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                                 Додаток 
                                                                             до рішення виконавчого комітету

	
	         ____________     № ___________



Проект міської  цільової  Програми
забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні)
захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими
продуктами для спеціального дієтичного споживання 

на 2019-2023 роки

Глухів 2018
ПАСПОРТ ПРОГРАМИ
	1.
	Ініціатор розроблення Програми
	Виконавчий комітет міської ради

	2. 
	Дата, номер і назва розпорядчого документа органу виконавчої влади про розроблення програми
	 Розпорядження міського голови від 20.09.2018 №172-ОД

	3.
	Розробник Програми
	Комунальне некомерційне підприємство «Центр первинної медико-санітарної допомоги»  Глухівської міської ради,     Глухівська ЦРЛ

	4.
	Співрозробники Програми
	Фінансове управління  міської ради

	5.
	Відповідальний виконавець Програми
	Комунальне некомерційне підприємство «Центр первинної медико-санітарної допомоги»  Глухівської міської ради,     Глухівська ЦРЛ

	6.
	Учасники Програми
	Виконавчий комітет та фінансове управління  міської ради

	7.
	Термін реалізації Програми
	 2019-2023 роки

	8.
	Перелік бюджетів, які беруть участь у виконанні Програми
	Міський бюджет 

	9.
	Загальний обсяг фінансових ресурсів, необхідних для реалізації Програми
	Міський бюджет -1490,0 тис.грн




І.  Загальні  положення

Міська цільова Програма забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2019-2023 роки (далі - Програма) - це комплекс заходів, що здійснюються на місцевому рівні, спрямованих на організацію безперебійного забезпечення жителів міста, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання протягом 2019-2023 років.

ІІ. Мета Програми

Метою Програми є підтримка мешканців міста, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, створення та постійне оновлення реєстру таких хворих, безкоштовне надання їм відповідних лікарських засобів та харчових продуктів для спеціального дієтичного споживання, виробів медичного призначення.
ІІІ. Обґрунтування шляхів і засобів досягнення мети Програми, 

строки її виконання 


Мету Програми передбачається досягнути шляхом:

створення реєстру пацієнтів, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання та проживають на території міста, постійного його оновлення;

своєчасного обміну інформацією з профільними фахівцями вторинного та третинного рівнів, про таких осіб та потреби щодо їх лікування і харчування;

забезпечення відповідними лікарськими засобами та харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання мешканців міста, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, через заклади охорони здоров'я відповідного профілю за місцем їх проживання.


Термін виконання Програми - 2019-2023 роки.

ІV. Фінансове забезпечення Програми
Фінансування заходів Програми здійснюється за рахунок коштів міського бюджету, а також інших джерел, не заборонених законодавством.

V. Очікувані результати виконання Програми
Виконання Програми забезпечить організацію належного лікування мешканців міста, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, відповідними лікарськими засобами та харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання, дасть змогу уникнути погіршення здоров'я таких хворих.
VІ. Основні заходи із забезпечення виконання Програми
	№

з/п
	Назва заходу
	Строк виконання заходу
	Відповідальні виконавці
	Джерела фінансування
	Орієнтовні обсяги фінансування за роками 
(тис. грн.)
	Очікуваний результат

	
	
	
	
	
	2019
	2020
	2021
	2022
	2023
	

	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10
	11

	1. 
	Створити міський реєстр пацієнтів, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання 
	До 
01 січня 
2019 року
	КНП «Центр первинної медико-санітарної допомоги» Глухівської міської ради, 
Глухівська ЦРЛ
	-
	-
	-
	-
	-
	-
	Своєчасне виявлення та облік хворих мешканців міста, визначення потреби в коштах  для  лікування

	2. 
	Забезпечувати ведення реєстру пацієнтів, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, повноту та своєчасність внесення до нього актуальних даних, обмін цими даними з урахуванням вимог чинного законодавства
	Постійно
	КНП «Центр первинної медико-санітарної допомоги» Глухівської міської ради, 
Глухівська ЦРЛ
	-
	-
	-
	-
	-
	-
	Своєчасне коригування потреби щодо лікування хворих, запобігання нераціональному використанню коштів

	3. 
	Забезпечувати мешканців міста, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, відповідними лікарськими засобами та харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання з урахуванням вимог чинного законодавства, а саме:
	За показаннями
	КНП «Центр первинної медико-санітарної допомоги» 

Глухівської міської ради, 
Глухівська ЦРЛ 
	міський бюджет, інші джерела, не заборонені законодавств

вом
	
	
	
	
	
	збереження здоров'я мешканців міста, забезпечення відповідного лікування

	4. 
	1) дітей, хворих на фенілкетонурію
	
	
	
	60,0
	65,0
	70,0
	75,0
	80,0
	

	5. 
	2) дітей, хворих на  ювенільний ревматоїдний артрит 
	
	
	
	17,0
	20,0
	25,0
	30,0
	35,0
	

	6. 
	3) хворих на первинну легеневу гіпертензію
	
	
	
	50,0
	60,0
	70,0
	75,0
	80,0
	

	7. 
	4) хворих на злоякісне новоутворення сечового міхура та прямої кишки
	
	
	
	50,0
	55,0
	60,0
	65,0
	75,0
	

	8. 
	5) інші орфанні захворювання
	
	
	
	63,0
	70,0
	75,0
	80,0
	85,0
	

	9. 
	Забезпечувати підвищення кваліфікації лікарів загальної практики - сімейної медицини, терапевтів, педіатрів, з питань надання медичної допомоги хворим на рідкісні (орфанні) захворювання шляхом проведення науково-практичних конференцій, семінарів, нарад тощо
	Постійно
	КНП «Центр первинної медико-санітарної допомоги» Глухівської міської ради, 
Глухівська ЦРЛ
	-
	-
	-
	-
	-
	-
	Підвищення рівня медичної допомоги, обмін досвідом

	10. 
	Інформування населення про рідкісні (орфанні) захворювання, особливості їх лікування, в тому числі через засоби масової інформації
	Постійно
	КНП «Центр первинної медико-санітарної допомоги» Глухівської міської ради, 
Глухівська ЦРЛ
	-
	-
	-
	-
	-
	-
	Формування у населення міста співчутливого ставлення до хворих людей, залучення громади до вирішення проблем таких людей

	Разом по фінансуванню заходів:
	
	240,0
	270,0
	300,0
	325,0
	355,0
	


VІІ.  Контроль за виконанням заходів, передбачених Програмою

З метою здійснення контролю за ходом виконання заходів, передбачених Програмою, КНП «ЦПМСД» Глухівської міської ради та Глухівської ЦРЛ щоквартально до 03 числа місяця інформує заступника міського голови з питань діяльності виконавчих органів міської ради відповідно до розподілу обов’язків, щодо забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та харчовими продуктами.

