
ВЫ С НАМИ?
Руководство по усилению вовлечения людей с ингибиторами в 

деятельность национальной членской организации





ВЫ С НАМИ?
Руководство по усилению вовлечения людей с ингибиторами в 

деятельность национальной членской организации



Вы с нами? Руководство по усилению вовлечения людей с ингибиторами в деятельность национальной членской организации

Европейский консорциум гемофилии 

Rue de l’Industrie 10

B-1000, Брюссель

Бельгия

Эл. почта: office@ehc.eu

Web: www.ehc.eu

Европейская сеть ингибиторов ЕКГ - inhibitor.ehc.eu 

Эта книга опубликована Европейским консорциумом гемофилии (ЕКГ).

Авторы и соавторы: Кристина Янсон, Фиона Бреннан, Кристина Берджесс, Штеффен Хартвиг, Мирко Йокич, Джим О'Лири, 

Тереза Перейра, Мигель Крато и профессор Пол Джангранде

Перевод на русский язык - Прилипко М.А., Редакция перевода  - Кривкина Ю.А.

Дизайн и иллюстрации: Кристина Янсон

Сердечное спасибо всем, кто внёс вклад в создание этого руководства: людям с ингибиторами и их опекунам, которые 

поделились своими историями, Рабочей группе по ингибиторам Европейского консорциума гемофилии и всему сообществу 

ЕКГ за поддержку и воодушевление.

В этой публикации использованы материалы из следующих источников: 

Compass. A Manual on Human Rights Educa�on with Young People, Council of Europe Publishing, 2002

«Компас. Руководство по образованию в области прав человека для молодежи», издательство Совета Европы, 2002 г.

Different. Just like you: A psychosocial approach promo�ng the inclusion of persons with disabili�es, Internamonal Federamon of Red 

Cross and Red Crescent Sociemes Reference Centre for Psychosocial Support, 2015 

«Другой. Такой же, как ты: психосоциальный подход, способствующий интеграции людей с ограниченными возможностями», 

Справочный центр по психосоциальной поддержке Международной федерации обществ Красного Креста и Красного 

Полумесяца, 2015 г. 

Публикация этого руководства стала возможной благодаря образовательным грантам от компаний 

Фотография на первой странице и фотографии, использованные в иллюстрациях: Pixabay; иллюстрация на 7 стр.: www.feiba.com 

Если вы хотите перевести или адаптировать какую-либо часть этой публикации, пожалуйста, свяжитесь с Европейским 

консорциумом гемофилии. Просим отсылать ваши комментарии, отзывы и вопросы по адресу: office@ehc.eu.

 

© Европейский консорциум гемофилии, 2019 г.

ВЫРАЖЕНИЕ ПРИЗНАТЕЛЬНОСТИ

inhibitor.ehc.eu

t
h
e

I
E U R O P E A N  

I N H I B I T O R  

N E T W O R K



Европейская сеть ингибиторов (ЕСИ) была основана Европейским консорциумом гемофилии в 2016 

году, и с самого начала было ясно, что потребуется создание инструмента для национальных членских 

организаций (НЧО), который помог бы им в их усилиях по включению лиц с коагулопатиями, имеющих 

ингибиторы, в жизнь НЧО.  

В 2016 году с целью организации работы ЕСИ были проведены три опроса – работников сферы 

здравоохранения, частных лиц и НЧО. Два последних проинформировали рабочую группу ЕКГ по 

ингибиторам о нуждах лиц с ингибиторами, а также о доступности для них специализированных 

материалов и услуг на уровне НЧО. 

Учитывая небольшое число лиц с ингибиторами (ЛСИ) в масштабах одной страны, лишь немногие НЧО 

смогли организовать соответствующие ресурсы, материалы и мероприятия для ЛСИ. В то же время 

сведения, полученные от частных лиц, показали, что существует огромная потребность во всём 

вышеуказанном, и что НЧО должны сфокусироваться на работе с ЛСИ.  

Лучшим подходом для концентрации усилий на пациентах с ингибиторами является разработка практик 

включения в процесс, с тем, чтобы ЛСИ могли принимать участие в принятии решений по вопросам, 

которые к ним относятся. Таким образом сами ЛСИ, лица, осуществляющие за ними уход, и их семьи 

смогут взять ситуацию в свои руки, чтобы их потребности находили отклик в НЧО.

 

Целью данного руководства является помощь НЧО в информировании ЛСИ относительно их состояния, 

а также в способствовании их активного включения в работу своих НЧО и в адвокацию собственных 

интересов. Этот материал содержит вспомогательную информацию, ресурсы, идеи и методы. 

Краткие сведения об ингибиторах и их лечении обеспечат НЧО готовыми материалами, которые можно 

передать ЛСИ и лицам, осуществляющим уход за ними; глава «Кто они – пациенты с ингибиторами?» 

поможет НЧО определить, кто нуждается в их помощи, и подскажет идеи о том, как её осуществить. Это 

руководство также содержит главу с описанием полезной методологии, которая может быть 

использована НЧО при организации мероприятий для ЛСИ, лиц, осуществляющих уход за ними, и их 

семей. Кроме того, описывается методология по включению ЛСИ в структуры НЧО таким образом, чтобы 

они превратились из получателей поддержки в активных участников, обеспечивающих оказание 

поддержки другим.   

Мы надеемся, что этот материал окажется полезным для НЧО и поспособствует лучшему включению 

лиц с ингибиторами в жизнь НЧО!

Искренне ваши,

Рабочая группа ЕКГ по ингибиторам 

ВВЕДЕНИЕ



Анамнестическая реакция - возобновление быстрой выработки антитела (ингибитора) при 

втором (или последующем) контакте с тем же антигеном (в случае гемофилии - внешний фактор 

свертывания крови VIII или IX).

Единица Бетезда (БЕ) - мера активности ингибитора: количество ингибитора, которое 

инактивирует 50% от 0,5 единицы фактора свертывания крови в течение инкубационного 

периода. БЕ названа по анализу Бетезда - теста, используемого для измерения ингибиторов.

ДЭ - дни экспозиции. Количество дней, в течение которых проводилось лечение фактором. 

Например, если кому-то поставили диагноз гемофилии четыре недели назад, и он получал 

профилактическое лечение два раза в неделю, количество ДЭ будет равно 8.

ЦЛГ - центр лечения гемофилии. Общий термин для обозначения центров лечения гемофилии. 

ЦЛГ также могут быть сертифицированы как Европейские центры лечения гемофилии (ЕЦЛГ) и 

Европейские центры комплексного лечения гемофилии (ЕЦКЛГ). В большинстве случаев 

последние имеют хорошую многопрофильную базу.

Заболеваемость - число пациентов, у которых развивается ингибитор.

 

ИИТ - при терапии индукцией иммунной толерантности (ИИТ) концентрат фактора вводится 

регулярно в течение определённого периода времени, пока организм не научится 

распознавать лечебный препарат, не реагируя на него.

Модификация Неймеген - модификация анализа Бетезда. Благодаря более высокой 

концентрации белков в тестовой смеси она обеспечивает более высокую специфичность и 

надёжность.

НЧО - национальная членская организация. 

Распространённость - доля поражённых пациентов в определённый момент времени.

РНЛП - ранее не леченный пациент. Человек с гемофилией или другой редкой коагулопатией, 

который не получал лечения заместительными препаратами фактора. В случае тяжёлой 

гемофилии это означает, что РНЛП - это ребёнок в возрасте до двух лет.

РЛП - ранее леченный пациент. Человек с гемофилией или другой редкой коагулопатией, 

который уже получал лечение заместительными препаратами фактора.

ЛСИ - лицо с ингибиторами.

ОСНОВНЫЕ ТЕРМИНЫ
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ОБЩИЕ СВЕДЕНИЯ 

ОБ ИНГИБИТОРАХ 

ГЛАВА 1
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Ингибиторы при гемофилии – это антитела, которые образуются в ходе реакции организма на введение 

фактора свёртываемости VIII или IX. Иммунная система рассматривает введённый извне фактор как 

чужеродный белок, что для организма является нормальным способом распознавания и нейтрализации 

потенциальных угроз, например, патогенов. Когда введённый фактор свёртываемости становится 

мишенью для этого иммунного ответа, он уничтожается, и таким образом заместительная терапия 

перестаёт работать. 

В настоящее время, когда риск передачи с кровью таких патогенов, как ВИЧ или гепатит C, эффективно 

устранён, развитие ингибиторов является наиболее серьёзным осложнением при гемофилии. 

Ингибиторы появляются у приблизительно 30% пациентов с тяжёлой формой гемофилии А, при лёгкой 

форме гемофилии А это число значительно меньше (около 3  - 13%). Доля пациентов с развившимися 

ингибиторами при гемофилии B гораздо ниже, чем при гемофилии А, в пределах 1-6%.

У многих пациентов ингибиторы исчезают спонтанно (их называют преходящими ингибиторами) или 

устраняются в результате индукции иммунной толерантности (ИИТ). Таким образом, наблюдаемое 

абсолютное распространение ингибиторов при гемофилии составляет 5  - 7%.

Ингибиторы классифицируются по низкому (<5 единиц Бетезда [БЕ])/мл) и высокому (> 5 БЕ/мл) титрам, 

и также могут различаться по низкому или высокому уровню ответа в зависимости от того, происходит 

ли значительное повышение титра после лечения фактором VIII. 

ЧТО ТАКОЕ ИНГИБИТОРЫ?

    Общие сведения об ингибиторах |  Вы с нами?

Иллюстрация: ингибитор присоединяется к фактору свёртывания (VIII или XI), что не даёт фактору 

выполнять свои функции.

В случаях, когда у пациента с нетяжёлой формой гемофилии развиваются ингибиторы против 

фактора VIII, эндогенный фактор свёртываемости, производимый организмом, также может 

быть инактивирован. Это может привести к смене характера течения заболевания с 

умеренного/лёгкого на тяжёлый фенотип. 

Фактор свёртывания  Антитело (ингибитор)
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Вы с нами?  |  Общие сведения об ингибиторах

Пациенты и лица, осуществляющие уход за ними, должны понимать, что появление ингибиторов 

является риском на протяжении всей жизни, особенно для категорий пациентов, предрасположенных к 

развитию ингибиторов. 

Существует несколько факторов, которые могут внести свой вклад в развитие ингибиторов. Эти факторы 

сложны и их влияние не до конца понятно. Они могут включать в себя следующее:

 

ФАКТОРЫ РИСКА - НА ПРОТЯЖЕНИИ ВСЕЙ ЖИЗНИ 

У пациентов с нетяжёлыми формами гемофилии А риск развития ингибиторов не снижается 

после 50 ДЭ и сохраняется в течение всей жизни. У пациентов с нетяжёлой формой 

гемофилии А риск развития ингибиторов должен быть значительно ниже, но если принимать 

во внимание дни экспозиции, то риск увеличивается вплоть до 13% на 100-й ДЭ.

• Генетические факторы: тип генной мутации (напр., крупные делеции и 

нонсенс-мутации) определяет степень тяжести заболевания, причём более 

тяжёлая степень заболевания ассоциируется с повышенным риском развития 

ингибиторов. 

• Семейный анамнез: пациент из семьи, у членов которой развились ингибиторы, 

также более подвержен этому риску. 

• Этническая предрасположенность: согласно нескольким исследованиям, 

пациенты афроамериканского, азиатского и испано-латиноамериканского 

происхождения существенно более предрасположены к развитию ингибиторов. 

• Возраст: самый высокий риск развития ингибиторов – у детей в возрасте до пяти 

лет либо у ранее не леченных пациентов (РНЛП) в течение первых 50 дней 

экспозиции (ДЭ), что является периодом высокого риска. Второй, значительно 

меньший пик развития ингибиторов наблюдается у пожилых пациентов в возрасте 

от 60 лет и старше. 

• Варианты лечения: в ходе недавнего проспективного рандомизированного 

исследования была задокументирована более высокая частота развития 

ингибиторов среди РНЛП, получавших лечение рекомбинантным фактором VIII по 

сравнению с теми, кто получал терапию препаратами из плазмы, содержащими 

фактор фон Виллебранда. Смена препарата (например, после проведения 

национального тендера), по-видимому, не приводит к увеличению риска развития 

ингибиторов у ранее леченных пациентов (РЛП). Перед началом лечения 

необходимо провести обсуждение его вариантов с родителями РНЛП. 
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Раннее распознавание и точная диагностика (выявление и титрование) ингибиторов необходимы для 

успешного планирования и ведения оптимального лечения. Если первоначальный скрининговый тест на 

ингибиторы, основанный на определении АЧТВ (активированного частичного тромбопластинового 

времени), оказался положительным, результат должен быть подтверждён при помощи 

Ниймеген-модифицированного анализа Бетезда на свежем образце, пациент в это времядолжен 

находиться под тщательным наблюдением.

Не все центры лечения гемофилии имеют необходимое лабораторное оборудование для проведения 

этих анализов. НЧО должна иметь возможность содействовать направлению пациента в лабораторию 

экспертного центра, например, имея под рукой контактную информацию лечебного учреждения, где 

можно провести эти анализы.

Все ранее не леченные пациенты (РНЛП) должны находиться под тщательным наблюдением и 

регулярно проходить скрининг на наличие ингибиторов. Также рекомендуется продолжать проводить 

периодический повторный скрининг как часть рутинного процесса наблюдения на ежегодной основе, 

равно как и перед хирургическими вмешательствами, до и через несколько недель после замены 

концентрата фактора свёртывания. Пациентам и лечебным центрам необходимо вести учёт 

использования препаратов.

РАННЕЕ РАСПОЗНАВАНИЕ, ТОЧНАЯ ДИАГНОСТИКА И РЕГУЛЯРНОЕ ОБСЛЕДОВАНИЕ

   Общие сведения об ингибиторах |  Вы с нами?

Недавние исследования выявили риск развития ингибиторов после интенсивного лечения 

пациентов с лёгкой и умеренной формой гемофилии. В свете вышесказанного 

рекомендуется, чтобы пациенты с нетяжёлой гемофилией А проходили проактивный 

скрининг на ингибиторы приблизительно через 6 недель после хирургического 

вмешательства или лечения крупного кровотечения. 

В случаях гемофилии B рекомендуется проводить анализ ДНК для определения 

обусловливающего заболевание генотипа, это поможет выявить пациентов с повышенным 

риском развития ингибиторов. Развитие ингибиторов у пациентов с гемофилией В часто 

ассоциируется с анафилактическими реакциями. В тех случаях, когда выявлен фактор 

высокого риска (напр., крупная делеция гена), или если генотип неизвестен, разумно принять 

меры предосторожности, например, обеспечить проведение первых 20 (приблизительно) 

инфузий исключительно в условиях стационара под тщательным наблюдением.
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В отличие от того, что доступно пациентам с гемофилией без ингибиторов, возможности лечения 

пациентов с ингибиторами весьма ограничены. В то время как профилактическое лечение является 

оптимальным для пациентов с коагулопатиями, профилактика или даже лечение кровотечений у лиц с 

ингибиторами сложнее, поскольку выбор оптимального метода зависит от многих факторов, включая 

титр ингибиторов, место и степень тяжести кровотечения, а также от того, собирается ли пациент вскоре 

проходить терапию индукцией иммунной толерантности (ИИТ).

Препараты обходного действия
По сей день препараты обходного действия являются основным средством профилактики и лечения 

кровотечений у лиц с ингибиторами. Роль препаратов обходного действия заключается в том, чтобы 

работать в обход ингибиторов, способствуя свёртыванию крови. В настоящее время имеются два 

препарата обходного действия  - активированный концентрат протромбинового комплекса (АКПК) 

(FEIBA®, Takeda) и рекомбинантный активированный фактор VII (rVIIa) (NovoSeven®, Novo Nordisk). 

Оба препарата показали одинаковую эффективность при лечении пациентов с ингибиторами, однако 

некоторые пациенты реагируют на один препарат лучше, чем на другой, поэтому для центров лечения 

гемофилии желательно иметь в наличии оба препарата.

NovoSeven® считается предпочтительным препаратом для лечения кровотечений до начала индукции 

иммунной толерантности, поскольку FEIBA содержит следовые количества FVIII, которые могут 

способствовать развитию анамнестической реакции и повышению титра ингибитора.

 

Незаместительная терапия
Существует несколько стратегий, обеспечивающих профилактический эффект без использования 

концентрата фактора. Они имеют два основных потенциальных преимущества. Во-первых, поскольку 

фактор свёртывания фактически не вводится, то и развитие ингибиторов не провоцируется. Во-вторых, 

препараты вводятся подкожно и имеют более длительный период полувыведения, что позволяет 

использовать еженедельную или ежемесячную дозировку. Это также может способствовать 

соблюдению пациентами предписанного режима лечения.

Одним из незаместительных видов терапии, подходящих для пациентов с гемофилией А и 

ингибиторами, является эмицизумаб (Hemlibra®, Roche). Это биспецифическое антитело, которое 

соединяет активированный фактор IX (FIXa) и фактор X (FX), чтобы тем самым восстановить функцию 

недостающего активированного FVIII (FVIIIa), необходимого для эффективного гемостаза. Профилактика 

с помощью эмицизумаба в настоящее время считается оптимальной терапией для пациентов со 

стойкими ингибиторами. Клинические исследования продемонстрировали превосходные результаты 

применения этого препарата по сравнению с предыдущими схемами лечения с использованием только 

препаратов обходного действия.

ВАРИАНТЫ ЛЕЧЕНИЯ
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В настоящее время ведутся испытания вариантов незаместительной терапии, которая будет 

подходить и для пациентов с гемофилией В и ингибиторами. Эти варианты включают 

ингибирование антитромбина (АТ), задействование ингибитора пути тканевого фактора 

(ИПТФ) и активированного протеина С (АПЦ). Смысл этих видов терапии заключается в 

восстановлении баланса системы коагуляции путём снижения уровня антикоагулянтов 

вместо повышения уровня агентов свёртывания. Преимуществом этих препаратов является 

чрескожное введение и отсутствие необходимости частых инъекций.

Индукция иммунной толерантности (ИИТ)
В настоящее время единственным способом уничтожения ингибиторов является индукция иммунной 

толерантности (ИИТ). Успешное проведение ИИТ означает, что иммунная система организма больше не 

воспринимает вводимый фактор свёртывания как угрозу. Таким образом, терапия ИИТ даёт 

возможность вернуться к стандартным методам лечения (таким как профилактика концентратами 

факторов свёртывания), которые вновь становятся эффективными после исчезновения антител, 

нейтрализующих фактор свёртывания. Примерно 30% ингибиторов могут быть уничтожены таким 

образом.

Терапия включает в себя частые инфузии высоких доз недостающего фактора свёртывания крови в 

течение длительного периода времени (месяцев или даже лет), что заставляет иммунную систему 

пациента принимать вводимый концентрат фактора. ИТИ обычно начинают с того же препарата, 

который использовался при развитии ингибиторов. Существует несколько протоколов ИТИ.

Для обеспечения наилучшего результата ИТИ важно не прерывать регулярные инфузии. ИТИ - это 

сложное и ресурсозатратное лечение, поэтому перед его началом следует обсудить методы, 

последствия и вероятность успеха, а также соответствие пациента. НЧО может оказать значительную 

помощь и поддержку пациенту и его семье в подготовке и проведении ИТИ.

Даже в свете разработки методов незаместительной терапии, которые подходят для лиц с 

ингибиторами, консенсус среди клиницистов по-прежнему заключается в том, что устранение 

ингибитора является наилучшим результатом для пациентов с ингибиторами.

Дополнительные методы терапии
Плазмаферез позволяет быстро снизить титр ингибитора в плазме крови пациента, что дает 

возможность временно использовать концентраты факторов свёртывания для борьбы с кровотечением, 

пока титр ингибитора не нарастает вновь. Этот метод требует специализированного оборудования, 

которое забирает кровь из организма пациента, чтобы отделить плазму от клеток крови и извлечь из неё 

ингибитор. Поэтому плазмаферез обычно проводится только перед хирургическим вмешательством, 

или если кровотечение невозможно остановить с помощью препаратов обходного действия.

Транексамовая кислота  - это антифибринолитический препарат, который удерживает кровяной сгусток 

от разрушения и тем самым снижает риск возобновления кровотечения. Транексамовая кислота не 

останавливает кровотечение как таковое, поэтому её нельзя использовать в качестве самостоятельной 

терапии для борьбы с кровотечением. Однако она является полезной дополнительной терапией, 

особенно при наружных кровотечениях из слизистых оболочек (стоматологические процедуры, 

носовые кровотечения). Её не следует использовать в комбинации с АКПК.

   Общие сведения об ингибиторах |  Вы с нами?
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Гемофилия, особенно если она отягощена ингибиторами, требует сложного и пожизненного 

медицинского ухода. Помимо гемостатического лечения, он включает в себя точную диагностику, а 

также контроль и наблюдение за различными медицинскими и психологическими аспектами, которые 

влияют на пациентов, ухаживающих лиц и членов семьи. 

В связи с этим команда комплексного лечения пациента должна включать в себя специалистов 

различного профиля - гематолога, медсестру, специалистов по опорно-двигательному аппарату 

(специалиста по ЛФК и/или ортопеда), лабораторного специалиста и специалиста по психосоциальным 

вопросам. Все эти специалисты должны пройти соответствующую подготовку по ведению гемофилии (с 

ингибиторами). В дополнение к ним должен быть обеспечен доступ к таким специалистам, как 

стоматологи, гепатологи, инфекционисты, гинекологи, если они не включены непосредственно в 

мультидисциплинарную команду по оказанию помощи. 

Эти специалисты должны быть доступны для лечения кровотечений и осложнений, а также для 

поддержки и контроля программ лечения на дому. Программа комплексного лечения должна также 

включать доступ к круглосуточной неотложной медицинской помощи.  

Пациенты с гемофилией и ингибиторами, особенно недавно диагностированные семьи, часто не знают 

обо всех элементах ухода, которые составляют комплексное лечение и, следовательно, оптимальное 

ведение заболевания. НЧО может играть важную роль, оказывая поддержку, предоставляя базовые 

знания о заболевании (например, в формате небольшой брошюры и личной встречи для разъяснения её 

содержания) и об оптимальном контроле заболевания, а также обеспечивая связь пациентов и 

ухаживающих за ними лиц с центром комплексного лечения. 

 

Если в стране или в регионе отсутствует центр комплексного лечения, НЧО может создать и 

поддерживать контактный список соответствующих специалистов различного профиля, имеющих 

знания о гемофилии (с ингибиторами) и о её лечении. НЧО также могут играть активную роль в 

предоставлении знаний специалистам в сфере здравоохранения, создав небольшую предназначенную 

для них публикацию.

Важной частью комплексного лечения является активное участие пациента для обеспечения 

постоянного улучшения лечения и ухода, включая вклад в исследования и инновации. Из-за небольшого 

количества лиц с ингибиторами сбор данных и проведение любых исследований является задачей 

повышенной сложности и трудоёмкости. Однако улучшение клинических исходов заболевания для 

пациентов с ингибиторами будет всё больше зависеть от будущих исследований и инноваций. Поэтому 

крайне желательно, чтобы пациенты с ингибиторами были зарегистрированы в лечебных центрах, где 

возможно организовать вклад в исследования и инновации. 

 

Актуальная информация о сроках и процедурах регистрации участия в клинических исследованиях 

доступна на сайте проекта EUHANET (www.haemophiliacentral.org) и должна распространяться 

организациями пациентов. 

Фармакологический надзор является важным аспектом инноваций с точки зрения безопасности 

пациентов. Специалисты в области здравоохранения и организации пациентов должны поощрять 

сообщения о нежелательных явлениях, которые можно отправить на платформу Европейской системы 

надзора за безопасностью в области гемофилии (EUHASS, www.euhass.org). 

ВАЖНОСТЬ КОМПЛЕКСНОГО ПОДХОДА
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Учитывая редкость и тяжёлый характер течения заболевания, люди с ингибиторами сталкиваются с 

особым рядом затруднений. Понимание и признание этих проблем может помочь НЧО оказывать 

соответствующую поддержку членам сообщества, у которых есть ингибиторы. Проблемы, описанные в 

данной публикации, основаны на информации, собранной в ходе опроса по оценке потребностей более 

200 человек с ингибиторами, который ЕКГ провёл в 2016 году.

Отсутствие информации о заболевании и вариантах лечения
Гемофилия с ингибиторами  - это редкий случай редкого заболевания, и существует не так много 

информации, доступной на понятном для пациентов языке, особенно если этого заболевания нет в 

семейном анамнезе. Это может быть шокирующим испытанием, порождающим сильную 

неуверенность и тревожность. 

Сотрудники сферы здравоохранения, которые могли бы быть основным источником информации для 

пациентов, зачастую имеют очень ограниченное время приёма, выделенное на одного пациента, 

поэтому им некогда предоставить подробные объяснения. Даже если времени достаточно, то 

объяснение может быть на сложном, профессиональном медицинском языке. В настоящее время, когда 

появляется всё больше новых вариантов лечения, особенно важно донести пациентам информацию о 

них. 

НЧО может оказать большую поддержку в преодолении этой проблемы, создав простую брошюру (или 

раздел на своём веб-сайте, или и то, и другое) на местном и понятном для пациента языке, снабдив её 

списком полезных ссылок на английском, чтобы помочь объяснить природу заболевания и доступные 

варианты лечения.  

Может быть полезным установление надлежащих рабочих отношений между НЧО и сотрудниками 

сферы здравоохранения (врачами или медсёстрами), и в конечном итоге можно организовать 

онлайн/телефонные/очные консультации для предоставления информации пациентам и их родителям.

 

Европейская сеть ингибиторов может быть хорошим источником информации, как в плане информации 

и предоставляемых консультаций специалистов, так и в плане взаимной поддержки.

Трудность лечения 
Трудность лечения  - одна из самых важных проблем, с которыми приходится сталкиваться ЛСИ и тем, кто 

за ними ухаживает. Это вызвано не только тем, что вариантов лечения зачастую очень мало, но и тем, что 

лечение может включать частые инфузии и пункцию вен. Это вызывает осложнения по целому ряду 

причин, таких как страх перед инъекциями и проблемные вены. Эти проблемы можно решить с 

помощью устройств центрального венозного доступа (УЦВД), таких как порт-катетер и катетер Бровиак, 

однако такое решение может быть связано с дополнительными проблемами и риском инфекций. 

 

НЧО может сыграть свою роль в преодолении этих проблем, способствуя проведению обучения 

самостоятельным инфузиям для ЛСИ и ухаживающих за ними лиц, а также поддерживая хорошие 

отношения с медицинскими работниками, чтобы к ним можно было обратиться за консультацией или 

организовать сессию вопросов и ответов. 

ОСНОВНЫЕ ТРУДНОСТИ

   Общие сведения об ингибиторах |  Вы с нами?
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Изоляция и потенциальные препятствия к участию в жизни сообщества 
Жизнь с гемофилией и дополнительным бременем ингибиторов может привести к довольно сильной 

изоляции, вызванной различными препятствиями, такими, как трудности с передвижением, частые 

посещения больницы или хронические боли. Всё это может повлиять на доступ к образованию и работе, 

социальную жизнь и личные отношения.

Кроме того, небольшое число ЛСИ в стране и, возможно, большие расстояния между ними могут создать 

ощущение изоляции от других и замкнутости в своем ближайшем окружении.

Создание группы в WhatsApp или других социальных сетях может помочь в преодолении изоляции и 

стимулировать более активное участие со стороны ЛСИ. Кроме того, большую ценность могут иметь 

консультации по вопросам карьеры.

Трудности в повседневной деятельности  

Многие ЛСИ, особенно представители старшего поколения, страдают от повреждения суставов, что 

приводит к трудностям с передвижением и хроническим болям. Это может сделать очень сложным 

выполнение таких повседневных действий, как одевание, чистка зубов, принятие душа и т.д. 

Для решения этих проблем НЧО могут предложить простые рекомендации, например, информацию о 

приспособлениях для дома или вспомогательных технологиях (см. раздел "Полезные ссылки"), которые 

могут облегчить повседневную деятельность ЛСИ.

 

Другим решением может стать создание программы твиннинга между поколениями, в рамках которой 

молодые люди с ингибиторами помогают старшим ЛСИ в повседневных делах, таких, как покупки или 

другие бытовые услуги, а старшее поколение может поделиться своим жизненным опытом и советами 

по различным вопросам, которые кажутся сложными для молодых ЛСИ.

Психологический и эмоциональный дискомфорт
Некоторые из психологических проблем, с которыми сталкиваются ЛСИ и ухаживающие за ними лица - 

это стигматизация, потеря надежды, невозможность контролировать своё заболевание, 

непредсказуемость, характерная для жизни лиц с ингибиторами, а также чувство вины у родителей.

 

Знание этих проблем может помочь НЧО адаптировать услуги и программы, предлагаемые ЛСИ. Иногда 

не требуется сложного и дорогостоящего решения, и даже простой разговор на равных может оказаться 

очень ценным.

Медицинские проблемы
В ходе опроса были выявлены некоторые медицинские проблемы, не связанные с лечением гемофилии 

с ингибиторами. Например, затруднение доступа к стоматологическим и другим хирургическим 

вмешательствам, а также отсутствие возможности излечения могут привести к психологическому 

стрессу и проблемам.

Существует несколько публикаций и материалов о доступе к хирургическим вмешательствам, а также по 

их проведению у лиц с гемофилией и ингибиторами. Публикации демонстрируют возможность 

безопасного хирургического вмешательства для ЛСИ. НЧО можно рассматривать как связующее звено 

между работниками сферы здравоохранения, не специализирующимися на гемофилии, способное 

предоставлять им на понятном языке соответствующую информацию об этом заболевании и о 

проведении инвазивных процедур. 
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Системные проблемы
Некоторые проблемы, отмеченные участниками опроса, можно отнести к системным проблемам. Среди 

них можно выделить отсутствие понимания и необходимых знаний со стороны работников сферы 

здравоохранения, а иногда и со стороны НЧО. Особенно в странах, где имеется хороший доступ к 

лечению для больных гемофилией без ингибиторов, это может создать разрыв в рядах НЧО и ощущение 

отсутствия понимания. Проблему можно решить, обеспечив хотя бы минимальную информированность 

всех членов НЧО о трудностях, с которыми сталкиваются люди, живущие с различными коагулопатиями. 

Ценность участия 
У респондентов опроса также узнавали, какую ценность несёт активное участие в жизни НЧО. Ответы 

показывают, что простое признание со стороны НЧО и желание начать решать описанные выше 

проблемы, объединяя пациентов в рамках мероприятий НЧО, может дать ЛСИ такие вещи, как обучение 

и новую информацию, понимание, взаимный обмен, моральную поддержку, мотивацию и расширение 

возможностей, поддержку в лечении ингибиторов, а также стимул к физической активности.

    Общие сведения об ингибиторах |  Вы с нами?
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КЕМ ЯВЛЯЮТСЯ ЛЮДИ, ЗАТРОНУТЫЕ 

ИНГИБИТОРАМИ В ВАШЕЙ СТРАНЕ?

ГЛАВА 2



17

В течение многих лет при разговоре о коагулопатиях в центре внимания были в основном пациенты с 

коагулопатией (в данном случае  - с дополнительным бременем ингибиторов), преимущественно 

мужского пола. Но эти мужчины также являются мужьями, сыновьями, отцами и братьями. Более того, 

коагулопатии и ингибиторы бывают не только у мужчин  - у женщин также могут быть ингибиторы. В этой 

главе мы определим, кто является лицами, затронутыми проблемами с ингибиторами в сфере 

ответственности вашей НЧО, и с какими именно проблемами они сталкиваются.

Последствия жизни с коагулопатиями и ингибиторами касаются отнюдь не только самого человека с 

ингибиторами  - они также по-разному влияют на членов семьи и тех, кто обеспечивает уход.

В зависимости от того, где проживает человек с ингибиторами, одной из основных проблем для него 

может быть отсутствие доступа к эффективному лечению, включая новые варианты лечения, 

появившиеся за последний год. Подобная ситуация ещё больше увеличивает вероятность того, что люди 

с ингибиторами, их семьи и ухаживающие за ними лица будут испытывать больше физических и 

психологических проблем, чем пациенты без ингибиторов. Часто это может усугубляться отсутствием 

понимания или осознания того, насколько данная проблема влияет на них.

Если говорить более конкретно, то люди с ингибиторами или их семьи и лица, обеспечивающие уход, 

могли в какой-то момент испытывать или испытывают в настоящее время нижеследующее:

Поддержка в преодолении многих из вышеперечисленных проблем лиц с ингибиторами, их семей и тех, 

кто им помогает, часто не требует от НЧО финансовых ресурсов. Задействование творческого 

потенциала и энергии преданных своему делу волонтёров может оказаться достаточным для создания 

основы усиления вовлечения лиц с ингибиторами в жизнь НЧО.

 

КЕМ ЯВЛЯЮТСЯ ЛЮДИ, ЗАТРОНУТЫЕ ИНГИБИТОРАМИ?

Кем являются люди, затронутые ингибиторами в вашей стране? |  Вы с нами?

• Изоляцию (физическую и/или психологическую); 

• Проблемы, сказывающиеся на психическом здоровье;

• Тревогу и беспокойство по поводу возможных побочных эффектов новых  

   лекарственных средств, особенно это касается родителей или партнёров ЛСИ;

• Отсутствие понимания со стороны других членов семьи/дальних  

   родственников;

• Отсутствие понимания и поддержки со стороны работодателей, когда 

    требуется отгул для ухода за ребёнком или партнёром;

• Финансовые трудности, связанные с пропуском учёбы или работы по 

   причине ухода за членом семьи;

• Отсутствие поддержки;

• Невозможность поделиться общими проблемами с людьми, находящимися

    в похожей ситуации; 

• Пренебрежение уходом за собой;

• Столкновение с системами здравоохранения, которые не предоставляют 

   вовсе, или не имеют достаточно ресурсов, чтобы предоставлять доступ к 

   услугам и лечению, специально разработанным с учётом потребностей лиц с

   ингибиторами.
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М - Сербия. 

Взрослый с гемофилией и ингибитором

Гемофилия всегда была "ограничителем" радости и удовлетворённости 

жизнью для меня и моей семьи. Психосоциальная поддержка была бы 

полезна, чтобы объяснить нам, как с этим справляться.

М - Ирландия. 

Жена пожилого мужчины с гемофилией и ингибитором 

Жизнь с человеком, страдающим тяжёлой формой гемофилии с ингибитором, 

требует постоянной бдительности, поскольку симптомы кровотечения не 

всегда очевидны. Хорошо знать человека - значит уметь заметить небольшие 

изменения в его поведении и т.п. В медицинском сообществе это не всегда так, 

и иногда возникает беспокойство по поводу отсутствия понимания. 

Ответственность за то, чтобы действовать быстро и адекватно, лежит на нас 

самих. В случае с пожилыми больными гемофилией не существовало 

соответствующих сетей поддержки, и когда возникал кризис, ни мне, ни моей 

семье не предлагали консультаций или психологической поддержки.

H - Финляндия. 

Женщина с БВ и ингибитором

Моя коагулопатия была обнаружена и диагностирована только в 1956 году, когда 

мне было 6 лет. Самой большой проблемой для меня были кровоизлияния в 

суставы, в результате во взрослом возрасте они были в очень плохом состоянии. 

Когда мне было почти 20 лет, наконец-то появилось лекарство от кровотечений, 

но очень скоро выяснилось, что оно не помогает, и был диагностирован 

ингибитор. 

Без лечения ингибитора, но с применением огромного количества концентрата 

фактора, я родила двух здоровых детей и перенесла ортопедические операции. 

15 лет назад мне разрешили использовать на дому лекарства против 

кровотечений в суставах, а теперь я могу принимать их профилактически. Уже 4 

года я успешно лечусь, чтобы ослабить ингибитор. Сейчас мне 66 лет, я 

по-прежнему работаю врачом-офтальмологом, а сын осчастливил меня внуком.  

Вы с нами?  |  Кем являются люди, затронутые ингибиторами в вашей стране?
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Т - Португалия. 

Мать двух сыновей с гемофилией и ингибиторами 

Быть матерью двух мальчиков с тяжёлой формой гемофилии А и ингибиторами, одному 

из которых 12 лет, а другому 5  - это задача не из лёгких! Мы никогда не знаем, как 

начнётся наш день! Часто бывает, что они засыпают в хорошем состоянии, а просыпаются 

с каким-нибудь кровотечением, которое полностью портит нам день! Высок уровень 

неопределённости, поэтому психологическая поддержка очень важна для поддержания 

нашего душевного здоровья. Кроме того, важна вовлечённость всех членов семьи в 

преодоление этого заболевания. Общение и обсуждение проблем с другими семьями, 

которые страдают от той же болезни или просто являются нашими друзьями, очень 

важны для социальной поддержки и интеграции. Не оставайтесь в изоляции! Участие в 

Португальской национальной организации по коагулопатиям также помогло повысить 

нашу удовлетворённость жизнью, и наша семья полностью интегрирована в эту 

организацию. 

I - Великобритания. 

Старшая сестра мальчика с ингибитором 

Как старшая сестра я заметила большие изменения только после того, 

как он начал принимать новое лекарство. Раньше было нормой, что 

планы могут измениться в последнюю минуту. Вместо поездки в 

Леголенд мы отправлялись в больницу. Я считала это нормальным. То, 

что мой брат болен гемофилией, в чём-то было даже круто. Меня 

приглашали на крутые мероприятия: полёты на самолетах, обучение 

фехтованию, особые события на выходные. И хотя я знаю, что мои 

друзья тоже любят своих братьев, у меня с братом особые отношения, 

мы глубоко любим друг друга, возможно, из-за того, что мы вместе 

пережили.

Кем являются люди, затронутые ингибиторами в вашей стране? |  Вы с нами?  
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Вы с нами? |   Кем являются люди, затронутые ингибиторами в вашей стране?

Недавно диагностированным семьям - особое внимание 
Многие родители, помимо получения заключений от работников сферы здравоохранения, также хотят 

иметь возможность познакомиться с другими родителями. Это чрезвычайно важно, если они  - родители 

недавно диагностированного ребёнка с гемофилией, особенно если это гемофилия с ингибиторами. 

После обнаружения у ребёнка ингибитора наступает очень тяжёлый период для родителей и для всей 

семьи. Они почти наверняка будут испытывать страх за будущее ребёнка и беспокоиться о том, как за 

ним ухаживать.

Для отцов полезно проводить специальные мероприятия, дающие им возможность раскрыть те чувства, 

которые они иногда подавляют. Например, переживание того факта, что их сыновья не смогут следовать 

в жизни путям, которые наметили для них отцы, или заниматься "мужскими" делами. Матерям часто 

нужна поддержка, чтобы справиться с чувством вины. Оба родителя будут испытывать экстремальные 

эмоции. Мероприятия, направленные на усиление поддержки, как с медицинской, так и с 

психосоциальной точки зрения, позволят родителям успешнее вести адвокацию в интересах своих 

детей. Кроме того, полезным будет предоставлять знания о вариантах лечения и о том, как они 

работают, поскольку это поможет повысить степень уверенности родителей. В дополнение к 

вышесказанному, обмен опытом на тему "как справляться с повседневной жизнью" между родителями 

с недавно поставленным диагнозом и более опытными родителями будет очень полезен и придаст 

«новым» родителям больше уверенности в завтрашнем дне и надежды на будущее.

Родители, партнёры и лица, осуществляющие уход
Если вы являетесь родителем, партнёром или лицом, ухаживающим за человеком с ингибиторами, 

воздействие заболевания на вас бывает гораздо значительнее, чем в семье без ингибиторов. Это 

постоянный цикл беспокойства. Даже при наличии новых методов лечения присутствует постоянный 

страх, что лечение может оказаться неудачным, и вашему ребёнку или партнёру придётся вернуться к 

менее эффективным методам терапии. К этому добавляются стресс и неуверенность, связанные с 

потенциальным хирургическим вмешательством или оказанием стоматологической помощи, а также 

страх перед неизвестностью и возможностью травмы. 

Кроме того, семьям часто приходится жить с физическими последствиями, характерными для лиц с 

ингибиторами, выдерживать бесчисленные посещения больницы, чувствовать себя беспомощными, 

когда фактор не срабатывает. Это особенно воздействует на братьев и сестёр, которым часто приходится 

отказываться от своих повседневных занятий, и которые могут получать (в чём никто не виноват) 

меньше внимания, чем их больной брат или сестра. Для всей семьи очень полезно всегда иметь 

наготове "план Б", это в значительной степени помогает нивелировать часто возникающее чувство 

разочарования, которое вы можете испытывать из-за необходимости менять планы. Новые методы 

лечения впервые дают надежду на некоторые подвижки.

Родители ребёнка с ингибиторами испытывают большую нагрузку на свои отношения. Забота о ребёнке 

создает огромное напряжение и зачастую не оставляет ни одной свободной минутки; на поддержание 

отношений в паре не остаётся ни сил, ни времени. Кроме того, зачастую очень трудно найти человека, 

 

С КАКИМИ ПРОБЛЕМАМИ ОНИ СТАЛКИВАЮТСЯ?
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готового присмотреть за ребёнком/посидеть с ним даже в течение нескольких часов, чтобы родители 

могли побыть вдвоём.

Это можно организовать просто как волонтёрскую услугу от НЧО, подростки или пожилые люди с 

гемофилией, обладающие соответствующими знаниями, время от времени могли бы оказывать такую 

поддержку родителям детей с ингибиторами, позволяя им провести вечер вдвоём.

Для детей с гемофилией и ингибиторами посещение школы может быть сложным из-за возможного 

частого отсутствия на занятиях, а также из-за страха со стороны учителей, что может привести к изоляции 

и гиперопёке ребёнка с ингибиторами. Гибкость и понимание в школьной среде, а также со стороны 

работодателей и коллег по работе очень важны в связи с частыми пропусками, которые могут 

потребоваться человеку с ингибиторами для посещения больницы. Здесь НЧО могут сыграть важную 

роль, предоставив базовую информацию о гемофилии и ингибиторах, а также о лечении заболевания.

Вопросы защиты персональных данных - как наладить контакты?
При современных требованиях в области защиты персональных данных нелегко обнаружить лиц с 

ингибиторами. Часто НЧО не имеют возможности получить информацию о количестве лиц с 

ингибиторами в своей стране, иногда даже в местном центре лечения гемофилии (ЦЛГ). В таких 

ситуациях единственным способом наладить контакт является обеспечение достаточной известности 

НЧО и той поддержки, которая предлагается людям с ингибиторами, лицам, обеспечивающим уход, и 

членам семьи, чтобы они, в свою очередь, захотели связаться с НЧО и воспользоваться предлагаемой 

поддержкой. Это можно сделать несколькими способами. 

 

НЧО могут инициировать позитивные изменения, создавая листовки для распространения в центрах 

лечения гемофилии в своих странах. Листовки должны описывать работу НЧО и оказываемую 

поддержку, предлагая всем, у кого есть ингибиторы, сообщить о себе в НЧО. Это особенно эффективно, 

если НЧО избрала Представителя по ингибиторам. Профиль и контактный адрес представителя по 

ингибиторам – в открытом доступе, таким образом он является более заметным специалистом по 

адвокации, облегчая популяризацию работы НЧО в стране.

В качестве альтернативы представитель по ингибиторам, у которого, как правило, тоже ингибитор, 

может написать личное обращение, которое сотрудник сферы здравоохранения может вручать 

пациентам или их родителям непосредственно во время визита к врачу. Если это позволено правилами 

Центра лечения гемофилии, можно также повесить в приёмной врача привлекающий внимание плакат. 

 

Если финансовые или человеческие ресурсы (штатный сотрудник или волонтёр, например, 

представитель по ингибиторам) НЧО позволяют это сделать, а отношения с центрами лечения 

гемофилии и сотрудниками сферы здравоохранения хорошо налажены, можно рассмотреть 

возможность регулярного присутствия представителя НЧО в лечебном центре, один или два раза в 

неделю. Таким образом у тех, кто посещает лечебный центр, будет возможность напрямую пообщаться 

с представителем НЧО. 

 

Участвуя в мероприятиях, организуемых ЕКГ и его Европейской сетью ингибиторов (ЕСИ), представитель 

по ингибиторам может стать важным источником поддержки и информации для семей, входящих в сеть 

его НЧО. Центры лечения гемофилии также могут внести свой вклад, продвигая ЕСИ и поощряя 

пациентов к взаимодействию с их НЧО. Всё это может быть организовано без нарушения правил о 

защите персональных данных.  

Кем являются люди, затронутые ингибиторами в вашей стране? |  Вы с нами?
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Вы с нами?  |   Кем являются люди, затронутые ингибиторами в вашей стране?

Как описано выше, у разных людей с ингибиторами разные потребности. Чтобы обеспечить значимую 

поддержку для всех, необходимо хорошо понимать потребности этих людей и предлагать 

разнообразные виды поддержки, соответствующие этим потребностям. Эта поддержка не обязательно 

должна быть сложной или дорогостоящей. 

 

В идеале в конечном итоге в НЧО должна быть создана самостоятельная рабочая группа или сеть 

ингибиторов, обеспечивающая необходимую поддержку.

Примеры значимой поддержки

ОБЕСПЕЧЕНИЕ СИСТЕМЫ АКТУАЛЬНОЙ И ЗНАЧИМОЙ ПОДДЕРЖКИ

Целевая группа Потребность/ трудность  Предлагаемая поддержка

Семья, в которой  

недавно 

поставили диагноз

Шок от нового диагноза и 

потребность в базовой 

информации.

Листовка с базовой информацией об ингибиторах: 

информация об ингибиторах и вариантах лечения 

с контактами ЦЛГ и полезными ссылками для 

дальнейшего чтения (см. раздел "Полезные 

ссылки"), а также контактный телефонный номер 

лица, оказывающего поддержку. Эта листовка не 

обязательно должна иметь красивый дизайн или 

высокое качество полиграфии, самое полезное и 

необходимое в ней - это  информация, поэтому 

подойдет даже простая распечатка формата А4.

ЛСИ ЛСИ часто испытывают 

тревогу и депрессию из-за 

сложного характера 

своего заболевания.

Психосоциальное консультирование ЛСИ: 

в очень немногих странах в ЦЛГ предоставляется 

психосоциальная поддержка. НЧО может принять 

простые меры для предоставления этой услуги, 

например, привлечь соответствующего 

специалиста, который будет на регулярной основе 

вести группу поддержки "в своём кругу" для ЛСИ.

Матери/отцы 

детей с 

ингибиторами

Ощущение 

изолированности и 

беспомощности, 

потребность в совете.

Встречи родителей для коллективной 

самоподдержки: это может быть просто 

совместный кофе в послеобеденное время или 

трапеза, важно установить контакты. Роль НЧО в 

этом случае заключается в том, чтобы стать 

посредником: назначить дату, сделать 

необходимое бронирование и распространить 

информацию. На первой и второй встречах может 

быть полезно присутствие кого-либо из 

руководства НЧО (женщины для матерей и 

мужчины для отцов).    

ЛСИ, лица, 

обеспечивающие 

уход, и члены 

семьи

Физическая изоляция и 

трудности с участием в 

личных встречах из-за 

различных проблем. 

Группы в социальных сетях (Facebook, WhatsApp): 

cеть взаимной поддержки  - полезный и 

эффективный способ снизить изолированность, 

особенно если пациент живет далеко от ЦЛГ или 

офиса НЧО. С помощью электронной почты, 

социальных сетей и мобильных телефонов
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такие ЛСИ, оказывающие им поддержку лица и 

члены семьи, которые физически более 

изолированы, могут стать частью полезной и 

проникнутой чувством взаимопомощи сети. 

единомышленников. Возможно создать отдельные 

группы для ЛСИ, родителей и лиц, 

осуществляющих уход.

ЛСИ - представители 

молодёжи

Подростки и молодёжь с 

хроническими 

заболеваниями часто 

испытывают острое 

желание чувствовать себя 

"нормальными" 

среди сверстников.  

Вечера с кино и совместным 

времяпрепровождением: в штаб-квартире НЧО 

можно организовать простой вечер с кино, 

прохладительными напитками и попкорном. 

Молодёжь может привести своих друзей, не 

страдающих гемофилией. Если не говорить о 

гемофилии или ингибиторах, а просто 

пообщаться, это может помочь подчеркнуть 

"нормальность". Если у НЧО нет подходящих 

помещений, можно рассмотреть идею обращения 

в другие НКО или организации, в которых 

работают члены сообщества.

Родители 

маленьких детей с 

ингибиторами

Очень часто родители 

маленьких детей испытывают 

трудности с тем, чтобы найти 

время для супружеской жизни. 

Наличие ребёнка с 

ингибиторами может усугубить 

трудности с поиском няни (даже 

родственницы), готовой 

присмотреть за ребёнком пару 

часов.

Служба присмотра за детьми с ингибиторами: 

если позволяет географическое положение, НЧО 

может предоставить пул волонтёров (или 

оплачиваемых нянь) из числа членов сообщества, 

имеющих опыт работы с коагулопатиями и 

готовых время от времени присматривать за 

детьми с ингибиторами, пока их родители 

проводят время вдвоём. Этот пул может состоять 

из родителей старших/взрослых детей с 

ингибиторами или из братьев и сестёр ЛСИ.

Целевая группа Потребность/ трудность  Предлагаемая поддержка

Можно сделать ещё очень многое!

Наверняка у вас появится больше идей после разговора с людьми, затронутыми ингибиторами, о 

том, что им необходимо.

Все, кто затронут 

ингибиторами

Недостаток информации о 

методах лечения

ЕКГ, и в частности ЕСИ, предлагает ряд 

возможностей для получения сведений о 

последних достижениях в области лечения и 

контроля ингибиторов, например, Саммит по 

ингибиторам и онлайн-мероприятия ЕСИ, а также 

круглые столы ЕСИ по различным темам. НЧО 

следует рассмотреть возможность 

периодического направления на эти мероприятия 

затронутых ингибиторами лиц, а также 

обеспечить обратную связь для всех членов НЧО 

после участия в мероприятиях кого-либо из НЧО. 

Кроме того, для предоставления последней 

информации по этим темам сама НЧО могла бы 

организовывать круглые столы или панельные 

дискуссии с участием работников сферы 

здравоохранения. Если у НЧО нет для этого 

возможностей, можно запросить помещение в 

ЦЛГ или обратиться к другим НКО.
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ОРГАНИЗАЦИЯ МЕРОПРИЯТИЙ ДЛЯ 

ЛИЦ, ЗАТРОНУТЫХ ИНГИБИТОРАМИ

ГЛАВА 3
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В предыдущих главах мы рассмотрели некоторые идеи, которые можно реализовать для преодоления 

проблем, с которыми сталкиваются люди с ингибиторами, их семьи и лица, осуществляющие уход. В 

этой главе мы будем развивать эти предложения и продвигаться к идее о том, что объединение лиц с 

ингибиторами в вашем НЧО и, в конечном итоге, в вашей стране, является наилучшей основой для 

создания НЧО, поддерживающего и инклюзивного для лиц с ингибиторами.  

Собираясь вместе, люди ставят себе новые задачи, вдохновляются и набираются сил для улучшения 

существующего положения. Ставятся задачи выйти за пределы своей зоны комфорта и пойти на 

просчитанный риск, когда речь идет об активном участии. Воодушевление от встреч друг с другом, 

наблюдение за борьбой и победами других людей, которые находятся в такой же ситуации, как и они. У 

пациентов появляются силы добиваться адекватного лечения и ухода, которого они достойны. 

Планируйте!
Для того, чтобы мероприятие вашего НЧО смогло оказать значимую поддержку ЛСИ и лицам, 

осуществляющим уход, необходимо сначала провести тщательный анализ потребностей. Не делайте 

что-либо только потому, что вы хотите это сделать. Сначала задайте себе вопросы, перечисленные 

далее. В чём заключаются проблемы? Каковы потребности ЛСИ? В чём нуждаются ухаживающие лица и 

члены семьи? Иногда реальные потребности не видны сразу, вам может понадобиться копнуть глубже.

В ходе анализа потребностей вы можете обнаружить множество запросов и проблем. Но, пытаясь 

сделать всё, вы можете ничего не добиться. Выбирайте и расставляйте приоритеты! В конце концов, 

появится возможность удовлетворить и другие потребности. На данном этапе также может быть 

уместно перечислить и рассмотреть организационные переменные  - возможности НЧО в плане 

финансов, человеческих ресурсов, число ЛСИ/семей в НЧО  - и как организовать мероприятие для 

удовлетворения выявленных потребностей с учётом этих переменных.

Важно помнить, что начинать нужно с малого. Потому что "есть только один способ съесть слона - по 

одному кусочку за раз"!

Учёт точек зрения различных участников
Чтобы внести разнообразие в темы и информацию, предлагаемую ЛСИ и лицам, осуществляющим уход 

за ними, НЧО может рассмотреть возможность включения в повестку дня точек зрения различных 

участников. У людей могут быть разные вопросы и потребности, поэтому разнообразие может быть 

полезным.

Кроме того, такие заинтересованные стороны, как руководство НЧО, специалисты по 

многопрофильному уходу, лица, принимающие решение о выборе доступных лечебных препаратов, 

ЛСИ, лица, осуществляющие уход/члены семьи - все они по-разному смотрят на потребности ЛСИ и на 

то, как их можно удовлетворить. Таким образом, учёт взглядов этих заинтересованных сторон в 

программе мероприятия, или хотя бы при его планировании, может значительно обогатить 

мероприятие. Это можно реализовать с помощью простой однократной консультации или через 

вовлечение различных заинтересованных сторон в работу организационного комитета мероприятия.

 В долгосрочной перспективе это также может помочь НЧО наладить более тесное сотрудничество с 

сотрудниками сферы здравоохранения и государственными учреждениями.

ОРГАНИЗАЦИЯ МЕРОПРИЯТИЯ

  Организация мероприятий для лиц, затронутых ингибиторами  |  Вы с нами?
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Что нужно учитывать  Вопросы, на которые следует ответить

Определение целей, задач, 

контекста и целевой группы

В каком контексте будет проходить мероприятие?

Какие потребности оно удовлетворит и какие изменения 

принесет?

Каков ожидаемый результат? В краткосрочной и долгосрочной 

перспективе?

Для кого предназначено мероприятие - кто будет его 

участниками? Если будут присутствовать несколько целевых 

групп (например, ЛСИ и ухаживающие лица), то как будут 

удовлетворены потребности каждой из них?

Содержание мероприятия Какова тема и содержание мероприятия?

Каков выбранный подход (методология)? Какие занятия и виды 

деятельности будут на мероприятии?

Что необходимо для проведения мероприятия?

Где и когда Где будет проходить мероприятие?

Когда оно начинается/заканчивается? Каковы будут ежедневные 

временные рамки для проведения мероприятия?

Организационные вопросы Какая требуется логистика?

Какие практические вопросы необходимо решить?

Финансирование Какова общая стоимость?

(планирование/реализация и оценка),

Где найти необходимое финансирование?

Можно ли использовать существующие ресурсы, объекты, 

имеющиеся условия? Например, штаб-квартиру НЧО,  

волонтёров?

Партнёры Кто является нашими партнёрами?

Какова их роль?

Каковы принимаются меры по координации?

Коммуникация Внутренняя коммуникация: как распространяется информация в 

команде, организующей мероприятие?

Внешняя коммуникация: как будет организована внешняя 

коммуникация мероприятия? Как будут набираться участники? 

Требуется ли для мероприятия освещение в СМИ? (Зачем? Как 

организовать? Какие аспекты освещать?)

Оценка и последующие действия Как и когда следует оценивать мероприятие?

Какие аспекты оценивать? Почему? Какие последующие 

действия планируются?
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При организации мероприятия для лиц с ингибиторами важно помнить о некоторых мерах, которые 

облегчат для них участие. 

Планирование мероприятия
В идеале в организационном комитете мероприятия должен участвовать человек, затронутый 

ингибиторами (ЛСИ, родитель или лицо, осуществляющее уход). Так легче обеспечить правильную 

организацию мероприятия.

Транспорт
Одними из самых больших проблем для лиц с ингибиторами являются физическая изоляция и трудности 

с передвижением. При организации мероприятия для лиц, затронутых ингибиторами и выборе места 

его проведения подумайте, насколько оно будет доступно для лиц с ингибиторами. При необходимости 

постарайтесь обеспечить специальный транспорт для тех, кто испытывает трудности с передвижением, 

например, пользуется инвалидной коляской или костылями. Если у самой НЧО нет ресурсов для 

предоставления такой услуги, можно рассмотреть возможность сотрудничества с другими 

организациями, которые могут её оказать (например, с Мальтийским орденом). 

Проживание
У лиц с ингибиторами могут быть разные потребности, когда дело доходит до размещения, например, 

одни могут предпочитать душевую кабину, а другие  - ванну. Прежде чем определяться с местом 

проживания, если ресурсы позволяют сделать такой выбор, обязательно выясните, каковы конкретные 

потребности участников. Если выбор помещений ограничен, подумайте о простых приспособлениях, 

которые можно организовать, например, о противоскользящем коврике для ванной или стуле, который 

можно поставить в душе. 

Кроме того, если позволяют средства, убедитесь, что помещение достаточно большое для комфортного 

передвижения.  

Место проведения
Есть два основных источника проблем с местом проведения мероприятия - это большие расстояния, 

которые нужно преодолевать пешком, и лестницы. Выбирая место проведения мероприятия, 

убедитесь, что там нет необходимости подниматься по лестнице, или что оно оборудовано лифтом, 

который поможет людям с ограниченной мобильностью добраться до всех частей помещения, которые 

вы будете использовать. Также важно, чтобы в помещении находился дежурный персонал, способный 

справиться с ситуацией, если лифт сломается.

Программа
Организуя мероприятие для людей, затронутых ингибиторами, помните о дополнительном 

дискомфорте, который они могут испытывать из-за хронической боли, что затрудняет длительное 

сидение. Следите за тем, чтобы сессии не длились слишком долго (оптимальная длительность  - час либо 

час с четвертью).

КАК СДЕЛАТЬ МЕРОПРИЯТИЕ  ПОДХОДЯЩИМ ДЛЯ ЛИЦ С ГЕМОФИЛИЕЙ

  Организация мероприятий для лиц, затронутых ингибиторами  |  Вы с нами?
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Часто НЧО сталкиваются с проблемой, которая кажется труднопреодолимой  - в стране всего несколько 

ЛСИ, если не меньше. К этому добавляется фактор непредсказуемости при наличии ингибитора, 

который означает, что мероприятие, рассчитанное на 10 участников, в итоге может состояться только 

для 4. Есть ли способы обойти эти препятствия? По опыту ЕКГ, решением может быть увеличение числа 

участников.

Хорошим первым шагом, не требующим ресурсов и организационных усилий, могло бы стать участие 

ЛСИ в Европейской сети ингибиторов. Это позволит ЛСИ поделиться своим опытом с другими людьми, 

находящимися в аналогичной ситуации, и при этом потребует совсем немного усилий со стороны НЧО.

Кроме того, можно попробовать различные формы онлайн-активности: сессии вопросов и ответов с 

работниками сферы здравоохранения, дискуссионные группы для родителей или для взаимной 

поддержки пациентов в форме видеоконференции, наконец, просто группы в социальных сетях для 

поддержания связей.

Наконец, вариант, который оказался достаточно успешным, - это региональное сотрудничество* в 

организации мероприятий для ЛСИ, которое особенно эффективно в регионе, где есть общий язык. 

Ниже мы рады представить пример Сербского общества гемофилии.

Пример надлежащей практики: национальный и региональный лагерь по 
ингибиторам,  Сербское общество гемофилии

У ВАС В СТРАНЕ ТОЛЬКО ОДИН ЛСИ - ЧТО ДЕЛАТЬ?

*Трансграничное сотрудничество поддерживается Грантами ЕКГ. Более подробная информация – на сайте www.ehc.eu!

Сербское общество гемофилии организует национальный лагерь по ингибиторам с 2013 года. В 2019 

году седьмой национальный и первый региональный лагерь ингибиторов были проведены в 

Белграде, Сербия.

 

Как осуществляется/организуется проект? 
 

Что?
Наличие небольшой группы людей со специфической проблемой ингибиторов, испытывающих 

недостаток поддержки и чувство изоляции, привело к идее организовать лагерь для этих людей. 

Собрать всех пациентов с одинаковыми проблемами для обмена идеями о том, как можно преодолеть 

некоторые из них, а также для обучения, оказалось более чем полезным.

Национальный лагерь ингибиторов  - это огромная возможность расширить возможности ЛСИ и 

предоставить им дополнительную информацию. Как и в любом проекте, обучение, а также 

возможность общаться со своими врачами и между собой очень важны во время уикенда. В условиях 

лагеря все чувствуют, что находятся в безопасной среде, могут позволить себе расслабиться и говорить 

свободно.

 

Что касается регионального лагеря, то было высказано мнение, что в балканском регионе в целом 

очень небольшое число ЛСИ, поэтому было решено направить приглашение принять участие в лагере 

ещё одной балканской НЧО.
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Кто? Для кого? С кем?
Национальный лагерь по ингибиторам организуется НЧО Сербии для взрослых ЛСИ совместно с 

медицинскими работниками всех ЦЛГ, которые ежедневно работают с ЛСИ. Они включены в работу 

лагеря через участие в медицинских сессиях и панельных дискуссиях. Важными участниками лагеря 

являются медсестры, они оказывают медицинскую поддержку на месте и обучают делать инфузии 

самостоятельно. Некоторые из пациентов - весьма пожилые люди, и не могут самостоятельно лечиться 

с помощью препаратов обходного действия, поэтому медсестры помогают и показывают, как найти 

вены и как правильно делать инъекции.

 

Почему?
Наиболее важной частью работы является установление связей между ЛСИ и создание сообщества. Так 

мы сможем включить их в НЧО и помочь им преодолеть социальные барьеры, вызываемые 

проблемами с мобильностью. Большинство ЛСИ в нашей НЧО имеют проблемы с передвижением и не 

имеют возможности общаться в повседневной жизни, а также вести нормальную социальную жизнь. 

Вот почему этот небольшой ежегодный временной промежуток, когда проводится лагерь, является тем 

временем, когда ЛСИ могут почувствовать себя самими собой, увидеть, что есть другие люди, 

испытывающие те же проблемы, и то, как они справляются с этими проблемами.

 

Как?
Национальный лагерь по ингибиторам  - это четырехдневное мероприятие. В четверг после обеда мы 

приветствуем участников, медицинский персонал и кто-либо из персонала НЧО находятся там в 

качестве принимающей стороны. На повестке дня различные медицинские и образовательные сессии - 

в основном они связаны с ингибиторами, например, обучение и практика по лечебной физкультуре, а 

также тренировки в бассейне. Проводятся лекции по ортопедической хирургии, объясняются её 

современные возможности и предоставляются конкретные рекомендации для каждого пациента. 

Проводятся консультации по стоматологической помощи  - что необходимо сделать для каждого 

пациента, каковы новые технологии в стоматологии, обезболивании, гематологической поддержке, 

рассматриваются перспективные методы лечения. Также мы вместе обсуждаем текущие проблемы 

участников и предлагаем рекомендации по лечению каждого пациента. Предлагается индивидуальная 

и групповая психосоциальная поддержка. Было проведено несколько круглых столов с дискуссиями 

между пациентами и врачами, например, о лечении при необходимости с помощью препаратов 

обходного действия, или о важности ЛФК.

Каждый год лагерь по ингибиторам фокусируется на разных темах, предоставляя людям с 

ингибиторами возможность глубже изучить определенные аспекты лечения и ухода при ингибиторах. 

Среди рассмотренных тем были стоматологическая помощь, психосоциальная поддержка и 

ортопедическая хирургия.

Когда?
Сербский национальный лагерь по ингибиторам всегда проводится весной, в марте-апреле. Мы 

стараемся проводить его всегда перед ВДГ (Всемирным днём гемофилии). Мы пришли к выводу, что 

событие целесообразно сделать ежегодным, для большей вовлечённости участников, поскольку более 

длительный промежуток времени между двумя лагерями может стать причиной потери интереса.

 

Где?
Мероприятие всегда проводится в одном и том же месте, в гостинице неподалёку от Белграда. Место 

проведения мероприятия очень важно. Большинство участников получают терапию по требованию, и 

существует высокий риск возникновения кровотечений, поэтому место проведения должно находиться 

близко к ЦЛГ и быть удобным для лиц с гемофилией, а также доступным для лиц с ограниченными 

возможностями, чтобы участникам не приходилось много ходить по отелю.

В течение 5 лет у нас была одна площадка, но теперь мы решили использовать по очереди 2-3 

площадки, чтобы участники не потеряли интерес. Такое может случиться  - каждый раз одно и то же 

место, одни и те же люди, одни и те же врачи. 

Организация мероприятий для лиц, затронутых ингибиторами |  Вы с нами?
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... чтобы выучить имена
Игра на запоминание имён

Участники стоят или сидят в кругу. Каждый должен назвать свое имя с прилагательным перед ним 

(например, алая Аманда, логичная Лаура, фантастическая Фиона). Тот, кто начинает первым, произносит 

только свою комбинацию слов, в то время как последующие участники должны произнести комбинации 

прилагательного с именем всех предыдущих участников, прежде чем сказать собственную. Последний 

человек в круге должен будет произнести все словосочетания.

  Это упражнение подходит для небольшой группы (до 20 человек) и может занять от

  10 до 20 минут, в зависимости от количества участников. Никаких материалов не

  требуется.

...и узнать друг друга получше
Воздушные шары 

Участники встают в круг. Попросите участников написать на небольшом листке бумаги некий факт о себе, 

затем сложить листки и положить в воздушные шарики, которые они затем надуют. Бросьте шарики в 

центр круга и попросите участников по очереди лопать шарик, читать бумажку и пытаться угадать, к кому 

относится эта информация.

  Это занятие подходит для небольшой группы (до 30 человек) и может занять около

  20 минут, в зависимости от количества участников. Вам понадобятся воздушные

  шары, небольшие листы бумаги и ручки.

Детские фотографии

Это мероприятие потребует от участников некоторой подготовки. До начала мероприятия попросите их 

прислать фотографию, на которой они изображены в детстве. Затем дайте каждому участнику 

фотографию другого человека (в большой группе вы можете разделить участников на мелкие подгруппы 

и дать каждой подгруппе по набору фотографий). Участники должны найти человека, который, по их 

мнению, изображен на фотографии, и попросить его рассказать историю о том времени, когда была 

сделана фотография. Дополнительно: чтобы облегчить и ускорить поиск, вы можете написать инициалы 

человека и подсказку о нём на обратной стороне фотографии. 

  Это занятие подходит для малых и больших групп и может занять около 15-20

  минут. Вам понадобятся распечатки фотографий.

Общий язык

В малых группах попросите участников придумать шесть вещей, которые их объединяют, а затем 

представить их большой группе. Если у вас в распоряжении мало времени, вы можете попросить 

участников представить только три из шести. Дополнительно  - вы можете попросить группу нарисовать 

эти вещи на флипчарте и подписать их. После этого вы можете повесить лист флипчарта в помещении.

 

  Это занятие подходит для малых и больших групп и может занять около 15-20

  минут (10 минут на обсуждение и 5-10 минут на обмен мнениями). 

  Вам понадобятся листы бумаги формата А4 и ручки.

УПРАЖНЕНИЯ НА УСТАНОВЛЕНИЕ ДОВЕРИЯ И ЭНЕРГЕТИЧЕСКАЯ ПОДПИТКА 

В ДРУЖЕСТВЕННОМ ДЛЯ ЛИЦ С ГЕМОФИЛИЕЙ ФОРМАТЕ

    Полезные методики  |   Вы с нами?
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Четыре вещи 

Попросите каждого участника назвать персонажа мультфильма, цвет, машину и блюдо, которые лучше 

всего описывают его личность, и объяснить, почему. Если у вас большая группа, то же самое можно 

сделать в небольших группах, а затем кратко поделиться с остальными группами.

 

  Это занятие подходит для малых и больших групп и может занять около 15-20 минут 

  (для большой группы: 10 минут на обсуждение и 10 минут на обмен мнениями).

  Никаких материалов не требуется.

Возьмите конфету!

Участники должны сесть в круг. Передайте по кругу миску с конфетами и предложите каждому взять 

столько конфет, сколько он хочет (но пока не следует их есть!). Когда миска с конфетами возвращается к 

ведущему, он объявляет, что каждый участник должен рассказать о себе столько фактов, сколько он взял 

конфет (это может быть смешно, так как иногда люди берут много). Участники могут оставить конфеты 

себе и съесть их. В качестве альтернативы можно раздать рулон туалетной бумаги и попросить 

участников взять то количество листов, которое они считают нужным.

  Это занятие подходит для небольшой группы (до 20 человек) и может занять от 10 до 20

  минут в зависимости от количества участников. Вам понадобится миска и пакет с

  индивидуально завёрнутыми конфетами (их должно быть как минимум вдвое больше, чем

  количество участников) или рулон туалетной бумаги.

Бумажные самолётики

Каждый участник делает бумажный самолётик и пишет на нем своё имя и два вопроса, которые он хочет 

задать другому. По сигналу ведущего каждый запускает свой самолётик, подбирает другие самолётики в 

комнате и продолжает бросать их. Ведущий говорит "стоп" через одну-две минуты (для большой группы 

может понадобиться больше времени). У каждого должен быть один бумажный самолётик. Затем 

участники должны найти владельца того самолётика, который оказался у них в руках, и ответить на 

вопросы на самолётике. Дополнительно: каждый участник представляет группе владельца пойманного 

самолётика.

  Это занятие подходит для малых и больших групп и может занять около 15-20 минут. 

  Вам понадобятся листы бумаги формата А4 и ручки.

Тихий идентификатор 

Раздайте каждому участнику по листу бумаги и попросите нарисовать свой автопортрет (или что-то, с 

чем они себя ассоциируют), разговаривать при этом нельзя (участники также не должны писать свое 

имя!). Затем участники прикрепляют рисунок к своей груди, ходят вокруг и рассматривают друг друга. 

Затем рисунки собираются. После ведущий показывает их по очереди, а участники пытаются 

определить, кому принадлежит каждый рисунок (можно сфотографировать их и вывести на экран). 

  Это занятие подходит для малых и больших групп и может занять около 15-20 минут. 

  Вам понадобятся листы бумаги формата А4 и ручки.

2 правды и ложь

Попросите участников написать на стикере три вещи о себе. Две из них должны быть правдой, а одна  - 

ложью. Затем участники гуляют по комнате, смотрят на стикеры друг у друга и угадывают, что является 

ложью, обосновывая свои доводы. Если группа меньше, участники могут сесть в круг и просто 

произнести вслух три вещи о себе, пока остальные пытаются угадать.

  

  Это занятие подходит для малых и больших групп и может занять около 15-20 минут. 

  Вам понадобятся стикеры и ручки.
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... чтобы начать разговор
Игра "Дилемма" (или «на чём вы стоите»?)

Это задание отлично подходит для начала дискуссии на различные темы, которые вы хотите обсудить 

во время занятия.

Нужно будет заранее подготовить несколько спорных утверждений (важно, чтобы это были 

"чёрно-белые", категорические утверждения, провоцирующие дискуссию)  - например, "Лечение 

гемофилии имеет мало шансов на усовершенствование, потому что между пациентами и врачами 

всегда существует барьер".

Разделите комнату на две части, проведя (воображаемую) линию посередине с надписью: "Я согласен" 

на одной стороне и "Я не согласен" на другой. Объясните участникам, что сейчас вы зачитаете ряд 

утверждений, с которыми можно соглашаться или не соглашаться. После того как утверждение будет 

зачитано, участники должны занять позицию, даже если они согласны или не согласны частично. Затем 

выслушайте несколько аргументов с каждой стороны, чтобы понять, как рассуждают участники. 

Позвольте им менять позицию после того, как они выслушают комментарии друг друга.

Когда вы зачитаете все высказывания, соберите группу для подведения итогов.

 

  Это занятие подходит для малых и больших групп и может потребовать около 30-45

  минут. Вам понадобятся утверждения, таблички "согласен" и "не согласен" и достаточно 

  места, чтобы участники могли свободно перемещаться.

 

... чтобы начать день весело
Группы из...

Это упражнение также может быть забавным способом разделить участников на небольшие группы.

Участники собираются в центре комнаты. Затем их просят разделиться на группы по отличительным 

чертам или предпочтениям. Например, цвет глаз (хорошо для начала, так как людям приходится 

устанавливать зрительный контакт), количество братьев и сестёр, любимый жанр фильмов, любимый 

напиток (предложите варианты) или вид спорта, за который участник любит болеть.

 

  Это занятие подходит для малых и больших групп, на него уходит около 10 минут.  

  Материалы не требуются.

Не улыбаться

Никому из участников не разрешается улыбаться в течение определенного времени. Люди начнут 

улыбаться или смеяться, потому что им это запрещено.

 

  Это занятие подходит для малых и больших групп, на него уходит около 2-3 минут.  

  Материалы не требуются.

 

    Полезные методики |   Вы с нами?
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Фасилитация  - это помощь группе в проведении эффективного и инклюзивного собрания. Она также 

заключается в том, чтобы обеспечить для каждого члена группы возможность участвовать в обсуждении 

и принятии решений. Фасилитация объединяет в себе ряд ролей и задач. Иногда их выполняет один 

человек  - ведущий, однако нет причин, по которым их нельзя распределить с одним или несколькими 

участниками собрания. Хорошие ведущие занимают нейтральную позицию, завоёвывают доверие всех 

участников собрания и относятся ко всем как к равным. Они ни в коем случае не принимают решений за 

группу и не занимают чью-либо сторону в конфликте.

Основные задачи фасилитации
Примите участие в планировании встречи или мероприятия. Подумайте о пунктах повестки 

дня/элементах программы, времени их проведения и о том, как организовать каждый из них.

Подготовьте помещение, чтобы оно было удобным и доступным для всех участников. Подготовьте 

материалы, которые могут им понадобиться, например, бумагу и ручки.

 

 • Представьте собрание публично, расскажите, о чём оно и по каким принципам проходит.

 • Удерживайте группу в рамках повестки дня и процесса принятия решений, если это

    необходимо.

 • Следите за тем, чтобы внимание участников собрания было сосредоточено на одном вопросе

    в каждый конкретный момент.

 • Помогите каждому принять участие. Отслеживайте тех, кто желает высказаться. Стимулируйте

    тихих/пассивных участников и ограничивайте тех, кто много говорит. 

 • Пресекайте агрессивное или дискриминационное поведение и оскорбления.

 • Внедряйте методы групповой работы (описанные ниже), чтобы сделать собрание более

    эффективным и активным.

 • Разъясняйте и обобщайте основные моменты, убедитесь, что все поняли суть обсуждения.

 • Проверяйте наличие коллективного одобрения и добивайтесь принятия чётких решений.

 • Позаботьтесь о том, чтобы основные действия и решения были записаны.

 • Соблюдайте сроки проведения собрания.

 • Помогайте группе справляться с конфликтами.

 • Прислушивайтесь к побуждающим вопросам, опасениям или эмоциям. Помогите выявить их,

    чтобы потом с этим можно было работать.

Техники групповой работы
В этом разделе пособия мы хотели бы предложить несколько техник групповой работы. Различные 

формы групповой работы могут быть полезны при различных режимах вашей работы в НЧО  - будь то при 

планировании мероприятия/события для людей, затронутых ингибиторами, или же как часть 

программы мероприятия. Групповая работа помогает использовать творческую энергию сотрудников и 

волонтёров, а также зачастую может подсказать решение в ситуациях, кажущихся безвыходными.

Мозговой штурм

Мозговой штурм  - это способ ввести новую тему, стимулировать творчество и очень быстро 

генерировать множество идей. Его можно использовать для решения конкретной проблемы или ответа 

на вопрос.

СОВЕТЫ ПО ПРОВЕДЕНИЮ СОБРАНИЙ
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 Инструкции:

 • Определитесь с проблемой, которую вы хотите подвергнуть мозговому штурму, и сформулируйте её 

    в виде вопроса, имеющего множество возможных ответов. 

 • Запишите вопрос так, чтобы все могли его видеть. 

 • Попросите людей поделиться своими идеями и зафиксируйте их так, чтобы все могли их видеть,

    например, на флипчарте. Это должны быть отдельные слова или короткие фразы. 

 • Остановите мозговой штурм, когда идеи иссякнут.

 • Рассмотрите предложения и попросите высказать свои замечания.

 

 Обратите внимание на следующие моменты:

 • Записывайте КАЖДОЕ новое предложение. Часто самые креативные предложения оказываются самыми

    полезными и интересными! 

 • Никто не должен комментировать или оценивать то, что записано, до самого конца штурма. Также

    нельзя повторять уже высказанные идеи. 

 • Поощряйте каждого внести свой вклад. 

 • Если предложение непонятно, попросите разъяснить его.

Надписи на стене

Это одна из форм мозгового штурма. Участники пишут свои идеи на маленьких листочках бумаги 

(например, на стикерах) и приклеивают их на стену. Преимущества данного метода в том, что участники 

могут спокойно посидеть и подумать сами, прежде чем на них повлияют идеи других, а листки бумаги 

можно переставлять, чтобы объединить похожие темы или идеи в кластеры.

Обсуждение

Дискуссии  - это хороший способ узнать, что люди думают по тем или иным вопросам. Это очень важно, 

поскольку, помимо знания фактов, участникам также необходимо самостоятельно изучать и 

анализировать вопросы. Новости, плакаты, разбор конкретных примеров - это полезные инструменты 

для стимулирования дискуссии. Начните разговор с вопроса: "Что вы думаете о...? ".

«Гудящие» группы

Этот метод полезен, если в ходе обсуждения всей группой не возникло никаких идей. Попросите 

участников обсудить тему в парах в течение одной-двух минут, а затем поделиться своими идеями с 

остальными членами группы. Вскоре вы обнаружите, что атмосфера "гудит" от разговоров, а люди 

"гудят" от идей!

Работа в малых группах

Работа в малых группах противопоставляется работе в полной группе. Это метод, который поощряет 

участие каждого и помогает развивать совместную командную работу. Размер малой группы зависит от 

практических моментов, таких как количество собравшихся и наличие свободного места. В малой группе 

может быть 2 или 3 человека, но лучше всего она работает с 6-8 участниками. Работа в малой группе 

может длиться пятнадцать минут, час или целый день, в зависимости от поставленной задачи.

Едва ли будет продуктивно предлагать участникам просто "обсудить вопрос". Какой бы ни была тема, 

важно, чтобы работа была чётко определена, и чтобы участники были сосредоточены на достижении 

конкретной цели, которая потребует от них предоставить обратную связь для всей группы. Например, 

поставьте задачу в виде проблемы, решение которой необходимо найти, или вопроса, на который 

нужно ответить.
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Ранжирование

Этот метод полезно использовать, когда вы хотите предоставить конкретную информацию или 

стимулировать целенаправленное обсуждение в малых группах.

Вам необходимо подготовить по одному комплекту карточек с утверждениями для каждой малой 

группы. В каждом наборе должно быть 9 карточек. Подготовьте 9 коротких, простых утверждений, 

связанных с темой обсуждения, и напишите по одному утверждению на каждой карточке.

    Группы должны обсудить утверждения, а затем расположить их в

    порядке важности. Это можно сделать либо в виде лестницы, либо в

    виде ромба. При ранжировании по лестнице наиболее важное

    утверждение располагается вверху, следующее по важности - под ним, и 

    так далее, до наименее важного утверждения внизу.

    При ромбовидном ранжировании 

    участники договариваются о том, какое 

    утверждение является самым важным, 

    затем о двух, второстепенных по 

    важности, затем о трёх 

    утверждениях умеренной 

    важности и так далее, как показано 

    на схеме. Поскольку вопросы 

    редко бывают однозначными, 

    ромбовидное ранжирование часто 

является более подходящим методом. Этот метод менее надуманный и поэтому более приемлемый для 

участников. Он также даёт больше возможностей для достижения консенсуса. Разновидностью метода 

ранжирования является написание 8 утверждений и оставление одной карточки пустой для того, чтобы 

участники заполнили её сами. 

Ролевая игра

Ролевая игра  - это короткий спектакль, разыгрываемый участниками. Хотя при воспроизведении 

ситуации они опираются на собственный жизненный опыт, в основном это импровизация. Её цель - 

оживить обстоятельства или события, которые незнакомы участникам. Ролевые игры могут улучшить 

понимание ситуации и стимулировать эмпатию у тех, кто в неё вовлечён.

Ролевые игры отличаются от инсценировок тем, что, хотя последние также могут состоять из коротких 

инсценировок, они обычно написаны по сценарию и не предполагают такой степени импровизации.

Ценность ролевых игр в том, что они имитируют реальную жизнь. Они могут поднимать вопросы, на 

которые нет простого ответа, например, о правильном или неправильном поведении персонажа. Чтобы 

добиться более глубокого понимания, можно применить полезную технику  - попросить людей 

поменяться ролями.

Ролевые игры следует использовать с осторожностью. Во-первых, важно, чтобы в конце участники 

имели время, чтобы выйти из роли. Во-вторых, все должны уважать чувства конкретных людей и 

сложившуюся социальную структуру группы. 

Наиболее важное

Наименее важное

Наиболее важное

Наименее важное

Ранжирование лестницей Ранжирование ромбом
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Например, в ролевой игре, посвящённой инвалидам, следует учитывать тот факт, что некоторые 

участники могут сами иметь инвалидность (возможно, незаметную внешне) или иметь родственников 

или близких друзей-инвалидов. Они не должны чувствовать себя обиженными, выставленными на 

показ или маргинализированными. Если это произошло, отнеситесь к происходящему серьезно 

(принесите извинения, превратите данную проблему в пример, и т.д.). Кроме того, опасайтесь 

стереотипов. Ролевые игры выявляют то, что участники думают о других, благодаря "способности" 

участников играть или имитировать их. Это делает подобные мероприятия очень весёлыми! Может 

оказаться полезным всегда ссылаться на рассматриваемую проблему во время подведения итогов, 

спрашивая: "Как вы думаете, люди, в роль которых вы входили, действительно такие?". Заострение 

внимания на необходимости постоянного критического анализа информации – это всегда хороший 

обучающий момент. Поэтому вы также можете спросить участников, откуда они получили информацию, 

на основе которой они развивали своего персонажа.

Инсценировки

Инсценировки можно рассматривать как расширенные ролевые игры, в которых участвуют все. Они 

позволяют людям получить опыт переживания сложных ситуаций, но в безопасной атмосфере. 

Инсценировки часто требуют определённого эмоционального вовлечения, что делает их очень мощным 

инструментом. Участники учатся работать не только головой и руками, но и сердцем.

Подведение итогов после проведения инсценировки особенно важно. Участники должны обсудить свои 

чувства; причины, по которым они решили предпринять те или иные действия; то, с какими 

несправедливостями они сталкивались; и насколько приемлемым они считают любое достигнутое 

решение. Участникам следует помочь провести параллели между пережитым и реальными ситуациями, 

происходящими в окружающем мире.

Изображения: фотографии, комиксы, рисунки, коллажи 

"Картинка говорит лучше тысячи слов". Визуальные образы являются мощным инструментом как для 

передачи информации, так и для стимулирования интереса. Следует также помнить, что рисунок 

является важным средством самовыражения и общения не только для тех, кто обладает визуальным 

стилем мышления, но также и для тех, кто не силён в вербальном выражении своих мыслей. Этот 

инструмент может быть очень полезен в обстановке равенства между участниками.
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Мероприятия редко проходят именно так, как вы ожидаете. Это может оказаться как приятным 

сюрпризом, так и проблемой. Вы должны чутко реагировать на происходящее и думать на ходу. Главное, 

что следует помнить: необходимо ставить чёткие цели и быть готовыми ко всему.

Совместное ведение
Если это возможно, всегда проводите занятия вместе с кем-нибудь ещё. Учителя называют это 

"групповым преподаванием". Практические преимущества заключаются в том, что есть два человека, 

которые могут разделить ответственность за помощь малым группам и в работе с индивидуальными 

потребностями. Когда занятие ведут двое, легче менять темп и ритм, чтобы поддерживать интерес. 

Двое ведущих могут поддержать друг друга, если что-то пойдёт не так, как планировалось. Кроме того, 

командная работа приносит больше удовольствия, чем работа в одиночку. Совместное ведение требует 

от обоих ведущих совместной подготовки мероприятия, причём каждый должен быть уверен в своей 

роли. Ещё лучше разрабатывать мероприятия в команде, желательно с участием лиц, для которых 

мероприятие предназначено, например, лиц с ингибиторами, их родителей и тех, кто обеспечивает 

уход. 

Тщательная подготовка
Убедитесь, что вы прочитали всю информацию о мероприятии или сессии! Мысленно прокрутите её в 

голове и попытайтесь представить, как всё будет происходить. Вообразите, как отреагирует группа и что 

они скажут. Участники неизбежно будут задавать вопросы, на которые вы не знаете ответов. Такие 

ситуации случаются постоянно. Тем не менее, вам следует убедиться, что вы достаточно хорошо 

информированы, прочитав соответствующие материалы.

Тайм-менеджмент
Планируйте осторожно и старайтесь не перегружать отведённый период времени мероприятиями. Если 

запланированные вами сессия или день занимают больше времени, чем вы предполагали, то вам 

придётся постараться сократить их, поскольку иначе не останется времени для вопросов и обсуждения. 

Важно выделить достаточно времени для вопросов, особенно по новым для сообщества темам. 

С другой стороны, если у вас в запасе много времени, не пытайтесь затягивать дискуссию, вместо этого 

вы можете либо увеличить длительность перерыва, либо перенести другие занятия. Часто бывает так, 

что на последующих сессиях график снова выравнивается. 

Создание безопасной среды
Учитывая, что ЛСИ и те, кто оказывает уход за ними, сталкиваются с рядом проблем психосоциального 

характера, важно создать среду, в которой можно чувствовать себя в безопасности, чтобы спокойно 

включаться в работу и делиться своими проблемами. Частью создания безопасной среды является 

обеспечение всех физических потребностей участников, включая мобильность. Они не должны 

чувствовать себя обузой, прося о чём-то. 

Не используйте жаргон или язык, который участники не понимают. Люди чувствуют себя в безопасности, 

когда понимают, что происходит. Поэтому важно, чтобы все ориентировались в происходящем и 

понимали, какие инструкции им нужно выполнять. Никто не должен испытывать давление, никого не 

следует принуждать говорить о том, что ему неприятно.

ОБЩИЕ СОВЕТЫ ПО ПРОВЕДЕНИЮ МЕРОПРИЯТИЙ



39

    Полезные методики  |   Вы с нами?  

Важно объяснить участникам и сообществу правила безопасной среды, а также время от времени 

пересматривать их, особенно когда в группу приходят новые люди. 

Формулирование чётких инструкций
Всегда убеждайтесь, что все участники поняли инструкции и знают, что им нужно делать. Полезно начать 

с объяснения в общих чертах, что это за мероприятие и что оно включает в себя, например, что это 

ролевая игра. Сообщите людям, сколько времени у них есть на выполнение задания, и предупредите их 

за пять минут, когда время почти истекло, чтобы они могли закруглиться.

Ведение дискуссий
Обсуждение и получение ответов на вопросы очень важны. Уделите особое внимание тому, чтобы 

каждый участник, желающий задать вопрос или поделиться своим мнением, имел возможность сделать 

это. Также очень важно обсуждать вопросы таким образом, чтобы остальные члены группы смогли их 

услышать и в полной мере воспользоваться ответами. Это особенно относится к темам, связанным с 

лечением и уходом при ингибиторах. Несомненно, найдутся и другие участники, у которых был такой же 

вопрос, но они постеснялись его задать.

Иногда дискуссии "заходят в тупик". Это может произойти, например, потому, что тема исчерпана или 

вызывает слишком много эмоций. В этом случае дискуссию можно подтолкнуть вопросом, изменить ход 

обсуждения или двигаться дальше. 

Обратная связь, оценка результатов и дебрифинг
Обратная связь  - это комментарий по поводу того, что кто-то сказал или сделал. Слишком часто обратная 

связь воспринимается как негативная критика, даже если это не входило в намерения говорящего. Давая 

обратную связь, важно уважать другого человека, концентрироваться на его словах или действиях и 

аргументировать свою точку зрения. Ваша роль как ведущего заключается в обеспечении того, чтобы 

обмен обратной связью прошёл конструктивно и дал участникам поддержку.

Для этого надо, например, следить за следующим:

 • чтобы участники начинали обратную связь с позитивного утверждения, 

 • уважали других участников и не делали никаких уничижительных замечаний,

 • концентрировались на поведении, а не на личности человека,

 • аргументировали свои утверждения,

 • брали на себя ответственность за свои слова, используя "Я – высказывания (от себя)".

Получать обратную связь трудно, особенно когда есть разногласия. Ваша роль заключается в том, чтобы 

помочь участникам извлечь уроки из своего опыта и почувствовать поддержку, а не унижение. 

Поощряйте людей внимательно выслушивать обратную связь, не начиная сразу защищать себя или свою 

позицию. 

Без рефлексии люди мало чему учатся на собственном опыте. Очень важно предусмотреть в вашей 

программе время для оценки результатов и подведения итогов. Это также поможет определить ваш 

дальнейший профессиональный путь, выделять опыт и практики, которые вы не хотели бы повторять на 

будущих мероприятиях. Это можно сделать с помощью интерактивного метода или простого 

обсуждения, а также зафиксировать оценку результатов в письменной форме.
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В обстановке, где на карту поставлены вопросы, касающиеся здоровья, благополучия и качества жизни 

людей, часто в условиях крайне ограниченных ресурсов, нередко возникают конфликты. То 

обстоятельство, что гемофилия и другие коагулопатии  - это заболевания на всю жизнь, и обычно одни и 

те же люди пересекаются в течение многих лет, может привести к разногласиям или даже простому 

недопониманию, которое, если не разрешить его вовремя и правильно, может перерасти в 

неразрешимый конфликт.

Роль руководства НЧО заключается в том, чтобы выявлять конфликты на ранней стадии и способствовать 

их мирному и своевременному разрешению. 

Конфликт может оказаться полезным и стимулировать креативность, 
если им правильно управлять!
Разногласия и эмоции неизбежны при рассмотрении вопросов, затрагивающих людей столь глубоко. 

Конфликты трудно предвидеть и зачастую трудно разрешить, особенно если они возникают между 

участниками из-за чувства неуверенности при решении вопросов, связанных с эмоциями и ценностями. 

То же самое происходит, если участники имеют диаметрально противоположные подходы к вопросу или 

разные ценности. Постарайтесь сохранять спокойствие и не давайте вовлечь себя в конфликты между 

отдельными участниками групп.

Некоторые советы по разрешению конфликта в группе
 • Отведите достаточно времени для подведения итогов и обсуждения. Если необходимо,

    выделите больше времени.

 • Помогите прояснить позиции, мнения и интересы участников.

 • Ослабьте напряжённость в группе. Например, попросите всех сесть, или поговорить в течение 

   трех минут в небольших подгруппах, или сказать что-нибудь, что поможет рассмотреть

   ситуацию в перспективе.

 • Поощряйте всех активно слушать друг друга.

 • Подчёркивайте то, что объединяет людей, а не то, что их разделяет.

 • Ищите консенсус. Постарайтесь, чтобы участники обратили внимание на их общие интересы

    вместо того, чтобы пытаться пойти на компромисс и сдавать первоначально заявленные 

    позиции.

 • Ищите способы, которые помогут разрешить проблему без "воссоздания" конфликта.

 • Предложите поговорить с участниками конфликта наедине в другое время.

Если возникают более серьёзные и глубокие конфликты, возможно, придется искать подходящую 

возможность для решения проблемы. Тем временем вы можете подумать, как можно рассмотреть 

конфликт с другой стороны. Кроме того, откладывая попытку разрешить конфликт, вы оставляете время 

для того, чтобы вовлеченные участники могли обдумать ситуацию и выработать новые подходы или 

решения.

Помня о возможности возникновения конфликтов, руководство НЧО может превентивно заложить 

основу для их разрешения, обеспечив наличие механизмов, предотвращающих некоторые виды 

конфликтов в наиболее чувствительных областях.

УПРАВЛЕНИЕ КОНФЛИКТАМИ (В ГРУППЕ)
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Рекомендации по предотвращению межличностных конфликтов
Убедитесь, что цели и методы работы НЧО понятны всем. Как правило, конфликты возникают из-за 

разногласий по поводу фактов, целей, методов или ценностей. Обеспечив, чтобы все были на одной 

волне в отношении задач, приоритетов и планов, вы уменьшите вероятность возникновения 

неконструктивного конфликта из-за разногласий по поводу фактов, целей или методов.

Помогайте участникам вашего сообщества (сотрудникам и волонтёрам) развивать позитивные 

профессиональные отношения. Дайте людям возможность лучше узнать друг друга лично и 

почувствовать себя комфортнее в компании. Этого можно добиться, предоставляя возможности для 

социального взаимодействия на постоянной основе, а также давая задания, побуждающие участников 

контактировать с теми людьми, с которыми они обычно не взаимодействуют. Хорошим практическим 

вариантом для достижения этой цели может стать тимбилдинг.

Определите сотрудника, который будет заниматься поддержкой волонтёров, участвующих в 

планировании и реализации мероприятий в НЧО. Это необходимо для того, чтобы существовал единый 

и легко находимый канал связи.

Относитесь ко всем одинаково справедливо. Даже видимость избирательного отношения к 

определённым участникам может привести к возникновению конфликтных ситуаций.

Внедрите стратегию управления конфликтами в организации, а также, при наличии времени и 

возможности, проведите тренинг коммуникационных навыков и разрешения конфликтов для 

волонтёров и (при наличии) постоянных сотрудников в вашем сообществе. 
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ГЛАВА 5 



43

Лица с ингибиторами (ЛСИ) представляют собой небольшое меньшинство в крупном сообществе 

пациентов с коагулопатиями. На протяжении многих лет ЛСИ не получали должного медицинского 

обслуживания. НЧО сталкиваются со многими проблемами, предоставляя услуги и поддержку 

пациентам с широким спектром расстройств кровотечения, и довольно часто НЧО не имеют ресурсов 

или знаний, чтобы адекватно работать с потребностями ЛСИ. Поэтому очень важно, чтобы ЛСИ взяли на 

себя ответственность участвовать в работе своей НЧО, желательно на уровне правления, где они смогут 

влиять на действия НЧО и помогать организовывать необходимую им поддержку.

Организационные положения 
Для того, чтобы добиться более эффективного включения ЛСИ в НЧО, можно предпринять несколько 

шагов на организационном уровне. 

В качестве первого шага НЧО должна выявить как можно больше ЛСИ среди своих членов, а также во 

всей стране, и обеспечить присутствие ЛСИ на соответствующих заседаниях НМО. Это может требовать 

принятия соответствующих мер, таких, как предоставление специального жилья и организация поездок. 

Однако в НЧО должны понимать, что ЛСИ могут неожиданно отменить встречу из-за кровотечения или 

выбрать лишь несколько мероприятий из-за того, что участие для них утомительно. Несмотря не это, 

возможность участия должна предоставляться на регулярной основе.

Кроме того, каждая НЧО должна иметь многолетний план действий, содержащий, помимо прочего, 

положения о включении значимого числа ЛСИ в НЧО. В идеале при составлении такого плана должны 

проводиться консультации с ЛСИ. Если НЧО знает об ЛСИ, которые способны внести свой вклад, то 

организация должна обратиться к ним и предложить принять участие в НЧО. Если НЧО не располагает 

информацией о таких ЛСИ, то может быть полезным обратиться к членам с просьбой выдвинуть 

кандидатуру. 

Помимо этого, полезным шагом для включения ЛСИ в НЧО может стать назначение представителя по 

ингибиторам для установления связей с Европейской сетью ингибиторов. С одной стороны, это 

установит прямую связь между НЧО и ЕСИ, а с другой - послужит инструментом для расширения 

возможностей ЛСИ и формирования чувства принадлежности по отношению к их собственным 

программам в рамках НЧО.  

Активное включение в деятельность, обучение, расширение прав и возможностей ЛСИ
Для дальнейшего усиления вовлечённости ЛСИ НЧО следует предпринять ряд шагов, а именно: активно 

включать ЛСИ в свою деятельность, обучать их и расширять их возможности. 

Хорошей отправной точкой может стать выделение времени для ознакомления ЛСИ с материалами по 

ингибиторам и их лечению, доступными в НЧО, а также в Интернете (см. страницу "Полезные ссылки" 

данного руководства). 

ВКЛЮЧЕНИЕ ЛСИ В СТРУКТУРЫ НЧО 

Расширение прав и адвокация собственных интересов |  Вы с нами? 
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Как указано выше, следует содействовать участию ЛСИ в различных встречах и мероприятиях НЧО. 

Может оказаться полезным оценивать результаты этих встреч и мероприятий (особенно практических) 

совместно с участвовавшими в них ЛСИ, чтобы в дальнейшем улучшить их организацию.     

Кроме того, Европейский консорциум гемофилии (ЕКГ) проводит ряд мероприятий, таких как 

Конференция лидерства и Семинар молодежного лидерства, предназначенных для обучения и 

продвижения будущих лидеров НЧО, поощрения самоадвокации, расширения прав и возможностей. 

Каждый год перед конференцией ЕКГ ЕСИ проводит семинар по расширению прав и адвокации, 

специально предназначенный для ЛСИ. Участие в этих мероприятиях может помочь НЧО в обучении, 

воодушевлении и расширении возможностей своих волонтёров.  Кроме того, это возможность получать 

новые знания и вдохновение от других НЧО. Финансирование участия в данных мероприятиях может 

быть обеспечено ЕКГ, а в идеале НЧО должны назначать ЛСИ участниками таких событий на регулярной 

основе. Крайне важно получать обратную связь об опыте, выводах и новых идеях от участвовавших в 

этих мероприятиях ЛСИ, что позволит укрепить связь между ЛСИ и НЧО.

Выполнение этих шагов может помочь НЧО создать базу в виде группы убеждённых, хорошо обученных 

и мотивированных волонтёров с ингибиторами для дальнейшей работы НЧО в интересах ЛСИ.

Признание вклада и влияния, которое оказывают волонтёры 
Волонтёры  - это спасательный круг для всех НЧО, а также ЕСИ, ЕКГ и ВФГ. Вклад, который они вносят, 

неизмерим, их преданность делу и энергия достойны восхищения. Однако при этом очень важно 

создать механизм для организации работы волонтёров, чтобы их вклад был поддержан, а сил и 

мотивации хватало.

Несколько ключевых слов, определяющих успешную организацию работы волонтёров:

Распределение ролей  - очень важно, чтобы роли и задачи волонтёров были чётко определены – Кто 

чем занимается? Кто перед кем отчитывается? Кто несёт окончательную ответственность? 

Также важно поручать людям задачи, которые подходят им по возможностям, навыкам и интересам, а 

также по их физическому состоянию. Волонтёры должны знать, что они вносят значимый вклад, а их 

усилия оказывают влияние.  

Обучение, мониторинг и поддержка  - очень важно обучить волонтёров выполнению задач, которые 

будут перед ними поставлены; ознакомить с проектами, над которыми волонтёры будут работать, равно 

как и с самой организацией (они могут не всегда знать, как именно работает НЧО). Кроме того, 

необходимо спросить, какая поддержка и как часто им потребуется, а также как будет осуществляться 

мониторинг - еженедельные, ежемесячные или ежеквартальные встречи с волонтёрами?

Радость  - люди, как правило, занимаются волонтёрством в свободное время. И, несмотря на жизненные 

трудности, все мы хотим проводить наше всё более и более ценное личное время с удовольствием. 

Таким образом, крайне важно, чтобы волонтёрство приносило радость, поскольку нам приходится 

конкурировать с другими занятиями, которые волонтёры могли бы предпочесть - походом в кино, 

ужином с друзьями и т.д. Можно устроить совместный ужин после мероприятий на выходных, 

экскурсию куда-либо или мероприятие для волонтёров в конце года. Всё это делает волонтёрство 

благодарным трудом.
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Оценка, признание и благодарность - чтобы удостовериться в том, что деятельность волонтёров 

приносит им радость, важно регулярно проводить оценку. Это поможет НЧО адаптировать и улучшить 

свою стратегию в отношении волонтёров, а также предоставить общественности обратную связь об их 

работе. В то же время необходимо регулярно выражать признательность волонтёрам за их вклад, 

независимо от того, как они работают. Такие простые вещи, как устная благодарность или именная 

открытка раз в году, дают им понять, что их ценят. Хорошей идеей является официальная награда для 

волонтёров, сделавших выдающийся вклад.

Наиболее важным моментом является включение волонтёров в процессы планирования и принятия 

решений НЧО через их представительство в совете и участие в организации всех мероприятий. Таким 

образом достигается равное участие в обсуждении и создаются общие цели.

Чтобы быть готовым к ситуациям, когда не всё идет гладко, крайне важно иметь в наличии стратегию 

управления конфликтами. 

Расширение прав и адвокация собственных интересов  |  Вы с нами? 
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Способность ЛСИ и ухаживающих лиц общаться, получать самообразование, участвовать в 

общественных и развлекательных мероприятиях, приобретать разнообразный опыт в других странах и 

строить семейную жизнь в значительной степени способствует расширению их возможностей, а также 

активному участию в жизни НЧО. По мере возможности НЧО должна поощрять всё вышеперечисленное, 

используя различные каналы и мероприятия с тем, чтобы ЛСИ были наделены правами и принимали 

деятельное участие.

ОСНОВЫ РЕАЛИЗАЦИИ ПРАВ И ВОЗМОЖНОСТЕЙ

Дж. - взрослый пациент с гемофилией и ингибиторами в возрасте за 60 лет.

Он делится своей историей о пути к расширению своих возможностей и о том, как общение в 

различных контекстах является ключевым фактором, а также двумя цитатами Далай-ламы:

“Всего лишь одна маленькая позитивная мысль утром может изменить весь ваш день.”

“Выбирайте оптимизм, это приятнее.”

Общение на протяжении всей жизни
Все дети рождаются с естественной способностью к общению. Младенцы знают, что если они 

будут шуметь, то их услышат. Разные звуки означают разные вещи и вызывают разную реакцию. 

Плач может означать голод, а крик - боль.

По мере взросления нам необходимо развивать свои навыки общения и находить новые способы 

взаимодействия с другими людьми. Мы узнаём, что слова имеют значение и что определенное 

слово, будучи произнесённым, вызывает определённую реакцию. Мы учимся составлять 

предложения. Учимся задавать вопросы и расширять свои знания. А самое главное, мы учимся 

слушать, что говорят другие, и таким образом взаимодействовать с ними.

Школа и образование
Вне семьи первая большая проблема - научиться адаптироваться к школе. Конечно, родители 

должны объяснить школьному персоналу, что означает быть ЛСИ, и использовать поддержку, 

доступную со стороны НЧО или команды медицинской поддержки, чтобы подкрепить свои слова. 

Но после этого мы остаёмся сами по себе, и должны сами выстраивать общение с другими 

людьми в школе. 

Возможно, при занятиях определёнными видами спорта придётся сидеть на скамейке запасных. 

Но, поскольку важно не чувствовать себя отличающимся от окружающих, можно рассмотреть 

варианты игры на воротах в футболе или помогать учителю в подборе игроков и управлении 

командой. Главное - найти способ участвовать во всех видах деятельности и при этом свести к 

минимуму риск серьёзных кровотечений.

Многие другие занятия в школе, такие, как участие в викторинах, публичные выступления и 

дебаты, занятия в театральных кружках - всё это повышает нашу уверенность и способность к 

самоадвокации.
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Каждый раз, когда вы посещаете врача или другого медицинского работника, используйте эту 

возможность, чтобы узнать больше о своём индивидуальном состоянии, а также о последних 

новостях в области гемофилии, и в частности, ингибиторов. Это вызовет доверие и интерес со 

стороны команды медицинской поддержки, поможет вам попросить об индивидуальном плане 

лечения и лучшей помощи, если она вам необходима. Знания производят впечатление на 

медицинские команды.

Лучшее понимание своего состояния также поможет вам объяснить своим школьным друзьям 

сущность вашего заболевания и необходимость поддержки с их стороны.

Отдых
На всех этапах жизни важно принимать участие в как можно большем количестве мероприятий, 

проводить время в обществе и иметь друзей. Тщательно выбирая вид деятельности, которым вы 

занимаетесь, лучше избегать контактных и травматичных видов спорта и сосредоточиться на тех 

занятиях, где вы можете использовать свои знания и творческие способности, добиваясь успеха 

наравне с другими. Обучение дебатам и публичным выступлениям на соревновательной основе 

сослужит вам хорошую службу в будущем. Благодаря этим занятиям можно вести полноценную 

социальную жизнь и быть принятым таким, какой вы есть.

Свобода и комфорт, которые вы обретаете, выступая перед другими людьми, участвуя в собраниях, 

комитетах и т.д., придают большую уверенность в общении с представителями медицинских 

профессий и решении проблем со здоровьем.

Работа
В настоящее время не существует ограничений в отношении того, на какую работу вы можете 

претендовать. Новые методы лечения позволяют ЛСИ полноценно участвовать в трудовой 

деятельности и выполнять ту работу, которая раньше была невозможна. 

Мир работы открывает множество дверей для новых возможностей, самосовершенствования и 

самореализации.

До сих пор существуют работодатели, которые из-за недостатка знаний об ингибиторах могут 

сомневаться в том, стоит ли брать на работу ЛСИ. Хороший совет  - не обсуждать своё состояние 

здоровья на этапе собеседования. Вместо этого подождите и посмотрите, предложат ли вам 

контракт. Тогда вы, возможно, захотите обсудить своё состояние здоровья, объяснив, что ваш режим 

лечения позволяет контролировать состояние и нет никаких медицинских причин, по которым вы не 

можете успешно выполнять работу. Работодателю будет очень сложно разорвать контракт на 

основании новой информации о состоянии вашего здоровья.

Многие рабочие места предлагают возможность путешествовать, и это может быть действительно 

полезным опытом, когда вы знакомитесь с новыми людьми и развиваете новые социальные связи. 

Зарубежные поездки особенно полезны, поскольку вы учитесь общаться и работать с людьми из 

разных культур и слоёв общества. Это укрепляет уверенность в себе и даёт вам возможность 

добиться большего на каждом уровне вашей жизни. Это учит вас быть очень ясным и очень 

осторожным в том, что вы сообщаете и как вы общаетесь с другими. 

Новые методы лечения снижают вероятность кровотечения в путешествии, но, если кровотечение 

всё же произошло, самолечение очень эффективно, а для более серьёзных кровотечений в 

большинстве европейских стран и за их пределами имеются хорошо оснащённые и доступные 

лечебные центры.
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Семья и друзья
Без семьи мы ничто, а приобретение и удержание хороших друзей делает нашу жизнь гораздо более 

приятной и полноценной.

Жизнь с гемофилией и ингибиторами может быть трудным и стрессовым опытом с множеством 

проблем на пути. Очень важно иметь кого-то, с кем можно разделить трудные времена и обсудить 

проблемы. 

Чем именно делиться с партнёром – каждый решает сам, особенно если вы хотите привлечь к этому 

своих детей, поскольку это может отвлечь их от их собственной жизни и карьеры. 

Таким образом, решение о том, с кем общаться и как много общаться, каждый человек принимает 

самостоятельно. Если вы достаточно близки с кем-либо, то делиться можно буквально всем, а если 

нет - то вам решать, насколько информировать этого человека.

Путешествия
В современном мире можно путешествовать в любую точку мира и брать лекарства с собой. 

Путешествие  - это замечательный опыт, открывающий совершенно новый мир приключений. 

Совершив несколько поездок и пережив их без серьезных происшествий, вы становитесь увереннее 

и с удовольствием отправляетесь в более длительные и далекие путешествия. 

Только ваше воображение может ограничивать вид отдыха, доступный для вас. Мне 

посчастливилось побывать на сафари, в Арктике, в круизах и в джунглях. Рекомендую вам 

попробовать всё вышеперечисленное и насладиться впечатлениями.

Самое интересное в путешествиях  - это знакомства с новыми людьми разных культур, возможность 

немного узнать об их жизни и немного рассказать им о своей. Это очень хороший способ улучшить 

свои навыки общения и почувствовать себя комфортно среди разных людей. Участие в ЕСИ позволит 

вам найти новых друзей из многих стран, которые в своей жизни сталкивались с теми же 

проблемами, что и вы.

Выход на пенсию
Для тех, кто закончил свою трудовую деятельность и может наслаждаться заслуженным отдыхом - это 

время, когда можно больше волонтёрствовать в своей НЧО, ЕСИ и т.д. Спросите в своей НЧО и ЕСИ, 

нет ли проекта, в котором вы можете поучаствовать, и помогите сделать жизнь других ЛСИ лучше.

Рассказывая о себе и слушая других, мы повышаем значимость проблемы ингибиторов настолько, 

что теперь появляются новые горизонты и возможности лучших методов лечения и более тесного 

сотрудничества. Это происходит благодаря таким мероприятиям, как Саммит по ингибиторам, 

который проводится уже четвёртый год и с каждым годом становится всё больше и лучше. 

Если когда-либо существовала хорошая реклама общения как средства адвокации, то несомненно, 

речь именно об этом. Обязательно посетите это мероприятие, попросите свою НЧО разрешить вам 

принять в нём участие.

Стареть неприятно, но это означает, что на пенсии мы всё ещё можем радоваться и при этом не 

слишком беспокоиться о том, что мы говорим и делаем.
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