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— инновации —

Фибродисплазия оссифицирующая 
прогрессирующая — заболевание 
очень редкое даже для орфанных но-
зологий (его распространенность — 
один случай на 1–1,5 млн населения, 
по данным Международного кли-
нического совета по ФОП, куда вхо-
дят 19 врачей—ведущих междуна-
родных клинических экспертов по 
ФОП из 13 стран) и одно из самых тя-
желых. Из-за генетической мутации 
в организме костная ткань (оссифи-
каты) образуется там, где ее не долж-
но быть: внутри мышц, сухожилий, 
связок.

«Этот ген таким образом меня-
ет состояние организма, что в мяг-
ких тканях начинают формировать-
ся костные образования — оссифи-
каты. Чем опасны они? Если это про-
исходит вблизи позвоночника и су-
ставов, особенно крупных, то посте-
пенно неизбежно развивается туго-
подвижность вплоть до полной по-
тери функции этих суставов. Проя-
виться заболевание может как в ран-
нем детстве (1–3 года), так и во взро-
слом возрасте»,— рассказывает про-
фессор кафедры детских болезней 
Сеченовского университета Наталья 
Голованова.

Без лечения тело постепенно оку-
тывает словно «вторым скелетом», 

человеку становится трудно ды-
шать из-за поражения межреберных 
мышц и жевать твердую пищу, так 
как каменеют даже мышцы челю-
сти. Больной превращается в полно-
стью зависимого от посторонней по-
мощи человека.

«В России первые пациенты попа-
ли в поле зрения специалистов, зани-
мающихся проблемами детской рев-
матологии, в конце 1980-х — 1990-
х годах, когда мы увидели наиболее 
яркие, драматические примеры раз-
вития заболевания в детском возра-
сте»,— говорит руководитель педиа-
трического отделения НИИ ревмато-
логии им. В. А. Насоновой Ирина Ни-
кишина.— Наша клиника начала за-
ниматься данной проблемой с 1998 
года, через нас прошел 51 пациент — 
для такого редкого заболевания, ка-
ким является ФОП, очень весомая 
цифра. Самому старшему из них сей-
час 52 года. В конце 2022 года мы нача-
ли вести динамический регистр боль-
ных ФОП, на данный момент в нем 30 
пациентов, в основном дети, но есть 
и взрослые — преимущественно те, 
кто вырос на наших глазах. Самому 
младшему пациенту на момент вклю-
чения в регистр было 11 месяцев, а са-
мому старшему — 26 лет».

Проблема гетеротопической ос-
сификации (формирования кост-
ной ткани в мягких тканях) очень 

сложная для лечения и изучения, от-
мечают эксперты. «ФОП — катастро-
фическое и пока неизлечимое за-
болевание. Ген ACVR1, „виновный“ 
в образовании внескелетной осси-
фикации при ФОП, был обнаружен 
в 2006 году, и с тех пор активные ис-
следования в данном направлении 
ведут крупнейшие фармлаборато-
рии США, Японии и Европы»,— рас-
сказывает профессор ортопедиче-

ской молекулярной медицины и ру-
ководитель ортопедического моле-
кулярного подразделения в Меди-
цинской школе Перельмана Универ-
ситета Пенсильвании (США) Фреде-
рик Каплан.

Он, а также врач-генетик Элин 
Шоор возглавляли группу ученых, 
открывшую ген ACVR1. В медицин-
ском сообществе профессора Кап-
лана считают экспертом номер один 

по диагностике и лечению болез-
ни. Он приезжал в Россию несколь-
ко раз, последний — в 2019 году на 
медицинскую конференцию по ФОП 
с участием пациентов и их родствен-
ников, организованную междуна-
родной общественной организаци-
ей «Живущие с ФОП».

Первый и  пока единственный 
препарат для лечения фиброзной ди-
сплазии у детей и взрослых под ме-

ждународным непатентованным на-
званием паловаротен французской 
компании Ipsen вышел на рынок 
в 2022 году, и в настоящее время за-
регистрирован в трех странах: Кана-
де, США и ОАЭ. Управление по контр-
олю качества пищевых продуктов 
и лекарственных средств США одо-
брило применение препарата у де-
вочек с 8 лет и у мальчиков 
с 10 лет в августе 2023 года.

В России сегодня около 80 пациентов с под­
твержденным диагнозом «фибродисплазия 
оссифицирующая прогрессирующая» (ФОП), 
почти половина из них — дети, и 7 из них полу­
чают дорогостоящее лечение благодаря фон­
ду «Круг добра». Но единственный в мире ин­
новационный зарубежный лекарственный 
препарат для контроля ФОП не зарегистри­
рован в РФ. Пациенты и их родственники на­
деются на отечественных разработчиков, од­
нако до вывода на рынок российского лекар­
ства необходимо ждать еще несколько лет.

В поисках излечения

— мнение —

Фонд «Дедморозим» — первая НКО в России, ко-
торая получила государственный социальный за-
каз на оказание паллиативной помощи детям на 
дому. О том, как организации удалось наладить 
эффективное взаимодействие с государством, что 
по-прежнему мешает оказывать паллиативную по-
мощь детям и какое образование требуется врачу 
для работы в этой сфере, «Ъ» рассказала руководи-
тель проекта «Больше жизни» фонда «Дедморозим» 
ИРИНА ЗЫКИНА.

Развивать домашнее визитирование
— Ваш фонд занимается паллиативной помощью 
детям в Пермском крае с 2017 года. Расскажите, по-
жалуйста, с чего началась ваша деятельность?
— История фонда началась с акций и мероприятий, по-
началу не связанных с паллиативом. Мы дарили подар-
ки детям из домов-интернатов на праздники, отсюда и 
название фонда. Постепенно начали возникать адрес-
ные сборы тем, кто остро нуждался в лечении. К 2014 го-
ду появилось понимание того, что есть немало людей, бо-
лезнь которых неизлечима, и они нуждаются в сопрово-
ждении. Тогда учредители изучили работу хосписов Евро-
пы — появилась мечта открыть подобный хоспис у нас.

В то время Министерство здравоохранения откры-
вало первое паллиативное отделение для детей в Перм-

ском крае, фонд подключился к работе, делая так, что-
бы это отделение было похоже не на обычную больницу, 
а на дом. Мы объединяли волонтеров для организации 
концертов, праздников в этом отделении, чтобы дать 
больше жизни подопечным и их родителям.

В 2017 году стало понятно, что пора открывать выезд-
ную службу, так как до паллиативного отделения мало 
кто доходит. В целом развитие паллиативной помощи 
в мире и России показало, что больше нужно развивать 
домашнее визитирование: это более удобно людям и да-
ет возможность охватить даже самые отдаленные угол-
ки региона.

При государственной больнице также открылась вы-
ездная служба, некоторые районы города Перми сопро-
вождали они. И параллельно работала наша паллиатив-
ная служба.

На тот момент мы сопровождали всего 50 семей в 
Перми, не выезжали в регион: не было ресурсов. Хотя 
уже тогда было понимание, что в регистре уже около 500 
семей, которые нуждаются в сопровождении.

С 2019 года детская паллиативная служба НКО «Дед-
морозим» начала выезжать в край. Сейчас нашей выезд-
ной службой охвачена половина территории края. А в 
2021-м мы стали первой НКО России, которая получи-
ла государственный социальный заказ на оказание пал-
лиативной помощи детям на дому. Пермский край стал 
пилотным регионом, в котором реализовывался меха-
низм государственного заказа. Минздрав, понимая, что 

на данный момент не было ресурсов для организации 
новых выездных бригад на отдаленных территориях, 
предложил нам поучаствовать в конкурсе.

Учить паллиативной помощи в вузах
— А как лично вы пришли в паллиативную помощь?
— Я пришла в паллиативную выездную службу при НКО 
работать врачом по паллиативной помощи в 2018 году. 
И так как на тот момент паллиатив был молодым на-
правлением в оказании медицинской помощи, все, кто 
приходил туда работать, ничего не понимали в специ-
фике оказания паллиативной помощи. Этому в вузе не 
обучают — нет выделенной дисциплины.
— А сейчас ситуация изменилась?
— Смотря в каком вузе и в каком регионе. Так как мы 
и государственный хоспис тесно сотрудничаем с Перм-
ским государственным медицинским университетом, 
нам удается давать более обширную и практико-ориен-
тированную информацию о паллиативной помощи. Вуз 
внедрил тематические блоки для студентов, ординато-
ров, сделал цикл курсов повышения квалификации для 
докторов. Наших докторов приглашали выступать пе-
ред студентами, ординаторами. Мы участвовали в раз-
работке обучающих материалов. Поэтому все нарабо-
танные ценности паллиативной помощи и знания о ней 
удается передавать врачебному сообществу.

В 2018 году Мария Бажанова как руководитель про-
екта нашего фонда очень много вкладывалась в на-

ше обучение. Мы ездили по стране, в основном, ко-
нечно, в Москву, и учились. Только там нам удалось 
познакомиться и обсудить опыт работы с людьми, 
которые много лет работают в сфере паллиативной 
помощи и достигли высокого профессионального 
уровня.

Население не знает, что такое 
паллиативная помощь
— Какие основные проблемы с оказанием паллиа-
тивной помощи в России вы бы назвали в первую 
очередь?
— Во-первых, население не знает, что такое паллиатив-
ная помощь, во-вторых, это неосведомленность само-
го медицинского сообщества о принципах и способах 
оказания паллиативной помощи. Участковый педиатр 
должен иметь базовое понятие об оказании паллиа-
тивной помощи: что это такое, как понять, что человек 
нуждается в паллиативной помощи, как выписать на-
ркотические анальгетики, как определить и оценить 
боль и т. п. Но сейчас даже эти базовые знания не зало-
жены в головы простых педиатров.

В 2019–2020 годах мы выезжали в разные поликли-
ники края, выступали на оперативках, рассказывали, 
что такое паллиативная помощь, передавали методи-
ческие материалы, обменивались контактами. Но ох-
ватить все медицинские учреждения нам по-
ка не удалось.

«Проблемы в оказании паллиативной помощи, 
конечно, есть, и немалые»

— практика —

1 марта годовщину отмечает эксперимент по он-
лайн-продаже рецептурных препаратов, который 
проводится в Москве, Московской и Белгородской 
областях. Официально промежуточные итоги ни-
кто не подводил, но эксперты рынка констатируют, 
что интерес покупателей к новому сервису оказал-
ся незначительным.

Торговля с ограничениями
В последние годы эксперты регистрируют заметный 
рост продаж товаров медицинского назначения в секто-
ре e-commerce. Как рассказала гендиректор AlphaRM Ан-
на Ермолаева в ходе прошедшей в середине февраля от-
раслевой конференции «Зеленый крест», доля онлайн-
продаж на фармрынке за год выросла с 9% до 11%. При-
чины роста популярности онлайн-продаж нерецептур-
ных лекарств и товаров медицинского назначения че-
рез интернет просты: в период пандемии люди привы-

кли к доставке на дом. Однако на фоне колоссального 
роста онлайн-продаж безрецептурных лекарств (по дан-
ным AlphaRM, объем продаж нерецептурных препара-
тов через онлайн-площадки вырос в 2023 году на 21%, 
тогда как офлайн-продажи — всего на 6%) ситуация с он-
лайн-торговлей рецептурными лекарствами фактиче-
ски не двигается. По данным СРО «Ассоциация незави-
симых аптек», за три года 567 аптек оформили разреше-
ния на онлайн-торговлю. Однако, как отмечает владе-
лец аптечной сети «Монастырев» Александр Монасты-
рев, в структуре аптечных онлайн-продаж всего 1% при-
ходится на электронные рецепты «и это, наверное, род-
ственники депутатов Госдумы».

Напомним, что эксперимент по дистанционной 
торговле рецептурными лекарственными препарата-
ми стартовал 1 марта 2023 года в трех регионах. Пилот-
ный проект, в рамках которого легализуется дистанци-
онная торговля рецептурными лекарствами, продлится 
до 1 марта 2026 года. В перечень лекарственных средств, 
участвующих в пилоте, вошли 904 международных не-

патентованных наименования лекарств (МНН). В этот 
список не входит «тяжелая артиллерия» в виде наркоти-
ческих и психотропных средств, сильнодействующих, 
иммунобиологических и радиофарм-препаратов.

«На сегодняшний день в эксперименте участвуют 29 
аптечных организаций,— рассказывает „Ъ“ директор 
СРО „Ассоциация независимых аптек“, глава Альянса 
фармацевтических ассоциаций Виктория Преснякова.— 
В рамках эксперимента потребители могут приобрести 
препараты для лечения сахарного диабета, гепатита C, 
ВИЧ-инфекции, онкологических и других заболеваний».

Казалось бы — удобно. Однако на практике реали-
зация эксперимента идет, мягко говоря, вяло. Впервые 
об этом заговорил депутат Госдумы Айрат Фаррахов, ко-
торый в конце 2023 года подвел итоги первых семи ме-
сяцев пилота. Со ссылкой на данные Минздрава он зая-
вил, что новой услугой во всех трех экспериментальных 
регионах воспользовались только 147 раз: в Москве ди-
станционно отоварен 71 препарат, в Московской обла-
сти — 63 рецепта, а в Белгородская области — 13. При 

этом Росздравнадзором за первые семь месяцев экспери-
мента было выдано всего 26 разрешений аптечным ор-
ганизациям на онлайн-торговлю рецептурными лекар-
ствами (участие в эксперименте добровольное). «Пред-
ставители правительства сказали, что все необходимые 
правовые акты приняты, а более чем скромный резуль-
тат объясняется плохой информированностью граждан 
и бизнеса»,— написал депутат в своем Telegram-канале.

С тех пор ситуация принципиально так и не измени-
лась. «Сегодня онлайн-продажа с доставкой на дом пра-
ктически не востребована населением,— продолжает 
Виктория Преснякова.— Низкая информированность 
людей и сложная процедура заказа не добавляют попу-
лярности этому сервису. Нас поразило, что на конец года 
в рамках эксперимента в Белгородской области было от-
пущено лишь 13 рецептов с доставкой на дом. В Москов-
ском регионе рапортуют, что выписаны тысячи электрон-
ных рецептов, но только людям проще и быстрее дойти 
до аптеки или попросить родственников, чем 
заниматься оформлением доставки на дом».

Лекарства в сети не зарегистрированы
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здравоохранение

— мнение —

— Как вы оцениваете ситуацию 
с кадрами в фармацевтической 
отрасли? Есть ли дефицит?
— Нехватка квалифицированных 
специалистов в последние годы дей-
ствительно значительная. По отче-
ту Boston Consulting Group в России 
один из самых низких в мире пока-
зателей безработицы — всего 5,5%, 
а в Москве и Санкт-Петербурге — 
не более 2%, при этом нехватка ка-
дров к 2025 году может составить 
около 10 млн человек. Для фармотра-
сли кадровый вопрос тоже стоит до-
статочно остро.

В первую очередь дефицит связан 
с демографической ямой, которая 
была 20–30 лет назад, и другими со-
циально-экономическими фактора-
ми. Однако в фармотрасли дополни-
тельной причиной стал еще и расту-
щий тренд на локализацию. Россий-
ское производство развивается боль-
шими темпами, и отрасли, конечно, 
нужны кадры.

Каждый производитель ищет 
людей с опытом, поэтому пока что 
основная стратегия многих компа-
ний — перекупать сотрудников друг 
у друга, этот тренд прослеживается 
и у фармацевтических компаний. 
Однако это не совсем верный путь 
с точки зрения развития бизнеса 
и в целом экономики. Просто повы-
шать зарплату недостаточно, в совре-
менной реальности нам нужны но-
вые компетенции и опыт, которыми 
обладают кадры из других отраслей.

Кроме того, не все производст-
ва располагаются в больших горо-
дах. Чтобы найти высококвалифи-
цированного специалиста для заво-
да, компании важно предоставить 
комфортные условия для его рело-
кации и обучения. Поэтому сегод-
ня я бы сказала, что основная про-
блема — это поиск сотрудников для 
работы на производстве. При этом 
довольно стабильной остается си-
туация с  кадрами в  направлени-
ях медицинского маркетинга, про-
даж. На рынке сейчас достаточно 
достойных кандидатов этого про-
филя, и здесь наш основной вызов 

не в том, чтобы найти профессио-
нала с нужными компетенциями, 
а в том, чтобы он быстро смог стать 
частью команды, разделял ценности 
компании и соответствовал корпо-
ративной культуре.
— Каких профессий не  хвата‑
ет в первую очередь? С чем этом 
связано?
— По нашему опыту больше всего 
не хватает технологов, инженеров, 
руководителей по качеству, а также 
специалистов, которые запускают 
инновационные линии производст-
ва. Поиск сотрудников для завода — 
это один из главных вызовов для HR-
департаментов фармкомпаний.

Если говорить про опыт «Астра-
Зенека», наш завод расположен 
на территории Калужской области, 
и в этом регионе мы активно сотруд-
ничаем с вузами для организации 
стажировок, развиваем бренд рабо-
тодателя. При найме мы комплекс-
но подходим к компенсационному 
пакету сотрудников, к программам 
благополучия, помогаем с релока-
цией. Завод расположен в достаточ-
но удобном месте — на территории 
производственного кластера в Вор-
сино. Во-первых, в масштабах стра-
ны это не так далеко от Москвы, по-
этому есть возможность привлекать 
кадры из столицы: у нас есть люди, 
которые ежедневно ездят на произ-
водство из Москвы и Подмосковья. 
Во-вторых, нахождение в кластере 
позволяет сотрудникам коммуни-
цировать с представителями других 
компаний, это целое комьюнити, 
что тоже ценно.

В России, помимо производст-
ва в Калужской области и головно-
го офиса в Москве, наша компания 
представлена более чем в 75 городах 
страны. Основной ресурс «АстраЗе-
нека» в регионах — это полевые со-
трудники, в частности медицинские 
представители, KAMы и КАСы (key 
account manager и key account spe-
cialist.— „Ъ“). Здесь сложно опреде-
лить тенденции найма: в одних ре-
гионах найти сотрудника проще, 
в других — тяжелее. При этом не мо-
гу сказать, что у нас есть сложности 
с привлечением специалистов, по-

тому что свою роль играет и имя 
компании, и ее репутация, и яркий 
бренд работодателя. Но так или ина-
че определенная текучка кадров 
присутствует.

Кроме того, государство объяви-
ло о курсе на цифровизацию здра-
воохранения. И  в  этом смысле 
фарма тоже ориентирована на IT-
кадры, поэтому мы вместе с други-
ми отраслями вступаем в гонку за IT-
специалистами. На самом деле, это 
еще более сложная задача, учитывая, 
какие возможности сегодня предо-
ставляют IT-специалистам техноло-
гические компании.

Для привлечения таких кадров 
у  фармацевтической индустрии, 
на мой взгляд, есть два основных 
преимущества: первое — это актив-
ное внедрение цифровизации и ИИ-
инструментов на всех этапах рабо-
ты. И так как это направление от-
носительно новое, здесь есть мно-
го возможностей создавать продук-
ты, процессы, решения, которые ра-
нее до тебя никто не делал. Второе и, 
пожалуй, главное преимущество — 
это миссия бизнеса. Глобальная цель 
фарминдустрии — улучшение и спа-
сение жизней пациентов, и для со-
трудников это сильный мотиватор 
работать в отрасли, особенно для мо-
лодых людей, которым сегодня важ-
но не просто зарабатывать деньги 
и комфортно жить, но еще и влиять 
на происходящие вокруг изменения.
— Достаточно ли выпускников 
выходит на рынок труда из про‑
фильных учебных заведений?
— Мы видим, что сегодня выпуск-
ники в целом не так активно идут 

учиться в  профильные медицин-
ские вузы. Количество школьников, 
которые выбирают химию и биоло-
гию для сдачи ЕГЭ, очень скромное, 
с каждым годом их становится все 
меньше.

Очевидно, что необходимо повы-
шать привлекательность и престиж 
фармацевтической индустрии, и на-
чинать нужно еще с профориента-
ции в школе. Да, в некоторых шко-
лах набирают классы с биологиче-
ским и химическим уклоном, одна-
ко зачастую выпускники этих клас-
сов выбирают для карьерного разви-
тия медицину как более широкую 
и востребованную область.

Несмотря на это, речи о конку-
рировании фармотрасли с медици-
ной за кадры не идет. Мы знаем, что 
стране нужны врачи, и фармком-
пании тоже должны поддерживать 
этот трек. Здесь работа скорее долж-
на быть направлена на повышение 
осведомленности школьников и сту-
дентов вузов о фармацевтическом 
производстве, клинических иссле-
дованиях, инновациях и возможно-
стях развития в фармбизнесе.

Профильных фармфакультетов 
в университетах страны очень ма-
ло, поэтому основной источник ка-
дров — это, конечно, медицинские 
вузы. Возможно, открытие новых 
профильных факультетов позво-
лило бы обогатить кадрами фармо-
трасль и усилить развитие локаль-
ных инноваций в фармацевтиче-
ской индустрии.
— Как вы в целом оцениваете тот 
уровень подготовки, который мо‑
гут получить учащиеся россий‑

ской системы образования в про‑
фильных медицинских учили‑
щах и вузах? Как вы оцениваете 
качество дополнительного обра‑
зования, доступного в РФ?
— В условиях стремительно меняю-
щегося мира, когда инновационные 
технологии разрабатываются и вне-
дряются в практику каждый день, 
способность непрерывно обучать-
ся новому становится необходимо-
стью. Высшее образование не всег-
да успевает за изменениями и инно-
вациями, которые происходят в биз-
несе, поэтому важна совместная ра-
бота отрасли и вузов, чтобы уровень 
компетенций выпускников отве-
чал запросу работодателей. Сегодня 
«АстраЗенека» активно сотруднича-
ет с вузами: Пермской государствен-
ной фармацевтической академи-
ей и Обнинским институтом атом-
ной энергетики. В планах запуск ста-
жировок для студентов Сеченовско-
го университета. Наша компания 
готова инвестировать свои знания 
и опыт в молодое поколение, чтобы 
расширять наше комьюнити и гото-
вить специалистов под задачи, куль-
туру и ценности бизнеса.

Здорово, если вузы продолжат ре-
ализовывать программы обмена сту-
дентов с другими странами, напри-
мер с Китаем, Бразилией. Если сту-
денты еще на этапе обучения будут 
узнавать, как строится бизнес и сис-
тема здравоохранения в других стра-
нах, они смогут внедрить лучшие за-
рубежные практики и инновации 
в России.

При этом, говоря о выпускниках 
вузов, надо сказать, что сейчас меня-
ется их мышление и образ жизни: 
они сильно диджитализированы 
и полностью грамотны с точки зре-
ния базовых цифровых технологий. 
Для фармы это особенно актуально, 
учитывая, что последние инноваци-
онные решения даже в этой отра-
сли не обходятся без использования 
искусственного интеллекта.
— Есть ли в фармацевтической 
отрасли «зарплатная гонка»? Или 
компании конкурируют за необ‑
ходимых специалистов за счет ка‑
ких‑то других преимуществ?
— Безусловно, конкуренция огром-
ная. Я  бы  даже говорила о  гонке 
не столько за привлечение, сколько 
за удержание и лояльность нынеш-
них сотрудников. Просто переку-
пать друг у друга сотрудников за счет 
увеличения заработной платы — это 
путь в никуда. Выигрывают компа-
нии, которые комплексно подходят 
к стратегии по работе с персоналом: 
начиная от корпоративной культу-
ры, заканчивая гибкими образова-
тельными программами, возможно-
стью предоставлять людям обучение 
на протяжении всей карьеры. В этом 
смысле компаниям нужно быть про-

активными и предлагать своим со-
трудникам решения по переобуче-
нию, чтобы не терять кадровый ре-
сурс, а адаптировать его под новые 
условия.
— Как показывает статистика Рос‑
стата, сокращение экономически 
активного населения только на‑
чалось, и в перспективе число ра‑
ботающих россиян будет падать. 
Какие долгосрочные пути реше‑
ния кадровых проблем фарма‑
цевтической отрасли вы видите? 
Возможно ли для фармкомпаний 
активнее включиться в работу 
с учебными заведениями? Доль‑
ше удерживать на работе сотруд‑
ников пенсионного возраста? 
Ввозить трудовых мигрантов?
— Внутри компании мы много об-
суждаем идею того, что фарминду-
стрия должна быть более открытой 
для людей без медицинского образо-
вания — это, на мой взгляд, расши-
рит возможности бизнеса. Для этого 
мы должны понимать, как обучать 
таких соискателей, например, для 
работы на позиции тех же медицин-
ских представителей. Если ранее 
на протяжении многих лет это были 
кандидаты с высшим медицинским 
или фармацевтическим образова-
нием, то сейчас, внедряя внутрен-
ние образовательные треки, рабо-
тодатели могут нанимать сотрудни-
ков с разным образованием и перео-
бучать их уже внутри компании. Это 
позволит привлекать большее коли-
чество молодых кандидатов с нуж-
ными «мягкими» навыками, такими 
как работа в команде, гибкость, спо-
собность выстраивать эффективную 
коммуникацию. При этом развитие 
профессиональных компетенций 
станет задачей уже корпоративного 
образования работодателя.

Нужно смотреть и на сотрудни-
ков старшего поколения, потому что 
молодежи в стране мало, очевидно, 
что идет тренд на увеличение про-
должительности карьеры у людей 
50+. Фарминдустрия в целом — это 
отрасль с более взрослым персона-
лом, средний возраст сотрудников 
в нашей компании — около 40 лет. 
Важно сохранять их лояльность, ин-
терес, давать им возможность пе-
реобучаться. Кроме того, сотрудни-
ки с опытом могут стать прекрас-
ными наставниками для молодо-
го поколения, которое только начи-
нает свой профессиональный путь. 
Мы в компании намерены делать ак-
цент на совместной работе и эффек-
тивном взаимодействии разных по-
колений, чтобы всегда иметь серьез-
ный кадровый резерв, наставников 
и лояльные команды сотрудников, 
которые будут оставаться главным 
активом компании.

Интервью взяла  
Анастасия Мануйлова

«Каждый производитель  
ищет людей уже с опытом»
Одной из главных проблем для многих пред-
приятий за последний год стала нехватка 
специалистов. «Ъ» поговорил с директором 
по персоналу и внутренним коммуникациям 
«АстраЗенека» в России и Евразии Алиной 
Манцевой о том, как ситуация с кадрами 
складывается в фармацевтической отрасли, 
зачем фармкомпаниям партнерство с вузами 
и как повысить престиж отрасли в глазах 
школьников и выпускников.

— наука —

Нарушения сна провоцируют раз-
витие широкого спектра нейро-
дегенеративных заболеваний, 
включая болезнь Альцгеймера, 
боковой амиотрофический скле-
роз (БАС), деменцию и болезнь 
Паркинсона. К такому выводу при-
шел коллектив ученых из Британ-
ского научно-исследовательского 
института деменции Кардифф-
ского университета и Националь-
ного института здравоохранения 
США, изучивших медицинские 
данные из трех национальных 
биобанков.

Хороший сон — неотъемлемая 
часть здоровья. Его недостаток свя-
зан с большим количеством заболе-
ваний: от сердечно-сосудистых до 
болезней почек и диабета. В послед-
ние годы появляется все больше до-
казательств, что расстройства сна 
имеют прямое отношение к разви-
тию когнитивных нарушений и де-
генеративных заболеваний.

Но до сих пор оставалось неяс-
ным, являются ли проблемы со сном 
причиной или следствием этих забо-
леваний, ведь во многих случаях они 
диагностируются уже после развития 
дегенеративного состояния. Чтобы 
ответить на этот вопрос, исследовате-
ли проанализировали более милли-
она электронных медицинских карт 
из Уэльса, Великобритании и Фин-
ляндии, данные о которых содержат-
ся в биобанках Secure Anonymized 
Information Linkage, FinnGen и Бри-
танском биобанке, включая инфор-
мацию о более чем 300 тыс. человек 
с диагностированными нарушения-
ми сна. Также они пытались понять, 
как тяжесть этих нарушений влияет 
на риск нейродегенерации.

Анализ показал, что проблемы со 
сном, прежде всего синдром ночного 
апноэ, связаны с последующей ней-

родегенерацией. Те, у кого диагно-
стированы расстройства сна, подвер-
гаются значительно более высокому 
риску получить диагноз нейродеге-
неративного заболевания через 5, 10 
или даже 15 лет. Степень риска у лю-
дей с нарушениями сна зависела от 
заболевания: начиная с болезни Пар-
кинсона, которая развивалась в сред-
нем в 1,31 раза чаще, и до деменции, 
которая развивалась в 5,11 раза ча-
ще. Исследователи также обнаружи-
ли, что связь между проблемами сна 

и нейродегенеративными расстрой-
ствами возникает независимо от ге-
нетических факторов риска, особен-
но в случае болезней Альцгеймера и 
Паркинсона. Поэтому, скорее всего, 
плохой сон играет причинную роль 
в этих состояниях, а не является про-
сто их симптомом. При этом наруше-
ния сна могут быть ранними симпто-
мами болезни Альцгеймера, болезни 
Паркинсона, деменции и БАС.

На самом деле, это не такая уж и 
ужасная новость, успокаивают ав-

торы работы. Врачи в состоянии по-
мочь людям улучшить сон путем из-
менения образа жизни, а также хи-
мических и механических вмеша-
тельств. Системой циркадных рит-
мов можно управлять, чтобы способ-
ствовать здоровому старению мозга. 
А синдром ночного апноэ сна (СОАС) 
сегодня неплохо лечится, поэтому 
обращение за врачебной помощью 
может снизить риск развития нейро-
дегенеративных заболеваний.

Нарушения сна называют гло-
бальной эпидемией. По данным 
British Medical Journal, в США они за-
трагивают 56% населения, в Запад-
ной Европе — 31% и 23% — в Японии. 
Бессонницей могут страдать до 30% 
взрослых людей на планете. По дан-

ным Центра нейротехнологий сна и 
бодрствования, не менее 30% росси-
ян страдают бессонницей. СОАС же 
встречается примерно у 936 млн че-
ловек в мире. Причем отсутствие ле-
чения при апноэ связано с увеличе-
нием риска смерти от всех причин в 
3,8 раза и риском смерти от сердеч-
но-сосудистых заболеваний в 5,2 ра-
за. Кроме того, синдром апноэ повы-
шает риск развития сахарного ди-
абета 2-го типа на 63%, а артериаль-
ной гипертонии — на 30%.

Как рассказал «Ъ» профессор ка-
федры фтизиатрии и пульмоноло-
гии ФПДО Московского государст-
венного медико-стоматологическо-
го университета им. А. И. Евдокимо-
ва Александр Малявин, нарушения 
сна можно условно поделить на ин-
сомнию (нарушение засыпания и 
структуры сна) и парасомнии (сю-
да входит много синдромов, напри-
мер синдром взрывающейся голо-
вы, снохождение, сноговорение, 
но чаще всего — синдром ночно-
го апноэ): «Думаю, развитие нейро-
дегенеративных заболеваний глав-
ным образом связано с апноэ сна, 
очень распространенным синдро-
мом, касающимся до 20% взрослых 
россиян. Сегодня в мире апноэ пре-
красно диагностируют и прекрасно 
лечат, но в России эта практика по-
ка не стала рутинной. Далеко не все 
врачи у нас владеют методикой ди-
агностики: кардиореспираторным 
мониторингом, позволяющим быс-
тро понять, сколько эпизодов ночно-
го апноэ в течение ночи испытыва-
ет пациент, во сколько и т. д. Во вре-
мя остановки дыхания мозг дает ко-
манду выброса адреналина — это по-
зволяет восстановить проводимость 
дыхательных путей, но приводит к 
микро- и макропробуждению. В ре-
зультате нарушается сон и повыша-
ется артериальное давление. По су-
ти, идет износ головного мозга (фа-

за быстрого сна — период его восста-
новления), нормального отдыха у че-
ловека нет. А износ головного мозга 
автоматически влечет за собой сни-
жение когнитивных функций. СО-
АС чреват и другими проблемами 
со здоровьем, включая избыточный 
вес, импотенцию. Из-за него разви-
ваются дневная сонливость, сниже-
ние работоспособности, что создает 
опасность, особенно если работа тре-
бует высокой концентрации внима-
ния. Есть американское когортное 
исследование, которое длилось 26 
лет: по его данным, даже при средне-
тяжелом апноэ риск инфаркта выра-
стает в 6 раз, инсульта — в 12 раз. По-
этому СОАС нужно обязательно вы-
являть и лечить. В России не так мно-
го центров (включая наш), где диаг-
ностируют и лечат ночное апноэ. Ре-
комендую обращаться за помощью к 
специалистам всем, у кого сильный 
храп, неоднократные пробужде-
ния в течение ночи, прибавка в ве-
се за последние пять лет, избыточная 
дневная сонливость, утренний подъ-
ем артериального давления».

По данным сомнолога Оксаны 
Садыковой, на недостаток сна орга-
низм реагирует повышением марке-
ра воспаления — С-реактивного бел-
ка, который также участвует в синте-
зе цитокинов и тау-белков. Есть ши-
роко распространенная теория, что 
накопление тау-белков лежит в осно-
ве развития болезней Альцгеймера 
и Паркинсона. «Согласно висцераль-
ной теории сна, во сне мозг полно-
стью сканирует организм и очища-
ет его от тау-белка и бета-амилоидов. 
Если сон нарушен, этого не происхо-
дит»,— говорит доктор Садыкова.

Эксперты отмечают, что восста-
новление сна и циркадных ритмов 
может способствовать существенно-
му замедлению развития и течения 
нейродегенеративных расстройств.

Арина Петрова

Залог здоровья — во сне

К О Н Т Е К С Т

Синдром обструктивного апноэ сна — состояние, характеризующееся коллапсом дыхатель-
ных путей в ночное время, приводящее к кратковременным задержкам дыхания. Встречается 
у каждого второго пациента с болезнью Альцгеймера.
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Если есть лекарство, то вам не о чем беспо-
коиться. Вам достаточно принять его. А если 
лекарства нет?

В Стратегии лекарственного обеспечения 
населения России на период до 2025 года од-
ним из приоритетов указано соответствие 
системы лекарственного обеспечения по-
требностям системы здравоохранения, сов-
ременным достижениям фундаментальной 
и прикладной науки, возможностям фарма-
цевтической промышленности.

Система лекарственного обеспечения та-
кого важного сегмента, как лечение орфан-
ных заболеваний, базируется на двух состав-
ляющих — бюджет и собственно лекарст-
венные препараты.

Три года назад произошло событие, раз-
делившее обеспечение детей, больных ор-
фанными заболеваниями, на «до» и «после», 
был создан фонд «Круг добра». За три года ра-
боты по линии фонда было заключено кон-
трактов на 200 млрд руб., оказана помощь 
более 9 тыс. детей по 76 нозологиям.

Эта программа выполняется настолько 
хорошо, что каждый ребенок с выявленным 
заболеванием, входящим в перечень фонда, 
моментально включается в реестр и получа-
ет терапию. Лекарственное обеспечение по-
допечных фонда сегодня включает 58 пре-
паратов. Подавляющее большинство из них 
производится за рубежом.

И пока идут более или менее стабильные 
поставки, проблемы как будто нет, но что бу-
дет, если она возникнет?

Как быстро российские производители 
смогут предложить альтернативу? Клиниче-
ские исследования препаратов, применяе-

мых при лечении таких заболеваний, длят-
ся не менее трех лет, а значит, рассчитывать 
на выход на рынок лекарственного препа-
рата, созданного с нуля, можно не ранее чем 
через пять-шесть лет. Такого запаса времени 
нет ни у системы здравоохранения, ни у ма-
леньких пациентов.

Решением Совета ЕЭК от 17.03.2022 г. №36 
в законодательство ЕАЭС введены ускорен-
ная экспертиза и условная регистрация — 
процедуры, существенно ускоряющие вы-
ход препаратов, востребованных системой 
здравоохранения. Но даже для условной ре-
гистрации орфанного препарата на ограни-

ченном объеме клинических данных необ-
ходимо проведение клинических исследо-
ваний первой-второй фаз. При этом в усло-
виях полного обеспечения подопечных фон-
да провести на территории России клиниче-
ские исследования и регистрацию новых ле-
карственных средств, предназначенных для 
терапии таких заболеваний, становится пра-
ктически невозможно. Какой возможен вы-
ход из этой ситуации, в равной степени учи-
тывающий интересы пациентов, для кото-
рых лекарства нужны уже сегодня, а также 
интересы будущих пациентов, для которых 
необходимо обеспечить эффективность рос-
сийской системы здравоохранения без ри-
ска дефектуры, сбоев поставок и зависимо-
сти от внешних поставщиков?

В 2021 году в  Европейском медицин-
ском агентстве (ЕМА) была принята страте-
гия «Регуляторная наука в деятельности ЕМА 
до 2025 года», содержащая видение регуля-
тора относительно развития медицинской 
науки в Европейском союзе (ЕС). Документ 
в том числе предусматривает содействие 
инновациям в клинических исследовани-
ях, в рамках которого предполагается созда-
ние платформы с участием заинтересован-
ных сторон, чтобы использовать новые под-
ходы к клиническим исследованиям и пози-
ционировать ЕС как предпочтительное ме-
сто проведения инновационных клиниче-
ских исследований.

Важно помнить, что абсолютным прио-
ритетом при проведении клинических ис-
следований является строгое соблюдение 
принципов Хельсинкской декларации 1964 
года, в том числе добровольное участие в та-
ких исследованиях и их проведение в инте-
ресах пациента. Какое-либо давление в во-
просе набора пациентов в клинические ис-
следования не только не приведет к сколь-
ко-нибудь полезному результату, но и суще-
ственно подорвет доверие пациентов к оте-
чественным разработкам. Вместе с тем ши-
рокое информирование врачебного сообще-
ства о проводимых исследованиях поможет 
принять взвешенное решение с учетом осо-
бенностей и потребностей каждого конкрет-
ного пациента.

Одним из выходов из сложившейся си-
туации может стать имплементация лучше-
го международного опыта, опираясь на вы-
сокий уровень собственных регуляторных 
компетенций. Требуется объединение уси-
лий и поиск необходимого количества па-

циентов для проведения исследований пу-
тем создания государственной системы ак-
тивного поиска пациентов для клиниче-
ских исследований в России и за ее преде-
лами: в ЕАЭС, СНГ, дальнем зарубежье. Си-
стема должна включать в себя информаци-
онный ресурс, на котором размещена обще-
доступная информация о проводимых кли-
нических исследованиях, критериях вклю-
чения/невключения, контактах спонсора ис-
следования и пр., и межгосударственное вза-
имодействие по этому вопросу.

При таком подходе выигрывают все три 
стороны: производители лекарственных 
препаратов получают возможность провес-
ти исследование и вывести препараты на ры-
нок, зарубежные страны обеспечивают своих 
пациентов необходимой терапией бесплат-
но, а Россия укрепляет лекарственный суве-
ренитет и развивает межгосударственное 
взаимодействие в области здравоохранения.

Безусловно, решение проблемы проведе-
ния клинических исследований орфанных 
лекарственных препаратов требует совмест-
ных усилий разработчиков, исследователей, 
регуляторов и пациентов. Только совмест-
ными усилиями можно найти пути к созда-
нию эффективных и безопасных лекарств 
для тех, кого это больше всего касается.

«Только совместными усилиями  
можно найти пути к созданию  
эффективных лекарств»
Проведение клинических ис-
пытаний для вывода на ры-
нок орфанного препарата — 
дорогостоящая и сложная 
процедура. Замгендиректо-
ра по корпоративным связям 
и коммуникациям BIOCAD 
Алексей Торгов рассказы-
вает о том, как можно было 
бы оптимизировать процесс 
ее запуска.

П
Р

Е
Д

О
С

ТА
В

Л
Е

Н
О

 «
B

IO
C

A
D

»

К О Н Т Е К С Т

Фонд «Круг добра» создан в 2021 году по инициативе 
президента России для поддержки детей с жизнеуг-
рожающими заболеваниями через дополнительные 
механизмы организации и финансирования медицин-
ской помощи. Бюджет фонда формируется из разницы 
между обычной (13%) и повышенной (15%) ставкой 
налога на доходы физических лиц, по которой облага-
ются доходы граждан, превышающие 5 млн руб. в год. 
За счет данных средств обеспечивается оказание 
дорогостоящей медицинской помощи детям, включая 
лечение за рубежом, закупку лекарств, медизделий 
и технических средств реабилитации.

С 2023 года «Круг добра» также обеспечивает 
медикаментами детей с заболеваниями из перечня 
14 высокозатратных нозологий. Ранее они получали 
лекарства в рамках программы «Развитие здравоохра-
нения» за счет бюджета. В перечень входят следующие 
заболевания: гемофилия, муковисцидоз, гипофизар-
ный нанизм, болезнь Гоше, злокачественные новоо-
бразования лимфоидной, кроветворной и родственных 
им тканей, рассеянный склероз, гемолитико-уреми-
ческий синдром, юношеский артрит с системным 
началом, мукополисахаридоз и другие болезни.
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В 2023 году государственное дет-
ское паллиативное отделение 

Пермского края реорганизовалось в дет-
ский хоспис. Там заинтересованный персо-
нал, который хочет развиваться, видит про-
блемы, готов их освещать и решать. Но надо, 
чтобы и узкие специалисты на местах пош-
ли навстречу.

Например, обезболивание лучше подби-
рать на этапе лечения в профильном стаци-
онаре — это улучшило бы качество жизни 
больного, а потом плавно передать в хоспис. 
Но сейчас у нас слишком разные подходы в 
обезболивании, и с этой проблемой мы вме-
сте с государственным хосписом бьемся в 
настоящее время.

Хотя в нашем регионе неплохо развит 
детский паллиатив, но дети вырастают и пе-
реходят под патронаж взрослых паллиатив-
ных служб, а там уровень развития низкий.

На днях к нам пришло обращение: «Я ма-
ма молодого человека, которому 30 лет, у не-
го трахеостома, гастростома, он на аппара-
те ИВЛ, нас будут переводить из реанима-
ции домой, но сказали, что патронажа не бу-
дет, так как служба еще не организована или 
только в процессе организации, а врач-тера-
певт, отвечающий за это, ничего не знает».

Бедные терапевты, которых поставили 
этим заниматься: уровень знаний в области 
паллиативной помощи низкий, ресурсов на 
качественное обучение у медорганизаций 
нет, онлайн-циклы повышения квалифика-
ции очень низкого качества, примитивные 
и не дают реальных знаний. Поэтому врачи 
боятся заниматься паллиативной помощью, 
что понятно.

Отсюда проблема передачи детей из дет-
ской системы паллиативной помощи во 
взрослую. У нашего фонда тоже ресурсы и 
персонал не безграничны, поэтому мы вы-
работали критерии, по которым оставляем 
семью на сопровождении. Относительно ста-
бильных детей мы выводим. Оставляем тех, 
кто нуждается в респираторной поддержке, 
у кого сейчас онкология в терминальной ста-
дии или выраженный некупированный бо-
левой синдром.

Выездной службе для взрослого населе-
ния не хватает персонала и ресурсов для ор-
ганизации выездных бригад. Дай бог, если 
на выездную бригаду есть терапевт, реани-
матолог и медсестра. Вряд ли там есть пси-
хологи и специалисты по социальной ра-
боте. А самое главное — выездные службы 
не покрывают всю территорию Пермского 

края. Получается, что доступность помощи 
низкая. Может, через какое-то время все на-
строится, но пока уровень развития выезд-
ных служб для взрослого населения оставля-
ет желать лучшего.

Кейс-менеджеры  
в помощь семьям
— Из каких специалистов состоит вы-
ездная бригада фонда к паллиативным 
больным?
— У нас это врач паллиативной помощи, ме-
дицинская сестра, специалист по социаль-
ной работе, есть игровой терапевт для детей, 
психолог, специалист по физической тера-
пии. А еще у нас есть координатор помощи 
семьям. Это сотрудник, который координи-

рует всю помощь вокруг семьи. Он выявля-
ет проблемы и организует помощь: он оце-
нивает состояние семьи в плане социально-
го, медицинского и психологического благо-
получия. Мы называем координаторов кейс-
менеджерами. Этот сотрудник ведет семью 
как отдельный случай, и в зависимости от 
потребностей семьи помощь может быть ор-
ганизована по-разному. В государственной 
больнице в штатном расписании такой став-
ки не предусмотрено. Там координационная 
роль отдана лечащему врачу, но из-за загру-
женности этот врач, конечно же, не может 
уделить внимание всем проблемам семьи.

Иногда проблема в том, что семья уже при-
выкла к определенному укладу жизни. И мы 
видим, что ребенок скрюченный, худенький, 
с болевым синдромом, с контрактурами. А 
родители просто не знают, что, оказывается, 
бывает по-другому. Мы приходим и пытаем-
ся донести до родителей, что это не норма, 
что многое в состоянии ребенка можно об-
легчить, что можно не чувствовать боль, хоть 
иногда выходить гулять. Что у каждого ребен-
ка, несмотря на болезнь, может быть детство. 
Когда ребенок начинает питаться через га-
стростому специализированной смесью, на-
бирать вес, родители удивляются: вот, оказы-
вается, как может быть! Одному врачу с такой 
задачей справиться было бы сложнее.
— Как в регионе организовано информи-
рование о возможностях паллиативной 
помощи? Как пополняется регистр пал-
лиативных больных?
— У нас в регионе есть единая государствен-
ная информационная система здравоохра-
нения (ЕГИСЗ). Она всеобщая для всех госу-
дарственных больниц. Когда мы претендо-
вали на участие в конкурсе, нас туда обязали 
включиться. Мы видим в этом только плю-
сы, потому что скорость обмена информа-
цией с разными организациями сильно вы-
росла. В ЕГИСЗ есть регистр нуждающихся в 
паллиативной помощи. К регистру прикре-
плены все поликлиники. Если врачи видят, 
что ребенок нуждается в паллиативной по-

мощи, то фиксируют это в регистре. Потом 
мы связываемся с семьей, рассказываем, кто 
мы такие и в чем заключается наша помощь, 
приезжаем для знакомства.

В каждой поликлинике есть ответствен-
ный за паллиативную помощь сотрудник. 
Он знает, на какой территории какая работа-
ет выездная служба. У нас в регионе кроме на-
шей службы работают еще две государствен-
ные на территориях края и еще одна от хо-
списа по городу Пермь. Мы рассказываем на 
наших ресурсах, как к нам обратиться. У нас 
есть горячая линия, на которую звонят семьи.

Что касается информирования населе-
ния о паллиативной помощи, то тут, к со-
жалению, не все так хорошо. Если фонд «Ве-
ра» очень активно просвещает население, то 
у нас в этом плане не самая хорошая исто-
рия. Мы все силы вложили в повышение ос-
ведомленности медицинского сообщества в 
вопросах паллиативной помощи, но в этом 
году пришло понимание, что нужно фокус 
информирования сдвигать и в сторону на-
селения. Это непростая задачка, потому что 
нужно рассказывать о паллиативе совсем 
другим языком, не так, как мы привыкли 
это делать, работая с медиками.

Ограничений в сотрудничестве 
государства и НКО нет,  
но инициативных мало
— Почему в стране мало таких НКО, как 
ваше? Что нужно для более тесного со-
трудничества НКО и государства в оказа-
нии паллиативной помощи?
— Создание службы паллиативной помощи 
— очень непростая история в плане отчетно-
сти, лицензирования, подбора и обучения 
персонала. По идее каких-то ограничений 
со стороны государства в развитии НКО по 
паллиативной помощи нет. Но точно нужен 
сильный лидер, который дал бы старт такой 
истории в регионе. Например, в Самаре лич-
ная история основателя НКО «Эвита» тоже 
привела к организации службы паллиатив-
ной помощи детям. Я знаю еще несколько 
регионов, где успешно работают выездные 
службы и хосписы, организованные НКО.

Фонд «Вера» сейчас сделал клуб для НКО, 
которые работаю в сфере паллиативной по-
мощи. Туда приглашают и тех, кто давно за-
нимается такой помощью, и новичков. Мы 
регулярно встречаемся и обсуждаем раз-
ные аспекты, которые полезны в нашей ра-
боте. Например, с чего начать, как получить 
лицензию, как выстроить работу персона-
ла, как организовывать работу с точки зре-
ния операционной эффективности, с каки-

ми ежедневными проблемами сталкивает-
ся организация. Мы помогаем друг другу и 
делимся наработками и лучшими практика-
ми, чтобы заново не изобретать велосипед. 
За это фонду «Вера» огромное спасибо. Когда 
мы открывались, нам во многом помог дет-
ский хоспис «Дом с маяком».

Особенность паллиативной помощи в 
том, что это взаимодействие медицинских, 
социальных государственных и некоммер-
ческих организаций. Это записано в нашем 
отраслевом нормативно-правовом акте «По-
ложение об организации паллиативной по-
мощи», и, конечно, в тех регионах, где это 
взаимодействие настроено, паллиативная 
помощь развивается быстрее и помощь ока-
зывается более качественная.
— Какой вы видите идеальную паллиа-
тивную помощь? Каким должно быть 
взаимоотношение государства и НКО?
— В моем видении идеального будущего 
паллиативная помощь доступна как детям, 
так и взрослым, даже в отдаленных районах 
страны. Государственные учреждения и не-
коммерческие организации работают сооб-
ща, все организации развиты одинаково хо-
рошо, обеспечивают качественную помощь.

Когда родители узнают на скрининге во 
время беременности, что их ребенок может 
родиться со множественными пороками раз-
вития, им не предлагают сразу прервать бере-
менность. Им сообщают: «У вас есть выбор, вы 
можете родить ребенка. Он будет нуждаться в 
паллиативной помощи, но не волнуйтесь: вас 
будет сопровождать специализированная ко-
манда». Только после этого родители прини-
мают решение. Команда начинает работать с 
семьей еще до рождения ребенка, а после ро-
ждения разные специалисты окружают забо-
той такую семью, оказывают помощь на дому. 
В свою очередь, родители знают и умеют ока-
зывать своему ребенку помощь в кризисных 
ситуациях, они получают необходимое пита-
ние и лекарства без барьеров и сложностей.

По мере необходимости ребенок может 
быть госпитализирован в хоспис для подбо-
ра терапии или для «социальной передыш-
ки». В идеальном мире в хосписы нет очере-
дей. Условия там приближены к домашним, 
достаточно волонтеров, родители могут не-
прерывно присутствовать, туда можно при-
вести своих друзей или даже питомцев.

Реанимация не единственный возмож-
ный выбор. С пониманием значимости 
паллиативной помощи врачи реанимации 
предлагают паллиативный уход, если это со-
ответствует воле родителей.

Интервью взяла Елена Пивоварова

«Проблемы в оказании паллиативной 
помощи, конечно, есть, и немалые»

К О Н Т Е К С Т

Это интервью — один из материалов, который подготовлен участниками межрегионального журналистского 
проекта «Социальный мониторинг: паллиативная помощь». Журналисты из 17 редакций из 13 регионов РФ 
поставили себе целью изучить, на что могут рассчитывать паллиативные больные и их родственники, проведя 
собственные опросы в социальных сетях. В общей сложности в них приняли участие 607 человек.

Выяснилось, что 75% участников опроса ничего не знают о паллиативной помощи, 14% знают немного. 
Помимо опросов, журналисты также провели девять глубинных интервью с родственниками пациентов, полу-
чающих паллиативную помощь. Эти респонденты жаловались на низкое качество информации о заболевании, 
отсутствие маршрутизации паллиативного больного, проблемы с обезболиванием, подбором эффективной 
медикаментозной помощи, отсутствие должного ухода.
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>26,5

ПО ДАННЫМ МЕЖДУНАРОДНОЙ СЕТИ ППД (ICPCN) ВИДЫ ПАЛЛИАТИВНОЙ 
ПОМОЩИ

Перинатальная
с 20-й недели 
беременности, во время 
родов и в период
новорожденности

Детям
с рождения 
до 18 лет

МОДЕЛИ ОКАЗАНИЯ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ 
ДЕТЯМ

Молодым взрослым
с 18 до 25 лет

Взрослым

С 25 лет 
до конца жизни

выездная 
служба 
паллиативной 
помощи 
(самая 
востребованная)

отделение 
паллиативной 
помощи 
детям

детский 
хоспис

РАЗВЕРНУТО
ПАЛЛИАТИВНЫХ 
КОЕК В РФ, 
ПО ДАННЫМ 
МИНЗДРАВА

МЕДИЦИНСКИЕ ИЗДЕЛИЯ, КОТОРЫЕ ЧАЩЕ ВСЕГО НУЖНЫ 
ДЕТЯМ С ПАЛЛИАТИВНЫМ СТАТУСОМ (%)
ИСТОЧНИК: «ДОМ С МАЯКОМ».

Электроотсос

Концентратор кислорода

Откашливатель

Гастростомическая трубка

Трахеостомическая трубка

Аппарат неинвазивной ИВЛ

Аппарат инвазивной ИВЛ

Назогастральный зонд

75
60
35
35
20
20
10
10

СРОКИ ОЖИДАНИЯ ДЕТЬМИ ПРОВЕДЕНИЯ ВРАЧЕБНОЙ 
КОМИССИИ ДЛЯ ПРИЗНАНИЯ ПАЛЛИАТИВНОГО 
СТАТУСА (%)
ИСТОЧНИК: «ДЕТСКИЙ ХОСПИС».

Несколько дней

Около недели

Около 2 недель

Около 3 недель

Около месяца

Около 2 месяцев

Больше 2 месяцев

23
15
10

6
18

4
23

ТОП-5 ПРОБЛЕМ, НА КОТОРЫЕ ЖАЛУЮТСЯ РОДИТЕЛИ 
ДЕТЕЙ С ПАЛЛИАТИВНЫМ СТАТУСОМ (%)
ИСТОЧНИК: «ДЕТСКИЙ ХОСПИС».

17,6

ПАЛЛИАТИВНАЯ ПОМОЩЬ В РФ

НАИБОЛЕЕ 
РАСПРОСТРАНЕННЫЕ 
БОЛЕЗНИ ДЕТЕЙ, 
НУЖДАЮЩИХСЯ 
В ПАЛЛИАТИВНОЙ 
ПОМОЩИ В РОССИИ (%)

Врожденные пороки развития 
и генетические заболевания

Болезни сердечно-
сосудистой системы

Другие заболевания 

Болезни неонатального 
периода

ИСТОЧНИК: ВГМУ ИМ. БУРДЕНКО.

42

23

12

16

Отсутствие профильного 
учреждения в регионе

Длительное ожидание 
помощи

Нехватка квалифицированных 
специалистов 

Грубость персонала

8,5

6,5

4,6

4,6

904
ТЫС. ЧЕЛ.

ПОЛУЧИЛИ 
ПАЛЛИАТИВНУЮ 
ПОМОЩЬ В РФ 
В 2023 ГОДУ

>18 тыс. взрослых 
паллиативных 
пациентов

тыс. 
для 
взрослых

>8
млн детей,

ДЛЯ ОКАЗАНИЯ ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ 
НА ДОМУ  РАБОТАЕТ В РФ

ВЫРОСЛО ИХ ЧИСЛО
ЗА ПОСЛЕДНИЕ ПЯТЬ ЛЕТ

>1100 в2выездных 
патронажных 
бригад

ВЫРОСЛО КОЛИЧЕСТВО КАБИНЕТОВ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ МЕДИЦИНСКОЙ 
ПОМОЩИ В РФ

на25
>1,3 тыс. 

для 
детей

НЕОБХОДИМЫЕ ИМ МЕДИЦИНСКИЕ ИЗДЕЛИЯ В 2023 ГОДУ ПОЛУЧИЛИ

>8 тыс. детей 
с паллиативным 
статусом

% 
с 2019 
года

раза

Ежегодно в мире рождается более 8 млн детей, которые, по данным 
международной сети ППД (ICPCN), будут нуждаться в паллиативной 
помощи

рождающихся 
ежегодно 
в мире, будут 
нуждаться 
в паллиатив-
ной
помощи

21
млн детей
в мире
ежегодно 
нуждаются 
в паллиативной
помощи

182
тыс. детей 
в рф
нуждаются 
в первичной 
паллиативной 
помощи

82
тыс. детей
необходима 
специализи-
рованная 
паллиативная 
помощь

1

2

3

4

Нехватка оборудования 
и расходных материалов

Ирина Зыкина
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— тенденция —

Рак переходит в наступление
В течение последних десятилетий злокачест-
венные опухоли занимают лидирующие по-
зиции в структуре заболеваемости и смерт-
ности населения развитых стран. До этого 
ведущая роль принадлежала болезням сер-
дечно-сосудистой системы, однако сегодня 
достижения современной медицины позво-
ляют успешно лечить множество ранее смер-
тельных сердечно-сосудистых заболеваний 
и снижать последствия, которые они имеют 
для пациентов.

Медицинская наука активно внедряет ин-
новации и для лечения онкозаболеваний, од-
нако число людей, которым ставят онколо-
гический диагноз, продолжает расти. Так, со-
гласно данным Международного агентства 
по изучению рака, в 2022 году в мире было 
выявлено более 20 млн новых случаев рака 
и зафиксировано 9,7 млн смертей от рака. В 
то же время в 2012 году эти показатели были 
значительно ниже — 14 млн и 8,2 млн соот-
ветственно. По подсчетам ученых, в 2040 го-
ду глобальное бремя рака составит 28,4 млн 
случаев, что на 47% больше, чем в 2020 году, 
причем наиболее высокий рост (64–95%) ожи-
дается в странах с переходной экономикой.

«Согласно прогнозам, в среднем онкологи-
ческие заболевания будут развиваться у каж-
дого пятого человека вне зависимости от по-
ла и примерно один из 9 мужчин и одна из 12 
женщин умрут от этой болезни»,— отметил 
представитель организации Фредди Брэй.

Более того, многие из них столкнутся с 
онкологическим заболеванием в достаточ-
но раннем возрасте, поскольку в настоящий 
момент в мире фиксируется рост распростра-
ненности рака среди трудоспособного насе-
ления. За последние 30 лет количество онко-
логических диагнозов у людей в возрасте до 
50 лет выросло на 80%, смертность — на 28%. 
Ежегодная смертность от опухолей у людей 
до 50 лет превысила 1 млн человек.

Схожие тенденции, по словам экспертов, 
можно наблюдать и в нашей стране. «Распро-
страненность злокачественных новообразо-
ваний за последние десять лет в России выро-
сла на треть. Однако это нельзя назвать эпи-
демией: рост новых случаев связан как с об-
щемировой тенденцией увеличения сред-
ней продолжительности жизни, повышени-
ем качества лечения, так и с ранней диагно-
стикой и увеличением выживаемости онко-
логических больных»,— рассказывает глав-
ный онколог сети здравоохранения ОАО РЖД 
«РЖД-Медицина» Дмитрий Решетов.

По оценкам российского Бюро по изуче-
нию рака, заболеваемость в России к 2036 го-
ду вырастет на 12,82% по сравнению с про-
гнозом на 2021–2022 годы, что в абсолютных 
цифрах составит 49,6 тыс. новых случаев в 
год. Рак молочной железы у женщин и пред-
стательной железы у мужчин наряду с раком 
поджелудочной железы выйдет на первое ме-
сто в структуре смертности. Однако чаще все-
го будут по-прежнему умирать от рака лег-
ких. При этом смертность от рака к 2036 году 
сократится на 20%.

Здоровый образ жизни —  
лучшая профилактика
С 2017 года мероприятия, предназначенные 
для борьбы с онкологическими заболевани-
ями в России, сведены в единый документ — 
Национальную стратегию по борьбе с онко-
логическими заболеваниями до 2030 года. В 
него включены четыре принципа Всемир-
ной организации здравоохранения по борь-
бе против рака: профилактика, раннее выяв-
ление, диагностика и лечение, включающее 
реабилитацию и паллиативную медицин-
скую помощь. Однако стоит отметить, что 
последние годы реализация этих принци-
пов была неравномерной: в то время как ле-
чение онкологических заболеваний активно 
финансировалось, их профилактика не бы-
ла в приоритете.

Так, с 2018 года в России действует нацио-
нальный проект «Здравоохранение», в струк-
туру которого вошли восемь федеральных 
проектов, в том числе проект «Борьба с онко-
логическими заболеваниями». В нем постав-
лена задача снизить смертность от злокаче-
ственных новообразований с 200 случаев на 
100 тыс. населения до 185. На достижение 

этой цели до 2024 года потратили почти 1 тр-
лн руб. Расходы на лечение онкологических 
заболеваний только в рамках системы ОМС 
за последние несколько лет выросли более 
чем в полтора раза с 200 млрд руб. в 2019 году 
до 317 млрд руб. в 2022 году. В 2021 году в си-
стеме ОМС было проведено лечение 3,2 млн 
случаев рака, что на 34% больше уровня 2019 
года (2,4 млн случаев лечения).

Как рассказал в начале февраля глава 
Минздрава Михаил Мурашко, за пять лет 
российская система здравоохранения до-
стигла прорывных результатов в онкологии. 
«Выросла скорость и качество диагностики: 
более 60% опухолей выявляется на ранних 
стадиях, при которых прогноз лечения бла-
гоприятный»,— заявил он. По словам мини-
стра, одногодичная летальность пациентов 
с онкологическими заболеваниями снизи-
лась на 17,5%, а пятилетняя выживаемость 
увеличилась более чем на 8%.

В то же время дальнейший прогресс в ро-
сте числа случаев онкологических заболева-
ний, возможно, уже в ближайшее время по-
требует иного подхода. Сегодня во многих 
терапевтических областях, в том числе лече-
нии онкологических заболеваний, достиг-
нут предел возможностей лекарственной те-
рапии. Следующим шагом должна стать ак-
тивная профилактика этих заболеваний, в 
первую очередь за счет повышения мотива-
ции граждан вести здоровый образ жизни.

Как заявил в ходе конгресса «Националь-
ное здравоохранение» Михаил Мурашко, 
важность здорового образа жизни и модифи-
кации поведенческих факторов риска нель-
зя преуменьшать. «Поведенческие факторы 
риска, такие как низкая физическая актив-
ность и вредные привычки, негативно вли-
яют на жизнь и здоровье граждан, в то время 
как здоровый образ жизни реально помогает 
жить дольше»,— отметил он. По словам ми-
нистра, человек способен достичь 100% сво-
его здоровья и сегодня «каждый человек мо-
жет стать лучшей версией себя». «Каждый из 
нас сам понимает, что творит со своим здо-
ровьем. Задача врачей — подвести человека 
к этой идеологии. Важно формировать осоз-
нанный подход населения к своему здоро-
вью»,— подчеркнул он.

«Сегодня много говорится о том, каких 
успехов мир достиг в лечении опухолей. Од-
нако нельзя забывать, что онкологические 
заболевания не только хорошо лечатся, но 
и профилактируются. Несмотря на достиже-
ния медицины в рамках борьбы с онкологи-
ческими заболеваниями, приоритетом яв-
ляется предотвращение развития злокаче-
ственных опухолей. Сделать это возможно, 
только повышая приверженность населения 
ЗОЖ»,— говорит заместитель главного внеш-
татного специалиста-онколога Департамента 
здравоохранения Москвы Ирина Андреяш-
кина. Рак излечим на самой ранней стадии, 
уверен Дмитрий Решетов. «Однако будет го-
раздо эффективнее, если мы перенесем все 
свои силы на то, чтобы обеспечить макси-
мальную профилактику и недопущение раз-
вития онкологических заболеваний. Профи-
лактика сегодня мало учитывается в клини-
ческих рекомендациях для врачей. Однако 
важно помнить, что около 40% факторов ри-
ска онкологических заболеваний — моди-
фицируемые»,— говорит он.

В то же время, хотя осведомленность рос-
сиян об онкологических заболеваниях в по-
следнее время растет, отношение к профилак-
тике все еще настороженное. Так, большинст-
во обратились бы к врачу при очевидных или 
косвенных симптомах, таких как постоянная 

боль (91%), незаживающая рана (90%), измене-
ния в работе кишечника или мочевого пузы-
ря (78%), непреходящая охриплость (75%). Та-
кие данные содержатся в исследовании ана-
литического центра НАФИ и благотворитель-
ного фонда всесторонней поддержки и на-
вигации взрослых онкопациентов «Онколо-
гика». Возможные причины такого поведе-
ния — это убеждение, что рак неизлечим (так 
думает почти треть россиян), слабое представ-
ление о симптомах онкологических болез-
ней и о важности профилактики.

Самый агрессивный  
фактор риска
Инициативы по продвижению принципов 
здорового образа жизни для предотвраще-
ния развития сердечно-сосудистых заболева-
ний — инструмент, доказавший свою эффек-
тивность во многих странах мира. Так, напри-
мер, в Финляндии, где в 1980-х была зафикси-
рована высокая смертность от болезней сер-
дца и сосудов, было введено регулирование 
продажи и потребления сливочного масла, 
что позволило скорректировать рацион насе-
ления из групп риска и впоследствии сокра-
тить число случаев инфаркта. Аналогичные 
меры могли бы эффективно работать и в слу-
чае с онкологическими заболеваниями, ри-
ски развития которых также зависят от обра-
за жизни человека.

Табакокурение — один из самых значи-
мых факторов появления опухолей, заявил 
главный внештатный специалист-онколог 
Минздрава Иван Стилиди в преддверии Все-
мирного дня борьбы против рака. «Причем 
речь идет не только о раке легкого, но и о зло-
качественных новообразованиях органов го-
ловы и шеи, пищевода, шейки матки, молоч-
ной железы и почки»,— отметил господин 
Стилиди. «Воздействие этого фактора увели-
чивает риск возникновения даже тех опухо-
лей, которые, казалось бы, не связаны с ку-
рением напрямую. При этом 80% всех слу-
чаев рака встречаются именно у курильщи-
ков. Вторым фактором риска развития онко-
заболевания является ожирение. Избыточная 
масса тела приводит к увеличению риска раз-
вития рака тела матки, молочной железы, по-
чки, желчных протоков, поджелудочной же-
лезы и некоторых других органов. На риск 
возникновения злокачественных опухолей 
также влияют повышенная инсоляция, иони-
зирующее излучение, загрязнение окружаю-
щей среды»,— отметил он.

«Из всех факторов риска развития рака со 
значительным отрывом лидирует табакоку-
рение. Это самый агрессивный поведенче-
ский фактор, который является причиной бо-
лее 90% случаев рака легкого и более 30% всех 
опухолей»,— соглашается Дмитрий Решетов. 
По его словам, воздействие табачного дыма 
значительно ухудшает эффективность про-
тивоопухолевой терапии, снижает шансы на 
выживаемость и повышает возможность раз-
вития рецидива. В то же время среди предо-
твратимых причин смертности табакокуре-
ние занимает первое место. «Поэтому пол-
ный отказ от табакокурения либо модифика-
ция этого фактора риска — главная стратегия 
для лечения рака и его профилактики»,— го-
ворит он.

С середины 2000-х годов Россия одобри-
ла ряд инициатив, которые позволили со-
кратить число курящих в стране. Стимулом 
к их разработке стало присоединение России 
к Рамочной конвенции Всемирной органи-
зации здравоохранения (ВОЗ). Впоследствии 
ВОЗ разработала пакет мер MPOWER, согла-
сованный с положениями Рамочной конвен-

ции ВОЗ по борьбе против табака, которые, 
как изначально предполагалось, будут высо-
коэффективны в деле борьбы с табакокурени-
ем. Основной фокус концепции — достиже-
ние полного отказа от табакокурения с помо-
щью налоговых, денежных и ограничитель-
ных мер. Следуя этой логике, Россия ограни-
чила число мест для продажи и употребления 
табака, а также постепенно повышала акци-
зы, увеличивая стоимость конечной продук-
ции для потребителя.

В то же время если до конца 2010-х число 
курящих, в том числе благодаря этим мерам, 
снижалось, то в последние несколько лет 
этот прогресс замедлился. По данным опро-
са ВЦИОМа, проведенного в 2022 году, по-
следние пять лет доля курильщиков в России 
остается неизменной: на сегодняшний день 
это треть граждан (30%). При этом более поло-
вины курящих россиян курят с такой же ин-
тенсивностью, как и год назад (58%), прежде 
всего это относится к заядлым курильщикам 
(65%). Каждый пятый за последний год стал ку-
рить больше (20%). Желание бросить курить 
есть у большинства курильщиков (67%), при 
этом не хотят бросать вредную привычку на 
сегодняшний день 30% курильщиков. «Не-
смотря на общее снижение числа куриль-
щиков, количество сигарет, которое в сред-
нем потребляет один курильщик в России, 
с 1990-х годов увеличилось на 330 сигарет. 
Это очень много, учитывая весь ущерб, кото-
рый табакокурение и продукты горения таба-
ка приносят в рамках огромного числа онко-
логических заболеваний»,— говорит эксперт 
Высшей школы экономики Лариса Попович. 
Сегодня, по ее словам, Россия входит в топ-5 
стран мира по количеству сигарет, выкурива-
емых среднестатистическим курильщиком. 
Кроме России в этот негативный рейтинг во-
шли Болгария, Греция, Австрия и Белоруссия. 
При этом другие страны за эти годы снизили 
количество выкуриваемых сигарет, тогда как 
в России оно увеличилось и 2,5 тыс. сигарет в 
год выкуривается среднестатистическим ку-
рильщиком.

В результате, отмечает она, несмотря на 
то что табакокурение является главной пре-
дотвратимой причиной смертности, бросить 
курить самостоятельно, согласно статисти-
ке, могут только 4% курильщиков. «При этом 
среди онкологических пациентов только 20% 
бросают курить, несмотря на диагноз и факт, 
что отказ от этой вредной привычки может 
продлить им жизнь на два-три года»,— гово-
рит Лариса Попович.

Отказ от табакокурения — весьма сложная 
история, и мировое сообщество борется с та-
бакокурением достаточно давно, соглашается 
Ирина Андреяшкина. «Казалось бы, куда про-
ще: брось курить — и риск развития рака лег-
кого, опухолей головы и шеи снизится в разы. 
Но мы не должны забывать о том, что эта при-
вычка носит острый социальный характер и 
здесь очень много нюансов и тонкостей, кото-
рые надо учитывать»,— отмечает она.

По словам Ирины Андреяшкиной, «сей-
час на первое место выходят альтернативные 
никотинзамещающие технологии», и их до-
статочно много. В их числе сертифицирован-
ные электронные системы доставки никоти-
на (вейпы) и системы нагревания табака «Мы 
не говорим о том, что это панацея,— отмечает 
она.— Но это хорошая возможность для сни-
жения вреда здоровью курильщика и перехо-
да к полному отказу от вредной привычки».

Гибкие меры регулирования
Именно гибкие риск-ориентированные 
стратегии способны существенным обра-

зом снизить смертность и внести вклад в 
экономику государств, считает Лариса По-
пович. Согласно расчетам Института эконо-
мики здравоохранения Высшей школы эко-
номики, переключение 100 тыс. мужчин и 
100 тыс. женщин-курильщиков на альтерна-
тивный никотинсодержащий продукт (АНП) 
с пониженным на 90% риском может сохра-
нить около 39 тыс. лет здоровой жизни, что 
выразится в предотвращенном экономиче-
ском ущербе в размере более 14 млрд руб. в 
год. «Если предположить, что все совершен-
нолетние курильщики в России перейдут с 
сигарет на АНП с 90-процентным снижени-
ем индивидуального вреда здоровью, то это 
позволит ежегодно предотвращать потери 
почти 10 млн лет здоровой жизни. Если счи-
тать в деньгах, то максимальный объем пре-
дотвращенных экономических потерь мо-
жет составить почти 4% от ВВП в год,— гово-
рит она.— Пришло время обратить внима-
ние на современные технологии, научные 
доказательства и комплексные практики мо-
дификации рисков. Идти навстречу пациен-
ту, а не ломать его через колено — это то, что 
важно для нашего регулирования сейчас».

Регуляторная политика государства долж-
на учитывать это и работать не только на за-
преты, но и предлагать альтернативы и воз-
можные решения, создавать условия, в кото-
рых регулирование продукции будет про-
порционально наносимому вреду и будет 
возможность информировать население о 
существовании менее вредных альтернатив. 
Для этого необходимо дополнить клиниче-
ские рекомендации разделами по модифи-
кации рисков, чтобы у современного врача 
была возможность использовать весь арсе-
нал передовых практик в изменении образа 
жизни граждан.

«Существующие клинические рекомен-
дации по онкологическим заболеваниям 
необходимо дополнить разделом по моди-
фикации рисков, и медицинское сообщест-
во уже приходит к этому»,— говорит Ирина 
Андреяшкина. По ее словам, дополнитель-
ные меры поддержки врачей в форме кли-
нической рекомендации — это та законода-
тельная инициатива, которая поможет вра-
чам-онкологам «расширить свой инструмен-
тарий для помощи пациентам в изменении 
образа жизни и замены вредных привычек 
на более здоровые».

Подход, в рамках которого считается це-
лесообразным предлагать курильщикам с 
низким уровнем мотивации на отказ альтер-
нативные способы доставки никотина, на-
зывается концепцией снижения вреда от та-
бакокурения. Эта концепция уже принята в 
ряде стран мира и доказала, что у нее есть 
потенциал. Так, по данным Национально-
го института медицины в Варшаве, возмож-
ность перехода граждан на альтернативные 
продукты с пониженным риском привела к 
значительному сокращению доли курящих 
в Швеции — в результате за последние 15 лет 
она сократилась с 15% до 5,6%. Благодаря это-
му в Швеции заболеваемость раком стала на 
41% ниже, чем в Европе, а смертность от рака 
легких составила менее половины среднего 
показателя в странах Евросоюза.

Помимо Швеции, уже 68 государств также 
перешли на гибкую систему регулирования, 
которая учитывает реальный уровень риска 
разных никотинсодержащих продуктов, за-
ключает Лариса Попович. «Именно она по-
зволяет обеспечить системный подход к ре-
шению проблемы табакокурения и связан-
ных с ним заболеваний»,— говорит она.

Анастасия Иванова

Гибкая профилактика
Каждый год 4 февраля 
во всем мире отмечается 
День борьбы против рака. 
Хотя за последние десяти-
летия появились новые ме-
тоды диагностики и лече-
ния онкологических забо-
леваний, что сильно изме-
нило прогноз лечения и вы-
живаемости пациентов 
с этим диагнозом, число 
случаев заболевания рас-
тет, и не в последнюю оче-
редь из-за современного 
образа жизни населения. 
Именно поэтому огромное 
значение приобретает 
профилактика онкологиче-
ских и других неинфекци-
онных заболеваний, осно-
ванная на риск-ориентиро-
ванном подходе.
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здравоохранение

— мнение —

Совсем недавно, будучи молодой 
компанией, мы конкурировали с 
фармацевтическими гигантами. В 
2022 году первыми из российской 
фармы вошли в десятку крупней-
ших компаний на розничном рын-
ке. В середине 2023 года уже были в 
семерке за полугодие — это прорыв. 
Сегодня мы шестые по итогам всего 
прошлого года, пятые по итогам чет-
вертого квартала и четвертые по ито-
гам декабря (данные AlphaRM). Все 
это не просто магия цифр.

Мы научились смотреть на объек-
тивно сложные обстоятельства под 
другим углом и находить в них пред-

посылки для роста. Например, отно-
сительно слабый рубль дает нам пре-
имущества как российскому произ-
водителю, а при высокой ключевой 
ставке замедлится вывод на рынок 
новых продуктов конкурентами. 
Это и сейчас дорого, а будет еще до-
роже. Только крупные и финансово 
стабильные компании могут позво-
лить себе интенсивное развитие — 
мы как раз такие. В то же время эф-
фективность нашего нового R&D-
центра позволит аккуратнее обхо-
диться с затратами и разрабатывать 
более комплексные продукты.

Кроме этого, на фоне большого 
количества действующих производ-
ственных мощностей конкуренция 

в существующих продуктах только 
усилится — это нам тоже на руку. У 
нас хорошие компетенции по по-
строению и развитию брендов, а это 
умеют делать далеко не все, поэтому 
мы значительно нарастили расходы 
на рекламу и продвижение нашей 
продукции. В прошлом году это при-
вело к росту доли голоса и количест-
ва контактов с врачами и фармацев-
тами более чем на треть. Это рекорд-
ный показатель среди ведущих фар-
мкомпаний на российском рынке.

В общем, сейчас мы для себя ви-
дим отличную перспективу в России, 
но оставаться на одном месте слиш-
ком долго — точно не наш путь. А 
значит, в текущем году продолжится 
тренд на развитие международного 
направления, и стабильные позиции 
дают здесь преимущество для компа-
нии. Инвестиции в продвижение, от-
крытие представительств, покупку 

активов — необходимые составляю-
щие успеха на зарубежных рынках.

В этом направлении мы продела-
ли большую работу и надеемся уже 
к концу первого квартала этого года 
запустить регистрацию первого про-
дукта для рынка Индонезии. А даль-
ше перейдем к масштабированию 
этого опыта на другие рынки Юго-
Восточной Азии и расширению про-
дуктовой линейки. Также в этом году 
продолжим открывать свои предста-
вительства за рубежом.

Большой производственный 
и коммерческий опыт, мощности 
R&D, сильная команда и готовность 
меняться — важные компоненты 
успеха сегодня. Их правильное со-
четание и концентрация — рецепт 
приготовления российской «биг 
фармы» — международной фарма-
цевтической компании с российски-
ми корнями.

«Мы научились  
смотреть на объективно сложные 
обстоятельства под другим углом»
Гендиректор «Биннофарм Групп»  
Рустем Муратов — о пути от финансовой  
стабильности к философии изменений.

— практика —

У каждого региона 
свое ПО

Причин этому немало. С одной сто-
роны, процедура заказа разрешен-
ных лекарств весьма непроста. На-
пример, рецепт выписывается по 
международному непатентованно-
му названию, а покупатель ищет 
в интернете название конкретно-
го лекарства. Представители аптеч-
ной отрасли отмечают, что рецеп-
ты в разных аптечных организаци-
ях «не коннектятся»: рецепты, выпи-
санные в одном регионе, невозмож-
но ввести в электронную систему в 
другом, поэтому проверить их невоз-
можно. А значит, невозможно и ото-
варить. Кроме того, в Москве все ре-
цепты должны проходить через сис-
тему ЕМИАС, и опять же подмосков-
ные рецепты здесь становятся «не-
легитимными». Не продумано вооб-
ще почти все, что связано с электрон-
ным рецептом. В Москве его выпи-
ска и реализация привязаны к ЕМИ-
АС, а с ней, как отмечают участники 
рынка, не совсем удобно работать, в 
том числе пациенту: пациент не мо-
жет сравнить цены в разных аптеках.

Айрат Фаррахов, с которым пооб-
щался «Ъ», также подтверждает, что 
ситуация не двигается с мертвой точ-
ки. «Дело в том, что в реализации экс-

перимента участвуют очень сложные 
и несовместимые системы, установ-
лены серьезные требования, при-
чем для каждого субъекта разные: 
в Москве одни, в Подмосковье сов-
сем другие, в Белгороде третьи, и все 
они между собой несовместимы. По-
этому для пожилых (а эксперимент в 
первую очередь для них) все это край-
не неудобно. Сложность реализации, 
сложность отоваривания рецепта 
снижает все преимущества экспери-
мента, которые могли бы быть».

Из прочих недостатков депутат на-
зывает сложную процедуру заказа, 
выписку рецепта по МНН, узкий вы-
бор лекарств, исключение из пило-
та всех льготных препаратов. Кроме 
того, правила участия в эксперимен-
те отличаются в субъектах, а недоста-
ток нормативного регулирования 
тормозит внедрение. «На фоне того, 
как активно развивается электрон-
ная торговля, для меня было удив-
лением услышать объяснение Ми-
нистерства здравоохранения РФ, что 
это не востребовано, люди не заин-
тересованы и т. д. Я считаю, этот про-
ект чрезвычайно востребован людь-
ми и нельзя объяснять такую низкую 
цифру доставки только тем, что лю-
ди не информированы. Я попытался 
заказать лекарства, и оказалось, это 
очень сильно отличается от того, как 
мы сегодня заказываем еду и т. д. Не-

обходимо выбрать лекарство, сопо-
ставить его с другими, что уже есть в 
базе этого заказа — столько всего не-
обходимо, что легче сходить в аптеку. 
Все сделано для того, чтобы человек 
пошел в аптеку, а не воспользовался 
этим сервисом»,— добавляет депутат.

Директор маркетингового союза 
«Созвездие» Сергей Еськин отмеча-
ет, что развитие эксперимента тор-
мозит разнообразие программных 
продуктов: «Электронный рецепт 
должен быть полноценно интегри-
рован по единым стандартам с про-
граммными продуктами, использу-
емыми врачами, и множеством ап-
течного ПО, разновидностей которо-
го на рынке более тысячи. Только в 
этом случае мы сможем перейти от 
затянувшегося тестирования к пра-
ктическому использованию».

Что делать
Некоторые эксперты считают, что 
эксперимент нужно было начинать 
с дистанционной реализации льгот-
ных рецептурных препаратов. Что, 
конечно, не отменяет необходимо-
сти установить единую процедуру 
реализации таких лекарств в раз-
ных регионах. Айрат Фаррахов счи-
тает, что, если все недостатки будут 
устранены, лекарства станут доступ-
нее для маломобильных и живущих 
в отдаленных районах граждан. «От 

результатов эксперимента зависит, 
как быстро в стране появится элек-
тронная и безопасная выписка ре-
цептов, возможность для маломо-
бильных граждан пользоваться этой 
услугой»,— говорит Айрат Фаррахов.

Он также предлагает поработать 
над ошибками: «Нельзя сегодня де-
лать выводы, что это неинтересно 
людям. К тому же это здорово помо-
гло бы здравоохранению в целом. 
Но сложность созданной платфор-
мы создает мнимую видимость, что 
людям это не нужно. Рабочая группа, 
которая управляет экспериментом, 
должна существенно упростить его 
реализацию и сделать единообраз-
ными условия участия в нем. Необ-
ходимо упрощение регистрации в 
эксперименте для медорганизаций, 
врачей, бизнеса. Нужно также вклю-
чить в него льготные лекарствен-
ные препараты — в этом нуждают-
ся многие. Пока же условия экспе-
римента такие, что в него не спешат 
новые субъекты, а это совсем удиви-
тельно. Обычно мы всегда наблюда-
ем большое желание новых субъек-
тов поучаствовать в пилотах. Просто 
данный эксперимент в существую-
щих условиях не дает преимуществ 
ни пациентам, ни властям, ни участ-
никам фармрынка. Он не служит бо-
лее эффективному удовлетворению 
граждан, хотя мог бы».

Виктория Преснякова также от-
мечает, что нужно усовершенство-
вать и отработать алгоритм заказа, 
разрешить отпуск рецептурных ле-
карственных препаратов льготной 
категории, а систему региональных 
электронных рецептов сделать еди-
ной федеральной: «Тогда, получив 
рецепт в одном регионе, пациент 
сможет его отоварить в другом. Ап-
теки поддерживают онлайн-торгов-
лю лекарственными препаратами, 
однако следует помнить, что лекар-
ства — особый товар, требующий 
надлежащего хранения при долж-
ной температуре. Поэтому зани-
маться этим должны фармацевты, а 
не маркетплейсы или иные непро-
фильные организации. Напомню, 
что дистанционная торговля безре-
цептурными препаратами разреше-
на в марте 2020 года. Только работа-
ет она в городах-миллионниках, и 
то со сбоями. За четыре года аптека-
ми было получено 567 разрешений 
на этот вид деятельности, притом 
что сегодня в России работает почти 
78 тыс. аптечных учреждений».

Тем временем директор Ассоциа-
ции государственных аптечных се-
тей Дмитрий Даин отмечает, что e-
com в ближайшие два-три года бу-
дет развиваться за счет медленно-
го, но очень устойчивого развития 
электронного рецепта: «Это будет 

совсем не тот электронный рецепт, 
о котором мы говорили два-три го-
да назад. Думаю, развитие пойдет 
по федеральной льготе, которая по-
дразумевает, что электронный ре-
цепт должен прорасти в коммер-
цию. Свободных частных агрегато-
ров или операторов информсистем 
не будет — такова позиция государ-
ства. И эксперимент, который идет 
уже год, определил два важнейших 
принципа: все данные о выписан-
ных рецептах должны принадле-
жать региону, то есть государству. 
А информационная система, обес-
печивающая контуры электрон-
ного рецепта, должна быть тоже 
государственная».

Сергей Еськин видит решение 
проблемы в создании в стране сис-
темы лекарственного страхования, 
о чем говорят уже многие годы: «Се-
годня в ответ на назначения врача 
очень часто пациенты сами опреде-
ляют, на что они готовы потратить 
деньги, а от чего вынужденно отка-
жутся ввиду ограниченности в сред-
ствах. Эту ситуацию можно в корне 
изменить в случае принятия закона 
о страховом возмещении назначен-
ного врачом лечения. И это может 
оказаться экономически выгодным 
для государства за счет сокращения 
частоты заболевания и их тяжести».

Арина Петрова

Лекарства в сети не зарегистрированы

— инновации —

Большинство людей, жи-
вущих с этим заболевани-

ем, уже к 30 годам нуждаются в пал-
лиативной помощи, так как теряют 
способность самостоятельно прини-
мать пищу и обслуживать себя. Па-
ловаротен, как показали результаты 
клинических исследований, на 54% 
снижает ежегодный объем оссифи-
кации. О полном излечении речь не 
идет, но по крайней мере о сущест-
венном замедлении патологическо-
го процесса.

«Драматизм ситуации для наших 
пациентов в том, что мы приложи-
ли огромные усилия для того, чтобы 
подтвердить все профессиональные 
компетенции и подготовить клини-
ческую базу, специалистов НИИ рев-
матологии и еще двух российских 
медицинских центров для участия 
в международных клинических ис-
следованиях современных иннова-
ционных препаратов (три перспек-
тивные молекулы). Сейчас на вто-
рой и третьей фазах международ-
ных КИ находятся три инновацион-
ных препарата для контроля ФОП: 
еще один препарат у Ipsen, он дру-
гой по механизму действия и, на 
мой взгляд, более перспективный, 
и по одному препарату у американ-
ских Regeneron Pharmaceuticals и 
Incyte Corporation. У нас уже были 
набраны кандидаты, исследования 
должны были начаться в марте 2022 
года, но после 24 февраля 2022-го 
Россию отстранили от участия в КИ, 
и все они проходят без участия рос-
сийских пациентов и врачей, что, 
кстати, негативно сказывается и на 
сроках набора пациентов в иссле-
дования, а следовательно, отсрочит 
внедрение перспективных лекарст-
венных препаратов в клиническую 
практику»,— констатировала Ирина 
Никишина.

Семь российских пациентов в на-
стоящее время получают терапию 
паловаротеном благодаря фонду 
«Круг добра» (восьмой кандидат сей-

час на рассмотрении экспертным со-
ветом), и это самое большое число 
больных на терапии данным пре-
паратом в мире, подчеркивает экс-
перт. Стоимость, по которой «Круг 
добра» закупает препарат для рос-
сийских пациентов, она назвать не 
смогла. В разных странах стоимость 
лечения колеблется от $700 тыс. до 
$1 млн в год, добавила Ирина Ники-
шина. Агентство Reuters со ссылкой 
на представителя компании Ipsen 
сообщало в августе 2023 года, что ре-
комендованная стоимость годового 
курса лечения препаратом Sohonos 
при приеме в дозе 5 мг в сутки соста-
вит $624 тыс.

«У ФОП много общего с ревмати-
ческими заболеваниями: уже дока-
зано, что образованию новых ко-
стей при фибродисплазии предше-
ствует или сопровождает его значи-
тельный воспалительный компо-
нент. Мы не могли просто ждать но-
вый препарат и ничего не делать — 
мы пытались помочь нашим паци-
ентам и искали подходящие схемы 
лечения, в итоге был выбран один из 
самых безопасных и хорошо перено-
симых — препарат тофацитиниб из 
группы ингибиторов янус-киназ из 
большого арсенала противовоспали-
тельных препаратов, применяемых 
в ревматологии, и он оказался поле-
зен и пациентам с ФОП. Пассионар-
ность российских врачей и уникаль-
ность российской когорты пациен-
тов с ФОП заключается не только в 
том, что в России уже семь пациен-
тов получают препарат паловаротен, 
несмотря на формально сохраняю-
щийся статус off label, но и в том, что 
наши врачи лечат больных по собст-
венной схеме, назначая паловаро-
тен пациентам, которые уже прини-
мают препарат тофацитиниб (МНН), 
обоснованно рассчитывая на спар-
ринг-эффект»,— рассказывает Ири-
на Никишина.

Подход к лечению ФОП россий-
ских ревматологов уже привлек 
внимание мирового медицинского 
сообщества: в августе 2023 года ста-

тья «Успешный опыт применения 
тофацитиниба у пациентов с ФОП» 
была опубликована в авторитетном 
международном научном журнале 
Pediatric Rheumatology, и есть ин-
формация о том, что такой терапев-
тический подход уже был применен 
в клинической практике врачами в 
Германии и Израиле.

ФОП остается одной из самых ма-
лоизученных болезней, неизвест-
но и точное число больных не толь-
ко в России (эксперты предполага-
ют, что еще как минимум 70 паци-
ентов не найдены), но и в мире. Опу-
бликованные данные научных меж-
дународных исследований о паци-
ентах с ФОП включают не более 200–
250 наблюдений (РФ в них не вклю-
чали). По данным пациентских орга-
низаций, ФОП затрагивает около 400 
человек в США и около 900 в мире, 
но российские специалисты полага-
ют, что, возможно, это в большей сте-
пени расчетные цифры либо осно-
ванные на информации от Между-
народной организации пациентов с 
ФОП (The International Fibrodysplasia 
Ossificans Progressiva Association — 
IFOPA), которая не всегда проверена 
медицинскими специалистами.

«В 2015 году мы работаем над со-
зданием международного регистра 
пациентов с ФОП, единственного 
в настоящее время, в который вно-
сится вся информация о больных из 
всех стран, включая Россию. Не важ-
но, сколько вам лет, где вы живете, 
как далеко зашла ваша болезнь, уча-
ствуете вы в клинических исследова-
ниях или нет. Если у вас есть офици-
альный диагноз „ФОП“, то вы долж-
ны быть в этом регистре»,— счита-
ет исполнительный директор IFOPA 
Мишель Дэвис.

Диагностировать ФОП несложно 
(есть визуальные признаки болезни: 
ребенок рождается с аномально ко-
роткими и искривленными больши-
ми пальцами стоп), а генетический 
ДНК-анализ, выявляющий мутацию 
гена ACVR1, сегодня доступен по 
ОМС в медико-генетических центрах 

страны), но проблема в том, что вра-
чи первичного звена — неонатологи, 
педиатры, ревматологи, ортопеды — 
недостаточно информированы о за-
болевании, а порой ничего не знают 
о нем. Часто детям ставится непра-
вильный диагноз (до 95% случаев) и 
назначается неправильное лечение, 
катастрофически усугубляющее те-
чение заболевания. Спровоцировать 
вспышку болезни могут самая незна-
чительная травма, любое хирургиче-
ское вмешательство, прием у стома-
толога, массаж и даже обычный укол: 
на месте повреждения — в мышцах, 
сухожилиях — начинает спонтанно 
формироваться костная ткань (осси-
фикат). «Этим больным противопока-
зана биопсия, потому что любая трав-
ма — триггер к образованию новых 
оссификатов. Принципиально важ-
но минимизировать травмы»,— под-
черкивает Наталья Гончарова.

«В среднем на консультации и об-
следования, прежде чем врачи по-
нимают, что у человека ФОП, рань-
ше уходило семь лет, сейчас — два-
три года. За это время болезнь пере-
ходит в активную стадию. Длинную 
диагностическую одиссею пережи-
вают почти все родители, дети ко-
торых рождаются с фибродисплази-
ей. В 2014 году мы объединились в 
общественную организацию „Живу-
щие с ФОП“, и в том числе благодаря 
нашим усилиям заболевание было 
включено Минздравом в перечень 
орфанных»,— рассказывает заме-
ститель руководителя пациентской 
организации Анна Беляева, сыну ко-
торой болезнь диагностировали в 2 
года. Сейчас мальчику 10 лет. По ее 
словам, одной из задач организации 
является просвещение родителей, 
педагогов и врачей первичного зве-
на о ФОП, но основная цель — адрес-
ная помощь семьям больных ФОП: 
с приобретением кроватей, матра-
сов, в решении бытовых вопросов, 
психологическая помощь. Сегодня 
в МОО 70 пациентов-россиян плюс 
около десяти из стран СНГ (Белорус-
сия, Казахстан).

«У многих родителей, как и у 
меня, большой опыт в преодоле-
нии трудностей. Мы готовы делить-
ся своими знаниями, и мы не теря-
ем надежду на то, что в России ско-
ро появятся эффективные лекарст-
ва для лечения ФОП — ковид пока-
зал, что мы можем создавать иннова-
ционные препараты»,— считает Ан-
на Беляева.

Российские врачи оптимистич-
но оценивают реальные возможно-
сти российских ученых по разработ-
ке инновационного препарата для 
контроля и лечения ФОП.

«Поскольку ФОП оказалась забо-
леванием, имеющим общие черты с 
болезнями группы спондилоартри-
тов, конкретно — с болезнью Бехте-
рева, у нас есть реальные перспек-
тивы создать свой препарат. Науч-
ная группа профессора Сергея Лукь-
янова применила абсолютно инно-
вационный подход для терапии бо-
лезни Бехтерева и разработала пол-
ностью российский, включая моле-
кулу, препарат, который сейчас на 
стадии клинических исследований. 
Мы уже рекомендовали коллегам 
обратить внимание на пациентов с 
ФОП»,— делится Ирина Никишина.

Исследовательская группа докто-
ра биологических наук Сергея Лукь-
янова (ученый сам страдает болез-
нью Бехтерева уже 25 лет) вела рабо-
ты на базе РНИМУ им. Н. И. Пирого-
ва, Института биоорганической хи-
мии им. академиков М. М. Шемяки-
на и Ю. А. Овчинникова, Националь-
ного медико-хирургического цент-
ра им. Н. М. Пирогова и Научно-ис-
следовательского института ревма-
тологии им. В. А. Насоновой. В ноя-
бре 2023 года в международном ме-
дицинском журнале Nature Medicine 
вышла научная статья авторов рос-
сийской разработки.

Проект «первого в классе» пре-
парата BCD-180–3/Leventa, способ-
ного полностью прекращать пато-
логические процессы при аксиаль-
ном спондилоартрите (болезни Бех-
терева) и не вызывать осложнений, 

характерных для современной им-
муносупрессионной терапии, заин-
тересовал компанию BIOCAD, полу-
чившую в октябре и ноябре 2023 го-
да разрешения Минздрава РФ и Мин-
здрава Республики Беларусь соответ-
ственно на проведение третьей, за-
ключительной фазы КИ. Это позво-
ляет рассчитывать на скорое появ-
ление препарата в клинической 
практике.

«Еще год назад я бы проявляла 
скепсис в разговорах о возможно-
стях создания отечественного препа-
рата для лечения ФОП, сейчас же уве-
рена, что у российских фармацевти-
ческих компаний хорошие перспек-
тивы в области разработки и созда-
ния инновационных лекарств»,— 
уверена Ирина Никишина.

По мнению врачей, занимаю-
щихся лечением и наблюдением па-
циентов с ФОП, создание эффектив-
ного и доступного по цене лекарст-
ва для блокировки патологическо-
го механизма костеобразования (ос-
сификации) станет настоящим про-
рывом в проблеме лечения пациен-
тов с костно-мышечными патологи-
ями. И ФОП — лишь верхушка ай-
сберга. Ревматологи, кардиологи, 
хирурги, ортопеды во всем мире 
наблюдают огромное число паци-
ентов, у которых развивается экто-
пическая костная ткань (в нетипич-
ных местах). Открытие гена, «ви-
новного» в развитии ФОП, дало сти-
мул ученым работать в направле-
нии создания таких лекарств, кото-
рые помогут сотням тысяч людей со 
схожими, но менее тяжелыми кост-
но-мышечными патологиями, со-
провождающимися ростом допол-
нительной костной ткани, уверен 
профессор Фредерик Каплан. Речь 
идет о таких нозологиях, как бо-
лезнь Бехтерева и другие анкилози-
рующие спондилоартриты, оссифи-
цирующие миозиты при травмах и 
ожогах, патологическая оссифика-
ция после взрывных ранений, экзо-
стозная болезнь и другие.

Наталья Тимошова

В поисках излечения
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