nPeANOr

3AKOH

O NPEBEHUWJUN U ANJATHOCTULIUN TEHETUYKUX
BOJIECTU, TEHETUYKWN YCINTOBJIBEHUX AHOMAJTUJA
N PETKUX BOJIECTU

. OCHOBHE OPEABE

Mpeamet

YnaH 1.

OBuM 3akoHOM ypelyjy ce npaBa, oGaBe3e W OATOBOPHOCTM yYecHUKa Y
MeAMLUMHCKUM MOCTyNuMMa MpeBeHuUmMje U AujarHoCTMKOBaHa reHeTudkmx GonecTy,
FEHETUYKN YCIOBILEHWX aHOManwuja U peTkux Gonectu, y CBpXy 3allTUTe JbyAcKor
3apaBrba M [OCTOjaHCTBA, @ HApPOYMTO KOA4 MCMUTUBAHka M aHanuae GUOSOLLKUX
y30opaka HamereHUX Aa UOEHTUMDUKYjy TeHCKe KapakTepucTuke koje ce Hacnehyjy
UNK CTUYY TOKOM paHor nNpeHaTarnHor pasBsoja.

Moapyuyje npumeHe

YnaH 2.

Opnpenbe oBOr 3akoHa OOHOCE Ce Ha TecTMpawa M aHanu3e M3BpLUEHE Y
OKBUPY FEHETUYKUX MWCMUTUBAa Ko JbyAMu, YKbydyjyhu npeHaTanHa reHeTuyka
ucnutuBarwa embpuoHa M eTyca TOKOM OnfoAwe W TpyaHohe, Kao U uurbaHa
UcnuTUBaHa AeLe U oapacnnx Kog CyMhe Ha peTke 6onectu.

OpnpenGe oBor 3akoHa He ofHOCE ce Ha MynTudakTopujanHe Gonectu,
reHeTMyka WCMUTMBaHa Koja Cy YCMEepeHa Ha Hay4YHO-UCTpaxuBayku pag,
yTBph1Batbe OYMHCTBA UM MaTEPUHCTBA, HUTU Ha NPUMEHY FeHETUKE Y KPUBUYHUM
¥ OpYrUM MpaBHUM NOCTynuMma.

3Hauyer-e nojmoBa

YnaH 3.
Y cMmucry oBor 3akoHa oapefheHn cy nojMoBsu:

1) reHemu4yko ucrnumuear-€ je CBako UCMUTMBaHE YMjU je UWrb: nperneg
nauvjeHTa wuwnu adHanusa paguv uaeHtTudmkauvje reHeTMykMx ocobuHa wnu
noctaerbaka pAujarHo3e 0OonecTn; npeHaTanHa AujarHoCTMKa Kojom ce aobuja
reHeTMyKa MHdopmaumja o npucycTsy oapeheHe 6onectn koa nnoaa;

2) reHemuy4ka aHanu3a y LIMpeM CMUCIy peuu nogpasymeBa Ouno kojy
aHanu3y ycmepeHy Ha ogpehvBare kapakTepucTvMka HacnegHor maTtepujana, Kao
WITO Cy: aHanuM3a XpomMo3oMa (UMTOreHeTUyKe W MONEKYNapHO-LUTOreHeTUYKE
aHanuse); ogpehuBarwe NpPUCYCTBa rpellke Ha reHuma (myTtauuje n enuMmyTaumje)
OOHOCHO Ha MOMNeKyny Oe30KCUPUOOHYKMEUHCKE KUCENUHE unun pubOoHYKNenHcke
KMCenuHe; aHanu3a npomsBoda HYKMEWHCKMX KucenuHa, Hajdewhe npoteuHa u
€H3UMma; aHanMsa KoHUeEeHTpauuje cyncTparta Koju He Moxe fa ce metabonuuie unm
TOKCWYHMX NpOAyKaTa KOoju HacTajy akTMBauujoM criopegHux MeTabornuuykux nytesa
Kao nocrneguue MyTauumje y reHuma, OOHOCHO aHanumsa Apyrux CyncTaHuu Koje
HacTajy kao nocneguua myTauuje reHa;
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3) eeHemuuka ycryea: ycnyra npeBeHTMBHE MeAMUMHE, kao U ycnyra y
CBpXY AWjarHOCTUKE 1 Neyetsa ;

4) 2zeHemuyke OOHOCHO 2€HCKE KapaKkmepucmuke 3Haye TeHCke
MHdopMaLuje Koje ce Hanase 3anucaHe y reHoMy jeiHe ocobe;

5) o002080pHO nuye o3HayaBa Nue Koje WHAMKYje W/UNKN BPLUN FreHeTUYKO
UCNUTUBaHe y MeAULMHCKE CBPXE;

6) OujaezHOCMUYKO 2eHemMuUYKO Uucrumuear-e O3Ha4yaBa CBAKO FEHEeTUYKO
ucnutneBamwe y uurby objallmera cTawa Unu NoTBpAe AvjarHo3e 6onectn Ha Kojy ce
CyMH-a Ha OCHOBY KIWHMYKE CriMKe U Apyrux aHanusa. Lurb gujarHoctuke je
kapakTepusauunja Beh noctojehe Gonect mnu nopemehaja 3gpaerba, npumeHa
Tepanwuje, UNn NpeHaTanHa aAuMjarHocTuKa;

7) npedukmueHU e2eHemuyku mecm O3Ha4YaBa CBaKO [EHEeTUYKO
ucnutMBamwe y UWby pasjawmera: npeasufharba unu npoueHe ceake 6yayhe
bonectn unu nopemehaja 3gpaerba; OTKpPUBaHke HOCMOLA, OOHOCHO OTKpMBaHe
npeaucnosumumje 3a 6onectn unu nopemehaje 3agpasrba Kog NOTOMCTBA;

8) npeHamanHa OujaecHocmuka ce OAHOCW Ha AujarHo3ly ©omnectn kof
embproHa unu deTyca y nopoavuama ca pu3MKOM; KOO MOHOreHckux 6onectu
npegycrnioB 3a npeHaTanHoO TecTupawe je OKOHYaHa AujarHocTuka u yTBpheHa
MyTaumja ko4 MHOEKCHOr nauunjeHTa;

9) eeHemuyKu y30pak Oo3HadaBa GUNo Koju y3opak GuonoLlkor matepujana
Koju je ogabpaH y cBpxy Kopuwhera y reHeTUYKMUM aHanm3ama;

10) eewemuuku nodayu O3HavaBajy CBe nogaTtke y Be3n ca ocobuHama
HacnegHor matepujana 4obujeHe nyTeM reHeTUYKOr UCMUTUBaHsA;

11) eeHemuuyKu ycrioerbeHe aHomMarluje Cy HeNnpaBUHOCTU TKMBA, NOjeauHNX
opraHa unuv BuLLe opraHa, NMpUCcCyTHe 1 BUArbUBE Ha pohemy;

12) OujacHo3a je KpaTak NeKapCku 3akibydak O CyWTMHU Gonectn u ctamwy
naumjeHTa uWckasaH TEepMUHMMA CaBPEMEHE MeOUUMHCKE Hayke W pesynTtaT
npuMmereHe anjarHocTuke, Og4HOCHO oapeheHnx anjarHOCTUYKNX Mepa;

13) nayujeHm je csako nuue, 6e3 ob3mpa ga nu je 3gpaBo unu oboneno,
npema kome ce npegysvmajy ogpeheHe MeauuUMHCKE Mepe, OOHOCHO reHeTudke
aHanuse Yy UuWrby MNOCTaBibakba WNW Hermpawa [gujarHose; Kog npeHartanHe
OunjarHoCTuKe naumjeHToM ce cmaTpa TpyaHa >XeHa kao cybjekT npaBa M obasesa,
00K HepoheHOo aeTe Koje OHa HOCU MPEKO He YKMBa CBY MOParHy 1 NpaBHy 3alUTUTY;

14) embpuoH je onnoheHa jajHa henuja cnocobHa 3a garbu pasBoj oA
TpeHyTKa cnajara jeapa u cBaka garba ToTunoTeHTHa henuja em6proHa Koja ce y 3a
TO HEOMXOAHMM YCINOBMMa MOXe Aa Aenu 1 pa3suja y UHAMBUAY;

15) ¢pemyc je nnoa y MajumHoj yTpobu, OQHOCHO fbyACKU OpraHu3amMm TOKOM
HEroBor passoja noyeB o 57. AaHa o4 gaHa ONIMOAHE WU CTBapaka, M3y3eB
BpemeHa kaja je pa3soj 61o 3aycTaBrbeH, 4O HeroBor pohewa;

16) HosopoheHue (HoBopoheHOo aeTe) je AeTe cTapocHe Jobu of pohewa ao
29 paHa;

17) nabopamopujcka ucnumueara CYy OHa Koja Mo noTpebn ykrbywyjy
Buoxemmjcke, xemaTomnoLLKe, CEPOSIOLLKe 1 BakTepMOoroLLKe aHannse;

18) 6uonowku y3opyu 03Ha4vaBajy: buno Koju yaopak bmMonoLikor matepumjana
(kpB, kOXa, kowTaHe henuje, KpBHA NnNasma u Cr.) y KOMme Cy NPUCYTHE HyKINenHcke
KNCEMWHE N KOjU CaapXU KapaKTepPUCTUYHY reHEeTUYKY CTPYKTYPY HEKOr nojeauHua;
OuonoLwKkn y3opuM y3eTu y CBpXy TecTa Kora ce Tudy, Kao 1M buonowku ysopuu
NPeTX0OHO Y3eTU Y HEKY ApYry CBpPXY;
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19) reHemuyku CKpUHUHe (reHeTU4kn npobup) 3HauYM CBAKO TEHETUYKO
nUcnuTUBaKe y MeauLMHCKE CBPXe KOje ce HYAM CUCTEMATCKU U 3ajefHUYKM 3a Leny
nonynauujy nnu 3a oapeheHy rpyny CTaHOBHULLTBA, NpY YEMY ce NpeTnocTaBrba Aa
nojeguHuM ©3  nonynaumje OQ4HOCHO rpyne uMajy crneuuduyHe reHcke
KapaKkTepucTMKe 3a Koje ce Tpaxu Aa UX UCMMTUBakEe MOeHTUdUKyje unn aa ce Ha
BpemMe MnocTaBu [ujarHo3a reHetMyke Oonectn pagu ycnewHe Tepanuje unu
npeHartarnHe aujarHocTuKe;

20) uHea3usHU nocmyrnak. OWOMOLWKO Yy3nMmake Y3opka Kopuwhehem
MeToOa KOju yKIbydyje mpoaupare y FbyACKO Tero, Kao WTo je nobujake KpBHOr
y3opka ynotpebom urrne u wnpuua;

21) HeuHsasusHU riocmyraK. OWOMOLWKO Yy3MMare Y30pKa Kopuwherem
MeToAa Koju He YKIbydyje npoaupare y rbyAcKo Tero, Kao LWTO Cy opasiHu CeKpeTw;

22) 30pascmeeHa ycmaHO8a. CBaka YCTaHOBa KoOja MMa OpraHn3oBaHy U
oBnawheHy cnyx0y npyxaka reHeTUUYKUX ycriyra y OKBMPY paja CaBeToBanuLiTa,
paja Ha XymaHoj reHeTMuu nnu pedepeHTHUX LieHTapa 3a peTke 6onectu, kao u
cBaky obnuK npvBaTHE Mpakce Koju y OKBUPY CBOje AenaTHOCTU U no ogobpery
MuHMCTapCcTBa NpyKa reHeTUYKY YCnyry.

CBM NojMOBU KOjU Ce KOPUCTE Yy OBOM 3aKOHY Y MYLLKOM rpaMmaTiuykoM poay, a
KOju Mmajy pogHO 3Hauyerse, obyxBaTajy paBHOMNPaBHO M Ha jeAHaK HauYMH MYyLUKUA U
XEHCKM pog.

Hauyena reHeTUYKOr U penpoAyKTUBHOT 34paBrba

YnaH 4.

3awTuTa reHeTUYKor 1 penpoayKTUBHOT 34paBiba YCMEpPEHa je Ha HacnegHu
noTeHuMjan cBakor NojeavHua v 4eo je onwTte apywrseHe bpure 3a 3apaBrbe, Kao 1
Hayena mnowTOBaka YCTABOM rapaHTOBaHMX OCHOBHMX MpaBa Yy Be3u ca TUM.
lMpeBeHTMBHA, NpeHaTanHa W MNocTHaTanHa 34paBCTBEHA 3aliTUTa MNpencTaBrbajy
ynarawe y 6yayhHOCT 3apaBrba CBuUX, a NocebHO XeHa 1 HoBopoheHe aeLe.

34paBcTBeHa 3awTuTa Jele KOoA4 NpeBeHuMje, AujarHOCTUKE W nedvena
reHeTMykMx Gonectn n aHomanuja y cMuCry OBOr 3akoHa, Tpeba ga ce pykoBoau
Hayenom gobpobuTtu 3a geTte, Kao U Ha4Yernom HeroBor Hajborber nHTepeca.

FeHeTnuka ycnyra

YnaH 5.

leHeTU4Ka ycnyra je 3gpaBCTBeEHa ycryra koja no notpebu u carnacHo ynyty
obyxBaTa reHeTU4YKO caBeToBae, MHOPMUCaHE, Kao U FeHETUYKO UCMIUTUBAaHE Y
UMby Oa ce nojeavHuy, napoBuMma, rpynyM nvua WM MNopoavuu MOMOrHe Y
34paBCTBEHOM NpobGnemy 1 Aa ce caymHu Hanas y Besu ca NnojaBoM Unu puankoMm o
HacTaHka WM TMOHOBHE TMojaBe TreHeTU4Yke OOnNecTn, reHeTUYKU YCIOBIbeHe
aHoManuje unm peTtke 6onecTu.

FeHEeTUYKO MHOPMUCaH-E je MOCTyMNaHe Yy KOMe Ce MaLMjeHT MM YraHoBM
HUXOBE MOPOAMLIE, KOjU CY MOA PU3MKOM O FeHEeTUYKM YCroBrbeHe 6GomnecTy,
yrnosHajy ca mnocnegvuama Te 6onect, BEpOBAaTHONOM H-EHOr MpeHollewa WU
HauYMHMa HeHe NpPeBeHLM|e 1 neYerba.

eHeTU4Ko WHOpPMUCaHe Ce OABWja Ha Ha4MH KOjU je onwTepasymrbuse 1
HeHapehyjyhn.

UnaHoBsu nopoauvue Tpeba aa 6yay yKIbydeHM Yy FeHeTUYKO MHGOopMUCaHe
naumjeHTa Koju ce UcnuTyje, YKONMKO ce CymMha Aa mory 6utn Hocuoum ogpeheHux
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FEHETCKUX KapaKTepucTMKa Koju Cy o[ 3Hayaja 3a crpedaBarse, OTKpUBaHE WNn
nevyene oapeheHe.

Oppenba ctaBa 4. oBOr unaHa NpUMeksyje Ce Ha cry4vajeBe Kag ce reHeTCKo
UcnuTUBaHe CNpPoBOAN Ha eMBPUOHY NN eTycy.

Jlekap Kkao oAroBopHO nuue

YnaH 6.

EeHEeTNYKO UCTINTMBAHE Y CMUCHY KITMHWYKOT pafda y reHeTMYKoj aMmOynaHTu
WNN KOHCyNTauuje Ha OOMHMYKUM oferbewuma MOXe Aa CnpoBoAM camMo 3a TO
oBrnawheH n kBannguKoBaH nekap.

[vjarHocTvka nyTem reHeTUYKOr UCMMTMBaka U reHEeTUYKUX aHanmusa Moxe
na ce obaBrba 04 CTpaHe nekapa Koju uMma cybcneumjanusaumjy u3 KMHWUYKE
reHeTuke, MarucTepujym wnu goktopaT M3 oBe o6racTv M Koju pagu y ycTaHOBU
TepumjapHOr paHra 3gpaBCcTBEHE 3alUTUTe.

OunjarHocTnka u3 ctaBa 2. OBOr uraHa MoXe fa ce obaBrba U of CTpaHe
Opyror nekapa Koju y OKBMpYy obnacTu cBoje cneumjanu3aumje p[obuje Takas
ceptudukat, cybcneunjanmsaunjy nnm ce CTpyyHO OOKBanudukyje 3a cnposohene
reHeTUYKMX UCNUTMBAHsA.

FeHeTn4ka AnjarHosa

Ynan 7.

FEHETUYKO WCMUTUBAE Y MEAMUMHCKE CBpPXE CXOOHO OBOM 3aKOHY
JOMyLITEHO je camo Yy uwurby npeasuhama unvM oTkpuBama reHetTudke 6onectw,
reHeTUYKN YCrnoBIrbeHe aHoManuvje unm petke 6onecTn kag Ha TO NauujeHT U3pUYnUTo
npucTaHe y nucaHoj opMu, OAHOCHO Kaf Ha TO MpWUCTaHe TpyaHa »KeHa Kao
nauujeHT y norneay auvjarHocTuke eMopuoHa unu cetyca.

Y TOKy reHeTudkor mucnmtmBarwa [o0pobuT nauujeHTa uma npuopuTeT y
0OQHOCY Ha apyre HeMeaQULUMHCKE N UCKIbYYMBO HaydHe UHTepece.

npaBo Ha NPMBaTHOCT U 3alWlITUTaA NoAgaTaka O JINYHOCTHU

YnaH 8.

MaumjeHT MMa npaBO Ha MowWTOBake CBOje U3NYKE U  MCUXUYKE
NpMBaTHOCTU M Ha MOBEPSbUBOCT MNoAaTaka O MMYHOCTM, a Yy OKBMPY Tora U Ha
nocebHy 3aWwTUTy Kag Cy TW Nodaumn pe3yntaT reHeTUYKor TecTupama.

Buonowku ysopuu Koju ce kopucTe 3a aHanuse Tpeba Aa ce 4yBajy noj
ycrioBMMa KoOju rapaHTyjy huxoBy 6e3begHoct u noeprbuBocT. [logaum o
OuonoLkMM y3opuumMa, kao W nogauM O pesynTaTMMa reHeTUYKOr TecTupana
cMaTpajy ce nogaumma Koju ce 0OfHOCe Ha 34paBCTBEHO CTakwe nmua.

MauunjeHT Mma npaBo Ha 3awWTWUTy nojaTtaka O IUYHOCTU y CKragy ca
3aKoHMMa Koju ypehyjy 3awTuTy nogartaka o fiM4HOCTH.

3a6paHa AMCKpMMMHaLIMje Y NOCTYNKY reHeTU4Kor ucnutuBamwa

YnaH 9.

Hwko He cme ga 6y,1:|,e AONCKPUMUHNCaH HUTKU goBeOeH Y HenoBOJbaH nono>|<aj
300r HEroBMUX reHEeTUYKMX KapaKTepUucTmnka, reHeTu4Kknx ocobuHa HEeMy reHEeTU4Ku
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noeesaHor nuua, unm 36or camor npegysnMmawka nnn Henpenysmmamka reHeTuykor
ncnnTnBaka.

Ceaka 3abpaHa AOMCKpMMMHAUMje MnM 3axTeB jeQHaKkor TpeTMaHa Koju ce
npegsuha OpyrMMm 3akoHMMa U nponucuma y O4HOCY Ha cTaB 1. OBOr unaHa ocTajy
HEMPOMEHEHN, a HApPoOYUTO Kag Cy TWU MNPONUCKM YCBOjEeHW paau 3awTuTe
cneumpuyHuX rpyna nuiua.

3abpaHa cenekuuje nona

YnaH 10.

3abpareHo je ga ce gujarHOCTUYKM MnocTynak npe 3adveha wmnm y TOKy
TpygHohe KOpUCTW y CBpXY Cernekuuje rnona geTteTa, OCMM ako Ce TO YMHM paau
nsberaBara Tellke HacnegHe 6onecTn BesaHe 3a non.

CarnacHocT 3a nsysmmane of 3abpaHe u3 ctasa 1. oBor 4ynaHa Aaje YnpaBsa
3a buomeaununHy Penybnuke Cpbuje.

YnaH 11.

3a6pa|-beHo je npuKyn/bake reHeTUYKNX nogartaka n y3opaka pagun Ctuuasa
MMOBMHCKE Ui 6uno KOje apyre KOpucTtu, Kao U ornawlaBalke TakBUX akTUBHOCTU Y
Menmjwma nUnun Ha 6mno kKom OpyromMm HocuroLy ornacHe nopyke.

Csako uma npaBo Ha NpaBun4yHy HakHagy wTeTe KOja HacTaHe Kao nocrneguua
FreHeTU4YKNX ncnnTnBam-a.

Il. TPEBEHLUWJA TEHETUYKUX BOJIECTU, FTEEHETUYKU
YCNOBJbEHUX AHOMAJIUJA U PETKUX BOJIECTH

MpeBeHTMBHE Mepe

YnaH 12.

Y OKBUPY NpeBEHTUBHUX Nporpama obasrbajy ce npeHaTanHu 1 HeoHaTasHu
CKPUHWHI Kao oOpraHmsoBaHM obnuum cnpoBoflewa AOujarHOCTUKE HacneaHuX
meTabonuukux 6Gonectm M kao obaBe3Ha Mepa 34paBCTBEHE 3alITUTE NyTeMm
aHanuae KpBu 1 TecTupara Ha ogpefeHe reHeTnuke 6onectu.

3OpaBcTBEHa yCcTaHOBA je Ay)XHa Oa CNpOBOAU NPEBEHTMBHE Mepe U3 cTaBa
1. oBor unaHa, NoaM3awem CBECTU Ibyan n obesbehmBamem 30paBCTBEHUX ycnyra y
ogrosapajyhmm uvHTepBanMma 3a rpynauvje CTaHOBHULUTBA Koje Cy W3NOoXeHe
nosehaHom pu3nky ob6oneBama, y ckrnagy ca 3aKkOHOM.

MacoBHM reHeTCKu CKPUHWHT

YnaH 13.

[eHeTCKM CKPWMHUHI KOjU YKIbydyje Lumpy nonynauujy mMoxe ga ce obasrba
camo aKko je uuSb TakBOr UCNUTMBaHa fa ce YTBpAW Aa N nuua Koja ce UCNUTYjy
noceayjy TakBe reHeTnyke ocobuHe Koje cy, npema onwTtenpuxsaheHom cTaBy
MeOUUMHCKE Hayke W CTpyKe, 3HayajHe Yy CMWUCNy nNpeBeHuMje, nedera wunu
n3beraBara reHeTUYKN YCrOBIbEHUX BOnecTn, aHomanuja n peTkmx 6onectu.

[eHeTUYKM CKPMHUHI M3 cTaBa 1. OBOr 4naHa CMpoBOAM CE Y OKBUPY
0006peHUX jaBHO-3paBCTBEHNX Nporpama 3a CKpuMHUHr y Penybnuum Cpbuju, kao n
Ha OCHOBY NpubGaBrLEHOr MULLIbEHA O ONPaBOAHOCTU KOjy MpoLeyje HaanexHu
eTu4kn ogbop, y3 ncnywene crnegehux ycnosa:
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1) nporpam je peneBaHTaH 3a 34paBrbe YKynNHe nonynauuje unu jegHor
Jena CTaHOBHULUTBA;

2) NOCTOju Hay4yHa Bpe4HOCT U JoKasaHu edhekTn nporpama;

3) pacnonoxvee cy MNpeBeHTUBHE W Tepanujcke mMepe 3a Gonectn wnm
nopemehaje koju cy npegMeT nporpama;

4) nocTtoje ogrosapajyhe mepe oa ce 06e3beam jeqHak npucTyn nporpamy;

5) npeamBuheHe cy Mepe 3a obaBewTaBake O CBpCM Mporpama wu
[06poBOrbHOj Npupoam yyewha y hemy.

l1l. MTIPABA U OBABE3E YYECHUKA Y OUWJATHOCTULIN

MNpaBo Ha gunjarHo3y

YnaH 14.

MaumjeHT uma npaBo Ha AujarHo3y, yBeK kag je oHa mMoryha u gocTynHa
npemMa cTawy pasBoja GOMegULIMHCKUX N TEXHOSOLLUKMX Ca3HaHa.

Kop 036urbHMX Tewkoha nnm HejacHNX cTaka y nornegy AvjarHose, kag Hema
AujarHose, oHa he ce MOCTaBUTU KOH3UIUjapHO M XMMOTETUYKN KAao NPUBPEMEHA UMK
pagHa gujarHosa.

OwujarHo3a y cmucny OBOr 3akoHa MpeTxogu neyerwy M cacTaBHU je Aeo
obaBeluTera Koje ce ayryje nauujeHTty, kako v ce OH camoogpeamno y ogHocy Ha
NpeanoXeHo Nnevere U 4ao CBOj NpUcTaHak y3 nyHy MHPOPMUCAHOCT.

Nekap je ka0 0AroBOpHO NuLe AyXKaH Aa NoCTaBW AWjarHo3y Ha OCHOBY y3eTe
aHamHe3e 1 npernega obaBrbeHor y ckrnagy ca npaBunvMa CTpyke M ca Oy)KHOM
NaXKH0M.

Jlekap je AyxaH pa noctyna y ckrnagy ca Baxehum MeguuMHCKUM
CTaHAapaoM y AnjarHOCTULN.

Jlekap nma cno6oay nsbopa AujarHOCTUYKOr NOCTYNKa, NpY Yemy je AyxXaH aa
BOAM padyHa O NMYHOCTM NauujeHTa u Aa NPUMEPEHO HEroBOM CTaky NPUMEHN CBa
moryha n pacnonoxwmsa n3BopHa Hay4yHa MeauLMHCKa ca3Hara y Toj obnacTu.

Ako nNpBOGUTHa AMjarHo3a HWje curypHa nekap je gyxaH fa je nposepu v a
ucupnu gpyre moryhHOCT1 ncnutmMeama 1 gujarHoCTUKOBakH-a.

3abpareHa je npeTepaHa AujarHOCTMKA Yy MOCTaBribakwy AujarHose y Buay
HenoTpebHNX 1 NPEKOMEPHUX ANjarHOCTUYKMX NOCTynaka.

Kog vHBa3vMBHMX AMjarHOCTMYKMX MOCTynaka nosehaHor puauka, nekap je
AyXaH Ja Hanpasu pasmak u3mehly OBMX noCTynaka kako He 6u HawTeTuo
naumjeHTy.

PaHa gujarHocTuka je npuopuTeT n obaBesa je nekapa ga npaBOBpPEMEHO
nocTasu gujarHoay.

HoBe aujarHocTuyke MeToae

YnaH 15.

Jlekap je kao ogroBopHO nuue AOyXaH Aa YycBaja WM YycaBpllaBa HOBE
AnjarHoCTUYKe, Tepanujcke U NpeBeHTUBHE MEeToAe Koje Cy Hay4yHO yTeMerbeHe 1 3a
Koje je, ykonuko je noTpebHo, Jobuo carnacHoO MULIbeHwe HaOfexHe Komucuje
MuHucTapcTBa.
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MpuMeHa HOBe eKcrepuUMEHTanHe AujarHOCTUYKe MeToAde Hanake OYKHOCT
nekapa Aa npoueHu OZHOC KOPUCTM M puUsMKa Mo nauujeHTa y OAHOCY Ha HeHO
npeaysmatrse, OAHOCHO HenpeaysMmarse.

HoBa MeToga ce He MOXe CNpPOBOAMTM Y Apyre CBpXe OCUM Yy LWUiby
npeBeHLUVje 1 Nneverba cTawa n Gonectu.

ObaBeLwwTew€ O ANjarHOCTUYKO] MepuU

YnaH 16.

Mpe npubaBrbaka npucTaHka OQroBOpPHO nvue Tpeba ga umHdopmuwe
nauvjeHTa KOMe ce npeanaxe reHeTUYKo MWCMUTMBake y Be3n ca MNpuMpoaoMm,
3Hayewem M 0bMMoM ucnutueama. MNaumjeHT Tpeba Aa uma OOBOSBHO BpeMeHa 3a
pasMULLIIbake NPe HEro LWTO 04 Ty4u.

[yxHocT ob6aBellTera U3 cTaBa 1 0BOr YnaHa 6nuke ykrbydyje:

1) objawnere y nornegy HameHe, BpcTe, obuma u 3HaveHa reHeTU4Kor
UcnNUTUBaHa, Kao U OCHOBHE MH(OPMaLMje O OrpaHuyYeHUMa NpUMeH-eHe MeToaE;

2) objawrere ogpeheHux puanka MO 34paBibe OHOr KO ce ucnutyje y
O[HOCY Ha casHarbe O pe3ynTaTy reHeTUYKOr UCMUTUBaHa UMK Y3uMare reHeTUYKNX
y3opaka notpebHux 3a TO, YyKibydyjyhu n cnydajeBe TpydHe XeHe u objallrbena
pv3nka no emBproH OOHOCHO (heTyC y Be3n ca BpLUEeHEM UCNUTMBAaHa U y3uMawa
NOTPEeBHMX reHeTCKNX y30paKa;

3) objawrere NpaBa NauvjeHTa ga NoBy4Ye CBOj MpUCTaHak y Guno koje
BpeEME;

4) objawmere y nornedy npaea nauvjeHTa Aa oabuje caonwTaBakbe
pesyntata 6e3 orpaHuyersa, AENMUMUYHO UMK Y LEeMNOCTK, YKIbydyjyhn Ty 1 npaso Aa
He NoaurHe pesynTaT UCMMTUBAHLA, Kao 1 Aa pe3ynTtat 6yae YHULLTEH;

5) objawree OHOM KO Ce UCNUTyje y Ccry4Yajy MacOBHOI TFEHETCKOTr
CKpPWHKWHIra o pesyntaTtMmMa eBarnyauuje nporpama.

OproBopHO nuLe koje Noctyna y ucnutueawy Tpeba oa yHece y MeAMLNHCKY
OOKyMeHTauujy cagpxaj cBakor o OBuMX oObjallwera y BpemMe npe HeroBor
obaBrbarsa.

Ob6aBewTewe 0 avjarHo3n kop yTBpfeHe BoOnecTu, reHeTUYKn YCrioBSbeHe
aHomanuje unu peTtke GonecTn caonwTaBa MCKIbYYMBO Nekap Koju npefysnma
OnjarHOCTUYKY Mepy.

lNMpucTaHak Ha AnjarHOCTUYKY Mepy

YnaH 17.

OujarHocTnyke Mepe Hag nauujeHToOM CcnpoBode Ce CcaMO Y3 HEeroB
NpUcTaHaK, OCUM MU3Y3ETHO Kaf pasno3n XUTHOCTU TO HE JONyLUTajy.

MauunjeHT MOXe [aTy npucTaHak Ha MpeanoXeHy [AWjarHOCTUYKY Mepy
n3pnunTom usjasom nnu npehyTHo, pagtama Koje 3Haye HeroBo carnallaBame.

leHeTUYKa OujarHocTMKa y BUAY UCMWUTVBaWka UMW aHanmse, Kao U yaumare
y30opKa y Ty CBpXy, MOXe [a Ce CMpoBOAM CaMO MOLWITO je NnauujeHT NMUCMEeHO [ao
npucTaHak.

OparoBopHO NvuUe ¥ 34paBCTBEHa YCTAHOBA AYKHW Cy Aa noceayjy Aokas o
NUCMEHO JAaTOM MPUCTaHKY.
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MpuctaHak naumjeHTa M3 ctaBa 3. OBOr 4naHa OAHOCM Ce Ha 0bum
reHeTMYKOr UCMNTMBAaHA, Kao U Ha MOryhHoCT ga pesyntar ucnutnBakba MoXe Aa
Oyade gocTynaH v gpyrum nuumma.

MaunjeHT MOXe y cBakOM TPEeHyTKy, ca AejcTBoM 3a ybyayhe, aa onosose
CBOj MpuUCTaHak MEOMLUMHCKM OAroBOpPHOM nuuy, 6uno ycmeHo Ouno y nucaHoj
dopmu. CBakm ycMeHn onosuB npuctaHka Tpeba ga byne ybenexeH y MeanLMHCKY
OOKyMeHTauujy.

FeHeTM4YKO UcnNUTUBaKE NauujeHTa KOMe HeaocTaje
CNocobHOCT oany4yuBakwa

YnaH 18.

Kag naumjeHT He nocegyje cnocoGHOCT ga pasyme npupody, 3Hayaj unu
AoMallaj NpeasiokeHor UCMUTBakba MW aBaka HEeOMXOOHOr Y30pKa, reHeTMYKO
UCNMTUBaHE Y MEOULMHCKE CBpXe MOXe ce 006aBUTU camMo y3 BarbaHu MpUCTaHak u
ako je npemMa onwitenpuxeaheHoM cTaBy MeAMLIMHCKE CTPYKE U Hayke TO HEOMXOAHO
pagu m3beraBama, NPEBEHUMjE UMN feYera FeHEeTUYKM n3asBaHe BonecTn, HheHNX
KOMMnuKauuja, kao 1 pagu npegysnmara Tepanvje rekoBuma Koja Moxe fa ytude
Ha reHcKe KapaKTepuUCTUKe.

AKO je nauujeHT geTe koje Hema CnocoBHOCT HUTK MO 3aKOHY MpPaBo Aa camo
u3jaBn npucTaHak Ha reHEeTUYKO TecTupare, MNpUCTaHaKk Adaje HEeroB 3aKOHCKU
3acTynHuK (poguTerb, cTapaTesrb, YcBojunau) y3 obaBe3y fekapa ga yBaxu
MULLIbEHEe OeTeTa, ako je gete ctapuje o4 10 roanHa n 3peno y CBOM pasBojy.

AKO je mauujeHT NyHOMeTHO Nuue Koje Huje y CTawy Oa usjaBu npucTaHak
300r MeHTanHux cmeThM, 6onect UM Opyrux 30paBCTBEHMX passiora, reHeTUHKU
TecT ce Moxe o06aBWMTW cCaMO y3 MPUCTaHaK H-eroBOr 3aKOHCKOr 3acTyrnHuka, a
YKOMNWKO OH HWje AOCTynaH y3 NPEeTXO4HO MUlLIbere HaanexHor Etudkor opgbopa
30paBCTBEHE yCTaHOBe U 0gobpere HaanexHor opraHa craparterbcTBa.

MpucTaHak 3aKoHCKOr 3acTyrnHMKa Aaje ce NUCMEHO 1 MOXe ce Ono3BaTu Kaj,
je To y uHTepecy nauujeHTa, y 61no Koje Bpeme.

MaumjeHT Koju Hema cnocobHOCT npucTaHka, 6e3 063npa Ha npucTaHak
3acTynHuka, Tpeba M cam ga Oygoe ykibydeH y Mpouec OOHOLEeHa OAJyKe O
reHeTMYKOM TecTupary Y OHOj Mepu y Kojoj je cnocobaH ga agate mHdopmauuje
pasyme.

YKONMKO NaumjeHT Huje y CTakwy Aa M3jaBu MpUCTaHak anu je NpeTXO4HO
CayvMHMO u3sjaBy BOSbE Yy Morneay reHeTCcKor TecTupara, TakBa H.eroBa u3jaBa je
peneBaHTHa 1 OArOBOPHO JMLIE je OyXHO Aa je yame y 063up.

YnaH 19.

M3y3eTHO je OonylwTEeHO Ja ce TFeHeTMYKo WCMMTUBake npepy3uma 6e3
npucTaHka nauujeHTa u3 4naHa 18. oBor 3akoHa, ako UCMUTMBaHkE He MOXe fa ce
OAJI0XKM, aKo Ce OYekMBaHa KOPUCT 3a NaumjeHTa He MoXe Aa MOCTUrHe Ha Apyru
HauvH, 1 aKo je TO y cKrady ca NPUHLUMNOM cpas3Mepe KOpWUCTU W LiTeTe Koja ce
oAmepasa.

MuLrbere O UCNYyHEHOCTU ycrioBa M3y3eTka U3 cTaBa 1. oBOr unaHa gaje
HaanexHu eTnykn oabop.
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YnaH 20.

Brvonowwkn y3opum 3a aHanuse cTawa Koja Cy NpeaMeT OBOr 3aKoHa y3umajy
ce y3 cnobogaH nuMcaHM NpuCTaHak nauujeHTa, a cMmewTajy ce W 4yBajy Yy
30paBCTBEHUM yCTaHOBaMa Koje Cy oBnaliheHe 3a hUXOBO YyBaHse.

MocTynke W KpUTepujymMe y3umarba y3opaka y Uuiby FeHETUYKMX aHanuaa,
MOCTYNKe HUXOBOr YyBaka, kao U obaBesHe NnabopaTopujcke TECTOBE NPaBUITHUKOM
nponucyje MuHUcTap.

MNMpaBo Ha obaBeLuTeH-€ O Hanasy

YnaH 21.

lMauunjeHT KOMe ce BpLIM TFEHEeTMYKM TecT MMa npaBo Aa Jobuje nyHy
WHpopMaumMjy O CBOM reHeTUYKOM 3ApaBiby, Y OefNly Yy KOMe je OHa pesynTtaT
TecTupara 1 caonwTeHa y JOCTYMNHOj U jacHoj dhopMu.

M3yseTak of cTasa 1. oBOr 4naHa npegcrasrba:
1) opanyka naumjeHTa ga He 6yae obaBelUTeH 0 Hanasy TecTa;

2) Kaa ce 3aKOHOM OrpaHu4yaBa BpLUEHE€ OBOr MpaBa Yy KOPWUCT nauujeHTa
wnu Tpeher nuua.

MpaBo Ha yBua y pesyntaT reHeTUYKOr UCMuTMBaka MMa CamMo NaLujeHT,
OOHOCHO H-€roB 3aKOHCKW 3aCTYMHUK Kaj Aaje npuctaHak, a AY>KHOCT caornwiTaBaka
N YyyBatba MMa Nekap Koju je HanoXuo aHanu3y 1 Kao OAroBOpPHO nuvue 6uo 3ajeaHo
ca osnawheHnm MeguuuHCKMM OcobrbeM HenocpenHO YKIbydeH y u3Bohewe u
npouecyupane pesynrtara npema npasunMMma MeguumHcke CTpyke.

Kopuwhere 1 yHMwITaBae reHeTCKMX y3opaka

YnaH 22.
"eHeTMYKM y30pLM MOTY Aa Ce KOPUCTE CaMo 3a HaMeHe 3a Koje Cy Y3eTMu.

eHeTykM y30opum M3 ctaBa 1. OBOr unaHa MOry a ce Kopucte 1 y apyre
CBpXEe Y Mepu Yy KOjOj je TakBo uckopvwhaBakwe [03BOSbEHO OPYrUM 3aKOHCKUM
nponucMma, Unu y crnyyvajeBuma kag je naumjeHT of Kora notuye oprosapajyhu
reHeTCKM y30paK, HakoH LUTO je Yy MOTNYHOCTM MHGOPMMCAH O HamepaBaHo] ApPYroj
CBpCU, Aa0 CBOj MMCaHN NPUCTaHak Ha To.

HonywTeHocT parber kopuwherwa reHeTCKor y3opka MocTojM caMoO ako je
Kopuwhere y cknagy ca notpebHMM TEXHWYKMM U OpraHv3auMoHuM Mepama, a Y
Lunrby cnpeyasana cBake 3noynotpebe.

‘-Iyaan:e U YKnawakwe pe3yntaTta reHeTCKor ucnmtmBamwa u
aHanunse

YnaH 23.

OaroBopHO nuue AYXKHO je Aa 4yBa pesynTate reHeTCKor MCnuTMBara U
aHanuae nuua 3a nepuog of 10 roguHa, a no NpoTeky TOr poka Aa Ux ogmax yKroHe,
OZHOCHO 00pULLY NN PUNYKM YHULLITE.

Pe3ynTaT|/1 FreHeTUYKNX NCnnTnBawa Mory fa ce yKrnoHe U npe ncteka poka m3
CTaBa 1. OBOr 4YnaHa, ako ce I'IaLI,MjeHT, OQHOCHO H-eroB 3aKOHCKWN 3aCTYMHUK, Vl3jaCHI/1
na ce TN pe3yntaTtu yKInoHe Wunn ako je carnacHoCT 3a reHeTu4yko ucnuTuBame
onosBaHa.
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Nekap kao OOrOBOPHO NWLE AyXKaH je Aa CayMHM 3anUCHUK O YKIakbaky
pesynTarta reHeTUYKUX UCMUTMBaH:A.

V. MIPEOUKTUBHA ANJATHOCTUKA

YnaH 24.

leHeTnyko caBeToBake je obaBe3aH MOCTynak Ko npedy3vmarba
NPeAVKTUBHOT UCMUTUBaHKA, OQHOCHO TECTOBa Y LMIby npeaBuharka MOHOreHCKMX
bonecTn, OTKpMBara reHcke npeamcnosvumje Uinm oceTrbMBOCTM Ha BonecTn, kao u
noeHTudmkaumje nuua koje Moxe OUTM 3gpaBuM HOCMNaL reHa OAroBOPHOr 3a
oonecT.

HaunH 1 obum reHeTmdkor caBeToBawa Tpeba pa Oyge y cknagy ca
OYeKMBaHMM pe3ynTaTtoM TecTa W HEroBMM 3HaYeHeM 3a MauujeHTa Koju ce
ucnuTyje, nocebHo kag ce TO YMHU MPEMA >KEeHW Kao MauujeHTy, heHOM napTHepy
UK unaHy nopoaue.

"eHeTu4kn caseT o0 3auyehy nnu pohewy geTeTa caonwTaBa Ce Ha HauYuH Koju
yBaxkaBa cnoboay xeHe y nornegy HeHor penpoaykTUBHOT MOHaLlaHa.

NMoce6HM AnjarHOCTUYKM CryyajeBu

YnaH 25.

MpeaukTMBHO UCNUTBaH-E 3a KOje He MOCTOjM NpUCTaHak U3 YnaHa 17. ctas
3. OBOT 3aKOHa, AONYLUTEHO je CaMO Kao M3y3eTak, U TO :

1) kag je y cnydajy nnaHupaHe TpyaHohe wunu ucnvTUBawa reHEeTCKU
noBe3aHor fnvua, Ha OCHOBY onwTenpuxsaheHor cTaBa MeauUMHCKe Hayke Hemoryhe
Ha Opyrv Ha4MH yTBpAUTW Aa N je Heka BonecT reHeTUYKN YCroBIbeHa, OOHOCHO Aa
nv he ce NojaBUTK KOL, reHETUYKM NOBE3aHOr NULIa UMK Herose Aele;

2) Kaa je BepoBaTHO ga 34paBrbe nauujeHTa Hehe GUTW HapyweHo wnm
ontepeheHo Ha BUno koju Ha4yuH Koju je Behn oa yobudajeHor puanka of y3umana
HEeOMNXoAHOr reHeTCKOor Y30pKa;

3) Kag je BepoBaTHO Aa nauujeHT Hehe NpeTpneTM HUKaKBO (PU3MYKO nnn
NCMXMYKo owTehewe ycrnen pesyntarta UCnNMTUBaHa.

[eHeTNYKO ucnUTUBake M MPUKYNIbake reHeTUYKUX MnofaTaka U y3opaka
MOXe Ce BPLUMTU ca yMpror fvua ako ce TuMme xenu ga m3berHe Heka GonecT vunu
reHeTUYKM YCMOBIbEHA aHoManuja KoJ uYnaHoBa H-erose nopoguue unu ga ce
bonecTt neyn Ha ocHoBy [0OOMWjeHMX pe3ynTaTa UCNNTUBaHA.

FeHeTUYKO MCMUTMBaH€ M3 cTaBa 2. OBOr 4rnaHa [AonylITeHo je camo Y3
NpeTxoAHo AoGUjeHy carnacHOCT NopoauUe U HaanexHor eTuykor oabopa y cknagy
ca 3aKOHOM.

V. MPEHATAJIHA AUWJATHOCTUKA

npeHaTanHa reHeTU4Ka Aldjal'HO3a

YnaH 26.

lMpeHaTanHa gujarHocTuKa ce npegysuma y cBpxy goBohewa Ao 3gpasor v
XeSrbeHor NOTOMCTBA Y KOM LUUIbYy ce yTBphyje Unn UCKIbyyyje noctojawe ogpeheHe
reHeTMyke GONEcTn, reHeTUYKM YCrOBIbEHE aHOManuvje unu petke Gonectn kopg
embpuroHa unu getyca.
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JNlekap kao OOroBOPHO fWUE AyXaH je Aa Ha OCHOBY Hanasa W CXOAHO
BaxehemM MeaMUWHCKOM CTaHgapdy NpoueHW Aa nn nocTojM U KOMUKWU je cTeneH
BepoBaTHohe na he ce pete poauTM ca reHeTMdkoM OGonewhy WM reHeTUYKx
YCIOBSbEHOM aHOMarWjOM Koja je NocebHO TellKka y BpeMe HeHOr OTKpMBakba.

lMpeHaTanHo reHeTNYKO UCMUTMBaHE MOXE [a Ce BpLUM CaMO OHAa Kaf je To
y CBpXY 34paBrba, OOHOCHO pagu yTBphuBamwa oapefleHe reHcke KapakTepuctuke
eMmbpuroHa unu detyca ynje 3gpaBrbe MOXe OUTU YrpoXKEeHO Npe UM HakoH pofera,
unu pagu neyerwa embproHa unu geTyca ca nekosnma uuvje je 4ejCTBO Be3aHo 3a
reHeTnyke cpaktope, M Mo YCNOBOM [a je TpyoHa >XeHa O TOMe MO 3aKOHy
obaBelUTeHa 1 Jana npucTaHak.

YKONUKO ce NpUIMKOM UCMUTUBaHa M3 CTaBa 3. OBOr YnaHa UM Ha OCHOBY
Apyror npeHaTanHor ucnuTMBaka YTBPAM MNon embpuoHa wnu eTyca, Takea
WHpopMaLmja MOXe Aa Ce CaomMLTU TPYAHO] XEHU TeK NO WUCTEKYy AeceTe Hederbe
TpyaHohe.

Jlekap Kao OAroBOPHO Nnuue AyXaH je na TpyaHy eHy ob6aBecTV O HEHOM
npaBy Ha TreHeTUYKO CaBeToBake, Mpe Hero LTO Cce CrpoBede npeHaTarnHo
ucnutneawe 1 gobuvje pesynrtaT, a y cknagy ca OBUM 3aKOHOM U 3aKOHOM KOjuM ce
ypehyje noctynak npekuga TpyaHohe. benewka o caBeToBakby cacTaBHM je A€o
MeauUUHCKe JOKyMeHTauuje.

AKO Ce npeHaTanHo reHeTUYKO UCMUTUBaHE CNPOBOAM Ha TPYAHO] XEeHMU Koja
HeMa cnocobHOCT Aa pasyme npupoay, 3Haderwe 1 obum ucnuTuBama na ycnep Tora
HWje y CTaky HU Ja u3jaBuM BOIbY, MCNUTMBakEe Ce MOXe O0aBUTU CaMoO ako
j€ 3aKOHCKM 3acCTyMHUK TPyOHEe XXeHe y NOTNyHOCTM obaBeluTeH M ako je nekap kao
OroBOPHO NULe Jao caBeT U NpMbaBMO NpUCTaHaK 3aKOHCKOr 3acTyrnHMKa y cknagy
Ca OBMM 3aKOHOM.

OuvjarHocTuyke MeToae Koje nekap Kao OATrOBOPHO NWLE KOPUCTU Y
npeHaTanHoj avjarHoctumn Tpeba Aa Gyay NpeBacxodHO Make MHBa3vBHE MeToae
koje cy Oeo nobpe npakce npeHaTanHe reHeTUYKe 3allTWTe, U3y3eB oHAA kaj je
WHAOMKOBAHO fAa ce npeay3me noTpebHO MHBA3UBHO NpeHaTanHo UCMUTUBAHLE.

Jlekap Kkao OOroBOpPHO IMUE HUje OyXaH Ada O pes3yntaty reHeTuyKor
ucnutuBarka 00aBecTM NapTHepa TPYOHE KEHe, OCMM YKOJIMKO TO YMHWU Y OKBUPY
reHeTMYKor caBeToBaka kome cy npuctynuna oba naptHepa.Ogpenba osor ynaHa
npuMmetsyje ce 1 Ha NocTynke npenmMniaTaunoHe reHeTUYKe AnjarHOCTUKeE.

YnaH 27.

Jlekap kao ogrosopHo nuue yTBphyje uHAuKaumje 3a ynyhuBawe TpyaHe
)XEHe y reHeTCKO caBeTOoBanuLITe Koje je npunaroheHo cTakwy Koje ce UcTpaxyje Ha
Ha4uH aa ce omoryhu:

1) npoueHa pusmka 3a HepoheHo aeTe ga natv og nocebHo Telwke 6onectu,
Cc 063MpoM Ha NOPOAMYHY WUCTOPU)y U MEOUUMHCKE Hanase WCnuMTMBaka TOKOM
TpyaHohe;

2) wuHdopMMcawe TpygHe >XeHe O KapakTepuctukama 6onectu, HaumHy
OTKpUBaHa, TepanujckuM MoryhHocTUMa, O YCMELIHOCTU pes3ynTaTta Koju ce Mory
[obuTn 13 aHanuae, Kao 1 0 LUXOBUM Moryhum nocneguuama;

3) uvHdopMmKCatbe TPyOHE >XEeHe O CKPMBEHVMM pusMuyMMa  y3opaka Wu
HMXOBUM OrpaHNYeHNMa;

4) wuHdopMucarbe TpygHe XeHe Aa uukbeHuua ga he ce gete poauTtu ca
TENECHMM WNM AOylWEeBHUM HedocTauuma npeacTaBiba 3aKOHCKY WHAMKauMjy 3a
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npekug TpyaHohe y MocTyrky Ha 3axTeB TPYAHE XXeHe, a Mo 04o0pewy HaanexHor
KOH3Unujyma nekapa, ogHocHo ETnuykor oa6opa 3apaBCcTBEHE yCTaHOBE.

Jlekap kao ogroBopHO nuue Tpeba fa ce yBepum Aa je TpyaHa XeHa pasymerna
obaBeLuTEeHE.

VI. NOCTHATAJIHA AUWJATHOCTUKA

YnaH 28.

Mepe obaBe3HOr CKpuMHMHra MponNucyjy ce nocebHuM  CTpy4HO-
MEeTOAOMOLKUM YyNYyTCTBOM Kora ofobpasa MuHucTap.

O6aBe3aH ckpuHUHT HoBopoheHe feue Tpeba ga Oyge 3aBpLUeH Mpe Hero
LITO Ce HOBOpoheH4Ye oTNycTH M3 BomnHULE, a YKOJNIMKO TO HUje cnyyaj, Tpujaxa Tpeba
na 6yne 3aBpueHa y poky og 30 gaHa HakoH OTnyLwTaka U3 nopoaunuLiTa.

Ako pesyntat opapefjeHe aHanu3e 3a HoBopoheHye 6yae noO3NTMBAH,
OArOBOPHO IUUE je AyXHO Aa darbum nabopatopujckum npetparama W3BpLIv
NpoBepPY NOCTaBIbEHE CYMHE Ha reHeTUYKy 6onecT 1 ga noTepau Hanas.

HoBopoheH4eTy ca reHeTWykM YCMOBIbLEHOM aHoManujoM nocTaBiba Cce
OujarHos3a, koja ce kop oApefeHux cTawa [aje Ha OCHOBY KIUHWYKE Cruke Ha

pohemy.
VIl. UHWWbAHA OUWJATHOCTUKA KOO AELUE U OOPACIIUX

[unjarHocTuka peTknx 6onectu

YnaH 29.

Jlekap ka0 OAroBOPHO NuUe OyXaH je ga nopes OCHOBHe nabopartopujcke
OnjarHOCTUKe, Npeay3vMMe ONCeXHy LUuIibaHy AWjarHoCTMKY Kag je Ha OCHOBY
KIMUHUYKMX CMMMTOMA OujarHo3a HejacHa 300r yera ce Cymba Ha HeKy of PeTkux
bonecTun.

Bonectn n ctarwa 13 ctaBa 1. oBoOr YnaHa ykrby4yjy Benuku 6poj amnjarHosa,
Kao wrto cy: Noweosa Gonect, bateHoBa 6onecTt, PeTT cuHapom, heHunkeToHypuja,
amMHuoTpomyHe natepanHe cknepo3e (Jloy expur 6onect), KpoHoBa 6onecT,
uyctuHocuc u [yuxeHHe muwuvhHe guctpodwmje n gpyre bonectn m3 Peructpa
peTkux bonectu.

MaumjeHT nma nNpaBo Ha nabopaTopujcke nNpeTpare Koje oAroBapajy Herosom
30paBCTBEHOM CTakby W KOje Cy AOCTynHe y OKBUpY obaBe3HuXx nabopaTopujcKmx
ucnutuBawa. [eHeTNYKM TECT y CBPXY AMjarHOCTMKe peTke 6onectu npegysnma ce y3
WHOMBUOYaANHW NPUCTYN NauMjeHTy U y3 AyKaH Nekapcku Hag3op.

MpeTpare n3 ctaBa 3. OBOr YnaHa npeays3vMMajy ce ca NnoCeBGHOM MaXKHOM Y
norneny npunpeme ysopaka, yammajyhm y 063up 1 npoueHat puanka of rpeLuke.

[eHeTUYKy ycnyry koja ce OOHOCW Ha mnpeTpary peTkux Gonectun npyxajy
oBnawheHe nabopaTopuje 3a LUMTOrEHETUKY, Kao u nabopaTopuje 3a npeHaTanHy
OunjarHoCTuKy 1 Ta ycnyra obyxsata Mepere 1 Tymadewe gobujeHor pesynraTta.

YnaH 30.

Mpn 3gpaBcTBEHMM  ycTaHOBamMa TepumjapHor HumBoa obpasyjy ce
pedepeHTHN LIeHTpu 3a KNUHWYKY reHeTuKy n petke BonecTn Koju y CBOM cactaBy
umajy cTpydHy Komucujy 3a nutarwa amjarHocTuke.
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Komucuja n3 craBa 1. oBor 4naHa no cactaBy je MynTMAMCUMNAMHAaPHA,
oAnyyyje jegHornacHo U uma HajMake Tpu unaHa koja ce 6Gupajy og nekapa
cnepehux cnewmjanHocTy:

1) KJIMHMYKM TeHeTMYap ca 3aBpLUEHOM cheumjanusaumjoMm negujatapuje
UM MHTEpHE MeauunHe K cybcneumjann3aumnjoMm KNMHWYKE reHeTUKe, 3anocrieH Y
reHeTMYKoj ambynaHTn n/Mnm ogerbewy TepLumnjapHe 30paBCTBEHE YCTAHOBE,

2) nekap wnu Guonor ca MCKYCTBOM M3 0BNacTu reHeTU4Kor TecTupamsa,
3anocneH y nabopartopuju TepuujapHe 34paBCTBEHE YCTaHOBE UMW MeOULMHCKOT
dakynTeTa,

3) nekap ca 3aBpWweHOM creuvjanusauvjoMm negujatapuje uUnu UHTEepHe
MeauuMHe U UCKYCTBOM M3 06racTu AujarHoCTMKe U nedersa ypoheHux rpeluaka
MeTabonuama, 3anocneH y Metabornunykoj unn reHeTUYKoj ambynaHTu unu ogerbexy
TepuwujapHe 34paBCTBEHe yCTaHOBe,

4) nekap Apyre cneumjanHoctu M3 obnactu Kojoj npunaga pasmaTpaHa
bonecT (He BuULEe Of jeaHoOr YnaHa).

5) nekap ca  3aBpweHOM  creuuwjanuM3auujoM  fMHeKomnoruje wu
cybcneunjanmsaumnjoMm nepmHaTonoruje YKonuko ce noctyna y obnactu npeHaTanHe
UNKU NpenMnnaHTaLoHe anjarHOCTUKe.

YnaH 31.

Kaa npepgyseTa reHeTuyka aHanu3a Hema jacaH Ucxog y OOHOCY Ha LuibaHy
npetpary, 36or 4yera nauuvjeHT ocTaje 6e3 notBpheHe AujarHo3e n 6e3 moryhHoCTU
OarbuMx OujarHoCTUYKMX Mepa Ayxe Of LeCcT Meceuu, a cTtawe My ce 030MIbHO
noropwasa, Komucuja 3a nutarwa anjarHOCTUKE AyXHa je Aa oaslydn O criakby y30pKa
OuonoLukor martepujana y WHOCTPaAHCTBO, OAHOCHO O ynyhuBawy nauujeHTa Ha
neyverbe y MHOCTPAHCTBO 360r CyMHe Ha peTky bonecT.

YnyhuBawe OWOMNOLLKOr y30pKa WnM nauujeHTa u3 ctaBa 1. OBOr 4naHa
CNpoBOAN Ce MO AOHETO] OANyuu Komucuje u no ckpaheHoM MOCTYMKY HaanexHe
komucuje Penybnuukor coHaa 3a 34paBCTBEHO Ocurypakse, Ha TepeT cpeacTaBa
obaBe3HoOr ocurypara M ca BaXereM 3a Ha3HayeHy MHOCTpaHy YCTaHOBY Koja je
pedepeHTHa 3a Nleyere uurbaHe peTke bonecTu.

VIIl. OAroBOPHOCT 3A WUTETY KOJY YCIEQ OUJATHO3E
NPETPNU NAUNJEHT

YnaH 32.

Jlekap OAHOCHO OpyrM 3O0paBCTBEHU pajHMK, oaroBapa 3a LWTeTy ako y
npegysvmaky OUjarHOCTUYKMX Mepa MnocTyna MpOTMBHO Baxehum npasunvma
MeONUUHCKE CTPYKEe UMM MPOTMBHO NpaBunnMMa 3akOHOM MponucaHe OyXHe naxwe,
ycreq yera HeroBoM KpvBuLOM fofje 0o wTeTe Mo Teno, 34paBibe WU XUBOT
nauujeHTa.

OcHOB 0AroBOPHOCTW fleKkapa Hamnasvi ce y 3aHemapuBamy MeOWLMHCKOr
cTaHgapaa, jep Huje y cBeMy MocTyrnao CTPYYHO U NaXrbuBO, a He Y AujarHo3n Kao
cyay BpedHOCTM M pes3ynTaTy TakBOr MocTynakwa koja Moxe OuTn ycnen Ttora
HeTayHa, HenoTnyHa, NponywTeHa WnuM 3agouHena, LWTO Ce LEeHUW Yy CBaKkoM
KOHKPETHOM Cny4ajy.

OpAroBopHOCT ce WM3BOAM carfmacHo oppefbama 3akoHa Kojum ce ypehyjy
obnvraunoHonpaBHM OQHOCU N HaKHa4a LUTeTe No OCHOBY CybjeKTMBHE 1 06jeKTMBHE
rpafhaHckonpaBHe 04roBOPHOCTH.
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YnaH 33.

Ako je pgeTe poheHO ca reHeTU4kn ycrnoBrbeHoM Gonewhy unm aHomanujom,
LWITO ra YMHU UHBANMAOM UK ra 0306MIbLHO M TpajHO OoHecnocobrbasa, Unu My gaje
fowy XMBOTHY MpPOrHO3y, a [a TakBO CTawe KoA hera Huje Ouno npeTxofHo
MEOUUMHCKN NPENO3HATO HUTU [OUjarHOCTUKOBAHO Yy TOKY emOpuoHanHor wnu
deTanHor pasBoja, nekap Koju je CKPUBIbEHO MOCTYNao MNPOTUBHO Baxehem
cTaHdapAy MeAuuMHCKe CTpyke M NPOTUBHO MPaBHOM CTaHAapdy AOYXHe naxwe y
obaBrbamy npodecrnoHanHe genaTtHocTy, ogrosapa AeTeTy 3a TUMe HacTany LTeTy.

[dete n3 ctaBa 1. oBor ynaHa mMMa npaBo ga nocrne pohewa nogHece
CONCTBEHM 3aXTEB 3a HakHaay LUTeTe.

LteTa kojy y TOM cny4ajy Tpnu geTe He CacToju ce y OTKPUBEHO] rEHETUYKO]
bonecTn, reHeTUYKM YCNOBIbLEHO] aHOManNmju UNn peTkoj 6onecTn, HATU Yy YNHEHULI
ha je pete poheHo, Beh y nocneguuama koje 36or 6onecTtn, 0gHOCHO aHoManuje
HexXerbeHo poferse y3pokyje y Buay noBehaHmx TPOLLKOBa fneyvera U Here 3a aeTe.

YnaH 34.

Jlekap je opgroBopaH 3a WTETYy poauTerbuma [feteta Koje je poheHo
reHeTnykn owTteheHo, 30or noBpede HMxoBOr npaea ga Oyay obaBewTeHn o
3[paBCTBEHOM CTawy AeteTa npe pohera, kako 6 Tako MHOPMMCaHN anu CBOj
npucTaHak Ha garbu TpeTMaH, O4HOCHO Kako 61 cnobodHo oanyymnnu ga nu xerne ga
TakBy TpyaHohy noBeay 4O Kpaja unu aa je NpeBpeMEHO 13 TUX pasrora NpekvHy, a
CBE y OKBMPY 3aKOHOM AONYLITEHMX MHAMKaUMja 3a Npekua TpyaHohe.

LteTa Kojy y TOM cry4ajy Tpne poauTerbu cactoju ce u3 ayweBHUX 6onosa
ycnea OeTeToBe OHECnOCOOIbEHOCTU, reHETUYKM YCrnoBrbeHe Gonectn aHomanuje,
KOjy HUCY OuYekMBanu WM Ha kojy 300r usoctanux nabopaTopujckmx npeTtpara u
reHeTUYKMX NHopmMaLuunja HUCY BGMM yNno3opeHM.

YnaH 35.

OproBoOpHOCT fekapa OAHOCHO ApYror 34paBCTBEHOr pafHuKa 3a LWTeTy
UCKIbyYyje ce KaJ MOCTOjU TEexXHWYKa rpelka Yy CcamMOM Hamnady wusgatom of
nabopatopuje, kag NocToju cny4yaj y cmucny rpafhaHckor npaea, 1 kag cy jefaH unu
oba poguTerba 3Hanu 3a pusuk ga he gete 6mutn poheHo oHecnocobrbLEHO HacTanom
bonewhy nnu reHeTUYKN yCroBibLEHOM aHOMarnujom 1 Ha To Cy npuctanu.

IX. KASHEHE OAPEABE

Mpekpaju

YnaH 36.

HosyaHoM ka3HoM y usHocy o 500.000 go 1.000.000 guHapa kasHuhe ce 3a
npekpLuaj 3apaBcTBeHa ycTaHoBa aKo:

1) obaBrba reHeTUYKO UCTpaxnBare, OOHOCHO 3aXBaT Ha fbyACKOM reHOMY
NPOTMBHO YraHy 3. cTas 1. Tay. 2) 1 4) n unaHy 7. 0BOr 3aKOHa,

2) yckpaTy unm nospenu NaumjeHToOBO NMpaBo Ha reHeTU4Ky UHdopmauujy,
OLHOCHO NpaBo Ha caBeT K obaBellTeHE N3 YnaHa 5. u 16. oBor 3akoHa,

3) nocTynu cynpoTHO odpeabama o 3abpaHy AMCKpMMUHALMjE U cenekuunje
rnona n3 4ynaHa 9. n 10. oBOr 3aKoHa,
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4) BpWM reHeTMYKa UCMUTMBAaHA, NMPUKYNIbake TEeHETUYKUX noaaTtaka M
y3opaka 1 reHeTU4YKo MHpopMICae N CaBeToBaHe NPOTUBHO 3abpaHn 13 YnaHa 11.
OBOr 3aKOHa,

5) yckpaTy unu nospeau NauMjeHTOBO MPaBO Ha MPUCTYN MPEeBEHTUBHUM
Mepama 13 YnaHa 12. osor 3akoHa

6) yckpaTy unu noepean NaumjeHTOBO MpPaBO Ha AujarHo3y M3 unaHa 14.
OBOT 3aKOHa

7) yBede HOBa reHeTUYKa WUCMUTMBaba W MNPUKYNIbame TeHeTUYKNX
nogataka u ysopaka 6e3 carnacHoctu MwuHuctapcTtBa u3 dnaHa 15. ctaB 1. oBor
3aKoHa ,

8) yckpaTv nnvM noBpeau MNauWjeHTOBO MpaBO Ha npuxeBaTake, oabujare
UM Ono3vMB MpUCTaHKa AWMjarHOCTUYKOr MOCTYyMKa, NPOTMBHO 4n. 17. n 18. osor
3aKoHa,

9) Hema eTuMykM ogbop wnn He npubaBu MULIIbEHE eTuyKor opbdopa
3[paBCTBEHE YCTaHOBE Y KOjOj Ce y3anuma OMOnowKM MaTepuvjan 3a UCNUTUBaHE
carnacHo yrnaHy 19. ctaB 2. v unaHy 25. ctaB 3. OBOI 3aKOHa,

10) He yHMWITM reHeTMYkM y3opak 6e3 oanarawa, OHOA Kag npectaHe
notpeba 3a uMCNUTMBaAHEM WNW aKO je CarfacHOCT 3a FeHeTUYKO WCMUTUBaHE
ornosBaHa carnacHo YnaHy 22. oBOr 3akoHa,

11) He BOOM €eBMAEHUMj)y O BpLUEHY TEHETUYKMX WCMUTMBAkba W O
pe3ynTaTtuma UCNUTUBaHa Y OAHOCY Ha MOCTYMNKe YyBakba M yKnamwaha 13 unaHa 23.
OBOT 3aKOHa,

12) He opraHusyje pag LeHtpa n Komucuje y pedepeHTHO] ycTaHOBU
TepuwmjapHoOr HMBoa y cMmucny YnaHa 30. 0BOr 3akoHa

13) He noyuu naumjeHTa o NpaBuMMa W3 34PaBCTBEHOr OCUrypara BE3aHO 3a
AMjarHoCTUKY peTkux Gonectn n3 YnaHa 31. OBOr 3aKOHa,

3a npekpwaje M3 ctasa 1. oBor 4ynaHa kasHuhe ce M OOrOBOPHO Nuue y
3[4paBCTBEHOj yCTAHOBM HOBYaHOM kasHom of 50.000 gunHapa.

3a npekpwaje M3 ctaBa 1. oBor uynaHa kasHuhe ce u uamyko nuue -
30paBCTBEHN pafjHUK, OOHOCHO Apyro nuue HoBYyaHoM kasHom of 50.000 guHapa.

KpuBunyuHo geno

YnaH 37.

Ko HecTpyyHO, HenaxrbMBO U HebraroBpeMeHO MNocTyna y npeaysumarsy
OMjarHoCTUYKMX Mepa y CMUCIY OBOI 3aKoHa, NoceBGHO KO He MocTaBu AvjarHo3y unm
He YTBpAM FeHeTUYKy MHOMKauWjy 3a npekug TpyaHohe, He odroBapa 3a KpMBUYHO
aeno.

Ko Ha ocHOBy AumjarHOCTMYKMX Mepa M3 cTaBa 1. OBOr uraHa HecaBecHO
obaBrba neyewe UK ykasyje opyry MeguumnHcky nomoh, ycnen yera aofe oo Texmx
nocneguua no X1BOT U 34paBrbe naumjeHTa, kasHuhe ce 360r HecaBeCcHOT MnpyKama
nekapcke nomohu, y ckrnagy ca 3akoHOM koju ypehyje kpuBMYyHa Adena npoTuB
3apaBrba rbyau.
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X. NIPENA3HE U 3ABPLWHE OAPEAOBE

YnaH 38.

AKO cy nuTara koja cy npeameT OBOr 3aKoHa Ha Apyrayunju HaumH ypeheHa
OPpYrMM 3aKOHOM MpuMekbyjy ce oppedbe OBOr 3akOHa W nponuca AOHEeTUX 3a
cnpoBohen-e OBOr 3aKoHa.

YnaH 39.

Y nornegy opraHvsaumje W genaTHOCTM 34paBCTBEHMX CRYXOM U
ocTBapuBaa npaea U3 34paBCTBEHOr ocurypawa (Hapoumto y nornegy dnaHa 31.
CTaB 2. OBOr 3aKOHa) NpuUMekyjy ce oapenbe 3akoHa Kojum ce ypehyje 3gpaBcTBeHa
3aWTMTa M 3aKoHa Kojum ce ypehyje 30paBCTBEHO Ocurypahe, ako OBMM 3aKOHOM
Huje gpyraduvje ypeheHo.

YnaH 40.

Ha noctynak npnbasreata npuctaHka obaBeLLTeHOr nauujeHTa, Kao 1 gpyra
nMTawa Be3aHa 3a MOBEpPrbMBOCT, MOMON M 3alWTUTY Yy OCTBapvBaky Mpasa,
npumMersyje ce 3akoH Kojum ce ypehyjy npaBa nauujeHata, OCUM ako OBUM 3aKOHOM
Huje apyraduvje ypeheHo.

Y nornegy 3akoOHCKOr 3acTyrnHULWITBA M BplUeHa poauTerbckor npasa
npumMmersyje ce 3akoH Kojum ce ypehyjy nopoanyHyn O4HOCK, ako OBUM 3aKOHOM Huje
apyrayvje ypeheHo.

YnaH 41.
Mponucun 3a unje je QOHOLEHE OBUM 3aKOHOM oBnawheH MyHucTap goHehe
ce y poKy of, Tpu MeceLa o AaHa CTynaka Ha cHary oBOr 3aKOHa.
YnaH 42.
Obpacue npuctaHka 1 n3jasa u3 un. 16., 17. 1 18. oBor 3akoHa nponucyje
MUHUCTap Yy POKY OA TpU MeceLa oA AaHa CTynakba Ha cHary OBOr 3aKoHa.
YnaH 43.

CnpoBoherse 0OBOr 3akoHa 3axTeBa [a Ce YCBOje HOBa, YNoTnyHe u
peBuaupajy Baxxeha npasuna MeQULUUHCKOr cTanexa koja cy 6pojHa n gonywyjyher
3Ha4aja y ogHocy Ha oapenbe oBor 3akoHa (Boguum gobpe npakce, NMPOTOKOMW,
CTPYYHO-METOAOMOLKA YNyTCTBa, UHCTPYKUMje U Ch.).

YnaH 44.

Komucuja 3a petke 6onectn MuHuctapctBa 3gpaBrba Peny6nuke Cpbuje
oGBe3Ha je oa noApXu pag LeHTapa 3a KMMHUYKY reHeTUKY U peTke GonecTu, kao u
Ja y poOKy Of LUeCT Meceuu Of AaHa CTynawa Ha CHary OBOr 3aKkOoHa YCMOCTaBu
Peructap peTtkux 6onectu.

YnaH 45.

OBaj 3akoH CTyma Ha cHary OCMOr jJdaHa o pAaHa objaBrbvBakba Yy
.Cnyx6eHom rnacHuky Penybnuke Cpbuje.”
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OBPA3JNIOXEHWKE

| YcTaBHU OCHOB

YCTaBHM OCHOB 3a JOHOLLEH-E OBOr 3aKOHa CafpXXaH je y unaHy 97. Tadka 10.
YcraBa Penybnuke Cpbuje kojum je nponucaHo ga Penybnuka Cpbuja ypehyje un
06e36ehyje cuctem y obnactu 3gpascTtsa.

[I.Pa3no3un 3a AoHOLWEeH€e 3aKOoHa

[oHolwewe 0BOr 3aKkOHa MOTMBMCAHO je Ha MPBOM MECTY Kpajhe XyMaHUM
pasnosyma, a 3aTMM BaXXHUM MeOUUUHCKMM M npaBHO obasesyjyhum pasnosuma
Kaga cy y nutamwy obonenu og peTtkmx 6onecTu:

1) xymaHu pasfnosn roBope O TOMe [a CYy OHM Koju Bonyjy oa peTkux
fonectn y He3aBMOHOM U TELIKOM MofoXxajy 3bor yera nm je notpebHa nocebHa
naxwa Luene APYLWTBEHE 3ajedHuLe M OOHOC KOjU YyBaXkaBa HMWXOBY JIMYHOCT,
JOCTOjaHCTBO U coumjanHu ctaTyc, 6e3 ob3vpa Ha HUXOBO TELUKO 34PaBCTBEHO
cTambe;

2) MeauUMHCKM pasnosn roBope O ToMe fa obonenu of peTkux (M Opyrux
reHeTnyknx) Gonectn npeacTaBrbajy BynHepabunHy nonynauuvjy nauujeHata vy
3[4paBCTBEHOM CUCTEMY, KOja MaTu of HajTeXux W Heumsneumsux Gonectu, koja je
BehnHCkM nonynaumja geue, U 4YMju je XXMBOTHU BEK YECTO Bpo KpaTtak. bpura 3a
3gpaBrbe obonenux Ha HUMBOY ApywTBa Tpeba ga ce nogjegHako OAHOCKU M Ha CBe
naumjeHTe, 6e3 ob63vpa Oa N Cy HUXOBE AujarHo3e peTke unu He. Ynpaso 36or
HEeOBOIbHO WUCTPaXeHWX CcTaka OBWX obonenux u Hebpure y jegHom nepuony
notpebHo je ga ce gocajallkwyn NPUCTYN U TpeTMaH oBuMX naumjeHata y Cpbujm ms
OCHOBa MpomMeHn. 30or cnoxeHocTn npobnema 3gpaBcTBeEHE 3awTuTe obonenux
OBaj 3aKOH He npeTeHayje, HUTKU je Mmoryhe ga pelun cBe npobneme, anu nonasun o
npeBeHUnje 1 OujarHOCTUKE LWTO je YeCTO HenpemMoCcTMBa U CrnopHa Tadka. 3akoH
Xenu aa nomorHe v ybpsa pag Ha ycnocTaBrbawy Peructpa 3a petke Gonectu.
3akoH obyxBaTa ycnyre reHeTu4yke 34paBCTBEHE 3alITUTE jep je TO jeamHa cnyxba,
OOHOCHO MeauLMHCKa cheumjanHocT, Koja y CMWUCRy AujarHOCTMKe HemnocpeaHo
TpeTupa obonene of peTkux 6onectn. 3akoH MMa MNO3NTMBAH NPUCTYN jep nosesyje
reHeTuKy, neamjaTpujy N rMHEKomnorujy Koje Hekag 3ajeQHUYKN UKW Y KOHTUHYUTETY
page Ha AnjarHOCTULM.

Heun koja nate on peTkMx BOMECTU YECTO flekapyu Meceuuma a Hekaga u
roguHama He Mory Aa yTBpAe Koja je bonecT y nuTawy U He Mory Aa nocraBe jacHy
AunjarHo3y. AKO HeMa MOoCTaBIbEHE AMjarHo3e AeTe HEMa NpaBo HU Ha NeYere, HU Ha
WHBanNuWAcCKa Konuua, HW Ha eHTepanHy xpady. Liurs 3akoHa 6u 61o ga ce ayxuHa
OBOr npoleca cBefe Ha MUHMMYM, Yume Ou ce eduKacHOCT Nneyerwa 3HaTHO
nosehana. MauvjeHT MMa nNpaBo Ha AwnjarHo3y, yBeK Kaj je oHa moryha u goctynHa
npemMa crawy pa3sBoja OMoOMegUUMHCKNX N TEXHONOWKNX casHahwa. Kog 030urbHux
Tewkoha nnun HejacHUX cTaka y nornegy gujarHose, kag Hema gujarHose, oHa he ce
NMOCTaBUTU KOH3UIUWjApPHO WM XMMOTETUYKM Kao MpMBPEMEHa unu pagHa AujarHosa.
OwnjarHo3a y cMucny OBOr 3akOHa NMPeTxXoau fnedewy 1 cacTaBHU je Aeo obaBeluTera
Koje ce Ayryje nmauujeHTy, kako 6m ce OH camoogpeano y OAHOCY Ha MPearnoXeHo
rneyere 1 4ao CBOj NpUCTaHaK y3 nyHy MHOPMUCAHOCT.

3) npaBHKM pas3no3u nonase of Tora Aa obnact reHeTU4Kor 3gpasiba jou
yBeK Huje ypeheHa nocebHMm 3akoOHOM W Oda je MOBOA Aa Ce perynuuy npasa
obonenux of petkux Gonectn gobap OCHOB fa ce TO ydMHM 3a O0Opo6MT CBUMX
Opyrux y nonynauuju nauujeHarta koju 6u noteHumjanHo mornm 6mutn y cutyauuju ga
ce nedve of Heke peTke WNM Apyre reHetudke Oonectun, nopemehaja unu gpyre
aHomarnuje. 3akoH je MpaBHO yTeMEIbeH M UMa ynopegHonpaBHe y3ope Y 3akoHMMa
apyrux semarba kao um [JogaTHom npoTokony EBponcke KOHBEHUMjEe O JbyACKUM
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npaeumMa u GuomeguumHm kojy je Cpbuja patudukosana 2010. rogmHe, 36or 4yera
uma obaBe3sy ga CBOje MpaBo Yy Cknagy ca TUM XapMOHu3yje, U y cknagy je u ca
EBponckom noserbom o npasuma nauujeHata. [lopen oBMX 3aKOHOAABHMX pasnora,
Hajsehu pasnor ce vnak Buau y npaBy obonenux og peTkmx 6onectn Ha cee obnuke
30paBCTBEHE 3alUITUTE, a Npe cBera Aa 3Hajy of yera 6onyjy, Aa oanydyjy o cebu n
Aa noMorHy cebu, oa ce nuTajy O CBeMy, a Aa MM 3[4PaBCTBEHM CUCTEM CTBOPU
npyvMepeHe YCroBe U NPYXW LIAHCY Kojy UM ayryje. 3akoH O npaBuma nauujeHaTa y
TOM nornefy Huje OOBOSbaH jep He cagpxu ogpenbe o nocebHUM 30pPaBCTBEHUM
ycnyrama. 3aTo je JOHOLeHe OBOr 3aKkoHa y cBeMy NMoTpebGHO U LUeNIMCXOAHO, U OH
ce y ogpeheHom cmucny cmatpa gonywyjyhum jep ogpenbe ynyhyjy n umajy y suagy
peLlera OpyrMx CPOOHUX 3akoHa M3 obnacTu 3opaBcTBa. M3pady 3aKOHCKOr TeKcTa
nogpxaeajy opraHusaumnje obonenux og peTkux GonecTtu jep ra cmartpajy 6orbum
rapaHToM HUXOBMX MpaBa Hero LWTO je To A0 caga. 3akoHCKM TeKCT ypehyje n npaea
N OYKHOCTW 3[4pPaBCTBEHMX pafHMKa U Ha TpaHCMapeHTaH HauuMH 3acHMBa Mepy
HMXOBOI MOCTYMaka M OArOBOPHOCTM Be3dyjyhu ra 3a MeguUUHCKM CTaHgapa, Y KoM
norneny 3akoH MMa usbanaHcupaH npucTyn.

[ll.O6jawHeHe OCHOBHUX NPAaBHUX MHCTUTYTa U NOjeANHUX peLueHa

Y asn . OCHOBHE OOPEABE (un. 1. - 11.) geduHncaHm cy npegmet
3aKOHa, nogapydje npuMeHe, 3Hadewe MojMoBa, Hayena reHeTUYKor u
penpoayKTUBHOr 34paBrba, [leHeTWYKa Ycnyra, Jiekap Kao OrOBOpHO nwue,
reHeTnyka [AujarHo3a, npaBO Ha MpPMBATHOCT M MOBEPSbMBOCT, 3abpaHa
ONCKPUMUHALMje Y NOCTYMNKY reHeTUYKOr UCMUTUBaKa, 3abpaHa cenekuuje nona.

UnaHom 1. gedumHuwie ce npeameT 3akoHa, OOHOCHO da Ce OBWM 3aKOHOM
ypehyjy npaea, obaBe3e M OOrOBOPHOCTU y4YeCHMKa Y MeAMUMHCKMM mnocTynuuma
npeBeHUMje W OWjarHOCTMKOBaka TEeHETUYKMX OOonectn, reHeTUYKM YCIOBIbLEHMX
aHomarnuja u peTkux 6onectu.

UnaHom 2. ogpehyje ce noapyyje NnpyMeHe OBOr 3akOHa r4e ce HaBoaW Ha
Koja TecTupawa M aHanu3e ce ogpende OBOr 3akoHa OgHOCE, Kao M TO Ha Koje
bonectn 1 ucnutnBama ce ogpenbe oBOr 3akoHa He O HOCE.

UnaHom 3. pgeduHue ce 3Havyewe MojMoBa rEHETUYKO UucnuTuBame,
reHeTMYKa aHanmsa, reHeTu4Ka ycryra, reHeTM4Ke OQHOCHO FreHCKe KapaKTepUCTUKe,
OLrOBOPHO NULE, OWjarHOCTUYKO FEHETUYKO UCMUTUBAaHE, NPEOUKTUBHU FEHETUYKU
TECT, NMpeHaTanHa gujarHoCTuKa, reHeTUYKN y30pak, FEHETUYKM NoJdauu, reHeTUYKN
YCINOBIbEHE aHoOManuje, AujarHosa, naumjeHT, embpuoH, deTyc, HOBOpoheHue,
nabopartopujcka UCNUTMBaHa, GUOMOLLKM Y30pLM, FEHETUYKN CKPUHWHI, MHBA3UBHU
nocTynak, HeMHBa3nBHMW NOCTYMNakK, 30paBCTBEHA YCTAHOBA.

UnaHom 4. ogpehyjy ce Hayena reHeTUYKor 1 penpoayKTUBHOI 34paBrba, rae
Ce HaBOAM Ha LITa je ycMepeHa 3allTuTa reHeTUYKOr U penpoayKTUBHOr 3[paBrba,
WTa npedcTaBrba NpeBeHTNBHA, NpeHaTanHa U nocTHaTanHa 3apaBcTBeHa 3awTuTa
Kao M KOjMM HayeroM ga ce pyKoBOOW Yy 30paBCTBEHOj 3alITUTU Jdeue Koa
npeseHLMje, ANjarHOCTUKE U federa reHeTUYKnx 6onecTn u aHomanuja y cmucny
OBOT 3aKOHa.

UnaHom 5. geduHuLLe ce reHeTnyKka ycnyra rae ce HaBoau LWTa NpeacTasba
reHeTMYKO WHcopmucarwe, kao U ko Tpeba aga Oyge yKibyd4eH Yy reHeTMYKo
UHopmMmuUcare.

UnaHom 6. geduHuwe ce nojam ,nekap Kao OAroBOPHO NMLUE", Kao U Koje
ycnoee Tpeba ga ucnywaBa ga OuM ce BpluMna AujarHOCTMKA MYTEM FEHETUYKOT
nucnuTMBama N reHeTUYKNX aHanmsa.
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UnaHom 7. gedumHuwe ce Kada je FeHeTMYKO UCMUTMBaHE Y MeduLMHCKe
CBpXE [ONYLUTEHO CXOAHO OBOM 3aKOHY M LUTA je NPUOPUTET Y TOKY FEeHEeTUYKOr
McnuTUBaH-a.

UnaHom 8. mponwucyje ce mpaBo nauujeHTa Ha MpPUMBATHOCT M Ha 3alTUTY
noaaTtaka O NIMYHOCTU, Kao U Kako ce 4YyBajy GMOMOoLKM y30pum y3eTu o nauunjeHTa
Koju ce KopucTe 3a aHanuse.

UnaHom 9. nponucyje ce 3abpaHa AUCKPUMUHALMjE Y MOCTYMNKY FreHeTUvKor
ncnuTUBaH-Aa.

UnaHom 10. nponucaHa je 3abpaHa cenekuuje nona npe 3adeha unun y Toky
TpyoHohe, ocMM ako ce TO YMHW paau usberaBarba Tellke HacnegHe 6onectu
Be3aHe 3a nor.

UnaHom 11. gedmHuile ce 3abpaHa npukynibaka reHeTUYKUX nogartaka u
y3opaka pagM cTiuakba WMMOBMHCKE WM OWNo koje Apyre KOpUCTM Kao W
ornawlaBake OBMX aKTUBHOCTM Y MeaujuMa unum Ha Ouno KoM ApyroMm Hocuouy
ornacHe nopyke.

Y Tnasu Il. MPEBEHUMJA TEHETUYKMX BOJIECTU, TEHETUYKA
YCNOBJbEHUX AHOMAJIMJA N PETKMX BONECTWU (un. 12. n 13.) neduHncaHe
CYy NPeBeHTMBHE Mepe N MaCOBHW FEHETCKM CKPUHMHT.

UnaHom 12. ogpehyjy ce npeBeHTUBHE Mepe Npu obaBrbary NpeHaTanHor un
HeoHaTasrHor CKpUHMHra kao opraHu3oBaHOr ob6nvka cnpoBohewa gujarHoCTUKe
HacnegHux Metabonuukux 6onectn M kao ob6aBe3HMX Mepa 34paBCTBEHE 3alUTUTe
nyTem aHanuse KpBM M TecTMpawa Ha ogpeheHe reHeTnuyke Gonectu. Takohe ce
HaBoAe OYKHOCTU 34paBCTBEHMX YCTaHOBA MPUIIMKOM CrpoBohera MPeBEHTUMBHMX
mMepa.

UnaHom 13. gechmHuwe ce nop Kojum ycrioBuma Moxe fa ce obasrba
FEHETCKM CKPUMHWHI KOjU YKIbydyje wupy nonynauujy u nog Kojum ycrioBuma ce
cnpoBoau.

Y I'nasu Il MPABA N OBABE3E YYECHUKA Y OUNJATHOCTNUWN (un. 14.-
23.) AedbmHUCaHO je NpaBo Ha AujarHo3y, HOBe AujarHocTu4ke metoae, obaBeLuTere
O OMWjarHOCTUYKOj Mepu, NpUCTaHak Ha AMjarHOCTUYKY Mepy, FTEHETUYKO UCTINTUBaHE
naumjeHTa kome HegocTaje NyHa CnocoBHOCT oanydnBata, NpaBo Ha obaBeLlTeE O
Hanasy, kopuwhele M yHULITABawe FEHETCKUX Yy30paka, YyBawe MW yKraware
pesynTaTa reHeTCKOr MCNUTMBaHa 1 aHanmae.

UnaHom 14. nponucyje ce npaBo MauuwjeHTa Ha AunjarHo3y, yBeK Kaja je oHa
moryha M [ocTynHa npema cTakwy pasBoja OMOMEaMLMHCKMX W TEXHOMOLLKMX
casHama. Y crnyyajy kag Hema gujarHose, Unv Kaga uma HejacHUX cTawa y nornegy
AuvjarHo3e, OOHOCHO 030urbHUX Tewkoha, AujarHo3a he ce nocTaBuTM  Kao
npuBpemMeHa unu pagHa. QujarHo3a je cactaBHM feo obaBeluTerwa Koje ce ayryje
nauwjeHTy, U Ha OCHOBY He€ nauujeHT cam ogpehyje ga nu he npuxsaTuTn
NpeanoXeHo rfneyerwe, OOAHOCHO AaTW CBOj NPUCTaHak y3 MyHY WMHAOPMMUCAHOCT.
Jlekap kao O4roBOpPHO fuvuUe je AyXaH fa NoCTaBW [ujarHO3y Ha OCHOBY Yy3eTe
aHamHe3e ¥ npernega obaerbeHor y cknagy ca npasunuMma CTpyke U ca AyXHOM
naxwoMm. Takohe nekap je AyxaH Aa nocTyna y cknagy ca Baxehvm MeauuuHCKUM
CTaH4apaoM Yy AnjarHOCTMUM. YKOMNMKO NpBOGUTHA AnjarHO3a Huje curypHa OgHOCHO
notepfeHa nekap je AyXaH [a ucupnu pgpyre MOryhHocTun wucnutuBawa u
OunjarHocTukoBarwa. PaHa aujarHocTuka je npuopuTeT M obaBesa je nekapa ga
npaBoBPEMEHO NOCTaBu AujarHosy.

UnaHom 15. nponucyje ce obaBesa nekapa kao 04roBOPHOr nvua ga yceaja u
ycaBpLuaBa HOBE AWjarHOCTUYKe, Tepanujcke 1 NpeBEeHTMBHE METOLE KOje Cy Hay4yHo
yTemerbeHe, M 3a Koje je ykonuko je noTtpebHo A06MO carnacHo MULLbeHe
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HaanexHe komucuje MuHUCTapcTBa, Kao 1 Aa NPOLEHN OAHOC KOPUCTY M pUsnka no
nauujeHTa y ogHOCy Ha HoBe AujarHocTudke Metofde. HoBa meToga ce He Moxe
KOPUCTUTU Yy Apyre CBPXe OCUM Y LIby NpeBEHLMje U NneYersa cTama 1 6onecTu.

UnaHom 16. gecmHule ce o6aBe3a ogroBopHOr nuua ga npe npvbaerbama
npucTaHka MHopMULLIE MaumjeHTa KoMe ce Npeanaxe reHeTUYKo MCNUTMBawe Y
BE3U ca NpMpOAOM, 3HAYEHEM M OOUMMOM UCNUTUBAHA, KAao U Koja objallrera TO
WHpopmmcawe ogHocHo obasewTewe obyxsata. [lponucyje ce u obGasesa
OLrOBOPHOr NMuAa Koje nocTyna y MUCNUTMBakwy Aa Y MeAUUMHCKY LOKYMeHTauujy
yHece cafpxkaj cBakor objallremsa.

UnaHom 17. npornucyje ce ga ce AWjarHOCTMYKE Mepe Hag naumnjeHToM
crnpoBoge CaMO Y3 HEeroB MNpUCTaHak, M3y3eB Kada pasno3n XUTHOCTU TO He
ponywrTajy. NauwnjeHT gaje npucTaHak n3puyamToM m3jaBom unu npehyTtHo, pagkama
KOje 3Haye H-EroBo carnallaBakbe. 3a reHeTUYKO UCMUTUBaHkE M aHanuasy, Kao u
y3nMmare y3opaka OONYLUTEHO je CNPOBOANTM CaMO HAaKOH LUTO je nauunjeHT NMMCMEHO
[ao npuctaHak, Te C Tora W 3apaBCTBeHa YycTaHOBa OAHOCHO oBnawheHo nuue
MOpajy da nocefyjy Aoka3 O npucTaHky. lNMauujeHT mMoxe y CBakoM TPeHyTKy Aa
OMo30Be CBOj MpUCTaHaK MEAUUMHCKOM pagHuKy O6vMno ycmeHo 6uno y nmucaHoj
dopmu. CBakn yCMeHM Ono3uB NpucTaHka mopa ga Gyae ybenexeH y MeauuUmMHCKY
JOKyMeHTauujy.

UnaHom 18. pgedwuHuUwe ce Ja YKOMMKO MNauujeHT Koju ce ucnutyje He
nocenyje cnocobHOCT ga pa3yme npupoay, OAHOCHO 3Havaj wunu Jomallaj
nNpeanoXeHor ucnMTMBaka Kao HW [JaBaka HEOMNXOAHOr Yy30pKa, reHeTUYKo
ucnuTUBake y MeauLmHCKe CBpxe Moxe ce 06aBMTWN caMO Y3 BarbaHu NpUCTaHak u
ako je npemMa onwTenpuxsaheHoM CTaBy MeAMLMHCKE CTPYKE N Hayke TO HEeOMXO4HO
pagu unsberaearba, NpeBeHUMje M Neyera reHeTMYKM u3asBaHe 6onecTu, HeHux
KOMMNMAuKaumja unu npegysnmara Tepanuje nekosuma. ¥ cnydajy Kkaga je nauujeHt
JeTe Koje Hema CnoCOBHOCT HUTKM MO 3aKOHY MPaBO [a camo U3jaBu NpUCTaHak Ha
reHeTUYKO TecTMpawe, MpUcTaHak [aje HEeroB 3aKOHCKU 3acTyrnHUK(poauTErb,
cTapaTtesb, ycBojunay) y3 obaBesy nekapa fa yBaxu MULIberwe AeTeTa, ako je gete
ctapuje og 10 roguHa wn 3peno je y cBoM pa3Bojy. [lyHoneTHO nuue Koje Huje y
CTakby Oa wusjaBu npucTaHak 300r MeHTanHWx CMeThsu, Bonectn unum [Jpyrux
30paBCTBEHUX pasfnora reHeTUYkM TecT Moxe o6aBuTM camMo Y3 carnacHocT
3aKOHCKOr 3acCTynHWKa, a YKONMMKO OH Huje JOoCTynaH Y3 MpeTXoAHO MULLIbeHe
HagnexHor ETnukor ogbopa 3gpaBcTBeHe ycTaHOBE M 0gobpera HaanexHor opraHa
cTapaTterbCTBa . YKONMUKO MauumjeHT Hema CrnocobHOCT mnpucTaHka, 6e3 ob3unpa Ha
npucTaHak 3acTynHuka Tpeba u cam aa Gyae ykibydeH y NpoLuec JOHOLEeHa oanyke
0 reHeTUYKOM TECTUpaky Y MEPU Y KOjOj je cnocobaH Aa gate uHgopmaumje pasyme,
a YKONMKO MauujeHT Huje y CTakwy Aa MsjaBu NpUCTaHaK anu je NpeTxogHo CavynHuo
usjaBy BOfbe Yy nornegy reHeTcKor TecTupaka TakBa M3jaBa je peneBaHTHa U
04roBOPHO nuue nma obasesy aa je yame y 063up.

UnaHom 19. gedmHue ce ga je M3y3eTHO OOMYLWTEHO Aa Ce FeHeTUYKo
ucnutuBame npepysnma 6e3 npucrtaHka nauuwjeHTa M3 ynaHa 18. oBor 3akoHa ako
UCMUTUBaHE HE MOXE Ja CEe OANI0XN, aKO Ce OYEeKMBaHa KOPUCT NauuMjeHTa Ha aApyru
Ha4yMH He MOXe Ja NOCTUrHe, M MOA YCMOBOM Aa je TO y cKragy ca NpUHLMNOM
Cpa3mepHe KOpUCTU U LWITeTe Koja ce oaMepaBa. Mulrbere 0 NCMYyHEHOCTU YCIOBa
HaBedeHor u3y3eTka Jaje HageXHN eTuykn ogoop.

UnaHom 20. gecbmHucaHo je ga GUONOLWKKM y30pLM 3@ aHanu3e cTaka Koja cy
npegMeT OBOr 3akoHa ce y3umajy y3 crnobofaH mMmMcaHu npucTaHak nauujeHTta, a
CMeLUTajy ce 1 YyBajy Y 30paBCTBEHUM yCTaHOBaMa Koje Cy oBnawheHe 3a HUX0oBO
yyBake, a Aa MUHUCTAp NPaBUITHUKOM NPOMNUCYje NOCTYMKe U KpuTepujyme y3umama
y3opaka y uurby reHetcke W apyre aHanu3e, Kao U NOCTyrnke HUXOBOr YyBara W
obaBe3He nabopaTopujcke TecToBe.
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UnaHom 21. gechmHuie ce npaBo nauuwjeHTa Ha obaBellTewe O Hanasy,
OOHOCHO Aa MMa npaso Aa Aobuje nyHy MHopmaLumjy 0 CBOM reHeTUYKOM 34paBrby,
Kao M WTa npeacTaBrba M3y3eTak oA TOr npaea. YBUMA Yy pe3yntaT reHeTudkor
ucnutMBawa Mmajy camo naumjeHT, OAHOCHO 3aKOHCKM 3aCTyrmHUK Koju je 3a
nauumjeHTa gao npucTaHak, a OY)KHOCT caorliTaBaka U YyBaka MMma fekap Koju je
HanoXwno aHanu3dy M 6o HenocpedHO YKIbyyeH Yy u3Bohewe pesynrtata npema
npasunMMma MeguumnHCKe CTpyke.

UnaHoMm 22. nponucaHo je Aa reHeTU4kun y3opLm Mory Aa ce Kopucte camo 3a
HameHe 3a Koje Cy y3eTW, anu u ga ce MOry KOpuUcTUTU U y Apyre cBpxe y Mepu y
KOjoj je Takso Kopulherwe A03BOSbEHO APYrMM 3aKOHCKUM nponucuma unu kaga je
naumjeHT oA Kora noTu4ye reHeTCKM y3opak 4ao CBOj MMcaHun NpUcTaHak Ha To.

UnaHom 23. gedhmHucaHa je obaBesa ga je o4roBOPHO nuLe AYKHO Aa yyBa
pe3ynTtaTte reHeTCKor UCnuTMBawa M aHanuae nuua 3a nepuog oa 10 rogvHa, a ga
Mo NPOTEKY TOr poka UX YKIMOHEe, OQHOCHO 06puLLY UM OUSNYKM YHULITE, C TUM Aa
OBM pe3ynTatu MOry [a Ce YKIOHe M npe ucteka poka og 10 rogmHa ako ce nauujeHT
WM HEroB 3aKOHCKWM 3acCTYMHUK M3jacHe ga ce TW pe3ynTaTu YKINOHe WU ako je
carfniacHoCT 3a reHeTMYKO UCNMTUBake ono3eaHa. lNponucyje ce obaBesa nekapa kao
OOrOBOPHOI 1NMUa [Aa CayvHM 3anuCHUMK O YKNakwaky pesyntata reHeTUYKnX
UcnuTUBaH-a.

Y I'masu IV NMPEOUKTUBHA OUNJATHOCTWKA (un. 24. n 25.) pecdumHncaxm
Cy FeHETUYKO CaBeTOBakbE M NOCEOHN ANjarHOCTUYKM Cy4YajeBu.

UnaHom 24. nponuncaHo je Aa je reHeTu4ko caBeToBarwe obaBesaH nocTynak
Kog4 npedysMMarwa NpeauKTUBHOI WUCMMTMBAHa, OOHOCHO TectoBa Yy  LUWIbY
npegsuhara MOHOreHCKMx Oonectn, OTKpuBaka reHCKe npeancrnosvumje unu
OCEeTIbLMBOCTM Ha Bonectu, kao 1 3a nageHTudukaumjy niua koje moxe 6utn 3gpasu
Hocunay, reHa ogroBopHor 3a 6onect. HaunH n obum reHeTuyKor caeeToBama Tpeba
na 6ygy y cknagy ca OYeKMBaHWM pes3ynTaTtoM TecTa U HeroBUM 3Ha4YeHeMm 3a
naumjeHTa Koju ce ucnutyje, nocebHO Kaa ce TO YMHWM Mpema >KeHW Kao nauujeHTy,
HEHOM MapTHEPY UM YNaHy NopoaunLe.

UnaHom 25. pgedmHuie ce kaga NpeavkTMBHO MCMUMTUBakE 3a Koje He
NnocToju NpUcTaHak U3 YnaHa 17. ctas 3. je JONYLUTEHO Kao u3y3eTak, 3aTuM Kaja ce
reHEeTUYKO UCNUTUBaHE M MNPUKYNIbake FeHeTUYKUX fnoJataka M ysopaka Moxe
BPLUMTK Ca yMPIOr fnMua, U Kaga je TO reHeTUYKO UCMUTUBare JOMYLUTEHO.

Y naewn V NPEHATAJTHA OUJATHOCTWKA (un. 26. n 27.) gecdmHucana je
npeHaTanHa reHeTn4ka aujarHosa.

UnaHom 26. nponucaHo je ga ce npeHaTtanHa gujarHocTuka npegysuma vy
CBpXy OooBofera 40 34paBor U XerbeHor NoToMCTBa Y KOM Lurby ce yTBphyje nnu
UCKIbyYyje MOCTOjare reHeTnyke 6onecTu, reHeTUYKM YCrioBIbEHE aHomarnuvje unu
peTke Gonectu kog embpuoHa unu detyca. Jlekap je AyxaH Aa NpoueHu aAa nu
NnocToju M KOMUKM je cTeneH BepoBaTHohe fa he ce geTe poauTy ca reHeTUYKOM
bonewhy unM reHeTMYKM YCMOBILEHOM aHoOManujoM, 3aTtuM f[a npeHaTanHo
reHeTMYKO WUCMUTMBakE MOXe Aa Ce BpliM camMo Kada je TO y CBpXy 3aparba,
ofgHocHO yTtBphuBawa oapefeHe reHcke kapakTepucTuke embpuoHa wmnm detyca
ynje 3gpaBibe MoXe OWUTU YrpOXEHO Mpe WM HakoH pofewa unu pagu nedyewa
eMbpuroHa nnn getyca ca fiekoBMMa Ynje je AejcTBO Be3aHO 3a reHeTndke chaktope
a nog ycrnoBOM fJa je XeHa dana CBOj npucTaHak. Jlekap je oyxaH ga TpyaHy XXeHy
06aBecT O HEHOM MpaBy Ha reHeTUYKO CaBeTOBaHE Npe Hero LUTO Ce crpoBeae
npeHartanHo ncnutneawe u Jobuje pesyntar u ga caumHu Berneluky o caBeToBaky
Koja he ©uMTU cacTaBHM Oe0 MeAuUMHCKe OOKYMeHTauuje, a ako ce npeHeTanHo
reHeTUYKO WUCMUTUBAHE CrNpPOBOAM Ha TPYAHO] XEHWM Koja Hema crnocobHocT aa
pasyme npuvpogy ucnMTMBawa na camMum TUM Huje y CTawby Aa M3jaBu BOIbY,
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UCNnUTMBaKE Ce MOXe 06aBWUTU CaMO aKO je 3aKOHCKM 3acTYMHWK TPYOHE XXEHe Y
NOTNYHOCTM 0GaBELUTEH U aKo je riekap NpubaBMo NpucTaHak 3aKOHCKOr 3aCTyrnHUKa.

UnaHom 27. pecdumHucaHa je obaBe3a nekapa kao OArOBOPHOr nuvua Aa
yTBphyje nHamkaumje 3a ynyhvsarwe TpyOHE XeHe Y reHeTCKO caBeToBanuvLiTe Koje je
npunarofeHo cTawy Koje ce uUcTpaxyje kako 6u ce omoryhuna npoueHa pusmka 3a
HepoheHO geTe Aa nu naty of NocebHo Telwwke BonecTn, ¢ 063MPOM Ha NOPOANYHY
UcTopujy W MeduUMHCKE Hanase WucnutMBaka TOKOM  TpyaHohe, 3aTum
WHOpMUCare TPyOHE XeHe O KapakTepucTukama Gonectu, HaumHy OTKpuBaH-a,
Tepanujckum MoryhHOCTUMa, O yCrnelwHOCTU pesynTaTa Koju ce Mory nobutu ua
aHanuse, Kao N O HWUXOBMM Moryhum nocnegvuama, Takohe u o MHdopMUcary
TPyOHULE O CKPMBEHUM pU3MLUMA W HUXOBUM  OrpaHuyewmuma, kao U o
WHopMUCary TpyaHUUE O YnkbeHuuun da he ce gete poauTM ca TeNeCHUM unu
AylWweBHMM HefocTauMMma, WTO MpeacTaBrba 3akOHCKY WHAWKauuWjy 3a npekua
TpyoHohe y MOCTYnMKy Ha 3axTeB TPyAHE >XeHe, a Mo ojobpewy HaanexHor
KOH3unujyma nekapa, oqHocHo ETunukor onbopa 3apaBCcTBEHE yCTaHOBe.

Y naeu VI NMOCTHATAJIHA ONJATHOCTUKA (4unaH 28.) aecduHncaHa je
nocTHaTanHa aunjarHocTuka.

UnaHom 28. pgedwuHue ce ga ce mepe obaBe3HOr CKpPUHMHIa MNponucyjy
nocebHMM ynyTcTBOM Koje ogobpaBa MMHUCTap, Aa 06aBe3HM CKPUHWUHI HOBOpoheHe
Aeue Tpeba aa byae 3aBpLUEH Npe Hero LWTO ce HOBOpONeHYe OTnycTn n3 6onHuue ,
a ako To Huje moryhe Tpujaxxa Tpeba aa 6yae 3asplieHa y poky of 30 gaHa HakoH
oTMywTawa M3 MOopoaunuTa, 3aTuM Aa ako pesyntaT ogpefeHe aHanuse 3a
HoBOpoOfeH4Ye Oyae MNoO3MTMBaH, OOrOBOPHO NUUE je OYXHO Aa nabopaTopujcKMm
npeTtparama W3BWW MPOBEPY MNOCTaBIbEHE CyMHe Ha reHeTudky Gonect v ga
noTBpaM Hanas.

Y aswm VII. UWNWTbHA OWJATHOCTUKA KOO OELE W OOPACINX ( un. 29.-
31.) pedbmHUcaHa je gujarHocTnKa peTkmx bonecTu

UnaHom 29. nponucyje ce pa je nekap AykaH ga nopen OCHOBHe
nabopatopujcke OnjarHOCTUKE Mpeady3Me OMCEeXHY LWIbHY AWjarHOCTUKY Kada je
OunjarHo3a HejacHa 360r yera ce cymwa Ha Heky oA peTkux bonectun, 3aTum Aa
naumjeHT MMa npaBo Ha nabopaTtopujcke npeTpare Koje oaropapajy HeroBom
30paBCTBEHOM CTaky M Aa Ce reHeTMYKU TEeCT Yy CBPXY AMjarHoCcTuKe peTke 6onectu
npeaysuma y3 UHAMBMAYanHU NPUCTYN NaumjeHTy 1 y3 AyxaH nekapckn Haasop, Kao
W [Oa reHeTUdKy YCrnyry Koja ce OOHOCKM Ha npeTpary peTkux Gonectu npyxajy
oBnawheHe nabopaTtopuje 3a uUMTOreHeTMKy W nabopartopuje 3a npeHaTanHy
OnjarHoCTUKYy.

UnaHom 30. ogpeheHo je ga ce npwu 30paBCTBEHOj YCTAHOBM TepuujapHoOr
HMBOa 0bpasyjy pedepeHTHM LIeHTpu 3a KMUHMYKY reHeTuKy 1 peTke 6onectu koju y
CBOM cacTaBy umajy cTpydHy Komwucujy 3a nutawa auvjarHoctuke. JedwuHucaH je
cacTaB U HauuH ogny4dmBara Komucuje.

UnaHom 31. nponucyje ce Kaga u nog kojum ycnosuma Komucuja 3a nutama
OnjarHOCTMKe [JOHOCU OAfyKy O chawy y3opka 6Owuonowkor martepujana y
WHOCTPAHCTBO OOHOCHO O ynyhuBaky nauuvjeHTa ca CyMHOM Ha peTky 6onect Ha
neyerbe y MHOCTPAaHCTBO.

Y nasu VIII. OOMOBOPHOCT 3A LWTETY KOJY YCNEL OWNJATHO3E
MPETPMA TAUWNJEHT( un. 32.-35.) gedwumHuwy ce criyyajeBun Kaga nocToju
OArOBOPHOCT 3a LUTETY KOjy Ycrnea anjarHose npeTpnu naunjeHT.

YnaHom 32. geduHMcCAHO je kaaa nekap OAHOCHO 3[4pPaBCTBEHM pPagHMK
oAroeapa 3a LUTeTy Kao U LUTa je OCHOB OArOBOPHOCTM.
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UnaHom 33. gedmHucaHo je kaga geTe MoXe MOAHETW 3axTeB 3a HakHagy
LITETE U Y YEMY CE CacToju Ta WTeTa.

UnaHom 34. nponucyje ce fa je nekap oAroBopaH 3a LUTETY poauTerbuma
neTeta koje je poheHo ca owwTeheweM, 360r noBpede HUXOBOr npaea ga oyay
obaBellTeHNn O 30paBCTBEHOM CTakwy fAeTeTa npe pohewa, kako ©Ou  Tako
WHdOPMUCAHN Aanun NpUcTaHak Ha Jarbu TpeTMaH O4HOCHO cnoboaHo oanyymnu aa
nv xene Takey TpygHohy Aa aoseny A0 Kpaja Unu je NpekuHy 1 y Yemy ce cacToju Ta
wreTa.

UnaHom 35. nponucyje ce Kaga je OAroBOPHOCT riekapa OOHOCHO
30paBCTBEHOr pafHUKa 3a LUTETY UCKIby4eHa a TO je kaf NoCTUjU TEXHWNYKA rpeLuka y
Hanasy u3gaTom o nabopartopuje 1 Kaga cy poautersu 3Hanu 3a pusuk ga he gete
©uTK poheHo oHecnocobsbLEHO U HA TO Cy NpUcCTanu.

Y Nnasu IX KABHEHE OPE[LBE (un. 36. 1 37.) npekpLuaju 1 KpMBUYHO AeNOo

UnaHom 36. nponuMcaHe Cy HOBYaHe kKa3He 3a  34paBCTBEHY
yCTaHOBY,0A4r0OBOPHO nuLe,(U3NYKO nuLe-30paBCTBEHOr pagHWKa ako nocTynajy
CynpoTHO oapeabama OBOr 3akoHa.

UnaHom 37. nponucyje ce Aa KO HECTPYYHO, HEMaXIbUBO 1 HebnaroBpemMeHo
nocTyna y npegysnmamy OWjarHOCTUYKMX Mepa y CMUCITY OBOr 3akOoHa, NocebHO Ko
He MOCTaBu AujarHo3y WM He yTBPAW FEHETUYKY WHAMKAUMjy 3a npekua TpyaHohe,
He oAroeapa 3a KpUBMYHO AENo, U [a KO Ha OCHOBY AMjarHOCTUYKUX Mepa M3 OBOr
ynaHa HecaBecHO oOaBrba nedere UNnM ykasyje Apyry MeamumHcky nomoh, ycnen
yera gohe 40 Texux nocrieguua no XuBOT U 3gpaBribe nauujeHTta, kasHuhe ce 36or
HecaBeCHOr npyxawa Iekapcke nomohu, y cknagy ca 3akoHoOM koju ypehyje
KpMBWMYHA Aerna NpoTuB 34paerba Jbyau.

Y aswu X. MPEJNASHE N 3ABPLUHE OOPEOBE (4n. 38.-45.)

YnaHom 38. nponucyje ce Aa ako cy NuTaka Koja cy NpeaMeT OBOr 3akoHa Ha
Apyrauvju HauuH ypefheHa apyruM 3akoHoM, nNpuMeruBahe ce ogpeabe oBor 3akoHa
Kao ¥ MpOnu1cK JOHETM 3a CNpoBoheHe OBOr 3aKoHa.

Un. 39 n 40. nponucyje ce ga Ha opraHuMsauunjy 1 genaTHOCT 34paBCTBEHUX
cnyxbu n octBapmBake npasa M3 30paBCTBEHOr OCUrypaksa npumekbyjy ce ogpenbe
3aKoHa Kojum ce ypefyje 3OpaBCTBeHa 3awTvTa W 3akoHa Kojum ce ypehyje
30paBCTBEHO Oocurypane,fa Ha MocTynak npucraHka obaBeLluTeHor nauyjeHTa Kao u
Apyra nuTakwa BesaHa 3a nomoh u 3aWTuTy y oCTBapuBaky npaBa npuMmeryje ce
3aKOH Kojum ce ypehyjy npaBa naumjeHaTta, a y nornegy 3akOHCKOr 3acTynHuLITBA
BpLUEeHa pPOaANTENLCKOr NpaBa ce Npumeryje 3akoH Kojum ce ypefyjy nopoavyHu
0HOCW,CaMO aKo OBMM 3aKOHOM Harnpep HaBedeHO Huje aApyrayumje ypeheHo.

Un. 41. n 42. ogpeheHo je pa nponucn u oppeheHn obpacum 3a 4uje
JOHowekwe je oBnawheH MuyHMcTap goHehe ce y poKy oA Tpu meceua oA AaHa
CTynaha Ha CHary OBOl 3aKOHa.

UnaHom 43. ykasyje ce ga crnpoBohere OBOr 3aKkoHa 3axTeBa a ce ycBoje
HOBa, ynoTnyHe u peBuaumpajy Baxeha npaBuna MeQUUMHCKOr cTanexa koja cy
6pojHa n gonywyjyher 3Hayaja y ogHocy Ha ogpeabe 0BOr 3akoHa.

YUnaHom 44. nponucyje ce obGaBe3a Komwucuje 3a peTke Gonectu
MuHucTapcTBa 3apaerba 4a MOAPXKM pad UeHTapa 3a KIMHUYKY FeHETUKY U peTke
GonecTun kao v aa ycnoctasu Pernctap peTkux 6onectv y poky oA LIeCT Meceuu of
[laHa cTynarba Ha CHary OBOr 3aKoHa.

UnaHom 45. nponucyje ce cTynawe Ha cHary OBOr 3aKOHa.
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IV. ®PuHaHCcuHjcKka cpeacTBa NoTpebHa 3a NPMMeHy 3aKOHa

3a cnpoBohewe O0BOr 3akoHa Huje noTpebHo o06e3beguT popaTtHa
duHaHcumjcka cpeacTtea y byuety Penybnuke Cpbuje.

V. Pa3nosu 3a goHoLlEeHe 3aKOHa N0 XMTHOM MOCTYNKY

[oHolere OBOr 3aKoHa MO XMTHOM MOCTYMNKY ce npeanaxe 13 pasnora LTo
Jeuu koja nate of peTkux bonectn 4ecTo nekapu MeceuvMma a Hekaga v roguHama
He Mory fa yTBpAe Koja je 6onect y nutawy M He MOry a nocTase jacHy AujarHoay.
AKo Hema nocTaBrbeHe [JujarHo3e [eTe Hema MNpaBO HM Ha fedvewe, HU Ha
WHBanNuMAcKa Konmua, HU Ha eHTeparnHy XpaHy.



