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 صعب العلاج در اجرایی صندوق بیماریهای خاص و دستورالعمل

 خدمات بهداشتی درمانی دانشگاه/دانشکده های علوم پزشکی و

 

ستناد  صره "به ا سال  17بند ن تب شور 1401قانون بودجه  صندوق بیماریهای خاص و  "کل ک ضوع  با مو

 اجرایی بشرح ذیل ابلاغ می گردد: دستورالعمل ،صعب العلاج

 این دستورالعمل معانی بشرح ذیل بکار می رود: در -یک ماده

 کل کشور  1401قانون بودجه سال  17بند ن تبصره  قانون: الف(

  صندوق بیماریهای خاص و صعب العلاج صندوق: ب(

 سازمانهای بیمه گر پایه اعم از:  تامین اجتماعی، سلامت، خدمات درمانی نیروهای مسلح ج( بیمه:

 وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی وزارت: د(

 دانشگاه/دانشکده علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانیدانشگاه:  و(

شگاه: ه( سان اداره بیماریهای خاص جهت هماهنگی با  مدیر امور بیماریها نماینده دان شنا یا یک نفر از کار

 وزارتمعاونت درمان فوکال پوینت 

 دانشگاه/دانشکده علوم پزشکی و خدمات بهداشتی درمانیمعاونت درمان ز( معاونت درمان: 

 (RDAسامانه مدیریت بیماریهای نادر ) ح( سامانه:

صندوقکارگروه -دوماده  شگاه ها های پیگیری امور  صی در دو بخش اجرایی در دان ص ضاء  و تخ  وشامل اع

 شرح وظایف ذیل می باشند:

 

 اجرایی:الف( کارگروه 

اجرایی و حضور اعضاء حسب ضرورت و ارتباط موضوعی دستورات جلسه با اداره ذیربط  کارگروهبرگزاری جلسات 

 و اعلام تغییرات الزامی می باشد. ی وزارتبه مرکز مدیریت پیوند و درمان بیماریهاکارگروه معرفی اعضاء  بوده و
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 شرح وظایف عضو

و نحوه تخصصی  اجرایی و کارگروههاینظارت بر برگزاری جلسات دوره ای  ()معاون درمان کارگروه رئیس

 تکمیل مستندات مربوطه

رییس یا  بیماریها امور مدیر منتخب در)دبیرکارگروه 

 اداره بیماریهای خاص(

تخصصی اجرایی و  کارگروه هایجلسات دوره ای و مستندسازی گزاری بر

 برحسب نیاز

صی بیماران تاییدثبت اطلاعات  درمان معاونت خاص بیماریهای اداره نماینده ص سامانه  شده در کارگروه تخ و RDAدر 

 بارگذاری مستندات مربوطه در سامانه 

 معاونت مدارک پزشااکی/درمان اقتصاااد اداره نماینده

 درمان

ظارت بر  بت ن یت ث عا هار ماری نگ بی خدمات (ICD10)کدی در  (RVU)و 

 امور مالی و  ، پیگیری ارسال اطلاعات به سپاسدرمانی-مراکز تشخیصی

ضعیت  درمان معاونت در ها پروانه صدور اداره نماینده صی مجوزپیگیری و شخی صدور -مراکز ت سامانه  درمانی هدف در 

 ....( )کد سیام، اطلاعات استعلامی مراکز از سوی وزارت ارائهپروانه ها و 

 درمان ناباروریپیگیری امور مربوط به بیماران تحت  درمان معاونت مامایی اداره نماینده

  و...( HIS ،LISنرم افزارهای بیمارستانی و....)و بروزرسانی استقرار پیگیری  دانشگاه (IT) اطلاعات فناوری و آمار مرکز نماینده

 بیمه سااازمانهای از هریک ای منطقه /اسااتانی نماینده

 پایه گر
 پیگیری امور بیمه ای بیماران مشمول صندوق ارجاعی از معاونت درمان 

پیگیری و هماهنگی امور مربوط به بیماریهای مشاامول صااندوق که تحت  نماینده معاونت بهداشت دانشگاه در امور بیماریها

 مدیریت این معاونت می باشد.

 ر دارویی بیماریهای مشمول صندوقپیگیری و هماهنگی امو داروی دانشگاه  نماینده معاونت غذا و

درصاااورت اساااتقرار ادارات پیوند و بیماریهای غیرواگیر مجزا از اداره بیماریهای خاص در معاونت درمان : 1توجه 

 الزامی می باشد. فوق در کارگروه دانشگاه حضور یک نفر از هریک از ادارات نامبرده

 بعهده دارنده نام کاربری می باشد.مسئولیت هرگونه ثبت / ویرایش اطلاعات  :2توجه

 

 تخصصی: کارگروهب( 

سات  سه با گروه کارگروه برگزاری جل ستورات جل ضوعی د ضرورت و ارتباط مو سب  ضاء ح ضور اع صی و ح ص تخ

به مرکز مدیریت پیوند و درمان بیماریهای وزارت و اعلام تغییرات  ارگروهمعرفی اعضااااء ک بوده،بیماری مربوطه 

 الزامی می باشد.

تخصص )فوق تخصص(های واجد صلاحیت  نام بیماری

 تایید بیماری

 مستندات تکمیلی

 سامانه 2پیوست  -فرم معرفی نامه  ابلاغی هماتولوژی تالاسمی

 سامانه 3پیوست  -فرم معرفی نامه  هماتولوژی ...(و هموفیلی)انعقادی  اختلالات

 سامانه 6پیوست -کمیته ام اس فرم ابلاغی داخلی مغز و اعصاب ، فلوشیپ ام اس ام اس

 سامانه1پیوست  –فرم معرفی نامه  نفرولوژی دیالیز )خونی/صفاقی(

 سامانه 4پیوست–فرم معرفی نامه  غدد درون ریز و متابولیسم موکوپلی ساکاریدوز

 سامانه 5پیوست-فرم معرفی نامه مو، جراحی ترمیمی پوست و (EBاپیدرمیولایزیس بلوسا )

نخاااعی  –عضااالااه ای  آتروفی

(SMA) 

فوق تخصااصااهای: گوارش اطفال، ریه اطفال، 

 مغز و اعصاب اطفال

 سامانه7پیوست -فرم معرفی نامه
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فوق تخصصهای: گوارش اطفال، ریه اطفال،  (CFفیبروز سیستیک )

 غدد درون ریز و متابولیسم اطفال

 سامانه 8پیوست -فرم معرفی نامه  ابلاغی

 سامانه9پیوست -فرم معرفی نامه اتیسم زشک، داخلی مغز و اعصابروانپ اختلال طیف اتیسم

مه هماتولوژی ، ایمونولوژی سلولهای بنیادی خونسازپیوند  نا مانی  توساااط تیم)ممهور فرم معرفی  در

 سامانه 10پیوست -مرکز پیوند!(

)اعم از: قلب،کلیه،ریه پیوند اعضاء

 و.....(

تخصاااصاااهای داخلی یا جراحی در پیوند  فوق

یه:  ند کل ثال: در پیو طه بعنوان م گان مربو ار

 نفرولوژی یا ارولوژی

 در پیوند ریه: داخلی ریه یا جراحی توراکس

مه  ابلاغی پیوند اعضاااا )ممهور فرم معرفی نا 

ند!(توساااط  مانی مرکز پیو پیوسااات -تیم در

 سامانه11

 سامانه 12پیوست  -ی نامهفرم معرف چشم پزشکی رتینوپاتی دیابتی

 ---- ---- سرطانها*

 ---- ---- *روانی مزمن

 ---- ---- *سکته مغزی

 "متعاقبابه آن  ثبت اطلاعات بیماران مبتلاشااناسااایی و موارد سااتاره دار بیماریهایی می باشااد که فرایند  توجه:

 اعلام خواهد شد.

ه اه پایاعب العلاج دارا بودن بیمابیماران خاص و ص ندوقارط بهره مندی بیمار از حمایتهای صاش -ماده سه

و تعیین تکلیف وضااعیت بیمه بیمار بیمه اسااتانی  اداراتارجاع بیماران مشاامول فاقد بیمه پایه به  لذا می باشااد.

 الزامی می باشد.( RDAنادر) ایقبل از ثبت در سامانه مدیریت بیماریه


