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IHPOT'PAM

HEMHBA3UBHOI' IPEHATAJTHOI' TECTHPAIBA
U3 KPBU TPYJTHUIIE 3A 2024. TOJUHY

1. YBon

1.1. Y cknany ca unanom 31. ctaB 3. 3akoHa o obaBe-
3HOM 3paBCTBEHOM OCHTypamy, YnpaBHu onbop dDonna
3[paBCTBEHOT ocurypama Pemybinuke Cpricke (y JajbeM TeK-
cty: ®oHx), y3 CarmacHOCT MUHHUCTPA 3/1paBJba U COLMjaIHE
3alITHTE, JIOHOCH IPOrpaM KOjuM ce yTBplyjy MHIUKanuje
1 HAuYWH OCTBapHBama MpaBa Ha JHMjarHOCTUYKY IPOIETyPY
HEMHBA3UBHOT NIPEHATAIHOT TECTHpama U3 KPBH TPYJHHIE
(HUIIT).

2. Caap:kaj [Iporpama HeMHBA3UBHOT NMPEHATAJHOT Te-
CTHPaH-a U3 KPBU TpyaHule 3a 2024. roauHy

2.1. IlporpamM HEHMHBA3UBHOI MPEHATAJHOI TECTUpamba U3
KpBu TpynHuie 3a 2024. roguny (y nassem tekcry: [Iporpam
HUIIT) canpixu cibenehe moparke:

2.1.1. IITa je HUIIT,

2.1.2. Moryhwu pesynraru HUIIT-a,

2.1.3. Unnuxanuje 3a HUIIT,

2.1.4. Hauun octBapuBama npasa Ha HUIIT,

2.1.5. Canpxaj obpacua Ilpucranak TpygHHIE 32 CIIPO-
Boheme HUIIT-a,

2.1.6. CraTucTHuKa aHAIN3a.
2.1.1. llITa je HUIIT?

JlujarHocTudka mpouexypa HEMHBA3UBHO MPEHATAIHO Te-
crupame u3 kpeu Tpynaune (HUIIT) je meron ompehuBama
pu3uKa 3a yecte nopemehaje xpomosoma koj deryca, Kao mTo
cy: Tpuzomuja 21 (cuaapom Down), Tpusommja 18 (cuHmpom
Edwards) u tpusomuja 13 (cunzpom Patau). Tu mopemehaju
MOTY Y3pOKOBaTH HU3 (U3MUKUX aHOMaJHja, yCIIOPEH Pa3Boj,
MEHTAJIHY 320CTaJOCT U cKpaheH! JKUBOTHH BHjeK HOBOPOheH-
qeTa.

HUIIT ce moxe, y3 onpe3, KOPUCTUTH U 3a oapehrBame
pu3HKa 3a mopemehaje MOJHUX XPOMO30Ma, TPHUILIOUIHjE, TE
Jpyre xpomo3oMcke nopemehaje, 3aBHCHO 0] BPCTe TecTa.

OBO TecTHpame aHaIM3Mupa Maje cinoboiHe (parMeHTe
JHK koju ce Hama3e y KpBU TPYIHHUIIE, a KOJH TPEICTABIbajy
MjemaBuHy cinobogaux gparmenara JJHK u3 menux henmja u
JIHK w3 henuja nnanente, koja je oouano nnentnyna ca JJHK-
oM deryca.

HUIIT He MOXe MOTBPAMTH HU jeaH OJf XPOMO3OMCKHX
nopemehaja kox detyca, Beh caMo Jaje mpoIjeHy pu3uKa U u3
TOT pa3jiora ce ojuTyKe o TpyJHOhH HUKana He MOTY JOHOCHTH
caMo Ha OCHOBY pe3yiTara oBor Tecra. Jla 6 ce XpoM0o30MCKH
nopemehaji MOTBPAMIN WIH MCKJBYUWIH, HY)KHO je YpaauTH
WMHBA3UBHU JIHjaTHOCTHYKHU TECT.

Pesynraru HUIIT-a He uckipydyjy MoryhHOCT mocTojama
MHUKpoJenenuja, nopemehaja reHa, ypoheHux aHOMmanwja H
apyrux Oomnectu kox peryca.

HUIIT ne 3amjemyje ynTpa3By4Hu mperien ¢eryca y
IIPBOM TPHUMECTpY KaJia ce 00aBjba Mjeperhe HyXaJlHOr Habo-
pa, onpehuBame Apyrux ynTpa3BydYHHX MapKepa U UieHTH -
Kanuja oxpehennx ¢eranmHux Manpopmanuja. 3aTo HaBeACHH
yATpa3BY4HU nperien Tpeba na ce ypaau npuje HUIIT-a.

VY ciydajy somer pe3yaTara yaTpa3BydHor nperiena dery-
ca, KOMOMHOBAHOT CKPHHHHTA WM TPUILT TECTA, aKO TPYAHMIIA
W/WIN OTall JjeTeTa uMa XpoMO30MCKH nopemMehaj, ako je Tpya-
HMI[A W/WJIM OTall JjeTeTa HOCHUIIAIl FeHCKEe MYTallje, MIIN aKko
TPYAHHULA W/UIM OTal JjeTeTa WK WiaH nopoauie domyje ox
HacJbeaHe OonecTn uian GoiecTy koja OM Morya OUTH HaCIbeI-
Ha, IIPENopydyje ce FeHETCKO CaBjeTOBamkE NPHje OMITyKe Ja ce
pazu HUIIT.

2.1.2. Moryhu pe3yararu HUIIT-a

Pesynraru HUIIT-a oxpelyjy ce cxomHO cTeneHy pH3HKa
Kao “BHCOKHM PU3HUK~ (MO3UTHBAH pe3ynTar) U “HUCKH PH3HK’
(HeraTuBaH pe3ynTar).

Pesynrar “Bucoku pu3MK” (IIO3UTHBAH pe3yaTaT) ykasyje
Ha BeNIMKYy BjepoBatHohy na deTyc mMa HEKH O] MCIUTHBA-

HHUX XpoMmo3oMckux nopemehaja. CBaku MO3UTHUBAH pe3yiTar
HMUIIT-a 3axTujeBa reHeTCKO CaBjeTOBAE M TPEHATAIHO JHjar-
HOCTHYKO TECTHpame (KapuoTUIH3alyjy U3 henuja noOujeHnx
aMHHUOIIEHTE30M M OHOIICH]OM XOPHOHCKUX PECHUIIA).

Pesynrar “HucKYM pu3MK” (HeraTHBaH pe3ylTar) yKasyje aa
je BjepoBaTHOha 1a GeTyc uMa UCTIMTUBAHU XPOMO3OMCKH T10-
pemehaj mana.

[locroju moryhHocT U na pesynrtar Oyne HeTauaH WIM Aa
ce He Moxe nobutu. Moryhu pa3zmo3u 3a To cy, Ha mpUMjep:
KalllieHe TOLINIbKE, 3aMjeHa y30paka, Jaboparopujcka rpe-
IIKa, KPBHO CPOJICTBO POJHTEJbA, Y3HMMame aHTHKOAryJlaHTHE
Tepanuje, TpaHcdy3uja KpBH, Tepanuja MaTUYHUM henujama,
MpUMamke WMYHOTepanyvje, KOHTaAMHHAIMja WK JeTpajalija
y30pka, npemaino deranse JTHK y y30pKy KpBU TPYIHULE Maj-
Ke, Mo3auiu3aM (MjemaBuna henuja ¢ HopMmanHuM U henuja
ca XpoMO30MCKHMM mopemehajeM) kox deTyca, mialeHTe Win
TPYIHHULIE, OCTAJIC TCHETHYKE BaAPUjaHTE KOJ TPYAHHUIIE WK de-
Tyca, Te Helpero3Hara onu3aHadka TpyaHoha.

Kox 1% nmo 2% cBux TpymaHoha IMOCTOjH TUIAIICHTApHHU
Mo3aunu3aM (IUlaleHTa uMa henmje ¢ XpOMO30MCKHM IIope-
mehajem, 10k heTyc nMa HOpMaJIHE XPOMO30ME WITH OOPHYTO),
a TO yKa3yje Ha BjepoBaTHOhy a XpoMO30MH (eTyca He OAro-
Bapajy xpomozomuma tectupane JIHK n3 mnamenTe.

2.1.3. Uupuxanuje 3a HUIIT

Wupukanmje 3a HUIT umajy cBe TpyaHHUIE U3y3€B OHHX
KOJl KOJHX OBaj TECT HHjE M3BO/UBMB: BHILICILIONHE TpyaHohe,
TpyaHoha ca JoHHpaHOM jajHoM hemujom, OnM3aHa4YKe TPYI-
Hohe KOJI CyporaTr MajunHCTBa, y CIydajeBUMa HECTaJor OJu-
3aHI@, TC aKO je TPYIHUIM TPAHCIUIAHTHPAHA KOLITAHA CPXK
WU OpTaH.

2.1.4. Haunn ocTrBapuBama npasa na HUIIT

[TpaBo na HUIIT Tpyauuma octBapyje Koi CBOT HAIJICKHOT
JIOKTOpa MEIMIMHE CIIEIHjaIICTe THHEKOJIOTHje U aKylIepCcTBa
Ha MPUMapHOM HUBOY 3[PAaBCTBEHE 3aIUTHTE, KOjU, HA OCHOBY
WH/IWKAIMja U3 Toriasiba 2.1.3. oBOT mporpama, usaaje ymyT-
HUIy 3a ob6aBibame npouexype HUIIT.

Ca 10o0MjeHOM YIyTHHIIOM TpyIHHIA Ha HPOLEIypy He-
WHBa3UBHOI IPEHATAJIHOI TECTHpama W3 KPBU OMJIa3H Yy
37IPaBCTBEHY YCTAHOBY CEKYHJAPHOI' WJIM TEPLUjapHOT HUBOA
37paBCTBEHE 3aIUTHTE ca KojoM DOHJ MMa 3aKJby4YeH yroBOp.
3npaBcTBEHa YCTAHOBA Yy KOjOj j€ Y30pakK M3 KpBH TPYIHHUIIE
y3€T y30paK JOoCTaBJba y JaBHY 3/[paBCTBEHY yCTaHOBY YHH-
BEP3UTETCKU KIMHUYKY LieHTap Penybmuke Cpricke (y fasbem
tekcty: J3Y YKL PC).

J3Y VYKL PC nobujenn y3opak U3 KpBH TPYIHHIIE Jabe
JIOCTaBJba Ha TECTUPAE YCTAHOBU Ca KOJOM j€ 3aKJby4HO YIo-
BOp 3a IIPOLEAYPY HEMHBA3UBHOI [IPEHATAIHOT TECTUPAmbA U3
KPBH TPYAHMIIE.

®ony yroapa HauuH ruiahama HUTIT-a ca J3Y YKII PC.

2.1.5. Caap:kaj odpacua Ilpucranak TpyaiHuue 3a cupo-
Bohewe HUIIT-a

Tpynauna mornucuBambeM oOpacua [lpucraHak TpyaHHU-
e 3a crnpoBohewe HUIIT-a morBphyje carmacHocT 3a crpo-
Boleme mporenype.

Oopa3zan

Tpucranak Tpynuune 3a cnposohewe HUIT-a

IIpounTana cam WM Me je HAICKHU JOKTOP MeaAuluHe UHDOp-
MHUCao 0 HaBeneHUM nHpopmarmjama o HUIIT-y. Mmana cam npuiuky
HAJJIEKHOM JOKTOPY MEIHIMHE IIOCTABJbAaTH MUTAba y BE3H Ca OBUM
TeCTOM, YKJbyUyjyhu 1 mutama o Ioy3IaHOCTH pe3ydTaTa TeCTHPamba,
orpanndyewruma HUIIT-a u apyrum nujarHocTHuKuM MoryhHocTHMa
[IPeHATaIHOT TeCTHPama, IIPHje HeTo IITO CaM Jaja CBOj MPHCTaHAK
Ha JINjarHOCTUUKY IIPOLEAyPy HEMHBA3UBHOI IIPEHATATIHOT TECTHPAba
(HUIIT).

Pasymujem na Tpeba Ja MOTHHIIEM OBaj IPHUCTAHAK Ha AWjar-
HOCTHYKY HPOIENypy HEHHBA3HBHOT HMPEHATAIHOT TECTHPAma y JBA
IpUMjepKa, o KOjHX je jelaH HaMHjeleH MEHH, a JPYTH IPUMjepak
he octari y MOM 3JpaBCTBEHOM KapTOHY, OAHOCHO MEAUIIHCKO] JOKY-
MEHTALHjH 3paBCTBEHE yCTaHOBE Koja Me je ymyTmia Ha HUIIT.

CBojuM moTnHCcoM MOTBphyjeM Ja caM yIO3Hara ca HaBeICHHM
YHIbEHHIIAMa, T Ja MU je JT0Jbe MOTIHCaHU TOKTOp MEIHIHHE 00ja-
CHHO TIOY3JJaHOCTH pe3yitara TecTHpama, orpaHuuema HUIIT-a
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U JIpyre JMjarHOCTHYKE MOTYRHOCTH INpEHATANHOI TECTHpaka, Te
npucTajeM Ha npouexypy HUIIT-a.

IMornuc n neyar J0KTOpa Me-
JULUHE KOjU je MH(POPMHCa0
TpyAHULY

Mme u mpe3ume TpyaHHILEe

TloTmuc
2.1.6. CtaTHCcTHYKA aHAJIN3a

Jarym

IIpema TpeHyTHO AOCTYNHUM NoJalMMa JaBHE 3paBCTBE-
He yctaHoBe MHCTHTYT 3a jaBHO 31paBcTBO Penmy0imke Cpricke
n nHbopmarmoHor cucrema Ponna, 6poj mopona y 2020. ro-
mHA m3HOCHO je 8.137, y 2021. rongunum je 6o 8.593, a 6poj
nopona y 2022. roguau u3HOCHO je 8.145.

Bpoj nopoaa y Penybaunum Cprickoj y nepuody og,
2020. po 2022. roguHe

8145

8593

= 2020. 2021.

2022.

W3Bop: JaBHa 31paBcTBeHa ycTaHoBa MHCTHUTYT 32
jaBHO 31paBcTBO Peny6inke Cpricke,
3/1paBCTBEHO CTambE CTAHOBHUIITBA, IMyOnKarmja; OoHt

VYnopeljyjyhu nomatke o mpocjedaom O6pojy mopozaa y Pe-
ny6munu Cprickoj y MPEeTXoJHE TPH TOAMHE, OueKyje ce na he
OoutH norpedHo ypaautu oko 8.300 TecToBa rouiImbe.

3. ®unancupame [Iporpama HUIIT-a 3a 2024. ronuny

3.1. Ilporpam HUIIT-a ce ¢punancupa y ckinamy ca Omry-
koM Brnane Peny6muke Cpricke u3 unana 31. craB 4. 3akoHa o
00aBe3HOM 3PaBCTBEHOM OCHTYpAIby.

4. O6jaBspHBaEHE

4.1. OBaj nporpam objassbyje ce y “CiyxOeHOM INIaCHHKY
Peny6nuke Cprcke”.

Bpoj: 02/002-3234-3/23
26. jyna 2023. roquHe
bama Jlyka

B.n. npencjenauka
YnpasHor oxbopa,
Hrop Bugosuh, c.p.

Ha ocHoBy umana 44. ctaB 4. u unana 101. tauka 3) 3a-
KOHAa O 00aBE3HOM 3IpaBCTBEHOM ocurypamy (“CiryxOeHu
mracHuk Pemry6muke Cpricke”, 6p. 93/22 u 132/22), y3 Carna-
CHOCT MHUHHCTpA 3/]paBJjba ¥ CONHMjaHe 3amThTe, 6poj: 11/06-
505-139/23, on 17. jyna 2023. rogune, Yipasau onoop donna
3IpaBCTBEHOT ocurypama Penyonuke Cpricke, Ha 12. pe10BHO]
cjeqHuIM, oapkanoj 26. jyaa 2023. roguHe, TOHOCH

IHOCEBAH IIPOT'PAM

MEJUIMHCKHX CPEACTABA KOJU CE IPUMJEBYJY
Y OT'PAHUYEHO JOCTYIIHUM KOJUMYHUHAMA
3A 2024. TOAUHY

1. YBon

1. Unanom 44. craB 1. 3akoHa 0 00aBE3HOM 3/PaBCTBEHOM
OCHUTYpamy ce NPOIHCYje Caapikaj IpaBa Ha 3/PaBCTBEHY 3a-
LITUTY KOja ce OCUTypaHOM JuIly 00e30jel)yjy Ha Teper cpen-
cTaBa 00aBE3HOT 3PABCTBEHOT OCHTYpama y JAWjelly KOjH ce
OJIHOCH Ha ME/IMIIMHCKA CPEJICTBA U IPOIUCYje Ja MEAUIIMHCKA
CpencTBa MOIpa3yMHjeBajy MEAUIIMHCKA CPE/ICTBA Koja ce TpH-
BPEMEHO WM TpajHO yrpal)yjy y AujeroBe THjelna paayu CTUMY-
nanuje GpyHKIMje opraHa U CUCTEMa OpraHa, Kao ¥ MEIUIIMH-

CKa CpeACTBa Koja CIyXe 3a (YHKUHOHAIHY W/WIH €CTETCKY
3aMjeHy M3TyOJECHOT aujerna THjesa, omoryhasajy ocioHam n
cTaOMIIHOCT, CIIpeyaBajy HacTaHaK Ae(popMHUTETa WITH KOPHUTY]Y
nocrojehn 1eOpMUTET, ONaKIIaBajy BpIICHE OCHOBHHX JKH-
BOTHUX (yHKIMja, omoryhaBajy moBehame caMOCTaHOCTH Y
CBAaKOJIHCBHHM aKTHBHOCTHMA M CaBIIa/IaBabC TIPEIPEKa y KH-
BOTHO] CPEIHHHU.

1.1. CraBom 2. uinana 44. 3akoHa 0 00aBE€3HOM 3/paBCTBE-
HOM OCHUTypamy j€ MPOMICAHO Ja MEAUIUHCKA CPEICTBA KOja
ce IPUBPEMEHO WM TpajHo yrpallyjy y IujenoBe THjena paau
cruMynanyje GpyHKIUje oprana u cucteMa oprana ooesojehyje
1 (pMHAHCHPA 3/IPAaBCTBEHA YCTAHOBA.

1.2. CraBom 3. wiaHa 44. 3akoHa 0 00aBE3HOM 37paB-
CTBEHOM OCHTYpamy je MPOMUCAHO Ja MEIUIMHCKA CPEeICTBa
Koja CIyXe 3a (YHKIIMOHAJHY W/WIIM €CTETCKY 3aMjeHy HU3TY-
OibeHOr Jujena THjena oMoryhaBajy ociioHanm M CTaOMIIHOCT,
crpedaBajy HacTaHak Je(opMHUTETa WM KOpHUTYjy noctojehn
1e)OPMHTET, OJIAKIIABajy BPIICHEC OCHOBHUX )KHBOTHUX ()yHK-
uuja, omoryhasajy mosehame caMOCTaITHOCTH Yy CBAKOHEBHUM
AKTHBHOCTHMA U CaBJIa[aBabC MIPENPEKa Y )KUBOTHO] CPEIHHH,
cajipikaHa y JIMCTH U3 cTaBa 12. oBor wiaHa 06e30jehyje u ¢pu-
HaHcupa POHJ 3ApaBCTBEHOT ocurypama PemyOnuke Cprcke
(y naseem Tekety: @oHn), y3 MOryNHOCT MpoIicHBamba 00aBe3e
iahamba napTUIKIAlKje Wik Joriare 3a Behu craHaapi Ksa-
JIMTETa MEIULIMHCKOT CPE/ICTBA.

1.3. CraBom 4. unana 44. 3akoHa 0 00aBE3HOM 3/paBCTBE-
HOM OCHTYpamy je Iponmucano jfa Yrupasau onoop Ponna, y3
CamIacCHOCT MUHUCTPA, 10 31. jyna Tekyhe rogune 3a HapenHy
roauHy, noHocu [locebaH mporpaM MEIMIIMHCKHMX CpelcTaBa
KOja ce IMpUMjerbyjy Yy OrpaHHYEHO JOCTYIHUM KOJIMYMHAMA,
IpeMa NPHOPUTETHMA KOje JIMCTOM YeKarba Y CKIIaLy ca MeIu-
[IMHCKUM HMHIMKal{jaMa, CTPYYHO-MEIUINHCKAM M JOKTPH-
HapHUM CTaBOBUMA ozipelyyje 31paBcTBeHa yCTaHOBA TePLHjap-
HOT HHMBOa 3/paBcTBeHe 3amTuTe y PemyOmmmm Cprickoj (y
nasbeM TekcTy: [loceban mporpam MeAUIMHCKUX CPEICTaBa).

2. Obe30jehuBame MenuuuHckux cpeacrasa u3 Ioceod-
HOT MPOrpamMa MeJIMIIMHCKHX CpecTaBa

2.1. MeaunuHCKa cpeacTBa Koja HHUCY yBpIluTeHa y Jlucty
MEJUIMHCKUX CpeJicTaBa Koja ce (PMHAHCHpajy M3 CpelcTaBa
00aBEe3HOT 37JPaBCTBEHOI OCUTYpama u3 wiaHa 44. cras 12. 3a-
KOHa 0 00aBE3HOM 3/IPaBCTBEHOM OCHUTYypamy, a Koja ce obe-
30jehyjy y orpaHuYeHO HOCTYNHUM KOJIMYHHAMA y CKIIAIy ca
OBHM TIPOTpaMoM (y JaJbeM TEKCTy: MEIUIIMHCKA CPEACTBA MO
noceGHOM Iporpamy), o0yxBarajy:

- MEIHIMHCKA CPEICTBA 3a OJP)KaBarme BUTATHUX (YHK-
yja,
- ME/IMLIMHCKA CPE/ICTBA 3a Bery y KyiHUM yCloBHMa.

2.2. YKOIHKO je OCUTYypPaHOM JIHILy TOTpeOHO 00e301jeAnTH
MEIMIMHCKO CPEICTBO IO MOCEOHOM Iporpamy, HpHjeuIor 3a
HabaBKy Jaje KOH3WINjyM 31PaBCTBEHE YCTAHOBE TEPIHjapHOT
HUBOA 3[[paBCTBeHE 3amTuTe y Pemybmumm Cprickoj, Koju YuHe
TpH JJOKTOpa MEAULIMHE CIICUjaIiucTH oarosapajyhe rpate me-
JTALFHE.

2.2.1. Ilpu npemnaramy o0e30jehruBamba MEIMLIMHCKUX
cpelcTaBa 3a lbery y KyhHuM ycloBUMa y NPHjEAIory U3 Tad-
ke 2.2. 0BOT IporpaMa HaBOAM CE€ MEPHOJ y KOjeM OCHUTYPaHO
nune Tpeba a KOPUCTH MPEAIOKEHA MEIUIMHCKA CPEICTBA
U NOTpeOHE KOJIMYMHE 3a Je(HUHHCAHM TMEPHOJ, a YKOJIHUKO
je yrepheHa TpajHa morpeba 3a KopHIThemeM MEIHIIUHCKHX
cpezcTaBa 3a \ery y KyhHuM yciioBuMa, mpepiaxe ce 0oe30je-
huBame KoIMYMHA TOBOJFHHX 3a reproj o 12 Mjecery.

2.3. Y3 mpujeuior u3 Tauke 2.2. 0BOT IporpamMa 3paBCcTBe-
Ha yCTaHOBA TEPIMjapHOT HIBOA 37PaBCTBEHE 3amTHTe y Perry-
Omi CpIICKOj OCHIYPaHOM JIMILY J1aje MEAUIMHCKY JOKYMEH-
TalMjy ca JeTaJbHUM O0pa3oKeHmeM MEAMIIMHCKHX pasiora
Ha KOjHMa C€ 3aCHUBA IPH]jeIOT.

2.4. 3a 00e30jehuBame MEIUIIMHCKOT CPEICTBA MO Moceo-
HOM IIpOrpamy MoTpedHo je MPeTX0aHO onodpeme PoHa.

2.4.1. 3axtjeB 3a o0e30jehuBambe HabaBKe MEIMIIMHCKOT
cpefcTBa 1Mo moceGHOM mporpamy moaHocu ce PoHuy, a y3
3aXTjeB OCUTYPAHO JIMIIC IOCTaBIba IIPUjEIIOr 3a HaOaBKy Me-
JIMLMHCKOT CPEICTBA M MEIUIMHCKY JOKYMEHTAIUjy U3 Tauke
2.3. oBOr mporpama.



