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ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО ГЕМОФИЛИИ

Всероссийское общество гемофилии (ВОГ) – 
общероссийская благотворительная общественная организация образована в 
2000 году
В 2024 году в составе ВОГ 75 региональные организации
Основная задача – защита интересов и законных прав больных с 
наследственными коагулопатиями
Деятельность ВОГ направлена на повышение качества жизни пациентов
Важная часть работы – организация информационно-образовательных 
программ: проведение очных и онлайн семинаров для пациентов,
издание информационных материалов
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ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО ГЕМОФИЛИИ

С 2014 года ВОГ представляет интересы пациентов с ИТП в России и 
осуществляет защиту их прав на лечение

20 октября 2015 года в Москве на Первом Всероссийском форуме по 
идиопатической тромбоцитопенической пурпуре был учрежден 
Всероссийский День ИТП

 

По данным Минздрава России в Федеральном регистре пациентов с 
редкими (орфанными) жизнеугрожающими заболеваниями на февраль 
2024года насчитывается 6.614 пациентов с ИТП, из них дети - 1 435 и 
взрослые - 5 179 человек.
Значительная часть пациентов не получает адекватного современного 
лечения из-за отсутствия достаточного финансирования регионов.
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ОСНОВНЫЕ ПРИОРИТЕТЫ В РАБОТЕ

Включение ИТП в Федеральную программу высокозатратных нозологий по 
обеспечению пациентов лекарственными препаратами «14 ВЗН»

ИЛИ

Софинансирование федерального бюджета субъектов Российской Федерации в 
части выполнения ими обязательств по льготному лекарственному 
обеспечению лиц, страдающих жизнеугрожающими и хроническими 
прогрессирующими редкими (орфанными) заболеваниями, приводящими к 
сокращению продолжительности жизни граждан или их инвалидности
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СЕМИНАРЫ ДЛЯ ПАЦИЕНТОВ С ИТП

ВОГ организовал большое количество онлайн мероприятий для пациентов с ИТП

В 2022 году проведены очные семинары для пациентов с ИТП в Чите, 
Екатеринбурге, Кургане, Тюмени.

В 2024 году планируются очные семинары для пациентов с ИТП в Волгограде, 
Ростове-на-Дону, Казани и Уфе.

Проведение пациентских школ (информационных семинаров
и онлайн мероприятий) будет продолжено
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РАБОТА ВОГ ДЛЯ ПАЦИЕНТОВ С ИТП

Сайт 
«Жизнь с ИТП» 
https://itpurpura.ru/

https://itpurpura.ru/


ИССЛЕДОВАНИЕ КАЧЕСТВА ЖИЗНИ ПАЦИЕНТОВ С ИТП

VII ВСЕРОССИЙСКИЙ ФОРУМ ИТП 2022

Россия в данном исследовании участия не принимала



ИССЛЕДОВАНИЕ КАЧЕСТВА ЖИЗНИ ПАЦИЕНТОВ С ИТП
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ВЛИЯНИЕ СИМПТОМОВ ИТП НА КАЧЕСТВО ЖИЗНИ 

Исследование качества жизни 
пациентов с ИТП в России будет 
проведено до конца 2022 года.
Результаты данного 
исследования крайне важны 
для защиты прав пациентов! 
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ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО ГЕМОФИЛИИ

20.10.2023

Устинкина Кристина Геннадьевна
социолог, аналитик данных

Качество жизни пациентов с ИТП
в Российской Федерации



Пациенты с ИТП

Средний возраст постановки диагноза 
– 30 лет (диапазон 1-70 лет)

87% не имеют родственников с ИТП

55% – наличие боли и дискомфорта в 
связи с заболеванием

28% ощущают себя одинокими в связи 
с наличием диагноза ИТП

Средний возраст постановки диагноза 
– 5,5 лет (диапазон 0-16 лет)

95% не имеют родственников с ИТП

Женщина 18-35 лет с высшим 
образованием, проживающая и 

работающая на территории ЦФО в 
городе областного значения. 
Более 30 рабочих дней были 

пропущены из-за ИТП за 
последний год. Инвалидность не 
установлена. Пациентка знает о 

диагнозе более 5 лет

Мальчик 7-14 лет, проживающий в 
ПФО в городе областного значения. 
Ребёнок учится в школе и посещает 

дополнительные внешкольные 
занятия, однако из-за ИТП 

пропустил за последний год более 
30 учебных дней. Инвалидность 
установлена на 1 год. О диагнозе 

известно несколько лет



Физическое и 
психологическое 

состояние 
пациентов



Тяжёлые симптомы заболевания

Взрослые Дети

91%
• Беспокойство или тревога по поводу уровня тромбоцитов

91%
• Синяки и кровоподтёки, возникающие спонтанно

89%
• Усталость, повышенная утомляемость, депрессия

85%
• Петехии

68%
• Носовые кровотечения 

67%
• Кровоточивость дёсен 

58%
• Риск профузных кровотечений при операциях 

35%
• Кровь в моче/стуле 

Тяжёлые 
менструальные 
кровотечения – 
69% пациенток

84%
• Синяки и кровоподтёки, возникающие спонтанно

83%
• Петехии

81%
• Усталость, повышенная утомляемость, депрессия

60%
• Беспокойство или тревога по поводу уровня тромбоцитов

43%
• Носовые кровотечения 

31%
• Риск профузных кровотечений при операциях 

28%
• Кровоточивость дёсен 

19%
• Кровь в моче/стуле 

Тяжёлые 
менструальные 
кровотечения – 
34% пациенток
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Причина развития ИТП



Уровень тромбоцитов

Среднее количество 
тромбоцитов у взрослых – 79 

(диапазон 2-300)

Проявление признаков ИТП 
отмечается при среднем 
уровне тромбоцитов – 37 

(диапазон 5-130)

Среднее количество 
тромбоцитов у детей – 97 

(диапазон 2-450)

Проявление признаков ИТП 
отмечается при среднем 
уровне тромбоцитов – 44 

(диапазон 3-200)



Сопутствующие заболевания

35% – аллергия

17% – гастрит

11% – гипертония 

10% – проблемы с суставами

59% – аллергия

41% – ЛОР-заболевания

28% – заболевания органов пищеварения 

21% – офтальмологические заболевания

21% – неврологические заболевания



Схемы 
лечения 

ИТП

В настоящее время 
43% взрослых и 41% детей 

получают бесплатно 
ромиплостим и элтромбопаг

77% – преднизолон

• 65% – положительный 
ответ 

• 35% – отрицательный ответ 

52% – другие 
кортикостероиды

• 55% – положительный 
ответ 

• 45% – отрицательный ответ 

30% – ромиплостим

• 82% – положительный 
ответ 

• 18% – отрицательный ответ 

28% – элтромбопаг

• 59% – положительный 
ответ 

• 41% – отрицательный ответ 

22% – 
иммуноглобулины

• 46% – положительный 
ответ 

• 54% – отрицательный ответ 

8% –  ритуксимаб

• 100% – отрицательный 
ответ

72% – преднизолон

• 57% – положительный 
ответ 

• 43% – отрицательный ответ 

71% – 
иммуноглобулины

• 66% – положительный 
ответ 

• 34% – отрицательный ответ 

66% – другие 
кортикостероиды

• 66% – положительный 
ответ 

• 34% – отрицательный ответ 

29% – элтромбопаг

• 94% – положительный 
ответ 

• 6% – отрицательный ответ 

21% –  ромиплостим

• 83% – положительный 
ответ

• 17% - отрицательный ответ

2% –  ритуксимаб

• 100% – положительный 
ответ



Средняя длительность ремиссии у 
взрослых – 2.6 года

Средняя длительность ремиссии у 
детей – 0.5 года



Госпитализация
Средняя продолжительность пребывания 
взрослых в условиях стационара – 21 день 

(диапазон 5-75 дней)

Средняя продолжительность пребывания детей в 
условиях стационара – 17 дней 

(диапазон 1-120 дней)

Низкий уровень тромбоцитов в крови (28%)

Геморрагический синдром (20%) 

Гинекологические кровотечения (20%)

Появление на кожи мелкоточечной сыпи (76%) 

Спонтанные синяки и кровоподтёки (70%) 

Носовые кровотечения (32%)



Посещение гематолога

82% взрослых и 93% детей 
посещают гематолога один или несколько раз в год

Цели 
посещения:

• консультации по поводу 
основного заболевания – 77%

• диспансеризация – 40%

• получение заключения на 
приобретение льготных 
лекарств – 23%

• выписка рецепта – 18%

• консультации по поводу 
сопутствующего заболевания –
13%

Цели 
посещения:

• консультации по поводу 
основного заболевания – 82%

• диспансеризация – 57%

• выписка рецепта – 23%

• получение заключения на 
приобретение льготных 
лекарств – 16%

• консультации по поводу 
сопутствующего заболевания –
13%



58% взрослых и 
35% семей с детьми 
принимают помощь 

от ближайшего 
окружения 

постоянно или время 
от времени в связи с 

наличием ИТП

22% семей с детьми 
хотят, но не получают 

помощь от близких

Помощь от окружающих



Меры поддержки пациентов

По мнению взрослых пациентов По мнению родителей детей-пациентов

75% – бесплатные 
реабилитационные 

(медицинские) 
мероприятия

57% – бесплатные 
информационные 

мероприятия, 
например, 

пациентские школы 

43% – социальные 
льготы в связи с 
инвалидностью

38% – программы 
поддержки в 

трудоустройстве и 
обучении

62% – бесплатные 
реабилитационные 

(медицинские) 
мероприятия

62% – программы 
поддержки в 

трудоустройстве и 
обучении

57% – бесплатные 
информационные 

мероприятия, 
например, 

пациентские школы

55% – социальные 
льготы в связи с 
инвалидностью



Проблемы
Взрослые Дети

68%
•Отсутствие или недостаток квалифицированных врачей в 

регионе 

58%

•Отсутствие или недостаток информации о заболевании и 
методах лечения

52%
•Низкая доступность новых препаратов для лечения 

52%
•Недостаток знаний о правах пациента 

37%
•Трудности при получении инвалидности 

37%
•Низкая доступность реабилитации 

25%
•Приоритет зарекомендовавших себя схем лечения 

69% •Недостаток знаний о правах пациента 

59%

•Отсутствие или недостаток квалифицированных врачей в 
регионе 

52%

•Отсутствие или недостаток информации о заболевании и 
методах лечения

45%
•Трудности при получении инвалидности 

41%
•Низкая доступность новых препаратов для лечения 

41%
•Низкая доступность реабилитации 

21%
•Приоритет зарекомендовавших себя схем лечения 



ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО ГЕМОФИЛИИ

Телефоны: 8 (495) 612-20-53; 8 (495) 748-05-10

Горячая линия: 8-800-550-49-21

e-mail: office@hemophilia.ru, info@hemophilia.ru

Сайт https://itpurpura.ru/ - Жизнь с ИТП
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