Додаток 
до рішення сесії селищноїради
від 22.12.2022 № 21/30-2022
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ПРОГРАМА
профілактики, діагностики та лікування рідкісних (орфанних) хвороб та інших інвалідизуючих  захворювань на 2023 – 2025 роки
 на території Віньковецької селищної ради

 1. Паспорт програми
 
	1.
	Ініціатор розроблення програми
	 Комунальне некомерційне підприємство «Віньковецький  центр первинної медико– санітарної допомоги» Віньковецької селищної ради 

	2.
	Дата, номер і назва нормативних документів, які взято за основу при розробленні програми
	[bookmark: o2][bookmark: n3][bookmark: n76][bookmark: o3][bookmark: o4]Конвенція про права дитини від 20.11.1989року; Закон України 
 «Про реабілітацію осіб з інвалідністю в Україні» від 06.10.2005 року
№ 2961-IV; Постанова КМУ від 31.03.2015 року № 160  «Про затвердження   Порядку забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання»; Наказ МОЗ України від 27.10.2014 року № 778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань»; Постанова  Кабінету  Міністрів України від 17.08.1998р. № 1303  «Про впорядкування безоплатного та пільгового відпуску лікарських засобів за рецептами лікарів у разі амбулаторного лікування окремих груп населення та за певними категоріями захворювань»; Постанова  Кабінету  Міністрів України   від 03.12.2009 року № 1301 «Про затвердження Порядку забезпечення інвалідів  і дітей-інвалідів технічними та іншими засобами»; Наказ МОЗ від 09.04.2013 року №286  « Про  затвердження  та впровадження  медико технологічних  документів зі стандартизації  медичної допомоги  при  органічних  ураження головного мозку у дітей,  які супроводжуються  руховими порушеннями»; Наказ  МОЗ від 08.10.2013 року № 868   «Про  затвердження  та впровадження  медико технологічних документів зі стандартизації  медичної допомоги при  бронхіальній астмі»

	3.
	Розробник програми
	 Комунальне некомерційне підприємство «Віньковецький  центр первинної медико– санітарної допомоги» Віньковецької селищної ради 

	4.
	Відповідальний виконавець програми
	 Комунальне некомерційне підприємство «Віньковецький  центр первинної медико– санітарної допомоги» Віньковецької селищної ради 

	5.
	Учасники програми
	Комунальне некомерційне підприємство «Віньковецький  центр первинної медико– санітарної допомоги» Віньковецької селищної ради Хмельницької області
Комунальне некомерційне підприємство «Віньковецька багатопрофільна  лікарня» Віньковецької селищної ради Хмельницької області
Віньковецька селищна рада

	6.
	Термін реалізації програми
	 
2023 - 2025 роки

	8.
	Перелік джерел фінансування  програми 
	Державний, обласний та селищний бюджети, позабюджетні кошти

	9.




1)
2)
	Загальний обсяг фінансових ресурсів, необхідних для реалізації програми, всього,
у тому числі:
селищний  бюджет
кошти інших джерел
	 
 
 
 


300тис.грн. 




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 орфанних та інших інвалідизуючих  захворювань коштує дорого, і нерідко пацієнти не мають можливості придбати медпрепарати та спеціальне лікувальне харчування. 
На території Віньковецької селищної територіальної громади комунальним некомерційним підприємством «Віньковецький центра первинної медико-санітарної допомоги» створено реєстр пацієнтів з орфанними та іншими інвалідизуючими захворюваннями.
3. Мета програми
Головною метою  програми є підвищення рівня медичної допомоги хворим на рідкісні (орфанні) захворювання та інші інвалідизуючі  захворювання, забезпечення їх постійною життєвонеобхідною адекватною замісною ферментотерапією, лікарськими засобами, виробами медичного призначення; відновлення оптимального фізичного, інтелектуального, психічного  рівня  життєдіяльності особи, сприяння її інтеграції в суспільстві.

4. 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 хворих  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 з планом  реабілітації.
6.Забезпечення хворих лікарськими засобами, ферментотерапією, 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.

5. Ресурсне забезпечення  програми профілактики, діагностики та лікування орфанних та інших інвалідизуючих  захворювань на 2023 – 2025 роки 
         Фінансування програми здійснюється головним розпорядником коштів селищного бюджету в межах видатків, передбачених відповідним селищним  бюджетом, та за рахунок інших джерел, не заборонених чинним законодавством, відповідно до потреб.
 
	Обсяг  коштів, які пропонується залучити на виконання програми
	2023р.
	2024р.
	2025р
	Усього витрат на виконання програми (тис. грн)

	Обсяг ресурсів, усього, (тис.грн) у тому числі
	100.00
	100.00
	100.00
	300.00

	Селищний бюджет
	100.00
	100.00
	100.00
	300.00

	Позабюджетні надходження
	
	



Обсяги фінансування рідкісних (орфанних) захворювань та інших інвалідизуючих захворювань  за цією Програмою може змінюватись та корегуватися в залежності від можливостей бюджетного забезпечення та потреби хворих.
6. Перелік завдань програми 
- організаційне забезпечення ранньої діагностики, лікування та профілактики орфанних та інших інвалідизуючих захворювань ;
- удосконалення діагностики;
- забезпечення базисного лікування хворих;
- забезпечення хворих постійною життєвонеобхідною адекватною замісною ферментотерапією, лікарськими засобами, виробами медичного призначення;
- зниження захворюваності, інвалідизації та смертності;
- реалізація інформаційно-освітньої програми для населення;
- удосконалення системи скринінгового обстеження на орфанні хвороби та інші інвалідизуючі  захворювання;
-соціальна адаптація осіб з рідкісними орфанними  та іншими інвалідизуючими хворобами в суспільстві.
                                                 
7. 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. Забезпечення хворих постійною життєвонеобхідною адекватною замісною ферментотерапією, лікарськими засобами, виробами медичного призначення;
5. Придбання реактивів для скринінгового обстеження на орфанні   та інші інвалідизуючі захворювання.
6. Впровадження  сучасних методів лабораторної  діагностики  орфанних  та інших інвалідизуючих захворювань.
7. Забезпечення оздоровлення   хворих на орфанні  та інші інвалідизуючі   захворювання згідно з планом  реабілітації.
8. Забезпечення технічними засобами реабілітації та виробами медичного призначення.

8. Координація та контроль за ходом виконання програми
 
Координація та контроль за ходом виконання програми покладається на  постійну комісію селищної ради з  питань планування, соціально-економічного розвитку, бюджету та фінансів, економіки, промисловості, регуляторної політики, інвестицій та міжнародного співробітництва Віньковецької селищної ради.
 

                                                                        

Секретар селищної ради                                                 Алла ОЛЕНДРА
















