
Ирина Петровна Витковская

ʟʘʚʝʜʫʶʱʘʷ ʦʨʛʘʥʠʟʘʮʠʦʥʥʦ-ʤʝʪʦʜʠʯʝʩʢʠʤ ʦʪʜʝʣʦʤ ʧʦ ʧʝʜʠʘʪʨʠʠ 

ɼʝʧʘʨʪʘʤʝʥʪʘ ʟʜʨʘʚʦʦʭʨʘʥʝʥʠʷ ʛʦʨʦʜʘ ʄʦʩʢʚʳ

(ɻɹʋ çʅʀʀʆɿʄʄ ɼɿʄè) 

͎Φ ˸͍ͦͫ͊͟Σ  25͔͊ͨͪ͡Ύ нлмт ͎Φ

Законодательные основы 

организации оказания медицинской 

помощи пациентам с орфанными

заболеваниями в Москве.



США-ʧʦʥʷʪʠʝçʦʨʬʘʥʥʳʝʙʦʣʝʟʥʠè

(ʨʝʜʢʠʝʙʦʣʝʟʥʠ,ʘʥʛʣ. orphandisease) - 1983ʛʦʜʫ

Япония- 1993ʛʦʜʫ

Россияï2011ʛʦʜʫ

Законодательное  закрепление 

термина 

«орфанныеболезни»



ʇʦʥʷʪʠʝ 

ʈʝʜʢʠʝ (ʦʨʬʘʥʥʳʝ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ

ǶǫǩǱǦǲǫǳǸǮǶǴǨǦǳǴ 

ǚǫǪǫǶǦǱȂǳȁǲ ǭǦǰǴǳǴǲ ǖǴǷǷǮǯǷǰǴǯ ǚǫǪǫǶǦǼǮǮ 

ǴǸ 21.11.2011 ɲ 323-ǚǍ çǔǧ ǴǻǶǦǳǫ ǭǪǴǶǴǨȂȅ ǩǶǦǬǪǦǳ Ǩ ǖǴǷǷǮǯǷǰǴǯ 

ǚǫǪǫǶǦǼǮǮè

ʈʝʜʢʠʤʠ (ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ ʷʚʣʷʶʪʩʷ 

ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ, ʢʦʪʦʨʳʝ ʠʤʝʶʪ ʨʘʩʧʨʦʩʪʨʘʥʝʥʥʦʩʪʴ 

ʥʝ ʙʦʣʝʝ 10 ʩʣʫʯʘʝʚ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ ʥʘ 100 ʪʳʩʷʯ 

ʥʘʩʝʣʝʥʠʷ

Основным критерием отнесения пациента к 

редким (орфанным) заболеваниям 
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Åʧ.10, ʯ.1 ʩʪ. 16 (ʦʨʛʘʥʠʟʘʮʠʷ ʦʙʝʩʧʝʯʝʥʠʷ ʛʨʘʞʜʘʥ ʣʝʢʘʨʩʪʚʝʥʥʳʤʠ 

ʧʨʝʧʘʨʘʪʘʤʠʠ ʩʧʝʮʠʘʣʠʟʠʨʦʚʘʥʥʳʤʠ ʧʨʦʜʫʢʪʘʤʠ ʣʝʯʝʙʥʦʛʦ 

ʧʠʪʘʥʠʷ ʜʣʷ ʣʝʯʝʥʠʷ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʚʢʣʶʯʝʥʥʳʭ ʚ ʧʝʨʝʯʝʥʴ

ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʭʠ ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʭ ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʭ ʨʝʜʢʠʭ (ʦʨʬʘʥʥʳʭ) 

ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʭ ʢ ʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶ ʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠ ʞʠʟʥʠ 

ʛʨʘʞʜʘʥʠʥʘ ʠʣʠ ʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ, ʧʨʝʜʫʩʤʦʪʨʝʥʥʳʡ ʯʘʩʪʴʶ 3 ʩʪʘʪʴʠ 44

ʌɿ-323)

Åʩʪ.44 (ʤʝʜʠʮʠʥʩʢʘʷ ʧʦʤʦʱʴ ʛʨʘʞʜʘʥʘʤ, ʩʪʨʘʜʘʶʱʠʤ ʨʝʜʢʠʤʠ 

(ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ)

ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʳʡ ʟʘʢʦʥ ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠ 

ʦʪ 21.11.2011 ˉ 323-ʌɿ çʆʙ ʦʭʨʘʥʝ ʟʜʦʨʦʚʴʷ ʛʨʘʞʜʘʥ ʚ 

ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠè

ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʳʡ ʟʘʢʦʥ ʦʪ 12.04.2010 ˉ 61-ʌɿ "ʆʙ 

ʦʙʨʘʱʝʥʠʠ ʣʝʢʘʨʩʪʚʝʥʥʳʭ ʩʨʝʜʩʪʚ"

ʧ. 6.1., ʩʪ.4  (ʦʨʬʘʥʥʳʝʣʝʢʘʨʩʪʚʝʥʥʳʝ ʧʨʝʧʘʨʘʪʳ- ʣʝʢʘʨʩʪʚʝʥʥʳʝ 

ʧʨʝʧʘʨʘʪʳ, ʧʨʝʜʥʘʟʥʘʯʝʥʥʳʝ ʠʩʢʣʶʯʠʪʝʣʴʥʦ ʜʣʷ ʜʠʘʛʥʦʩʪʠʢʠ ʠʣʠ 

ʧʘʪʦʛʝʥʝʪʠʯʝʩʢʦʛʦ ʣʝʯʝʥʠʷ (ʣʝʯʝʥʠʷ, ʥʘʧʨʘʚʣʝʥʥʦʛʦ ʥʘ ʤʝʭʘʥʠʟʤ 

ʨʘʟʚʠʪʠʷ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ) ʨʝʜʢʠʭ (ʦʨʬʘʥʥʳʭ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ)

consultantplus://offline/ref=D19ACA34B332B4A9155DB875F5954A111A19526BD90C022D06C6D5DEF321C97CD617ACADE0C80036xC10I
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ʧ.9.2, ʯ.9 ʩʪ. 83. ʆʙʝʩʧʝʯʝʥʠʝ ʣʠʮ, ʙʦʣʴʥʳʭ ʛʝʤʦʬʠʣʠʝʡ, ʤʫʢʦʚʠʩʮʠʜʦʟʦʤ, 

ʛʠʧʦʬʠʟʘʨʥʳʤ ʥʘʥʠʟʤʦʤ, ʙʦʣʝʟʥʴʶ ɻʦʰʝ, ʟʣʦʢʘʯʝʩʪʚʝʥʥʳʤʠ 

ʥʦʚʦʦʙʨʘʟʦʚʘʥʠʷʤʠ ʣʠʤʬʦʠʜʥʦʡ, ʢʨʦʚʝʪʚʦʨʥʦʡ ʠ ʨʦʜʩʪʚʝʥʥʳʭ ʠʤ ʪʢʘʥʝʡ, 

ʨʘʩʩʝʷʥʥʳʤ ʩʢʣʝʨʦʟʦʤ, ʣʠʮ ʧʦʩʣʝ ʪʨʘʥʩʧʣʘʥʪʘʮʠʠ ʦʨʛʘʥʦʚ ʠ (ʠʣʠ) ʪʢʘʥʝʡ 

ʣʝʢʘʨʩʪʚʝʥʥʳʤʠ ʧʨʝʧʘʨʘʪʘʤʠʦʩʫʱʝʩʪʚʣʷʝʪʩʷ ʟʘ ʩʯʝʪ ʙʶʜʞʝʪʥʳʭ 

ʘʩʩʠʛʥʦʚʘʥʠʡ, ʧʨʝʜʫʩʤʦʪʨʝʥʥʳʭ ʚ ʬʝʜʝʨʘʣʴʥʦʤ ʙʶʜʞʝʪʝ ʫʧʦʣʥʦʤʦʯʝʥʥʦʤʫ 

ʬʝʜʝʨʘʣʴʥʦʤʫ ʦʨʛʘʥʫ ʠʩʧʦʣʥʠʪʝʣʴʥʦʡ ʚʣʘʩʪʠ.

ʉʪʘʪʴʷ 83. ʌʠʥʘʥʩʦʚʦʝ ʦʙʝʩʧʝʯʝʥʠʝ ʦʢʘʟʘʥʠʷ ʛʨʘʞʜʘʥʘʤ ʤʝʜʠʮʠʥʩʢʦʡ 

ʧʦʤʦʱʠ ʠ ʩʘʥʘʪʦʨʥʦ-ʢʫʨʦʨʪʥʦʛʦ ʣʝʯʝʥʠʷ

ʯ.9 ʩʪ. 83. ʆʙʝʩʧʝʯʝʥʠʝ ʛʨʘʞʜʘʥ ʟʘʨʝʛʠʩʪʨʠʨʦʚʘʥʥʳʤʠʚ ʫʩʪʘʥʦʚʣʝʥʥʦʤ 

ʧʦʨʷʜʢʝ ʥʘ ʪʝʨʨʠʪʦʨʠʠ ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠ ʣʝʢʘʨʩʪʚʝʥʥʳʤʠ ʧʨʝʧʘʨʘʪʘʤʠ 

ʜʣʷ ʣʝʯʝʥʠʷ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʚʢʣʶʯʝʥʥʳʭ ʚ ʧʝʨʝʯʝʥʴ ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʭʠ 

ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʭ ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʭ ʨʝʜʢʠʭ (ʦʨʬʘʥʥʳʭ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʭ 

ʢ ʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶ ʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠ ʞʠʟʥʠ ʛʨʘʞʜʘʥʠʥʘ ʠʣʠ ʝʛʦ ʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ 

(ʟʘ ʠʩʢʣʶʯʝʥʠʝʤ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʫʢʘʟʘʥʥʳʭ ʚ ʧʫʥʢʪʝ 21 ʯʘʩʪʠ 2 ʩʪʘʪʴʠ 14 

ʥʘʩʪʦʷʱʝʛʦ ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʦʛʦ ʟʘʢʦʥʘ), ʦʩʫʱʝʩʪʚʣʷʝʪʩʷ ʟʘ ʩʯʝʪ ʩʨʝʜʩʪʚ ʙʶʜʞʝʪʦʚ 

ʩʫʙʲʝʢʪʦʚ ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠ.

ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʳʡ ʟʘʢʦʥ ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠ 

ʦʪ 21.11.2011 ˉ 323-ʌɿ çʆʙ ʦʭʨʘʥʝ ʟʜʦʨʦʚʴʷ ʛʨʘʞʜʘʥ ʚ 

ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠè
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ʈʝʜʢʠʤʠ (ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ ʷʚʣʷʶʪʩʷ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ, 

ʢʦʪʦʨʳʝ ʠʤʝʶʪ ʨʘʩʧʨʦʩʪʨʘʥʝʥʥʦʩʪʴ ʥʝ ʙʦʣʝʝ 10 ʩʣʫʯʘʝʚ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ 

ʥʘ 100 ʪʳʩʷʯ ʥʘʩʝʣʝʥʠʷ

ʇʝʨʝʯʝʥʴ

ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʭʠ ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʭ ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʭ ʨʝʜʢʠʭ (ʦʨʬʘʥʥʳʭ) 

ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʭ ʢ ʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶ ʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠ ʞʠʟʥʠ ʛʨʘʞʜʘʥ ʠʣʠ 

ʠʭ ʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ, ʩʬʦʨʤʠʨʦʚʘʥ ʠʟʯʠʩʣʘ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʫʢʘʟʘʥʥʳʭ ʚ ʯʘʩʪʠ 2

ʩʪʘʪʴʠ 44,ʫʪʚʝʨʞʜʘʝʪʩʷ ʇʨʘʚʠʪʝʣʴʩʪʚʦʤ ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠ.

ʇʝʨʝʯʝʥʴ 

ʨʝʜʢʠʭ (ʦʨʬʘʥʥʳʭ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ

ʬʦʨʤʠʨʫʝʪʩʷ ʫʧʦʣʥʦʤʦʯʝʥʥʳʤ ʬʝʜʝʨʘʣʴʥʳʤ ʦʨʛʘʥʦʤ ʠʩʧʦʣʥʠʪʝʣʴʥʦʡ ʚʣʘʩʪʠʥʘ 

ʦʩʥʦʚʘʥʠʠ ʩʪʘʪʠʩʪʠʯʝʩʢʠʭ ʜʘʥʥʳʭ ʠ ʨʘʟʤʝʱʘʝʪʩʷ ʥʘ ʝʛʦ ʦʬʠʮʠʘʣʴʥʦʤ ʩʘʡʪʝ ʚ ʩʝʪʠ 

"ʀʥʪʝʨʥʝʪ".

(ʯʘʩʪʴ 2, ʩʪʘʪʴʷ 44)

(ʯʘʩʪʴ 3, ʩʪʘʪʴʷ 44)

ʇʦʩʪʘʥʦʚʣʝʥʠʝ ʇʨʘʚʠʪʝʣʴʩʪʚʘ ʈʌ ʦʪ 26.04.2012 ˉ 403 çʆ ʧʦʨʷʜʢʝ ʚʝʜʝʥʠʷ ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʦʛʦ ʨʝʛʠʩʪʨʘ ʣʠʮ, ʩʪʨʘʜʘʶʱʠʭ 

ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʤʠʠ ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʤʠ ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʤʠ ʨʝʜʢʠʤʠ (ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ, ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʤʠ ʢ ʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶ 

ʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠ ʞʠʟʥʠ ʛʨʘʞʜʘʥ ʠʣʠ ʠʭ ʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ, ʠ ʝʛʦ ʨʝʛʠʦʥʘʣʴʥʦʛʦ ʩʝʛʤʝʥʪʘè

Минздрав России 

Правительство 

Российской Федерации 
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Постановление Правительства РФ от 26.04.2012 № 403

ʇʨʘʚʠʣʘ ʚʝʜʝʥʠʷʌʝʜʝʨʘʣʴʥʦʛʦ ʨʝʛʠʩʪʨʘ ʣʠʮ, ʩʪʨʘʜʘʶʱʠʭ 

ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʤʠʠ ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʤʠ ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʤʠ ʨʝʜʢʠʤʠ 

(ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ, ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʤʠ ʢ ʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶ 

ʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠ ʞʠʟʥʠ ʛʨʘʞʜʘʥ ʠʣʠ ʠʭ ʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ, ʠ ʝʛʦ 

ʨʝʛʠʦʥʘʣʴʥʦʛʦ ʩʝʛʤʝʥʪʘ.

ǕǫǶǫǽǫǳȂ 

ǶǫǪǰǮǻ (ǴǶǺǦǳǳȁǻ) 

ǭǦǧǴǱǫǨǦǳǮǯ

ǕǶǴǼǫǪǹǶǦ ǨǳǫǷǫǳǮȅ ǵǦǼǮǫǳǸǦ Ǩ ǵǫǶǫǽǳǮ

ɼʣʷ ʚʥʝʩʝʥʠʷ ʧʘʮʠʝʥʪʘ 

ʥʘ ʦʬʠʮʠʘʣʴʥʳʡ ʩʘʡʪ ʚ ʩʝʪʠ 

"ʀʥʪʝʨʥʝʪ" 

ʥʝʦʙʭʦʜʠʤʦ

ʟʘʧʦʣʥʝʥʠʝ ʬʦʨʤʳ 

çʀʥʬʦʨʤʘʮʠʷ ʜʣʷ ʚʥʝʩʝʥʠʷ 

ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ ʚ ʇʝʨʝʯʝʥʴ ʨʝʜʢʠʭ 

(ʦʨʬʘʥʥʳʭ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ ʜʣʷ 

ʨʘʟʤʝʱʝʥʠʷ ʥʘ ʦʬʠʮʠʘʣʴʥʦʤ ʩʘʡʪʝ 

ʄʠʥʠʩʪʝʨʩʪʚʘ ʟʜʨʘʚʦʦʭʨʘʥʝʥʠʷ 

ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠè

ʇʨʦʮʝʜʫʨʘ ʚʥʝʩʝʥʠʷ ʧʘʮʠʝʥʪʘ ʚ 

ʜʘʥʥʳʡ ʧʝʨʝʯʝʥʴ 

ʥʝ ʨʝʛʣʘʤʝʥʪʠʨʦʚʘʥʘ

ǕǫǶǫǽǫǳȂ

ǬǮǭǳǫǹǩǶǴǬǦȄǿǮǻǮ ǻǶǴǳǮǽǫǷǰǮǻ 

ǵǶǴǩǶǫǷǷǮǶǹȄǿǮǻ ǶǫǪǰǮǻ (ǴǶǺǦǳǳȁǻ) 

ǭǦǧǴǱǫǨǦǳǮǯ, ǵǶǮǨǴǪȅǿǮǻ ǰ ǷǴǰǶǦǿǫǳǮȄ 

ǵǶǴǪǴǱǬǮǸǫǱȂǳǴǷǸǮ ǬǮǭǳǮ ǩǶǦǬǪǦǳ ǮǱǮ Ǯǻ 

ǮǳǨǦǱǮǪǳǴǷǸǮ

Å Приказ Министерства здравоохранения Российской 

Федерации от 19 ноября 2012 г. № 950н

Å ʇʨʠʢʘʟ ɼʝʧʘʨʪʘʤʝʥʪʘ ʟʜʨʘʚʦʦʭʨʘʥʝʥʠʷ ʛ. ʄʦʩʢʚʳ ʦʪ 

15.04.2013 ̄  352

ǕǶǴǼǫǪǹǶǦ ǨǳǫǷǫǳǮȅ ǵǦǼǮǫǳǸǦ Ǩ 

ǪǦǳǳȁǯ ǵǫǶǫǽǫǳȂ ǽǫǸǰǴ 

ǶǫǩǱǦǲǫǳǸǮǶǴǨǦǳǦ

consultantplus://offline/ref=F7BC50B2A47F6F8AF561E66B92048F3CD31D248B78BECB1BAB9FFBB284D6904D69634969E41D4E1C21bFF
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̅ͦͪͣ͊  ζˮͤͺͦͪͣ͊ͼ͙Ύ ͒͡Ύ ͍͔͔͙ͤͫͤΎ ͔͍͙͊͋ͦ͊ͤ͘͡Ύ ͍ ˽͔͔ͪ;͔ͤΈ ͔͙ͪ͒͟ͻ 
(ͦͪͺ͊ͤͤ·ͻύ ͔͍͙͚͊͋ͦ͊ͤ͘͡ ͒͡Ύ ͔ͪ͊ͣ͘΅͔͙ͤΎ ͤ͊ ͦͺ͙ͼ͙͊͡Έͤͦͣ ͚͔ͫ͊ͭ 
˸͙͙͔͍ͤͫͭͪͫͭ͊ ͍͒ͪ͊ͦͦ͘ͻ͔͙ͪ͊ͤͤΎ ˾͙͚͚ͦͫͫͫͦ͟ ͔͔̅͒ͪ͊ͼ͙͙η

ʀʩʪʦʯʥʠʢ: https://www.rosminzdrav.ru/documents/8048

Заболевание

Синонимы (если есть)

Класс по МКБ-10

Код по МКБ-10

Распространенность по данным  литературы со ссылкой на литературный источник, базу 

данных

Краткая характеристика заболевания (тяжелое, инвалидизирующее, острое/ хроническое, 

прогрессирующее, возраст начала, мультисистемное/ с поражением одной системы органов, 

наследственное/ приобретенное, исход заболевания и т.д.)  

Патогенетическое лечение(если существует) - указать   МНН лекарственного препарата,  

номер регистрационного удостоверения (если препарат зарегистрирован на территории 

Российской Федерации)  или указать специализированные продукты лечебного питания 

Эффективность  проводимой терапии (полное клиническое выздоровление, стабилизация 

состояния, улучшение качества жизни)

Клинические исследования лекарственного препарата /специализированного продукта 

лечебного питания в Российской Федерации (проводились, не проводились) 

Опыт применения лекарственного препарата /специализированного продукта лечебного 

питания в других странах  (указать с какого года начато лечение)

Число  пациентов с данным заболеванием, которых вы наблюдаете (заполняется врачом)

ФИО,    место работы, телефон, адрес электронной почты лица, заполнившего форму



ʋʪʚʝʨʞʜʝʥ 
ʧʦʩʪʘʥʦʚʣʝʥʠʝʤ ʇʨʘʚʠʪʝʣʴʩʪʚʘ 

ʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡ ʌʝʜʝʨʘʮʠʠ 
ʦʪ 26 ʘʧʨʝʣʷ 2012 ʛ. N 403 

 
ʇɽʈɽʏɽʅʔ 

ɾʀɿʅɽʋɻʈʆɾɸʖʑʀʍ ʀ ʍʈʆʅʀʏɽʉʂʀʍ ʇʈʆɻʈɽʉʉʀʈʋʖʑʀʍ 
ʈɽɼʂʀʍ (ʆʈʌɸʅʅʓʍ) ɿɸɹʆʃɽɺɸʅʀʁ, ʇʈʀɺʆɼʗʑʀʍ ʂ ʉʆʂʈɸʑɽʅʀʖ 
ʇʈʆɼʆʃɾʀʊɽʃʔʅʆʉʊʀ ɾʀɿʅʀ ɻʈɸɾɼɸʅ ʀʃʀ ʀʍ ʀʅɺɸʃʀɼʅʆʉʊʀ 

 
ƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƌƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄ 

                                                   ƅ  ʂʦʜ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷ <*>  

ƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƍƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄƄ 

  1.   ɻʝʤʦʣʠʪʠʢʦ- ʫʨʝʤʠʯʝʩʢʠʡ ʩʠʥʜʨʦʤ                       D59.3  

  2.   ʇʘʨʦʢʩʠʟʤʘʣʴʥʘʷ ʥʦʯʥʘʷ ʛʝʤʦʛʣʦʙʠʥʫʨʠʷ                D59.5 

       (ʄʘʨʢʠʘʬʘʚʳ- ʄʠʢʝʣʠ) 

  3.   ɸʧʣʘʩʪʠʯʝʩʢʘʷ ʘʥʝʤʠʷ ʥʝʫʪʦʯʥʝʥʥʘʷ                    D61.9 

  4.   ʅʘʩʣʝʜʩʪʚʝʥʥʳʡ ʜʝʬʠʮʠʪ ʬʘʢʪʦʨʦʚ II                   D68.2 

       (ʬʠʙʨʠʥʦʛʝʥʘ), VII (ʣʘʙʠʣʴʥʦʛʦ), 

       X (ʉʪʶʘʨʪʘ- ʇʨʘʫʵʨʘ) 

  5.   ʀʜʠʦʧʘʪʠʯʝʩʢʘʷ ʪʨʦʤʙʦʮʠʪʦʧʝʥʠʯʝʩʢʘʷ ʧʫʨʧʫʨʘ          D69.3 

       (ʩʠʥʜʨʦʤ ʕʚʘʥʩʘ) 

  6.   ɼʝʬʝʢʪ ʚ ʩʠʩʪʝʤʝ ʢʦʤʧʣʝʤʝʥʪʘ                         D84.1 

  7.   ʇʨʝʞʜʝʚʨʝʤʝʥʥʘʷ ʧʦʣʦʚʘʷ ʟʨʝʣʦʩʪʴ                     E22.8  

       ʮʝʥʪʨʘʣʴʥʦʛʦ ʧʨʦʠʩʭʦʞʜʝʥʠʷ 

  8.   ʅʘʨʫʰʝʥʠʷ ʦʙʤʝʥʘ ʘʨʦʤʘʪʠʯʝʩʢʠʭ ʘʤʠʥʦʢʠʩʣʦʪ        E70.0, E70.1 

       (ʢʣʘʩʩʠʯʝʩʢʘʷ ʬʝʥʠʣʢʝʪʦʥʫʨʠʷ, ʜʨʫʛʠʝ ʚʠʜʳ 

       ʛʠʧʝʨʬʝʥʠʣʘʣʘʥʠʥʝʤʠʠ) 

  9.   ʊʠʨʦʟʠʥʝʤʠʷ                                          E70.2  

  10.  ɹʦʣʝʟʥʴ "ʢʣʝʥʦʚʦʛʦ ʩʠʨʦʧʘ"                           E71.0 

  11.  ɼʨʫʛʠʝ ʚʠʜʳ ʥʘʨʫʰʝʥʠʡ ʦʙʤʝʥʘ ʘʤʠʥʦʢʠʩʣʦʪ             E71.1 

       ʩ ʨʘʟʚʝʪʚʣʝʥʥʦʡ ʮʝʧʴʶ (ʠʟʦʚʘʣʝʨʠʘʥʦʚʘʷ 

       ʘʮʠʜʝʤʠʷ, ʤʝʪʠʣʤʘʣʦʥʦʚʘʷ ʘʮʠʜʝʤʠʷ, 

       ʧʨʦʧʠʦʥʦʚʘʷ ʘʮʠʜʝʤʠʷ) 

  12.  ʅʘʨʫʰʝʥʠʷ ʦʙʤʝʥʘ ʞʠʨʥʳʭ ʢʠʩʣʦʪ                       E71.3 

  13.  ɻʦʤʦʮʠʩʪʠʥʫʨʠʷ                                       E72.1 

  14.  ɻʣʶʪʘʨʠʢʘʮʠʜʫʨʠʷ                                     E72.3 

  15.  ɻʘʣʘʢʪʦʟʝʤʠʷ                                         E74.2  

  16.  ɼʨʫʛʠʝ ʩʬʠʥʛʦʣʠʧʠʜʦʟʳ: ʙʦʣʝʟʥʴ ʌʘʙʨʠ                 E75.2 

       (ʌʘʙʨʠ- ɸʥʜʝʨʩʦʥʘ), ʅʠʤʘʥʘ- ʇʠʢʘ 

  17.  ʄʫʢʦʧʦʣʠʩʘʭʘʨʠʜʦʟ, ʪʠʧ I                             E76.0 

  18.  ʄʫʢʦʧʦʣʠʩʘʭʘʨʠʜʦʟ, ʪʠʧ II                            E76.1 

  19.  ʄʫʢʦʧʦʣʠʩʘʭʘʨʠʜʦʟ, ʪʠʧ VI                            E76.2 

  20.  ʆʩʪʨʘʷ ʧʝʨʝʤʝʞʘʶʱʘʷ (ʧʝʯʝʥʦʯʥʘʷ) ʧʦʨʬʠʨʠʷ            E80.2 

  21.  ʅʘʨʫʰʝʥʠʷ ʦʙʤʝʥʘ ʤʝʜʠ (ʙʦʣʝʟʥʴ ɺʠʣʴʩʦʥʘ)             E83.0 

  22.  ʅʝʟʘʚʝʨʰʝʥʥʳʡ ʦʩʪʝʦʛʝʥʝʟ                             Q78.0  

  23.  ʃʝʛʦʯʥʘʷ (ʘʨʪʝʨʠʘʣʴʥʘʷ) ʛʠʧʝʨʪʝʥʟʠʷ                  I27.0 

       (ʠʜʠʦʧʘʪʠʯʝʩʢʘʷ) (ʧʝʨʚʠʯʥʘʷ) 

  24.  ʖʥʦʰʝʩʢʠʡ ʘʨʪʨʠʪ ʩ ʩʠʩʪʝʤʥʳʤ ʥʘʯʘʣʦʤ                 M08.2 

Постановление 

Правительства РФ от 

26.04.2012 № 403

çʆ ʧʦʨʷʜʢʝ ʚʝʜʝʥʠʷ 

ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʦʛʦ ʨʝʛʠʩʪʨʘ ʣʠʮ, 

ʩʪʨʘʜʘʶʱʠʭ 

ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʤʠʠ 

ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʤʠ 

ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʤʠ 

ʨʝʜʢʠʤʠ (ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) 

ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ, 

ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʤʠ ʢ ʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶ 

ʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠ ʞʠʟʥʠ 

ʛʨʘʞʜʘʥ ʠʣʠ ʠʭ 

ʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ, ʠ ʝʛʦ 

ʨʝʛʠʦʥʘʣʴʥʦʛʦ ʩʝʛʤʝʥʪʘè



ǕǶǮǰǦǭ ǒǮǳǭǪǶǦǨǦ ǖǴǷǷǮǮ ǴǸ 19.11.2012 N 950ǳ

"ǔ ǺǴǶǲǦǻ ǪǴǰǹǲǫǳǸǴǨ ǪǱȅ ǨǫǪǫǳǮȅ ǶǫǩǮǴǳǦǱȂǳǴǩǴ ǷǫǩǲǫǳǸǦ ǚǫǪǫǶǦǱȂǳǴǩǴ 

ǶǫǩǮǷǸǶǦ ǱǮǼ, ǷǸǶǦǪǦȄǿǮǻ ǬǮǭǳǫǹǩǶǴǬǦȄǿǮǲǮǮ ǻǶǴǳǮǽǫǷǰǮǲǮ 

ǵǶǴǩǶǫǷǷǮǶǹȄǿǮǲǮ ǶǫǪǰǮǲǮ (ǴǶǺǦǳǳȁǲǮ) ǭǦǧǴǱǫǨǦǳǮȅǲǮ, ǵǶǮǨǴǪȅǿǮǲǮ ǰ 

ǷǴǰǶǦǿǫǳǮȄ ǵǶǴǪǴǱǬǮǸǫǱȂǳǴǷǸǮ ǬǮǭǳǮ ǩǶǦǬǪǦǳ ǮǱǮ Ǯǻ ǮǳǨǦǱǮǪǳǴǷǸǮ, Ǯ 

ǵǴǶȅǪǰǫ Ǯǻ ǵǶǫǪǷǸǦǨǱǫǳǮȅ"

ʬʦʨʤʫʥʘʧʨʘʚʣʝʥʠʷʥʘʚʢʣʶʯʝʥʠʝʩʚʝʜʝʥʠʡʧʨʠʣʦʞʝʥʠʝN 1;

ʬʦʨʤʫʥʘʧʨʘʚʣʝʥʠʷʥʘʚʥʝʩʝʥʠʝʠʟʤʝʥʝʥʠʡʚ ʩʚʝʜʝʥʠʷ,ʩʦʜʝʨʞʘʱʠʝʩʷʚ

ʨʝʛʠʦʥʘʣʴʥʦʤʩʝʛʤʝʥʪʝʧʨʠʣʦʞʝʥʠʝN 2;

ʬʦʨʤʫʠʟʚʝʱʝʥʠʷʦʙʠʩʢʣʶʯʝʥʠʠʩʚʝʜʝʥʠʡʧʨʠʣʦʞʝʥʠʝN 3;

ʬʦʨʤʫʞʫʨʥʘʣʘʨʝʛʠʩʪʨʘʮʠʠʚʳʜʘʥʥʳʭʥʘʧʨʘʚʣʝʥʠʡʥʘʚʢʣʶʯʝʥʠʝ(ʚʥʝʩʝʥʠʝ

ʠʟʤʝʥʝʥʠʡ)ʩʚʝʜʝʥʠʡʧʨʠʣʦʞʝʥʠʝN 4;

ʇʦʨʷʜʦʢʧʨʝʜʩʪʘʚʣʝʥʠʷʤʝʜʠʮʠʥʩʢʠʤʠʦʨʛʘʥʠʟʘʮʠʷʤʠʚʫʧʦʣʥʦʤʦʯʝʥʥʳʝʦʨʛʘʥʳ

ʠʩʧʦʣʥʠʪʝʣʴʥʦʡʚʣʘʩʪʠʩʫʙʲʝʢʪʦʚʈʦʩʩʠʡʩʢʦʡʌʝʜʝʨʘʮʠʠʥʘʧʨʘʚʣʝʥʠʡʥʘʚʢʣʶʯʝʥʠʝ

ʩʚʝʜʝʥʠʡ(ʚʥʝʩʝʥʠʝʠʟʤʝʥʝʥʠʡʚʩʚʝʜʝʥʠʷ)ʦʣʠʮʘʭ,ʩʪʨʘʜʘʶʱʠʭʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʤʠ

ʠ ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʤʠʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʤʠʨʝʜʢʠʤʠ(ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ,

ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʤʠʢʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠʞʠʟʥʠʛʨʘʞʜʘʥʠʣʠʠʭʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ,

ʠ ʠʟʚʝʱʝʥʠʡʦʙʠʩʢʣʶʯʝʥʠʠʫʢʘʟʘʥʥʳʭʩʚʝʜʝʥʠʡʠʟʨʝʛʠʦʥʘʣʴʥʳʭʩʝʛʤʝʥʪʦʚ

ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʦʛʦʨʝʛʠʩʪʨʘʧʨʠʣʦʞʝʥʠʝN 5.



Приказ Департамента здравоохранения города Москвы 

от 15 апреля 2013 г. № 352 

«О порядке ведения Московского сегмента Федерального 

регистра лиц, страдающих редкими (орфанными) 

заболеваниями.

Приказ Департамента здравоохранения города Москвы 

от 27 февраля 2017 г. № 126 

«О внесении изменений в Приказ Департамента 

здравоохранения города Москвы 

от 15 апреля 2013 г. № 352».



1. Утвержденʩʦʩʪʘʚ ʛʣʘʚʥʳʭ ʚʥʝʰʪʘʪʥʳʭ ʩʧʝʮʠʘʣʠʩʪʦʚ 

ɼʝʧʘʨʪʘʤʝʥʪʘ ʟʜʨʘʚʦʦʭʨʘʥʝʥʠʷ ʛʦʨʦʜʘ ʄʦʩʢʚʳ для 

согласования сведений ʦ ʣʠʮʘʭ, подлежащих включению ʚ 

ʄʦʩʢʦʚʩʢʠʡ ʩʝʛʤʝʥʪ ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʦʛʦ ʨʝʛʠʩʪʨʘ ʣʠʮ, ʩʪʨʘʜʘʶʱʠʭ 

ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʤʠʠ ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʤʠ ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʤʠ 

ʨʝʜʢʠʤʠ (ʦʨʬʘʥʥʳʤʠ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʷʤʠ, ʧʨʠʚʦʜʷʱʠʤʠ ʢ 

ʩʦʢʨʘʱʝʥʠʶ ʧʨʦʜʦʣʞʠʪʝʣʴʥʦʩʪʠ ʞʠʟʥʠ ʛʨʘʞʜʘʥ ʠʣʠ ʠʭ 

ʠʥʚʘʣʠʜʥʦʩʪʠ

2. ʉʦʟʜʘʥʦ структурное подразделение для ведения 

Московского сегмента Федерального регистра. 

3. Назначеноʧʨʠʢʘʟʦʤ ʣʠʮʦ, ответственное за ведение 

Московского сегмента Федерального регистра.

4. Обеспечен  прием сведений ʦʪ ʛʣʘʚʥʳʭ ʚʥʝʰʪʘʪʥʳʭ 

ʩʧʝʮʠʘʣʠʩʪʦʚ ɼʝʧʘʨʪʘʤʝʥʪʘ ʟʜʨʘʚʦʦʭʨʘʥʝʥʠʷ ʛʦʨʦʜʘ ʄʦʩʢʚʳ



ʉʦʩʪʘʚ ʛʣʘʚʥʳʭ ʚʥʝʰʪʘʪʥʳʭ ʩʧʝʮʠʘʣʠʩʪʦʚ ɼʝʧʘʨʪʘʤʝʥʪʘ 

ʟʜʨʘʚʦʦʭʨʘʥʝʥʠʷ ʛʦʨʦʜʘ ʄʦʩʢʚʳ ʜʣʷ ʩʦʛʣʘʩʦʚʘʥʠʷ ʩʚʝʜʝʥʠʡ ʦ ʣʠʮʘʭ, 

ʧʦʜʣʝʞʘʱʠʭ ʚʢʣʶʯʝʥʠʶ ʚ ʄʦʩʢʦʚʩʢʠʡ ʩʝʛʤʝʥʪ ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʦʛʦ ʨʝʛʠʩʪʨʘ



№ Код

п/п МКБ Х

Приказ ДЗМ

от 15.04.2013 г. 

№ 352

Приказ ДЗМ

от 27.02.2017 г. 

№ 126

1  ɻʝʤʦʣʠʪʠʢʦ-ʫʨʝʤʠʯʝʩʢʠʡ ʩʠʥʜʨʦʤD59.3
ʥʝʬʨʦʣʦʛ, 

ʛʝʤʘʪʦʣʦʛ

ʥʝʬʨʦʣʦʛ, 

ʛʝʤʘʪʦʣʦʛʥʝʬʨʦʣʦʛ

2
ʇʘʨʦʢʩʠʟʤʘʣʴʥʘʷ ʥʦʯʥʘʷ ʛʝʤʦʛʣʦʙʠʥʫʨʠʷ 

(ʄʘʨʢʠʘʬʘʚʳ- ʄʠʢʝʣʠ)
D59.5  ʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛ

3 ɸʧʣʘʩʪʠʯʝʩʢʘʷ ʘʥʝʤʠʷ ʥʝʫʪʦʯʥʝʥʥʘʷD61.9  ʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛ

4
ʅʘʩʣʝʜʩʪʚʝʥʥʳʡ ʜʝʬʠʮʠʪ ʬʘʢʪʦʨʦʚ II (ʬʠʙʨʠʥʦʛʝʥʘ), 

VII (ʣʘʙʠʣʴʥʦʛʦ), X (ʉʧʦʘʨʪʘ-ʇʨʘʫʵʨʘ)
D68.2  ʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛ

5
ʀʜʠʦʧʘʪʠʯʝʩʢʘʷ ʪʨʦʤʙʦʮʠʪʦʧʝʥʠʯʝʩʢʘʷ ʧʫʨʧʫʨʘ 

(ʩʠʥʜʨʦʤ ʕʚʘʥʩʘ)
D69.3  ʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛʛʝʤʘʪʦʣʦʛ

6 ɼʝʬʝʢʪ ʚ ʩʠʩʪʝʤʝ ʢʦʤʧʣʝʤʝʥʪʘD84.1
ʘʣʣʝʨʛʦʣʦʛ - 

ʠʤʤʫʥʦʣʦʛ

ʘʣʣʝʨʛʦʣʦʛ - 

ʠʤʤʫʥʦʣʦʛ

ʘʣʣʝʨʛʦʣʦʛ - 

ʠʤʤʫʥʦʣʦʛ

7
ʇʨʝʞʜʝʚʨʝʤʝʥʥʘʷ ʧʦʣʦʚʘʷ ʟʨʝʣʦʩʪʴ ʮʝʥʪʨʘʣʴʥʦʛʦ 

ʧʨʦʠʩʭʦʞʜʝʥʠʷ
ɽ22.8ɻ ʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛ

ʜʝʪʩʢʠʡ 

ʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛ

ɽ70.0,

ɽ70.1

9 ʊʠʨʦʟʠʥʝʤʠʷ ɽ70.2 ʪʝʨʘʧʝʚʪʧʝʜʠʘʪʨ ʧʝʜʠʘʪʨ

10 ɹʦʣʝʟʥʴ çʢʣʝʥʦʚʦʛʦ ʩʠʨʦʧʘèɽ71.0 ʪʝʨʘʧʝʚʪʧʝʜʠʘʪʨ ʛʝʥʝʪʠʢ

11

ɼʨʫʛʠʝ ʚʠʜʳ ʥʘʨʫʰʝʥʠʡ ʦʙʤʝʥʘ ʘʤʠʥʦʢʠʩʣʦʪ ʩ 

ʨʘʟʚʝʪʚʣʝʥʥʦʡ ʮʝʧʴʶ (ʠʟʦʚʘʣʝʨʠʘʥʦʚʘʷ ʘʮʠʜʝʤʠʷ, 

ʤʝʪʠʣʤʘʣʦʥʦʚʘʷ ʘʮʠʜʝʤʠʷ, ʧʨʦʧʠʦʥʦʚʘʷ ʘʮʠʜʝʤʠʷ)

ɽ71.1 ʪʝʨʘʧʝʚʪʧʝʜʠʘʪʨ ʧʝʜʠʘʪʨ

12 ʅʘʨʫʰʝʥʠʷ ʦʙʤʝʥʘ ʞʠʨʥʳʭ ʢʠʩʣʦʪɽ71.3 ʪʝʨʘʧʝʚʪʧʝʜʠʘʪʨ ʧʝʜʠʘʪʨ

ʪʝʨʘʧʝʚʪ,

ʥʝʚʨʦʣʦʛ

14 ɻʣʶʪʘʨʠʢʘʮʠʜʫʨʠʷ ɽ72.3 ʪʝʨʘʧʝʚʪʧʝʜʠʘʪʨ ʛʝʥʝʪʠʢ

15 ɻʘʣʘʢʪʦʟʝʤʠʷ ɽ74.2 ʪʝʨʘʧʝʚʪʧʝʜʠʘʪʨ ʧʝʜʠʘʪʨ

16
ɼʨʫʛʠʝ ʩʬʠʥʛʦʣʠʧʠʜʦʟʳ: ʙʦʣʝʟʥʴ ʌʘʙʨʠ (ʌʘʙʨʠ-

ɸʥʜʝʨʩʦʥʘ), ʅʠʤʘʥʘ- ʇʠʢʘ
ɽ75.2

ʥʝʬʨʦʣʦʛ, 

ʪʝʨʘʧʝʚʪ
ʧʝʜʠʘʪʨ ʧʝʜʠʘʪʨ

ʛʝʥʝʪʠʢ,

ʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛ

ʛʝʥʝʪʠʢ,

ʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛ

ʛʝʥʝʪʠʢ,

ʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛ

20 ʆʩʪʨʘʷ ʧʝʨʝʤʝʞʘʶʱʘʷ (ʧʝʯʝʥʦʯʥʘʷ) ʧʦʨʬʠʨʠʷɽ80.2ʛʘʩʪʨʦʵʥʪʝʨʦʣʦʛʧʝʜʠʘʪʨʛʝʤʘʪʦʣʦʛ

21 ʅʘʨʫʰʝʥʠʷ ʦʙʤʝʥʘ ʤʝʜʠ (ʙʦʣʝʟʥʴ ɺʠʣʴʩʦʥʘ)ɽ83.0ʛʘʩʪʨʦʵʥʪʝʨʦʣʦʛʧʝʜʠʘʪʨ ʥʝʚʨʦʣʦʛ

22 ʅʝʟʘʚʝʨʰʝʥʥʳʡ ʦʩʪʝʦʛʝʥʝʟQ78.0
ʪʨʘʚʤʘʪʦʣʦʛ - 

ʦʨʪʦʧʝʜ
ʧʝʜʠʘʪʨ ʧʝʜʠʘʪʨ

23
ʃʝʛʦʯʥʘʷ (ʘʨʪʝʨʠʘʣʴʥʘʷ) ʛʠʧʝʨʪʝʥʟʠʷ 

(ʠʜʠʦʧʘʪʠʯʝʩʢʘʷ) ʧʝʨʚʠʯʥʘʷ
127.0 ʢʘʨʜʠʦʣʦʛʢʘʨʜʠʦʣʦʛ

ʜʝʪʩʢʠʡ 

ʢʘʨʜʠʦʣʦʛ

24 ʖʥʦʰʝʩʢʠʡ ʘʨʪʨʠʪ ʩ ʩʠʩʪʝʤʥʳʤ ʥʘʯʘʣʦʤʄ08.2ʨʝʚʤʘʪʦʣʦʛʨʝʚʤʘʪʦʣʦʛʨʝʚʤʘʪʦʣʦʛ

Заболевание

ʛʝʥʝʪʠʢ

ʛʝʥʝʪʠʢ

взрослая сеть

18 ʄʫʢʦʧʦʣʠʩʘʭʘʨʠʜʦʟ, ʪʠʧ ʇɽ76.1 ʧʝʜʠʘʪʨ

19 ʄʫʢʦʧʦʣʠʩʘʭʘʨʠʜʦʟ, ʪʠʧ VIɽ76.2 ʧʝʜʠʘʪʨ

13 ɻʦʤʦʮʠʩʪʠʥʫʨʠʷ ɽ72.1 ʛʝʥʝʪʠʢ

17 ʄʫʢʦʧʦʣʠʩʘʭʘʨʠʜʦʟ, ʪʠʧ Iɽ76.0 ʧʝʜʠʘʪʨ

ʧʝʜʠʘʪʨ

ʛʝʥʝʪʠʢ

8

ʅʘʨʫʰʝʥʠʷ ʦʙʤʝʥʘ ʘʨʦʤʘʪʠʯʝʩʢʠʭ ʘʤʠʥʦʢʠʩʣʦʪ 

(ʢʣʘʩʩʠʯʝʩʢʘʷ ʬʝʥʠʣʢʝʪʦʥʫʨʠʷ, ʜʨʫʛʠʝ ʚʠʜʳ 

ʛʠʧʝʨʬʝʥʠʣʘʣʘʥʠʥʝʤʠʠ)

ʧʩʠʭʠʘʪʨ ʛʝʥʝʪʠʢ

детская сеть

ʧʝʜʠʘʪʨ



Структурное подразделение для ведения 

Московского сегмента Федерального регистралиц, страдающих 

жизнеугрожающимии хроническими прогрессирующими редкими 

(орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению 

продолжительности жизни граждан или их инвалидности. 

Референс-центр врожденных и 

наследственных заболеваний, 

генетических отклонений, орфанных

и других редких заболеваний

Приказ ДЗМ

от 15.04.2013 г. № 352

Приказ ДЗМ

от 27.02.2017 г. № 126

ɻɹʋɿ "ʅʇʎ ʤʝʜʧʦʤʦʱʠ ʜʝʪʷʤ 

ɼɿʄ"
ГБУЗ "Морозовская ДГКБ ДЗМ"



Ответственное за ведение Московского сегмента 

Федерального регистра.

Руководитель ʈʝʬʝʨʝʥʩ-ʮʝʥʪʨʘ ʚʨʦʞʜʝʥʥʳʭ ʠ 

ʥʘʩʣʝʜʩʪʚʝʥʥʳʭ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ, ʛʝʥʝʪʠʯʝʩʢʠʭ ʦʪʢʣʦʥʝʥʠʡ, 

ʦʨʬʘʥʥʳʭʠ ʜʨʫʛʠʭ ʨʝʜʢʠʭ ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ–Печатникова

Наталья Леонидовна 

Прием сведений ʦʪ ʛʣʘʚʥʳʭ ʚʥʝʰʪʘʪʥʳʭ ʩʧʝʮʠʘʣʠʩʪʦʚ 

ɼʝʧʘʨʪʘʤʝʥʪʘ ʟʜʨʘʚʦʦʭʨʘʥʝʥʠʷ ʛʦʨʦʜʘ ʄʦʩʢʚʳ

Электронный документооборот  (ЭДО)



Референс-центр врожденных и 

наследственных заболеваний, генетических 

отклонений, орфанныхи других редких 

заболеваний

Медико-генетическое отделение 

(Московский Центр 

неонатального скрининга)

Центр орфанных и 

других редких заболеваний

первичная медико-санитарная 

ʤʝʜʠʮʠʥʩʢʘʷʧʦʤʦʱʴ 

ʨʘʥʥʝʝ ʚʳʷʚʣʝʥʠʝ 

ʚʨʦʞʜʝʥʥʳʭ ʠ 

ʥʘʩʣʝʜʩʪʚʝʥʥʳʭ 

ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ

ʇʨʦʚʝʜʝʥʠʝ 

ʥʝʦʥʘʪʘʣʴʥʦʛʦ 

ʩʢʨʠʥʠʥʛʘ

ʂʦʥʩʫʣʴʪʘʪʠʚʥʘʷ 

ʧʦʤʦʱʴ

ɼʠʥʘʤʠʯʝʩʢʦʝ ʥʘʙʣʶʜʝʥʠʝ 

ʚʨʘʯʘʤʠ ʩʧʝʮʠʘʣʠʩʪʘʤʠ

стационарная

ʤʝʜʠʮʠʥʩʢʘʷʧʦʤʦʱʴ 

Å ɻʝʥʝʪʠʢ

Å ɻʝʤʘʪʦʣʦʛ

Å ʇʝʜʠʘʪʨ

Å ʇʫʣʴʤʦʥʦʣʦʛ

Å ɼʝʪʩʢʠʡʦʥʢʦʣʦʛ

Å ɼʝʪʩʢʠʡʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛ

Å ɻʘʩʪʨʦʵʥʪʝʨʦʣʦʛ

Å ʅʝʚʨʦʣʦʛʠʧʨ.

ʇʨʦʚʝʜʝʥʠʝ 

ʩʝʣʝʢʪʠʚʥʦʛʦ 

ʩʢʨʠʥʠʥʛʘ

Приказ ДЗМ № 183 от 12.03.2015 «О совершенствовании 

деятельности медицинских организаций государственной системы 

здравоохранения города Москвы по проведению массового 

обследования новорожденных детей на наследственные заболевания 

(неонатального скрининга)»

Приказ ДЗМ № 1132 от 30.12.2014 «Об организации Центра 

орфанныхи других редких заболеваний детей и 

подростков в структуре ГБУЗ "Морозовская ДГКБ ДЗМ"»

Приказ ДЗМ № 461 от 

02.06.2015 «Об организации 

Референc-центра врожденных  

наследственных заболеваний, 

генетических отклонений, 

орфанныхи других редких 

заболеваний.»

Приказ ДЗМ № 500 от 14.06.2016 

«Об организации проведения 

селективного скрининга»

ʄʥʦʛʦʧʨʦʬʠʣʴʥʘʷ 

ʤʝʜʠʮʠʥʩʢʘʷ 

ʦʨʛʘʥʠʟʘʮʠʷ 



Раннее выявление врожденных и наследственных заболеваний 

(неонатальный скрининг, селективный скрининг)



5 заболеваний 7 заболеваний 24 заболевания

ʄʘʩʩʦʚʦʝ ʦʙʩʣʝʜʦʚʘʥʠʝ 

ʥʦʚʦʨʦʞʜʝʥʥʳʭ ʜʝʪʝʡ 

(ʥʝʦʥʘʪʘʣʴʥʳʡʩʢʨʠʥʠʥʛ)

ʌʝʜʝʨʘʣʴʥʳʡ ʨʝʛʠʩʪʨ ʣʠʮ, 

ʙʦʣʴʥʳʭ ʛʝʤʦʬʠʣʠʝʡ, 

ʤʫʢʦʚʠʩʮʠʜʦʟʦʤ, ʛʠʧʦʬʠʟʘʨʥʳʤ 

ʥʘʥʠʟʤʦʤ, ʙʦʣʝʟʥʴʶ ɻʦʰʝ, 

ʟʣʦʢʘʯʝʩʪʚʝʥʥʳʤʠ 

ʥʦʚʦʦʙʨʘʟʦʚʘʥʠʷʤʠ ʣʠʤʬʦʠʜʥʦʡ, 

ʢʨʦʚʝʪʚʦʨʥʦʡ ʠ ʨʦʜʩʪʚʝʥʥʳʭ ʠʤ 

ʪʢʘʥʝʡ, ʨʘʩʩʝʷʥʥʳʤ ʩʢʣʝʨʦʟʦʤ, 

ʣʠʮ ʧʦʩʣʝ ʪʨʘʥʩʧʣʘʥʪʘʮʠʠ 

ʦʨʛʘʥʦʚ ʠ (ʠʣʠ) ʪʢʘʥʝʡ

ʇʝʨʝʯʝʥʴ

ʞʠʟʥʝʫʛʨʦʞʘʶʱʠʭʠ ʭʨʦʥʠʯʝʩʢʠʭ 

ʧʨʦʛʨʝʩʩʠʨʫʶʱʠʭ ʨʝʜʢʠʭ 

(ʦʨʬʘʥʥʳʭ) ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ

ʇʨʠʢʘʟ 

ʄʠʥʟʜʨʘʚʩʦʮʨʘʟʚʠʪʠʷ 

ʈʦʩʩʠʠ ʦʪ 22.03.2006 ˉ 185

ʇʦʩʪʘʥʦʚʣʝʥʠʝ ʇʨʘʚʠʪʝʣʴʩʪʚʘ ʈʌ                

ʦʪ 26.04.2012 ˉ 404

ʇʦʩʪʘʥʦʚʣʝʥʠʝ ʇʨʘʚʠʪʝʣʴʩʪʚʘ ʈʌ

ʦʪ 26.04.2012 ˉ 403

Предоставление мер социальной поддержки 

(организация обеспечения лекарственными препаратами, 

специализированными продуктами лечебного питания и пр.).

Региональный центр для раннего 

выявления врожденных и наследственных 

заболеваний, оказания медицинской помощи 

детям с генетическими отклонениями

Доступная 

Качественная 

Эффективная

Медицинская помощь



Профиль медицинской помощиПрофиль койки

ɸʣʣʝʨʛʦʣʦʛʠʷʠ ʠʤʤʫʥʦʣʦʛʠʷʘʣʣʝʨʛʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ

ɻʝʤʘʪʦʣʦʛʠʷʛʝʤʘʪʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ

ɼʝʪʩʢʘʷ ʢʘʨʜʠʦʣʦʛʠʷʢʘʨʜʠʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ ʜʣʷ ʜʝʪʝʡ

ɼʝʪʩʢʘʷ ʦʥʢʦʣʦʛʠʷʦʥʢʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ ʜʣʷ ʜʝʪʝʡ

ɼʝʪʩʢʘʷ ʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛʠʷ ʵʥʜʦʢʨʠʥʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ ʜʣʷ ʜʝʪʝʡ

ʅʝʚʨʦʣʦʛʠʷ ʥʝʚʨʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ

ʅʝʦʥʘʪʦʣʦʛʠʧ̫ʘʪʦʣʦʛʠʠ ʥʦʚʦʨʦʞʜʝʥʥʳʭ ʠ 

ʥʝʜʦʥʦʰʝʥʥʳʭ ʜʝʪʝʡ, 

ʜʣʷ ʥʦʚʦʨʦʞʜʝʥʥʳʭ

ʅʝʬʨʦʣʦʛʠʷ ʥʝʬʨʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ

ʇʝʜʠʘʪʨʠʷ ʧʝʜʠʘʪʨʠʯʝʩʢʠʝ ʩʦʤʘʪʠʯʝʩʢʠʝ

ʈʝʚʤʘʪʦʣʦʛʠʨ̫ʝʚʤʘʪʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ

ʊʨʘʥʩʧʣʘʥʪʘʮʠʷ ʢʦʩʪʥʦʛʦ ʤʦʟʛʘ ʠ 

ʛʝʤʦʧʦʵʪʠʯʝʩʢʠʭ ʩʪʚʦʣʦʚʳʭ ʢʣʝʪʦʢ

ʭʠʨʫʨʛʠʯʝʩʢʠʝ

ɻʘʩʪʨʦʵʥʪʝʨʦʣʦʛʠʷʛʘʩʪʨʦʵʥʪʝʨʦʣʦʛʠʯʝʩʢʠʝ

Стационарная медицинская помощь 

Круглосуточная 

работа служб

- Лабораторная 

диагностика

- Ультразвуковая 

диагностика

- Функциональная 

диагностика

- Эндоскопия

Å ʈʘʥʥʝʝ ʚʳʷʚʣʝʥʠʝ 

ʚʨʦʞʜʝʥʥʳʭ ʠ 

ʥʘʩʣʝʜʩʪʚʝʥʥʳʭ 

ʟʘʙʦʣʝʚʘʥʠʡ

Å ʂʦʥʩʫʣʴʪʘʪʠʚʥʘʷ ʧʦʤʦʱʴ

Å ɼʠʥʘʤʠʯʝʩʢʦʝ ʥʘʙʣʶʜʝʥʠʝ 

ʚʨʘʯʘʤʠ ʩʧʝʮʠʘʣʠʩʪʘʤʠ

Амбулаторная

медицинская помощь 

Кадровый состав  врачей-специалистов

Нефролог

Гематолог

Детскийонколог

Детский эндокринолог

Детскийкардиолог

Ревматолог

Аллергологи иммунолог

Педиатр

Генетик

Невролог

Гастроэнтеролог 

Пульмонолог

Лабораторнаядиагностика

Ультразвуковаядиагностика

Функциональная

диагностика

Эндоскопия

ОРГАНИЗАЦИЯ ОКАЗАНИЯ МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ ПАЦИЕНТАМ

С ОРФАННЫМИЗАБОЛЕВАНИЯМИ В Г. МОСКВА


