Научно-практическая конференция с международным участием «Современные возможности лечения болезни Виллебранда» 
13 апреля 2012 г., г. Москва

На конференции присутствовали 70 ведущих детских и взрослых гематологов и гинекологов из следующих регионов РФ: 

Москва, Московская область, Санкт-Петербург, Ленинградская область, , Ростовская область, Волгоградская область, Краснодарский край, Ставропольский край, Нижегородская область, республика Татарстан, Саратовская область, Свердловская область, Челябинская область, республика Башкортостан, Оренбургская область, Пермский край, Кировская область, Новосибирская область, Алтайский край, Красноярский край, Иркутская область, Приморский край, Орловская область, Брянская область, Тверская область, Ярославская область, Воронежская область, Архангельская область, Вологодская область, Республика Карелия, Великий Новгород, Новгородская область.
Заслушав доклады ведущих российских и международных экспертов, участники пришли к выводу, что лекарственное обеспечение пациентов с болезнью Виллебранда в Российской Федерации в последние годы значительно улучшилось благодаря внедрению «Стандарта медицинской помощи больным с наследственным дефицитом фактора VIII, с наследственным дефицитом фактора IХ, болезнью Виллебранда» (утвержден приказом №705 Минздравсоцразвития РФ от 14 ноября 2007 г.) и реализации программы 7 нозологий.
Однако в ходе внедрения вышеуказанных стандартов и программ ряд обстоятельств осложняют процесс оказания помощи пациентам с болезнью Виллебранда, а подчас угрожает здоровью и жизни больных, приводя к необходимости серьезных хирургических и ортопедических вмешательств, требующих значительных затрат бюджетных средств. В частности:

· Лечение препаратами фактора VIII, показанными для лечения гемофилии А при болезни Виллебранда оказывается неэффективным в связи с отсутствием или недостаточным содержанием фактора Виллебранда, а при увеличении доз препарата фактора VIII возрастает риск тромботических осложнений.

· Имеющиеся стандарты предусматривают терапию только «по факту кровотечения» в недостаточных объемах и не предусмотрена возможность профилактического лечения, в котором нуждаются пациенты с тяжелым течением заболевания, проявляющимся выраженным геморрагическим синдромом, приводящим к развитию осложнений, требующих дополнительных затрат бюджетных средств. 
· Не предусмотрена возможность краткосрочной профилактики у женщин, что приводит к осложнениям течения заболевания, в виде длительных плохо контролируемых кровотечений, которые мешают социальной адаптации, влияют на репродуктивную функцию и могут приводить к развитию жизнеугрожающих кровотечений во время родовспоможения, а также могут потребовать проведения инвалидизирующих гинекологических операций.
Участники конференции считают необходимым обратиться в Минздравсоцразвития РФ со следующие предложениями:
1. Внести болезнь Виллебранда (D68.0) в программу «7 нозологий» в качестве отдельного заболевания, отличного от гемофилии 
2. Внести МНН «фактор VIII+фактор Виллебранда» в перечень лекарственных средств закупаемых в рамках программы 7 нозологий и утвержденных распоряжением Правительства РФ от 31 декабря 2008 г. N 2053-р
3. Внести изменения в стандарт, утвержденный приказом №705 МЗСР  РФ от 14 ноября 2007 г.:

· В разделе «Амбулаторно-поликлиническое лечение. По факту кровотечения», предусмотрев дозу 3000МЕ фактора Виллебранда на однократное введение и 180 000 МЕ фактора Виллебранда в год; 

· внести  раздел «Амбулаторно-поликлиническое лечение. Профилактика кровотечений», предусмотрев дозу до 3 000 МЕ фактора Виллебранда на однократное введение и 468 000 МЕ фактора Виллебранда в год.

· В разделе «Стационарное лечение. По факту кровотечения»  предусмотреть дозу фактора Виллебранда в объеме 3000 МЕ на однократное введение и 45 000 – 90 000 МЕ фактора Виллебранда на курс (15-35 койко-дней при оперативном лечении).
4. Осуществлять терапию болезни Виллебранда препаратами с МНН «фактора VIII+фактор Виллебранда», показанными для лечения и профилактики кровотечений у пациентов с болезнью Виллебранда. 
5. Выделить в отдельный лот закупки для обеспечения больных с болезнью Виллебранда по МНН «фактора VIII+фактор Виллебранда» и формировать закупку препаратов по МЕ фактора Виллебранда.
6. Внести препараты с МНН «фактор VIII+фактор Виллебранда» в Перечень жизненно необходимых и важнейших лекарственных препаратов.
7. Отдавать предпочтения препаратам, содержащим фактор Виллебранда  в концентрации, превышающей концентрацию фактора VIII, что позволяет снизить риск тромботических осложнений

8. Рассчитывать дозировки препарата на основании содержания фактора Виллебранда (МЕ фактора Виллебранда).
Председатели конференции:

Румянцев А.Г. – академик РАМН, д.м.н., профессор, директор Федерального научно-клинического центра детской гематологии, онкологии и иммунологии им. Дмитрия Рогачёва Минздравсоцразвития России (Москва), заведующий кафедрой онкологии и гематологии Российского национального исследовательского медицинского университета им. Н.И. Пирогова Минздравсоцразвития России, главный педиатр Департамента здравоохранения г. Москвы.
Зоренко В.Ю. – д.м.н.,  профессор, руководитель отдела гемофилии и других коагулопатий Гематологического научного центра Минздравсоцразвития России, г.Москва.
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