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будет использован при дальнейших исследованиях по научно-методическому 

обоснованию направлений развития и управления проблемами 

фармацевтического рынка Судана.  
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Рідкісне (орфанне) захворювання – захворювання, яке загрожує життю 

людини або яке хронічно прогресує, призводить до скорочення тривалості 

життя громадянина або до його інвалідності, поширеність якого серед 

населення не частіше ніж 1:2000 (визначення затверджене Законом України 

«Про внесення змін до основ законодавства України про охорону здоров’я 

щодо забезпечення профілактики та лікування рідкісних (орфанних) 

захворювань» від 15 квітня 2014 р. № 1213-VII). 

Термін «орфанні хвороби», або «хвороби-сироти» (від англ. orphan –  

«сирота»), введений в обіг у 1983 році з прийняттям у США першого в світі 

Закону про орфанні препарати (Orphan Drug Act). У 1990-х роках аналогічні 

закони прийняли Японія (1993 р.), Австралія (1997 р.), а сьогодні визначення та 

медико-фармацевтичне забезпечення орфанних захворювань закріплене 

законодавством багатьох країнах світу. 

Метою нашого дослідження стало вивчення сучасного стану державного 

фінансування фармацевтичної допомоги хворим на орфанні захворювання в 

Україні. 

Методи дослідження. Під час дослідження нами застосовувалися 

контент-аналіз, аналітичні та статистичні методи. 
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Результати дослідження. Серед орфанних захворювань, на які 

найчастіше страждають хворі в України і які є найбільш вивченими, можна 

назвати  фенілкетонурію, хворобу Гоше, гіпофізарний нанізм, муковісцидоз, 

гемофілію, вроджені коагулопатії, мукополісахаридоз, хворобу Фабрі та 

гомосцистеінурію. 

Світова статистика орфанних захворювань на сьогодні залишається 

невтішною: 50% хворих на рідкісні захворювання – діти; 10% хворих 

доживають лише до п’яти років, 12%  – до п’ятнадцяти років; 50% рідкісних 

хвороб призводять до інвалідності; кожен п’ятий хворий страждає від болю, а 

кожен третій – не може вести самостійного способу життя.  

У результаті вивчення сучасного стану фінансування фармацевтичної 

допомоги хворим на орфанні захворювання в Україні нами встановлено, що 

обсяги державного фінансування щороку збільшуються. На лікування дітей з 

орфанними захворюваннями державою у 2011 р. було виділено 72 млн. грн., у 

2012 р. – 97 млн. грн., у 2013 р. – 161 млн. грн., у 2014 р. – 164 млн. грн., а у 

2015 р. – 321 млн. грн.; на лікування пацієнтів з гемофілією державою було 

виділено у 2011 р. 43 млн. грн., у 2012 р. – 63 млн. грн., а в 2015 р. заплановано 

119 млн. грн. 

Необхідно відзначити, що однією з головних проблем лікування 

орфанних захворювань, як в Україні, так і в інших країнах світу, залишається 

висока вартість лікарських засобів (від 35 до 350 тис. грн. на місяць, до 1 млн. 

грн. на річний курс лікування). Наприклад, вартість лікування одного пацієнта з 

хворобою Гоше (аутосомно-рецесивною спадковою лізосомальною хворобою 

накопичення) препаратом «Церезім» становить 200 тис. дол. США на рік на 

одну дитину й 600 тис. дол. на одного дорослого.  

Саме тому, не зважаючи на щорічне збільшення обсягів державного 

фінансування, сучасний стан фармацевтичного забезпечення хворих на орфанні 

захворювання можна визначити як незадовільний. 

Висновки. Вивчено сучасний стан та визначені обсяги щорічного 

фінансування фармацевтичної допомоги хворим на орфанні захворювання в 
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Україні. Встановлено, що стан фармацевтичного забезпечення хворих на 

орфанні захворювання не задовольняє потреб усіх, хто страждає на рідкісні 

захворювання, і потребує впровадження нових механізмів та підходів до 

фінансування із залученням не лише держави, а й виробників фармацевтичних 

товарів (лікарських засобів, виробів медичного призначення, медичного 

обладнання), суспільних та благодійних організацій. 
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Постановка проблемы: распространение ВИЧ-инфекции является одной 

из наиболее актуальных социальных и экономических проблем современного 

общества. Украина остается в категории стран с концентрированной стадией 

эпидемии ВИЧ-инфекции. Применение антиретровирусных препаратов (АРП) 

привело к заметному сокращению заболеваемости и смертности, 

обусловленной СПИДом.  

Целью работы явился анализ политики в сфере интеллектуальной 

собственности для повышения доступности АРП. 

Методы исследований: проанализированы основные источники 

международного патентного права и законодательства Украины, инициативы, 

связанные с противодействием ВИЧ путем привлечения счет государственного 

бюджета и  международных организаций, проведен анализ патентования АРП и 

их сравнительная фармакоэкономическая оценка.  

Результаты: согласно данным литературных источников, в Украине на 

реализацию Общегосударственной программы противодействия ВИЧ/СПИДу в 
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