Г-ну Константинову К.В.

Главному врачу Московской детской больницы N13 им. Н.Ф.Филатова

Ул. Садово-кудринская 15

Москва 103001

Россия

Уважаемый г-н Константинов!

В марте 2014 года я посетил Москву по приглашению специалистов по муковисцидозу из Российского и Московского центров муковисцидоза, а также региональных родительских ассоциаций. Целью моей поездки было знакомство с работой центров муковисцидоза, в которых наблюдаются и лечатся пациенты московского региона, для того, чтобы предложить пути возможного улучшения организации помощи больным муковисцидозом московского региона. 

Хотел бы поблагодарить Вас за оказанный мне прием и возможность посетить различные отделения детской Филатовской больницы. 

По результатам визита у меня сформировалось следующее представление о том как решается проблема МВ в Москве.

1. Активное диспансерное наблюдение: Московское отделение Российского центра муковисцидоза (МВ), в котором проводится лечение, регулярные осмотры детей, больных МВ и ведется совместная научно- исследовательская работа сотрудников ФГБУ  Медико-генетического научного центра РАМН во главе с проф. Н.Капрановым (заместитель проф. Е. Кондратьева) и педиатров Московского центра муковисцидоза на базе возглавляемой Вами Детской городской клинической больницы N13 им. Н.Ф.Филатова (зав.отделением – к.м.н. В.Д.   Шерман).  

2. Стационарное лечение: Российская детская клиническая больница МЗ РФ (РДКБ). Зав.педиатрического отделения – к.м.н. С.Ю. Семыкин. Мы не посещали НЦЗД РАМН, куда тоже иногда госпитализируются дети с МВ из московского региона.

3. Институт пульмонологии (Взрослый центр МВ). Руководитель - к.м.н. Е.Л. Амелина.

Команда специалистов МВ

Сильные стороны:

- хорошее взаимодействие между педиатрической и «взрослой» командой врачей (между перечисленными выше центрами МВ)

- врачи хорошо мотивированы и образованы несмотря на низкую заработной плату.

- наличие специализированного физиотерапевтического отделения в РДКБ с большим числом специалистов (при этом в педиатрическом отделении, куда госпитализируются больные МВ дети, квалифицированных кинезитерапевтов нет и кинезитерапия проводится неправильно).

Слабые стороны:

- в педиатрическом отделении  РДКБ явно не хватает сотрудников

- плохие условия оплаты труда медицинских работников представляют опасность для стабильности команды МВ. Нет стимула для прихода специалистов и молодых докторов. Чаще они предпочитают уехать за границу или заняться частной практикой. 

- отделение физиотерапии в РДКБ когда-то было хорошо организовано, но кажется, сейчас в нем даже переизбыток персонала. Применяются методы, не соответствующие международным стандартам терапии, а скорее популярные в российской медицинской практике, например стерилизация выдыхаемого воздуха УФ лучами. Теоретически переход на международные стандарты терапии пациентов с МВ можно провести и без последствий для бюджета. Критическая оценка работы данного отделения, проведенная международной группой экспертов, могла бы привести к рационализации работы персонала. Применяемые здесь устаревшие методы, не имеющие доказательной базы, могут быть заменены международно-признанными методами.

- специалисты по питанию/диетологи. Я не наблюдал большого участия диетологов в лечении. Все обследованные мной пациенты были с очень плохим нутритивным статусом. Отставание в росте/физическом развитии после установки диагноза имеет самые серьезные последствия в течение всей жизни пациента.

- гастроэнтерологи: та же ситуация, что и с диетологами. Было замечено минимальное/ никакого участия гастроэнтерологов в процессе лечения. Гастростомы не используются для тех пациентов, которые явно в них нуждаются.

Доступность лечения для жителей Москвы и московского региона. 

Сильные стороны:

- Московские пациенты имеют доступ к медобслуживанию в соответствии с международными стандартами лечения. Это же касается пациентов Московского региона, хотя и в меньшей степени. Следовательно, такие больные легко могли бы участвовать в международных клинических испытаниях и получать современную инновационную терапию 

- Стандарты лечения хорошо соблюдаются в том, что касается пульмонологии.

Слабые стороны (в основном они касаются РДКБ):

- неравномерность качества лечения в зависимости от места проживания пациентов является сложно решаемой задачей. Для пациентов с ограниченным доступом к стандартам лечения необходим индивидуальный подход для определения  наилучшего варианта, исходя из местных условий. Однако такой подход требует значительных временных затрат на таких больных. В дополнение, результаты работы центра не могут быть адекватно оценены, т.к. состояние пациентов зависит и от доступа к лечению в месте проживания.  В идеале все больные должны иметь одинаковый доступ к стандарту лечения.    

Центры МВ

Сильные стороны:

- Отделение в РДКБ посещает примерно 400 пациентов в год, включая пациентов из Московского региона, которым необходимо внутривенное введение медикаментов в стационаре. В Московском отделении  МВ наблюдается около 300 детей из Московского региона, 50 пациентов из других регионов РФ. Во Взрослом центре МВ около 150 пациентов из Московского и некоторых региональных центров РФ.

- Во всех центрах наблюдается достаточно большое количество пациентов. Это значит, что они могут представлять интерес для дальнейшего расширения сети ECFS-CTN (сеть центров для клинических исследований Европейского общества МВ).

- Центры могли бы легко принимать и большее  количество больных из других регионов, однако это потребует пропорционального увеличения инфраструктуры и штатного состава персонала. Централизованная медицинская помощь в целом приемлема в качестве обеспечения лучших результатов лечения и финансовой эффективности. 

Слабые стороны:

- 3 отдельно расположенных территориально  центров МВ (РДКБ, Взрослый центр, детский центр)

- Пациенты детского возраста госпитализируются в одной больнице, а амбулаторно наблюдаются в другой. А взрослый контингент -  в третьей.

Медицинские карты пациентов

Сильные стороны:

- персонал центров высоко мотивирован к работе со стандартными формами для обмена информации между центрами МВ. Основная информация легко доступна.

Слабые стороны:

- Не применяется система Электронной карты пациента. Для такого хронического полиорганного заболевания как МВ хорошо организованный и полный учет информации представляется необходимым и имеет особую важность. Система электронной карты пациента позволяет в разы улучшить качество лечения.

- амбулаторное и стационарное лечение проводиться в двух разных больницах. Как результат – непоследовательность в лечении и проблемы в коммуникации. Разные взгляды на лечение в разных командах врачей.

Инфекционный контроль

Сильные стороны:

- все посещаемые отделения были чистыми.

- разделение пациентов практикуется в детском и взрослом МВ центрах. Персонал осведомлен о правилах гигиены рук.

 Слабые стороны:

- Разделение пациентов не практикуется в воздушной среде в РДКБ, и это особенно важно т.к. там обычно концентрируются больные с B. cepacia. 

- если пациенту из московского центра МВ требуется госпитализация, его направляют в  РДКБ, где выше риск перекрестного инфицирования.

- инфраструктура в московском отделении Российского центра МВ (комнаты ожидания, кабинеты для приема пациентов) не соответствует санитарно-гигиеническим нормам и поэтому недостаточно эффективна для предотвращения кросс- инфекции.

- дезинфицирующие средства для рук недоступны повсеместно в московском отделении МВ и соответственно используются недостаточно, и совершенно отсутствуют в  РДКБ.

Родительская организация

Сильная стороны:

- Высоко мотивированные родительские организации.

Слабые стороны:

- Множество отдельных родительских организаций, что снижает эффективность влияния на административные и правительственные органы, а также ограничивает возможности эффективного привлечения средств

Инфраструктура
Сильные стороны:

- все необходимые базовые требования удовлетворительные

Слабые стороны:

- разделение стационара и амбулаторного приема приводит к неэффективному использованию знаний и опыта специалистов по МВ (две маленькие команды вместо одной большой и единой)

Что можно бы  сделать в ближайшие 5 лет?

Легко выполнимые задачи

- Усиление мер по контролю кросс-инфицирования, в т.ч. через униформу персонала. Образование родителей и больных в соблюдении санитарно-гигиенических мер. Повсеместное использование дезинфицирующих средств для рук.

- Организовать более тесное взаимодействие между командой отделения муковисцидоза и специалистами больницы (гастроэнтерологами, диетологами, кинезитерапевтами,эндокринологами, психологами)
- структурированное сотрудничество с дружественным центром (ErasmusMC), например, обсуждение сложных случаев или решение организационных вопросов. Возможность организации видео-конференций каждые 2-3 месяца с командой Центра МВ в ErasmusMC. 
· Для особо сложных случаев у пациентов из других регионов возможно получение консультации по международной программе

· Посещение Центра МВ в ErasmusMC (г. Роттердам, Нидерланды) представителями департамента здравоохранения Москвы, администрации Детской городской клинической больницы им. Н.Ф. Филатова и Института пульмонологии (взрослого МВ центра). Такая же поездка может быть организована для глав родительской ассоциации Москвы и московской области. 

Задачи средней сложности

- развитие инфраструктуры для подготовки вступления в ECFS-CTN (сеть центров для клинических исследований Европейского общества МВ) через 3 года

- медсестра для проведения исследований для создания инфраструктуры исследования, что в дальнейшем принесет доход

- финансовая отчетность

- составить план действий для осуществления слияния родительских организаций. Консультационная поддержка CFWorldwide, CFEU, ECFS.

Сложные задачи

- Электронная карта пациента через 3 года. Есть ли решения позволяющие пациенту иметь свою историю в электронном виде (карта памяти, Google health).

Искренне Ваш,

Х.А.В.М. Тидденс

Профессор, детская респираторная практика
