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УКРАЇНА

НОВОУШИЦЬКА СЕЛИЩНА РАДА

НОВОУШИЦЬКОГО РАЙОНУ ХМЕЛЬНИЦЬКОЇ ОБЛАСТІ

Р І Ш Е Н Н Я

                             позачергової  сесії селищної ради VII скликання

від 16 березня 2017 року №11 
смт. Нова Ушиця

Про затвердження  цільової соціальної  програми  профілактики, діагностики та лікування рідкісних  (орфанних ) хвороб на 2017 - 2019 роки
           Враховуючи рішення виконкому селищної ради № від ___,  керуючись ст. ст. 20, 89, 91 Бюджетного кодексу України від 08.07.2013 року N2456-VI (із змінами та доповненнями) та ст. 25, п.22 ч.1 ст.26, ст.59 Закону України «Про місцеве самоврядування в Україні» від 21.05.1997 року N280/97-ВР (із змінами та доповненнями),   з метою профілактики, діагностики та лікування рідкісних (орфанних) хвороб,  відповідно до  конвенції  про права дитини від 20.11.1989 редакція зі змінами, схваленими резолюцією 50/155 Генеральної Асамблеї ООН 

 HYPERLINK "http://zakon3.rada.gov.ua/laws/show/995_b10" \t "_blank" від 21 грудня 1995 року. Конвенцію ратифіковано Постановою Верховної Ради № 789-XII від 27.02.1991року, Закону  України Про реабілітацію інвалідів в Україні із  змінами,  внесеними  згідно із Законом N 4213-VI 
( 4213-17 ) від 22.12.2011 ,Закону України Про реабілітацію інвалідів в Україні від 06.10.2005 № 2961-IV, Постанова Кабінету міністрів України від 31 березня 2015 року № 160  «Про затвердження   Порядку забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами ля спеціального дієтичного споживання»,  наказ Міністерства охорони здоров’я України від 27 жовтня 2014 року № 778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань», Постанови  кабінету  міністрів від 17 серпня 1998 р. № 1303  «Про впорядкування безоплатного та пільгового відпуску лікарських засобів за рецептами лікарів у разі амбулаторного лікування окремих груп населення та за певними категоріями захворювань»,  із змінами, постанови  Кабінету  Міністрів України   від 3 грудня 2009 р. N 1301 Про затвердження Порядку забезпечення інвалідів  і дітей-інвалідів технічними та іншими засобами із змінами, наказу Міністерства охорони здоровя №286 від 09.04.2013 року « П ро  затвердження  та впровадження  медикотехнологічних  документів зі стандартизації  медичної допомоги  при  органічних  ураження головного мозку у дітей,  які супроводжуються  руховими порушеннями»,наказу  Міністерства  охорони здоровя № 868  від 08.10.2013 р. « Про  затвердження  та впровадження  медикотехнологічних документів зі стандартизації  медичної допомоги при  бронхіальній астмі», селищна рада 

                                              ВИРІШИЛА:

1. Затвердити  районну цільову соціальну  програму  профілактики, діагностики та лікування рідкісних  (орфанних ) хвороб на 2017 - 2019 роки Додається.
2. Бухгалтерії селищної ради, фінансовому відділу (при наявності фінансового ресурсу)  передбачити видатки на реалізацію заходів Програми.   

3. Контроль за виконанням рішення  покласти на постійні комісії селищної ради з питань планування, фінансів, бюджету та соціально-економічного розвитку (голова комісії Олійник Т.В.) та з питань освіти, культури, охорони здоров’я, молоді, фізкультури і спорту та соціального захисту населення (голова комісії Григораш А.І.).
Селищний голова                                                                О. Московчук

                                                       Додаток №1


                                                                                         ЗАТВЕРДЖЕНО:


                                                                                 рішенням позачергової  сесії

                                                                                                          Новоушицької селищної ради VІІ скликання

                                                                                                                    від 16 березня  2017 року №11
ПРОГРАМА
Новоушицької об’єднаної територіальної громади  профілактики, діагностики та лікування рідкісних (орфанних) хвороб та інших інвалідизуючих  захворювань
 на 2017 – 2019 роки
 

 1. Паспорт програми
 

	1.
	Ініціатор розроблення програми
	 Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної – санітарної допомоги»

	2.
	Дата, номер і назва розпорядчого документа органу виконавчої влади про розроблення програми
	КОНВЕНЦІЯ 
про права дитини від 20.11.1989 редакція зі змінами, схваленими резолюцією 50/155 Генеральної Асамблеї ООН 

 HYPERLINK "http://zakon3.rada.gov.ua/laws/show/995_b10" \t "_blank" від 21 грудня 1995 року. Конвенцію ратифіковано Постановою Верховної Ради № 789-XII від 27.02.1991року;

З А К О Н   У К Р А Ї Н И 
 Про реабілітацію інвалідів в Україні із  змінами,  внесеними  згідно із Законом N 4213-VI 
( 4213-17 ) від 22.12.2011 ;
З А К О Н   У К Р А Ї Н И 
 Про реабілітацію інвалідів в Україні від 06.10.2005 № 2961-IV Стаття42 . Фінансування заходів з реабілітації інвалідів, дітей-інвалідів, витрат на утримання реабілітаційних установ здійснюється за рахунок коштів державного та місцевих бюджетів, цільових страхових фондів, засновників реабілітаційних установ, добровільних пожертвувань та інших джерел, передбачених законом. 
Щорічно при формуванні державного і місцевих бюджетів визначаються видатки на реалізацію індивідуальних програм реабілітації інвалідів, дітей-інвалідів, а також на функціонування реабілітаційних установ - для відповідних розпорядників коштів.
Стаття 5. Реалізація державної політики у сфері реабілітації    інвалідів ;

Постанова Кабінету міністрів України від 31 березня 2015 року № 160  «Про затвердження   Порядку забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами ля спеціального дієтичного споживання»,  наказ Міністерства охорони здоров’я України від 27 жовтня 2014 року № 778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань».
Постанова  кабінету  міністрів від 17 серпня 1998 р. № 1303  «Про впорядкування безоплатного та пільгового відпуску лікарських засобів за рецептами лікарів у разі амбулаторного лікування окремих груп населення та за певними категоріями захворювань»,  із змінами, внесеними згідно з Постановою кабінету міністрів № 759 від 26.08.2015 постанови Кабінету Міністрів України;

Постанова  кабінету  міністрів України   від 3 грудня 2009 р. N 1301 Про затвердження Порядку забезпечення інвалідів  і дітей-інвалідів технічними та іншими засобами Із змінами, внесеними згідно з Постановою кабінету міністрів  N 762 ( 762-2011-п ) від 20.07.2011
Наказ Міністерства охорони здоровя №286 від 09.04.2013 року « П ро  затвердження  та впровадження  медикотехнологічних  документів зі стандартизації  медичної допомоги  при  органічних  ураження головного мозку у дітей,  які супроводжуються  руховими порушеннями»;
Наказ  Міністерства  охорони здоровя № 868  від 08.10.2013 р. « Про  затвердження  та впровадження  медикотехнологічних документів зі стандартизації  медичної допомоги при  бронхіальній астмі»;

 


	3.
	Розробник програми
	   Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико– санітарної допомоги»

	4.
	Співрозробники програми
	 Новоушицька  центральна районна лікарня

	5.
	Відповідальний виконавець програми
	 Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної медико – санітарної допомоги»  Новоушицької селищної ради,Новоушицька  центральна районна лікарня.

	6.
	Учасники програми
	 Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико – санітарної допомоги»  Новоушицької селищної ради,Новоушицька  центральна районна лікарня.

	.7.
	Термін реалізації програми
	 

2017 - 2019 роки

	8.
	Перелік місцевих бюджетів, які беруть участь у виконанні програми (для комплексних програм)
	 

 

 

 

Місцевий бюджет,  інші незаборонені джерела фінансування.

	9.
1)

2)
	Загальний обсяг фінансових ресурсів, необхідних для реалізації програми, всього,

у тому числі:

Місцевий  бюджет
коштів інших джерел
	 

 

 5073,6
 

 




 

2. Визначення проблем, на розв’язання яких спрямована програма

 

Рідкісне (орфанне) захворювання – захворювання, яке загрожує життю людини або яке хронічно прогресує, призводить до скорочення тривалості життя громадянина або до його інвалідності, поширеність якого серед населення не частіше ніж 1:2000.

Багато рідкісних захворювань є генетичними. Отже, супроводжують людину впродовж усього життя, навіть якщо симптоми проявляються не одразу після народження. Часто хвороба розвивається в дитинстві і близько 30% таких дітей не доживає до 5-ти років.

В Україні протягом останнього десятиріччя досягнуто певного прогресу в діагностиці і лікуванні рідкісних та інших інвалідизуючих  захворювань. Найбільш поширеними в Україні орфанними захворюваннями є – фенілкетонурія, гіпофізарний нанізм, муковісцидоз, гемофілія, вроджені коагулопатії,також  онкологічні та онкогематологічні захворювання, мукополісахаридоз. Головною установою з діагностики та лікування орфанних захворювань в Україні є Центр метаболічних захворювань Лікування органних та інших інвалідизуючих  захворювань коштує дорого, і нерідко пацієнти немають можливості придбати медпрепарати та спеціальне лікувальне харчування. 
В Новоушицькому районі станом на 01.03.2017 року створено реєстр орфанних захворювань та інших інвалідизуючих захворювань. Зареєстровано 3025 дорослих хворих та 173 дитини. На даний час потребують лікування 41 дитина та 1436 дорослих. На даний час потребують лікування діти хворі на дитячий церебральний параліч – 12 дітей. Аутизм – 2 дітей, онкозахворювання – 4 дітей, психічні розлади 20 дітей, ювенільний ревматоїдний артрит – 2 дітей. З числа дорослих, що потребують лікування 1 хворий на гемофілію, 1 муковісцидоз, 1 на фенілконурія, 67 онко хворих, 919 хворих на психічні розлади та інші захворювання, що потребують великих витрат на лікування.  

Мета програми

 

Головною метою районної   програми є відновлення оптимального фізичного, інтелектуального, психічного  рівня  життєдіяльності особи,сприяння її інтеграції в суспільстві.

Вирішення проблем доступності  лікування  орфанних хворих  та хворих на  іншу  інвалідизуючу патологію  у Новоушицькому районі та знаходження шляхів оптимізації забезпечення їх харчуванням та ліками,технічними засобами за кошти  місцевих та інших бюджетів.

Шляхи і засоби розв’язання проблеми, обсяги та джерела фінансування, строки виконання програми.
 

Досягнення визначеної цією програмою мети можливе шляхом розв’язання таких проблем:
1.Проведення ретроспективного аналізу даних захворюваності на орфанні захворювання та інші інвалідизуючі хвороби з визначенням вікових груп населення, відповідно до результатів вище зазначеного аналізу.
2. Створення реєстру хврих  що  страждають на орфанні та інші інвалідизуючі захворювання , забезпечення функціонування інформаційної системи, його доповнення й корегування.
3.Забезпечення повного охоплення диспансерним наглядом хворих на орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання відповідно до діючих протоколів.
4. Удосконалення діагностики орфанних  захворювань, а саме:
- придбання реактивів для скринінгового обстеження на орфанні захворювання;
- упровадження сучасних методів лабораторної діагностики орфанних  та інших інвалідизуючих захворювань.
5. 
Забезпечення оздоровлення   хворих на орфанні  та інші інвалідизуючі   захворювання, згідно плану  реабілітації :
6.       Забезпечення технічними засобами реабілітації та виробами медичного призначення.

7.     Залучення до реалізації програми медичних та соціальних працівників, працівників органів державної влади.

 

8.     Забезпечення інформатизації населення та поширення знань про рідкісні хвороби.

 

Ресурсне забезпечення  програми профілактики, діагностики та лікування орфанних та інших інвалідизуючих  хвороб на 2017 – 2019 роки.
 

         Фінансування програми здійснюється головним розпорядником коштів місцевого бюджету в межах видатків, передбачених відповідним місцевим  бюджетом, та за рахунок інших джерел, не заборонених чинним законодавством, відповідно до потреб.

 

	Обсяг  коштів, які пропонується залучити на виконання програми
	2017р.
	2018р.
	2019р.
	Усього витрат на виконання програми (тис. грн)

	Обсяг ресурсів, усього, (тис.грн) у тому числі
	1818,8
	1692,4
	1562,4
	5073,6

	Місцевий бюджет
	
	
	
	

	Позабюджетні надходження
	
	
	
	


 

Перелік завдань програми 
         
- організаційне забезпечення ранньої діагностики, лікування та профілактики органних та інших інвалідизуючих захврювань ;

- удосконалення діагностики;

- забезпечення базисного лікування хворих;

- зниження захворюваності, інвалідизації та смертності;

- реалізація інформаційно-освітньої програми для населення;

- удосконалення системи скринінгового обстеження на орфанні хвороби.
-соціальна адаптація осіб з рідкісними органними  та іншими інвалідизуючими хворобами в суспільстві.
 

                                                 

Перелік  заходів програми

1. Проведення ретроспективного аналізу даних захворюваності на орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання з визначенням вікових груп населення, відповідно до результатів вищезазначеного аналізу;

2. Створення  реєстру пацієнтів, які страждають на  орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання та забезпечення функціонування  інформаційної системи його доповнення й  корегування;
3.  Забезпечення  повного охоплення диспансерним наглядом всіх пацієнтів що страждають на  орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання  відповідно до діючих протоколів;
4. Придбання реактивів для скринінгового обстеження на орфанні   та інші інвалідизуючі захворювання ;

5. Впровадження  сучасних методів лабораторної  діагностики  орфанних  та інших інвалідизуючих захворювань;

6. Забезпечення оздоровлення   хворих на орфанні  та інші інвалідизуючі   захворювання, згідно плану  реабілітації :
· Стаціонарно на вторинному рівні ;
· Третинному  рівні;

· Спеціалізовані заклади;

· Санаторно-курортно;

· Амбулаторно  на первинному рівні.
7. Забезпечення технічними засобами реабілітації та виробами медичного призначення.

Секретар ради 
С.Мегель
	
ЗАХОДИ
щодо забезпечення громадян, які страждають на рідкісні  (орфанні) та інші інвалідизуючі захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання, що закуповуються за рахунок коштів місцевого бюджету

	№ з/п

Перелік заходів програми
	Строк виконання заходу
	Виконавці
	Джерела фінансування
	Орієнтовані джерела фінансування (вартість),тис. гривень, у тому числі по роках
	Очікуваний результат

	
	
	
	
	2017
	2018
	2019
	

	І.  Організаційні заходи

	1
	Проведення ретроспективного аналізу даних захворюваності на орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання з визначенням вікових груп населення, відповідно до результатів вищезазначеного
аналізу
	2017 рік
	Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико-санітарної допомоги» ,

,Новоушицька  центральна районна лікарня.
	Не потребує фінансування
	-

	-
	-
	Станом       на 1.07.2017 р. будуть  сформовані групи   населення (за віковим критерієм)   та розроблений перелік контингентів для обстежень відповіднодо результатів
 аналізу.

	2
	Створення
комп'ютерного
банку даних
щодо хворих, які
страждають на
  орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання та забезпечення
функціонування
інформаційної
системи його
доповнення й
корегування
	Постійно
	Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико-санітарної допомоги» ,

,Новоушицька  центральна районна лікарня.
	Не потребує
фінансування
	-
 -
-
	-
	-
	Станом на
1.07. 2017
року буде створений
комп'ютерний
банк даних щодо
хворих, які
страждають на орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання.

	3
	 Забезпечити повне охоплення диспансерним наглядом всіх пацієнтів що страждають на  орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання  відповідно до діючих протоколів .
	Постійно
	
	Не потребує
фінансування
	-

	-
	-
	Подовження тривалості та покращення якості життя хворих з рідкими захворюваннями.

-

	ІІ. Удосконалення діагностики

	1
	 Придбання реактивів для скринінгового обстеження на орфанні   та інші інвалідизуючі захворювання  
	2017 – 2019 роки
	Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико-санітарної допомоги» ,

,Новоушицька  центральна районна лікарня
	
	40,0

	48,0
	50,0
	Своєчасне виявлення орфанних  та інших інвалідизуючих захворювань .

	2
	  Впровадження
сучасних методів лабораторної
діагностики
орфанних  та інших інвалідизуючих захворювань 

придбання біохімічного аналізатора ,витратні матеріали-реактиви;
Забезпечення  дослідження глікозильованого гемоглобіну
	Постійно
	Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико-санітарної допомоги» ,
Новоушицька  центральна районна лікарня
	
	435,0

81,0

	238,0

94
	58,0

96,0
	Своєчасне виявлення орфанних  та інших інвалідизуючих захворювань;
Спостереження та контроль над перебігом захворювання;
	

	ІІІ. Забезпечення лікуванням хворих дітей і дорослих на орфанні  та інші інвалідизуючі захворювання  

	1
	.Забезпечення оздоровлення   хворих на орфанні  та інші інвалідизуючі   захворювання, згідно плану  реабілітації :

Стаціонарно на вторинному рівні ;

Третинному  рівні

Спеціалізовані заклади

Санаторно-курортно

Амбулаторно

 на первинному рівні
	Постійно
	Новоушицька  центральна районна лікарня
Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико-санітарної допомоги»
	Потребує фінансування з місцевого  бюджету
Фінансування не потребує

Фінансування не потребує
	104,0

-
-
-
1141,8
	124,0
-
-
-
1167,4
	132,0
-
-
-

  1204,4
	Подовження тривалості та покращення якості життя хворих з рідкими захворюваннями;

Застосування специфічного етіопатогенетичного лікування суттєво зменшить фінансові витрати на лікування ускладнень, що формуються у хворих з рідкісними та іншими інвалідизуючими  захворюваннями без застосування цих препаратів.

Середня вартість забезпечення хворих дорослих та дітей на орфанні захворювання, які зазначені у наказі Міністерства охорони здоров’я України від 27.10.2014 року № 778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань».. 
 

  

	2
	Забезпечення технічними засобами реабілітації та виробами медичного призначення.


	Постійно
	Комунальна установа «Новоушицький  центр первинної  медико-санітарної допомоги»
	
	17,0
	21,0
	22,0
	  Соціальна реабілітація пацієнтів 

 з рідкісними та іншими інвалідизуючими  захворюваннями
 

	ВСЬОГО ПО РОКАХ:
	1818,8
	1692,4
	1562,4
	
	


 

Секретар ради
С.Мегель
	№ з/п
	Нозології
	Шифр МКХ-10
	Кількість хворих станом на 01.03.2017
	Кількість хворих,які потребують лікування
	орієнтовані обсяги фінансування в тис.грн., у тому числі по роках

	
	
	
	графа 1
	графа 2
	графа 3
	графа 4
	 
	 
	 

	
	
	
	Діти 
	Дорослі
	Діти 
	Дорослі
	2017
	2018
	2019

	1
	гемофілія *
	D 66, D67, D 68.0.1-4
	 
	1
	 
	1
	166,0
	166,0
	166,0

	2
	муковісцидоз
	E 84
	 
	1
	 
	1
	2,6
	2,6
	2,6

	3
	первинний (вроджений) імонодефіцит
	D 80.0, D82.3
	1
	 
	1
	 
	0,0
	0,0
	0,0

	4
	нанізм різного походження
	E 34.3
	 
	2
	 
	 
	0,0
	0,0
	0,0

	5
	ювенільний ревматоїдний артрит артрит у дітей, який розвивається до 16 років і триває понад 3 місяці
	M 08.0
	2
	 
	2
	 
	1,3
	1,3
	1,3

	6
	фенілкетонурія
	E 70.0
	 
	3
	 
	1
	90,0
	95,0
	100,0

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	7
	онкозахворювання
	С00-D48
	4
	684
	4
	67
	67,0
	70,0
	72,0

	8
	психічні розлади
	F00-F99
	148
	1151
	20
	919
	16,0
	18,0
	20,0

	9
	цукровий діабет
	Е10-Е14
	4
	989
	 
	375
	450,0
	450,0
	450,0

	10
	легенева артеріальна гіпертензія
	I 27.0
	 
	1
	 
	1
	9,0
	10,0
	11,0

	11
	адісонова хвороба
	E27.2
	 
	2
	 
	2
	5,0
	5,0
	5,0

	12
	гіпопаратиреоз
	E20.8
	 
	1
	 
	1
	0,6
	0,6
	0,6

	13
	нецукровий діабет
	E 23.2
	 
	1
	 
	1
	30,5
	30,5
	30,5

	14
	ішемічна хвороба серця. Гострі ускладнення
	І20-І25
	 
	38
	 
	38
	23,0
	27,0
	31,0

	15
	спінальна м`язова атрофія
	G 12
	 
	2
	 
	2
	15,0
	15,0
	15,0

	16
	ревматизм, протезування серцевих клапаннів
	І05-І08
	 
	129
	 
	13
	9,5
	10,5
	11,5

	17
	синдром Шерешевського-Тернера 
	Q 96.0
	 
	2
	 
	 
	0,0
	0,0
	0,0

	18
	хвороба Крона*
	K 50
	 
	6
	 
	2
	11,4
	13,0
	15,0

	19
	системний червоний вовчак
	М32
	 
	2
	 
	2
	0,5
	0,5
	0,5

	21
	ДЦП (діти, підлітки)*
	G 80
	12
	10
	12
	10
	242,0
	250,0
	270,0

	22
	аутизм (діти, підлітки)
	F 84.0
	2
	 
	2
	 
	2,4
	2,4
	2,4

	 
	Всього
	 
	 
	173
	3025
	41
	1436
	1141,8
	1167,4
	1204,4


 

IV. Координація та контроль за ходом виконання програми
 

Координація та контроль за ходом виконання програми покладається на Комунальну 

установу « Новоушицький  центр  первинної медико-санітарної допомоги» якій  щороку до 10 січня поточного року наступного за звітним  інформувати про хід та результати виконання заходів програми сесію Новоушицької селищної  ради.

 

Секретар   ради                                 


                                    С.Мегель
















