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NPOTOKO/ Ne 50/23.07.2024 r.

Ot 3acegaHne Ha Komucusa no peaKku 3abonaBaHuA

KbM MMHVICTepCTBO Ha 34paBeona3BaHETO

OHec, 23 1onn 2024 r. (BTOpHUK) oT 12:00 4. ce npoBeae 3acegaHue Ha Komucuarta no
peaku 3abonABaHnA Kbm MMHUCTEPCTBO Ha 34paBeona3BaHeTo. 3aceAaHMeTo ce nposege
AVCTAaHLUMOHHO NOCPeACTBOM OHaliH KOHdepeHTHa Bpb3Ka.

Mpucbereat: npod. PymeH CredaHoB (npeacedaten), akag. npod. Apara ToHuyesa,
akaa. npod. UeaH MunaHos, npod. Banepus Kanesa, npod. Nleopru Muxannos, npod. MUeanno
TobpHeB, npod. Pagka TuHuesa, a-p NpuHa KosaueBsa, a-p CeeTnaHa PaiyeBa, bosaH UBaHoOB,
bopsaHa boTeBa, Bnagnmup Tomos.

OTtcberBat: npod. Emun Mackanes, npo¢. Nea Crtoea, npod. liogmmnna MaTeBa, 4-p
Henun MBaHoBa.

MpucbcTBaLWM BbHIIHK ekcnepTy: MapusaHa Munuyesa (HLO3A).

CnucbueH cbetaB — 16. Ksopym — 8.

[HEBEH PEL;:

1. PasrnexpaHe Ha BbpHATUTE 33 AONbAHUTENHA UHPOPMALMA 3aABEHMSA 33 BK/OYBAHE
Ha 3abonsBaHuA B CNMCbKa Ha peaKuTe 3a601ABaHMA U UCKaHUA 33 0603HaYaBaHe Ha
€KCMepTHU LLeHTpOoBe No peaKu 3abonaBaHus;

2. [JoknagBaHe Ha eKcnepTHa OUEHKA M rnacyBaHe Ha NOCTbMAUAN UCKaHMA Kbm M3 3a
BK/IlOYBaHe Ha 3abos1aBaHMA B CNUCbKa Ha peakuTe 3abonnaBaHus;

3. [oknagBaHe Ha eKcnepTHa OLEHKA M rnacyBaHe Ha NOCTbNMAM UCKaHMA Kbm HLO3A
3a 0603HaYyeHNe Ha eKCNEePTHU LLEHTPOBE MO peaku 3abonasBaHus;
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4. PasrnexpaaHe v pasnpegensHe 3a eKCrnepTHa oLeHKa Ha HOBONOCTbNU/IN UCKAaHWUA KbM
M3 1 HLLO3A 3a BkAtouBaHe Ha 3abonaBaHmMA B CnucbKa Ha peakuTe 3abonasaHumA 1 3a
0603HayYeHMe Ha eKCnepTHU LEeHTPOBE MO peaKn 3abonsasaHus;

5. HacpouBaHe Ha cnegBaw,o 3acegaHue;

6. [Opyrn.

OBCbXXAAHUA U PELLEHUA:

1. KomwucuAta pasrnega AOKNAaAMTE 3a OLEHKA Ha MNOCTbNUAWUTE M pasnpenefieHn 3a
eKcnepTHa OLEeHKa 3asB/eHMA 3a BK/IlOYBaHe Ha 3abonssaHMA B CNMCbKa Ha peakute
3abonaBaHMA. KOMUCUATA peLwn KaKkTo cnesBa:

1) CuHgpom Ha Lennox-Gastaut (kog no MKB-10 G40.4, Orpha Koag 2382) —
Komucuata nprema npenopbka 3a gobaBsHe Ha 3abonaBaHeTo KbM CnMCbKa Ha
peakuTe 3abonsBaHus;

2) CuHpgpom Ha Dravet (kog no MKB-10 G40.4, Orpha koa 33069) — KomucusTa
npuema npenopbKa 3a gobaBAHe Ha 3abonsBaHeTo KbM CNMCbKa Ha peakuTe
3abonasaHug;

3) ATMNWYEH XeMONUTUYHO-YpemmyeH cuHapom (koa no MKB-10 D59.3, Orpha kopg
2134) — KomucmaTta npuema npenopbKa 3a gobaBaHe Ha 3abonsBaHETO KbM
CnucbKa Ha pegKkuTe 3abonsBaHuA.

2. KomucuaTa pasrnega noctbnmaoto 3aasneHne ot MBAJIHM ,,CB. Haym“ 3a o603HayaBaHe
Ha eKcnepTeH LUEeHTbp MO 3abonABaHMA OT CMEeKTbpa Ha ONTUYHUA HEBPOMMUENUT.
KomucmaTta pewu, ye 3aABUTENAT NOKPUBA M3MCKBaAHMATA cbriacHo Hapepba Ne 16 ot
2014 r. 3a ycnoBuATa 1 peaa 3a perucTtpupaHe Ha peakuTe 3a601ABaHUA U 3 eKCNepTHUTE
LeHTpoBe 1 pedepeHTHUTE MPEXK 33 peakmn 3abonAaBaHnA 1 cneasa ga 6vae npeanoxeH
3a 0603HayeHMe KaTo eKcnepTeH LUeHTbp No peaku 3abonAsBaHua (3abonaBaHuA oT
CNeKTbpa Ha ONTUYHUA HEBPOMMUENUT).

3. KomwucumsaTa pasrnega nogageHarta A4oNb/HUTEHA MHGOPMaUUA NO NOCTbAUAO 3aABNEHNE
oT YMBAJNT ,AnekcaHapoBcka“ 3a o0603HayaBaHe Ha eKcnepTeH LUEeHTbp nNo
MyKOBUCLUMAO03a. KomuUcKATa peLun, 4ye 3aaBUTENAT MOKPMBA M3UCKBAHUATA CbIIACHO
Hapepnba Ne 16 ot 2014 r. 3a ychoBuATa M pesa 3a peructTpmpaHe Ha peakuTe 3abonsanua
M 33 eKCnepTHUTE LEHTPOBE 1 pedepeHTHUTE MPEeXU 3a peakm 3abonasaHuA n cneasa ga
6bae npeano)keH 3a obo3HauyeHMe KaTO eKCrnepTeH LEeHTbp NO peaKku 3abonasaHuA
(myrkoBucunao3a).

4. KomwucuaTa He ycna ga pasriesa nogageHarta A4onbAHUTENHA MHGOPMALMA NO NOCTbANAO
3asBneHme ot YMBAJICM ,H. W. Muporoe” 3a obo3HayaBaHe Ha eKCnepTeH LEHTbP Mo
MWaCTEHMA rPaBUC NOPAAUN HEU3TOTBEHA EKCNEPTHA OLEHKa.



9.

Komucuata KoHcTaTUpa, Ye He e Mnosydnmna KbM MOMEHTA M3MCKaHaTa AOMb/HUTENHA
MHbopmaumMA No nocTonuno 3aasneHmne ot YMBAN ,,Cs. MBaH Punckn” 3a o603HauvaBaHe
Ha eKCnepTeH LUEeHTbP 3a onTUKoHeBpomMmuenut (6onect Ha Devic).

Komucuata npue cbCTaBUTE Ha EKCNEepTHUTE rPynu 3a OUEHKa Ha HOBOMOCTbMMAUTE
3aAB/IeHNA 3a BK/IlOYBaHe Ha 3abonaBaHuA B CNMCbKa Ha peaKkuTe 3ab60/1ABaHMA KaKTO
cnepga:

1) Eo3suHoduneH rpaHynomaToseH noanaHrmmt (kog no MKB-10 M30.1, ORPHA Koz
183) — npo¢. Emun Nackanes, npod. Uea Ctoesa, bopaHa BoTesa.

Komucuata npue CbCTaBUTE Ha EKCMepTHUTE rPynu 3a OLEHKa Ha HOBOMOCTbMAWAUTE
MCKaHMA 3a 0603HaYaBaHe Ha eKCNEPTHU LEHTPOBE 3a peaKun 3abonaBaHMA KaKTo ciesBa:

1) YMBAN ,A-p Feoprun CTpaHCKM” (eKcnepTeH LeHTbP 3a byn03Ha ennaepmonnsa) —
npo¢. Pagka TuHueBsa, a-p Henn MBaHoBa, Bnaaummp Tomos.

Mpod. PymeH CtedaHOB NpPMNOMHM Ha yneHoBeTe Ha KomucusaTa, Yye B U3MbAHEHUE Ha
3anoseg PA-09-109 / 10.07.2013 r. Ha MUHKUCTbpa Ha 34paBeona3BaHeTo paboTHa rpyna
€ M3roTBMNa [OKNAA C NMPEeANOXKEHUs 3a MPUOPUTETU, KOUTO A3 ObAaT BKAOYEHM B
HaumoHanHa nporpama 3a pegkun bonectu. Mpod. CtedbaHOB NpeasiorKn YneHOBETE Ha
Komucuata ga npeactaBaT o60CHOBaHM NpeasioXKeHMa A0 CeABalloTo 3acefaHue Ha
KomucuaTa, Ha KoeTo Ada 6baat pasrnegaHu v npueTn akTyanamsmpaHu npegnoxeHusa 3a
nPUopuUTETH, KOMTO Aa ObAAT BKAOYEHW B HaumoHanHa nporpama 3a pegku bonectu.
MPOEKTLT C aKTyaAU3npaHUTe NpPeanoKeHua Wwe 6vae uanpateH 4o MUHUCTEPCTBO Ha
34,paBE0OMNAa3BaHETO C Or/ies, Bb3MOXKHO pa3paboTBaHe M NpuemaHe Ha HOBa HaLMOHa/HA
nporpama 3a peaku sabonsasaHus.

O-p WpuHa KosauyeBa MHbopmMpa 4yneHoBeTe Ha KomucmaTa 3a NOAYYEHO MUCMO B
MWHUCTEPCTBO Ha 34paBeONa3BaHeTo C AOMbJAHUTENHA MHGOPMALMA OTHOCHO AO0CTbNA
[0 NeyeHMe Ha MNauMeHTU CbC CMWHANHA MYCKynHa atpoéuma B WM3TouHa bbarapwma.
YneHoBeTe Ha  Komucmata  obbpHaxa  BHMMAHWME HA  WM3UCKBAHMATA  3a
MYNTUOUCUMNANHAPEH NOAX04 B OOCAY)KBAHETO, KAKTO W HeMNpeKbCHAToCT M
NPUEMCTBEHOCT HA MeAULMHCKUTE AENHOCTM NO OTHOLIEHME Ha Te3n nauneHTute. OTHOBO
6e nogvyepTaHo, Ye OrPAHNYEHUAT EKCNePTEH ONUT U KOHLEHTPUPAHETO My B MA/IKO Ha
6pOoN KAMHUYHK LEHTPOBE € XapaKTepeH Npobiem 3a BCUYKM peakn bonectu.

10. Komucmara pewn ga Hacpoum cneBawoto cu 3acefdaHume Ha 10 centemspu 2024 r.

(BTOpPHMK).

C ToBa AHEBHUAT pes b6e nsyepnaH v 3acefaHneTo b6e 3akpuTo.

Moanwuc:
Mpod. aA-p PymeH CredaHoBs, am

(Mpeacepaten Ha Komucna no peaku 3abonasaHusA)



