
                  

 

«Редкие, но равные» 

Развитие социальной поддержки детям и молодежи с редкими и 

генетическими заболеваниями и их семьям   

в Приволжском федеральном округе РФ» 
27-28 сентябрь 2013. 

г. Нижний Новгород, конгресс-зал «Ялта», отеля Marins Park Hotel, ул. Советская, д.12 

 

 

Резолюция 

 

Возможность оказания практической помощи пациентам, страдающих 

редкими заболеваниями, появилась относительно недавно. В результате 

развития передовых диагностических и медицинских технологий у людей с 

орфанными заболеваниями появился шанс на сохранение жизни и здоровья. 

Несмотря на малое количество пациентов с данной патологией, 

проблема выходит далеко за рамки медицины или экономики. Сложность 

вопроса обуславливается, прежде всего тем, что является новой задачей 

поставленной федеральным законодательством субъектам Федерации и 

требует не только соответствующих законотворческих действий на уровне 

региона, но и смены соответствующей нормы общественного сознания, 

связанной с формированием отношения к жизни каждого отдельного 

гражданина как к абсолютной ценности 

Успешное внедрение всесторонней системы помощи пациентам с 

редкими заболеваниями является ценной международной практикой, 

поддерживая общественный запрос передовой медицинской науки на 

разработку средств борьбы с заболеваниями, считавшимися ранее 

неизлечимыми.  

Воля Российской Федерации к исполнению конституционного права 

данной категории граждан на охрану жизни и здоровья была выражена в 

Федеральным законе от 21.11.2011  ФЗ  №323 «Об основах охраны здоровья 

граждан РФ».  

Российская и мировая практика показывает, что данная задача является 

сложной, не имеет универсального пути решения и сопровождается 

значительными бюджетными затратами. В контексте Российской 

действительности решение данного вопроса является серьезным 

проверочным тестом субъектам Федерации в умении внедрения 



федерального законодательства. Чрезвычайно важным является подключение 

механизмов регионального законотворчества для планирования бюджетного 

распределения, исключающего нежелательные последствия для людей, 

страдающих другими социально-значимыми заболеваниями и 

предполагающим комплексную оценку регулирующего воздействия, 

выработку рациональных предложений по возможным механизмам 

федерального софинансирования.  

Не менее важной стороной вопроса является развитие социальной 

помощи  пациентам с редкими заболеваниями, их адаптация в обществе. В 

настоящее время существуют примеры успешной профессиональной 

ориентации людей с редкими заболеваниями, их полноценного участия в 

жизни общества и государства. 

 

Решение: 
 

1. Представителям пациентского сообщества (ГАООРДИ, ВСП) 

сроком до 1 ноября 2013 года выступить с предложением к 

Правительству Российской Федерации, Государственной Думе, 

Совету Федерации об организации рабочей группы в целях 

выработки предложений по усовершенствованию модели 

финансирования оказания помощи пациентам с редкими 

заболеваниями в сфере обеспечения лекарственными препаратами: 

передача полномочий по закупке орфанных препаратов на 

федеральный уровень, субсидирование регионов на закупку 

орфанных препаратов, софинансирование из средств федерального и 

регионального бюджета закупки орфанных препаратов.  

2. Представителям заинтересованного пациентского сообщества 

подготовить и подать в Министерство Здравоохранения РФ сроком 

до 1 ноября 2013 года предложения по расширению списка  редких 

заболеваний, в случаях наличия метода лечения в мировой практике 

и отсутствия регистрации в России. 

3. Представителям заинтересованного пациентского сообщества 

(ГАООРДИ, ВСП) сроком до 1 ноября 2013 года запросить 

Министерство Здравоохранения РФ о сроках подготовки и 

публикации стандартов оказания медицинской помощи пациентам, 

страдающим редкими заболеваниями, которые еще не 

опубликованы (на амбулаторном и стационарном этапе). 

4. Представителям заинтересованного пациентского сообщества 

(ГАООРДИ, ВСП) сроком до 1 ноября 2013 года обратиться в 

Министерство Здравоохранения РФ с предложением о совместной 

организации проведения цикла круглых столов и форумов в 

федеральных округах РФ, посвященных актуализации проблемы 

редких (орфанных) заболеваний. 

5. Выступить от лица участников Конференции сроком до 15 октября 

2013 года с предложением к Руководителю Министерства 



здравоохранения Нижегородской области об организации центра по 

диагностике и лечению редких (орфанных) заболеваний с 

закреплением его полномочного и территориального статуса, а 

также штатного расписания и положений и деятельности в виде 

приказа (с приложениями по необходимости) по Нижегородской 

области. 

6. Выступить от лица участников Конференции сроком до 15 октября 

2013 года с рекомендацией к Руководителю Министерства 

здравоохранения Нижегородской области о необходимости 

исполнения распоряжения Министерства Здравоохранения РФ о 

формировании общественных советов при региональных органах 

управления здравоохранения в Нижегородской области. 

7. Выступить от лица участников Конференции сроком до 15 октября 

2013 года в профильный Комитет Губернской Думы по 

Нижегородской области с рекомендацией привести в соответствие с 

федеральным законодательством территориальную программу 

государственных гарантий оказания бесплатной медицинской 

помощи в части обеспечения пациентов с орфанными 

заболеваниями терапией, указанной в соответствующих стандартах 

и порядках оказания медицинской помощи.  

8. Выступить от лица участников Конференции сроком до 15 октября 

2013 года с рекомендацией к Руководителю Министерства 

здравоохранения Нижегородской области о развитии телемедицины, 

включая возможности организации системы обучения специалистов 

с целью повышения качества и доступности консультативной 

помощи пациентам, в том числе с редкими заболеваниями, в 

отдаленных регионах Нижегородской области. 

9.  Представителям заинтересованного пациентского сообщества 

(ГАООРДИ, ВСП) сроком до 1 ноября 2013 года обратиться в 

Прокуратуру по Нижегородской области с предложением ввести в 

прокурорскую практику привлечение к ответственности 

руководителей лечебных учреждений за проявление дискриминации 

больных с редкими заболеваниями в части отказов от оказания 

медицинской помощи данному контингенту граждан и 

квалифицировать их необеспечение (при наличии узаконенного 

стандартами лечения) как оставление в опасности. 

10.  Выступить от лица участников Конференции сроком до 15 октября 

2013 года с рекомендацией к Руководителю Министерства 

здравоохранения Нижегородской области использовать систему 

привлечения внебюджетных и благотворительных источников 

финансирования обеспечения пациентов с редкими заболеваниями 

целях повышения обеспеченности больных орфанными 

заболеваниями орфанными препаратами указанием руководителям 

региональных ЛПУ на недопустимость перерывов в лечении 



орфанных пациентов орфанными препаратами на время их 

госпитализации. 

 

 

 

 
 

 


