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МИНИСТЕРСТВО ЗДРАВООХРАНЕНИЯ САМАРСКОЙ ОБЛАСТИ

(Минздрав Самарской области)

443020, г. Самара, ул. Ленинская, 73
тел. (846) 332-93-09, факс (846) 332-93-30

ИНН 6315800971, КПП 631701001

   28.08.2013  №  30/1987 

на №_          _от            __
О внесении изменений в справочник льготных   групп и организации автоматизированного учета лиц с орфанными заболеваниями

	Руководителям 
учреждений здравоохранения 

Самарской области, участвующих 

в льготном лекарственном обеспечении

	Тупову Ю.В.



Информирую Вас, что на основании Федерального закона №323-ФЗ от 21.11.2011 «Об основах охраны здоровья граждан в Российской Федерации», Постановления Правительства РФ №403 от 26.04.2012 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности» и приказа министерства здравоохранения Самарской области № 801 от 29.12.2012 «О реализации полномочия по ведению регионального сегмента Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности»,   руководителям лечебных учреждений необходимо организовать автоматизированный учет указанной категории  граждан в составе «Реестра граждан, имеющих право на лекарственное обеспечение по территориальной программе ЛЛО» (далее – Реестр).  
Заполнение сведений о льготополучателях производить в соответствии с инструкцией (Приложение 1 к письму). Срок передачи сведений в МИАЦ – до 04.09.2013.
В целях обеспечения учета льготополучателей внесены изменения в «Справочник льготных групп LGG» (раздел «Финансирование за счет субъекта РФ») (Приложение 2) в соответствии с  «Перечнем жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности», утвержденным постановлением Правительства Российской Федерации от 26.04.2012 г. №403 (Приложение 3). 
В дальнейшем осуществлять передачу Реестра регулярно в соответствии с регламентом взаимодействия «Положения о порядке  информационного взаимодействия в системе льготного лекарственного обеспечения (Версия 2.0)», утвержденного распоряжением министра здравоохранения и социального развития Самарской области от 29.01.2008 № 28-р (в ред. распоряжения министра здравоохранения и социального развития Самарской области от 28.03.2011 № 392-р). 

Выписку лекарственных препаратов, закупленных в соответствии с заключенными контрактами для лечения лиц, страдающих орфанными заболеваниями, осуществлять следующим образом:

· выписка для лиц федерального и территориального уровня осуществляется на бланке по территориальной программе;

· на рецептах указывается код территориальной льготы из подраздела «Редкие (орфанные) заболевания», в том числе для граждан, имеющих право на получение государственной социальной помощи в соответствии с Федеральным законом от 17.07.1999г. N 178-ФЗ «О государственной социальной помощи» (федеральных льготополучателей); 
· диагноз указывается из перечня жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжительности жизни гражданина или его инвалидности,  утвержденному постановлением Правительства Российской Федерации от 26 апреля 2012 г. №40;
· выписка лекарственных препаратов осуществляется льготополучателям в соответствии с целевой поставкой для лиц, страдающих орфанными заболеваниями;
· при отсутствии льготополучателя в программном обеспечении ДЛО ЛПУ выписку рецептов осуществлять на чистом бланке, распечатанном из ДЛО ЛПУ. При этом в пункте отпуска рецепт также вносится ручным способом. Основанием для выписки является накладная целевой поставки для данного льготополучателя или «Направление на включение в регистр лиц, страдающих орфанными заболеваниями». В течение 3-х рабочих дней сведения о льготополучателе должны быть занесены в Реестр в соответствии с инструкцией (приложение 1 к письму) и переданы в МИАЦ в «Сводный областной регистр территориальных льготников».
Обращаю внимание, что лица, имеющие право на получение ГСП в соответствии с Федеральным законом от 17.07.1999 №178-ФЗ «О государственной социальной помощи», но отказавшиеся от набора социальных услуг, не обладают правом на получение льготных лекарственных препаратов и изделий медицинского назначения.

Министр                                                                                                  Г.Н. Гридасов

Приложение 1
к письму министерства 
здравоохранения Самарской области

от «____» ___________ № ____

Инструкция 
по организации автоматизированного учета 
граждан, включенных в регистр лиц, страдающих 
жизнеугрожающими хроническими прогрессирующими редкими 
(орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности  

Автоматизированный учет граждан, включенных в регистр лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности осуществляется в автоматизированном виде в имеющейся в лечебном учреждении медицинской информационной системе ведения льготополучателей. Первичное наполнение Реестра данными о лицах, страдающих орфанными заболеваниями и находящихся на медицинском обслуживании в данном лечебном учреждении, осуществлять в соответствии с данными, предоставленными главными внештатными специалистами министерства здравоохранения Самарской области (далее – главные специалисты) и размещенными на FTP-сервере по адресу: 192.168.1.235//FOR_LPU/LGOTA/ORF. 
В случае несоответствия данных по пациенту, предоставленных главными специалистами, и данных ЛПУ необходимо произвести их проверку по первичным документам (паспорт, свидетельство о рождении, справка МСЭ и т.п.). При выявлении недостоверности данных, предоставленных главными специалистами, оформить «Направление на изменение сведений в региональный сегмент Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности» (далее – Направление на включение в регистр) в соответствии с приказом министерства здравоохранения Самарской области № 801 от 29.12.2012 и доставить его главному внештатному специалисту, у которого пациент поставлен на учет, копию - в МИАЦ, каб.214, Якимовой
О.Ю.
В дальнейшем внесение информации об указанной категории  граждан в Реестр осуществляется на основании документов, подтверждающих гражданство – паспорт гражданина Российской Федерации, а также одного из документов, подтверждающих проживание в Самарской области: паспорт гражданина с отметкой о постоянной регистрации или свидетельство регистрации по месту пребывания, выданное паспортно-визовой службой органа внутренних дел.

Вторым обязательным основанием для внесения информации является направление на включение в регистр с приложенным заключением главного внештатного специалиста министерства здравоохранения Самарской области по профилю заболевания.
Непосредственное заполнение обязательных сведений о льготах необходимо осуществлять следующим образом:
· код льготной категории по справочнику льготных групп - указывается код из «Справочника льготных групп LGG», раздел «Финансирование за счет субъекта РФ», подраздел «Редкие (орфанные) заболевания», соответствующий поставленному диагнозу;
· дата начала действия льготы – дата выдачи направления на включение в регистр, указанная главным специалистом при постановке на учет;
· дата окончания действия льготы – обязательно к заполнению в случае окончания действия льготы, а также при заполнении полей «Дата окончания действия записи» и «Признак окончания действия записи» в таблице сведений о пациенте «PERSON – регистр   лиц, имеющих право на ЛЛО»;  
· идентификационный (личный) код врача, подтвердившего льготу - заполняется кодом главного специалиста, подтвердившего диагноз;
· код нозологической формы (по МКБ-10), являющийся основанием установления права на ЛЛО – заполняется кодом диагноза заболевания по Международной статистической классификации болезней и проблем, связанных со здоровьем, включенными в «Перечень жизнеугрожающих и хронических прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний, приводящих к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности», утвержденный постановлением Правительства Российской Федерации от 26.04.2012 г. №403 «О порядке ведения Федерального регистра лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности, и его регионального сегмента»;
· признак специализированного учреждения – для медицинских организаций первичной медико-санитарной помощи указывается «1».
В связи с автоматическим переходом категорий заболеваний «Острая перемежающаяся порфирия (код 631160»), «Преждевременное половое развитие» (код 631190) в подраздел «Редкие (орфанные) заболевания» необходимо  провести выверку льготополучателей с указанными льготами - при отсутствии пациента в региональном сегменте регистра лиц с орфанными заболеваниями, размещенными на FTP-сервере, и подтверждении заболевания и права на льготное лекарственное обеспечение больной направляется к главному внештатному специалисту на первичную консультацию и постановку на учет. 

В связи с выделением категории заболевания «Фенилкетонурия» из  льготной категории «Гепатоцеребральная дистрофия и фенилкетонурия» (631360) необходимо провести выверку льготополучателей, перекодировав данную льготу для больных заболеванием «Фенилкетонурия» на соответствующий новый код из подраздела «Редкие (орфанные) заболевания». При отсутствии пациента в региональном сегменте регистра лиц с орфанными заболеваниями, размещенными на FTP-сервере, действовать по вышеописанной схеме.
По вопросам обращаться к специалисту МИАЦ Якимовой Ольге Юрьевне, тел. (846)372-39-30, (846)956-35-01, адрес электронной почты yakimova@medlan.samara.ru;

