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От редакции

Уважаемые коллеги!

Благодарю вас за интерес, проявленный к нашей работе.

Сегодня правовое пространство трансформируется особенно динамично.

В этих условиях важно своевременно отслеживать наиболее значимые изменения
законодательства, оставаясь в курсе актуальных тенденций и при этом не теряться в
потоке избыточной информации.

На протяжении многих лет мы занимаемся правовой экспертизой, анализируем
большой объем законов и иных нормативных правовых актов, судебной практики и
профессиональных публикаций.

Результаты этой работы мы представляем вам в сжатом, систематизированном и
концентрированном виде.

На сайте вы найдете учебную, научную и практическую литературу.

Искренне надеюсь, что представленные материалы окажутся полезными в вашей
профессиональной деятельности и помогут в принятии правильных решений.

С уважением,
кандидат юридических наук
Алексей Борисов



Статья 44. Медицинская помощь гражданам, страдающим
редкими (орфанными) заболеваниями

21.08.2026

1.  Редкими  (орфанными)  заболеваниями  являются  заболевания,  которые  имеют
распространенность не более 10 случаев заболевания на 100 тысяч населения.

2.  Перечень  редких  (орфанных)  заболеваний  формируется  уполномоченным
федеральным  органом  исполнительной  власти  на  основании  статистических
данных  и  размещается  на  его  официальном  сайте  в  сети  "Интернет".

3.  Перечень  жизнеугрожающих  и  хронических  прогрессирующих  редких
(орфанных)  заболеваний,  приводящих к  сокращению продолжительности жизни
граждан  или  их  инвалидности,  из  числа  заболеваний,  указанных  в  части  2
настоящей статьи, утверждается Правительством Российской Федерации.

4.  В  целях  обеспечения  граждан,  страдающих  заболеваниями,  включенными  в
перечень,  утвержденный  в  соответствии  с  частью  3  настоящей  статьи,
лекарственными  препаратами  и  специализированными  продуктами  лечебного
питания  осуществляется  ведение  Федерального  регистра  лиц,  страдающих
жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)
заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан
или  их  инвалидности  (далее  в  настоящей  статье  -  Федеральный  регистр),
содержащего  следующие  сведения:

1)  страховой  номер  индивидуального  лицевого  счета  гражданина  в  системе
обязательного  пенсионного  страхования  (при  наличии);

2)  фамилия,  имя,  отчество,  а  также  фамилия,  которая  была  у  гражданина  при
рождении;

3) дата рождения;

4) пол;

5) адрес места жительства;

6)  серия  и  номер  паспорта  (свидетельства  о  рождении)  или  удостоверения



личности, дата выдачи указанных документов;

7) дата включения в Федеральный регистр;

8) диагноз заболевания (состояние);

9) иные сведения, определяемые Правительством Российской Федерации.

5. Ведение Федерального регистра осуществляется уполномоченным федеральным
органом  исполнительной  власти  в  порядке,  установленном  Правительством
Российской  Федерации.

6. Органы государственной власти субъектов Российской Федерации осуществляют
ведение  регионального  сегмента  Федерального  регистра  и  своевременное
представление сведений, содержащихся в нем, в уполномоченный федеральный
орган  исполнительной  власти  в  порядке,  установленном  Правительством
Российской  Федерации.




