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Межрегиональная общественная организация инвалидов «Московское общество рассеянного склероза (РС)», руководствуясь международным нормами права, Конституцией и законодательством Российской Федерации, основываясь на анализе ситуации в сфере здравоохранения Российской Федерации, прозвучавшем в докладах и дискуссии на Дне РС 2018, а также составленным делегатами мероприятия перечне проблем пациентов, принял настоящую Резолюцию в качестве общего мнения пациентов с РС и их региональных объединений, и считает необходимым донести это мнение до органов государственной власти, широкой общественности, средств массовой информации.

Проводимый в современных сложных социальных и экономических условиях поиск путей оптимизации расходов в сфере охраны здоровья граждан не должен ухудшать качество жизни пациентов, страдающих рассеянным склерозом (далее – РС). Принцип обеспечения доступности и качества бесплатной специализированной медицинской помощи этим людям должен быть безусловно соблюден. В этой связи делегаты Международного Дня РС 2018 считают необходимым обратить внимание органов власти и широкой общественности на следующие актуальные вопросы:

1. Действующая система льготного лекарственного обеспечения продолжает испытывать сложности вследствие системных недостатков и недостаточного финансирования данного направления. Отмечаются отказы в выписке рецептов для льготного получения лекарственных средств по ЖНВЛП, не соблюдается срок выписки на три месяца рецептов на препараты ПИТРС по программе 7ВЗН. Общественные объединения пациентов с РС считают необходимым привлечение дополнительного бюджетного финансирования льготного лекарственного обеспечения. Вызывает обеспокоенность ситуация с формированием перечней лекарственных средств (ЖНВЛП, ОНЛС, 7ВЗН). Несмотря на положительные решения профильной Комиссии Минздрава РФ о расширении перечней ЖНВЛП и ОНЛС и существующие заключения профессионального сообщества, все вышеуказанные перечни были практически «заморожены» как на 2017, так и на 2018 годы. 
2. Участники Международного Дня РС 2018 отметили, что проблема импортозамещения важна для стимулирования развития отечественной фармацевтической промышленности и большей независимости РФ от иностранных поставщиков. Однако процесс замещения импортных препаратов отечественными не должен ухудшать качество и снижать эффективность применяемых лекарственных средств. Общественные объединения пациентов с РС беспокоятся, что чрезмерная защита отечественного рынка лекарств от импортных поставок может привести, с одной стороны, к отсутствию на рынке незаменимых лекарственных средств, а с другой стороны – к снижению конкуренции между производителями, и, как следствие, к снижению качества продукции отечественных производителей. На площадке Международного Дня РС 2018 была озвучена общая позиция, что наиболее важной задачей импортозамещения является предоставление врачу и пациенту возможности широкого выбора препаратов и изделий, а также методов лечения с учетом индивидуальных особенностей пациента. Пациентское сообщество считает необходимым создать систему долгосрочной экспертной оценки потребности российских пациентов РС в лекарственных препаратах и тщательнейшим образом анализировать потребность по каждому препарату, подлежащему импортозамещению.
3. Делегаты Международного Дня РС 2018 убеждены в том, что усилия по дальнейшему повышению доступности для пациентов с РС всех видов медицинской и реабилитационной помощи, в том числе инновационных препаратов, изменяющих течение заболевания, должны быть предметом объединения усилий всех государственных, некоммерческих и частных институтов, общественных объединений, профессиональных сообществ. Полагаем, что необходимо реализовать на федеральном и региональном уровнях комплекс консолидированных конкретных мер, направленных на повышение доступности пациентам с РС всех видов медицинской помощи и лекарственного обеспечения. С этой целью необходимо предпринять следующие меры:
- реализовать механизм обязательного обсуждения между профессиональным медицинским и пациентским сообществами вопросов планирования закупок для льготного лекарственного обеспечения на федеральном и региональном уровнях, включая перечень и объемы;
- обеспечить доступность оригинальных, в том числе инновационных, лекарственных препаратов и/или дженериков с доказанной терапевтической эффективностью путем создания объективного и прозрачного механизма формирования государством перечней лекарственных препаратов на основе их доказанной клинической эффективности;
- постоянно повышать информированность пациентов с РС о своих правах и существующих современных методах лечения и реабилитации путем проведения информационных семинаров для пациентов и членов их семей – Школ пациентов.
4. Участники Международного Дня РС 2018 отмечают, что государству необходимо в ближайшее время сформировать систему общественного контроля в сфере здравоохранения, которая будет строиться на принципах взаимодействия органов исполнительной власти с профессиональными медицинскими объединениями и сообществами пациентов. Важным шагом в этом направлении станет работа общественных советов по защите прав пациентов при территориальных управлениях Росздравнадзора и советов общественных организаций по защите прав пациентов при органах исполнительной власти в сфере охраны здоровья граждан субъектов РФ. Полагаем, что деятельность общественных советов должна осуществляться в общенациональном масштабе, это позволит координировать их работу и получать обобщенную информацию о наиболее значимых проблемах пациентов, а также о наиболее успешных их решениях.
Мы убеждены, что преодоление нашей страной социальных и экономических трудностей не должно и не может быть аргументом против наших предложений. Опыт показывает, что государства, которые в сложные периоды своей истории продолжали заботиться об охране здоровья своих граждан и соблюдении конституциональных прав широких слоев населения, получали заметное преимущество по сравнению с другими странами. 
Здравоохранение, ориентированное на нужды пациента, – путь к справедливой, эффективной и оптимальной по затратам системе здравоохранения в РФ. Делегаты Международного Дня РС 2018 считают необходимым обратиться к органам законодательной и исполнительной власти с призывом всеми мерами способствовать активному взаимодействию с пациентским сообществом с целью повышения эффективности всей системы здравоохранения. В свою очередь, общественные объединения и НКО пациентов с рассеянным склерозом готовы активно содействовать реализации государственной политики, направленной на сохранение социальных гарантий и прав граждан на качественную и доступную медицинскую помощь.
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