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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 № 60/09.06.2026 г. 

 

От заседание на Комисия по редки заболявания 

към Министерство на здравеопазването 

 

Днес, 09 юни, 2026 г. (вторник) от 12:00 ч. се проведе присъствено заседание на 

Комисията по редки заболявания към Министерство на здравеопазването. 

Присъстват: проф. Ивайло Търнев (председател), проф. Румен Стефанов, проф. 

Иванка Димова, проф. Виолета Йотова, проф. Даниела Авджиева, доц. Мариана 

Господинова, доц. Анета Иванова, доц. Атанас Банчев, д-р Мария Тюфекчиева, Боян 

Иванов, Боряна Ботева. 

Отсъстват: акад. проф. Иван Миланов, доц. Атанаска Еленкова, д-р Ирина 

Ковачева, д-р Светлана Райчева, Владимир Томов. 

Присъстващи външни експерти: Марияна Минчева (НЦОЗА). 

Списъчен състав – 16. Присъствали – 11. Кворум – 9. 

Заседанието започна с представяне на членовете на обновената Комисия по 

редки заболявания. 

Приет беше дневния ред на заседанието.  

ДНЕВЕН РЕД: 

 
1/ Докладване на експертна оценка и гласуване на постъпили искания към НЦОЗА за 
обозначаване на експертни центрове по редки болести. 
2/ Разпределяне за експертна оценка на новопостъпили искания към МЗ и НЦОЗА за 
включване на заболявания в Списъка на редките болести. 
3/ Разпределяне за експертна оценка на новопостъпили искания към МЗ и НЦОЗА  за 
обозначаване на експертни центрове по редки болести. 
 

http://www.mh.government.bg/
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4/ Обсъждане на възможни асоциирани партньори към европейските референтни 
мрежи, в които страната ни няма пълноправни членове в настоящия момент.  
 
5/ Обсъждане на готовността за въвеждане на  orpha кодовете. 
 
6/Обсъждане приоритети на Комисията по редки болести: 
 

 Подновяване на работата за актуализация на Наредба № 16 

 Изграждане на Национална референтна мрежа на експертни центрове за 
редки болести 

 Обсъждане на предложение за изработване на нова Национална програма 
за редки болести 

 

7/ Насрочване на следващо заседание. 

 

ОБСЪЖДАНИЯ И РЕШЕНИЯ: 

1) Комисията разгледа постъпилото заявление от УМБАЛ „Аджибадем Сити 

Клиник“ за обозначаване на Експертен център по транстиретинова 

амилоидоза с нормална последователност (див тип). Експертната група за 

оценка е от акад. проф. Иван Миланов, проф. Ивайло Търнев, Боряна Ботева. 

Докладва проф. Ивайло Търнев. Оценката и на тримата експерти е 

положителна и те предлагат да се обозначи експертен център по 

транстиретинова амилоидоза с нормална последователност (див тип) в 

УМБАЛ „Аджибадем Сити Клиник“. Проф. Виолета Йотова коментира, че в 

бъдеще при актуализирането на Наредба № 16 трябва да се изисква 

минимален брой диагностицирани с рядкото заболяване пациенти. Също 

постави на обсъждане въпроса дали е необходимо в един град да бъдат 

обозначавани няколко експертни центрове за едно и също заболяване. 

Комисията единодушно гласува да се предложи обозначаването на Експертен 

център по транстиретинова амилоидоза с нормална последователност (див 

тип) с ръководител член кор. проф. Иво Петров в УМБАЛ „Аджибадем Сити 

Клиник“. 

2) Комисията прие съставите на експертните групи за оценка на 

новопостъпилите заявления за включване на заболявания в Списъка на 

редките заболявания както следва: 

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

проф. Иванка Димова, д-р Мария Тюфекчиева, Владимир Томов. 

 Други уточнени остеохондродисплазии (кодове по МКБ-10 Q78.8, ORPHA код 

93308) – проф. Виолета Йотова, д-р Мария Тюфекчиева, Боряна Ботева 
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 Болест на Ollier (кодове по МКБ-10 Q78.4, ORPHA код 296) - проф. Виолета 

Йотова, д-р Мария Тюфекчиева, Боряна Ботева 

 Разстройства в обмяната на фосфора (кодове по МКБ-10 Е 83.3, ORPHA код 

89936)  - проф. Виолета Йотова, д-р Мария Тюфекчиева, Боряна Ботева 

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

искания за обозначаване на експертни центрове за редки заболявания както 

следва: 

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

доц. Атанас Банчев, д-р Светлана Райчева, Владимир Томов; 

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

заболявания) – доц. Атанаска Еленкова, проф. Иванка Димова, Владимир 

Томов. 

 УСБАЛО „Проф. Бойчо Бойчев“ (експертен център по скелетни дисплазии) – 

проф. Виолета Йотова, д-р Мария Тюфекчиева, Боряна Ботева. 

4. Комисията обсъди постъпилото предложение от д-р Ирина Ковачева вече 

обозначени от Комисията експертни центрове да могат директно да 

кандидатстват пред МЗ за асоциирани партньори към европейските референтни 

мрежи без да се взема отново становище на Комисията. Членовете на Комисията 

единодушно одобриха предложението на д-р Ковачева.  

5. Обсъдени бяха потенциални асоциирани партньори към европейските 

референтни мрежи, в които страната ни няма пълноправни членове в настоящия 

момент във връзка с 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. 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. 

Обсъдени бяха следните потенциални асоциирани партньори към европейските 

референтни мрежи: 

 ERKNet. Европейска референтна мрежа по редки бъбречни заболявания. 

Потенциален асоцииран партньор: доц. Галя Златанова, Експертен център 

по първична хипероксалурия и Експертен център по хемолитично-

уремичен синдром,  Клиника по детска нефрология и диализа, УСБАЛДБ 

„Проф. д-р Иван Митев“, гр. София. 

 ERN BOND. Европейска референтна мрежа по редки заболявания на 

костите.  
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Потенциален асоцииран партньор: проф. Даниела Авджиева, Експертен 

център по редки метаболитни заболявания в педиатрията, Клиника за 

лечение на деца с генетични заболявания, , УСБАЛДБ „Проф. д-р Иван 

Митев“, гр. София; Д-р Веселин Бояджиев, дм, Експертен център по редки 

костни заболявания при деца, УМБАЛ „Св. Марина“ - Варна 

 ERN CRANIO. Европейска референтна мрежа по черепно-лицеви аномалии 

и заболявания на ушите, носа и гърлото (УНГ).  

Потенциален асоцииран партньор: проф. Юрий Анастасов, УМБАЛ „Свети 

Георги“, МУ-Пловдив. 

 ERN EpiCARE. Европейска референтна мрежа по редки и сложни 

епилепсии. 

Потенциален асоцииран партньор: доц. Петя Димова, Център по 

функционална и епилептична хирургия, УМБАЛ „Свети Иван Рилски“, 

София. 

 ERN EURACAN. Европейска референтна мрежа по редки ракови 

заболявания при възрастните (солидни тумори).   

Потенциален асоцииран партньор: доц. Ася Консулова, Клиника по 

медицинска онкология, УСБАЛО, гр. София. 

 ERN eUROGEN. Европейска референтна мрежа по редки 

уроректогенитални заболявания и сложни състояния. 

Потенциален асоцииран партньор: проф. Борис Богов, Клиника по 

вътрешни болести, УМБАЛ „Света Ана“, гр. София. 

 ERN GENTURIS. Европейска референтна мрежа по редки синдроми на 

генетична предразположеност към тумори. Проф. Иванка Димова, 

Лаборатория по геномна диагностика, Център по молекулярна медицина, 

МУ-София. 

 ERN GUARD-Heart. Европейска референтна мрежа по необичайни и редки 

сърдечни болести. 

Потенциални асоциирани партньори: доц. Мариана Господинова, 

Експертен център по сърдечни амилоидози, УМБАЛ „Свети Иван Рилски“, 

гр. София; проф., проф. Ана Кънева, Експертен център по вродени 

сърдечни малформации, МБАЛ Национална кардиологична болница. 

 ERN PaedCan. Европейска референтна мрежа по ракови заболявания при 

децата (хематоонкология). 

Потенциален асоцииран партньор: доц. Боряна Аврамова, Клиника по 

детска клинична хематология и онкология, УМБАЛ „Царица Йоана – 

ИСУЛ“, гр. София. доц. Милена Белчева, Експертен център по редки 

педиатрични тумори, УМБАЛ „Света Марина“ – Варна. 

ERN RARE-LIVER. Европейска референтна мрежа по редки хепатологични 

заболявания.  

Потенциален асоцииран партньор: Доц. Мила Байчева, Експертен център 

за диагноза, лечение и проследяване на пациенти с болест на Crohn и 

Експертен център за диагноза, лечение и проследяване на пациенти с 
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болест на Wilson, Клиника по детска гастроентерология, УСБАЛДБ „Проф. 

д-р Иван Митев“, гр. София. 

 ERN ReCONNET. Европейска референтна мрежа по редки заболявания на 

съединителната тъкан и мускулно-скелетни заболявания. 

Потенциален партньор: проф. Марияна Иванова, Клиника по 

ревматология, УМБАЛ „Свети Иван Рилски“, гр. София. 

 ERN RITA. Европейска референтна мрежа по редки имунодефицитни, 

автовъзпалителни, автоимунни и педиатрични ревматични заболявания. 

Потенциален партньор: проф. Елисавета Наумова, Експертен център за 

първични имунни дефицити към Клиниката по клинична имунология, 

УМБАЛ Александровска, гр. София. 

 ERN TRANSPLANT-CHILD. Европейска референтна мрежа по 

трансплантации при децата. 

До момента няма идентифициран потенциален асоцииран партньор към 

тази мрежа. Д-р Христина Христозова, дм, УМБАЛ „Света Марина“ - Варна 

 ERN-EYE. Европейска референтна мрежа по редки очни болести. 

Потенциални партньори:  

Потенциални партньори: проф. Александър Оскар, Клиника по очни 

болести, УМБАЛ Александровска; проф. Ива Петкова, Очна болница 

„Зора“, гр. София. 

 ERN-ITHACA. Европейска референтна мрежа по редки малформационни 

синдроми, интелектуални нарушения и други нарушения в 

неврологичното развитие. 

Потенциален партньор: проф. Даниела Авджиева, Експертен център по 

редки малформативни синдроми в педиатрията, Клиника за лечение на 

деца  с генетични заболявания, , УСБАЛДБ „Проф. д-р Иван Митев“, гр. 

София. 

 ERN-LUNG. Европейска референтна мрежа по редки респираторни 

заболявания. 

Потенциални партньори: проф. Гергана Петрова, Експертен център по 

муковисцидоза, Клиника по педиатрия, УМБАЛ Александровска; проф. 

Венцислава Пенчева, Клиника по пропедевтика на вътрешните болести 

„проф. Стоян Киркович“, УМБАЛ Александровска, гр. София; д-р 

Маргарита Николова, дм, Експертен център по муковисцидоза, УМБАЛ 

„Света Марина“, гр. Варна. 

 ERN-Skin. Европейска референтна мрежа по редки, сложни и 

недиагностицирани кожни заболявания. 

Потенциален партньор: доц. Косара Дреновска, Експертен център по 

пемфигус, Клиника по кожни и венерически болести, УМБАЛ 

Александровска, гр. София. Потенциален партньор – проф. И. Йорданова, 

Експертен Център за Булозна епидермолиза към УМБАЛ "Д-р Г. Странски" , 

ЕАД Плевен 
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 ERNICA. Европейска референтна мрежа по редки наследствени и вродени 

(храносмилателни и стомашно-чревни) аномалии. 

Потенциален партньор: доц. Иван Янков, Клиника по педиатрия, УМБАЛ 

„Свети Георги“, гр. Пловдив. 

 VASCERN. Европейска референтна мрежа по редки мултисистемни съдови 

заболявания. 

До момента не е идентифициран потенциален асоцииран партньор за тази 

мрежа. 

6. По повод въвеждането на  orpha кодовете, проф. Румен Стефанов информира, че 

експертната работа по структурата на модула в НЗИС е извършена с помощта на 

екипа на Орфанет-България. Модулът е разработен, полетата са заредени и 

валидирани, като при нужда са търсени консултации с централата на Orphanet. 

Проф. Стефанов отбеляза, че следваща стъпка е Министерството на 

здравеопазването да вземе решение кога и как модулът да бъде реално въведен 

в системата. Пилотното въвеждане би могло да започне със заболяванията от 

националния списък на редките болести. За тези заболявания съществуват 

проверени МКБ и Orpha кодове, както и административно основание чрез 

заповеди на министъра. 

Остава отворен въпросът за Orpha кода за недиагностицирани заболявания, 

който е важно изискване във връзка с европейските референтни мрежи. 

Предложената логика е лекуващият лекар или личният лекар да може да въведе 

код, който впоследствие да бъде потвърден от експертен център. 

Поставен е и въпросът за достъпа до медицинското досие на пациента в НЗИС. За 

да може лекар от експертен център да потвърждава кода и да работи с пълната 

информация, трябва да има уреден правен механизъм за информирано съгласие 

и законен достъп до данните. Отбелязва се, че този въпрос все още не е напълно 

решен нормативно. 

7. Проф. Румен Стефанов постави допълнителен въпрос във връзка с 

кандидатстването за асоциирани партньори към европейските референтни 

мрежи. За тези, които желаят да станат асоциирани партньори, но нямат към 

момента статут на обозначен експертен център по Наредба №16, се предлага да 

бъде поставен срок (до 6 месеца), в който да подадат документи за обозначаване 

като експертен център към Комисията. Това би осигурило по-голяма прозрачност 

и равнопоставеност спрямо центровете, които вече са изпълнили изискванията 

на Наредба №16. 

8. По точка 6 от дневния ред Комисията прие като основна цел и приоритет в 

дейността си актуализирането на Наредба № 16. Във връзка с обсъждането на 

възможната работа по втора национална програма за редки болести проф. Румен 

Стефанов изрази становище, че усилията следва да бъдат насочени към 

устойчиви нормативни промени, а не към програмно финансиране. Беше 

подчертано, че националната програма има значение като инструмент за 

поставяне на проблеми в обществено здравния и политически дневен ред, но не 

представлява достатъчно устойчив дългосрочен механизъм за финансиране на 
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постоянните дейности на експертните центрове. Във връзка с това се взе решение 

да се осъществи среща с Министъра на МЗ, г-жа Катя Ивкова и да се инициират 

законодателни промени. 

9. Комисията реши да насрочи следващото си заседание на 11 август 2026 г. 

(вторник), от 12 ч., като то ще се проведе дистанционно чрез онлайн връзка. 

 С това дневният ред бе изчерпан и заседанието бе закрито. 

 

 Подпис: 

 Проф. д-р Ивайло Търнев, дмн 

(Председател на Комисия по редки заболявания) 


