HNHCTUTYT 3A JABHO 3/IPABJBE CPBUJE
» AP MUJIAH JOBAHOBHWR BATYT”

N3PAJA METOJOJIOI'MJE U YUEIITRE Y IIPAREY
PETKUX BOJIECTHU, AHAJIU3A ITOTPEBA U U3PAJIA
IINTAHA 3A YIIPAB/BAIBE PETKUM BOJIECTUMA

2017.



AyTOopH U3BelITaja;

Jp crew. Hatama JToukuh'

Jp crenr. Cuexana [TnaBmmh®

JIp crer;. Mupjana XKuskosuh Ilytosuh'
Hp cneu. Ban Upanosuh?

Bopucnas szLI/Ih,2 UT

' lenTap 3a aHATH3Y, ITAHAPAHE M OPTAHU3AL]Y 3APABCTBEHE 3aIITHTE,
NJ3 Cpbuje

?IlenTap 3a nadopMaTHKy 1 6roctatucTiky, I3 Cpbuje

3 lenTap 3a mpeBeHunjy u KoHtpony Goxectr, I3 Cpouje

JlekTypa u KopeKkTypa:
Hp sc.Tamapa I'pyzneH, crienl. KibuKeBHE MyOTUIIUCTHKE



Canpikaj

. YBOI

. Kapakrepuctuke petkux 6onectu y Penyomumu Cpouju

. Meropomoruja ca mpuKka3oMm mojiataka o peTkuM oosiectuma y Penyonunm Cpouju
. OnTepeheHOCT cTalMOHAPHUX 3PAaBCTBEHUX YCTAaHOBA

. Beoma petke Gosectn

. Maynurau Tymopu Ko aere

. 3aKkJpydak ca nmpeajoromM mepa

. Ilpunosu

[Tpunor 1.JIucra npukazaHux peTkux 0oiaecTu

[Tpunor 2.Jlucra aHadU3MpaHUX BEOMa PETKUX 00IecTH

13

16

18

20

24

29



1. YBoxa

Perke Oosectu Ccy Tpymna pa3IMUUTHX 000JbEHAa KOjUMa j€ OCHOBHO 3ajCTHHYKO
obOenexje HuUCKka mpeBameHnuja. [Ipema nedmHunmjm xoja je mpuxBahena y EBporickoj
3ajequunu (3emsbama EVY) perke Gosectu cy oHe ca cromoM oboieBama ox 5 ma 10.000
ocoba (1: 2000).Tauan Opoj peTkux OOJECTH y CBETY HHje IMO3HAT, MPOIEHYje Ce Jaa ce
kpehe msmehy 5000 no 8000 paznmumntux Gomectu. Cmatpa ce na y EBponu uma oxo 36
MUJTHOHA 0c00a 000JIEMHNX OJ] PETKUX OOJIECTH, IITO Y3 YNCHUILY J1a CY OOMYHO XpPOHUYHE U
ca TEHIKOM KIMHUYKOM CIMKOM, Ka0 M ca BEIMKOM CTOIIOM CMPTHOCTH, YKa3yje Ha EUXOB
JaBHO3PAaBCTBEHHU 3HAYA].

[Topen HuCKe mpeBaJieHIHje, peTKe OONeCTH HWMajy W HHU3 APYTHX 32jeTHHYKUX
obOenexja, ma ce y 3IpaBCTBEHOM CMHCIY MOTY IIOCMarpaTH Kao JEIWHCTBEHa Tpyra.
3ajeqHIYKE KapaKTEPUCTHKE Cy KaCHa M KOMIUTMKOBaHA JIMjarHOCTHKA, HEYjeTHAYHOCT U
CIIO)KEHOCT CaMoTl JieueHa, 3APAaBCTBCHE HEre M TMpYyXkKama 3JIPaBCTBEHUX YCIyra OBOj
KaTeropuju namnujenara. KacHa gujarsosa Mo)ke JOBECTH JI0 HEMONPABJbUBHX IMOCIEANIA U
KOMIUTAKAI[Mja OCHOBHE 0OJIECTH, IITO OTEKaBa JieUCHE M 3HA4YajHO yTHUYE HA IMPOTHO3Y
OosyecTu. Y3poI KacHe IUjarHOCTHUKE PETKUX OOJIECTH JIeKE Y YMIHEHUIIM Ja j€ JOII YBEK
OCKY/IHO WJIA HEJIOBOJbHO 3HAE MEJIUIMHCKUX PAJHUKA, J]a CY JUjarHOCTUYKE TPOILECIYPEe Y
OBOj 00JacTH CcIOXKEHE, COPUCTUIIMpPAHE, YECTO CKyle M TeXe JOCTyIHEe, IMOCEeOHO Y
HE/JIOBOJAHO EKOHOMCKHM  pa3BHjeHMM 3emsbama. llopem Hemoctataka y — oOjactu
JTNJarHOCTHKOBAama M MPEMO3HaBamka PETKUX OOJIECTH, BEIMKU MPOOJIeM MPEICTaB/ba U CaMo
JIeYCHE jep CE€ YeCTO paaud O CIOXKEHUM OOJIeCTUMAa W CHHIPOMHMA KOJU 3aXBaTajy BHUIIE
opraHa W OPTaHCKHUX CHCTEMa, IMa je JIeYeHhEe KOMIUIMKOBAHO, CKYNO, HE IOCTOj€ jacHO
neuHUCAHH TPOTOKOJIH JICUCHA, & CAMH JISKOBH Cy TeXE JOCTYITHH UM HE TIOCTOje.

Kako cy perke 60jecTy 4ecTo XpOHHYHE U MTPOTPECHBHE, JOBO/JIE 10 HHBAJIUIHOCTH U

3HaYajHO CMamYy]y KBAIMTET KUBOTA 000JIEINX U HUXOBOT OKPYXKEHA, Y3 HEMPEIO3HABAHE



npobiemMa U HelocTaTaka y 3[JpaBCTBEHO] 3alITUTU M 30pHIbaBalky OBUX OOJECHUKA, CBE j€
W3paKEeHWja W COIlMjaHA KOMIIOHEHTa. Benmuku mnpoOem mpeacraBjba U HEHAOCTATaK
perucrapa o0ojenux oa oBe 0ojectu, jep je KiIacupuKanmja 1 KOJUPamke PETKUX O0JIeCTH
M3Y3€THO CIIOKEHO 300T U3Pa3UTO XETEPOreHe rpyme 60IecTy.

Haxko je uctakHyTo J1a peTke 00JeCTH UMajy HEeKe 3ajeJHUUYKE KapaKTepUCTUKE, PETKe
0ojecTd Cy XETEpOreHe Yy TOrViey €eTHUOJIOTHje, BpEeMEeHa Ii0jaBe, TOKa OO0JIeCTH,
nokanu3anuje (mojeiMHN OpraHd, OPraHCKM CHCTEMH WM CHHIPOMH KOjU 3aXBarajy BHUIIC
oprana u cucrema). Behuna perkux 6onectu cy reHercke, ypoheHe, HeKe Cy U CTCUCHE, Ty Ce
yOpajajy u 3mohyaHe 6ojectd, peTke uHEKIje, aneprujcke/ayrouMyHe 00JIeCTH, TPOBamba
u JnereHepaTuBHM nopeMehaju. JKuBotHa 100 y K0joj ce ucnosbaBa 0oject Takohe Bapupa, y
CKOpO TOJIOBUHU CITy4yajeBa MPBH CUMITOMH C€ jaBJbajy jOII y HajpaHUjeM JNETUICTBY. TOK
OosecT MOX€ OUTHM aKyTaH WM XpOHHMYaH, a TeXHHA came OOJecTH, TOK U IMPOrHO3a
BapujabuiHu. Behnna petkux 6osectu 3axBaTta Behu Opoj oprana u TKHBa, CUCTEMa OpraHa,

1a cy 1o CBOjOj MPUPOIH TEIIKE, CIOKEHE, XPOHUYHE U IETeHEPATUBHO-TIPOrPECUBHE.

2. Kapakrepucrtuke perkux 6oJiectu y Penyoaunu Cpouju

VY Penyb6nuuu CpOuju He mMocToju moceban perucrap peTkux 00JecTH, rma ce CXOTHO
TOME HE 3Ha TadaH Opoj obonenux. Y muby NpeBaswIaKema OBOT MpoldiieMa, Kpo3
MpOrpaMcKy akKTUBHOCT MuHucTapcTBa 3npaBiba PenyOmmke CpOuje je KpeHyna
nHunujatuBa Gopmupama Hammonamuor perucrtpa 3a perke 6osnectu. C tum y Besu, 2015.
TOJIMHE j€ TOYENI0 MIIOTUPakEe MPUKYIJbaka MoaaTaka 0 00oJieTuMa O] peTKUX OO0JIECTH U3
pedepeHTHUX IIeHTapa 3a peTke 6osectn y CpOuju. Y OKBHPY MUIOTHPakha OBE aKTUBHOCTH
ypaheHa je MeTo0I0TH]ja IPUKYIJbamka Mo/1aTaka Ha OCHOBY oOpaciia mpujaBe 000JIeIor o1
petke Oonectr. Ha ocHOBY mpuKyIJbeHUX TMoaaTaka ¢GopMupana je muioT 6a3a ox oko 800

JUIa ca IrjarHo3oM petke Oonectu. [lmanupano je ma oBa (asza muioT mporpama Tpaje a0



2017.ronune, mocne vera he ce yCcBOJUTH CBa MOTpeOHA 3aKOHCKA M IOJ3aKOHCKA aKTa 3a
YCIIOCTaBJbaE U PEJOBHO Boheme HarmonanHor perucrpa o00iaeIux o peTKUX 00JIecTH y
Peny6mumu Cpbuju. ¥V TOKy je u3pazna copTBEpCKOr IMakeTa 3a MPHUKYIJbakbe M aHaIU3y
nojiaTaka y okBupy Peructpa 3a petke Oonectu.

[Iponemyje ce na je y Pemy6nunu Cpouju o6omneno oko 450.0000coba ca nujarnozom
perkux Oonectu (mpuMeHoM mpenopyke EBporicke komucwuje 3a nporeny: 6—8%ox ykymnHe
nomnynanyje). [locToje monmamm 3a mojequMHA4YHE peTKe OOJECTH, Kao W 3a TPYyIe PETKUX
Oonectn (CHHAPOMM M CTamba) Ha HUBOY TEPIHMjapHUX 3JIPABCTBCHUX YCTaHOBA — KIIMHHKA,
aJli TH MOJAIM HUCY TIOTIYHHU.

Y by pemaBamba KOMIUIGKCHHX THUTaka W [poOiiemMa BeE3aHUX  3a
JIjarHOCTHKOBamkE, Jeuekhe U npaheme ocoda o0onennx oa peTkux Oomnectu, y Pemyomuim

Cpbuju ipenysere cy cienehe akTMBHOCTH:

e  MunucrapcTBo 31paBiba PenyOnuke CpOuje je Ha OCHOBY 3aKOHa O 3JpPaBCTBEHO]
3aITHTH W JAPYTHX 3aKOHCKHX W TIIO/I3aKOHCKUX akata (opmupano PemybOnmuky
CTpy4Hy KOMHCH]y 3a perke Oonectu 2012. rommne, ca mmwbeM Aa aepuHUIIC
HallMOHATHY TMOJUTUKY Y 00JIaCTH PETKUX OOJIECTH, MPEIJIOKH CTPATETH]y 32 PETKE
oonmectu u (Gopmupa Hammonamaum perucrap peTkux Oosecth. MUHHUCTAPCTBO
3apaBiba Gpopmupaito je Pagay rpymy 3a uspany crpareruje 3a petke 6osiectu (2015.
roauna). JIpagt Hannonanue crpareruje 3a perke 6onectu y Penyonuiu Cpouju 10
2023.roaune je ypahen Tokom 2016.roauHe, a 3aTUM je JaT U MPEIIOT AKITMOHOT
TUTaHa Kao Jeo npemioxene Ctpareruje.

OBHUM JIOKyMEHTOM JaTe Cy OIIITEe OKOJHOCTH M TMPEAJIOr CTpaTerje Mo MHUTaAmkY
pPETKHX OO0JIECTH, ca TOCTaB/BEHUM IIUJBEBUMA Y CMHUCITY. YCIIOCTABJhAhEe 3aKOHCKHX
CTaOWIHMX W3BOpa (MHAHCHpama Jie4YeHha, KPUTEpHUjyMa 3a YKJbyUHBamkE HOBHX

cily4ajeBa, MOOOJbIIAE TPEBEHIIN]E, TUJarHOCTUKE W JIeUeHha PETKUX OOJIeCTH,



no0oJpllathe  JIOCTYMHOCTH Orphan sekoBa u npyre oaroBapajyhe tepanwje,

perucrpanmja peTkux OONECTH, CKPHHHUHT Ooject, (opMmupame crenuGuaHor

HAYYHOMCTPa)KMBAYKOT IIporpaMa, kao u nosehame yuemha yapyxema naiujeHara u

pa3Boj capajmbe ca eBPOIICKUM U CBETCKUM IICHTPHMA 33 PETKE O0JIECTH.

Peny6nuuku (oHa 3a 3ApaBCTBEHO OCHTypame YUECTBYje Yy CBUM AaKTUBHOCTHUMA Y

00JIaCTH MMITJIEMEHTAIMje MpeyIora U Mepa paau MTO eQUKACHUJEr U JTOCTYIHHUjer

OCTBapvBama MpaBa HA JMjarHOCTUKY U JIEUCHE 000JIEINX O/ PETKUX OOJECTH Kpo3

pan cienehux koMucHja:

— Komucuja 3a neuewe ypohenux Oosnectu meradbonusma npu PD30 (og 2012.
TOJIUHE)

— Kowmmucuja 3a neuewe petkux tymopa npu PO30 (ox 2016.roaune).

®dopmupan je ®onx 3a Orphan yiexoBe kao /€0 HANMOHAIHE CTpaTerHje y Kome

NapTHLIMINPAj)y peaoBHa cpenactBa u3 Oyuera (mapr 2012. romune) 3a Jedyewme

ypohenux Gosiecti MeTaboIU3Ma U 3a JeUCHE PETKUX TYMOPA.

Honerto je Pememe o oapehuBamy 37paBCTBEHUX YCTAaHOBAa Ha TEPLUjapHOM HHUBOY

3paBCTBEHE 3aIlITUTE KOje 00aBJhajy MOCIOBE IIEHTpa 3a oapeheHy BpCTy peTKux

6omnectu (Munucrapctso 3apaBiba PC —mapt 2014.roaune).

Ocnogan je ®oHp 3a neueme 000beHha, CTamka U MOBPEeIa KOje e He MOTY YCIEITHO

neuntn y Penyomuum CpOuju 3a seuewme oapeheHux peTkux OojecTd mpu

MunucrapcTBy 3apaBiba (centembap 2014.roaune).

YcBojeH je T3B. ,30jUH 3aKOH  — 3aKOH O MPEBEHIIMJU U JUjarHOCTUIIA T€HETUIKUX

00JIeCTH, TEHETHYKH YCIIOB/LEHUX aHOMaiHja u peTkux oonectu (,Ci. rmacauk PC”,

op. 8ox 26.janyapa 2015.roaune).

VYuenrhe HeBnaauHOT cekTopa (YApyKermba ManrjeHara 000IeInx 01 PETKUX 00JIeCTH,

Hanuonanna opranusanuja 3a petke 6onectu — HOPBC u npyre opranusaiuje).



Jenan on Bopehux mpoOiema y oBOj 00JIacTH je MPaBOBPEMEHO IMOCTaBJbEHA TadyHa
Aujar€o3a petke Oonectu. JlMjarHOCTHKOBame peTke Oonectu je y BehwHM ciydajeBa
M3Y3€THO KOMIUJIMKOBAHO, CKYIIO M KOMIUIEKCHO, M3MCKYje HajHOBHMja HAYYHO-TEXHOJOIIKA
nocturayha, mobpo oOyueH Kamap, eKcmepTcke pedepeHTHE MEeHTpPEe 3a IojelrHe
JMjarHOCTUYKE METO/e M IpOLEeAype U 3HaTHa MeTepHjanHa cpenactBa. OOyxBara criekrap
CIIO)KEHUX KJIMHUYKHUX, OMOXEMHJCKHMX M MOJIEKYJAPHUX IIOCTyNaka, Kao M TeHeTHYKa
ucnutuBama. Yak 80% perkux O6ojecTH MMajy OTKPHUBEHO I'€HETCKO MOPEKIIO, TaKo 1A je
3HAauajaH YAECOo TMpeno3HaBamke M JUjarHo3a Oo0JIeCTH TMyTeM T'e€HETHYKHX TeCTOBa
(LUTOTEHETCKM, MOJICKYJIapHU, MCIHUTHUBAKE IOjSIMHUX CEKBEHIM T€HOMa M CI.) Yy
MIPEHATATHOM NIEPUOTY, alld U 10 pohemy.

Ha ocHoBy umana 92a. 3akoHa 0 37paBCTBEHOj 3alITUTH OApeheHo je Tmer
YHHUBEP3UTETCKUX 3/PAaBCTBEHUX YCTAaHOBA Ha TEPIMjapHOM HHBOY 3/PABCTBEHE 3aIUTUTE
Koje o0aBsbajy mociose LleHTpa 3a ogpelhene BpcTe peTKkux 00JIecTH:

«  Knuawnuku nenrtap Cpouje

«  HWHucTuTyT 32 31paBCTBEHY 3alITUTY Jenie U omiagauHe Bojoaune

«  MHWucturyr 3a 3apaBcTBeHy 3amTHTy Majke u gerera Cpo6uje ,/p Bykan
Uynuh”

«  YHuUBep3UTETCKa JIeurja KIMHUKA

« Kiunnka 3a HeypoJIOTHjy U ICUXUjaTPU]y Jele U OMIIAJIHHE.

VY Peny6nunu CpOuju, ocuM y peepeHTHIM 3IpaBCTBEHHM yCTaHOBaMa TEPIIHjapHOT
HUBOA 3a pETKe OOJECTH, MUjarHOCTUYKE MPOIeAype 3a peTke Ooynectu ce 00aBibajy U y
WHCTUTYTY 32 MOJIEKyJapHy I'€HETUKY U T€HETCKO MHXXEHEPCTBO, y YHjeM CY CacTaBy TpU
pedepentre nabopaTopuje: 1adopaTopHja 3a XyMaHy MOJIEKYJIapHY T€HETHKY, JabopaTopHja

3a MOJIEKyJIapHy OMOJIOTH]Y U JIabOpaTopHja 3a MOJIEKYJIAPHY XEeMaTOoJIOTH]y.



Ha ocnoBy IlpaBunnuka o ynyhuBamy nanujeHaTa Ha Jieuewe y nHocTpancTBo PO30
(,wCa. rmacauk PC”, 6p. 113/2014unan 2. kao u llla — YnyhuBame paau aujarnose peTKux
TEHETCKUX OOJIECTH y HMHOCTPAaHCTBO), OMOTryheHO je na ce NauujeHT WM OWOJOIIKA
MaTepHjajl TalMjeHTa IMoIlajke Y HEKH oA peQepeHTHHX MHOCTPAHUX LEeHTapa paau
JIMjarHOCTHKE Ha HUBOY MeTaboJinTa, €H3MMa, MAaTOXUCTOJIOUIKMX aHAJIW3a, Ka0 M TeHETCKe
ananmuse (JJHK wmu PHK).

Y Penyomunu CpOuju je opraHu3oBaH CKPHUHHHT KOJ HOBOpoheHUamum paau
MpPaBOBpEMEHE JIETEKIIMje KOHTCHUTATHE XHUIIOTUPEeo3e U 3a (QEHWIKETOHYpHjy. Y
YHHUBEP3UTETCKUM peepeHTHUM YyCTaHOBaMa OpPraHM3Yje ce CKPUHHUHT 3a TOjeMHE pEeTKe
Oonectu (HOp. KOJ MaryjeHara ca JAWjarHo30M PETKOT TyMOpa, CKpUHHHI 00yXBaTa HhEroBe
CpOJIHUKE Kpo3 Ja00paTOpPHjCKO HCIHUTHUBAKE M T'€HETCKO CAaBETOBAIMINTE, CKPHHHUHI Ha
KOHTCHUTAIIHY TUCIUIa3H]jy KyKa, mopeMehaje ciryxa u ci).

Pemewem Munucrapcta 3apassba (0p. 500-01-275/2014-05x 7.3.2014.roaune)
onpehene cy pedepentre ycranore y PemyOmunu CpOuju koje 00aBibajy OCIOBE IICHTpA 3a
onpeheHy BpcTy peTkux OoiiecTH. Y OKBUPY OBHUX IICHTapa 3a peTke OONeCTH 00aBJbajy ce
MOCJIOBU JIMjarHOCTHKE OOOJIENINX, MpEHATaJHe M HEOHATaJIHE JWjarHOCTUKE, TE€HETCKOT
CaBEeTOBANIMINTA, 30pUbaBae MallljeHaTa Off PeTKUX OojecTu, capalma ca peQepeHTHUM
MHOCTPAaHUM LIEHTPUMA 32 JIMjarHOCTUKOBAbE U JICUCHE PETKUX OOJIECTH, KA0 M Ca MPEXOM
eBPONCKUX M CBETCKUX OpraHu3alyja 3a peTke OoJIeCTH W KOHTHHYHMpaHa enykaluja u3
o0yacTu peTKuxX OONECTH.

Jleueme 00onenMX O PETKHX OOJECTH Ce CIPOBOJM TEPalUjcKu y BHIy Orphan
JekoBa (T3B. JIEKOBH ,,cupounhu’”), a Ha3BaHU CY TaKO jep ce KOPUCTE Y Jicuerhy 00JIECTH KOje
Cy TOJIMKO peTKe Ja uX ¢apMaleyTcKke KOMIaHHMje Hepaao pas3BHjajy y oOuyajeHuM

TPXKHUIITHUM OKoJHOcTHMA. J[o caza je peructposano npeko 90 orphannekosa y EV.



Benuku npoGieM y seuemy peTKux 0ojecTy mpecTaBiba TO To Y BehuHu ciydajeBa
HUje TI03HaTa €TUOJIOTHja U MaToreHe3a 0ojiecTH, BeoMa je Maiu Opoj JIeKoBa y OJHOCY Ha
BEJIMKH OpOj M XETepOreHOCT peTKuX Oosectu. JlocTymHOCT OBe Teparudje je HeJ0BOJbHA,
JICKOBH YECTO HHCY pPETUCTPOBAHM HMJIM HUCY Ha JHUCTH JekoBa, BehuHa je y ¢asu
eKCIIepUMEHTAIHE, KIMHUYKE IMPHMEHE, HEeI0CTajy MPOTOKOIH JIeYermha 3a WHAWKALMOHA
nojapyyja u Beoma cy ckynu. Kako cy perke Oonectu neduHucaHe Kao MO KUBOT OMAcHA
CTama WM OOJIECTH KOje BOJE J0 XPOHHYHE CIa0OCTH, MAKO Cy MO YYECTaJlOCTH JajeKo
Mame OJ JpYrux Kareropuja OoJIeCTH, MOCTOjH TEACHLHWja Aa ce moBeha yCHemHoCT y
nedeny U 30pumaBamy 000JeNHX, Kpo3 MmoBehame TOCTYITHOCTH U OCTBAPUBALE j€THAKOCTH
y MOTJIely Teparidje, Kao U Kpo3 MOJICTHIIAE pa3Boja HOBUX Orphansiekosa. Y HaIoj 3eMbu
HHUCY AocTynHHU cBU Orphan nexoBu ayropusoBanu y EY. Ocum oBora, yodeH je mocebaH
npobieM KOJ TepamnHje peTKHMX MAaJUTHUX 000JbeHha KOje 3aXTeBajy MPUMEHY Y
CIEIHjaJIn30BaHUM [IEHTPUMA JIEKOBUMA KOjU HUCY PETUCTPOBAHU 3a Ty yNOTpeOy, alu Ccy ce
y KIIMHAYKO]j TIPaKcH Noka3anu kao nenorsopHu (Off labelnpumena).

VYnpaBibame peTkUM 00JIeCTHMa, OpraHu3alrja U yHanpeheme 31paBcTBEHE 3alTHTE
y 0BOj obnactu Tpeba na ce Oa3mpa Ha TAYHUM EMUACMHOJIONIKAM ToJaluMa Kako Ou ce
oMoryhmiio mianupame CX0IHO MpaBoj JePUHHULIMU pobdaeMa U peaaHuM notpedama. Mako
peTke OojecTH 3HAYajHO JOMPHHOCE MOPOMAMTETY M MOPTAIUTETY Yy TOMylanuju, 300T
CBOJUX KapaKTEpUCTHKa IMOCTajy cBe Behu jaBHO3IpaBCTBEHH MpoOiieM, peTke 0oJecTu cy
(bakTHUKU ,HEBUIJbMBE Yy 3IpPaBCTBEHOM MH(OPMAIIMOHOM CHUCTEMY, CTaTUCTHYKUM
M3BEUITajUMa U JIPYTMM HM3BOpUMa MojaTaka 300r HEJOCTaTKa oAroBapajyher koaupama u
ycarJanieHe Kinacugukamje.

Taynu M cBEOOYXBAaTHH ENMHMICMHUOJONIKA M /WM CTAaTHCTHYKU IMOJAIA O PETKUM
6onectuma y Penyonuuu Cpbuju He noctoje. Y okBHpY MmyOiHKanuje o peTkuM 0ojectuma y

Espomu (Orphanet Reportjanyap 2015.)nat je nogarak na 'y CpOuju uMa 4eTHpPH perucTpa



y obnactu peTkux OOoJecTH KOju MPEICTaBJbajy JI€0 EBPOICKHX pErucrapa 3a HaBeJcHE
Oonecru:

1.Perucrap nanujenara o001eaux o1 HucTU4HEe Grudpose

2.Perucrap manujeHara ca petkuM nopemehajuma kpBapema

3.Perucrap nanujenara ca xemodunujom u von Willebrandosom 6onectu

4.Perucrap nanujeHara ca TeIKOM XpPOHUYHOM HEYTPOIICHH]OM.

[To3nar je Takohe O6poj maiujeHara ca HEypoOeHIOKPUHUM TyMOpHUMa, Opoj mamujeHaTa
ca I1a3ManuTo30M u Opoj manujenata ca Gaucheresom 6osnenthy. Perucrpanuja nanujeHara
00oJenux o peTKuX 0O0JECTH je BeoMa CI0KEHA jep Cy MHOT€ O/ ’bUX HeJlMjarHOCTUKOBAaHE,
NPEJCTaB/bajy BEJIHMKY XETEeporeHy TIpylny o000Jbema, a JOJaTHO Ce OTeXaBa HHHXOBA
uaeHTH(UKAIMja W TpHUjaBa jep Ce MalHjeHTH 30pHumbaBajy Ha pPa3IMuYUTAM HHBOUMA
3apaBcTBeHe 3amTuTe (pedepeHTHH LEeHTPH TepIMjapHOT HUBOA, OIMIITE OOJHHUIIE, KIWHHKE,
aMOyJTaHTe U JIp) pa3IMYMTUM BpCTaMa 3JJpaBCTBEHUX YCIyra.

Hanmonanna ctpareruja 3a petke 6osectH je npeasuaena Gopmupame Hanmonaanor
peructpa 3a petke 6onectu y CpOuju kao ommry 0a3y mojaTtaka 3a CBe peTke Ooiectu ca
yrBphenum obenexxjuma. [lnaHupaHo je ga ce MalujeHTH MPBO PETUCTPY]Y Y pedhepeHTHUM
YHHUBEP3UTETCKHM LEHTPHUMa OJMax IO IMOCTaBJbamby JAMjarHO3€, a 3aTUM Jia Cce IOJaIH
npocnene y Hanponannu perucrap 3a petke 6onectu y MHCTHTYT 32 jaBHO 311paBibe CpOuje.

TpenyTHO mocToje 1Ba HaunHa Kiacudukanuje perkux 6onectu. [IpBa je andadercka
mucra perkux Oonectn ca ORPHAxkonoBuma kojy xopuctu Orphanetmpexa y EBponu u
Koja mpukaszyje oko 5700 Gonectu. Heke ox oBux OoyiecTH Cy HM3y3€THO peETKe, Ha je
Kopuiheme OBe BpCTe KOAMpama HEMPUKIAAHO Yy CBaKOJAHEBHOM panay. [Ipyra Bpcra
knacudukanuje je Mehynaponna xnacudpukanuja 6onectu, MKb-10 koja je y ciyxOeHoj
ynoTpebu anu oHa Hema onarosapajyhe mmudpe 3a BehuHy peTkux O0JIeCTH, Ma je HUXOBO

npaheme Kpo3 OBaj BUI WIM(pUpama HenpenusHo u uncypuuujentHo. Ilpensubha ce na he



MKB-11 koja je y u3paau natu oaronapajyhe komose u mmugppe 3a BehuHy peTkux 0onecTH,
na je W Ipenopyka CBHX pEJIEBAHTHHUX €KCIlepaTa 3a peTke OOJeCTH J1a ce OHa KOPUCTH y
IyHOM 00MMY Y3 HcTOBpeMeHO ykpiuTame ca ORPHAKomoBIMa MPUIMKOM PErUCTPOBambA

000JIeTNX 0J1 PETKUX OOJIECTH.

3. MerogoJioruja ca NMpUKa3oM MojaTaka O peTKUM Oojectuma y Penyoauuu
Cponju
W3BpiieHa je ananmza mnojataka J0O0MjeHUX U3 3[paBCTBEHUX ycTaHOBa y PernyOnunn
CpOuju cekyHIApHOT M TEpLHUjapHOT HHMBOA 3JIPABCTBEHE 3aLITHTE KOjU CE€ OJHOCE Ha
obonene on perkux Oonectu y 2016. romunu. ITomamm ce ogHOce Ha H3IBOjEHE DPETKE
OonectH, KnacupuKOBaHE MO AMjarHO3aMa W mpumnanajyhum rpymnama obosbema mpema X
peBusuju Mehynaponne knacugukanuje 6onectu (MKB-10).
[Mpukaszanaje 181 perka 6oject Koja je Haj3acTyIJbeHU]ja Y OOJIHUYKOM MOPOUTUTETY
y 3apaBCTBeHUM yctaHoBama y PemyOmunu Cpouju y 2016. romunu (nucra omaOpaHux
perkux Oonectu y mpmiory 1). TabenapHo cy MckazaHe emm30/€ XOCIUTaIU3anuja u Opoj

XOCIHUTAIM30BaHuX juna (yKymad 0poj) mo npumaaajyhum rpymnama 00IecTH.

N3Bopu nogaraxa:
—baza nonaraka ,M3Bemraj o xocuranuzanuju, 2016.rogquna”, M3J3 Cpouje
— Mehynaponna kinacudukanuja 6onectu X peBusnja

— Andabercka mucta perkux 6onectn ca ORPHAkogoBuMa.



Tabena 1. bpoj xocnuTaqu3oBaHUX JHUIA O0OJENUX OJl PETKUX OOJIECTH MO MOy M MO
crapocHuM rpynama y Peny6nuiu Cpouju y 2016.ronuau

Yxynno
<1 1-6 7-19 | 20-29 | 30-39 | 4049 | 50-59 [ 6069 70> Cpouja

Mymko 399 803 1297 470 62D 648 776 9115 138 6686
XKencko 272 662 1087 81y 1499 1462 15p3 1696 1p16 10.259
YKynHo 671| 1465| 2379 1287 2119 2130 2329| 2611 1954 16.945

Hajeehu yneo xocmuTanu3oBaHHX JIMIla Ce Haja3u y cTapocHoj rpymu ox 60 mo 69
roauna xuBoTa (15,4%)mro ce objaiimaBa TUME J1a €€ Ka0 Y3POK XOCIHUTAIU3ALN]jE, OCHM
peTkux OoJIeCTH, jaBibajy W MPUAPYNKEHA 000JbeHa U CTaka KapaKTEpPUCTHUYHA 3a CTapujy
MOTyJIAIH]y.

[Tpukazanu cy mojanu Koju ce 0JJHOCE Ha JIMLA Koja cy o0oena o peTKux 00JecTu u
BUXOBY XOCIHUTAIM3ALN]Y Y 3[PAaBCTBEHUM YCTaHOBaMa CEKYHIApHOT U TEepIHjapHOT HHUBOA
3npaBcTBeHe 3amrture TokoM 2016.ronuue. [loganm cy rpynucanu mo rpymnama o0osbema
kiIacupukoBanux no Melhynaponnoj knacudukammju OGonectu (X peBu3Mja) anu ycienq
HEJOoCTaTaKka camor Kiacu(uKoBama PETKUX OO0JIECTH TO0 OBOM CHUCTEMY, BEIHKH Opoj
CHHJIpOMa U JAMjarH03a PETKUX 000JbeHha ca Pa3IMuyUuTOM MPEBAJICHIIOM O0JIECTH KaTeroprucao
ce Mo jeqHoM mudpoM OOJIECTH.

[TpunukoM aHanu3e A0OMjEHUX MOAATaKa YOUCHO j€ Jla jé CBAKH MalHjeHT, OJHOCHO
oboneno ymue on perke Oomectu, TokoM 2016. rogumHe mmao y mpoceky 1,7 emumzona
xocnutanuzanuje. OHe cy Ouie pa3nuyuTe AY)KMHE OOJHUYKOI JieUuerma Koje je 3aBUCHIIO
KaKO OJ1 OCHOBHE OOJIECTH TaKO M OJ NPUAPYKEHHX 000JbeHa, CTaba U KOMIUIMKAIK]ja KOjU
mpare peTky OojecT Kao Y3pOK came XochmuTanusaiuje. bpoj mpoceyHHx emm3ona
xocnutaiu3anuja je uctu kao u 2015.roqune (1,7), mro je Hemro Mamwe Hero Tokom 2014,
rOJUHE KaJia je CBako 00oJeno Jnie oj peTke Oosiectu mmano y mpoceky 1,9 emmszona

XOCIUTATH3AIH]€.
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Tabena 2. bpoj XOCHUTAIM30BaHUX JIMIA M OpOj XocHmUTanu3auja 000NETNX O PETKHX
6onectu o rpynama 6onectu (MKB-10) y Peny6iunu Cpouju y 2016.rogunau

Enmnzone Bpoj
ne XOCHUTAIH30BAHHX
I'pyne 6osiectn XOCHHUTAIN3AIM]jaA J—
3mohymaan Tymopu (C00-C99) 3271 1622
JloOpohyaHu TyMOpH ¥ TYMOPH HENO3HATE
ernonoruje (DO0-D50) 2984 2308
Bosectn KpBU U KPBOTBOPHHUX OpraHa
nopemehaju umynurera (D50-D89) 4729 1516
Bonectu sxie3na ca yHYTpaIIBUM JTy4eHEM,
ucxpate u meradonmsma (E00-E90) 6630 4474
Hymesnu nopemehaju u nmopemehaju nonamarma 19 13
(F84.3)
Bonectu nepsHor cucrema (GO0-G99) 8870 5350
Bonectu oka u mpunojaka oka (HO0-H59) 291 266
Bonectu cucrema kpsortoka (100-199) 539 443
bosnectn MunMhHO-KOITAHOT CHCTEMA U BE3HBHOT
tkuBa (M0OO-M99) 634 328
Onpelhena crama HacTana y epuHAaTATHOM
nepuoxay (P00-P96) 620 456
Ypohene mandopmaryje, nedopmaryje u
xpomo3zomcke HenopmanHocTr (Q00-Q99) 2313 1562

Hajuemihe perke Oonectu Koje Cy ce M3BOjUJIE MPUIUKOM OBE aHAM3€ MpHUIAAajy
OosecTIMa HEPBHOI' cHcTeMa, OoJiecTHMa JJIe3/la ca YHYTpAIllbUM JTy4eHeM, UCXpaHe U
MeTabonu3ma, OolecTUMa KpBH M KPBOTBOPHHMX oOpraHa M mnopemehajuMa HMYyHHTETA,
3mohynHMM TymMopuMa H TYMOpMMa HEMO3HATE E€TUOJIOTHje, Kao © ypoheHum
Mandopmaiujama, repopmaiijama 1 XpoOMO30MCKUM aOHOPMAITHOCTUMA.

IMomamu koju ce omHOCE Ha peTke OoJiecTH M3 Tpyre 000JbeHa HEPBHOI CHUCTEMa
nokasyjy aa ckopo 29% cBUX XOCHHUTAIM30BAHHUX JIMIA MPHUIIAAajy OBOj TpymH OOJiecTH ca

WCTO TOJIMKUM TIPOIICHTOM €MU30/a XOCIHTAaJIN3alija TOKOM HaBeJeHE TOAWHE. YOUeH je
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HajBehn yneo xocnuranu3amuja Koja o00OJIeNMX Off TEHIKe MHAcTeHuje, KoJ OosecTH
MOTOPHOT HEypOHa, MUIIMNHUX TUCTpo(dHja, FreHepaTN30BaHEe CMUJICTICH)E U eTTUIICTICH)CKUX
CHHIpoMa. Y HaBeleHUM OojecTuMa Hala3u ce HEKOJUKO CHHApPOMAa U CTama KOju
MpuManajy peTkuM OojecTuMa, and kKako BehmHa Hema cBOjy mocebHy mmudpy Oomectu
npema MKB-10 npukazanu cy 30MpHO y OKBUPY CBOj€ OATPYIE OOJIECTH.

Jlpyra Hajydectanuja rpyna peTKux OOJIECTH MO CTONMM XOCHHTAIM3alMje MpUIaaa
OoJsiecTHMa KJIe3/]a Ca YHYTPALIbUM JydeHheM, 00JIeCTHMa UCXpaHe U MeTabosm3Ma (peKo
21%).VY oBoj rpynu 0OJECTH CE MO YYECTAJOCTH XOCHUTAIN3AIM]a 1 OpOjy 000IeNnX JIuia
U3[Bajajy CTama TIJe je CcMameHa (yHKUMja xurmoduse M rae yoOpajaMo BeTUKU Opoj
CUH/IpOMA U JHjarHo3a ca HUCKOM MPEBAICHIIOM OOJIECTH.

Tpeha panrupana rpyna peTkux OOJECTH MO YYECTATOCTH XOCHUTAIU3aIMje TOKOM
2016.rogune cy 6osecTH KpBH, KPBOTBOPHHUX OpraHa U nmopemehaju UMyHUTETa ca YAEIOM
on 15% ceux xocnuranusanuja. Hajehm ynmeo uwmne cnenehe numjarnoze: Di Georgov
cuapoMm, xemodunuja A, xemodunuja b, Xunepeo3MHODUITHU CHHIPOM, HIUOTATCKE
NypIype U TajaceMuje. Y 0ueHO je Ja Cy MaIfjeHTH ca OBUM BpCTaMa PETKUX OOJIECTH TOKOM
2016. roguHe y TmpoceKy OWJIM XOCHHUTAIM30BaHU IO TPU MyTa y CTAllMOHAPHUM
3JIpaBCTBEHUM YCTaHOBaMaA.

Oxo 9% cBUX XOCHUTAIM30BAHUX JIHIA 000JIETNX OJ] PETKUX OOJIECTH OJHOCH CE€ Ha
obonene ox 3mohynHux Tymopa, a mpeko 12% na oGomnene ox nob6pohynHux Tymopa u
TyMoOpa Hero3Hate etuoinoruje. Hajuenthe aujarnoze ka0 OCHOB OOJHHMYKOT JIeUeHa U3 OBE
rpyne 0ojecTd OJHOCE C€ Ha THUPEOUJHU KapIMHOM, XUIMO(PU3HU KapLUUHOM, 3J0hyTHH
TyMOp Kope Han0yOpexHe xies3zne, JlanrepxaHcoBy xucTtuonurosy, BypkutoB maumdowm,
ManTe-henujcku 1uMQpoM, MPOMH]jEIOIUTHY JEYKEMH]Y, CHCTEMCKY MacTonuTo3y. 13 npyre
rpyne ce no (ppeKkBeHIHMjH XOCMUTAIM3ANN]e U3/[Bajajy 000JIeTH O TyMOpa BUIIIE KIIE3[a,

XUCTHOIUTHOT ¥ MAaCTOIIMTHOT TyMOpa, Ka0 M OEHUTHHUX TyMOpa Haa0yoOpera u xumnoduse.
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Hajsehu Opoj OOMHHMYKM JIeUeHUX JHUIa O0OJIeNUX O PETKHX OO0JIECTH U3 TpyIie
ypohenux wmandopmanuja, nedpopmanuja ¥ XPOMO3OMCKHX HEHOPMATHOCTH Cy OHHU ca
cienehuM JujarHo3ama: peTkd A0OpohyAHHM TyMOpPH BE3MBHOT TKMBa >XKUBIA, DOwn-os
CHHIpOM, TarneroB CHHAPOM, MPEBPEMEHO OKOIITaBame IIaBOBa JI0OAme, KBPracTto
oTBpaHyhe TKHBa, Ka0 U CHHAPOMH ypoheHux mandopmanuja aura. OBH NalMjeHTH YMHE
ok0 8,5% cBHX XOCIUTATM30BaHMUX JIMIA 00OJENNX Off PETKUX OojecTu ca (PpeKBEHINjoM
XOCHHUTAIN3alMje y IPOCeKy jenaH u mo myra Tokom 2016.roaune.

[Momamu koju mpuKaszyjy ydecTajJoCT W IUCTPUOYIH]Y PETKHX OOJIeCTH MO rpymnama
OoJlecTH y CTAallMOHAPHUM 3/IPaBCTBEHMM ycTaHoBaMa (Opoj XOCHUTAIM30BaHUX JHIA U
enn3oze OosHUUKOr Jeyerwa) y 2016.roqunn y CpOuju ¢y KOXEPEHTHH y OJHOCY Ha MCTE

napamerpe koju cy npahenu u Tokom 2015.roguse.

4. OnrtepeheHocT cTalMOHAPHUX 3IPABCTBEHUX YCTAHOBA

Jenna TpehwHa CBUX XOCHMUTAIM30BaHUX JIMIA O0OJIETTUX O]l PETKUX OOJECTH TOKOM
2016.roaune (30,9%)je ncueHa y pedepeHTHUM 3APaBCTBEHUM ycTaHOBaMa y PemyOmuiun
Cp6uju. To cy: Knuanuku nentap CpoOuje, YHUBEpP3UTETCKA Jedja KiauHUKa, UHCTUTYT 3a
3paBCTBEHY 3alTUTy Majke U nerera Cpouje, MHCTUTYT 3a 3paBCTBEHY 3aITHTY JICLE U
omianuae Bojsonuue n KnuHuka 3a aedjy Heyposiorujy u ncuxujarpujy Cpouje. Y oxBupy
OBHX YCTaHOBa TEPIMjapHOT HWUBOA 3PAaBCTBCHE 3aIITUTE, OCHUM Jicuermha U 30pHbaBama
nanujeHata oOoJIeTUX OJl PEeTKHX OoyiecTH, 00aBbajy C€ W CBE NPOLEAype Y CKIOMY

JINjarHOCTHKE 00OJENNX.
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Tabena 3. Ykynan Opoj xocnuranusanyja ¥ Opoj XOCIHUTAIM30BAHHUX JIMLA OOOJETUX Ol
peTkux Oosiectn y pedepeHTHUM 3ApaBCTBEHUM ycTaHoBama y PemyOmmmm Cpouju y 2016.
TOJMHA

PedepenTHa 31paBcTBEHA yeTaHOBa/ YkynaH 0poj xoczllg:;:s?)ﬁgjn ux
HEeHTap 3a peTKe 00J1eCTH XOCIHUTATU3AIMjA
JHIa
HucrutyT 32 3IPABCTBEHY 3aLITHTY JEle U 1641 861
omnaauHe BojBoaHe
VHUBEP3UTETCKA JIedja KIMHUKA 1519 1047
WHCTHTYT 3a 37]paBCTBEHY 3aIUTUTY MajKe U 3063 1531
nerera
Knunnuku nentap Cpbuje 3050 2110
Knunuka 3a HEypOIIOTHjy H TICHXHjaTPH]y 220 115
neue u omnanude Cpouje

[Togamu koju cy nobujenu 3a 2016.roauHy nokasyjy aa je BehnHa xocnuranusanmja
M XOCIMHTAIM30BaHMX JIMIla Koja Oomyjy ox perkux Oomectr (mpeko 69% cBux
XOCTHUTAIN3allMja OBUX MAallMjeHara) JICYeHa W Yy OCTAJUM 3JPaBCTBCHUM YCTaHOBaMa Y
CpoOuju: ycranoBama tepuujapuor aHuoa (KI[ Bojsogwne, KL Hum u KII Kparyjesarr,
KJIMHUYKO-OOJTHUYKMM [IEHTPHUMa Ha TEpUTOpUjU rpana beorpaga), kao M y 37ApaBCTBEHHM
yCcTaHOBaMa CeKyHIApHOT HUBOA (y OIMIITUM M CICIUjaTHUM OOTHHIIAMA).

Yecrte enun3one OOTHUYKOT JIeUeHha KO/ OBHUX TMalldjeHaTa Cy OYeKHUBaHe 300T IPUpOIe
OCHOBHE 0O0JIECTH M HEHHX YECTHX er3apiepOariyja, HH3a NPUIPYKEHUX 000JbeHa H
CHUHIpPOMA, 4YecTO HelAehHWHHUCAHMX W HEAMjarHOCTUKOBAHMX CTama KOja 3aXTeBajy XUTHO
30pumaBamke TalMjeHaTa ca peTKuM OosiectiMa. Benmwku yaeo y cBemMy ToMe MMa M
MHCYDUIIM]EHTHO JICUCHhE, BeOMa Majll TEPaIrjCKU OICET 32 MHOTE PEeTKe OOJEeCTH, Kao u

HeMoryhHoCT seuera 300r HeocTajyhux ekoBa i cinado ehrKacHUX JIEKOBa.
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Ta6ena 4. luctpulyuurja XxocnuTannzanyja 1 0poja XOCHUTAIN30BAHUX JHIIA 000JENUX OJ1
peTkux 6osectu mo rpynama odosbera MKb-10 y pedepeHTHHM 3/1paBCTBEHHM yCTaHOBama
y Penyonmuum Cpouju y 2016.rogunu

PedepenTHa 3apaBcTBeHa | Perke GosiecTn —rpyne 000/bemba bpoj
e 16 MKE -10 XOCIHUTATH30BAHUX
JIMIA

C71-C99 33

WHCTUTYT 3a 3paBCTBEHY E 00-E 88 307

3aIITUTY JIELE ¥ OMIIaIUHE G 11- G98 303

Bojsoause Q 02- Q99 150

D, H, LM,P,F 65

C 71-C 99 63

YHHUBEp3UTETCKA JeYja E 00-E 88 135

. G 11- G98 103

Q 02- Q99 510

D,H, M, I,P 238

C71-C 99 99

WHCTUTYT 3a 3paBCTBEHY E 00-E 88 91

3aIITUTY MajKe U IeTeTa G 11- G98 128

Q 02- Q99 367

D, H, M, IP 343

C 71-C 99 186

E 00-E 88 279

Knuuunuku nentap Cpouje* G 11- G98 764

Q 02- Q99 10

D, H,I,M 871

, E 00-E 88 8

KJ'II/IHI/I.Ka 32 HEYPOIOTHjy 1 G11-G98 72
NICUXHjaTPH]y Jele U

omiaaune Cpouje Q 02- Q99 20

D,H,F,I,P 16

*Hanowmena: Ilpukasanu cy nogauu Kinmnnke 3a Heyposorujy, KnnHuke 3a enrokpuHosoryjy, aujaderec u

mopemehaje merabonm3ma u Kinmanke 3a xemaronorujy KL Cpowuje.

[TpunukoM aHanM3e AUCTPUOYIH]E XOCHUTAIM3OBAHUX JIMIA O0OJEIHMX OJ] PETKUX

OosecTr yodueHa je HajBeha 3aCTYIUBEHOCT HEYpPOJOMIKUX Oonectd (KOA Jele M KOJI

OJIpaciiux), 3aTHM ClIeJe KOHTeHUTaaHe MaidopMaiije KOA Jele Koja Cy JieueHa Yy

YHUBEP3UTETCKO]

Je4jo] KIWHUIUA W

CHIOKPHHOJIOIIKH

nopemehaju

XOCHHUTaIN30BaHe Y IHCTUTYTY 3a 3/JpaBCTBEHY 3aIUTUTY MajKe U JeTeTa.

Koa acue
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5. Beoma perke 6ojiecTH

Kao moceban cermMeHT mpHKa3zaHW Cy TMOJald KOJU C€ OJHOCE Ha
XOCTIMTAJIN30BaHa JInIa o0oJiena o Beoma petkux oonectn y Cpouju Tokom 2016.roqune.
Te 13B. ,ynTpa” peTke OojiecTH Cy OHE 4Hja je MpeBaJieHIIMja W3y3eTHO HHUcKa, oa 1 mo 9
cnydajeBa Ha 1.000.0000c06a, yak u mama (1 oboaema ocoba ma 1.000.000).ITo oBom
KPUTEPHjyMY, U3IBOjEHO je YKymHO 36 Beoma peTkux Oosectr (TUCcTa Je(UHHCAHUX PETKUX

Oonectu y mpuiiory 2).

Toxom 2016.romuHe XOCHHUTAIM30BaHO je YKymHO 2238 nuiia koja cy obojena o
BeoMa peTkux Oojectu ca mpoceyHo 1,5 enmzona OGOJHMYKOT JiedYewma y 3IpPaBCTBEHHM

yCTaHOBaMa CEKYHIapHOT U TepPIUjapHOT HUBOA 3PaBCTBEHE 3AILITHUTE.

Ta6ena 5. bpoj xocnuTann3oBaHuX JHIa 000JEIUX 01 BEOMa PETKUX OOJIECTH IO MOJTY U IO
crapocHuM rpynaMa y Peny6nuiu Cpouju y 2016.ronuaun

Yxynno
<1 1-6 7-19 | 20-29 | 30-39 | 4049 | 50-59 [ 6069 70> Cpouja

Mymko 14 80 103 48 63 80 109 168 181 796
XKencko 13 79 102 104 170 196 246 319 217 1442
YkynHo 27 159 205 148 233 276 355 487 348 2238

Y oBoj rpynu oboJbeHma yodaBa ce IMpeJIoMUHAIMja >KeHCKor mojna ca 64,4%u

crapujux npeko 60 roauna xuBoTa ca yaeiaom ox 21,8%o0/1 yKymHO XOCTTUTATH30BaHUX.

Hajuemmhe Beoma perke 0oJiecTH KoOje Cy C€ HM3IBOJUJIC NMPUIMKOM aHAIHM3E Cy
0oJiecTH KOje TpHUIaajy TPYyHmu 3JIONYTHHUX TymMopa, a 3aTUM cjeae OOJeCTH KpPBH H
KpBOTBOpHUX opraHa u mopemehaju mmynurera. Tokom 2016.TroauHe OOJHUYKH je JIEUEHO
971 nuue oOosiet0 O BEOMa PETKUX KapIWHOMA IOMYT AaHAIUIAaCTHYHOT THUPEOWIHOT

KaplMHOMA, aAPEHOKOPTUKAIHOT KapinHOMa U 3johymHor Tymopa Mact-henuja. [Ipeko 900
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narujeHaTa XOCIHUTAIN30BAaHO je 300T yiTpa peTKuxX OOoJIeCTH KpBH IOMYT TanaceMmmuje,
peTkux obyinka XxeMouiuje, HAMONAaTCKUX BPCTa aHEMMja U JIpYTHX CHHApoma nopemehaja
KpBM M UMYHHUTETa. 3aTUM Cliefe JMLa obosena O]l eHIOKpUHHUX OosiecTH U OoyiecTH
MeTaboau3Ma, O0JIeCTH HEPBHOI CHCTEMa M Ha Kpajy Cy MO YYEeCTaJIOCTH XOCIUTAIU3aIMja

KOHreHUTaIHU opemehaju.

BbuxoBa muctpubynuja mo rpymama OoyiecTH, ca emu30/JaMa XOCIHUTATU3aluja U

OpojeM xocnuranuzoBanux Jmna y 2016.roqunu npukasana je y tabenu 6.

Tabena 6. bpoj xocmuranu3oBaHWX JuIla U Opoj XOCHMUTaIM3alMja OOOJEIUX O] Beoma
perkux 6ostectr mo rpymama 6onectr (MKB-10)y Peny6nuiiu Cpbuju y 2016.roaunu

Enmnzone Bpoj
ne XOCIHUTAJN30BAHUX

I'pyne 6osiectn XOCHHUTAIN3AIM]jaA J—
3mohymaan Tymopu (C00-C99) 1415 971
Bosectu KpBHU U KPBOTBOPHHUX OpraHa u
nopemehaju umynurera (D50-D89) 1572 930
Bosectu jkie3na ca yHyTpaIIbUM JIy9CHEM, 319 193
ucxpane u merabonmmsma (EQ0-E90)
bonectu HepsHor cucrema (GO0-G99) 126 105
Ypohene mandopmaryje, nedopmaryje u 96 59
xpomozomMcke HeHopmaiaHocT (Q00-Q99)

Kapakrepuctuuna je u quctpubyiuja o0osbemha M0 CTAPOCHUM Tpyrama, Tako Jia je
youeHa TpeIOMHUHAIIM]a aayJTHE TIOMyJaluje Koa OOJHUYKOr Jieuerma 3a JUIla ca BeoMa
PETKUM KapIIMHOMHUMA, JOK Cy KOJ HIMOINATCKUX PETKUX OOJECTH KPBH M KPBOTBOPHHUX

oprana Hajyenrhe XoCIHUTaIM3alK]je KO JeLe.
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6. MaJaurau TyMOpH KoJ jaelie

Manurae 6osectr Ko Jele U ajoJieciienara ynHe oko 1% ykymHor O6poja obosenux
0]l MAJINTHUTETA W jaBJbajy ce ca ydecranomhy ox oko 140 Ha MUIMOH JCIe TOIUIIE.
UYemrhe oboseBajy merna g0 ImiecTe roAWHE KMBOTAa. Manurae 0ojiecTd KO Jiele ce OMTHO
Pa3NMKyjy O] MAIUTHHUX OOJIECTH OJPACIUX U TO MpeMa €THOJOTHjH, XHUCTOJIOIIKOM THITY,
JIOKAJIU3alHjy MAJIMTHE OOJIECTH U TIpeMa MPOTHO3H.

Manurae 0oJiecTH Cy JPYru MO y4eCTaIOCTH Y3pOK CMpTH Koj nene. [Iponemyje ce
na y Cpouju rogumime 0601 nipeko 300 nene y3pacra ox O mo 14 roguna. ¥ toky 2016.
TOJIMHE PETHCTPOBAHO je 364 netie 000ene o1 MaTUrHOMA.

Hajuemrhu o6nuk MamurHux Tymopa koj jeme je jaeykemuja (oko 60%). YouaBa ce
TpeH] mopacra obosene nene oa Manurautera y CpOuju, OK jé CMPTHOCT OJl MaJUTHHX
TyMOpa KOJI JIeTie y Nay 3axBajbyjyhu paHoj AWjarHO3W M CaBPEMEHUM METO/IaMa JieUeHma.

ETnonornja mManurHux TymMopa Ko JAeme je MyiaTudakTopujadHa M HacTaje Kao
pe3yiTaT KOMIJIEKCHE MHTEpaKIMje TeHeTCKuX (hakTopa u ¢akropa cpenune. Y mame o1 5%
oboserne nere MoCcTOju MO3WTHBHA MOPOJUYHA aHAMHEe3a WM (PU3WKAIHU Hayla3 y TMOTJIeay
npucyctBa Hacneanux (akropa. Hajuenthu mpumep je mojaBa peruno6mactoma (40% cBux
pernHOOIacTOMA je HaciaeaHO). Y OJACYCTBY MO3HATHX I'CHETCKHMX YMHHUIIAIA KOJI 000eIor
JIeTeTa WM YWIAaHOBA HETOBE MOPOJIUIIE, PU3HK 3a T10jaBy MAJIMTHOT 000JbeHa je JBa IyTa
Behu ko Opahe 1 cecrapa Hero y OIIITOj MOMYJIAIH]H.

['eneTcku cuHIpOMH KOjU ToBehaBajy pHM3WK OJ] HACTajalkba MaJUTHUX TyMOpa KOJ
neue cy Down-os, Tarneros, Klinefelteros cunapom, tpusomuja 18. MndexkTuBHU areHcH
KOjHU Cy JIOBEJICHH y BE3y Ca MaJMTHOM €THOJIOTHjOM Cy mpucycTBo Epstein-Barror Bupyca,
Bupyca xenarutuca b u HIV-a. Ox octanux ¢dakropa HaBone ce joHusyjyhe u HejoHusyjyhe

3payeme, MECTUINIH, U3J1arambe KaHIIEPOTeHUM U TOKCUYHUM MaTepujaMa U JIp.
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CBU MaJTUTHH TYMOPH KOJ Jele, 1Mo AeQUHHUINjH, IPUMaNajy peTKuM Oonectuma. Y
NIE/INjaTPUjCKOj OHKOJIOTHJU CYy PETKH CKBaMO3HHU DPaK je3MKa, TyMOp TpaHylo3HUX hemnuja
OBapHjyMa, MAIUTHA MeJaHoM, TuryhHu GacToM U minyhHM KapIMHOUIHU TYMODH.

VY toxy 2016.rogune y Cpouju je 107 1aeTe 6O0THUYKY JECYSHO O/ MATMTHUX TYMOPA.

Tadena 7. Ykynan Opoj xocnutannzoBase jiere ca qujarozom u3 rpyne CO0-C99(MKB 10)
y 2016.ronuHu 10 MOy U IO CTAPOCHUM TpyraMa

0-3r. 4-6r. 7-10r. 11-14r. Sc"l‘)yﬁ‘p‘l;‘;’
Mymko 119 154 121 150 544
Kencko 125 163 126 113 527
ViynHo 244 317 247 263 1071

Hajsehu 6poj xocnuranu3oBaHe jele Koja 00i1yjy o7 MaJIUTHUX OOJIECTH ce Hajas3e y
rpynu oxa 4 no 6 roguna sxuBota (30%), 10K ce Koa 00oJIesne Aene PyruX CTapOCHUX rpyra
HE yoyaBa 3HayajHa pa3inka. Takohe HemMa CTaTUCTUUYKM 3HAYajHE pasiiuke u3mely odoserne
MYIIIKE 1 XKEHCKE JIeTIe.

VYV rtabenu 8 cy mpukazaHu mogamy KOju ce ojJHoce Ha memny y3pacta ox O mo 14
roJIMHa Koja Cy o0oJjiena o]l MaJIMTHUX TyMopa M Koja cy JyedeHa TokoM 2016.romgune y
pedepeHTHUM 3/paBCTBEHUM ycTaHoBaMma y Penyonunu Cp6uju. Bume on ase tpehune ce
XOCIHUTAIM30BaHe Jele 00ojene o Maauraux oonectu (66,8%)meyeHa cy y HaBeacHHM
TEpIMjapHUM yCTaHOBaMa TJie Cy y MPOCEKY XOCIMHUTAIM30BaHM JiBa U 1o myTa Tokom 2016.

TOJUHE.
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TabGena 8. Ykyman Opoj xocnutanuzanuja u Opoj XOCHUTAIU30BaHE Jele o0ojene ox
MaJIMTHUX TYMOPA y 3[paBCTBEHUM yCTaHOBaMa TepiujapHor HuBoa y 2016.roaunu

PedepenTHa 31paBcTBeHa ycTaHOBA / YKynan 6poj Ykynan 6poj
ST ) WL XOCHHUTAIM3ANMja | XOCHUTATH30OBAHUX JIMIA

WHCTUTYT 3a 3ApaBCTBEHY 3aIlTHTY JIELE U
omiaanae BojonuHe 272 90

YHUBEp3HUTETCKA JIedja KIIMHUKA 314 144

WHCTUTYT 3a 3[paBCTBCHY 3AlITHTY MajKe U
ereTa 784 347

HMHCTUTYT 32 OHKOJIOTH]Y ¥ PATHOIIOTH]Y
CpOuje 567 134

[Ipema nomaruma u3 6aze 6oaHMYKOr MOpOuanuTeTa TokoM 2016.ronuHe, 01 yKyIHO
715 neyene neue oa MaIUTHUX OOJeCTH y pedepeHTHUM 3ApaBCTBEHHM YCTaHOBAMA,
JIBAJIECETOCMOpO Jele y3pacta 10 14 roguHa nedeHo je on cieaehux BeoMa peTKUX Tymopa
(mpema MKB 10 knacudpukanuju: C 10, C 11, C 23, C 25 C 48) 3nohyanu TymMOpH yCHO-
KJIPEITHOT JIeJia yCTa, HOCHOT JieNa JKIpena, Ky4He Kece, MaHKpeaca W 37IohyqHH TymMopu

IIEPUTOHEYMA U PETPOIIEPUTOHEYMA.

7. 3ak/by4ak ca mpeAoroM Mepa

Merononoruja npahema peTkux 00JIeCTH, aHaIM3a MOTpeda M yNpaBlbamkbe PETKUM
OoyiecTIMa y CBETY, Ka0 W KOJ Hac, MpeJICTaB/ba BeOMa KOMILTUKOBAH U CIIOXKEH MPOOIIEM.
ITo cBOjoj nepuHUIMjH, peTKe OOJECTH Cy OHE Koje uMajy cronmy oboneBama 1:2000.Hbuxos
TayaH OpoOj joIl YBEK HHjE TO3HAT, Ta ce nporemyje aa ux uma o1 500010 8000pazmuuunTx
oonectu. OHEe Ccy 1O MPHUPOIM TEIIKe, XpOHWYHE, Hajuyemhe JereHepaTuBHO-TIPOTPECUBHE U
cmptoHocHe. [IpeacraBibajy BeoMa XeTeporeHy rpymny 000Jbemha, Kako M0 €THOJIOTHJH TaKO 1

M0 TMaToreHe3n OOJECTH, TOKY W mporHo3u. JKuBoTHa 100 y KO0joj ce jaBJbajy je Takohe

20




pa3nuyMTa, aal OKO MOJOBUHE HUX jaBJba CE jOII y HajpaHUjeM JCTUICTBY. PeTke Gonectn
JOMHHAHTHO HMMajy T'eHETCKO mopekiio (4ak oko 80%) a ocrane HacTajy Kao MOCIEIHIA
uHpekuuja (0aKTEpUjCKUX WM BHPYCHHX), aJCpPTUjCKUX peakiyja, HMYHOJIOUIKHX
nopemehaja, aejcTBa panujanyje Wik XeMHUjCKUX areHaca. Mnak, 3a BehuHy peTkux Oosectu
€THOJIOIIKM MEXaHU3MHU Cy HEMO3HAaTH 300T HEJOCTaTKa HAayYHHX M CTPYYHUX Ca3Hamba.
CrencTBeHo Tome, jaBibajy c€ MHOTOOPOjHU MPOOIIEMHU:
« HeMoryhHoOCT nocTaBsbama TauHe U OJIaTOBPEMEHE JINjarHo3e
« HenmocraTak MH(popMalHja o camoj OosiecT U MoryhHocTHMa Jo0Oujama aJeKBaTHE
CTpy4HE ToMOhH
¢ HEIOCTaTaK HayYyHOT W CTPYYHOTI 3Hama y 00JacTu Jieuerma PeTKUX OO0JIECTH IITO ce
orjiena y HEJIOCTaTKy ojrorapajyhe Tepamuje, mpoTOKoJa Jiederma, Kao U BeoMma
MaJIoT Opoja OTKPUBEHHX JIEKOBa 3a e(huKkacHo jeuetme (Orphaniekosn)
+ HemocTaTak ojAroBapajyhie W KBaJWTETHE 3[paBCTBeHE 3amitute (mpobieMu y
JTOCTYITHOCTH Teparnuje, MyJITHAUCIUIUIMHAPHOCT y Bol)ermby OBHX OOJIECHUKA, BUCOKE
[IEHe KaKo IUjarHOCTUKE TaKO M CaMor Jieuerma OOOJeNuX Of PEeTKUX O00JecTH,

NpUApYKEeHEe KOMILTHKAIN]E, MHBATUIHOCT U BEJTMKA CTONA CMPTHOCTH).

[Ipahewe perkux Oonectu y Penyonumu CpOuju je 3a caiga WHCYQUIIMjEHTHO jep He
nocroju Harmonanuu perucrap 3a perke 00JecTH, ra ce CXOJHO TOME U He 3Ha TayaH Opoj
obonenux on perkux Ooinectu. [lomamm o Opojy obonenux ol MOjeIMHUX PETKHX OOoJecTH
[0CTOjé Ha HHUBOY TEpUUjapHUX pe(PEepeHTHUX 3IPaBCTBEHUX YCTAHOBA, alld HUCY
CBEOOYXBaTHHU, YHU(POPMHHU MO 00eIexkjUMa U MOTITYHH.

VYnpaBibame peTKUM 00JIeCTHMa, OpraHu3alnja U yHanpeheme 31paBcTBEHE 3allTHTE

y 0BOj obnactu Tpeba fa ce 6a3upa Ha TAYHUM CTHIEMHUOJIONIKUM Toanuma. To je OCHOBHH

21



yCIIOB Kako OM ce oMOoryhuiio afiekBaTHO IUIaHMpame MpeMa pealHuM morpedama M TauyHO
nepuHrCaHUM MTPOOIEMHIMA.
VY cknamy ca HaBeIeHHMM, MpeIOr Mepa 3a mnpaheme peTkux OoJecTH, aHaIu3y
notpeda 1 aICKBaTHO YIpaBJbamke PETKUM OoJiecTuMa je:
* ycBajame mnpemniokeHe HammonamHe crpateruje 3a perke Oonectu y PemyOnuium
Cpbuju
* (dopmupame HarmmonanHor peructpa 3a perke 00JieCTH Mpema jacHO JehUHHCAHUM
obenexjuma
e ycaryamaBame MH(pupama aujarHo3a petkux Oomectu mno Baxkehoj MKB-10
kinacupukanuju ca ORPHA komoBuma ((popmupame nucte perkux OojecTd ca
aJIeKBaTHUM KOJIMPAkEM pajy NMpelnu3He U YHHU(POPMHE perucrpanuje naiujeHara,
T3B. matchmucra) no npumene X| pesusuje MKb
» nmnpunarohaBame u yHampehewme uH(OpPMANMOHOT cHCTeMa 3a Tnpaheme PeTKHx
Oomect Kako OM ce omoryhuia KOOpAMHAIMja M MaKCHUMaJlHM OOyXBar JHIla
000JIeNuX 0/1 PETKUX 0O0JIECTH 3PABCTBEHOM 3aILTUTOM HA HAIIMOHATHOM HHUBOY
« yHanpeheme qUjarHOCTUKE PeTKUX OoJyiecTH (FeHEeTUYKe, J1a00paTopHjcKe, KIMHUYKE,
npeHaTalHe, HEOHATAHE U JIp) Y pepepeHTHUM [IEHTpUMa
e cranHO yBohewe HOBHX OrphannexoBa Ha nedunucany nucty PO30-a 3a nedeme
000JIeuX 0J1 PeTKUX 0O0JIECTH Y HAIIO] 3eMJbU
» yHampeheme y cMmucity yOp3ama peructpalyje MHOBATUBHUX JICKOBA U IEIOKYITHE
Teparyje 3a Jeuemhe PETKUX 00JIeCTH
» yHampelheme npolenype craBjbamba PEruCTPOBAHOT JIeKa 3a JICUCHE PETKUX 00JecTH
Ha T3B. ,[IO3UTHBHY JIUCTY JekoBa PO30-a
+ yHampelheme 3apaBCTBEHE 3alUTHTE 000JENUX O]l PETKUX 00JECTH KpO3 MOO0JbIIAE

JOCTYITHOCTH JIEKOBA M OCTAJIMX TEPAINjCKUX Mepa, Kao U MoOoJbIIamhe 3paBCTBCHE
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HEere M MpYXama 3APaBCTBEHUX YCIyra oOOJEINM O]l PEeTKUX OoJecTH Kpo3 pan
MYJATHIUCIHUITTIMHAPHUX THMOBA

neuHucame mOceOHE IHUCTE JIEKOBa, CYIUIEMEHAaTa M MEIUIUHCKO-TEXHHUYKHUX
romaraja 3a peTke 6ojecTu

noceOHO mpaheme TPOIIKOBA JHjarHOCTHKE, JieUemha M pexaduiuranuje Juia
o0oIennx oJ1 peTKuX OonecTu

jadyame CBECTH O yCJIOBHMA 32 OCBapUBAIGE IPaBa U3 JOMEHA COIMjaHe 3alITUTE
jadame Kamanurera pe(epeHTHHUX IeHTapa 3a JHjarHOCTUKY M JICUCHE DPETKUX
OosiecTH (TepIUjapHUX 3PABCTBCHUX YCTAHOBA)

dopmupame 0Oaze mojmataka o jabopaTopHujamMa y KOjuMa ce pajud LUTOTCHETHYKa,
TeHETHYKA WM OMOXEMU]jCKa JINjarHOCTUKA PETKUX 00JecTn

yHarnpeheme u cripoBoheme Mepa U UHTEpBEHIMja y 00JacT MpUMapHe MpEeBeHIIN]e
peTKux Oonectu

jadame capaame ca pedepeHTHUM MelyHapoIHHM IIEHTpUMa 3a peTke Oojectu y
EBporu u cBeTy (eKCHepTCKH MEIUIIMHCKU IIEHTPH 32 JIMjarHOCTUKOBAKE H JICUCHE

perkux 6osiectr, EURORDIS, ORPHANEWHOu ap).
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8. Ipunao3u
Ipuaor 1. JIucra npuka3zaHux peTKUX 00IECTH

1. 3nohynau Tymop mMo3ra

2.310hy1HY TyMOPH IITHTACTE JKIIE3]1e

3. 3nmohyaHu TymMOp HagOyOpeKHE KITe3 e

4.3n0hyaHu TyMOp Kope HanOyOpexkHe xiie3/ie

5. 3nohyaau Tymop xunoduse

6. Mantle cellmumpoma

7. BypxutoB umpom

8. 3nohyane umyHomnponudepaTuBHe 00JIeCTH

9. AkyTHa neykemuja numdobiacTaux henuja

10. Jleykemuja Bnacactux henmja

11. XponnuHa aTunuyHa Mujeonana teykemuja, BCR/ABL-

12. AkyTHa IpOMHjEJIOIUTHA JIEyKEMHU]a

13. MynrudokaitHa ¥ MyITHCHCTEMCKA (IHCEMHHOBAHA) XUCTHOIUTO3a JIaHTepXaHCOBUX
henuja (Letterer-Siwoovaoiecr)

14.3nohynuu Tymop mact-henuja (;rabporura)

15. MynTtudokanHa 1 yHHCUCTEMCKa XUCTHOIMTO3a JlanrepxancoBux hemmja
16. Yuudoxanna xuctuornurosa Jlanrepxancosux henuja

17. lobpohyaau Tymop HaaOyOpeKHE KIre3e

18. JIobpohyaau Tymop xunodu3sHe xKiie3zae

19. Tymop HanOyOpesxHe xie3ne

20. Tymop BuIIe XI1e31a

21. XuCTHOIMTHU ¥ MAaCTOLUTHU TyMOP

22. XpoHnuHa eo3nHOo(pUIHA JeyKeMHja — XUMepeo3nHODUITHA CHHIPOM
23. Anda Tamacemuja

24.bera Tanacemuja

25. Jlpyre Tanacemuje

26.Hacnenna cdepornurosa

27.TlapoxcuzmanHo HOhHO M0jaBJbUBAKE XEeMOTTIOONHA Y MOKpahu

28. XpoHHYHa CTEYCHA M30JI0BaHA arlla3uja IPBEHE JI03€
29.KoHCTUTYLIMOHA aTulaCTHYHA aHEMH]ja

30. Hacnennu Henocratak ¢akropa VI

31.Hacnennn Henoctatak dakropa IX

32.Von Willebrandov&omnect

33.Hacnennu menocratak ¢gakropa Xl

34.Hacnennu HemocTaTak Ipyrux GakTopa 3rpyliaBama KpBH

35. CredyeHu HeocTaTak 3rpyuiaBamba KpBU

36. KBanurtaruBuu nopemehaju KpBHHX 1utouuiia (TpoMOOIIHNTA)
37.Wnuonarcka myprypa y3poKOBaHa CMamkemheM Opoja KpBHHX II0YUIa (TPOMOOIIHTA)
38. Hacnennu Mamak ramariaoOyianHa

39.Di Georgeov cunapom
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40. JIpyra o3Hau€Ha CMambECHa UMYHUTETA

41.Cunapom ypoheHor HemocTaTka joJa, MUKCEIEMaTO3HH THIT
42.Ypohena cmameHa QpyHKIM]a ca yBehameM IMITHTACTE KIIE3/Ie
43.Ypohena cMameHa (QyHKIIMja IITUTACTE KIIE3/E

44, Jlpyru cHIKEH HUBO mehepa y KpBu

45.TIpuBuaHO cMambeHa (QyHKIIM]ja TapalliTUTACTe JKIIe3/1e

46. [Ipyra cmameHa (pyHKIIHja MapalTHTACTE KIIE3]e

47. XunoduzHa akpomMeraivja u TMHOBCKHU PacT

48.CmameHa QyHKIMja xunopusze

49, [llehepna 6omecT y3pokoBaHa nopemehajeM pyHKIHje Xumoduse
50. Jlpyre 6onectu xumnoduse

51. Cushingovabomnect, Xurnopus3Ho 3aBUCHA

52. Ipyru Cushingowusuapom

53.Tlopemehaju mydema MOTHUX XOpPMOHA HATOyOpekHE Kiie3ie 300r ypoleHOT HeqocTaTKa
CH3UMa

54. Jlpyru nopemehaju iydema IOJHUX XOpMOHA HAI0yOpeKHe KIte371e
55. [IpumapHo cMameHa QyHKIHja Kope Han0yOpexHe xKiie3e

56. Addisonovapusa

57. lpyru nopemehaju dhyHKIIH]jE jajHUKA

58.Tlopemehaj dhyHKIH]E jajHUKA, HEO3HAYEH

59. AyroumyHCKH cMambeHa (DYHKITHja BUIIE JKJIe3/1a ca YHYTPAITHUM JTydeHheM
60. CuHAPOM HEOCETIHMBOCTU HA XOPMOHE HAI0OyOpeKHE JKIe3/1e
61. Ipyru o3HavueHu nopeMehaju skie3aa ca yHyTpallbiM JTy4eHheM
62.Knacuuno nosehame heHnI-amannHa y Mokpahu

63. Ocrana noBehama (eHnI-aanuHa y KpBU

64.Henocrarak MUTMEHTa Y OpraHU3My

65. [lopemehaju npeHoca aMuHOKHCETHHA

66. O00sbemEe Y3pOKOBAHO HAKYTIJbaHhEM TITHKOTEHA

67.Ipyru o3nauenu nmopemehaju Mmerabonu3Ma yribeHUX Xuapara
68. GM2tanrnno3nmgosa

69. [Ipyra cunronumnumosa

70.Heyponanna nepouHa Jumnodycruaosa

/1. Mykononucaxapuao3a, Tai |

72.Myxkomnonucaxapuo3a, Tat |l

73. JIpyre MyKkormoymcaxapuao3e

74. Myxkononucaxapuzio3e, HEO3HaUEHe

75. JIpyra nopdupuja

76.Ilopemehaj meTabonu3ma H6akpa

77.Tlopemehaju metabonusma pochopa u pocdara

78.1uctuyna ¢udpoza miyha

79.uctuyna pubpo3a upesa

80.{uctruuna ¢pudposa ca npyruM MaHudecTaimjama

81.I{uctuuna ¢pubpo3a, HEO3HAUCHA

82.Tlopemehaju Mmerabonn3ma GeaHuEBUHA IJ1a3Me, HEKJIACU(UKOBAHU Ha PYTOM MECTY
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83. MemoButu cnenuduyau nopemehaju pazsoja

84.RettoB cunapom

85.1epebOpanHa aTakcuja ca paHUM ITOYETKOM

86. Cniunanna mummhuHa atpoduja v CpoHU CHHIPOMHU
87.Werding-Hofmaresa ciunanna mummhusa atpoduja, tam 1
88. llpyra HacnenHa cnuHanHa MurhuHa atpoduja

89. anonarcka mopoaudHa IMCTOHHUja

90. Jlpyre o3HaueHe nereHepaTuBHE OOJIECTH HEPBHOT CHCTEMA
91.IleaujaTpujcka MyATHILIA CKIEpO3a

92.Enunencuja — [lanaBuia

93. Jlpyra renepain3oBaHa eMujCICHja U EMUJICTICHjCKH CHHAPOMH
94. Muacrtenuja — renika caadoct Mumuha u Ipyru MUIIMNHO-)KUBYaHU TTopeMehaju
95. Hacnenna nporpecuBHa MHAcTeHH]a

96. ucrpoduja mummha

97.Tlopemehaju u3pakxeHn CIIOPUM JAEKOHTPaXxoBambeM MUIInha
98. Hacnenno o0ospeme Munnha

99.loBpemeHa 0/1y3€TOCT

100.CnacTuyka KBaJpUIIETHYHA [IepeOpaiHa mapaim3a
101.Komynunupajyhu xumapouedaryc

102. ipyru nopemehaju HepBHOT cucTeMa HEKIacU()UKOBAHH Ha IPYTOM MECTY
103.Hacnegna nuctpoduja Mpexmade

104.Atpoduja BUIHOT KUBIA

105. [ipyra o3HavyeHa pa3poKoOCT

106.CnoHTanu 1 Ipyru HEjeTHAKH MTOKPETH OKa

107.1Ipumapna ruryhHa xunepreHsuja

108.Moyamoyé&bomect

109. TpomOoTHYHA MUKpPOAHTHOIIATH]ja

110.KoxHo-MumrhHO 3anabemne y Aele

111.TIporpecuBHa ckiepoaepma

112.Ocrana kouTano-3rio0Ha 3ajebspama [Octane xuneprpoduyuHe ocreoapTponaruje|
113.Ypoheno nosuiien Tonyc Mutrha HoBopoheHuera
114.Ypoheno camxken Tonyc Mmuimnha HoBopoheHueTa

115.Mana rnaBa

116.Ypohene mandopmanmje xybEBUTOT TeJIa
117.1lynseUKaBOCT MPEIHET Jejia MO3Ta

118. ipyru nedopMHUTETH Ca HETOBOJHHUM Pa3BOjeM MO3Ta
119.HenpaBunan pa3Boj OYHHUX Mperpaja

120.1{ucTHYHO OKO

121. ipyru HegOCTaTaK OKa

122.Marno oko

123.]IBoCTpyKH OTBOp JIECHE KOMOPE cpIia

124.Fallot-oBa TeTpaga — ypoljeHa KOMOMHOBaHAa aHOMAaJIH]ja CpIia
125.Ypohena nperpana muryhae aprepuje

126.1lorryna aHOManuja MOBE3aHOCTH BeHa Iuryha
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127.060cTpanu pacuen ycHe U TBPJOT Hemla

128.JenHocTpanu paciien ycHE ¥ TBPJIOT HemIla

129.0060cTpanu pacren ycHe ¥ MEKOT HeTlla

130.JegnocTpanu pacuern ycHe U MEKOT Hemla

131.0060cTpanu pacren ycHe ¥ TBPJIOT U MEKOT Hellla
132.JenHocTpanu paciuer ycHe U TBPJIOT ¥ MEKOT Herlla
133.0060cTpanu paciien ycHe U Hellla, He03HaueH
134.JenHocTpaHu pacien ycHe U Hemla, Heo3HauyeH

135. [ipyre ypohene mandopmanuje jerpe

136. ipyre o3Havene nedopmaryje MUIMNHO-KOIMITAHOT CHCTEMA
137.Apyre ypohene anomanuje pyke, yKJbydyjyhu pameHu mojac
138.1IpeBpemMeHo OKOIITaBamke IIaBOBA KOCTH]Y J00ame
139.HeHopmaitHO OKOIITaBamke KOCTH]Y JIOOAHE U JIUIA
140.Benuka riaBa

141.HenpaBuiaH pa3Boj XpCKaBHUIIE TAYKaCTOT OOJINKA
142.0nacycTBO pacta KOCTH]Y y TYKHHY

143.Jlako 1oMJbHBa KOCT

144 .Henpasunan ¢pubpo3upajyhu pa3zBoj KocTujy
145.Ehlers-Danlosos cuaapom

146. Ipyre ypohene mandopmaiyje MUIIMNHO-KOIITAHOT CUCTEMA
147.06u4HO MEXYpPACTO JHYIITCHE MTOKOKHUIIE
148.Exronepmatnuku nopemehaj passoja

149.MHuoro6pojau 106pohyTHI TyMOpH BE3UBHOT TKHBA JKUBIA
150.Kspracro orBpauyhe TkuBa

151. ipyre paxomaTo3e, HEKIacu(UKOBAHE HA IPYTOM MECTY
152.Cunapomu ypohenux mandopmariija IpeTeKHO JIUIa
153.Cunapomu ypohenux mandopmariija IpeTeKHO TOBE3aHHU ¢a MaJIUM PacTOM
154.Cunapomu ypohenux managopmalirja Koju IpeTeKHO 3aXBaTajy yIA0Be
155.Cunapomu ypohenux mandopmaiiija Koju yKIbY4dyjy paHu IPEKOMEPHH PacT
156.MaphanoB cunapoM

157. ipyru o3Ha4eHu CHHIPOMH ypoheHux mandopmainja, HeKJIaCU(PHUKOBAHU HA JPYyroM
MecTy

158.Tpuszomuja 21, Hepa3aBajame y Mejo3H

159.Tpuzomuja 21, Mo3aunu3am, Hepa3ABajame Y MUTO3H

160. Tpuzomuja 21, Tpancnokanuja

161.DownoB cuHApOM, HEO3HAYCH

162.Tpuzomuja 18, Mo3anmm3am, Hepa3(Bajame Y MUTO3H
163.Tpuszomuja 13, Hepa3aBajame y Mejo3H

164. Ayro3oMHa TpU30MHja, Mo3aniin3aM (Hepas/aBajarbe Y MHTO3H)
165. AyrocomHa Mana JeTMMUYHa TPU30MHU]a

166. AyTro30MHa AyIIIMKaTypa ca MOTIYHOM PEOpraHU3aIijoM
167. lenennja KpaTKOT Kpaka XxpoMmo3oma 4

168. [Ipyre nenenwje nema XpoMo3oma
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169.11apuujanna genenuja xpomoszoma 18

170. lenenwnje ca IpyruM KOMIUIEKCHUM peopraHu3aimjama

171. lenennje npyrux ayTO30MHHX XpPOMO30Ma

172. [lenenuja ayTo30MHOT XpOMO30Ma, HEO3HAUEHA

173.Kapuotum 45, X

174.Kapuorun 46, Xuzo (Xq)

175.Kapuortun 46, X ca HCHOPMAJIHUM TTOJIHUM XPOMO30MOM, OCUM 130 (X()
176.Mozanmuzam 45, X/46, XXmwm XY

177.Mo3zauuuzam 45, X npyre henujcke IMHUje ca HCHOPMAJIIHUM TTOJIHUM XPOMO30MOM
178. Apyru o6nuiu TUurner-oBor cuHIpoMa

179.Turneros cuHapOM, HEO3HAUCH

180.Kapuorom 47, XXX

181.Klinefelteros cunmpom, kapuotun 47, XXY
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IMpuaor 2. JIucta aHaIM3UPAHUX BEOMaA PETKUX OOJECTH
(mpeBanennuja 6omectr 1-9/100000G1 mama ox 1/1000000)

1. 3nohysHU TYMOPH IITHUTACTE JKJIE3/IC — AHAIUTACTHYHH THPEOJIHU KapIIMHOM

2. 3nohyanu Tymop xumnoduse —agpeHOKOPTUKATIHH KapIIHHOM

3. 3nmohyanu Tymop mact —henuja (1abporura)

4. ArpecuBHA CHCTEMCKa MacCTOIIUTO32

5. CucreMcka MacToIMTO3a ca MPUIPY>KEHOM KIIOHCKOM XEMaTOJIOIIKOM Oosenthy
6. bera Tanacemuja

7.Hacnenna cheporurosa

8. KoncTurynnona amiactTuuHa aneMuja

9. Hacneguu nepocrarak ¢akropa Xl

10.Hacnennu HemocTaTak Apyrux (pakTopa 3rpymiaBamba KpBU

11. Creuenu HenocTaTak 3rpyliaBama KpBU

12.KBanuratusau nmopemehaj KpBHUX Mm104mia (TpoMOOIKTA)

13. Hacnennu Mamak ramarioOynnHa

14. ]Ipyra o3HaueHa CMambeHha UMYHUTETA

15.TIpumapno cmameHa QyHKIHMja Kope HanoyopexHe skiae3ne — ACTH resistentia
16. Kinacuuno noehame QpeHnn-anannHa y Mokpahu — progeria

17. Apyru o3nauenu nopemehaju merabonus3ma yribeHUX XuapaTa

18. Mykononucaxapunosa, Tun |

19.Tlopemehaju metabonusma ¢ocdopa u pocrata

20. AyT030MHO TOMUHAHTHU XUTTO(OCHATEMUjCKU PaXUTUC

21.1lepebOpanHa aTakcuja ca paHUM MTOYETKOM

22. lpyra HacneaHa cnuHanHa Mutrhia atpoduja — Kugelberg-Welandemuaapom
23.anomarcka mopoguvHa TUCTOHHU]a

24.TloBpemMeHa 01y3€TOCT

25. llpyre ypoheHe anomanuje pyke, ykJbyuyjyhu pameHu mojac

26. HeHopMaHO OKOIITaBamke KOCTH]Y JioOame u auna — CruZOncuHIpom
27.Henpasuinan ¢pudpo3upajyhu passoj koctujy — McCune-Albrightunapom

28. Ehlers-Danlosos cunapom

29. Cunnpomu ypohenux mandopmaiirja Koju yKJbydyjy paHu MPEKOMEPHHU pacT —
Weavercuaapom

30. lpyru o3Ha4YeHn CHHAPOMH ypoheHux mandopmainja, HeKIacupUKOBaHU Ha
npyrom mecty — Kleefstracuuapom

31. Tpuzomuja 18, mo3auu3am, Hepas3aBajame y Mmuto3n — Edwardssunapom

32. AyTo30MHa TPpU30MH]ja, MO3auiiu3aM (Hepas/iBajarmbe Y MUTO3H)

33. [Ipyre nenenwje aema XpoMo3oma

34. Tpuzomuja 13— Pataucunapom

35. Angelmarcunapom

36. Mukpozenenuje XxpoMo3omMa
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