Spinal bulshiq et atrofiyasi diagnozi qoyilgan
nawdqas balalarga medicinalig-socialliq jardem
kdérsetiw ham dari qurallarin biypul jetkerip beriw
sistemasin shdolkemlestiriw ilajlari hagqinda
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Ozbekstan Respublikasi Prezidentinin garari

2022-jil 18-mart kuni 6tkerilgen Ozbekstan Respublikasi Prezidentinih densawhqti saglaw
tarawi wakilleri menen «Medicinadadi reformalar - insan gadiri ushin» temasindagi ashiq
sdylesiwi shenberinde belgilengen waziypalardih orinlaniwin tamiyinlew maqgsetinde:

Sonday tartip ornatilsin, ogan muwapiq:

spinal bulshiq et atrofiyasi keselligi boyinsha qawipli topardagi hamiledar hayallar
Respublikalig «Ana ham bala skrining» orayi hdm onih Qaraqgalpagstan Respublikasi,
wdlayatlar ham Tashkent galasindagi aymaqliq oraylarinda, sonday-aq, ganigelestirilgen
pediatriya ilimiy-ameliy medicina orayi janinda shdélkemlestirilip atirdan zamanagdy
melekulyar-genetikaliq Milliy referens laboratoriyasi ham onin aymaqliq filiallarinda
daslepki ham keleshekte oni emlew strategiyasin belgilew maqsetinde biypul
diagnostikadan otkeriledi. Onda, hamiledar hayallar jasaw orni boyinsha kép tarmaglh
orayliq poliklinikalar guramindadi «Hayal-qizlar médsahatxanasi bélimi» jollama xatlar
tiykarinda jiberiledi.

2022-jil 1-iyulden balsap spinal bulshiq et atrofiyasi klinikaliq diagnozina iye bolgan
shanaraqlardin Birden-bir registri (keyingi orinda - Birden-bir milliy registr) jargiziledi
ham shanharaqglardih klinikalig jane molekulyar-genetikalig diagnostikasinan kelip shigip
galiplestirip bariladi.

Birden-bir milliy registr Respublikaliq «Ana hdm bala skrining» oray! jadne onin
Qaraqgalpagstan Respublikasi, walayatlar hdm Tashkent galasindagi aymaglig oraylarinda
0z-ara elektron maglhiwmat almasiwi tiykarinda jdrgiziletugini belgilensin.

Densawligti saglaw ministrligi (B.Musaev) 2022-jil 1-iyulge shekem:



a) Medicinalig-sociallig xizmetlerdi rawajlandiriw agentligi (A.Inakov) menen birgelikte
Birden-bir registrdih programmaliq tamiynatin islep shigsin.

Onda, spinal bulshiq et atrofiyasinin klinikaliq belgilerine iye boldan balalar, olardi
klinikalq diagnozlari, klinikalig diagnozdinh melekulyar-genetikaliq usillar menen
tastiyiglangan juwmaglari, shaharaq adgzalarinin gen tasiwshiligi tastiyiglanganlar ham
bul kesellik penen tuwiliwdih aldin aliwga garatilgan ilajlar boyinsha maghwmatlar
elektron bazasi jaratiladi;

b) Qaragalpaqgstan Respublikasi Ministrler Kenesi, walayatlar ham Tashkent galasi
hakimlikleri menen birgelikte Birden-bir milliy registrdin natiyjeli jargiziliwi ushin
Respublikalig «Ana ham bala skrining» orayi jane onih Qaragalpagstan Respublikasi,
walayatlar ham Tashkent galasindagi aymaqliq oraylarin jergilikli byudjettin qarjilari
esabinan kompyuter texnikasi ham Internet baylanisi menen tamiyinlesin;

v) Respublikalig «Ana ham bala skrining» orayi jane onin Qaraqalpaqgstan Respublikasi,
walayatlar ham Tashkent galasindagi aymaqliq oraylarinin xizmetkerlerinde Birden-bir
milliy registrdin programmaliq tamiynatinda islew kénlikpesin payda etiw magsetinde
oqiw-ameliy kurslardi shélkemlestirsin.

3. 2023-jil 1-iyulden baslap nekeleniwshi shaxslar ézinin esabinan Respublikaliq
reproduktivlik salamatliq orayi jane onih Qaragalpagstan Respublikasi, walayatlar ham
Tashkent qalasindagi aymaqliq oraylarina barip, Respublikalig ganigelestirilgen
gematologiya ilimiy-ameliy medicina orayinin laboratoriyasinda molekulyar-genetikaliq
testten otkeriletugini belgilensin.

Onda, spinal bulshiq et atrofiyasinin gen tasiwshiligi tastiyiglangan nekeleniwshi
shaxslardinh magliwmatlari Birden-bir registrge kirgizip bariladi.

Densawliqgti saglaw ministrligi (B.Musaev) Adillik ministrligi (R.Davletov), Mahalle hdm
nurantylardi qollap-quwatlaw ministrligi (S.Turdiev) menen birgelikte 2022-jil 1-iyulge
shekem nekeleniwshi shaxslardi molekulyar-genetikaliq testten jane hamiledar
hayallardan molekulyar-genetikaliq diagnostika ushin alingan biomaterialdi
laboratoriyaliq tekseriwden étkeriw tartibin nadzerde tutatugin normativlik-huqiqly hujjet
joybarin islep shigsin ham Ministrler Kabinetine kirgizsin.

Onda, spinal bulshiq et atrofiyasi diagnozi goyilgan nawqgas balalardi emlew, olardih
emleniwin baglap bariw maqgsetinde shipakerler konsiliumlarin shélkemlestiriw boyinsha
jogari tdjiriybeli ganigelerden ibarat turaqgll jumis alip baratugin topar duziledi.

2022-jil 1-maydan baslap spinal bulshiq et atrofiyasi keselligi diagnozi tastiyiglangan
nawgqas balalar ushin:



U.K.Qurbanov atindadi Respublikaliq balalar ruwxiy-nerv kesellikleri emlewxanasinda
respirator gollap-quwatlaw talap etilmegen emleniwshi balalardih reabilitaciyasi ushin
orinlar sani shenberinde 10 stacionar orin;

Qaragalpagstan Respublikasi, walayatlar ham Tashkent galasi balalar kép tarmaqgli
oraylarinda multidisciplinar (nevrolog, pediatr, reanimatolog, pulmonolog, ortoped,
xirurg) teseriw ham emlew (operativ kontrakturalar ham slyek deformaciyalarin
durislaw) procesi shélkemlestirilsin.

6. Qarji minisrtligi ham Densawliqti saglaw ministrliginif spinal bulshiq et atrofiyasi
diagnozi qoyilgan nawgas balalardi emlew ushin garjilardi jiynaw, sonin ishinde,
gayirqomlig ham gawenderlik garjilarin tartiw magsetinde Densawliqti saglaw ministrligi
janinda yuridikaliq tarep statusina iye bolmagan Spinal bulshiq et atrofiyasi diagnozi
goyilgan nawgas balalardi qollap-quwatlaw qorin (keyingi orinda - Qor) shélkemlestiriw
haqqgindagi usinisi maqullansin.

Qordih garjilan spinal bulshiq et atrofiyasi diagnozi qoyilgan nawqgas balalardi dari
qurallari menen emlew, medicinaliq, reabilitaciyaliqg, palliativ, sonin ishinde, jogari
texnologiyaliq ganigelesken ameliyat ilajlarin garjilandiriwga garatilatugini belgilensin.

Densawliqti saglaw ministrligi (E.Basitxanova) Qarji ministrligi (T.Ishmetov) menen
birgelikte bir ay muddette Qordin jumisin toliq jol§ga qoysin.

Spinal bulshiq et atrofiyasi diagnozi qoyilgan nawqgas balalardin patogenetikaliq
terapiyasi ushin zarudr dari qurallarinih satip aliniwi Mdmleketlik byudjet ham
Onkogematologiyalig ham emlew qiyin bolgan keselliklerge shatilgan nawqaslardi
salamatlandiriwga jardemlesiw qorinih garjilari esabinan dmelge asiriladi.

Onda, usi magsetler ushin 2022-jili Mamleketlik byudjettin esabinan gosimsha 85 milliard
jane Onkogematologiyalig ham emlew qiyin bolgan keselliklerge shatilgan nawqgaslardi
salamatlandiriwga jardemlesiw qorinih garjilari esabinan 30 milliard sum ajiratiladi.

8. Densawligtl saglaw ministrligi (O.Fozilkarimov) eki ay mudette spinal bulshiq et
atrofiyasi dignozi qoyilgan balalardih patogenetikalig terapiyasi ushin zarar dari
gurallarinih satip aliniwin shélkemlestirsin.

Onda, dari qurallarin Respublikalig «Ana ham bala skrining» orayi jane onin
Qaragalpagstan Respublikasi, walayatlar ham Tashkent galasindagi aymagqliq oraylari
tarepinen nawqaslarda jetkeriw sistemasi engiziledi.

Densawliqti saqglaw ministri (B.Musaev) dari qurallarinin satip aliniwin shélkemlestiriw
ham olardih nawgaslarga 6z waqtinda, maqgsetli hdAm manzilli jetkerip beriliwine jeke
juwapker ekenligi belgilep qoyilsin.



Medicinalig-sociallig xizmtelerdi rawajlandiriw agentligi (A.Inakov):

bir ay muddette Densawligti saglaw ministrligi (B.Musaev) menen birgelikte spinal
bulshiq et atrofiyasi diagnozi qoyilgan balalar§a olardin Uy sharayatinda emleniwi ushin
zarur bolgan reabilitaciya texnikalig qurallar dizimin ddzsin. Onda, arnawl trenajyorlar,
vertikalizatorlar, ortopediyaliq kreslo-kolyaskalar, korsetler, tutor ham ortezler,
pulsoksimetrler, Ambu gapshalari, medicinaliq aspiratorlar, BiPAP apparatlari, kislorod
koncentratorlari, traxeostomolar, gastrostomalar ham basqa da qurallar inabatga alinsin;

2022-jil 1-iyunge shekem spinal bulshiqg et diagnozi qoyil§gan Uy sharayatinda emlenip
atirgan nawqas balalardi reabilitaciya texnikaliq qurallar menen tamiyinlew ham olarga
usi qurallardi biypul ijaraga beriw sistemasin nazerde tutatugin normativlik huqiqgly hujjet
joybarin Ministrler Kabinetine kirgizsin.

Densawliqti saglaw ministrligi mapdar ministrlikler ham uyimlar menen birgelikte eki ay
muddette nizamshiliq hujjetlerine usi garardan kelip shigatugin 6zgerisler ham
gosimshalar hagqginda Ministrler Kabinetine usinislar kirgizsin.

Usi garardin orinlaniwin natiyjeli sholkemlestiriwge juwapker ham jeke juwapker etip
densawligti saglaw ministri B.A.Musaev ham Medicinalig-sociallig xizmetlerdi
rawajlandiriw agentliginin direktori A.K.Inakov belgilensin.

Qarardinh orinlaniwin dodalap bariw, juwapker orinlawshi shélkemlerdin jumisin
muwapiqlastinnw hdm gadagalaw Ozbekstan Respublikasinii Bas ministri A.N.Aripovga
ham Ozbekstan Respublikasi Prezidenti kehesgdyinin birinshi orinbasar L.N.Twychievke
juklensin.
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