Додаток 1

до районної програми забезпечення 

громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) 

захворювання, лікарськими засобами 

та відповідними харчовими продуктами для 

спеціального дієтичного споживання на 2016 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 2016 рік

	№

н/п
	Найменування заходу
	Відповідальні

за виконання
	Термін виконання

	1.
	Забезпечити створення та перегляд переліку хворих на рідкісні (орфанні) захворювання  та списків медичних препаратів, необхідних для їх лікування.
	КЗ «Сарненська ЦРЛ»
	Щомісяця

	2.
	Забезпечити видачу хворим на рідкісні (орфанні) захворювання відповідно до реєстру лікарськими препаратами за рецептами.
	КЗ «Сарненська ЦРЛ»
	Протягом року

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


	2016 рік

	4.
	Проводити відшкодування коштів згідно затверджених  реєстрів.
	КЗ «Сарненська ЦРЛ»
	До 25 числа щомісяця


Додаток 2

до районної програми забезпечення 

громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) 

захворювання, лікарськими засобами 

та відповідними харчовими продуктами для 

спеціального дієтичного споживання на 2016 рік

Розрахункова потреба

для хворих на рідкісні (орфанні) захворювання відповідно до постанови 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»
для дитячого населення
	№

п/п
	Кількість хворих
	Назва захворювання
	Орієнтовна назва препаратів, яка за показами може змінюватися
	Орієнтовна сума коштів на місяць, грн.

	1. 
	10
	фенілкетонурія
	Тетрафен 70
	62832,0

	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

	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

	9.
	1
	Дефіцит фактора 7
	Дицинон(3 упак. на рік)
	84,61

	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

	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

	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
	
	
	113 285,0 грн (на місяць)

	
	
	
	
	1 359 422, 0 грн (на рік)


