






Кабінет Міністрів  України 
Звернення

депутатів Житомирської обласної ради до Кабінету Міністрів  України
щодо внесення змін до чинного законодавства з питань придбання онкологічних препаратів для лікування  онкохворих дітей

Ми, депутати обласної ради,  благодійна організація «Фонд допомоги онкохворим дітям «Разом до життя», медичні працівники Житомирщини, стурбовані проблемою забезпечення онкохворих дітей лікарськими засобами. 
Медикаментозне забезпечення дітей, хворих на онкологічні захворювання, здійснюється за рахунок коштів державного бюджету, а саме: централізована закупівля лікарських засобів для лікування онкохворих дітей (Дитяча онкологія – ЛЗ) здійснюється згідно з квотою, виділеною на область. 
Проблемою є те, що,  крім того, що квота не відповідає 100% потребі                (в різні роки від 45% до 80%), медикаменти за заявкою поточного року  починають надходити  зазвичай у вересні-жовтні, а основна частина – в кінці року. В цьому році жодного  препарату за заявкою 2014 року обласна дитяча лікарня не отримала, лише за додатковими  листами через МОЗ України з запасів лікарні «Охматдит».
Зважаючи на те, що онкологічні, онкогематологічні захворювання та спадкові порушення  згортання крові належать  до рідкісних захворювань, є можливість прогнозувати приблизну  кількість хворих взагалі (з похибкою до  25-30%), але наперед  сказати неможливо, скільки саме буде гострих лімфобластних  лейкозів (від 7 до 15 в рік), скільки мієлоїдних (буває                      2-4 роки ні одного, а іноді 5 у рік), яка кількість дітей захворіє на апластичну  анемію (буває не кожного року), лімфомою Беркітта, наприклад,  в 2009 році захворіло 5 дітей, а після того  в 2012 році лише 1 дитина. Всі протоколи  лікування відрізняються  і  потребують  конкретних медикаментів. Такі дороговартісні  медикаменти  як мабтера застосовуються  для лікування лише лімфоми Беркітта; космеген - лише для нефробластоми та рабдоміосаркоми; атгам, тімоглобулін та значна  кількість неуластиму – лише для апластичної анемії; топотекан та роакутан – лише для другої лінії терапії нейробластоми, коли виявляється, що пухлина  нечутлива до звичайної хіміотерапії. Тобто, неможливо при формуванні  заявки на закупівлю медикаментів за рахунок Державного бюджету  передбачити всі необхідні  найменування та кількість. Кожного року  призначаються медикаменти, які не були подані в заявку через те, що  дуже рідко використовуються, а також в заявку вноситься  велика група  медикаментів, які можуть бути не використані 2-3 роки через відсутність хворих  для їх призначення.
Вважаємо, що відміна тендеру для закупівлі  онкологічних та гематологічних препаратів для відповідних медичних установ на законодавчому рівні значно покращила б ситуацію, а використання державних коштів було б більш раціональним. 
Крім того, існує проблема з медикаментами, у яких тимчасово відсутня  реєстрація або у даний час їх немає на ринку України. Ці медикаменти просто не попадають у заявку  (такі як космеген, пурінетол (меркаптопурин), ланвіс (тіогуанін) та інші). Замінити їх не можна, всі вони входять  до протоколів лікування, тому значну  частину медикаментів вимушені купувати батьки.
Враховуючи вищезазначене, просимо розглянути питання  щодо  внесення змін до Закону України від 01.06.2010 №2289-VІ «Про здійснення державних закупівель» в частині придбання лікарських засобів для лікування онкохворих дітей без тендерних торгів за реєстром  оптово-відпускних  цін та прийняти  Закон України  щодо спрощення  проведення  процедури  державної реєстрації  лікарських засобів для лікування онкохворих дітей, які зареєстровані  в країнах  зі строгою  регуляторною політикою. 

Звернення прийнято на  двадцять сьомій сесії обласної ради шостого скликання 11 вересня 2014 року.


За дорученням депутатів обласної ради 

Голова обласної ради
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