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                	Телефон: 8-800-201-06-01 (звонок бесплатный)

                	/ Пн-Пт, с 9.00 до 18.00 Мск /

                        		
							О нас	Команда
	Цели и задачи
	Устав
	Наши реквизиты
	Контакты


	Редкие болезни	О редких заболеваниях 
	 Энциклопедия заболеваний


	Лечение
	Клиники
	Диагностика
	Правовая помощь
	События
	Болезнь Гоше


		

	
                

                
                        		
						
	
				
		
		
	



		

	
                

            

        

        

                
                
            
                





                    		
						

	


    
    	Не всегда диагноз редкого заболевания  - приговор
	Закон о донорстве органов
	FDA присвоило орфанный статус препарату volanesorsen
	А знаете ли Вы...
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МИНИСАЙТЫ И БРОШЮРЫ
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	Подробнее     ЭЛЕКТРОННАЯ ВЕРСИЯ - ЧИТАТЬ ОНЛАЙН     Участвовать
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09.04.2024



			
			Право распределения препаратов по федеральным программам просят передать регионам 		
	


	Региональные минздравы просят передать им право самостоятельно принимать решения о перераспределении остатков препаратов в рамках федеральных и региональных программ для льготников. Их неэффективное использование приводит сейчас к значительным финансовым потерям при списывании лекарств и перекосах в обеспечении пациентов. Подробнее в статье ВК 

 



Источник - Фармацевтический вестник 







        
        
        
	    
    


04.04.2024



			
			Центр фарминжиниринга начал работу на базе Евразийской академии надлежащих практик		
	


	Новая структура создана для оказания экспертно-консультационных услуг по соблюдению требований правил GMP при проектировании и реконструкции фармпроизводств. Центр фарминжиниринга продолжает деятельность отделоа инжиниринга и проектирования ФБУ «Государственный институт лекарственных средств и надлежащих практик»

 



 

В настоящее время фармацевтическая отрасль переживает период бурного развития: строятся новые предприятия, проводится реконструкция действующих производств. Именно контроль качества этой индустрии заложен в основную деятельность центра.

Подробнее ознакомиться с услугами центра можно по ссылке (https://gxp-academy.org/activities/tsentr-farminzhiniringa/)
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			AstraZeneca получила одобрение FDA на дополнительную терапию редкого заболевания		
	


	FDA США одобрило лекарство Voydeya (даникопан) от AstraZeneca, предназначенное для терапии редкого заболевания крови - пароксизмальной ночной гемоглобинурии (ПНГ).

Это средство назначается в том числе людям с внесосудистым гемолизом – состоянием, при котором происходит разрушение эритроцитов вне кровеносных сосудов. Voydeya работает как дополнение к двум стандартным для лечения ПНГ препаратам: Soliris и Ultomiris пр-ва AstralZeneca

 



 

«Одобрение препарата Voydeya предлагает этой небольшой группе пациентов с ПНГ, (страдающим повышенным чувством анемии), дополнительную терапию, направленную на решение данной проблемы, при сохранении контроля над заболеванием с помощью Ultomiris или Soliris», – сказал Барт Скотт, доктор медицинских наук, профессор Онкологического исследовательского центра Фреда Хатчинсона







        
        
        
	



ВСЕ НОВОСТИ

		

	
                

            

        

        

        
                
            
                
                    		
							Наши партнеры

						



	
		
		[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
	
	
	

	




		

	
                

            

                

                
                  
                    		
							 Наши партнеры

						



	
		
		[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
[image: ]
	
	
	

	




		

	
                  

                

                
         
        

        

                
                
            
                
                    		
							Общественные организации

						


	
МОО "Содействие инвалидам с болезнью Гоше и их семьям"

МОО "Помощь больным муковисцидозом"

Всероссийское общество гемофилии




Центр социальной реабилитации людей с редкими и генетическими заболеваниями "Геном" ГАООРДИ

Ассоциация содействия больным синдромом Ретта

РОО по содействию развитию генной инженерии "ГЕНЕТИКА"




Фонд "Под флагом добра"

Фонд "Подари жизнь"

Фонд "Содружество"




		

	
                

            

        

        

                
                
            
                
                    		
							Социальные группы

						


	

 


 






 






 





		

	
                

            

        

                  
                
            
                
    				
	




		[image: alt]XIII Международная конференция по редким заболеваниям "Редкие заболевания - мы вместе пересекаем границы" проходит в эти дни в Польше. 

Всероссийское общество редких заболеваний является одним из партнеров конференции.
Эксперты и врачи из Польши, Чехии, Австрии, Франции, Голландии, России, Болгарии, Белоруссии, Португалии, Украины, Казахстана, Грузии, Латвии и Литвы встретились для обсуждения проблем диагностики и лечения редких заболеваний. Доклады, посвященные новейшим научным достижениям в области лечения и диагностики болезней обмена веществ, редких болезней крови, лизосомных заболеваний читают признанные эксперты в этой области.
Темы для разнообразны - от стратегии развития сети референсных центров по редким болезням в Европе до обсуждения отдельных редких случаев заболевания. На конференции, благодаря усилиям ее организаторов, сложилась открытая и теплая атмосфера. Эта Конференция не похожа на многие другие научные и медицинские мероприятия.

 
Только здесь рядом с врачами и учеными отдыхают и общаются, занимаются реабилитацией пациенты и их родители. Только здесь можно подойти к любому самому известному эксперту и задать свой вопрос. И после конференции можно записаться на консультацию и поговорить с врачом о своих проблемах.
Все общаются, спорят, обсуждают и находят решения. И все верят, что на помощь и лечение может рассчитывать каждый - вне зависимости от диагноза.
Спасибо всем, кто организовал и принял участие в этой прекрасной конференции в чудесном месте под названием Виалобжег!
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