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Спинальная мышечная атрофия (СМА)   о ит    еречень ре  и  (орфанны ) 

 а оле ани , сформиро анны  Министерст ом   ра оо ранения Росси с о  

Фе ерации и ра мещенны  на его официальном са те   сети "Интернет". Важно 

отметить, что  анны  перечень я ляется статистичес им и не несет  а со о  гаранти  

льготного ле арст енного о еспечения.  

Орфанные  а оле ания тре уют  ля с оего лечения специфичес ие сре ст а. 

 ун том 6.1. ст. 4 Фе ерального  а она от 12.04.2010 го а N 61-ФЗ «О  о ращении 

ле арст енны  сре ст » на территории России устано лено понятие «орфанные 

ле арст енные препараты», т.е. ле арст енные препараты, пре на наченные 

ис лючительно  ля  иагности и или патогенетичес ого лечения (лечения, 

напра ленного на ме ани м ра  ития  а оле ания) ре  и  (орфанны )  а оле ани . 

Для лечения орфанного  а оле ания СМА (Ко  по МКБ 10 – G12)   настоящее 

 ремя сущест ует е инст енны  орфанны  препарат,  арегистриро анны    РФ 

16.08.2019 го а (регистрационны  номер Л -005730) – Нусинерсен (Спинра а), 

 е ст ие  оторого напра лено на ме ани м ра  ития  а оле ания ( анны  препарат 

пре на начен ис лючительно  ля патогенетичес ого лечения СМА). 

Спинальная мышечная атрофия (СМА) –  
генетическое нервно-мышечное заболевание, при котором развивается 

прогрессирующая слабость, атрофия и паралич мышц в результате 

поражения двигательных нейронов.  

Это одна из наиболее частых причин детской смертности, вызванной 

наследственными заболеваниями.  

Причиной СМА является делеция\мутация в гене SMN1 (гене 

выживаемости мотонейронов). В норме этот ген контролирует выработку 

белка SMN, играющего важную роль в метаболизме нервных клеток. Из-за 

недостатка белка SMN происходит потеря мотонейронов и в результате 

больные СМА теряют способность управлять своим телом. 

Больные остаются полностью интеллектуально-сохранными, но 

болезнь приводит к постепенной потере двигательных навыков и 

дыхательных функций, лишая детей и взрослых возможности стоять, 

сидеть, двигаться, глотать и дышать. 

https://www.rosminzdrav.ru/documents/8048-perechen-redkih-orfannyh-zabolevaniy
https://grls.rosminzdrav.ru/Grls_View_v2.aspx?routingGuid=53afdec7-1b35-4583-bb11-d5f7c5d2546a&t=
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 ра о на льготное ле арст енное о еспечение у  анно   атегории пациенто  

 о ни ает на о щи  осно ания ,   рам а   остано ления  ра ительст а РФ от 30 

июля 1994 г. N 890 «О госу арст енно  по  ерж е ра  ития ме ицинс о  

промышленности и улучшении о еспечения населения и учреж ени  

  ра оо ранения ле арст енными сре ст ами и и  елиями ме ицинс ого 

на начения»: 

Льготные категории / Перечень лекарственных средств 

Дети пер ы  тре  лет жи ни, а 

та же  ети и  много етны  семе  

   о расте  о 6 лет 

 

 се ле арст енные сре ст а 

Ин али ы I группы, 

нера отающие ин али ы II 

группы,  ети-ин али ы   

 о расте  о 18 лет 

 се ле арст енные сре ст а, сре ст а 

ме ицинс о  реа илитации,  алоприемни и, 

мочеприемни и и пере я очные материалы (по 

ме ицинс им по а аниям) 

Предварительным условием, льготного лекарственного обеспечения 

является назначение лекарственного препарата.  

Министерство (Департамент, Комитет) здравоохранения субъекта РФ 

организует льготное лекарственное обеспечение только в соответствии с 

назначениями врача / врачебной комиссии. 

 

 
 
 
 
 
 
 

http://ivo.garant.ru/document?id=1268&sub=0
http://ivo.garant.ru/document?id=1268&sub=0
http://ivo.garant.ru/document?id=1268&sub=0
http://ivo.garant.ru/document?id=1268&sub=0
http://ivo.garant.ru/document?id=1268&sub=0
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ПУТЬ ПАЦИЕНТА 

 

Реали уя с ое пра о на льготное ле арст енное о еспечение, пациент  олжен 

понимать, что, с о но  стороны,  ля  иагности и и лечения  а оле ани ,  а   о  сем 

мире, та  и   России, исполь уются  се  олее и  олее сложные и уни альные 

ме ицинс ие те нологии, ра ра аты аются но ые  ысо оте нологичные 

ле арст енные препараты,  е ст ие  оторы  напра лено на  ло иро ание 

ме ани мо  ра  ития  оле ни. С  руго  стороны, орфанные  а оле ания имеют 

малую распространенность   о ще  популяции населения лю о  страны,   с я и с 

чем не  се  рачи имеют опыт лечения  анны  ре  и  патологи . Та им о ра ом, 

о ращаясь    рачу с прось о  рассмотреть  опрос на начения ле арст енного 

препарата Спинра а -  ы можете распечатать инстру цию   препарату ра мещенную 

на Госу арст енном реестре ле арст енны  сре ст (http://grls.rosminzdrav.ru) и 

пре оста ить ее  рачу  ля о на омления и информиро ания о но о   о можности 

патогенетичес о  терапии. 

Пошаговая инструкция: 

Шаг 1. О ратиться    рачу-терапе ту   поли лини е по месту жительст а с 

прось о  напра ить ( ы ать напра ление)    рачу специалисту – не рологу. 

Шаг 2. С  рачом-не рологом о су ить  опрос нео  о имости лечения 

ле арст енным препаратом Нусинерсен (Спинра а) и получения ре омен аци .  

Шаг 3.  

3.1. С полученными ре омен ациями о ратиться   поли лини у по месту жительст а 

с прось о  про ести  раче ную  омиссию ( алее ВК) по  опросу на начения 

препарата Нусинерсен (Спинра а), приложи  ре омен ации  рача не ролога. 

Первое обращение может быть устным. Если после устного обращения ВК не 

проведена, обратиться повторно письменно на имя главного врача поликлиники с 

просьбой провести ВК и назначить препарат.  

Далее смотри Шаг 4. 

3.2.  В случае, если не ролог сомне ается   принятии решения, нео  о имо 

о ратиться   не рологу или  рачу-терапе ту с прось о  напра ить на 

госпитали ацию   о ластное учреж ение   ра оо ранения  ля про е ения  

 

https://grls.rosminzdrav.ru/Grls_View_v2.aspx?routingGuid=53afdec7-1b35-4583-bb11-d5f7c5d2546a&t=
http://grls.rosminzdrav.ru/
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  онсилиума  раче  ( алее КВ) с целью устано ления  альне ше  та ти и 

лечения (  том числе с применением телеме ицинс и  те нологи  – 

теле онсилиум с участием фе ерального ме ицинс ого учреж ения).  

Первое обращение может быть устным. Если после устного обращения вас не 

направили на госпитализацию, обратиться письменно на имя главного врача 

поликлиники.  

В случае получения от а а   напра лении на госпитали ацию Шаг 4.2. 

3.3. В случае госпитали ации,   стационар на имя гла ного  рача по ать письменное 

о ращение с прось о  про ести КВ.  

В случае от а а   про е ении КВ Шаг 4.2. 

 

3.4.  осле получения прото ола КВ с решением о нео  о имости применения 

ле арст енного препарата Нусинерсен (Спинра а), о ратитесь   лечащему  рачу   

стационаре с прось о  про ести ВК по  опросу на начения ле арст енного 

препарата на осно ании решения КВ.  

Далее Шаг 4. 

Шаг 4.  

4.1. В случае на начения ВК ле арст енного препарата Нусинерсен (Спинра а), 

нео  о имо письменно о ратиться   Министерст о (Департамент, Комитет) 

  ра оо ранения су ъе та РФ с прось о  органи о ать терапию ле арст енным 

препаратом.  

4.2. В случае получения от а о  ре омен уем о ратиться   Фон   ля 

 онсультиро ания по  альне шим шагам. 

ВАЖНО!  

В ре омен ация  не ролога  олжна  ыть у а ана фра а: «ФИО нуждается в 

патогенетической терапии лекарственным препаратом Нусинерсен (Спинраза) по 

медицинским жизненным показаниям, по следующей схеме … (с ема  олжна 

со па ать со с емо , описанно    инстру ции   ле арст енному препарату). 

Лекарственный препарат Нусинерсен (Спинраза) в настоящее время является 

единственным препаратом с зарегистрированными на территории России 

показаниями для патогенетического лечения СМА». 
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В прото оле  онсилиума  раче   олжна  ыть н у а ана фра а: «решением 

консилиума врачей ФИО установлена следующая тактика лечения: пациент по 

медицинским жизненным показаниям нуждается в проведении патогенетической 

терапии лекарственным препаратом Нусинерсен (Спинраза) по следующей схеме … 

(с ема  олжна со па ать со с емо , описанно    инстру ции   ле арст енному 

препарату). Лекарственный препарат Нусинерсен (Спинраза) в настоящее время 

является единственным препаратом с зарегистрированными на территории России 

показаниями для патогенетического лечения СМА» 

 

В прото оле  раче но   омиссии  олжна  ыть н у а ана фра а: «решением 

врачебной комиссии ФИО по медицинским жизненным показаниям назначен 

лекарственный препарат Нусинерсен (Спинраза), являющийся патогенетической 

терапией при лечении СМА по следующей схеме … (с ема  олжна со па ать со 

с емо , описанно    инстру ции   ле арст енному препарату). Лекарственный 

препарат Нусинерсен (Спинраза) в настоящее время является единственным 

препаратом с зарегистрированными на территории России показаниями для 

патогенетического лечения СМА» 

 

ПИСЬМЕННЫЕ ОБРАЩЕНИЯ 

Граж ане имеют пра о о ращаться лично, а та же напра лять ин и и уальные 

и  олле ти ные о ращения,   лючая о ращения о ъе инени  граж ан,   том числе 

юри ичес и  лиц,   госу арст енные органы, органы местного самоупра ления и и  

 олжностным лицам,   госу арст енные и муниципальные учреж ения и иные 

органи ации, на  оторые  о ложено осущест ление пу лично  начимы  фун ци , и 

и   олжностным лицам. 

Ви ы о ращени : 

 Зая ление 

 Жало а 

 Ис о ое  ая ление 

ВАЖНО! Жалобы и иски являются сложными процессуальными 

документами, составление которых требует юридических знаний, 

рекомендуется доверить их подготовку юристам. 
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Порядок рассмотрения обращений граждан регулируется Федеральным 

законом от 02.05.2006 года №59-ФЗ «О порядке рассмотрения обращений 

граждан РФ»: 

Граж анин   с оем письменном о ращении   о я ательном поря  е у а ы ает 

ли о наимено ание госу арст енного органа или органа местного самоупра ления,   

 оторые напра ляет письменное о ращение, ли о фамилию, имя, отчест о 

соот етст ующего  олжностного лица, ли о  олжность соот етст ующего лица, а 

та же с ои фамилию, имя, отчест о, почто ы  а рес и а рес эле тронно  почты, по 

 оторым  олжны  ыть напра лены от ет или у е омление о переа ресации 

о ращения, и лагает суть пре ложения,  ая ления или жало ы, ста ит личную 

по пись и  ату. 

В случае нео  о имости   по т ерж ение с ои   о о о  граж анин прилагает 

  письменному о ращению  о ументы и материалы ли о и   опии. 

Письменное обращение гражданина в государственный орган, орган 

местного самоуправления или должностному лицу может быть подано в форме 

электронного документа и подлежит рассмотрению в общем порядке. 

 В о ращении граж анин   о я ательном поря  е у а ы ает с ои фамилию, 

имя, отчест о, а рес эле тронно  почты, если от ет  олжен  ыть напра лен   форме 

эле тронного  о умента, и почто ы  а рес, если от ет  олжен  ыть напра лен   

письменно  форме. Граж анин  пра е приложить   та ому о ращению нео  о имые 

 о ументы и материалы   эле тронно  форме ли о напра ить у а анные  о ументы и 

материалы или и   опии   письменно  форме. 

Ниже  ы на  ете ша лон о ращения. 

 

ВАЖНО! Все обращения распечатывать в 2 экземплярах. Одно обращение 

вы подаете, а на втором экземпляре требуйте поставить входящий номер и 

дату подачи вами обращения. Второй экземпляр обращения остается у вас на 

руках. 
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ШАБЛОН ОБРАЩЕНИЯ 

 

 

Наимено ание органа и  олжностного лица,  

 оторому а ресо ано о ращение, а рес 

 

от Фамилия, имя, отчест о пациента, пре ста ителя 

ВАЖНО! (если о ращение по ается   интереса  

ре ен а у а ы ается «в интересах 

несовершеннолетнего фамилия, имя, отчество 

ребенка, дата рождения ребенка») 

 

ОБЯЗАТЕЛЬНО! Адрес и контактный телефон, e-

mail.  

 

 

Заявление 

 

Уважаемый (-ая) фамилия, имя, отчество лица, которому адресовано 

обращение! 

1. В о ная часть:  рат ое и ложение причин о ращения 

2. Описательная часть: и ложение о стоятельст а 

3.  росительная часть: у а ание тре о ани  

 

 риложения:  

(у а ы аются  о ументы, на  оторые  елается ссыл а   о ращении,  а  на 

по т ерж ение те  или ины  о стоятельст  и осно ание тре о ани )           

 

Число и подпись 

 

 

 

 


