


 



Приказ Министерства здравоохранения РФ от 19 ноября 2012 г. № 950н "О формах 

документов для ведения регионального сегмента Федерального регистра лиц, 

страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими 

(орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности 

жизни граждан или их инвалидности, и порядке их представлений». 
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Не возможно осуществлять 
мониторинг оказания 

медицинской помощи и 
лекарственного обеспечения! 



МО РБ  

ГВС  

Фарм 

отдел  

МЗ РБ 



Врач 

медицинской 

организации РБ: 

1. Диспансерное 

наблюдение 

пациентов 

2. Информирование 

ответственного 

лица о динамике 

состояния здоровья 

и лечении 

пациентов 

Ответственное лицо 

медицинской 

организации РБ: 

Внесение информации в 

мониторинг пациентов с 

редкими (орфанными) 

заболеваниями на сайт 

ГКУЗ РБ МИАЦ по 

защищенному каналу 

ГКУЗ МИАЦ: 

Свод информации 

мониторинга 

пациентов с редкими 

(орфанными) 

заболеваниями 

ГБУЗ РМГЦ: 

Анализ 

мониторинга 

пациентов с 

редкими 

(орфанными) 

заболеваниями 

Министерство 

здравоохранения  

Республики 

Башкортостан 



Лечащий врач медицинской организации 
Республики Башкортостан, 

оказывающий первичную медико-
санитарную и первичную 

специализированную помощь, по месту 

прикрепления пациента 

Центр редких (орфанных) 
заболеваний 

ГБУЗ РМГЦ  

(г. Уфа, ул. Гафури, д. 74) 

Очная 

консультация  

Консультация с 
применением 

телемедицинских 

технологий 

Не реже 1 раза в 6 

месяцев 

Оформляет форму 

сопроводительного                        

направления  







 

 

 

 

 

• БЫСТРЫЙ ДОСТУП К АКТУАЛЬНОЙ ИНФОРМАЦИИ О СОСТОЯНИИ 
ПАЦИЕНТА, ВКЛЮЧАЯ ЭТАПЫ ОБЕСПЕЧЕНИЯ ЛЕКАРСТВЕННЫМИ 
ПРЕПАРАТАМИ И СРЕДСТВАМИ РЕАБИЛИТАЦИИ 
 

• УЛУЧШЕНИЕ ОРГАНИЗАЦИИ ЛЕКАРСТВЕННОГО ОБЕСПЕЧЕНИЯ 
ПАЦИЕНТОВ СРЕДКМИ (ОРФАННЫМИ) ЗАБОЛЕВАНИЯМИ 
 

• ВОЗЛОЖЕНИЕ ОТВЕТСТВЕННОСТИ НА РУКОВОДИТЕЛЕЙ МО РБ ЗА 
КАЧЕСТВО И ДОСТУПНОСТЬ ОКАЗАНИЯ МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ 
ПАЦИЕНТАМ С РЕДКИМИ (ОРФАННЫМИ) ЗАБОЛЕВАНИЯМИ 



• МОНИТОРИНГ ОКАЗАНИЯ 

МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ И 

ЛЕКАРСТВЕННОГО ОБЕСПЕЧЕНИЯ 

(ТЕРАПЕВТ/ПЕДИАТР) 

• УЗКИЕ СПЕЦИАЛИСТЫ 

• ЛАБОРАТОРНЫЕ ИССЛЕДОВАНИЯ 

• ФУНКЦИОНАЛЬНАЯ 

ДИАГНОСТИКА 

• ПСИХОЛОГ 

 

85 пациентов ФКУ 

6 пациентов МПС 

100 пациентов ОНКО ( 450 

пациентов  – 2020 год) 

11 пациентов с болезнью Гоше 

3 пациента с болезнью Фабри 

35 пациентов СМА 

4 пациента с галактоземией 

16 пациентов с муковисцидозом 





СПАСИБО ЗА ВНИМАНИЕ! 

Уфа, Гафури 74 

rmgcufa@yandex.ru 

+7 (347) 246-83-22 

+7 (347) 246-83-44 

www.coz.rmgcufa.ru 

vk.com/rmgcufa 

@rmgcufa 

facebook.com/rmgcufa 

ok.ru/group/59522984181812 

 minniakhmetov@gmail.com 


