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1. Нормативные ссылки

1. Федеральный закон Российской Федерации от 21.11.2011 №323-ФЗ
«Об охране здоровья граждан в Российской Федерации»

2. Федеральный закон от 27.07.2006 №152-ФЗ «О персональных данных»
3. Закон Российской Федерации от 25.06.1993 г. №5242-I «О праве граждан

Российской Федерации на свободу передвижения, выбор места пребывания
и жительства в пределах Российской Федерации»

4. Постановление Правительства РФ от 17.07.1995 г. №713 «Об утвержде-
нии Правил регистрации и снятия граждан Российской Федерации с регист-
рационного учета по месту пребывания и по месту жительства в пределах
Российской Федерации и перечня лиц, ответственных за прием и передачу в
органы регистрационного учета документов для регистрации и снятия с ре-
гистрационного учета граждан Российской Федерации по месту пребывания и
по месту жительства в пределах Российской Федерации»

5. Постановление Правительства Российской Федерации от 26.04.2012
№403 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеуг-
рожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) забо-
леваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан
или их инвалидности, и его регионального сегмента»

6. Приказ Министерства здравоохранения Российской Федерации от
19.11.2012 г. №950н «О формах документов для ведения регионального сег-
мента Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хрони-
ческими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями,
приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их ин-
валидности, и порядке их представления

7. Приказ Федеральной миграционной службы от 11.09.2012 г. №288 «Об
утверждении Административного регламента предоставления Федеральной
миграционной службой государственной услуги по регистрационному учету
граждан Российской Федерации по месту пребывания и по месту жительства в
пределах Российской Федерации»

8. Закон города Москвы от 23.11.2005 №60 «О социальной поддержке семей
с детьми в городе Москве» 

9. Закон города Москвы №7 от 17.03.2010 «Об охране здоровья в г. Москве»



10. Приказ Департамента здравоохранения города Москвы от 15.04.2013 г.
№352 «О порядке ведения Московского сегмента Федерального регистра лиц,
страдающих редкими (орфанными) заболеваниями.

11. Приказ Департамента здравоохранения города Москвы от 27.02.2017 г.
№126 «О внесении изменений в приказ Департамента здравоохранения города
Москвы от 15.04.2013 г. №352» 

12. Приказ Департамента здравоохранения г. Москвы от 21.02.2014 №139
«О дальнейшем совершенствовании организации оказания медицинской по-
мощи жителям города Москвы, страдающим заболеваниями, включенными в
перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфан-
ных) заболеваний» 

13. Приказ Департамента здравоохранения города Москвы от 11.04.2017 г.
№272 «О внесении изменений в приказ Департамента здравоохранения города
Москвы от 21.02.2014 №139» 

14. Приказ Департамента здравоохранения г. Москвы от 02.06.2015 №461
«Об организации Референс-центра врожденных наследственных заболеваний,
генетических отклонений, орфанных и других редких заболеваний»

15. Приказ Департамента здравоохранения города Москвы от 30.12.2014
№1132 «Об организации Центра орфанных и других редких заболеваний детей
и подростков в структуре ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ».

16. Приказ Департамента здравоохранения города Москвы от 12.03.2015
№183 «О совершенствовании деятельности медицинских организаций госу-
дарственной системы здравоохранения города Москвы по проведению массо-
вого обследования новорожденных детей на наследственные заболевания
(неонатального скрининга)»

17. Приказ Департамента здравоохранения г. Москвы от 28.05.2014 №502
«О главных внештатных специалистах Департамента здравоохранения города
Москвы»

1. Нормативные ссылки



2. Определения

Редкие (орфанные) заболевания — заболевания, которые имеют распро-
страненность не более 10 случаев заболевания на 100 тысяч населения.

Перечень редких (орфанных) заболеваний — список редких (орфанных)
заболеваний, располагающийся на официальном сайте Минздрава России. 

Перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких
(орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжительности
жизни граждан или их инвалидности — перечень заболеваний, сформиро-
ванный из числа заболеваний, внесенных в Перечень редких (орфанных) за-
болеваний, утвержден Правительством Российской Федерации.

Федеральный регистр лиц, страдающих жизнеугрожающими хрониче-
скими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приво-
дящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их
инва лидности — это персони фицированный список пациентов, страдающих
жизнеугрожающими хроническими прогрессирующими редкими (орфан-
ными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности
жизни граждан или их инвалидности.

Региональный сегмент Федерального регистра лиц, страдающих жизне-
угрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)
заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни
граждан или их инвалидности, который ведется с помощью программы
Минздрава России регионом и передается в Федеральный регистр. 

Форма «Информация для внесения заболевания в Перечень редких (ор-
фанных) заболеваний для размещения на официальном сайте Министерства
здравоохранения Российской Федерации» — форма для внесения заболева-
ния пациента в Перечень редких (орфанных) заболеваний, разработанная
Минздравом России, располагается на официальном сайте.

Уникальный номер регистровой записи — номер, который присваивается
пациенту при внесении сведений в Федеральный регистр лиц, страдающих
жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфан-
ными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности
жизни граждан или их инвалидности.



3. Обозначения и сокращения

ДЗМ – Департамент здравоохранения города Москвы
Перечень-24 - перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирую-

щих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжи-
тельности жизни граждан или их инвалидности

Федеральный регистр – Федеральный регистр лиц, страдающих жизнеуг-
рожающими хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболе-
ваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан
или их инвалидности

Региональный сегмент ФР – Региональный сегмент Федерального регистра
лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими
редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продол-
жительности жизни граждан или их инвалидности

Референc-центр - Референc-центр врожденных наследственных заболева-
ний, генетических отклонений, орфанных и других редких заболеваний

Форма «Информация» — Форма «Информация для внесения заболевания
в Перечень редких (орфанных) заболеваний для размещения на официальном
сайте Министерства здравоохранения Российской Федерации»



9

4. Введение

В настоящее время, регистры пациентов по нозологическим формам являются
необходимым инструментом для изучения характера и течения заболеваний, по-
скольку это единственный способ получения достаточного объема выборки, не-
обходимой для эпидемиологических и/или клинических исследований. 

Термин «регистр» определяет в равной степени процессы записи или ре-
гистрации и хранения информации. Таким образом, регистры могут служить
как программой по сбору и накоплению существующей информации, так и для
регистрации новых данных.

Регистры и компьютерные базы данных пациентов являются ключевыми
инструментами для развития клинических исследований в области изучения
редких болезней (РБ), улучшения лечения больных с РБ и планирования ме-
дицинской помощи на основе регистров РБ. Особенно актуальны регистры па-
циентов, получающих орфанные препараты, поскольку позволяют получать
данные об эффективности лечения и о возможных побочных эффектах, учиты-
вая, что для этих препаратов, как правило, доказательства их эффективности
при предоставлении разрешения на продажу бывают ограниченными [1].

В разных странах Европы общее количество регистров в стране составляет
от 1 до 134 [1]

Для регистрации пациентов, страдающих редкими заболеваниями в Европе
был создан Европейский Комитет Экспертов по Редким Заболеваниям (EU-
CERD), результатом работы которого, в том числе, были рекомендации по фор-
мированию национальных/региональных регистров пациентов с редкими
заболеваниями, сбору информации по всем пациентам с редкими заболева-
ниями, которые легли в основу всех последующих созданных в Европе нацио-
нальных и региональных регистров.

На данный ̆ момент в Российской ̆ Федерации имеется несколько действую-
щих регистров пациентов, функционирующих на различных уровнях органи-
зации здравоохранения. Предпосылкой для разработки регистров пациентов
на Федеральном уровне стала программа лекарственного обеспечения больных
с заболеваниями «7 нозологий», лечение которых является дорогостоящим.

В 2016 г. авторами методических рекомендация в Москве было проведено со-
циологическое исследование, направленное на выяснение информированности



врачей о перечнях редких (орфанных) заболеваний, предложенных Минздравом.
Объектом исследования были врачи-педиатры и врачи-специалисты, работаю-
щие в медицинских организациях государственной системы здравоохранения. В
опросе приняли участие 150 человек. Из числа опрошенных, врачи-педиатры со-
ставили 73,3%, узкие специалисты – 26,7%.

Следует подчеркнуть, что проведенное исследование выявило дефицит ин-
формации респондентов по вопросам не только количества нозологических
форм в перечнях редких (орфанных) заболеваний и жизнеугрожающих и хро-
нических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, но и в порядке
предоставления сведений о пациенте и необходимости предоставления дан-
ных. 

В условиях системы здравоохранения Российской ̆ Федерации -регистры
позволяют специалистам вести аргументированныи ̆ диалог об эффективности
и затратах при применении тех или иных медицинских технологии ̆ с органи-
заторами здравоохранения на региональном и федеральном уровнях. 

Данные методические рекомендации предназначены для врачей – педиат-
ров, гематологов, детских онкологов, детских эндокринологов, детских кардио-
логов, гастроэнтерологов, неврологов, аллергологов иммунологов, генетиков
и врачей других специальностей для ликвидации дефицита знаний по различ-
ным аспектам перечней и регистров редких (орфанных) заболеваний являю-
щиеся основой, необходимой в практической работе.

4. Введение
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5. Общие понятия

В мире понятие «орфанные болезни» появилось в начале 90-х годов прошлого
века и относилось к редким заболеваниям, обделенным вниманием врачей и фар-
макологов (англ. orphan diseases – сиротские болезни). Так, в США официально
термин «орфанные болезни» появился в 1983 году, а в Японии в 1993 году. 

В России термин орфанные заболевания был законодательно закреплен в
ноябре 2011 г. в принятом Федеральном законе Российской Федерации от
21.11.2011 №323 «Об охране здоровья граждан в Российской Федерации».

В указанном Федеральном законе в 44 статье регламентируется не только опре-
деление редкого (орфанного) заболевания, но и определяется перечень орфанных
заболеваний, порядок регистрации пациентов данной группы, а также медицин-
ская помощь и государственные гарантии больным с редким заболеванием.

Как сказано в Законе редкими (орфанными) заболеваниями являются забо-
левания, которые имеют распространенность не более 10 случаев заболевания
на 100 тысяч населения.

Согласно законодательству Российской Федерации существуют два перечня [2]:
- перечень редких (орфанных) заболеваний;
- перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких

(орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжительности
жизни граждан или их инвалидности.

5.1. Перечень редких (орфанных) заболеваний
На основании критерия редкого заболевания был сформирован Перечень

редких (орфанных) заболеваний. 
Перечень редких (орфанных) заболеваний формируется уполномоченным

федеральным органом исполнительной власти, т.е. Министерством здравоохра-
нения Российской Федерации.

Перечень редких (орфанных) заболеваний размещен на официальном сайте
Министерством здравоохранения Российской Федерации (www.rosminzdrav.ru/
documents/8048). Этот перечень может дополняться новыми заболеваниями,
соответствующими основному критерию включения.

До настоящего времени процедура внесения заболевания в Перечень ред-
ких (орфанных) заболеваний не регламентирована. Однако, на официальном



сайте Министерством здравоохранения Российской Федерации в сети «Интер-
нет» имеется форма «Информация для внесения заболевания в Перечень ред-
ких (орфанных) заболеваний для размещения на официальном сайте
Министерства здравоохранения Российской Федерации» для внесения забо-
левания пациента в Перечень редких (орфанных) заболеваний (прило-
жение 1).

В Министерстве здравоохранения Российской Федерации внесением забо-
леваний в данный перечень занимается Департамент медицинской помощи
детям и службы родовспоможения.

На сегодняшний день перечень включает около 218 нозологических
форм/групп [3].

5.1.1. Порядок внесения заболевания 
в Перечень редких (орфанных) заболеваний

Подать сведения о редком (орфанном) заболевании может любой врач, ко-
торый оказывает медицинскую помощь профильному пациенту. Для внесения
заболевания в Перечень редких (орфанных) заболеваний врач заполняет
форму «Информация для внесения заболевания в Перечень редких (орфанных)
заболеваний для размещения на официальном сайте Министерства здравоохра-
нения Российской Федерации» (Приложение 1). 

Форма может заполняться в электронном или бумажном виде. 
После заполнения формы в бумажном виде, ее необходимо перевести в

электронный вид.
Обязательным условием при подаче сведений, является заполнение всех ее

граф. Без заполнения данной формы предложения о внесении заболевания в
Перечень редких (орфанных) заболеваний не рассматриваются.

Для возможности уточнения информации представленной в форме, исклю-
чения дублирования, определения перечня медицинских организаций, в ко-
торых оказывается медицинская помощь пациентам и пр., врачу необходимо
заполнять - последний пункт формы «ФИО, место работы, телефон, адрес элек-
тронной почты лица, заполнившего форму».

5.1.2. Механизм передачи информации о внесении заболевания 
в Перечень редких (орфанных) заболеваний

Заполненную Форму «Информация для внесения заболевания в Пере-
чень редких (орфанных) заболеваний для размещения на официальном сайте
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Министерства здравоохранения Российской Федерации» врач в электронном
виде направляет в Департамент медицинской помощи детям и службы родо-
вспоможения или в Министерство здравоохранения Российской Федерации
(Приложение 2).

Врач - для передачи формы о редком (орфанном) заболевании - может ис-
пользовать свою личную электронную почту или электронную почту медицин-
ской организации, в которой он работает. 

Адреса электронной почты для направлении формы в:
- Департамент медицинской помощи детям и службы родовспоможения -

dmpd@rosminzdrav.ru;
- Министерство здравоохранения Российской Федерации -

info@rosminzdrav.ru.
Важным моментом, является получение обратной связи о внесении или от-

казе внесения редкого (орфанного) заболевания, для этого целесообразно в
электронном письме указывать повторно Ф.И.О. врача, заполнившего форму
и контактный телефон для связи. 

5.2. Перечень жизнеугрожающих и хронических
прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний,
приводящих к сокращению продолжительности жизни
граждан или их инвалидности

На основании поданных Форм «информаций» сформирован Перечень ред-
ких (орфанных) заболеваний. Из Перечня редких (орфанных) заболеваний был
сформирован Перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих
редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжитель-
ности жизни граждан или их инвалидности (Приложение 3). Основные требо-
вания к включению заболевания в этот список: редкость, четкая клиническая
и патогенетическая картина заболевания, возможность патогенетического
лечения, лекарственный препарат или лечебное питание для лечения заболе-
вания должны быть зарегистрированы на территории России. Этот Перечень
обязательно утверждается Постановлением Правительства Российской Феде-
рации (Приложение 4). В настоящее время Перечень содержит 24 группы/но-
зологические формы заболеваний. Пациенты, имеющие заболевания,
включенные в этот перечень, обеспечиваются необходимыми лекарственными
средствами, специализированными продуктами лечебного питания из средств
бюджета субъектов РФ.
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Внесение изменений в Перечень 24, осуществляется только Правитель-
ством Российской Федерации. 

Таким образом, Перечень редких (орфанных) заболеваний включает в себя
более 218 нозологических форм/групп, а Перечень жизнеугрожающих и хро-
нических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к
сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, состав-
ляет лишь 24 заболевания (Перечень - 24).

5.3. Федеральный регистр лиц, страдающих
жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими
редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими
к сокращению продолжительности жизни граждан
или их инвалидности

Организация обеспечения граждан лекарственными препаратами и специа-
лизированными продуктами лечебного питания для лечения заболеваний,
включенных в Перечень 24, является полномочием органов государственной
власти субъектов Российской Федерации [2]. 

Для обеспечения граждан, внесенных в Перечень - 24, ведется Федераль-
ный регистр лиц, страдающих жизнеугрожающими хроническими прогресси-
рующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению
продолжительности жизни граждан или их инвалидности (далее - Федераль-
ный регистр).

Федеральный регистр (ФР) является федеральной информационной систе-
мой, включающей региональные сегменты. 

Оператором указанной системы является Министерство здравоохранения Рос-
сийской Федерации, которое обеспечивает ее бесперебойное функционирование.

Ведется Федеральный регистр в электронном виде с применением автома-
тизированной системы путем внесения регистровой записи с присвоением уни-
кального номера регистровой записи и указанием даты ее внесения.

Министерство здравоохранения Российской Федерации ведет Федеральный
регистр на основании данных, содержащихся в региональных сегментах ФР
(приложение 5).

Правила, устанавливающие порядок ведения Федерального регистра и ре-
гионального сегмента ФР, утверждены Постановлением Правительства Россий-
ской Федерации [4].
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5.4. Региональный сегмент Федерального регистра
лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями,
приводящими к сокращению продолжительности жизни
граждан или их инвалидности

Ведение регионального сегмента осуществляется уполномоченными орга-
нами исполнительной власти субъектов Российской Федерации.

Региональный сегмент ФР, как и Федеральный регистр, ведутся в электрон-
ном виде с применением автоматизированной системы путем внесения регист-
ровой записи с присвоением уникального номера регистровой записи и
указанием даты ее внесения (Приложение 5).

Региональный сегмент ФР содержит следующие сведения о лицах, страдаю-
щих заболеваниями, включенными в Перечень - 24:

а) страховой номер индивидуального лицевого счета в системе обязатель-
ного пенсионного страхования (при наличии);

б) фамилия, имя, отчество, а также фамилия, данная при рождении;
в) дата рождения;
г) пол;
д) адрес места жительства (с указанием кода по Общероссийскому класси-

фикатору административно-территориальных образований);
е) серия, номер паспорта (свидетельства о рождении) или удостоверения

личности, дата выдачи указанных документов;
ж) серия и номер полиса обязательного медицинского страхования и на-

именование страховой медицинской организации, его выдавшей;
з) сведения об инвалидности (в случае установления группы инвалидно-

сти или категории «ребенок-инвалид»);
и) диагноз заболевания (состояние), включая его код по Международной

статистической классификации болезней и проблем, связанных со здоровьем;
к) наименование медицинской организации, в которой гражданину впер-

вые установлен диагноз заболевания, включенного в Перечень - 24;
л) сведения о включении в Федеральный регистр лиц, имеющих право на

получение государственной социальной помощи в соответствии с Федеральным
законом «О государственной социальной помощи»;

м) сведения о выписке лекарственных препаратов для медицинского при-
менения для лечения заболевания, включенного в Перечень - 24;

5.4. Региональный сегмент Федерального регистралиц, страдающих жизнеугрожающими...



н) сведения об отпуске лекарственных препаратов для медицинского при-
менения для лечения заболевания, включенного в Перечень - 24;

о) сведения о медицинской организации, выдавшей направление на
включение сведений о лицах, страдающих заболеваниями, включенными в пе-
речень 24, в Федеральный регистр (направление на внесение изменений или
извещение об исключении указанных сведений из Федерального регистра), -
наименование, основной государственный регистрационный номер, код по Об-
щероссийскому классификатору предприятий и организаций;

п) дата включения сведений (внесения изменений в сведения) о лицах, стра-
дающих заболеваниями, включенными в Перечень - 24, в Федеральный ре-
гистр;

р) дата исключения сведений о лицах, страдающих заболеваниями, вклю-
ченными в Перечень – 24, из Федерального регистра;

с) уникальный номер регистровой записи.

5.4.1. Порядок внесения пациентов в региональный сегмент Федерального
регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими
к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности

Региональный сегмент ФР ведется уполномоченным органом исполнитель-
ной власти субъектов Российской Федерации и формируется на основании све-
дений о лицах, страдающих заболеваниями, включенными в Перечень - 24. 

В Москве ведение сегмента ФР осуществляется в Референс-Центре врож-
денных наследственных заболеваний, генетических отклонений, орфанных и
других редких заболеваний ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ». Контроль веде-
ния регионального сегмента ФР регистра осуществляется Департаментом здра-
воохранения города Москвы, как уполномоченным органом исполнительной
власти субъекта Российской Федерации. 

Для внесения необходимых сведений, их изменения в региональный регистр,
указанных в п.5.1.4. существуют утвержденные Минздравом России формы на:

-включение сведений (Приложение 6);
-внесение изменений (Приложение 7);
-исключение сведений (Приложение 8). 
Медицинские организации государственной системы здравоохранения го-

рода Москвы, в которых находятся на медицинском обслуживании пациенты
с диагнозом, входящим в Перечень 24, должны подавать сведения:
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- в Референс-центр, если пациент проживает на данной территории;
- в уполномоченный орган исполнительной власти субъекта Российской Фе-

дерации, где проживает пациент (Приложение 9).
Место подачи информации - зависит от места, где проживает пациент.
Срок предоставления информации – 5 рабочих дней со дня установления

диагноза заболевания.
В случае выезда лиц, страдающих заболеваниями, включенными в пере-

чень, за пределы территории субъекта Российской Федерации, в котором они про-
живали, в связи с изменением места жительства или на срок более 6 месяцев
сведения о них подлежат исключению из регионального сегмента этого субъекта Рос-
сийской Федерации и включению в региональный сегмент субъекта Российской Фе-
дерации, на территорию которого въехал гражданин.

Срок предоставления информации - не более 10 дней с момента получения
соответствующей информации.

Сведения представляются на бумажном носителе и (или) в электронном
виде с помощью защищенного канала связи.

Образцы писем в Референс-Центр врожденных наследственных заболева-
ний, генетических отклонений, орфанных и других редких заболеваний ГБУЗ
«Морозовская ДГКБ ДЗМ» и уполномоченный орган исполнительной власти
субъекта Российской Федерации, где проживает пациент, представлены в при-
ложениях 10, 11.

Руководителем медицинской организации определяется лицо, ответствен-
ное за выдачу форм направлений и извещений о пациентах с диагнозом, вхо-
дящим в Перечень 24, а также за ведение журнала регистрации данных форм.

Все выданные формы направлений и извещений, указанных в приложениях
6,7,8 регистрируются в журнале, форма которого утверждена Министерством
здравоохранения Российской Федерации (Приложение 12).

Журнал прошнуровывается, нумеруется, заверяется подписью руково-
дителя медицинской организации, на титульном листе отмечаются даты на-
чала и окончания ведения журнала.

Для заполнения необходимых форм (Приложения 6,7,8) на пациентов,
имеющих заболевание, входящее в Перечень 24, необходимо:

1 - иметь копии документов, подтверждающие предоставляемые сведения;
2 - иметь документ, подтверждающий место жительство гражданина;
3 - согласовать внесение сведений с главным внештатным специалистом Де-

партамента здравоохранения города Москвы;
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4 - подготовить сопроводительное письмо в ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ».
1. Все формы, указанные в приложениях 6,7,8 заполняются на основании

копий документов, представленных гражданином:
- паспорта или свидетельство о рождении;
- свидетельства о регистрации по месту жительства или по месту пребы-

вания (Приложения 13,14);
- справки из медико-социально-экспертной комиссии (МСЭ) (в случае уста-

новления группы инвалидности или категории «ребенок-инвалид»);
- полиса ОМС (обязательного медицинского страхования);
- СНИЛС (Страховой номер индивидуального лицевого счета);
- медицинской документации или выписки из медицинской документации,

подтверждающей диагноз, его код по МКБ -10, сведения о лекарственных пре-
паратах;

- иные документы необходимые при заполнении форм.
2. Документами, подтверждающими место жительство гражданина являются

свидетельства о регистрации по месту жительства или по месту пребывания
(Приложения 13,14), а также выписка из домовой (поквартирной) книги – раз-
дел 2. Сведения о зарегистрированных гражданах (Приложение 15). 

Место жительства граждан Российской Федерации, иностранных граждан и
лиц без гражданства устанавливается по данным органов регистрационного учета. 

Понятие места жительства предусмотрено Федеральным законом от
25.06.1993 №5242-1 «О праве граждан Российской Федерации на свободу передвиже-
ния, выбор места пребывания и жительства в пределах Российской Федерации».
Место жительства - жилой дом, квартира, комната, жилое помещение специа-
лизированного жилищного фонда (служебное жилое помещение, жилое поме-
щение в общежитии, жилое помещение маневренного фонда, жилое
помещение в доме системы социального обслуживания населения и другие)
либо иное жилое помещение, в которых гражданин постоянно или преимуще-
ственно проживает в качестве собственника, по договору найма (поднайма), до-
говору найма специализированного жилого помещения либо на иных
основаниях, предусмотренных законодательством Российской Федерации, и в
которых он зарегистрирован по месту жительства.

Место пребывания - гостиница, санаторий, дом отдыха, пансионат, кемпинг,
туристская база, медицинская организация или другое подобное учреждение,
учреждение уголовно-исполнительной системы, исполняющее наказания в виде
лишения свободы или принудительных работ, либо не являющееся местом
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жительства гражданина Российской Федерации жилое помещение, в которых
он проживает временно.

Существуют Правила регистрации и снятия граждан Российской Федера-
ции с регистрационного учета по месту пребывания и по месту жительства в
пределах Российской Федерации, а также Административный регламент пре-
доставления Федеральной миграционной службой государственной услуги по
регистрационному учету граждан Российской Федерации по месту пребывания
и по месту жительства в пределах Российской Федерации [5].

Согласно данных норм права документами, подтверждающими место жи-
тельства гражданина, является форма №8 (Приложение 13) или выписка из
домовой (поквартирной) книги – раздел 2. Сведения о зарегистрированных
гражданах (Приложение 15).

Документами, подтверждающими место пребывания гражданина, является
форма №3 (Приложение 14) или выписка из домовой (поквартирной) книги –
раздел 2. Сведения о зарегистрированных гражданах (Приложение 15).

3. Согласовать внесение сведений с главным внештатным специалистом Де-
партамента здравоохранения города Москвы. 

Согласование сведений о лицах, подлежащих включению в региональный
сегмент ФР с главными внештатными специалистами Департамента здраво-
охранения города Москвы, ответственными за организацию работы с пациен-
тами, страдающими редкими (орфанными) заболеваниями регламентировано
приказом Департамента здравоохранения города Москвы [6]. 

Данное согласование может провести как сама медицинская организация,
подающая сведения на включение, так и ответственное лицо в Референс-
Центре ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ». 

4. Подготовка сопроводительного письма в ГБУЗ «Морозовская ДГКБ
ДЗМ» подробно описана в 5.1.4.2.

5.4.2. Механизм передачи информации о внесении пациента
в Региональный сегмент Федерального регистра лиц, страдающих
жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими
редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими
к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности

Передача сведений в региональный сегмент ФР от медицинских организа-
ций представляются на бумажном носителе и (или) в электронном виде с по-
мощью защищенного канала связи. 

19

5.4.2. Механизм передачи информации о внесении пациента в Региональный сегмент...



В Москве существует система электронного документооборота Правитель-
ства Москвы и Единая почтовая система Официального портала Мэра и Пра-
вительства Москвы, в которой зарегистрированы все медицинские
организации города. 

Ответственное лицо в медицинской организации за выдачу форм направ-
лений и извещений о пациентах с диагнозом, входящим в Перечень - 24, а
также за ведение журнала регистрации данных форм определяет:

- какая форма направляется (о внесении, изменениях или исключении);
- куда направляется (Референс-центр ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ» или

уполномоченный орган исполнительной власти субъекта Российской Федера-
ции, где проживает пациент.

Выбор формы направления зависит от информации, представленной в ме-
дицинской документации и от места жительства или проживания гражданина. 

Место направления форм зависит только от места жительства или прожи-
вания гражданина.

Внесение пациента в Московский (региональный) сегмент регистра осу-
ществляется при наличии у пациента постоянной регистрации в Москве. 

В случае временной регистрации в Москве, - по форме №3 устанавливается
срок пребывания гражданина в данном субъекте Федерации. 

В случае выезда лиц, включенных в Перечень – 24, за пределы территории
субъекта Российской Федерации, в котором он проживал:

-на срок менее 6 месяцев информация о включении пациента в регистр пе-
редается в региональный сегмент того субъекта Российской Федерации, где
постоянное место жительство гражданина;

- на сроке более 6 месяцев информация о включении пациента в регистр
передается в региональный сегмент Федерального регистра только в случае
предоставления информации из субъекта Российской Федерации (где гражда-
нин имеет постоянную регистрацию по месту жительства) об исключении из
регионального сегмента в связи с изменением места жительства, с документом,
подтверждающим факт его изменения.

После определения места предоставления информации заполняется не-
обходимая форма и готовится сопроводительное письмо. 

Образец сопроводительного письма в ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ» ука-
зан в Приложении 10, а в субъекты Российской Федерации Приложение 11.

Для возможности обратной связи необходимо указывать исполнителя
письма.
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5.5. Референс-Центр врожденных наследственных
заболеваний, генетических отклонений, орфанных
и других редких заболеваний

В июне 2015 года, создан Референс-Центр врожденных, наследственных забо-
леваний, генетических отклонений, орфанных и других редких заболеваний [7].

Референc-Центр врожденных наследственных заболеваний, генетических
отклонений, орфанных и других редких заболеваний ГБУЗ «Морозовская дет-
ская городская клиническая больница Департамента здравоохранения города
Москвы» является региональной медицинской организацией – организацией
субъекта Российской Федерации в сфере охраны здоровья.

В структуру данного Референс-Центра вошли созданные ранее Центр ор-
фанных и других редких заболеваний [8] и Медико-генетическое отделение
(Московский городской центр неонатального скрининга) ГБУЗ «Морозовская
ДГКБ ДЗМ» [9].

Все пациенты, страдающие редкими орфанными заболеваниями, центра-
лизованно получают медицинскую помощь в необходимом объеме в региональ-
ном Московском Референс-Центре по:

- видам медицинской помощи: 
• первичная медико-санитарная помощь 
• специализированная медицинская помощь, в том числе высокотех-

нологичная медицинская помощь 
• паллиативная медицинская помощь
• скорая, в том числе скорая специализированная медицинская помощь

- формам медицинской помощи: 
• экстренная
• плановая
• неотложная

- условиям оказания медицинской помощи:
• амбулаторно
• стационарно
• в дневном стационаре 

Следует отметить, что в ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ» круглосуточно
работает: 

- многопрофильная бригада, состоящая из 14 врачей-специалистов: педи-
атр, неонатолог, невролог, нейрохирург, реаниматолог, анестезиолог, детский
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хирург, травматолог-ортопед, офтальмолог, гематолог, детский онколог, дет-
ский эндокринолог, оториноларинголог, челюстно-лицевой хирург.

- диагностические методы исследования: УЗИ, эндоскопия, КТ, МРТ, кли-
нико-диагностическая лаборатория.

Медицинская помощь в Референс-Центре оказывается по основным и вспо-
могательным профилям. 

К основным профилям относится: педиатрия, гематология, генетика, дет-
ская онкология, ревматология, детская эндокринология, пульмонология, нев-
рология, аллергология и иммунология, детская кардиология, нефрология.

Вспомогательными профилями являются: гастроэнтерология, детская хи-
рургия, колопроктология, оториноларингология, офтальмология, травматоло-
гия и ортопедия, неонатология и пр.

В задачи Референс-Центра, кроме оказания медицинской помощи пациен-
там с врожденными наследственными заболеваниями, генетическими отклоне-
ниями, орфанными и другими редкими заболеваниями входит организация и
предоставление мер социальной поддержки (организация обеспечения ле-
карственными препаратами, специализированными продуктами лечебного пи-
тания и пр.).

5.5.1. Роль Референс-центра врожденных наследственных заболеваний,
генетических отклонений, орфанных и других редких заболеваний
при ведении регистров редких (орфанных) заболеваний в Москве

Одной из задач Референс-Центра является создание и ведение городских
регистров детей и подростков с врожденными наследственными заболева-
ниями, генетическими отклонениями, орфанными и другими редкими заболе-
ваниями. 

Данная задача является основой для реализации задач по обеспечению ле-
карственными препаратами (составление экспертных заключений, подготовка
профильных комплексных заявок потребностей на закупку, выписка рецептов
в установленном порядке и пр.), а также планирование персонифицированной
потребности и предоставления потребности в ДЗМ на лекарственные препа-
раты, специализированные продукты лечебного питания, изделия медицин-
ского назначения и пр. 

В настоящее время в Референс-Центре ведется несколько регистров паци-
ентов, составляются отчеты, которые в установленном порядке передаются в
ДЗМ (приложение 16).
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Ответственным лицом за ведение регионального сегмента Федерального реги-
стра является руководитель Референс-Центра.

Для внесения или изменения сведений о пациенте в региональный сегмент
ФР, медицинской организации необходимо направить сведения на бумажном
носителе и (или) в электронном виде с помощью защищенного канала связи
(п. 5.1.4.1. и п.5.1.4.2.)

При необходимости уточнения представленных данных ответственные лица
связываются с исполнителем письма. Важным условием при подаче сведений, яв-
ляется наличие копий документов, подтверждающих представленные сведения.

В случае, если подача сведений не была согласована с главным внештатным
специалистом Департамента здравоохранения города Москвы, ответственными
за организацию работы с пациентами, страдающими редкими (орфанными) за-
болеваниями, то ответственное лицо Референс-Центра вправе самостоятельно
осуществить данную функцию. 

Внесение сведений осуществляется в течение 5 рабочих дней со дня подачи
информации медицинской организацией в Референс-Центр. 

Сведения о лицах, страдающих заболеваниями, включенными в Перечень-24,
или их изменения сохраняются в течение 3 лет с даты исключения сведений из Феде-
рального регистра. 

При внесении пациента в региональный сегмент ФР пациенту присваива-
ется уникальный номер регистровой записи. 

О результатах внесения или отказе во внесении сведений о пациенте в ре-
гиональный сегмент ФР медицинская организация будет информирована с по-
мощью защищенного канала связи (приложение 17).

5.6. Главные внештатные специалисты Департамента
здравоохранения города Москвы — ответственные лица
за внесение информации о пациентах в регистры редких
(орфанных) заболеваний в Москве

Состав главных внештатных специалистов ДЗМ, номенклатура и положе-
ние о главном внештатном специалисте ДЗМ утверждены Приказом ДЗМ [10].
Деятельность главных внештатных специалистов осуществляется под непо-
средственным руководством руководителя ДЗМ. Одной из основных функций
главных внештатных специалистов ДЗМ является организация медицинского
и лекарственного обеспечения жителей города Москвы, страдающих заболева-
ниями, включенными в перечень 24 (Приложение 18).
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В случае выявления или подозрения на наличие у пациента редкого (ор-
фанного) заболевания, входящего в перечень 24, врачом медицинской организа-
ции, оказывающей первичную медико-санитарную помощь, врач-специалист
направляет его на консультацию к окружному специалисту соответствующего
профиля (приложение 19).

Окружной специалист организует проведение обследования больного, по
результатам которого направляет его на консультацию к главному внештатному
специалисту ДЗМ (приложение 18) для установления окончательного диагноза.

Главный внештатный специалист ДЗМ:
1. Оформляет комиссионное заключение (с привлечением врачей медицин-

ской организации) с обязательным указанием обоснования диагноза, степени
активности заболевания, его осложнений, обусловленных ими функциональ-
ных нарушений и рекомендаций по лечению, место жительства пациента и
медицинскую организацию к которой он прикреплен. 

2. В течение пяти рабочих дней со дня установления диагноза заболевания,
получения информации об установлении диагноза направляет в Референс-
Центр ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ» сведения по форме, предусмотренной
в Приложении 6 для введения в региональный сегмент ФР и копию комис-
сионного заключения.

Профильный внештатный специалист ДЗМ:
- осуществляет контроль оказания медицинской помощи лицам, страдаю-

щим редкими (орфанными) заболеваниями, внесенными в региональный сег-
мент ФР не реже одного раза в 12 месяцев;

- формирует заявку на закупку лекарственных препаратов и/или лечебного
питания для лечения больных редкими (орфанными) заболеваниями;

- представляет заявку в комиссию по рассмотрению вопросов обеспечения
лекарственными средствами, специализированными продуктами лечебного пи-
тания и изделиями медицинского назначения.

Рассматривает заявку главного внештатного специалиста ДЗМ, утверждает
ее Комиссия по лекарственному обеспечению ДЗМ (ежегодно).

5.7. Соблюдение Федерального закона от 27.07.2006
№152-ФЗ «О персональных данных» при передаче
сведений в регистры редких (орфанных) заболеваний

Регулирование отношений, связанных с ведением Федерального регистра
и регионального сегмента, осуществляется в соответствии с законодательством
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5.7. Соблюдение Федерального закона от 27.07.2006 №152-ФЗ «О персональных данных»...



Российской Федерации об информации, информационных технологиях и о за-
щите информации.

Министерство здравоохранения Российской Федерации и уполномоченные
органы исполнительной власти субъектов Российской Федерации обеспечивают
конфиденциальность сведений, содержащихся в Федеральном регистре и ре-
гиональном сегменте, хранение и защиту таких сведений в соответствии с Фе-
деральным законом «О персональных данных».

Размещение информации в Федеральном регистре осуществляется с приме-
нением усиленной квалифицированной электронной подписи в соответствии
с Федеральным законом «Об электронной подписи».

Передача сведений в региональный сегмент Федерального регистра от ме-
дицинских организаций и главных внештатных специалистов ДЗМ осуществ-
ляется только по защищенному каналу связи.

В Москве, защищенными каналами связи являются:
- система электронного документооборота Правительства Москвы
- единая почтовая система Официального портала Мэра и Правительства

Москвы.
Предоставление информации по другим каналам связи является наруше-

нием Федерального законодательства.

5.7. Соблюдение Федерального закона от 27.07.2006 №152-ФЗ «О персональных данных»...



6. Заключение

В России проблема редких (орфанных) заболеваний является более акту-
альной, чем 6 лет назад, когда впервые появилось понятие данных болезней в
Федеральном законодательстве.

К сожалению, врачи практического звена обладают не достаточными зна-
ниями организационного, медицинского и информационного характера по
проблеме редких (орфанных) заболеваний. 

Данные методические рекомендации предназначены для врачей и разра-
ботаны с целью повышения уровня знаний по вопросам регистров и перечней
редких (орфанных) заболеваний, необходимости внесения пациентов в ре-
гистры, порядка предоставления сведений о пациенте.

Знания о порядке, правилах и алгоритме внесения пациентов с необходи-
мый регистр редких (орфанных) заболеваний позволят врачам сделать меди-
цинскую помощь для пациента более доступной, а значит качественной и
эффективной. 
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8. Приложения

Приложение 1
Форма «Информация для внесения заболевания

в Перечень редких (орфанных) заболеваний
для размещения на официальном сайте

Министерства здравоохранения Российской Федерации»

1. Заболевание
2. Синонимы (если есть)
3. Класс по МКБ-10
4. Код по МКБ-10
5. Распространенность по данным литературы со ссылкой на литературный ис-

точник, базу данных
6. Краткая характеристика заболевания (тяжелое, инвалидизирующее, ост-

рое / хроническое, прогрессирующее, возраст начала, мультисистемное / с по-
ражением одной системы органов, наследственное / приобретенное, исход
заболевания и т.д.) 

7. Патогенетическое лечение (если существует) - указать МНН лекарственного
препарата, номер регистрационного удостоверения (если препарат зарегистри-
рован на территории Российской Федерации) или указать специализированные
продукты лечебного питания 

8. Эффективность проводимой терапии (полное клиническое выздоровление,
стабилизация состояния, улучшение качества жизни)

9. Клинические исследования лекарственного препарата / специализирован-
ного продукта лечебного питания в Российской Федерации (проводились, не
проводились) 

10. Опыт применения лекарственного препарата / специализированного
продукта лечебного питания в других странах (указать с какого года начато
лечение)

11. Число пациентов с данным заболеванием, которых вы наблюдаете (за-
полняется врачом)

12. ФИО, место работы, телефон, адрес электронной почты лица, заполнив-
шего форму
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Приложение 2
Алгоритм передачи информации о внесении заболевания

в Перечень редких (орфанных) заболеваний

8. Приложения

Вносит заболевание Не вносит заболевание

Заполнение формы
«информации»

Электронный вид Бумажный вид

Перевод в электронный вид

Передача форм «информации» на адреса электронной почты

Врач медицинской организации

Установление редкого (орфанного) заболевания

Перечень редких (орфанных) заболеваний



Приложение 3
Редкими (орфанными) заболеваниями являются
заболевания, которые имеют распространенность

не более 10 случаев заболевания на 100 тысяч населения

Перечень редких (орфанных) заболеваний
формируется уполномоченным федеральным органом

исполнительной власти на основании статистических данных
и размещается на его официальном сайте в сети «Интернет»

Перечень жизнеугрожающих и хронических
прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний,

приводящих к сокращению продолжительности жизни
граждан или их инвалидности

сформирован из числа заболеваний,
указанных в части 2 статьи 44,

утверждается Правительством Российской Федерации
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8. Приложения

Миниздрав России Часть 2, статья 44

Правительство
Российской Федерации

Часть 3, статья 44
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Приложение 4
Перечень жизнеугрожающих и хронических

прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний,
приводящих к сокращению продолжительности

жизни граждан или их инвалидности

8. Приложения

1 Гемолитико-уремический синдром D59.3
2 Пароксизмальная ночная гемоглобинурия (Маркиафавы-Микели) D59.5
3 Апластическая анемия неуточненная D61.9
4 Наследственный дефицит факторов II (фибриногена),

VII (лабильного), X (Стюарта-Прауэра)
D68.2

5 Идиопатическая тромбоцитопеническая пурпура (синдром Эванса) D69.3
6 Дефект в системе комплемента D84.1
7 Преждевременная половая зрелость центрального происхождения Е22.8
8 Нарушения обмена ароматических аминокислот (классическая фе-

нилкетонурия, другие виды гиперфенилаланинемии)
Е70.0
Е70.1

9 Тирозинемия Е70.2
10 Болезнь «кленового сиропа» Е71.0
11 Другие виды нарушений обмена аминокислот с разветвленной

цепью (изовалериановая ацидемия, метилмалоновая ацидемия,
пропионовая ацидемия)

Е71.1

12 Нарушения обмена жирных кислот Е71.3
13 Гомоцистинурия Е72.1
14 Глютарикацидурия Е72.3
15 Галактоземия Е74.2
16 Другие сфинголипидозы: болезнь Фабри (Фабри-Андерсона), Нимана-Пика Е75.2

17 Мукополисахаридоз, тип I Е76.0
18 Мукополисахаридоз, тип II Е76.1
19 Мукополисахаридоз, тип VI Е76.2
20 Острая перемежающая (печеночная) порфирия Е80.2
21 Нарушения обмена меди (болезнь Вильсона) Е83.0
22 Незавершенный остеогенез Q78.0
23 Легочная (артериальная) гипертензия (идиопатическая) (первичная) I27.0
24 Юношеский артрит с системным началом М08.2

http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3129
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3131
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3144
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3156
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3165
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3229
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3306
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3435
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3439
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3440
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3442
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3444
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3446
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3456
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3463
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3468
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3469
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3470
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=3493
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=185
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=8021
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=4723
http://ivo.garant.ru/document?id=4000000&sub=6021
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Приложение 5
Схема взаимосвязи Региональных сегментов ФР

и Федерального регистра лиц, страдающих
жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими

редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими
к сокращению продолжительности жизни граждан

или их инвалидности

Федеральный
регистр

Минздрав РФ

Региональный сегмент ФР
Уполномоченный орган
исполнительной власти

Региональный сегмент ФР
Уполномоченный орган
исполнительной власти

Региональный сегмент ФР
Уполномоченный орган
исполнительной власти

Региональный сегмент ФР
Уполномоченный орган
исполнительной власти

8. Приложения
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Приложение 6

8. Приложения
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8. Приложения
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Приложение 7

8. Приложения
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Приложение 8

8. Приложения
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Приложение 9
Схема и сроки передачи информации

в Региональные регистры

8. Приложения

Медицинская организация
(установлен диагноз, поступил с диагнозом)

Место жительства (форма 8)

Субъект
Российской Федерации

Москва

ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ»

Субъект
Российской Федерации

5 рабочих дней



Приложение 10
Образец письма

Главному врачу 
ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ»

Колтунову И.Е.

Уважаемый Игорь Ефимович!
В соответствии с приказом Департамента здравоохранения города Москвы

от 15 апреля 2013 г. №352 «О порядке ведения Московского сегмента Феде-
рального регистра лиц, страдающих редкими (орфанными) заболеваниями» (в
редакции приказов от 24.10.2014 №925, от 27.02.2017 г. №126, от 14.06.2017
№426) представляем: 

- форму направления на включение сведений в региональный сегмент Фе-
дерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к со-
кращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности;

- форму направления на внесение изменений в сведения, содержащиеся в
региональном сегменте Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугро-
жающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболе-
ваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан
или их инвалидности;

- форму извещения об исключении сведений из регионального сегмента Фе-
дерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к со-
кращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности.

Копии документов, подтверждающие сведения, указанные в форме при-
лагаются.

Приложение: ______ л.

Главный врач Ф.И.О.
печать

Исполнитель: Ф.И.О. , телефон
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Приложение 11
Образец письма

Уполномоченный орган  исполнительной власти 
субъекта Российской Федерации

Уважаемый (ая)________________________!
В соответствии с Постановлением Правительства РФ от 26.04.2012 №403 «О

порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими
и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, при-
водящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалид-
ности, и его регионального сегмента» и приказом Министерства здравоохранения
Российской Федерации от 19 ноября 2012 г. №950н «О формах документов для
ведения регионального сегмента Федерального регистра лиц, страдающих жиз-
неугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) за-
болеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан
или их инвалидности, и порядке их представления» представляем: 

- форму направления на включение сведений в региональный сегмент Фе-
дерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к со-
кращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности;

- форму направления на внесение изменений в сведения, содержащиеся в
региональном сегменте Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугро-
жающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболе-
ваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан
или их инвалидности;

- форму извещения об исключении сведений из регионального сегмента Фе-
дерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к со-
кращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности.

Копии документов, подтверждающие сведения, указанные в форме при-
лагаются.

Приложение: ______л.

Главный врач Ф.И.О.
печать

Исполнитель: Ф.И.О. , телефон
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Приложение 12

8. Приложения
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Приложение 13
Приложение №15 к Административному регламенту

предоставления Федеральной миграционной службой
государственной услуги по регистрационному учету

граждан Российской Федерации по месту пребывания
и по месту жительства в пределах Российской Федерации

(с изменениями от 19 января 2015 г.)

8. Приложения

 N 8 

 N __________ 
    

 __________________________________________________________ 
 ( , ,  (  ),    ) 
_____________________________________________________________________ 
_____________________________________________________________________ 

 ,  ( ) ( )     : 
______________________________________________________________________ 
( , , , , , , , , , 

, 
_____________________________________________________________________ 
 , , , , ) 
    ,  : 
______________________________________,  _____ N __________, 
 (  ) 

  "___"____________ ____ . 
______________________________________________________________________ 
 (  , ,  ) 
 

 ( )    _______________ 
______________________________________________________________________ 
 (    ) 
 _____________________ (_____________________) 
 ( ) ( ) 

 . . 
 "__" _________ ____ . 
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Приложение 14
Приложение №9 к Административному регламенту

предоставления Федеральной миграционной службой
государственной услуги по регистрационному учету

граждан Российской Федерации по месту пребывания
и по месту жительства в пределах Российской Федерации

8. Приложения

 N 3 

 N _________ 
     

  ___________________________________________________________ 
 ( . . . (  ),    ) 
______________________________________________________________________ 
______________________________________________________________________ 
 ,  ( ) ( )     : 

______________________________________________________________________ 
( , , , , , , , , , 
______________________________________________________________________ 

, , , , ) 
   "__" _______________ ____ .  "__" _______________ ____ . 

    ,   
 _________________________,  ___________, N ____________ 
  "__" ___________ ____ . 

____________________________________________________________________ 
 (  , ,  ) 

 ( )    _______________ 
______________________________________________________________________ 
 (    ) 
 _____________________ (_____________________) 
 ( ) ( ) 

 . . 
 "__" _________ ____ . 
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Приложение 15
Приложение №8 к Административному регламенту

предоставления Федеральной миграционной службой
государственной услуги по регистрационному учету

граждан Российской Федерации по месту пребывания
и по месту жительства в пределах Российской Федерации

8. Приложения

 N 11 

  ,    N _______ 
 N _______   ______________________________________ 

______________________________________________________________________ 
 (   ) 

 N 11 
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Приложение 17
Образец письма

Главному врачу 
медицинской организации 

Уважаем(ая)ый ______________________!

В ответ на Ваше письмо от __________ №________ сообщаю.
Представленные документы на пациента Ф.И.О., г.р. о _______________

(внесении данных, внесении изменений, исключении) в региональный сегмент
Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хрониче-
скими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводя-
щими к сокращению продолжительности жизни граждан или их
инва лидности рассмотрены. 

Сведения о пациенте Ф.И.О. ___________(внесены, изменены, исключены)
в региональный сегмент Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугро-
жающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболе-
ваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан
или их инвалидности. 

Пациенту присвоен уникальный номер регистровой записи
______________от ___________. 

Главный врач Ф.И.О.
печать

Исполнитель: Ф.И.О. , телефон
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Приложение 19
Схема действия врача при выявлении и/или подозрении

у пациента редкого (орфанного) заболевания

8. Приложения

Врач медицинской организации
Выявление/подозрение редкого (орфанного) заболевания

Окружной специалист по профилю
Организует обследование

Диагноз

Установлен Не установлен

Главный внештатный специалист ДЗМ

Подтверждение диагноза

Комиссионное заключение

Форма направления
(приложение 6)

Референс-центр

Установление диагноза

Диагноз не входит
в перечень-24

Информация о включении
и присвоении уникального
номера реестровой записи



Для заметок
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Для заметок
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