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1916-VI ДС номерлы карарына кушымта
Сирәк (орфан) авырулардан интегүче затларны дарулар белән тәэмин итү тәртибе турында Россия Федерациясе Федераль Собраниесе Дәүләт Думасы Рәисе В.В. Володинга Татарстан Республикасы Дәүләт Советының мөрәҗәгате хакында
Хөрмәтле Вячеслав Викторович!

Сәламәтлекне саклауга һәм медицина ярдәменә хокук – гражданнарның иң әһәмиятле конституциячел хокукларының берсе. Шуның белән бергә Россия Федерациясе субъектлары сирәк (орфан) авырулардан интегүче гражданнарны дарулар белән тәэмин итү вәкаләтләрен гамәлгә ашырганда еш кына сирәк (орфан) авыруларның аерым төрләре белән авырган затларны дарулар белән тәэмин итүнең федераль дәрәҗәдә билгеләнгән тәртибенә кагылышлы мәсьәләләр белән очраша.
«Россия Федерациясендә гражданнарның сәламәтлеген саклау нигезләре турында» 2011 елның 21 ноябрендәге 323-ФЗ номерлы Федераль законның                 14 статьясындагы 2 өлешенең 21 пункты (алга таба шулай ук – 323-ФЗ номерлы Федераль закон) нигезендә гемофилия, муковисцидоз, гипофизар нанизм авырулары, Гоше авыруы, лимфоид, канъясагыч һәм шуларга тиңдәш тукымаларның яман шешләре белән, таркау склероз, гемолитик-уремик синдром, системалы башлангычлы яшүсмерләр артриты, I, II һәм VI типлардагы мукополисахаридоз, ачыкланмаган апластик анемия,                     II (фибриноген), VII (лабиль), X (Стюарт-Прауэр) факторларының нәселдән килгән кытлыгы белән авырган затларны, әгъзаларны һәм (яисә) тукымаларны трансплантацияләгәннән соң (алга таба – 14 югары чыгымлы нозология) затларны дару препаратлары белән тәэмин итүне оештыру федераль башкарма хакимиятнең сәламәтлекне саклау өлкәсендә дәүләт сәясәтен эшләү һәм гамәлгә ашыру һәм норматив-хокукый җайга салу функцияләрен башкаручы органның вәкаләтләренә, ягъни Россия Федерациясе Сәламәтлек саклау министрлыгы вәкаләтләренә, керә.
323-ФЗ номерлы Федераль законның 83 статьясындагы 92 өлешендә             14 югары чыгымлы нозология белән авырган затларны дару препаратлары белән тәэмин итү федераль бюджетта вәкаләтле федераль башкарма хакимият органына каралган бюджет ассигнованиеләре исәбеннән гамәлгә ашырыла дип каралган. 
Шул ук вакытта, 323-ФЗ номерлы Федераль законның 44 статьясындагы 7 өлешендә әлеге югары чыгымлы нозологияләрдән интегүче затларны дарулар белән тәэмин итүне оештыру Россия Федерациясе Хөкүмәте билгеләгән тәртиптә һәм Россия Федерациясе Хөкүмәте раслаган, ул билгеләгән тәртиптә формалаштырыла торган дару препаратлары исемлеге буенча гамәлгә ашырыла дип төгәлләштерелә.
Шул сәбәпле 14 югары чыгымлы нозология арасыннан булган авырулардан интегүче гражданнарга Россия Федерациясе Хөкүмәте раслый торган исемлеккә кермәгән, Россия Федерациясе территориясендә теркәлмәгән дару препаратлары, шул исәптән, табиб комиссияләре белән (323-ФЗ номерлы Федераль законның 37 статьясындагы 5 өлеше нигезендә медицина күрсәтмәләре буенча) билгеләнгән очракта, мондый дару препаратлары белән тәэмин итү Россия Федерациясе субъектларына йөкләнә. Мәсәлән, Татарстан Республикасында муковисцидоз белән авыручыларны гына дарулар белән тәэмин итү йөкләмәләре Татарстан Республикасы башкарма хакимияте органнарына 2021 елда 118 млн сум (90 кешегә),         2022 елда 266 млн сум (94 кешегә) күләмендә йөкләнде.
Мондый хәл, безнең фикеребезчә, конституциячел гаделлек принцибына җавап бирми, чөнки бертөрле авырулардан интегүче гражданнар тигез шартларга куелмаган һәм аларны дарулар белән тәэмин итү дәвалану өчен язып бирелгән дару препаратының хөкүмәт исемлегенә кертелүенә яисә кертелмәвенә бәйле. Моннан тыш, мондый алым дару препаратлары бәясенең артуына да китерә, чөнки аларның бәясенә күмәртәләп сатып алганда һәм китергәндә дару препаратлары бәясен киметә торган күләмле ташламалар керми.
Сирәк (орфан) авырулардан интегүче гражданнарны дарулар белән тәэмин итү мәсьәләләренең әһәмиятлелеге сакланып калуны игътибарга алып, Татарстан Республикасы Дәүләт Советы Сезгә, хөрмәтле Вячеслав Викторович, федераль законнарга, шул исәптән «Россия Федерациясендә гражданнарның сәламәтлеген саклау нигезләре турында» 2011 елның                       21 ноябрендәге 323-ФЗ номерлы Федераль законга 14 югары чыгымлы нозология арасыннан булган авырулардан интегүче гражданнарны дару препаратлары белән тәэмин итү йөкләмәсен Россия Федерациясе субъектларына йөкләү мөмкинлеген төшереп калдыра торган үзгәрешләр кертү үтенече белән мөрәҗәгать итә. 

