


здравоохранения удастся, по нашим прикидкам, завершить в лучшем
cJýrllae только в ноябре с.г. Тогда же, надеюсь, и стартует наша
программа.

Вот как видится из Русфонда ситуация вокруг орфанов.
Системная борьба с этими болезнями началась в России

фактически полтора года назад цосле выхода ПостановлениrI
ПравитеЛьства РФ оТ 26 апреЛя 20|2 года. Постановление подтверждает
ГОСУДаРСТВеННОе финансирование лекарственного обеспечения больных
пО 24 заболеваниrIм и требует создать специальный всероссийский
Регистр орфанных больных.

к настоящему времени главная проблема госбюджетного
финансирования лечения орфанов состоит в его регион€rльном
характере. Похоже, никто не r{ел дороговизну лекарств для орфанных
больных, а, между тем, ежегодно теперь требуются новые сотни
МИЛЛИОНОв рУблеЙ от каждого региона. Регионам такая ноша ок€}залась
Не ПО СИЛаМ. В результате повсеместно поднrIлась волна родительских
судебных исков. По данным общественного Союза пациентов с редкими
заболеваниями, уже выи|рано свыше 40 судебных процессов, еще
несколько десятков дел находится на рассмотрении, и их исход тоже
очевиден. Наиболее активны родители детеЙ с МПС, так как препараты
для лечения этой болезни - самые дорогие.

Большая же часть орфанных заболеваний из известных в РФ не
соответственно, нет
орфанных болезней,

Очевидно, что информационная составляющая в нашей работе с

родителями больных детей, с читателями и телезрителями по теме
орфанов пока чрезвычайно слаба из-за отсутствия официальной
информации. Мы были бы признательны Министерству за ответы на
следующие вопросы и в дальнейшем хотели бы рассчитывать на
СисТеМную информацию о ре€rлизации госбюджета по этоЙ тематике и
возникающих проблемах, в том числе по вопросам финансирования и

имеет утвержденных протоколов лечения и,
официально признанных лекарств. И тысячи
диагностируемых в Европе и обеих Америках,
перечнях Министерства.

взаимоотношений Вашего ведомства и
здравоохранения.

1) Сейчас действует утвержденный

регион€rльных органов

Правительством РФ (2012

еще не значатся в

г.) Перечень из 24 орфанных болезней, лечение которых оплачивает
госбюджет. По какому принципу сформирован Перечень? В него
включены наиболее часто встречающиеся орфаны? Или это самые
дорогие в лечении орфаны? Почему, к примеру, в Перечень не
вкJIючены муковисцидоз, буллезный эпидермолиз?

2) Каковы тенденции в финансировании лечения орфанных
заболеваний в последние пять лет? В частности, меюIется ли оно год от
года? И если да, то какова диНамика этих изменений?



3) Законом <<Об основах охраны здоровъя граждан Российской
Федерации) от 21 ноября 20111 г. (N 323-ФЗ) финансирование лечениrI
Орфанных больных возложено на субъекты РФ" Оправдывает ли себя эта
практика? Какие трудности испытывают регион€Lльные органы
здравоохранения, изыскивая средства на лечение орфанных больных?
Что покaвывает практика, как, в частности, дотационные регионы
Еаходят исчерпывающие ресурсы на эти цели и находят ли?

4) Бюджет здравоохранениrI на 20114 год сверстан. Какие
расходы предусмотрены на лечение болезней из Перечня <<24

нозологии>? Это по-прежнему финансирование из бюджетов субъектов
РФ? Или в будущем году планируются еще и средства из федерального
бюджета? Еоли да, то каким поJý4Iается соотношение федеральных и
регионrrлъных расходов? И как структурно (по нозологиrIм) соотносятся
эти расходы?

5)
еще при

,Щействует ли сейчас Перечень <<7 нозологий>>, составленный
министре Т. Голиковой? И если да, то лечение этих болезней

по-прежнему финансируется из федерального бюджета? Что это за
болезни?

6) Минздрав РФ насчитывает 230 орфанньгх заболеваний.
Между тем, в странах Западной Европы и CIIIA в разряд орфанных
выделено уже по несколько тысяч болезней. В чем тут дело: россиrIне
менее подвержены редким болезням? У нас недостаточно рutзвита
диагностика? Не хватает опытных специzLлистов, финансовьж и
матери€rльных ресурсов здравоохранения? Или дело в том, что лекарства
для206 болезней из этого списка еще не созданы, не сертифицированы у
нас, избыточно дороги?

Спасибо.

С Наилl"rшими шожеланиями
и надеждой на дальнейшее сотрудничество -

Л.С. Амбиндер,
руководитель Российского фонда помощи
ИЩ <Коммерсантъ), президент Русфонда,
член Совета при Президенте РФ по

рЕввитию гражданского общества и правам
человека

1я'#.Ф|0 dо 
*<J)

Ъ\'
ar!

";.

*ф;ffiI+дп i,., Y{!н 
aчj

qjý/
,,d,V'(

2 уif)/+ 4

ьж;*
/,т*
,; fipъl

Ya
iK'",


