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 Минситерство на здравеопазването във връзка с т. 2 от Решение на Комисията по здравеопазването гласувано на 13 март 2008 г. относно Национална програма за редки болести.
На свое редовно заседание, проведено на 17 април 2008 г. Комисията по здравеопазването изслуша Министерството на здравеопазването във връзка с точка 2 от Решение на комисията от 13 март 2008 г. относно основните параметри и компоненти на Национална програма за редки болести.
На заседанието присъстваха заместник-министърът на здравеопазването д-р Атанас Додов, държавен експерт в Дирекция „Национална здравна политика” в Министерство на здравеопазването г-жа Венислава Марик, председателят на Национален алианс на хора с редки болести г-н Владимир Томов, представители на съсловните организации в здравеопазването, експерти на Министерство на здравеопазването и Националната здравноосигурителна каса.

Председателят, доц. Борислав Китов, предостави думата на д-р Атанас Додов, който информира членовете на комисията, че след проведената среща между министъра на здравеопазването и представители на националния алианс на 31 март 2008 г. е постигнат консенсус относно изготвянето на две самостоятелни национални програми, една за редките болести и една за генетичните заболявания. В работната група е постигнато съгласие и относно основните параметри на визираните програми.  Стартирано е и изработването на стандартна оперативна процедура, която да определи кои са редките болести, за кои от тях има регистрирани лекарства, причини за липса на медикаменти за някои редки болести, кои от тези лекарства имат валидно разрешение за употреба в България или в Европейския съюз, кои са в позитивния лекарствен списък и кои не. Във връзка с това са изпратени писма до председателите на медицинските научни дружества и националните консултанти по профил на заболяване като до този момент от общо тридесет национални консултанти отговор е получен само от петима. 
Също така, в момента се обсъждат възможностите за временно уреждане на проблемите с отпускането на медикаменти за лечение за редки болести до изготвянето и одобряването на новия позитивен списък. С влизането в сила на новия списък би следвало да бъдат уредени въпросите за лечение на редките болести. Според предварителни изчисления, необходимият допълнителен бюджет за осигуряване на медикаментозно лечение за пациентите с редки болести възлиза на около 16 милиона лева.
Д-р Додов допълни, че до 23 април 2008 г. сформираната в Министерство на здравеопазването работна група е поела ангажимент да изготви приоритетите на двете програми, а до 13 май 2008 г. следва да са готови и проектите на двете национални програми.

В хода на проведената дискусия членовете на Комисията по здравеопазването изразиха следните мнения и становища:

· Редките болести следва да са задължение на държавата, а не на Националната здравноосигурителна каса. Министерство на здравеопазването трябва да изгради политика чрез своите експерти и да гарантира финансова обезпеченост за изпълнението на тези политики;

· Според разпоредбите на Закона за лекарствените продукти в хуманната медицина, до 13 април трябваше да бъде съставена и гласувана Комисия по позитивния лекарствен списък, но такава комисия все още не е гласувана, което показва, че за пореден път Министерски съвет не спазва законите. Трябва да е ясно, че без нова комисия не може да се изготви новия позитивен списък, което от своя страна означава, че до тогава голям процент от пациентите с редки болести ще продължават да не получават необходимото им лечение;
· Необходимо е не само изготвянето на национална програма за редките болести, но и да се създаде регистър на пациентите в страната на базата, на който да се изготвят реални финансови разчети за подсигуряване адекватното лечение на всеки един пациент.
Въз основа на проведеното обсъждане членовете на Комисията по здравеопазването се обединиха около следното 

РЕШЕНИЕ:

Приемайки ангажираността на министерството в срок до 13 май 2008 г. да бъдат изготвени необходимите документи, на редовното заседание на Комисия по здравеопазването на 15 май  2008 г. Министерство на здравеопазването да представи:

1. Програма за движението на информацията и документите по организационни административни въпроси за обслужване на хората с редки болести, както и по какъв начин министерството възнамерява да облекчи всички процедури по движението на пациента през лечебното заведение до министерството и в обратна посока.
2. Информация относно дейности по диагностика, скрининг за носителство и масов скрининг, необходими финансови ресурси за изпълнение на тези дейности и каква е вероятността тези дейности да се препокриват с безплатния генетичен скрининг на всяка бременна жена планиран да се въведе от Министерство на труда и социалната политика;

3. Проект на Национална програма за редки болести.
Председател на 

комисия по здравеопазването:
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