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Статус проекта: федеральный. 

Посетил 9 регионов.



Наша цель - всестороннее содействие в 
сохранении и повышении качества жизни 
«редких» пациентов 

Задачи проекта:

 диалог с органами власти для выработки комплексных 
решений по улучшению помощи редким пациентам

 стабильное бесперебойное лекарственное обеспечение 

редких пациентов

 бесшовный переход пациентов из КД в сегмент 19+

 улучшение маршрутизации редких пациентов в регионах

 развитие мультидисциплинарных центров экспертизы 

 недопустимость НЕмедицинских переключений

 повышение уровня орфанной настороженности

Пациентский контроль выполнения 
договоренностей! 



Пациентский контроль 
выполнения 
договоренностей! 

Результаты проекта:

• 50+ сотрудников Министерств 
здравоохранения и социальной защиты
приняли участие в проекте

• 400+ пациентов с редкими заболеваниями 
прошли дополнительные обследования и 
получили рекомендации по лечению

• 135+ человек получили рекомендации 
консилиума федеральных экспертов

• Центр экспертизы по редким 
заболеваниям открыт в Иркутске по 
результатам проекта



Забота о здоровье каждого человека, включая пациентов с редкими заболеваниями - 
это инвестиция в будущее страны!

Своевременная диагностика и лечение способны сохранить трудоспособность 
редких пациентов!



Наша сила – в партнерстве!
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