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ІЧНЯНСЬКА МІСЬКА РАДА

                                    (______________ сесія восьмого скликання)
РІШЕННЯ
___ _________ 2025 року                                                                           № ____-VIII
м. Ічня

Про затвердження Програми 
допомоги хворим на рідкісні (орфанні) 
захворювання (анкілозивний спондиліт 
-хворобу Бехтерєва) на 2025 рік
З метою забезпечення здоров’я, якості та тривалості життя хворих на рідкісні (орфанні) захворювання (анкілозивний спондиліт - хворобу Бехтерєва), на виконання постанови Кабінету Міністрів України від 17.08.1998 р. № 1303 «Про впорядкування безоплатного та пільгового відпуску лікарських засобів за рецептами лікарів у разі амбулаторного лікування окремих груп населення та за певними категоріями захворювань», наказу МОЗ України від 27.10.2014 № 778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань», зареєстрований в Міністерстві юстиції України 13.11.2014 за № 1439/26216, керуючись пунктом 22 частини 1 статті 26 Закону України «Про місцеве самоврядування в Україні», міська рада ВИРІШИЛА :
1. Затвердити Програму допомоги хворим на рідкісні (орфанні) захворювання (анкілозивний спондиліт - хворобу Бехтерєва) на 2025 рік (далі - Програма), що додається.
2. Комунальному некомерційному підприємству «Ічнянський центр первинної медико-санітарної допомоги» Ічнянської міської ради забезпечити організацію виконання заходів Програми та інформувати про хід її реалізації.
3. Фінансовому управлінню міської ради при внесенні змін до місцевого бюджету на 2025рік передбачати асигнування на реалізацію заходів Програми, виходячи з передбачених на відповідний рік обсягів видатків по галузі охорони здоров'я.
4. Контроль за виконанням рішення покласти на постійну комісію міської ради  з питань бюджету і фінансів.
Міський голова                                                                              Олена БУТУРЛИМ  
Проект рішення подає:  

В.о. генерального директора  
КНП «Ічнянський ЦПМСД»                                                          Марина АНДРУХОВА
Погоджує:

Заступник міського 

голови  з  питань діяльності 
виконавчих органів  ради





Лариса МІЛОВА
Секретар міської ради





Григорій ГЕРАСИМЕНКО

Начальник фінансового управління                                              Сергій СЕМЕНЧЕНКО

Начальник юридичного відділу
                           

Григорій ГАРМАШ

Головний бухгалтер відділу  бухгалтерського

обліку та звітності                                                                          Світлана РАДЧЕНКО

Начальник організаційного відділу                                              Катерина ВОРОНА

                                          ПРОЄКТ 

                 Рішення __________________сесії    

                 Ічнянської   міської ради 
                 восьмого скликання № _____-VIII
                  від __________2025 року
Програма забезпечення лікарськими засобами хворих на рідкісні (орфанні) захворювання (анкілозивний спондиліт- хворобу Бехтерєва)  
на 2025 рік
м. Ічня 

 2025 рік

ЗМІСТ

1. Паспорт Програми.

2. Визначення проблеми, на розв’язання якої спрямована Програма.

3. Визначення мети Програми (мета Програми).

4. Обґрунтування шляхів і засобів розв’язання проблеми, обсяг та джерел   

    фінансування,  строки та етапи виконання Програми.

5. Перелік завдань і заходів Програми та результативні показники.

6. Напрями діяльності та заходи Програми.

7. Координація та контроль за ходом виконання Програми.

8.  Додатки до Програми:

Додаток 1. Ресурсне забезпечення Програми.

Додаток 2. Перелік заходів і завдань Програми.

І. ПАСПОРТ ПРОГРАМИ

(загальна характеристика Програми)

	1.
	Ініціатор розроблення Програми
	Комунальне некомерційне підприємство «Ічнянський центр первинної медико-санітарної допомоги» Ічнянської міської ради

	2.
	Підстава для розроблення Програми
	Програма розроблена відповідно до Постанови Кабінету Міністрів України «Про впорядкування безоплатного та пільгового відпуску лікарських засобів за рецептами лікарів у разі амбулаторного лікування окремих груп населення та за певними категоріями захворювань» від 17.08.1998 р. №1303» 
Наказу МОЗ України від 27.10.2014 № 778 «Про затвердження переліку рідкісних (орфанних) захворювань», зареєстрований в Міністерстві юстиції України 13.11.2014 за № 1439/26216,

	3.
	Розробник Програми
	КНП «Ічнянський ЦПМСД», 


	4.
	Відповідальний виконавець Програми
	КНП «Ічнянський ЦПМСД»

	5.
	Учасники Програми
	Ічнянська міська рада

КНП «Ічнянський ЦПМСД»

	6.
	Термін реалізації Програми
	2025 рік

	7.
	Перелік місцевих бюджетів, які беруть участь у виконанні Програми (для комплексних програм)
	Місцевий  бюджет,  кошти інших джерел не заборонених законодавством України

	8.
	Загальний обсяг фінансових ресурсів, необхідних для реалізації Програми, всього:
	160,0 тис. грн.


II. Визначення проблеми, на розв’язання якої спрямована Програма
Орфанні захворювання – рідкісні вроджені або набуті захворювання, які характеризуються тяжким, хронічним, прогресуючим перебігом, супроводжуються формуванням дегенеративних змін в організмі, зниженням якості життя хворих і навіть становлять загрозу для їхнього життя. Орфанні хвороби – це захворювання, які трапляються вкрай рідко – рідше ніж один випадок на 2000 населення країни. 

Проблема орфанних захворювань в Україні визнана на державному рівні лише в 2014 році із прийняттям Закону України від 15 квітня 2014 року № 1213-VII "Про внесення змін до Основ законодавства України про охорону здоров’я щодо забезпечення профілактики та лікування рідкісних (орфанних) захворювань". Єдиний підхід як до визначення орфанного захворювання, так і до рівня поширеності захворювання, коли його починають вважати рідкісним, відсутній. 

Переважна більшість орфанних захворювань (80 відсотків) мають генетичну природу, тому люди змушені жити з ними все життя, хоча не завжди симптоми з’являються відразу після народження. Орфанні захворювання не лише мають тяжкий і хронічний перебіг, але й супроводжуються скороченням тривалості життя пацієнтів. Такі люди зазвичай потребують дороговартісного, безперервного та пожиттєвого лікування. 

До Переліку рідкісних (орфанних) захворювань, що призводять до скорочення тривалості життя хворих або їх інвалідизації та для яких існують визнані методи лікування, затвердженого наказом Міністерства охорони здоров'я України від 27.10.2014 № 778, який зареєстровано в Міністерстві юстиції України 13.11.2014 за № 1439/26216, (надалі – Перелік рідкісних (орфанних) захворювань) включено понад 300 кодів згідно з міжнародною статистичною класифікацією хвороб МКХ-10 (назв захворювань, розладів, травм, станів).
Лікування рідкісних захворювань коштує дорого, і нерідко пацієнти не мають можливості придбати медичні препарати та спеціальне лікувальне харчування.
              Лікування  анкілозивного спондиліту (хвороби Бехтерєва), що постійно прогресує, завжди комплексне і тривале. Медикаментозне лікування хвороби Бехтерєва призначається на тривалі терміни і  містить різні препарати.   
              Прогноз хвороби Бехтерєва вважають умовно несприятливим, оскільки це захворювання неможливо повністю вилікувати, і воно має прогресуючий перебіг. Однак правильне і своєчасне лікування та постійне диспансерне спостереження допомагає сповільнювати його розвиток і покращувати якість життя хворого. Прогресування анкілозуючого спондиліту ( хвороби Бехтерєва) призводить до інвалідності.
III. Визначення мети Програми (мета Програми)
            Метою Програми є медикаментозне забезпечення хворих на рідкісну орфанну хворобу кістково-м’язової системи та сполучної тканини, захворювання  анкілозивним спондилітом (хворобою Бехтерєва) Ічнянської територіальної громади,  для покращення якості та продовження їх тривалості життя.

IV. Обґрунтування шляхів і засобів розв’язання проблеми, обсяг та джерела фінансування, строки та етапи виконання Програми
            Основним і єдиним на сьогоднішній день методом лікування  анкілозивного спондиліту (хвороби Бехтерєва), що постійно прогресує, завжди комплексне і тривале. Медикаментозне лікування хвороби Бехтерєва призначається на тривалі терміни і  містить різні препарати.
            В Ічнянській територіальній громаді проживає пять хворих на рідкісну орфанну хворобу кістково-м’язової системи та сполучної тканини, захворювання анкілозивним спондилітом (хворобою Бехтерєва), але тільки один з них потребує дороговартісного лікування.       
           Фінансове забезпечення Програми здійснюватиметься за рахунок коштів місцевого бюджету та інших не заборонених законодавством джерел.

           Необхідний розмір коштів для забезпечення лікування хворго на анкілозивний спондиліт (хворобу Бехтерєва) становить 160,0 тис. грн. на рік (Додаток 1 до Програми).

           Термін реалізації заходів Програми розрахований на бюджетний період  2025 року.
  V. Перелік завдань і заходів Програми та результативні показники
Головним завданням та заходом Програми є забезпечення безоплатним та пільговим відпуском лікарських засобів хворих на рідкісні (орфанні) захворювання  кістково-мязової системи та сполучної тканини, захворювання  анкілозивним спондилітом (хворобою Бехтерєва).
VI. Напрями діяльності та заходи Програми
          Програма передбачає забезпечення безоплатного лікування на рідкісні (орфанні) захворювання, а саме захворювання анкілозивного спондиліту (хвороби Бехтерєва) дороговартісними препаратами, а саме – Адалімумаб (Хуміра, Хайрімоз).
VII.
Координація та контроль за ходом виконання Програми
Координацію дій, пов’язаних з виконанням заходів Програми здійснює керівник (особа, яка виконує повноваження керівника у разі його відсутності) КНП «Ічнянський ЦПМСД» .
          Про хід виконання завдань Програми КНП «Ічнянський ЦПМСД» звітує на сесії до Ічнянської міської ради.
          Контроль за виконанням рішення покласти на постійну комісію міської ради  з питань бюджету і фінансів.
Міський голова                                                                              Олена БУТУРЛИМ  
                   Додаток 1

                                                                                                                                                           до Програми допомоги хворим

                                                                                                                                                                на рідкісні (орфанні) захворювання                            

                                                                                                                                                (анкілозивний спондиліт- 

                                                                                                                                                          хворобу Бехтерєва) на 2025 рік

Ресурсне забезпечення Програми допомоги хворим на рідкісні (орфанні) захворювання

 (анкілозивний спондиліт-хворобу Бехтерєва) 
на 2025 рік

	Обсяг коштів, які пропонується залучити на виконання програми
	Усього витрат на виконання програми
2025 рік
 (тис.грн.)

	      Обсяг ресурсів, усього, у тому числі:
	160,0


Міський голова                                                                                          Олена БУТУРЛИМ
                   Додаток 2

                                                                                                                                               до Програми допомоги хворим

                                                                                                                                                      на рідкісні (орфанні) захворювання                            

                                                                                                                                     (анкілозивний спондиліт- 

                                                                                                                                               хворобу Бехтерєва) на 2025 рік

Перелік заходів і завдань Програми допомоги хворим на рідкісні (орфанн)і захворювання

 (анкілозивний спондиліт-хворобу Бехтерєва) 
на 2025 рік

	№
з/п
	Назва напряму діяльності (пріоритетні завдання)
	Перелік заходів програми
	Строк
виконання
заходу
	Виконавці
	Джерела
фінансування
	Обсяги фінансування
(вартість),
тис. гри.
	Очікуваний
результат

	
	
	
	
	
	
	2025 рік
	

	1
	Забезпечення лікувальними препаратами
	Забезпечення безоплатним га пільговим відпуском лікарських засобів хворим нарідкісні (орфанні) захворювання (анкілозивний спондиліт-хворобу Бехтерєва)
	2025 рік
	КНП
«Ічнянський
ЦПМСД»
	Місцевий
бюджет, кошти інших джерел не заборонених законодавством України
	160,0 
	Забезпечення лікувальними препаратами


Міський голова                                                                                                                        Олена БУТУРЛИМ  
ПОЯСНЮЮЧА
               Програма спрямована на забезпечення здоров’я, якості та тривалості повноцінного життя хворих на рідкісні (орфанні) захворювання (анкілозивний спондиліт-хворобу Бехтерєва) на території  Ічнянської громади.

               Орфанні захворювання – рідкісні вроджені або набуті захворювання, які характеризуються тяжким, хронічним, прогресуючим перебігом, супроводжуються формуванням дегенеративних змін в організмі, зниженням якості життя хворих і навіть становлять загрозу для їхнього життя. 80% цих захворювань генетично обумовлені. Вони не лише мають тяжкий і хронічний перебіг, але й супроводжуються зниженням якості та скороченням тривалості життя. Такі люди, зазвичай, потребують дороговартісного, безперервного та пожиттєвого лікування.

            Метою Програми є медикаментозне забезпечення хворих на рідкісну орфанну хворобу кістково-м’язової системи та сполучної тканини, захворювання  анкілозивним спондилітом (хворобою Бехтерєва) Ічнянської територіальної громади,  для покращення якості та продовження їх тривалості життя.

            Основним і єдиним на сьогоднішній день методом лікування  анкілозивного спондиліту (хвороби Бехтерєва), що постійно прогресує, завжди комплексне і тривале. Медикаментозне лікування хвороби Бехтерєва призначається на тривалі терміни і  містить різні препарати.

   Головним завданням та заходом Програми є забезпечення безоплатним та пільговим відпуском лікарських засобів хворих на рідкісні орфанні захворювання  кістково-м’язової системи та сполучної тканини, захворювання  анкілозивним спондилітом (хворобою Бехтерєва).
           Програма передбачає забезпечення безоплатного лікування на рідкісні орфанні захворювання, а саме захворювання анкілозивного спондиліту (хвороби Бехтерєва) дороговартісними препаратами, а саме – Адалімумаб (Хуміра, Хайрімоз).
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