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Відсутність в Україні національних реєстрів пацієнтів, зокрема, 

хворих на гемофілію, гальмує розвиток надання допомоги таким кате-
горіям пацієнтів. Водночас, згідно рекомендаціям ВООЗ щодо розвит-
ку допомоги при гемофілії, створення національного реєстру пацієнтів 
було визначено як ключовий пріоритет. Існування такого реєстру є 
необхідним для: 1) отримання адекватної інформації про медичний та 
соціальний стан хворих; 2) оцінки наслідків відсутності лікування; 3) 
планування будь-яких заходів щодо покращення лікування гемофілії в 
Україні. Створення ефективно працюючої інформаційної системи, яка 
постійно актуалізується і дозволяє швидко отримувати звідну інфор-
мацію з вибірки пацієнтів, є нетривіальною задачею, яка в кожній кра-
їні вирішується по-різному. 

Метою роботи була розроблення інформаційної системи хворих на 
гемофілію – спеціалізованої бази даних, орієнтованої на обробку ме-
дичної і соціальної інформації пацієнтів та оптимізованої для швидко-
го отримання звідної статистичної інформації. Поставлена задача ви-
рішена створенням розгалуженої системи довідників, які формалізу-
ють введення різних аспектів медико-соціального стану хворого і до-
зволяють проводити обробку кодованої інформації. Це дозволяє уні-
фікувати інформацію, яка надходить від осіб, відповідальних за вве-
дення та актуалізацію інформації в регіонах. В основу роботи реєстру 
закладена робота з “електронною карткою пацієнта”, яка включає і 
соціальну інформацію, що дозволяє досліджувати соціальний ефект 
планованих заходів реформування медичної допомоги. На прикладі 
Дніпропетровської області продемонстровано, що розроблена інфор-
маційна система є ефективним інструментом для аналізу та прийняття 
рішень щодо оптимізації надання допомоги хворим на гемофілію в 
Україні і може бути основою для реєстрів по інших нозологіях. 


