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15.04.2010 17:15 МСК  Минздрав не

знает, сколько россиян болеют

редкими заболеваниями

В России не существует регистра,

который  бы  обязывал

Минздравсоцразвития  РФ  вести

статистику  редких  заболеваний  в

стране.  В  результате  никто  не

знает,  сколько  в  Российской

Федерации  таких  больных.

Эксперты называют  цифры  от  1,5

до  5  млн  человек.  Разброс  столь

существенный,  потому  что

специалисты  просто

экстраполируют  частоту того или иного заболевания на 10000 человек

на  все  население  страны.  Об  этом  заявила  директор  программ  Фонда

"Подари  жизнь"  Екатерина  Чистякова  в  программе  "Особое  мнение"  на

"Радио России".

Подобная  ситуация  негативно  сказывается  на  обороте  орфанных

лекарственных препаратов в стране (препаратов, предназначенных для лечения

редко встречающихся заболеваний).

С 1  апреля в России вступил в действие  закон об обращении лекарственных

средств, предписывающий осуществлять  оборот только тех лекарств, которые

отвечают  международным  стандартам  качества,  и  государственное

регулирование  цен  на  жизненно  необходимые,  важнейшие  лекарственные

средства. Однако этот закон вызвал тревогу более чем у 40 благотворительных

фондов,  заставив  их  объединить  усилия  и организовать  сбор  подписей под

обращением  к  президенту  России,  которых  к  настоящему  моменту  уже

насчитывается 28 тысяч.

Что такое редкое заболевание? Редкое заболевание означает, что им болеет в

среднем 5 человек на 10000 населения. Но наименований таких заболеваний

много.  По  разным оценкам,  их насчитывается  от 5,5  тысячи до  7  тысяч.  В

результате  можно  предположить,  что  от  1,5  до  5  млн  россиян  страдают

редкими болезнями, но каждый – своей.

Проблема оборота орфанных лекарственных препаратов  заключается в  том,

что  больных в  каждой группе  очень  мало  и фармкомпаниям  этот рынок  не

выгоден.  Одно  дело  продавать  аспирин,  который  понадобится  каждому

человеку, хотя бы раз в жизни, а другое дело – продавать C1, который нужен

нескольким  сотням  больным  в  стране.  Фармацевтическим  компаниям  не

выгодно вкладывать деньги в регистрацию таких препаратов, в организацию их

поставок партиями, в растомаживание и продвижение на рынке. Все это требует

дополнительных вложений. А сегодня фармкомпании думают, прежде всего, о

бизнесе, а не о людях. И так происходит в любой стране мира.

Однако в любой стране мира о гражданах своих думает государство. Поэтому и

США,  и  страны  Европы,  и  Сингапур,  и  даже  Казахстан  приняли  особое

законодательство,  которое  стимулирует фармацевтические  компании к  тому,

что  те  занимались  разработкой  и  выпуском  на  рынок  лекарств  для  редких

болезней.

Граждане Европы и США, болеющие редкими заболеваниями, могут свободно

купить  необходимые  им  лекарства  в  аптеке.  А  россияне  в  силу  правового

вакуума в данном вопросе – нет. Единственная их надежда – на то, что удастся
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купить  лично  лекарство  за рубежом и ввезти его  в страну, уплатив при этом

таможенную  пошлину  в  размере  30  процентов,  либо  везти  его  нелегально.

Российский больной или его  родители должны  найти в  чужой стране  врача,

который выпишет рецепт на необходимый препарат, кого-то, кто продаст данный

препарат, плюс нужно ещё собрать на лекарство деньги. Сделать это далеко не

всем по силам. Особенно не защищены в данном плане те, кто живет в глубинке,

кто не говорит на английском языке, у кого нет знакомых, регулярно ездящих за

рубежM
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