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1.¥YBoa

Perke Oonectu cy rpymna pazaMuuTHX 000JbEHa KOjUMa jeé OCHOBHO 3ajeIHUYKO O0enexje
HUCKa npeBaneHuyja. [Ipema nepuuuumju koja je mpuxsahena y EBporckoj 3ajensuiu
(3emspama EY) petke OosiecTr cy oHe ca cTorom oboseBama o1 5 Ha 10.0000co6a (1: 2000).
Tauan 6poj peTkux OoyiecTH y CBETY HHUj€ MO3HAT, Ipolewyje ce aa ce kpehe mamehy 500010
8000 paznmuuutux 6onectu. Cmarpa ce na y EBponu nma oko 36 Muinona ocoba o6onennx
OJ1 peTKUX OOJIECTH, IITO Y3 YMIEHUILY Ja Cy OOMYHO XPOHHYHE M €A TEIIKOM KIMHUYKOM
CIIMKOM, K20 U ca BEJITMKOM CTOIIOM CMPTHOCTH, YKa3yje Ha BbUXOB JaBHO3/IPAaBCTBEHU 3HAYA].
[Topen HUCKe MpeBaieHIIH]je, peTKe OONECTH UMajy U HU3 APYTHX 3ajeHUYKUX oOenexja, ma
ce Yy 3JpaBCTBEHOM CMHCIY MOTY IOCMaTpaTH Kao jeAMHCTBEHa Trpyma. 3ajeJHHYKe
KapaKTepUCTUKE Cy KacHa M KOMIUIMKOBAaHA JIMjarHOCTHKA, HEYjeIHAYHOCT U CIOXKEHOCT
caMor Jieuema, 3/IPaBCTBEHE Here M TpyKama 3APaBCTBEHUX YCIyra OBOj KaTeropuju
nanujeHata. KacHa aujarHo3a MoOKE JIOBECTHM JIO HEMNOIPABJBUBHUX IOCIEAMLA H
KOMIUIMKaIja OCHOBHE OOJIECTH, IITO OTEXaBa JIEUCHE M 3HAYajHO yTHYE Ha IMPOTHO3Y
OosecTH. Y3pouu KacHe AMjarHOCTHKE PETKUX OOJIECTH Jie)Ke Y UMEEHUIIM J1a j€ JOII YBEK
OCKY/IHO WJIM HEJIOBOJHHO 3HaI€ MEIUIMHCKUX PaJHUKA, Jla CY JHjarHOCTHYKE MPOLEYpe Y
OBOj 00JacTH CIlIOKEHE, CO(PHUCTUIMPAHE, YECTO CKYyNEe W TEeXEe IOCTYIHE, MOCeOHO Yy
HE/IOBOJbHO EKOHOMCKHM  pa3BHjeHHM 3embama. llopen Hemoctataka y oOnactu
JIMjarHOCTHUKOBAMa U MPETNO3HaBamka PETKUX 0O0JIECTH, BEIUKH NMpoOseM MpeicTaBba U caMo
JIeUeHhe jep Ce YeCTO pajH O CIOXKEHUM OOJIeCTHMa M CHHAPOMHMMA KOjU 3aXBaTajy BHIIE
opraHa M OpraHCKHX CHUCTEMa, Ia je Jieuehe KOMIUTMKOBAHO, CKYIO, HE IOCTOje€ jacHO
nepuHUCaHH TPOTOKOJIHU JIEUEHa, a CAMH JISKOBH Cy T€X€e JOCTYITHH UJIH HE TOCTOje.

Kako cy perke 6ojecTu 4ecTo XpOHUYHE U IPOTPECUBHE, JOBOJIE 10 HHBAJIUIHOCTU U

3HAa4YajHO CMambyjy KBAIUTET KMUBOTA O0OJIEINX M HUXOBOT OKPYXEHa, Y3 HENpPEro3HaBambe



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 CUMIITOMH 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,

a cy 1o CBOjOj MPUPOH TEUIKE, CI0KEHE, XPOHUYHE U JIer€HepaTUBHO-IIPOrPECUBHE.

2. Kapakrepucruke perkux 6osectu y Penyoaunmu Cpouju

VY Penyonuim CpOuju He IOCTOjU MocedaH perucTap peTkux 0oJecTH, ma ce CXOAHO TOME He
3Ha Ta4aH Opoj oOoyenux. Y MHJbY MpeBa3MIaKema OBOT MpolieMa, Kpo3 MPOrpaMcKy
aKTUBHOCT MuHucTapcTBa 37paBiba PenyOnuke CpOuje je KpeHylda WHUIMjaTHBa
¢dopmupama HanmonamHor perucrpa 3a perke 6onectu. C tum y Besu, 2015.roaune je
MOYesl0 MWIOTHpame INPUKYIUbama IMoJaTaka o oboyienuMa O pETKUX OO0NecTH u3
pedepeHTHUX IIeHTapa 3a peTtke Oosectn y CpOuju. Y OKBHpPY MHIOTHPAKA OBE AKTUBHOCTH
ypaheHa je MeTozoyioryja MpUKyIJbamba oJaTaka Ha OCHOBY oOpaciia rpHjaBe 000Jesor 01
perke Gonectu. Ha 0CHOBY MpUKYIUBEHHX MofaTaka ¢opMmupaHa je mwior 6a3a ox oko 800

JMIa ca AMjarHo30M peTke Oonectu. [Tnmanupano je na oBa ¢aza mMWIOT mporpama Tpaje J1o



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 MakeTa 3a MPHUKYIJbAkbe M aHaIU3y
nojiaTaka y okBupy Peructpa 3a petke Oonectu.

[Iponewyje ce nma je y Penybmamuu CpOuju oboneno oxo 450.0000coba ca nujarHozom
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,
aJTyl T TIOJAIM HUCY MOTITYHH.

VY muipy pemaBama KOMIUICKCHHX MHUTamka W MPOOJeMa BE3aHUX 32 JMjalrHOCTUKOBAMGE,
nedewe u npaheme ocoda obonenux on peTkux oonectw, y Penyonumu CpOuju mpemysere cy

cienehe akTuBHOCTH:

« MunucrapctBo 31paBiba PenyOnuke CpOuje je Ha OCHOBY 3aKOHa O 3JpaBCTBEHO]
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 PagHy rpymy 3a uspany crpareruje 3a petke 6osectu (2015.
roauna). JIpagt Hannonanue crpareruje 3a perke 6onectu y Penyomuiu Cpouju 10
2023.roaune je ypahen Tokom 2016.roauHe, a 3aTUM je JaT U MPEIIOT AKITMOHOT
TUTaHa Kao Jeo npemioxene Ctpareruje.

OBUM JTOKYMEHTOM JIaTe€ Cy OIIITE OKOJHOCTH M MPEUIOT CTpPAaTerHje MO MUTAky PETKUX
OoJyiecTH, ca TOCTaBJBCHUM IUJBEBHMMA Y CMHUCITY. YCIOCTaBJbamkhe 3aKOHCKHX CTAOMITHUX
M3BOpa (MHAHCHpamka JeUeHha, KPUTEPHjyMa 3a YKJbyUHBamke HOBUX CIIy4ajeBa, MoOOoJbIIamke

MPEBEHIIU]E, TUjarHOCTHUKE M JICUCHha PETKUX 00JIecTH, moboJblamke JOCTYIMHOCTH Ofphan



JIeKOBa M Jpyre oarosapajyhe Tepamnmje, peructpaiyja peTkux 00jecTd, CKpUHUHT 00JIeCTH,
dopmupame cnenu@UUHOT HAYYHOMCTPA)KMBAUKOT Iporpama, kKao W moBehame ydemrha
yIpyXema MalyjeHata U pa3Boj capalie ca €BPOICKUM M CBETCKMM LIEHTpUMa 3a pPEeTKe
Oonecru.

« PenyOnnuxu GoHA 3a 3ApaBCTBEHO OCUTypame YUeCTBYje y 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 ciepehux Komucuja:

— Komucuja 3a neuewe ypohenux Oosectu meradbonusma npu PD30 (og 2012.
TOJIUHE)
— Kowmmucuja 3a neuewe perkux Tymopa npu PO30 (ox 2016.roaune).

« IIpaBunHuKOM 0 00MMYy M caap)Kajy MpBa Ha 3/[PABCTBEHY 3aIUTHTY M3 00aBe3HOT
3JIPaBCTBEHOI OCUTYpama Je(UHUCAHO je MPaBO Ha JICUCHE U H3/laBame JIEKOBA 3a
JIeYeHe PETKUX OONECTH.

« @opmupan je Ponx 3a orphan sekoBe kao Je0 HAIMOHAIHE CTpaTerHje y KOMe
NapTHLIMNNPA)y peaoBHa cpenactBa u3 Oyuera (mapr 2012. romune) 3a Jedyewme
ypohenux Gosiecti MeTaboIu3Ma U 3a JeUCHE PETKUX TYMOPA.

« Jlonero je Pememe o onpehuBamy 34paBCTBEHHX YCTAaHOBAa Ha TEPLUjapHOM HHUBOY
3[IpaBCTBEHE 3alTUTE Koje 00aBJbajy IMOCIOBE IIEHTpa 3a oapeheHy BpCTy peTKux
6onectn (Munucrapctso 3apaBiba PC —wmapt 2014.ronune).

« OcHoBan je ®oHA 3a neueme 000JbEHa, CTamba U MOBPea Koje ce He MOTY YCIIEIIHO
neuntn y Penybmumm Cpbuju 3a neuewme oxapeheHHx peTkux Oonectd npu

MunucrapceTBy 3apasiba (centembap 2014.ronune).



« YcBojeH je T3B. ,30jUH 3aKOH" — 3aKOH O NMPEBEHIMJU U JAMJarHOCTHLU T'€HETHUYKHUX
OoJiecTH, TCHETHYKH YCIOBJBCHUX aHOMalHja U peTkux Ooixectu (,Cin. rmacHuk PC”,
op. 8ox 26.janyapa 2015.roaune).

+  Yuemhe HeBmaguHOT cekTopa (YApyKema MamujeHaTa 000IearX 01 pETKUX 00JIeCTH,
Hanmonanna opranmsanuja 3a perke Oonectu Cpbuje — HOPBC wu  gpyre

opraHusaryje).

Jeman on Boxehmx mpoOnema y OBOj 00MacTH je MPaBOBPEMEHO IIOCTaB/bEHA TadyHa
aMjarno3a perke Oonectu. JlMjarHOCTHKOBame peTke Oonectr je y BehmHm ciydajeBa
W3Y3€THO KOMILJIMKOBAHO, CKYIIO M KOMIUIEKCHO, W3HMCKYje HajHOBHja HAYYHO-TEXHOJOIIKA
nocturayha, mo06po oOydeH Kkamap, ekcrmepTcke pedepeHTHE IeHTpe 3a I0jeuHe
JIMJarHOCTHYKE METOJIe M TpOoleype W 3HAaTHA MeTepujaiaHa cpenactBa. OOyxBaTa CIIEKTap
CIIO)KEHUX KIIMHUYKHX, OWOXEMHJCKHMX M MOJIEKYJAPHUX TIOCTyMaka, Kao M TEHETHYKa
ucriutuBama. Yak 80% perkux 0oJjiecTH MMajy OTKPUBEHO TEHETCKO IMOPEKIJIO, TaKo Ja je
3HaYajaH yAeo TIpEno3HaBame M JWjarHo3a OOJECTH TyTeM T'e€HETHYKUX TECTOBa
(MUTOreHEeTCKH, MOJICKYJIapHU, WCIHUTHBAKE TIOjeIUHUX CEKBEHIIM Te€HOMa H CII.) Yy
MPEHATATHOM TIEPUOTY, Al U 10 pohemwy.
Ha ocHoBy unana 92a. 3akoHa 0 3/paBCTBEHO] 3aIITUTH OApeheHO je MmeT YHUBEP3UTETCKUX
3IpAaBCTBEHUX YCTaHOBA Ha TEPIMjapHOM HHUBOY 3JIPaBCTBEHE 3allITUTE Koje 00aBibhajy
nociose LlenTpa 3a ogpehene BpcTe peTkux OonecTH:

«  Kinunanuku nenrap CpoOuje

« HWHcTHTyT 32 3MpaBCTBEHY 3alITUTY Jenie U oMmiaanae BojomuHe

« MHuctutyT 3a 31paBCTBEHY 3amTUTY Majke u gerera Cpowje ,JIp Bykan

Yynuh”
+  YHUBEp3HUTETCKA JIeurja KIMHUKA

« KiwnHuka 3a HeyposIoTHjy U IICUXUjaTPUjy ACIe U OMJIaINHE.



VY Peny6nunu CpOuju, ocuM y peepeHTHIM 3IpaBCTBEHHM yCTaHOBaMa TEPIIHjapHOT
HUBOA 3a peTKe OO0JIeCTH, IMjarHOCTHYKE IMpOoIenype 3a peTke Oojectu ce o0aBibajy U Yy
WHCcTUTYTY 32 MOJIEKyJapHy I'€HETUKY U T€HETCKO MHXXEHEPCTBO, y YHjeM CY CacTaBy TpU
pedepentHe nabopaTopuje: 1adopaTopHja 3a XyMaHy MOJIEKYJIapHY T€HETHKY, JabopaTopHja
3a MOJIEKyJIapHy OMOJIOTH]Y U JIabOpaTopHja 3a MOJIEKYJIAPHY XEeMaTOJIOTH]y.

Ha ocHoBy IlpaBunnuka o ynyhuBamy nanujeHara Ha Jiedewme y nHoctpanctBo PD30 (,Co.
rnaciuk PC”, Op. 113/2014,unan 2. kao u llla — YnyhuBame pagu amjarHo3e peTKUX
TEHETCKUX OOJIECTH Yy HMHOCTPAaHCTBO), OMOTryheHO je na ce NauujeHT WM OWOJOIIKA
MaTepHjajl TalMjeHTa IMoIlajke Y HEKH OJ peQepeHTHHX MHOCTPAHUX LEeHTapa paau
JIMjarHOCTUKE Ha HUBOY MeTaboJinTa, €H3MMa, MAaTOXUCTOJIOUIKMX aHAJIW3a, Ka0 M TeHETCKe
anamu3se (JJHK wmu PHK).

VY toky 2017.romune Opoj y3zopaka/ocurypaHux juna yrnyheHUX y WHOCTPAHCTBO palu
JIMjarHOCTUKOBAMa PETKUX 00JIeCTH U3HOCHO je 472.

Y Penyomunu CpOuju je opraHu3oBaH CKPHUHHHT KOJ HOBOpoheHUamum paau
NIPaBOBpPEMEHE JICTEKLMj€ KOHT'CHUTAIHE XHUIOTHpeo3e U 3a (EHWIKETOHYpHjy. Y
YHHUBEP3UTETCKUM peepeHTHUM YyCTaHOBaMa OpPraHM3Yje ce CKPUHHUHT 3a MOjeMHE pEeTKe
Oonectu (HOp. KOJ MaryjeHara ca JAWjarHo30M PETKOT TyMOpa, CKpUHHHI 00yXBaTa HheroBe
CpOJIHUKE Kpo3 Ja00paTOpPHjCKO HCIHUTHUBAKE M T'€HETCKO CAaBETOBAIMINTE, CKPHHHUHI Ha
KOHICHUTAIIHY UCIUIa3H]jy KyKa, mopeMehaje ciryxa u ci).

Pemewem Munucrapcta 3apasiba (0p. 500-01-275/2014-05x 7.3.2014.roaune)
onpehene cy pedepentre ycranose y PemyOmunu CpOuju koje 00aBibajy OCIOBE IICHTpA 3a
onpeheHy BpcTy peTkux OoiiecTH. Y OKBUPY OBHUX IIEHTapa 3a peTke OOoJeCTH 00aBJbajy ce
MOCJIOBU JIMjarHOCTHKE OO0OJIENNX, MpeHATaJHe M HEOHATalIHE JWjarHOCTUKE, TE€HETCKOT
CaBETOBANIMINTA, 30pUbaBame MallljeHaTa Off PeTKUX OojecTH, capalma ca peQepeHTHUM

MHOCTPAaHUM LIEHTPUMA 32 JIMjarHOCTUKOBAE U JICUCHE PETKUX OOJIECTH, KA0 M ca MPEXOM



eBPONCKMX M CBETCKUX OpraHu3alyja 3a peTke OoJIeCTH W KOHTHHYHMpaHa enykaluja u3
o0yacTu peTKuX OOJECTH.

Jleueme 0001€IHX O peTKUX OOJIECTH Ce CIPOBOIM TEPaIujCcKu y BUAy Of phan nexoa (13B.
JICKOBH ,,cupounhin”), a Ha3BaHU Cy TAKO jep ce KOPUCTE Y Jieuehy O0JIECTH KOje Cy TOJIUKO
perke aa uX (QapMmaleyTcke KOMIIaHWje€ HEepaao pas3BHjajy y OOMYajEeHUM TPXKUIIHUM
okosHOcTHMA. [0 cazna je perucrpoBano mpeko 90 orphan nekosa y EV.

Benuku npobiiem y nederwny peTKux 0oJiecTd MpejacTaBiba TO IMITO Yy BehuHM ciydajeBa HUje
Mo3HaTa eTHOJIOTH]ja U TaToreHe3a 00JIecTH, BeoMa je Maju Opoj JeKOBa y OJHOCY Ha BEJIUKH
Opoj U XeTeporeHocT peTkux OosiecT. JIOCTYMHOCT OBe Tepamuje je HeJOBOJbHA, JEKOBU
YeCTO HUCY PETrHMCTPOBAaHU WM HUCY Ha JIMCTH JIEKOBA, BehnHa je y ¢a3u ekcriepuMeHTalHe,
KJIMHUYKE MPUMEHE, HEeJI0CTajy MPOTOKOJH JIeUeha 3a MHAMKALMOHA MOJApYyYja U BeoMa Cy
ckymu. Kako cy perke 6onectu AepuHUCaHEe Kao MO KUBOT OMAcHa CTamba WM 0OJECTH KOoje
BOJIE JI0 XPOHUYHE CJIA0OCTH, HAKO CY M0 YUECTaJOCTH JAJIEKO MAmbe O] APYrHX KaTeropuja
OosecTH, OCTOjU TEACHIMja Aa ce moBeha yCIemHOCT y Jeuemhy U 30pumbaBamby 000JenuX,
Kpo3 noBehame JOCTYIMHOCTH M OCTBapUBAaIbE jeIHAKOCTH y IMOTJIeNy Tepanuje, Kao U Kpo3
NOJICTUIIaE pPa3Boja HOBHX Orphan yiexoBa. Y HaIoj 3eMJbH HHCY JOCTYIHH CBH Ofphan
nexoBu aytopuzoBanu y EY. Ocum oBora, youeH je moce6an mpoOieM KoJ Tepanuje peTKux
MQJINTHUX 000JbeHa KOj€ 3aXTEBajy NMPUMEHY Y CIIEHHUjaIM30BaHUM IIEHTPHMA JIEKOBUMA
KOJU HHUCY PETUCTPOBAHU 3a Ty ynorpely, ajld Cy ce Yy KIMHHUYKO] MPAaKCH MOKa3alu Kao
nenotBopuu (Off label mpumena).

VYnpaBibambe peTKUM O0JIeCTHMa, OpraHu3aluja u yHanpeheme 3paBCTBEHE 3alITUTE Y OBOj
obmacTu Tpeba 1a ce 6a3upa Ha TAUHUM €NHUEMHOJIOIKUM MoJaluMa Kako Ou ce omoryhuio
IUTAHUPAkE CXOJIHO MpaBoj AeuHUIMjU TpobdiemMa M peasHuM moTpedama. Mako perke
0oJiecTH 3HAa4YajHO JONPHUHOCE MOPOUIUTETY U MOPTAIUTETY Y IMOIMYJNAlUju U 300T CBOJUX

KapaKTepUCTHKa 10CTajy cBe Behu jaBHO3/IpaBCTBEHU MPOOIIeM, peTke 00JIeCTH ¢y (haKTHUKH



»HEBUJIUbUBE” Yy 3[paBCTBEHOM HH(OPMAIIMOHOM CHCTEMY, CTaTHCTUYKHM H3BEIITajUMa U
ApYyTUM HW3BOpHMa IojaTaka 300r HeJOoCTaTka oAroBapajyher koaupama W ycarjamieHe
kinacudukanyje.

Taynn u cBeoOyXBaTHU EMHUICMHUOJOMIKA H/WIA CTAaTHCTHYKU TOAAUU O PETKUM
6onectuma y PenyOnuuum Cpbuju He noctoje. Y okBHpY MmyOiMKanuje o peTKuM 0ojectuma y
Espomu (Orphanet Report —janyap 2015.)nat je nogarak na 'y CpOuju uMa 4eTHpPHU perucTpa
y obnactu peTkux OOJecTH KOjU MPEICTaBJbajy JI€0 EBPONCKHX pErucrapa 3a HaBeJcHE
Oonecru:

1. Perucrap nauujeHara o0ojenux oja HUCTUYHE Gudpo3e

2. Perucrap nanmjenata ca peTkuM nopemehajuma Kpapema

3. Perucrap nanumjenara ca xemodpumujom u von Willebrand-osom Gonectn

4. Perucrap namujeHara ca TEIIKOM XpOHUYHOM HEYTPOIIEHHU]OM.
[To3nar je takohe Opoj mamMjeHaTa ca HEYpPOCHIOKPMHUM TyMopuMa, Opoj mamujeHara ca
IUIa3MaIMTo30M M Opoj manmjeHara ca Gaucher-osom Oonemrhy. Perucrpanuja mamujenara
o0oJenux o peTKUX OO0JIECTH je BeoMa CI0KEHA jep Cy MHOT€ O/ ’bUX HeJlMjarHOCTUKOBAaHE,
NPEJCTaBJbajy BEJIHMKY XETEeporeHy TIpyny o000Jbema, a JOJaTHO Ce OTeXaBa HHXOBa
uaeHTH(UKAIMja W TpHUjaBa jep Ce MalHjeHTH 30pHumbaBajy Ha pPa3IMuYUTAM HHBOUMA
31IpaBCTBEHE 3amTUTE (PeEepeHTHU IIEHTPU TEPIMjapHOT HUBOA, OMINTE OOJHHIIC, KIIMHUKE,
aMOyJTaHTe U JIp) pa3IMYMTUM BpCTaMa 3JJpaBCTBEHUX YCITyra.
Hammonanna crpatermja 3a perke OonecTd je mpeasuaena ¢opmupame HarmonamHor
peructpa 3a perke Oonectu y CpOuju kao ommry 0a3zy mojaraka 3a CBe peTke 0oiecTu ca
yrBphenum obenexxjuma. I[lnaHupaHo je aa ce MalujeHTH MPBO PETUCTPY]Y Y pedhepeHTHUM
YHHUBEP3UTETCKHM LEHTPHUMa OJMax IO IMOCTaBJbamby JAMjarHO3e, a 3aTUM Jia Cce IOJaIH

npocnene y Hanmonannu perucrap 3a petke 6onectu y UHCTHTYT 32 jaBHO 311paBibe CpOuje.



TpenyTHO mocToje nBa HauMHa Kiacudukanuje petkux Oonectu. IIpBa je andabercka nucra
perkux Oonectu ca ORPHA komoBuma kojy xopuctu Orphanet mpexa y EBponu u koja
npukasyje oko 57006onectu. Heke ox oBux 60ectu Cy W3y3€THO peTKe, Ma je Kopulrheme
OBE BPCTE KOJIUpPama HEMPUKIAJHO y CBAaKOJIHEBHOM pany. [pyra Bpcra xinacuduxarmje je
Mehynaponna knacugpukanuja 6onectu, MKB-10 koja je y ciyx0eHoj ynorpeOu amu oHa
Hema ojroBapajyhe mmdpe 3a Behuny perkux Oojectu, ma je BUXOBO Npaheme Kpo3 OBaj
BuJ mmdpupama HenpenuszHo U uHcypunujentro. Ilpeasuha ce na he MKb-11 koja je y
u3panu gatu oarosapajyhe xonose u mugpe 3a BehuHy peTKux 00JIecTH, 1a je ¥ Ipenopyka
CBHX pEJIEBAaHTHUX EKCIiepaTa 3a peTKe OOJIECTH /a ce€ OHAa KOPHUCTH y IIYHOM OOUMY Y3
uctoBpemeHo ykpmrambe ca ORPHA komoBuMa MPHIMKOM PErucTpoBama OO0OJIETHX O

pETKUX OOJIECTH.

3. MeToao/10rMja ca NPUKa30M NOJATaKa 0 peTKuM 0osectuma y Penyoaunu Cpouju

N3Bpmiena je anaim3a mojaraka J0OHjEHUX W3 3JpaBCTBEHUX ycTaHoBa y PemyOmuiu Cpouju
CEKYHJApHOT M TEPIIMjapHOT HHWBOA 3JIPAaBCTBEHE 3aIITHTE KOjU C€ OAHOCE Ha obosene o
petkux Oonectu y 2017. romunam. Ilomamm ce ogHOCE Ha W3IBOjEHE peTKe O00JIeCTH,
KJIacu(puKOBaHe TO AWjarHo3ama W Mpuranajyhum rpymnama o0osbema mpemMa X peBU3HjU

Mehynapoane knacudukaryje 6onectu (MKbB-10).

[Tpukazana je 181 perka Oonect koja |€ Haj3acTYIJbCHUjA Y OONHUYKOM MOPOUAMTETY Y
3IpaBCTBeHUM ycTtaHoBama y PemyOmuum Cpouju y 2017.rogunun (mucra ogabpaHuX peTKUX
Oonmectn y mpuiory). TabemapHo Cy HCKa3zaHe €NMU30Je XOCHUTaIH3aluuja U Opoj

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

HcToBpeMeHO M3 €JeKTpOHCKE (akType 3a CeKyHIapHy 3ApaBcTBeHy 3amTury y 2017.
TOAMHU Cy H3/IBOjEHHM TOJalM KOjU Ce OJHOCEe Ha Opoj OCHUTYpaHUX JMIA O0OOJIEIHX O

peTkux OoJiecTH a KojuMma Cy 3a Jedewme oOe30elenu nekoBu 3a perke Oojectu ca Jlucte



JekoBa. YKynaH Opoj OCHUTYpaHUKa JICYEHUX OJ PETKUX OOJIECTH HABEJCHUM JIEKOBHMA y

2017.ronunau u3HOCcHO je 9295muma.

Toxom 2017.romuHe y 3apaBCTBEHMM YyCTaHOBaMa CEKYHJApHOT M TEPIMjapHOT HUBOA
3IpaBCTBEHE 3amITHTe 00e30eheHn cy jexkoBu BaH JIucTe jekoBa 3a 000Jeine 01 PETKUX
ypohenux Goaectu metabonusma (44), kao u 3a jedcme 000eIuX o1 peTKux Tymopa (42

JIUIA).

Onu cy jeueHu y peepeHTHHM 3paBCTBEHUM ycTaHoBaMa TepiujapHor HuBoa (KL[C, KI]
Hum, KII Kparyjesan, KL Bojsonune, UHCTUTYT 3a 3ApaBCTBEHY 3alITUTy MajKe U JeTETa
Cpb6uje ,JIp Bykan UYynmh”, VYHuBep3utercka nevja KiIWHHKA, KinHWKa 3a 1ne4jy
HEYpOJIOTH]y W TcuxujaTpujy, WHCTHTYT 3a 3ApaBCTBEHY 3alUTHTY JA€le U OMIAJMHE
BojsoauHne).

Jleyenu cy nanumjeHTn on cienehux ypoheHux perkux Oonectu merabonmusma: Gaucherova
(16), Pompeova (4), MPSL (5), Hunterova (5), Cystinosis (2), fenilketonurija (1), Fabrijeva
(2), CLN2 (1), Lal deficijencia (1) u MPS IV (7), ykynHo 44 ocurypaHuka KOjuMa Cy
o0e30ehenu nexoBu BaH Jlucte nexoBa.

On perkux Tymopa JieueHo je 42 ocurypaHuka y 3/7paBCTBEHHM YCTaHOBama TEpIUjapHOT
HUBOA U TO O] HEYPOCHJOKPUHHUX TyMopa naHkpeca u miyha (14), meaynapHor KapiuHOMa
(6), ACTH cexperyjyher anenoma xunoduse (9), rydeposne ckiepose ca SEGA tymopom (5)
U TyMoOpa xuroduse ca akpomeranujom (8).

N3Bopu noparaka:

— 0a3a moxaraka ,, I3Bemraj o xocnuranuzamnuju, 2017 .roquna”, MJ3 Cpbuje

— Enexrponcka ¢akrtypa Ha cekynaapy, nepuox: 1.1.2017-31.12.2017.

— Mebhynapoana knacudukanmja 6onecta X peBusmja

— Andabercka nucra perkux 6onectu ca ORPHA xonoBuma.
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Tabena 1. bpoj xocnuTaqu3oBaHUX JHUIA O0OJENUX OJl PETKUX OOJIECTH MO MOy M MO
crapocHuM rpynama y Peny6nuiu Cpouju 'y 2017 .ronunu

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

Mymko 535 853 1384 394 57| 689 715 1058 167 7033
XKencko 376 634 122(¢ 738 1248 1480 1584 1859 1824 10.408
YKynHo 912 | 1487 2604 1127| 1825 2169| 2309| 2917 2091 17.441

Hajeehu yneo xocmuTanu3oBaHHX JIMIlA Ce Haja3u y cTapocHoj rpymu ox 60 mo 69
roauna xuBoTa (16,2%)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 2017.ronuue. Iloganm cy rpymmcanu mo rpymnama o0oJbema
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 2017. rogmne umao y mpoceky 1,8 emumzona
xocnutanuzanuje. OHe cy Ouie pa3nuyuTe AY)KMHE OOJHUYKOI JieUuerma Koje je 3aBHUCHIIO
KaKO OJ1 OCHOBHE OOJIECTH TaKO M OJ NPUAPYKEHHX 000JbeHa, CTaba U KOMIUIMKAIK]ja KOjU
mpare peTky OojecT Kao Y3pOK came XochmuTanusaiuje. bpoj mpoceyHHx emm3ona
xocnuranuzanuja y 2015.u 2016.roqunau nznocuo je 1,7, 1ok je Tokom 2014.roguHe cBako

000J1e110 JHIIe O] peTKUX 00JIecTH UMaio y mpoceky 1,9enu3ona xocnuranu3aiyje.

11




Tabena 2. bpoj XOCHUTAIM30BaHUX JIMIA M OpOj XocHmUTanu3auja 000NETNX O PETKHX
6osectu o rpymama 6osecti (MKB-10) y Penry6unu Cpouju y 2017 .roaunau

Enuszone bpoj
ne XOCIHTATU30BAHUX
I'pyne 6oJiectu XOCIHTATU3AIMja —
3nohymau Tymopu (C00-C99) 3793 1724
Jlo6pohyaar TyMOpH ¥ TYMOpPH HEIIO3HATE
ernonorrje (D00-D50) 3022 23817
Bonectd KpBU M KPBOTBOPHHUX OpraHa
nopemehaju umynurera (D50-D89) 5216 1518
Bosectu kie3na ca yHyTpaIIbUM JIy9eHheM,
ucxpane u Mmeraboimsma (E00-E9Q) 7071 4587
JymeBnn nmopemehaju n mopemehaju monamama 18 13
(F84.2)
Bonectn nepsHor cucrema (GOO-G99) 9356 5425
Bonectu oka u npurnojaka oka (HO0-H59) 355 308
Bonecru cucrema kpsoroka (100-199) 566 469
Bonecti MUIIMNHO-KOMITAHOT CHCTEMa U BE3UBHOT
tkuBa (MO0-M99) 646 325
Onpehena crama HacTada y mepHHATATHOM
mepuoxy (PO0-P96) 863 652
VYpolhene mandopmariigje, nehopmarliyje u
xpomo3zomMcke HenopmaaaocTu (Q00-Q99) 2416 1578

Hajuemthe perke Oonectu Koje Cy ce H3ABOjWIE TNPHIMKOM OBE aHAIU3E INPHUMANAjy
OosecTIMa HEPBHOI' cHcTeMa, OoJiecTHMa JKJIe3/la ca YHYTpAIllbUM JTy4eHeM, UCXpaHe U
MeTabonu3Ma, OolecTUMa KpBH M KPBOTBOPHHMX oOpraHa M mnopemehajuMa HMYyHHTETa,
3mohyIHMM TyMmMOpHMa U TyMOpUMa HeENO3HaTe €TUOJIOTHje, Kao U ypoheHum
ManipopMmaijama, neopmalrjaMma 1 XpoMO30MCKUM aOHOPMATHOCTHMA.

Kox 6onectu HepBHOT cucTeMa yodeH je Hajehu ymeo xocmuranuzanyja Ko 00OJEeInuX Off

TEIIKe MHACTeHMje, KOA OO0JIECTH MOTOPHOI HEypoHa, MuMmMhHHX auctpodwuja,
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TCHEPAJIM30BaHE CMUJICTICH]e U EMIJICTICHJCKUX CHUHApPOMa. Y HaBeJeHHM OOJecTUMa Halla3u
ce HEKOJIMKO CHHAPOMA U CTama KOjU MPHUIIAAajy PeTKUM OosecTuMa, aiau kako BehnHa Hema
cBOjy moceOHy mmdpy O6onectu mpema MKB-10 mpukazanu cy 30MpHO y OKBHPY CBOje
noarpyme 0oJiecTy.

Jlpyra HajydecTaquja Tpyna peTKUX OOJIECTM MO CTOMHM XOCHUTAJIU3alHje IpHIaga
OorecTrMa KJIe3/a ca YHYTPaIlbhiM JIy9eHheM, 00JIeCTUMa UCXpaHe U MeTaboIr3Ma — CTamba
r7ie je cMameHa QyHKIHja Xxunoduse, Kao U BEIUKU OpOj CHHAPOMA U TUjarHO3a ca HUCKOM
MPEBAJICHIIOM META0OTNYKUX OOJIECTH.

Tpeha panrupana rpyna peTkux OOJECTH MO YYECTAJOCTH XOCHHTAIM3AlMje TOKOM
2017.rogune cy 6osecTH KpBH, KPBOTBOPHHUX OpraHa U nmopemehaju UMyHUTETa ca YAEIOM
on 15,7% ceux xocnuranuzanmja. Hajehu yneo umne cienehe mumjarnosze: Di Georgov
cuapoMm, xemodunuja A, xemodunuja b, Xunepeo3MHODUITHU CHHIPOM, HIUOTATCKE
NypIype U TajaceMuje. Y 0ueHO je Ja Cy MaI{jeHTH ca OBUM BpCTaMa PETKUX OOJIECTH TOKOM
ocMaTpaHe TOJMHE Yy MPOCEKY OMIM XOCHHUTAIM30BAaHU IO TPU MyTa Yy CTallMOHAPHHUM
3/IpaBCTBEHUM YCTaHOBaMaA.

Oko 9% cBUX XOCHUTAIM30BAHUX JHIA OOOJIENMX OJf PETKUX OOJECTH OIHOCH Ce€ Ha
obonene ox 3mohymuux tymopa a 12,6%na oGonene ox noOpohynHux Tymopa M Tymopa
Herno3Hate etnosoruje. Hajuemrhe nujarHoze kao OCHOB OOJMHHUYKOT JieU€Ha U3 OBE IpyIie
00JIeCTH OJJHOCE Ce Ha TUPEOUIHU KApIIMHOM, XUMO(U3HU KapIIMHOM, 3JI0hyTHU TyMOp Kope
Han0yOpexHe xiesne, JlanrepxancoBy xuctuouuTosy, bypkutos numdpom, Manre-henujcku
TuMQOM, MPOMHjEIOUUTHY JIEYyKEMH]Y, CUCTEMCKY MacTtouuTo3ly. W3 apyre rpyme ce 1o
(pEeKBEHIINjU XOCTIUTATIM3AIMje U3/IBajajy 000JIeNr O TyMOpa BUIIIE JKJI€3/1a, XUCTHOIUTHOT
¥ MacTOLIUTHOT TYMOpa, Kao U OEHUTHUX TyMopa Hajg0yOpera u xunoguse.

Hajsehu 6poj GOMHMYKHM J€YEHMX JMIa 000JIEIHUX OJl PETKUX OOJECTH U3 Ipyne ypoheHux

masopMmanuja, aedopmanrja U XPOMO3OMCKHX HEHOPMAJIHOCTH Cy OHHM ca cienehum
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JMjarHo3aMa. pPeTKd J0OpohyIHM TyMOpH BE3MBHOI TKHBa HBIA, DOWN-0B CHHIpOM,
Tarner-os cuHIpPOM, NMPEBPEMEHO OKOIITABAE I11aBOBA JI00AH-E, KBPracTo OTBpIHYyhe TKHBa,
Kao U CHHAPOMH ypoheHux mandopmanuja iuua. OBu manujeHTH unHe oko 8,3% cBux
XOCIUTAIM30BAHUX JIUIA 000X O PETKUX OosecTr ca (PPEKBEHIINjOM XOCIHTATU3AII]e
y MpoceKy jenan u no myra Tokom 2017.rogune.

Tabena 3. KommapatuBHu mnpuka3 Opoja XOCHUTATU30BaHUX JIMIA OOOJETUX OJf PETKHX

oonectu mo rpynama 6osnectu (MKB-10) y Penyomunu Cpouju y 2015., 2016.u 2017.
TOJIUHU

I'pyne 6osectn 2015. 2016. 2017.
3nohyauu tymopu (C00-C99) 1543 1622 1724
izi%%fzﬁgn(é}é%?gyé CI;I) TYMOPH HETIO3HATE 2071 2308 2387
e S g s
roxpane neraBoninis (00.ES0) 4108 4474 4587
i[g/}l{];i:}zar{?ggxezl;ajn u nopemehaju 5 14 13
Bonectn mepeHOT cucrema (GO0-G99) 5051 5350 5425
Bonectu oka u npumnojaka oka (H00-H59) 256 266 308
bonectu cucrema kporoka (100-199) 415 443 469
vesmmor i (MOOMSS) 301 28 325
gg);(l)j;;ia(;%;g gg)cmna y IIepHHATATHOM 178 456 652
ovasanere nenopwaoct (000.099) 1478 1562 1578

[Togamnum xoju mMpUKa3yjy y4eCTAIOCT U ITUCTPUOYIH]Y PETKUX OOJECTH MO Tpymnama 00JecTH
y CTallMOHAPHUM 3]IpaBCTBEHHM ycTaHOBama (OpOj XOCMHMTAIW30BAHUX JIMIA M CIMH30/C

OOJIHUYKOT JIcuerha) 3a IOjeMHE TpyIe 00oJieBama 3a CBE TPHU IOCMAaTpaHe TOIAWHE CY
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BehnHOM KoxepeHTHH. OncTynama y cMuciay nosehama cy youeHa KoJ 310hyAHHUX Tymopa
(3a 10%)u kox GonecTu oka u npurojaka oka 3a 13,6%y oxnocy Ha 6poj obonenux y 2016.
roguHu. EBuzieHTHE Cy pasimke y Opojy XOCHHTAIM30BAHUX JIUIA Y OJHOCY Ha MPETXOJHE

TOJIMHE U KOJ ojipe)eHNX cTama y IeprHHATAITHOM nepuoy (tadena 3).

4. OnTtepeheHOCT CTAIMOHAPHUX 3IPABCTBEHUX YCTAHOBA

Jenna TpehnHa CBMX XOCHMUTAIM30BAaHMX JIMIA 000JENIMX OX peTKux Oosiectn Tokom 2017.
roaune (31%)je neueHa y pedepeHTHHUM 3apaBCTBEHUM ycTaHoBama y Peny6munu Cpouju.
To cy: Knuanuku mnentap CpOuje, YHHBep3uTeTcKa Jedja KIWHUKA, WHCTHUTYT 3a
3IpaBCTBEHY 3alITUTy Majke U nerera Cpouje, MHCTUTYT 3a 3paBCTBEHY 3aIITHTY JICLE U
omianuae Bojsonuue n KnnHuka 3a aedjy Heyposiorujy u ncuxujarpujy Cpouje. Y oxBupy
OBHX YCTaHOBa TEPIMjapHOT HWUBOA 3PAaBCTBCHE 3aIITUTE, OCHUM Jicuermha U 30pHmbaBama
nanujeHata oOoJIeTUX OJl PEeTKHX OoyiecTH, 00aB/bajy C€ W CBE NPOLEAYype Y CKIOMY

JIMjarHOCTHKE 00OJENNX.

Tabena 4. Ykynan 0poj xocnuranusanyja ¥ Opoj XOCIHUTAIM30BAHHUX JIMLA OOOJETUX Ol
peTkux Oosiectn y pedepeHTHUM 3ApaBCTBEHUM ycTaHoBama y PemyOmmmm Cpouju y 2017.
TOJMHA

PedepenTHa 3a1paBcTBeHa ycTaHOBa/ Yxynan 0poj xoci,:z:;::f)ﬁgjﬂ X
LEHTAPp 32 peTke 6o1ecTH XOCHHUTATU3ALHU]jA
JIMIA
WHctutyT 3a 3PABCTBEHY 3alITHTY NIETIe 1 1934 902
omiaauHe BojoauHe
YHuBep3UTETCKA Jeyja KINHUKA 1622 1063
WHCTUTYT 3a 34paBCTBEHY 3aIUTHTY MajKe U 3402 1795
nerera
Knuanuku nenrap Cpouje 3408 2087
Knunuka 3a HEYpOJIOTHjy U NICHXHjaTPH]y 230 117
nere u omnaauae Cpouje
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[onmamu xoju cy nodbujenu 3a 2017.roaumHy mokasyjy Aa je BehmHa Xocnuranuzanuja u
XOCTIUTATM30BaHKX JIMIA KOja 001yjy o petkux Oonectu (69% cBuX XocmuTaaM3anuja OBUX
nanyjeHara) JiedeHa y OCTaJIMM 3JIpaBCTBEHMM ycraHoBama y CpOuju: ycraHoBama
tepuujapror HuBoa (KL Bojsomune, KII Hum u KII KparyjeBail, KIMHHUYKO-OOTHUYKUAM
[IEHTpHUMa Ha TePUTOpHjH rpana beorpana), kao u y 37JpaBCTBEHHM yCTaHOBaMa CEKYHIapHOT
HUBOA (y OIIITUM U CIICIHjaTHUM OOJHUIAMA).

Yecte enusone OOTHUUYKOT Jieuerma KOJl OBHX NalMjeHaTa Cy OYeKHMBaHE 300T IMpHpoje
OCHOBHE OONECTM M HEHUX YECTHX er3aplepOainuja, HH3a OPUAPYKEHHX 00oJbema U
CHHJIpOMa, 4eCTO Hele(UHHCAHUX M HEAMjarHOCTMKOBAHUX CTama KOja 3aXTEBajy XUTHO
30pumaBame MalyjeHara ca peTkuM OojectuMma. Benwku yneo y cBeMy TOMe UMa U
MHCY(QUIIMjEHTHO JIeYeHhe, BeOMa Malld TEPaIujCKU OICer 3a MHOTre peTke OO0JIeCTH, Kao W

HeMoryhHOCT Jiedema 300T HelocTajyhux exoBa win ciiabo epuKacHUX JIEKOBA.

[TpunukoM aHanuze JUCTPHOYIMjEe XOCMUTAIM30BaHUX JIMIIa O0O0JIETTUX OJ PETKUX OOJIeCTH
yodeHa je HajBeha 3aCcTyIIbeHOCT HEYPOJIOIIKUX 0oecTr (KO Jele U KO OJPACIINX), 3aTUM
cielle KOHreHUTaaHe MandopMalnje KoJa Jiele Koja Cy JiedeHa y YHHBEP3UTETCKO] J1€4j0]
KIMHHAIM ¥ EHIOKPUHOJIOMKH Topemehaju Koj Jere Xocnurainu3oBaHe y MHcTUTYTy 3a

3[IPaBCTBEHY 3alITUTYy MajKe U aeTera (Tadena 5).
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Ta6ena 5. luctpulyuurja Xxocnutanuzanyja 1 0poja XOCHUTAIN30BAHUX JHIIA 000JENUX 0J1
peTkux 6osectu mo rpynama odosbera MKb-10 y pedepeHTHHM 3/1paBCTBEHHM yCTaHOBama

y Penyonmuum Cpouju 'y 2017 .roaunu

PedepentHa 31paBcTBeHa | PeTke GostecTn — rpymne o06o/bema bpoj
ST o MKEB -10 XOCHMUTATH30BAHUX
JIMIA

C71-C99 34

WHCTUTYT 3a 3paBCTBEHY E 0O-E 88 311

3aIITUTY JIELE ¥ OMIIaIUHE G 11- G98 311

Bojsoznune Q02- Q99 184

D,H, I,M,PF 61

C71-C99 67

VHUBEp3UTETCKA JIeyja E0O-E 88 133

-, G 11- G98 146

Q 02- Q99 479

D,H,MIP 237

C71-C99 90

WHCTUTYT 3a 3paBCTBEHY E00-E 88 692

3aIITUTY MajKe U IeTeTa G 11- G98 150

Q 02- Q99 349

D,H,MIP 440

C71-C99 192

E 00-E 88 304

Knuuunuku nentap Cpouje* G 11- G98 689

Q 02- Q99 22

D, H,I.M 850

, E 00-E 88 5

KJ'II/IHI/I.Ka 32 HEYPOIOTHjy 1 G11-Go8 71
MICUXUjaTpHjy JIeTie U

omtanuae Cpouje Q02- Q99 27

D,H,F,1,P 11

*Hamomena: [lpuxasanu cy nogann Kimaunke 3a Heyponoryjy, KinHauke 3a eHIOKpHHOIOTH]Y, AHja0deTec u
nopemehaje merabonusma u Knuaunke 3a xemaronorujy KL Cpowuje.

5. MaJMrau TyMOpH KoOJ Aene

Manurae 6onecTd KoJ Jene W agonecueHara ynHe oko 1% ykymHor Opoja obonenux on
MaJIMTHUTETA U jaBJbajy ce ca ydectanourhy ox oko 140 Ha MunmoH fene roauuime. Yenrhe
o0oJeBajy Jerna 10 IMecTe ToANHE KUBOTa. Manurne 6ojecTd KoA Jele ce OUTHO Pa3iuKyjy
OJ1 MAJIMTHUX OOJIECTU OAPACITHX H TO MPEMa ETHOJOTH)U, XUCTOJIOIIKOM THITY, JIOKAJTH3aLUj!U

MaJIurue 0ojecTd U npemMa MnmporHo3u.
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Manurae OosiecTH Cy Opyru IO YYECTaJOCTH Y3pOK CMpTH Kox nene. Ilpouemyje ce aa y
Cpbuju ronumime 0601u npeko 300aemne y3pacra ox O no 14 ronuHa.

Hajuemrhn ob6nuk manuraux Tymopa Kox neue je jgeykemuja (oko 60%). YouaBa ce TpeH[
nopacrta obosene aere of mManuraurera y Cpouju, 0K je CMPTHOCT OJf MaJUTHUX TyMOpa
KOJI JIelie y maay 3axBajbyjyhul paHOj THjarHO3H U CAaBPEMEHHUM METO/IaMa JICUeHha.
ETnonoruja ManurHux Tymopa KoJ Jele je MylITh(dakTopujalHa UM HacTaje Kao pe3yarar
KOMILJIEKCHE MHTEpaKIfje TeHETCKUX (pakTopa u daxTopa cpeaune. Y Mame o1 5% obosnene
Jie11e MOCTOjU TO3UTUBHA MOPOAMYHA aHAMHE3a WM (PU3UKAIHU Halla3 y MOrJIey MpHCyCTBa
HacineqHux (akrtopa. Hajuemhm mnpumep je mojaBa perunoOmacroma (40% cBux
peTuHOoOIacTOMA je HacieqHO). Y OJCYCTBY MO3HATHX T'€HETCKMX YMHMWIIAIA KOJ 000JIeIor
JieTeTa WIN 4YIaHOBA HETOBE MOPOAMLIE, PU3MK 32 I0jaBy MaJUTHOT 000JbEHa je J1Ba IMyTa
Behu Koz Opahe u cectapa HEro y OMIITO] HOMYJAIH]H.

I'enercku cuHapomu Koju moBehaBajy pHU3MK O] HacTajamba MAaJIMTHUX TyMopa KO Jele Cy
Down-oB, Tarner-os, Klinefelter-o cunapom, tpuzomuja 18. H(pekTHBHU areHCH KOjU Cy
JOBEJICHH Y BE3y ca MAJIMTHOM €THOJIOTHjOM cy npucycTtBo Epstein-Barr-or Bupyca, Bupyca
xenmarutuca b u HIV-a. On ocramux ¢akropa HaBome ce joHusyjyhe u HejoHH3yjyhe
3paueme, NECTULIUN, U3JIarambe KaHIIEPOreHUM U TOKCUYHUM MaTepHjama u Jip.

CBM ManmurHu TyMOpU KOJ Jeue, 1mo AepUHUIMjH, MpHUIafajy peTkuM Oornectuma. Y
NIE/INjaTPUjCKOj OHKOJIOTHJU CYy PETKH CKBAaMO3HHU DaK je3MKa, TyMOp TpaHylo3HUX hemnuja
OBapHjyMa, MAIUTHA MeJaHoM, TuryhHu GactoM U minyhHM KapIMHOUIHU TYMODH.

VY toky 2017.rogune y Cpouju je 1104 aeme OOTHUYKY JICUSHO OJ1 MAJTUTHUX TyMOpa.
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Ta6ena 6. Ykynan 6poj xocnuTann3oBaHe jeie ca aujarno3om u3 rpymne C00-C99 (MKB 10)
y 2017.ronuHu 1o Moy U IO CTApOCHUM IpyraMa

0-3r. 4-6r. 7-10r. 11-14r. ‘é‘;yﬁ‘p';*g
Mymko 170 140 141 144 595
KeHcko 123 140 128 118 509
ViynHo 293 280 269 262 1104

Hajsehu 6poj xocnuranuzoBaHe aere Koja 00i1yjy ol MaTUTHUX OOJIECTH C€ Haja3e y rpynu
0 nmo 3 romune >xuBora (26,5%), anu reHepanHo mocMmarpajyhu ocrane mo0HE rpyme
paBHOMepHa je nucTpuOyimja obomene nere (oa 23,7% no 25,4%). Takohe He mocroju
CTaTUCTHYKH 3HAYajHa pasinka u3mely obosene MyIKe U )KEHCKE Jlelle.

VY tabenu 7 cy mpuKazaHM MOJaly KOju ce oJHoce Ha jaeny y3pacta of O no 14 ronuna xoja
cy oboisiena o MaIUTHUX TyMOpa M Koja cy jeueHa TokoM 2017.roaune y pedepeHTHUM
3IpaBcTBeHUMM ycraHoBama y PenyOmuuum CpOuju. Bume ox nBe t1pehune cBe
XOCIIUTAIM30BaHe Jiene odosene o Manuraux Oonectu (65,2%)nedeHa cy y HaBeIeHHM
TEpLHUjapHUM YCTaHOBaMa I/ie Cy y MPOCEKY XOCHUTAIN30BaHHU JIBa U 1O myTa TokoMm 2017.

rOJIMHE.

Tabena 7. Ykyman Opoj Xocmurainuzamyja U OpOj XOCHUTAIM30BaHE Jere o0oJene of
MaJIUTHUX TYMOpa y 3paBCTBEHUM yCTaHOBaMa TepiujapHor HuBoa y 2017.roguHu

PedepenTHa 31paBcTBeHAa ycTaHoBa / YKynan 6poj Ykynan 6poj

HEHTap 3a OHKOJIOrHjy XOCHHUTAIN3ANHNja | XOCHHTAIM30BAHUX JIHLA

WHCTUTYT 3a 3[[paBCTBEHY 3ALITHUTY JCIEC U 511 108

omiaauae BojBoaute

YHuBep3uTETCKA AcUja KIMHUKA 347 142

WHCTHTYT 3a 3/[paBCTBEHY 3aIITUTY MajKe U 230 320

nereTa

WHCTUTYT 32 OHKOJIOTH]Y U PaJHOIOTH]y 445 150

Cpbuje
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[Ipema nmonmaruma u3 6aze OomHumukor mopouaurera Tokom 2017.romune, ox ykymHo 720
JeyeHe Jiele OJ MaJIMrHuX Oonectd y pedepeHTHUM 3ApaBCTBEHHM YyCTaHOBaMa,
TpuJeceTjeHO aere y3pacta 10 14 roxuHa jnedeHo je ox cinenehux Beoma peTKuX Tymopa
(mpema MKB 10 knacudpukanuju: C 10, C 11, C 23, C 25 u C 48): 3nohyanu TyMOpH yCHO-
KJIPEITHOT JIeJia yCTa, HOCHOT JieNia JKIpena, *Ky4dHe Kece, MaHKpeaca W 37IohyqHH TymMopu

IIEPUTOHEYMA U PETPOIIEPUTOHEYMA.

6. 3ak/by4yak ca NpeaIoromM Mepa

Mertononoruja npahema peTkux OosecTH, aHanu3a NOTpeda M yIpaBbamkbe PETKUM
OosecTMa y CBETY, Ka0 W KOJ Hac, Mpe/cTaB/ba BeoMa KOMIUIMKOBAH U CIOXEH MPoOIIeM.
[To cBojoj neduHULUjU, peTKE OOTECTH Cy OHE Koje uMajy croiry oboneBama 1:2000.Fbuxos
Tadad Opoj joII YBEeK HHje MO3HAT, Ia ce mpolemyje n1a ux uma ox 500010 8000paznmuntux
6onectu. OHe Cy 1O MPHUPOIU TELIKE, XPOHUUYHE, Hajuenthe AereHepaTuBHO-TIPOTPECUBHE U
cMpToHOCHE. [IpescTaBibajy BeoMa XeTeporeny rpyny 000spema, Kako Mo €THOJIOTHJU TaKo U
M0 MaToreHe3u OONIECTH, TOKY M MpOorHo3u. KuBOTHa 100 y KOjoj ce jaBipajy je Takohe
pa3NUYMTa, aJl OKO MOJOBUHE HUX jaBJba CE jOII y HajpaHUjeM JCTUICTBY. PeTke OGonectn
JOMHUHAHTHO MMajy TeHeTcko mopekio (dak oxo 80%) a ocrane HacTajy Kao MOCIEIHIIA
uabeknuja (0aKTEpUjCKUX WM BHPYCHHUX), alCPrHjCKMX peakiHja, HMYHOJOIIKUX
nopemehaja, fejcTBa paaujamyje WM XeMujckux areHaca. Mmak, 3a Behuny peTkux 0ojectu
ETHOJIOIIKH MEXaHWU3MHU Cy HEMO3HATH 300T HEJOCTaTKa HAayYHHX M CTPYYHUX Ca3Hamba.
CrnencTBeHO TOME, jaBJbajy c€ MHOTOOPOjHU TTPOOIEMHU:

+  HEMOTYhHOCT MOCTaBJbamkha TauyHE U OJIATOBPEMEHE JMjarHO3e

« Hemocrarak mH(poOpMaImja o camoj 6omectd U MoryhHocTuMa qo0ujama aJeKBaTHE

CTpy4YHE OMOhH
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¢ HEIOCTaTaK HAYYHOT U CTPYYHOT 3HaWa Y 00JIACTH JIeUeHa PETKUX OOJECTH IITO Ce
orjiena y HEIOCTaTKy ojrorapajyhe Tepamuje, mpoTOKoJa Jiederma, Kao W BeoMa
MaJIoT Opoja OTKPUBEHHX JIEKOBa 3a e(huKacHo jieuetme (Orphan jekosn)

«  HemocTaTak ojroBapajyhie W KBaJIMTETHE 3JIpaBCTBEHE 3amitute (mpodiemu y
JOCTYITHOCTH Tepanuje, MyITHIUCIUTUTMHAPHOCT y BOhewmhY OBUX OOJIECHUKA, BUCOKE
[[eHe KaKO JMjarHOCTUKE TaKO W CaMor Jieuema 000IeNuX O] PEeTKUX OOJIeCTH,

NpUApYKEHE KOMILTHKALN]E, MHBATUIHOCT U BEJTMKA CTONA CMPTHOCTH).

[Ipahewe perkux Oonectu y Peny6nuiu Cpbuju je 3a caga MHCY(QUIMjEHTHO jep HE MOCTOjH
Hanmonanuu perucrap 3a peTke 00JIeCTH, Ia ce CXOAHO TOME M HE 3Ha TayaH 0poj 00oenux
on perkux Oonectu. [logamu o 6pojy 00oJenux OJ MOjeIUHUX PETKUX OOJIECTH MOCTOje Ha
HUBOY TepIHjapHUX pedepeHTHHX 3IPaBCTBEHHX YCTAaHOBA, Al HUCY CBEOOYXBAaTHH,
yHU(OPMHU 1O 00eneXjuMa 1 MOTITYHH.
VYnpaBibamke peTKUM O0JIeCTHMa, OpraHu3alyja U yHarpeheme 3paBCTBEHE 3alITUTE Y OBOj
obmacTtu Tpeba na ce 6azupa Ha TAYHUM EMUAEMHUOJIONIKUM NoganumMa. To je OCHOBHH yCIIOB
Kako OM ce oMOoryhmio afekBaTHO IUIAHUpPAmE IpeMa peaTHuM noTpedamMa M TayHO
nepuHUCaHUM TTPOOIEMHIMA.
VY ckiany ca HaBeJEHHMM, Mpeior Mepa 3a npaheme peTkux 0oiecT, aHanu3y norpeda u
aJIeKBaTHO yIIpaBJbamkhe PETKUM O0JIeCTHMA je:
« ycBajame mpemiokeHe Haruonanne ctpateruje 3a perke Oosectn 'y PemyOuuim
Cpbuju
« (dopmupame HarmonanHor peructpa 3a perke 00JieCTH Mpema jacHO JehUHHCAHUM
obenexjuma
+ ycaryamaBame MmH(pupama aujarHo3a petkux Oomectu mno Baxkehoj MKB-10

kinacupukanuju ca ORPHA komoBuma ((popmupame nucTe perkux OojecTH ca
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aJIeKBaTHUM KOJIMPAkEM pajy Mperu3He U YHHU(POpPMHE perucrpanuje naiujeHara,
T3B. Match mucra) no npumene X| pesusuje MKb
npunarohaBame u yHampeheme HHPOPMALMOHOT cUCTeMa 3a npaheme pPeTKUX
Oomect kKako OM ce omoryhuina KOOpAMHAIMja M MaKCHUMaJIHM OOyXBar JHIla
000JIeNuX 01 PETKUX 0O0JIECTH 3PAaBCTBEHOM 3aILTUTOM HA HAIIMOHATHOM HHUBOY
yHanpeleme TujarHocTHKe peTKuxX OosecTr (reHeTudke, 1aboparopujcke, KIMHUYKE,
npeHaTalHe, HEOHATAHE U JIp) Y pepepeHTHUM [ICHTpUMa
yHarpelheme neuema 000JIeIuX 0] pETKHX O0JIeCTH:
v/ cramHO yBohewme HoBuX Orphan nexoBa Ha nedunucany aucty PD30-a 3a
Jeuere 000JIeNNX O PETKUX OOJIECTH y HAIO] 3€MJbH
v’ yOp3ame perucrpaiyje HMHOBATUBHUX JICKOBA U IICJIOKYITHE Tepanuje 3a
JICUYCHE PETKUX 0OJIECTH
v’ yHanpeheme mpoueaype craBjbamba PErHCTPOBAHOT JIEKa 32 JICYCHE PETKUX
OosiecTH Ha T3B. ,[IO3UTUBHY” JHCTY JekoBa PO30-a
v 1060JbIIake TOCTYITHOCTH JIEKOBA U OCTAINX TEPAITHjCKUX Mepa
v neduHucame nmoceOHe JHCTE JIEKOBA, CyIUIEMEHaTa U MEIUIIMHCKO-TEXHIYKUX
romaraja 3a peTke 6ojecTu
no0oJbIlIakhe 3/PAaBCTBEHE HEre M IpyXama 3JPaBCTBEHUX YCIyra oO0OJIeINM O
PEeTKHX 00JIECTH KPO3 paj MYATHIUCIUILTMHAPHUX TUMOBA
noceOHO mpaheme TPOIIKOBA JHjarHOCTHKE, JieUemha M pexaduiuranuje Juia
o0oIennx oJ1 peTKuX OojecTu
jadyame CBECTH O yCJIOBHMA 32 OCBapUBAaILE IPaBa U3 JOMEHA COIMjaTHE 3alITUTE
jadame Kamamutera pe(epeHTHUX IeHTapa 3a JHjarHOCTHUKY M JICUCHE PETKUX

OosiecTH (TepIUjapHUX 3PAaBCTBCHUX YCTAHOBA)
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dopmupame Oaze mojmataka o jabopaTopujamMa y KOjuMa Cce pajud LUTOTCHETHYKa,
TeHETHYKA WM OMOXEMHjCKa JINjarHOCTUKA PETKUX 00JIecTn

yHarpeheme u cripoBoheme Mepa U UHTEpBEHIMja y 00JacTH MpUMapHe MpEeBeHIIN]e
peTKux Oonectu

jadame capaame ca pedepeHTHUM Mel)yHapoaHHM IIEHTpUMa 3a peTke Oojectu y

EBporu u cBeTy (eKCHepTCKH MEIUIIMHCKU IIEHTPH 32 JIMjarHOCTUKOBAKE H JICUCHE

perkux 6osiectr, EURORDIS ORPHANET, WHO u 1p).
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7. puuor. Jlucra npukazaHux peTkux 0oiecTu

1. 3nohynau Tymop mMo3ra

2.310hy1HU TyMOPH IITHTACTE JKIIE3]1e

3. 3nmohyaHu TymMOp HagOyOpeKHE KITe3 e

4.3n0hyaHu TyMOp Kope HanOyOpexkHe xiie3/ie

5. 3nohyaau Tymop xunoduse

6. Mantle cell mumpoma

7. BypxutoB umpom

8. 3nohyane umyHonponudepaTuBHe 00JIeCTH

9. AkyTHa neykemuja numdoodiacTaux henuja

10. Jleykemuja Bnacactux hemnmja

11. XponnuHa aTunuyHa Mujenonana teykemuja, BCR/ABL-

12. AkyTHa IpOMH]jEJIOIMTHA JIEyKEMHU]a

13. MynrudokaiHa ¥ MyITHCHCTEMCKA (IMCEMHHOBAHA) XUCTHOIUTO3a JIaHTepXaHCOBUX
henuja (Letterer-Swoova 6oecr)

14.3nohynau Tymop mact-henuja (;rabporura)

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

17. lobpohyaau TymOp HanOyOpeKHE KIe3e

18. JIobpohyaau Tymop xunodusHe xKie3zae

19. Tymop HanOyOpesxHe xie3ne

20. Tymop BuIIIe XI1e31a

21. XuCTHOIMTHU ¥ MAaCTOLUTHU TyMOP

22. XpoHnuHa eo3uHOo(pUIHA JeyKeMHja — XUNepeo3nHODUITHA CHHIPOM
23. Anda Tamacemuja

24.bera Tanacemuja

25. Jlpyre Tanacemuje

26.Hacnenna cdeponurosa

27.TlapoxcuszmanHo HOhHO MOjaBJbHUBaKE XeMOTTIOONHA Y MOKpahu
28. XpoHHYHa CTEYCHA M30JI0BaHA aIrlla3uja IPBEHE JI03€
29.KoHCTUTYLIMOHA atulaCTUYHA aHEMH]ja

30. Hacnennu Henocratak ¢akrtopa VI

31.Hacnennu Henocrtatak dakropa IX

32.Von Willebrandova 6omnect

33.Hacnennn mHenocratak ¢gakropa Xl

34.Hacnennu HemocTaTak Ipyrux GakTopa 3rpyliaBama KpBH

35. CredyeHu HeocTaTak 3rpyuiaBamba KpBU

36. KBanurtatuBuu nopemehaju KpBHHX 1utouuiia (TpoMOOIINTA)
37.Wnuonarcka myprypa y3poKOBaHa CMamkemheM Opoja KpBHHX II0YUIa (TPOMOOIIHTA)
38. Hacnennu mamak ramario0ynuHa

39.Di Georgeov cunapom

40. /Ipyra o3HayeHa CMambeha IMYHUTETA

41.Cunapom ypoheHor HemocTaTka joJa, MUKCEIEMaTO3HH THIT
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42.Ypohena cMameHa QyHKIMja ca yBehameM IITUTACTE JKIe3/1e
43.Ypohena cmameHa (pyHKITH]a IITUTACTE JKIIE3]IC

44, Jlpyru cHIKEH HUBO mmehepa y KpBH

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

46. [lpyra cmameHa (GyHKIHja TapamTATACTe K37
47.XunodusHa akpoMerainja u THHOBCKH pacT

48.CmameHna QpyHKimja xunopusze

49, [llehepna 6omecT y3pokoBaHa nopemehajeM pyHKIHje Xumoduse
50. [Ipyre Gonectu xumodusze

51. Cushingova 6o:1ect, Xumo(u3HO 3aBHCHA

52. Ipyru Cushingov curapom

53.lopemehaju myyerma MOJTHUX XOPMOHA HaI0yOpexkHe kJie3zie 300r ypoheHor HegocTaTKa
eH3UMa

54. [lpyru nopemehaju tyuera MoJIHUX XOPMOHa Haf0yOpexHe xiie3/ie
55. [IpumapHo cMameHa QyHKIMja Kope Han0yOpexHe xKiie3/e

56. Addisonova kpu3a

57. lpyru nopemehaju ¢pyHKkuuMje jajHUKA

58.Tlopemehaj pyHkIuje jajarKa, HEO3HAYCH

59. AyroumyHCKH cMambeHa (QYHKIIMja BUIIIE JKIIe3/1a Ca YHYTPAITHUM JTy4eHeM
60. CuHAPOM HEOCETIHMBOCTU HA XOPMOHE HAI0OyOpeKHE JKIe3/1e
61. /Ipyru o3nauenu nmopemehaju xie3na ca yHyTpalImbiM JIYICHEM
62. Knacuuno nosehame (eHmI-anannHa y Mokpahu

63. Ocrana noBehama (eHnI-aaHuHa y KpBU

64.Henocrarak MUTMEHTa Y OpraHU3My

65.ITopemehaju mpeHoca aMUHOKHCETHHA

66. 000JbeHE Y3pOKOBAHO HAKYIIJbAKHEM TIIUKOTEHA

67.JIpyru o3nauenu nmopemehaju Mmerabonu3Ma yribeHUX Xuapara
68. GM2tanrnno3nmgosa

69. JIpyra churronunugosa

70.HeypoHnaiiHa iepouiHa JurnogycrumHo3a

/1. Mykononucaxapuao3a, Tai |

72.Mykomnonucaxapuio3a, Tat |l

73. lpyre MyKoIoJIMcaxapuao3e

74.Mykormonaucaxapu103e, HeO3HaueHe

75. JIpyra nopdupuja

76.Ilopemehaj meTabonu3ma H6akpa

77.1lopemehaju merabonuszma docdopa u pochara

78.luctuyna ¢pubpo3a ryha

79.uctuyna pubpo3a upesa

80.uctrnuna ¢pubposa ca npyruM MaHudecTamjama

81. Huctnuna pudpo3a, Heo3HAUCHA

82.Tlopemehaju metabonmm3ma OenaH4YeBUHA TUTa3Me, HEKITAaCH(DUKOBAHU HA APYTOM MECTY
83.MemosuTtH cnerupuyanau nopemehaju pazpoja

84. Rett-oB cunapom
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85. LlepeOpanHa arakcuja ca paHUM OYETKOM

86. Cnimnanina mumuhuna atpoduja ¥ CpoaHN CUHAPOMHU

87. Werding-Hofman-osa criunanua mummhusa atpodwuja, tam 1
88. llpyra HacnenHa cnuHanHa MurnhuHa atpoduja

89. nnonarcka mopoauvHa TUCTOHH]ja

90. /Ipyre o3HaueHe ereHepaTuBHE 00JIECTH HEPBHOT CHCTEMA
91.IleaujaTpujcka MyATHILIA CKIEpO3a

92.Enunencuja — [lanaBuia

93. llpyra reHepain3oBaHa €MUICTICHja U eMHJICTICH]CKH CUHAPOMHU
94.Muactenuja — Temka ciabocT Muirha u Apyru MUITMhHO-)XKHUBYaHU TTopeMehaju
95. Hacnenna nmporpecuBHa MHAcTeHH]a

96. ucrpoduja mummha

97.Tlopemehaju u3pakeHu CIIOPUM JACKOHTPaXOBamkbeM MHIMha
98. Hacnenno o6osbeme Mutha

99.loBpemeHa 0/1y3€TOCT

100.CnacTryka KBaJpUIIETHYHA [IepeOpaiHa mapaimn3a
101.Komynunupajyhu xuapouedaryc

102. Ipyru nopemehaju HEpBHOT cUCTeMa HEKIacU(UKOBAaHU Ha APYTOM MECTY
103.Hacnegna nuctpoduja Mpexmade

104.ATpoduja BUIHOT KUBIA

105. ipyra o3Ha4yeHa pa3poOKOCT

106.CnonTanu u Jpyru HejeJHaKH MMOKPETH OKa

107.1Ipumapna ruryhHa xunepreHsuja

108.Moyamoya 6omect

109. TpomOoTHYHA MUKPOAHTHOTIATH])a

110.Koxno-mummuhHO 3anabeme y Aere

111.TIporpecuBHa ckiepoaepma

112.Ocrana kouTano-3rio00Ha 3ajebspama [Octane xuneprpoduuHe ocTeoapTponaruje|
113.Ypoheno nopumien Tonyc mummnha HoBopoheHueTa
114.¥YpoheHno cHmkeH ToHyc Mumrha HoBopoleHuera

115.Mana rnaBa

116.Ypohene mandopmaimje KybEBUTOT TeJIa
117.1IynspukaBOCT MpEAET 1e1a MO3ra

118. Ipyru nepopMuteTy ca HEJJOBOJHHUM Pa3BOjeM MO3Ta
119.HenpaBunan pa3Boj OYHHUX Mperpaja

120.1{ucTHYHO OKO

121. Ipyru HEmocTaTak oka

122.Marno oko

123.JIBoCTpyKH OTBOp JIeCHE KOMOPE cpIia

124.Fallot-oBa Terpaga — ypoljena KOMOMHOBaHA aHOMaJIH]ja CpIia
125.Ypohena nperpana nmiuyhue aprepuje

126.1ToTnyna anHoMasuja MOBE3aHOCTH BeHa muryha
127.0060cTpanu pacien ycHe U TBPJIOT Hella

128.JegnocTpanu pacuern ycHe U TBPIOT Hemla
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129.0060cTpanu paciien ycHe ¥ MEKOT HerIa

130.JenHocTpaHu pacien ycHe ¥ MEKOT HerIa

131.0060cTpanu pacren ycHe ¥ TBPJIOT U MEKOT Hellla
132.JenHocTpanu paciuer ycHe U TBPJIOT ¥ MEKOT Herlla
133.0060cTpanu pacien ycHe U Hellla, HEO3HAUYCH
134.JegnocTpanu pacien yCHe U Hemlla, HeO3HAYeH

135. [ipyre ypohene mandopmanuje jerpe

136. ipyre o3Havene nedopmaryje MUIMNHO-KOIMITAHOT CHCTEMA
137. Apyre ypohene anomanuje pyke, ykibyuyjyhu pamenu nojac
138.1IpeBpeMeHO OKOIITaBamkE MaBOBa KOCTH]Y JT00ame
139.HeHopmaiiHO OKOIITaBamkE KOCTH]Y JIOOAHE U JIUIA
140.Benuka riaBa

141 .HenpaBunaH pa3Boj XpCKaBUIIE TAYKACTOT OOJIMKA
142.0pacycTBO pacTa KOCTH]Y Y AY)KUHY

143.Jlako ToMJbHBa KOCT

144 .Henpasunan ¢pudpo3upajyhu pa3Boj KocTujy
145.Ehlers-Danlos-oB cuaapom

146. [ipyre ypohene mandopmariije MUITHNHO-KOIITAHOT CUCTEMA
147.06u4HO MEXYpPAaCTO JHYIITCHE MTOKOKHUIIE
148.Exronepmatiuku nopemehaj pa3soja

149.MHoro6pojan 100pohyIHH TyMOPH BE3UBHOT TKHUBA KUBIIA
150.KBpracro orBpanyhe TkuBa

151. ipyre paxomaTo3e, HEKIacu(UKOBAHE HA IPYTOM MECTY
152.Cunapomu ypohenux mandopmariija IpeTeKHO JIHIa
153.Cunapomu ypohenux mandopmaiirja mpeTeKkHO MOBE3aHU Ca MAIUM PacTOM
154.Cunapomu ypohenux mandopmariija Koju IPEeTSKHO 3aXBaTajy yI0Be
155.Cunapomu ypohenux mandopmaiiija Koju yKIbY4dyjy paHu IPEKOMEPHH PacT
156.MaphanoB cunapOM

157. Ipyru o3Ha4eHN CHHAPOMHU ypoheHux Mandopmaiiija, HeKJIacu(UKOBaHU HA APYTOM
MecTy

158.Tpuzomuja 21, HepasiBajame y MEjO3H

159.Tpuzomuja 21, Mo3aunu3am, Hepa3iBajabe Y MUTO3U

160. Tpuzomuja 21, Tpancnokanuja

161.Down-oB cuHApPOM, HEO3HAYCH

162.Tpuzomuja 18, Mo3auiinzam, HEPA3ABajambEe Y MUTO3H
163.Tpuzomuja 13, HepasiBajame y MEjO3H

164. Ayro3oMHa TpU30MHja, Mo3aniin3aM (HepasaBajarbe Y MHTO3H)
165. AyrocomMHa Mana JieTuMUYHa TPU30MHU]a

166. AyTo30MHa AyIJIMKATypa ca MOTITYHOM PEeOpTraHu3aIijoM
167. lenenuja KpaTKor Kpaka xpomo3oma 4

168. ipyre nenemuje aema XpoMo3oma

169.[Taprujanna aenenuja xpomo3oma 18
170. lenenwmje ca IpyruM KOMIUIEKCHUM peopraHu3aimjama
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171. lenenuje Apyrux ayTo30MHUX XpPOMO30Ma

172.lenenrja ayTo30MHOT XpOMO30Ma, HEO3HAUCHA

173.Kapuotum 45, X

174.Kapuortun 46, Xuzo (Xq)

175.Kapuotun 46, X ca HEeHOpMAJIHUM TTOJIHUM XPOMO30MOM, OCUM 130 (XQ)
176.Mo3zaunuzam 45, X/46, XXwm XY

177.Mo3zauuuzam 45, X npyre henujcke JIMHUje ca HCHOPMAJIHUM TTOJIHUM XPOMO30MOM
178. Apyru o6nuiu Turnerovog cuaapoma

179.Turner-oB cuaApOM, HEO3HAYCH

180.Kapuoron 47, XXX

181.Klinefelter-os cunmpom, kapuotun 47, XXY
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