6uju

3. Ynarame UCKJbYUUBO Y JICUCHE U JHjarHOCTHKY PETKUX OOJIECTH Y MHOCTPAHCTBY

4. KoMOMHOBaHHM MPHUCTYTI KPO3 yilarama y IpoIupemne crekrpa yciyra y Cpouju, y3
HCTOBPEMEHO yJlarame Yy JIUjarHOCTHKY H JICUSHE Y HHOCTPAHCTBY

Onuuja 1 - status quo

VY ciyuajy a ce He CIpOBeAy HUKaKBe IIPOMEHE Yy O0JIacTH peTKux O0ojiecTH, Te ce
HACTaBU ca JOCAJAlIbOM IPAKCOM, TIO3UTUBHU €QEKTH Cy HW3Yy3€THO OTrpaHHYCHH.
Henoctojame nepununmje perke 601ecTH y HAllMOHAIHUM IIPOIMCUMA J0BOJIM J10 TOTa J1a ce
30paBCTBEHE yCIyre 3a Juma obosiena of pPeTKuX OolecTH HE MOry HpPaTUTH Kpo3
3JIpaBCTBEHU CHUCTEM, HUTH je Moryhe HampaBUTH CBeoOyXBaTaH perucrap, 4uMme je
oHeMOoryheHO MpaBWIIHO TUTAHUPAE HEOIIXOTHUX CPE/ICTaBa 3a 3[[PaBCTBEHY 3aIITUTY OBHX
muna. [lopen Tora, He MOCTOju MOMUC J1abopaTopHuja y 3eMJbH Koje ce 0aBe TUjarHOCTUKOM
peTkux Oosiect, ma ce onxpeheHn Opoj MUjarHOCTHYKMX METOJa KOje Ce MOTY YpaJHuTH Y
3eMJbU pajie y MHOCTPAHCTBY, IITO JJOBOAU A0 BehHX TPOIIKOBA 3paBCTBEHE 3amTuTe. [lame,
KaKO HE TOCTOjU HUTH je y IUIaHy MYIATHIUCIMIUIMHAPHA THM Koju Ou ce 0aBHO OBOM
obnamhy, HEe MOCTOjU CBeoOyxBaTHa aHalu3a mpomuca u mpaheme edekara y oOnactu
peTKHX OOJECTH, HUTH CHCTEMCKA MOJPIIKA MMOAN3aby CBECTH MM yAPYKEHhHUMa 000JIeNnX.
ITopen Tora, motpebe nuua 0OONENNX O PETKUX OOJECTH Y CHUCTEMY COILMjaliHE 3alITUTE
HUCY 33JI0BOJbEHA JE€p C€ CUCTEM COIMjaJIHE 3aIITUTE CBOAM Ha IPOIUCE KOjU HE 00yXBaTajy
y HOTIYHOCTH CIIOKEHOCT peTkux Oosiectv. KoHauHO, M mopen ompenesbema cpeacraBa y
Oyuery 3a peTke OOJeCTH KOJjU C€ W3 TOJIMHE y TOoJMHY yBehaBa, HHCY JIOBOJbHO jacHO
nepuHucaHa mpaBuiIa 3a ojxo0paBame Jiedewma W3 OBOI OylleTa, CHUCTEM MpOILeHe
e(UKaCHOCTH JIEKOBa, HUTH TOCTOjU IUIaHUpame MoTpeda, Kao HU YBUJ y CTaTyC HOBHX
Tepamnuja 3a peTke O0JIECTH Koje ce M0jaBibyjy CBAaKe TO/IMHE.

Edextn cBera oBora cy Impe cBera (PUHAHCHUJCKM, Y CMHCIY BEIMKUX H
HEepalMOHAIIHUX M3/aTaka 3a 3[paBCTBEHY 3alITUTY M BEJIMKUX M3JaTaka KOje MOpOIMIEe
auna o0oyienux oJ peTKux OosecTh Mopajy Aa cHoce camu. Mehyrtum, HajBehu Tporak ce
oryiefla y TOMe Jla ce OBMM JHIKMMa He 00e30ehyje Hajsehn moryhu KBamuTeT *KHMBOTA, LITO
¥Ma TMPEKTHE MOCIeUIIe Ha APYmTBO y nenuHu. OcuM Tora, Status quO xao ommuja 3HAYH U
onrepeheme 3a 00oene 1 BUXOBE MOPOJIHIIE Y CBAKOM CMUCITY: (PMHAHCH)JCKOM, TICUXHYKOM,
¢u3nuKoM (MHBAJTUAMTET), YMMe ce oHeMoryhasa aa Oyaqy KOPHCHU YJIAHOBH JPYIITBA KOjU
JONIPUHOCE Y CKJIay ca CBOjUM MoryhHocTHUMA.

Onuuja 2 - Pa3Boj cBUX HEONXOAHUX MOTVhHOCTH IHjarHOCTHKE M Je4YeHha
peTkux 0oject v Penyoaunu Cpouju

Onmyja pa3Boja CBUX HEONXOJHMX MOTYNHOCTH /AMJarHOCTHUKE M JIeUeHa PETKUX
6onectu y PenyOmumm CpOuju orpaHnydaBa moOoJbIlIake KBATUTETA JKUBOTA JUIA 000IeTuX
OJ1 pETKHUX OOJIECTH, Y3 OTPOMHE (PHAHCH]CKE H3aTKe.

OBga omniuja 3axTeBa CBEOOYXBaTHY aHAIN3Y MOCTOjehnX KamanuTeTa 3a AUjarHOCTUKY
U Jedeme peTkux Oosiectu y CpOuju M YCMEPEHOCT Ka MTO 00Jh0] HCKOPUITNEHOCTH OBHUX
KamanureTa. Y3 To, OBa OIIIMja 3aXTeBa ycBajame Ne(UHHUIIM]E peTKe OOJecTH paau u3pajie
peructpa u IUIaHMpama 3/paBCTBEHE 3allTUTE 3a OBy momynauujy. Ha ocHoBy moparaka
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NPUKYIUBCHUX OBUM aHanu3ama, Ouino O6u moryhe ruiaHupaTé (pUHAHCHjCKAa CpeAcTBa 3a
pa3Boj HemocTajyhux IujarHOCTHYKUX METO/JAa M HEOMXOJHE Tepaluje 3a PEeTKe OO0JIECTH.
Orpanuyeme OBe OMIHje JIKHU Y TOME Ja OM 3a OBaKBY CBeOOyXBaTHY MPOMEHY IpaBLa y
00JIacTH peTKuX OO0JIECTH OHMIIO HEOIXO/JHO IIKOJOBATH, MTOJATHO OOYYNUTH HIIM aHTa)KOBATH
BEJIMKH OpOj CTpyumaka, IITO HUje PeaJHO ¢ 003MPOM Ha YMILEHHILY J]a TOBOPUMO O OKO
7.000 petkux 6osectu, ok Pernyonuka Cpouja ykymao uma 15.000 nekapa crienujamcra, o
KOJUX C€ CaMO M3Y3€THO Masii Opoj 6aBU peTKUM OoJieCTUMA Y CBOjOj 00IacTH.

Edextn nzbopa ose onmuuje 6mo Om, mpe cBera ApacTUYHO MoBehame M3/Bajama 3a
3JIpaBCTBEHY 3AIUTHUTY JIULA 00OJEINX O] PETKUX 00JIeCTH, TOK OU ca Japyre cTpaHe Tpedano
ouyeKuBaTH NmoBehaH KBAJUTET )KMBOTA OBHX JIMIIA.

Onuuja 3 - Yiaarame HCK/bYYHBO V JeYeHh€ U JUJATHOCTHKY PeTKHX 00JIeCTH Y
HHOCTPAHCTBY

Onmnmja ymarame HCKJBYYMBO Y JIeU€H€ W JHjarHOCTHUKY PETKUX OoyecTH y
MHOCTPAHCTBY U3UCKYj€ CUCTEMAaTHUUHU MPUCTYI aHAINU3H N0Tpeda, y3 orpoMHe (MHAHCH]CKE
U3JIaTaKe.

Ananuza mnorpeba Mopa KpeHyTH o (opMmupama peructpa M IONHca OHUX
JMJarHOCTHYKUX METOJ]a WIIM JIeUerma Koje ce Beh 00aBibajy y WMHOCTPAHCTBY, a IIOTOM je
HEOITXOHO HAlpaBUTH KOHTAKTE ca MHOCTPAHUM yCTaHOBaMa KOje MOTy Jia IIpyKe U ocTalie
ycInyre Kaja Cy OUjarHOCTHUKA W Jieuewe y mnuTamy. [lopex Tora, HeonmxomHo Ou Owuio
M3MEHUTHU HU3 MPOIHKca Kako OM ce M0jeIHOCTaBUO MPOLEC Cllaka y30paKa WM 000JIennx
JUIa y WHOCTPAHCTBO, a TOTOM M O0yKa MEIWIMHCKOT W HEMETUIIMHCKOT 0co0Jba O
MOCTYIIKY, IPOLEAYPU U HaUMHY ynyhuBama y HHOCTPAHCTBO.

Edextu oBe onmuje Ommm O OrpOMHO M3/Bajarke 3a CIIAlke Y HHOCTPAHCTBO, TOTpeda
3a M3MEHOM HH3a 3aKOHCKHMX U II0/I3aKOHCKMX akaTa, MOoTpeda 3a YCIIOCTaBJbalbeM
KOMIUIEKCHOT cucTema mnpahema ynmyheHux marujeHarta u eaykanuje crpyumaka. Edekar mo
nuna obonena of peTkux Oonectd OM OMO MO3UTHBAH Y CMHCIY yOp3aBama AHMjarHo3e U
mo0oJbIamka JJOCTYITHOCTH JICUeHa, alld y3 YIUTHO NoBehame KBaJuTeTa )KUBOTA, C 003UPOM
Ha pealHy notpely Ja yecto OopaBe BaH 3emJbe. KoHauHO, jelaH ol HajHETOBOJHHUJUX
edekaTa KOju c€ MOXKE OUEKHMBATH j€ U3y3€THO HE3aI0BOJLCTBO CTPYUH-aKa 3a peTKe 00JIeCTH
y CpOuju, jep Ou Ha oBaj HAUMH OMIIM IPUMOpPAHHM J1a MPUMApHO ymyhyjy cBOje manujeHre y
WHOCTPAaHCTBO, YaK M KaJa I[I0CTOJeé MOTYhHOCTHM JAMjarHOCTHKE U Jieuema, Kao U
oarosapajyha excriepTusa y 3eMJbH.

Onmuja 4 - KoMOMHOBAHM NPHCTYN KPO3 VJaramba vV NpolIMpene CIeKTpa
yeavra y CpoHju, v3 HCTOBPEMEHO VJIATal€e V IMjArHOCTHKY U JIeYeH,€ V HHOCTPAHCTBY

Onmuja KOMOMHOBAHOT MPHUCTyMNA KPO3 yjarama y MPOIIUPEHE CIEKTpa yclyra y
CpOuju, y3 UCTOBPEMEHO yJarame y JAMjarHOCTHKY U JIEYeHE Y MHOCTPAHCTBY MOCTIDKE CE
HajpallMOHAHUJH OJHOC YJIO0XKEHO-TOOMjeHO y CcMHuCTy TmoBehama KBaJWTETa >XHBOTA
o0oJienux, y3 palioHagHa (pUHAHCH]CKa yilarama.

OBa omniuja 3axTeBa CBEOOYXBaTHY aHAIM3Y MocTojehux KananureTa 3a A1jarHOCTHKY
U Jeueme peTkux 6onectrn y CpOUju U CTpeMibermhe Ka MTO 00Jb0] HCKOPUITNEHOCTH OBHUX
Karamurera. Y3 To, OBa OMNIIMja 3aXTeBa yCBajame NePUHMIIM]jE peTKe 00JecTH paau u3paje
perucTpa M TUTAaHUpama 3IPABCTBEHE 3allITUTE 3a OBY momynanujy. Ha ocHoOBY mopjaraka
MPUKYIUBEHUX OBUM aHalln3ama, Omino 6u moryhe jacHo AeuHHCaTH KOje Cy TO METOJIe KOje
ce MOT'y Jlajbe€ pa3BMjaTH y 3eMJbH, a 3a KOje je HeonxoHo ynyhuBamwe y uHocTpaHcTBo. Ha
OBa] Ha4yMH, UCTOBpeMeHOo he nohm 10 pa3Boja KBaJgMTETa YCIyra y 3€MJbH, YJlarambeM Yy
pa3Boj Llentapa 3a perke OosiecTd U MOjeAHOCTaB/bUBama MHpoleAypa 3a ynyhuBame y
MHOCTPAHCTBO KaJa oAroBapajyhy I1jarHOCTUKY WJIH JIeUeHhe HHUje MOryhe CIipOoBECTH OBJIE.
[Topen Tora, oBa onmuja npeasuha u yHanpeheme HHHOPMUCAHOCTH CBUX 3aMHTEPECOBAHUX
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CTpaHa y o0nacT, Kao W mpuiaroaBame CHCTEMa COIMjalHE 3allTHTE KpO3 H3MEHY
3aKOHCKMX aKaTa, ajli W yHarpeheme MyITHANCIUIUTMHAPHOCTH Kpo3 akTHBHOCTH LleHTapa
3a peTke O0JIeCTH KOje /10 caja HUCY OnJle IUTaHupaHe WU MOApIKaHe.

Ceeykynau eekTu u3dopa oBe omnmuje Ounu Ou: nopehame GUHAHCH]CKUX H3JaTaKa
3a peTke 0O0JeCTH, y3 palMOHAIHY MpoleHy noTpeda u MoryhHocTH, mTo he ucToBpeMeHo
JIOBECTH 0 MoBehama KBaJMTeTa KUBOTA, CMAkhCHha YeKama Ha JUjarHo3y U JIeUeHe, ald U
cMameHO onTepeherme Ha 000JIeNe, YWIAHOBE BbUXOBHUX MOPOIHIIA, KA0 M Ha €KCIEPTe KOjH Ce
0aBe peTKuM OoJiecTUMA.

6.1. Onena onumja ¥ U300p ONTHMAJIHE ONLKje 32 JOCTU3AKb€ MOCEOHUX IIUbEBA
[Topeheme u orneHa naeHTU(HUKOBAHUX OIIK]a, y [IMJbY N300pa ONTUMAITHE OIIIH]E 3a
HajeUKacCHHU]E JIOCTHU3alkE MOCTABJLEHUX MOCEOHHUX IMJbEBA, j€ HM3BPIICHO KOpHUIThemeM
METOZIe MYJITUKPUTEPH]YMCKE aHaJIM3€e Ha OCHOBY ciieiehnx n3abpaHux KpUTEpHjyMa: BpeMe
3a TIOCTO3amke IIJbEBA, CPUKACHOCT, TPOIIKOBH, CIIOKEHOCT TPOIIEIYPA.
Omena onmyja mpeMa n3adpaHuM KpUTEpHjyMUMa je M3BpPIICHA Ha OCHOBY cliieaehux
TEKMHCKUX KOehUIMjeHATA U TIPEJIOKESHUX HHTEpBasIa:

Kpurepujym TexuHcku WNHurepBanu
KOehUINjEHT
[ToTpebHO Bpeme 3a 10CTU3akE LIMJbEBA 1 — HenpoMemweHO
9 2 — HE3HATHO CMamhCHe
3 —3a10BoJbaBajyhe cMameme
4 — 3HAYaJHO CMAbEHE
EduxacnocT y noctuzamy 1ubeBa 1 — He3azmoBoJbaBajyhu
3 2 —3a10BOJbaBajyhu
3 — nobap
4 — onnuyaH
TpomrkoBu cripoBohema omniuje 1 — 3HayajHO BUIIHN
4 2 — BUIIU

3 — yMEpeHO BUIIIH
4 — HempoMewEeH!

CnoxkeHoCT Tporeaypa 4 — jemHOCTaBHE

3 — cpenme CIoXKEeHe
2 — CTIOKeHe

1 — Beoma croxxeHe

3a cBaKkW KpUTEPUjYM OJIpeheH je TeKUHCKU KOSPHUIM]EHT Ha OCHOBY MPOLIEHE KOJIHKO
KOJU OJf KpUTepHjyMa MOTYy YTHIIATH Ha pe3yiTaT NPWIMKOM OJJTyudBama 3a ojpeheny
ONIIMJY Yy OJHOCY Ha ocTaje Kputepujyme. TexxuHCKU KoeduuujeHTH cy onpehenu ox 1
(Hajumxu) no 4 (wajBumum). HajsHauajHu yTuilaj) MMajy TpPOIIKOBH, OJHOCHO MOTpeOHa
¢buHaHCHjCKa CpeACTBa, jep cy OHa Hajuemthe W JguMuTuUpajyhu (akTop NpUIHKOM
OJUIyuMBama 3a TNpeAy3uMame Mepa 3a OCTBapuBame KesbeHe mpomeHne. Cnenehu
KPUTEPHjyM MO 3HAuajy je eUKaCHOCT y JOCTU3amy LIMJbEBA, jep j€ 3a ONpe/ebUBambe 3a
onpeheHy ommujy KJbydyHa WpOIEHa KOJMWKO edukacHo he wuaeHTuPuKoBaHEe Mepe a
JIONIPUHECY OCTBapHBamy yTBpheHHX LusbeBa. Bpeme moTpeOHO 3a TOCTH3ame IMJbEBA Y
ciIy4ajy mpuMeHe Mepa oapeheHe omniuje urpa u3BecHy yJory, alid He Mopa OUTH TIPECyIHO,
Jjep je MPBEHCTBEHU MHTEpeEC J1a ce e(hUKACHO U Y3 IITO MamkE TPOIIKOBE JOCTUTHY YTBphEeHU
[IUJBEBH, KAO U JIa C€ TYTOPOYHO OJIpKaBajy MOCTUTHYTH pe3yntatd. Kao HajMame 3HadajaH
KpUTEpHjyM olipeleHa je CIokKeHOCT MpoLeaypa, jep je Moryhe yYMHUTH JOJaTHU HAmop Aa
C€ YYECHHUIIHN Y CIIPOBOlemY MpoIeaypa ocrnocode aa epukacHo 00aBIbajy TOTpeOHE MOCIOBE
Y CHCTEM yHAIlpey Ha HAuMH J1a Ce CI0KEHE MPOLIeype M0jeTHOCTaBe.
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[Topeheme onmuuja Ha OCHOBY HaBeIEHUX KPUTEPH]jyMa, TeKUHCKUX KoeQHIIMjeHaTa U
WHTEpBaa, je cienehe:

Kpurepujym | Texun. | Onumja 1 Onmwuja 2 Omnmwja 3 Onmwuja 4
Koed.

[TorpebHO
BpeMe 3a
JTOCTH3abe
I1JbEBA

2 1(2) 4 (8) 3 (6) 4 (8)

Eduxacuoct
y JOCTH3ambY 3 1(3) 3(9) 4 (12) 4 (12)
[IJbCBA

TpoiikoBu
cnpoBohema 4 4 (16) 2(8) 1(4) 3(12)
OTIHje

CoxeHocT
nponeypa 1 1(1) 4 (4) 2 (2) 33

YKYIIHO 21 29 24 35

3aKJbyyaK:

Kao najontuManamja omnmuja ornemeHa je Ommuja 4 — ommuja Koja Toapa3zyMeBa
KOMOWHOBAHU TPHUCTYI JTUjarHOCTUIIM M JICUYCHY PETKUX OOJECTH, OJHOCHO JajbH Pa3Boj
kamanurera u yHampeheme mocrojeher cucrema y PemyOmuim CpOuju M ycrocTaBibame
epuKacHUX Tpoueaypa 3a ynyhuBame 000JIENHMX JIMIA Y MHOCTPAHCTBO, KA0 jETUHCTBEHU
OJICOBOP 3/IPAaBCTBEHOI CUCTEMa M OoMoryhaBame W3HAJIaKEeHha HAjONTUMATHH]ET pellckha 3a
CBAaKH MOjeIMHAYHU CITyYa].

7. VnenTuduxoBame Mepa jaBHe MOJHMTHKE 32 MOCTH3ae MOCeGHUX HH/beBa

7.1. 3a mocTu3ame MOCEeOHOT IIJba KOJU C€ OJHOCH Ha MO000/bIIAE NMpPeBeHIHje H
AHjarHOCTHKE PeTKHUX 00JiecTH MOTPeOHO je mpeay3eTH cieaehe mepe:

® YCIIOCTaBJBAKE CHUCTEMa KOAWpama M KIacH(PHUKAIMje PETKUX OOJECTH H
bopmupame perucTpa peTkux 00JIecTH;

e Behy JOCTYMHOCT M KBAJUTET JIMJarHOCTUKE PETKUX OO0JIECTH, IMpEeHaTaIHe
JIMJarHOCTUKE U HEOHATAJIHOTI CKPUHMHTA;

e akTuBHY MehyHapoaHy capaamy y 00acT peTKuX 00JIeCTH,

e [OoAM3alme CBECTH, YyHampeheHo 3Hawe M uHPOpMalMje O PETKUM
OosecTrMa U NOJIpIKaBambe YAPYKEHba JUIa ca PETKUM 00JIeCTUMA.

7.1.1. YenocraB/bame cHCTEMa KOAMPambha U Kiacupukanuje peTkux 00j1ecTH
U popMupame perucTpa peTKux 001ecTu

®opmupawe Hannonannor peructpa 3a perke Oojectu omoryhuhe carienaBame
YUYECTaJOCTH, PACIIPOCTPALEHOCTH, Tpajarba, UCX0/1a, 1eMOrpadCKuX, KIMHUYKUX U JIPYTHUX
KapakTepUCTHKA JMia obonenux ol peTkux Oonectu. [lomamu u3 permcrpa KJby4HH Cy 3a
IUTAHUPAbE 3/IPaBCTBEHE 3aIUTUTE, U3paay MPEBEHTHUBHUX CTpaTeryja U mporpaMa U OCHOBA
Cy 3a KIIMHWYKA U eMHUIEMHOJIONIKA NCTpaKUBamha. HallmoHaIHu perucrap 3a peTke 0ojectu
OCHOBHH j€ JIe0 CBAKOI' PALMOHAIHOT MporpaMa 3a KOHTpoJdy peTkux Oonectu. Kako 61 oBo
O0mwio Moryhe HEONMXOJHO je TMpe CBera YBPCTUTH NeDUHHIM]Y peTKe OOJECTH y IPOIHCE
Peny6nuke Cpb6uje y obnactu 3znpaBctBa. OBa nedunuumja Tpeba na Oyne y ckiaay ca
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nepununmjom EY koja nedunuine na je ’perka 6osect oHa O6onect koja noraha mame o 5
Ha 10.000 ocoba y oapehenoj momymanuju”. HakoH Tora, HEONXOJHO j€ Ja C€ 3a pEeTKe
6onectu, nopen Mmehynapoane kimacupukammje Oonmectm MKB-10 koja je y cmyxOeHO]
ynotpebu y Peny6muuu Cpbuju u xoja oOyxBara mame o1 10% nujarHosza peTkux 6oniectu,
yBene mudpupame perkux Oonectu mpema Orphanet kmacudukanuju, xoja oOyxBata U
npenusHo nedunuie ceux 7.000 1o caga npemno3HaTHX peTkux Oosiectu. HakoH oBe momyHe,
MOTPEOHO je paIuTH Ha JOHOIICHY CIHCKOBAa peTkux Oonectu. Kama Oymy o0aB/beHH OBU
Kopaiy, paau ¢popmupama HarmonanHor perucrpa 3a petke 60jecTd MoTpeOHO je U3paauTh
Heomxo/aH coTBep - 06a3y momaraka o peTkuM OojiecTUMa y Ko0joj he ce meHTpain3oBaHO
MPUKYIUBATH TOAI O JIMIIUMa 000JIeTUM 0] peTKux Oosectu. Kako Ou ce mojeiHOCTaBUIIO0
MPUKYIUbaKkE MoAaTaka, oBaj copreep he 6utu y moryhnoctu aa ce nosexe ca U31UC-om u
IpyruM OOJHUYKUM Oazama rmojaTaka koje cy y ynoTpeou y PenmyOmuinu CpOuju. OBaj
co(TBEp MOpa UMAaTH MOT'YNHOCT MPUKYIJbalka U YHOLICHA IOAaTaka IMpemMa CeTy obemnexja
nedunrcanoM oj crpane MHctutyTta 3a jaBHO 3iapaBibe PenybOmuke CpOuje ,,np Munan
JoBanoBuh bBaryr”, rme ce mMopa Hama3uTH HanMoHanHa (LEHTpanHa) 0aza mojmaTaka 3a
Cpbujy. Peructpu (0aze mnonataka) 3a rpymy/omaOpane perke Oonectu Boauhe ce y
IenTpuma 3a perke 6osnectu. Hakon m3pane codTBepckor pemiema HammonanHor perucrpa
3a peTke 00JIeCTH, HEONXOHO je MPUKYIUTH W aHaIu3upaTH noaatke u3 llenTapa 3a perke
0oJecTH O TOME KOje PErHCTpe TOjeIUHAYHUX 000JheHa BOJEC M PAa3MOTPUTH MOryhHOCT
UHTErpUcama OBUX mnojataka y Hammonamuau perucrap. Konauno, ma O6um ce o00e30emuo
KOHTHHYHPAHH YHOC U MaKCHMaJTHH OOyXBaT JHIIa 00OJENNX O/l PETKUX OOJEeCTH YHETUX Y
Hanuonanau perucrap, nmorpeOHO je 00e30eIuTH HEONXOJHE OoJaTHE JbYICKE pecypce
3ay)KeHe Ja y 3ApaBCTBEHUM yCTaHOBaMa YHOCE MOJaTKe O JIMIUMa ca PETKUM O0JIecTUMa U
o0e30eauTH HEOMXOAHYy OOYKYy 3a HHUX, alld U JIpyre 3[ApaBCTBEHE pagHuKe koju he
KOPHUCTHTHU PETUCTAP.

CropoBohewe rope momeHyte Mmepe Hehe mpoy3pokoBaTH J0JaTHE MaTepHjaaHe U
HeMaTepujajaHe TPOUIKOBe rpahjaHuMa, HUTH he IITEeTHO yTUIATH Ha OUIIO KOjy CHeHU(pUUHY
rpyny mnomnyinamnuje Beh he pe3yntaTu crnpoBeieHE MOMEHYTe Mepe Ha AMPEKTaH HadyHhH
KOPHUCTUTH JIUIMMa 000JIeIUM Of] peTKuX Oosiectu jep he cripoBohewme oBe Mepe oMmoryhuru
carjelaBambe€ YYeCTalOCTH, paclpOCTPamEHOCTH, Tpajamka, HWCX0Ja, JeMOrpadCKux,
KIIMHAYKAX M JIPYTUX KapaKTEepUCTHKA JIMIAa 000Jenux oja perkux Oonectu. [lopen Ttora,
HaBEJICHU TOJAll M3 PETUCTpa Cy KJbYYHH 3a TUIaHUpame 3APAaBCTBEHE 3aIlTUTE, U3PATy
MPEBEHTUBHHUX CTpaTervja W TporpaMa M OCHOBA Cy 3a KIMHHYKAa M EMUJAEMHOJIONIKA
UCTpaKuBama y oBoj obmactu. CrnpoBoheme moMeHyTe Mepe Hehe AMPEKTHO yTHUIIATH Ha
TPKUIITE pajia ¥ 3al0lbaBambe, KA0 M Ha YCIIOBE 32 Pajl U HeHO CIpOoBoleme HE JOBOIU 10
TUPEKTHE WIM WHAUPEKTHE TUCKPUMHHAIIM]E pPa3IMYUTHX KaTeropwja jauima. Takobe,
cripoBoljel-e TIOMEHYTe Mepe He OM MOTIJIo Ja yTH4Ye Ha IleHe poda W yciyra M JKUBOTHHU
CTaHJap/l CTAaHOBHUIITBA, HUTH OM HEHOM peaTu3allijoM MOTao Ja ce O4YeKyje MO3UTHUBAH
yTHUIA] HA TIPOMEHY COIHMjaTHE CUTYyaIllje Y HEKOM oApel)eHOM pEernoHy Wid OKpyry. Aim
YCIIOCTaBJbaEM CHUCTEMA KOAMpama U KiIacu(HKaIja peTkux 0oiecTd kao u Gopmupame
peructpa peTkux Oonectu yrtuuahe Ha TpoMeHEe Yy (QUHAHCHpawy, KBAIUTETY WU
JOCTYITHOCTH CHCTEMa COIMjajlHE 3allTHTe, 3APAaBCTBEHOT CHUCTEMa WJIH CHCTeMa
oOpa3oBama, MOCEOHO Y CMUCTY jeHAKOT MPUCTYIa ycayrama U MpaBuMa 3a Jiniia odosena
0J1 peTKuX OOJIECTH jep je OBO MPBU KOPAK Ka MPEMo3HaBamky O000JEINX 01 pEeTKUX 0O0JeCTH
y CHUCTEMY COIMjallHe 3allITHTE KOjU Cy JO Cajla HAWIA3WIM Ha MPENpeKe y OCTBApHUBAMY
MpaBa Kajla MMajy TMOCTaBJhEHY JM]jarHO3y peTKe OOJIeCTH jep ¢y MaHHdecTalrje PeTKuX
Oosectu yecTo Beoma crernupuyHe U caMUM TUM c€ He yKIIanajy y yoOudajene aepunHuimje
WHBAJTUIATETA.

CrpoBohemeM IOMEHYTe Mepe ce YBOJAE OpraHM3alliOHE IPOMEHE Y OKBUPY
nocrojeher MHcTUTyTa 32 jaBHO 31paBibe KOju he OMTH HOCWIIAll OBE aKTUBHOCTH, Y CMHUCITY
jagama kamanurera. OBa Mepa TOJpa3yMeBa YCIOCTaBIbAkE CHCTEMa KOJIWpama, MU3paay
copTBepa — 0a3y mojmaTraka O PETKUM OOJIeCTUMa, aHAIW3y MPUKYIJBEHUX TMoJaTaka M3
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Ilentapa 3a perke Oonectu. Ilopen Tora, na 6m ce 06e30eaM0 KOHTHHYHPAHH YHOC U
MaKCHMaJIHM 00yXBaT JIMIa 000JEINX O]l PeTKUX OojecTn yHeTnx y HammonanHu perucrap,
noTpeOHO je 00e30eIUTH HEeOMXOHE JJOJaTHE JbYACKE pecypce 3aayKeHe 1a y 3paBCTBEHUM
yCTaHOBaMa YHOCE IOJIaTKE O JIMIMMAa ca PEeTKUM OosectTuMa M 00e30€IUTH HEONXOAHY
00yKy 3a WUX, aJl M JpYre 3/JpaBCTBEHE PaTHHUKE KOju he KOPUCTHTH perucrap, oamax
HAKOH YycCHocTaBJbama HarmonamHor perucrtpa. HaBemena mepa je y carylacHOCTH ca
BakehuM mponucuma, MehyHapoIHMM CHoOpa3yMHMa M YCBOJEHHM JOKYMEHTHMA jaBHHX
NOJMTUKAa M HE yTHYe Ha BJIaJaBUHy mpaBa M 0Oe30egnoct. CrpoBoheme oBe Mepe Ha
JIUpEKTaH Ha4yMH yTHiahe Ha OATOBOPHOCT M TPAHCHAPEHTHOCT paJa jaBHE yIpaBe jep
rapaHTyje jeAHOOpPa3HOCT y IMOCTYyNamy U jeAHAKy JIOCTYIHOCT TpaBa M3 3JPaBCTBEHE H
comujanHe 3amrTure cBuM rpahanuma Pemy6muke CpoOuje.
3a KOOpAMHAILN]Y U CIIpOBOheme Mepe 3a1yKeHO jeé MUHHCTapCTBO 31paBJba.

7.1.2. Beha [a0CTymHOCT M KBaJWTET /JAUjAaTHOCTHKE PeTKUX 00JIecTH,
NpeHaTa He IMjarHOCTHKE U HEOHATAJTHOT CKPMHUHTIA

Kako 6u ce moOosbmmana JOCTYITHOCT M KBAJIMTET AMjarHOCTHKE PETKUX OO0JIecTH,
HEOIXOHO j€ U3BPLIMTU aHAIN3Y JOCTYMHOCTH PAa3JIMUUTUX METO/A IMjarHOCTUKE Y 3eMJbU
Y MTHOCTPAHCTBY, a 3aTHM MOJP>KaTH Pa3BOj OHUX JHjarHOCTUYKHX METOJIA 32 KOJUMa ITOCTOj!
notpeda, y3 NOJU3amke CBEOOYXBAaTHOT KBAINUTETA JMJarHOCTUKE. Y TOM CMHCIY, Kako Ou ce
00e30e110 TMOTIMYHH YBHJ Y MOTYNHOCTH M PAacIOIOKUBOCT JIujarHocTuke y PemyOmmim
CpOuju HEONXOJHO je U3BPIIUTH Momuc mnocrtojehux madopatopuja koje ce OaBe
JIMjarHOCTUKOM pETKUX OosecT y 3emibu (y IUTAHY MpEXe W BaH IUTaHA MpEke
3/IpaBCTBEHUX YCTAHOBA), T€ H3BPIIMTU IONUC CBUX Jlaboparopuja M JAHWJarHOCTUYKUX
MeTOoAa Koje MOry na ypane. [Ipmimkom aHanmse cTama, HEONXOJHO j€ Ja C€ MPUOPHTET
CTaBM Ha yHampeheme U pa3Boj JMjarHOCTHKE (2 MOceOHO OMOXEMHU)jCKE IMjarHOCTHKE) Y
[entpuma 3a onpehene BpcTe peTkux OojecTu, jep cy oBu lleHTpu mecta y kojuma ce
HaJla3u BPXYHCKa €KCIepTH3a y OoOJacTH Pa3IMuUTHX PETKUX OosiecTH. YKOJIMKO onpelhene
JIMJarHOCTHYKE MeToJie HHje Moryhe 00aBUTH y 3paBCTBEHUM yCTaHOBama U3 IUIaHA MpExKe
3JIpaBCTBEHUX YCTAHOBA, MPEAHOCT je MOTPeOHO JaTh JlabopaTtopujama y 3eMJbU Koje Cy BaH
IJIaHa MpEeXe 3J[paBCTBEHE yCTaHOBE M 00€30eIuTH Ja ce Te aHaIu3e 00aBibajy O TPOUIKY
P®30 nornucuBameM yroopa ca oBUM jabopaTopujama. OBako M3BpIIEHA aHaiu3a Jahe
nH(popMalnjy 0 TOME Koje ¢y MOryhHOCTH 3a 00aBJbam€e JUJarHOCTHKE Y 3€MJbH, KA0 U KaKBE
cy notpebe 3a yHanpehemeM Kajpa, onpemMe U MpocTopa 3a nodosbliame qujarnoctuke. OBaj
npuctyn he Takohe oMOryhuTu cmameme TPOIIKOBa KOJU €€ HW3/Bajajy u3 Oyuyera 3a
JIMjarHOCTHKE Yy MHOCTpaHCTBY. [lonuc mabopatopuja GopMupan Ha OBaj HAUMH MOpa OUTH
JaBHO M TPaHCMApPEHTHO O00jaB/b€H W JOCTYNAH Kako OM Ce OJlaKIiao U yOp3ao MpoIiec
MOCTaBJbamba JAMjarHo3e peTke O0NecTH.

Hakon uspane Haumonannor peructpa obonenux oja peTkux 6onectu y PenmyOnuum
CpOuju, HEONXOAHO je pPa3MOTPHUTHU IMPOLIMPEHE MajeTe HEOHATATHOT CKPUHUHTA. Y IHIbY
palMoHanM3alje TPOIIKOBAa M OCTBapHUBamka HAJBUINET HUBOA KBAIUTETa O00aBJHEHUX
aHaJN3a, HEOIMXOJHO je 3aJp’KaTH LEHTPAIN30BAHO CIPOBOhEHE HEOHATATHOI CKPUHUHTA,
Kao U 70 caja, Ha MHcTuTyTy 3a 3apaBcTBEeHy 3aITUTY Majke u aerera Cpouje u Uucturyry
3a 3/IpaBCTBEHY 3allTUTY JAelle W omiaauHe BojBoauHe, jep ympaBo y OBHM yCTaHOBaMa
MOCTOJU HUBO €KCIIEPTHU3€ KOjU TapaHTyje BaJUAHOCT A00HjeHux pesyntata. [lapanenHo ca
OBOM akTuBHoOlINhy, MOTpeOHO je paauTH Ha pPa3BOjy CMEpPHHIA 3a METOJE IpeHaTalHe
JIMjarHOCTHKE W HA Pa3B0Ojy TECTOBA MOTBP/IC TIO3UTUBHOT pe3yJTara CKpHHUHTA.

CrpoBoheme rope momeHyre mepe Hehe mpoy3pokoBaTH JOJaTHE MaTepujajHe U
HeMaTepyjajaHe TPOUIKOBe rpaljaHuMa, HU KOPUCTH, HUTH he MTeTHO yTHIaTH Ha OWJIO KOjy
cneun(uYHy TpyIy HOIyJaluje jep je jeIuHH b IOMEeHyTe Mepe noehame JoCcTynmHOCTH
YW KBaJUTET JUJarHOCTHKE peTkux Oonectu. Takohe, cnpoBoheme momMeHyTe Mmepe Hehe
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YyTUIIATH Ha TPXKUIITE pajia M 3amnollbaBamke, Kao M Ha ycioBe 3a pan. Kako IIporpam 3a
peTke OoJiecTH MMa 3a IMJb JIa YHAIIPEIu 3[PAaBCTBEHY 3AIITHTY M KBAJUTET XHBOTA JIMIA
000JIeINX 0/1 PETKUX OOJIECTH CIPOBOEHE CBUX Mepa U aKTHBHOCTH HABEACHE Y TIOMEHYTOM
nporpaMmy ycMepeHe Cy Ha Jjuia o0oJiena oJ PeTKHX OOJEeCTH Tako Jia je W JUPCKTHA U
WHIUPEKTHA IUCKPUMHHAIIMja y TMOTIYHOCTH HCKJbydeHa. Takohe, HaBeqeHa Mepa Hema
yTHII3ja Ha [IeHe poda W yciyra W )KHBOTHU CTaHJAp]] CTAHOBHMINTBA, ajli HA WHIAMPEKTAH
HAYMH MOXE Jla M3a30Be NMpOMeHe y UHAHCHpaly, KBATUTETY WM JOCTYITHOCTH CHUCTEMa
COIMjaJIHE 3aIITHTE, 3[JPAaBCTBCHOI CHCTEMa WM CUCTeMa 00pa3oBama, MOCEOHO Y CMUCITY
JeIHAKOTr MPHCTYIa yciayraMma U MmpaBUMa 3a oceTJbuBe rpyne. Takohe, Moxe ce O4eKHBaTh
Jla CIIpOBE/ICHA aHajM3a MHIUPEKTHO yTHYE HA CMambeHmhe (PMHAHCH]CKUX TPOIIKOBA KOjH Ce
u3/Bajajy u3 Oylera 3a IUjarHOCTUKOBAmkE PETKUX Oosiectu jep he pesynararu momeHyTe
Mepe OMTH OCHOB 3a pa3BHjame U yBOheHe HOBUX JMJarHOCTUYKHUX METO/A.

[TomeHyTOM MEpPOM Ce€ HE YBOJIE OPTaHU3AIMOHE, YIIPAB/HAUKE MM WHCTHTYIIHOHATHE
MpOMEHe, jep 3a chpoBoheme HCTe jaBHA ympaBa HWMa KalaluTeT, T€ HHje MOTPeOHO
W3BPIIUTH PECTPYKTypUpame Tmocrojeher apkaBHOr opraHa, OJHOCHO JAPYyror cyOjekTa
JaBHOT ceKTopa (HIp. IpoIIUpeke, YKUaame, poMeHe QyHKIUja/Xujepapxuje, yHanpeheme
TEXHUYKHUX W JBYJCKHX Kamamurera u cI.). HaBemeHna Mmepa je y carjacHOCTH ca Bakehum
nponrcuMa, Mel)yHapoJHUM criopa3yMuMa M YCBOJEHHM JOKYMEHTHMA jaBHUX IOJIMTHKA U
HE yTHYe Ha BJIaJaBUHY NpaBa u 0e30eqHocT. [lopex Tora, cpoBoleme MOMeHyTe Mepe Ha
JIMpPEKTaH HAYWMH YTHYE HA TPAHCIAPEHTHOCT pajia jaBHE YIpaBe jep MoJpa3yMmeBa Ja ce
pe3yJITaTy momnuca JrabopaTopuja 3BaHUIHO 00jaBe.

3a KoopAMHAIM]Y U CIIPOBOhEHE Mepe 3a/1y’KEHO je MUHUCTApCTBO 31paBiba.

7.1.3. Mehynapoana capaama y 10MeHY PeTKHX 00J1eCTH, HA CBUM pPeJIeBAHTHUM
HMBOUMA

OBy capaamy je HEONXOAHO YHANpeOUTH YKJbYYUBAKEM CTpyudmhaka Yy paj
MelhyHapoAHHX Tela M OpraHMm3aluja Koja ce 0aBe PEeTKUM OOJecTHMa, HUCTPaKHUBAKHEM
MOTYhHOCTH 3a 3ajeJHHYKO JelioBame Ha Mel)yHapoIHOM HUBOY, mpahemeM NIpenopyka u
CMEpHHUIIa Koje ce 00jaBibyjy, a Takohe u nmoBe3uBameM LleHTapa 3a petke 6onectu y Cpouju
W WMHOCTPAHCTBY, Ka0 M JAPYTrUX pPEJNEBAaHTHUX 3/IPAaBCTBEHUX YCTAaHOBA M HAyYHHX
uHcTuTyuuja Peny6nuke CpOuje ca ApyrMM MHCTHTYyHMjamMa y HHOCTpaHCTBY. IloceGan
aKIIeHAT MOTPEOHO j€ CTaBUTH Ha UCTPAKMUBakE MOTYhHOCTH yKJbyunBama LleHTapa 3a peTke
6onectu y pan EBponckux pedepeHTHHX Mpexa.

CnpoBoheme rope mnomeHyre mepe Hehe mpoy3pokoBaTH T0JaTHE MaTepujaliHe U
HeMaTepHjajgHe TPOIIKOBe rpajaHuMa, HU KOPUCTH, HUTU he MTEeTHO yTHIaTH Ha OUJIo KOjy
cnenuduuny rpyny nomynanuje. Taxobhe, cnpoBoheme momenyre mepe Hehe yTumatu Ha
TPKUIITE pajia U 3amolybaBame, Kao U Ha yciose 3a panx. Kako Ilporpam 3a perke Gonectu
uMa 3a Wb Ja YHAlpeIu 3APaBCTBEHY 3aIITUTY W KBAJIUTET XHBOTA JIUIA OOOJEIHX O
peTKHux O0JIeCTH CHpPOBOhEHE CBUX MEpa M aKTUBHOCTU HAaBEJIEHHUX Y MIOMEHYTOM Iporpamy
yCMEpeHe Cy Ha JHIa o0osena o peTKUX OOJIECTH TakKo Ja je M JAUPEKTHA U WHIUPEKTHA
JTUCKPUMHHALIM]A Y TIOTIYHOCTH UCKJbydeHa. Takole, HaBeZeHa Mepa HeMa yTHIlaja Ha LeHe
poba M ycimyra M JKMBOTHM CTaHJAap]] CTaHOBHMIITBA, Ka0 HHM YTHIQ)] HA TIPOMEHE Y
(buHaHCHpawky, KBAUINTETY WIH JOCTYITHOCTH CHCTEMa COIMjalHE 3alITHTE, 3PaBCTBEHOT
cucTeMa WIM cHcTeMa 00pa3oBama, MOCEOHO y CMHCIY jeHAKOr MPHUCTyNa yciayrama |
MpaBHMa 32 OCETJbUBE TPYIIE.

[TomMeHyTOM MEpOM ce He yBOJI€ OPraHU3aLMOHE, YIPAaBJbauKe UM HHCTUTYLIMOHAIIHE
MIpOMEHE, jep 3a crpoBoheme HCTe jaBHA YIpaBa MMa KamaluTeT, Te€ HHUje NOoTpeOHO
U3BPIIUTH PECTPYKTypUpame mnocrojeher apaBHOI oOpraHa, OJHOCHO JIpyror cyOjexra
JaBHOT ceKTopa (HIIp. MPOIIUPEHE, YKUIamke, TpoMeHe (yHKIM]ja/Xujepapxuje, yHanpeheme
TEXHUYKHX W JbYACKHX KamamuTera u ci.). HaBenena mepa je y carijacHOCTH ca Bakehum
nponucuMa, Mel)yHapoiHUM cropasyMuMa M YCBOJEHMM JOKYMEHTHMA jaBHUX IOJIMTHKA U
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HE yTU4Ye Ha BJaJlaBUHY INpaBa 1 06e30€1HOCT, Ka0 HU OJTOBOPHOCT M TPAHCIIAPEHTHOCT paja
JjaBHE yIpasBe.
3a KoopauHAIM]y U cipoBoheme Mepe 3aayeHo je MUHUCTapCTBO 3ApaBiba.

7.1.4. Tlogu3ame cBecTH, yHanpeheme 3Hama W HHPOpPMALMja O PETKUM
0oJsiecTHMA U MOAPIIKA YAPYKEeHLHUMA JIMIA ¢a PeTKUM 0ojiecTUMA

Jeman onm mpobnema y olOmactu peTkux OoyecTd je HemocTarak uHpopMaiuja o
perkuM OosectuMa y cBakoM cmuciy. [lomazehu om Tora na ce oBe OoJieCTH Ha3WBajy
”peTke” TOTBphyje nMa ce ca mUMa peTKo cycpehy CBH, OJ 3ApaBCTBCHHX paTHHKA,
COIIMjATHUX paJHUKA, MPEKO OOMYHMX rpahaHa, 70 MHCTUTYIM]a, 114 ¢ CAaMUM TUM IToBehame
WH()OPMHUCAHOCTH U MPEBa3HIAKCHE HEAOCTaTKa HHPOpMaIja o U3Y3eTHOT 3Hadaja. 300r
TOra je HEONXOJHO CIPOBECTH HU3 aKTUBHOCTU Kako OM ce mH(popmucanoct mehy cBum
akTepuma nosehana.

IIpe cmera, HeomxoaHO je (GopMUpaTH HHTEPAUCHMILIMHAPHO TEJIO Koje Ou Omiio
BoheHO on crpane MmuHHCTapcTBa 3/ApaBba W 00yxBaTwio mnpexacraBHuke M3, PD30,
MP3BCII, 13J3, MIIHTP, Llentapa 3a perke 6onectu u HOPBC-a kao caBes3a 3a perke
Oosectu. 3aaTak OBOT Teja je 1a 00e30e1u:

- npaheme npumeHe oBor [Iporpama,

- peanmzanujy ¥ npaheme mpuMmeHe 3akibydaka M mpenopyka PCK 3a perke
6ornectu u

- MPHUKYIJbAkhe W pa3MeHy MH(pOpMalHja O PETKUM OoJecTuMa, CTPydmalliMa,
WHCTHUTYLIHjaMa, yIPYKSHUMa i 000JIeInMa.

[Topen Tora, HEOmMXOAHO je 00e30emuTH WHPOpPMAIUje O pPEeTKHM OoyiecTuMa U
akTuBHOCTMMa Yy PenyOmuum CpOuju Ha mosby peTkux Oojectu Ha cajTy MuHHcTapcTBa
3apaBiba. Jeman Jeo oBor moprana Tpebano Ou ga mpeysuma momatke ca Orphanet-a,
MehyyHapoaHOr mopTaia 3a perke OOJIECTH KOjU CcaapH (TPEHYTHO CaMO Ha CHIVIECKOM U
(bpaHIlyCKOM je3HKY):

- CIIMCAK PETKHX OO0JIECTH U BUXOBY KIacu(UKaIH]y;

- SHIMKJIOTIETN]Y PETKUX OOJIECTH;

- monmc orphan jekoBa y cBuM (asama pas3Boja;

- TUPEKTOPHjyM EKCIEPTCKUX pecypca (YKJbyuyjyhu excreprcke LEeHTpe, perucrpe,
nabopaTopuje, TPEHyTHE HCTpPaKMBauyKe MPOjeKTe, KIMHUYKA HCIUTHBAA, TEXHOJIOIIKE
wiarhopMme U yapyKema 000JIeThX).

VY cBpXy edykauuje 3ApaBCTBEHMX paJHMKA, 3/PABCTBEHUX CapagHUKa M JPYTHUX
CTPY4YHUX JIMLIA KOja ce 0aBe peTKuM OosiecTiMa, HOTPEOHO je U3paJIuTH HAllMOHAIHE BOANYE
no0pe mpakce 3a nojeAuHauyHe perke 6osnectu. C 063upom Ha 6poj ox mpeko 7.000 peTkux
0osecTy, aklleHaT Ou y MOYEeTKy OMO CTaBJbEH HA U3paly HAllMOHAIHUX BOJMYA 34 OHE PETKE
6onectn 3a koje mnocroje MKB-10 mmudppe. OBa aktuBHOocT Ou Tpebano na Oyne
KOOpAMHHpaHa wu3Mely penyOaudkux CTPyYHHX KOMHCHja 3a TIOjeIuHEe OOJacTu W
PenyOnuuke cTpyuyHe KOMHCHje 3a peTke Oonectd MuHHcTapcTBa 37paBiba PemyOmuke
Cpb6uje, MuctutyTta 3a jaBHO 3apaBibe Penmybnuke Cpouje ,,ap Munan JoBanoBuh batyt” m
[lenTapa 3a peTke 6oJlecTH Kao €0 BUXOBUX aKTUBHOCTH. Bognuu 6u Ovinm 00jaB/bUBaHM Ha
cajry MuHucrapcTBa 3apaBiba. JoctynHouthy u onmrom npuxsaheHomhy oBHX cMepHUIA
JOBEJIO OM ce /10 To0oJbIamka CTaHaap/1a HeTe U JIeUeka.

Kako Ou ce yHampeawsio OUjarHOCTUKOBAamWE, JIEUCHE M Hera JIMia OoO0OJeIuX of
petkux Oonectu y CpOuju, mOoTpeOHO jeé WHTEH3MBHO PAIUTH HA JOMYHCKOM 00pa3oBamy,
KOHTMHYHMPAHO] eIyKalluju U o0yIu CTpy4maka (MEAULMHCKUX U HEMEAMIIMHCKUX) KOjH ce
MOTY CYCPECTH ca JMIHMa OOOJIENMM O] peTkux Oosiectu. 300r TOra je HEOMXOIHO
HaIpaBUTH CUCTEM HU3a KOHTUHYUPAHUX eAyKalyja Koje he ce cripoBOIMTH MCKJbYYHBO 3a
peTke OoyecTH, Kao M JONMYHUTH NpOTpaMe IIKOJIOBama CTPyUYHaka 3JIPABCTBEHE, alld U
COLIMjaJIHE U JPYTUX CTpyKa (IICUX0JI03H, GPU3NOTEPAICYyTH UT]).
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Kako cy nnpopmalmje o cBakoJHEBHOM JKMBOTY U IpeIpeKkaMa ca Kojuma ce JuIa
obonena o peTkux OOJIeCTH CyodaBajy OJf HM3Y3€THOT 3Hauaja 3a jJajke yHampeheme
MOJIOKaja ocoba ca peTKUM OOJecTHMa, MOTPEOHO je CHPOBECTH AHKETY MEpeHa CTereHa
3aJJ0BOJbCTaBa OOOJICNIUX JIMIA OJf PETKUX OOJEeCTH Yy TOIJIEAy IHjarHOCTHKE M JIeYeHa
petkux Oonectu y PenyOmumm CpOuju, koja he moCIyXWTH Kao MOKas3aresb YCHEIIHOCTH
nesokymnHor [Iporpama 3a peTke 0oJecTH.

[Tomro cy oOonena numa on perkux Oonectn y BehuHHM cilyyajeBa W 4JIaHOBH
yapyXemha MOTPEeOHO je MPeBacXOAHO MPYKUTH TMOAPIIKY, KOja YKIbY4dyje U (PUHAHCH]CKY
MOJPIIKY TOMEHYTUM yapyxkemnma. OBa monpmka Tpeba na omoryhu yrapyxemuma
CrpoBOhee aKTUBHOCTH TIOJHM3ama CBECTH, INMPYXKamka MOJpPIIKEe 000JeNnMa U pPa3MEHy
UCKycTaBa, a Takohe u ma omoryhu na HOPBC-oBa GecrnatHa TenedoHcka nuHHja momohu
3a juna oboJiena oA peTKux Oosect HecMeraHo (yHkiuonuine. OBa JHMHHWja MOMOhH
nocroju ox 2015. rogune u npyxa, nHpopmanmje o 00oaenuma, MpaBHy U MCUXO0-COLHjaTHY
noMoh 1 moApuIKy JUIIMa 000JIEIUM O] PETKUX OOJIECTH U WIAHOBUMA HbHXOBHX ITOPOIUIIA.

CrpoBoleme Tope moMeHyTe Mepe Hehe Mpoy3poKoBaTH JOJaTHE MaTepHjaiHe U
HeMaTepujajaHe TPOoUIKoBe rpahjannMa, HUTU he MTEeTHO yTUIATH Ha OWJIO KOjy crieuupuuny
rpyny nomynanuje. Ca apyre crpaHe, OYMIVIEAHE Cy HEMaTepHjajHEe KOPUCTH 3a JIMIA
oboerna o peTKux 00JiecTH.

CrpoBoheme nomeHyTe Mepe Hehe yTUIIaTH Ha TPXKUILNTE pajia U 3arlolbaBamke, Kao
W Ha YyCJOBE 3a paj, U HBCHO CHpoBoheHmE HE MOBOAM JIO JAMPCKTHE WU WHAUPECKTHE
IMCKpUMHUHALIM]jE pa3IMuUTHX Kateropuja jmua.Takohe, cipoBoheme momenyre Mmepe He Ou
MOIJIO JIa yTHYe Ha [eHe poda W yciayra M JKUBOTHU CTAaHIAp] CTAaHOBHHUINTBA, HUTH OU
IBCHOM peaM3alijoM MOIJIO Ja CE OYCKyje MO3WUTHBAH YTHIA] HA MPOMEHY COILHjaTHE
CHUTyaluje y HEKOM oJipe)eHOM PETHOHY WK OKPYTY.

CrpoBohemeM MmoMeHyTe Mepe He YBOJIE Ce TUPEKTHO OpraHHU3allMOHE, YIPAaBJbAUKe
WJIM UHCTUTYIIMOHAITHE TIPOMEHE, alli CE Ha MHJIMPEKTaH HAUYWH yTUYC HA BUX (POpPMHUpamEM
WHTEPAUCIUILIMHAPHOT Telda Y MUHUCTApPCTBY 3/]paBJba, CAYMELEHOT OJ MpEACTaBHUKA M3,
P®30, MP3BCII, U3J3, MITHTP, Llentapa 3a perke 6onectu u HOPBC-a kao caBesa 3a
petke Oosectu. Y 1MJby cmpoBohema OBE Mepe HEONXOAHO je€ moBehaTH KBAIUTET U
KBaHTHTET DACIIOJIOKUBHUX Kamamurera y MHHHCTapCcTBY 37ApaBiba, ald HHjE MOTPEOHO
W3BPIIATH PECTPYKTypupame mocrojeher apkaBHOT oOpraHa, OJHOCHO JIpyror cyoOjekra
JaBHOT CeKTopa (HIIp. NpOIIUpPEnE, YKUAamke, IpoMeHe (QyHKIHMja/xujepapxuje, yHanpeheme
TEXHUUYKHUX M JbYJCKHUX Kamauurera u ci.). HaBenena Mepa je y carjgacHOCTH ca Bakehum
nponucuMa, Me)yHapoJHUM CIIopa3yMHUMa U YCBOJEHUM JOKYMEHTHMA jaBHUX HOJHMTHKA U
HE yTHUYe Ha BJaJaBWHYy mpaBa U Oe30emnoct. [lopen Tora oHa yTude Ha OATOBOPHOCT U
TPaHCIIAPEHTHOCT pajia jaBHE yIpaBe Mpe cBera (opMHpameM WHTEPAUCHUIUIMHAPHOT Tela
Koju he ce 0aBUTH MCKJbYYHMBO MPOOJIEMATUKOM y 00lacTh peTKkux OoJiecTH, IITO 0 cajaa
HHj€ 10CTOjalIo.

3a KOOpAMHAIM]Y B CIPOBOhEHE Mepe 3aayKeHO j¢ MHUHUCTapCTBO 3/IpaBJba.

7.2. 3a mocTu3ame MOCEOHOT UJba KOjU ce OJHOCH Ha yHampel)eHo Jieueme, Hery
COLMjaJIHY 3alUTHTY JHMLA 000/1e1UX 0 PpeTKHX 0osiecTH NMOTPeOHO je mpexy3eTH
ciaenehe mepa:

e JloGospmiame JOCTYIHOCTM M  KBaJIMTETa Jiedemha PETKUX OoJjecTh—
Opranuzanyja u yHanpeheme paga ueHrapa 3a petke 6osxectu (L[Pb);

e (OO0e30ehuBame MOCTYIMHOCTH JIEKOBAa M MEAMIIMHCKUX Cpe/ICcTaBa 3a peTKe
0omecTH;

e VK/byunBame JIMIA OO0OJETUX OJ PETKUX OOJECTH y CUCTEM COIMjaHe
3alITHTE.

7.2.1. Tlodo/blIam-e AOCTYNHOCTH M KBAaJUTETa Jedyema PeTKUX 00JiecTH
Opranuszanuja u ynanpehemwe pajga uenrapa 3a perke 6oJsiectu (LPb)
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[IpBu kopak ka yHanpehemwy pana llenrapa 3a petke 6osiecTd je mpomMeHa 3aKoHa O
3/IpaBCTBEHO] 3aIUTUTH y AENy Y KoMe ce jAedUHHUIIe IMojaM, HaJIe)KHOCTH U YCIOBH 3a
obaBpame mocioBa llentapa 3a perke Oomectu. [lorpebHa je mpenmsHuja aepuHUIM]A
IIEHTapa 3a peTke OOJeCTH jep je mpakca mokaszana aa mocrojeha nedurummja onemoryhyje
(dboMupame MOMEHYTUX IIEHTapa jep MO HOj MOMEHYTH IEHTPH MMajy CTAaTyC KIMHHYKUX
[IEHTapa, OJHOCHO 3/IPAaBCTBEHUX YCTaHOBA HA TEPIUjapHOM HHUBOY 3APABCTBEHE 3aIITHUTE
(nocrojeha nedunnmmMja y wiany 72. 3akoHa O 37paBCTBEHO] 3amTUTH (,,Ciy’)KOCHH TJIACHUK
PC*, 6poj 25/19)). Ymecto Tora, nmotpedHo je nedunucatu LleHTpe 3a perke OojiecTH Kao
OpraHu3aIliOHe JICJIOBE 3JIPAaBCTBCHUX YCTAHOBA HAa TEPIMjapHOM HHBOY 3JIPaBCTBEHE
3alITUTE KOje HCIYHhaBajy MPEenu3HO JAe(pUHHCAHE YCIOBE II0 MUTalky CTPYYHOCTH,
MpOCTOpa, ONpeMe M Kaapa. Y3 TO, y NHUTalky Cy YCTaHOBE KOje Ha jEIUHCTBEH HAuuH Y
PenyOonmumm CpOuju Mopajy na Oyny ypeheHe Mo THUTamy CHUCTeMa KBallUTETa, TE je
HEOITXOHO U3BPIIUTH U3MEHY 3aKOHA O 3/IpaBCTBEHO] 3aIlITUTH TAaKO Ja ce NeUHHIIE 1A ce
HEOIXOAHM TPOCTOp, ompema M Kajgap LleHTpa 3a perke Oonectd yTBphyjy MOA3aKOHCKAM
aKTOM, a HE CTaTyTOM 3JI[PaBCTBEHE YCTAHOBE, KAKO TPEHYTHO CTOjH Y 3aKOHY O 3JpaBCTBEHO)]
3alITHTH.

3npaBcTBeHe ycraHoBe y PenyOmunu CpOuju koje cy MMEHOBaHe Ja 00aBJbajy
MOCIIOBE TIEHTpa 3a ojipeh)eHe BpcTe peTKux OOJIECTH y OCHOBU Tpeba Jja UCIyHhaBajy YCIOBe
y Torjieny: MOTPEOHOr MPOCTOpa, ONpeMe 3a JHjarHOCTHKY, OJroBapajyhux BHCOKO-
CTELMjaTM30BaHUX 3/PAaBCTBEHUX paJHUKA M 3IPAaBCTBCHHX CapaJHUKa M CIpOBOhema
AKTUBHOCTH y JIOMCHY Hay4yHO-UCTPAXKMBA4YKe M €IyKaTUBHE JeNaTHOCTH. HeomxomHo je
carnenatu nocrojehe crame cTBapu y TOTJIEAY MPOCTOpA, ONMpEeMe W Kaapa 3a MOMEHYTe
Llentpe 3a perke OosiecTH, Te 00e30eqUTH JOJaTHA yiarama paiau yHarpehewma u
MOCTU3akba CBUX MOTPEOHMX YCIOBA M CAMHUM THM TO0OJBIIAKka KBAIUTETA MPYKEHHX
ycayra.

[lenTpu 3a peTke 0oeCTH, KA0 U3BOPH 3HAWKHA U CTPYYHOCTH Y OBOj oOacTu uspahyjy
CMEpHHUIIE U ITPOTOKOJIE Jieuema 1 npahema nia o0oaenux o peTkux 0osectu, capalyjy ca
HEMEIUIIMHCKAM CTpYyYmalliMa M ca pPEJIeBAaHTHUM yIpYyXemuMa O0OJeNnuX, paau
obe3behuBama MynaTHIUCHMIUIMHApHE Here. OcuM Tora, kao TakBH, LleHTpu 3a perke
OoJiecTu opraHu3yjy u 00aBjbajy eayKallje MEIUIIMHCKUX U HEMETUIIMHCKUX PaJHUKa KOjU
ce OaBe perkum Oonectuma. OBako nepunucanu lLlentpu Ou Tpebanmo na Oyny u3BoOp
nHopMalMja o MUTamky yOp3aBama Mpolieca MOCTaB/bamka AujarHo3e. Ha ocHOBY oBHX
uHpopMalyja, moTpedHO je aHATU3UPATH MOTPeOy M MOTOM JTOHETH MPOMHC KOJU C€ OJTHOCU
Ha pa3MeHy OMOJIOIIKAX MaTepHjalia, Kako y 3eMJbH TaKO U 'y HHOCTPAHCTBY.

3a KoOpAMHAIM]Y U clipoBoleme Mepe 3a1yKeHO jé MUHUCTapCTBO 3/paBJiba.

7.2.2. O0e30ehuBame JOCTYNMHOCTH JIEKOBA M MEIUIMHCKHX CpeACTaBa 3a
peTke 0osiecTH
TpenytHo Bakehn 3akoH O JIEKOBMMAa M MEIUIMHCKUM CpEACTBHMAa HE IpeaBuba
MOTYhHOCT MpUMEHe JIeKa BaH HHIUKAIIMOHOT ITO/IPYYja, MITO MPEICTaBha OTPOMaH mpooieM
KOJI OHMX PETKUX OOJIECTH KOJ KOjUX OBAaKBH JIEKOBHU NPEACTaBIbajy jeAUMHU Moryhu o0k
Jederma. 300T Tora je HEONXOIHO YHETH W3MeHe y 3aKOH O JICKOBUMAa M MEIUITUHCKHM
cpeactBuMa u npaBwiHuke P®30, kako Om nmua oboinena o peTkux OojecTd umana
MOryhHOCT Jeuerma OBHM JieKoBMMAa. Kako OWM ce ocurypana mpaBWJIHA W palfioHaIIHA
yrnoTpeba JieKoBa BaH HMHIUKAIIMOHOT MOJpYydYja 3a peTke OO0JIeCTH, HEONXOTHO je Ja
ynoTpe0y WHIWKyje Jekap u3 oaropapajyher llenTpa 3a perke Oosiectd, y3 0m00pemme
€TUYKOT 0100pa 3/JpaBCTBEHE YCTAaHOBE, HAKOH Yera ce Jiek HabaBspa o Tpouky PD30.
Ko ornx peTkux 60J€CTH 3a Koje MOCTOjU perucTpoBaHa Tepamnuja, y Hajsehem 6pojy
ciiyyajeBa paad ce o T3B. Orphan nekoBuma. Heomxomno je moBehaTw JOCTYMHOCT OBHX
nekoBa y PemyOmumu CpOuju, Tako mrto he ce pasMOTpUTH M NPUMEHUTH PA3IUIATH
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MOJIAJIMTETH, KAa0 IUTO Cy MOCEOHH YrOBOPH HJIM MPEroBOpU ca QapmaneyrckuMm kKyhama.
Kako 6m ce ocurypano ma je puHaHCHpame W MPUMEHA HABEICHUX JIEKOBA pallMOHAJHA,
MOTpeOHO je Na ce TepamHja OBHM JIEKOBHMa ojpeljyje camo oj CTpaHe 37paBCTBEHUX
panHuka koju pane y lLlenTpuma 3a petke Oosectu. Takohe je HeomxomHo neduHUCATH
KpUTEpHjyMe 0 KOjUMa Ce JOHOCH OJJyKa O TOME Ja JIM ce ofpel)eHu JeK 3a peTKy Oosiect
cTaBJba Ha JHUCTy JiekoBa PD30 wmm ce 06e30ehyje u3 Oynera MuHHCTapcTBa 31paBiba.
[lopen Tora, HEOMXOXHO j€ YCIOCTaBHTH CHUCTEM IUIAHHMpama HEOMXOIHUX OYUETCKHX
u3aTaka 3a JICKOBE 3a pEeTKe OOJIECTH KOju Cy y CKJAJy ca pPEaHUM NpPOICHECHUM
notpebama, Koje JoctaBiba Hajuexxna Komucuja mpu PO30.

Kon perkux Oonectr Ko KOJUX HE MOCTOJH HHUjeIHA PETHCTPOBaHA Teparuja, HUTH
Tepanyja Koja ce MpUMemYyje BaH MHIMKAIMOHOT IMOJApYYja, HEONXOAHO je 00e30eautu na
nekap w3 lleHTpa 3a perke OosiecTh WMa MOryhHOCT Ja HWHIWKYje oJrorapajyhy
CHUMIITOMATCKy Tepamnujy Wiu CylieMeHT koju he ce HabaBibaté o Tpomky PDP30 wmm u3
Oyniera MUHHCTApCTBA 3/IPaBJbaA.

[ToceOHy maxkmy MOTpPeOHO je MocBeTUTH M3MeHama [IpaBWITHHKA O METUITMHCKO —
TEXHUYKHM TIOMaraimMa Koja ce o00e30elyjy wu3 cpenctaBa o00aBe3HOr 3/IpaBCTBEHOT
ocurypama, ¢ 003upom aa je y TpeHyTtHo Bakehem IIpaBmiHuKy Benmuku Opoj momaraia
HEOIXOJHUX YIPaBO 3a 000JieNie O/ PETKUX OOJIECTH Yy MOTIIYHOCTH HEIOCTYIaH WU je
HEJOCTYIIaH Yy TOBOJbHUM KosmdrHaMma. C 003upoM Ja ce pajd 0 OHUM OOJIeCTHMA KOJ| KOjUX
HE MOCTOjU HHMKaKaB JIPYTH BUJ Teparuje, MOTPeOHO je M3BPIIMTH aHAIM3y CTama Ipema
norpebama o0ojenux W W3BpmMTH W3MeHe llpaBmnHuka y ckmany ca muma. Kao u y
MPETXOIHOM CIIy4ajy, JieKapu Koju pajae y LleHTpuma 3a petke 00JeCTH WHAMKY)]Y TIPUMEHY
nomarana fajyhu cBoje CTpy4HO MUILIBEHE O HeTOBOj HEOMTXOAHOCTH.

Hako y PenyOnunu Cpbuju nocroju I[Iporpam manujaTuBHOT 30pH-aBamba, OH HE
Mpero3Haje JuIa oboJiena oj peTKux OojecTH. 300T BEIHMKE CHCHHU(PUIHOCTH PETKUX
0oJiecTH, 0J1 U3y3€THE BXKHOCTH j€ JOIMYyHA MPOIKCca BE3aHO 3a NallMjaTHBHY HETy Kako OH ce
JUIMMa, a TIOCEOHO JEIH, Ca HaJTeKHUM, KUBOTHO yrpokaBajyhum OosiecTuma, TpyxKuia
MOJIpIIIKA U oJroBapajyha Hera oj cTpaHe CTPYYHUX MYITHIUCHMIIMHAPHUX THUMOBa. OBaj
BU/J MTOJIPIIKE HUjE€ BaXkaH camo 3a NalujeHre, Beh u 3a ujaHOBe HUXOBUX MOPOJUIIA KOje Cy
n3JI0%eHe moBehaHoM cTpecy U U30JalHjH.

3a KOOpAUHAIM]Y U CTIPOBOhEeHE Mepe 3a1yKeHo j¢ MUHHCTapCTBO 3/IpaBiba.

7.2.3. Yk/byunBame Jua 000J1eJIMX 0/ PeTKHX 00JIeCTH y CHCTEM COLMjaJIHe
3allITUTe

[Tpatehu eBporcky Mmpakcy y JOMEHY COLMjajHe 3allTHTE JHLa 00oJesa 0/ PeTKUX
Oornectu, MoCTOju TOTpeda 3a JedUHHUCAKHEM TpaBa KOjuMa OM C€ OJaKliao >KUBOT U
CMamWIa JUCKpUMHUHALIK]ja 0co0a ca PeTKUM 00JIECTHMA U YWIAHOBA BUXOBUX MTOPOIUIIA.

[Iporricu kOju ce OIHOCE Ha MPOIEHY CTEeNeHa TeJecHor omTehema mMopajy OuTh
U3MEHEHH TaKO J1a Ce MPWJIMKOM MpOILIeHE KOPUCTHU T3B. (PYHKIMOHAIHU MOJEN IMpPOICHE
WHBaJMANTETa, KOJU HE YKJbydyje camo TeiecHa Beh u ceH3opHa omrehewma, a Koju je y
ckiany ca ICF - International Classification of Functioning, Disability and Health
(MehyHapoHa kiacudukanmja GyHKIMOHATHOCTH, HHBAIUUTETA U 3/IPaBJba).

[Tpornucu koju ce oHOCE Ha paj U 3alollJbaBakbe MOPaj]y OUTH M3MEHEHU Tako Ja
oMoryhe, ainu W aKTUBHO MOJCTHYY, NPaBO Ha (HIEKCHMOWIIHO pajHO aHTaXKoBamwe (paja ca
ckpaheHUM pagHUM BpeMEHOM, paja oA kKyhe) 3a poauTesbe W cTaparesbe Koju ce OpuHy O
obojyenuM JunuMa. Y HCTUM NpONHMCcHUMa, MOTpeOHO je 00e30eauTH MpaBO Ha MOCEOHO
maheHo oJICYyCTBO 3a moTpede Tepamuje W ojApkKaBamba Noctojeher 31paBCTBEHOT CTama 3a
3amocieHa Juia obonena of perkux Oonectu. [lopen Tora, HEONXOAHO je YBECTH IOjaM
3a0paHe TEeHeTHYKE NUCKpUMHHAIM]E y 00JacTH pajia U 3alolljbaBama, a Takohe u 3a0paHy
paza Ha MOCJIOBMMA ca MOBehaHUM pU3MLIMMa 1O 3[PaBJbe 3a 3arociieHa JIMa o0ojena ox
peTKuX 0OJIeCTH.
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Y KOHTEKCTY Here 000Jenor AeTeTa, MOTpeOHO je U3BPIUIMTU U3MEHE Y MPONUCHMA O
pany u mpaBo Ha TuIaheHo OJICYCTBO ca Mocja POIAWTEha MM CTapaTesba pajd Here JIeTeTa
obonenor ox perke Oosiecth omoryhutu 0Oe3 orpaHudema y3pacrta JeTera, YMECTO M0
JIETETOBE TIETE TOIMHE, KaKo je 10 BakehuM mpomnucy.

VY 3akoHy 0 (MHAHCH]CKO] MOAPIIIHM MOPOAMIIA Ca JCIOM M 3aKOHY O COIHjaTHO]
3aIITUTH, HEOTIXOHO j€ YHETH oJroBapajyhe m3MeHe koje 6u omoryhusie nmoceban craTyc u
(uHaHCH]CKY HaKHAIy POAUTEIFMMA OJHOCHO CTaparejbiuMa y CllyuyajeBUMa Kajia Heryjy JeTe
KOME je HM3y3€THO HApyIIECHO 3[PaBCTBEHO CTame, T€ POJUTEIh WJIM CTapaTesb HE MOXE
peanHo ga Oyae paJHO aHTaKOBaH.

VY 3aKOHY O COIIMjaJTHO]j 3allITUTH, HEOIXOIHO j& YBECTH 00aBE3HM MUHUMYM YCIIyTa
COIIMjaJIHE 3AIUTUTE KOjH JIOKAJTHA caMOyIpaBa MOpa Ja UCIYHaBa.

8. Mexanu3mu 3a cnipoBoljeb-e Mepa M HAYMH H3BELITABAILA 0 pPe3yJTaTHMa
cnpoBohema

Hocunan cBHX akTHBHOCTH TpenBuljeHe AKIMOHUM IUIAaHOM je MHHHUCTapCTBO
3apaBsba. CBM OpraHd, OJHOCHO OpraHM3allfje KOje Cy Iperno3HaTd Kao HapTHEPU Yy
cripoBol)erby aKTHBHOCTH MMajy o0aBe3y Ja MICMEHO M3BelITaBajy MUHHCTapCTBO 31paBiba
Ha KBapTaJIHOM HHUBOY O PEaln3alfjy, OJHOCHO O €BEHTYaIHUM IIpoOjeMuMa ca Kojuma ce
cyo4aBajy. MHHHUCTapCcTBO 37paBiba he TONUINEE, y CKJIAAy ca pPOKOBHUMA YyTBphHEeHUM
3aKOHOM, TPUIPEMATH W3BEUITA] O pean3alju AKIMOHOT IJJaHa U Ha OCHOBY TOJAaTaka u
uHpopmaldja Koje AO0CTaBJbajy APYTH HAIJICKHU OpPraHu 3a peaju3alijy aKTUBHOCTH U
naptaepu. Takolhe, MuHHcTapcTBO 3/1paBiba he y nmocienmsoj roJUHN Tpajama OBOT Iporpama
NPUIPEMHTH €X POSt aHanu3y.

9. Cnposenene KOHCYJITAIMje Ca 3AHHTEPECOBAHMM CTpaHAMAa

Pan na w3panu Hamumonanmue crparteruje 3a perke Oonectu y PenyOmumm CpOuju,
3amouet je 2014. ronune kana je ¢popmupaHa rnocebHa pajgHa rpymna 3a uspaay Hanumonanne
CTpartervje 3a peTke 0oJjiecTu. 3a YJaHOBE PaJHE TPYyIe Cy UMEHOBAHH 3/IPAaBCTBEHH PaTHULIN
y o0mactu peTrkux OojecTH, MNpencTaBHULIM MUHUCTApCTBAa 37paBiba, MPEICTaBHULIU
Wuctutyra 3a jaBHO 31paBibe U npenctaBHuim HOPBC-a. V' Toky wuspane nomenyre
cTpateruje MUHHCTapCTBO 3/1paBiba je y capajmy ca HalnmoHamHOM opraHu3aliujoM 3a peTke
6onectu CpOuje opraHu3oBajia OKpYIJie CTOJIOBE M KOHCynTanuje. HakoHn crymama Ha cHary
3akoHa 0 maHcKoM cuctemy Pemybnuke Cpo6uje (,,Crnyx6enu rmacauk PC”, 6poj 30/18),
Kao u Ypende 0 METOAOJIOTU]H yIpaBJbarhba JaABHUM IMOJUTHKAMa, aHAIM3U e(deKaTa JaBHUX
MOJIUTHUKA U TIPOIIUCA U cajpXkKajy MojeIMHAYHUX JOKYMEHAaTa jaBHUX nosmTHka (,,Ciry:x6eHu
rmacank PC”, 6poj 8/19), MunucrapctBo 3apaBiha je€ 3ajenqHo ca PagHoMm rpymoM wu
excriepTuMa PenyOnuukor cekperepujara 3a jaBHE TOJMTUKE, YCKJIaawiIo moctojehn
[Ipennor HammonanHe crpaTeruje 3a peTke OOJECTH ca HOBUM IPONMHCHMA U3 00JIaCTH
jaBHUX monuTHKa. Kao pe3ynTar moMeHyTUX KOHCYNTaluja cauumeH je Ilpeasnor nporpama
3a petke Oonectn y Peryonumm CpOuju 3a nepuosa 2020-2022. roauny.

10. TIlpoumeHa ¢QuHAHCHjCKMX cpeacTaBa NOTpeGHHX 3a crnpoBoleme
IIporpama n anaau3a ¢puHancujckux edgexara

[Tporpam 3a perke Oonectu y Penybiauuu Cpbuju 3a nepuon 2020-2022. rogune he
VTALIATH Ha jaBHE PAcXOfe y CpelmeM pOKy, a y by (opmupama llenTapa 3a perke
6onectu. Mehytum, y OBOM TPEHYTKY HE MOKE Ce MPOLEHUTH y K0joj MepH he Taj yTuiaj
OWTH jep je TpeayclioB 3a KOHAYaH W3HOC, aHaju3a OINPEMJbEHOCTH KAJIPOBCKUX U
npocTopHux Kanauuteta LlenTapa 3a petke Oonectu koju he ce Takohe crpoBecTH Kao jenHa
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O]l aKTUBHOCTH OBoOr [Iporpama. 3aBpiieTak MOMEHYTE€ aHAIM3€ je IUTaHupaH y Tpehem
kBaptanry 2021. ronune, HakoH uera he ce 3a 2022. roguHy IUTAaHUPATH CPEACTBA 3a Ty
HaMeHy, y ckiany ca moryhHoctuma MunucrapctBa ¢uHancuja. Takohe, yruimaj [Iporpama
3a petke Oosiectn y PemyGmuiu Cpouju 3a nepuon 2020-2022. roguHe Ha jaBHE pacxoje
oryiefla c€ W KpoO3 ycIrocTaBibame HamuHamHOr perucra 3a perke OojiecTH Kpo3 u3pany
codTBepa 3a peructpanujy perkux Oomectu. I[lopem Tora, ytumaj ce oriena u Kpo3
obe30ehuBame HogaTHUX (UHAHCHjCKUX CPEJICTaBa 3a JMjarHOCTUKOBAKE U JICUCHE PETKUX
oonectn. Kako je jeman on Ap)kaBHUX OrpaHa U MHMHHCTapTBO 3a pall, 3arollbaBame,
Oopauka U conMjaiHa nMuTama epektu oor [Iporpama he ce cBakako oapasutu u Ha OyrieT
OBOT' MUHHUCTapCTBA.
3a cnpoBoheme oBor Ilporpama Hucy morpedHa cpencrsa y 2019. rogunu, a y 2020.
roguan, 2021. roguan 1 2022. roguHU MOTPEOHO je 00e30eaMTH CpeicTBa y CKJIaay ca
JUMHTUMA YTBpeHUX o cTpaHne MuHucTapcTBa (prHAHCH]ja, HA pasneny 27-MuHHUCTapCTBa
31IpaBJba y OKBUPY:
- IIporpama 1802-IIpeBeHTHBHA 3ApaBCTBEHA 3alITHTA, [IporpaMcka akTHBHOCT
0001 Ilompmika pany wunctutyra "[Ip Munan JoBanoBuh-baryr", Ha
eKoHOMCKO] Kimacudukarnmju 465- Ocrane noranuje u Tpaacepu y U3HOCY 01
1.750.000 ngunapa, u to camo y 2020. romuHHM, Ka0 M Ha EKOHOMCKO]
knacudukanuju 423- Yemyre no yropopy y uzHocy o 500.000 qunapa,;
- IIporpama 1802-IIpeBeHTHBHA 3paBCTBEHA 3amTHTa, [IporpaMcka akTHBHOCT
0012 IMogpmika akTUBHOCTHMA yIpyXema rpaljaHa y oOiacTu 31paBCTBEHE
3alITUTe, HAa EKOHOMCKOj kiacupukammju 48l-noranuje HeBIAIUHUM
opranm3anujama, y uznocy og 500.000 nunapa;
- IIporpama 1808-Ilompmika ocTBapemy mpaBa W3 00aBE3HOT 3JPaBCTBEHOT
ocurypama, [Iporpamcka akruBHoct 0003-31paBcTBEHA 3alUTUTAa OCUTYPAHUX
auna 000JeuX OJ PETKUX OOJEeCTH, Ha €KOHOMCKO] Kimacudukanumju 464-
Hotamuje opranuzamujama 00aBe3HOT COILMJAIHOT OCUTYpama, Y U3HOCY O]
2.100.000.000 nunapa.

[Tporpam 3a petke 6onectu y Penyomumm Cpouju 3a mepuon 2020-2022. rogune aHehe
MIPOY3POKOBATH TPOIIKOBE M KOPUCTU (MaTepHjajiHe U HEMaTepHjaliHe) IPUBPEAH, M10jeTUHO]
IpaHd, OJHOCHO oJpeheHoj KaTeropuju MNpUBpPENHUX cyOjekara M Hehe yTUIATH Ha
KOHKYPEHTHOCT IPUBPEIHUX cyOjekaTa Ha JoMaheM M MHOCTPaHOM TPXKUIITY (yKJbydyjyhu
n epeKkTe Ha KOHKYPEHTHOCT IIeHa), Kao mTo Hehe yTumatu Ha ApyMITBEHO OOrarcTBO U
HETOBY PACIoJIeNy.

11.Akuuonn mian — y npuiory
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