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,O,Hec, 7 MapT (BTOPHI-1K) OT 12:00 4. ce nposep,e 3acep,aH!-1e Ha KoMI-1CI-1f!Ta no pep,KI-1 

3a60ilf!BaH!-1fl KbM MI-1HI-1CTepCTBO Ha 3,£J,paseona3BaHeTO. 3acep,aHI-1eTO Ce CbCTOfl B 

Ha~l-lOHa!lHI-lfl u,eHTbp no o6w,ecTBeHo 3p,pase 1-1 aHalll-131-1 ( H~03A). 

npi-1CbCTBaT: npoQ>. PyMeH CTeQ>aHoB (npep,cep,aTen), aKap,. npoQ>. ,O,para ToH4esa, 

aKap,. npoQ>. lt1saH M1-111aHoB, npoQ>. EMI-111 nacKanes, npoQ>. lt1sai1no Tb pHeB, npoQ>. Pap,Ka 

T!-1H4eBa, p,-p ranfl KoHp,esa, p,-p lt1p!-1Ha KoBa4eBa, ,£1,-p Helll-1 lt1BaHOBa, p,-p CseT!laHa 

Pai14esa, 6of!H lt1saHoB, Bnap,!-1MI-1P ToMOB. 

OTcbCTBaT: npoQ>. Banep!-lfl Kanesa, npoQ>. lt1sa CTOesa, npoQ>. JliO,ll,MI-1/la MaTesa, 

Bl-lKTop nacKanes. 

npl-lCbCTBaW,I-1 BbHWHI-1 eKcnepTI-1: Mapl-lRHa MI-1H4eBa (H~03A). 

Cni-1Cb4eH CbCTaB - 16. KsopyM - 8. 

AHEBEH PEA: 

1. Pa3r!le>Kp,aHe Ha BbpHaT!-lTe 3a p,onbllH!-lTenHa 1-lHQ>opMaU,I-lfl 3af!B!leHI-1fl 3a 

BK/li04BaHe Ha 3a60!lf!BaHI-1fl B Cn!-lCbKa Ha pep,K!-1Te 3a60!lf!BaHI-1fl 1-1 HCKaHHfl 3a 

o6o3Ha4aBaHe Ha eKcnepTHI-1 ~eHTpose no pep,KI-1 3a6ollRBaHI-1fl; 

2. ,O,oKnap,saHe Ha eKcnepTHa ou,eHKa 1-1 rnacysaHe Ha nocTbnl-1111-1 1-lCKaH!-lfl KbM M3 3a 

BK!li04BaHe Ha 3a60!lf!BaH!-1fl B Cni-1CbKa Ha pep,K!-1Te 3a60JlflBaHI-1fl; 

3. ,O,oKnap,saHe Ha eKcnepTHa ou,eHKa 1-1 rnacysaHe Ha nocTbnl-1111-1 1-lCKaH!-lfl KbM HLI.03A 

3a o6o3Ha4eH!-1e Ha eKcnepTHI-1 u,eHTpose no pep,KI-1 3a6onRsaHI-1fl; 
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4. Pa3rne»<AaHe 111 pa3npeAemlHe 3a eKcnepTHa ou,eHKa Ha HosonocTbnll111111 111CKaHII1H 

KbM M3 111 HW03A 3a BKilto4BaHe Ha 3a6ons:~saH111H s Cnii1CbKa Ha peAK111Te 

3a6ons:~saHII1H 111 3a o6o3Ha4eHII1e Ha eKcnepTHII1 u,eHTpose no peAK111 3a6ons:~saH111s:~; 

5. Hacpo4BaHe Ha cneABaw.o 3aceAaH111e; 

6. Apyrll1. 

015Cb>KAAHII1R 111 PEWEHIAR: 

1. KOM111CII1f!Ta pa3r/leAa nocTbnii1110TO 3aflBileHII1e OT YM6Af1Hn nCB. HayM" 3a 

o6o3Ha4aBaHe Ha eKcnepTeH u,eHTbp no 6onecT Ha ct>a6p111. KoMII1C111HTa pew111, 4e 

3aHBII1TellHT noKp111sa 1113111CKBaHII1HTa CbrnacHo HapeA6a NQ 16 OT 2014 r. 3a ycnoBII1HTa 111 

peAa 3a perll1cTp111paHe Ha peAKII1Te 3a6ons:~saHII1H 111 3a eKcnepTH111Te u,eHTpose 111 

pecj>epeHTH111Te Mpe>t<ll1 3a peAKII1 3a6ons:~saHII1H (HapeA6a NQ 16) 111 cneABa Aa 6bAe 

npeA!lO>t<eH 3a o6o3Ha4eHII1e KaTo eKcnepTeH u,eHTbp no peAK111 3a6ons:~saHII1H (6onecT Ha 

ct>a6p111). 

2. KOMII1C111f!Ta np111e CbCTaBII1Te Ha eKcnepTHII1Te rpyn111 3a OU,eHKa Ha HOBOnOCTbnii1/1111Te 

3aflB/leHII1fl 3a BK/1104BaHe Ha 3a60ilflBaHII1fl B Cnii1CbKa Ha peAK111Te 3a60ilf!BaHII1fl KaKTO 

ClleABa: 

1) noAOCTpa HeKpOTII13111paw,a eHu,ecj>anonaTII1fl (6oneCT Ha leigh) (Qrpha KOA 506)­

aKaA. npocj>. Apara ToH4esa, A-P V1pii1Ha Kosa4esa, BII1KTop nacKanes; 

2) ME/lAC C111HAPOM (KOA no MK6-10 G71.3, Orpha KOA 550) - aKaA. npocj>. Apara 

ToH4esa, A-P V1pii1Ha Kosa4esa, BII1KTop nacKanes; 

3) CII1HAPOM Ha KepHc-Ca~bp (KOA no MK6-10 H49.8, Orpha KOA 480)- aKaA. npocj>. 

Apara TOH4eBa, A-P V1p111Ha Kosa4eBa, BII1KTOp nacKalleB; 

3. KOMII1CII1f!Ta np111e CbCTaBII1Te Ha eKcnepTH111Te rpyn111 3a OU,eHKa Ha HOBOnOCTbnii1/1111Te 

111CKaHII1H 3a o6o3Ha4aBaHe Ha eKcnepTHII1 u,eHTpose 3a peAKII1 3a6ons:~saHII1H KaKTO 

ClleABa: 

1) YM6Afl ,AneKcaHAPOBcKa" (eKcnepTeH u,eHTbp no reHeTII14HII1 Hesponorii14HII1 111 

MeTa6o!lii1THII1 3a6ons:~saH111H) - aKaA. npocj>. Apara ToH4esa, npocj>. PaAKa 

TII1H4eBa, BllaAII1M111p TOMOB; 

2) YC6AflE uAKaA. V1BaH neH4eB" (eKcnepTeH u,eHTbp no peAKII1 eHAOKp111HHII1 

6o/leCT111)- A-P ra/lfl KOHAeBa, A-P V1p111Ha Kosa4eBa, BII1KTOP nacKa/les; 

3) YM6AJ1Hn ,Cs. HayM" (eKcnepTeH u,eHTbp no xopes:~ Ha XbHTII1HITbH)- A-P rans:~ 

KoHAeBa, A-P CseTnaHa Pa~4esa, BnaAII1M111p ToMos; 

4) YM6AJ1Hn ,CB. HayM" (eKcnepTeH u,eHTbp no AII1CTOH111111)- A-P rans:~ KOHAeBa, A-P 

CseT/laHa Pa~4eBa, BllaA111MII1p TOMOB; 
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5) УМБАЛНП „Св. Наум“ (експертен център по миастения гравис) – проф. Емил 

Паскалев, д-р Нели Иванов, Виктор Паскалев; 

6) УМБАЛ „Александровска“ (експертен център по редки заболявания, 

протичащи с когнитивни, поведенчески и/или двигателни нарушения) – проф. 

Валерия Калева, проф. Людмила Матева, Виктор Паскалев. 

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

Министерство на здравеопазването с искане за становище относно внесени 

препоръки от Съвета за наблюдение по Закона за хора с увреждания, касаещи 

изменения и допълнения в Наредба № 16 от 2014 г. за условията и реда за 

регистриране на редките заболявания и за експертните центрове и референтните 

мрежи за редки заболявания. Комисията прие становище до Министерството по 

поставеното запитване, констатирайки, че вече е обсъдила и приела предложения за 

изменения и допълнения в Наредба № 16 от 2014 г., които до голяма степен се 

припокриват с изложените в писмото от Съвета препоръки. Част от направените от 

Съвета препоръки навлизат в правомощията на други институции, които следва да 

бъдат привлечени в процеса на тяхното обсъждане. 

5. Комисията реши да насрочи следващото си заседание на 11 април 2023 г. (вторник). 

С това дневният ред бе изчерпан и заседанието бе закрито. 

Подпис: 

Проф. д-р Румен Стефанов, дм 

(Председател на Комисията по редки заболявания) 


