РЕПУБЛИКА БЪЛГАРИЯ

ЧЕТИРИДЕСЕТО  НАРОДНО СЪБРАНИЕ

КОМИСИЯ ПО ЗДРАВЕОПАЗВАНЕТО

Д О К Л А Д

на Комисия по здравеопазването по чл. 94, ал. 3 от Правилника за организацията и дейността на Народното събрание, относно изслушване на Министерство на здравеопазването във връзка с Решение на Комисията по здравеопазването гласувано на 17 април 2008 г. относно редките болести.
На свое редовно заседание, проведено на 15 май 2008 г. Комисията по здравеопазването изслуша Министерството на здравеопазването във връзка с Решение на комисията от 17 април 2008 г. относно конкретни решения по основни проблеми на пациентите с редки болести.
На заседанието присъстваха заместник-министърът на здравеопазването д-р Матей Матеев, началник Отдел „Лекарствена политика” в Министерство на здравеопазването д-р Нина Ръсина, директорът на Национален център по опазване на общественото здраве проф. Любомир Иванов, представители на Национален алианс на хора с редки болести, представители на съсловните организации в здравеопазването, експерти на Министерство на здравеопазването и Националната здравноосигурителна каса.

Председателят, доц. Борислав Китов, предостави думата на представителите на Министерство на здравеопазването. Проф. Любомир Иванов информира членовете на комисията, че е постигнато съгласие относно създаването на две отделни национални програми - за генетичните болести и за редките болести, като няма да се допусне в двете програми да има дублиране на приоритетите. Предвижда се създаването на съответните информационно справочни центрове /регистри/, както за редките болести, така и за генетичните. Към момента тези програми са в стадий последна редакция. Очаква се следващата седмица те да бъдат предложени за разглеждане от ръководството на Министерство на здравеопазването и ако бъдат одобрени би следвало да започне процедурата по финансовото обезпечаване на двете национални програми.
В хода на проведената дискусия членовете на Комисията по здравеопазването изразиха следните мнения и становища:

· За трети път Комисията по здравеопазването разглежда проблемите на хората с редки болести и за съжаление и трите пъти идват едни и същи хора и се представя една и съща информация. В днешният доклад на министерството липсва каквато и да била информация по т. 1 и т. 2 от Решението на комисията от 17 април 2008 г. Все пак, обнадеждаващ е фактът, че поне по изготвянето на национална програма за редките болести има значителен напредък и разчитаме на ръководството на Министерство на здравеопазването да предприеме необходимите стъпки в сравнително кратки срокове;
· Министерство на здравеопазването трябва да предприеме конкретни мерки за решаване на проблемите с предоставянето на медикаменти на хората с редки болести. Следва да има ясна визия колко са пациентите с редки болести в страната и какво е лечението на даденото заболяване. Би трябвало да се изготвят и конкретни финансови разчети за необходимите средства, които биха обезпечили лечението на тези пациенти. При наличието на тези данни, Комисията по здравеопазването като законодателен орган би могла да подпомогне процеса на подсигуряване на тези средства, така че пациентите с редки болести да получават безпрепятствено своите медикаменти;
· Всички членове на Комисията по здравеопазването, би следвало да изпитват известна удовлетвореност от факта, че привличайки вниманието на Министерството на здравеопазването към проблемите на хората с редки болести преди около два месеца, общите усилия успяха да генерират определени резултати. Министерството на здравеопазването следва да прояви необходимата далновидност и да продължи своята работа до окончателното разрешаване на проблемите, които бяха представени на заседанията.
В заключение, председателят, доц. Борислав Китов, от името на Комисията по здравеопазването изрази задоволство от постигнатия напредък и от извършената от страна на министерството работа до момента като подчерта, че комисията ще продължи да следи процесите по окончателното решаване на проблемите на хората с редки болести. Доц. Китов поясни, че комисията е готова да окаже пълно съдействие на Министерството на здравеопазването за по-навременното постигане на конкретни резултати.
Председател на 

комисия по здравеопазването:
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