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           У К Р А Ї Н А
Жовківська міська рада

Львівського району Львівської області

Чергова сесія VІIІ -го демократичного скликання

РІШЕННЯ
від                 2023 року   №                                                                         м. Жовква

Про затвердження Програми соціального захисту дітей, які хворіють на рідкісні орфанні захворювання на 2024 рік

     Керуючись п. 22 статті 26 Закону України «Про місцеве самоврядування в Україні»,  ст. 20 Бюджетного Кодексу України, враховуючи висновок постійної комісіі з питань охорони здоров’я, освіти, науки, культури, мови, прав національних меншин, міжнародного співробітництва, інформаційної політики, молоді, спорту, туризму та соціального захисту населення, Жовківська міська рада
В И Р І Ш И Л А:
    1. Затвердити  Програму соціального захисту дітей, які хворіють на рідкісні орфанні захворювання на 2024 рік згідно з додатком.
    2. Контроль за виконанням рішення покласти на постійну депутатську  комісію  з питань  планування  соціально-економічного  розвитку, бюджету, фінансів, інвестицій, торгівлі, послуг та розвитку підприємництва (Кожушко М.П.) та комісію з питань охорони здоров’я, освіти, науки, культури, мови, прав національних меншин, міжнародного співробітництва, інформаційної політики, молоді, спорту, туризму та соціального захисту населення (Чурій І.С.).
Міський  голова                                                                         Олег ВОЛЬСЬКИЙ

	ЗАТВЕРДЖЕНО:   

Рішенням міської ради

№__ від “__” ____________ 20__ р.  

Голова  Жовківської 

міської ради

_____________    О.ВОЛЬСЬКИЙ
	       “Погоджено”

Фінансовий відділ

Жовківської міської ради

     ____________О.КЛЯЧКІВСЬКА
    “___” ___________ 20___ р.

 


Програма

соціального захисту дітей, які хворіють

на рідкісні орфанні захворювання 

на 2024 рік 
2023
1.Визначення  проблеми

До Жовківської міської ради надійшло звернення від п’ятьох батьків дітей з орфанними рідкісними захворюваннями. Згідно звернення діти є лежачими знаходяться вдома на апаратах штучної вентиляції легень, потребують цілодобового догляду, харчуються через нозогастральний зонд. Діти є пацієнтами мобільного хоспісу для дітей. До звернення долучено консультативні висновки комунального некомерційного підприємства Львівської обласної ради «Західноукраїнський спеціалізований дитячий медичний центр» про хворобу.

Орфанні хвороби – це вроджені або набуті захворювання, які трапляються вкрай рідко – рідше ніж один випадок на 2000 населення країни. 80% цих захворювань генетично обумовлені. Вони не лише мають тяжкий і хронічний перебіг, але й супроводжуються зниженням якості та скороченням тривалості життя пацієнтів. Такі люди зазвичай потребують дороговартісного, безперервного та пожиттєвого лікування. Більшість орфанних захворювань діагностують у ранньому віці, у 35% випадків вони стають причиною смерті малюків до року, у 10% – дітей у віці до 5 років, у 12% – у віці від 5 до 15 років.

Програма соціального захисту дітей, які хворіють на рідкісні орфанні захворювання (надалі – Програма) – це цільова фінансова (грошова) допомога батькам, що здійснюється на місцевому рівні з метою забезпечення дітей харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання відповідно до медичних показань.
2. Сфера дії Програми

2.1. Дія Програми поширюється на дітей віком до 18 років, місце проживання яких зареєстровано на території Жовківської територіальної громади, яких необхідно забезпечити харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання відповідно до медичних показань.

2.2. Програма діє з 01.01.2024.

3. Мета Програми

3.1. Метою цієї Програми є надання цільової фінансової підтримки батькам для забезпечення дітей які хворіють на рідкісні (орфанні) захворювання харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання. Допомога надається батькам діти, яких потребують цілодобового догляду, харчуються через нозогастральний зонд.
3.2. Для досягнення мети Програми передбачається призначення і виплата щомісячної адресної соціальної виплати у розмірі 6 000 грн. на кожну дитину.

3.3. Контроль за цільовим використанням коштів щомісячної адресної соціальної виплати здійснюється відділом соціального захисту населення та сімейними лікарями медичного закладу (установи).
4. Завдання Програми

4.1. Створення належної уваги до сімей, на утриманні яких є діти, які хворіють на рідкісні орфанні захворювання та потребують спеціального дієтичного харчування відповідно до медичних показань.

4.2. Надання фінансової підтримки сім’ям в умовах важкого їх економічного становища у зв’язку з необхідністю догляду за дітьми з особливими потребами.

5. Порядок надання щомісячної адресної соціальної виплати
5.1. Щомісячна адресна соціальна виплата (надалі – соціальна виплата) призначається і виплачується дітям, яким відповідно до консультативного висновку Комунального некомерційного підприємства Львівської обласної ради «Західноукраїнський спеціалізований дитячий медичний центр» рекомендовано  харчування  відповідними спеціалізованими харчовими продуктами.

5.2. Розмір соціальної виплати становить 6 000 грн. на одну дитину.

5.3. Соціальна виплата призначається на кожну дитину віком до 18 років з 01.01.2024.

5.4. Для отримання соціальної виплати батько або мати дитини подає до відділу соціального захисту Жовківської міської ради за місцем реєстрації дитини такі документи:

5.4.1. Заяву на отримання соціальної виплати.

5.4.2. Копію паспорта (заповнені сторінки).

5.4.3. Копію ідентифікаційного номера (крім осіб, які через свої релігійні переконання відмовились від прийняття реєстраційного номера облікової картки платника податків та повідомили про це відповідний орган державної податкової служби і мають відмітку у паспорті).

5.4.4. Номер рахунку у банківській установі, на який будуть здійснюватися соціальні виплати.

5.4.5. Копію свідоцтва (свідоцтв) про народження дитини.
5.4.6. Копію висновку комунального некомерційного підприємства Львівської обласної ради «Західноукраїнський спеціалізований дитячий медичний центр» про хворобу та рекомендації щодо харчування із щоденним використанням спеціалізованих лікувальних сумішей.
5.4.7. До встановлення МОЗ форми довідки про захворювання дитини – подається довідка лікарсько-консультативної комісії довільної форми, про наявність у дитини рідкісного орфанного захворювання із зазначенням прізвища, імені, по батькові дитини, її дати народження, із зазначенням коду згідно з міжнародною статистичною класифікацією хвороб МКХ-10, дати видачі та терміну дії довідки, яка підписується головою та членами лікарсько-консультативної комісії і завіряється круглою печаткою медичного закладу (установи).
5.4.8. Довідку про місце реєстрації дитини. 

5.4.9  Довідки довільної форми про цільове використання коштів щомісячної адресної соціальної виплати із зазначенням прізвища, імені, по батькові дитини, її дати народження, яка підписується сімейним лікарем медичної установи, підприємства, закладу тощо, і завіряється підписом головного лікаря/керівника та круглою печаткою медичного закладу.
5.4.10 У разі зміни місця реєстрації дитини за межами території Жовківської  територіальної громади, відділом соціального захисту населення зазначена виплата припиняється.
5.5 У разі виникнення обставин, що можуть вплинути на виплату соціальної виплати, у тому числі зняття дитини з реєстрації місця проживання на території Жовківської територіальної громади, заявник (отримувач соціальної виплати) письмово повідомляє про такі зміни відділ соціального захисту населення впродовж 5 днів з дня виникнення обставин.
5.5.1 Суми соціальних виплат, виплачені надміру внаслідок неподання (несвоєчасного подання) інформації про обставини, що вплинули на виплату (припинення виплати) соціальної виплати, повертаються отримувачем на вимогу відділу соціального захисту населення Жовківської міської ради.
5.5.2 У разі відмови добровільного повернення надміру перерахованих сум соціальної виплати такі суми стягуються у судовому порядку.

5.5.3 Соціальна виплата здійснюється відділом соціального захисту населення у безготівковій формі щомісяця способом перерахування коштів на особові рахунки заявників, відкриті в установах уповноважених банків.

5.5.4 Соціальна виплата не надається у разі відсутності необхідного пакету документів, відсутності коштів необхідних для фінансування зазначених виплат.
6. Джерела фінансування
6.1. Фінансування Програми здійснюється за рахунок видатків загального фонду бюджету Жовківської територіальної громади, передбачених на відповідний бюджетний період за КПКВК МБ 0813242 «Інші заходи у сфері соціального захисту і соціального забезпечення».

Начальник відділу                                                                    Микола ДРАГАН
Паспорт 

Програми соціального захисту дітей, які хворіють на рідкісні орфанні захворювання на 2024 рік

1. Ініціатор розроблення програми: Жовківська міська рада

2. Дата, номер документа  про затвердження програми:_____________________

3. Розробник програми: Відділ соціального захисту населення Жовківської міської ради

4. Співрозробники програми 

5. Головний розпорядник, виконавець програми: Відділ соціального захисту населення Жовківської міської ради 

6. Учасники програми:________________________________________________

7. Терміни реалізації програми: _2024 рік

8. Етапи виконання програми (для довгострокових програм):________________

9. Загальні обсяги фінансових ресурсів, необхідних для реалізації програми: 360 000,00 грн.
9.1 Коштів місцевого бюджету: 360 000,00 грн
10.Установи уповноважені здійснювати контроль за виконанням програми: Жовківська міська рада

Начальник установи -
головного розпорядника

коштів                             
____ Драган М.Б.
           
  ______________







(П.І.Б.)




(підпис)

