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	МИНИСТЕРСТВО ЗДРАВООХРАНЕНИЯ НОВОСИБИРСКОЙ ОБЛАСТИ

	
	
	
	
	

	ПРИКАЗ

	
	
	
	
	№
	

	
	
	г. Новосибирск
	
	
	


Об утверждении алгоритма организации 

обеспечения лекарственными препаратами несовершеннолетних лиц, страдающих орфанными заболеваниями, проживающих на территории Новосибирской области, и имеющих право на льготное лекарственное обеспечение
С целью обеспечения лекарственными препаратами несовершеннолетних лиц, имеющих право на льготное лекарственное обеспечение и порядке их представления, в соответствии со статьей 44 Федерального закона от 21.11.2011 № 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья граждан в Российской Федерации», постановлением Правительства Российской Федерации от 26.11.2018 № 1416 «О порядке организации обеспечения лекарственными препаратами лиц, больных гемофилией, муковисцидозом, гипофизарным нанизмом, болезнью Гоше, злокачественными новообразованиями лимфоидной, кроветворной и родственных им тканей, рассеянным склерозом, гемолитико-уремическим синдромом, юношеским артритом с системным началом, мукополисахаридозом I, II и VI типов, лиц после трансплантации органов и (или) тканей, а также о признании утратившими силу некоторых актов Правительства Российской Федерации», постановлением Правительства Российской Федерации от 30.07.1994 № 890 «О государственной поддержке развития медицинской промышленности и улучшении обеспечения населения и учреждений здравоохранения лекарственными средствами и изделиями медицинского назначения»,  Федеральным законом от 17.07.1999 № 178-ФЗ «О государственной социальной помощи» п р и к а з ы в а ю:
1. Утвердить:

1) алгоритм организации обеспечения лекарственными препаратами несовершеннолетних лиц, страдающих орфанными заболеваниями, проживающих на территории Новосибирской области, и имеющих право на льготное лекарственное обеспечение (далее – Алгоритм);

2) список профильных главных внештатных специалистов министерства здравоохранения Новосибирской области, обеспечивающих консультативное и организационно-методическое сопровождение несовершеннолетних пациентов, страдающих орфанными заболеваниями, и имеющих право на льготное лекарственное обеспечение (далее – Список);

3) маршрутизацию несовершеннолетних пациентов, страдающих орфанными заболеваниями, и имеющих право на льготное лекарственное обеспечение для получения медицинской помощи в медицинских организациях по профилю основного заболевания (далее – Маршрутизация).

2. Главным врачам государственных медицинских организаций Новосибирской области обеспечить:

1) организацию медицинской помощи несовершеннолетним пациентам, страдающим орфанными заболеваниями, и имеющим право на льготное лекарственное обеспечение в соответствии с Алгоритмом и нормативными правовыми актами Российской Федерации, регулирующими данную сферу медицинской деятельности;

2) направление несовершеннолетних пациентов, страдающих орфанными заболеваниями, и имеющих право на льготное лекарственное обеспечение для проведения консультаций по дальнейшей тактике ведения и лечения к профильным главным внештатным специалистам министерства здравоохранения Новосибирской области в соответствии со Списком, утвержденным настоящим приказом;

3) направление в министерство здравоохранения Новосибирской области потребности в лекарственных препаратах для обеспечения несовершеннолетних граждан Новосибирской области, имеющих право на льготное лекарственное обеспечение;

4) оформление бесплатных рецептов несовершеннолетним пациентам на лекарственные препараты, рекомендованные главным профильным внештатным специалистом в АС ЛЛО. 

3. Директору государственного казенного учреждения Новосибирской области «Новосибоблфарм» Горбуновой Е.Г. обеспечить: 
1) закупку лекарственных препаратов в соответствии с заявленной министерством здравоохранения Новосибирской области потребностью;
2) приемку лекарственных препаратов по наименованиям, количеству и остаточным срокам годности;  

3) хранение, учет и отпуск лекарственных препаратов, требующих инъекционный путь введения, медицинских изделий и специализированных продуктов лечебного питания по бесплатным рецептам в пунктах отпуска в соответствии с персонифицированной разнарядкой;

4) своевременное перераспределение лекарственных препаратов, требующих инъекционный путь введения, между пунктами отпуска в случае необходимости.

4. Главному внештатному специалисту по медицинской генетике министерства здравоохранения Новосибирской области Максимовой Ю.В., главному внештатному специалисту аллергологу-иммунологу министерства здравоохранения Новосибирской области Деминой Д.В., главному внештатному детскому специалисту нефрологу министерства здравоохранения Новосибирской области Лоскутовой С.А., главному внештатному детскому специалисту гематологу министерства здравоохранения Новосибирской области Бабаевой Т.Н., главному внештатному детскому специалисту ревматологу министерства здравоохранения Новосибирской области Благитко Н.Е., главному внештатному детскому специалисту неврологу министерства здравоохранения Новосибирской области Ганиной Н.В., главному внештатному детскому специалисту кардиологу министерства здравоохранения Новосибирской области Ефимовой М.Ю., главному внештатному детскому специалисту эндокринологу министерства здравоохранения Новосибирской области Санниковой Л.В., главному внештатному специалисту педиатру министерства здравоохранения Новосибирской области Анохиной Т.Ю., главному внештатному детскому специалисту пульмонологу министерства здравоохранения Новосибирской области Пинегиной Ю.С. обеспечить:
1) организационно-методическое сопровождение государственных медицинских организаций, оказывающих первичную медико-санитарную помощь пациентам, имеющим право на льготное лекарственное обеспечение; 

2) консультирование пациентов, имеющих право на льготное лекарственное обеспечение по вопросам проведения лекарственной терапии;
3) формирование сводной персонифицированной заявки ежегодно в срок до 15 сентября текущего года на следующий календарный год; на вновь выявленных пациентов или при смене терапии по мере необходимости, но не позднее пяти рабочих дней;
4) формирование персонифицированных ежеквартальных разнарядок и направление в срок до 15 числа месяца, предшествующего плановому, в министерство здравоохранения Новосибирской области.
4. Начальнику управления организации медицинской помощи взрослому населению и лекарственного обеспечения министерства здравоохранения Новосибирской области Филимоновой Т.Г. обеспечить:
1)  формирование сводной годовой заявки на закупку лекарственных препаратов для пациентов, имеющих право на льготное лекарственное обеспечение на основании заявок главных внештатных специалистов министерства здравоохранения Новосибирской области ежегодно, в срок до 1 октября текущего года на следующий календарный год;
2) формирование заявки на закупку лекарственных препаратов для вновь выявленных пациентов или при смене терапии по необходимости, имеющих право на льготное лекарственное обеспечение;
3) направление посредством АС ЛЛО персонифицированных разнарядок в ГКУ НСО «Новосибоблфарм»;
4) контроль за выпиской и отпуском лекарственных препаратов, находящихся в прикрепленных пунктах отпуска ГКУ НСО «Новосибоблфарм»;
5) контроль за сроками годности лекарственных препаратов, находящихся на остатках в прикрепленных пунктах отпуска без движения (при необходимости осуществляет возврат на централизованный склад ГКУ НСО «Новосибоблфарм» для дальнейшего перераспределения).
5. Контроль за исполнением настоящего приказа возложить на заместителя здравоохранения Новосибирской области Лиханова А.В.

Министр                                                                                                       К.В. Хальзов

С.А. .Голикова

(383) 238 62 65
Е.Ю. Бузовская

(383) 238 62 73
	
	
	УТВЕРЖДЕН

приказом
Минздрава НСО

от_________№_______


Алгоритм организации 

обеспечения лекарственными препаратами несовершеннолетних лиц, страдающих орфанными заболеваниями, проживающих на территории Новосибирской области, и имеющих право на льготное лекарственное обеспечение
1. Алгоритм организации обеспечения лекарственными препаратами несовершеннолетних лиц, страдающих орфанными заболеваниями, проживающих на территории Новосибирской области, и имеющих право на льготное лекарственное обеспечение (далее – Алгоритм) разработан для определения порядка проведения лекарственной терапии в государственных медицинских организациях Новосибирской области. 
2. Лекарственное обеспечение граждан, имеющих право на льготное лекарственное обеспечение осуществляется в рамках законодательства Российской Федерации.
4. Лекарственному обеспечению подлежат несовершеннолетние пациенты, страдающие орфанными заболеваниями, проживающие на территории Новосибирской области, требующие получения лекарственной терапии в государственных медицинских организациях Новосибирской области. 
5. Лечащим врачом медицинской организации, оказывающей первичную медико-санитарную помощь по месту прикрепления пациента, (далее – лечащий врач) оформляется направление на консультативный прием к профильному внештатному главному специалисту министерства здравоохранения Новосибирской области. 
6. Назначение лекарственной терапии осуществляется лечащим врачом либо врачебной комиссией государственной медицинской организации, оказывающей первичную медико-санитарную помощь пациенту по месту прикрепления, с учетом рекомендаций профильного внештатного главного специалиста министерства здравоохранения Новосибирской области или врачебного консилиума профильных главных внештатных специалистов министерства здравоохранения Новосибирской области.
7. Бесплатные рецепты оформляются в соответствии с действующим законодательством, выписываются в АС ЛЛО медицинской организацией, оказывающей первичную медико-санитарную помощь пациенту по месту прикрепления.
8. Отпуск лекарственных препаратов по льготным рецептам пациентам, требующим введение лекарственного препарата в условиях стационара осуществляется в пункте отпуска государственного казенного учреждения Новосибирской области «Новосибоблфарм» (далее – ГКУ НСО «Новосибоблфарм»), расположенного по адресу: г. Новосибирск, ул. Дуси Ковальчук, дом 77. 
9. Выписанный рецепт, с согласия законного представителя несовершеннолетнего, отдается представителю медицинской организации, уполномоченному руководителем данной медицинской организацией на получение лекарственного препарата в пункте льготного отпуска ГКУ НСО «Новосибоблфарм», расположенного по адресу: г. Новосибирск, ул. Дуси Ковальчук, дом 77, для введения препарата в государственных медицинских организациях Новосибирской области согласно Маршрутизации, утвержденной настоящим приказом.
10. В случае оказания экстренной медицинской помощи несовершеннолетним пациентам с орфанными заболеваниями в медицинских организациях не по профилю основного заболевания или отказа законного представителя от введения лекарственного препарата в условиях специализированной медицинской помощи допускается введение лекарственного препарата подкожно, внутримышечно или внутривенно по месту оказания медицинской помощи или в медицинской организации по месту жительства. 
	
	
	УТВЕРЖДЕН

приказом
Минздрава НСО

от_________№_______


Список

профильных главных внештатных специалистов министерства здравоохранения Новосибирской области, обеспечивающих консультативное и организационно-методическое сопровождение несовершеннолетних пациентов, страдающих орфанными заболеваниями, имеющих право на льготное лекарственное обеспечение
	Нозология
	Профильные специалисты

	Гемолитико-уремический синдром
	Лоскутова С.А. - главный внештатный детский специалист нефролог министерства здравоохранения Новосибирской области;
Бабаева Т.Н. - главный внештатный детский специалист гематолог министерства здравоохранения Новосибирской области

	Пароксизмальная ночная

гемоглобинурия (Маркиафавы-Микели)
Апластическая анемия неуточненная
Наследственный дефицит факторов II (фибриногена), VII (лабильного), X (Стюарта-Прауэра), VIII, IX, болезнь Виллебранда
Идиопатическая тромбоцитопеническая пурпура (синдром Эванса)
Острая перемежающая (печеночная) порфирия
Болезнь Гоше


	Бабаева Татьяна Николаевна -  главный внештатный детский специалист гематолог министерства здравоохранения Новосибирской области

	Незавершенный остеогенез;

Нарушения обмена веществ наследственно обусловленные: гипофосфатазия,

дефицит лизосомной кислой липазы, 
болезнь Фабри (Фабри-Андерсона), болезнь Нимана-Пика, мукополисахаридозы (тип I, II, VI) и другие


	Максимова Юлия Владимировна - главный внештатный специалист по медицинской генетике министерства здравоохранения Новосибирской области

	Дефект в системе комплемента
	Демина Дарья Владимировна - главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог министерства здравоохранения Новосибирской области

	Преждевременная половая зрелость центрального происхождения
	Санникова Лариса Владимировна - главный внештатный детский специалист эндокринолог министерства здравоохранения Новосибирской области

	Юношеский артрит с системным началом; другие системные заболевания
	Благитко Наталья Евгеньевна - главный внештатный детский ревматолог министерства здравоохранения Новосибирской области



	Спинальная мышечная атрофия
	Ганина Н.В. - главный внештатный детский специалист невролог министерства здравоохранения Новосибирской области; 
Максимова Юлия Владимировна - главный внештатный специалист по медицинской генетике министерства здравоохранения Новосибирской области


	Муковисцидоз
	Пинегина Юлия Станиславовна - главный внештатный детский специалист пульмонолог министерства здравоохранения Новосибирской области

	Нейрональный цероидный липофусциноз 2 типа
	Ганина Н.В. - главный внештатный детский специалист невролог министерства здравоохранения Новосибирской области; 
Максимова Юлия Владимировна - главный внештатный специалист по медицинской генетике министерства здравоохранения Новосибирской области;



	Неспецифический язвенный колит, болезнь Крона
	Анохина Т.Ю. - главный внештатный специалист педиатр министерства здравоохранения Новосибирской области




	
	
	УТВЕРЖДЕН

приказом
Минздрава НСО

от_________№_______




Маршрутизация

несовершеннолетних пациентов, страдающих орфанными заболеваниями,

для получения медицинской помощи в государственных медицинских организациях Новосибирской области, 

по профилю основного заболевания

	Нозология
	Контингент
	Медицинская организация

	Гемолитико-уремический синдром
	Несовершеннолетние жители Новосибирской области 
	ГБУЗ НСО «ДГКБ № 1»

	Пароксизмальная ночная гемоглобинурия (Маркиафавы-Микели)


	Несовершеннолетние жители Новосибирской области 
	ГБУЗ НСО «ДГКБ № 1»

	Апластическая анемия 
	Несовершеннолетние жители Новосибирской области
	ГБУЗ НСО «НКЦРБ»*

	Наследственный дефицит факторов II (фибриногена), VII (лабильного), X (Стюарта-Прауэра), VIII, IX, болезнь Виллебранда


	Несовершеннолетние жители Новосибирской области
	ГБУЗ НСО «ГНОКБ»*

	Идиопатическая тромбоцитопеническая пурпура 
	Несовершеннолетние жители Новосибирской области
	ГБУЗ НСО «ГНОКБ»*

	Болезнь Гоше
	Несовершеннолетние жители Новосибирской области
	ГБУЗ НСО «ГНОКБ»*

	Дефект в системе комплемента
	Несовершеннолетние жители Новосибирской области
	ГБУЗ НСО «ГНОКБ»

	Преждевременная половая зрелость центрального происхождения
	Несовершеннолетние жители
г. Новосибирска


	ГБУЗ НСО «ДГКБ № 1»



	
	Несовершеннолетние жители Новосибирской области (кроме г. Новосибирска)
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