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Не хуже других?
О том, что финансирование закупок ЛС 

для борьбы с орфанными заболеваниями — 
непосильная ноша для большинства регионов, 
«ФВ» писал совсем недавно («Ближе к центру», 
«ФВ» № 18 от 31 мая 2016 г.). Словно услышав 
призыв обратить внимание на эту и другие 
проблемы, комиссия Общественной палаты 
по охране здоровья собрала за одним столом 
представителей власти, пациентских органи-
заций, научных работников и специалистов 
различных сфер здравоохранения. 

Заседание открыл председатель комис-
сии ОП РФ по охране здоровья, физической 
культуре и популяризации здорового образа 
жизни Владимир Нероев. В своем высту-
плении он отметил, что проблема финансовой 
поддержки лекарственного обеспечения «ред-
ких» пациентов является непростой задачей 
для системы здравоохранения не только в 
России, но и в любой стране мира: «Все мы 
знаем, какой долгий путь проходят паци-
енты, которые вынуждены иногда годами 
добиваться правильной диагностики. Но даже 
при известном диагнозе число проблем для 
пациента остается колоссальным». 

Думается, что интернациональный статус 
проблемы это конечно же не повод успока-
иваться и считать себя «не хуже других». И, 
по словам г-на Нероева, российские «обще-
ственные организации, эксперты, пациенты 
и государство принимают активное участие 
в урегулировании ситуации». 

На контрасте
Слушая участников общественных слу-

шаний, нельзя было не отметить противо-
положность тональности их выступлений. 
Многие выступавшие обращали внимание на 
то, что нельзя забывать о ряде положительных 

изменений, достигнутых в нашей стране за 
последние годы в области оказания меди-
цинской и социальной помощи пациентам с 
редкими заболеваниями. 

Так, были приняты законы, позволяющие 
создать основы для диагностики и лечения 
пациентов. Определены источники финанси-
рования медикаментозного лечения орфанных 
заболеваний, в результате чего пациенты, в 
том числе с четырьмя редкими заболевани-
ями (гемофилия, муковисцидоз, гипофизар-
ный нанизм, болезнь Гоше) обеспечиваются 
в полном объеме базовой патогенетической 
лекарственной терапией за счет федераль-
ного бюджета. И это далеко не полный спи-
сок «хороших новостей». Но все же эксперты 
собрались в этот день не для хвалебных речей.  

Директор межрегиональной благотвори-
тельной общественной организации «Союз 
пациентов и пациентских организаций по 
редким заболеваниям» Денис Беляков при-
вел данные, согласно которым порядка 5—7% 
населения страдают редкими заболевания-
ми, а их общее количество составляет более 
7 тыс. «Ситуация с выделением федерального 
финансирования для медикаментозного лече-
ния «редких» пациентов на данный момент 
катастрофическая», — констатировал он.

К числу наиболее проблемных регио-
нов в области помощи пациентам принад-
лежат Нижегородская область, Республика 
Татарстан, Дальний Восток. О критической 
ситуации с лекарственным обеспечени-
ем «редких» пациентов в Приморском 
крае рассказала зам. директора местного 
Департамента здравоохранения Екатерина 
Елисеева. «Субъекты различаются по уровню 
финансовой обеспеченности, и объективно 
резервных денег в нашем регионе не хва-
тает для поддержки программы в полном 

объеме, — заявила она. — Это означает, что 
наши пациенты останутся без лечения или 
прервут его, что может привести к очень слож-
ным медицинским последствиям, вплоть до 
летального исхода». 

Две большие разницы
Если программа «Семь нозологий» стала 

успешной моделью лекарственного обеспече-
ния больных с четырьмя редкими заболева-
ниями, то с программой поддержки больных 
24 редкими заболеваниями все гораздо слож-
нее. На это обстоятельство в своем высту-
плении обратила внимание руководитель 
центра изучения и анализа проблем народо-
населения, демографии и здравоохранения 
Института ЕАЭС Елена Красильникова. 
В первом случае удовлетворенность среди 
пациентов составляет 98%, а во втором — 
лишь 63%, отметила она. Причина в первую 
очередь кроется в модели финансирования 
и самих денежных потребностях. Стоимость 
среднего рецепта в «Семи нозологиях» состав-
ляет 25 тыс. руб., которые оплачивается из 
федерального бюджета, в то время как груп-
па пациентов с 24 редкими заболеваниями 
получает лекарственное обеспечение за счет 
средств регионального финансирования при 
средней стоимости рецепта, превышающей 
250 тыс. руб.

Как рассказала Елена Красильникова, по 
предварительным оценкам, в следующем 
году нужно будет около 22 млрд руб., сами 
субъекты готовы выделить семь. Где взять 
остальную часть — пока вопрос. Если феде-
ральных денег не будет выделено, дефицит 
составит 65%, констатировала эксперт.

Остается надеяться, что выработанные ОП 
рекомендации не будут отложены в долгий 
ящик, а станут сигналом для немедленных 
действий. О том, что «просто денег нет», знают, 
наверное, уже все. Но также хорошо известно, 
что деньги ближе к выборам зачастую все же 
находятся. Главное — не опоздать.

Просто денег нет
Общественная палата приняла рекомендации  
по обеспечению пациентов с редкими заболеваниями
Тема доступной лекарственной помощи «редким» пациентам словно зеркало отражает многие россий-
ские проблемы в миниатюре. Представители госструктур больше рапортуют об успехах и достижени-
ях, не забывая, правда, признать «отдельные пока еще не решенные проблемы». Регионы и рады бы 
проникнуться сладкими речами, но реальная ситуация, с которой они сталкиваются изо дня  в день, 
вынуждает бить тревогу и кричать во весь голос в надежде быть услышанными на федеральном уров-
не. Как всегда, одна из самых сложных проблем — недостаток финансирования. Прозвучавшие в ходе 
слушаний «Проблемы и возможности лекарственного обеспечения пациентов с редкими заболевания-
ми в России» предложения легли в основу перечня рекомендаций, сформулированных Общественной 
палатой и направленных правительству, Минздраву и органам государственной власти субъектов РФ.
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■■ Augment Investments 
сообщил ЦБ о предложении 
выкупить акции 
«Фармстандарта» 

Augment Investments, контролирующий 
акционер «Фармстандарта», сообщил Банку 
России об обязательном предложении о выку-
пе 5,25 млн акций фармкомпании, пишет РИА 
«Новости» со ссылкой на сообщение Augment.

Ранее Augment увеличил  свою долю в ка-
питале «Фармстандарта» до 79,87%, выкупив 
у компании Bristley 15,167 млн глобальных 
депозитарных расписок, удостоверяющих пра-
ва в отношении 3,792 млн обыкновенных 
именных акций, что составляет 10,032% от 
уставного капитала.

Augment также ранее сообщил, что соби-
рается довести свою долю до 100% и сделать 
компанию частной, так как непубличность 
позволит лучше решать стратегические за-
дачи и не зависеть от волатильности рын-
ков. Компания планировала приобрести все 
глобальные депозитарные расписки (GDR) 
производителя лекарств.

■■ «Берингер Ингельхайм» 
локализует биопрепараты на 
мощностях «Петровакс Фарм» 

«Берингер Ингельхайм» и НПО «Петровакс 
Фарм» 9 июня в Торгово-промышленной па-
лате подписали соглашение о локализации 
двух биотехнологических тромболитических 
препаратов. Общий объем инвестиций в про-
ект составит 600 млн руб.

«Петровакс Фарм» стал второй производ-
ственной площадкой, где будут производиться 
препараты. До сих пор они выпускались толь-
ко на одном заводе в Германии. Промыш-
ленное производство препаратов «Петровакс 
Фарм» планирует начать в 2019 г. К этому 
моменту процесс трансфера технологий, пере-
дачи методов контроля должен закончиться, 
планируется, что будет налажен и полный 
цикл производства.

«Мы должны были найти современную, 
высокотехнологичную, а главное — обладаю-
щую опытом в производстве инновационных 
препаратов площадку. Речь идет об очень 
сложном процессе производства», — рассказал 
генеральный директор «Берингер Ингель-
хайм» в России Павол Доброцки.

По словам президента ООО «НПО Пе-
тровакс Фарм» Елены Архангельской, для 
реализации проекта не понадобится расши-
рения производства, однако будет необходимо 
дооснащение.

■■ В Москве открывается 
НОЦ вспомогательных 
репродуктивных технологий 
им. Фредерика Паулсена-
старшего 

В 2016 г. в Москве открывается Научно-
образовательный центр вспомогательных 
репродуктивных технологий им. Фредерика 
Паулсена-старшего. Крупнейший учебно-тре-
нинговый и клинический центр по лечению 
бесплодия создан в результате сотрудничества 
Научного центра акушерства, гинекологии и 
перинатологии им. академика В.И. Кулакова 
и Ferring Pharmaceuticals, он получил имя 
основателя компании.

В структуре центра:
• Центр ЭКО с эмбриологией для лечения 
пациентов с диагнозом «бесплодие».
• Учебные классы для проведения тренингов 
по микроманипуляциям;
• Тренинговый центр для подготовки врачей-
репродуктологов;
• Учебная андрологическая лаборатория.

1 июня 2016 г. состоялась презентация 
Научно-образовательного центра вспомо-
гательных репродуктивных технологий им. 
Фредерика Паулсена-старшего для Прези-
дента России Владимира Путина в рамках его 
визита в Федеральный перинатальный центр 
в структуре Научного центра акушерства, 
гинекологии и перинатологии им. академика 
В.И. Кулакова.

Денис Беляков: «Ситуация 
с выделением федерального 
финансирования для 
медикаментозного лечения 
«редких» пациентов на данный 
момент катастрофическая»

Елена Красильникова: «Если 
федеральных денег не будет 
выделено, дефицит составит 65%»

Владимир Нероев: «Проблема 
финансовой поддержки 
лекарственного обеспечения 
«редких» пациентов является 
непростой задачей для системы 
здравоохранения не только в 
России, но и в любой стране мира»


