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Взаимодействие на 
федеральном уровне

• Участие в работе Общественного совета по 
защите прав пациентов при Росздравнадзоре

• Подписание с Росздравнадзором 
Соглашения о сотрудничестве

• Участие в совещаниях с руководством 
Минздравсоцразвития и Росздравнадзора
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Соглашение о сотрудничестве с 
Росздравнадзором от 20.02.2005 г.

1. Предмет Соглашения
1.1. Росздравнадзор и Общество, в целях реализации 
положений Основ законодательства Российской 
Федерации об охране здоровья граждан от 22 июля 1993 
года  5487-1 (и, в частности, ст.62 Основ), Федерального 
закона "О лекарственных средствах" от 22 июня 1998 года  
86-ФЗ, договорились взаимодействовать друг с другом в 
вопросах совершенствования лекарственного обеспечения 
граждан с заболеваниями, отнесенными к направлению 
деятельности Общества.
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Основные направления 
сотрудничества

• формирование реестра больных с 
наследственными коагулопатиями 

• проведение мониторинга лекарственного 
обеспечения

• информирование специалистов и пациентов о 
механизме реализации федеральной 
программы дополнительного лекарственного 
обеспечения: рассылка информационных 
писем,  проведение научно-практических 
конференций
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• оперативное реагирование на поступающие 
обращения и жалобы

• обобщение и анализ поступающей
информации с целью выработки необходимых 
решений для наиболее эффективного 
лекарственного обеспечения больных с 
наследственными коагулопатиями

Основные направления 
сотрудничества
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Участие в совещаниях с руководством 
Минздравсоцразвития и Росздравнадзора

Основные темы встреч:
• Реализация программы ДЛО
• Обсуждение нового механизма 

лекарственного обеспечения 7 нозологий
• Обсуждение основных направлений 

взаимодействия госструктур и обществ 
пациентов
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Проведение мониторинга 
лекарственного обеспечения

• Мониторинг проводился региональными 
организациями ВОГ

• Информация получена от пациентов и от 
специалистов

• Получена информация как объективного, 
так и субъективного характера

• Получены ответы из 46 регионов страны







Регистр больных с наследственными 
коагулопатиями

Получены данные на 7374 человека (1761
в  возрасте до 18 лет)
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Распределение больных с 
наследственными коагулопатиями
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Решение Комитета по охране здоровья
Государственной Думы Федерального 

Собрания Российской Федерации 
от 9 апреля 2009 Протокол № 41

«Реализация программы обеспечения
дорогостоящими лекарственными 
средствами больных гемофилией»



Комитет Государственной Думы по охране здоровья решил: 

1. Рекомендовать Министерству здравоохранения и социального развития Российской 
Федерации

Рассмотреть вопрос о разработке механизма перераспределения лекарственных средств для 
лечения больных гемофилией между субъектами Российской Федерации в случае экстренной 
необходимости;

Предусмотреть возможность лекарственного обеспечения больных гемофилией с учётом 
изменения их количества в течение года;

Рассмотреть вопрос о разработке методических рекомендаций по проведению медико-
социальной экспертизы у больных с наследственными коагулопатиями с учётом особенностей 
течения болезни.

2. Рекомендовать Федеральной службе по надзору в сфере здравоохранения и социального 
развития

Усилить контроль за реализацией программы «7 нозологий» в субъектах Российской 
Федерации.

3. Рекомендовать органам исполнительной власти субъектов Российской Федерации усилить 
контроль за:

- качеством составления заявки и определения потребности в лекарственных средствах для 
лечения больных гемофилией;

- полнотой и достоверностью представляемых в Минздравсоцразвития России сведений 
необходимых для ведения Федерального регистра больных высокозатратными заболеваниями;

- реализацией положений постановления Правительства Российской Федерации от 30 июля 
1994 года № 890;

- обеспечением лечебно-профилактических учреждений факторами свертывания крови 
необходимых при стационарном лечении больных гемофилией.

Председатель Комитета О.Г.Борзова



Участие в работе Общественного 
совета по защите прав пациентов 

при Росздравнадзоре

• Формирование экспертной группы по 
вопросу реализации программы ДЛО 
(экспертная группа обществ пациентов)

• Решение Общественного совета «О 
ситуации в программе ДЛО» № 4/зр от 
21.06.07

• Решение Общественного совета «О 
защите прав пациентов в России» от  
06.04.2009



Повестка встречи обществ пациентов
14 июля 2008

• Обмен информацией о ситуации с лекарственным 
обеспечением 7 нозологий и ОНЛС (ДЛО).

• Проект положения о мониторинге Профессиональной 
службы Формулярного комитета РАМН.

• Обсуждение целесообразности создания общероссийской 
Ассоциации обществ пациентов.

• Обсуждение проведения обучающих семинаров для 
актива обществ пациентов.

• Выработка единых позиций по лекарственному 
страхованию.

• По итогам дискуссии - составление плана работы 
экспертной группы.



Повестка встречи обществ пациентов
16 февраля 2009

• Обмен информацией о ситуации с лекарственным 
обеспечением 7 нозологий и ОНЛС (ДЛО).

• Подготовка коллективного обращения к 
руководству страны по вопросу финансирования 
централизованных закупок.

• Обсуждение продвижения проекта ФЗ «О 
лекарственном обеспечении лиц, страдающих 
определенными хроническими заболеваниями».

• Принятие решения о создании Всероссийского 
союза обществ пациентов.







Участие в подготовке проектов решений, 
методических рекомендаций, 

обучающих материалов

• Вовлечение обществ пациентов позволит повысить 
качество подготавливаемых документов и избежать 
ошибок и конфликтов
• Общества пациентов должны максимально 
способствовать распространению информационных и 
образовательных материалов среди специалистов и 
пациентов



Законодательные инициативы
• Проект ФЗ «О лекарственном обеспечении лиц, 
страдающих определенными хроническими 
заболеваниями»
• Внесение изменений в ФЗ « О государственной 
социальной помощи» 
• Изменения в ФЗ «О лекарственных средствах»
• Разработка ФЗ «О редких заболеваниях»
• Проработка правовой базы деятельности обществ 
пациентов с целью приравнивания их к обществам 
защиты прав потребителей
• Создание уполномоченного государственного 
органа по защите прав пациентов и инвалидов
• Изменение правовой базы работы системы МСЭК с 
целью дальнейшего расширения прав граждан.









Общий объем концентрата фактора VIII  поставленного в 
Российскую Федерацию 

по программе ДЛО и 7 нозологий (млн. МЕ)

0

100

200

300

400

500

600

1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

8 9,5 5,7 9,2 14 21 30 31 32

115

231 230

481

538



Общий объем концентрата фактора VIII  поставленного в 
Российскую Федерацию 

по программе ДЛО и 7 нозологий ( м.е. на душу населения)
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Доступ к заместительной терапии *

Достижения МЕ на душу  населения
Борьба за выживание 0 – 1

(Румыния)
Функциональная независимость 1 – 3

(Болгария, Литва, Латвия)
Целостность суставов 3 – 6

(Россия, Португалия, Чехия)
Полная интеграция в Общество 5 – 7

(Италия, Франция, Венгрия, Германия)
* Данные Всемирной федерации гемофилии







О ЗАКУПКАХ В 2009 - 2011 ГОДАХ ЛЕКАРСТВЕННЫХ СРЕДСТВ,
ПРЕДНАЗНАЧЕННЫХ ДЛЯ ЛЕЧЕНИЯ БОЛЬНЫХ ЗЛОКАЧЕСТВЕННЫМИ
НОВООБРАЗОВАНИЯМИ ЛИМФОИДНОЙ, КРОВЕТВОРНОЙ И 
РОДСТВЕННЫХ ИМ ТКАНЕЙ, ГЕМОФИЛИЕЙ, МУКОВИСЦИДОЗОМ, 
ГИПОФИЗАРНЫМ НАНИЗМОМ, БОЛЕЗНЬЮ ГОШЕ, РАССЕЯННЫМ 
СКЛЕРОЗОМ, А ТАКЖЕ ПОСЛЕ ТРАНСПЛАНТАЦИИ ОРГАНОВ И (ИЛИ) 
ТКАНЕЙ

(в ред. Постановлений Правительства РФ
от 02.06.2008 N 423, от 14.02.2009 N 115)

В соответствии с Федеральным законом "О федеральном бюджете на 2009 год и на 
плановый период 2010 и 2011 годов" Правительство Российской Федерации 
постановляет:
(преамбула в ред. Постановления Правительства РФ от 14.02.2009 N 115)

1. Утвердить прилагаемое Положение о закупках в 2009 - 2011 годах лекарственных 
средств, предназначенных для лечения больных злокачественными 
новообразованиями лимфоидной, кроветворной и родственных им тканей, 
гемофилией, муковисцидозом, гипофизарным нанизмом, болезнью Гоше, рассеянным 
склерозом, а также после трансплантации органов и (или) тканей.



Противоречия

• лекарственное обеспечение 7 нозологий 
не оформлено в федеральную 
программу;

• единственная правовая основа нашего 
лекарственного обеспечения – статья в 
законе о федеральном бюджете; 

• отсутствует закрепленное в законе  право 
на бесплатное лекарственное 
обеспечение больных гемофилией;



Цели проекта ФЗ РФ «О лекарственном 
обеспечении лиц, страдающих определенными 

хроническими заболеваниями»
• увеличение продолжительности  жизни и 

повышение ее качества у лиц, имеющих 
определенные хронические заболевания;

• централизация закупок ДЛС и разграничение 
полномочий между федеральной и 
региональной властью; 

• создание правовых норм и правил на уровне 
федерального закона;

• установление единого порядка обеспечения 
граждан дорогостоящими ЛС, ведения учета и 
управления остатками ДЛС. 















Возможные угрозы начала 
отечественного производства

• Отклонения в технологии производства;
• Острая нехватка донорской плазмы;
• Неизвестный отечественный 

рекомбинантный  фактор – клинические 
испытания в масштабе всей страны?!





Д.А. Медведев: "Вы не волнуйтесь, все социальные 
программы, которые реализуются в нашей стране, мы будем 
выполнять, несмотря ни на какие кризисы"



Всероссийское общество 
гемофилии: основные направления 

деятельности

• Улучшение лекарственного обеспечения
• Проведение научно-практических 

конференций 
• Проведение школ гемофилии
• Информационные программы
• Международное сотрудничество



Научно-практические конференции
• 2006: IV Всероссийская научно-практическая конференция, конференции в

Татарстане, Марий Эл, Рязань (I Окружная научно-практическая конференция по
гемофилии ЦФО)

• 2007: Лабораторный семинар СЗФО г. Санкт-Петербург, Обучающий семинар
для обществ гемофилии стран СНГ (организован ВФГ при поддержке ВОГ) г.
Санкт-Петербург. Региональные научно-практические конференции:
Владивосток, Казань

• 2008: Обучающий семинар для врачей и медсестер «Школа больного
гемофилией» (ВФГ, ВОГ, ГНЦ РАМН) г. Москва, II Окружная научно-
практическая конференция по гемофилии СЗФО г. Санкт-Петербург, Обучающий
семинар для региональных организаций ВОГ ПФО г. Казань, региональная
научно-практическая конференция по гемофилии г. Уфа, обучающий семинар
«Физиотерапевтическое и реабилитационное лечение б-х гемофилией» г. Санкт-
Петербург (ВФГ, ВОГ),

• 2009: IV Всероссийская научно-практическая конференция, региональная
научно-практическая конференция по гемофилии г. Калуга





• Правовое регулирование деятельности ВОГ,
делопроизводство в региональной организации
ВОГ
• Основные направления работы региональной
организации ВОГ
• Финансовые аспекты деятельности
региональной организации

ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО ГЕМОФИЛИИ
Представитель России во Всемирной федерации гемофилии

Семинар региональных организаций 
ВОГ по Приволжскому ФО, Казань, 25 

июня 2008 г.







Presenter
Presentation Notes
С учетом реализации Протокола «Гемофилия», наиболее распостраненная форма информационно-образовательных программ на местах



Информационная поддержка

• Журнал «Геминформ»
• Сайт «Гемофилия в России»
• Образовательная литература

ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО ГЕМОФИЛИИ
Представитель России во Всемирной федерации гемофилии



Международное сотрудничество

• Тесное взаимодействие с ВФГ
• Программа сотрудничества обществ 

гемофилии Россия - Казахстан
• Программа сотрудничества центров 

гемофилии Москва – Киев
• Программа сотрудничества Манчестер –

Санкт - Петербург



Положительные и отрицательные 
тенденции в развитии ВОГ

• Положительное: ВОГ сформировалось как
влиятельная пациентская организация,
осуществляются основные программы
организации, сформировалась основа активных
региональных организаций ВОГ

• Негативное: недостаток финансовых средств,
слабая материально-техническая база, нехватка
кадров, ослабевает взаимодействие между
центральными органами ВОГ и региональными
организациями, нарастает аппатия актива
региональных организаций, отсутствие новых
волонтеров



Что дальше?

• Менять приоритеты в работе
• Разработать программу привлечения к 

работе ВОГ новых волонтеров и 
молодых людей

• Искать новые источники поддержки ВОГ



• защита интересов больных с наследственными коагулопатиями 
в условиях экономического кризиса;
• сохранение централизованной закупки факторов свертывания 
крови;
• достижение одинакового уровня обеспечения препаратами на 
всей территории России;
• обеспечение региональных клиник факторами свертывания 
крови и отказ от применения криопреципитата и плазмы в 
лечении гемофилии;
• развитие лабораторной службы;
• решение проблем проведения МСЭК у больных гемофилией
• развитие комплексного лечения: стоматология, физиотерапия, 
противовирусная терапия, санаторно-курортное лечение и т.д.

Основные задачи деятельности ВОГ по 
улучшению медицинской помощи



СПАСИБО!
Архиповой Н.И.
Березину В.В.
Глуховой Т.М.
Ершову П.М.
Зайнутдинову Р.Р.
Коломыцыну П.Г.
Проскуриной Н.С.
Соколову Е.И.





Спасибо за внимание!
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