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Komucua no pegku 3abonaBaHus
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MPOTOKO/T Ne 9/12.04.2016 .

OT 3acegaHne Ha Komucus no peaku 3abonsisaHus

KbM MWHMCTEPCTBO Ha 3/]paBeona3BaHeTo

[Hec, 12 anpun 2016 r. (BTopHKK) oT 14:30 4. ce npoBefe 3acefaHne Ha Komucusarta
no peakn 3abonasaHnAa KbM MUHUCTEPCTBO Ha 3[paBeonasBaHeTo. 3acefaHMeTo Ce CbCTof
B HauumoHanHusA LeHTbp no o6LwecTBeHo 34pase v aHanusu (HLO3A).

Mpucbereat: npod. PymeH CrethaHoB (npepgcepaten), akag. npodg. MeaH MwunaHos,
npod. leoprn Mwuxainnos, npod. Emun Mackanes, npod. WMBainno TbpHeB, npod. Pagka
TuHyesa, gou. Banepus Kanesa, Buktop Nackanes, Bnagumup Tomos, a-p VipuHa KoBaueBa,
A-p Henn WBaHoBa, A-p CBetnaHa PaiiveBa.

OtcbeTBaT: yn.-kop. npod. Apara ToHuyeBa, npod. Mea Crtoea, npod. Jlrogmuna
MarteBa, BepoHuka TpugoHosa.

MpucbeTBallM BLHWHW ekcneptu: MapuaHa MwuHyeBa, ac. Hapexpaa TopopoBa
(HUO3A)

CnucbyeH cbueTtas - 16. Ksopywm - 12.

NHEBEH PEA;

1. PasrnexpgaHe Ha BbpHaTUTE 3a AOMNb/AHUTENHA WHDOpPMaUMs 3asBfeHUs 3a
BKNtOUBaHe Ha 3ab6onsiBaHMsi B Cnucbka Ha peakuTe 3ab0NsBaHWs U UCKaHMS 3a
0603Ha4YaBaHe Ha eKCnepTHU LieHTPOBe MO pPefKn 3a60/sBaHNS;

2. [loknaaBaHe Ha ekcrnepTHa OLeHKa W rnacyBaHe Ha MOCTbNWAM UCKaHWA KbM M3 3a
BK/OYBaHEe Ha 3ab60nsBaHMA B CNUCHbKa Ha pefikuTe 3a60N1sBaHNS;

3. [JoknajBaHe Ha ekcneptHa OLUEeHKa W rnacyBaHe Ha MoCTbNuUAM UCKaHUA KbMm HLIO3A
3a 0603HaYeHVe Ha eKCnepTHU LLeHTPOBE MO pefKu 3ab0/sBaHus;
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4. PasrnexpaHe u pasnpefensHe 3a ekcrnepTHa OLeHKa Ha HOBOMOCTBLMUAM WUCKaHWUA
kbM M3 u HLO3A 3a BkIOYBaHe Ha 3abonsBaHuMA B Cnucbka Ha peakute
3abonsBaHNA 1 3a 0603HaYEHMEe Ha eKCMEePTHU LLEeHTPOBE MO peaky 3abonsBaHuUs;

5. HacpouBaHe Ha cnefBallo 3acefaHue,

6. Apyrw.

PELLEHNA:

1 Komwucusita pasrnefia [OKNagMTe 3a OLEHKA Ha MNOCTbNWAMTE W pasnpejeneHn 3a
" eKCrepTHa OLeHKa 3asiBNleHMs 3a BK/OYBaHe Ha 3a6onsBaHMs B CUCbKa Ha peakuTe
3abonsBaHus. KomucusiTa pelun KakTo crefpa:

y

MepcucTmpalla XUNepuHcyMHeMUYHa XWUMOINUKEMUA Ha Kbpmauyeto (Koh no
MKB-10 E16.1; Orpha kog 657) - Komucusita npvema npenopbka 3a gobassHe
Ha 3a6o0/19BaHeTO KbM Cnncbka Ha pefkute 3abonsBaHuUs;

OcteoreHe3uc wumnepgekra (kogq no MKB-10 Q78.0, Orpha «kop 666) -
Komucusata npvema npenopbka 3a fobassHe Ha 3abo0nfBaHeTo kbM Cnncbka Ha
peAKnTe 3ab0nsaBaHns;

46,XY nbfHa roHagHa gucreHesus (kog no MKB-10 Q99.1, Orpha kop 242) -
Komucuata npvema npenopbka 3a fobassHe Ha 3ab60nsBaHeTo KbM Cnncbka Ha
peAKnTe 3ab60nsaBaHNS;

bonect Ha XbHTUMHITBLH (ko4 no MKB-10 G10, Orpha kog 399) - Komucusarta
npuemMa npenopbka 3a fobaBAHe Ha 3abonsasaHeTo KbM CnncbKa Ha pepkute
3abonsBaHuUS;

KoHreHutaneH muacteHeH cuHgpom tun la (kog no MKB-10 G70.2, Orpha kopg
98914) - Komucusata npuema npenopbka 3a fobassHe Ha 3abonsBaHETO KbM
CnucbKa Ha pefkuTe 3abonsasaHus;

Xunonutyntapmsbm (kog no MKB-10 E23.0, Orpha kog 90695) - Komwucusata
npuemMa fnpuioXeHOTo onucaHue 3a 3abonsBaHeTo;

CuHgpoMm Ha KywwuHr ¢ xunogusapeH npousxon (kog no MKb-10 E24.0, Orpha
Kof 553) - KomucusaTta npriema npuioXeHoTo onuncaHue 3a 3a60/19BaHETO;
AKpomeranusa u xunogusapeH ruraHtMsbm (kog no MKB-10 E22.0, Orpha kog
963) - Komucuata npuema npuaoXeHOTo onucaHue 3a 3ab0/1dBaHeTo;

Atakcua TeneaHrnektasumsa (kog no MKB-10 G11.3, Orpha kopg 100) - Komwucusata
npuema npenopbka 3a fobaBfHe Ha 3abonsBaHeTo KbM CnmMcbKa Ha pepkute
3abonasaHus.

2. Komwucusara pewwn, ye YMBAJ ,CB. MapuHa" nokpvea M3MCKBaHMATA CbrnacHo Hapepnba
Ne 16 u cnefBa fa 6bae npefnoXeH 3a 0603HaYeHMe Kato eKCnepTeH LIeHTbP Mo peaku
3abonaBaHus  (pefKn eHOOKPUMHHM 6onectn). BepoHuka Tpu(OHOBa Le W3BBLPLLIN
topuanYecKa NpoBepka Ha npuaoXxeHara AOKYMeHTauus Ha LeHTbpa.

3. Komucuata pasrnega nopgageHute tpn uckaHua ot YCBAJIE ,Akag. VBaH [leHueB" 3a
0603HayYeHMe 3a ekcnepTeH UeHTbp 3a pedku 3abonssaHudA. [peasup CXOLHUA
Xapaktep Ha 3afBeHWTe 3ab0nABaHMA W OpraHu3auumsaTa Ha TAXHOTO 06CNyXBaHe,
Komucuata pewn pa pasrnega uckaHeto Ha YCBAJIE ,Akag. VeaH leHuyeB" kato eauiH
eKCnepTeH LLeHTbP 3a TpUTEe peakn 3abonssaHus.



4. Komucusta pewn, ye YCBA/IE ,Akan. VBaH MeHueB" MOKpuBa WM3WUCKBAHMATA CbINIACHO
Hapep6a Ne 16 v cnegpa da 6bAe npensiokeH 3a 0603HaYeHUE KaTo eKCnepTeH LEeHTbP
no peakn 3abonsaBaHua (XMNOMUTYUTAPU3bM, CUMHAPOM Ha KywWWHr ¢ XxunogusapeH
npousxon, akpomeranua W XxunogpusapeH ruraHTM3bM). BepoHuka TpugoHoBa Le
M3BBLPLUN IOPUAMYECKA NMPOBEPKA Ha NpuioXeHarta AOKYMEeHTaLMsa Ha LeHTbpa.

5 O-p KosaueBa WH(popmupa uneHoBeTe Ha Komucmata 3a MNOAy4eHO MUCMO OT
OpraHu3auusTa Ha nNaumeHTUTe ¢ peBMaToornyHy 3abonsaBaHnsa BbB BPb3ka C npuetara
npenopbka 3a U3BaXJaHe Ha CUCTEMEH Nynyc eputemMarofec oT Cnucbka Ha pepkute
3abonsBaHus. [penopbkata e B3eTa npegsua 8§ 1, 1. 42 OT AONbAHUTENHUTE
pasnopenobun Ha 3akoHa 3a 3[paBeTo, CbINlaCHO KOATO PSAAKO 3abonsBaHe e 3abonsiBaHe,
"KOeTo e C pasnpocTtpaHeHue He noseye oT 5 Ha 10 000 gywwn OT HaceneHMeTo Ha
EBponelickna Cbto3. ENMAEMMONOIMYHN JaHHM 3a CUCTEMEH JynyCc epuTeMatofec B
Bbnrapmsa He ca npeactaBeHn Ha Komucusita. o gaHHM Ha eBponeickata 6a3a gaHHM 3a
peakn 3abonasaHua Orphanet 3abonsaBaHeTo CUCTEMEH fynyc eputemartofec uma
yectoTa B EC 6-9 Ha 10 000 gywiw.

6. O-p KosaueBa uWH(popmupa uneHoBeTe Ha Komucuata 3a Tekyuiata npouegypa Mo
KaHOuaaTCTBaHe 3a eBPOnenckn pedepeHTHU Mpexu. [-p KoBaueBa npencrasu CrUCHK
C HeobxooMMUTE OOKYMEHTU, YKaszaHWA M CPOKOBe 3a nogaBaHe. Komucuata pewn fa
6bae ny6aMKyBaH NIMHK KbM Ta3n MHGOpMauus OT cailta Ha EBponeiickata KoMucus Ha
cTpaHuuarta Ha Komucusara.

7. Ac. TogopoBa MH(oOpMMpa YneHoBeTe Ha KomucusAta, ue Beuve (YHKLMOHMPA 06LL0
MPOCTPaHCTBO 3a NnoAabp>kaHe u crniogensHe apxvea Ha Komucusata. JOCTbMbT Lie cTasBa
nocpeAcTBOM MNOTPebuTencko ume u napona. Ac. ToaopoBa pasfCHU, 4e BCUYKM
ufeHoBe Ha KomucusATta cnefpa fa noAnuvuwar Aeknapauus 3a KOHPUAEHUMANHOCT BbB
BPb3Ka C 40CTbMNa [0 TOBA MPOCTPAHCTBO.

8. I-H TomMOB npeAcTaBy Ha yfieHoBeTe Ha KomucusaATa MPOEKT 3a CTaHOBMLE BbB Bpb3ka
Bb3MOXHMTE Npo6seMyu npu AOCTbMa Ha JfleYeHMe Ha nauueHTuTe ¢ yntpa peaku
3abonsiBaHNs BbLB Bpb3Ka C NMPOMeHM B Hapepgba 3a ycnosusaTta, npasunara u pega 3a
perynvpaHe n pernctpupaHe Ha LEHWUTE Ha /ieKapCTBeHUTe npoayktn. M-H TomoB Le
n3npaty Kornve OT CTaHOBULLETO Ha BCUYKM 4/ieHOBE Ha KomwucusaTa C uen 3ano3HaBaHe
n obebXaaHe.

9. Jou. KaneBa npeactaBy pas3sicHEHWE BbB BPb3Ka C BK/IOYBAHETO Ha 3ab0nsiBAHETO
aHeMus, Ab/mKalla ce Ha HeJOCTUr Ha rlK030-6-gocgat gexnaporeHasa [G6PD],

10. KomucmaTa pewn ga Hacpouu cnefpaloTo cn 3acefaHune Ha 28 woHu 2016 1. o1 14:30 u.

HUEeTo 6e 3aKpuTo.



