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МИНИСТЕРСТВО НА ЗДРАВЕОПАЗВАНЕТО 
 

Комисия по редки заболявания 

 

Пл. ”Св. Неделя № 5, София 1000       mail@mh.government.bg 
тел.:  (+359 2) 9301 152        www.mh.government.bg 
факс:(+359 2) 981 1833 
 

ПРОТОКОЛ № 59/21.04.2026 г. 

 

От заседание на Комисия по редки заболявания 

към Министерство на здравеопазването 

 

Днес, 21 април 2026 г. (вторник) от 13:00 ч. се проведе заседание на Комисията 

по редки заболявания към Министерство на здравеопазването. Заседанието се проведе 

дистанционно посредством онлайн конферентна връзка. 

Присъстват: проф. Румен Стефанов (председател), акад. проф. Иван Миланов, 

проф. Валерия Калева, проф. Георги Михайлов, проф. Ива Стоева, проф. Ивайло Търнев, 

проф. Радка Тинчева, д-р Ирина Ковачева, д-р Светлана Райчева, Боян Иванов, Боряна 

Ботева, Владимир Томов. 

Отсъстват: акад. проф. Драга Тончева, проф. Емил Паскалев, проф. Людмила 

Матева, 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) Дефицит на пируват киназа в еритроцитите (код по МКБ-10 D55.2, ORPHA код 

766) – Комисията приема препоръка за добавяне на заболяването към 

Списъка на редките заболявания. 

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

информация по постъпило заявление от УМБАЛ „Св. Иван Рилски“ за обозначаване 

на експертен център за oптиконевромиелит (болест на Devic). 

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

информация по постъпило заявление от МБАЛ „Сърце и мозък“, Плевен за 

обозначаване на експертен център по транстиретин-свързана амилоидоза с 

нормална последователност (див тип). 

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

заявления за включване на заболявания в Списъка на редките заболявания както 

следва: 

1) Акантамебен кератит (кодове по МКБ-10 B60.1, H19.2, ORPHA код 67043) – 

акад. проф. Драга Тончева, д-р Нели Иванова, Владимир Томов. 

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

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

1) УМБАЛ „Св. Марина“ (експертен център по коагулопатии и редки анемии) – 

проф. Георги Михайлов, д-р Светлана Райчева, Владимир Томов; 

2) УМБАЛ „Аджибадем Сити Клиник“ (експертен център по транстиретин-

свързана амилоидоза с нормална последователност (див тип)) – акад. проф. 

Иван Миланов, проф. Ивайло Търнев, Боряна Ботева; 

3) УМБАЛ „Св. Марина“ (експертен център за редки ендокринни и метаболитни 

заболявания) – проф. Емил Паскалев, проф. Ива Стоева, Владимир Томов. 



3 

 

6. Проф. Румен Стефанов и д-р Ирина Ковачева информираха членовете на Комисията 

относно обявената от Европейската комисия на 13 април 2026 г. покана за включване 

на нови асоциирани партньори в европейските референтни мрежи: 

 Български лечебни заведения могат да кандидатстват за участие в мрежите, в 

които страната ни няма пълноправни членове към момента; 

 Всяка държава може да подаде до три кандидатури за асоцииран партньор за 

всяка европейска референтна мрежа, поради което ще бъде извършен 

национален подбор на кандидатите; 

 За участие в процедурата заинтересованите лечебни заведения следва да: 

- попълнят техническото приложение съгласно формулярите към поканата; 

- подадат документите в Министерството на здравеопазването (официално 

и по електронен път); 

- заявят конкретна европейска референтна мрежа, за която кандидатстват. 

 Крайният срок за подаване на документи в Министерството на 

здравеопазването е 1 август 2026 г. Подадените кандидатури ще бъдат 

разгледани от Министерството на здравеопазването и оценени въз основа на 

становище на Комисията по редки заболявания. Одобрените кандидати ще 

бъдат предложени за участие на европейско ниво; 

 Лечебни заведения, които желаят да кандидатстват, но не са официално 

обозначени като експертен център по съответната рядка болест / редки 

болести, следва своевременно да предприемат действия за подаване на 

заявление до Националния център по обществено здраве и анализи за 

стартиране на процедура за обозначаване като експертен център по Наредба 

№ 16 от 30 юли 2014 г.  

7. Комисията реши да изпрати официални писма с информация относно поканата за 

включване на нови асоциирани партньори в европейските референтни мрежи до 

всички лечебни заведения, в които функционират официално обозначени експертни 

центрове съгласно Наредба № 16 от 30 юли 2014 г., както и до лечебни заведения, в 

които към момента няма официално обозначени такива структури, но са заявили 

интерес за участие в европейските референтни мрежи. 

8. Комисията реши да насрочи следващото си заседание на 30 юни 2026 г. (вторник). 

С това дневният ред бе изчерпан и заседанието бе закрито. 

 Подпис: 

 Проф. д-р Румен Стефанов, дм 

(Председател на Комисия по редки заболявания) 


