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МИСИЯ И ЦЕЛИ
• Мисия: "Асоциацията на вносителите на нерегистрирани 

лекарствени продукти за лечение на редки болести 
обединява усилията на учередителите, водени от стремежа за 
подобряване здравето на пациентите, чрез осигуряването 
на навременен достъп до важни лекарства и поддържане 
на качествената грижа за тези, които страдат от редки 
заболявания."

• Цели на Асоциацията:

• Подпомагане Достъпа: Подпомагане навременния достъп 
до лечение с нерегистрирани лекарствени продукти за деца 
с редки заболявания.

• Професионална и Социална Активност: Насърчаване на 
активната професионална и социална дейност на членовете.

• Защита на Правата: Съдействие за защита правата и 
социалната защита на децата с редки заболявания.

• Развитие на Медиация: Разработване на извънсъдебни 
методи за решаване на спорове.

• Участие в Проекти: Привличане на специализираната 
общност за участие в социални, правни и хуманитарни 
проекти.

• Сътрудничество: Развитие на сътрудничество между 
вносителите, пациентите, медицинските специалисти и 
органите на публична власт.

• Научни Изследвания: Подпомагане на научни изследвания 
в областта на здравеопазването.

•



Грижа за 
Редките 
Заболявания
• Проект "Достъп до Лечение": Асоциацията планира провеждането 

на поредица от инициативи за улесняване на достъпа до 
жизненоважни, нерегистрирани лекарства за деца с редки 
заболявания.

• Образователни Семинари: Серия от образователни събития за 
медицински специалисти и пациенти, целящи повишаване на 
информираността и разбирането за редки заболявания.

• Сътрудничество с Партньори: Работа с държавни органи и 
международни организации за подобряване на регулациите и 
подкрепата за пациенти с редки заболявания.

• Правни Инициативи: Ангажиране с правни предизвикателства и 
защита на правата на пациентите, включително участие в 
процесите по изготвяне на предложения за законодателни 
промени.

• Изследователски Програми: Подкрепа за научни изследвания, 
свързани с редки заболявания и разработване на нови лечения.



Сътрудничество и 
Партньорство
Разширяване на Нашата 
Мрежа за Подкрепа

• Национални и Международни Партньорства: Асоциацията на 
вносителите на нерегистрирани лекарствени продукти да 
лечение на редки заболявания работи за изграждане на 
дългосрочни и надеждни партньорства с държавни органи и 
международни организации, целящи подобряването на 
условията и достъпа до лечение за пациенти с редки 
заболявания.

• Конференции и Семинари: За реализирането 
на поставените цели държим на участието на асоциацията в 
национални и международни събития като форуми за обмен 
на знания и опит.

• Съвместни Проекти: Разглеждане на ключови съвместни 
проекти с партньори, насочени към подобряване на 
здравеопазването и правата на пациентите.

• Правни и Законодателни Инициативи: Сътрудничество в 
областта на правния и законодателния процес, за осигуряване 
на подходяща правна рамка за лечението на редки 
заболявания.

•



Правни и Научни Инициативи

Защитаваме и Подкрепяме 
Лечението на Редки 
Заболявания
• Правна Защита и Застъпничество: Асоциацията на 

вносителите на нерегистрирани лекарствени продукти 
за лечение на редки болести полага системни усилия за 
защита на правата на пациентите, като активно участва в 
процеса за подобряване на законодателството, 
свързано с редки заболявания, чрез участия в работни 
групи и изготвяне на становища.

• Научни Изследвания и Развитие: Предвиждаме 
представяне на подкрепените от асоциацията научни 
проекти и изследвания, насочени към разработването 
на нови лечения и терапии за редки заболявания.

• Сътрудничество с Академични Институции:
Ценим партньорствата с университети и 
изследователски центрове за развитието на 
медицинските знания и умения в областта на редките 
заболявания.

• Експертни Форуми и Работни Групи: Участие в 
експертни форуми и работни групи за обсъждане на 
актуални въпроси и разработване на иновативни 
решения.



Поглед към 
Бъдещето: Нашите 
Планове и Стратегии

• Развитие на Законодателството: Инициативи за 
промяна и подобрение на законодателството, 
свързано с редки заболявания и достъпа до 
лечение.

• Разширяване на Международното 
Сътрудничество: Планове за укрепване на 
партньорствата с международни организации и 
развитие на нови глобални инициативи.

• Иновации в Научните Изследвания: Стремеж 
към подкрепа на прогресивни научни проекти и 
технологии за лечение на редки заболявания.

• Образователни и Информационни Кампании:
Организиране на образователни инициативи и 
кампании за повишаване на осведомеността 
относно редките заболявания.



Заедно Можем да 
Направим Промяна

• Това кратко представяне показва ролята на Асоциацията на вносителите 
на нерегистрирани лекарствени продукти в подпомагането на достъпа 
до лечение за деца с редки заболявания. Всяка стъпка, която 
предприемаме, ни приближава до целта всеки пациент да получава 
нужната грижа и лечение.

• Благодарим Ви за вниманието и за подкрепата, която оказвате към 
нашата кауза. Вашата ангажираност прави възможно постигането на 
нашите цели!

• Ние призоваваме за обединяване на усилията за информираност и 
популяризиране на дейностите и съвместната кауза за защита правата на 
пациентите! Всяко действие, голямо или малко, допринася за 
подобряване на живота на тези, които се борят с редки заболявания!

• Заедно можем да направим реална промяна!
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