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ЧЕРКАСЬКА ОБЛАСНА РАДА

Р І Ш Е Н Н Я

19.04.2017                                                                                                № 13-46/VII
Про звернення депутатів Черкаської обласної ради

до Президента України, 
Прем’єр-міністра України щодо

забезпечення лікарськими 

засобами хворих на орфанні (рідкісні) захворювання
Відповідно до статті 43 Закону України "Про місцеве самоврядування в Україні"   обласна рада  в и р і ш и л а :

схвалити звернення депутатів Черкаської обласної ради до Президента України, Прем’єр-міністра України щодо забезпечення лікарськими засобами хворих на орфанні (рідкісні) захворювання (додається).

Голова
О. Вельбівець

Додаток
до рішення обласної ради

від 19.04.2017  № 13-46/VII
Звернення 
депутатів Черкаської обласної ради 
до Президента України, Прем’єр-міністра України щодо

забезпечення лікарськими засобами хворих 
на орфанні (рідкісні) захворювання
Високоповажний пане Президенте України!

Вельмишановний пане Прем’єр-міністре України!
Ми, депутати Черкаської обласної ради, вимушені звернутися до Вас з надією на допомогу у надзвичайно важливому питанні для Черкащини.

Сьогодні перед Черкаською областю гострою проблемою стала можливість забезпечення хворих на (орфанні) рідкісні захворювання життєво необхідними ліками. Дитяча лейкемія, гемофілія, імунодефіцити, ось тільки частина захворювань, які щодня спричиняють страшні страждання тисяч пацієнтів та їх родин. Як і у всьому світі, так і в Україні, ці хворі не в змозі купувати такі ліки самостійно через шалену дороговартість. А те, що сьогодні більшість з цих людей по суті залишені державою, чим фактично приречені на повільну  і болісну смерть, вбиває будь-яку віру не тільки на одужання для хворих, але і віру українців на майбутнє оновленої української держави, як держави соціальної, в якій здоров’я людини повинно бути вищою цінністю.
Сьогодні життя такого хворого та його родини перетворене на безкінечні приниження, пошуки спонсорів і жертводавців, на поневіряння по департаментах, депутатах, меценатах в надії знайти хоч якісь гроші для придбання чергової дози ліків. Ці люди в прямому сенсі цього слова “живуть сьогоднішнім днем”, не маючи змоги планувати своє майбутнє.
Останні епідеміологічні показники на Черкащині викликають глибоку стурбованість ситуацією. Так, первинна захворюваність онкологічними захворюваннями у Черкаській області щорічно зростає – з 38,3 на 10 тис. населення у 2014 році до 39,4 у 2016 році, та значно перевищує середньо український показник (31,4 на 10 тис. населення).

Смертність населення від злоякісних новоутворень також має тенденцію до зростання – з 19,2 на 10 тис. населення у 2014 році до 19,4 у 2016 році при значно нижчому показнику по Україні – 15,8 на 10 тис. населення.

За останні 3 роки значно зросла кількість хворих на гемофілію. Так, якщо у 2014 році зареєстровано 32 захворювання серед різних вікових груп, то у 2016 році – 56 випадків. Показник зріс  протягом зазначеного періоду з 0,3 на 10 тис. населення до 0,5.

Формально забезпечення пацієнтів, хворих на рідкісні (орфанні) захворювання, за кошти державного та місцевих бюджетів передбачено постановою Кабінету Міністрів України від 31.03.2015 № 160 "Про затвердження Порядку забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання" та розпорядженням Черкаської обласної державної адміністрації від 09.10.2015 № 513 "Про обласний план заходів щодо забезпечення громадян, які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, лікарськими засобами та відповідними харчовими продуктами для спеціального дієтичного споживання" та відповідними галузевими наказами. Але навіть за наявності нормативної бази на практиці більшість пацієнтів, на превеликий жаль, не отримують потрібного лікування. Впродовж поточного 2016 року Черкаською областю не було отримано жодного лікарського засобу з Міністерства охорони здоров’я України. І це при загальній потребі області понад 200 мільйонів гривень.

На сьогодні Міністерство охорони здоров’я звітує про повне забезпечення лікарськими засобами нашої області. Та насправді  забезпечення лікарськими засобами за кошти державного бюджету в 2016 році: онкологічних хворих області передбачено на 20,5% (8 492 000,00 грн. при потребі 41 475 961,00 грн.), онкогематологічних хворих ‒ на  5,9% (214000,00 грн. при потребі 36 211 878,00 грн.), хворих на хронічний мієлоїдний лейкоз ‒ на 12,8% (3 655 000,00 грн. при потребі 28 457 730,00 грн.), дітей, хворих на онкологічні захворювання  ‒ на 30,0% (9 043 000,00 грн. при потребі 27 322 840,00 грн.), дітей, хворих на гемофілію ‒ на 2,6% (1 401 300,00 грн. при потребі 54 248 310,00 грн.), дітей, хворих на резистентну форму ювенільного ревматоїдного артриту ‒ на 41,0% (1 319 400,00 грн. при потребі 3 177 256,96 грн.) і це тільки частина переліку захворювань.
Видатки, передбачені у державному бюджеті для забезпечення даної категорії хворих,  так звана “квота”, визначена Міністерством охорони здоров’я України, є вкрай недостатньою та покриває, в середньому, близько 10% від потреби забезпеченості ліками, та навіть ці препарати не були отримані в 2016 році.
Враховуючи катастрофічну ситуацію та зростаючі епідеміологічні показники управлінням охорони здоров’я Черкаської обласної державної адміністрації на вимогу депутатського корпусу розроблена комплексна цільова програма "Здоров’я Черкащини", що покликана значно покращити якість життя пацієнтів та хворих на орфанні (рідкісні) захворювання. Але при її розгляді в частині фінансування, а потреба становить більше 150 млн.грн., прийняття такої програми стало неможливим навіть за участі всіх місцевих бюджетів Черкаської області.
Враховуючи недостатню кількість лікарських засобів, які планується закупити за кошти державного бюджету, високу вартість медичних препаратів та обмеженість місцевих бюджетів, депутатський корпус Черкаської обласної ради просить виділити субвенцію з державного бюджету у сумі 52 млн. грн.   на виконання програми "Здоров’я Черкащини" для придбання необхідних лікарських засобів для та лікування хворих на рідкісні (орфанні) захворювання Черкаської області.
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