
МИНИСТЕРСТВО НА ЗДРАВЕОПАЗВАНЕТО 

Пл. "Св. Неделя № 5, София 1000 
тел.: {+359 2) 9301152 
факс:(+359 2) 9811833 

Комисия по редки заболявания 

ПРОТОКОЛ № 53/04.02.2025 г. 

От заседание на Комисия по редки заболявания 

към Министерство на здравеопазването 

mail@mh.government.bg 
www.m h.government,bg 

Днес, 4 февруари 2025 г. (вторник) от 12:00 ч. се проведе заседание на Комисията 

по редки заболявания към Министерство на здравеопазването. Заседанието се проведе 

онлайн. 

Присъстват: проф. Румен Стефанов (председател), акад. проф. Драга Тончева, 

акад. проф. Иван Миланов, проф. Валерия Калева, проф. Ива Стоева, проф. Радка 

Тинчева, д-р Светлана Райчева, Боян Иванов, Владимир Томов, Боряна Ботева. 

Отсъстват: проф. Георги Михайлов, проф. Емил Паскалев, проф. Ивайло Търнев, 

проф. Людмила Матева, д-р Ирина Ковачева, д-р Нели Иванова. 

Присъстващи външни експерти: Марияна Минчева (НЦОЗА). 

Списъчен състав -16. Кворум - 8. 

ДНЕВЕН РЕД: 

1. Разглеждане на върнатите за допълнителна информация заявления за включване 

на заболявания в Списъка на редките заболявания и искания за обозначаване на 

експертни центрове по редки заболявания; 

2. Докладване на експертна оценка и гласуване на постъпили искания към МЗ за 

включване на заболявания в Списъка на редките заболявания; 

3. Докладване на експертна оценка и гласуване на постъпили искания към НЦОЗА 

за обозначение на експертни центрове по редки заболявания; 
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4. Разглеждане и разпределяне за експертна оценка на новопостъпили искания към 

МЗ и НЦОЗА за включване на заболявания в Списъка на редките заболявания и за 

обозначение на експертни центрове по редки заболявания; 

5. Насрочване на следващо заседание; 

6. Други. 

ОБСЪЖДАНИЯ И РЕШЕНИЯ: 

1. Комисията разгледа докладите за оценка на постъпилите и разпределени за 

експертна оценка заявления за включване на заболявания в Списъка на редките 

заболявания. Комисията реши както следва: 

1) lgA нефропатия (болест на Beгger) (кодове по МКБ-10 N02.1, N02.2, NО2.З, 

N02.5, N02.8, ORPHA код 34145) - Комисията приема препоръка за добавяне 

на заболяването към Списъка на редките заболявания. 

2. Комисията прие съставите на експертните групи за оценка на новопостъпилите 

искания за обозначаване на експертни центрове за редки заболявания както следва: 

1) УМБАЛ „Св. Анна" (експертен център по lgA нефропатия) - акад. проф. Драга 

Тончева, проф. Емил Паскалев, Владимир Томов. 

3. Комисията констатира, че не е получила към момента изисканата допълнителна 

информация по постъпило заявление от УМ БАЛ „Св. Иван Рилски" за обозначаване 

на експертен център за оптиконевромиелит (болест на Devic). 

4. Проф. Румен Стефанов информира членовете на Комисията за получено писмо от 

Министерство на здравеопазването в отговор на изпратените предложения за 

диагностични и лечебни дейности и услуги, които да бъдат разгледани за включване 

в обхвата на нова амбулаторна процедура в пакета дейности на НЗОК за редки 

заболявания, която да се изпълнява от обозначените експертни центрове за редки 

заболявания: 

1) Писмото информира, че към настоящия момент в Министерство на 

здравеопазването е сформирана работна група, която следва да изготви 

анализ на проблемите при осигуряване на диагностика чрез генетични 

изследвания и предложения за необходими нормативни промени, с които да 

бъдат преодолени установените проблеми. В състава на работната група са 

включени и ръководители на експертни центрове за редки заболявания; 

2) Отговорът напомня също, че обозначените експертни центрове за редки 

заболявания следва да гарантират осигуряването на комплексно 

мултидисциплинарно медицинско обслужване на пациентите с резки 

заболявания, за които са обозначени като експертен център - на основание 

чл. 17, ал.1, чл. 18, ал. 1, чл. 19 и чл. 21 от Наредба № 16 от 2014 г. за условията 
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11 peAa 3a perncTp11paHe Ha peAKl1Te 3a6o,rnsaHl1H 11 3a eKcnepTHl1Te l\eHTpose 11 
pecpepeHTH11Te Mpe>K11 3a peAK11 3a6011HBaH11H; 

3) v13pa3HBa ce roTOBHOCT 3a o6cb>KAaHe Ha KOHKpeTHl1 npeA/lO>KeH11H 3a npoMeHl1 B
'{TBbpAeHl1Te aM6y11aTOpH11 npOl\eAVP11 11 K/ll1Hl14Hl1 nbTeK11, B o6xBaTa Ha KOl1TO
ce npose>KAaT A11arHOCTl14Ho-11eYe6H11 npol\eAVP11 3a pa3/ll14Hl1Te peAK11
3a6011HBaH11H B o6xsaTa Ha naKeTa Ha H3OK.

5. BllaA11Ml1p TOMOB l1HcpopM11pa 4/leHOBeTe Ha KOM11Cl1HTa 3a npeACTOHll.\OTO OT6e/lH3BaHe
Ha Me>KAYHapOAHl1H AeH Ha peAK11Te 6011ecTl1 Ha 28 cpespyap11 2025 r.

6. npocp. PyMeH CTecpaHOB 11HcpOpMl1pa 4/leHOBeTe Ha KoM11Cl1HTa 3a npeACTOHll.\a pa60THa
cpell.\a Ha 4 anp1111 2025 r. (neTbK) B Cocp11H c npeACTaBl1Te/ll1 Ha CbBeTa Ha Abp>KaBl1Te
4/leHK11. CbBeTbT Ha Abp>KaB11Te 4/leHKl1 e Cb3AaAeH C peweH11e 3a 113nb/lHeH11e Ha
Esponei,\CKaTa KOMl1Cl1H 2014/287 /EU OT 10 MapT 2014 r. 3a onpeAe/lHHe Ha Kp11Tep1111 3a
Cb3AaBaHe 11 Ol\eHKa Ha esponei,\cK11 pecpepeHTH11 Mpe>K11 11 Ha TeXHl1Te Y11eHOBe 11 3a
y11eCHHBaHe Ha o6MeHa Ha 11HcpopMal\11H 11 eKcneprn11 nO3HaHl1H BbB Bpb3Ka C
113rpa>KAaHeTo 11 Ol\eHKaTa Ha Te311 Mpe>K11. CbrnacHo ToBa peweH11e Ha Esponei,\cKaTa
KOMl1Cl1H, CbBeTbT e opraHbT, Koi,\To B3eMa peweHl1H 3a OA06pHBaHe 11/111 OTXBbpllHHe Ha
npeA/lO>KeHl1HTa 3a Cb3AaBaHe Ha Mpe>Kl1 11 Ha TeXH11Te 4/leHOBe, KaKTO 11 3a 3aKpl1BaHe Ha
AaAeHa Mpe>Ka. PbKOBOA11Te/ll1Te Ha BCl14Kl1 o6o3Ha4eHl1 eKcneprn11 l\eHTpose 3a peAK11
3a6011HBaHl1H B Eib11rap11H 11.\e nonyYaT noKaHa 3a yyacr11e B cpell.\aTa.

7. KoM11Cl1HTa pew11 Aa HacpO411 C/leABall.\OTO Cl1 3aCeAaHl1e Ha 15 anp1111 2025 r. (BTOPH11K).

C TO Ba AHeBHl1HT peA 6e 1134epnaH 11 3aCeAaH11eTO 6e 3aKp11TO. 

Подпис:

Проф. д-р Румен Стефанов, дм
(npeACeAaTe/1 Ha KoMl1Cl1H no peAK11 3a60/lHBaH11H) 
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