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Информационное обеспечение лечения детей больных гемофилией





С 1988г. в ГЦК «САНГВИС» успешно работает гемостазиологическая бригада скорой специализированной медицинской помощи (гембригада). Гембригада оказывает круглосуточную специализированную скорую медицинскую помощь, в том числе и детям (с 5-ти лет), с наследственными коагулопатиями (гемофилия, болезнь Виллебранта) при внезапных кровотечениях. Таких детей в г. Екатеринбурге (и Свердловской области) на первый взгляд, не так много (около 60). Однако особенности заболевания этих детей таковы, что для них необходимо диспансерное наблюдение, этапное лечение, физическая реабилитация, медико-генетическое консультирование. Таким образом, количество выездов гембригады к одному больному может быть более 50 в год. Свои медицинские функции гембригада осуществляет либо на дому у больного, либо в том стационаре, где он оказался по той или иной причине. С другой стороны, бригада обслуживает и другие контингенты больных.


Каждому больному гемофилией выдается паспорт (медицинская книжка) больного гемофилией, в которой указываются форма и тяжесть заболевания, резус и групповая принадлежность крови, наличие антител к клеткам крови ибелкам плазмы, аллергические реакции, рекомендации по трансфузионному лечению с учетом индивидуальных показаний и противопоказаний. Здесь же регистрируются все действия произведенные врачами как на дому, так и в стационаре.


Основным документом, с которым оперируютврачигембригады, являетя стандартизованная карта вызова, в которой по  каждому конкретному вызову фиксируются дата и время, данные о больном (фамилия, имя отчество, возраст, объективные данные, диагноз), информация о проведенном лечении, в том числе подробный протокол трансфузионно-инфузионной терапии.


Методом систематического профилактического лечения больных детей с разными формами гемофилии является периодическое введение дефицитного фактора в течение длительного периода путем  гемотрансфузии. Профилактическое лечение антигемофильными препаратами начинают в детском возрасте с 1-3 лет ( до 5 лет в Екатеринбурге их лечением занимается Областная детская больница).


Трансфузионная терапия антигемофильными препаратами является также и основным методом лечения  осложнений, возникающих у этих детей. При каждом сеансе трансфузии больному переливается в среднем 5-6 доз (а иногда и больше) трансфузионных сред (чаще всего это криопреципитат). А за каждой дозой стоит донор со всем тем объемом информации, который сопутствует приему донора, его обследованию и изготовлению компонентов крови. Поэтому для этой категории больных проблема безопасности трансфузий является супер важной и актуальной.


Таким образом, назрела необходимость создания информационной системы, позволяющую увязать данные о:


детях больных гемофилией (данные паспорта больного); здесь появляется возможность привлечь и данные о медико-генетической истории ребенка


последовательных клинико-лабораторных обследованиях больных, фиксируя коагулогическую динамику заболевыания


всех трансфузиях, проведенных каждому ребенку на всем протяжении его лечения (независимо от того, где и кем она проводилась) с подробным описанием всех перелитых трансфузионных средах, а так же реакциях больного на каждое переливание.


       Для гембригады ГЦК «САНГВИС» такая информационная система создается на базе спроектированной ранее программной системы «Трансфузиолог», с расширением структур данных, выполняемых функций и набора запросов.


Внедрение системы позволяет:


Сократить объем рутинной бумажной работы врача при оформлении процессов трансфузий и лабораторных исследований и связанные с этим ошибки переписывания


Создать информационную базу для мониторинга состояния больного гемофилией в различных аспектах с учетом предыдущего лечения


Обеспечить быстрый поиск данных о донорах и их тестировании (с обеспечением последующего как адекватного лечения больного, так и отстранения донора от сдачи крови) в случае подозрения на инфицирование больного гемофилией при трансфузии


Обеспечить удобный доступ ко всей врачебной информации для детального и постоянного анализа проводимых трансфузий (в разрезе диагнозов, особенностей больных ит.д. и т.д.) за счет чего постепенно повышается эффективность лечения детей больных гемофилией


Повысить общий уровень подготовки медицинских кадров за счет использования системы (и других компьютерных программ) для обучения персонала








