
Почему пациенту с редким 
заболеванием могут отказать  
в постановке на учёт?

Если в федеральном медицинском центре установили диагноз, 
входящий в программу высокозатратных нозологий или Перечень 
жизнеугрожающих орфанных заболеваний, то обычно внесение 
в соответствующий регистр орфанных пациентов происходит 
автоматически. 



Получить отказ во внесении в орфанные регистры можно, 
если диагноз установлен зарубежной клиникой. В этом случае 
необходимо обратиться в медучреждение по месту жительства, 
пройти обследования и подтвердить диагноз. Если диагноз будет 
подтверждён, пациента внесут в соответствующий регистр. 
В случае трудностей необходимо подавать жалобу 
в региональный орган здравоохранения.
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