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Введение. Финансирование лекарственного обеспечения (ЛО) пациентов с редкими заболеваниями 
остаётся одной из главных тем в здравоохранении с момента возникновения в законодательстве Россий-
ской Федерации самого понятия «редкое (орфанное) заболевание» в 2011 г. 
Цель исследования — определить, как изменилось финансирование ЛО пациентов с редкими болезня-
ми из «Перечня жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, 
приводящих к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности», на региональ-
ном уровне в связи с передачей ряда заболеваний из данного списка на федеральное финансирование. 
Материал и методы. В настоящей статье представлены данные о финансировании ЛО пациентов с 
редкими заболеваниями из данного Перечня из средств бюджетов субъектов РФ до принятия решения 
(2018 г.) о перераспределении полномочий между РФ и органами государственной власти субъектов РФ 
и последовательной передаче на федеральный уровень ЛО пациентов с гемолитико-уремическим син-
дромом, мукополисахаридозом I, II, VI типов, юношеским артритом с системным началом, апластиче-
ской анемией неуточнённой, наследственным дефицитом факторов II (фибриногена), VII (лабильного), 
X (Стюарта–Прауэра) и после данного решения (2020 г.). 
Результаты. В 2020 г. только в 2 субъектах РФ расходы на ЛО пациентов с редкими болезнями из 
«Перечня жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, при-
водящих к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности», на региональном 
уровне превысили 500 млн руб. в сравнении с 6 регионами в 2018 г. Кроме того, порог в 200 млн руб. 
был превышен во всех регионах, вошедших в список 20 субъектов РФ с наибольшими расходами на 
ЛО пациентов с данными редкими болезнями на региональном уровне в 2018 г., в то время как в 2020 г. 
только 15 регионов потратили в данном направлении больше отмеченного порога. 
Ограничения исследования. Количество субъектов РФ с наибольшими расходами на ЛО пациентов 
с редкими заболеваниями из средств регионального бюджета было ограничено 20 регионами в 2018 и 
2020 гг. 
Заключение. Последовательная федерализация ЛО пациентов с отдельными редкими заболеваниями 
в 2019–2020 гг. привела к снижению финансирования ЛО редких болезней со стороны субъектов РФ.
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Introduction. Financing of drug maintenance for patients with rare diseases has been remained one of the main 
topics in Russian Federation (RF) healthcare. 
The aim of this article is to present data regarding financing of drug maintenance for patients with life-
threatening and chronic progressive rare diseases leading to a reduced life expectancy and disability. 
Materials and methods. There are considered changes in regional financing structure before (2018) and 
after (2020) the decision on the redistribution of drug maintenance financing from regional to the federal 
level for patients with hemolytic uremic syndrome, mucopolysaccharidosis type I, II, VI, juvenile arthritis 
with systemic onset, unspecified aplastic anemia, hereditary deficiency of factors II (fibrinogen), VII (labile),  
X (Stuart–Prower). 
Results. Over 2020, only in 2 regions of the Russian Federation, the cost of drug provision for patients with 
rare diseases from the “List of life-threatening and chronic progressive rare (orphan) diseases leading to a 
reduction in life expectancy of citizens or their disability” at the regional level exceeded 500 million rubles in 
comparison with 6 regions in 2018. In addition, the threshold of 200 million rubles was exceeded in all regions 
included in the list of 20 regions of the Russian Federation with the highest expenses for drug provision of 
patients with mentioned rare diseases at the regional level in 2018, while in 2020, only 15 regions spent more 
than the indicated threshold.
Limitations. The number of Russian regions with large expenditures from regional funds on drug provision 
for patients with rare diseases were 20 regions in 2018 and 2020.
Conclusion. Consistent federalization of drug provision for patients with certain rare diseases in 2019–2020 
led to a decrease in funding for the provision of drugs for rare diseases from regional budgets. 

Keywords: rare diseases; orphan drugs; drug maintenance; healthcare; financing; federalization; budget; 
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Введение
Финансирование лекарственного обеспечения (ЛО) 

пациентов с редкими заболеваниями остаётся одной из 
главных тем в здравоохранении с момента возникнове-
ния в законодательстве Российской Федерации (РФ) са-
мого понятия «редкое (орфанное) заболевание» в 2011 г. 
[1, 2]. Данный аспект является актуальным не только для 
России, но и для других стран ввиду высокой стоимости 
орфанных лекарственных препаратов, которые применя-
ются для лечения редких заболеваний [3–7].

В настоящей статье представлены данные о финан-
сировании ЛО пациентов с редкими заболеваниями из 
«Перечня жизнеугрожающих и хронических прогресси-
рующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к 
сокращению продолжительности жизни граждан или их 
инвалидности», из средств бюджетов субъектов РФ до 
принятия решения (2018 г.) о перераспределении полно-
мочий между РФ и органами государственной власти 
субъектов РФ и последовательной передаче на федераль-
ный уровень ЛО пациентов с гемолитико-уремическим 
синдромом, мукополисахаридозом I, II, VI типа, юно-
шеским артритом с системным началом, апластической 
анемией неуточнённой, наследственным дефицитом 
факторов II (фибриногена), VII (лабильного), X (Стюар-
та–Прауэра) и после данного решения (2020 г.). Данное 
перераспределение полномочий позволяет субъектам РФ 
направить бюджетные средства, которые ранее расходо-
вались на лечение перечисленных редких заболеваний, на 
ЛО других редких болезней, которое осталось в рамках 
полномочий субъектов РФ. С другой стороны, законода-
тельно такая обязанность не закреплена [8, 9]. В настоя-
щей статье представлены результаты того, как на практи-
ке изменились подходы к финансированию ЛО пациентов 
с редкими болезнями на региональном уровне, на при-
мере 20 различных субъектов РФ с наибольшим объёмом 
финансирования на ЛО редких заболеваний за указанные  
2 отчётных периода: в 2018 и 2020 гг. 

Цель исследования — определить, как изменилась 
структура субъектов РФ с наибольшими расходами на 
ЛО пациентов с редкими болезнями из «Перечня жизне-
угрожающих и хронических прогрессирующих редких 
(орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению про-
должительности жизни граждан или их инвалидности», 
на региональном уровне в связи с передачей ряда заболе-
ваний из данного списка на федеральное финансирование. 

Материал и методы
В январе 2020 г. для изучения и анализа реальной си-

туации и динамики основных показателей доступности 
медицинской помощи и ЛО пациентов с редкими заболе-
ваниями в регионах РФ по инициативе Экспертного со-
вета Комитета Государственной Думы по охране здоро-
вья по редким (орфанным) заболеваниям председателем 
Комитета Государственной Думы по охране здоровья 
Д.А. Морозовым был организован запрос (от 13.01.2020 
№ 3.4-13/10) в адрес глав субъектов РФ с просьбой на-
править в Государственную Думу РФ информацию по 
проблеме в формате предлагаемых стандартизирован-
ных таблиц. В качестве материалов исследования ис-
пользованы данные, предоставленные регионами РФ в 
ответ на специально разработанные стандартизирован-
ные таблицы, отправленные в субъекты РФ Экспертным 
советом Комитета Государственной думы. В сравнитель-
ном аспекте рассмотрены показатели из всех субъектов 

РФ, предоставивших запрашиваемую информацию, для 
представления результатов выбраны 20 регионов с макси-
мальными значениями расходов бюджета в 2018 и 2020 гг. 
При проведении исследования были применены методы 
сравнительного анализа, группировки, систематизации 
данных с целью анализа собранной информации и пред-
ставления соответствующих результатов и выводов. 

Результаты
Как было отмечено ранее, в последние годы ряд за-

болеваний из Перечня жизнеугрожающих и хрониче-
ских прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, 
приводящих к сокращению продолжительности жизни 
граждан или их инвалидности, был включён в перечень 
«высокозатратных нозологий» [10]. Так, с 2019 г. По-
становлением Правительства РФ от 20.11.2018 № 1390  
«О внесении изменений в некоторые акты Правитель-
ства Российской Федерации по вопросам совершенство-
вания лекарственного обеспечения»1 из первого перечня 
5 заболеваний (гемолитико-уремический синдром, юно-
шеский артрит с системным началом и мукополисахари-
дозы I, II и VI типов) были добавлены в перечень «высо-
козатратных нозологий». В свою очередь, с 01.01.2020 
в перечень «высокозатратных нозологий» были вклю-
чены также апластическая анемия неуточнённая и на-
следственные дефициты факторов II (фибриногена),  
VII (лабильного), X (Стюарта–Прауэра)2.

Очевидно, что с запуском процесса федерализации 
ЛО для пациентов с данными редкими заболеваниями 
с 2019 г. и 2020 г. соответственно рост финансирова-
ния на эти цели происходит за счёт средств федераль-
ного бюджета, а доля расходов региональных бюджетов 
по отношению к совокупным расходам федерального и 
регионального бюджетов значимо уменьшается. Чтобы 
зафиксировать возможные изменения структуры финан-
сирования по результатам двух «федерализаций», про-
анализировали расходы регионального бюджета на ЛО 
пациентов с редкими заболеваниями в ближайшие годы 
до начала федерализации (2018 г.) и после её полного 
внедрения (2020 г.). 

Прежде всего в настоящей работе определили регионы 
с наибольшими расходами на ЛО пациентов с редкими за-
болеваниями из средств регионального бюджета в 2018 г. 
в денежном эквиваленте (табл. 1). 

Из 20 регионов-лидеров по региональному финанси-
рованию ЛО пациентов с редкими заболеваниями (в де-
нежном эквиваленте) в 18 субъектах РФ доля расходов 
регионального бюджета на эти цели в 2018 г. превышала 
долю средств, поступивших из федерального бюджета. 
Исключениями из данного наблюдения стали Республи-
ка Дагестан и Ростовская область, где данный показатель 
был ниже 50%. Также отметили, что максимальная доля 
расходов регионального бюджета от совокупных расходов 
на редкие заболевания в регионе наблюдается в Сахалин-
ской области и Республике Саха (Якутия): 88 и 84% соот-
ветственно. 

При этом, свыше одного миллиарда рублей было по-
трачено в двух регионах: Москве и Санкт-Петербурге.  

1 Постановление Правительства РФ от 20.11.2018 № 1390  
«О внесении изменений в некоторые акты Правительства Россий-
ской Федерации по вопросам совершенствования лекарственного 
обеспечения».

2 Федеральный закон от 27.12.2019 № 452-ФЗ «О внесении изме-
нений в Федеральный закон “Об основах охраны здоровья граждан в 
Российской Федерации”». 
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Таблица 1. Субъекты РФ с наибольшими расходами на лекарственное обеспечение (ЛО) пациентов с редкими 
заболеваниями из средств регионального бюджета в 2018 г. в денежном эквиваленте (по данным субъектов РФ)
Table 1. Russian regions in terms of higher expenditures for drug provision for patients with rare diseases from the regional 
budget in 2018 in monetary terms (data source — Russian regions)

Субъект РФ 
Russian region

Региональный бюджет  
на ЛО пациентов с редкими 

заболеваниями, руб. 
Regional budget on drug maintenance 
for patients with rare diseases, RUB

Доля расходов регионального бюджета 
от совокупных расходов  

на редкие заболевания в регионе, % 
Regional budget spending share on rare 
diseases from total regional budget, %

1 Москва | Moscow 2 776 036 890 62
2 Санкт-Петербург | Saint-Petersburg 1 087 365 081 66 
3 Краснодарский край | Krasnodar region 951 497 500 67 
4 Новосибирская область | Novosibirsk area 719 857 070 60 
5 Свердловская область | Ekaterinburg area 711 949 146 58 
6 Пермский край | Perm region 552 514 926 70 
7 Республика Башкортостан | Bashkortostan Republic 458 537 454 55
8 Республика Саха (Якутия) | Sakha (Yakutia) Republic 429 900 000 84 
9 Иркутская область | Irkutsk region 390 728 010 71 
10 Ростовская область | Rostov region 368 921 135 44 
11 Нижегородская область | Nizhniy Novgorod region 363 822 171 60 
12 Сахалинская область | Sakhalin region 345 287 500 88 
13 Ставропольский край | Stavropol region 338 859 201 54 
14 Хабаровский край | Khabarovsk region 330 303 478 55 
15 Ленинградская область | Saint-Petersburg region 307 536 070 57 
16 Республика Дагестан | Dagestan Republic 306 486 445 42 
17 Чеченская Республика | Chechen Republic 301 352 800 57 
18 Оренбургская область | Orenburg area 253 652 530 59 
19 Республика Бурятия | Buryatia Republic 248 860 760 73 
20 Ханты-Мансийский автономный округ — Югра 

Khanty-Mansiysk autonomic district — Ugra 
243 484 560 62 

Таблица 2. Субъекты РФ с наибольшими расходами на лекарственное обеспечение (ЛО) пациентов с редкими 
заболеваниями из средств регионального бюджета в 2020 г. (по данным субъектов РФ)
Table 2. TOP-20 Russian regions in terms of lower expenditures for drug provision of patients with rare diseases  
from the regional budget in 2018 in monetary terms (data source — Russian regions)

Субъект РФ 
Russian region

Региональный бюджет на ЛО пациентов  
с редкими заболеваниями, руб. 

Regional budget on drug maintenance  
for patients with rare diseases, RUB

Доля расходов регионального 
бюджета от совокупных расходов  

на редкие заболевания в регионе, % 
Regional budget spending share on rare 
diseases from total regional budget, %

1 Санкт-Петербург Saint-Petersburg 1 141 885 979 43 
2 Свердловская область | Sverdlovsk region 523 303 701 32 
3 Республика Саха (Якутия) | Sakha (Yakutia) Republic 377 520 000 69 
4 Новосибирская область | Novosibirsk region 343 851 717 24 
5 Ставропольский край | Stavropol region 343 378 980 41 
6 Краснодарский край | Krasnodar region 337 403 543 28 
7 Иркутская область | Irkutsk region 327 687 600 48 
8 Сахалинская область | Sakhalin region 321 454 700 71 
9 Пермский край | Perm region 316 898 298 36 
10 Ленинградская область | Leningrad region 295 922 330 43 
11 Республика Дагестан | Dagestan Republic 291 816 681 26 
12 Ханты-Мансийский автономный округ — Югра 

Khanty-Mansiysk autonomic district  — Ugra
263 057 391 39

13 Чеченская Республика | Chechnya Republic 254 000 000 53
14 Омская область | Omsk region 213 035 820 41 
15 Ростовская область | Rostov region 211 305 274 27 
16 Республика Татарстан | Tatarstan Republic 193 270 580 22 
17 Оренбургская область | Orenburg region 184 407 670 33 
18 Хабаровский край | Khabarovsk region 158 023 248 27 
19 Вологодская область | Vologda region 155 000 000 45 
20 Тюменская область | Tumen region 147 347 000 36
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В то же время соответствующие расходы в Краснодар-
ском крае, Новосибирской области, Свердловской об-
ласти и Пермском крае превысили отметку 500 млн руб.  
В свою очередь, порог 200 млн руб. был превышен во всех 
субъектах РФ с наибольшими расходами на ЛО пациентов 
с изучаемыми редкими заболеваниями из средств регио-
нального бюджета в 2018 г. в денежном эквиваленте.

Далее изучили, как поменялась структура перечня ре-
гионов с наибольшими расходами на ЛО пациентов с ред-
кими заболеваниями из средств регионального бюджета в 
2020 г. в денежном эквиваленте (табл. 2).

В списке 20 регионов-лидеров по финансированию 
ЛО пациентов с редкими заболеваниями из средств регио-
нального бюджета в 2020 г. не вошли Москва и Республика 
Башкортостан, т.к. данные субъекты РФ не предоставили 
информацию по планируемому на 2020 г. региональному 
бюджету на эти цели. По сравнению с 2018 г. Нижегород-
ская область переместилась с 11-го на 36-е место (с долей 
регионального бюджета — 12,33%), а Республика Буря-
тия — с 19-го на 38-е место (с долей регионального бюд-
жета — 35,25%). Из-за совокупного снижения расходов 
субъектов РФ на ЛО пациентов с редкими заболеваниями 
в 2020 г. в список регионов с наибольшими расходами на 
ЛО пациентов с изучаемыми редкими заболеваниями из 
средств регионального бюджета в денежном эквиваленте 
вошли Вологодская, Омская, Тюменская области и Респу-
блика Татарстан, несмотря на то что указанные субъекты 
РФ по сравнению с 2018 г. даже уменьшили региональное 
финансирование на эти цели. 

При этом в сравнении с показателями 2018 г. важно 
отметить также, что в 2020 г. только 2 субъекта РФ пре-
высили значение 500 млн руб. в сравнении с 6 региона-
ми за прошлый отчётный период. Кроме того, как было 
отмечено выше, порог в 200 млн руб. был превышен во 
всех субъектах РФ, вошедших в список регионов с наи-
большими расходами на ЛО пациентов с изучаемыми ред-
кими заболеваниями из средств регионального бюджета 
в денежном эквиваленте в 2018 г., в то время как в 2020 
г. только 15 регионов потратили в данном направлении 
больше отмеченного значения. 

Обсуждение
Установили, что последовательная федерализация 

ЛО пациентов с отдельными редкими заболеваниями в 
2019–2020 гг. привела к снижению финансирования ЛО 
редких болезней со стороны субъектов РФ. Несмотря на 
то, что перераспределение полномочий между РФ и орга-
нами государственной власти субъектов РФ и последова-
тельная передача на федеральный уровень ЛО пациентов 
с отдельными редкими заболеваниями позволяли субъ-
ектам РФ направить бюджетные средства, которые ранее 
расходовались на лечение данных редких заболеваний, на 
ЛО других редких болезней, которое осталось в рамках 
полномочий субъектов РФ, этого не произошло из-за того, 
что законодательно такая обязанность не закреплена. 

Ограничение исследования. Количество представлен-
ных субъектов РФ с наибольшими расходами на ЛО паци-
ентов с редкими заболеваниями из средств регионального 
бюджета было ограничено 20 регионами в 2018 г. и 2020 г.

Заключение
Таким образом, для улучшения финансирования ле-

карственного обеспечения при редких заболеваниях за 
счёт средств субъектов РФ необходимо изменять текущие 
подходы к организации данного процесса на уровне реги-

онов. Другим способом решения проблемы является ана-
лиз заболеваний, оставшихся в ведении субъектов РФ, с 
целью выявления тех, передача финансирования которых 
на федеральный уровень будет целесообразной. 
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