ЗАТВЕРДЖЕНО
Рішення шістдесят шостої сесії 

міської ради VII скликання

08 грудня 2020 року № 1265
Цільова програма 

забезпечення громадян, мешканців Новгород-Сіверської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2021 - 2022 роки
м. Новгород-Сіверський

2020 рік

1. ПАСПОРТ 

Цільової програми забезпечення громадян, мешканців Новгород-Сіверської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2021 - 2022 роки
	1.
	Ініціатор розроблення програми
	Управління соціального захисту населення, сім'ї та праці міської ради

	2.
	Дата, номер і назва розпорядчого документа про розроблення програми
	Бюджетний кодексу України, Закон України "Про місцеве самоврядування в Україні", 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"

	3.
	Розробник програми
	Управління соціального захисту населення, сім'ї та праці міської ради

	4.
	Співрозробники програми
	-

	5.
	Відповідальні виконавці програми
	Управління соціального захисту населення, сім'ї та праці, Комунальне некомерційне підприємство "Новгород-Сіверський районний центр первинної медико-санітарної допомоги" (далі - районний центр первинної медико-санітарної допомоги)

	6.
	Головний розпорядник бюджетних коштів
	Управління соціального захисту населення, сім'ї та праці міської ради

	7.
	Учасники програми 
	Управління соціального захисту населення, сім'ї та праці міської ради, районний центр первинної медико-санітарної допомоги, центральна районна лікарня, громадяни, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання та є зареєстрованими мешканцями Новгород-Сіверської міської територіальної громади

	8.
	Термін реалізації програми
	2021 - 2022 роки

	8.1.
	Етапи виконання програми

(для довгострокових програм)
	-

	9.
	Перелік бюджетів, які беруть участь у виконанні програми 
	Бюджет міської територіальної громади (далі - МТГ)

	10.
	Загальний обсяг фінансових ресурсів, в т.ч. кредиторська заборгованість минулих періодів, необхідних для реалізації програми, всього,

у тому числі:
	742920,00 грн.

	10.1
	Кошти бюджету МТГ
	742920,00 грн.

	10.2
	Кошти інших джерел
	-


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

Цільова програма забезпечення громадян, мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2021 - 2022 роки (далі - Програма) - це комплекс заходів, що здійснюються на місцевому рівні, спрямованих на організацію безперебійного забезпечення зареєстрованих жителів Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання протягом 2021 - 2022 років. На забезпечення мешканців населених пунктів Новгород-Сіверської міської ради, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, відповідними лікарськими засобами та харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання протягом 2019 року з міського бюджету витрачено 72269 грн.
3. Визначення мети програми

Метою Програми є підтримка мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, 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, сприяння покращенню стану їх здоров'я.
4. Обґрунтування шляхів і засобів розв’язання проблеми, 

обсягів та джерел фінансування; строки та етапи виконання програми


Програма розроблена з урахуванням постанови Кабінету Міністрів України від 31 березня 2015 року №160 "Про затвердження Порядку забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання", розпорядження голови обласної державної адміністрації від 25 вересня 2015 року №512 "Про організацію забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами", а також ст. 91 Бюджетного кодексу України.

Програмою передбачається:

· підтримка в актуальному стані реєстру пацієнтів, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання та проживають на території Новгород-Сіверської міської територіальної громади, постійне його оновлення;

· своєчасний обмін інформацією про таких осіб та потреби щодо їх лікування і харчування;

· забезпечення відповідними лікарськими засобами та харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, через заклади охорони здоров'я відповідного профілю за місцем їх проживання або аптечні установи, з якими укладено договори, за рецептами лікарів;
- 
відшкодування аптечним установам, з якими укладено договори, витрат, пов'язаних із забезпеченням зареєстрованих жителів Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання, на підставі Реєстру реалізованих безплатно ліків особам, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання (Додаток 1).

Видатки на виконання Програми передбачаються при формуванні показників бюджету Новгород-Сіверської міської територіальної громади (далі - бюджет МТГ), виходячи з реальних можливостей у бюджетному році.

Фінансування Програми здійснюється за рахунок коштів бюджету МТГ. Орієнтовний обсяг фінансування на 2021 - 2022 роки складає, згідно з Розрахунком орієнтовної вартості забезпечення осіб, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2021 - 2022 роки (Додаток 2), 742920,00 грн., з них: на 2020 рік - 262200,00 грн., на 2021 рік - 262200,00 грн. Головним розпорядником коштів є управління соціального захисту населення, сім'ї та праці міської ради.

Строк виконання Програми - 2021 - 2022 роки.
Ресурсне забезпечення Програми

тис. грн.

	Обсяг коштів, які пропонується залучити на виконання програми
	Етапи виконання програми
	Усього витрат на виконання програми

	
	І
	ІІ
	

	
	2021 рік
	2022 рік
	

	Обсяг ресурсів, в т.ч. кредиторська заборгованість усього, у тому числі:
	358,2
	384,72
	742,92

	державний бюджет
	-
	-
	-

	обласний бюджет
	-
	-
	-

	бюджет МТГ
	358,2
	384,72
	742,92

	кошти не бюджетних джерел
	-
	-
	-


5. Перелік завдань програми та результативні показники
Виконання пункту 3 розділу 6 Програми забезпечить організацію належного лікування мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, відповідними лікарськими засобами та харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання, дасть змогу уникнути погіршення здоров'я таких хворих.
6. Перелік напрямів, завдань і заходів Програми

	№ п/п


	Назва напряму 

(пріоритетні завдання)
	Заходи програми
	Строк виконання
	Виконавці
	Орієнтовні обсяги фінансування, тис. грн., у тому числі
	Джерела фінансу-вання
	Очікуваний результат

	
	
	
	
	
	всього
	2021 рік
	2022 рік
	
	

	1
	Здійснення моніторингу поширеності рідкісних (орфанних) захворювань
	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
	Районний центр первинної медико-санітарної допомоги
	-
	-
	
	-
	Своєчасне коригування потреби щодо лікування хворих, запобігання нераціональному використанню коштів

	2
	Організація інформування населення про можливість отримання відповідних лікарських засобів та харчових продуктів для спеціального дієтичного споживання в межах Програми
	Інформування населення про рідкісні (орфанні) захворювання, особливості їх лікування, в тому числі через засоби масової інформації
	Постійно
	Районний центр первинної медико-санітарної допомоги, управління соціального захисту населення, сім'ї та праці міської ради
	-
	-
	
	-
	Інформування громадян про передбачені Програмою пільги та шляхи їх реалізації

	3


	Забезпечення своєчасного отримання відповідних лікарських засобів та харчових продуктів для спеціального дієтичного споживання


	Забезпечувати мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, відповідними лікарськими засобами та харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання в тому числі через аптечні установи, з якими укладено договори, на підставі яких цим установам будуть відшкодовуватися витрати з урахуванням вимог чинного законодавства, 

а саме:
	За показаннями


	Районний центр первинної медико-санітарної допомоги


	742,92,

з них:
	358,2,

з них:
	384,72,

з них:
	Бюджет МТГ


	Збереження здоров'я мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, забезпечення відповідного лікування, надання паліативної медичної допомоги



	
	
	1) хворих на системний червоний вовчак
	
	
	12,48
	6
	6,48
	
	

	
	
	2) хворих на анкілозуючий спондиліт


	
	
	14,88
	7,2
	7,68
	
	

	
	
	3) дітей, хворих на муковісцидоз


	
	
	246
	120
	126
	
	

	
	
	4) дітей, хворих на фенілкетонурію


	
	
	252
	120
	132
	
	

	
	
	5) хворих на аденому гіпофіза, акромегалію
	
	
	9,96
	4,8
	5,16
	
	

	
	
	6) невиліковних хворих з орфанними злоякісними новоутвореннями при хронічному больовому синдромі
	
	
	100,8
	48
	52,8
	
	

	
	
	7) хворих на нецукровий діабет


	
	
	42
	20,4
	21,6
	
	

	
	
	8) хворих на системний васкуліт Чарга - Стросса
	
	
	22,2
	10,8
	11,4
	
	

	
	
	9) хворих на гіпопаратиреоз


	
	
	42,6
	21
	21,6
	
	

	4
	Організація надання якісної медичної допомоги хворим
	Забезпечувати підвищення кваліфікації лікарів загальної практики - сімейної медицини, терапевтів, педіатрів, вузьких спеціалістів з питань надання медичної допомоги хворим на рідкісні (орфанні) захворювання шляхом проведення науково-практичних конференцій, семінарів, нарад тощо
	Постійно
	Районний центр первинної медико-санітарної допомоги
	-
	-
	-
	-
	Підвищення рівня медичної допомоги, обмін досвідом

	5
	Забезпечення фінансування заходів Програми
	Забезпечити своєчасне фінансування управління соціального захисту населення, сім'ї та праці міської ради у визначених обсягах
	Щомісячно
	Фінансове управління міської ради
	*
	*
	*
	*
	Забезпечення своєчасного перерахування коштів аптечній установі

	Всього:
	742,92
	358,2
	384,72
	
	



* орієнтовні обсяги та джерела фінансування зазначені в пункті 3 цього Переліку.
7. Координація та контроль за ходом виконання програми

Організація виконання Програми покладається на управління соціального захисту населення, сім’ї та праці міської ради.

Управління соціального захисту населення, сім’ї та праці міської ради:

- до 01 лютого 2022 року та до 01 лютого 2023 року готує та подає відділу економіки міської ради, фінансовому управлінню міської ради інформацію про стан виконання Програми за встановленою формою;

- до 01 березня 2023 року готує та подає міській раді заключний звіт про результати виконання Програми за встановленою формою.

Контроль за виконанням Програми здійснюється постійною комісією міської ради з питань планування, бюджету та комунальної власності.
Секретар міської ради







       Ю. Лакоза
Додаток 1
до Цільової програми забезпечення громадян, мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2021 - 2022 роки
( розділ 4 )

                          ПОГОДЖЕНО

Міський голова

___________ 
_________________

         (підпис)
      (ініціали, прізвище)

М.П.

" __ " ______________ 20 __ року

Реєстр

реалізованих безплатно ліків особам, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання
 по _______________________________
(назва аптечного закладу)

за період з  ______________  по  ______________








           (число, місяць, рік)
     (число, місяць, рік)
	№ п/п
	ПІБ особи, адреса
	Дані документа особи
	Назва медичного закладу та ПІБ лікаря, який видав рецепт
	№ рецепта
	Дата відпуску ліків
	Найменування ліків
	Кількість відпущених ліків
	Вартість реалізованих ліків за оптово-відпускними цінами
	Вартість реалізованих ліків за закупівельними цінами
	Вартість реалізованих ліків з урахуванням торгівельної націнки, без ПДВ
	Націнка, %

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	РАЗОМ:
	
	
	


ПДВ з вартості реалізованих ліків з урахуванням торгівельної націнки: __________ грн.

Всього підлягає відшкодуванню: __________ грн.

Керівник аптечного закладу 
__________ 

_________________ 
     







      (підпис)



     (ПІБ)





М.П.

Головний бухгалтер 

__________ 

_________________







      (підпис)



     (ПІБ
Додаток 2

до Цільової програми забезпечення громадян, мешканців Новгород-Сіверської міської територіальної громади, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2021 - 2022 роки
( розділ 4 )

Розрахунок

орієнтовної вартості забезпечення осіб, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на 2021 - 2022 роки
	Категорія особи, яка страждає на рідкісні (орфанні) захворювання
	Розра-хункова кіль-кість хворих
	Орієнтовна вартість забезпечення лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання однієї особи на місяць, грн.
	Орієнтовна вартість забезпечення всіх осіб лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на місяць, грн.
	Орієнтовна вартість забезпечення всіх осіб лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на рік, грн.
	Орієнтовна вартість забезпечення лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання на весь період дії Програми, з урахуванням можливої зміни вартості, періоду дії, грн.

	Хворі на системний червоний вовчак
	1
	500
	500
	6000
	12480

	Хворі на анкілозуючий спондиліт
	2
	300
	600
	7200
	14880

	Діти, хворі на муковісцидоз
	1
	10000
	10000
	120000
	246000

	Діти, хворі на фенілкетонурію
	1
	10000
	10000
	120000
	252000

	Хворі на аденому гіпофіза, акромегалію
	1
	400
	400
	4800
	9960

	Невиліковні хворі з орфанними злоякісними новоутвореннями при хронічному больовому синдромі
	10
	400
	4000
	48000
	100800

	Хворі на нецукровий діабет
	2
	850
	1700
	20400
	42000

	Хворі на системний васкуліт Чарга - Стросса
	1
	900
	900
	10800
	22200

	Хворі на гіпопаратиреоз
	1
	1750
	1750
	21000
	42600

	Всього: сімсот сорок дві тисячі дев'ятсот двадцять грн. 00 коп.
	742920


