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МИНИСТЕРСТВО ЗДРАВООХРАНЕНИЯ 
САРАТОВСКОЙ ОБЛАСТИ

П Р И К А З
          от                       _№ _____
г. Саратов
Об организации медицинской помощи больным с нервно-мышечной патологией, в том числе со спинальной мышечной атрофией

На основании Положения о министерстве здравоохранения Саратовской области, утвержденного постановлением Правительства Саратовской области от 01.11.2007 № 386-П «Вопросы министерства здравоохранения области», с целью совершенствования медицинской помощи больным с наследственными нервно-мышечными заболеваниями, в том числе в связи с необходимостью организации лечения лекарственными препаратами данных групп орфанных заболеваний в медицинских организациях области, во исполнение приказа Министерства здравоохранения Российской Федерации от 21.04.2022 № 274н «Об утверждении Порядка оказания медицинской помощи пациентам с врожденными и (или) наследственными заболеваниями»
ПРИКАЗЫВАЮ:
           1. Утвердить положение о кабинете для больных с  нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со спинальной мышечной атрофией (приложение № 1).         
2. Руководителям медицинских организаций, подведомственных министерству здравоохранения Саратовской области: 
2.1 обеспечить:
оснащение медицинским оборудованием кабинетов невролога, неврологических отделений в соответствии с приказом Министерства здравоохранения Российской Федерации от 15.11.2012 № 926н «Об утверждении Порядка оказания медицинской помощи взрослому населению при заболеваниях нервной системы»; 
оказание медицинской помощи пациентам с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со спинальной мышечной атрофией (далее - СМА), на этапе первичной медико-санитарной помощи, скорой медицинской помощи, специализированных неврологических отделений, реабилитационных и паллиативных отделений в соответствии со стандартами медицинской помощи и клиническими рекомендациями;  
оказание медицинской помощи больным с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА, в соответствии с приложением № 1; 

своевременное направление больных с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА, в кабинет нервно-мышечной патологии в соответствии с приложением № 2;
2.2 организовать постоянный контроль за своевременностью и качеством динамического наблюдения больных с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА, в соответствии с приказом Министерства здравоохранения Российской Федерации от 15.03.2022 № 168н «Об утверждении Порядка диспансерного наблюдения за взрослыми».
3. Главному врачу ГУЗ «ОКБ»: 
3.1 открыть кабинет для больных с нервно-мышечными заболеваниями в срок до 1 декабря 2024 года; 
3.2 обеспечить госпитализацию больных с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА; 
3.3 обеспечить порядок ведения регистра пациентов с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА.  
4. Главному врачу ГУЗ «СОДКБ» обеспечить консультативную помощь больным с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА (взрослых) врачом-генетиком.

5. Главному врачу ГУЗ «СГКБ № 9» обеспечить госпитализацию пациентов с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА, жителей г. Саратова.
6. Главному внештатному специалисту - неврологу министерства здравоохранения области Ломакину А.И. обеспечить контроль: 
6.1 оказания медицинской помощи больным с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА;
6.2 работы кабинета для больных с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе с СМА;
6.3 формирования регистра больных с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА;
6.4 назначения и коррекции лечения пациентам с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА;
6.5 включить рубрику по вопросам ранней диагностики и лечения нервно-мышечных заболеваний в программы ежегодных областных научно-практических конференций.

7. Директору ГУЗ «МИАЦ» обеспечить формирование регистра пациентов  с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе СМА.
8. Настоящий приказ подлежит официальному опубликованию в средствах массовой информации.
9. Настоящий приказ вступает в силу со дня его официального опубликования. 

10. Контроль за исполнением настоящего приказа возложить на первого заместителя министра здравоохранения Саратовской области.  
Министр                                                                                             О.Н. Костин
Приложение № 1 к приказу 

министерства здравоохранения

Саратовской области

от______________№________
Положение
об организации медицинской помощи пациентам с нервно-мышечной патологией, в том числе со спинальной мышечной атрофией
1. Настоящее Положение устанавливает правила оказания медицинской помощи больным в возрасте старше 18 лет с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА, в Саратовской области. 
2. При подозрении на наличие заболеваний, сопровождающихся поражением нервно-мышечного аппарата, в том числе СМА, врач-терапевт участковый, врач общей практики (семейный врач), врач-специалист, медицинский работник со средним медицинским образованием, при наличии медицинских показаний, направляет пациента на консультацию к врачу-генетику ГУЗ «СОДКБ» и врачу-неврологу кабинета нервно-мышечных заболеваний ГУЗ «ОКБ».
3. Медицинский работник, направляющий пациента на консультацию к указанным в пункте 2 специалистам, готовит следующий пакет документов: 
выписку из амбулаторной карты из поликлиники по месту жительства; 
выписку из стационара (при наличии). 
4. Медицинскими показаниями для направления пациента на консультацию к врачу-неврологу ГУЗ «ОКБ» кабинета нервно-мышечных заболеваний или врачу-генетику ГУЗ «СОДКБ» является наличие следующих клинически значимых симптомов (синдромов): 
мышечная гипотония, (более выраженная в проксимальных отделах нижних конечностей и тазовом поясе); 
ночная гиповентиляция / апноэ сна; 
тремор пальцев вытянутых рук; 
приемы Говерса; 
фасцикуляции языка и/или других групп мышц; 
отсутствие или снижение сухожильных рефлексов; 
ретракция ахилловых сухожилий; 
псевдогипертрофии икроножных мышц; 
сколиоз;
повышение уровня КФК до 1000 Ед/л. 
5. Врач-невролог кабинета нервно-мышечных заболеваний ГУЗ «ОКБ»:

организует проведение клинического, лабораторного и инструментального обследования пациента с целью установления диагноза; 
обеспечивает взаимодействие с врачом-генетиком ГУЗ «СОДКБ» по вопросам подтверждающей молекулярно-генетической диагностики. 
6. Врач-генетик ГУЗ «СОДКБ»:

при наличии медицинских показаний назначает генетическое обследование пациенту;

при невозможности проведения подтверждающей молекулярно-генетической диагностики на базе лаборатории ГУЗ «СОДКБ» организует проведение подтверждающей молекулярно-генетической диагностики на базе федеральных медицинских организаций. 
7. Врач-невролог кабинета нервно-мышечных заболеваний ГУЗ «ОКБ» на основании заключения врача-генетика устанавливает больному диагноз СМА, направляет информацию в ГУЗ «МИАЦ» о вновь выявленном больном (приложение к Положению об организации медицинской помощи пациентам с нервно-мышечной патологией, в том числе со спинальной мышечной атрофией).
8. Врач-терапевт участковый, врач общей практики (семейный врач), врач-специалист, в случае обращения ранее выявленных пациентов с нервно-мышечным заболеванием, в том числе СМА, направляют их на первичную консультацию к врачу-неврологу кабинета нервно-мышечных заболеваний. 
9. Врач-невролог кабинета нервно-мышечных заболеваний проверяет информацию о включении такого пациента в регистр ГУЗ «МИАЦ», в случае отсутствия данных – подает в ГУЗ «МИАЦ» сведения о больном с ранее установленным диагнозом для формирования регистра и направляет сведения главному внештатному специалисту-неврологу министерства здравоохранения Саратовской области.
10. Решение вопросов тактики дальнейшего обследования, лечения и назначения лекарственных препаратов принимается врачебной комиссией  ГУЗ «ОКБ» (далее – Комиссия) в соответствии с приказом Министерства здравоохранения и социального развития Российской Федерации от 05.05.2012 № 502н «Об утверждении порядка создания и деятельности врачебной комиссии медицинской организации».
11. Врач-невролог кабинета нервно-мышечных заболеваний отвечает за ведение регистра с целью учёта и мониторинга движения пациентов, обеспечения преемственности оказания медицинской помощи, планирования потребности и обеспечения патогенетической терапией. 
12. Главный внештатный специалист-невролог министерства здравоохранения Саратовской области совместно с врачом-неврологом кабинета нервно-мышечных заболеваний ГУЗ «ОКБ» формирует и направляет заявку на обеспечение лекарственными препаратами больных в отдел организации лекарственного обеспечения министерства здравоохранения Саратовской области по персонифицированному списку.
13. Плановая госпитализация в круглосуточный стационар медицинской организации осуществляется по направлению № 057/у, выданному врачом-неврологом кабинета нервно-мышечных заболеваний ГУЗ «ОКБ» или лечащим врачом-неврологом поликлиники по месту жительства, в соответствии с приказом Министерства здравоохранения и социального развития Российской Федерации от 22.11.2004 № 255 «О порядке оказания первичной медико-санитарной помощи гражданам, имеющим право на получение набора социальных услуг».
14. С целью решения вопроса преемственности лечения главный внештатный специалист-детский невролог министерства здравоохранения Саратовской области обеспечивает передачу главному внештатному специалисту-неврологу министерства здравоохранения Саратовской области данных по находящемуся на лекарственном обеспечении за счёт средств Фонда «Круг добра» больному с нервно-мышечным заболеванием, в том числе со СМА, за 4 месяца до достижения им 18-летнего возраста.
Приложение 
к Положению об организации медицинской помощи пациентам с нервно-мышечной патологией, в том
числе со спинальной мышечной атрофией 
Извещение о случае впервые выявленного заболевания.

Фамилия ______________________________________________ 
Имя __________________________________________________ 
Отчество ______________________________________________ 
Дата рождения (число, месяц, год)_________________________ 
Адрес регистрации: 
Район _________________________________________________ 
Населённый пункт ______________________________________ 
Улица ________________________________________________ 
Дом № ____ Корпус ____ Квартира № _____________________ 
Адрес фактического проживания: 
Район _________________________________________________ 
Населённый пункт ______________________________________ 
Улица _________________________________________________ 
Дом № ____ Корпус ____ Квартира № _____________________ 
Медицинская организация по прикреплению пациента _______  
Диагноз (развёрнутый)___________________________________ 
Код по МКБ-10 _________________________________________ 
Семейный/спорадический случай заболевания (подчеркнуть) 
Инвалидность __________________________________________ 
Потребность в лекарственном обеспечении (наименование  лекарственного средства, иные применяемые аналоги) ______________________________ 
Дополнительные данные _________________________________ 
Специальность и ФИО (полностью) врача, установившего диагноз
Приложение № 2 к приказу 

министерства здравоохранения

Саратовской области

от______________№________

Маршрутизация пациентов с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со спинальной мышечной атрофией (СМА)
Ранняя диагностика и динамическое наблюдение за пациентами  осуществляется на базе ГУЗ «ОКБ» в кабинете для больных с нервно-мышечными заболеваниями для всех районов области, в том числе жителей   г. Саратова.
Лечение пациентов с нервно-мышечными заболеваниями, в том числе со СМА, осуществляется:

жителей муниципальных районов области в ГУЗ «ОКБ»,

жителей г. Саратова в ГУЗ «СГКБ № 9».
СОГЛАСОВАНО:

Первый заместитель министра                                                     Е.А. Степченкова

Заместитель министра                                                                          А.М. Выкова

Заместитель министра                                                                          Д.А. Грайфер

Председатель комитета организации

медицинской помощи взрослому населению                                 О.В. Ермолаева

Заместитель начальника управления

по охране материнства и детства,

начальник отдела медицинской помощи

 матери и ребенку                                                                                 С.А. Дудина

Начальник отдела организации 

медицинской помощи взрослому населению                                  Н.А. Сопырева

Директор ГКУ СО 

«Управление медицинской помощи»                                                 В.Ю. Ушаков

Заключение

по результатам антикоррупционной экспертизы

от «__»_____2024 года

В соответствии с Методикой проведения антикоррупционной экспертизы                        нормативных правовых актов и проектов нормативных правовых актов,                          утвержденной Постановлением Правительства Российской Федерации от 26.02.2010 № 96, в настоящем проекте положений, устанавливающих для  правоприменителя необоснованно широкие пределы усмотрения или возможность необоснованного применения исключений из общих правил, а также положений, содержащих неопределенные, трудновыполнимые и (или) обременительные требования к гражданам и организациям и тем самым создающих условия для коррупции, не выявлено.

По результатам изучения настоящего проекта положений, противоречащих Конституции РФ, федеральному, региональному законодательству не выявлено.

Начальник отдела 

правового обеспечения                                                                  Е.В. Андреева

Сопырева Н.А.
Ломакин А.И.

Соколова С.Н.

39-18-51
