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Районна програма

забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2017 рік
Загальна частина
Рідкісне (орфанне) захворювання – захворювання, яке загрожує життю людини або яке хронічно прогресує, призводить до скорочення тривалості життя громадянина або до його інвалідності. Встановлено, що рідкісні (орфанні) захворювання у 80 відсотках обумовлені генетичними причинами, інші - результатом інфекційних уражень, алергії і дії чинників зовнішнього середовища. Ця група захворювань має важкий, хронічний, прогресуючий перебіг, супроводжується формуванням дегенеративних змін в організмі.
В Україні протягом останнього десятиріччя досягнуто певного прогресу в діагностиці і лікуванні рідкісних захворювань. 
Наказом Міністерства охорони здоров’я України від 27.10.2014 №778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань» в Україні затверджено понад 170 нозологій орфанних захворювань.
Лікування рідкісних захворювань коштує дорого, і нерідко хворі не мають можливості придбати медпрепарати та спеціальне лікувальне харчування. В районній поліклініці КЗ «Сарненська ЦРЛ» створено єдиний реєстр хворих на рідкісні (орфанні) захворювання, які потребують забезпечення лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання. На «Д» обліку перебуває 1589 хворих жителів Сарненського району, з них, 1521 - дорослих, 68 – дітей. Перелік кількості хворих (дітей, дорослих),  орієнтовна потреба в медикаментах та сума витрат наведена у додатках 2, 3.
Мета Програми
Метою програми є забезпечення гарантованих обсягів життєво необхідних лікарських засобів хворим на рідкісні (орфанні) захворювання для збереження їх життя і здоров’я, поліпшення демографічної ситуації, підвищення якості та ефективності медико-санітарної допомоги, зниження смертності та інвалідності шляхом покращення діагностики, своєчасного виявлення захворювання.

Основні завдання та заходи Програми
Мета Програми може бути досягнута шляхом вирішення завдань та заходів передбачених в додатку 1, і відповідно забезпечить:
- організацію ранньої діагностики, лікування та профілактики орфанних хвороб;

-  удосконалення діагностики;

-  проведення базисного лікування хворих;

- зниження захворюваності, інвалідизації та смертності;

-  реалізація інформаційно-освітньої програми для населення;

-  удосконалення системи скринінгового обстеження на орфанні хвороби.
Обсяг та джерела фінансування Програми

Фінансування районної Програми здійснюватиметься відповідно до законодавства за рахунок коштів районного бюджету, а також інших джерел, не заборонених чинним законодавством.

Очікувані результати
Реалізація Програми дозволить досягти таких результатів:

- знизити ризик загострення хвороби;

- попередити виникнення ускладнень хронічного захворювання;

- продовжити тривалість та покращення якості життя хворих на рідкісні (орфанні) захворювання;

- зменшити ризик розповсюдження рідкісних (орфанних) захворювань;

- покращити діагностику та виникнення захворювань.
Керівник апарату адміністрації                                                      В.Стельмах
Додаток 1

до районної програми забезпечення 

громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) 

захворювання, лікарськими засобами 

та відповідними харчовими продуктами для 

спеціального дієтичного споживання на 2017 рік

Заходи

з виконання районної програми забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання

 на 2017 рік

	№
н/п
	Найменування заходу
	Відповідальні
за виконання
	Термін виконання
	Потреба в коштах, тис. грн.

	1.
	Забезпечити створення електронного реєстру та перегляд списку хворих на рідкісні (орфанні) захворювання  та перелік медичних препаратів, необхідних для їх лікування.
	КЗ «Сарненська ЦРЛ»,
ОТГ
	Щомісяця
	-

	2.
	Забезпечити лікарськими препаратами дану категорію хворих.
	КЗ «Сарненська ЦРЛ»,
ОТГ
	2017
	-

	3.
	Укласти договір на відшкодування вартості відпущених аптечними закладами лікарських препаратів або забезпечити їх видачу через міжлікарняну аптеку ЦРЛ
	КЗ «Сарненська ЦРЛ»,
ОТГ


	2017
	-

	4.
	Розрахункова потреба в коштах.
 Список кількості хворих дорослого і дитячого населення по нозологіях, перелік медикаментів і орієнтовна вартість додається згідно додатків 2, 3.
	КЗ «Сарненська ЦРЛ»,
ОТГ
	2017
	2194,0


Додаток 2

до районної програми забезпечення 

громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) 

захворювання, лікарськими засобами 

та відповідними харчовими продуктами для 

спеціального дієтичного споживання на 2017 рік

Перелік кількості хворих (дорослих), орієнтовна сума витрат на медикаменти

(постанова Кабінету Міністрів України від 31.03.2015 №160 «Про затвердження Порядку забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання»)
	№
п/п
	Назва захворювання
	Кількість  хворих
	Орієнтовна сума на лікарські препарати, тис.грн.

	1
	Гіпопаратиреоз, інші форми гіпопаратиреозу
	3
	3,5

	2
	Гіпопітуїтаризм
	4
	2,5

	3
	Діабет нецукровий
	11
	135,0

	4
	Пророджені адреногенітальні порушення, пов’язані з ферментною недостатністю
	1
	6,0

	5
	Первинна недостатність кіркової речовини надниркових залоз, адреналовий криз
	4
	21,0

	6
	Муковісцидоз
	2
	60,0

	7
	Спадковава недостатність фактора VIII, гемофілія А
	10
	225,0

	8
	Хвороба Віллебранда
	1
	6,0

	8
	Спадковий дефіцит інших факторів згортання крові
	1
	10,0

	9
	Ідіопатична тромбоцитопенічна пурпура
	6
	25,0

	10
	Бічний склероз аміотрофічний 
	1
	15,0

	11
	М’язова дистрофія
	4
	32,0

	12
	Дискоїдний червоний вовчак
	15
	3,0

	13
	Інший природжений іхтіоз (синдром Незертона)
	32
	5,0

	14
	Синдром Тернера (синдром Шерешевського-Тернера)
	3
	4,0

	15
	Хвороба Рейтера 
	11
	56,0

	16
	Синдром Стілла у дорослих
	2
	11,0

	17
	Псоріатична артропатія
	3
	18,0

	18
	Синдром Гудпащера 
	1
	4,0

	19
	Системний червоний вовчак
	15
	90,0

	20
	Системний склероз
	20
	5,0

	21
	Синдром CR(E)ST, вогнищева склеродермія
	45
	6,0

	22
	Сухий синдром (Шегрена)
	1
	3,0

	23
	Анкілозивний спондиліт
	29
	126,0

	24
	Поліцитемія справжня
	4
	36,0

	25
	Мієлодисплатичні синдроми
	1
	20,0

	
	Всього
	230
	928,0

	26
	Злоякісні новоутворення
	1291
	1150,0

	
	Всього
	1521
	2078,0


*Кількість хворих та орієнтовна потреба в коштах може бути змінена.

Додаток 3

до районної програми забезпечення 

громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) 

захворювання, лікарськими засобами 

та відповідними харчовими продуктами для 

спеціального дієтичного споживання на 2017 рік

Перелік кількості хворих дітей, орієнтовна потреба в медикаментах та сума витрат

(постанова Кабінету Міністрів України від 31.03.2015 №160 «Про затвердження Порядку забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання»)
	№
п/п
	Кількість хворих
	Назва захворювання
	Орієнтовна назва препаратів, яка за показами може змінюватися
	Орієнтовна сума коштів на місяць, грн.
	Примітка

	1. 
	10
	Фенілкетонурія
	Тетрафен 70
	(62832,0)
	Включена в програму «Діти Сарненщини»

	2.
	3
	Гіпопітуїтаризм
	L-тироксин
	51,7
	

	3.
	1
	Природжені адреногенітальні порушення
	преднізолон 
	83,6
	

	4.
	2
	Нецукровий діабет
	Мінірін спрей,
Мінірін таб.
	1537,5
	

	5.
	2
	Муковісцидоз
	Креон,урсофальк, лазолван, АЦЦ-200, сумамед, верошпірон, ципрінол, пульмомозим, ципрофлоксацин
	(38164,73)
	Включена в програму «Діти Сарненщини»

	6.
	1
	Тирозинемія
	Аквадетрим, кальціум Д3
	109,23
	

	7.
	1
	Глікогеном 1 Б типу
	Укрлив, глутаргін
	397,96
	

	8.
	6
	Гемофілія А
	Дицинон (3 упак. на рік)
	(507,7)
	Включена в програму «Діти Сарненщини»

	9.
	1
	Дефіцит фактора 7
	Дицинон(3 упак. на рік)
	(84,61)
	Включена в програму «Діти Сарненщини»

	10.
	1
	Телеангіектична атаксія (синдром Луї-Бар)
	Біовен-моно (призначення потребує уточнення)
	3068,3
	

	11.
	2
	Вроджений бульозний епідермоліз
	Розчин хлоргексидину 0,05%, р-з декасану 0,02%, гель пантестин 15г, гель корнерегель 5 г., сироп кларетин, таб. Мальтофер 100мг.,розчин октенісепт 100мг., желе селкосерил 100г., розчин феністил 20 мг., розчин масляний хлорфіліпт 2% 200мг.,
	(1631,26)
	Включена в програму «Діти Сарненщини»

	12.
	1
	Синдром Клайнфельтера
	омнадрен
	700,0
	

	13.
	1
	Змішане системне захворювання сполучної тканини. С-м Рейно
	Мед рол, купреніл, ділтіазем
	687,48
	

	14.
	2
	ЮРА
	Метотрексат, медрол
	(398,25)
	Включена в програму «Діти Сарненщини»

	15.
	1
	Ювенільний ідіоматичний артрит правого колінного суглобу
	Метотрексат 10 мг
	596,42
	

	16.
	1
	Системний червоний вовчак
	Медрол 5 мг
	212,25
	

	17.
	1
	Уродження сполучної тканини, юнівенільна склеродермія з ураженням шкіри
	Метотрексат 10 мг, протопік мазь 0,1%
	408,2
	

	18.
	1
	Нейробластома лівої нирки, 
	Альбумін 10% 100.0 №3, зарсіо 30 мл, есенціалє 5.0
	1762,34
	

	19.
	1
	Медулярний рак щитовидної залози pT1bmN1bM0
	Л-тироксин 100
	51,7
	

	20
	1
	Нейробластома за очеревинного простору з ураженням лівого наднирника
	1 блок поліхіміотерапії
	-
	На даний момент за державні кошти

	21.
	1
	Лімфома Ходжікіна
	Поліхіміотерапія блок ОРРА
	-
	На даний момент за державні кошти

	22.
	1
	Гіпофізарний нанізм 4 типу
	гормон росту
	-
	За державні кошти

	23.
	1
	Синдром Рассела-Сільвера
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	24.
	1
	Остеогенна саркома н/з лівого стегна
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	25.
	1
	Апластична анемія
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	26.
	1
	Ідіоматична тромбоцитопенічна пурпура, хронічна форма
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	27.
	1
	Синдром тестикулярної фемінізації
	-
	-
	Оперативне лікування на даному етапі

	28.
	1
	Синдром Рассела-Сільвера
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	29.
	3
	Синдром Тернера
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	30.
	1
	Синдром клайнфельтера
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	31.
	1
	Зл.гемангіоендотеліоперицитома в губи
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	32.
	1
	Гангліонейробластома за очеревинного простору зліва
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	33.
	1
	Гігантоклітинна пухлинна м’яких тканин лівого плеча
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	34.
	1
	Фіброзна гістоцитома соскоподібного відростка піраміди правої вискової кістки
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	35.
	1
	Нейробластома справа ст..3, кл.грн.2,
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	36.
	1
	Лімфогрануломатоз ІІІ В ст.
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	37.
	1
	Нерабдоміосаркоїдна пухлина дорослого типу
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	38
	2
	Гострий лейкоз, лімфобластичний варіант
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	39.
	1
	Медулобластома правої гемісфери мозочка, рецидив.
	-
	-
	Згідно призначень лікаря

	40.
	1
	Стан після видалення пухлини хіазмально-гіпоталамічної ділянки
	-
	-
	Згідно призначень лікаря

	41.
	1
	Гігантська злоякісна змішана гермінативно-клітинна пухлинна середніх структур головного мозку
	-
	-
	Згідно призначень лікаря

	42.
	1
	Ретинобластома обох очей
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	43.
	2
	Ретиноблатстома правого ока
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	44.
	1
	Пухлина хіазмально-гіпоталамічної ділянки (Астроцитома)
	-
	-
	На даний час не потребує мед.лікування

	Всього
	68
	
	
	9666,68 
(на місяць),

116,0 тис.грн. 
(на рік)
	23 дитини включено в програму «Діти Сарненщини»


*Кількість хворих, найменування лікарських препаратів та потреба в коштах може бути змінена.
