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Резюме
Внедрение инновационных стационарзам ещ аю щ их терапевтических технологий позволяют реализовать право на получение 
м едицинских услуг пациенту, независимо от наличия у него группы инвалидности, и исклю чаю т проблемы при льготной  
выписке госпитальных лекарственных ф орм с последую щ им отпуском препарата на руки больного. В Свердловской области 
на региональном уровне впервые разработана и внедрена трехуровневая система организации оказания персонализирован­
ной медицинской пом ощ и взрослым больным с первичны ми им м унодеф ицитам и за счет средств ОМС. Проанализированы  
первые результаты внедрения персонализированной медицинской услуги по поддерж иваю щ ем у лечению стандартными  
иммуноглобулинами внутривенного применения у взрослых больных первичными им мунодеф ицитам и за счет средств ОМС  
в условиях дневного стационара медицинских организаций. Разработанны е технологии персонализированного оказания  
медицинской пом ощ и в рамках такой системы м огут применяться в других регионах Российской Ф едерации.
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Summary
The introduction of innovative hospital-substitution therapeutic technologies allow to realize the right to health care for patients 
independently of his degree of disability and to elim inate the problems of hospital form  discharge with subsequent release them in the 
patients. In the Sverdlovsk region for the first tim e on the regional level was developed and introduced three-steps system of personalized 
medical care organization for adult patients with primary im munodeficiencies. W e analyze the first results of introduction of personalized 
medical services for replacem ent therapy with standard intravenous im munoglobulin in adult patients with these disorders in a one- 
day hospital. The developed technologies of personalized medical care can be applied in other regions of the Russian Federation. 
Keywords: personalized m edical care

Введение
Повышение эффективности организации оказания 

медицинской помощи за счет внедрения инновационных 
счационарзамещающих технологий и персонализирован­
ных медицинских услуг, оказываемых за счет средств 
обямтелыюго медицинского страхования (ОМС), явля­
ются важными задачами, решение которых обеспечивает 
достижение целевых индикаторов развития региональ­
ной системы здравоохранения в условиях структурной 
перестройки. Внедрение инновационных терапевти­
ческих Iехпологий, реализуемых в условиях дневного

стационара, таких как химиотерапевтическое лечение, 
пульс-терапняглюкокортнкостероидамн, лечение ген­
ноинженерными фармацевтическими препаратами, 
бисфосфонатами, поддерживающая терапия стандарт­
ными иммуноглобулинами внутривенного применения 
(СИВП), инъекции ботулинического токсина, ингаляции 
современных противомикробных препаратов, позволяют, 
с одной стороны, реализовать право любого застрахован­
ного гражданина на получение указанных медицинских 
услуг по медицинским показаниям, независимо от на­
личия у него группы инвалидности.С другой стороны.



Таб лиц а 1. Распределение взрослых больны х перв ичны м и  и м м унодеф ицитам и  
по нозологическим  формам и полу

Нозологическая форма ПИД Количествопациентов
общее мужчин женщин

I. Хорошо дифференцируемые синдромы с 
иммунодефицитом
rnnepIgE синдром 4 2 2
Атаксия-телеангиэктазия 1 1 -
Синдром Ди Джорджи 1 - 1

м. Преимущественные дефекты 
антителообразования
Агаммаглобулинемия 8 7 1
Общая вариабельная нммунная недостаточность 21 5 16
Селективный дефицит IgA 44 21 23
Синдром Гуда 1 - 1

111. Болезни иммунной дисрегуляции
Аутоиммунный лнмфопролиферативный синдром 1 1 -

IV. Врожденные дефекты фагоцитов и/или их 
функций
Хроническая гранулематозная болезнь 2 1 1
Врожденная неитропения 1 1 -

V. Дефекты комплемента
Наследственный ангионевротнческий отек 9 3 6

VI. Неверифицированныс ПИД 1 1 -
Итого: 94 43 51

это исключает проблемы, возникающие прильготной выписке 
госпитальных лекарственных форм с последующим отпуском 
препарата на руки бального в аптечной сети,что соответствует 
пункту 6 Порядка назначения и выписывания лекарственных 
препаратов, утвержденный приказом Министерства здраво­
охранения Российской Федерации от 20.12.2012 № 1175н «Об 
утверждении порядка назначения и выписывания лекарствен­
ных препаратов, а также форм рецептурных бланков на лекар­
ственные препараты, порядка оформления указанных бланков, 
их учета и хранения». Вместе с этим, внедрение дорогостоя­
щих медицинских технологий, оказываемых за счет средств 
ОМС, в условиях дневного стационара, требует слаженной 
работы всех участников трехуровневой системы здравоох­
ранения, что невозможно без персонифицированного учета 
индивидуальных потребностей в тех или иных медицинских 
услугах конкретных пациентов[1 *2].

Цель работы -  проанализировать результаты вне­
дрения персонализированной медицинской услуги по 
поддерживающему лечению СИВП взрослых больных 
первичными иммунодефицитами за счет средств ОМС 
в условиях дневного стационара медицинских организа­
ций Свердловской области.

Проблема организации оказания медицинской помо­
щи взрослым больным первичными иммунодефицитами 
(ПИД) обусловлена, во-первых, достижениями современ­
ной фармакотерапии [3,4], благодаря которым дети с тя­
желыми первичными иммунодефицитами стали доживать 
до перехода во взрослую сеть, во-вторых, внедрением 
инновационных технологий молекулярно-генетической 
диагностики ПИД, направленных на идентификацию ряда 
редких заболеваний, манифестирующих во взрослом воз­
расте, но относящихся к этому классу заболеваний [5,6] 
и подлежащих специфическому лечению.Всвязи с этим, 
Министерством здравоохранения Свердловской области 
был издан приказ от 24.01.2014 № 64-п «Об организации

оказания медицинской помощи взрослому населению 
Свердловской области по профилю «аллергология и им­
мунология» [7]. В соответствии с ним, было утверждено 
положение об организации медицинской помощи больным 
по профилю «аллергология и иммунология», определена 
маршрутизация пациентов для оказания первичной специ­
ализированной медицинской помощи по профилю «аллер­
гология и иммунология» в амбулаторно-поликлинических 
условиях, а также специализированной медицинской по­
мощи в условиях круглосуточного и дневного (ДС) ста­
ционаров. Кроме этого, приказом были утверждены форма 
и порядок ведения регистра больных первичными имму­
нодефицитами (Регистр), в соответствии с которым вклю­
чение взрослых пациентов в Регистр осуществляют врачи 
аллергологи-иммунологи ГБУЗ СО «Свердловская област­
ная клиническая больница № 1».

Регистр Свердловской области включает данные 
о пациенте, нозологической форме ПИД, сведения о 
дебюте заболевания, семейном анамнезе, интранозоло- 
гическиехарактеристики болезни (как клинические, так 
и лабораторыне), а также проводимую терапию (в т.ч.
-  лечение СИВП) и ее эффекты.Таким образом, регистр
-  инструмент мониторинга состояния пациента на про­
тяжении всей его жизни.

В соответствии с данными Регистра, вСвердлов- 
ской области по состоянию на 10.10.2014 наблюдаются 
94 взрослых пациента с первичными иммунодефицитами 
(таблица).

Среди включенных в Регистр пациентов диагноз 
ПИД установлен в детском и юношеском возрасте в62,6% 
наблюдений, вовзрослом -в 37,4%.При этом наибольшую 
долюв структуре взрослых больных ПИД составляют 
пациенты с дефектами антителопродукции -78,7% . Ме­
дицинские показанияклечению СИВП выявлены у 17 па­
циентов (18,1%).



В связи с отсутствием федеральных стандартов 
оказания медицинской помощи взрослым больным ПИД 
н амбулаторно-поликлинических и стационарных усло- 
ниях. Министерством здравоохранения Свердловской 
области была утверждена Схема оказания медицинской 
помощи больным первичными иммунодефицитами, 
нуждающимся в поддерживающей терапии СИВП (при­
ложение № 46 к приказу Министерства здравоохране­
ния Свердловской области от 23.09.2009 №  900-п «О 
совершенствовании организации медицинской помощи 
больным в условиях дневного стационара» с измене­
ниями, внесенными приказамиМинистерства здраво­
охранения Свердловской области от 24.04.2013 № 538- 

ог 27.12.2013 № 1711-п, от 27.02.2014 № 177-п, от 
Г  .03.2014 № 380-п, от 27.06.2014 № 819-п, от 24.09.2014 

1215-п). В соответствии с ней, выделена обособленная 
клинико-статистическая группа (КСГ) для оказания ста- 
пионарзамещающей медицинской помощи «Первичный 
иммунодефицит с внутривенным введением иммуногло­
булинов» (КСГ № 203) и внесены соответствующие из­
менения в Тарифное соглашение по ОМС на территории 
Свердловской области на 2014 год, определен перечень 
медицинских организаций в которые маршрутизируются 
пациенты для поддерживающей терапии СИВП в усло­
виях ДС по территориальному принципу (9 медицинских 
организаций, подведомственных Министерству здраво­
охранения Свердловской области, две -  Федеральному 
медико-биологическому агентству, одна -  Управлению 
иравоохранения Администрации г. Екатеринбурга). 
Помимо этого, был утвержден порядок формирования, 
ведения и передачи персонифицированных регистров 
пациентов с ПИД, имеющих показания к дорогостояще­
му лечению в условиях ДС медицинских организаций, 
в Территориальный фонд ОМС Свердловской области, 
включая персонифицированную информацию о пациен- 
ie (сведения о месте проживания, полисе ОМС, СНИЛС, 
коде диагноза по МКБ, МНН лекарственного средства, 
ею курсовой дозе, наименовании медицинской организа­
ции, которая будет осуществлять лечение всоответствии 
с КСГ №  203 и т.д.). Данные регистра обновляются каж­
дые 3 месяца, прирост в 2014 году составил 24 пациента, 
и i них 10 имели показания к лечению СИВП.

В основу маршрутизации пациентов заложен прин­
цип территориальной доступности специализированной 
медицинской помощи профильным пациентам, прожи­
вающим более чем в 10 муниципальных образованиях 
Свердловской области, в связи с чем они были распреде­
лены между медицинскими организациями, являющими­
ся межмуниципальными медицинскими центрами, при 
>том назначение лечения осуществляется только по ре­
зультатам консультации аллерголога-иммунолога ГБУЗ 
С О «Свердловская областная клиническая больница № 1», 
в т.ч. в режиме телемедицинской консультации. Необхо­
димо отметить, что отсутствие и недостаточный объем 
заместительной терапии у данных пациентов способству­
ет развитию инфекционных, аутоиммунных, аллергиче­
ских, опухолевых и других осложнений [8], являющихся 
причиной инвалидизации и летального исхода. В связи с

этим, осуществляется мониторинг поддерживающего ле­
чения СИВП всех взрослых больных ПИД аллергологом- 
иммунологом консультативно-диагностической поликли­
ники ГБУЗ СО «Свердловская областная клиническая 
больница № 1» не реже 1 раза в 3 месяца, что позволяет 
периодически обновлятьнеобходимую информацию при 
изменении данных регистра.

Кроме того, в Регистр включены 9 взрослых па­
циентов с наследственнымиангионевротическими 
отеками(дефицит С 1 ингибитора комплемента). Указан­
ные дефекты в системе комплемента являются редки­
ми заболеваниями (распространенность составляет от 
1:10000 до 1:50000 населения) [9]. Перечень редких (ор- 
фанных) заболеваний утвержден Постановлением Прави­
тельства Российской Федерации от 26.04.2012 № 403 «О 
порядке ведения Федерального регистра лиц, страдаю­
щих жизнеугрожающими и хроническими прогрессиру­
ющими редкими (орфанными) заболеваниями, приводя­
щими к сокращению продолжительности жизни граждан 
или их инвалидности, и его регионального сегмента». Ре­
гистр является федеральной информационной системой, 
включающей региональные компоненты. Во исполнение 
указанного Постановления Правительством Свердлов­
ской области принято Постановление от 26.10.2012 № 
1202-ПП «Об утверждении порядка организации обеспе­
чения граждан, проживающих в Свердловской области, 
лекарственными препаратами и специализированными 
продуктами лечебного питания для лечения заболеваний, 
включенных в перечень жизнеугрожающими и хрониче­
скими прогрессирующими редкими (орфанными) заболе­
ваниями, приводящими к сокращению продолжительно­
сти жизни граждан или их инвалидности, за счет средств 
областного бюджета», издан приказ Министерства 
здравоохраненияСвердловской области от 08.11.2012 № 
1274-п «О реализации Постановления Правительства 
Свердловской области от 26.10.2012 № 1202-ПП«06 
утверждении порядка организации обеспечения граждан, 
проживающих в Свердловской области, лекарственными 
препаратами и специализированными продуктами ле­
чебного питания для лечения заболеваний, включенных 
в перечень жизнеугрожающими и хроническими про­
грессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, 
приводящими к сокращению продолжительности жизни 
граждан или их инвалидности, за счет средств областно­
го бюджета», организован центр мониторинга орфанных 
заболеваний взрослых на базе ГБУЗ СО «Свердловская 
областная клиническая больница № 1». По состоянию на 
10.10.2014 шесть пациентов из Регистра ПИД получают 
лечение специфическими препаратами за счет средств 
областного бюджета, из них 5 -  терапию антагонистами 
брадикининовых рецепторов,один -  аттенуированными 
андрогенами.

Заключение
Таким образом, в Свердловской области на регио­

нальном уровне впервые разработана и внедрена трех­
уровневая система организации оказания персонали­
зированной медицинской помощи взрослымбольным с



первичными иммунодефицнтами за счет средств ОМС. 
Разработанные технологии персонализированного оказа­
ния медицинской помощи в рамках такой системы могут 
применяться в других регионах Российской Федерации.■
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