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уважаемая Татьяна Алексеевна!

К вам обращается Организация родителей детей с нейробластомой
<Энби>. Мы хотим привлечь ваше внимание как куратора национаJIьного
проекта <Здравоохранение> к остроЙ, но решаемоЙ проблеме и просим вас
помочь нашим детям.

На прямой линии с президентом России приоритетами в борьбе с раком
были названы обеспечение ранней диагностики и развитие ядерной медицины.
Наша проблема относится к обеим областям. Ежеrодно летом на 4 - б недель
останавливается производство диапlостического ралиофармпрепарата, не
имеющего полноценных анаJIогов, для детей с нейробластомой. Все это времJI
исследование в России не проводится. Семьи вынуждены либо оставаться без

данного вида диагностики, либо изыскивать денежные средства для
прохождения исследования за границей (например, в Польше и Турции
проЙти исследование можно круглогодично).

По мировой статистике диагноз (нейробластомо) составляет примерно
один сл}чаЙ на 100 000 детского населения и является самым
распространенным видом солидных злокачествеЕных опухолеЙ у детей после
опухолеЙ LЩIС. НеЙробластома явJIяется видом рака, которыЙ развивается в

раннем детском возрасте. Некоторые опухоли обнаруживаются
внутриутробно. СредниЙ возраст постановки диагноза - 2 года. В России нет
детского канцер-регистра, поэтому нельзя достоверно оценить количество
новых случаев. Предположительно ежегодно в нашей стане устанавливается
порядка 350 новых диагнозов (ЕеЙробластома>.

Одним из важнейших исследований при диагнозе <<нейробластомо>

явJrяется сцинтиграфия с препаратоr''3I-МйБГ (метайодбензилryанидин,
меченый изотопом йола '2311. .Щанный метод в большинстве слrrаев позволяет
достоверно говорить о н€UIичии или отсутствии метастд}ов, что в свою очередь
ыIияет на определение стадии и группы риска, с )пrетом которых подбирается
тактика лечения. Также сцинтиграфия с '"I-МfuГ позволяет достоверно
контролировать процесс лечения и оценивать динамику заболевания. .Ц,анное
исследование явJIяется золотым стандартом протоколов лечения
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неЙробластомы, применяемых в нашеЙ стране, и не имеет
анЕuIогов. Это исследование входит в перечень обязательных в

рекомендациях <Нейробластома у детей>, р€вмещенных

полноценньж
клинических

на сайте
Министерства здравоохранения Российской Федерации.

Потребность в '"I-IrЙГ существует круглый год. Однако ежегодно
летом производство данного препарата полностью останавливается дJUI
проведения ТО циклотронов. Поскольку период полураспада входящего в
препарат изотопа йода l23I составJIяет всего 13 часов, заготовить его впрок
невозможно. .Щетям, которые заболели в данный период, исследование не
проводится.

Изотоп йода l2ЗI, необходимый для производства диагностического
препарата '2'I-МfuГ, нарабатывается в РосЬии на двух циклотронах: в
}IИЩ<Курчатовский институт>, Москва, (подчиняется непосредствеЕно
Правительству РФ) и АО <Радиевый институт им. В. Г. Хлопина>, Санкт-
Петербург, (входит в Госкорпорацию <<Росатом>). В других регион.rх России
препарат не производится. ,Щетей со всей стр€lны отправляют в Москву или
Санкт-Петербург, если позволяет их состояние. Оба циклотрона были введены
в эксплуатацию в первой половине ХХ века и значительно изЕошены, поэтому
требуют длительного ТО. На время ТО производство останавливается
полностью. В течение 4-6 недель летом графики ТО у обоих производителей
совпадают, поэтому исследоваt{ие стаЕовится полностью недоступным.

Мы как родительск:ц организация хотим обеспечить равные
возможности для диагностики и лечения детям с нейробластомой, в какое бы
время года они не заболели. По имеющимся у нас данным, в нашей стране
есть всё необходимое для обеспечения бесперебойного производства
препарата. Решение, по всей видимости, лежит в административной
плоскости.

Мы в перв}.ю очередь попытаJIись решить проблему на уровне
соответствующих министерств и ведомств. .Щанным вопросом мы начали
заниматься летом 20l7 года и к Еастоящему моменту направили обращения во
все причастные ведомства и предприятия-производители: Минздрав России
(пять обращений), ФМБА России (два обращения), Комитет Государственной
.IIумы по охране здоровья (обращение ост€Lпось без ответа), Минпромторг
России, I-IИI_{ <Курчатовский институт)), ГК Росатом, Радиевый институт
им. В. Г. Хлопина, ФГУП <Федеральный центр по проектированию и
рtr}витию объектов ядерной медициныD ФМБА России. Проведено несколько
встреч с r{астием производителей и ФМБА России. Но проблема до сих пор
остается нерешенной.

Летом 2019 года в очередной раз все дети с нейробластомой в России
остались без рассматриваемого метода диагностики. Наша организация
провела кампанию #йодкруглыйгод, направленную на привлечение вниманиjl
общества к даt{ной проблеме. Родители детей с нейробластомойо их
родствеItники и друзья направили сотни обращений в Минздрав России в
попытке достrrаться до ведомства. Пол5rченные ответы r{астники кампании
направили в нашу организаtrию. В результате мы располагаем



226 однотипными сообщениями ведомства, в которых не содержится никаких
вариантов решения данной проблемы, а метод предлагается заменить на менее
специфичпый и эффективный (пример ответа прилагается).

Важность решения проблемы и невозможность пока равноценно
заменить метод признается врачебным сообществом. Так, в ответе,
поступившем нам из rПДdI .ЩОИ им. .Щмитрия Рогачева, сообщается, что
предлагаемый Минздравом России метод часто уступает в оценке пациентов с
нейробластомой по сравнению со сцинтиграфией с l23l-МfuГ (прилагается).
На встрече у главного внештатного специaurиста по луrевой и
инструментальной диагностике, директора ГБУЗ <Научно-практический
клинический центр диагностики и телемедицинских технологий ЩЗМ>
С.Л. Морозова таюке была признана невозможность полноценной замены l23I-

МИБГ-сцинтиграфии у детей с нейробластомой. К скорейшему решению
проблемы призывает и п.4 Резолюции III Конференции для родителей детей с
диагнозом <<нейробластомо>, подписанной совместно представителями
родительского и профессионального сообщества и напраыIенной в Минздрав
России (прилагается). В п.3 резолюции IX Межрегионrulьного совещания
НОДГО <<Перспективы детской гематологии-онкологии:
мультидисциплинарный подход - 2018. Совещание главных детских
специ:lлистов гематологов и онкологов субъектов Российской Федерации>
также говорится о необходимости скорейшего решения проблемы с
отсутствием '2ЗI-М])ЬГ в летние месяцы (прилагается).

Ситуация вызывает еще большие опасения в виду того, что в сентябре
2019 года, через неделю после выхода с летнего ТО, у циклотрона в НИЩ
<Курчатовский инстиryт> произоцша поломка, и препарат для проведения
сцинтиграфии у детей не был поставJIен в кJIиники. Родители детей,
приехавшие на контроль издалека (ХМАО, Хабаровский край, Свердловская
область и другие) были поставлены перед выбором: сдавать билеты, искать
место проживания в Москве в ожидании следующей поставки или
возвращаться домой без исследования. Такая ситуация повторилась в Москве
уже несколько раз. По сообщениям специалистов, цикJIотрон изношен
настолько, что перебои в производстве в течение года будут повторяться все
чаще и чаще. В настоящее время поломка случилась и на цикJIо,троне в
Радиевом институте им. В. Г. Хлопина. Причина та же - изношенность
оборудования.

Очевидно, что необходимо переводить производство изотопа на более
современные и надежные аппараты.

По нашему мнению, одним из вариантов решения проблемы будет
выделение финансирования на загryск уже купленного, но простаивающего
цикJIотрона в ФГБУ ГШI ФМБЦ им. А. И. Бурназяна ФМБА России, что
позволит обеспечить наработку как изотопа йод-|23, так и других изотопов.,
используемых в диагностических целях при различных заболеваниях взрослых
и детей. ФМБА России в письме от 06.04.2018 Ns32-010/360 сообщало, что
создана рабочая группа по оценке финансовых затрат и определению сроков,
необходимых для введения в эксплуатацию нового циклотрона на базе ФГБУ



ГIЩ ФМБЦ им. А. И. Бурназяна ФМБА России (письмо прилагается), однако
никаких данных о том, по какому к€rлендарному плану будет работать даннаrI
группа, не было представлено. Возможно, решение вопроса в таком формате
растянется на несколько лет, По крайней мере на сегодняшний деЕь циклотрон
остается незадействованным. По нашим данным, предварительная оценка
финансовых затрат на запуск циклотрона варьируется от l50 до З00 млн. руб.

Мы просим вас, Татьяна Алексеевна, обратить внимание на эту
проблему и поручить решить ее в кратчайшие сроки. Мы верим, что каждый

и качественного лечения, аребенок заслуживает самого современного
полноценнаJI диагностика и, следовательно, правильно подобранное лечение, в
конечном счете, приводят к спасению жизни детей.

Приложение: nu 7 n.

С уважением,
.Щиректор А. Н. Захарова
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Уважаемый Заявите.:tь!

Министерства здравоохранения Российской Федерации, по вопросу
кратковре},lенного прекращения производства препарата йод-l2З,
используемого, в том числе при диагностике нейробластоNlы у летей,
.Ц,епартамент медицинской помощи детям и службы родовспо]\{ожения
сообщает.

Национальный исслеловательский центр <Курчатовский институт>
и Радиевьui институт им. В.Г. Хлопина не являются подведомственныvи
Минздраву России учрежденияivtи.

По заключеtлllю специаJIистов ведущих в оказанилt r.tедицинской
помощи детям по профrrлю (онкология) }lедIlцинских организациil, в

Российской Федерации lt в зарубежньiх центрах при подозрении на опухоли
нейрогенной природы и другие новообразования широко I{спользуется
диагIlостическое исследование ПЭТ-КТ (позитронно - эмиссионная
томография - компьютерная топrография), .Щанное исследование доступно в

большинстве субъектов Российской Федерации.
Вместе с тем администрацией ФГБУ ( Национальный медицинский

исследовательскl,rй центр онкологии имени Н.Н. Блохина> Минзрава России
принято решение о приеме и проведении ПЭТ*КТ детям при лодо]рении на
опухоли нейрогенtlой природы и другие новообразован trя в pa1!1Ktlx

обяза,гсльного медицинского страхования без срока ожида}тtlя по
предварите"lьlrой записи.

.Щиректор .Щеп apTatuteHTa

КрсстOвс к,rя lLM
62?.?1-00 хоб l jl1 

_

В связи с Ваши]чI обращением, поступившим IIа официLцьный сайт

{"-/"r"- Е.н. Байбарина
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Родители летей с нейробласt оlrttlй
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Поrtещение lV, i![ocKBa. I 2,1557

l{ирекr ору
А.Н. Захаровой

По обращснlrю оргакlr пцlrlt po.Iпejrcii JeTcii
с llсliробlастоr!оI1 (Энбfi ))

l',,tубокоуваiкасшtая Анас,t-асия l IttKo.taeBlta!

В ответ на Battte обрашение Nа 10/t.{Б от 9 августа 2019 сообщаепl сjlсдчюlцее.

LIесллопlя на существующие }lедос,rатки, в IIас,l,оящее время, сци}lтиграфия с l]r1-

МЙБI- остается ((золотыi[r стандар],оltl)) диагностики распроотранеl.tия забо_певаrrия у

Ilацriентов с llБ. ч-го отрая(ено в клиllиllеских ttpoтoKo.Iax -ilечения tIаltиентов с

нейробJIасто:ýой основttых rtея(;\.,IIародных иссjtедоваl сльскlIх грчIlII (SIOPEN. GРОН.

COG). В pallкax недавно оIry-б.lикованньгх обllовленных критеl)иев оценки о гt е га при

НБ счиrrгиграфия с l:]I-МlЙБГ также рассмагривается как l]риоритетное иссj|еitование.

rrроведен}lе которого реко]!rендуется всем первичны}l llациеtrга[l с по.лозреttиеirt lta НБ

tl]
Сог.lаснtr рекоNtеlIдация ]\t Европейскоt,о Общества Ялерной N4едицllны (ГЛN\,1)

о,г 20l8 го,,lа: ПЭ'I'/'К'I' с r8[l-ФлГ. яв-цяясь \,енее спеl{и(ЬиIlllы\l ,l(,:lя ttеtiроблас rсlпlы.

lttожет рассItатрt{ва,гься как иссле,1оваI]ие ts-lopol,o ряда l2]. В указаrrtlой реко\lенлаl(ии

приведены ссыJtки на работы, в когорых было показаltо. что l|Э't'iК'l' с I8F-(DДI' часто

yclytlaeт 8 оц9нке у паIlиентоl] с ltейробластоNrой по сравнеtlиlо со сц[lнтиграфией с

l2-rl-\4ЙБГ олнако. ПЭТ/к1' с |8F-ФДГ rroiKeT быть оче}tь полсзны]\.r у пациенl,ов с

N4 I,iБГ не гаr,ивl rой rлейроблаото}|ой [ l, 2l.



Ве,,lика вероятность] что в ближайшем будупrеirr ГlЭ'I/КТ с

Раlиофарlr lrрепаратоNt. обладаюцlим высtlкой с пециt}ичпосr,ью к KJleTKatr{ HI], сплолсет

стать лучшей заменой счиttтиграфии с 1:]l-\rЙБГ, Однакtl. то.пько llроl]едеIлие

да:rьнейпtих исследований пoltojкeт ответить }Ia вопрос - когда и с какип.l

ралиофарпл Iцlсtlараl оII пеобходипlо выllо.,Iнять ПЭТ/Кl' llall}leH l,a N,r с I-tБ. К со)l{а-пе[| ltlo.

.'loc г}'пность к TaKo]\ly ir{eTo-ly исс-,lеJ,оваt tи я булст Taк)lie ol раllиченrtой. но Bо,il\to;ltнo

булет бо.,rее досrупной чеr,t сцинr,иtраф"" . t:ЗI-:VtЙБl'в настоящее время в РФ.

1, Раrk JR, Bagatell R, cohn SL, et al. ЁеуЬlол"ý lo the /лtеrDоtiолоl Neuroijlа9ton]o Rеsrrолsе criterio: Д
(:onsqlsus StOtenrcпt Frаm the Nationql Сопсеr lnstitute clinicOlTrials РlоппiпQ Meetinq. J Сliп oncol. 2017;
35(22 ):2580-2587.

2, Ваr-Sечеr, Z,, et al., Guidelines оп пчсlеоr mеdiсiпе imaging iп neuroblastomo, Eur J Nucl lt4ed Mol lmaging,
2018. 45(11) : 2009-2024.
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РЕЗОЛЮЦИЯ
IIl Конференци1,1 для родитеJеI", детей с диагltоlо}r ,<ней робластоlttа >

г. Москва 09 ноября 20 l 8 г.

lll Конференция для ролителей детей с диагнозом ( нейроб,itасто]\{а))

состоялась в рамках IlI Школы по диаI,ностике и jlечеliиlо эмбриоtlаrrыtых
опухолей 9 ноября 20l8 г. в HMI,Ill ДГОИ илl. {митрия Рогачева (г. МOсква ).

Кон(lеренuия быltа прtlвсдена ()рганизаulлей родите"пей .,tе,гей с нейробластоrrой
кЭнби> совместно с Национальлtым обществопt.]етских геt!атоiol,ов I.t ()нкоjlогов
(нодго).

В lIl Конференции для ролителеli де],ей с диагIl0зоi\1 Kt tей роб-,lастопла>
принял!l участие ведуlцие россtайские и зарубежные )ксперты в об,,Iастtl ,1етской
гематологпи-онко.jlогии, трансплантации геNlоп оэт1,1ч ес li1,1х c,l воловых к-lеток.
иммунологии. клинической психологии: профессор Х, Jlоде (г. ГрайtРсва.rьа.
Германия), д.м.н. Д.Ю. Качанов. к.м.н. Т.В. l-llаманская и к.м.н. Н.Б. Кузьлrенксl
(все - НМИЦ ДГОИ и:чr. ffмитрия Рогачева, г. IVlocKBa,). проф. М.Б. Белогl,рова
(СПб КНпЦСВN4П(о), г. СанкrrПетербург), ;r.пr.н. Е.В. Скоробогатова (РДКБ.
г. Москва). K.pr.H. И.В. Пролесковская (РI{ПЦ /|ОГl4 Респl,блики Беларусь.
г. Минск). к.r,л,н. М.В. Рубанская (НМИLl онкологии ирr. Н,Н. Б;охина. г.

Москва), к.м.н. Л.Г. Фечина (ОДКБ Nl l. r,. Екатеринб;-рг). 1,I.B. Казанчсв (НИ}4

ДОl'иТ им. Р.М. I'орбачевоir. г. Санк г-Петербчрг).

Участнлtками встречи сl,аjlи р0-]ите:tlt и близкttе p().ilcl,Be н н и ки .lel,e,ii

с диагнозом <}l ей робjlalсто \,1а) ,lз разIlых гOродов России: Мосt<вы. Catttit-
Петербурга, АСrазы. Бора. Во.rгограла. Гчбкинского. Гкатеринб1 рга.
Llижнекамска, Ниrкнего Новгорола, Орла, Самары. Севастогlоля, Симферополя,
Тюмени, Химок. Чебоксар. Всего в работе Конференции приняло участие более
50 человек.

Впервые Конференчия включала в себя 2 секции: <Круг:rыii c,Iojl JjIя

родителей)) и <Образовательный сепtинсtр>.

В рамках крчглого cToJlll прошло обсужление темы кНаlrболее острые
проб;емы в лечении нейробластоtrлы в России: взгляl1 ролиl,е,лей>. Участниклt
высказались о следуlошI4х проблемах в лечен}iи и.lиагност!iке н ей роб.п acTol,t ы в

своих регионах:



- I.tевозNrо)ilI ость прове.]еllия в Россиll и l\1]u},llотерап и l| анl,и-СD2-
ilнтlлтелаNlи, всле,]ствие чего сеNlьи вынуждены выезжаl,ь .lJIя л p()xo]{i,,leH 

'Iяданного iеllеIlия ]а l,раницу за счет собственных сре]1ств I,1ли средств
благотвори телей i

- огран1,1ченная доступнос,l,ь диаl,н остIlческоii сttl.Iнтиграфии
с ралиофарм[lрепарато\l (РФП) l]jI-MlB(i для ;кителеi,t восl,()чной .tас,гlл l)оссии
1lз-]а удаJlеннос,гll о] Мtiсквы и Са н Kr,-[ lетербурr,а 1:lByx е.111.1llственных.rокаций
произволст,ва РФП ):

- нL'в()з i\lo)+(H ость tsыпо-ltIения iи агн ости.lес Ktlli сцt lH,t,rr графи и ), .1етей
с ней роб,rас,l,сrмоli в _леl,ние Ntесяцы из-зlt отсyтствия РФП ':'l-MIt]G;

- нсвозможность своевременного проведсния ау,t,о.,tсlt,и ч н ой 'I ГСК,
являtощеl'iся оiним из )тапов лечения пациентов с ll ей робластоNltоii вьlсокой
группы риска, в связ}t с отс\/тствиеIlt талоllов на оказание, BMl l в конце
ка,]ендарного года (особенtзо в lV KBapтa,re);

- o,I,cvl,cl,B}le в()зl\,lожности п0--lччеFIия своLврс\lснlI()й коltсу,:Iыацилt
.1еl,ского онколога пaiциента]и. проходящиlll лечение от ьlеiiробrr ас-r() м ы ti-qIt

tlаходящиlчlся в гр\,ппе наблюдения. в связи с JJlи,l,е_qьныr! перI,IоJоII оjкидания
св<lбодного места для записи к еди ll ствен Holllv в регllоне сIlсцI{аjl ис,гу _lаIlного
профиля.

В холс ссминара бы.,lи ltредс,l,авлены док,tады врачей по ряду ttаибсr;tее
актvальных те]\,r: совреI\IеlIIlые воз\,tоiкllостl.{ ,]еttеIIl|я tlей рtlб" t acтort ы в России,
вк"lючая .le(leHlle рециJивOв п рt,фракr,срных tPoprl забо.lев;ttltrя: при\lснение
tI \1i\ry нотерап 1-1tl анти-(i D2 -анти тепаL lt как пннtlвацttонный }1еl,()J jlеченrlя
Hel't робласто пt ы i сlтдале|Iные пос.цедствIlя Jеченltr] Heil робласl,о пt ы l.t способы l-t х
коIl,гроля: BaKtl и н оп ро(l t.l,1ак,ги ка детсй. IIеренесшIrх lсчение о,г trеiiрсlб, tас'l'оrtы;
псll\о_,lогl|(lескltе aclleK,I ы .,lечеllllя li приеr,ы раtiоты со cTpeccоIt lla ра]Ilых
сгаiIlях: во вре!Iя постаtlовкl,t лl4агноза, прохожден}tя ,,lеtlенlля. наб.;tк1,1сния
в pellrl,tccl.tll. а l,акже послс утраты ребснка.

В резуitь,гате обсуit<Jения бы.rи прllняты следуIоlцис рсltlсния:
l. Отпlе,гить rt еобходлt irt ость взаи!tо]ействIlя po_lIl l,r,-lьского

rt професс ltclHmt ьногtl врачебного сообшества.

l. Принять во внимание важность мч_.lьти цен,грOв()го вза!lмодействия
в выработке I,Jод.ходов к .лечению ней робласт,ол,l ы и отNlетить н еобхо.lи пltlcTb
внедрения выработанных л,tу.гl ьти центровой рабочей грчгtпtrй клинljческих
рекомен_,tациЙ по !иаг}tо3) .

3. [lодлер;кать позицию ll рофесс и он a,,l ьного врачебltого сообrцества
о необходлtмости вIIедрения в России lIовейших }lетодик леtlеlll4Я
н ейробласr,о пл ы, в LIастности I,1M ]\,!ун отерапи и ант,и -GD2-антлrтел апл }l как Ilри
рецидивах _ нсйробласr,олl ы. так lt прлl первичноN,t .jleчc.Hllti больных высокоli
группы риска по реlrlению \{ульти цеtlтровой рабочеt"t гр!,ппы или в pal\,lкax
кллlн ических рекомендаtlий.



4. Повторно привлеtlь вниl\lаllие Министерсr,ва
Российской Федераul,tи к проб.лепле перебоев в прOведенtlll
сuинт,играфии 1, летей с ней роб;tас,t,омой из-за 0,1,с\/,гствllя
в летние iчIесяцы и flросить решить ее в кратчайшttе сроки,

5. Отrlетрtть необхолирtость разработки и в}Iедрения в

пац}lеtIта. прошедшего .;lечение :]локачес,I,вен н oI,o
включающего рекомендации по вакци наци и.

здравоохран eli }1я

.lлtагн ocl Itческой
рФп |]tl-MIBG

Росси tt паспорта
новообразtlван ия.

к проблемалt диагностики и лечения нейробласr,омы.
врачебного сообшества

tlСltrзначен ны ll vtIac,I,l| 1.1Ka]\t t1

крчг_:Iого стола Конференчии.

7. Прово.дlrть и н<Рормачионно-просвети],ел ьские каNrпа}lиll дjlя родl|тL,леI-I

6. [1ри в"rечь вни]!lанtlе гt p<r(leccl,toH а;t ьн сl гсl

с це;Iыо повышен1.1я и н dlopM ирован ности о .]иагнозе, во,]N4ожных отдалеllных
последствиях лечения и необходиNrOст}l
вакцинации llосле прохождеIlия,-Iечен ия.

8. Конференчии -l--Iя ро,lите.lей
проtsодить е)t(еI,одно,

их строгог0 кон,tроля. о необходиtиtrсти

детеli с jIиагllозоNl < н ей роб,lасто tvt а>>

Со стор<lны п рсlrРесси он a,;r ьн огtl
сс]оошества:

[,Iсполн l,tтельн ый
нодго

директор

С.Р. Bap(lo:roveeBa

Со сторсlны родl,rтельского
сообшества:

;i[llpeKTop Благотворите.ll ьн о го фон.rа
Энби

Н. Захарtlва

., /ý,
%у



Общuе усuлuя во блоzо dеmеi!
НАЦИОНАЛЬНОЕ ОБЩЕСТВО ДЕТСКИХ ГЕМАТОЛОГОВ И ОНКОЛОГОВ

огРн| 11077990128з7, Инн: 77l8001з17, кпп: 77],801001
Адрес для корреспонденции: 117198, f, Моснва, ул. Саморы Машела, дом ].

Телефон ы: 8-964-5 84-62,41, 8-495-287-б5_70 (до6. 2 212 )

Элекrронныl'i адрес

.l1,0rюll N"_ ./l/3l

М u н чсm ру зё рово охро не н u я
Россчйсхо ФеOероцuч

Снворцово В.И.

Резолюция lx Межреrиональноrо совецания НО[ГО (Перспективы детскоЙ rематологии-
онколоrии: мультидисциплинарныЙ подход - 2018. Совечlание rлааных внештатных
детских специалипов гематолоrов и онкологов субъектов Российской Федерации>

lX Межреrиональное совещание НОпЩГО (Перспективы детской гематологии-
онкологии: мул ьтидисци пл и нарны й подход - 2018. Совещание rлавных анештатных
детских специалистов rематологов и онколоIов субъектов Российской Федерации> \dалеt: -
Совещонче) состоялось в Санкт-Петербчрге 26-28 апреля 20.18 r. rlри поlцержке
Министерства здравоохранения Российской Федерации |dолее - Мuнзdров Poccuu| и

Национальной медицинской палаты (dолее - Ноцмеdполоmа\.
В Совецании приняли участие 667 делегатов, в составе Koтopbjx l,лавные внештатные

детские специалисты rематолоl-и и онколоrи, а также аллер гологи-иммунологи из 76

регионов Российской Федерации |dолее - РФ) и представители стран ближнеrо и дальнеrо
зарубежья, Среди участников Соsещания за регистрирован ы З5 представ14телеЙ
общественных и родительских орrанизаций, деятельность которых сосредоточена в

области детской гематологи и-он кологии.
В рамках 44 секций Совешания было заслушано 176 устных сообщений, представлено

57 постерных докладов, отражаюцих современные тенденции в диагностике и лечении
детских rематолоrических, онкологических и иммунолоrических заболева ни й,

орrанизационные аспекты помощи детям с данными недуrами, реабилитацию и психолоrо-
социальное сопровождение. Впервые в рамках мероприятия была организована отдельная
программа для специалистов, отвечаючlих в регионах РФ за лечение детей с

иммунолоrrlческими за болева н иями,
К Совещанию были изданы: Сборник тезисов, включающий 140 работ, Каталог

детских rематологических и онколоrическлiх центров Pocctltt и стран ближнеrо зарубежья
(9-е издание), кРоссийский журнал детской гематологии и онкологии) N9 2 за 2018 г. и

блокнот НОflГО,



27 апреля 2018 г, состоялось рабочее совещание главных внештаfных детских
специалистов гематологов и онколого8, в котором приняли участие директор департамента
медицинской помощи детям и службы родовспоможения Минздрава России Е.Н.
Байбарина и представитель ведущего мирового центра детской гематологии-онкологи и
(Детский исследовательский госпиталь Святого Иуды, США) К. Родри гез-Гал и ндо.

В связи с передачей головных функциil Националь1-1ому медицинсхомy
исследовател bcкoмy центру детской гематологии, онкологии и иммунологиtп |dолее -
НМИЦ ДГОИ uM. ,Qмчmрчя Раzочево) на Совещаниtл обсуждались sопросы
совершенствова ния медицинской trомощи детям с гематологическими, онкологическими и
иммунологически ми заболеваниями (по лрофилям НМИL{ ДГОИ им. Дмитрия Рогачева), а
именно: формирование под руководстsом Минздрава Россlrи единоrо паспорта Службы,
создание и внедрение проfраммы развития помоч.\и детям с онкологическими
заболеваниями до 20З0 г., проработка вопроса перехода с 2019 r. на единую специальность
<детский rематолоr-он колоt'l (профессиональный и образовательные стандарты),
обсу>ядение единых кл14нических рекомендаций {по разделам (детская гематология),
(детская онкология)) и (детскаr] иммунология>l), подготовленных и утвержденных под
эrидоЙ НОДГО, а также программы раннеЙ диагностики указанных выше заболеваниЙ.
Участники Совещания констатllровали, что детская гематология и онколоrия являются
частью мультидисциплинарной педtlатрии, а отделения/ оказы8ающие помощь пациентам
с данными заболеваниями, лолжны кон центри роваться в системе детских
многопрофильных стационаров, Отмечено, что в 20].7 r. НОflГО успешно добилось,
поставленной на Vlll Совещании цели, а именно - решения sопроса о введении единоЙ
специальности кдетский гематолоf-он коло r> на базе первичной подготовки врача-
педиатра,

На конец апреля 201,8 г, членами НОДГО являются более 1200 человек из В2 реrионов
РФ. Члены Общества - s|] ач и-гематол оги, детские онколоtr1, иммунолоlи, детские хирург1,1,

лучевые терапевты/ лабораторные и лучевые диагносты, онкопсихологи, В своей
деятельности НОДГО опирается на тесное взаипподействие с Минздравом России,
Нацмедпалатоti и рядом профессионал ьных сообществ по смежным специальностям.
НОДГО реализует научные и образовательные программы, среди которых особое место
занимают образовательные семинары (Дальние регионы)- С 2008 г, проведечо 88
мероприятий, семинары {как и Совещание) аккредитованы в системе НМО, Реrулярно
,lздаааемым печатным орrаном Общества является кРоссийский журнал детской
rематологии и онколоти14)), который входит в список рекомендусмых изданий вдк, имеет
импакт-фактор более 0,4 и пользуется заслуженным доверием среди специалистов. В

рамках орrа н и за цtлонной деятельности совместно с Нацмедлалатой НОflГО выполняет
подготовку профессиовал ьного стандарта 8рача- гематолоrа и рассматривает вопрос о
передаче пра8а на подготовку стандарта врача-детского тематолога-онколога.

Международная деятельность НО!ГО осуществляется 8 тесной кооперации с flетским
,,ссл едовател ьс ки м госпиталем Святоrо Иуды {США), лидирующими международными
организациями - Международным обществом детской онкологии (SlOP), Международной
лиrоЙ по борьбе с раком (Ulcc) и др. Так, в октябре 2017 f. НОДГО провело сессию на
Конгрессе S|OP - 2017 в Вашинпоне.

НОДГО активно сотрудничает с бла готвор ител ьн ыми и международными
орrанизациями, Одной из значимых программ Общества является кампания, посвященная
lVеждународному дню детского рака (15 февраля), В 2018 г. была проведена пресс-
конференция и запущен ролик, который был подготовлен совместно с пrjоектом
.Щобро@mаil.ru,



В результате обсуждения вопросов развития службы детской гематолоrи и-он колоrии
РФ на Совещании главных внештатных детских специал},lстов tематологов и онкологов
л риняты следчюu{ие решен ия.

детскую гематологи ю-он кологи ю1. Рассматр и вать частью
мультидисциплин арной педиатрии, принимая во внимание, что данные заболевания

должны рассматриваться как дефекты иммунной заIциты {совместная работа с врачами-
иммунологами}.

2. Продолжитьорrанизациюипроведениекооперированныхмногоцентро8ых
исследований в области диаl-ностики и лечения rематологических и онкологических
заболеваний у детей под контролем НОДГО и НМИЦ ДГОИ им. Дмитрия Рогачева как
национал ьного Общества,1 Центра,

3, Рассмотреть вопрос о схорейшем решении проблемы, связанной с

недостyпностью (ограниченной доступностью) рпда терапевтических технологий:
- иммунотерапия (тералия антителами,8ключая анти-G D 2-антител а);

- клеточные технологии (терапия CAR Т-клетками, клеточными вакцинами);
-трансллантация гемопоэтических стволовых клеток (завершить процесс

формирования трансплантационных центров, планируемых к открытию в 2019 г.);

- радиоизотопная диагностика (недоступность 12Зl-МlВG в летние месяцы),
4, Прr!нять ао внимание важность совместной работы с родительскими,

пациентскими и другимla общественными организациями ках базы для выстраиванrlя
взаимодействия для обеспечения ранней диаIностики и повышения доверия.

5, Просить Минздрав России поддержать предлаrаемые изменения в

организации медицинской помощи детям с гематолоl,ич еск и fulи и онкологическими
заболева ниями:

- введение единой специальности (детская [ематолоrия-онкология )) с измененLlем
соответствующих порядков оказания помоч]и, посrдипломной подготовки кадров и друrих
нормативных документов;

, лродолжение работы по паспортизации и планированию развития Службы;
- завершение процесса формирования Службы оказания специал из и роsан ной

медицинской помощи в многоп рофrlльн ых детских стационарах;
- соверше нствован ие трансляционных и телекоммун и ка цио нньlх технолоrиL-| в

детской гематолоrи и-онкологи и;

- развитие стационарзамешающих технологий и диспансеризации;
- орl,анизация реабил ита ционного процесса для пациентов, излеченных от

гематолоrических и онкологических заболеваний, а также для пациентов получаюU.ll1х

мительную заместительную и иммуносупресси вную терапию.
6. Рассмотреть переименовавие Совещания в (Конгресс детских гематолоrов-

онколоrовr,
7. Провести Х юбилейное Межреrиональвое совецание (Конгресс) НОДГО -

2019 в г. Сочи по согласованию с правительством Краснодарского края.

Президент НОДГО
академи к РАН

Исполнительный директор НОДГО
п роф ессо р

Ответсrвевный секретарь НОДГО

доцент

А. Г, Румянцев

С. Р, Варфоломеева

К.И. Ки ргизов/ l|,, /
U{/t,7



Министерство здравоохранения
Российской Федерации

ФЕДЕРАЛЬНОЕ
МЕДИКО_БИОЛОГИЧЕСКОЕ

АГЕНТСТВО
(ФМБА России)

Заместитель руководителя

l2Jl82. Москва. ВолоколамсrФе шоссе. 30
Телсграфн. адрсс: l23l82. Москва. Полет

тел l90-]з25 Факс l90-0725

Заместителю директора
.Щепартамента медицинской

помощи детям и службы
родовспоможения
Минздрава России
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Об обращении общественной
организации родителей детей
с нейробластомой

уважаемая ольга Васильевна!

В ответ на Ваше обращение сообщаем следующее,
В настоящее время остановка производства препараrч l23l-IлflбГ 'в

летний период связана с перебоями в получения производителем (филиал
<Завод <Медрадиопрепарат)) ФМБА России) (далее - Завод) от поставщика
(НИl_{ <Курчатовский институD)J г. Москва) (да.лlее - l-{eHTp) сырьевого
йода- l2З. I_{иклотрон I_(eHTpa в летний период полностью останавливается на
6-ть недель для проведения профилактических работ.В качестве мьтернативного поставщика сырьевого йода-l23 и
лроизводителя препарата l23I-NД4ГБ может выступать АО кРадиевый
институт им. В.Г. Хлопина>l, г. Санкт-Петербург (далее - Институт). Однако
специмисты Института искJIючили возможность поставок сырьевого
йода-l2З ввиду малой мощности цикJIотрона и небольшим количеством
нарабатываемого сырья. Это в свою очередь делает затуднительным его
лоставку Москву, так как половина полученного сырьевого йода-12З
распадется при транспортировке. Поставки готового препарата '"I-МLГБ из
Илнститута не является оптимальным решением, поскольку препарат
'"I-МИГБ, наработанный в Институте, имеет ограниченный срок l,одности -
l0 часов, что является ключеt}ым фактором риска несвоевременной
поСтавки. Необходимо также учитывать, что на цикJIотроIIе Инстиryта также

Мхнlдр.в России
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проводится плановый профилактический ремонт в летние месяцы
длительностБю от 4-х до 6_ти недель.

Кроме того, технологическая возможность получения сырьевого йода
существует на цикJIотроне Томского политехнического университета (далее -
ТГrУ), но имеют место анаJIогичные ограничениJI по невысокой
производительности циклотрона и доставке сырьевого йода-123 его в
Москву, а также отсутствием у ТПУ Регистрационного удостоверениJI на
готовый препарат ''ЗI-Ir,ПГБ. По качественным характеристикам
произведенный на циклотронах Института и ТПУ сырьевой йод-l23 будет
отличаться от произведенного на циклотроне в Центре. А это потребует
изменений в нормативной документации на выпускаемый препарат, и
несколько месяцев прикладных работ и выпуск, как минимум, трех опытных
серий образца.

В тоже вреI\4я возможным вариантом по смене поставщика
рассматривается произволство сырьевого йода-12З в цикJIотронно-
радиохимическом комплексе ФГБУ ГFЩ ФМБЦ пм А.И. Бурназяна ФМБА
России, Запуск имеющегося циклотрона позволит решить проблему
бесперебойного производства препарата |23I-N,flГБ и ряда других
диагностических радиофармпрепаратов. На сегодн яшний день создана

рабочм группа по оценке финансовых затрат и определению сроков,
необходимых для введения циклоlрона в эксплуатацию.

Учитывм вышесказанное просим Вас рассмотреть возможность
направления детей с нейробластомой на диагностику в кJIиники г. Санкт-
Петербурга с учетом согласованных с Институтом дат. В настоящее время
это было бы оптимальным решением проблемы, связанной с отсутствием
препарата ''ЗI-NД4ГБ в летние месяцы.

: ц1.1 l_uэt"lJ &

Заместитель руководителя М,В.Забелин

С,В. Сал ын кин
8(499) l90_24_61


