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ЗНАЧИМОСТЬ СМА
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ОПРЕДЕЛЕНИЕ И 
ХАРАКТЕРИСТИКИ 

СМА

ПОЧЕМУ ВАЖНО 

ДЛЯ КАЗАХСТАНА 

ГОСУДАРСТВЕННАЯ 
ПОДДЕРЖКА

Прогрессирующее орфанное заболевание, характеризующийся мышечной
слабостью и атрофией

Рождаемость 450,6 тысяч новорожденных.
Частота встречаемости СМА 1 на 11.000 .
Ежегодно новых пациентов со СМА – 46 человек.
Количество детей со СМА – 128 человек.
Потенциальных пациентов – до 250 человек

Утвержден КП в 2020 году
Заболевание и ЛС включены в Перечень орфанных заболеваний и ЛС
Уже есть доступная терапия в Перечне АЛО
Создан Мультидисциплинарный центр компетенций (координатор НАО «МУА»)

*Экспертное мнение
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ПЕРВИЧНЫЙ 
ПРИЕМ

ДИАГНОСТИКА ЗАСЕДАНИЕ 
ЭКС

ТЕРАПИЯ И 
РЕАБИЛИТАЦИЯ

ПУТЬ ПАЦИЕНТА СО СМА

Жалобы: 

мышечная 
слабость 

трудности при 
глотании

низкая 
двигательная 
активность

На уровне Педиатра

/ВОП

ОАК, консультация 
специалистов, АЛТ, АСТ;

Невролог, на уровне 
КДУ:

Дополнительные 
исследования; 

Молекулярно-
генетический анализ 

(MLPA* на СМА)

Предоставление документов 
ЭКС:

Результаты молекулярно-
генетического анализа (MLPA* на 

СМА)

Другие документы

Заседание ЭКС:

Ежемесячное заседание ЭКС

Назначение/ Пролонгация/отмена 
терапии

Инициация терапии

Каждые 6 месяцев 
проведение оценки 

двигательной 
способности по 

шкалам

Решения ЭКС о 
продолжении 

терапии

Сопутствующая 
реабилитация

АДМИНИСТРИ
РОВАНИЕ

от 1 до 12 
месяцев

от 1 до 2 
месяцев

1 месяц от 3 до 6 
месяцев

Выделение бюджета

Сбор заявок и 
утверждение

Проведение тендера

Поставка 
производителями

Поставка в МО

От диагностики до получения терапии требуется от 6 до 
20 месяцев

*Законодательство и экспертное мнение
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БАРЬЕРЫ В МАРШРУТЕ ПАЦИЕНТА СО СМА И ПУТИ РЕШЕНИЯ

Низкая 
осведомленность 

врачей о СМА

БАРЬЕРЫ

ПУТИ РЕШЕНИЯ

Низкая 
доступность

Загруженность
Частота провдения

Длительность 
процессов

Ограниченный опыт ведения 
сложных пациентов

Недостаточные практические 
навыки

Низкая осведомленность 
родителей 

Обучение 
врачей

Повышение 
доступности

Представленность в 
регионах

Пренатальная 
диагностика

Рассмотреть 
увлечиние частоты 

проведения

Неснижаемый 
запас для 

орфанных ЛС

Более быстрая 
реакция на 
потребность

Обучение практическим 
навыкам

Обучение родителей

Взаимодействие врачей и 
родителей

Фокус на реабилитацию

ПЕРВИЧНЫЙ 
ПРИЕМ

ДИАГНОСТИКА ЗАСЕДАНИЕ 
ЭКС

ТЕРАПИЯ И 
РЕАБИЛИТАЦИЯ

АДМИНИСТРИ
РОВАНИЕ

*Экспертное мнение
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