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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 2016 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, 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 відсотків таких дітей не доживає до 5-ти років.
В Україні протягом останнього десятиріччя досягнуто певного прогресу в діагностиці і лікуванні рідкісних захворювань. Найбільш поширеними в Україні орфанними захворюваннями є – фенілкетонурія, хвороба Гоше, гіпофізарний нанізм, муковісцидоз, гемофілія, вроджені коагулопатії, онкологічні та онкогематологічні захворювання, муко полісахаридоз, хвороба Фабрі, гомосцистеінурія. Головною установою з діагностики та лікування орфанних захворювань в Україні є Центр метаболічних захворювань Національної дитячої спеціалізованої лікарні «ОХМАТДИТ». 
Лікування рідкісних захворювань коштує дорого, і нерідко пацієнти не мають можливості придбати медпрепарати та спеціальне лікувальне харчування.

Наказом Міністерства охорони здоров’я України від 27.10.2014 №778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань» в Україні затверджено перелік  понад 170 нозологій орфанних захворювань.
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. Перебуває на обліку 1596 хворих жителів Сарненського району, в тому числі 68 дітей. З них: 25 дітей на даний час не потребують медикаментозного лікування; 11 дітей отримують за державні кошти (7 дітей потребують лікування за рахунок місцевого бюджету – 7,1 тис.грн.), 32 дитини – потребують 100 відсотків медикаментозного забезпечення. Найбільше спостерігається  захворювання фенілкетонурія, хромосомні аномалії та природжені вади розвитку. Ліки та харчування для таких хворих є життєво необхідні.
Мета Програми
Метою програми є забезпечення доступності гарантованих обсягів життєво необхідних лікарських засобів хворим на 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 таких завдань та заходів, відповідно до додатку 1:
- організаційне забезпечення ранньої діагностики, лікування та профілактики орфанних хвороб;

-  удосконалення діагностики;

-  забезпечення 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.

Орієнтовний обсяг фінансування становить 1359,4 тис.грн. в рік, згідно додатку 2.
Очікувані результати

Реалізація Програми дозволить досягти таких результатів:

1. знизити ризик загострення хвороби;

2. попередити виникнення ускладнень хронічного захворювання;

3. продовжити тривалість життя хворих;

4. зменшити ризик розповсюдження рідкісних (орфанних) захворювань;

5. покращити діагностику та виникнення захворювань;

6. своєчасно виявляти період новонародженості та призначати оптимальне специфічне лікування.
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