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Уважаеми читатели, 
Пред Вас е вече вторият брой на 

Информационния бюлетин на БАПОН. Страховете ни, 

че ще бъде трудно да съберем достатъчно информация 

за новото издание през последните два месеца се 

оказаха напразни. Темпото, с което събитията свързани 

с редките болести взеха да се случват в България и 

Европа се увеличава и нищо чудно да се наложи в 

близко бъдеще да увеличим обема и честотата на 

издаване на този бюлетин.  

Дълги години хората с редки болести и техните 

близки все едно не съществуваха в обществото. 

Информацията сред лекарите също беше крайно 

оскъдна. Тази ситуация обаче се промени. Роля за това 

вероятно има и приемането ни в Европейския съюз с 

възможностите за по-свободен обмен на опит и знания. 

Промени се съзнанието на хората с редки болести. Те 

разбраха важността от обединение и активна позиция по въпросите, които пряко касаят техния живот и 

благополучие. Пациентите с редки болести в България осъзнаха, че са равни граждани и освен равни 

задължения, те имат и равно право на достъп до качествено и адекватно лечение. Резултат от тази промяна е 

създаването на Националния алианс на хората с редки болести у нас, който за кратко време се превърна в 

силна и активна организация с множество успешно реализирани 

инициативи.  

В настоящия брой може да се запознаете с два от най-важните 

подхода за „изкарването“ на редките болести на светло и за 

запознаването на българското общество със сериозността и 

сложността на този проблем – дейността на пациентските организации 

и създаването на първите в България епидемиологични регистри за 

редки болести.  

Стартираме и нова рубрика в информационния бюлетин – 

консултация по специфични медицински въпроси от специалисти в 

екипа на Медицински център „РАРЕДИС” и консултанти на ИЦРБЛС. В рамките на всяко издание ще Ви 

представяме актуална 

информация за новостите 

при профилактиката, диаг-

ностиката, специализира-

ната терапия и рехабили-

тация за конкретно рядко 

заболяване, протоколи и 

препоръки за клиничен 

мениджмънт, насоки за 

социална и 

психологическа подкрепа.  

Приятно четене ☺  
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ВВТТООРРАА  ННААЦЦИИООННААЛЛННАА  ККООННФФЕЕРРЕЕННЦЦИИЯЯ  ЗЗАА  РРЕЕДДККИИ  

ББООЛЛЕЕССТТИИ  ИИ  ЛЛЕЕККААРРССТТВВАА  ССИИРРААЦЦИИ  

  
На 9-11 септември 2011 г. в Пловдив ще се проведе 

Втора национална конференция за редки болести и лекарства 

сираци. Форумът ще предложи презентации на водещи 

специалисти по основните клинични специалности, работни 

срещи и възможности за дискусии между участниците, 

представляващи всички засегнати групи, постерна сесия. Сред 

основните теми ще бъдат: 

• Епидемиологични регистри за редки болести 

• Добри практики за профилактика, диагностика, 

лечение и рехабилитация на редки болести 

• Здравна политика и здравно законодателство, касаещо 

редките болести 

• Подобряване достъпа до лекарства сираци в България 

• Постижения на Националната програма за редки 

болести 

• Европейски проекти и програми за редки болести 

________________________ 

 

ТТРРААННССГГРРААННИИЧЧННОО  ЗЗДДРРААВВННОО  ООББССЛЛУУЖЖВВААННЕЕ  

  
На 19 януари 2010 г. депутатите от Европейския парламент 

одобриха законодателното предложение по отношение на 

правата на гражданите за достъп до надеждно лечение с добро 

качество в страни от ЕС и възстановяването на разходите за него. 

Пациенти, които пътуват с цел получаване на медицински грижи в 

друга страна от ЕС, ще бъдат лекувани по същия начин, както и 

гражданите на съответната страна. В изявление на европейския 

комисар по здравеопазване и потребители Джон Дали се казва, 

че чрез новия закон ще бъдат подпомогнати болните, които се 

нуждаят от специализирано лечение — например нуждаещите се 

от точна диагноза или лечение на рядко заболяване. С него се 

подкрепя развитието на Европейските референтни мрежи, които 

на доброволни начала обединяват вече признати в Европа 

специализирани центрове за експертни познания. Здравните 

експерти от цяла Европа ще имат възможност да споделят най-

добри практики в областта на здравеопазването и да осигуряват 

прилагането на най-високи стандарти. Новоприетият документ по 

явен начин въвежда правото на здравно обслужване в чужбина в 

законодателството на ЕС и осигурява единна и последователна 

правна рамка за всички граждани на ЕС. 

На национално равнище държавите-членки трябва да 

гарантират, че са въведени административни процедури по отношение на трансграничното здравно 

обслужване и възстановяването на разходите, както и че съществуват процедура за подаване на жалби и 

механизми за пресмятане на разходите. Националните правителства разполагат с 30 месеца, през които да 

въведат посочените мерки в националните законодателства. 

________________________

Credit ©European Union 2011 
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ДДЕЕНН  ННАА  РРЕЕДДККИИТТЕЕ  ББООЛЛЕЕССТТИИ  22001111  
За четвърта поредна година над 40 държави от цял свят ще отбележат Деня на 

редки болести в последния ден на месец февруари. Тазгодишното мото е „Редки, но 

равни” и е фокусирано върху неравнопоставения достъп до здравни грижи, който 

изпитват хората с редки болести и техните семейства. 

За да се информирате своевременно за провеждащите се събития, следете 
редовно интернет страниците на ИЦРБЛС и инициативата Rare Disease Day. 

________________________ 

 

DDEEBBRRAA  ББЪЪЛЛГГААРРИИЯЯ  
От 2011 Сдружение Булозна Епидермолиза България e официално с ново име – ДЕБРА България, 

показващо принадлежността към европейското и световно семейство на сходни пациентски организации – 

DEBRA Europe и DEBRA International. Новият председател на асоциацията е г-жа Десислава Абаджиева.  

За допълнителна информация за заболяването булозна епидермолиза и пациентската асоциация 
можете да намерите на интернет страниците на ИЦРБЛС и ДЕБРА България. 

________________________ 

 

ООББУУЧЧИИТТЕЕЛЛЕЕНН  ССЕЕММИИННААРР  ЗЗАА  ХХООРРАА  СС  РРЕЕДДККИИ  ББООЛЛЕЕССТТИИ  
На 12 февруари 2011 г., Националният алианс на хората с редки болести организира обучителен 

семинар на тема „Психологическите методи - начин на самопомощ за подобряване качеството на живот на 

хората с редки болести и техните семейства“. Лектори ще са известният психотерапевт Мадлен Алгафари и 

психологът Еленко Ангелов. Участниците ще имат възможността да получат ценни съвети, да се потопят в 

темата на позитивното мислене и как най-добре да го използват в тяхна полза. Семинарът ще се проведе в 

Пловдив. Участието в проявата е безплатно. 

Можете да намерите програмата на семинара на интернет страницата на ИЦРБЛС. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

________________________ 

 

ЗЗННААЯЯ,,  ММООГГАА,,  УУССППЯЯВВААММ  
Обучителен семинар за хора с редки болести ще се проведе на 1-7 май 2011 във Велико Търново. 

„Зная, мога, успявам“ има за цел да подпомогне пациентите с редки болести в личностното им 

усъвършенстване и избора на професионално поприще. Ателието се финансира по европейската програма 

„Учене през целия живот“. Лектори ще бъдат екип психолози, сред които и известният френски 

психотерапевт и писател Лоран Гунел. 

________________________ 
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ННЕЕ  ТТРРЯЯББВВАА  ВВ  ННИИККААККЪЪВВ  ССЛЛУУЧЧААЙЙ  ДДАА  ССЕЕ  ССППИИРРАА,,    

ААККОО  ИИССККААММЕЕ  ДДАА  ППООЛЛУУЧЧИИММ  ДДООББРРИИ  ККРРААЙЙННИИ  РРЕЕЗЗУУЛЛТТААТТИИ  
 

Дейността на пациентските организации в защитата и отстояването на правата и 
интересите на пациентите се приема като неделим фактор от формирането на здравни политики и 
управлението на здравни грижи. Преди всичко, това е и белег за зряло и действащо гражданско 
общество. 

През последните 3-4 години пациентите с редки болести в България значително се активизираха. 
Освен чисто количественото изменение (близо 20 асоциации, обединени в Национален алианс на хората с 
редки болести (НАХРБ)), редица пациентски групи се включват все по-дейно в съвместни проекти с 
медицински и обществени институции. И докато преди акцент беше повече личното оцеляване, днес 
хората с редки болести са твърдо решени да променят обществените нагласи и да направят широката 
публика съпричастна и солидарна с проблемите на редките заболявания у нас. 

В този брой Ви срещаме с Йорданка Петкова, председател на асоциацията на пациенти с 
наследствен ангиоедем и координатор на НАХРБ за Пловдив. Тя е сред най-активните членове на алианса 
и стои зад серията успешни информационни и благотворителни кампании през последните години.  

 

Как се приемат проблемите на хората с редки болести от обществото? Намирате ли реална 
подкрепа? 

От моя личен опит смея да кажа, че 

обществото е състрадателно. Ако успеете да 

достигнете до хората във вътрешен план, те 

се отзовават за помощ. Големият проблем са 

институциите. Там където трябва да се 

вземат и направят кардиналните решения. 

Реалната подкрепа там е трудно 

осъществима.  

Много от проблемите по отношение 
на редките болести са породени от факта, че 
малко се знае за тях, малко се работи по тях 
и най-вече – малко се говори за тях. Как 
може да се повиши обществената информираност по тези въпроси? 

Тук вече трудностите са големи, защото всяка промяна изисква усилия, време и средства. Преходът в 

държавата, световната криза и търпимостта на българина към статуквото определено пречи допълнително. В 

момента промяната зависи от всички нас. Информационните кампании са много полезни. Не трябва в 

никакъв случай да се спира, ако искаме да получим добри крайни резултати.  

Вече за трети пореден път организирате семинар с участие на Мадлен Алгафари. Как психологията и 
психотерапията помагат на пациентите с редки болести? 

Психологията и психотерапията са от полза за всички заболявания. Но мисля, че редките болести се 

нуждаят най-много от тях. Там където няма лечение, пораженията над психиката са в особено голям размер. 

Именно за това съм на мнение, че скритите вътрешни ресурси биха били добър помощник. Всеки пациент с 

рядко заболяване има крещяща нужда от психотерапевт. Нещо, което за съжаление не е достъпно за всеки.  

Денят на редките болести е много важна дата в международен план за редките болести. Така ли е в 
България? 

В България този ден също е важен. Макар и един тъжен празник, това е чудесна възможност за 

обединяване на пациентите и провокиране на реакция у хората по проблемите на редките болести. 

Разкажете за предстоящите проекти на Националния алианс на хората с редки болести. 
Организирате голяма благотворителна инициатива за Великден. 

Ден преди Великден, в Пловдив с помощта на Община Пловдив ще се осъществи благотворителен 

търг с предмети на известни личности. Основната идея е да приобщим гласовете на тези хора с нашия апел 

към обществото и институциите. Това е част от общата информационна кампания на хората с редки болести в 

България. Очарована съм от готовността на известните лица на страната да ни подкрепят.  
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ЕЕППИИДДЕЕММИИООЛЛООГГИИЧЧННИИТТЕЕ  РРЕЕГГИИССТТРРИИ  ––    

РРЕЕДДККИИТТЕЕ  ББООЛЛЕЕССТТИИ  ИИЗЗЛЛИИЗЗААТТ  ННАА  ССВВЕЕТТЛЛОО  
 

Епидемиологичните регистри могат да бъдат дефинирани като организирана програма за събиране, 

съхранение, използване и разпространение на ясно определено множество от данни на определени 

индивиди за специфична цел или цели.  

Пациентските епидемиологични регистри са важни инструменти за надзор в общественото 

здравеопазване и основа за научноизследователска дейност. Те са особено важни източници на 

информация за разбиране същността на редките болести. Регистрите предоставят надеждни данни за 

определена популация и подпомагат изучаването на разпространението и детерминантите на редица 

заболявания. Голямо предимство на епидемиологичните регистри е способността им да наблюдават 

динамиката на поява на нови случаи и поведението на популацията във времето. Това съществено 

улеснява оценяването на заболеваемостта от конкретно заболяване, неговата етиология, планирането, 

осъществяването и оценката на здравни грижи, оценяване 

ефикасността на терапевтичните подходи, изграждането на 

диагностична класификация. 

Всеки епидемиологичен регистър трябва да събира и 

съхранява качествени данни, за да може да изпълнява 

надеждно своите задачи. Епидемиологичните регистри 

могат да се създават за различни цели, но във всички случаи 

информацията от тях трябва да се интерпретира внимателно 

поради възможните грешки, които са присъщи за този вид 

проучвания. 

Каква е законовата база в България за създаване на епидемиологичен регистър?  

Към този момент няма закон, който да третира еднозначно, ясно и точно въпроса за създаването и 

функционирането на епидемиологични регистри за редки болести. Закона за здравето (ЗЗ) и Закона за 

защита на личните данни (ЗЗЛД) дават насоки за това кой има право да събира здравна информация, 

касаеща здравето на хората и как би трябвало да се извършва това по принцип. 

По смисъла на Закона за здравето “Здравна документация” са всички форми за регистриране и 

съхраняване на здравна информация: 

Чл. 27. (1) Здравна информация са личните данни, свързани със здравословното състояние, 
физическото и психическото развитие на лицата, както и всяка друга информация, съдържаща се 
в медицинските рецепти, предписания, протоколи, удостоверения и в друга медицинска 
документация. 
(2) Лечебните и здравните заведения, регионалните здравни инспекции, лекарите, лекарите по 
дентална медицина, фармацевтите и другите медицински специалисти, както и немедицинските 
специалисти с висше немедицинско образование, работещи в националната система за 
здравеопазване, събират, обработват, използват и съхраняват здравна информация. 
Чл. 28. (1) Здравна информация може да бъде предоставяна на трети лица, когато: 
6. е необходима за нуждите на медицинската статистика или за медицински научни изследвания, 
след като данните, идентифициращи пациента, са заличени; 
7. (изм. - ДВ, бр. 98 от 2010 г., в сила от 01.01.2011 г.) е необходима за нуждите на 
Министерството на здравеопазването, Националния център по здравна информация, НЗОК, 
регионалните здравни инспекции и Националния статистически институт. 
(3) Лицата по чл. 27, ал. 2 са длъжни да осигурят защита на съхраняваната от тях здравна 
информация от неправомерен достъп. 
(2) Пациентът има право да упълномощи писмено друго лице да се запознае с медицинските му 
документи, както и да направи копия от тях. 
От друга страна Законът за защита на личните данни посочва ясно, че информация, свързана със 

здравето на дадена личност може да се събира само от оторизирани от нея администратори на лични данни 

като те обработват личните данни самостоятелно или чрез възлагане на обработващ данните. 
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Член четвърти от закона заявява, че обработването на лични данни е 

допустимо само в случаите, когато физическото лице, за което се отнасят 

данните, е дало изрично своето съгласие. Освен това администраторът трябва да 

осигури подходяща защита на съхраняваните лични данни. Това се установява от 

КЗЛД посредством задължителна проверка на место за контрол на всички 

изисквания за съответното ниво защита. 

Изрично е упоменато, че обработването на лични данни е разрешено 

когато то е необходимо за целите на превантивната медицина, медицинската 

диагностика, предоставянето или управлението на здравни услуги, при условие 

че данните се обработват от медицински специалист, задължен по закон да пази 

професионална тайна, или от друго лице, обвързано с подобно задължение за 

опазване на тайна. 

В тази логическа рамка в момента в България успешно функционират 3 

епидемиологични регистъра за следните редки болести – таласемия майор, 
хронична миелоидна левкемия и болест на Крон. Във финален етап на изграждане е епидемиологичен 

регистър за болест на Уилсън, сравнително ясни като обем и съдържание са регистрите за болест на Гоше и 

мукополизахаридоза. 

През месец oктомври 2010 г. приключи успешно втората фаза на националния регистър на пациенти 

с таласемия майор в България. Целта бе да се обнови информацията за пациентите, които са били 

регистрирани по време на първа фаза на проекта, както и да се регистрират новооткрити и нерегистрирани 

до момента пациенти с таласемия майор. С активното съдействие на лекуващите лекари от 

хемотрансфузионните центрове и пациентската асоциация, бяха събрани общо 241 анкетни карти, от които 

18 за първична епидемиологична информация на новооткрити пациенти и 223 с обновени данни. След 

статистическо обработване на подадената информация се установи, че броят на мъжете е 126 (52.28%), а 

на жените – 115 (47.72%). Средната възраст на пациенти с таласемия майор е 19.5 ± 11.9 години. Лечението 

им се осъществява в общо 12 лечебни заведения в страната, а хелатирането се извършва в 

специализираните хемотрансфузионни центрове, както следва: София – три центъра, Пловдив – два 

центъра, Варна, Стара Загора, Плевен, Бургас, Русе, Ямбол и Силистра. Получените резултати бяха 

обсъдени и приети като официални за страната на работна среща на експертната група по таласемия. 

Предстои следващо обновяване на данните и събиране на нова епидемиологична информация през март-

април 2011 г. 

През месец ноември 2010 г. приключи и първото 

епидемиологично проучване на пациенти в България, диагностицирани 

с хронична миелоидна левкемия. Този проект се осъществява съвместно 

с Научното дружество по клинична и трансфузионна хематология и 

Медицински център „Раредис“. След обработване на подадената 

информация бяха регистрирани общо 248 човека. Относителният дял на 

мъжете е 50.40% (125 пациента), а този на жените – 49.60% (123 

пациента). Нестандартизираната годишна болестност е 3.27 на 100 000 

човека. Средната възраст на регистрираните пациенти е 53.86 ± 15.33 години. Към момента на 

проучването, пациентите се лекуват и проследяват в осем лечебни заведения в страната, като най-голям е 

броят им в университетските клиники: два центъра в София – НСБАЛХЗ с регистрирани 78 (31.5%) пациента 

и Университетска болница „Александровска” с регистрирани 29 (11.6%) пациента, Пловдив – 56 пациента 

(22.6%), Варна – 48 пациента (19.4%); Плевен – 27 пациента (10.9%), Русе – 5 пациента (2.0%), Хасково – 4 

пациента (1.6%) и Видин – 1 пациент (0.6%). През 2011 година ще се проведе актуализиране на 

информацията. 

В края на 2010 г. БАПОН съвместно с Българското дружество по гастроентерология, 

гастроинтестинална ендоскопия и абдоминална ехография проведе първото у нас събиране на 

епидемиологична информация за болест на Крон. Вече са обработени и първите данни за болестта на Крон, 

броя пациенти и тяхното разпределение, симптоматиката на заболяването според Монреалската 

класификация. Детайлните резултати ще бъдат публикувани след приемане им от Българското дружество по 

гастроентерология. 
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РРООЛЛЯЯ  ННАА  РРЕЕХХААББИИЛЛИИТТААЦЦИИЯЯТТАА    

ППРРИИ  ООВВЛЛААДДЯЯВВААННЕЕТТОО  ННАА  ССИИННДДРРООММ  ННАА  ППРРААДДЕЕРР--ВВИИЛЛИИ  
 

 
КРАТКО ОПИСАНИЕ НА БОЛЕСТТА 

 

Определение 
Синдром на Прадер-Вили (Prader-Willi, PWS) е комплексно генетично състояние, дължащо се на 

делеция или нарушение на гени в хромозома 15 или на майчина дизомия на хромозома 15. Най-честите 
характеристики, свързани с това заболяване, включват намалена активност на плода, хипотония, 
затлъстяване, нисък ръст, хипогонадотропен хипогонадизъм, страбизъм, малки ходила и длани, 
когнитивни разстройства, поведенчески проблеми. 

 
 

Честота 
Популационната честота на синдрома е 1 на 12 000 – 15 000. Въпреки че се счита за “рядко” 

заболяване, PWS е едно от най-честите състояния, консултирани в генетичните звена и е най-
честата генетична причина за затлъстяване. 

 
 

Диагноза 
Диагнозата се поставя въз основа на клиничните данни, а след това се провеждат 

специализирани генетични изследвания за доказване на генетичния дефект. 
 
 

Насоки за лечение 

•••• Специални техники на хранене в първите седмици и месеци.  

•••• Ранна интервенция при деца под 3 години и по-специално рехабилитация, която да засили 
мускулната сила и да подпомогне развитието.  

•••• При хиперфагия и наддаване на тегло (често между втората и четвъртата година) е 
необходимо да се спазва балансирана, нискокалорична диета, двигателен режим и контрол, за да се 
избегне неконтролирано приемане на храна, което ще предотврати затлъстяването и 
последиците от него. 

•••• Лечението с растежен хормон нормализира ръста, намалява количеството на мастната 
тъкан, повишава активността, с което се постига контрол над теглото.  

•••• Изготвят се подходящи обучителни програми за децата: логопед, специално обучение и 
развиване на умения. Програми за овладяване на поведенческите проблеми. 

•••• Не са познати медикаменти, които да помогнат за контролирането на хиперфагията. 
 
 
 

Поради липсата на адекватна медикаментозна терапия следва да насочим изцяло вниманието си към 

рехабилитацията като метод за максимално използване на наличните функционални способности на децата, 

в комбинация с подходящ комплекс от логопедична и педагогическа подкрепа. 

В повечето европейски страни в зависимост от типа на здравната система и социалната политика на 

страната се разработват програми или клинични протоколи, чрез които най-всеобхватно да се помогне на 

тези пациенти и техните семейства. Напоследък излязоха няколко публикации, които в ретроспективен план 

разглеждат най-ефективната комбинация от рехабилитационни мероприятия при тази нозология.  

Поради затрудненията при грижите за тези пациенти в домашни условия, породени от непрестанния 

глад и изблиците на гняв и агресия, повечето автори предлагат да се направи рехабилитационната програма 

извън дома и тя да е с продължителност поне 4 седмици, четири пъти годишно. Целта е не само откъсване от 

сивото ежедневие на и без това трудните за социализиране болни, но и въвеждане на нов динамичен  
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стереотип на живот. В него главно място заема строго регулираната диета, която е с редуциран калораж до 

1500 kcal/дневно. В рехабилитационния план се включват няколко специалисти – психолог, невролог, 

физиотерапевт, генетик, диетолог, рехабилитатор, музикотерапевт и други според необходимостта.  

Груповата терапия се предпочита заради затруднените поради заболяването социални контакти. 

Препоръчва се физическите упражнения през деня средно по 6,5 часа разпределени на две части – преди 

обяд и след това. Разнообразието от дейности поддържа интереса на болните, затова се препоръчва 

упражненията с уреди да не продължават повече от 30 минути, да се разнообразяват с разходки сред 

природата и теренно лечение. Диетата е много важна, защото един от основните проблеми е затлъстяването, 

затова храненето трябва да е на често – 5 пъти за деня с две основни яденета (обяд и вечеря) и три закуски, 

при контролиран прием на вода за деня само по време на хранене и не повече от 1,5-2,5 л. на ден. Според 

някои автори, психомоторните занимания и музикотерапията трябва да заемат съществено място в дневния 

двигателен режим – от 2-4 часа, разделени почти по равно преди и след обяд. Те стимулират уменията, 

координацията, вниманието, социалните контакти и паметовите функции. Този клиничен протокол е показал 

своята ефективност за много засегнати пациенти досега и е напълно приложим в нашата страна, имайки 

предвид наличието на добри специалисти, множество курорти и подходящи климатични условия за туризъм 

в по-голямата част от годината у нас. Програмата е изпълнима и при амбулаторен прием в рамките на дневен 

стационар. 
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3. Wuang YP, Wang CC, Huang MH, Su CY. Prospective study of the effect of sensory integration, 

neurodevelopmental treatment, and perceptual-motor therapy on the sensorimotor performance in 

children with mild mental retardation. Am J Occup Ther 2009;63:441–452 

________________________ 

 

 

 

 

За да получите повече информация за Синдрома на Прадер-Вили, както и за възможностите за 

специализирана рехабилитация и обучение на пациенти, моля свържете се с Медицински център 

„РАРЕДИС”. 

Електронна поща: medical@raredis.org 
Адрес за кореспонденция: ул. Ландос 24, ет.1, Пловдив 4000 
Телефон: 032 – 577 447 
Интернет сайт: www.medical.raredis.org 
 

Институтът за редки болести „Мауро Баскирото” (Италия) предлага БЕЗПЛАТНО провеждане на 

диагностични генетични тестове за 5 редки болести, сред които и Прадер-Вили синдром. 

 "Mauro Baschirotto" Institute for Rare Diseases 
 B.I.R.D. Europe Foundation onlus 
 Адрес за кореспонденция: Via B. Bizio, 1 - 36023 Costozza (Vicenza) Italy 
 Телефон/факс: (39 0444) 555557; 555034 
 Интернет сайт: www.birdfoundation.org 
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Българската Асоциация за Промоция на Образование и Наука (БАПОН) е 

неправителствена организация с нестопанска цел, регистрирана съгласно разпоредбите на 

ЗЮЛНЦ през 2003 г.  

Основните цели на Асоциацията са: 

• да стимулира научните изследвания; 

• да стимулира  развитието на технологиите, както и тяхното практическо 

приложение; 

• да подпомага всички сфери на образованието и науката в медицината.  

________________________ 

 

През 2004 г., БАПОН създаде Информационен Център за Редки Болести и Лекарства 
Сираци (ИЦРБЛС) - първата и единствена източноевропейска образователна и информационна 

услуга, посветена на пациенти, асоциации и медицински специалисти, интересуващи се от 

редките болести и лекарствата-сираци.  

Основните функции на ИЦРБЛС са предоставяне напълно безплатно на информация за 

редки болести, специализирани клиники, лаборатории в Европа и света, осъществяване на 

контакти между водещи специалисти, лекуващи лекари и пациенти; създаване и поддържане 

на многоезичен интернет сайт с информационна и образователна цел (www.raredis.org); 

организиране на работни срещи и конференции; установяване на контакти с научни и 

пациентски организации от България и Европа.  

ИЦРБЛС е посочен като основен и достоверен източник на информация за редки болести 

в България на интернет сайта на Европейската комисия (DG SANCO) – 

(http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/rare_9_en.htm).  

 

БАПОН, съвместно с други Европейски партньори успешно подготви, спечели и работи 
по 5 мащабни европейски проекта, финансирани от Европейската изпълнителна агенция по 
обществено здраве -  проект ORPHANET (2007-2010 г.), EUROPLAN (2009-2011 г.), проект RD 

PORTAL 2 (2010-2011 г.), проект BURQOL-RD (2010-2013 г.) и проект EPIRARE (2011-2014 г.) с общо 

финансиране от над 6 милиона евро. Самостоятелно, БАПОН спечели и реализира собствен 
проект (4 EEC RDOD, 2009г.), финансиран от Европейската изпълнителна агенция по обществено 

здраве.  

________________________ 

 

През 2009 г., водени от идеята за разширяване на обема дейности, БАПОН създаде 

медицински център «РареДис» - специализирано лечебно заведение за рехабилитация и 

обучение на пациенти с редки болести и техните семейства. Мултидисциплинарен екип 
специалисти подготвя интензивно съвременни протоколи за медицинска и социална 
рехабилитация, както и проекти за научно-изследователски медицински изследвания.  

 
За повече информация: 

www.raredis.org 
 

РРееддааккццииоонннноо  ккааррее  
Този бюлетин се издава от Българска Асоциация за Промоция 
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Редки Болести и Лекарства Сираци (ИЦРБЛС) и Медицински 

Център „РареДис” са проекти на БАПОН (www.raredis.org).  
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