
                                            

 

 

 

 

 

 

 

 

 

2-3 ОКТЯБРЯ 2015 ГОДА В Г. УФА МЕЖРЕГИОНАЛЬНОЙ ОБЩЕСТВЕННОЙ ОРГАНИЗАЦИЕЙ С 

БОЛЕЗНЬЮ ФАБРИ И ДРУГИМИ РЕДКИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ «ДОРОГА К ЖИЗНИ» СОВМЕСТНО С  

 ГБУЗ "РЕСПУБЛИКАНСКИЙ ПЕРИНАТАЛЬНЫЙ ЦЕНТР" ГОРОДА УФЫ РЕСПУБЛИКИ 

БАШКОРТОСТАН 

 ОБЩЕРОССИЙСКАЯ ОБЩЕСТВЕННАЯ ОРГАНИЗАЦИЯ  «ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО РЕДКИХ  

(ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ» (ВООЗ)  

 МИНИСТЕРСТВО ЗДРАВООХРАНЕНИЯ РБ 

БЫЛА ПРОВЕДЕНА II КОНФЕРЕНЦИЯ ПО РЕДКИМ (ОРФАННЫМ) ЗАБОЛЕВАНИЯМ В ПРИВОЛЖСКОМ 

ФЕДЕРАЛЬНОМ ОКРУГЕ С  (МЕЖДУНАРОДНЫМ УЧАСТИЕМ) «ДОРОГА К ЖИЗНИ» 
 
ДАННАЯ КОНФЕРЕНЦИЯ СОБРАЛА УЧАСТНИКОВ ИЗ РАЗНЫХ РЕГИОНОВ РФ 
ПРЕДСТАВИТЕЛЬ МИНЗДРАВА РБ – ОТДЕЛ ОРГАНИЗАЦИИ МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ ДЕТСКОМУ 

НАСЕЛЕНИЮ ДИНАРА АХТЯМОВНА С ПРИВЕТСТВЕННЫМ СЛОВОМ И БЛАГОДАРНОСТЬЮ 

ОРГАНИЗАТОРАМ. 
ПРЕДСТАВИТЕЛЬ УПОЛНОМОЧЕННОГО ПО ПРАВАМ ЧЕЛОВЕКА – ЗАРИПОВА ГУЗЕЛЬ БУЛАТОВНА 

ПРИНИМАЮЩАЯ УЧАСТИЕ В МНОГИХ НАШИХ МЕРОПРИЯТИЯХ И АКТИВНО УЧАСТВУЕТ В ПОМОЩИ 

НАШИМ ПАЦИЕНТАМ. 
 МЕДИЦИНСКИЕ СПЕЦИАЛИСТЫ: 

 САФУАНОВА ГУЗЕЛЬ ШАГБАНОВНА ВРАЧ ГЕМАТОЛОГ  Г. УФА – ПРОЧЛА ДОКЛАД О РЕДКОМ 

ЗАБОЛЕВАНИИ ПНГ И О СИТУАЦИИ ЗАБОЛЕВАНИЯ В РЕСПУБЛИКЕ БАШКОРТОСТАН 

 ВОЛГИНА СВЕТЛАНА ЯКОВЛЕВНА ПРОФЕССОР, Д.М.Н, С КУРСОМ КЛИНИЧЕСКОЙ 

ПЕДИТРИИ Г. КАЗАНЬ – ПРОЧЛА ДОКЛАД О БОЛЕЗНИ ФАБРИ У ДЕТЕЙ , ОСНОВНЫЕ 

СИМПТОМЫ И МЕТОДЫ ВЫЯВЛЕНИЯ , А ТАК ЖЕ СПОСОБЫ ЛЕЧЕНИИ И РЕАБИЛИТАЦИИ 

ПАЦИЕНТОВ. 
 ДУБКО МАРГАРИТА ФЕДОРОВНА, КМН, ДОЦЕНТ КАФЕДРЫ ГОСПИТАЛЬНОЙ ПЕДИАТРИИ 

СПБГПМУ. Г. САНКТ ПЕТЕРБУРГ – ПРОЧЛА ДОКЛАД ОБ ОЧЕНЬ РЕДКОМ ЗАБОЛЕВАНИИ 

ФИБРОДИСПЛАЗИЯ, КАКОВЫ СИМПТОМЫ И ПРОЯВЛЕНИЯ ЗАБОЛЕВАНИЯ, ПОДДЕРЖКА 

ДАННОГО ДИАГНОЗ ПРИ ОТСУТСТВИИ ЛЕЧЕНИЯ (ПРЕПАРАТ НАХОДИТСЯ В ФАЗЕ 

КЛИНИЧЕСКИХ ИСПЫТАНИЙ) 

 ЛУКЬЯНОВА ТАТЬЯНА ВИТАЛЬЕВНА, Г. НОВОСИБИРСК, К.М.Н., ЗАВ. ОТДЕЛЕНИЕМ 

КОНСУЛЬТИРОВАНИЯ МЕДИКО-ГЕНЕТИЧЕСКОЙ КОНСУЛЬТАЦИИ ГБУЗ НСО «ЦПСИР»– 

ВЫСТУПИЛА С ДОКЛАДОМ О СИТУАЦИИ С ЛЕЧЕНИЕМ ПАЦИЕНТОВ С РЕДКИМИ 

МЕЖРЕГИОНАЛЬНАЯ ОБЩЕСТВЕННАЯ ОРГАНИЗАЦИЯ 

ПАЦИЕНТОВ С БОЛЕЗНЬЮ ФАБРИ И ДРУГИМИ  
РЕДКИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ 

«ДОРОГА К ЖИЗНИ» 
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ЗАБОЛЕВАНИЯМИ В НОВОСИБИРСКОЙ ОБЛАСТИ, ТАК КАК ОРГАНЫ ВЛАСТИ ПЛОХО ИДУТ НА 

СОДЕЙСТВИЕ В ДАННОМ ВОПРОСЕ. 

 МАРДАНОВА АЛЬБИНА КАДИМОВНА Г. УФА, ВРАЧ ГЕНЕТИК, ЗАВЕДУЮЩАЯ 

ПЕРИНАТАЛЬНЫМ ЦЕНТРОМ РБ – ПРОЧЛА ДОКЛАД О РЕДКОМ ЗАБОЛЕВАНИИ ГОШЕ, 
СПОСОБАХ ВЫЯВЛЕНИЯ И ЛЕЧЕНИЯ ПАЦИЕНТОВ, А ТАК ЖЕ О СИТУАЦИИ ПАЦИЕНТОВ В 

РЕСПУБЛИКЕ БАШКОРТОСТАН 
 

АКТИВНОЕ УЧАСТИЕ В КОНФЕРЕНЦИИ ПРИНИМАЛИ ПАЦИЕНТСКИЕ ОРГАНИЗАЦИИ:  

 МЯСНИКОВА ИРИНА ВЛАДИМИРОВНА, ИСПОЛНИТЕЛЬНЫЙ ДИРЕКТОР ВСЕРОССИЙСКОГО 

ОБЩЕСТВА РЕДКИХ (ОРФАННЫХ)ЗАБОЛЕВАНИЙ (ВООЗ) – ПРОЧЛА ДОКЛАД ОБ ОПЫТЕ 

ОРГАНИЗАЦИИ ВО ВЗАИМОДЕЙСТВИИ С ОРГАНАМИ ВЛАСТИ , ЗАКОНЫ КОТОРЫЕ РЕГУЛИРУЮТ 

ПРАВА ПАЦИЕНТОВ С РЕДКИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ, А ТАК ЖЕ ВСЕСТОРОННИЕ ПУТИ 

ПОЛУЧЕНИЯ СПЕЦИАЛИЗИРОВАННОЙ МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ И ВЫРАЗИЛИ ЖЕЛАНИЕ 

ПОЛУЧАТЬ ОБРАЩЕНИЯ О ПОМОЩИ ПАЦИЕНТАМ. ТАК ЖЕ БЫЛА ПРОВЕДЕНА ШКОЛА 

СОВМЕСТНО С ЮРИСТОМ ДЛЯ ПАЦИЕНТОВ РЕДКИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ И ИХ РОДИТЕЛЕЙ. 

 ТЕРЕХОВА МАРИНА ДАВИДОВНА ПРЕДСЕДАТЕЛЬ ПРАВЛЕНИЯ МОО "СОДЕЙСТВИЕ 

ИНВАЛИДАМ С ДЕТСТВА, СТРАДАЮЩИМ БОЛЕЗНЬЮ ГОШЕ И ИХ СЕМЬЯМ", ЗАМ. 
ПРЕДСЕДАТЕЛЯ ВСЕРОССИЙСКОГО ОБЩЕСТВА РЕДКИХ (ОРФАННЫХ) ЗАБОЛЕВАНИЙ 

(ВООЗ). – ЯВЛЯЯСЬ ПАЦИЕНТОМ С БОЛЕЗНЬЮ ГОШЕ, НА СВОЕМ ОПЫТЕ ВЫСТУПИЛА С 

ДОКЛАДОМ О ПУТИ ПАЦИЕНТА С РЕДКИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ К ПОЛУЧЕНИЮ ЛЕЧЕНИЯ. 
 ТАТАРНИКОВА АНАСТАСИЯ АЛЕКСАНДРОВНА Г. МОСКВА, ПРЕДСЕДАТЕЛЬ 

ПРАВЛЕНИЯ МОО «ДРУГАЯ ЖИЗНЬ» - ВЫСТУПИЛА С ДОКЛАДОМ О НОВЫХ 

ВОЗМОЖНОСТЯХ И НОВЫХ ГОРИЗОНТАХ ДЛЯ БОЛЕЕ ЭФФЕКТИВНОЙ ПОМОЩИ "РЕДКИМ" 

ПАЦИЕНТАМ. 
 ТОМОВ ВЛАДИМИР АЛЕКСАНДРОВИЧ, Г.СОФИЯ(БОЛГАРИЯ), ПРЕЗИДЕНТ БОЛГАРСКОГО 

АЛЬЯНСА РЕДКИХ ЗАБОЛЕВАНИЙ – ВЫСТУПИЛ С ДОКЛАДОМ  ПАЦИЕНТЫ - ДВИГАТЕЛЬ 

ПРОГРЕССА В БОРЬБЕ С РЕДКИМ ЗАБОЛЕВАНИЯМ - БОЛГАРСКИЙ ОПЫТ 
 ИСАЕВА ИРИНА ВЯЧЕСЛАВОВНА,Г.САРАТОВ, ПРЕДСЕДАТЕЛЬ СРОО ПОМОЩИ БОЛЬНЫМ 

МУКОВИСЦИДОЗОМ “СВОБОДНОЕ ДЫХАНИЕ” – ВЫСТУПИЛА С ДОКЛАДОМ РОЛЬ 

БЛАГОТВОРИТЕЛЬНЫХ И ПАЦИЕНТСКИХ ОРГАНИЗАЦИЙ В ЖИЗНИ БОЛЬНЫХ 

МУКОВИСЦИДОЗОМ 
 ГРАЧЕВ ВЛАДИСЛАВ Г. МОСКВА, ПРЕДСЕДАТЕЛЬ ПРАВЛЕНИЯ ПАЦИЕНТКОЙ ОРГАНИЗАЦИИ 

ФОП РОССИЯ – ВЫСТУПИЛ С ДОКЛАДОМ ФИБРОДИСПЛАЗИЯ - ЛИЧНЫЙ ОПЫТ, А ТАК ЖЕ 

РАССКАЗАЛ О ТОМ, КАК ОНИ ПЫТАЮТСЯ ДОБИТЬСЯ КЛИНИЧЕСКИХ ИСПЫТАНИЙ В РОССИИ, 

ТАК ЖЕ К ДОКЛАДУ ПРИСОЕДИНИЛСЯ САМ ПАЦИЕНТ ИЗ Г. УФЫ ТИМУР ДАУТОВ  - ОН 

РАССКАЗАЛ ИСТОРИЮ СВОЕЙ ЖИЗНИ , О ТОМ С ЧЕМ ЕМУ ПРИХОДИТСЯ СТАЛКИВАТЬСЯ И КАК 

ПОДДЕРЖИВАТЬ ЖИЗНЬ СО СВОИМ ТЯЖЕЛЫМ  ЗАБОЛЕВАНИЕМ. 

 КАНДАЛОВ ЮРИЙ ВЛАДИМИРОВИЧ ПРЕЗИДЕНТ МООНП «НЕФРО-ЛИГА» ПО 

РЕСПУБЛИКЕ БАШКОРТОСТАН   -  ВЫСТУПИЛ С ДОКЛАДОМ О СВОЕЙ ОРГАНИЗАЦИИ , ТАК КАК 

ТЕЧЕНИЕ МНОГИХ БОЛЕЗНЕЙ ТАК ИЛИ ИНАЧЕ СВЯЗНО С ТРАНСПЛАНТАЦИЕЙ ОРГАНОВ,  ОН 

ПОЯСНИЛ СИТУАЦИЮ КОТОРАЯ ПРОИСХОДИТ СЕЙЧАС В БАШКИРИИ 



 ВИКТОРИЯ ФЕДОСЕЕВА – ФИЛИАЛ МООП С БФ И РЗ «ДОРОГА К ЖИЗНИ» Г. 
НОВОСИБИРСК - ВЫСТУПИЛА С ДОКЛАДОМ ОБ УСПЕШНОМ ОПЫТЕ РАБОТЫ С ПАЦИЕНТАМИ В 

НОВОСИБИРСКЕ.  
 

 
ПРИСУТСТВОВАЛИ  ПАЦИЕНТЫ С БОЛЕЗНЬЮ ФАБРИ, ГОШЕ, ФИБРОДИСПЛАЗИЯ, ЛЕГОЧНАЯ 

ГИПЕРТЕНЗИЯ  ДЛЯ КОТОРЫХ ПРОБЛЕМА РЕДКИХ ЗАБОЛЕВАНИЙ СТОИТ ОЧЕНЬ ОСТРО.   
ИНФОРМИРОВАНИЕ О ПРОХОДЯЩЕЙ КОНФЕРЕНЦИИ ПРИЕХАЛИ ПОДДЕРЖАТЬ ДВА ТЕЛЕКАНАЛА 

UTV И ВСЯ УФА. 
ЛЮДИ,  КОТОРЫЕ ПОМОГАЮТ ПАЦИЕНТАМ БОРОТЬСЯ С ТРУДНЫМ ЖИЗНЕННЫМ НЕДУГОМ, 
ПОМОГАЮТ СОЗДАВАТЬ УСЛОВИЯ ДЛЯ  ФОРМИРОВАНИЯ ПУТИ, КОТОРЫЙ ПОМОЖЕТ ПОЛУЧИТЬ 

СВОЕВРЕМЕННУЮ ПОСТАНОВКУ ДИАГНОЗА И ДОРОГИ, ВЕДУЩИЕ К ПОЛУЧЕНИЮ ЛЕКАРСТВЕННОГО 

ОБЕСПЕЧЕНИЯ, КВАЛИФИЦИРОВАННОЙ МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ И ВСЕХ ТЕХ, КОМУ НЕ 

БЕЗРАЗЛИЧНА СУДЬБА РЕДКИХ ЗАБОЛЕВАНИЙ. ТАК ЖЕ ОДНИМ ИЗ ГЛАВНЫХ ДЕЙСТВИЙ ТАКИХ 

МЕРОПРИЯТИЙ ЭТО ИНФОРМИРОВАНИЕ ВРАЧЕЙ РАЙОНОВ,  КОТОРЫЕ МАЛО ОСВЕДОМЛЕНЫ О 

РЕДКИХ ЗАБОЛЕВАНИЯХ И ИХ ОСОБЕННОСТЯХ И В ЭТОМ ОГРОМНАЯ БЛАГОДАРНОСТЬ МИНИСТЕРСТВУ 

ЗДРАВООХРАНЕНИЯ РБ ЗА ПОМОЩЬ В ПРИВЛЕЧЕНИИ И ОСВЕДОМЛЕНИЯ МЕДИЦИНСКИХ 

УЧРЕЖДЕНИЙ РБ О ПРОХОДЯЩЕЙ КОНФЕРЕНЦИИ ПО РЕДКИМ ЗАБОЛЕВАНИЯМ.  
БЫЛИ ОСВЕЩЕНЫ НАСУЩНЫЕ ПРОБЛЕМЫ В РЕГИОНАХ РОССИИ, СИТУАЦИЯ ОЧЕНЬ РАЗНЫЕ, ГДЕ ТО 

УСИЛИЯМИ ПАЦИЕНТСКИХ ОРГАНИЗАЦИЙ И ВРАЧЕЙ УДАЕТСЯ ПРОБИТЬ РАМКИ БЕЗРАЗЛИЧИЯ 

ПРАВИТЕЛЬСТВА И МИНЗДРАВА И ОСУЩЕСТВИТЬ ЛЕЧЕНИЕ ПАЦИЕНТОВ, А ГДЕ ТО ТЯЖЕЛЫМИ 

УСИЛИЯМИ НЕ УДАЕТСЯ ПРИЙТИ К ОБЩЕМУ МНЕНИЮ, ДЛЯ ТОГО ЧТОБЫ РЕШИТЬ ДАННЫЕ 

ПРОБЛЕМЫ,  КОНФЕРЕНЦИЯ ОБЪЕДИНЯЕТ РАЗЛИЧНЫЕ ОРГАНИЗАЦИИ ДЛЯ СОВМЕСТНОЙ РАБОТЫ И 

ПОМОЩИ НЕ ИСКЛЮЧИТЕЛЬНО ПАЦИЕНТАМ  В СВОИХ РЕГИОНАХ, А  ДЛЯ ТОГО ЧТОБЫ СОЗДАТЬ 

МОЩНЫЙ ФРОНТ ПО УСИЛЕННЫМ ДЕЙСТВИЯМ ВО ВСЕЙ СТРАНЕ. ЭТО ТЯЖЕЛЫЙ ПУТЬ, НО ЭТО 

ВОЗМОЖНО И РЕАЛЬНО. 
ТАК ЖЕ ДАННАЯ КОНФЕРЕНЦИЯ ОРГАНИЗОВАЛА ЮРИДИЧЕСКУЮ И ПРАВОВУЮ ШКОЛУ ДЛЯ 

ПАЦИЕНТОВ КОТОРУЮ ПРОВЕЛА ОБЩЕСТВЕННАЯ ОРГАНИЗАЦИЯ С БОЛЬШИМ ОПЫТОМ РАБОТЫ С 

ПАЦИЕНТАМИ И ОРГАНАМИ ВЛАСТИ   ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО РЕДКИХ (ОРФАННЫХ 

ЗАБОЛЕВАНИЙ» (ВООЗ), ЧТО ОЧЕНЬ ВАЖНО, ТАК КАК ПАЦИЕНТЫ МАЛО ИНФОРМИРОВАНЫ О 

ЗАКОНАХ КОТОРЫЕ ОНИ МОГУТ ИСПОЛЬЗОВАТЬ В СВОЮ ПОЛЬЗУ, ДЛЯ ПОЛУЧЕНИЯ ЛЕЧЕНИЯ И 

МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ. МЫ НАДЕЕМСЯ, ЧТО ОБЩИМИ УСИЛИЯМИ МЫ СМОЖЕМ ВЕСТИ 

ПАЦИЕНТОВ  С РЕДКИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ К СЧАСТЛИВОМУ И БЕЗЗАБОТНОМУ СУЩЕСТВОВАНИЮ В 

СОЦИАЛЬНОМ ОБЩЕСТВЕ.  
 
ПО ИТОГАМ КОНФЕРЕНЦИИ ВЫРАЖАЕМ ОГРОМНУЮ БЛАГОДАРНОСТЬ МИНИСТЕРСТВУ 

ЗДРАВООХРАНЕНИЯ РБ, РЕСПУБЛИКАНСКОМУ ПЕРИНАТАЛЬНОМУ ЦЕНТРУ, МЕДЕЦИНСКИМ 

СПЕЦИАЛИСТАМ, ПАЦИЕНТСКИМ ОРГАНИЗАЦИЯМ И ПАЦИЕНТАМ ЗА АКТИВНОЕ И ПЛОДОТВОРНОЕ 

УЧАСТИЕ В ХОДЕ КОНФЕРЕНЦИИ. 

ОСОБУЮ БЛАГОДАРНОСТЬ ВЫРАЖАЕМ  ООО «ШАЙЕР-РУС» И  ООО «АЛЕКСИОН ФАРМА.    

ПРОВЕДЕНИЕМ ДАННЫХ КОНФЕРЕНЦИЙ - БУДУЩЕЕ ПАЦИЕНТОВ С РЕДКИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ , 

ДЛЯ КОТОРЫХ МЫ ОБЪЕДИНЯЕМ УСИЛИЯ ДЛЯ НАИЛУЧШЕГО  СУЩЕСТВОВАНИЯ РЕДКИХ ЛЮДЕЙ В 

МИРЕ БЕЗ ГРАНИЦ! 



 
 
 
 


