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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.

БАПОНБАПОН



Основен проект на БАПОН от 
самото основаване е подготовка и 
и стартиране на Информационен 
Център за Редки Болести и 
Лекарства Сираци (ИЦРБЛС) в 
България

ИЦРБЛСИЦРБЛС



www.raredis.org

Информационен Център за Редки Болести и Лекарства Сираци е:
Уникален за Източна Европа
Безплатна образователна и информационна услуга
На български и английски език
Персонални отговори на запитвания 

Пациенти с редки болести
Семейства на пациенти
Лекари и специалисти

Функционира от края на 2004 г.
Проект на Българска Асоциация 
за Образование и Наука (БАПОН)

ИнформационенИнформационен Център Център 
за Редки Болести и Лекарства за Редки Болести и Лекарства 

СирациСираци



www.raredis.org

ИнформацияИнформация

ОбразованиеОбразование

ОбщественаОбществена
информираностинформираност

ПодкрепаПодкрепа

СътрудничествоСътрудничество

ЛобиранеЛобиране

ДейностиДейности на ИЦРБЛСна ИЦРБЛС



www.raredis.org

ИЦРБЛСИЦРБЛС на сайта на Европейската комисияна сайта на Европейската комисия



Rare Disease Portal Rare Disease Portal 
(RD (RD PortalPortal) ) 

Договор Договор 20061192006119

36 месеца 36 месеца 
(01.04.2007 (01.04.2007 –– 01.04.2010) 01.04.2010) 

20 партньори20 партньори
((AU, BE, BG, CZ, DK, EE, FI, FR, DE GR, HU, IT, NL, PT, PL, RO, AU, BE, BG, CZ, DK, EE, FI, FR, DE GR, HU, IT, NL, PT, PL, RO, 

SLO, ES, TR, UK)SLO, ES, TR, UK)

Обща сума на проекта: 2Обща сума на проекта: 2 674 911 евро674 911 евро
Финансиране от Финансиране от PHEAPHEA: 960 000 евро: 960 000 евро



Rare Disease Portal (RD Rare Disease Portal (RD PortalPortal) ) 
• да предостави на Общността изчерпателна информация, 
с което да допринесе за повишаване качеството на 
диагностициране, лечение и обгрижване на пациентите с 
редки болести. 

• Тази информация ще бъде достъпна на 6 езика чрез 
интернет портал, предлагащ лесни за достъп 
потребителски услуги. 

• Той  съдържа  енциклопедия на редките болести, 
указания за местата в Европа, в които може да се потърси 
професионална  помощ, списък на информационните 
центрове, както и  интернет услуги за специфични 
категории потребители.





Fare clic per modificare lo stile del titolo
European Project for Rare Diseases European Project for Rare Diseases 

National Plans Development National Plans Development 
(EUROPLAN) (EUROPLAN) 

Договор Договор 20071192007119

36 месеца 36 месеца 
(01.04.2008 (01.04.2008 –– 01.04.2011) 01.04.2011) 

99 партньорипартньори ((BG, EE, IT, NL, ES, SE, UK, EURORDIS)BG, EE, IT, NL, ES, SE, UK, EURORDIS)

Обща сума на проекта: 1 090 883Обща сума на проекта: 1 090 883 евроевро
Финансиране от Финансиране от PHEAPHEA: : 642 150642 150 евроевро



• Да съдейства за осигуряване на  достъп до 
профилактика, диагностика, лечение и 
обгрижване на пациентите с редки болести чрез 
създаването и разпространението на 
информация и даване на насоки за  
стратегически програми относно редките 
болести. 

•Фокусът на проекта е  съгласуването и 
интегрирането на здравните стратегии в 
отделните европейски страни, което да доведе 
до намаляване на неравенството в областта на 
здравеопазването.

EUROPLANEUROPLAN



Общо държави:

9 асоциирани

14 колабориращи





ПРЕПОРЪКИ
Предварителна работа и успехи в конкрентна 
тематична област на местно/национално ниво
Връзка със сходни европейски организации
Добра репутация, честни и открити отношения с 
партньорите

ТРУДНОСТИ
Недостатъчен опит (организационен, 
администраитвен и финансов) за самостоятелно 
координиране на големи проекти
Осигуряване на съфинансиране

ИЗВОДИИЗВОДИ
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