Информационный вестник 

№ 3. Январь 2013
ПРИКАЗ
министерства здравоохранения 

Самарской области

от 29.12.2012 № 801
«О реализации полномочия по ведению регионального сегмента Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими 
к сокращению продолжительности жизни граждан 
или их инвалидности»

В соответствии с Постановлением Правительства Российской Федерации от 26.04.2012 № 403 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, и его регионального сегмента», приказом министерства здравоохранения Российской Федерации от 19.11.2012 № 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 предоставления», в целях совершенствования оказания медицинской помощи больным,  страдающим жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)  заболеваниями в Самарской области, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, ПРИКАЗЫВАЮ:

1. Утвердить алгоритм ведения регионального сегмента Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и  хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)  заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности (приложение 1).

2. Организацию ведения регионального сегмента Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, в соответствии с профилем заболевания возложить на руководителя управления организации социально значимой и специализированной медицинской помощи (Сиротко) и руководителя управления организации медицинской помощи женщинам и детям (Пономарев).
3. Утвердить список главных внештатных специалистов министерства здравоохранения Самарской области (далее – Главный специалист), участвующих в подготовке сведений о лицах, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности (приложение 2).

4. Руководителям лечебно-профилактических учреждений, подведомственных министерству здравоохранения Самарской области, организовать работу в соответствии с настоящим приказом.

5. Директору Государственного бюджетного учреждения здравоохранения «Самарский областной медицинский информационно-аналитический центр» Сорокину С. Г. осуществлять техническое сопровождение ведения регионального сегмента Федерального регистра в соответствии с требованиями и форматами данных, установленными Министерством здравоохранения Российской Федерации.

6. Контроль за исполнением настоящего приказа возложить на заместителя министра – руководителя департамента организации медицинской помощи населению Кузнецова С. И.
	Министр
	
	Г. Н. Гридасов




Приложение 1 

к приказу министерства 

здравоохранения Самарской области

от 29.12.2012 № 801
Алгоритм ведения регионального сегмента Федерального 

регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, 

приводящими к сокращению продолжительности жизни 

граждан или их инвалидности (далее – Алгоритм)

1. Настоящий Алгоритм разработан с целью организации работы по реализации полномочия по ведению регионального сегмента Федерального регистра больных, страдающих жизне-угрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности (далее  – орфанное заболевание).

Алгоритм разработан в соответствии с постановлением Правительства Российской Федерации от 26.04.2012 № 403 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, и его регионального сегмента» (далее – Федеральный порядок) и приказом Минздрава России от 19.11.2012 № 950н «О формах документов для ведения регионального сегмента Федерального регистра и организации наблюдения больных, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)  заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности».

2. При подозрении на орфанное заболевание лечебно-про-филактическое учреждение, оказывающее первичную медико-санитарную помощь в амбулаторных условиях (далее – ЛПУ), направляет больного к Главному специалисту по профилю заболевания.

3. Больной, диагноз орфанного заболевания которому был установлен в медицинских учреждениях за пределами Самарской области и впервые регистрируется в ЛПУ, по месту прикрепления полиса ОМС, направляется к Главному специалисту на первичную консультацию и постановку на учет.

4. В случае установления орфанного заболевания или получения информации о пациенте, страдающем таким заболеванием, Главный специалист оформляет направление на включение сведений в региональный сегмент Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)  заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности (приложение 1 к Алгоритму).

5. Оформленное направление регистрируется в журнале регистрации выданных направлений на включение (внесение изменений) в региональный сегмент Федерального регистра больных, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности (далее – Журнал регистрации) (приложение 4 к Алгоритму), и в течение пяти рабочих дней передается в министерство здравоохранения Самарской области для внесения в региональный сегмент Федерального регистра. 

9. При появлении изменений в сведениях о лицах, страдающих орфанными заболеваниями, указанных в подпунктах «а», «б» и «г»–«о» Федерального порядка, выезде лица за пределы Самарской области на постоянное место жительства или его смерти ЛПУ в течение трех дней направляет информацию Главному специалисту. При получении такой информации Главный специалист оформляет направление на внесение изменений в сведения, содержащиеся в региональном сегменте Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности (приложение 2 к Алгоритму), или извещение об исключении сведений из регионального сегмента Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрес-сирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности (приложение 3 к Алгоритму), и в течение пяти дней направляет в министерство для внесения в региональный сегмент Федерального регистра.
Приложение  1

к Алгоритму ведения регионального 
сегмента Федерального регистра лиц, 
страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)  
заболеваниями, приводящими к сокращению 
продолжительности жизни граждан 
или их инвалидности
ФОРМА НАПРАВЛЕНИЯ НА ВКЛЮЧЕНИЕ СВЕДЕНИЙ В 

РЕГИОНАЛЬНЫЙ СЕГМЕНТ ФЕДЕРАЛЬНОГО РЕГИСТРА ЛИЦ, СТРАДАЮЩИХ ЖИЗНЕУГРОЖАЮЩИМИ И ХРОНИЧЕСКИМИ ПРОГРЕССИРУЮЩИМИ РЕДКИМИ (ОРФАННЫМИ) 

ЗАБОЛЕВАНИЯМИ, ПРИВОДЯЩИМИ К СОКРАЩЕНИЮ 

ПРОДОЛЖИТЕЛЬНОСТИ ЖИЗНИ ГРАЖДАН 

ИЛИ ИХ ИНВАЛИДНОСТИ
    ___________________________________________

    (наименование медицинской организации)

    ______________________________________

                                (адрес)

код медицинской        

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


организации               
по ОКПО, по ОГРН    
Направление

на включение сведений в региональный сегмент Федерального

регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими

прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями,

приводящими к сокращению продолжительности жизни

граждан или их инвалидности

1. Фамилия, имя, отчество:

__________________________________________________________________________

(заполняется печатными буквами)

2. Фамилия, данная при рождении: _________________________

3. Дата рождения:           число,           месяц,                     год

4. Пол:                        
5. Адрес места жительства: _______________________________

_______________________________________________________
6. Код территории адреса места жительства больного по Общероссийскому классификатору административно-территориальных образований: 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


7. Сведения об инвалидности: ребенок-инвалид – 1, I группа – 2,  II группа – 3, III группа – 4, нет – 5 (в случае установления):

_______________________________________________________

8. Серия, номер паспорта (свидетельства о рождении) или удостоверения личности, дата выдачи указанных документов:

_______________________________________________________

(наименование)

серия ______ номер ____________ выдан «__» _______  ___ года

_______________________________________________________

(кем выдан)

9. Серия и номер полиса ОМС: 

10. Наименование страховой медицинской организации, выдавшей полис ОМС <1>:
__________________________________________________________________________

11. Страховой номер индивидуального лицевого счета в системе обязательного пенсионного страхования (при наличии):

12. Диагноз заболевания (состояние):

_______________________________________________________

13. Код заболевания по МКБ<2>: 

14. Наименование медицинской организации, в которой гражданину впервые установлен диагноз заболевания, включенного в Перечень<3>: ____________________________________________

_______________________________________________________

15. Сведения о включении в Федеральный регистр лиц, имеющих право на получение государственной социальной помощи в соответствии с Федеральным законом «О государственной социальной помощи»: да,   нет  (нужное подчеркнуть).
16. Сведения о выписке лекарственных препаратов для медицинского применения для лечения заболевания, включенного в Перечень<3>: ____________________________________________

_______________________________________________________

17. Сведения об отпуске лекарственных препаратов для медицинского применения для лечения заболевания, включенного в Перечень<3>: ____________________________________________

_______________________________________________________

Врач, выдавший направление: _________________     _________
                                                              (фамилия, имя, отчество)        (подпись)

Руководитель медицинской 
организации:                            ___________________    _________

                                                               (фамилия, имя, отчество)        (подпись)
Дата выдачи направления:            число,             месяц,                         год

М. П.

--------------------------------

<1> Полис обязательного медицинского страхования.

<2> Международная статистическая классификация болезней и проблем, связанных со здоровьем.

<3> Перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продол-жительности жизни граждан или их инвалидности, утвержденный поста-новлением Правительства от 26 апреля 2012 г. № 403 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хрони-ческими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, при-водящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, и его регионального сегмента» (Собрание законодательства Российской Федерации, 2012, № 19, ст. 2428; № 37, ст. 5002).

Приложение  2

к Алгоритму ведения регионального 
сегмента Федерального регистра лиц, 
страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)  
заболеваниями, приводящими к сокращению 
продолжительности жизни граждан 
или их инвалидности
ФОРМА НАПРАВЛЕНИЯ НА ВНЕСЕНИЕ ИЗМЕНЕНИЙ 
В СВЕДЕНИЯ, СОДЕРЖАЩИЕСЯ В РЕГИОНАЛЬНОМ 
СЕГМЕНТЕ ФЕДЕРАЛЬНОГО РЕГИСТРА ЛИЦ,

СТРАДАЮЩИХ ЖИЗНЕУГРОЖАЮЩИМИ 
И ХРОНИЧЕСКИМИ ПРОГРЕССИРУЮЩИМИ

РЕДКИМИ (ОРФАННЫМИ) ЗАБОЛЕВАНИЯМИ, 
ПРИВОДЯЩИМИ К СОКРАЩЕНИЮ ПРОДОЛЖИТЕЛЬНОСТИ ЖИЗНИ ГРАЖДАН ИЛИ ИХ ИНВАЛИДНОСТИ

    ___________________________________________

    (наименование медицинской организации)

    ______________________________________

                                (адрес)

код медицинской        

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


организации               
по ОКПО, по ОГРН    
Направление на внесение изменений в сведения, содержащиеся

в региональном сегменте Федерального регистра лиц,

страдающих жизнеугрожающими и хроническими 
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, 
приводящими к сокращению

продолжительности жизни граждан или их инвалидности

1. Фамилия, имя, отчество:

__________________________________________________________________________

(заполняется печатными буквами)

2. Фамилия, данная при рождении: _________________________

3. Дата рождения:           число,           месяц,                     год

4. Пол:                        
5. Адрес места жительства: _______________________________

_______________________________________________________
6. Код территории адреса места жительства больного по Общероссийскому классификатору административно-территориальных образований: 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


7. Сведения об инвалидности: ребенок-инвалид – 1, I группа – 2,  II группа – 3, III группа – 4, нет – 5 (в случае установления):

_______________________________________________________

8. Серия, номер паспорта (свидетельства о рождении) или удостоверения личности, дата выдачи указанных документов:

_______________________________________________________

(наименование)

серия ______ номер ____________ выдан «__» _______  ___ года

_______________________________________________________

(кем выдан)

9. Серия и номер полиса ОМС: 

10. Диагноз заболевания (состояние):

_______________________________________________________

11. Наименование страховой медицинской организации, выдавшей полис ОМС <1>:
__________________________________________________________________________

12. Страховой номер индивидуального лицевого счета в системе обязательного пенсионного страхования (при наличии):

13. Код заболевания по МКБ<2>: 

14. Наименование медицинской организации, в которой гражданину впервые установлен диагноз заболевания, включенного в Перечень<3>: ____________________________________________

_______________________________________________________

15. Сведения о включении в Федеральный регистр лиц, имеющих право на получение государственной социальной помощи в соответствии с Федеральным законом «О государственной социальной помощи»: да,   нет  (нужное подчеркнуть).
16. Сведения о выписке лекарственных препаратов для медицинского применения для лечения заболевания, включенного в Перечень<3>, ____________________________________________

_______________________________________________________

17. Сведения об отпуске лекарственных препаратов для медицинского применения для лечения заболевания, включенного в Перечень<3>: ____________________________________________

_______________________________________________________

Врач, выдавший направление: _________________     _________
                                                              (фамилия, имя, отчество)        (подпись)

Руководитель медицинской 
организации:                            ___________________    _________

                                                               (фамилия, имя, отчество)        (подпись)
Дата выдачи направления:            число,             месяц,                         год

М. П.

--------------------------------

<1> Полис обязательного медицинского страхования.

<2> Международная статистическая классификация болезней и проблем, связанных со здоровьем.

<3> Перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продол-жительности жизни граждан или их инвалидности, утвержденный поста-новлением Правительства от 26 апреля 2012 г. № 403 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хрони-ческими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, при-водящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, и его регионального сегмента» (Собрание законодательства Российской Федерации, 2012, № 19, ст. 2428; № 37, ст. 5002).
Приложение  3
к Алгоритму ведения регионального 
сегмента Федерального регистра лиц, 
страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)  
заболеваниями, приводящими к сокращению 
продолжительности жизни граждан 
или их инвалидности
ФОРМА ИЗВЕЩЕНИЯ ОБ ИСКЛЮЧЕНИИ СВЕДЕНИЙ ИЗ РЕГИОНАЛЬНОГО СЕГМЕНТА ФЕДЕРАЛЬНОГО РЕГИСТРА ЛИЦ, СТРАДАЮЩИХ ЖИЗНЕУГРОЖАЮЩИМИ

И ХРОНИЧЕСКИМИ ПРОГРЕССИРУЮЩИМИ РЕДКИМИ (ОРФАННЫМИ) ЗАБОЛЕВАНИЯМИ, ПРИВОДЯЩИМИ К СОКРАЩЕНИЮ ПРОДОЛЖИТЕЛЬНОСТИ

ЖИЗНИ ГРАЖДАН ИЛИ ИХ ИНВАЛИДНОСТИ

    ___________________________________________

    (наименование медицинской организации)

    ______________________________________

                                (адрес)

код медицинской        

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


организации               
по ОКПО, по ОГРН    
Извещение

об исключении сведений из регионального сегмента

Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими

и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными)

заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности

жизни граждан или их инвалидности
1. Фамилия, имя, отчество:

__________________________________________________________________________

(заполняется печатными буквами)

2. Фамилия, данная при рождении: _________________________

3. Дата рождения:           число,           месяц,                     год

4. Пол:                        
5. Код территории адреса места жительства больного по Общероссийскому классификатору административно-территориальных образований: 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


6. Сведения об инвалидности: ребенок-инвалид – 1, I группа – 2,  II группа – 3, III группа – 4, нет – 5 (в случае установления):

_______________________________________________________

7. Серия, номер паспорта (свидетельства о рождении) или удостоверения личности, дата выдачи указанных документов:

_______________________________________________________

(наименование)

серия ______ номер ____________ выдан «__» _______  ___ года

_______________________________________________________

(кем выдан)

8. Серия и номер полиса ОМС: 

9. Наименование страховой медицинской организации, выдавшей полис ОМС <1>:______________________________________
10. Диагноз заболевания (состояние):

_______________________________________________________

11. Код заболевания по МКБ<2>: 

12. Страховой номер индивидуального лицевого счета в системе обязательного пенсионного страхования (при наличии):

13. Обоснование для исключения (указать причину): __________
______________________________________________________

Врач, выдавший направление: _________________     _________
                                                             (фамилия, имя, отчество)        (подпись)

Руководитель медицинской 
организации:                            ___________________    _________

                                                               (фамилия, имя, отчество)        (подпись)
Дата выдачи направления:            число,             месяц,                         год

М. П.

--------------------------------

<1> Полис обязательного медицинского страхования.

<2> Международная статистическая классификация болезней и проблем, связанных со здоровьем.

Приложение 2 

к приказу министерства 
здравоохранения Самарской области

от 29.12.2012 № 801
Об утверждении Списка главных внештатных специалистов 
министерства здравоохранения Самарской области, 
участвующих в подготовке сведений о лицах, страдающих 
жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими 
редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими 
к сокращению продолжительности жизни или их инвалидности 

(далее – Список)

	Главный внештатный специалист по 
	Заболевание
	Код заболевания

	Гематологии
	Гемолитико-уремический синдром 
	D59.3

	Гематологии
	Пароксизмальная ночная гемоглобинурия (Маркиафавы – Микели)
	D59.5



	Гематологии
	Апластическая анемия неуточненная                    
	D61.9

	Гематологии
	Наследственный дефицит факторов II                          (фибриногена), VII (лабильного), X (Стюарта – Прауэра)
	D68.2



	Гематологии
	Идиопатическая тромбоцитопеническая пурпура (синдром Эванса)
	D69.3



	Гематологии
	Дефект в системе комплемента                         
	D84.1

	Медицинской

генетике
	Нарушения обмена ароматических аминокислот, классическая фенилкетонурия, другие виды гиперфенилаланинемии)
	E70.0, E70.1



	Медицинской

генетике
	Тирозинемия                                          
	E70.2



	Медицинской

генетике
	Болезнь «кленового сиропа» 
	E71.0




	Медицинской

генетике
	Другие виды нарушений обмена аминокислот с разветвленной цепью (изовалериановая ацидемия, метилмалоновая ацидемия, пропионовая ацидемия)
	E71.1



	Медицинской

генетике
	Нарушения обмена жирных кислот                       
	E71.3



	Медицинской

генетике
	Гомоцистинурия                                       
	E72.1

	Медицинской

генетике
	Глютарикацидурия                                     
	E72.3

	Медицинской

генетике
	Галактоземия                                         
	E74.2

	Медицинской

генетике
	Другие сфинголипидозы: болезнь Фабри – Андерсона), Нимана – Пика
	E75.2



	Медицинской

генетике
	Мукополисахаридоз, тип I                             
	E76.0



	Медицинской

генетике
	Мукополисахаридоз, тип II                             
	E76.1



	Медицинской

генетике
	Мукополисахаридоз, тип IV                             
	E76.2



	Медицинской

генетике
	Острая перемежающая (печеночная) порфирия            
	E80.2



	Медицинской

генетике
	Нарушения обмена меди (болезнь Вильсона)             
	E83.0



	Детской эндокринологии
	Преждевременная половая зрелость                            центрального происхождения
	E22.8



	Эндокринологии
	Незавершенный остеогенез                             
	Q78.0

	Кардиологии
	Легочная (артериальная) гипертензия (идиопатическая) (первичная)
	I27.0



	Детской ревматологии
	Юношеский артрит с системным началом                 
	M08.2

	Ревматологии
	Юношеский артрит с системным началом                 
	M08.2


Приложение  1

к Алгоритму ведения регионального 

сегмента Федерального регистра лиц, 

страдающих жизнеугрожающими и хроническими 
прогрессирующими редкими (орфанными)  

заболеваниями, приводящими к сокращениюпродолжительности 
жизни гражданили их инвалидности
ФОРМА ЖУРНАЛА РЕГИСТРАЦИИ ВЫДАННЫХ НАПРАВЛЕНИЙ 

НА ВКЛЮЧЕНИЕ (ВНЕСЕНИЕ ИЗМЕНЕНИЙ) СВЕДЕНИЙ В РЕГИОНАЛЬНЫЙ СЕГМЕНТ ФЕДЕРАЛЬНОГО РЕГИСТРА ЛИЦ, СТРАДАЮЩИХ ЖИЗНЕУГРОЖАЮЩИМИ
И ХРОНИЧЕСКИМИ ПРОГРЕССИРУЮЩИМИ РЕДКИМИ (ОРФАННЫМИ) 
ЗАБОЛЕВАНИЯМИ, ПРИВОДЯЩИМИ К СОКРАЩЕНИЮ ПРОДОЛЖИТЕЛЬНОСТИ 
ЖИЗНИ ГРАЖДАН ИЛИ ИХ ИНВАЛИДНОСТИ, И ИЗВЕЩЕНИЙ ОБ ИСКЛЮЧЕНИИ 
СВЕДЕНИЙ ИЗ РЕГИОНАЛЬНОГО СЕГМЕНТА ФЕДЕРАЛЬНОГО РЕГИСТРА ЛИЦ, 
СТРАДАЮЩИХ ЖИЗНЕУГРОЖАЮЩИМИ И ХРОНИЧЕСКИМИ ПРОГРЕССИРУЮЩИМИ РЕДКИМИ (ОРФАННЫМИ) ЗАБОЛЕВАНИЯМИ, ПРИВОДЯЩИМИ К СОКРАЩЕНИЮ ПРОДОЛЖИТЕЛЬНОСТИ ЖИЗНИ ГРАЖДАН ИЛИ ИХ ИНВАЛИДНОСТИ

Журнал
регистрации выданных направлений на включение (внесение изменений) сведений 
в региональный сегмент Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими
и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими 

к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, и извещений 

об исключении сведений из регионального сегмента Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности

        __________________________________________________________

    (наименование медицинской организации)

	№
п/п
	Дата
	Ф.И.О.лица, страдающего 
заболеванием,
включенным вПеречень<1>
	Выданный  
документ(направление  на  включение,внесение измененийили извещение)
	Номер истории 
   болезни  стационарногобольного или медицинской  карты амбулаторногобольного  (историиразвития  ребенка)
	Ф.И.О.   
  врача,   
 выдавшего 
направление
(извещение)
	Ф.И.О.   
специалиста,
 вносившего 
 сведения в 
   журнал
	Дата отправки 
   в органы   
исполнительнойвласти субъекта   
  Российской  
  Федерации

	 1 
	
	
	
	
	
	
	


Примечания:

1. Руководителем медицинской организации определяется лицо, ответственное за ведение журнала.
2. Журнал прошнуровывается, нумеруется, заверяется подписью руководителя медицинской организации, на титульном листе отмечаются даты начала и окончания ведения журнала.

--------------------------------

<1>Переченьжизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, утвержденный постановлением Правительства от 26 апреля 2012 г. № 403 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, и его регионального сегмента» (Собрание законодательства Российской Федерации, 2012, № 19, ст. 2428; № 37, ст. 5002).
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