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В настоящей памятке рассматриваются вопросы инвалидности пациентов, 
страдающих врождённым буллёзным эпидермолизом.

Памятка адресована в первую очередь пациентскому сообществу, но также 
врачам (дерматовенерологам, терапевтам, педиатрам, врачам общей практики 
и др.), студентам медицинских вузов и широкому кругу лиц, заинтересованных 
в изучении проблемы медико-социальных аспектов инвалидизирующих 
болезней кожи.

С учётом широкого спектра вопросов, поднятых в памятке, она может быть 
интересна и пациентам с другими патологиями.
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Термины и сокращения

ИПРА — Индивидуальная программа реабилитации 
или абилитации инвалида (ребёнка-инвалида)

БЭ — Буллёзный эпидермолиз

МСЭ — Медико-социальная экспертиза

ОЖД — Ограничение жизнедеятельности

МКФ — Международная классификация 
функционирования, ограничений 
жизнедеятельности и здоровья

ИПК — Индивидуальный пенсионный коэффициент

ЕДВ — Ежемесячная денежная выплата

НСУ — Набор социальных услуг

СФР — Социальный фонд России

МФЦ — Многофункциональный центр предоставления 
государственных и муниципальных услуг

ЖКУ — Жилищно-коммунальные услуги

НДФЛ — Налог на доходы физических лиц

ВОВ — Великая Отечественная война

ОСАГО — Обязательное страхование автогражданской 
ответственности

ТК РФ — Трудовой кодекс Российской Федерации

ИППСУ — Индивидуальная программа предоставления 
социальных услуг
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ЖНВЛП — Жизненно необходимые и важнейшие 
лекарственные препараты

ВК — Врачебная комиссия (медицинской организации)

МНН — Международное непатентованное наименование

ТСР — Технические средства реабилитации

ЕЦЦП — Единая централизованная цифровая платформа 
в социальной сфере

ЕГИСЗ — Единая государственная информационная 
система в сфере здравоохранения

РЭМД — Реестр электронных медицинских документов

DLQI — Dermatology Life Quality Index / 
Дерматологический индекс качества жизни

ФОМС — Фонд обязательного медицинского страхования

ПДО — Программа дополнительного обследования

ПМПК — Психолого-медико-педагогическая комиссия

ФГБУ ФБ МСЭ Минтру-
да России, Федераль-
ное бюро МСЭ

— Федеральное государственное бюджетное 
учреждение «Федеральное бюро медико-
социальной экспертизы» Министерства труда 
и социальной защиты Российской Федерации

МКБ-10 — Международная классификация болезней 
10-го пересмотра

КВД — Кожно-венерологический диспансер

ЦГД — Центр генных дерматозов
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Введение

Согласно статистическим данным сегодня распространённость врождённого 
буллёзного эпидермолиза (БЭ) в Российской Федерации составляет не более 
4  человек на миллион населения страны, а число ежегодно впервые 
выявляемых случаев врождённого БЭ (разумеется, речь идёт в первую очередь 
о детях) составляет не более 3 человек на 10 миллионов.

Вместе с тем, редкость этого заболевания вовсе не означает, что конкретно 
Ваш ребёнок или Вы им не страдаете.

Заболевание может течь относительно легко — особенно если речь идёт 
о  простом, тем более локализованном, редко обостряющемся БЭ, или крайне 
тяжело с поражением значительных участков кожи, слизистых оболочек, 
роговицы, дегенеративно-дистрофическими изменениями, формированием 
рубцов.

Именно во втором случае можно говорить, что заболевание является 
инвалидизирующим, т. е. стойкие нарушения здоровья приводят к затруднениям 
в ежедневном функционировании пациента.

В нашей памятке мы рассмотрим, зачем нужно установление инвалидности, 
обратим внимание на порядок подготовки к экспертизе, опишем случаи, 
когда на получение инвалидности можно рассчитывать и  когда необходимо 
настаивать на своём и  обжаловать решение при несогласии с ним, а также 
многое другое.

При этом, однако, в памятке мы по возможности не будем рассматривать 
вопросы этиологии, патогенеза, лечения БЭ — это задача других памяток, 
пособий, методических рекомендаций — исключение сделаем только в тех 
случаях, когда это важно с точки зрения установления инвалидности.

Необходимо помнить, что государство не оставляет наших пациентов 
один на один с болезнью. Но, как известно, ни один ветер не будет 
попутным, пока не знаешь, куда плыть. Именно поэтому одной из важнейших 
миссий Ассоциации поддержки граждан с кожными, пульмонологическими, 
аллергическими и  иммуно-опосредованными заболеваниями «Путь к 
здоровью» является просветительская деятельность. С этой целью 
и  подготовлена настоящая памятка. Её главная задача — повысить 
правовую грамотность пациентов с БЭ и  их родителей, а также 
компетентность их лечащих врачей в принятии решений, связанных с 
социальным статусом пациентов.

Памятка построена в форме вопросов, часто задаваемых пациентами с БЭ и их 
родственниками, и  ответов, которые подготовил на них коллектив авторов, 
состоящий из врачей-дерматовенерологов, врачей по медико-социальной 
экспертизе и  медицинских юристов. Она сформирована таким образом, что 
в зависимости от рассматриваемой темы авторы обращаются к врачу или  к 
пациенту — но чаще к ним обоим. При подготовке памятки мы постарались 
использовать язык, понятный человеку без медицинского образования, но в 



7

отдельных местах авторам пришлось применять и специальную терминологию 
(впрочем, хорошо известную пациентам с длительным стажем заболевания 
и их родственникам).

Уверены, что она будет полезным и  надёжным навигатором в достаточно 
сложных вопросах медико-социальной экспертизы при таком непростом 
заболевании как БЭ.

Вопросы и ответы

1. Зачем нужно установление инвалидности?

В соответствии со статьей 1 Федерального закона от 24.11.1995 г. № 181-ФЗ 
«О социальной защите инвалидов в Российской Федерации» (далее — Закон 
№ 181-ФЗ) инвалид — лицо, которое имеет нарушение здоровья со стойким 
расстройством функций организма, обусловленное заболеваниями, 
последствиями травм или дефектами, приводящее к ограничению 
жизнедеятельности и вызывающее необходимость его социальной защиты.

Статья 1 Закона № 181-ФЗ раскрывает и  понятие ограничение 
жизнедеятельности (ОЖД) — это полная или частичная утрата лицом способности 
или  возможности осуществлять самообслуживание, самостоятельно 
передвигаться, ориентироваться, общаться, контролировать своё поведение, 
обучаться и  заниматься трудовой деятельностью (к нарушенным функциям 
организма и  ОЖД мы ещё вернемся, когда будем говорить об установлении 
инвалидности при БЭ).

Другими словами, инвалидность устанавливается человеку не по факту 
наличия того или  иного заболевания, а только в том случае, если это 
заболевание вызвало стойкие нарушения функций организма (например, 
функций кожи, двигательных функций, функций внутренних органов и  др.) 
и отразилось на осуществлении человеком привычной жизнедеятельности 
(способности передвигаться без специальных приспособлений и посторонней 
помощи, обслуживать себя в быту, обучаться наравне с другими, работать 
в обычных условиях и  т. д.). Такой подход соответствует общемировому 
пониманию инвалидности, нашедшему отражение в Международной 
классификации функционирования, ограничений жизнедеятельности 
и здоровья (МКФ).
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Инвалидность

Заболевание

Стойкие нарушения
функций организма

ОЖД

Установление инвалидности в Российской Федерации означает приобретение 
пациентом особого юридического статуса, который обуславливает право 
на получение мер социальной защиты (статья 2 Закона № 181-ФЗ). 
Социальная защита инвалидов — система гарантированных государством 
экономических, правовых мер и мер социальной поддержки, обеспечивающих 
инвалидам условия для преодоления, замещения (компенсации) ограничений 
жизнедеятельности и  направленных на создание им равных с другими 
гражданами возможностей участия в жизни общества.

2. На какие меры социальной защиты и социальной 
поддержки могут рассчитывать инвалиды в России?

Инвалиды в России могут рассчитывать на довольно широкий спектр мер 
социальной защиты и  поддержки — от денежных выплат до помощи в быту 
и создании доступной среды. Сразу оговоримся: часть гарантий федеральная 
(действует по всей стране), а часть устанавливают регионы — где-то набор 
льгот шире, где-то скромнее.

Пенсия по инвалидности

Во-первых, социальная пенсия. Назначается она тем, у кого нет страхового 
стажа: инвалидам с детства, детям-инвалидам, а также взрослым инвалидам, 
которые никогда не работали официально. В 2026  г. после индексации 
размеры пенсий следующие:

инвалиды с детства I группы и дети-инвалиды — 22 617,67 руб.

инвалиды I группы и инвалиды с детства II группы — 18 848,32 руб.
инвалиды II группы (кроме инвалидов с детства) — 9 424,12 руб.

инвалиды III группы — 8 010,57 руб.



Важное уточнение: если человек живёт в регионе с районным 
коэффициентом (например, на Крайнем Севере), выплату дополнительно 
умножают на этот коэффициент.

Во-вторых, это страховая пенсия. Её получают инвалиды, у которых есть 
хотя бы один день страхового стажа. Размер считают индивидуально: берут 
количество накопленных пенсионных баллов (ИПК), умножают на стоимость 
одного балла (в 2026  г. — 156,76 руб.) и  прибавляют фиксированную 
выплату. При этом сама фиксированная выплата зависит от группы: для 
I группы — удвоенный размер (19 169,38 руб.), для II группы — полный 
(9 584,69 руб.), для III группы — половина (4 792,35 руб.). На итоговую 
сумму также влияют иждивенцы и «северный» стаж.

Пенсии ежегодно индексируются (1 января индексируют страховые 
пенсии (в 2026 г. — на 7,6%), 1 апреля — социальные пенсии (в 2026 г. 
— на 6,8%)).

Ежемесячная денежная выплата инвалиду/ребёнку-инвалиду (ЕДВ)

Назначается дополнительно к пенсии. В её состав входит набор социальных 
услуг (НСУ): бесплатные лекарства по рецептам, путёвки в санаторий, 
бесплатный проезд к месту лечения и  обратно. Важный момент: инвалид 
может отказаться от части или всех услуг в натуральном виде и получать за 
них денежный эквивалент.

ЕДВ и  денежный эквивалент НСУ, как и  пенсии, ежегодно индексируются 
(в 2026 г. — на 5,6%). Подробнее про ЕДВ и НСУ мы расскажем ниже.

Важно, что, если общая сумма выплат (пенсия + ЕДВ + другие доплаты) 
оказывается ниже прожиточного минимума пенсионера (ПМП) в регионе 
проживания, человеку назначают социальную доплату, чтобы довести 
доход до этого уровня.

Ежемесячная выплата лицу, осуществляющему уход за 
ребёнком-инвалидом

Она установлена Указом Президента РФ от 26.02.2013 г. № 175.

Размер с учётом индексации с  01.02.2026  г. составляет 11 563,2 руб. 
Индексацию проводят ежегодно с 1 февраля: Правительство РФ утверждает 
коэффициент исходя из индекса роста потребительских цен за предыдущий 
год.

Право есть у следующих категорий:
•	 родители, усыновители, опекуны или  попечители — при этом они 

могут работать на условиях неполного рабочего времени (в том числе 
дистанционно или на дому, в том числе, например, на 0,9 ставки);

9



•	 другие неработающие трудоспособные граждане, которые фактически 
ухаживают за ребёнком-инвалидом (до 18 лет) или  за инвалидом 
с детства I группы.

•	 Важные условия: ухаживающий должен проживать в России, и  он не 
должен получать пенсию или пособие по безработице. Если за ребёнком 
ухаживают несколько человек, выплату назначат только одному из них. 
Для других лиц (не родителей/опекунов) нужно ежегодно подтверждать, 
что уход продолжается.

Как это работает на практике? Выплату назначают с месяца обращения, 
но не раньше того дня, когда возникло право на неё, её перечисляют 
вместе с пенсией, которая назначена ребёнку-инвалиду или инвалиду с 
детства I группы. Чтобы оформить, нужно подать два заявления: от 
лица, осуществляющего уход (с указанием даты начала ухода и места 
жительства), и  от законного представителя ребёнка (о согласии на 
уход конкретным лицом). Если ребёнку уже есть 14 лет, он сам может 
подать заявление о согласии. Это можно сделать через «Госуслуги», в 
клиентской службе СФР или через МФЦ.

Жилищные и коммунальные льготы

Инвалиды (и семьи с детьми-инвалидами) имеют право на компенсацию 
50% расходов на оплату жилого помещения и коммунальных услуг (вода, 
свет, отопление, содержание жилья). В отдельных регионах в дополнение 
к федеральным существуют дополнительные скидки на ЖКУ.

Также инвалиды I и  II групп (а также семьи с детьми-инвалидами) могут 
получать компенсацию до 50% взноса на капитальный ремонт общего 
имущества в многоквартирном доме.

Инвалиды, признанные нуждающимися в улучшении жилищных условий, 
могут встать в очередь на получение жилья.

Налоговые льготы

Во-первых, стандартный налоговый вычет по НДФЛ. Например, 500 руб. 
в месяц для инвалидов I и  II групп, инвалидов с детства; 3 000 руб. — 
для отдельных категорий (инвалиды ВОВ, пострадавшие от техногенных 
катастроф); 12 000 руб. — работающим родителям ребёнка-инвалида 
или совершеннолетнего обучающегося на очной форме инвалида I или II 
группы до 24 лет.

Во-вторых, льготы по имущественным налогам. Инвалиды I и  II групп, 
инвалиды с детства, дети-инвалиды могут быть полностью освобождены от 
налога на один объект недвижимости (квартира, дом, гараж), если он не 
используется в предпринимательской деятельности.
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В-третьих, земельный налог. Для ряда категорий (I и II группы, инвалиды 
с детства, дети-инвалиды) налоговая база уменьшается на величину 
кадастровой стоимости 600 квадратных метров одного земельного участка. 

В-четвертых, транспортный налог. Не облагаются налогом автомобили, 
специально оборудованные для использования инвалидами, либо 
автомобили с мощностью двигателя до 100 л. с., приобретённые через 
органы соцзащиты.

Транспортные льготы

В большинстве регионов России — право на бесплатный проезд в городском 
и  пригородном транспорте для инвалидов и  родителей детей-инвалидов. 
По всей стране — право на бесплатную парковку (для самого инвалида 
или  для автомобиля, который его перевозит) на специальных местах (их 
должно быть не менее 10% на каждой парковке, в том числе — платной), 
а также при отдельных условиях — компенсация 50% от стоимости ОСАГО.

Образовательные льготы

Преимущественное право зачисления ребёнка-инвалида/инвалида в 
учебные заведения, право на приём в пределах установленной квоты, 
государственная социальная стипендия.

Трудовые гарантии

Квотирование рабочих мест — приоритет при приёме на работу (при 
условии, что труд на данном рабочем месте инвалиду не противопоказан).

Вообще, Трудовой кодекс содержит значимые особенности труда для 
инвалидов и родителей детей-инвалидов. В частности, для инвалидов это:
•	 Создание условий труда с учётом ИПРА (об ИПРА мы поговорим в 

следующем разделе). Если сотрудник предоставил индивидуальную 
программу реабилитации или абилитации, работодатель обязан создать 
условия, которые в ней прописаны: оборудовать рабочее место, 
скорректировать должностные обязанности;

•	 Сокращённое рабочее время. Для инвалидов I и II групп установлена 
сокращённая продолжительность рабочей недели — не более 35 часов 
(ст. 92 ТК РФ), при этом зарплата сохраняется в полном объёме, как за 
40 часов;

•	 Удлинённый ежегодный отпуск. Не менее 30 календарных дней (ст. 115 
ТК РФ). Отпуск без сохранения заработной платы до 60 календарных 
дней в году по заявлению сотрудника, отказать в котором инвалиду 
нельзя;



•	 Ограничения на особые виды работ. Нельзя привлекать инвалида к 
сверхурочной работе, работе в ночное время, в выходные и нерабочие 
праздничные дни, а также отправлять в командировку можно только с 
его письменного согласия;

•	 Защита от дискриминации. В трудовой договор нельзя включать 
условия, которые ставят инвалида в худшее положение по сравнению 
с другими сотрудниками (например, снижать зарплату только из-за 
состояния здоровья).

Для родителей детей-инвалидов трудовых льгот также немало:
•	 Неполное рабочее время. По заявлению одного из родителей 

работодатель обязан установить неполный рабочий день или неполную 
рабочую неделю, режим согласовывается с потребностями сотрудника, 
но действует только пока у ребёнка сохраняется статус «ребёнок-
инвалид»;

•	 Дополнительные оплачиваемые выходные дни. Четыре дня в месяц 
для ухода за ребёнком-инвалидом, эти дни можно использовать сразу 
или накопить: однократно в течение календарного года разрешено взять 
до 24 дней подряд. Родители могут разделить эти дни между собой;

•	 Отпуск в удобное время. Один из родителей вправе взять ежегодный 
оплачиваемый отпуск в те даты, которые ему удобны, вне утверждённого 
графика;

•	 Отказ от определённых видов работы. Работника с ребёнком-
инвалидом нельзя направить в командировку без его письменного 
согласия. Также перед привлечением к сверхурочной работе, работе 
в ночное время, в выходные и  праздничные дни работодатель обязан 
письменно уведомить сотрудника о праве отказаться;

•	 Дополнительный отпуск без сохранения заработной платы. По 
коллективному договору работнику может предоставляться до 14 
календарных дней дополнительного отпуска без сохранения зарплаты 
в удобное время, переносить этот отпуск на следующий рабочий год 
нельзя;

•	 Защита от увольнения. По инициативе работодателя нельзя уволить:
-	 одинокую мать, воспитывающую ребёнка-инвалида до 18 лет;
-	 другого родителя, если он воспитывает такого ребёнка без матери;
-	 родителя, который является единственным кормильцем ребёнка-

инвалида до 18 лет.
Исключения: увольнение возможно по основаниям, связанным с 
виновными действиями работника — прогул, появление в состоянии 
опьянения и т. п.).

12



Социальное обслуживание и помощь инвалидам в быту

Согласно Федеральному закону от  28.12.2012  г. № 442-ФЗ «Об основах 
социального обслуживания граждан в Российской Федерации» спектр 
социальных услуг довольно широк. Их делят на несколько направлений:
•	 Социально-бытовые. Помощь в быту:

-	 покупка и  доставка продуктов, товаров первой необходимости, 
средств гигиены и ухода;

-	 помощь в приготовлении или приёме пищи;
-	 уборка;
-	 оплата ЖКУ и связи (за счёт средств получателя);
-	 сдача вещей в стирку или химчистку;
-	 присмотр за детьми;
-	 гигиенические услуги для тех, кто не может ухаживать за собой 

самостоятельно.
•	 Социально-медицинские. Содействие в оздоровлении:

-	 систематическое наблюдение за здоровьем;
-	 помощь в выполнении медицинских процедур (измерение давления, 

контроль приёма лекарств, пользование катетерами);
-	 профилактика пролежней;
-	 содействие в прохождении диспансеризации;
-	 консультирование по социально-медицинским вопросам;
-	 занятия по адаптивной физической культуре.

•	 Социально-психологические.
-	 Консультирование (в том числе по семейным вопросам);
-	 патронаж;
-	 анонимная психологическая помощь (например, по телефону 

доверия или у психолога центра соцзащиты).
•	 Социально-педагогические. Помощь в развитии и организации досуга:

-	 обучение навыкам самообслуживания и  общения (особенно 
актуально для детей-инвалидов);

-	 социально-педагогическая коррекция;
-	 формирование позитивных интересов;
-	 организация праздников и экскурсий.

•	 Социально-трудовые.
-	 Помощь в трудоустройстве;
-	 помощь в обучении доступным профессиональным навыкам;
-	 получении образования.
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•	 Социально-правовые.
-	 Помощь в оформлении и восстановлении документов;
-	 помощь в получении бесплатных юридических услуг;
-	 помощь в защите прав.

•	 Услуги для повышения коммуникативного потенциала.
-	 Обучение пользованию средствами ухода и техническими средствами 

реабилитации;
-	 обучение навыкам поведения в быту и общественных местах;
-	 обучение компьютерной грамотности.

•	 Срочные социальные услуги. Экстренная помощь:
-	 бесплатное горячее питание или наборы продуктов;
-	 одежда и обувь первой необходимости;
-	 содействие во временном жилье;
-	 экстренная психологическая помощь;
-	 сопровождение при госпитализации.

Конкретный набор услуг для каждого человека или  семьи закрепляют в 
индивидуальной программе предоставления социальных услуг (ИППСУ). 
Её составляют специалисты соцзащиты по месту жительства после оценки 
потребностей инвалида/ребёнка-инвалида и его семьи.

Услуги могут оказываться в разных формах: на дому, в полустационаре 
(например, в центре дневного пребывания) или в стационаре.

А сколько это стоит? Социальные услуги для детей-инвалидов всегда 
бесплатны, а вот для совершеннолетних — стоимость зависит от уровня их 
дохода: если среднедушевой доход получателя услуг ниже прожиточного 
минимума в регионе — услуги предоставляются бесплатно; если доход выше 
прожиточного минимума, но не превышает определённый региональный 
порог — взимается частичная плата (обычно процент от разницы между 
доходом и  прожиточным минимумом); если доход значительно выше — 
услуга оплачивается в полном объёме по утверждённому на уровне региона 
тарифу. В любом случае социальные услуги стоят недорого. Например, в 
Московской области на 2026 г. утверждены конкретные расценки: покупка 
и доставка продуктов может стоить около 380 руб., помощь в приготовлении 
пищи — примерно 127–507 руб. (в зависимости от сложности), помощь в 
приёме пищи — около 250 руб. и т. д.

Важно! Часто возникает путаница: люди нередко смешивают 
социальное обслуживание (помощь в быту, уходе, в различных жизненных 
ситуациях) и набор социальных услуг (НСУ).
НСУ — это отдельная федеральная льгота, которая входит в состав 
ежемесячной денежной выплаты (ЕДВ) и о ней мы подробно поговорим 
в следующем разделе нашей памятки.
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Ещё чаще путают соцобслуживание с социальной реабилитацией 
и  абилитацией инвалидов/детей-инвалидов (тоже, кажется, звучит 
похоже, но вместе с тем отличий много — например, в вопросах 
технологий и  финансового обеспечения). Вопросы социальной 
реабилитации и  абилииации, как и  других направлений комплексной 
реабилитации и абилитации инвалидов мы рассмотрим отдельно.
За назначением выплат и  оформлением льгот нужно обращаться 
в территориальное отделение СФР, орган соцзащиты по месту 
Вашего жительства или  в ближайший МФЦ. Однако значительная 
часть выплат и  льгот сегодня назначается инвалидам и  родителям 
детей-инвалидов в проактивном порядке (без заявления, просто по 
факту установления инвалидности).

3. Что такое набор социальных услуг и следует ли от 
него отказываться?

Набор социальных услуг (НСУ) — это важная составляющая ежемесячной 
денежной выплаты (ЕДВ), которая предоставляется льготным категориям 
граждан. НСУ можно получать в натуральной форме или  в виде денежной 
компенсации. Вопросы предоставления НСУ (не путать с социальными услугами 
в рамках социального обслуживания, они рассмотрены в предыдущем разделе!) 
регулируются положениями Федерального закона от 17.07.1999 г. № 178‑ФЗ 
«О государственной социальной помощи» (далее — Закон № 178‑ФЗ).
Кто имеет право на НСУ? Опуская подробности, это инвалиды всех групп, 
включая детей-инвалидов.
Что входит в НСУ?

-	 Бесплатное получение лекарственных препаратов в объёме не менее, 
чем это предусмотрено перечнем жизненно необходимых и важнейших 
лекарственных препаратов (ЖНВЛП, утверждается Правительством 
РФ), в том числе дорогостоящих (в пределах сотен тысяч рублей), по 
рецепту врача;

-	 Санаторно-курортное лечение при наличии медицинских показаний 
и отсутствии противопоказаний;

-	 Проезд к месту проведения санаторно-курортного лечения (например, 
для ребёнка-инвалида — его самого и одного сопровождающего).

Право инвалидов на получение НСУ возникает со дня установления 
инвалидности (т. е. с даты возникновения права на ЕДВ).
Правительством ежегодно определяется стоимость НСУ. В 2026  г. общая 
стоимость НСУ составляет 1 825,25 руб. ежемесячно, включая: 405,85 руб. — 
на лекарства и медицинские изделия, 217,48 руб. — на санаторно-курортное 
лечение, 201,92 руб. — на проезд к месту лечения.
Инвалид или  семья ребёнка-инвалида имеет право отказаться от получения 
НСУ в натуральной форме и  получать соответствующую прибавку к базовой 
части ЕДВ. Отказаться можно от всего пакета НСУ или от его части.
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Пример для семей с детьми-инвалидами. При сохранении всего пакета 
НСУ: ЕДВ = 4 331,97 руб. в месяц + бесплатные лекарства в объёме не менее 
перечня ЖНЛВП, специальное лечебное питание и  санаторно-курортное 
лечение с бесплатным проездом туда и обратно ребёнка с матерью или отцом. 
При отказе от всего пакета НСУ: ЕДВ = 6 157,22 руб. (всего на 1 825,25 руб. в 
месяц или  21 903  руб. в год). При этом Вы лишаетесь права на бесплатные 
лекарства и ежегодное санаторно-курортное лечение.

Если Вы по каким-то причинам решили отказаться от НСУ, а прочитав 
этот текст, приняли решение его возобновить, то нужно знать, что 
это можно сделать один раз в год, подав соответствующее заявление в 
СФР до 1 октября текущего года на период с 1 января года, следующего за 
годом подачи заявления.

3.1. Бесплатное обеспечение лекарствами по рецептам

Здесь в части НСУ есть несколько неочевидных «подводных камней», не зная о 
которых можно упустить своё законное право на льготу и не получить нужных 
препаратов.
Мы рассмотрим несколько наиболее частых ситуаций, таких как:

-	 Отказ в выписке льготного лекарственного препарата или медицинского 
изделия;

-	 Отказ в выписке рецепта без консультации профильного федерального 
учреждения;

-	 Отказ в выписке рецепта на основании его отсутствия;
-	 Направление для выписки льготного рецепта в областной центр;
-	 Отказ в выписке конкретного препарата;
-	 Обжалование отказов в выписке лекарственных препаратов в рамках 

федеральной льготы.
Согласно статье 6.2 Закона № 178‑ФЗ инвалиды и  другие льготные 
категории граждан, подпадающие под действие закона, имеют право 
на обеспечение в соответствии со стандартами медицинской помощи 
необходимыми лекарственными препаратами для медицинского применения 
в объёме не менее, чем это предусмотрено перечнем ЖНВЛП, по рецептам 
на лекарственные препараты, медицинскими изделиями по рецептам 
на медицинские изделия, а также специализированными продуктами 
лечебного питания для детей-инвалидов.

Возникает закономерный вопрос является ли отсутствие упоминания в 
клинических рекомендациях и стандартах медицинской помощи того 
или  иного лекарственного препарата для лечения БЭ препятствием к 
возможности выписки льготного рецепта? Может ли врач на основании 
этого положения закона отказать мне в выписке льготного лекарственного 
препарата или  медицинского изделия, если его нет в соответствующем 
стандарте?

Верный ответ — нет, не является.
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Дело вот в чём. Следует учитывать и  положения другого важнейшего 
Федерального закона — от  21.11.2011  г. № 323‑ФЗ «Об основах охраны 
здоровья граждан в Российской Федерации» (далее — Закон № 323‑ФЗ), 
согласно статье 37 которого медицинская помощь, организуется и оказывается 
на основе клинических рекомендаций и  только с учётом стандартов 
медицинской помощи, утверждаемых уполномоченным федеральным органом 
исполнительной власти. Более того, согласно той же статье, сами стандарты 
медицинской помощи разрабатываются на основе клинических рекомендаций. 
Как говорит нам статья 2 Закона № 323‑ФЗ клинические рекомендации 
— документы, содержащие основанную на научных доказательствах 
структурированную информацию по вопросам профилактики, диагностики, 
лечения и реабилитации, в том числе протоколы ведения пациента, варианты 
медицинского вмешательства и  описание последовательности действий 
медицинского работника с учётом течения заболевания, наличия осложнений 
и  сопутствующих заболеваний, иных факторов, влияющих на результаты 
оказания медицинской помощи.

Клинические рекомендации, в отличие от стандартов, пересматриваются 
раз в 4‑5 лет и  содержат наиболее современные рекомендации по лечению 
пациентов (например, клинические рекомендации по врождённому 
буллёзному эпидермолизу датированы 2026  г. и  размещены на интернет-
портале Минздрава России).

Таким образом, выбор необходимых лекарственных препаратов 
и  медицинских изделий для пациента с БЭ, имеющего инвалидность, 
крайне широк, и отказать в их выписке врач не имеет права.

Какие ещё спорные вопросы могут сложиться? Например, лечащий врач 
отказывает в выписке рецепта без консультации профильного федерального 
учреждения (что, согласитесь, может быть довольно затруднительным, 
если пациент проживает на Сахалине, а профильный федеральный 
центр расположен в Москве) или  врачебной комиссии (ВК) медицинской 
организации по месту жительства (что, конечно, проще, но затягивает сроки 
выписки льготного рецепта). Действующее законодательство не содержит 
требований, согласно которым льготный рецепт (в рамках международного 
непатентованного наименования — МНН) должен быть выписан по решению ВК 
медицинской организации или по результатам консультации (госпитализации) 
в федеральном учреждении соответствующего профиля. Вместе с тем, 
целесообразно получить консультацию профильного федерального 
учреждения для обоснования назначения препарата (как минимум, с точки 
зрения независимых федеральных экспертов).

Вывод: если считаете необходимым проведение консультации 
федерального центра, просите оформления формы № 057/у (направление 
в федеральное учреждение для консультации).

Другая ситуация: Вам отказывают в выписке рецепта на основании того, 
что в аптеках препарат в рамках льготного обеспечения в настоящее 
время отсутствует. При этом действующее законодательство не связывает 
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нуждаемость в препарате с его фактическим наличием в государственных 
аптеках.

Вывод: отказ не аргументирован.

С чем ещё нередко сталкиваются пациенты? Направление для выписки 
льготного рецепта в областной (краевой, республиканский) центр. и снова 
требования избыточны. Действующее законодательство не предусматривает 
требований, чтобы льготный рецепт был выписан в конкретной медицинской 
организации.

Вывод: требуйте выписки рецепта у врача по месту жительства.

Рассмотрим ещё одну ситуацию: лечащий врач отказывает в выписке 
конкретного препарата (не по МНН, например, дорогостоящего зарубежного 
препарата, который мне помогает, а отечественные аналоги не оказывают 
должного эффекта). Действующее законодательство предусматривает 
выписку рецептов только по МНН. Если Вам необходим препарат конкретного 
торгового наименования (другие не подходят, есть побочные эффекты и т. д.), 
то этот вопрос вправе решить ВК.

Вывод: лечащий врач прав. Требуйте направления на ВК. Аналогично — в 
случае смены не подходящего Вам препарата (медицинского изделия) на 
другой.

Каков порядок обжалования отказов в выписке лекарственных 
препаратов в рамках федеральной льготы? Мы рекомендуем для начала 
подать жалобу на имя главного врача медицинской организации по месту 
жительства, а при отсутствии положительного решения — в адрес учредителя 
(региональный минздрав), затем — в адрес ведомственной надзорной службы 
(территориальный орган Россздравнадзора), затем — в прокуратуру.

Несколько слов о праве инвалидов, в том числе вследствие БЭ, на бесплатное 
санаторно-курортное лечение и  проезд к его месту (если речь идёт о 
ребёнке-инвалиде — то в сопровождении одного взрослого). Закон № 178‑ФЗ 
говорит о предоставлении путёвки на санаторно-курортное лечение, 
осуществляемое в целях профилактики основных заболеваний, в санаторно-
курортные организации, определённые в соответствии с законодательством 
Российской Федерации о контрактной системе в сфере закупок товаров, 
работ, услуг для обеспечения государственных и  муниципальных нужд. 
Другими словами, если пациенту с БЭ и оформленной инвалидностью выдана 
справка формы 070/у (для санаторно-курортного лечения) он не может 
выбрать, где именно получать санкур в конкретном году: соцзащита по месту 
жительства закупает путёвки и предлагает готовые варианты.

В завершении раздела хотим отметить, что НСУ — это не просто формальность, 
а реальная возможность получить необходимую медицинскую помощь. 
Перед принятием решения об отказе от НСУ тщательно просчитайте свои 
потребности в лечении и лекарствах. Помните: бесплатные лекарства в рамках 
НСУ могут сэкономить значительно больше, чем сумма денежной компенсации.
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4. Что такое ИПРА инвалида (ребёнка-инвалида) и комплексная 
реабилитация и абилитация? Имеют ли на неё право инвалиды 
вследствие БЭ?

С 01.03.2025 г. вступил в силу Федеральный закон от 25.12.2023 г. № 651‑ФЗ 
«О внесении изменений в отдельные законодательные акты Российской 
Федерации» (далее Закон № 651-ФЗ), который внёс изменения в 8 федеральных 
законов по вопросам комплексной реабилитации и абилитации инвалидов.

Вступление в силу положений нового законодательства позволило чётко 
определить, что такое комплексная реабилитация и абилитация инвалидов, 
и на реализацию каких направлений комплексной реабилитации и абилитации 
имеет право инвалид.

Так, согласно новой редакции статьи 9 Закона № 181-ФЗ «комплексная 
реабилитация и абилитация инвалида — оптимальное для каждого инвалида 
сочетание мероприятий и  услуг по основным направлениям комплексной 
реабилитации и  абилитации инвалидов, которые направлены на устранение 
или  возможно более полную компенсацию ограничений жизнедеятельности 
инвалида в целях его социальной адаптации, в том числе достижения им 
материальной независимости, и  интеграции в общество», а к основным 
направлениям комплексной реабилитации и абилитации отнесены:

1)	 медицинская реабилитация, санаторно-курортное лечение;
2)	 протезно-ортопедическая помощь инвалидам (протезирование, 

ортезирование, слухопротезирование);
3)	 профессиональная реабилитация и  абилитация инвалидов 

(профессиональная ориентация, содействие в получении общего 
образования и  профессионального образования, прохождении 
профессионального обучения, трудоустройстве (в том числе на 
специальных рабочих местах), производственная адаптация, 
сопровождаемая трудовая деятельность);

4)	 социальная реабилитация и  абилитация инвалидов (социально-
средовая, социально-педагогическая, социально-психологическая, 
социально-бытовая реабилитация и  абилитация и  социальная 
занятость);

5)	 социокультурная реабилитация и  абилитация инвалидов, 
осуществляемые в соответствии с настоящим Федеральным законом 
и Основами законодательства Российской Федерации о культуре;

6)	 физическая реабилитация и  абилитация инвалидов с использованием 
средств физической культуры и спорта (физкультурно-оздоровительных 
мероприятий, спорта, средств и  методов адаптивной физической 
культуры и адаптивного спорта);

7)	 ранняя помощь детям и их семьям;
8)	 обеспечение инвалидов техническими средствами реабилитации.
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Другими словами, каждый инвалид имеет право на бесплатное получение 
реабилитационных мероприятий и услуг по вышеуказанным направлениям, 
если у него есть для этого соответствующие показания.

Согласно положениям Закона № 181-ФЗ основным механизмом реализации 
права инвалида на получение мероприятий и услуг по основным направлениям 
комплексной реабилитации и  абилитации является индивидуальная 
программа реабилитации и абилитации инвалида — ИПРА.

ИПРА разрабатывается федеральными учреждениями МСЭ лицам, признанным 
инвалидами. Она обязательна к исполнению для органов и  организаций, 
которые включены в перечень её исполнителей, но для инвалида ИПРА носит 
рекомендательный характер.

При разработке ИПРА специалисты учреждений МСЭ должны провести 
реабилитационно-абилитационную экспертную диагностику (с оценкой 
структуры и  степени выраженности нарушенных функций организма 
и  ограничений жизнедеятельности), оценить реабилитационный потенциал 
и прогноз, и применить положения нового, вступившего в силу 01.03.2025 г., 
приказа Минтруда России от  30.07.2024  г. № 377н «Об утверждении 
показаний для реализации мероприятий и  оказания услуг по отдельным 
основным направлениям комплексной реабилитации и абилитации инвалидов 
в целях разработки и реализации индивидуальной программы реабилитации 
и  абилитации инвалида (ребёнка-инвалида) и  критериев оценки её 
эффективности».

Приказ соотносит наличие у инвалида тех или  иных стойких нарушений 
функций организма, ограничений жизнедеятельности, их выраженности, а 
также иных медико-социальных аспектов с наличием оснований для включения 
в ИПРА рекомендаций о нуждаемости в том или ином основном направлении 
комплексной реабилитации и абилитации.

Одно из важнейших нововведений последних лет — это определение 
федеральными учреждениями МСЭ целевой реабилитационной группы 
(или  нескольких целевых реабилитационных групп) инвалида и  включение 
соответствующих сведений в его ИПРА.

В соответствии с положениями Закона № 181-ФЗ лицу, признанному 
инвалидом, в зависимости от структуры и  степени расстройств функций 
организма и  ограничений жизнедеятельности инвалида в целях применения 
наиболее эффективных подходов к восстановлению или  компенсации 
нарушенных функций организма и устранению или компенсации ограничений 
жизнедеятельности инвалида для реализации мероприятий и  оказания 
услуг по основным направлениям комплексной реабилитации и  абилитации 
инвалидов определяется целевая реабилитационная группа (несколько 
целевых реабилитационных групп при сочетании различных нарушенных 
функций организма и ограничений жизнедеятельности).
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С учётом целевых реабилитационных групп на этапе исполнения ИПРА 
и  организуется реабилитационный (абилитационный) процесс по основным 
направлениям комплексной реабилитации и абилитации инвалидов.

Кроме того, стандарты оказания услуг по отдельным основным направлениям 
комплексной реабилитации и  абилитации инвалидов разрабатываются с 
учётом особенностей целевых реабилитационных групп (применяемые 
методики, технологии и др.).

Инвалидам и  детям-инвалидам с БЭ определяется особая целевая 
реабилитационная группа — «9. Инвалид (ребёнок-инвалид) с 
преимущественными нарушениями функций кожи и связанных с ней систем». 
Таким образом, сегодня на нормативном уровне закреплено право инвалидов 
вследствие БЭ на все виды комплексной реабилитации и абилитации с учётом 
особенностей нарушений функций их организма.

Особенности течения БЭ таковы, что нередко в патологический процесс 
включается не только кожа, но также слизистые оболочки, роговица глаза. 
Нередко на месте поражений кожи остаются стягивающие рубцы, контрактуры 
и так далее. В этой связи важным вопросом является бесплатное обеспечение 
инвалидов вследствие БЭ техническими средствами реабилитации (ТСР) в 
рамках ИПРА.

В новой редакции Закона № 181-ФЗ обеспечение ТСР не случайно отнесено к 
восьмому из основных направлений комплексной реабилитации и абилитации 
инвалидов.

Согласно статье 11.1 Закона № 181-ФЗ к ТСР инвалидов относятся устройства, 
содержащие технические решения, в том числе специальные, используемые 
для компенсации или  устранения стойких ограничений жизнедеятельности 
инвалида. С учётом этого, без использования ТСР невозможна полноценная 
реализация семи остальных направлений комплексной реабилитации 
и абилитации.

Важно подчеркнуть, что обеспечение инвалидов ТСР в рамках Федерального 
перечня (распоряжение Правительства Российской Федерации 
от  30.12.2005  г. № 2347-р «О федеральном перечне реабилитационных 
мероприятий, технических средств реабилитации и  услуг, предоставляемых 
инвалиду») является расходным обязательством Российской Федерации (за 
счет бюджета Социального фонда России), исключение — г. Москва (инвалиды 
и  дети-инвалиды, проживающие в Москве, обеспечиваются ТСР в рамках 
Федерального перечня за счёт бюджета города).

Федеральный перечень сегодня содержит следующие виды технических 
средств реабилитации:

-	 трости опорные и тактильные, костыли, опоры, поручни;



22

-	 кресла-коляски с ручным приводом (комнатные, прогулочные, 
активного типа), с электроприводом и аккумуляторные батареи к ним, 
малогабаритные;

-	 протезы (за исключением высокофункциональных протезов с 
микропроцессорным управлением) и ортезы;

-	 высокофункциональные протезы с микропроцессорным управлением;
-	 ортопедическая обувь;
-	 противопролежневые матрацы и подушки;
-	 приспособления для одевания, раздевания и захвата предметов;
-	 специальная одежда;
-	 специальные устройства для чтения «говорящих книг», для оптической 

коррекции слабовидения;
-	 собаки-проводники с комплектом снаряжения;
-	 медицинские термометры и тонометры с речевым выходом;
-	 сигнализаторы звука световые и вибрационные;
-	 слуховые аппараты, в том числе с ушными вкладышами индивидуального 

изготовления;
-	 телевизоры с телетекстом для приема программ со скрытыми субтитрами;
-	 телефонные устройства с функцией видеосвязи, навигации и с текстовым 

выходом;
-	 голосообразующие аппараты;
-	 специальные средства при нарушениях функций выделения (моче- 

и калоприемники);
-	 абсорбирующее белье, подгузники;
-	 кресла-стулья с санитарным оснащением;
-	 брайлевский дисплей, программное обеспечение экранного доступа;
-	 вспомогательные электронные средства ориентации с функциями 

определения расстояния до объектов, определения категорий объектов, 
лиц людей, с вибрационной индикацией и речевым выходом.

Отметим серьёзное отличие правового регулирования включения в ИПРА 
рекомендаций в части обеспечения ТСР от правового регулирования включения 
в ИПРА рекомендаций по другим основным направлениям комплексной 
реабилитации и абилитации инвалидов.

Если второй вопрос с 01.03.2025 г. урегулирован в рамках рассмотренного выше 
приказа Минтруда России от  30.07.2024  г. № 377н, то первый регулируется 
отдельным приказом. Это приказ Минтруда России от  10.12.2024  г. № 687н 
«Об утверждении перечня медицинских и социальных показаний, медицинских 
противопоказаний для обеспечения инвалидов техническими средствами 
реабилитации, технических решений, в том числе специальных, конструктивных 
особенностей и параметров технических средств реабилитации, используемых 
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в целях устранения или  возможно более полной компенсации стойких 
ограничений жизнедеятельности инвалидов», с 01.03.2025 г. пришедший на 
смену приказу Минтруда России приказ Министерства труда и  социальной 
защиты Российской Федерации от  27.04.2023  г. № 342н «Об утверждении 
перечня показаний и  противопоказаний для обеспечения инвалидов 
техническими средствами реабилитации».

Даже простое сравнение названий этих двух приказов (актуального 
и утратившего силу) показывает разницу в их содержании:

1)	 сегодня помимо медицинских показаний для назначения ТСР учреждения 
МСЭ должны руководствоваться и  социальными аспектами — такими 
как: возраст, активность, проведение досуга и  занятия адаптивной 
физической культурой и  адаптивным спортом, условия проживания 
и так далее;

2)	 приказ позволяет уже на этапе разработки ИПРА включать в неё 
детализированную и  индивидуализированную информацию 
о технических решениях и  конструктивных особенностях 
рекомендуемых ТСР для максимально адресного обеспечения 
инвалида или ребёнка-инвалида тем техническим средством, которое 
подходит именно ему.

Действующий приказ существенно расширен в части максимально возможной 
персонализации.

Пример: сегодня учреждения МСЭ при разработке ИПРА для ребёнка-инвалида 
с выраженными нарушениями функций передвижения могут сформировать 
рекомендации в ИПРА так, что при осуществлении закупки у поставщика 
комнатной и прогулочной колясок Социальный фонд России может указать 
в техническом задании размеры, комплектующие, материалы, аксессуары к 
коляскам и другие их параметры с учётом не только нарушенных функций, 
но и реальных жизненных ситуаций.

Отдельно остановимся на вопросах обеспечения инвалидов ТСР, входящих 
в Федеральный перечень (т. е. приобретаемых за счёт средств федерального 
бюджета).

Правила обеспечения инвалидов ТСР и отдельных категорий граждан из числа 
ветеранов протезами (кроме зубных протезов), протезно-ортопедическими 
изделиями за счёт средств федерального бюджета утверждены постановлением 
Правительства Российской Федерации от  07.04.2008  г. № 240 (далее — 
Правила обеспечения инвалидов ТСР).

В случае включения ТСР в ИПРА инвалида (ребёнка-инвалида) он (его 
законный или  уполномоченный представитель) вправе выбрать способ 
обеспечения ТСР.
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Сегодня законодательство предусматривает два способа обеспечения 
инвалидов ТСР за счёт средств федерального бюджета:

I	 безвозмездное предоставление ТСР территориальным органом 
Социального фонда России в установленном законодательством порядке 
в соответствии с Федеральным законом от  05.04.2013  г. № 44‑ФЗ 
(т. е. предоставление ТСР в натуральном виде);

II	 обеспечение через электронный сертификат.

В любом случае обеспечение инвалидов ТСР осуществляется в заявительном 
порядке. Заявление подаётся в территориальный орган Социального фонда 
России — либо на бумажном носителе (в том числе через МФЦ), либо с 
использованием личного кабинета на сайте Госуслуг, либо через личный 
кабинет получателя услуг Социального фонда России.

I Рассмотрим первый вариант — обеспечение инвалида ТСР 
в натуральном виде

Для обеспечения ТСР в натуральном виде необходимо подать в территориальный 
орган Социального фонда России по месту жительства (месту пребывания 
или фактического проживания):

-	 заявление об обеспечении ТСР, которые указаны в ИПРА;
-	 документ, удостоверяющий личность инвалида (а также его законного 

или  уполномоченного представителя и  документ, удостоверяющий его 
полномочия — для родителей детей-инвалидов в возрасте до 18 лет 
предоставление такого документа, разумеется, не нужно).

Обеспечение инвалидов ТСР осуществляется строго в соответствии с 
указанными в ИПРА антропометрическими параметрами (рост, вес, объём 
талии, объём бедер). В случае их изменения или нуждаемости инвалида в ТСР 
с дополнительными техническими характеристиками, не указанными в ИПРА, 
перед подачей заявления в Социальный фонд России необходимо обратиться 
в учреждение МСЭ для уточнения параметров.

Заявление подается в исполнительный орган Социального фонда России по 
месту жительства. Специалист рассматривает заявление в течение 15 дней 
и уведомляет инвалида о постановке на учёт по обеспечению ТСР.

При наличии действующего государственного контракта на обеспечение 
соответствующим ТСР направление выдается одновременно с уведомлением 
о постановке на учёт.

При отсутствии действующего государственного контракта уполномоченный 
орган выдает инвалиду направление в семидневный срок с даты заключения 
такого государственного контракта.

После того, как поставщик передал инвалиду ТСР, подписывается акт приёма-
передачи изделия. Подписание акта со стороны инвалида означает согласие с 
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качеством и количеством предоставленных изделий. При наличии замечаний 
необходимо обратиться к поставщику, а при наличии разногласий — в 
региональное отделение Социального фонда России.

В акте приёма-передачи товара поставщиком указывается срок гарантийного 
ремонта, а также адрес и контактный телефон сервисной службы для решения 
проблем эксплуатации в период гарантии.

II Рассмотрим второй вариант — с обеспечением ТСР 
с использованием электронного сертификата

Электронный сертификат ТСР — это электронная запись в реестре, которая 
привязывается к номеру банковской карты платежной системы МИР, 
выпущенной любым банком Российской Федерации.

На выданный электронный сертификат Социальный фонд России записывает 
определённую сумму, которую инвалид (его законный или  уполномоченный 
представитель) может потратить на приобретение ТСР, рекомендованных 
в ИПРА за счёт средств федерального бюджета. При этом свои собственные 
средства он будет тратить только на то, чтобы оплатить разницу, если стоимость 
купленного ТСР превышает сумму сертификата. Электронный сертификат 
работает как банковская карта и  позволяет мгновенно оплатить выбранный 
товар. Сами денежные средства на карту не перечисляются, а резервируются 
в Федеральном казначействе, до совершения покупки.

Сертификат содержит:
-	 вид ТСР, которое может быть приобретено с использованием сертификата 

(кресло-коляска, слуховой аппарат и т. д.);
-	 количество ТСР, которое может быть приобретено с использованием 

сертификата;
-	 максимальную цену единицы ТСР, которую можно оплатить сертификатом, 

без использования собственных средств;
-	 срок действия, в течении которого электронный сертификат может быть 

использован.

Отдельным вопросом является ремонт и досрочная замена ТСР.

Ремонт сломавшегося ТСР осуществляется на основании заявления, поданного 
инвалидом или  его законным представителем в филиал регионального 
отделения Социального фонда России по месту жительства.

Рассмотрение заявления и  проведение медико-технической комиссии 
осуществляются региональным отделением Фонда в течение 15 дней.

Замена TCP осуществляется по решению территориального органа 
Социального фонда России на основании поданного инвалидом либо его 
законным представителем заявления, в следующих случаях:
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-	 по истечении установленного срока пользования ТСР;
-	 при невозможности осуществления ремонта в пределах установленного 

срока пользования либо в случае установления необходимости 
досрочной замены, что подтверждено заключением медико-технической 
экспертизы.

Кроме обеспечения инвалидов ТСР за счёт средств федерального бюджета 
(т. е. входящих в Федеральный перечень) в 42 регионах Российской Федерации 
утверждены региональные перечни ТСР.

Для обеспечения инвалидов ТСР за счёт средств регионального бюджета 
(при условии, что данное техническое средство включено в перечень 
соответствующего региона) необходимо, чтобы соответствующая 
рекомендация была включена в ИПРА.

Ниже приведены субъекты Российской Федерации, утвердившие региональные 
перечни ТСР (по состоянию на 01.01.2025 г.):

Республика Башкортостан, Кабардино-Балкарская Республика, Республика 
Карелия, Республика Саха (Якутия), Республика Северная Осетия — 
Алания, Краснодарский край, Красноярский край, Приморский край, 
Ставропольский край, Хабаровский край, Архангельская область 
и  НАО, Астраханская область, Брянская область, Владимирская область, 
Волгоградская область, Иркутская область, Калининградская область, 
Курганская область, Курская область, Ленинградская область, Липецкая 
область, Магаданская область, Московская область, Нижегородская 
область, Новгородская область, Омская область, Оренбургская область, 
Пермский край, Псковская область, Ростовская область, Рязанская область, 
Самарская область, Тульская область, Тюменская область, Ярославская 
область, г. Москва, г. Санкт-Петербург, г. Севастополь, Ханты-Мансийский 
автономный округ — Югра, Чукотский автономный округ, Ямало-Ненецкий 
автономный округ, Луганская Народная Республика.

Несогласие с содержанием ИПРА и  порядок его обжалования. Любое без 
исключения решение федерального учреждения МСЭ, в том числе содержание 
любого раздела ИПРА, может быть обжаловано инвалидом в вышестоящую 
инстанцию.

Порядок обжалования решений федеральных учреждений МСЭ мы подробно 
разберем ниже, в соответствующем разделе.

Внесение в ИПРА изменений. В соответствии с Правилами признания 
лица инвалидом (постановление Правительства Российской Федерации 
от 05.04.2022 г. № 588 «О признании лица инвалидом») при необходимости 
внесения исправлений в ИПРА в связи с изменением персональных, 
антропометрических данных инвалида (ребёнка-инвалида), уточнением 
характеристик ранее рекомендованных видов мероприятий и услуг по основным 
направлениям комплексной реабилитации и абилитации, технических средств 
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реабилитации и услуг, а также в целях устранения технических ошибок (описка, 
опечатка, грамматическая или арифметическая ошибка либо подобная ошибка) 
инвалиду (ребёнку-инвалиду) по его заявлению либо по заявлению его 
законного или уполномоченного представителя взамен ранее выданной ИПРА 
составляется новая ИПРА без оформления нового направления на медико-
социальную экспертизу. При этом изменение иных сведений, указанных в 
ранее выданной ИПРА, не осуществляется.

Также ИПРА может быть заменена на новую в случае необходимости 
включения в неё сведений о целевой реабилитационной группе инвалида. 
Дополнительного освидетельствования не понадобится (но только если с 
момента предыдущего освидетельствования прошло не более 3 лет).

Порядок реализации ИПРА. Исполнителями мероприятий ИПРА являются 
региональные органы исполнительной власти в сферах охраны здоровья, 
социальной защиты населения, образования, занятости населения, 
физической культуры и спорта, культуры, организующие работу по исполнению 
рекомендаций ИПРА в реабилитационных организациях соответствующих 
сфер, а также Социальный фонд России (в части обеспечения инвалидов ТСР 
за счёт средств федерального бюджета).

В 2026 году все региональные органы исполнительной власти имеют 
личные кабинеты исполнителя ИПРА в Единой централизованной цифровой 
платформе в социальной сфере (ЕЦЦП), в которой формируется ИПРА, 
поэтому получив ИПРА инвалида (ребёнка-инвалида)  в трёхдневный срок 
со дня поступления заявления инвалида (ребёнка-инвалида) (его законного 
или уполномоченного представителя) о проведении мероприятий и оказании 
услуг по основным направлениям комплексной реабилитации и  абилитации 
инвалида, предусмотренных ИПРА, или при получении сведений с ЕЦЦП они 
организуют работу по проведению мероприятий и оказанию реабилитационных 
и  абилитационных услуг в соответствии со стандартами оказания услуг по 
основным направлениям комплексной реабилитации и  абилитации с учётом 
целевых реабилитационных групп, в том числе в рамках межведомственного 
взаимодействия и  с привлечением реабилитационных организаций 
(независимо от их организационно-правовых форм и  форм собственности 
и ведомственной принадлежности).

Другими словами, для реализации ИПРА Вам нужно всего лишь подать заявление 
в соответствующее ведомство. Многие из этих заявлений уже доступны в 
личном кабинете на Госуслугах, и функционал продолжает расширяться.
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5. Материнский (семейный) капитал — как его можно 
использовать для реабилитации ребёнка-инвалида и причем 
тут учреждения медико-социальной экспертизы?

Существует и  такой механизм материальной поддержки семей с детьми-
инвалидами. Важно отметить, что средства маткапитала направляют не на 
саму реабилитацию напрямую, а на компенсацию уже понесённых расходов. 
Т. е. семья сначала самостоятельно покупает нужные товары или оплачивает 
услуги, а потом подаёт документы, чтобы СФР вернул потраченные деньги.

Что можно компенсировать? Только те товары и услуги, которые официально 
включены в специальный перечень (он утверждён распоряжением 
Правительства Российской Федерации № 831-р от 30.04.2016 г.) и при этом 
прямо рекомендованы для конкретного ребёнка в его ИПРА.

В перечне, например, есть:
-	 технические средства (вертикальные транспортёры, пандусы, 

функциональные кресла, специальные кровати);
-	 приспособления для мобильности и развития (развивающие игры);
-	 специализированное спортивное оборудование (тренажёры, беговелы);
-	 санитарно-гигиеническое оснащение;
-	 средства коммуникации (планшеты, смартфоны, ноутбуки).

Важное ограничение: материнским капиталом нельзя компенсировать 
медицинские услуги (лечение, в том числе санаторно-курортное, 
лекарственные препараты), а также реабилитационные мероприятия, 
ТСР и услуги, которые по закону предоставляются инвалиду бесплатно в 
рамках Федерального перечня.

Учреждение медико-социальной экспертизы играет ключевую роль: именно 
оно решает, какие товары и услуги для социальной адаптации и интеграции в 
общество нужны конкретному ребёнку, и фиксирует это в ИПРА. Как правило, 
специалисты федеральных учреждений медико-социальной экспертизы 
учитывают пожелания родителей.

После того как в ИПРА появились нужные рекомендации, семья приобретает 
товар или  услугу. При этом важно сохранять все платёжные документы: 
чеки, договоры, накладные. Если куплен товар, нужно обратиться в орган 
социальной защиты по месту жительства. Его представитель в течение 5 дней 
придёт к вам домой, проверит наличие вещи и составит акт проверки. Один 
экземпляр акта останется у семьи — он понадобится для подачи в СФР. Если 
оплачена услуга, такой акт не требуется.

С собранным пакетом (паспорт владельца сертификата, ИПРА, документы о 
расходах, акт проверки для товара, реквизиты счёта) подаётся заявление в 
СФР. Если решение положительное, средства перечислят на счёт.
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Несколько практических советов. Не обязательно ждать, пока ребёнку 
исполнится 3 года — направить средства можно в любое время после 
рождения или усыновления ребёнка, с которым связано право на сертификат. 
Маткапитал можно направить на любого ребёнка-инвалида в семье (родного 
или  усыновлённого), а не только на того, в связи с рождением которого 
получен сертификат.

6. Кем и как именно пациент с БЭ направляется 
на медико-социальную экспертизу?

Согласно пункту 17 действующей редакции Правил признания лица инвалидом 
пациента на медико-социальную экспертизу (МСЭ) может направить только 
медицинская организация независимо от её организационно-правой формы 
(в том числе и  частная клиника) в соответствии с решением врачебной 
комиссии (ВК) при наличии данных, подтверждающих стойкое нарушение 
функций организма, обусловленного заболеваниями, последствиями травм 
или  дефектами, после проведения всех необходимых диагностических, 
лечебных и  реабилитационных мероприятий с письменного согласия 
гражданина (его законного или  уполномоченного представителя) на 
направление и проведение МСЭ.

Т. е. в медицинской организации, в которой наблюдается пациент, ему 
должен быть проведен определенный объём диагностических процедур, 
необходимый как для верификации диагноза основного заболевания и  его 
осложнений, так и подтверждения стойкости расстройств функций.

Лечащий врач представляет медицинские документы пациента на ВК, 
которая и принимает решение о целесообразности направления пациента на 
МСЭ, а также о необходимости его дообследования в соответствии с Перечнем 
обследований для МСЭ.

Вместе с тем Перечень обследований для МСЭ по своему содержанию соотнесен 
с клиническими рекомендациями для соответствующих заболеваний, поэтому 
если врач в своей лечебной и диагностической тактике следовал клиническим 
рекомендациям, то проведение дополнительных исследований, скорее всего, 
не потребуется (максимум — обновление ряда анализов).

Форма направления на МСЭ медицинской организацией и  порядок её 
заполнения регламентированы приказом Минтруда России № 488н 
и Минздрава России № 551н от 12.08.2022 г. В соответствии с номенклатурой 
эта форма имеет № 088/у.

Форма № 088/у формируется медицинской организацией только в 
электронном виде в информационной системе медицинской организации, 
связанной с ЕГИСЗ (Единая государственная информационная система в 
сфере здравоохранения) и  передается посредством межведомственного 
взаимодействия в ЕЦЦП (Единая централизованная цифровая платформа в 
социальной сфере), к которой подключены все федеральные учреждения МСЭ.
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Результаты проведённых пациенту медицинских обследований содержатся 
в РЭМД (Реестре электронных медицинских документов) и  доступны для 
изучения врачами по МСЭ.

Форма направления на МСЭ

ЕГИСЗ РЭМД ЕЦЦП

В настоящее время документооборот между медицинскими организациями 
и бюро МСЭ полностью электронный и исключает участие пациента.

Вместе с тем, содержание и движение формы направления на МСЭ медицинской 
организацией (сформирована, подписана, направлена медицинской 
организацией в бюро МСЭ, зарегистрирована в бюро МСЭ, возвращена бюро 
МСЭ в медицинскую организацию и  т. д.) каждый пациент или  его законный 
представитель может увидеть в личном кабинете на Госуслугах в разделе 
«Медицинские документы» (в случае ребёнка или  опекаемого взрослого 
— в его личном кабинете, привязанном к личному кабинету законного 
представителя).

Важно ещё раз отметить, что сегодня МСЭ имеет беззаявительный характер. 
Это означает, что пациент (его законный или уполномоченный представитель) 
просто даёт согласие на направление своих документов в бюро МСЭ и  на 
проведение самой экспертизы. Такое согласие можно дать непосредственно 
в медицинской организации или через личный кабинет на портале Госуслуг.

«Зачем так сложно? Не проще ли устанавливать инвалидность в поликлинике 
по месту жительства?» — можете спросить Вы.

Если совсем коротко: нет, не проще. Инвалиды — это федеральная льготная 
категория граждан, а большинство поликлиник находится в региональном 
подчинении.

Учреждения регионального подчинения не могут устанавливать права на 
федеральные льготы — так устроено российское законодательство.
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Впрочем, всё логично: медицинские организации и  должны заниматься, в 
первую очередь, диагностикой, лечением и реабилитацией, а вот экспертные 
вопросы — прерогатива независимых структур. Это общемировая практика: 
в большинстве развитых стран механизм установления инвалидности именно 
таков.

Сегодня в России процедура МСЭ для пациентов максимально упрощена. 
Опыт организации работы МСЭ в период пандемии COVID-19 открыл новые 
возможности для проведения экспертизы: по принципу «одного окна» (если 
нет желания — не нужно лично приходить в бюро МСЭ на освидетельствование), 
дистанционно (если есть желание присутствовать, но виртуально — то 
возможно провести освидетельствование с использованием современных 
телемедицинских технологий), обезличенно (т. е. врачи-эксперты не будут 
знать вашего имени и даже места жительства в целях полной объективности 
при принятии решений).

7. Как определить, когда пациента с БЭ можно направлять на 
медико-социальную экспертизу для установления инвалидности?

Правила признания лица инвалидом не содержат положений, строго 
регламентирующих сроки направления пациентов на МСЭ после выявления 
заболевания (за некоторыми исключениями — например, при установлении 
паллиативного статуса этот срок жёстко фиксирован и  составляет 3 дня; 
параллельно отметим, что диагноз БЭ является одним из оснований для 
получения паллиативного статуса).

В законодательстве в сфере охраны здоровья граждан эти сроки также 
не указаны прямо, если это не связано с непрерывным продлением листка 
нетрудоспособности («больничного листа») у работающего пациента более 
4 месяцев подряд (пункт 27 Порядка выдачи листков нетрудоспособности, 
утвержденного приказом Минздравсоцразвития России от  29.06.2011  г. 
№ 624н).

Такая ситуация связана с различной скоростью прогрессирования тех или иных 
инвалидизирующих заболеваний и  особенностей их течения у пациентов 
различного возраста, с различной сопутствующей патологией и т. д.

Вместе с тем, каждый врач, являясь профессионалом в своей специальности, 
как правило, понимает, когда конкретного пациента необходимо представить 
на врачебную комиссию (ВК) медицинской организации для дальнейшего 
оформления документов на МСЭ.

Согласно требованиям пункта 17 Правил признания лица инвалидом между 
заседанием ВК и направлением пациента на МСЭ должно пройти не более 
30 дней. За это время пациент должен быть полностью дообследован согласно 
требованиям Перечня обследований для МСЭ (результаты обследований 
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должны быть внесены в РЭМД в независимости от того, где они пациенту 
проводились), и  в отношении него должна быть сформирована и  подписана 
электронными подписями членов ВК форма № 088/у.

Сроки оформления формы № 088/у могут «затягиваться» лишь по одной 
причине: лечащий врач представил на ВК пациента, которому был проведен 
не полный спектр необходимых обследований.

8. Мне (моему ребёнку) отказывают в направлении на МСЭ. 
Какова моя тактика?

Возможны случаи, когда человек считает, что ему (его ребёнку, опекаемому 
и  т. д.) положена инвалидность, а лечащий врач или  ВК медицинской 
организации не оформляют необходимые документы, мотивируя отсутствием 
оснований для направления на МСЭ.

В таких спорных ситуациях рекомендуется сначала обратиться в письменной 
форме в адрес главного врача организации, а затем обжаловать отказ. 
В принципе для обжалования отказа ответ руководителя медицинской 
организации не обязателен, но он является подтверждением факта отказа.

Куда обращаться при отказе?

а)	 в территориальный орган Росздравнадзора — если Вы обжалуете 
решение государственной, муниципальной или частной медорганизации;

б)	 в центральный аппарат Росздравнадзора — если Вы обжалуете решение 
федеральной медицинской организации;

в)	 к учредителю — если Вы обжалуете решение ведомственной 
медицинской организации (например, в МВД — если обжалуете отказ 
клиники МВД и т. д.).

Важно, что действующие НПА, начиная с 2022 года, не содержат положений, 
согласно которым гражданин может самостоятельно обратиться в 
федеральное учреждение МСЭ для установления инвалидности.

9. Что такое форма направления на МСЭ 
и как её правильно оформить при БЭ?

При принятии ВК медицинской организации положительного решения 
о направлении Вас (Вашего ребёнка) на МСЭ должно быть оформлено 
соответствующее направление. Оно оформляется по форме № 088/у, 
в  настоящее время форма утверждена приказом Минтруда России № 488н, 
Минздрава России № 551н от  12.08.2022  г. «Об утверждении формы 
направления на медико-социальную экспертизу медицинской организацией 
и порядка её заполнения». 
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Согласно Правилам признания лица инвалидом оформление направления на 
МСЭ медицинской организацией требуется во всех случаях, связанных с:

-	 установлением группы инвалидности (категории «ребёнок-инвалид»);
-	 определением степени утраты профессиональной трудоспособности 

в процентах; 
-	 разработкой индивидуальной программы реабилитации или абилитации 

инвалида (ребёнка-инвалида) (ИПРА);
-	 разработкой программы реабилитации лица, пострадавшего 

в  результате несчастного случая на производстве и профессионального 
заболевания (ПРП), а также в ряде других менее распространенных 
на практике случаях.

Во всех перечисленных случаях МСЭ имеет беззаявительный характер 
(подробнее см. ниже в разделе «Как пациент направляется на МСЭ?»).

Не требуется оформление направления на МСЭ медицинской организацией 
в случаях, если нужно:

-	 восстановить утраченную или  пришедшую в негодность справку об 
установлении инвалидности (получить её дубликат);

-	 изменить паспортные данные в справке (например, фамилию после 
вступления или  расторжения брака, усыновления ребёнка-инвалида 
и т. д.);

-	 внести исправления в ИПРА в связи с изменением персональных 
(например, изменение ФИО), антропометрических (например, 
размера талии, бёдер для обеспечения абсорбирующим бельем) 
данных инвалида, уточнением характеристик ранее рекомендованных 
видов мероприятий и  услуг по основным направлениям комплексной 
реабилитации и абилитации, технических средств реабилитации и услуг 
(например, уточнение комплектации кресла-коляски), а также в целях 
устранения технических ошибок (описка, опечатка, грамматическая 
или арифметическая ошибка);

-	 включить в ИПРА ребёнка-инвалида рекомендации о товарах и услугах, 
предназначенных для социальной адаптации и интеграции в общество 
детей-инвалидов, на приобретение которых направляются средства 
материнского (семейного) капитала;

-	 обжаловать решение нижестоящего федерального учреждения МСЭ в 
вышестоящее (подробнее см. ниже в соответствующем разделе).

Качество оформления направительных документов на МСЭ обеспечивает 
объективность принимаемых бюро МСЭ решений.

Форма № 088/у состоит из двух разделов — раздел I «Данные о гражданине» 
и раздел II «Клинико-функциональные данные гражданина».

Поскольку к форме № 088/у прилагается порядок её заполнения, заполнение 
раздела I не представляет никаких сложностей.
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В связи с этим ниже тезисно описаны основные нюансы, на которые врачу 
следует обратить внимание при заполнении раздела II у пациента БЭ.

Пункт раздела II 
формы № 088/у Комментарии

П. 23 «Наблюдается в 
медицинской организации 
с ____ года»

Свидетельствует о длительности 
заболевания. Если пациент ранее 
наблюдался в других медицинских 
организациях необходимо указать 
год, когда он был впервые взят под 
медицинское наблюдение. Это позволит 
комиссии МСЭ оценить верифицированную 
длительность заболевания.

П. 24 «Анамнез заболевания» Несмотря на то, что форма № 088/у не 
содержит привычного врачу лечебного 
профиля раздела «жалобы», раздел 
«анамнез заболевания» целесообразно 
начинать с фразы: «предъявляет жалобы 
на…».

Наиболее частыми жалобами при 
всех формах БЭ являются, как правило 
появление пузырей на коже при 
незначительной механической травме, на 
слизистых оболочках, сопровождающиеся 
зудом и жжением, а также формирование 
эрозий на месте вскрывшихся пузырей.

Отметим, что для всех клинических форм 
простого буллёзного эпидермолиза 
характерны полушаровидные, 
напряженные, целиком заполненные 
жидкостью пузыри, возникающие чаще в 
местах трения и травмирования.

При пограничном и дистрофическом 
буллёзном эпидермолизе пузыри 
вялые, со складчатой, свисающей под 
весом жидкости покрышкой, легко 
вскрывающиеся, образующиеся не только 
в местах травмирования, но и в местах 
растяжения кожи (подмышечные и паховые 
складки, шея).

Множественные, с большой площадью 
поражения пузыри и эрозии могут 
наблюдаться при любых подтипах 
заболевания, единичные — 
преимущественно при простых подтипах.
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Образование милиумов на коже присуще 
любому типу заболевания, пигментные 
невусы характерны для рецессивного 
дистрофического субтипа.

При всех пограничных и дистрофических 
субтипах болезни наблюдается длительное 
заживление эрозий, что, как правило также 
находит отражение в жалобах.

Далее в анамнезе следует отразить 
возраст дебюта заболевания и динамику 
его развития в комплексе с развитием 
ребёнка в целом и внекожными 
проявлениями болезни, что часто даёт 
чёткое понимание клинической формы 
(субтипа) заболевания.
Простой буллёзный эпидермолиз 
тяжёлый генерализованный (Кебнера).
Начинается с рождения или первых 
месяцев жизни.

Для данного субтипа характерно 
образование множественных 
генерализованных пузырей.

Первые пузыри возникают, как правило, 
на стопах, реже — на других отделах 
конечностей, шее, спине, ягодицах.

Наиболее выраженные клинические 
проявления заболевания регистрируются 
в возрастном периоде до 1 года, 
в дальнейшем кожный процесс 
стабилизируется, его ухудшение 
наблюдается летом, значительное 
улучшение — в зимнее время года.

В раннем детском возрасте появляются 
гиперкератотические участки на подошвах 
и гипергидроз ладоней и подошв, 
сохраняющиеся и во взрослом возрасте.

В период полового созревания и климакса 
наблюдается улучшение кожного процесса.

Простой буллёзный эпидермолиз 
локализованный (Вебера-Коккейна).
Первое появление пузырей наблюдается, 
как правило, на стопах и ассоциировано 
с началом ходьбы, но может возникать 
и раньше.
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В дальнейшем пузыри появляются 
на кистях, их образование всегда 
ассоциировано с травмированием.

Эпителизация пузырей происходит с 
образованием милиумов.

Прогрессирование заболевания 
наблюдается до 4-5-летнего возраста, в 
дальнейшем регистрируется постепенное 
улучшение кожного процесса.

Гиперкератоз подошв развивается до 
10-летнего возраста, во время полового 
созревания появляется или усиливается 
гипергидроз и утолщение ногтей на 
стопах.

Простой герпетиформный буллёзный 
эпидермолиз (Доулинг-Меара).
Множественные генерализованные 
пузыри на коже и слизистой оболочке 
полости рта появляются с рождения или в 
течение первой недели жизни и не имеют 
отчетливой связи с травмированием.

Склонность к группировке 
(герпетиформность) и вторичная 
пигментация наблюдаются с 3-6-месячного 
возраста пациента.

Прогрессирование заболевания 
наблюдается в возрастной период до 1 
года, затем характерна стабилизация 
процесса и постепенное улучшение вплоть 
до полного прекращения появления 
пузырей или редкого их появления в связи 
с механической травмой.

Гиперкератоз на подошвах и изменения 
ногтей развиваются с первых лет жизни.

С 2-х летнего возраста больного 
становится отчетливой сезонность 
обострений — ухудшение летом 
и улучшение зимой, у некоторых больных 
регистрируется разрешение высыпаний во 
время лихорадки.

Также у пациентов наблюдаются некожные 
проявления заболевания: запоры, 
анальные трещины, затруднение дыхания, 
бледность, слабость, головокружение, 
пищеводный рефлюкс, анемия.
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У взрослых может возникнуть 
базальноклеточный рак кожи.

Генерализованный тяжёлый пограничный 
буллёзный эпидермолиз (летальный 
Херлица).
Заболевание характеризуется появлением 
и распространением с рождения или с 
первых дней жизни вялых, множественных, 
быстро вскрывающихся пузырей и/
или эрозий на коже и слизистых 
оболочках, образованием грануляций 
вокруг ногтей и рта.

Нередко при рождении наблюдается 
аплазия кожи, охриплость голоса, 
деформации ногтей или анонихия.

После прорезывания зубов заметна 
гипоплазия эмали.

Заживление эрозий происходит с рубцовой 
атрофией, которая при локализации на 
слизистой оболочке полости рта приводит 
к микростомии и анкилоглоссии.

Также нередко наблюдаются эрозии 
и помутнение роговицы, сращение век.

Со временем развивается диффузная 
алопеция, у взрослых лиц — 
плоскоклеточный рак кожи.

К некожным проявлениям заболевания 
относятся: отставание в росте и развитии, 
нарушение дыхания, анемия, реже — 
гастроэнтерит, пневмония, сепсис.

Наиболее тяжело протекает ларинго-
трахеальное поражение.

Летальный исход в первые месяцы 
и годы жизни связан с дыхательной 
недостаточностью, пневмонией, сепсисом, 
дистрофией.

Больные, пережившие первые годы жизни, 
в дальнейшем страдают от дисфагии, 
сужения пищевода, аномалий мочеполовой 
системы, стриктур уретры, стеноза 
гортани, затруднения дыхания, анемии.

Генерализованный среднетяжёлый 
пограничный буллёзный эпидермолиз (не 
Херлица).
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Первые пузыри появляются с 
рождения или с первых дней жизни, 
преимущественно на кистях и стопах, 
а также слизистых оболочках, но в 
последующем возникают и на других 
участках тела.

Они — вялые, множественные, быстро 
вскрывающиеся с формированием эрозий.

Вокруг ногтей и рта образуются 
грануляции.

После прорезывания зубов обнаруживают 
гипоплазию зубной эмали и углубления в 
ней.

В возрасте до 2 лет возможен летальный 
исход в связи с поражением дыхательных 
путей.

В дальнейшем состояние кожи и слизистых 
оболочек улучшается, кожные эрозии 
эпителизируются с образованием 
поверхностной атрофии.

Иногда остаются пораженными только 
кисти и стопы.

Возможно развитие ониходистрофий 
и утраты ногтей, а также алопеции.

Могут развиваться запоры, стриктуры 
уретры и влагалища, сужение наружного 
отверстия мочеиспускательного канала, 
позднее половое развитие, боли в сердце, 
кардиомиопатия, аритмии, низкие рост 
и вес, высокий голос, пищеводный 
рефлюкс, почечная недостаточность, 
миалгии, артралгии, остеопороз.

Описаны случаи локализованного 
поражения кистей и стоп с дистрофией 
ногтей и гипоплазией зубной эмали без 
серьезных нарушений состояния здоровья.

Отличительным признаком заболевания 
от нетяжёлых рецессивных подтипов 
дистрофического буллёзного эпидермолиза 
является гипоплазия зубной эмали 
и углубления в ней.

Пограничный буллёзный эпидермолиз с 
поздней манифестацией.
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Пузыри и эрозии появляются не с 
рождения, а в детском или молодом 
возрасте.

Помимо типичных пузырей и эрозий, 
располагающихся преимущественно на 
кистях и стопах, реже — на локтях, коленях 
и в полости рта, отмечается

ониходистрофия или отсутствие 
ногтей, наблюдается гипергидроз, 
несовершенный амелогенез (неправильное 
или несовершенное развитие зубной 
эмали), потеря дерматоглифики и медленно 
прогрессирующая атрофия кожи.

Доминантный дистрофический врожденный 
буллёзный эпидермолиз.

Лишь у небольшого числа пациентов 
пузыри на коже и слизистой оболочке 
полости рта появляются с рождения, у 
большинства — с первого месяца жизни.

Пузыри как правило, располагаются 
в местах давления и трения, но могут 
появляться и спонтанно на любых участках 
кожи, чаще — в акральных зонах.

Со второго года спонтанного 
возникновения пузырей не происходит, а 
к 4-5-летнему возрасту жизни больного 
пузыри появляются только после заметной 
травмы.

На заживших участках кожи образуются 
милиумы и пигментные невусы.

Появление высыпаний на слизистой 
оболочке полости рта становится редким 
или полностью прекращается к 9-10 году 
жизни.

Состояние кожи стабилизируется в 
период полового созревания и остается 
неизменным в последующие годы.

В единичных случаях появление пузырей 
прекращается к 12-13 годам.

Беловатые участки шагреневой кожи 
в виде папул и бляшек на спине вдоль 
позвоночника, на шее, груди и пояснице у 
некоторых пациентов заметны после 10-16 
лет.
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С возрастом поражение ногтей 
прогрессирует.

Ногтевые пластинки, утраченные в течение 
первых лет жизни из-за возникновения под 
ними пузырей, не восстанавливаются, хотя 
контуры ногтевого ложа не сглаживаются, 
остальные ногтевые пластинки становятся 
небольшими по размеру (микронихия), 
серовато-желтого цвета, утолщенными.

У некоторых пациентов на спине вдоль 
позвоночника, на шее, груди и пояснице 
могут наблюдаться беловатые участки 
«шагреневой кожи» в виде папул 
и бляшек.

К некожным проявлениям заболевания 
относятся дисфагия, стриктуры пищевода, 
запоры, анальные трещины.

Рецессивный дистрофический 
тяжёлый генерализованный буллёзный 
эпидермолиз (Аллопо-Сименса).
Заболевание начинается с рождения 
(многие пациенты рождаются с 
отсутствием эпидермиса на руках и/
или ногах), реже — с первых дней жизни.

Поражение слизистых оболочек также 
наблюдается с первых дней жизни.

Характерно появление множественных 
вялых пузырей и эрозий, быстро 
увеличивающихся в размерах.

Симптом Никольского — резко 
положительный.

Заживление эрозий происходит 
медленно — от 3-4 дней (при мелких 
эрозиях) до нескольких месяцев, процесс 
эпителизации ухудшается с возрастом.

Псевдосиндактилии и контрактуры 
пальцев развиваются с первых месяцев 
и лет жизни, их прогрессирование 
препятствует росту и развитию кистей 
и стоп, затрудняют самообслуживание, 
передвижение.

В период полового созревания отмечается 
стабилизация кожных проявлений.
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Дети отстают в психомоторном, физическом 
и половом развитии.

В подростковом возрасте умственное 
развитие выравнивается, но сохраняется 
крайняя истощенность, низкие рост и вес 
больных, сниженная подвижность, после 
пубертатного возраста рост волос на теле 
отсутствует.

При наличии эрозий на слизистой 
оболочке глаз с возрастом частота 
эпизодов эрозирования уменьшается, 
заживление эрозий происходит с 
облачковидным помутнением роговицы 
и сращением век.

Заживление эрозий во рту завершается 
рубцеванием с развитием микростомии, 
заращением вестибулярных складок, 
анкилоглоссии, сглаживанием сосочков 
языка, своеобразным дефектом речи; 
заживление эрозий в глотке и пищеводе — 
развитием дисфагии, стриктур и стеноза 
пищевода, пищеводного рефлюкса; 
заживление эрозий в прямой кишке 
— сужением анального отверстия с 
затруднением дефекации.

У больных наблюдаются кариес и аномалии 
расположения зубов, частичная 
или полная их потеря.

Часто поражается мочеполовая система 
с образованием стриктур уретры 
и влагалища, наблюдается почечная 
недостаточность.

Страдает костно-мышечная система, 
наблюдаются миалгии, артралгии, 
остеопороз, сгибательные контрактуры 
пальцев приводят к деформациям кистей 
и стоп.

Прогрессирующая гипохромная анемия 
и увеличение СОЭ наблюдается у 
всех больных. В 3-4 десятилетиях 
жизни наблюдается развитие быстро 
метастазирующего плоскоклеточного рака 
кожи в области хронических кожных язв и/
или на рубцах.
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Рецессивный дистрофический буллёзный 
эпидермолиз инверсный.
Пузыри на коже и слизистой оболочке 
появляются с первой недели жизни, 
с 2-6-летнего возраста высыпания 
локализуются на типичных для этого 
подтипа участках — преимущественно 
в складках, на проксимальных отделах 
конечностей, шее и туловище.

Поражение кистей и стоп минимально, 
хотя часть ногтей утрачивается в детском 
возрасте.

Характерно заживление эрозий в 
полости рта и пищеводе с рубцеванием, 
что обусловливает микростомию, 
анкилоглоссию, стриктуры пищевода.

Те же процессы на других слизистых 
оболочках вызывают диарею или запоры, 
нарушение мочеиспускания, помутнение 
роговицы, сращение век, стриктуры 
влагалища.

У взрослых поражение кожи менее 
обширно, наблюдается преимущественно 
в складках и завершается рубцеванием, 
ограничивающим движения.

С возрастом развивается диффузная 
алопеция вплоть до полного облысения.

Поражение слизистых оболочек с 
возрастом прогрессирует: наблюдается 
постоянная дисфагия.

В 3-4 десятилетиях жизни наблюдается 
развитие быстро метастазирующего 
плоскоклеточного рака кожи в области 
хронических кожных язв и/или на рубцах.

Снижается слух, что связано с сужением 
слухового прохода.

Отмечаются позднее половое развитие, 
отсутствие роста волос на теле после 
пубертатного возраста.

Дистрофический буллёзный эпидермолиз 
пруригинозный.
Начинается с рождения или с раннего 
детского возраста, в отдельных случаях с 
периода полового созревания.
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Заболевание характеризуется умеренно 
выраженным образованием пузырей, 
преимущественно на конечностях, после 
заживления эрозий остается рубцовая 
атрофия кожи, милиумы.

Преимущественно акральное 
расположение высыпаний у детей 
с возрастом сменяется почти 
исключительным поражением голеней 
и редким появлением пузырей, поскольку 
расчесывание кожи сразу вызывает эрозии 
(положительный симптом Никольского).

У взрослых на голенях образуются 
лихеноидные папулы и бляшки, 
узловатые пруриго-подобные высыпания, 
наблюдается ониходистрофия.

Исключительно сильный зуд провоцирует 
появление пузырей, экскориаций, 
милиумов.

Синдром Киндлер.
Типичные клинические проявления 
синдрома Киндлер развиваются с 
рождения и включают в себя:

-	 образование пузырей на коже 
и слизистых оболочках;

-	 последующее рубцевание с 
формированием рубцовых деформаций, 
контрактур, псевдосиндактилий, 
микростомии и анкилоглоссии;

-	 прогрессирующую пойкилодермию;

-	 фоточувствительность;

-	 стенозирующие процессы желудочно-
кишечного и урогенитального тракта в 
виде сужения пищевода, мочеточников 
и влагалища;

-	 патологию зубо-челюстной системы 
(нарушение прорезывания зубов, 
кариес, периодонтит, кровоточивость 
и структурная слабость десен и/или их 
опухание, постепенное расшатывание 
и безболезненное выпадение 
постоянных зубов вплоть до полной 
адентии).
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Нередко наблюдаются:

-	 дистрофия ногтевых пластинок 
(истончение, изогнутость, дорсальный 
птеригиум);

-	 эктропион нижних век;

-	 ладонно-подошвенная кератодермия;

-	 псевдоаингум (циркулярные фиброзные 
перетяжки пальцев вплоть до 
спонтанной ампутации);

-	 лейкокератоз губ;

-	 нарушение потоотделения (ангидроз 
или гипогидроз);

-	 скелетные аномалии.

Во взрослом возрасте у пациентов с 
синдромом Киндлер повышается риск 
развития плоскоклеточного рака кожи 
и слизистых оболочек.

При всех субтипах БЭ в анамнезе 
важно описать периоды ухудшения 
состояния и связанные с ними возможные 
госпитализации, возраст взятия 
под наблюдение врачами смежных 
специальностей (терапевт, хирург, 
уролог, невролог, психиатр, офтальмолог, 
гастроэнтеролог, стоматолог и др.), 
приводящееся симптоматическое лечение 
кожных и некожных проявлений.

П. 25 «Анамнез жизни» Свидетельствует о факторах, усугубляющих 
течение основного заболевания, 
и связанных с ним.

Помимо вопросов наследственности 
и перенесённых болезней важно описать 
имеющиеся хронические заболевания с 
позиций их влияния на основное, а также 
социальный и семейно-бытовой анамнез.

Для врача по МСЭ анамнез жизни пациента 
имеет, пожалуй, более важное значение, 
чем для врача-клинициста.

Важно использование и описание 
результатов международно-одобренных 
и рекомендуемых в клинических 
рекомендациях опросников, связанных 
с социальным функционированием 
пациента:
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DLQI (Dermatology Life Quality Index, 
Дерматологический индекс качества 
жизни).
Это самый распространённый инструмент 
в дерматологии.

Он помогает количественно оценить, 
насколько кожные проявления (пузыри, 
эрозии, боль) и связанные с ними 
трудности (проблемы с едой, гигиеной, 
социальной адаптацией) влияют на 
повседневную жизнь человека.

Исследования с DLQI показали, что при БЭ 
интенсивность боли часто бывает очень 
высокой — её даже сравнивают с болью у 
ожоговых больных.

SF-36 (Short Form-36).
Это неспецифический опросник.

Он шире, чем DLQI: оценивает не только 
влияние самого кожного заболевания, 
но и коморбидных (сопутствующих) 
состояний на разные сферы — физическое 
и эмоциональное функционирование, 
психическое здоровье, жизнеспособность, 
социальное взаимодействие.

Это полезно, потому что при БЭ часто есть 
проблемы не только с кожей, но и с ЖКТ, 
другими системами организма.

Специализированные опросники.
Иногда разрабатывают инструменты, 
заточенные именно под БЭ.

Например, существует отдельный 
дерматологический опросник 
«Качество жизни больных буллёзным 
эпидермолизом».

Также встречаются модификации вроде 
Skindex (в разных версиях) или VQDermato 
— они более детально прорабатывают 
отдельные аспекты, связанные с болезнью.

Опросники для оценки боли.
Отдельно стоит упомянуть инструменты, 
которые целенаправленно анализируют 
характер боли (нейропатическую, 
ноцицептивную).



46

Например, голландский опросник PQAS.

Это важно, потому что боль — один 
из ключевых факторов, существенно 
снижающих качество жизни при БЭ.

Врач может использовать один опросник 
(например, DLQI), чтобы понять, какие 
именно аспекты жизни пациента (работа, 
отношения, хобби) страдают сильнее 
всего.

А SF-36 поможет увидеть общую картину 
— как болезнь и её осложнения в целом 
влияют на физическое самочувствие 
и эмоциональное состояние.

Иногда применяют комбинацию: сначала 
DLQI для быстрой оценки влияния кожи, 
а затем SF-36, чтобы оценить вклад 
сопутствующих проблем.

Важное замечание: при работе с 
опросниками важно учитывать контекст. 

Например, для детей есть адаптированная 
версия — CDLQI (Children’s DLQI).

Также при интерпретации результатов 
стоит помнить, что на ответы могут 
влиять субъективность пациента и его 
способность чётко формулировать свои 
ощущения.

П. 29 «Состояние здоровья 
гражданина при направлении 
на МСЭ»

Один из ключевых разделов, в котором 
должен быть описан общий статус 
пациента и результаты физикального 
обследования: описание кожных покровов 
(наличие пузырей, эрозий, рубцов, 
гиперкератоза и т. д.), ногтей, видимых 
слизистых оболочек, внешних проявлений 
поражений органа зрения.

П. 30 «Сведения о 
медицинских обследованиях, 
необходимых для 
полученияклинико-
функциональных данных в 
зависимости от заболевания 
при проведении МСЭ»

Принципиально важный раздел!
Отсутствие в форме № 088/у необходимых 
обследований, предусмотренных 
Перечнем обследований (см. ниже) для 
той или иной нозологической формы 
кожного заболевания является основанием 
для возврата формы в медицинскую 
организацию и санкциями ФОМС.
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П. 31.1 «Диагноз при 
направлении на МСЭ: 
основное заболевание»

Инвалидность может быть установлена 
только на основании корректно 
установленного диагноза основного 
заболевания.

Например, «Врождённый буллёзный 
эпидермолиз, простой подтип, тяжёлый 
генерализованный (синдром Кёбнера)». 

Или: «Врождённый буллёзный 
эпидермолиз, простой локализованный 
(синдром Вебера-Коккейна)», 
«Врождённый буллёзный эпидермолиз, 
пограничный тип, рецессивный 
дистрофический подтип (синдром Аллопо-
Сименса)», «Врождённый буллёзный 
эпидермолиз, дистрофический тип, 
доминантный подтип (синдром Херлитца)».

Т. е. диагноз основного заболевания 
должен включать:

-	 группу заболевания («врождённый» 
или «приобретённый» — для 
приобретённого БЭ);

-	 конкретную форму или тип (простой, 
пограничный, дистрофический, синдром 
Киндлер).

Внутри этих групп выделяют подтипы 
и клинические варианты (например, 
тяжёлый генерализованный, 
локализованный, инверсный).

Кроме того, в диагноз можно включать 
и ключевые клинические особенности:

-	 характер пузырей (напряжённые, 
вялые);

-	 их локализация, особенности 
заживления (без рубцов или с рубцовой 
атрофией, милиумами);

-	 вовлечение слизистых оболочек;

-	 поражение придатков кожи (ногти, 
волосы);

-	 внекожные проявления (анемия, 
нарушения всасывания, задержка 
развития);
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-	 а также (при наличии заключения 
медицинского генетика) — тип 
наследования (аутосомно-
доминантный, аутосомно-рецессивный) 
и прогноз в зависимости от формы.

П. 31.2 «Код основного 
заболевания по МКБ»

Некорректный код основного заболевания 
по МКБ-10 не позволит бюро МСЭ 
принять направительные документы от 
медицинской организации.

При БЭ рекомендуется использование 
корректного кода: Q81.0-Q81.8 
(использование кода Q81.9 при 
направлении на МСЭ нежелательно).

П. 31.3 «Осложнения 
основного заболевания»

Осложнения характеризуют тяжесть 
основного заболевания и позволяют 
связать его последствия в единый 
патогенетический процесс с точки зрения 
стойких нарушений функций, к которым 
заболевание в итоге привело.

При БЭ принципиально важно указать 
возможные:

-	 вторичное инфицирование эрозивно-
язвенных поражений кожи и слизистых 
оболочек с развитием пиодермии, 
абсцессов, флегмон;

-	 стеноз гортани и подскладочного 
пространства с нарушением дыхания, 
обструкцией дыхательных путей;

-	 стриктуры и сужение пищевода с 
развитием дисфагии (нарушения 
глотания), гастроэзофагеального 
рефлюкса, белково-энергетической 
недостаточности;

-	 поражения органа зрения: эрозии 
и помутнение роговицы, сращение 
век (симблефарон, анкилоблефарон), 
эктропион (выворот века);

-	 аномалии мочеполовой системы: 
стриктуры уретры, гидронефроз, 
хроническая почечная недостаточность;

-	 железодефицитную анемию вследствие 
хронических кровопотерь (эрозии ЖКТ, 
мацерация слизистых полости рта);
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-	 деформации и контрактуры 
опорно-двигательного аппарата: 
псевдосиндактилии кистей (по типу 
«варежки»), сгибательные контрактуры 
верхних конечностей, разгибательные 
контрактуры стоп;

-	 гипоплазию зубной эмали, кариес;

-	 диффузную рубцовую алопецию;

-	 развитие плоскоклеточного рака кожи 
и др.

П. 31.4 «Сопутствующие 
заболевания»

Сопутствующие заболевания могут 
оказывать непосредственное влияние на 
течение основного заболевания и/или его 
осложнения.

Наличие сопутствующих заболеваний 
при проведении МСЭ позволит врачам-
экспертам оценить нарушения других 
функций организма с позиций их влияния 
на основную патологию и её осложнения, 
что в итоге может позволить прибавить 
до 10% к итоговой оценке степени 
выраженности нарушенных функций 
организма по основному заболеванию 
и его осложнениям.

10. Есть ли какой-то установленный объём обследований при БЭ 
перед направлением на медико-социальную экспертизу?

Если коротко — да, есть. Он утвержден приказом Минтруда России № 259н 
и  Минздрава России № 238н от  16.05.2024  г. «Об утверждении перечня 
медицинских обследований, необходимых для получения клинико-
функциональных данных в зависимости от заболевания в целях проведения 
МСЭ» (далее — Перечень обследований).

Перечень обследований структурно подразделяется на два приложения — 
обследования взрослых и обследования детей перед направлением на МСЭ.

В свою очередь в каждом приложении приведены общие обследования для того 
или  иного класса болезней и  обследования при конкретных нозологических 
формах заболеваний.

При этом как общие обследования, так и  обследования при конкретных 
нозологиях подразделяются на обязательные (необходимы в любом случае) 
и дополнительные (необходимы при определенных условиях).

Проведенные пациенту в соответствии с Перечнем обследований отражаются 
в п. 30 формы № 088/у и прикладываются к форме.
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Медицинские обследования при направлении на МСЭ пациентов БЭ (взрослые)

Обязательные обследования
Сроки действия 

(сколько действителен 
результат)

Дополнительные 
обследования

Сроки действия 
(сколько действителен 

результат)

Консультации врачей-специалистов

Приём (осмотр, консультация) 
врача-дерматовенеролога 
первичный

90 календарных дней при 
первичном направлении, 
120 календарных дней при 
повторном направлении

Приём (осмотр, консультация) 
врача-терапевта первичный 
при нарушениях функций 
внутренних органов

или

Приём (осмотр, консультация) 
врача общей практики 
(семейного врача) первичный 
при нарушениях функций 
внутренних органов

90 календарных дней при 
первичном направлении, 
120 календарных дней при 
повторном направлении

Приём (осмотр, консультация) 
врача-эндокринолога 
первичный при наличии 
нарушений функций 
эндокринной системы 
и метаболизма вследствие 
заболевания или проводимой 
терапии
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Приём (осмотр, консультация) 
врача-травматолога-
ортопеда первичный 
при поражении костно-
мышечной системы, в том 
числе для уточнения степени 
выраженности нарушений 
функций суставов при 
поражении суставов

Приём (осмотр, консультация) 
врача-офтальмолога 
первичный при наличии 
эктропиона

Приём (осмотр, консультация 
врача-оториноларинголога 
первичный при наличии 
сужения наружного слухового 
прохода, снижения слуха, 
сужения носовых проходов

Приём (осмотр, консультация) 
врача-хирурга первичный при 
наличии псевдосиндактилии, 
стриктуры пищевода
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Приём (осмотр, консультация) 
врача-уролога первичный при 
наличии пороков развития 
мочеполовой системы, 
стриктур и стеноза уретры, 
рецидивирующего цистита

Приём (осмотр, консультация) 
врача-акушера-гинеколога 
первичный при наличии 
пороков развития 
мочеполовой системы, 
стриктур и стеноза влагалища

Приём (осмотр, консультация) 
врача-генетика первичный 
при хромосомной патологии, 
моногенных заболеваниях, 
болезнях геномного 
импринтинга

Бессрочно

Лабораторные и инструментальные методы обследования

Общий (клинический) анализ 
крови развернутый 90 календарных дней при 

первичном направлении, 
120 календарных дней при 
повторном направлении

Эхокардиография при 
сердечно-сосудистых 
осложнениях, артериальной 
гипертензии

90 календарных дней при 
первичном направлении, 
180 при повторном 
направлении

Анализ крови биохимический 
общетерапевтический

Рентгеноденситометрия при 
остеопорозе и остеопении

1 год
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Общий (клинический) анализ 
мочи

Регистрация 
электрокардиограммы, 
расшифровка, описание 
и интерпретация 
электрокардиографических 
данных

Эзофагогастродуоденоскопия 
при поражении желудочно-
кишечного тракта

180 календарных дней при 
первичном направлении, 
1 год при повторном 
направленииИсследование уровня железа 

сыворотки крови

Измерение роста 1 год

Измерение массы тела 120 календарных дней

Медицинские обследования при направлении на МСЭ пациентов с БЭ (дети)

Обязательные обследования
Сроки действия 

(сколько действителен 
результат)

Дополнительные 
обследования

Сроки действия 
(сколько действителен 

результат)

Консультации врачей-специалистов

Приём (осмотр, консультация) 
врача-педиатра первичный

90 календарных дней при 
первичном направлении, 
120 календарных дней при 
повторном направлении

Приём (осмотр, консультация) 
врача-детского кардиолога 
первичный при наличии 
кардиальных симптомов, 
при патологии сердечно-
сосудистой системы

90 календарных дней при 
первичном направлении, 
120 календарных дней при 
повторном направлении
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Приём (осмотр, консультация) 
врача-дерматовенеролога 
первичный

Приём (осмотр, консультация) 
врача-нефролога 
первичный при патологии 
мочевыделительной системы

Приём (осмотр, консультация) 
врача-генетика первичный 
при хромосомной патологии, 
моногенных заболеваниях, 
болезнях геномного 
импринтинга

Бессрочно Приём (осмотр, консультация) 
врача-акушера-гинеколога 
первичный при патологии 
репродуктивной системы (для 
лиц женского пола)

Приём (осмотр, консультация) 
врача-стоматолога (детского) 
первичный при патологии 
зубов

Приём (осмотр, консультация) 
врача-детского 
эндокринолога первичный 
при болезнях эндокринной 
системы

Приём (осмотр, консультация) 
врача-психиатра 
детского (подросткового) 
(участкового) первичный 
при нарушении психических 
функций
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Приём (тестирование, 
консультация) медицинского 
психолога первичный при 
нарушении психических 
функций по направлению 
врача-психиатра

Медико-логопедическое 
исследование при дисфагии

Медико-логопедическое 
исследование при дизартрии

МРТ спинного мозга (один 
отдел) при поражении 
спинного мозга

Приём (осмотр, консультация) 
врача-невролога первичный 
при заболеваниях нервной 
системы

Приём (осмотр, консультация) 
врача-травматолога-
ортопеда первичный при 
наличии ортопедической 
патологии

Приём (осмотр, консультация) 
врача-детского хирурга при 
наличии псевдосиндактилии, 
стриктуры пищевода
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Приём (осмотр, консультация) 
врача-детского уролога-
андролога первичный при 
патологии мочеполовой 
системы у лиц мужского пола

Приём (осмотр, консультация) 
врача-офтальмолога 
первичный при наличии 
эрозии, рубцов роговицы, 
блефарита, эктропиона, 
симблефарона, кератита, 
уменьшения остроты зрения

Приём (осмотр, консультация 
врача-оториноларинголога 
первичный в случае сужения 
наружного слухового прохода, 
снижения слуха, сужения 
носовых проходов

Лабораторные и инструментальные методы обследования

Общий (клинический) анализ 
крови развернутый

90 календарных дней при 
первичном направлении, 
120 календарных дней при 
повторном направлении

Анализ крови биохимический 
общетерапевтический

Общий (клинический) анализ 
мочи
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Регистрация 
электрокардиограммы, 
расшифровка, описание 
и интерпретация 
электрокардиографических 
данных

Измерение роста
120 календарных дней

Измерение массы тела

Исследование клеток крови 
для определения кариотипа 
методом дифференциальной 
окраски хромосом при 
различных генетических 
нарушениях

Бессрочно

11. Могут ли в бюро медико-социальной экспертизы отказать в приёме направления 
и по каким основаниям?

Действующими НПА предусмотрено лишь одно основание для возврата формы № 088/у обратно в медицинскую 
организацию — несоблюдение Перечня обследований.

Эта норма предусмотрена приказом Минтруда России от  02.06.2022  г. № 360н «Об утверждении формы и  состава 
сведений уведомления о причинах возврата направления на медико-социальную экспертизу в медицинскую 
организацию».

Врачу важно помнить, что большинство медико-социальных экспертиз сегодня проводится без личного присутствия 
гражданина (т. е. по представленным документам), в связи с чем принципиально важно соблюдение медицинской 
организацией требований Перечня обследований для МСЭ в целях принятия корректного объективного решения об 
установлении инвалидности.
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Руководителю медицинской организации необходимо не забывать о том, 
что сведения о возврате формы № 088/у обратно в медицинскую организацию 
согласно требованиям Правил признания лица инвалидом направляются 
бюро МСЭ в территориальный орган фонда обязательного медицинского 
страхования (ФОМС), который предпринимает соответствующие меры в рамках 
своих полномочий. 

Пациент, как уже было отмечено выше, всегда может уточнить текущий статус 
своего направления на МСЭ в личном кабинете на портале Госуслуг.

12. В какой форме проводится медико-социальнаяэкспертиза 
и можно ли самому её выбрать?

В 2022 году с введением новых Правил признания лица инвалидом изменилась 
процедура экспертизы. Сегодня на этапе оформления согласия на 
направление и проведение МСЭ пациент (его законный или уполномоченный 
представитель) выбирает форму её проведения — с личным присутствием 
или без такового, о чём в форме согласия делается соответствующая отметка.

В 2026 году более 80% граждан выбрали экспертизу в формате «без личного 
присутствия», т. е. по документам, оформленным медицинской организацией.

Вместе с тем, по желанию пациента или  в отдельных случаях, 
предусмотренных Правилами признания лица инвалидом, экспертиза 
проводится только с личным присутствием гражданина (очно). Эти случаи 
мы рассмотрим далее.

В случае очной формы экспертизы специалистами бюро МСЭ проводятся все 
необходимые медико-экспертные процедуры: беседа, осмотр, физикальные 
и  инструментальные методы обследования с использованием специального 
диагностического оборудования, как правило, не применяемого в лечебной 
сети.

При проведении очной МСЭ всегда осуществляется аудио- и видеофиксация 
экспертизы (но категорически запрещено снимать сам процесс осмотра 
пациента — только беседу и оглашение экспертного решения). Пациент имеет 
право затребовать запись экспертизы.

В каких ситуациях МСЭ проводится только очно (с личным присутствием 
гражданина)?

Правилами признания лица инвалидом не предусмотрена заочная (без 
личного присутствия) форма освидетельствования, если целью МСЭ 
является только разработка ИПРА (допустим, у пациента есть бессрочно 
установленная инвалидность и ему нужно внести в ИПРА новое техническое 
средство реабилитации) или  пациент проживает в стационарной 
организации социального обслуживания (т. е. в доме-интернате).
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Очная форма МСЭ — это не обязательно личная явка в бюро. В случае, если 
по тяжести состояния или  иным объективным причинам пациент не может 
прийти сам, при освидетельствования с личным присутствием комиссия может 
выехать к нему по месту жительства, месту получения медицинской помощи 
в стационаре медицинской организации, месту отбывания наказания.

Важно помнить следующее: в соответствии с пунктом 32 Правил признания 
лица инвалидом даже в случае, если пациент в форме согласия указал 
предпочтительную форму проведения МСЭ без личного присутствия (заочно), 
бюро может изменить форму освидетельствования на очную по следующим 
основаниям:

-	 при невозможности удостовериться в полноте и  достоверности 
сведений, содержащихся в представленных документах (например, в 
случае явных нестыковок в медицинских документах);

-	 в случае выявления несоответствий между данными исследований 
и  заключений специалистов, направляющих гражданина на МСЭ, 
о степени выраженности стойких нарушений функций организма 
(например, врач-психиатр квалифицирует степень интеллектуального 
дефицита как выраженную при IQ в области нижней границы нормы);

-	 при необходимости использования специального диагностического 
оборудования и экспертных технологий (например, для более точного 
определения утраты слуха при назначении в ИПРА слухового аппарата).

Могут ли Вас (Вашего ребёнка) вызвать на очную экспертизу и  что будет, 
если Вы на неё не явитесь?

Могут. Именно по тем основаниям, которые перечислены выше. Разумеется, Вы 
можете проигнорировать приглашение. Тогда МСЭ всё равно будет проведена 
по имеющимся данным (например, если целью МСЭ будет заявлено внесение 
изменений в ИПРА в части включения в неё новых ТСР, то по процедурным 
основаниям новое техническое средство в рекомендации не включат).

13. Направление приняли. Что происходит в бюро медико-
социальной экспертизы дальше?

А дальше происходит, собственно, медико-социальная экспертиза. Её сроки 
не могут превышать 30 дней со дня регистрации направления на МСЭ, а в 
среднем в 2026 году они составляют 7-10 дней или даже меньше.

Если освидетельствование проводится без личного присутствия гражданина 
(заочно), то экспертиза осуществляется путем изучения представленных 
медико-экспертных документов. Если освидетельствуемый гражданин 
явился лично, то проводится беседа, осмотр, обследование на специальном 
диагностическом оборудовании.

В отдельных случаях бюро МСЭ при проведении экспертизы может принять 
решение о составлении программы дополнительного обследования (ПДО).



ПДО составляется при необходимости уточнить структуру и  степень 
выраженности нарушенных функций организма и  ограничений 
жизнедеятельности, а также иных обстоятельств, влияющих на 
установление инвалидности.

Например, учреждение МСЭ может запросить заключение психолого-медико-
педагогической комиссии (ПМПК), рекомендовать медицинской предоставить 
результаты дополнительного обследования (но только в пределах содержания 
Перечня обследований), направить документы в вышестоящее учреждение 
МСЭ для получения консультативного заключения и т. д.

Важно знать, что реализация ПДО осуществляется на условиях внутри– 
и  межведомственного взаимодействия. Учреждение МСЭ не имеет права 
возлагать обязанность по предоставлению сведений в рамках ПДО на 
пациента.

Пациент (его законный или  уполномоченный представитель) через личный 
кабинет на Госуслугах информируется о составлении программы ПДО 
и  её содержании. От реализации ПДО можно отказаться. В таком случае 
экспертное решение будет принято на основании имеющихся данных.

Итак, Вас не было на комиссии. Где искать результат освидетельствования?

При проведении МСЭ без личного присутствия результаты проведенной МСЭ 
размещаются в личном кабинете на Госуслугах. В случае признания лица 
инвалидом справка об установлении инвалидности направляется заказным 
почтовым отправлением в адрес, указанный в согласии на проведение МСЭ.

Вместе с тем, сегодня, согласно действующему законодательству, самую 
важную роль в назначении мер социальной защиты и социальной поддержки 
инвалидам от государства играет не справка об установлении инвалидности, 
а реестровая запись с уникальным номером-идентификатором, которая 
появляется в цифровом пространстве ЕЦЦП после проведения МСЭ.

Важно! С  01.03.2026  г. справки полностью заменяются едиными 
реестровыми записями с формированием на Госуслугах QR-кодов! 
Предъявление справки при оформлении мер социальной защиты и социальной 
поддержки не требуется (при необходимости предъявляется QR-код, 
который можно хранить в телефоне или распечатать).

При необходимости с помощью портала Госуслуг гражданин может заказать 
получение акта и протокола МСЭ, а также (в случае решения об установлении 
инвалидности) воспользоваться мерами социальной защиты и  социальной 
поддержки, требующими подачи заявления. Меры, не требующие подачи 
заявления гражданином, назначаются ему на основании реестровой записи в 
беззаявительном порядке.
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ЕЦЦП сегодня интегрирована с порталом Госуслуг и  объединяет в себе 
практически все информационные системы социального обеспечения 
федерального уровня.

14. Что такое инвалидность с научной и правовой точек зрения?

Прежде чем приступать к критериям установления инвалидности при БЭ, 
рассмотрим, что же такое инвалидность вообще.

В соответствии со статьей 1 Закона № 181-ФЗ инвалид — лицо, которое 
имеет нарушение здоровья со стойким расстройством функций организма, 
обусловленное заболеваниями, последствиями травм или  дефектами, 
приводящее к ограничению жизнедеятельности и  вызывающее 
необходимость его социальной защиты.

Статья 1 Закона № 181-ФЗ раскрывает и  понятие ограничение 
жизнедеятельности (ОЖД) — это полная или  частичная утрата лицом 
способности или  возможности осуществлять самообслуживание, 
самостоятельно передвигаться, ориентироваться, общаться, контролировать 
своё поведение, обучаться и  заниматься трудовой деятельностью (к 
нарушенным функциям организма и  ОЖД мы ещё вернемся, когда будем 
говорить об установлении инвалидности при БЭ).

Другими словами, инвалидность устанавливается человеку не по 
факту наличия того или  иного заболевания, а только в том случае, 
если это заболевание вызвало стойкие нарушения функций организма 
(двигательных, психических и  др.) и  отразилось на осуществлении 
человеком привычной жизнедеятельности (способности передвигаться без 
специальных приспособлений и  посторонней помощи, обслуживать себя в 
быту, осознавать окружающее и  принимать решения, работать и  т. д.). Такой 
подход соответствует общемировому пониманию инвалидности, нашедшему 
отражение в Международной классификации функционирования, 
ограничений жизнедеятельности и здоровья (МКФ).

В настоящее время МКФ является универсальным языком специалистов в 
области инвалидности и  реабилитации. Она активно используется не только 
в социальной сфере, но и в здравоохранении, когда речь идёт о медицинской 
реабилитации пациентов.

Инструменты МКФ позволяют сформулировать клинический (нозологический) 
диагноз с точки зрения затруднений, которые человек с данным диагнозом 
испытывает в повседневной жизни.

Современная медико-социальная экспертиза основана на адаптированных 
для использования в Российской Федерации положениях МКФ.
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15. Кто выносит решение об установлении инвалидности?

В каждом субъекте Российской Федерации есть главное бюро медико-
социальной экспертизы, находящееся в прямом подчинении Министерства 
труда и  социальной защиты Российской Федерации и,  как правило, 
располагающееся в столице региона (исключение — Архангельская 
область и  Ненецкий автономный округ, имеющие единое главное бюро, 
располагающееся в городе Архангельске).

В соответствии со статьями 7 и  8 Закона № 181-ФЗ к его полномочиям 
отнесены установление гражданам инвалидности, её группы и  причины, 
разработка индивидуальной программы реабилитации или  абилитации 
инвалидов (ИПРА), установление степени утраты профессиональной 
трудоспособности пострадавших на производстве и  в результате 
профессиональных заболеваний, разработка их программы реабилитации, 
а также ряд других функций.

Все главные бюро МСЭ работают в едином правовом, методическом 
и информационном поле. Они имеют бюро — филиалы в городах и районах 
различного профиля: общего; педиатрического; фтизиатрического; 
психиатрического; и  т. д. Контроль за деятельностью всех главных бюро 
МСЭ осуществляет Федеральное бюро МСЭ (официальное сокращение 
— ФГБУ ФБ МСЭ Минтруда России), расположенное по адресу: 
г. Москва, ул. Ивана Сусанина, д. 3.

Порядок организации и деятельности федеральных учреждений МСЭ утвержден 
приказом Минтруда России от 30.12.2020 г. № 979н.

Федеральные учреждения МСЭ

В составе любого бюро МСЭ должно быть не менее трёх специалистов, один 
из которых — это обязательно врач по МСЭ (могут быть ещё другие врачи, 
психологи, специалисты по социальной работе).
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Как и любой врач, врач по МСЭ — это выпускник медицинского ВУЗа, но только 
одного из двух его основных факультетов — лечебного или педиатрического 
(например, стоматолог, провизор или  санитарный врач экспертами по МСЭ 
быть не могут).

Врач по МСЭ — это квалифицированный специалист, который либо уже 
имел аккредитованную специальность (невролог, терапевт, хирург и  т. д.), 
а  затем прошёл годичную профессиональную переподготовку и  стажировку 
по МСЭ, либо является выпускником медицинского университета, прошедшим 
двухлетнюю ординатуру по МСЭ. Врач по МСЭ — это универсал, который 
должен в совершенстве знать особенности диагностики и  лечения при всех 
патологиях и уметь сопоставлять медицинский и социальный аспект болезни 
в категориях МКФ.

При этом только врач по МСЭ имеет право быть руководителем бюро (главного 
бюро, Федерального бюро) и  именно ему принадлежит право решающего 
голоса при вынесении экспертных решений.

Врач по МСЭ

Высшее медицинское
образование

Специальная подготовка
по МСЭ (3-4 года)

Глубокое знание Международной 
классификации функционирования, 
ограничений жизнедеятельности 

и здоровья (МКФ)

16. Что оценивается при проведении 
медико-социальной экспертизы?

Статья 7 Закона № 181-ФЗ прямо указывает на то, что МСЭ осуществляется 
исходя из комплексной оценки состояния организма на основании анализа 
клинико-функциональных, социально-бытовых, профессионально-
трудовых, психологических данных освидетельствуемого лица с 
использованием Классификаций и критериев МСЭ (приказ Минтруда России 
от  26.07.2024  г. № 374н «Об утверждении классификаций и  критериев, 
используемых при осуществлении медико-социальной экспертизы граждан 
федеральными учреждениями медико-социальной экспертизы»). Аналогичное 
положение содержится и в Правилах признания лица инвалидом.
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Расстройства
функций

Медицинская организация

Бюро МСЭ

Социальная
недостаточность

Заболевание

Ограничения
жизнедеятельности Направление на МСЭ

Инвалидность

Обследование, лечение, 
реабилитация

Медико-социальная 
экспертиза

В соответствии с Классификациями и критериями МСЭ врачами по МСЭ сначала 
оцениваются следующие виды стойких расстройств функций организма:

психических;

языковых и речевых;

сенсорных (зрения, слуха, различных видов чувствительности);

нейромышечных, скелетных и связанных с движением 
(статодинамических);

различных внутренних органов и систем, кожи;

нарушений, обусловленных физическим внешним уродством.

Степень выраженности стойких расстройств функций человека оценивается в 
процентах в диапазоне от 10-100% с шагом в 10%.

В Классификациях и  критериях МСЭ предусмотрена количественная оценка 
нарушенных функций при различных инвалидизирующих нозологиях у 
взрослых и у детей (с учётом возрастной нормы развития).

В соответствии с Классификациями и  критериями МСЭ выделяют 4 степени 
выраженности стойких нарушений организма человека, обусловленных 
заболеваниями, последствиями травм или дефектами:
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I стойкие незначительные нарушения функций 
организма человека (в диапазоне 10-30%)СТЕПЕНЬ

II стойкие умеренные нарушения функций 
организма человека (в диапазоне 40-60%)СТЕПЕНЬ

III стойкие выраженные нарушения функций 
организма человека (в диапазоне 70-80%)СТЕПЕНЬ

IV стойкие значительно выраженные нарушения функций 
организма человека (в диапазоне 90-100%)СТЕПЕНЬ

Задача врачей по МСЭ на первом этапе экспертизы — определить, к нарушениям 
каких функций организма человека привело то или  иное заболевание, 
последствия травмы или  дефект. Для этих целей применяются приложения 
к Классификациям и критериям МСЭ:

•	 Приложение 1. Количественная система оценки степени 
выраженности стойких нарушений функций организма граждан в 
возрасте 18 лет и старше.

•	 Приложение 2. Количественная система оценки степени 
выраженности стойких нарушений функций организма детей в 
возрасте до 18 лет — и  та, и  другая в процентах применительно 
к клинико-функциональной характеристике стойких нарушений 
функций организма человека.

Могут быть установлены нарушения нескольких видов функций организма, 
но только одно из них (даже при равных значениях выраженности других 
нарушений) будет квалифицировано как ведущее.

Задача второго этапа — определить к ограничениям каких основных 
категорий жизнедеятельности пациента привели нарушения функций 
организма. К   основным оцениваемым категориям жизнедеятельности 
человека относятся:

самообслуживание;

самостоятельное передвижение;

ориентация;

общение, контроль за своим поведением;

обучение, трудовая деятельность (оценивается начиная с 
возраста 14 лет).

Выделяются 3 степени выраженности ограничений каждой из основных 
категорий жизнедеятельности человека: 1 степень самая лёгкая, 3 — самая 
тяжёлая.
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1 СТЕПЕНЬ 2 СТЕПЕНЬ 3 СТЕПЕНЬ

осуществление самостоятельно, 
но с более длительными затратами 
времени и использованием 
технических средств реабилитации

с частичной 
регулярной 
посторонней помощью 
других лиц

с постоянной 
посторенней 
помощью

В Классификациях и  критериях МСЭ приведено чёткое определение каждой 
из категорий жизнедеятельности и  критерии установления степеней 
ограничений по каждой из них. Но если коротко, то 1 степень — осуществление 
деятельности самостоятельно, но с более длительными затратами времени 
и/или  использованием вспомогательных средств, 2 степень — с частичной 
регулярной посторонней помощью других лиц, 3 степень — с постоянной 
посторонней помощью (или полная неспособность осуществлять тот или иной 
вид деятельности).

Важным моментом является право пациента (его законного 
или  уполномоченного представителя) пригласить представителей 
государственных внебюджетных фондов, Федеральной службы по труду 
и  занятости, реабилитационных организаций, а также специалистов 
соответствующего профиля для участия в проведении медико-социальной 
экспертизы с правом совещательного голоса.

Заключения консультантов, привлекаемых к проведению МСЭ, перечень 
документов и  основные сведения, послужившие основанием для принятия 
решения, заносятся в протокол проведения МСЭ или  приобщаются к нему 
(пункт 38 Правил признания лица инвалидом).

17. Каковы основания для установления инвалидности ребёнку 
при БЭ? А взрослому? При каких условиях пациентам с БЭ 
устанавливается та или иная группа инвалидности?

Рассмотрим, какова логика принятия решений об установлении 
инвалидности.

Критерием для установления инвалидности лицу в возрасте 18 лет 
и старше является нарушение здоровья со II и более выраженной степенью 
выраженности стойких нарушений функций организма человека (в 
диапазоне 40-100%), обусловленное заболеваниями, последствиями травм 
или  дефектами, приводящее к ограничению 2 или  3 степени выраженности 
одной из основных категорий жизнедеятельности человека или  1 степени 
выраженности ограничений двух и  более категорий жизнедеятельности 
человека в их различных сочетаниях, определяющих необходимость его 
социальной защиты.

Критерием для установления инвалидности лицу в возрасте до 18 лет является 
нарушение здоровья со II и  более выраженной степенью выраженности 
стойких нарушений функций организма человека (в диапазоне 40-100%), 
обусловленное заболеваниями, последствиями травм или  дефектами, 
приводящее к ограничению любой категории жизнедеятельности человека 
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и  любой из трёх степеней выраженности ограничений каждой из основных 
категорий жизнедеятельности, определяющих необходимость социальной 
защиты ребёнка.

Как видно из вышеизложенного, критерии установления инвалидности детям 
до 18 лет значительно либеральнее, чем у взрослых.

Взрослые Дети

2-3 степени в одной категории 
или 1 степени в двух и более 
категориях

любой степени 
в любой категории

Критерии установления инвалидности

Стойкие нарушения функций организма

Ограничения жизнедеятельности

40-100% (II-IV степень)

Вместе с тем, если речь идёт о совершеннолетнем пациенте федеральные 
учреждения МСЭ устанавливают также группу инвалидности — первую, 
вторую или  третью (детям до 18 лет устанавливается единая категория 
«ребёнок-инвалид» выплаты и льготы по которой равны таковым у взрослых 
инвалидов первой группы с причиной инвалидности «инвалидность с 
детства»).

Критерием для установления первой группы инвалидности является 
нарушение здоровья человека с IV степенью выраженности стойких 
нарушений функций организма человека (в диапазоне 90-100%), 
обусловленное заболеваниями, последствиями травм или  дефектами.

Критерием для установления второй группы инвалидности является 
нарушение здоровья человека с III степенью выраженности стойких 
нарушений функций организма (в диапазоне 70-80%), обусловленное 
заболеваниями, последствиями травм или  дефектами.

Критерием для установления третьей группы инвалидности является 
нарушение здоровья человека со II степенью выраженности стойких 
нарушений функций организма (в диапазоне 40-60%), обусловленное 
заболеваниями, последствиями травм или  дефектами.
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Взрослые Дети

Единая категория 
«ребёнок-инвалид»

Критерии установления групп инвалидности

Стойкие нарушения функций организма

1
ГРУППА

90-100%

2
ГРУППА

70-80%

3
ГРУППА

40-60%

Другими словами, группа инвалидности соответствует той или иной тяжести 
расстройств функций организма инвалида.

Критерии установления инвалидности при БЭ.

В соответствии с Классификациями и критериями при БЭ применяются общие 
критерии установления инвалидности у взрослых и детей — сочетание стойких 
нарушений функций организма и ограничений жизнедеятельности.

Наиболее часто у пациентов с БЭ оцениваются нарушения функций кожи 
и  связанных с ней систем, но также и  нарушения других функций при 
их наличии:  нейромышечных, скелетных и  связанных с движением 
(статодинамических) при подошвенной локализации поражения, наличии 
контрактур, стягивающих рубцов; языковых и  речевых — при поражении 
слизистой оболочки полости рта; различных внутренних органов и систем 
— при поражении слизистых оболочек внутренних органов; сенсорных 
(зрения, слуха, различных видов чувствительности) — при поражениях 
роговицы глаз, сужении слухового прохода, наличии постоянного 
болевого синдрома; психических — при отдельных формах БЭ; нарушений, 
обусловленных физическим внешним уродством — при локализации рубцов 
в области лица, большой площади поражения.

Наиболее частыми ограничениями жизнедеятельности при БЭ будут 
ограничение способности к самообслуживанию, самостоятельному 
передвижению, трудовой деятельности (с 14 лет).

Ниже приведены основания для установления категории «ребёнок-инвалид» 
при БЭ. Следует отметить, что они являются опорными и  базовыми, т. е. 
примерными и ориентированными на описание самых частых проявлений — 
кожных. На самом деле, как уже отмечалось выше, при БЭ оценивается тяжесть 
и стойкость всех клинических проявлений.

Что касается критериев установления групп инвалидности при БЭ у взрослых 
лиц, то Классификациями и  критериями они отдельно не предусмотрены, но 
рекомендуется применять следующие общие подходы, также приведенные 
ниже.
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Критерии установления категории «ребёнок-инвалид» (групп инвалидности) при БЭ

Клинико-функциональные 
характеристики*

Степень 
выраженности 
нарушенных 
функций организма*

Ограничения 
жизнедеятельности*

Группа инвалидности 
(категория «ребёнок-
инвалид»)*

Сроки, на которые 
устанавливается 
инвалидность**

Ограниченные формы БЭ 10-30%

Дети: нет

Нет —
Взрослые: нет

или
1-й степени 

в 1 категории

Поражения кожи (в том числе активных 
поверхностей — кистей, стоп), 
слизистых оболочек, приводящие 
к умеренным нарушениям функций 
организма

40-60%

Дети: любой степени 
в любой категории

Дети: категория 
«ребёнок-инвалид».

Дети и взрослые: 
на 1 год, до 18 лет 

(у взрослых — 
бессрочно) — 
через 4 года

Взрослые: 1-й 
степени в 2 и более 

категориях

Взрослые: 3 группа 
инвалидности

Поражения кожи, слизистых 
оболочек, в том числе внутренних 
органов приводящие к выраженным 
нарушениям функций организма

70-80%

Дети: любой степени 
в любой категории Категория 

«ребёнок-инвалид»

На 2 года, до 18 
лет — через 4 

годаВзрослые:

Тяжёлая форма течения заболевания 
с частыми обострениями (обострения 
более 6 раз в год) либо непрерывно 
рецидивирующее течение заболевания 
с бронхиальной обструкцией, наличие 
осложнений, ДН III степени, ХСН IIБ, III 
стадии

90-100%

Дети: любой степени 
в любой категории

Дети: категория 
«ребёнок-инвалид»

При тяжёлых 
формах — 

бессрочно при 
первичном 

освидетельство-
вании

Взрослые: 2-й 
степени в 1 и более 

категории

Взрослые: 
2 группа 

инвалидности

*	 в соответствии с Классификациями и критериями МСЭ
**	 в соответствии с Правилами признания лица инвалидом
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18. Что такое «причина инвалидности» при БЭ 
и на что она влияет?

В соответствии с пунктом 15 Правил признания лица инвалидом в случае 
признания гражданина инвалидом ему помимо группы инвалидности 
устанавливается та или  иная причина инвалидности (речь идёт только о 
совершеннолетних гражданах, у детей-инвалидов причина инвалидности не 
устанавливается!).

Причина инвалидности — это один из факторов, оказывающих влияние 
на объём и  характер мер социальной защиты и  социальной поддержки 
инвалидов, в том числе размер пенсий по инвалидности и  ежемесячных 
денежных выплат.

Всего Правилами признания лица инвалидом предусмотрено 19 различных 
причин инвалидности, самыми распространенными из которых являются 
«общее заболевание», «инвалидность с детства», «профессиональное 
заболевание», «заболевание получено в период военной службы».

Порядок установления причин инвалидности регламентирован приказом 
Минтруда России от 16.02.2023 г. № 90н.

Причина инвалидности «общее заболевание» устанавливается гражданам, 
инвалидность которых наступила вследствие нарушения здоровья, 
обусловленного заболеванием, последствием травмы или  дефектом, 
при отсутствии документов, подтверждающих факт профессионального 
заболевания, военной травмы, инвалидности с детства или  других 
предусмотренных законодательством Российской Федерации обстоятельств, 
ставших причиной инвалидности.

Причина «инвалидность с детства» устанавливается в случае, если 
инвалидность вследствие заболевания, травмы или  дефекта, возникших в 
детстве, наступила до достижения возраста 18 лет.

Эта причина инвалидности определяется также в том случае, если по 
клиническим данным, этиопатогенезу заболеваний или  по последствиям 
травм и  врождённым дефектам, подтверждённым данными медицинских 
организаций, у инвалида в возрасте до 18 лет (до 01.01.2000 г. — в возрасте 
до 16 лет) имелись признаки стойких ограничений жизнедеятельности 
(например, взрослый с тяжёлой умственной отсталостью, который по каким-
либо причинам социально-бытового характера не имел статуса «ребёнок-
инвалид»).

Инвалиды с детства получают повышенную пенсию и выплаты в сравнении с 
инвалидами с причиной «общее заболевание».

Отметим, что пациентам с врожденным БЭ, как правило, устанавливается 
причина «инвалидность с детства».
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19. Каковы сроки, на которые устанавливается 
инвалидность при БЭ? Когда можно рассчитывать 
на бессрочную инвалидность?

Сроки установления инвалидности определены пунктами 8-14 Правил 
признания лица инвалидом, а также приложением к Правилам.

Группа инвалидности у лиц в возрасте 18 лет и старше может быть установлена 
сроком на 1 год (вторая и третья группы инвалидности) или на 2 года (первая 
группа инвалидности), а также без указания срока переосвидетельствования 
(бессрочно). При этом в зависимости от конкретного заболевания, его формы, 
степени выраженности стойких нарушений функций организма у взрослых 
граждан любая группа инвалидности может быть установлена бессрочно уже 
при первичном освидетельствовании, во всех остальных случаях — не позднее 
4 лет после первичного признания инвалидом.

У детей категория «ребёнок-инвалид» устанавливается на 1 год (при умеренных 
нарушениях функций организма), на 2 года (при выраженных и значительно 
выраженных нарушениях функций организма), на 5 лет (при отдельных 
заболеваниях), а также до 18 лет при первичном освидетельствовании 
(основания те же, что и  у взрослых лиц) или  не позднее 2 (основания те 
же, что и  у взрослых лиц) или  4 лет после первичного признания ребёнка 
инвалидом.

Более точно узнать, на какой срок может быть установлена инвалидность при 
том или  ином заболевании и  тяжести нарушений, можно воспользовавшись 
приложением к Правилам признания лица инвалидом, где это подробно 
указано.

Вместе с тем, в соответствии с Правилами признания лица инвалидом детям 
и  взрослым лицам при тяжелых формах БЭ инвалидность устанавливается 
бессрочно уже при первичном освидетельствовании (детям — до 18 лет).

20. Я не согласен с решением бюро МСЭ. Что делать?

В системе МСЭ действует трёхступенчатая система контроля за принятыми 
решениями и их обжалования в вышестоящие инстанции при несогласии с 
ними пациента (его законного или уполномоченного представителя) в любой 
части.

Решение бюро МСЭ может быть обжаловано в главное бюро МСЭ по 
субъекту Российской Федерацией в месячный срок. В свою очередь, при 
несогласии гражданина с решением главного бюро оно может быть 
обжаловано также в месячный срок в Федеральное бюро МСЭ.

Заявление об обжаловании решений федеральных учреждений МСЭ может 
быть подано как в то учреждение, где проводилась экспертиза, так и  в 
вышестоящее, причем в удобной для гражданина форме — на бумажном 
носителе или через личный кабинет на портале Госуслуг.
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Обжалование также может проводиться с личным присутствием пациента 
или  без такового — по решению самого пациента (его законного 
или уполномоченного представителя).

Начиная с  01.06.2023  г. доступна новая форма обжалования решений 
бюро МСЭ в вышестоящих инстанциях — дистанционно с использованием 
информационно-компьютерных технологий.

В случае выбора формы обжалования с личным присутствием в назначенное 
время пациент прибывает в бюро, где с помощью специального 
телемедицинского оборудования его осматривают специалисты главного 
или Федерального бюро МСЭ.

Важно помнить то, что обжалование решений бюро МСЭ — это не только 
право пациента, но и  то, что его реализация не потребует каких-либо 
дополнительных усилий и сбора документов.

21. Как можно получить бесплатные лекарства 
без инвалидности?

Получение бесплатных лекарств при буллёзном эпидермолизе без оформления 
инвалидности возможно. Основой для этого служит Постановление 
Правительства РФ от  30.07.1994  г. № 890 «О государственной поддержке 
развития медицинской промышленности и улучшении обеспечения населения 
и  учреждений здравоохранения лекарственными средствами и  изделиями 
медицинского назначения».

Постановление № 890 — это ключевой документ, который определяет перечень 
категорий граждан и заболеваний, дающих право на льготное лекарственное 
обеспечение препаратами при амбулаторном лечении. Лекарства при этом 
предоставляются за счёт бюджета Вашего региона (субъекта РФ).

Примеры групп населения и  категорий заболеваний при амбулаторном 
лечении которых лекарственные средства отпускаются по рецептам 
врачей бесплатно согласно Постановления № 890

Категории 
заболеваний

Группы населения
Перечень лекарственных 

средств и медизделий

Системные хронические 
тяжёлые заболевания 
кожи

—
Лекарственные средства 
для лечения данного 
заболевания

—
Дети первых трёх лет жизни, 
а также дети из многодетных 
семей в возрасте до 6 лет

Все лекарственные средства
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—

Инвалиды I группы, 
неработающие инвалиды 
II группы, дети‑инвалиды в 
возрасте до 18 лет

Все лекарственные 
средства, средства 
медицинской реабилитации, 
калоприемники, 
мочеприемники 
и перевязочные материалы 
(по медицинским 
показаниям)

В самом постановлении буллёзный эпидермолиз как отдельный диагноз прямо 
не указан. Однако, есть важная категория — дети в возрасте до 3 лет. Если 
вашему ребёнку с буллёзным эпидермолизом ещё нет 3 лет, он имеет право на 
бесплатное обеспечение всеми необходимыми лекарственными препаратами 
и  перевязочными материалами по рецептам врача на основании этого 
документа. Такими же правами обладают дети до 6 лет из многодетных семей.

Для взрослых пациентов и детей старше 3 лет ключевым фактором становится 
региональная практика. Субъекты РФ имеют право расширять перечень 
льготных категорий и заболеваний, опираясь на формулировки Постановления 
№ 890 и приводя их в соответствие с современными клиническими реалиями. 
Поскольку буллёзный эпидермолиз относится к тяжёлым орфанным (редким) 
заболеваниям, во многих регионах действуют собственные нормативные акты, 
включающие это заболевание в перечень для бесплатного обеспечения.

В соответствии с данным нормативным актом, пациенты с системными 
хроническими тяжелыми заболеваниями кожи имеют право на бесплатное 
обеспечение лекарственными препаратами, необходимыми для амбулаторного 
лечения данной патологии. При этом, перечень системных хронических 
заболеваний кожи по международной классификации болезней (МКБ-10) в 
документе отсутствует.

Таким образом, в региональном Министерстве здравоохранения необходимо 
уточнить, входит ли буллёзный эпидермолиз в территориальный перечень 
заболеваний, при амбулаторном лечении которых лекарства и перевязочные 
материалы отпускаются бесплатно.

Обращаем внимание, что в соответствии с пунктом 2 части 1 статьи 16 
Федерального закона № 323‑яФЗ организация обеспечения граждан 
лекарственными препаратами имедицинскими изделиями отнесена к 
полномочиям органов государственной власти субъектов Российской 
Федерации в сфере охраны здоровья. Следовательно, организация закупок 
лекарственных препаратов и  медицинских изделий, предназначенных 
для обеспечения отдельных групп населения, как за счёт субвенций из 
федерального бюджета, так и за счёт средств бюджетов субъектов Российской 
Федерации, относится к компетенции органов государственной власти 
субъектов Российской Федерации в сфере охраны здоровья.

Для реализации права на получение бесплатного лекарства пациентам с 
буллёзным эпидермолизом при наличии жизненных показаний необходимо:



1.	 Обратиться к профильному врачу-дерматологу кожно-
венерологического диспансера (КВД). Если в вашем регионе есть центр 
генных дерматозов (ЦГД), обратитесь к специалисту этого центра. ЦГД 
— это сеть специализированных центров, созданных на базе кожно-
венерологических диспансеров. Необходимо убедиться, что у вас есть 
официальное заключение врача-дерматолога или  генетика с кодом 
диагноза по МКБ-10 (Для буллёзного эпидермолиза — Q81).

В ЦГД Вас проконсультируют разные специалисты: дерматологи, 
педиатры, гастроэнтерологи, хирурги, онкологи, аллергологи-
иммунологи, эндокринологи. Могут оказать помощь в оформлении 
заявок на гособеспечение через фонд «Круг добра», определят перечень 
показаний к назначению лекарственных препаратов. В настоящее время 
ЦГД открыты в: Москве, Санкт-Петербурге, Екатеринбурге, Московской 
области, Пензенской области, в республике Тыва, Башкортостан, 
Татарстан, Хабаровском крае, Краснодарском крае, Донецкой 
и  Луганской Народных Республиках. Центры работают на базе кожно-
венерологических диспансеров. Информацию о ЦГД можно узнать у 
Вашего лечащего врача КВД.

Необходимо напомнить, что для несовершеннолетних пациентов до 19 
лет с тяжёлыми формами буллёзного эпидермолиза действует особая 
поддержка пациентов фондом «Круг добра». Фонд обеспечивает 
таких пациентов: дорогостоящими перевязочными материалами, 
современными препаратами, включая таргетную терапию. С 2025 года 
фонд начал обеспечивать генной терапией детей с дистрофической 
формой буллёзного эпидермолиза. Напоминаем, взрослым пациентам 
старше 19 лет без инвалидности этот источник не доступен.

2.	 Лечащий врач должен инициировать заседание врачебной комиссии 
(ВК) медицинской организации, участвующей в реализации 
территориальной программы государственных гарантий бесплатного 
оказания гражданам медицинской помощи, решение ВК — ключевое 
основание для обеспечения пациента бесплатным лекарством. Без 
решения ВК льготный рецепт не выпишут.

3.	 На основании решения ВК, пациента включают в региональный регистр 
льготного лекарственного обеспечения. После включения пациента в 
регистр, врач выписывает рецепт. Если пациент считает отрицательное 
решение ВК необоснованным, у него есть право его обжаловать, при 
этом, рекомендуем пациентам проявлять процессуальную дисциплину.

Помните: правовая система предполагает равную обязанность 
сторон соблюдать нормы. Пассивное поведение пациентов (неподача 
жалобы, пропуск сроков) трактуется правоприменителем как Ваше 
согласие с существующим положением дел. Последовательность 
и  настойчивость в отстаивание своих прав на лекарственное 
обеспечение при наличии медицинских показаний является 
легитимным.
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Основные нормативно-правовые акты по вопросам 
установления инвалидности

Федеральный закон от  24.11.1995  г. № 181-ФЗ «О социальной защите 
инвалидов в Российской Федерации»;

Указ Президента РФ от  26.02.2013  г. № 175 «О ежемесячных выплатах 
лицам, осуществляющим уход за детьми-инвалидами и инвалидами с детства 
I группы»;

Федеральный закон от  28.12.2013  г. № 442-ФЗ «Об основах социального 
обслуживания граждан в Российской Федерации»;

Федеральный закон от  17.07.1999  г. № 178-ФЗ «О государственной 
социальной помощи»;

Федеральный закон от 21.11.2011 г. № 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья 
граждан в Российской Федерации»;

Федеральный закон от  25.12.2023  г. № 651-ФЗ «О внесении изменений в 
отдельные законодательные акты Российской Федерации»;

Приказ Министерства труда и  социальной защиты Российской Федерации 
от  30.07.2024  г. № 377н «Об утверждении показаний для реализации 
мероприятий и  оказания услуг по отдельным основным направлениям 
комплексной реабилитации и  абилитации инвалидов в целях разработки 
и  реализации индивидуальной программы реабилитации и  абилитации 
инвалида (ребенка-инвалида) и критериев оценки её эффективности»;

Распоряжение Правительства РФ от  30.12.2005  г. № 2347-р (ред. 
от  17.03.2026  г.) «О федеральном перечне реабилитационных мероприятий, 
технических средств реабилитации и услуг, предоставляемых инвалиду»;

Приказ Минтруда России от  10.12.2024  г. № 687н (ред. от  16.01.2026  г.) 
«Об утверждении перечня медицинских и  социальных показаний, 
медицинских противопоказаний для обеспечения инвалидов техническими 
средствами реабилитации, технических решений, в том числе специальных, 
конструктивных особенностей и  параметров технических средств 
реабилитации, используемых в целях устранения или возможно более полной 
компенсации стойких ограничений жизнедеятельности инвалидов»;

Приказ Минтруда России от  27.04.2023  г. № 342н (ред. от  10.07.2024  г.) 
«Об утверждении перечня показаний и  противопоказаний для обеспечения 
инвалидов техническими средствами реабилитации»;

Постановление Правительства РФ от  07.04.2008  г. № 240 (ред. 
от  07.03.2026  г.) «О порядке обеспечения инвалидов техническими 
средствами реабилитации и  отдельных категорий граждан из числа 
ветеранов протезами (кроме зубных протезов), протезно-ортопедическими 
изделиями»;
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Федеральный закон от  05.04.2013  г. № 44-ФЗ «О контрактной системе в 
сфере закупок товаров, работ, услуг для обеспечения государственных 
и муниципальных нужд»;

Постановление Правительства РФ от  05.04.2022  г. № 588 (ред. 
от  03.02.2025  г.) «О признании лица инвалидом» (вместе с «Правилами 
признания лица инвалидом»);

Распоряжение Правительства РФ от  30.04.2016  г. № 831-р (ред. 
от  23.12.2021  г.) «Об утверждении перечня товаров и  услуг, 
предназначенных для социальной адаптации и  интеграции в общество 
детей-инвалидов»;

Приказ Минтруда России № 488н и  Минздрава России № 551н 
от  12.08.2022  г.  «Об утверждении формы направления на медико-
социальную экспертизу медицинской организацией и  порядка её 
заполнения»;

Приказ Минздравсоцразвития России от  29.06.2011  г. № 624н 
(ред. от  10.06.2019  г.) «Об утверждении Порядка выдачи листков 
нетрудоспособности»;

Приказ Минтруда России № 259н, Минздрава России № 238н от 16.05.2024 г. 
«Об утверждении перечня медицинских обследований, необходимых для 
получения клинико-функциональных данных в зависимости от заболевания 
в целях проведения медико-социальной экспертизы»;

Приказ Минтруда России от 02.06.2021 г. № 360н (ред. от 30.08.2023 г.) «Об 
утверждении профессионального стандарта «Врач-онколог»;

Приказ Минтруда России от  30.12.2020  г. № 979н (ред. от  22.02.2024  г.) 
«Об утверждении Порядка организации и  деятельности федеральных 
учреждений медико-социальной экспертизы»;

Приказ Минтруда России от  26.07.2024  г. № 374н «Об утверждении 
классификаций и  критериев, используемых при осуществлении медико-
социальной экспертизы граждан федеральными учреждениями медико-
социальной экспертизы»;

Приказ Минтруда России от 16.02.2023 г. № 90н (ред. от 17.09.2024 г.) «Об 
утверждении Порядка установления причин инвалидности»;

Постановление Правительства РФ от  30.07.1994  г. № 890 (ред. 
от  14.02.2002  г.) «О государственной поддержке развития медицинской 
промышленности и  улучшении обеспечения населения и  учреждений 
здравоохранения лекарственными средствами и  изделиями медицинского 
назначения»;

Приказ Минздрава России от 07.06.2022 г. № 385н «Об утверждении формы 
согласия гражданина (его законного или  уполномоченного представителя) 
на направление и проведение медико-социальной экспертизы»;
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Приказ Минтруда России № 80н, Минздрава России № 131н от 27.02.2020 г. 
«Об утверждении Порядка информационного взаимодействия в целях 
проведения медико-социальной экспертизы между медицинскими 
организациями и бюро медико-социальной экспертизы в городах и районах»;

Приказ Минтруда России от  09.09.2022  г. № 517н (ред. от  10.12.2024  г.) 
«Об утверждении формы и  порядка составления акта медико-социальной 
экспертизы гражданина»;

Приказ Минтруда России от  30.05.2022  г. № 326н «Об утверждении формы 
программы дополнительного обследования гражданина и  порядка её 
заполнения»;

Приказ Минтруда России от  01.03.2023  г. № 114н «Об установлении 
тождества формулировок причин инвалидности, предусмотренных 
законодательством, действовавшим на территориях Донецкой Народной 
Республики, Луганской Народной Республики, Запорожской области 
и Херсонской области до 01.03.2023 г., а также законодательством Украины 
или  законодательством Союза ССР, формулировкам причин инвалидности, 
предусмотренных законодательством Российской Федерации, и правил его 
применения;

Приказ Минтруда России от  23.05.2022  г. № 313н «Об утверждении формы 
заявления о проведении медико-социальной экспертизы»;

Приказ Минтруда России от  20.04.2023  г. № 316н (ред. от  22.02.2024  г.) 
«Об утверждении особенностей организации и  проведения медико-
социальной экспертизы дистанционно с применением информационно-
коммуникационных технологий»;

Приказ Минтруда России от 08.11.2023 г. № 792н «Об утверждении порядка 
и  условий обеспечения проведения медико-социальной экспертизы 
без доступа к персональным данным гражданина и  его законного 
или  уполномоченного представителя и  их состава, а также особенностей 
и  условий проведения медико-социальной экспертизы без доступа к 
персональным данным гражданина и  его законного или  уполномоченного 
представителя»;

Клинические рекомендации по врождённому буллёзному эпидермолизу, 
утверждённые Минздравом России;

Фонд «Круг добра».
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https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_349664/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_349664/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_349664/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_349664/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_428645/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_428645/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_428645/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_424004/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_424004/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_424004/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_442997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_423997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_423997/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_447527/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_447527/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_447527/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_447527/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_464449/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_464449/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_464449/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_464449/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_464449/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_464449/
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_464449/
https://cr.minzdrav.gov.ru/preview-cr/1045_1
https://cr.minzdrav.gov.ru/preview-cr/1045_1
https://xn--80abfdb8athfre5ah.xn--p1ai/
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Полезные интернет-ресурсы

skinallergic.ru — Ассоциация поддержки граждан с кожными, 
пульмонологическими, аллергическими и  иммуно-опосредованными 
заболеваниями «Путь к здоровью»;

fbmse.ru — официальный сайт Федерального бюро МСЭ Минтруда России;

invalidnost.com — один из наиболее популярных и  наиболее полных 
ресурсов для врачей и пациентов по вопросам МСЭ и инвалидности.

Материал разработан при поддержке ООО «Кьези Фармасьютикалс». 
Информация носит справочный характер и  предназначена для повышения 
осведомлённости.

ООО «Кьези Фармасьютикалс».
Юридический адрес:
Россия, 127055, г. Москва, ул. Лесная, д. 43
Фактический адрес:
Россия, 127015, г. Москва, ул. Вятская д. 27, стр. 13
Бизнес-центр Фактория
Телефон: +7 (495) 967-12-12
info.ru@chiesi.com

https://skinallergic.ru/
https://skinallergic.ru/
https://skinallergic.ru/
https://fbmse.ru/
https://www.invalidnost.com/
https://www.invalidnost.com/
mailto:info.ru%40chiesi.com?subject=


Навигатор 
помощи

Это платформа для пациентов по поиску лечебного и  социального 
учреждения, в зависимости от диагноза и  необходимого вида помощи 
(медицинской / специализированной помощи или  реабилитации) в 
рамкам системы ОМС.

навигатор-помощи.рф

Получай квалифицированную помощь вовремя!

По всем вопросам вы можете связаться с нами по адресу: oppsor@yandex.ru

http://навигатор-помощи.рф
https://navigator-help.ru/
mailto:oppsor%40yandex.ru?subject=



