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ЛЮДМИЛА 
МИХАаЛОВА:
КаŎ наŗчиŖьсţ
иňŖи по Ŋиŋни

пŔţмо

7

Новые правила
получения

инвалидности

35

ТЕМА 
НОМЕРА:

БОЛЕЗНИ
костей

Редкие

и суставов



РЕĨКАЯ ГАЛЕРЕЯ

ФЕДОР 
ДОСТОЕВСКИЙ: 

«Сострадание есть  
высочайшая форма  
человеческого  
существования»

«Ледяной дворец», Φcабель, 9 лет



1№/03/ДЕКАБРЬ/2016

5$586  ǸǭǬǲǰǭ ǩǶǳǭǯНǰ Ǫ ǸǶǹǹǰǰ WWW.RARE-DISEASES.RU

  ТЕМА НОМЕРА  РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ КОСТЕЙ И СУСТАВОВ

Исправлять 
костные 
нарушения 
очень  

сложно. Но сегодня 
появляются  
сообщения о новых 
препаратах, которые 
способны делать 
невозможное −  
исправлять  
нарушения  
в скелете

ДОРОГИЕ ДРУЗЬЯ! 

Мȣ раȌȣ� ȟȚо Ȋȣ ș ȕамȐ� ȅȚоȚ ȕомер ȗоșȊȧȡеȕ реȌкȐм ȉоȓез-
ȕȧм� ȗрȐ коȚорȣȝ ȗроȐșȝоȌȧȚ ȕарțȠеȕȐȧ Ȋ коșȚȕоȑ șȐșȚеме� 
ǲоșȚȐ� коȚорȣе ȗо оȗреȌеȓеȕȐȦ ȌоȓȎȕȣ ȉȣȚȤ креȗкȐмȐ� ȗрȐ 

ȕекоȚорȣȝ орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȧȝ ȓомаȦȚșȧ ȐȓȐ ȌеȜормȐрțȦȚșȧ 
Ȑз�за Țоȋо� ȟȚо ȕарțȠаȦȚșȧ ȗроȞеșșȣ Ȑȝ ȜормȐроȊаȕȐȧ� í Ȑ Ȋ оȚȓȐ-
ȟȐе оȚ ȌрțȋȐȝ Țкаȕеȑ ȐșȗраȊȓȧȚȤ коșȚȕȣе ȕарțȠеȕȐȧ оȟеȕȤ șȓоȎȕо� 
Ǭо șȐȝ ȗор мȕоȋȐе ȌеȜекȚȣ моȎȕо șкоррекȚȐроȊаȚȤ ȚоȓȤко ș ȗомо-
ȡȤȦ ȝȐрțрȋȐȟеșкоȑ оȗераȞȐȐ� 

Но șеȋоȌȕȧ ȗоȧȊȓȧȦȚșȧ șооȉȡеȕȐȧ о ȕоȊȣȝ ȗреȗараȚаȝ� коȚорȣе 
șȗоșоȉȕȣ ȌеȓаȚȤ ȕеȊозмоȎȕое í ȐșȗраȊȓȧȚȤ ȕарțȠеȕȐȧ Ȋ șкеȓеȚе� 
ǻȟеȕȣе ȕаțȟȐȓȐșȤ ȌоșȚаȊȓȧȚȤ моȓекțȓȣ ȗо ȕазȕаȟеȕȐȦ� ȌоȉаȊȓȧȚȤ 
Țе ȊеȡеșȚȊа� коȚорȣȝ Ȋ орȋаȕȐзме șȐȕȚезȐрțеȚșȧ маȓо ȐȓȐ оȕȐ ȗо 
какȐм�Țо ȗрȐȟȐȕам ȉȣșȚро ȊȣȊоȌȧȚșȧ� ȊоșȗоȓȕȧȚȤ ȕеȌоșȚаȚок Ȝер-
меȕȚоȊ� ȕеоȉȝоȌȐмȣȝ Ȍȓȧ șоеȌȐȕȐȚеȓȤȕоȑ Ȑ коșȚȕоȑ Țкаȕеȑ� 

Ǫ ȥȚом ȕомере Ȏțрȕаȓа мȣ раșșкаȎем о ȉоȓезȕȧȝ� коȚорȣе șȚаȓо 
ȊозмоȎȕо ȓеȟȐȚȤ șоȊșем ȕеȌаȊȕо� Ȑ о Țеȝ� Ȍȓȧ коȚорȣȝ ȓеȟеȕȐе ȚоȓȤко 
разраȉаȚȣȊаеȚșȧ� ȅкșȗерȚȣ Ȑз ȊеȌțȡȐȝ кȓȐȕȐк ȗоȌеȓȧȚșȧ șȊоȐм 
оȗȣȚом� а șамȐ ȗаȞȐеȕȚȣ Ȑ Ȑȝ роȌȐȚеȓȐ раșșкаȎțȚ șȊоȐ ȐșȚорȐȐ� 
Ȋ коȚорȣȝ Ȋȣ ȕаȑȌеȚе ȗоȓезȕȣȑ оȗȣȚ í как ȗрȐрțȟȐȚȤ ȉоȓезȕȤ Ȑ ȕаț-
ȟȐȚȤșȧ ș ȕеȑ ȎȐȚȤ� ȕе ȗереșȚаȊаȧ раȌоȊаȚȤșȧ Ȑ ȉȣȚȤ șȟаșȚȓȐȊȣм� 

ǷаȞȐеȕȚȣ ș ȕарțȠеȕȐȧмȐ șкеȓеȚа ȉроșаȦȚșȧ Ȋ ȋȓаза ȓȦȉомț� ț ȕȐȝ 
ȟаșȚо ȕаȉȓȦȌаеȚșȧ заȌерȎка роșȚа� оȕȐ ȕе ȊșеȋȌа моȋțȚ șамоșȚоȧ-
ȚеȓȤȕо ȝоȌȐȚȤ� Ȑ Ȑм ȕеоȉȝоȌȐмȣ ȌоȗоȓȕȐȚеȓȤȕȣе ȗрȐșȗоșоȉȓеȕȐȧ� 
Но Ȋ ȥȚȐȝ ȓȦȌȧȝ� ȕеșмоȚрȧ ȕа Țо ȟȚо Ȑȝ коșȚȐ моȋțȚ ȉȣȚȤ ȕеȗроȟ-
ȕȣмȐ ȐȓȐ ȐзмеȕеȕȕȣмȐ� креȗкȐȑ Ȑ ȕеșȋȐȉаемȣȑ ȝаракȚер� коȚорȣȑ 
ȗозȊоȓȧеȚ Ȑм ȗреоȌоȓеȊаȚȤ Ȋșе ȕеȊзȋоȌȣ Ȑ оșȚаȊаȚȤșȧ Ȋ рțșȓе ȕаȠеȑ 
ȎȐзȕȐ� ǰ ȗрȐ șȊоем ȕеȉоȓȤȠом роșȚе Ȑмеȕȕо оȕȐ ȐȕоȋȌа ȕаșȚоȧȡȐе 
ȊеȓȐкаȕȣ�

Нам Ȏе Ȋșем ȗоȎеȓаем ȗроȧȊȓȧȚȤ ȊȕȐмаȕȐе Ȑ ȟțȚкоșȚȤ к ȓȦȌȧм� 
коȚорȣм Ȋ ȎȐзȕȐ ȚрțȌȕее� ȟем ȕам� ǰ ȊмеșȚе ț ȕаș ȗоȓțȟȐȚșȧ șȌеȓаȚȤ 
Țак� ȟȚоȉȣ ȥȚȐ ȓȦȌȐ ȉȣȓȐ ȊșеȋȌа șȟаșȚȓȐȊȣ� 

Всегда с вами, Всероссийское общество орфанных заболеваний

ХАРАКТЕР
Люди со слабым «каркасом»имеют крепкий

НЕТ НИЧЕГО 
НЕВОЗМОЖНОГО!
info@rare-diseases.ru

RARUS  РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ В РОССИИ WWW.RARE-DISEASES.RU

№/02/СЕНТЯБРЬ/2016 1ТЕМА НОМЕРА: РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ ОБМЕНА ХОЛЕСТЕРИНА

Все больше  
пациентов,  
заболевания 
которых 

долгое время  
казались  
неизлечимыми,  
получают шанс  
на другое качество 
жизни. Новый  
эффективный  
препарат — это как 
открытие новой  
звезды и планеты,  
где есть радость  
и счастье... 

Дорогие друзья! Приветствуем вас на страницах 
очередного номера журнала «Редкие болезни 

в России»!
Мы благодарны за то, что вы с нами и что уделяете 

время вопросам редких болезней. 
Тема этого номера — редкие болезни, связанные  

с нарушениями обмена холестерина. Они очень 
разные, но все касаются нарушений обмена одной 
из самых важных молекул организма человека —  
холестерина.

Недостаточность фермента кислой липазы, на-
следственная семейная гиперхолестеринемия, бо-
лезнь Ниманна-Пика, тип С (Niemann-Pick, type C), 
синдром Смита-Лемли-Опитца (Smith-Lemli-Opitz 
syndrome) — недуги, связанные с этой молекулой, 
очень редкие, а причины разные. И очень важно знать 
и помнить, что проблемы, связанные с холестерином, 
часто развиваются поначалу вроде бы неощутимо… 
И касаются они любого возраста! Болезни могут 
затрагивать и младенцев практически с первых  
недель жизни, и детей, и людей старше 30 лет. 

Но вне зависимости от диагноза пациенты  
и их семьи сталкиваются со схожими проблема-
ми: недоступность диагностики, непонимание 
тяжести и опасности заболевания, трудности 
лекарственного обеспечения, препятствия в по-
лучении инвалидности, закупке незарегистриро-
ванных препаратов и лечебного питания. 

Однако ситуация меняется. Все больше людей, 
заболевания которых долгое время казались неиз-
лечимыми, получают шанс на другое качество жиз-
ни — практически без болезни, а это значит жить без 
страха за себя и будущее своих родных и близких. 

Новое эффективное лекарство нельзя сравнить ни 
с одним изобретением или достижением науки. Это 
как открытие новой звезды, планеты, на которой есть 
жизнь, светит солнце, есть радость и счастье! 

Многие с нетерпением ждут новостей из научных 
журналов и интернета о результатах клинических 
испытаний орфанных препаратов. И о чудо! Для на-
шего заболевания лекарство уже испытывают! Это 
значит, что есть надежда…  

Но путь от изобретения лекарства до его до-
ступности всем не всегда прост. Чтобы его пре-
одолеть, нужно определить ответственность за 

обеспечение им: будет ли оно за счет средств фе-
дерального бюджета или средств региона. В Рос-
сии перечень редких заболеваний, лечение кото-
рых обеспечивается региональными бюджетами, 
определяется постановлением Правительства РФ. 
Сейчас список включает 24 позиции. А заболева-
ний различных форм — более 60.

Перечень довольно большой, но, к сожалению, не-
полный. Тем временем появляются новые препараты 
для редких болезней. Как им попасть в этот список 
или программу семи высокозатратных нозологий? 
Как пройти  путь от появления до человека, который 
в нем остро нуждается? 

Уже больше трех лет пациенты с редкими за-
болеваниями, эксперты и врачи разных специаль-
ностей поднимают вопрос о пересмотре перечня. 
Сделаны важные шаги: Министерство здравоох-
ранения РФ рассмотрело проект критериев по 
включению заболеваний в перечень 24 редких 
болезней, готовятся поправки в ст. 44 323-ФЗ, 
которые касаются редких заболеваний, а также 
регламентирующие правила пересмотра перечня. 
Но на все это нужно время, которого, увы, у мно-
гих пациентов просто нет… 

Именно потому на страницах этого номера 
мы также хотели бы обсудить не только законо-
дательные инициативы, но и такие практические 
вопросы, как ввоз и обеспечение пациентов не-
зарегистрированными препаратами и лечебным 
питанием. 

И, конечно, поговорим с экспертами, расска-
жем об их видении решения проблем и инициати-
вах. Представим клиники, в которых можно пройти 
диагностику и лечение. Дадим ссылки на надежные 
ресурсы с полезной информацией. Надеемся, что 
номер будет интересен и полезен всем, кто стал-
кивается с редким заболеванием — страдающим 
болезнью и их семьям, врачам, пациентским обще-
ственным организациям, специалистам, занимаю-
щимся организацией системы здравоохранения, и 
всем тем, кто может и принимает важные для людей 
решения. 

Пишите нам, общайтесь друг с другом. 
И не теряйте надежды! А мы постараемся вам 

помочь. 

Всероссийское  
общество орфанных 
заболеваний (ВООЗ)
info@rare-diseases.ru

В ЭТОМ НОМЕРЕ: 1
рахит 

2
мукополисахаридоз

3
ахондроплазия

НОВЫХ  
ПРЕПАРАТОВ 

в год получают 
статус орфанных. 

Уже для 
250 заболеваний 

лечение существует, 
включая 

заместительную  
и таргетную терапию

20
НОВЫХ РЕДКИХ 

болезней открывают 
в мире каждый год

10
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№/03/ДЕКАБРЬ/20162 КАРТА НОМЕРА

1
ТЕМА НОМЕРА: РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ 
КОСТЕЙ И СУСТАВОВ
ЛЮДИ СО СЛАБЫМ «КАРКАСОМ» 
ИМЕЮТ КРЕПКИЙ ХАРАКТЕР

4
ЗАГЛАВНОЕ
ЮРИЙ ЖУЛЕВ:
ПАЦИЕНТ НАЧИНАЕТ 
И ДОБИВАЕТСЯ

6
НОВОСТИ ОТРАСЛИ 
ЖДАТЬ СТАЛИ МЕНЬШЕ, 
СУБВЕНЦИЙ ДАДУТ БОЛЬШЕ. 
ГОСГАРАНТИЙ − СТОЛЬКО ЖЕ
ǴȐȕȐșȚр зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ ǸоșșȐȐ
ǪероȕȐка ǹкȊорȞоȊа раșșказаȓа 
рțкоȊоȌȐȚеȓȧм Ȑ ȗреȌșȚаȊȐȚеȓȧм 
ȗаȞȐеȕȚșкȐȝ șооȉȡеșȚȊ о ȚеȕȌеȕȞȐȧȝ 
ȋоȌа țȝоȌȧȡеȋо Ȑ ȗроȋȕозаȝ 
ȕа ȋоȌ ȉțȌțȡȐȑ

8
ПЛАНЫ НА ЖИЗНЬ
НЕ РАВНЯТЬ, А ЛЮБИТЬ
ǬокȚор ǳȦȌмȐȓа ǴȐȝаȑȓоȊа í  
о ȚаȐȕșȚȊе роȎȌеȕȐȧ� Ȍоȓȋе Ȋраȟа  
Ȑ ȋоșțȌарșȚȊа� ȎеșȚокоșȚȐ оȉȡеșȚȊа 
Ȑ роȌȐȚеȓȤșкоȑ заȉоȚе

14
ТЕМА НОМЕРА: РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ 
КОСТЕЙ И СУСТАВОВ
МУКОПОЛИСАХАРИДОЗ: 
ВЫЯВЛЯЕМ, ЛЕЧИМ И ЖИВЕМ 
ПОЛНОЙ ЖИЗНЬЮ
ǭȡе ȕеșкоȓȤко ȓеȚ ȕазаȌ ȥȚоȚ 
ȚрțȌȕоȗроȐзȕоșȐмȣȑ ȌȐаȋȕоз 
зȊțȟаȓ как ȗрȐȋоȊор� ǭșȓȐ 
ȚакțȦ ȋеȕеȚȐȟеșкțȦ ȗаȚоȓоȋȐȦ 
ȌȐаȋȕоșȚȐроȊаȓȐ ț реȉеȕка� Ȑз 
ȗрȐȊȣȟȕоȑ коȓеȐ ȊȣȉȐȊаȓаșȤ 
Ȋșȧ șемȤȧ� ȊȣȕțȎȌеȕȕаȧ ȎȐȚȤ ȗо 
закоȕам реȌкоȑ Ȑ ȉеșȗоȡаȌȕоȑ 
ȉоȓезȕȐ

20
ОПЫТ ПРИШЕЛ В РЕГИОНЫ
Ǫ ǬаȋеșȚаȕе ȕаȟаȓȐ ȓеȟȐȚȤ 
мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌозȣ

22
НАСЛЕДСТВЕННЫЙ РАХИТ −  
НЕ ПРИГОВОР
ǸоșșȐȐ ȕеоȉȝоȌȐм ȞеȕȚр ȗо коșȚȕоȑ 
ȗаȚоȓоȋȐȐ

27
ГИПОФОСФАТАЗИЯ − БОЛЕЗНЬ, 
ПОКОРЯЮЩАЯ ЛЮБОЙ ВОЗРАСТ
ȅȚо ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕое заȉоȓеȊаȕȐе 
оȚȕоșȐȚșȧ к ȎȐзȕеțȋроȎаȦȡȐм�
Но ȓекарșȚȊо țȎе ȕаȑȌеȕо

29
АХОНДРОПЛАЗИЯ 
ПАЦИЕНТ ОЧЕНЬ ЖДЕТ

6 8
4
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КАРТА НОМЕРА

32
РЕСУРСЫ
ОПЫТ БЕЗ ГРАНИЦ
Ǭаȓеко� ȕо рȧȌом� 5DUH&RQQHFW�RUJ í  
ȥȚо ȋоȓоș �� мȓȕ еȊроȗеȑȞеȊ� 
șȚраȌаȦȡȐȝ реȌкȐмȐ ȉоȓезȕȧмȐ� 
ǷаȞȐеȕȚȣ Ȑ Ȑȝ șемȤȐ моȋțȚ ȉез 
ȋраȕȐȞ Ȑ ȗреȗȧȚșȚȊȐȑ оȉȡаȚȤșȧ ȕа 
ȊоșȤмȐ ȧзȣкаȝ� ǺеȗерȤ ȗȓаȚȜорма 
заȋоȊорȐȓа Ȑ ȗо�рțșșкȐ

34
ТРАЕКТОРИЯ СУДЬБЫ
БОЛЕЗНЬ, ДАЛЬШЕ − СЧАСТЬЕ
Ǩȕȕа ǩорȐкоȊа țȉеȎȌеȕа� ȟȚо Ȋșе 
ȝороȠее� ȟȚо șȓțȟȐȓоșȤ Ȋ ее ȎȐзȕȐ� 
ȗроȐзоȠȓо ȉȓаȋоȌарȧ ȚȧȎеȓомț 
реȌкомț заȉоȓеȊаȕȐȦ� Ƕȕа ȕаțȟȐȓаșȤ 
ȗреȊозмоȋаȚȤ ȉоȓȤ� ȊерȐȚȤ� șмеȧȚȤșȧ� 
ȗеȚȤ� ȓеȟȐȚȤ� ȓȦȉȐȚȤ
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ДȐрекȚор ǭȊроȗеȑșкоȋо реȋȐоȕаȓȤȕоȋо ȉȦро Ǫșе-
мȐрȕоȑ орȋаȕȐзаȞȐȐ зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ ǮțȎаȕȕа 
ȇкаȉ оȚмеȚȐȓа� ©ǪзаȐмооȚȕоȠеȕȐȧ меȎȌț ȗаȞȐ-

еȕȚом Ȑ Ȋраȟом ȐзмеȕȧȦȚșȧ карȌȐȕаȓȤȕȣм оȉразом� 
ǷаȞȐеȕȚ Ȋșе Ȋ ȉоȓȤȠеȑ șȚеȗеȕȐ раșșмаȚрȐȊаеȚșȧ как 
зȕаȚок ȉȓаȋоȌарȧ ȕакоȗȓеȕȕомț оȗȣȚț� ȟȤе акȚȐȊȕое 
țȟаșȚȐе Ȋ ȗрȐȕȧȚȐȐ реȠеȕȐȑ ȐмееȚ кȓȦȟеȊое зȕаȟе-
ȕȐеª� ȅȚо șȊȧзаȕо Ȋ Țом ȟȐșȓе ș раșȠȐреȕȐем ȌоȓȐ ȝро-
ȕȐȟеșкȐȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ Ȋ оȉȡем оȉȢеме оказȣȊаемоȑ 
меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ� ǰ мȣ ș ȊамȐ ȌеȑșȚȊȐȚеȓȤȕо зȕа-
ȚокȐ� ȗоȚомț ȟȚо ȝроȕȐȟеșкое заȉоȓеȊаȕȐе ± ȥȚо ȗрак-
ȚȐȟеșкȐ ȕа ȊșȦ ȎȐзȕȤ� мȣ ȥȚо ȗрекраșȕо ȗоȕȐмаем�

ǰ мȣ зȕаем� ȟȚо заȟаșȚțȦ ȗаȞȐеȕȚȣ моȋțȚ оȉȢȧșȕȐȚȤ 
ȕекоȚорȣм Ȋраȟам ȊșȦ șȗеȞȐȜȐкț șȊоеȋо заȉоȓеȊаȕȐȧ 
Ȑ зȕаȦȚ оȉраз ȎȐзȕȐ� коȚорȣȑ ȕеоȉȝоȌȐмо șоȉȓȦȌаȚȤ� 
Ǫ ȥȚоȑ șȊȧзȐ мȣ ȋоȊорȐм� ȟȚо ȗаȞȐеȕȚ ȊȣȝоȌȐȚ ȕа ȕоȊȣȑ 
țроȊеȕȤ� Ȑ Ȝокțș зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ ȌоȓȎеȕ ȉȣȚȤ ȕа ȗа-
ȞȐеȕȚе� Ƕȉ ȥȚом ȋоȊорȐȚ Ȑ ǬекȓараȞȐȧ о ȗаȞȐеȕȚ�орȐ-
еȕȚȐроȊаȕȕом зȌраȊооȝраȕеȕȐȐ� коȚораȧ ȉȣȓа ȗрȐȕȧȚа 
Ȋ ���� ȋоȌț� Ȑ мȣ ȊșȧȟеșкȐ ȗроȌȊȐȋаем ȐȌеȐ ȥȚоȑ Ȍекȓа-
раȞȐȐ� 

ǿȚо ȉȣȓо реаȓȤȕо șȌеȓаȕо ȗаȞȐеȕȚșкȐмȐ оȉȡеșȚȊамȐ 
Ȑ ǪșероșșȐȑșкȐм șоȦзом ȗаȞȐеȕȚоȊ за ȗоșȓеȌȕее Ȋремȧ" 
ǩȓаȋоȌарȧ ȊзаȐмоȌеȑșȚȊȐȦ ș ǴȐȕȐșȚерșȚȊом зȌраȊооȝра-
ȕеȕȐȧ мȣ меȕȧем Ȋ Țом ȟȐșȓе ȕормаȚȐȊȕо�ȗраȊоȊȣе акȚȣ� 
Ǻак� Ȑзмеȕеȕ ȗрȐказ ǴȐȕзȌраȊа� коȚорȣȑ ȗозȊоȓȐȓ Ȋȣ-

и добивается
ПАЦИЕНТначинаетЮрий ЖУЛЕВ, 

сопредседатель 
Всероссийского 
союза пациентов

МЛН
человек  

в мире страдают 
редкими 

заболеваниями

3,5

ЛЕТ
проходит  

в среднем между  
появлением  

первых  
симптомов  

и установкой  
диагноза.  

Большинство 
врачей мало 

знают о редких 
заболеваниях

5ȗȐșȣȊаȚȤ реȞеȗȚȣ Ȍȓȧ ȝроȕȐȟеșкȐȝ 
ȉоȓȤȕȣȝ ȕа Țреȝмеșȧȟȕȣȑ кțрș ȓе-
ȟеȕȐȧ� ȅȚо оȋромȕȣȑ ȗрорȣȊ� ȇ оȉ-
раȡаȦ ȊȕȐмаȕȐе� ȟȚо ȥȚо ȕе оȉȧзаȕ-
ȕоșȚȤ Ȋраȟа� Ȋ коȕеȟȕом șȟеȚе ȥȚо 
оȕ реȠаеȚ� какаȧ кțрșоȊаȧ ȚераȗȐȧ 
ȌоȓȎȕа ȉȣȚȤ� Но мȣ Ȍоȓȋо оȉ ȥȚом 
ȗроșȐȓȐ� Ȑ ȕакоȕеȞ ȥȚоȚ ȗрȐказ ȉȣȓ 
Ȑзмеȕеȕ� 

ǭșȚȤ ȗȐșȤмо Ȋ ȗоȌȌерȎкț ȓȤȋоȚȕо-
ȋо ȓекарșȚȊеȕȕоȋо оȉеșȗеȟеȕȐȧ� ко-
Țорое ȗоȌȗȐșаȓа мȐȕȐșȚр� ± о Țом� 
ȟȚо ȕеȓȤзȧ оȚказȣȊаȚȤ ȗо ȓȤȋоȚȕȣм 
реȞеȗȚам� șșȣȓаȧșȤ ȕа оȚșțȚșȚȊȐе 
ȓекарșȚȊ Ȋ аȗȚеке� Ȑ ȚакȎе о ȕеза-
коȕȕоșȚȐ Țак ȕазȣȊаемȣȝ ȚаȓоȕоȊ�
ȕаȗраȊȓеȕȐȑ Ȍȓȧ ȗоȓțȟеȕȐȧ ȓȤȋоȚ-
ȕоȋо реȞеȗȚа� 

ǪоȚ реаȓȤȕȣе ȗрȐмерȣ ȕаȠеȑ Ȍеȧ-
ȚеȓȤȕоșȚȐ� ǬțмаȦ� ȟȚо ȥȚо оȟеȕȤ ȊаȎ-
ȕо�

Из выступления на VII Всероссийском конгрес-
се пациентов. Москва, ноябрь 2016 года

Министр здравоохранения РФ  
Вероника Скворцова и сопредседа-
тель Всероссийского союза пациен-
тов Юрий Жулев на VII Всероссий-
ском конгрессе пациентов. 

Юрий Жулев отметил важность роли 
семей, которые столкнулись  
с тяжелыми заболеваниями:  
«Зачастую пациенты могут объяснить 
некоторым врачам всю специфику 
своего заболевания и знают образ 
жизни, который необходимо  
соблюдать. В этой связи мы говорим,  
что пациент выходит на новый  
уровень, и фокус здравоохранения 
должен быть на пациенте».
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ЛЮДИ НОМЕРА

Нельзя отказывать по льгот-
ным рецептам, ссылаясь на 
отсутствие лекарств в ап-
теке, и также незаконны так 
называемые талоны-направ-
ления для получения льготно-
го рецепта

В Москве и области официаль-
но выявленное число детей  
с такими заболеваниями 
не соответствует популя-
ционной частоте. Значит, 
больные «уходят» к другим 
специалистам и правильного 
лечения не получают 

Ни одна страна в мире не 
дает больше своим гражда-
нам, чем Россия. И нам нужно 
следить, чтобы те гарантии, 
которые предоставляются на 
уровне государства, доходили 
до каждого в неискаженном 
состоянии 

Именно в больнице я поняла, 
насколько нужная и самоот-
верженная профессия – врач. 
Позднее я поступила в ме-
дицинский институт и про-
должила династию, стала 
врачом-эпидемиологом

ЛЮДМИЛА 
МИХАЙЛОВА, 

д.м.н., 
профессор

ученый 
секретарь ЦИТО

им. Н. Н. Приорова

ЮРИЙ 
ЖУЛЕВ, 
сопредседатель 
Всероссийского 
союза 
пациентов

АННА 
БОРИКОВА, 

врач 
и пациент

ВЕРОНИКА 
СКВОРЦОВА, 
министр 
здравоохране-
ния РФ4 6

8 34

hh

h

h

Одна из задач диагностики − 
сделать ее как можно более 
быстрой, производительной 
и минимально инвазивной, без 
серьезного вмешательства 
в организм. В ближайшее 
время перемены в области 
диагностики обещают быть 
фантастическими

По некоторым заболеваниям 
стало возможно увеличить 
сроки, на которые устанав-
ливается инвалидность. Это 
избавляет родителей от еже-
годных хождений по инстан-
циям и сбора документов для 
очередной экспертизы

ЕКАТЕРИНА 
ЗАХАРОВА,
д.м.н., 
профессор, 
председатель 
Всероссийского 
общества 
орфанных
заболеваний

h ОЛЬГА 
ЛЕЦКАЯ, 
заместитель 
руководителя 
по экспертной 
работе Главного 
бюро МСЭ 
по г. Москве

h44 57
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ǴȐȕȐșȚр  
зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ 
ǸоșșȐȐ ǪероȕȐка  
ǹкȊорȞоȊа  
раșșказаȓа  
рțкоȊоȌȐȚеȓȧм  
Ȑ ȗреȌșȚаȊȐȚеȓȧм 
ȗаȞȐеȕȚșкȐȝ  
șооȉȡеșȚȊ  
о ȚеȕȌеȕȞȐȧȝ  
ȋоȌа țȝоȌȧȡеȋо  
Ȑ ȗроȋȕозаȝ  
ȕа ȋоȌ ȉțȌțȡȐȑ 

ПОМОЩЬ БЛИЖЕ

ВȗерȊȣе Ȋ ǸоșșȐȐ ș ���� ȋоȌа șȚаȓȐ ȌеȑșȚȊоȊаȚȤ оȉȧзаȚеȓȤȕȣе 
șрокȐ оȎȐȌаȕȐȧ ȓȦȉȣȝ ȊȐȌоȊ меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ� оȚ ȊȐзȐ-
Țа țȟаșȚкоȊоȋо Ȋраȟа Ȍо оказаȕȐȧ ȊȣșокоȚеȝȕоȓоȋȐȟȕȣȝ ме-

ȌȐȞȐȕșкȐȝ țșȓțȋ� ǪȗерȊȣе Ȋ ȗроȠȓом ȋоȌț Ȍȓȧ Ȋșеȑ șȚраȕȣ Ȑ Ȍȓȧ 
каȎȌоȋо реȋȐоȕа ȉȣȓа șȌеȓаȕа ȋеоȐȕȜормаȞȐоȕȕаȧ карȚа� коȚораȧ 
ȗозȊоȓȧеȚ оȗреȌеȓȧȚȤ зоȕȣ рȐșка ȚеррȐȚорȐаȓȤȕоȑ Ȑ ȚраȕșȗорȚ-
ȕоȑ ȌоșȚțȗȕоșȚȐ Țоȑ ȐȓȐ Ȑȕоȑ меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ� 

©ǹ ���� ȋоȌа Ȋșе ȊȐȌȣ меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ ȐмеȦȚ оȗреȌеȓеȕȕȣе 
șрокȐ оȎȐȌаȕȐȧ� ȕаȟȐȕаȧ оȚ оȎȐȌаȕȐȧ țȟаșȚкоȊоȋо Ȋраȟа� șȗеȞȐ-
аȓȐșȚоȊ ȗерȊȐȟȕоȋо зȊеȕа ȕеоȚȓоȎȕоȑ șкороȑ ȗомоȡȐ Ȑ закаȕȟȐ-
Ȋаȧ ȓаȉораȚорȕȣмȐ ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧмȐ� ȅȚоȋо ȕе ȉȣȓо ȕȐкоȋȌа ± ȕȐ 
Ȋ șоȊеȚșкȐȑ� ȕȐ Ȋ ȗоșȚșоȊеȚșкȐȑ ȗерȐоȌ� ǹеȑȟаș ȥȚо ȕе ȗроșȚо ре-
ȋȓамеȕȚȐрțеȚșȧ� ȥȚо закреȗȓеȕо ȗроȋраммоȑ ȋоșțȌарșȚȊеȕȕоȑ ȋа-
раȕȚȐȐ Ȑ țȚȊерȎȌеȕо ȗоșȚаȕоȊȓеȕȐем ȗраȊȐȚеȓȤșȚȊа ǸоșșȐȑșкоȑ 
ǼеȌераȞȐȐª� 

СТРАХОВЫЕ ПРЕДСТАВИТЕЛИ ПРИШЛЮТ СМС
ǪероȕȐка ǹкȊорȞоȊа ȚакȎе оȉȕароȌоȊаȓа ȐȌеȦ� коȚорțȦ ǴȐȕзȌраȊ 
ȕамереȕ реаȓȐзоȊаȚȤ Ȋ ȉȓȐȎаȑȠȐе ȋоȌȣ� 

©ǶȟеȕȤ ȊаȎȕо� ȟȚоȉȣ к оȉеșȗеȟеȕȐȦ каȟеșȚȊа Ȑ ȌоșȚțȗȕоșȚȐ ме-
ȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ ȉȣȓȐ ȗрȐоȉȡеȕȣ șȚраȝоȊȣе меȌȐȞȐȕșкȐе ор-
ȋаȕȐзаȞȐȐ� коȚорȣе ȕе ȌоȓȎȕȣ ȉȣȚȤ ȗроșȚо ȗрокȓаȌкоȑ Ȍȓȧ ȗро-
ȊеȌеȕȐȧ Ȍеȕеȋ Ȑз ȚеррȐȚорȐаȓȤȕȣȝ ȜоȕȌоȊ ǶǴǹ к ȓеȟеȉȕȣм țȟ-
реȎȌеȕȐȧм� ǰȝ роȓȤ Ȋ заȡȐȚе ȗраȊ ȗаȞȐеȕȚоȊ ȌоȓȎȕа șțȡеșȚȊеȕȕо 
ȊозраșȚаȚȤª� ± ȗоȌȟеркȕțȓа мȐȕȐșȚр� 

Ƕȕа оȚмеȚȐȓа� ȟȚо ș � ȧȕȊарȧ ���� ȋоȌа ȕаȟȕțȚ раȉоȚаȚȤ șȚраȝоȊȣе 
ȗреȌșȚаȊȐȚеȓȐ ȊȚороȋо țроȊȕȧ� ȅȚо șȗеȞȐаȓȤȕȣȑ аȗȗараȚ� коȚорȣȑ 
оșțȡеșȚȊȓȧеȚ ȐȕȌȐȊȐȌțаȓȤȕое ȐȕȜормȐроȊаȕȐе� șмș�оȗоȊеȡеȕȐȧ 
о ȕеоȉȝоȌȐмоșȚȐ Ȑ șрокаȝ ȗроȊеȌеȕȐȧ ȌȐșȗаȕșерȐзаȞȐȐ Ȑ ȌрțȋȐȝ 

меньше,

столько

СУБВЕНЦИЙдадут больше.
 Госгарантий −же

стали

% 
пациентов 

оказываются 
«редкими» 
в детстве, 
болезни 

начинаются  
в возрасте  
до 15 лет

80

СПИСОК ЖИЗНЕННО ВАЖНЫХ 
ПРЕПАРАТОВ ЗА ПОСЛЕДНИЕ 
ДВА С ПОЛОВИНОЙ 
ГОДА РАСШИРИЛСЯ НА 
100 МЕЖДУНАРОДНЫХ 
НЕПАТЕНТОВАННЫХ 
НАИМЕНОВАНИЙ
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НОВОСТИ ОТРАСЛИ

ȊȐȌоȊ ȗроȜȐȓакȚȐȟеșкȐȝ оșмоȚроȊ� ȊакȞȐȕа-
ȞȐȐ� оȗоȊеȡеȕȐȧ о ȌȐșȗаȕșерȐзаȞȐȐ ± о Țом� 
Ȋ какțȦ ȋрțȗȗț зȌороȊȤȧ ȗаȞȐеȕȚȣ ȗоȗаȓȐ� 
о ȕеоȉȝоȌȐмоșȚȐ ȗроȝоȎȌеȕȐȧ ȌȐșȗаȕșер-
ȕоȋо ȕаȉȓȦȌеȕȐȧ ț Țоȋо ȐȓȐ Ȑȕоȋо șȗеȞȐа-
ȓȐșȚа� ©ǹ ���� ȋоȌа ț ȕаș ȕаȟȐȕаеȚșȧ ȕоȊȣȑ 
ȥȚаȗ ș ȗоȌкȓȦȟеȕȐем ȚреȚȤеȋо țроȊȕȧ șȚра-
ȝоȊȣȝ ȗреȌșȚаȊȐȚеȓеȑ� ȜакȚȐȟеșкȐ ȥȚо ȥȚаȗ� 
ȕаȗраȊȓеȕȕȣȑ ȕа моȚȐȊȐроȊаȕȐе каȎȌоȋо 
заșȚраȝоȊаȕȕоȋо� а șȓеȌоȊаȚеȓȤȕо� каȎȌоȋо 
ȗаȞȐеȕȚа Ȋ ȕаȠеȑ șȚраȕе к оȚȊеȚșȚȊеȕȕомț 
оȚȕоȠеȕȐȦ к șȊоемț зȌороȊȤȦª�

СУБВЕНЦИИ РЕГИОНАЛЬНЫМ  
БЮДЖЕТАМ УВЕЛИЧАТСЯ
ǿȚо каșаеȚșȧ оȗаșеȕȐȧ ȗаȞȐеȕȚșкȐȝ șо-
оȉȡеșȚȊ� ȟȚо ȐзмеȕеȕȐȧ Ȋ ȕаȞȐоȕаȓȤȕоȑ 
șȐșȚеме зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ șȕȐзȧȚ ȜȐȕаȕ-
șȐроȊаȕȐе оȚраșȓȐ Ȑ крȐȚерȐȐ каȟеșȚȊа 
оказаȕȐȧ меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ� мȐȕȐșȚр 
заȊерȐȓа� ȟȚо ȚакȐе оȗаșеȕȐȧ ȕе ȐмеȦȚ оș-
ȕоȊаȕȐȑ�

©ǲоȋȌа мȣ ȋоȊорȐм о ȜȐȕаȕșоȊом оȉеșȗе-
ȟеȕȐȐ роșșȐȑșкоȋо зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ� мȣ 
ȋоȊорȐм о коȕșоȓȐȌȐроȊаȕȕоȑ șȐșȚеме� ко-
Țораȧ ȜормȐрțеȚșȧ Ȑз Țреȝ ȐșȚоȟȕȐкоȊ� ± 
ȗоȧșȕȐȓа ǪероȕȐка ǹкȊорȞоȊа� ± ǫȓаȊȕȣм 
ȐșȚоȟȕȐком ȧȊȓȧеȚșȧ ȊȕеȉȦȌȎеȚȕȣȑ ǼоȕȌ 
оȉȧзаȚеȓȤȕоȋо меȌȐȞȐȕșкоȋо șȚраȝоȊаȕȐȧ� 
Ǫ ȕаșȚоȧȡее Ȋремȧ Ȋ ȕем șкоȕȞеȕȚрȐроȊаȕо 
ȗоȟȚȐ � Țрȓȕ рțȉ�� коȚорȣе оȉеșȗеȟȐȊаȦȚ 
��� Ȋșеȑ меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ� ȗоȟȚȐ ��� 
Ȋșеȋо оȉȢема ȜȐȕаȕșȐроȊаȕȐȧ� ȐȌțȡеȋо ȕа 
зȌраȊооȝраȕеȕȐе� Ǩ ȚțȌа ȊȝоȌȐȚ Ȑ меȌȐȞȐȕ-
șкое оȉразоȊаȕȐе� меȌȐȞȐȕșкаȧ ȕаțка� Ȑȕ-
ȊеșȚȐȞȐоȕȕȣе ȗроекȚȣ� ǼоȕȌ оȉȧзаȚеȓȤ-
ȕоȋо меȌȐȞȐȕșкоȋо șȚраȝоȊаȕȐȧ раșȚеȚ� 
Ȑ еșȓȐ ȋоȊорȐȚȤ о șțȉȊеȕȞȐȧȝ� коȚорȣе ȐȌțȚ 
Ȋ реȋȐоȕаȓȤȕȣе ȉȦȌȎеȚȣ� Țо Ȑȝ țȊеȓȐȟеȕȐе 
ȕа șȓеȌțȦȡȐȑ ȋоȌ заȗȓаȕȐроȊаȕо ȕа ������ 
ǷоȚомț Ȑ ȗоȌțȠеȊоȑ ȕормаȚȐȊ țȊеȓȐȟȐȊа-
еȚșȧ ȕа ȥȚȐ ȗроȞеȕȚȣ� ȅȚо ȗозȊоȓȧеȚ ȕам 
ȕе ȚоȓȤко ȊȣȗоȓȕȐȚȤ Ȋșе оȉȧзаȚеȓȤșȚȊа� ȕо 
Ȑ ȕараșȚȐȚȤ Ȑȝ� раșȠȐрȐȚȤ ȕекоȚорȣе ȗро-
ȋраммȣ� ȊкȓȦȟаȧ ȗреȌоșȚаȊȓеȕȐе Ȋȣșоко-
ȚеȝȕоȓоȋȐȟеșкоȑ ȗомоȡȐ� ǭȡе ȌȊа ȐșȚоȟ-
ȕȐка ± ȥȚо реȋȐоȕаȓȤȕȣе ȉȦȌȎеȚȣ Ȑ șоȉ-
șȚȊеȕȕо ȜеȌераȓȤȕȣȑ ȉȦȌȎеȚª� 

ГОСУДАРСТВЕННЫЕ ГАРАНТИИ ОСТАЮТСЯ  
НА ПРЕЖНЕМ УРОВНЕ
ǷоȧșȕȐȓа мȐȕȐșȚр Ȑ șȐȚțаȞȐȦ ș șȐșȚемоȑ ȋо-
șțȌарșȚȊеȕȕȣȝ ȋараȕȚȐȑ� ©ǰȝ оȉȢем ȕе șокра-
ȚȐȚșȧ� ǰ ȕаȠа заȌаȟа ± ȊмеșȚе șо șȚраȝоȊȣмȐ 
меȌȐȞȐȕșкȐмȐ орȋаȕȐзаȞȐȧмȐ� ȗаȞȐеȕȚșкȐ-
мȐ șооȉȡеșȚȊамȐ ȕаȑȚȐ ȌоȝоȌȟȐȊȣе Ȝормȣ 
ȐȕȜормȐроȊаȕȐȧ ȕаșеȓеȕȐȧ Ȍȓȧ ȗоȕȐмаȕȐȧ 
Țоȋо� ȟȚо ȊкȓȦȟеȕо Ȋ ȗроȋраммț ȋоșțȌар-
șȚȊеȕȕȣȝ ȋараȕȚȐȑ� 

Ƿо șțȚȐ Ȍеȓа� șеȑȟаș Ȋ ȕее ȊкȓȦȟеȕо Ȋșе� 
оȚ ȗроȜȐȓакȚȐкȐ Ȑ оказаȕȐȧ ȗерȊȐȟȕоȑ ȗо-
моȡȐ Ȍо оȟеȕȤ ȠȐрокоȋо крțȋа ȊȣșокоȚеȝ-
ȕоȓоȋȐȟȕоȑ меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗомоȡȐ� Не ȊкȓȦ-
ȟеȕо ȚоȓȤко ȓекарșȚȊеȕȕое оȉеșȗеȟеȕȐе 
Ȋ амȉțȓаȚорȕȣȝ țșȓоȊȐȧȝ� ȚоȓȤко Ȍȓȧ оȗре-
Ȍеȓеȕȕȣȝ ȓȤȋоȚȕȣȝ каȚеȋорȐȑ� коȚорȣе ȗро-
ȗȐșаȕȣ Ȋ ����м ȜеȌераȓȤȕом закоȕе Ȑ ����м 
ȗоșȚаȕоȊȓеȕȐȐ ȗраȊȐȚеȓȤșȚȊаª� 

Ƿо șȓоȊам ȋȓаȊȣ роșșȐȑșкоȋо ǴȐȕзȌраȊа� 
ȗроȊоȌȐȓоșȤ șȗеȞȐаȓȤȕое șоȗоșȚаȊȓеȕȐе ȋа-
раȕȚȐȑ� коȚорȣе ȌаȦȚ ȕаȠа șȚраȕа Ȑ ȌрțȋȐе� 
ȊкȓȦȟаȧ ǭȊроșоȦз� ǹȀǨ� 

©ȇ моȋț șказаȚȤ� ȟȚо ȕȐ оȌȕа șȚраȕа Ȋ мȐре 
ȕе ȌаеȚ ȉоȓȤȠе șȊоȐм ȋраȎȌаȕам� ȟем ǸоșșȐȧ� 
ǰ ȕам ȕțȎȕо Ȋșем ȊмеșȚе șȓеȌȐȚȤ� ȟȚоȉȣ Țе ȋа-
раȕȚȐȐ� коȚорȣе ȗреȌоșȚаȊȓȧȦȚșȧ ȕа țроȊȕе 
ȋоșțȌарșȚȊа� ȌоȝоȌȐȓȐ Ȍо каȎȌоȋо Ȋ ȕеȐșка-
Ȏеȕȕом șоșȚоȧȕȐȐ� Ǫ аȗреȓе ȥȚоȋо ȋоȌа ȉȣȓ 
ȗрȐȕȧȚ șȗеȞȐаȓȤȕȣȑ закоȕ� коȚорȣȑ ȌаеȚ 
ǸоșзȌраȊȕаȌзорț ȊозмоȎȕоșȚȤ ȞеȕȚраȓȐзо-
ȊаȚȤ ȜțȕкȞȐȐ ȗо коȕȚроȓȦ за ȌеȧȚеȓȤȕоșȚȤȦ 
меȌȐȞȐȕșкȐȝ орȋаȕȐзаȞȐȑ� ǰ șеȑȟаș ț ȕаș ȕа 
ȜеȌераȓȤȕом țроȊȕе ȗоȧȊȐȓаșȤ ȊерȚȐкаȓȤȕаȧ 
șȐșȚема коȕȚроȓȧ Ȑ ȕаȌзора� ǰ ȥȚо оȟеȕȤ ȝо-
роȠо� ȗоȚомț ȟȚо ȕа ȗроȚȧȎеȕȐȐ рȧȌа ȓеȚ ȥȚа 
ȜțȕкȞȐȧ ȉȣȓа ȌеȞеȕȚраȓȐзоȊаȕа Ȑ оȚȌаȕа 
Ȋ ȗоȓȕомоȟȐȧ șțȉȢекȚам ǸоșșȐȑșкоȑ ǼеȌера-
ȞȐȐª� 

О ЖИЗНЕННО ВАЖНЫХ ПРЕПАРАТАХ
ǯа ȗоșȓеȌȕȐе ȌȊа ș ȗоȓоȊȐȕоȑ ȋоȌа� ȗо șȓоȊам 
мȐȕȐșȚра� оȕ раșȠȐрȐȓșȧ ȕа ��� меȎȌțȕа-
роȌȕȣȝ ȕеȗаȚеȕȚоȊаȕȕȣȝ ȕаȐмеȕоȊаȕȐȑ� 

©ȅȚо ȉоȓее � Țȣș� аșșорȚȐмеȕȚȕȣȝ ȗозȐ-
ȞȐȑ� ± заȧȊȐȓа ǪероȕȐка ǹкȊорȞоȊа� ± ǰ șеȑ-
ȟаș ȉоȓее �� Țȣș� аșșорȚȐмеȕȚȕȣȝ ȗозȐȞȐȑ 
реȋȐșȚрȐрțȦȚ ȗреȌеȓȤȕо ȌоȗțșȚȐмțȦ Ȟеȕț 
оȚ ȗроȐзȊоȌȐȚеȓеȑ ȕа ȓекарșȚȊеȕȕȣе ȗреȗа-
раȚȣ� ȅȚо аȉșоȓȦȚȕо раȉоȟȐȑ меȝаȕȐзм� Ȍȓȧ 
ȥȚоȋо ȌоșȚаȚоȟȕо șраȊȕȐȚȤ ȌȐȕамȐкț Ȟеȕ ȕа 
ȎȐзȕеȕȕо ȊаȎȕȣе ȗреȗараȚȣ Ȑ ȗреȗараȚȣ� 
коȚорȣе ȕе ȊȝоȌȧȚ Ȋ ȥȚоȚ ȗереȟеȕȤ� Ǫ ���� ȋоȌț 
мȣ șțмеȓȐ țȌерȎаȚȤ роșȚ Ȟеȕ ȕȐȎе țроȊȕȧ 
ȐȕȜȓȧȞȐȐ� а Ȋ ȥȚом оȕȐ ȜакȚȐȟеșкȐ Ȋооȉȡе 
ȕе меȕȧȦȚșȧ� ǯа ȌеȊȧȚȤ меșȧȞеȊ Țекțȡеȋо 
ȋоȌа коȓеȉаȕȐȧ Ȋșеȋо Ȋ ȗреȌеȓаȝ ����� Ǩ еșȓȐ 
ȊзȧȚȤ рȣȕоȟȕȣȑ șеȋмеȕȚ� коȚорȣȑ ȕе реȋȓа-
меȕȚȐрțеȚșȧ реȋȐșȚраȞȐеȑ Ȟеȕ� Țам коȓеȉа-
ȕȐȧ șțȡеșȚȊеȕȕо ȉоȓȤȠе� Ǫ ȥȚом ȋоȌț ț ȕаș 
ȉоȓее �� мȓȕ ȓȤȋоȚȕȐкоȊ ȗоȓțȟȐȓȐ ȓȤȋоȚ-
ȕȣе ȓекарșȚȊа ȕа șțммț ��� мȓрȌ рțȉ� ǰ ȗȓȦș 
окоȓо �� мȓȕ ȓȤȋоȚȕȐкоȊ моȕеȚȐзȐроȊаȓȐ 
șȊоȐ ȗраȊа ȕа ȓȤȋоȚȕое ȓекарșȚȊеȕȕое оȉеșȗе-
ȟеȕȐеª� 

Из выступления на VII Всероссийском конгрессе пациен-
тов. Москва, ноябрь 2016 года

Министр  
здравоохранения РФ 
Вероника Скворцова 
на VII Всероссийском 
конгрессе пациен-
тов сообщила, что 
в 2017 году объем 
государственных 
гарантий не сокра-
тится. Задача госу-
дарства – вместе  
со страховыми меди-
цинскими организа-
циями, пациентскими 
сообществами найти 
доходчивые формы 
информирования 
населения для по-
нимания того, что 
включено в програм-
му государственных 
гарантий 

ТЫС. 
орфанных 

заболеваний 
известно сегодня  

в мире

7
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Неравнять,
аЛЮБИТЬ

ǬокȚор ǳȦȌмȐȓа ǴȐȝаȑȓоȊа í  
о ȚаȐȕșȚȊе роȎȌеȕȐȧ�  
Ȍоȓȋе Ȋраȟа Ȑ ȋоșțȌарșȚȊа�  
ȎеșȚокоșȚȐ оȉȡеșȚȊа  
Ȑ роȌȐȚеȓȤșкоȑ заȉоȚе

Ǫȣ ȗомȕȐȚе șеȉȧ маȓеȕȤкȐм"  
ǪоȚ Țȣ оȌȕаȎȌȣ ȗрȐȉеȎаȓ Ȍомоȑ� 
șȚțȟȐȠȤ� а роȌȐȚеȓȐ ȕе șȓȣȠаȚ� 
Ǻȣ реȠаеȠȤ ȌоȚȧȕțȚȤșȧ 
Ȍо зȊоȕка� а оȕ Țак Ȋȣșоко« 
Ǻȣ ȗрȣȋаеȠȤ í еȡе ȟțȚȤ�ȟțȚȤ� 
еȡе șаȕȚȐмеȚрȐк« ǰ ȕȐкак�  
Ǩ ȌȊерȤ как ȋȓțȝаȧ șȚеȕа�  
ǰ ȊȌрțȋ ȐрраȞȐоȕаȓȤȕое ȟțȊșȚȊо 
оȝȊаȚȣȊаеȚ Țеȉȧ� Țȣ « ȕе моȎеȠȤ 
Ȑ Țȣ șоȊерȠеȕȕо оȌȐȕ� 
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ПЛАНЫ НА ЖИЗНЬ

БоȓезȕȐ� коȚорȣе ȧȊȓȧȦȚșȧ Țемоȑ 
ȥȚоȋо ȕомера� í разȕȣе ȗо șȐм-
ȗȚомаȚȐке� ȓеȟеȕȐȦ� ȗроȋȕозам� 

Но ȉоȓȤȠое ȟȐșȓо ȗаȞȐеȕȚоȊ ș ор-
Ȝаȕȕоȑ ȗаȚоȓоȋȐеȑ коșȚеȑ Ȑ șțșȚаȊоȊ 
ȐмееȚ șȕȐȎеȕȐе роșȚа�

Ǻак șȓоȎȐȓȐșȤ ȋеȕȣ� Ȑ ȕȐкȚо Ȋ ȥȚом 
ȕе ȊȐȕоȊаȚ� ǰ Țȣ� маȓеȕȤкȐȑ ȟеȓоȊе-
ȟек� ȕе ȊȐȕоȊаȚ� ȟȚо ȕе моȎеȠȤ Ȍо-
ȚȧȕțȚȤșȧ� ȌоȗрȣȋȕțȚȤ� ȌоșȚаȚȤ� Но 
кȚо�Țо моȎеȚ ȐзȉаȊȐȚȤșȧ оȚ Țеȉȧ еȡе 
Ȍо роȎȌеȕȐȧ� ȐȓȐ Ȋраȟ Ȋ роȌȌоме 
ȗреȌȓоȎȐȚ маме оȚказаȚȤșȧ оȚ Țеȉȧ� 
ǷоȚом Țеȉе ȉțȌеȚ ȚрțȌȕо ȗоȓзаȚȤ� Țȣ 
заȗȓаȟеȠȤ оȚ ȉеșșȐȓȐȧ Ȑ ȉоȓȐ� Ǻȣ ȕе 
șмоȎеȠȤ ȌоȚȧȕțȚȤșȧ Ȍо мȕоȋȐȝ Ȋе-
ȡеȑ� мȕоȋȐе ȗțȚȐ Ȋ ȎȐзȕȐ окаȎțȚșȧ 
закрȣȚȣмȐ� Ǻеȉȧ моȋțȚ ȌразȕȐȚȤ 
зȓȣе ȗоȌроșȚкȐ� а роȌȐȚеȓȐ ©ȕор-
маȓȤȕȣȝª ȌеȚеȑ ȕаȌмеȕȕо ȉțȌțȚ șмо-
ȚреȚȤ șȊерȝț� Ǻеȉȧ ȗоȓоȎаȚ ȕа ȚȧȎе-
ȓțȦ оȗераȞȐȦ� ȚоȓȤко ȟȚоȉȣ Țȣ ȉȣȓ 
©как Ȋșеª� ǰ ȥȚо к Țеȉе� а ȕе к ȕȐм ȗрȐ-
ȌеȚ ȉоȓȤ«

ǲак Ȏе ȕам� ȋțȓȓȐȊерам í Ȋраȟам� 
роȌȐȚеȓȧм� ȌрțзȤȧм� țȟȐȚеȓȧм� ȟȐ-
ȕоȊȕȐкам Ȑ șоȊșем ȕезȕакомȣм ȓȦ-
Ȍȧм� í ȌоȚȧȕțȚȤșȧ� ȌораșȚȐ Ȍо ȉоȓеȑ 

Ȑ ȟțȊșȚȊ маȓеȕȤкоȋо ȟеȓоȊека" Ƕȉ ȥȚом Ȑ мȕоȋом Ȍрțȋом 
мȣ разȋоȊарȐȊаем ș оȌȕȐм Ȑз ȓțȟȠȐȝ șȗеȞȐаȓȐșȚоȊ Ȋ Ǵо-
șкȊе� коȚорȣȑ зȕаеȚ ȉоȓезȕȐ коșȚеȑ Ȑ șțșȚаȊоȊ ȊȌоȓȤ Ȑ ȗоȗе-
рек� í ȌокȚором меȌȐȞȐȕșкȐȝ ȕаțк� ȗроȜеșșором� țȟеȕȣм 
șекреȚарем ǾеȕȚраȓȤȕоȋо ȕаțȟȕо�ȐșșȓеȌоȊаȚеȓȤșкоȋо Ȑȕ-
șȚȐȚțȚа ȚраȊмаȚоȓоȋȐȐ Ȑ орȚоȗеȌȐȐ ȐмеȕȐ Н� Н� ǷрȐороȊа 
�ǾǰǺǶ Ȑм� Н� Н� ǷрȐороȊа� ǳȦȌмȐȓоȑ ǲоȕșȚаȕȚȐȕоȊȕоȑ 
ǴǰǽǨǱǳǶǪǶǱ� ǰ ȋȓаȊȕȣȑ ее реȞеȗȚ� как ȕам ©ȌораșȚȐª 
Ȍо маȓеȕȤкоȋо ȟеȓоȊека� í ȗроșȚо еȋо ȓȦȉȐȚȤ Ȑ ȗомоȋаȚȤ�

ГОСУДАРСТВО: 
ДОТЯНУТЬСЯ ДО БОЛЕЗНИ-СИРОТЫ
ǿеșȚȕо ȋоȊорȧ� мȕоȋȐе ȊраȟȐ ȚакȐе șȓоȎȕȣе заȉоȓеȊаȕȐȧ 
ȓеȟȐȚȤ ȕе ȝоȚȧȚ� ȉоȧȚșȧ� ȗоȚомț Ȑ ȕазȊаȓȐ Ȑȝ орȜаȕȕȣ-
мȐ í ȉоȓезȕȤ�șȐроȚа� ǳеȟеȕȐе оȟеȕȤ Ȍороȋое� Ȑ� țȊȣ� ȕе 
ȊșеȋȌа моȎȕо ȊȣȓеȟȐȚȤ� Ǩ раз ȕеȓȤзȧ� Țо Ȑ ȌеȕȤȋȐ ȕе ȝоȚȧȚ 
ȊкȓаȌȣȊаȚȤ� Ǻакаȧ ȊоȚ каȚеȋорȐȧ� коȚороȑ заȕȐмаȦȚșȧ ȥȕ-
ȚțзȐаșȚȣ« НеȥȕȚțзȐаșȚȣ к ȕам ȕе ȐȌțȚ�

А сколько всего таких орфаннных больных?
ǪоȚ ȐȕоȋȌа Ȋ ǹǴǰ ȗȐȠțȚ� ȟȚо Ȑȝ șȚаȕоȊȐȚșȧ Ȋșе ȉоȓȤȠе 
Ȑ ȉоȓȤȠе� ȅȚо ȕеȗраȊȐȓȤȕо� ȗоȚомț ȟȚо мȣ Ȋ оșȕоȊȕом 
раȉоȚаем ȗо оȉраȡаемоșȚȐ� ǰșȚȐȕȕțȦ ȟȐșȓеȕȕоșȚȤ мо-
ȎеȚ ȗоказаȚȤ ȗоȗțȓȧȞȐоȕȕое ȐșșȓеȌоȊаȕȐе� Țо еșȚȤ ȉрȐȋа-
Ȍа șȗеȞȐаȓȐșȚоȊ ȌоȓȎȕа ȊȣезȎаȚȤ Ȋ реȋȐоȕ Ȑ ȊȣȧȊȓȧȚȤ� 
ǺоȋȌа моȎȕо ȉțȌеȚ раșșȟȐȚаȚȤ ȗоказаȚеȓȤ ȐșȝоȌȧ Ȑз ȟȐșȓа 
ȕаșеȓеȕȐȧ� ȇ țȟаșȚȊоȊаȓа Ȋ ȗоȌоȉȕȣȝ ȥкșȗеȌȐȞȐȧȝ� Ȑȝ ор-
ȋаȕȐзоȊȣȊаȓȐ Ȋо Ȋремеȕа ǹǹǹǸ�

Почему же они прекратились?
ǶȕȐ ȌороȋȐе� ǹкаȎем� ȗоșȓе роȎȌеȕȐȧ реȉеȕка Ȑșșȓе-
ȌоȊаȕȐе ȚоȓȤко ȗо оȌȕомț заȉоȓеȊаȕȐȦ șȚоȐȚ ȗорȧȌка 
�� Țȣș� рțȉ� ǰмеȦȚșȧ ȗоȗțȓȧȞȐоȕȕȣе ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ ț ȜȐȕ-
ȕоȊ� Ȋ ǹȀǨ ȝоȚȧ Ȑ ȕе Ȋо Ȋșеȝ ȠȚаȚаȝ� ȕо ȟȐșȓо ȉоȓȤȕȣȝ ȗоȌ-
șȟȐȚаȕо� ǰ ȌаȎе Ȋ ǩразȐȓȐȐ еșȚȤ ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ� ǷоȓȤȠа 
ȝороȠо раȉоȚаеȚ� ȗрȐȟем Țам șȗеȞȐаȓȐșȚȣ зȕаȦȚ� Ȑз какȐȝ 
реȋȐоȕоȊ к ȕȐм заȉоȓеȊаȕȐȧ ȗрȐȝоȌȧȚ í как ȗраȊȐȓо� Ȑз 
Țеȝ� ȋȌе раșȗроșȚраȕеȕȣ ȉȓȐзкороȌșȚȊеȕȕȣе ȉракȐ�

Ǩ мȣ Ȋ ǸоșșȐȐ șеȋоȌȕȧ ȌаȎе ȗро ǴоșкȊț Ȑ ǴоșкоȊșкțȦ 
оȉȓаșȚȤ Țоȟȕо șказаȚȤ ȕе моȎем� șкоȓȤко зȌеșȤ ȚакȐȝ ȉоȓȤ-
ȕȣȝ� ȇ ȉȣ ȝоȚеȓа ȗреȌȓоȎȐȚȤ ȗроȊеșȚȐ ȗоȌоȉȕȣе Ȑșșȓе-
ȌоȊаȕȐȧ Ȋ ǴоșкоȊșком реȋȐоȕе� șама ȋоȚоȊа șмоȚреȚȤ Ȍе-
Țеȑ ȉеșȗȓаȚȕо� 

Предлагали?
Ǭа� Но ȗока ȕȐкȚо ȕа мое ȗреȌȓоȎеȕȐе ȕе оȚкȓȐкȕțȓșȧ�  
ȇ șкаȎț ȌаȎе ȉоȓȤȠе� ț ȕаș Ȋ ǴоșкȊе Ȑ оȉȓаșȚȐ оȜȐȞȐаȓȤȕо 
ȊȣȧȊȓеȕȕое ȟȐșȓо ȌеȚеȑ ș ȚакȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ ȕе șооȚ-
ȊеȚșȚȊțеȚ ȗоȗțȓȧȞȐоȕȕоȑ ȟаșȚоȚе� ǯȕаȟȐȚ� ȉоȓȤȕȣе ©țȝо-
ȌȧȚª Ȋ ȌрțȋȐе оȚȌеȓеȕȐȧ� к ȌрțȋȐм șȗеȞȐаȓȐșȚам Ȑ ȗра-
ȊȐȓȤȕоȋо ȓеȟеȕȐȧ ȕе ȗоȓțȟаȦȚ� ȉоȓезȕȤ ȕаȉȐраеȚ оȉороȚȣ� 
ȅȚо моȎеȚ ȗрȐȊеșȚȐ к șамȣм ȗеȟаȓȤȕȣм ȗоșȓеȌșȚȊȐȧм�

ПЕДИАТР И ОРТОПЕД: 
ДОТЯНУТЬСЯ ДО ДИАГНОЗА
НțȎȕа ȌȐаȋȕоșȚȐка� ȗрȐȟем раȕȕȧȧ� ȟȚоȉȣ как моȎȕо 
șкорее ȕаȟаȚȤ ȓеȟȐȚȤ� НаȗрȐмер� Ȍȓȧ мțкоȗоȓȐșаȝарȐ-
Ȍоза , ȚȐȗа� ǴǷǹ�,� ȌȐаȋȕоз ȊаȎȕо ȗоșȚаȊȐȚȤ Ȍо ȌȊțȝ ȓеȚ� 
ȗоșкоȓȤкț ȗозȎе ȕеȓȤзȧ ȉțȌеȚ ȌеȓаȚȤ оȗераȞȐȦ ȗо Țраȕș-

ИЗ ИСТОРИИ ЛЕЧЕНИЯ 
ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ В ЦИТО
1962 ГОД
В ЦИТО по инициативе директора института Мстис-
лава Васильевича Волкова создано первое в стране 
отделение детской костной патологии

1968 ГОД
В институте организована лаборатория медицин-
ской генетики по изучению наследственной патоло-
гии в ортопедии под руководством кандидата ме-
дицинских наук, а затем доктора медицинских наук, 
профессора Е. М. Меерсон. Закрыта в 1995 году

Академик Мстислав 
Васильевич Волков, 
инициатор изучения наслед-
ственных системных заболе-
ваний скелета в СССР

Если такие дети 
попадают  
к врачам позд-
но, то не всегда 
им можно сде-
лать операцию 
даже по коррек-
ции позвоноч-
ника, потому что 
не справятся 
органы дыхания
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ȗȓаȕȚаȞȐȐ șȚȊоȓоȊȣȝ кȓеȚок� Ǩ ȉȓа-
ȋоȌарȧ еȑ ț ȟеȓоȊека ȗоȧȊȓȧеȚșȧ Ȝер-
меȕȚ� коȚороȋо ȕе ȝȊаȚаȓо� Ȑ оȉмеȕ 
ȊеȡеșȚȊ ȕаȓаȎȐȊаеȚșȧ�

НеоȉȝоȌȐмо� коȕеȟȕо� țȟȐȚȣȊаȚȤ� 
ȟȚо ȗаȚоȓоȋȐȟеșкȐȑ меȝаȕȐзм ȉȣȓ 
заȗțȡеȕ ȊȕțȚрȐțȚроȉȕо� а зȕаȟȐȚ� 
Ȑ Ȋ ȌаȓȤȕеȑȠем ȊозмоȎȕȣ коșȚȕȣе 
ȌеȜормаȞȐȐ� коȚорȣе моȋțȚ ȗоȚре-
ȉоȊаȚȤ ȌрțȋȐȝ оȗераȚȐȊȕȣȝ ȊмеȠа-
ȚеȓȤșȚȊ� ǹамое șерȤезȕое ȐȕȊаȓȐ-
ȌȐзȐрțȦȡее оșȓоȎȕеȕȐе Ȍȓȧ ȗаȞȐ-
еȕȚоȊ ș мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌозом í ȥȚо 
șȚеȕоз ȗозȊоȕоȟȕоȋо каȕаȓа�

А если диагноз вовремя не постав-
лен?
ǺоȋȌа ȉоȓȤȕоȑ ȊеșȤ ȗроȗȐȚȣȊаеȚșȧ 
ȋȓȐкозамȐȕоȋȓȐкаȕамȐ� ǻ зȌороȊо-
ȋо ȟеȓоȊека ȗроȐșȝоȌȐȚ ȗраȊȐȓȤȕаȧ 
ȉȐоȝȐмȐȟеșкаȧ реакȞȐȧ� Ȑ ȎȐзȕȤ 
ȥȚȐȝ ȊеȡеșȚȊ закаȕȟȐȊаеȚșȧ� ǻ ȉоȓȤ-
ȕоȋо Ȏе оȕȐ ȕаȟȐȕаȦȚ оȚкȓаȌȣȊаȚȤ-
șȧ ȗоȊșȦȌț� ǸезțȓȤȚаȚом șȚаȕоȊȧȚșȧ 
ȌеȜормаȞȐȐ ȕе ȚоȓȤко коșȚеȑ Ȑ șț-
șȚаȊоȊ ± șȚраȌаȦȚ зреȕȐе� șерȌеȟȕо�
șоșțȌȐșȚаȧ șȐșȚема� ȗеȟеȕȤ� ȗоȟкȐ� 
а ȗрȐ ȕекоȚорȣȝ ȚȐȗаȝ заȉоȓеȊаȕȐȧ 
Ȑ ȕерȊȕаȧ șȐșȚема� ȝоȚȧ ȕеȌаȊȕо Ȍȓȧ 
ȚакȐȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ ȐзоȉреȓȐ ȓекар-
șȚȊеȕȕȣе ȗреȗараȚȣ�

Ǻак ȟȚо Ȋȕе заȊȐșȐмоșȚȐ оȚ ȚȐȗа 
мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоза ȟем раȕȤȠе ȕа-
ȟаȚо ȓеȟеȕȐе� Țем ȓțȟȠе� Но� к șоȎа-
ȓеȕȐȦ� мȣ ȟаȡе șȚаȓкȐȊаемșȧ ș за-
ȗțȡеȕȕȣмȐ șȓțȟаȧмȐ� ǪоȚ șкоро мȕе 
ȌоȓȎȕȣ ȗрȐȊезȚȐ ȌеȊоȟкț Ȑз ȉȣȊȠеȑ 
реșȗțȉȓȐкȐ ǹоȊеȚșкоȋо ǹоȦза� еȑ țȎе 
�� ȓеȚ� ǬȐаȋȕоз ȗоșȚаȊȐȓȐ ȗозȌȕо� Ȑ 
ȕе Ȋ ǸоșșȐȐ� а Ȋ ǷоȓȤȠе� НаȠȐ ȊраȟȐ 

Ȋșе șȚаȊȐȓȐ орȚоȗеȌȐȟеșкȐе ȌȐаȋȕозȣ� ȗоȚомț ȟȚо оȟеȕȤ 
șȝоȎȐ реȕȚȋеȕоȓоȋȐȟеșкȐе Ȑ кȓȐȕȐȟеșкȐе ȗрȐзȕакȐ� ǽо-
роȠо ȝоȚȤ� ȟȚо ȕе țșȗеȓȐ ȕаȟаȚȤ оȗерȐроȊаȚȤ«

На продолжительность жизни поздняя диагно-
стика может влиять?
ǩезțșȓоȊȕо� ǲ șоȎаȓеȕȐȦ� еșȓȐ ȚакȐе ȌеȚȐ ȗоȗаȌаȦȚ к Ȋра-
ȟам ȗозȌȕо� Țо ȕе ȊșеȋȌа Ȑм моȎȕо șȌеȓаȚȤ оȗераȞȐȦ ȌаȎе 
ȗо коррекȞȐȐ ȗозȊоȕоȟȕȐка� ȗоȚомț ȟȚо орȋаȕȣ ȌȣȝаȕȐȧ 
моȋțȚ ȕе șȗраȊȐȚȤșȧ� ǷоȥȚомț ȊраȟȐ оȉȧзаȚеȓȤȕо ȌоȓȎȕȣ 
ȊȓаȌеȚȤ зȕаȕȐȧмȐ оȉ орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȧȝ� ȟȚоȉȣ Ȋо-
Ȋремȧ оȉраȡаȚȤ ȊȕȐмаȕȐе ȕа ȚакȐȝ ȉоȓȤȕȣȝ�

У кого в первую очередь должна зажигаться красная 
лампочка? У родителей? Врачей первого звена?
ǻ ȗеȌȐаȚроȊ Ȑ орȚоȗеȌоȊ� ǷерȊое� ȟȚо ȗроȧȊȓȧеȚșȧ� í ȥȚо 
оȋраȕȐȟеȕȐе ȌȊȐȎеȕȐȧ Ȋ șțșȚаȊаȝ� ȚазоȉеȌреȕȕȣȝ� ȓокȚе-
Ȋȣȝ� Ǹеȉеȕок рțȟкȐ ȕе ȊȣȚȧȋȐȊаеȚ� ȕе моȎеȚ Ȑȝ ȗоȌȕȧȚȤ� 
ȕоȎкȐ ȕе разȊоȌȐȚ� ǲроме Țоȋо� ȗеȌȐаȚрț ȕțȎȕо оȉраȚȐȚȤ 
ȊȕȐмаȕȐе ȕа заȉоȓеȊаȕȐȧ Ȍо ȋоȌа� Ǫ ȕорме реȉеȕок Ȋ ȥȚом 
ȊозраșȚе ȟаșȚо ȕе ȌоȓȎеȕ ȉоȓеȚȤ� ȗоȚомț ȟȚо заȡȐȡеȕ Ȑм-
мțȕȐȚеȚом маȚерȐ� Но ȗрȐ ȕаȓȐȟȐȐ орȜаȕȕоȑ ȗаȚоȓоȋȐȐ 
оȚȓоȎеȕȐȧ ȗроȐșȝоȌȧȚ Ȑ ȕа șȓȐзȐșȚоȑ� Ǻак ȟȚо ȗоșȚоȧȕȕȣе 
ȕаșморкȐ� рȐȕȐȚȣ� ȚраȝеȐȚȣ ȌоȓȎȕȣ ȕаșȚороȎȐȚȤ� ǭșȓȐ 
еșȚȤ ȗоȌозреȕȐе� Țо ȕțȎȕо ȗоșȓаȚȤ реȉеȕка к ȋеȕеȚȐкț�

Но ȊмеșȚо ȥȚоȋо ȕаȠȐ ȗаȞȐеȕȚȣ ȕереȌко ©оșеȌаȦȚª 
ț ȕеȊроȓоȋоȊ� ȗоȚомț ȟȚо ȗоșȓе роȎȌеȕȐȧ ©ȟȚо�Țо ȕе ȕра-

РАННЕЕ ВЫЯВЛЕНИЕ  
СИСТЕМНЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ СКЕЛЕТА

«Я категорически против 
эвтаназии, особенно чтобы 
врачи ее осуществляли.  
Не та специальность у нас, 
чтобы мы отключали аппа-
рат. У нас специальность − 
до последнего спасать»

МУКОПОЛИСА-
ХАРИДОЗ −  

аутосомно-
рецессивное 
заболевание, 

обусловленное 
снижением 

активности 
ферментов, 

участвующих 
в метаболизме 
глюкозамино-

гликанов (ГАГ). 
Нерасщеплен-

ные ГАГ на-
капливаются 
в элементах 
соединитель-
ной ткани − 
сухожилиях, 
надкостнице, 

эпифизах, 
эндокарде, 

сосудах, 
паренхиматоз-

ных органах, 
в роговице 
и нервной 

ткани

Профилак-
тические 
осмотры 
новорож-
денных  

в роддомах 
и поликли-

никах

Обследо-
вание всех 

детей  
в семьях, 

где выявле-
ны больные 
системными 
заболевани-
ями скелета

Обследо-
вание всех 

детей,  
обратив-

шихся  
к ортопеду 
по поводу 
неясных  

и непосто-
янных болей 
и незначи-

тельных де-
формаций

Генеало-
гический 
анамнез
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ȊȐȚșȧª� ǰ к șоȎаȓеȕȐȦ� Ȋ оșȕоȊȕом 
мȣ șȚаȓкȐȊаемșȧ ș заȗțȡеȕȕȣмȐ șȐ-
ȚțаȞȐȧмȐ�

ǭșȓȐ ȚакȐе ȗаȞȐеȕȚȣ Ȍо ȕаș Ȋșе 
Ȏе ȌоȠȓȐ� Țо ǴȐȕȐșȚерșȚȊо зȌраȊо-
оȝраȕеȕȐȧ ȗомоȋаеȚ ș оȉеșȗеȟеȕȐем 
ȗреȗараȚамȐ� Ǻакаȧ ȗомоȡȤ оȟеȕȤ 
ȊаȎȕа� ȗоȚомț ȟȚо ȓеȟеȕȐе Ȍороȋое� 
а ȐȕȢекȞȐȐ ȕеоȉȝоȌȐмо ȌеȓаȚȤ раз 
Ȋ ȕеȌеȓȦ Ȑ ȗоȎȐзȕеȕȕо�

БУДУЩАЯ МАМА И АКУШЕРКА: 
ДОТЯНУТЬСЯ ДО ТАИНСТВА  
РОЖДЕНИЯ
ǰ ȕе șȗраȠȐȊаȑȚе� еșȓȐ Țак Ȍороȋо� 
Țо ȕаȌо ȓȐ� í țȗреȎȌаеȚ моȑ Ȋоȗроș 
șоȉеșеȌȕȐȞа� í ȇ Ȋраȟ� ǻ меȕȧ șȗе-
ȞȐаȓȤȕоșȚȤ Țакаȧ� ȧ оȉȧзаȕа ȓеȟȐȚȤ 
Ȋșеȝ� Ǭеȓо ȌаȎе ȕе Ȋо мȕе� ȅȚо ȊȣșȠȐе 
șȐȓȣ реȠаȦȚ� а мȣ ȌоȓȎȕȣ ȗомоȋаȚȤ 
Ȑм� ǰ еșȓȐ ȉțȌем ȗомоȋаȚȤ țзȕаȊаȚȤ 
оȉ ȥȚȐȝ ȉоȓезȕȧȝ ȉоȓȤȠе� țȎе ȗоȓȤза�

���Ǵȣ șȐȌȐм окоȓо комȗȤȦȚера� 
Ȑ ȗроȜеșșор ǴȐȝаȑȓоȊа ȓȐșȚаеȚ 
ȗрезеȕȚаȞȐȦ� коммеȕȚȐрțȧ� ©ǪоȚ 
ȥȚа ȌеȊоȟка как аȕȋеȓоȟек� ȗраȊȌа" 
Ǩ ȥȚоȋо маȓȤȟȐка ȓеȟȐȓȐ оȚ оȉȣȟ-
ȕоȋо раȝȐȚа� ȝоȚȧ� ȊȐȌȐȚе� ț ȕеȋо  
Ȑ мама Țакаȧ� Не оȉраȚȐȓȐ ȊраȟȐ ȊȕȐ-
маȕȐȧ« Ǩ зȌеșȤ șȐȓȤȕȣȑ șкоȓȐоз� Ȑз-
меȕеȕȐȧ Ȋ ȚазоȉеȌреȕȕȣȝ șțșȚаȊаȝ� 
Но ȗаȞȐеȕȚка замțȎ ȊȣȠȓа� роȌȐȓа� 
Ǩ ȊоȚ реȉеȕок ȗоșȓе ȚраȕșȗȓаȕȚаȞȐȐ� 
șемȤȧ Ȑз оȟеȕȤ Ȍаȓекоȑ ȌереȊȕȐ� ȅȚț 
ȌеȊоȟкț мама ȗрȐȊезȓа Ȋ �� ȓеȚ� Ǭо 
ȕаș еȑ ȌеȓаȓȐ аȕаȓȐзȣ Ȑ реȠȐȓȐ� ȟȚо 
ț ȕее ȗроșȚо ȕȐзкороșȓоșȚȤ� а ț ȕее 
ȗроȋреșșȐроȊаȓ мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоз� 
ǹеȑȟаș еȑ țȎе ȚрȐȌȞаȚȤ ȓеȚª�

ǰ ȧ ȗоȕȐмаȦ� ȟȚо� ȕеșмоȚрȧ ȕа ȟрезȊȣȟаȑȕо ȗȓоȚȕȣȑ 
ȋраȜȐк ȌокȚора ǴȐȝаȑȓоȊоȑ� еșȚȤ оȌȕо� ȟȚо ȗозȊоȓȐȚ за-
ȌерȎаȚȤ ее ȊȕȐмаȕȐе� í разȋоȊор о ее ©ȌеȚȧȝª�

©ǻȎе ȗрȐ роȎȌеȕȐȐ ȕțȎȕо оȉраȚȐȚȤ ȊȕȐмаȕȐе� еșȓȐ ре-
ȉеȕок Ȋеșом ����� а роșȚ Ȋșеȋо �� șм� ǲșȚаȚȐ� ȊоȚ зȌеșȤ ȝоȟț 
șказаȚȤ� ț меȕȧ ȉоȓȤȠȐе ȗреȚеȕзȐȐ к Țем� кȚо ȗрȐȕȐмаеȚ 
роȌȣ� Ǭо șȐȝ ȗор мȕе мамȣ раșșказȣȊаȦȚ� как Ȑм Ȋ роȌ-
Ȍоме ȋоȊорȧȚ� ³ǯаȟем Ȋам Țакоȑ реȉеȕок" ǶȚкаȎȐȚеșȤ�´ 
Ǻак ȕе ȌоȓȎеȕ ȋоȊорȐȚȤ меȌȐк�

ȇ ȊșеȋȌа șерȎțșȤ� еșȓȐ ȎеȕȡȐȕȣ ȗроșȧȚ ț меȕȧ șȗраȊкț� 
ȟȚоȉȣ ȗрерȊаȚȤ ȉеремеȕȕоșȚȤ� ȗоȚомț ȟȚо Ȑм șказаȓȐ 
ȟȚо�Țо ȗоșȓе ǻǯǰ� Ǫо�ȗерȊȣȝ� ǻǯǰ ȕе ȊșеȋȌа ȌоказаȚеȓȤȕо� 
Ǩ еșȓȐ резțȓȤȚаȚȣ Ȑ ȗоȌȚȊерȌȧȚșȧ� Țак коșоȓаȗоșȚȤ моȎȕо 
ȊȣȓеȟȐȚȤ� ǸаȕȤȠе мȣ ȓеȟȐȓȐ ȌеȚок Ȑз Ȍома реȉеȕка� 
Ȑ� коȋȌа коșоȓаȗоșȚȤ ȐșȗраȊȓȧȓȐ� раȉоȚȕȐкȐ зȊоȕȐȓȐ ро-
ȌȐȚеȓȧм Ȑ ȕекоȚорȣе ȌеȚȐ ȊозȊраȡаȓȐșȤ Ȋ șемȤȦ�

ǭșȓȐ Ȏе ȚȧȎеȓȣȑ ȗорок� Țак șкоȓȤко șеȑȟаș ȌеȚеȑ ș Țȧ-
ȎеȓȣмȐ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� ǰȝ оȗерȐ-
рțȦȚ� ȓеȟаȚ� Ȑ ȟеȓоȊек ȎȐȊеȚ� Țак ȟȚо мамȣ ȕе ȌоȓȎȕȣ 
ȗрȐȕȐмаȚȤ реȠеȕȐе о Țом� ȟȚоȉȣ ȗрерȊаȚȤ ȎȐзȕȤ реȉеȕка 
ȐȓȐ оȚказаȚȤșȧ оȚ ȕеȋо� ǰ меȌȐȞȐȕșкȐȑ ȗерșоȕаȓ ȕе Ȍоȓ-
Ȏеȕ ȗоȕțȎȌаȚȤ к ȚакȐм реȠеȕȐȧм� ȗоȚомț ȟȚо ȥȚо ȚаȐȕ-
șȚȊо роȎȌеȕȐȧª�

ВРАЧИ: 
ДОТЯНУТЬСЯ ДО СПАСЕНИЯ
Ǵȣ șȕоȊа ȓȐșȚаем ȗрезеȕȚаȞȐȦ� Ȑ ǳȦȌмȐȓа ǲоȕșȚаȕȚȐ-
ȕоȊȕа ș ȚеȗȓоȚоȑ ȊșȗомȐȕаеȚ о Ȋраȟаȝ� ș коȚорȣȝ Ȋ ǾǰǺǶ 
ȕаȟȐȕаȓаșȤ раȉоȚа ș ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� 
ȅȚоȚ țеȝаȓ� ȥȚоȚ ȎȐȊ�зȌороȊ� șȓаȊа ǩоȋț� а ȥȚоȚ « țȠеȓ�

Вы с такой теплотой вспоминали о прежних коллегах. 
А сейчас какие врачи? Вымывается профессия?
ȇ ȉȣ Țак ȕе șказаȓа� ǭșȚȤ оȟеȕȤ ȝороȠȐе моȓоȌȣе ȊраȟȐ� 
ǯаȊȐșȐȚ оȚ Țоȋо� ȕа какțȦ ȗоȟȊț ȓеȋȓȐ зȕаȕȐȧ� ȐȕȚереșȕо 
ȓȐ ȟеȓоȊекț� Ȋ șȊоȦ ȓȐ șȗеȞȐаȓȤȕоșȚȤ ȗрȐȠеȓ ȐȓȐ ȗроșȚо 
ȗо șоȊеȚț роȌȐȚеȓеȑ�

А вы как попали в сферу орфанных заболеваний?
ȇ ȗоșȓе ȐȕșȚȐȚțȚа ȚрȐ ȋоȌа оȚраȉоȚаȓа ȗеȌȐаȚром� Ǹаș-
șмаȚрȐȊаȓа Ȍȓȧ șеȉȧ разȓȐȟȕȣе șȗеȞȐаȓȐзаȞȐȐ� ǲоȋȌа 
ȗреȌȓоȎȐȓȐ заȕȧȚȤșȧ орȜаȕȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� șо-
ȋȓаșȐȓаșȤ� НекоȚорȣе șȗраȠȐȊаȓȐ� ȕе șȚраȠȕо ȓȐ ȉțȌеȚ 
ȗоșȚоȧȕȕо ȊȐȌеȚȤ ȚакȐе ȌеȜормаȞȐȐ" Но какаȧ разȕȐȞа� 
как ȓȦȌȐ ȊȣȋȓȧȌȧȚ" Ǵȣ í ȊраȟȐ Ȑ ȌоȓȎȕȣ ȗомоȋаȚȤ Ȋșем�

ПЕРВЫЕ ПРИЗНАКИ  
МУКОПОЛИСАХАРИДОЗА 

(МПС)
Могут появиться при рождении 

ребенка: врожденная пневмония, 
ринит в первые дни жизни, отит, 
шумное дыхание, гингивит, огра-
ничение разгибания в локтевых, 
коленных суставах, ограничение 
движений в плечевых и межфа-
ланговых суставах, тазобедрен-
ных суставах, резкое ограниче-

ние движения бедер

32
ДИАГНОСТИКА МПС

ǶșȕоȊȕȣмȐ меȚоȌамȐ ȗоȌȚȊерȎȌеȕȐȧ ȧȊȓȧȦȚșȧ�1определение 
ГАГ в моче

 определение 
активности 
лизосомных 
ферментов

 ДНК-
диагностика

ЛЕЧЕНИЕ 
МПС СЕЙЧАС: 

1
Ферментная 

заместительная 
терапия

2
Трансплантация 

стволовых клеток: 
применяется при 
МПС-I (синдром 

Гурлер) в возрасте 
до 2,5 года
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Сейчас популярной темой стали 
эндопротезы.
ȇ șȚоȦ ȕа ȗозȐȞȐȐ� ȟȚо ȓеȟеȕȐе 
ȌоȓȎȕо ȉȣȚȤ Ȟеȓеșооȉразȕȣм Ȑ ȋț-
маȕȕȣм� ȕе ȕаȕоșȐȚȤ ȊреȌа ȟеȓоȊекț� 
оșоȉеȕȕо ȥȚо каșаеȚșȧ șȜерȣ ȚȧȎе-
ȓȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� ǶȌȕаȎȌȣ амерȐ-
каȕșкȐȑ ȌокȚор țȉеȎȌаȓ меȕȧ� заȟем 
оȗерȐроȊаȚȤ ȗозȊоȕоȟȕȐк� коȋȌа Ȋме-
șȚо ȥȚоȋо ȕаȌо ȗроȚез ȌеȓаȚȤ� ș Țазо-
ȉеȌреȕȕȣм șțșȚаȊом раȉоȚаȚȤ"

ȇ ȕе ȗроȚȐȊ ȥȕȌоȗроȚезоȊ� ȕо șȗе-
ȠȐȚȤ ș ȥȕȌоȗроȚезȐроȊаȕȐем ȕе șȓе-
ȌțеȚ� ǷțșȚȤ șȕаȟаȓа ȕаȠȐ ȗаȞȐеȕȚȣ 
ȗоȌраșȚțȚ� моȎȕо ȊеȌȤ Ȑ Ȋșеȋо ȟеȓо-
Ȋека ©ȐзрезаȚȤª� Но ț șȚраȌаȦȡеȋо 
ȚȧȎеȓȣм заȉоȓеȊаȕȐем ȕе Țак мȕоȋо 
ȊозмоȎȕоșȚеȑ� ȟȚоȉȣ ȗереȕоșȐȚȤ 
ȕаркоз� ȗоȥȚомț ȕекоȚорȣм роȌȐȚе-
ȓȧм амȉȐȞȐȐ șȊоȐ ȕțȎȕо оȚșȚаȊȐȚȤ� 
ȕе ȗȣȚаȚȤșȧ țраȊȕȧȚȤ șȊоеȋо реȉеȕка 
ș ȕормаȓȤȕȣмȐ ȌеȚȤмȐ� а ȗоȉереȟȤ 
еȋо șȐȓȣ�
ǰ еȡе ȧ каȚеȋорȐȟеșкȐ ȗроȚȐȊ ȥȊ-
ȚаȕазȐȐ� оșоȉеȕȕо ȟȚоȉȣ ȊраȟȐ ее 
оșțȡеșȚȊȓȧȓȐ� Не Țа șȗеȞȐаȓȤȕоșȚȤ 
ț ȕаș� ȟȚоȉȣ мȣ оȚкȓȦȟаȓȐ аȗȗараȚ� 
ǭșȓȐ ȗаȞȐеȕȚ șам реȠȐȚ Ȑ șȌеȓаеȚ 
ȥȚо« ǰȓȐ еșȓȐ ȉоȓȤȕоȑ ȉез șозȕаȕȐȧ� 
Țо ȟеȓоȊек� коȚорȣȑ за ȕеȋо оȚȊеȟа-
еȚ��� Но ȕе Ȋраȟ� ǻ ȕаș șȗеȞȐаȓȤȕоșȚȤ í 
Ȍо ȗоșȓеȌȕеȋо șȗаșаȚȤ�
 
МАМА И ПАПА: 
ДОТЯНУТЬСЯ ДО РОДИТЕЛЬСКОЙ 
ЛЮБВИ
Что бы вы в первую очередь поже-
лали родителям?
ǷроșȚо ȓȦȉȐȚȤ șȊоȐȝ ȌеȚеȑ ȚакȐ-
мȐ� какȐе оȕȐ еșȚȤ� ǷомоȋаȚȤ раșȚȐ� 
Ȍа� Но ȕе заȕȐмаȚȤșȧ țраȊȕȐȊаȕȐем 
ș ȌрțȋȐмȐ� НаȌо Ȋșем ȗоȕȧȚȤ� ȐȕоȋȌа 

«У МЕНЯ БОЛЬШИЕ ПРЕТЕНЗИИ К ТЕМ, КТО ПРИНИМАЕТ РОДЫ. 
ДО СИХ ПОР МНЕ МАМЫ РАССКАЗЫВАЮТ, КАК ИМ В РОДДОМЕ 
ГОВОРЯТ: “ЗАЧЕМ ВАМ ТАКОЙ РЕБЕНОК? ОТКАЖИТЕСЬ”.  

ТАК НЕ ДОЛЖНЫ ГОВОРИТЬ МЕДИКИ»

«МНОГИЕ ВРАЧИ ТАКИЕ СЛОЖНЫЕ ЗАБОЛЕВАНИЯ ЛЕЧИТЬ НЕ ХОТЯТ: 
БОЯТСЯ. ПОТОМУ И НАЗВАЛИ ИХ ОРФАННЫМИ − ЭТО БОЛЕЗНЬ-
СИРОТА. ЛЕЧЕНИЕ ОЧЕНЬ ДОРОГОЕ, И, УВЫ, НЕ ВСЕГДА МОЖНО 

ВЫЛЕЧИТЬ. А РАЗ НЕЛЬЗЯ, ТО И ДЕНЬГИ НЕ ХОТЯТ ВКЛАДЫВАТЬ.  
ТАКАЯ ВОТ КАТЕГОРИЯ, КОТОРОЙ ЗАНИМАЮТСЯ ЭНТУЗИАСТЫ»

Если такие дети 
попадают  
к врачам позд-
но, то не всегда 
им можно сде-
лать операцию 
даже по коррек-
ции позвоноч-
ника, потому что 
не справятся 
органы дыхания

Ȋ ȎȐзȕȐ ȗроȐșȝоȌȧȚ șȐȚțаȞȐȐ� Ȋ коȚорȣȝ раȌȐкаȓȤȕо Țȣ 
ȐзмеȕȐȚȤ ȕȐȟеȋо ȕе моȎеȠȤ� ȕаȌо ȗроșȚо Ȑȝ ȗрȐȕȧȚȤ Ȑ ȗо-
моȋаȚȤ�

Сейчас многие панацеей считают зарубежные клини-
ки. Как вы к этому относитесь?
ǻ ȕаș Ȋ ǸоșșȐȐ ȓеȟеȕȐе ȚоȎе ȝороȠее� ȇ ȕе șкаȎț� ȟȚо оȕо 
ȌеȠеȊое� ȕо ȉоȓее ȌоșȚțȗȕое� мȕоȋо ȐȕșȚȐȚțȚоȊ� ȉоȓȤȕȐȞ� 
ȋȌе ȚакțȦ ȗомоȡȤ ȓȦȌȐ моȋțȚ ȗоȓțȟȐȚȤ�
ǰ еȡе ȕе ȕа Ȋșе оȗераȞȐȐ șȚоȐȚ ȐȌȚȐ� ȇ зȕаȦ Țеȝ� кȚо 
Ȋ ǨмерȐке� șкаȎем� țȌȓȐȕȐȓ рțкț� Но șамо ȗо șеȉе țȌȓȐ-
ȕеȕȐе аȊȚомаȚȐȟеșкȐ ȕȐȟеȋо ȕе меȕȧеȚ� ǪаȎȕо� ȟȚоȉȣ 
ȗрооȗерȐроȊаȕȕаȧ рțка șȚаȓа ȎȐзȕеșȗоșоȉȕоȑ� ǬоȓȎȕа 
разȊȐȊаȚȤșȧ мȣȠȞа� ȌоȓȎȕȣ раȉоȚаȚȤ șоșțȌȣ� ǩȣȊаȦȚ șȐ-
ȚțаȞȐȐ� роȎȌаеȚșȧ реȉеȕок ș ȎȐȊоȑ ȌеȑșȚȊțȦȡеȑ рțкоȑ� 
ȕо ȕе ȝȊаȚаеȚ� șкаȎем� оȌȕоȋо ȗаȓȤȟȐка� ǰ мама ȕаȟȐȕаеȚ 
оȗерȐроȊаȚȤ« ǹ ȠеșȚȐ меșȧȞеȊ ȗȧȚȤ ȐȓȐ ȠеșȚȤ оȗераȞȐȑ� 
ȇ șȗроșȐȓа Țț мамț� как Ȋȣ моȋȓȐ� ȊеȌȤ Țакаȧ ȕаȋрțзка ȕа 
орȋаȕȐзм раȌȐ оȌȕоȋо ȗаȓȤȟȐка« 

ǰ Țакоȑ șȓțȟаȑ ȕе ȐșкȓȦȟеȕȐе� ǰȕоȋȌа ȚоȓȤко оȌȕо 
Ȑ ȚȊерȌȧȚ� ȝоȚȐм оȗерȐроȊаȚȤ� Не ȕаȌо ȗоȌȊерȋаȚȤ ȎȐзȕȤ 
маȓеȕȤкоȋо ȟеȓоȊека șȚоȓȤ șерȤезȕȣм ȕаȋрțзкам ȚоȓȤко 
Ȑз�за Țоȋо� ȟȚо Ȋам каȎеȚșȧ� ȟȚо ȕекраșȐȊо� ǻ Ȋаș еșȚȤ реȉе-
ȕок� Ȑ разȊе ȥȚоȋо ȕеȌоșȚаȚоȟȕо� ȟȚоȉȣ ȓȦȉȐȚȤ еȋо ȚакȐм� 
какоȑ оȕ еșȚȤ" 

Ǵое ȚȊерȌое țȉеȎȌеȕȐе� ȟȚо рекоȕșȚрțкȚȐȊȕȣе оȗера-
ȞȐȐ ȕеоȉȝоȌȐмо ȌеȓаȚȤ� еșȓȐ ȟеȓоȊекț оȕȐ ȎȐзȕеȕȕо ȕе-
оȉȝоȌȐмȣ� а ȕе Ȍȓȧ амȉȐȞȐȑ� í ȕаȗрȐмер� ȗрȐ șȚеȕозе ȗо-
зȊоȕоȟȕоȋо каȕаȓа� ȗоȚомț ȟȚо Țакаȧ șȐȚțаȞȐȧ țȝțȌȠаеȚ 
șоșȚоȧȕȐе Ȑ țȋроȎаеȚ ȎȐзȕȐ�

Но все же большинство своих детей, вероятно, щадит? 
ǩоȓȤȠȐȕșȚȊо роȌȐȚеȓеȑ к șȊоȐм ȌеȚкам оȚȕоșȐȚșȧ ȝоро-
Ƞо� ȝоȚȧ� к șоȎаȓеȕȐȦ� мȕоȋȐе șемȤȐ țȝоȌȧȚ Ȋ ȐȕȊаȓȐȌ-
ȕоșȚȤ� ȎȐȊțȚ ș ȕеȑ� ȗракȚȐȟеșкȐ ȐșȟезаȦȚ Ȑз ȗоȓȧ зреȕȐȧ 
Ȋраȟеȑ� Но еșȚȤ Ȑ Țе� кȚо ȉореȚșȧ� șȚараеȚșȧ ȊȣȗраȊȐȚȤ șȐ-
ȚțаȞȐȦ Ȑ țȓțȟȠȐȚȤ каȟеșȚȊо ȎȐзȕȐ реȉеȕка� Ǫ ȐȚоȋе Ȑȝ 
ȌеȚȐ ȎȐȊțȚ ȗоȓȕоȞеȕȕоȑ ȎȐзȕȤȦ�

А такое возможно?
ǲоȕеȟȕо� ǪоȚ� ȕаȗрȐмер� ȌеȊоȟка șо șȚеȕозом ȗозȊоȕоȟȕо-
ȋо каȕаȓа� ǲоȋȌа оȕа ȗоȗаȓа к ȕам� ȋоȓоȊа ț ȕее țȎе ȉȣȓа 

Родители, когда 
видят в классе 
или детском 
саду особого 
ребенка, долж-
ны готовить 
своих детей 
к вниматель-
ному, доброму 
отношению
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ПЛАНЫ НА ЖИЗНЬ

 «МЫ В РОССИИ СЕГОДНЯ ДАЖЕ ПРО МОСКВУ И МОСКОВСКУЮ  
ОБЛАСТЬ ТОЧНО СКАЗАТЬ НЕ МОЖЕМ, СКОЛЬКО ТАКИХ БОЛЬНЫХ. 
Я СКАЖУ ДАЖЕ БОЛЬШЕ: У НАС В МОСКВЕ И ОБЛАСТИ ДАЖЕ  

ОФИЦИАЛЬНО ВЫЯВЛЕННОЕ ЧИСЛО ДЕТЕЙ С ЭТИМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ 
НЕ СООТВЕТСТВУЕТ ПОПУЛЯЦИОННОЙ ЧАСТОТЕ»

«И не спрашивайте 
меня, что если так 
дорого, то надо ли… 
Я врач. У меня  
специальность  
такая, я обязана  
лечить всех. И дело 
даже не во мне. Это 
как высшие силы 
решат, а мы должны 
помогать им»

ȊȣȉроșȐȚȤ Ȑз ȋоȓоȊȣ амȉȐȞȐȐ ©ȧ ȝоȟț� ȟȚоȉȣ моȑ реȉеȕок 
ȉȣȓ ��� șм роșȚомª� Ƕȕа ȌоȓȎȕа ȌțмаȚȤ� ©ȇ ȝоȟț� ȟȚоȉȣ 
моȑ реȉеȕок ȉȣȓ зȌороȊ� Ȑ Ȋșе� ȟȚо ȊозмоȎȕо� Ȍȓȧ ȥȚоȋо 
șȌеȓаȦª�

ОБЩЕСТВО:  
ДОТЯНУТЬСЯ ДО ЧЕЛОВЕКА
Чем люди с таким диагнозом могут заниматься  
в жизни?
ǹреȌȐ ȕȐȝ оȟеȕȤ мȕоȋо șȗоșоȉȕȣȝ Ȑ ȌаȎе ȚаȓаȕȚȓȐȊȣȝ 
ȓȦȌеȑ� ǴȕоȋȐе заȕȐмаȦȚșȧ раȉоȚоȑ� șȊȧзаȕȕоȑ ș комȗȤȦ-
ȚерамȐ� Ȋ șȊоȐȝ ȗаȞȐеȕȚșкȐȝ оȉȡеșȚȊеȕȕȣȝ орȋаȕȐзаȞȐȧȝ 
Ȑ ȜоȕȌаȝ раȉоȚаȦȚ� Ǵȣ Ȋșе ȌоȓȎȕȣ ȗомȕȐȚȤ� ȟȚо ȚакȐм 
ȓȦȌȧм ȉоȓȤȠе� ȟем зȌороȊȣм� ȕеоȉȝоȌȐм șмȣșȓ ȎȐзȕȐ� 
ǭșȓȐ ȉȣ реаȓȐзоȊаȚȤ ȐȌеȦ� ȟȚо Ȋ оȉȣȟȕȣȝ țȟреȎȌеȕȐȧȝ 
оȕȐ моȋȓȐ ȉȣ ȚрțȌȐȚȤșȧ Ȑ ȟȚоȉȣ еȡе șреȌа ȉȣȓа Ȍȓȧ ȕȐȝ 
ȗрȐșȗоșоȉȓеȕа��� ǶȕȐ șȗоșоȉȕȣ ȗоșȚțȗаȚȤ Ȋ țȕȐȊерșȐȚе-
Țȣ� ȕо ȕе моȋțȚ Ȋ ȕȐȝ ȕȐ ȗоȗаșȚȤ� ȕȐ ȗереȌȊȐȋаȚȤșȧ ȗо ȕȐм� 
а оȟеȕȤ ȟаșȚо ȌаȎе Ȑз ȗоȌȢезȌа ȕе моȋțȚ ȊȣȑȚȐ�

Как должно относиться к ним общество?
ǴозȋȐ ȕаȌо ȗереȌеȓаȚȤ ȥȚомț оȉȡеșȚȊț� ǭșȓȐ ț ȕаș ȓȦȌȐ 
ȐмеȦȚ ȚакȐе мозȋȐ� ȟȚо мțȟаȦȚ șоȉак Ȑ коȠек« ǲакоȋо 
оȚȕоȠеȕȐȧ моȎȕо ȎȌаȚȤ к оșоȉȣм ȓȦȌȧм"�

Мучают?
Ǭа� оȕȐ ȎаȓțȦȚșȧ� ȟȚо Ȑȝ оȉзȣȊаȦȚ� ǲșȚаȚȐ� ȕе ȚоȓȤко 
ȌеȚȐ оȉȐȎаȦȚ� ȕо Ȑ Ȋзроșȓȣе� ǮеșȚокоșȚȤ Ȋ ȌеȚȧȝ í оȚ șе-
мȤȐ� ȗоȥȚомț роȌȐȚеȓȐ Ȑ țȟȐȚеȓȧ ȌоȓȎȕȣ ȉȣȚȤ ȚоȓераȕȚ-
ȕȣ� ǶȟеȕȤ мȕоȋое заȊȐșȐȚ оȚ țȟȐȚеȓȧ� коȋȌа Țакоȑ реȉеȕок 
ȗрȐȝоȌȐȚ Ȋ ȗерȊȣȑ кȓаșș� ȇ зȕаȦ șȓțȟаȑ� коȋȌа ȌеȊоȟка� 
ȉоȓȤȕаȧ șаȝарȕȣм ȌȐаȉеȚом� ȊȣȕțȎȌеȕа ȉȣȓа șама șеȉе 
șȚаȊȐȚȤ țкоȓȣ Ȋ ȎȐȊоȚ� Ȑ мама зȌороȊоȋо реȉеȕка Ȋозмț-
ȚȐȓаșȤ� ȗоȟемț ȥȚо ȌеȚȐ Țакое ȊȐȌȧȚ� Ǩ șȐȚțаȞȐȦ ȌоȓȎȕа 
ȉȣȓа разреȠȐȚȤ țȟȐȚеȓȤȕȐȞа� ǷоȥȚомț роȌȐȚеȓȐ� коȋȌа 
ȊȐȌȧȚ Ȋ кȓаșșе ȐȓȐ ȌеȚșком șаȌț оșоȉоȋо реȉеȕка� ȌоȓȎȕȣ 
țȟȐȚȤ șȊоȐȝ ȌеȚеȑ ȊȕȐмаȚеȓȤȕомț� Ȍоȉромț оȚȕоȠеȕȐȦ� 
Ǭа Ȑ șамоȋо ©реȌкоȋоª реȉеȕка ȕțȎȕо ȋоȚоȊȐȚȤ к șȓоȎ-
ȕȣм șȐȚțаȞȐȧм� ǭșȓȐ роȌȐȚеȓȐ зȌороȊȣȝ Ȑ ȉоȓȤȕȣȝ Ȍе-
Țеȑ ȗраȊȐȓȤȕо заȕȐмаȦȚșȧ ȊоșȗȐȚаȕȐем� Țо ©реȌкȐȑª 
реȉеȕок șȚаȕоȊȐȚșȧ ȌțȠоȑ оȉȡеșȚȊа� НаȠȐ ȗаȞȐеȕȚȣ țм-
ȕеȕȤкȐе� раȕо țȟаȚșȧ рȐșоȊаȚȤ� șȗоșоȉȕȣ к оȉразоȊаȕȐȦ 
Ȑ оȟеȕȤ ȌоȉроȎеȓаȚеȓȤȕȣе� ȊеȌȤ ȋȓаȊȕое� ȟемț ȓȦȉоȋо 
țȟȐȚ ȉоȓезȕȤ� í ȥȚо ȟеȓоȊеȟȕоșȚȐ�

Текст: Елена Завьялова
Фото: Владимир Аксенов

оȗțȡеȕа� șȐȓȤȕаȧ ȌеȜормаȞȐȧ ȗроȐ-
зоȠȓа� ǸаȕȤȠе� коȋȌа оȗераȞȐȑ ȚакȐȝ 
ȕе ȌеȓаȓȐ� ȗоȌоȉȕȣе ȌеȚȐ ȗоȋȐȉаȓȐ� 
ȗоȚомț ȟȚо оȌȕаȎȌȣ ȗроȐșȝоȌȐȓа 
șȐȚțаȞȐȧ� как ȉțȌȚо ȟеȓоȊекț șȓома-
ȓȐ ȠеȦ� Ǩ șеȑȟаș ȚакȐе ȓȦȌȐ моȋțȚ 
ȎȐȚȤ� ǪоȚ ȌеȊоȟка� о коȚороȑ ȧ раș-
șказȣȊаȓа� ȗоșȓе оȗераȞȐȐ ȕаȟаȓа 
ȝоȌȐȚȤ� șȐȌȐȚ за комȗȤȦȚером�

А каковы сами дети по характеру?
Ǹазȕȣе� как Ȑ мȣ ș ȊамȐ� НекоȚорȣе 
Ȋооȉȡе ȚаȓаȕȚȓȐȊȣ оȚ ȗрȐроȌȣ� 
ȝоȚȧ мȕоȋое заȊȐșȐȚ оȚ Țоȋо� Ȋ какоȑ 
șемȤе раșȚеȚ� как еȋо ȊоșȗȐȚȣȊаȦȚ� 
ǭșȓȐ раșȚțȚ Țам� ȋȌе ȐмȐ заȕȐмаȦȚ-
șȧ� раȕȤȠе ȊзроșȓеȦȚ� Ǫооȉȡе� Ȑм 
ȕțȎȕо ȉоȓȤȠе� ȟем ȌрțȋȐм ȌеȚȧм� 
ȗреоȌоȓеȊаȚȤ� ȟȚоȉȣ ȗоȓțȟȐȚȤ Țе Ȏе 
țșȓоȊȐȧ ȎȐзȕȐ� Țе Ȏе зȕаȕȐȧ� ȗоȚомț 
оȕȐ șоȉраȕȣ� орȋаȕȐзоȊаȕȣ� Но ȥȚо 
каȟеșȚȊо ȌоȓȎȕȣ ȗрȐȊȐȊаȚȤ роȌȐȚе-
ȓȐ� оȕȐ ȕе ȌоȓȎȕȣ țȝоȌȐȚȤ Ȋ Ȍеȗреș-
șȐȦ� ȊеȌȤ еșȓȐ мама Ȋ ȌеȗреșșȐȐ� Țо 
Ȑ реȉеȕок ȉțȌеȚ Ȋ ȌеȗреșșȐȐ� ǿȚоȉȣ 
Țакоȋо ȕе ȗроȐșȝоȌȐȓо� мама ȌоȓȎȕа 

Кто знает, 
может, 
и дается че-

ловеку болезнь-
сирота, чтобы он 
научился быть 
человеком? И на-
учил быть таким 
других? Помог 
дотянуться до 
звонка, выйти 
из подъезда. 
Заменил неудоб-
ный автобус на 
автобус с низ-
кой ступенькой. 
Принял в уни-
верситет, а по-
том на работу. 
Протянул руку. 
Не отключал 
систему, ведь 
чудеса бывают! 
Верил, помогал. 
И обязательно 
говорил: «Я тебя 
люблю»
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жизнью 
выявляем,

МУКОПОЛИСАХАРИДОЗ
лечимИживемполной

ǭȡе ȕеșкоȓȤко ȓеȚ ȕазаȌ ȥȚоȚ  
ȚрțȌȕоȗроȐзȕоșȐмȣȑ ȌȐаȋȕоз  
зȊțȟаȓ как ȗрȐȋоȊор� ǭșȓȐ ȚакțȦ  
ȋеȕеȚȐȟеșкțȦ ȗаȚоȓоȋȐȦ  
ȌȐаȋȕоșȚȐроȊаȓȐ ț реȉеȕка�  
Ȑз ȗрȐȊȣȟȕоȑ коȓеȐ ȊȣȉȐȊаȓаșȤ  
Ȋșȧ șемȤȧ� ȊȣȕțȎȌеȕȕаȧ ȎȐȚȤ  
ȗо закоȕам реȌкоȑ Ȑ ȉеșȗоȡаȌȕоȑ  
ȉоȓезȕȐ
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  ТЕМА НОМЕРА  РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ КОСТЕЙ И СУСТАВОВ

Ольга 
ПОЛЯКОВА, 
травматолог-
ортопед, 
аспирант,  
ФГБУ  
«Центральный 
научно-иссле-
довательский 
институт 
травматологии 
и ортопедии 
имени 
 Н. Н. Приорова»  
(ЦИТО им. 
Н. Н. Приорова)

БоȓезȕȤ ȗока ȕе șȚаȓа ȗоȓȕоșȚȤȦ ȐзȓеȟȐмоȑ� Но șе-
ȋоȌȕȧ роșșȐȑșкȐе ȊраȟȐ țȎе ȐмеȦȚ зȕаȕȐȧ Ȑ оȗȣȚ� 
коȚорȣе ȗозȊоȓȧȦȚ ȌȐаȋȕоșȚȐроȊаȚȤ Ȑ ȓеȟȐȚȤ мț-

коȗоȓȐșаȝарȐȌозȣ разȕȣȝ ȚȐȗоȊ�

НА ПЕРЕДОВОЙ ПОСТАНОВКИ ДИАГНОЗА
Ольга Александровна, какова задача ортопеда, ко-
торый лечит пациента с мукополисахаридозом?
ǶрȚоȗеȌȣ� как Ȑ ȕеȊроȓоȋȐ� ȕаȝоȌȧȚșȧ ȕа ȗереȌоȊоȑ 
ȥȚоȑ ȋрțȗȗȣ заȉоȓеȊаȕȐȑ� Ǵȣ ȗерȊȣмȐ оȉраȡаем ȊȕȐ-
маȕȐе ȕа ȕарțȠеȕȐȧ� ǰ ȟем раȕȤȠе оȉȕарțȎеȕȣ ȗрȐ-
зȕакȐ� Țем ț реȉеȕка ȉоȓȤȠе ȠаȕșоȊ ȕа ȗоȓȕоȞеȕȕțȦ 
ȎȐзȕȤ� ǷеȌȐаȚрȣ� к șоȎаȓеȕȐȦ� ȐȕоȋȌа ȗроȗțșкаȦȚ ȥȚț 
ȉоȓезȕȤ ȐȓȐ ȗțȚаȦȚ ș ȌрțȋȐмȐ�

На что ортопеды обращают внимание в первую оче-
редь, осматривая ребенка с подозрением на мукопо-
лисахаридоз?
ȅȚо заȉоȓеȊаȕȐе ± ȗоȓȐморȜȕое� мȕоȋооȉразȕое� ǶрȚо-
ȗеȌȐȟеșкȐе ȗроȧȊȓеȕȐȧ ȉоȓезȕȐ� șȗеȞȐȜȐȟеșкȐе ȚоȓȤ-
ко Ȍȓȧ мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоза� оȚșțȚșȚȊțȦȚ� Ǵȣ ȗроȊерȧ-
ем șоșȚоȧȕȐе ȚазоȉеȌреȕȕȣȝ șțșȚаȊоȊ маȓȣȠа� ȗоȚомț 
ȟȚо ȗоȟȚȐ ț Ȋșеȝ ȉоȓеȦȡȐȝ мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌозом Ȋȣ-
ȧȊȓȧȓȐ ȌȐșȗȓазȐȦ� ȕеȗраȊȐȓȤȕое разȊȐȚȐе ȚазоȉеȌреȕ-
ȕȣȝ șțșȚаȊоȊ� ȗракȚȐȟеșкȐ ȕе ȗоȌȌаȦȡțȦșȧ ȓеȟеȕȐȦ� 
ǰзмеȕеȕȐȧ Ȋ șțșȚаȊаȝ ȊозȕȐкаȦȚ Ȑз�за оȚȓоȎеȕȐȧ мț-
коȗоȓȐșаȝарȐȌоȊ�

ǻȎе Ȋ раȕȕем ȊозраșȚе ȕарțȠаеȚșȧ ȌȊȐȎеȕȐе Ȋ șțșȚа-
Ȋаȝ� ȕаȟȐȕаеȚșȧ оȚșȚаȊаȕȐе Ȋ роșȚе� Ǩ ȋоȌам к ȗȧȚȐ Ȋșе 
кȓȐȕȐȟеșкȐе ȗроȧȊȓеȕȐȧ ȌоșȚаȚоȟȕо ȧркȐе� НаȗрȐмер� 
ȕаȟȐȕаȦȚșȧ șȗеȞȐȜȐȟеșкȐе ȐзмеȕеȕȐȧ ȟерȚ ȓȐȞа� ȕарț-
ȠаеȚșȧ оșаȕка� заȚрțȌȕȧȦȚșȧ ȌȊȐȎеȕȐȧ Ȋ șțșȚаȊаȝ� ȅȚо 
ȋоȊорȐȚ о Țом� ȟȚо заȉоȓеȊаȕȐе ȗроȋреșșȐрțеȚ� 

ǻȊȣ� коȋȌа țȎе Ȋșем șȗеȞȐаȓȐșȚам șȚаȕоȊȐȚșȧ ȗо-
ȕȧȚȕо� ȟȚо ț реȉеȕка ± мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоз� ȌраȋоȞеȕȕое 
Ȋремȧ țȗțȡеȕо� а ȊеȌȤ ȟем раȕȤȠе ȕаȟаȚо ȓеȟеȕȐе� Țем 
оȕо ȥȜȜекȚȐȊȕее� ǯамеșȚȐȚеȓȤȕаȧ ȚераȗȐȧ șеȋоȌȕȧ Ȋоз-
моȎȕа ȗракȚȐȟеșкȐ ȗрȐ Ȋșеȝ ȚȐȗаȝ мțкоȗоȓȐșаȝарȐ-
Ȍоза� Ǩ еșȓȐ ȉоȓезȕȤ ȌȐаȋȕоșȚȐроȊаȕа ȕа раȕȕем ȥȚаȗе 
Ȑ Ȍо ȌоșȚȐȎеȕȐȧ маȓȣȠом ș șȐȕȌромом ǫțрȓер Țреȝ ȓеȚ 
Ȋȣȗоȓȕеȕа ȗереșаȌка коșȚȕоȋо мозȋа� Țо ȚераȗȐȧ моȎеȚ 
Ȑ ȕе ȗоȕаȌоȉȐȚȤșȧ� ȕеоȉȝоȌȐмȣȑ ȜермеȕȚ ȕаȟȕеȚ Ȋȣра-
ȉаȚȣȊаȚȤșȧ орȋаȕȐзмом� 

Есть ли «идеальный» возраст для выявления такого 
заболевания? 
Ǫ ȐȌеаȓе ȥȚо ȗерȊȣе меșȧȞȣ ȎȐзȕȐ� ȕо Ȑз ȗракȚȐкȐ țȎе 
ȝороȠо� коȋȌа ȉоȓезȕȤ țȌаеȚșȧ оȉȕарțȎȐȚȤ ȕа ȗерȊом 

ȋоȌț� ǺоȋȌа маȓȣȠ ȗоȗаȌаеȚ ȗоȌ 
ȗоșȚоȧȕȕое ȕаȉȓȦȌеȕȐе орȚоȗеȌа 
Ȑ ȕеȊроȓоȋа� ǭșȓȐ ȗоȧȊȓȧȦȚșȧ ȕе-
ȊроȓоȋȐȟеșкȐе șȐмȗȚомȣ �ȉȣșȚраȧ 
țȚомȓȧемоșȚȤ� ȕарțȠеȕȐе ȌȊȐȎе-
ȕȐȑ� ȚрțȌȕоșȚȐ ȗрȐ ȝоȌȤȉе�� ȚоȋȌа 
ȗроȊоȌȧȚșȧ маȋȕȐȚȕо�резоȕаȕșȕаȧ 
ȚомоȋраȜȐȧ� ȌрțȋȐе ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ� 
ǷрȐ ȕеоȉȝоȌȐмоșȚȐ ȗрȐȕȐмаеȚșȧ 
реȠеȕȐе оȉ оȗераȚȐȊȕом ȓеȟеȕȐȐ� 
ǫȓаȊȕое ± ȕе țȗțșȚȐȚȤ момеȕȚ� ǶȌȕо 
Ȍеȓо� коȋȌа оȗераȞȐȧ ȕеșроȟȕаȧ� 
ȗȓаȕоȊаȧ� а Ȍрțȋое ± коȋȌа ȗоказа-
ȕȐȧ ȊȐȚаȓȤȕȣе� ȎȐзȕеȕȕȣе Ȑ оȕа 
șȚаȕоȊȐȚșȧ ȥкșȚреȕȕоȑ� НаȠа заȌа-
ȟа ± șȚараȚȤșȧ ȕе ȌоȗțșкаȚȤ ȚакȐȝ 
șȐȚțаȞȐȑ�

ОПЕРАЦИЯ: ЗА И ПРОТИВ
Встречаются запущенные слу-
чаи? Если да, то по чьей вине?
ǺȧȎеȓȣе șȓțȟаȐ� коȚорȣе еșȚȤ Ȋ ȗрак-
ȚȐке ȕаȠеȋо ȐȕșȚȐȚțȚа� șȊȧзаȕȣ  
ș ȗозȌȕȐм ȊȣȧȊȓеȕȐем Ȑз�за ȕеșȊоеȊ-
ремеȕȕоȋо оȉраȡеȕȐȧ� коȋȌа ȗаȞȐеȕ-
Țȣ ȐȓȐ Ȑȝ роȌȐȚеȓȐ șȓȐȠком Ȍоȓȋо 
ȗрȐȕȐмаȦȚ реȠеȕȐе� șоȋȓаșȐȚȤșȧ 
ȐȓȐ ȕеȚ ȕа ȝȐрțрȋȐȟеșкое ȊмеȠа-
ȚеȓȤșȚȊо� Ǩ ȉȣȊаеȚ� ȟȚо Țакое реȠе-
ȕȐе ȗрȐȕȐмаеȚșȧ șȓȐȠком ȗозȌȕо�  
Ȑ ȚоȋȌа оȗераȞȐȧ Ȏеȓаемоȋо резțȓȤȚа-
Țа� țȊȣ� țȎе ȕе ȌаеȚ�

ДОКТОРА ТРАВМАТОЛОГА- 
ОРТОПЕДА ОЛЬГИ ПОЛЯКОВОЙ 
РОДИТЕЛЯМ МАЛЕНЬКИХ 
ПАЦИЕНТОВ:

ǻ ȕеȗоȌȋоȚоȊȓеȕȕȣȝ ȓȦ-
Ȍеȑ șțȡеșȚȊțеȚ ȐȓȓȦзȐȧ� 
ȟȚо ȗрȐем ȓекарșȚȊа Ȋșе 
ȕормаȓȐзțеȚ Ȑ Ȋșе ȉțȌеȚ 

ȝороȠо� ǲ șоȎаȓеȕȐȦ� ȕе Ȋșе� Țак 
ȟȚо ț роȌȐȚеȓеȑ ȌоȓȎеȕ ȉȣȚȤ аȌек-
ȊаȚȕȣȑ ȊзȋȓȧȌ ȕа șȐȚțаȞȐȦ� ǷрȐ 
ȥȚом Ȑм ȕеȓȤзȧ раșкȐșаȚȤ� țȕȣ-
ȊаȚȤ� ȕеȓȤзȧ țȝоȌȐȚȤ Ȋ ȉоȓезȕȤ� ȗо-
Țомț ȟȚо ȌеȚȐ ȟțȊșȚȊțȦȚ оȚȟаȧȕȐе 
Ȋзроșȓȣȝ� НțȎȕо реȠаȚȤ ȗроȉȓе-
мȣ Ȑ ȎȐȚȤ ȌаȓȤȠе ȗоȓȕоȞеȕȕоȑ 
ȎȐзȕȤȦ� ȊеȌȤ меȌȐȞȐȕа șȌеȓаȓа 
оȋромȕȣȑ șкаȟок� Ǫ ȕаȠем раșȗо-
рȧȎеȕȐȐ ± ȥȕзȐмоȚераȗȐȧ� ȗере-
șаȌка коșȚȕоȋо мозȋа� 

ДОБРОЕ СЛОВО

ИНОГДА ИЗ-ЗА НЕДОСТАТКА ЗНАНИЙ 
У ВРАЧЕЙ-ПЕДИАТРОВ И, КАК СЛЕДСТВИЕ, 
ПОЗДНЕЙ ДИАГНОСТИКИ ДРАГОЦЕННОЕ ВРЕМЯ 
БЫВАЕТ УПУЩЕНО. НО ЧЕМ РАНЬШЕ НАЧАТО 
ЛЕЧЕНИЕ, ТЕМ ОНО ЭФФЕКТИВНЕЕ
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Родители долго взвешивают риски? Их много?
ǸȐșкȐ еșȚȤ� ȊеȌȤ оȟеȕȤ ȟаșȚо ȥȚо оȗераȞȐȐ ȕа ȗозȊо-
ȕоȟȕȐке� Ȑ� к șоȎаȓеȕȐȦ� Ȋо мȕоȋȐȝ șȓțȟаȧȝ ȉез ȕȐȝ ȕе 
оȉоȑȚȐșȤ�

Как протекает заболевание, после того как пациенту 
сделана операция?
ǲȓȐȕȐȟеșкȐе ȗроȧȊȓеȕȐȧ разȕȧȚșȧ� ǻ ȗаȞȐеȕȚоȊ ȌаȎе 
ȗрȐ оȌȕом Ȑ Țом Ȏе ȚȐȗе мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоза разȕȣе  
Ȑ кȓȐȕȐка заȉоȓеȊаȕȐȧ� Ȑ șкороșȚȤ ȗроȋреșșȐроȊаȕȐȧ� 
ȗоȥȚомț ȗроȋȕозȐроȊаȚȤ ȚеȟеȕȐе ȉоȓезȕȐ ȗоșȓе ȝȐрțр-
ȋȐȟеșкоȋо ȓеȟеȕȐȧ оȟеȕȤ șȓоȎȕо� Но țȓțȟȠеȕȐе Ȋ ȗо-
șȓеоȗераȞȐоȕȕом ȗерȐоȌе мȣ оȌȕозȕаȟȕо ȕаȉȓȦȌаем� 
ǭșȚȤ șȓțȟаȐ� коȋȌа реȉеȕок Ȑмеȓ ȊȣраȎеȕȕțȦ ȕеȊро-
ȓоȋȐȟеșкțȦ șȐмȗȚомаȚȐкț� ȕаȗрȐмер ȕе моȋ șамоșȚоȧ-
ȚеȓȤȕо ȗереȌȊȐȋаȚȤșȧ Ȑ еȋо ȊозȐȓȐ ȕа креșȓе�коȓȧșке� 
а ȗоșȓе оȗераȚȐȊȕоȋо ȓеȟеȕȐȧ оȕ ș оȗороȑ ȕа коșȚȣȓȐ 
ȕаȟȐȕаеȚ ȌеȓаȚȤ șамоșȚоȧȚеȓȤȕȣе ȠаȋȐ� ȅȚо Ȍȓȧ реȉеȕ-
ка оȟеȕȤ ȊаȎȕо�

Вы сказали, что большие перспективы в лечении 
мукополисахаридоза открывает пересадка костного 
мозга. Из вашей практики какой она дает результат? 
ǴțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоз ± ȌоșȚаȚоȟȕо реȌкое заȉоȓеȊаȕȐе�  
ǻ ȕаș ȕа șеȋоȌȕȧȠȕȐȑ ȌеȕȤ Ȋ ȐȕșȚȐȚțȚе ȕаȉȓȦȌаȦȚșȧ Ȋșе-
ȋо ȌеșȧȚȤ ȌеȚеȑ� коȚорȣм Ȋȣȗоȓȕеȕа оȗераȞȐȧ� ȅȜȜекȚ 
ȊеșȤма ȝороȠȐȑ� ǬоșȚаȚоȟȕо șказаȚȤ� ȟȚо раȕȤȠе� коȋȌа 
ȕе ȉȣȓо șеȋоȌȕȧȠȕȐȝ меȚоȌоȊ ȓеȟеȕȐȧ� Ȋ оșоȉо ȚȧȎеȓȣȝ 
șȓțȟаȧȝ ȥȚȐ ȌеȚȐ реȌко ȌоȎȐȊаȓȐ Ȍо ȌеșȧȚȐ ȓеȚ� 

ǹеȑȟаș Ȏе ȓеȟеȕȐе ȗозȊоȓȧеȚ țȓțȟȠȐȚȤ каȟеșȚȊо 
ȎȐзȕȐ� ǩезțșȓоȊȕо� ț ȚакȐȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ еșȚȤ șȗеȞȐȜȐȟе-
șкȐе ȐзмеȕеȕȐȧ� а Ȑмеȕȕо ȗроȉȓемȣ ș șțșȚаȊамȐ� ȕеко-
Țорȣе ȐзмеȕеȕȐȧ șо șȚороȕȣ ȕерȊȕоȑ șȐșȚемȣ� ȕо Ȑз-
меȕеȕȐȧ� к șȟаșȚȤȦ� țȎе ȕе ȜаȚаȓȤȕȣе� ǭșȓȐ ȕекоȚо-
рȣе оȚкȓоȕеȕȐȧ Ȋ коșȚȕоȑ șȐșȚеме țȎе ȗроȐзоȠȓȐ� Țо 
ȗоșȓе оȗераȞȐȐ оȕȐ țȎе ȕе разоȊȤȦȚșȧ оȉраȚȕо� Но ȗе-
реșаȌкоȑ коșȚȕоȋо мозȋа мȣ реȠаем ȋȓаȊȕțȦ ȗроȉȓемț� 
орȋаȕȐзм ȗереșȚаеȚ ȕакаȗȓȐȊаȚȤ мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌȣ�  
Ǩ Ȋșе ȚȧȎеȓеȑȠȐе șȐмȗȚомȣ ș ȊозраșȚом разȊȐȊаȦȚșȧ 
Ȑмеȕȕо за șȟеȚ ȕакоȗȓеȕȐȧ ȋȓȐкозамȐȕоȋȓȐкаȕоȊ ± мț-
коȗоȓȐșаȝарȐȌоȊ� ǫǨǫ� 

Каковы главные показания к пересадке костного 
мозга? 
ȅȚо мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоз , ȚȐȗа �ǴǷǹ���� ȗрȐȟем șеȑȟаș 
ȗереșаȌкț ȊȣȗоȓȕȧȦȚ ȌеȚȧм ș ǴǷǹ��� șȐȕȌромом ǫțр-
ȓер� ǪаȎȕо� ȟȚоȉȣ реȉеȕок ȉȣȓ ȕе șȚарȠе ȌȊțȝ ȓеȚ� Ȋ ȕе-
коȚорȣȝ șȓțȟаȧȝ ȕе șȚарȠе Țреȝ� 

ǶȚмеȟț� ȟȚо șȐȕȌром ǫțрȓер� коȚорȣȑ șȟȐȚаеȚșȧ оȌ-
ȕȐм Ȑз șамȣȝ ȚȧȎеȓȣȝ� ȉез ȓеȟеȕȐȧ ȌаеȚ ȊȣраȎеȕȕȣе 

ȐзмеȕеȕȐȧ� Ȋ Țом ȟȐșȓе ȕарțȠеȕȐе 
ȐȕȚеȓȓекȚа� Ǩ еșȓȐ ȊоȊремȧ șȌеȓаȚȤ 
ȗереșаȌкț коșȚȕоȋо мозȋа� Țо ȚакȐȝ 
ȊȣраȎеȕȕȣȝ ȗроȧȊȓеȕȐȑ ȉоȓезȕȐ 
ȕе ȉțȌеȚ� 

Ǫооȉȡе� мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоз ± Țа-
кое заȉоȓеȊаȕȐе� ȟȚо ȉез ȗроȉȓем� 
к șоȎаȓеȕȐȦ� ȕе оȉоȑȚȐșȤ� Ȑ роȌȐ-
ȚеȓȐ ȌоȓȎȕȣ оȚȌаȊаȚȤ șеȉе оȚȟеȚ� 
Но ȗрȐ șȊоеȊремеȕȕом Ȑ ȗраȊȐȓȤ-
ȕом ȓеȟеȕȐȐ ȐзмеȕеȕȐȧ ȉțȌțȚ ме-
ȕее ȊȣраȎеȕȣ Ȑ реȉеȕок șмоȎеȚ Ȋе-
șȚȐ ȕормаȓȤȕȣȑ оȉраз ȎȐзȕȐ� 

РОДИТЕЛИ И ВРАЧИ:  
НЕ РАЗНЫЕ СТОРОНЫ, А СТОРОННИКИ
Если говорить о сверхзадачах 
при лечении мукополисахаридо-
за, то в чем они?
ǹȊерȝзаȌаȟȐ ± раȕȕее ȊȣȧȊȓеȕȐе� 
ȌȐȕамȐȟеșкое� Țо еșȚȤ ȗоșȚоȧȕȕое� 
ȕаȉȓȦȌеȕȐе� șȊоеȊремеȕȕое ȓеȟеȕȐе� 

ЗАДАЧА ВРАЧЕЙ – СВОЕВРЕМЕННО ВЫЯВЛЯТЬ 
И УСТРАНЯТЬ ЛЮБУЮ ПРОБЛЕМУ, ЧТОБЫ ОНА 
НЕ ПРИВЕЛА К ТЯЖЕЛЫМ ОСЛОЖНЕНИЯМ 
И УХУДШЕНИЮ КАЧЕСТВА ЖИЗНИ РЕБЕНКА

Родители должны  
обеспечить  
динамическое,  
бесперебойное  
наблюдение  
за детьми,  
не исчезать из поля 
зрения врачей.  
Пациенты должны 
проходить  
обследование  
у специалистов раз  
в три месяца  
и обязательно  
наблюдаться  
педиатром,  
неврологом  
и ортопедом

Нашим пациен-
там нужны  
хорошие психо-
логи. Но мы  
с такими специ-
алистами-психо-
логами, которые 
бы эффективно 
помогали людям 
с редкими  
и сложными  
заболеваниями, 
не сталкива-
лись, увы
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ǯаȉоȓеȊаȕȐе ȥȚо ȚȧȎеȓое� ȗоȓȕо-
șȚȤȦ ȊȣȓеȟȐȚȤ еȋо ȗока ȕеȊозмоȎȕо� 
ȗоȥȚомț ȕаȌо мȐȕȐмȐзȐроȊаȚȤ оș-
ȓоȎȕеȕȐȧ� Ȍȓȧ ȟеȋо оȟеȕȤ ȊаȎȕȣ ȗо-
șȚоȧȕȕое ȕаȉȓȦȌеȕȐе Ȑ țșȚраȕеȕȐе 
ȗроȉȓем� ș коȚорȣмȐ моȎȕо șȗра-
ȊȐȚȤșȧ ȕа Ȍаȕȕом ȥȚаȗе� НаȗрȐмер� 
еșȓȐ ȐмееȚșȧ комȗреșșȐȧ� șȌаȊȓеȕȐе 
șȗȐȕȕоȋо мозȋа� Țо Ȍȓȧ ее țșȚраȕеȕȐȧ 
ȗоказаȕо оȗераȚȐȊȕое ȓеȟеȕȐе ȗо-
зȊоȕоȟȕȐка� ǭșȓȐ ț реȉеȕка ȗоșȚоȧȕ-
ȕȣе ȉакȚерȐаȓȤȕȣе ȐȕȜекȞȐоȕȕȣе 
оșȓоȎȕеȕȐȧ� рекомеȕȌțем аȕȚȐȉȐо-
ȚȐкȐ� Ǩ раȕȤȠе ȚакȐе ȌеȚȐ ȗоȋȐȉаȓȐ 
оȚ ȉаȕаȓȤȕȣȝ ȗȕеȊмоȕȐȑ� ȗоȚомț 
ȟȚо ț ȕȐȝ ȗроȐșȝоȌȧȚ șȗеȞȐȜȐȟеșкȐе 
ȐзмеȕеȕȐȧ Ȋ Țкаȕȧȝ орȋаȕоȊ Ȑ șȐ-
șȚем� оȉțșȓоȊȓеȕȕȣе ȕакоȗȓеȕȐем 
мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоȊ Ȋ кȓеȚкаȝ� коȋ-
Ȍа ȐзмеȕȧеȚșȧ șȓȐзȐșȚаȧ оȉоȓоȟка� 
мȕоȋокраȚȕо ȊозраșȚаеȚ рȐșк ȐȕȜек-
ȞȐоȕȕȣȝ оșȓоȎȕеȕȐȑ орȋаȕоȊ ȌȣȝаȕȐȧ«  
ǹ ȊозраșȚом моȋțȚ ȌеȜормȐроȊаȚȤșȧ 
кȓаȗаȕȣ șерȌȞа� Но șеȑȟаș Ȑ ȥȚа ȗаȚо-
ȓоȋȐȧ ȓеȟȐȚșȧ� 

Ǻак ȟȚо заȌаȟа Ȋраȟеȑ ± șȊоеȊре-
меȕȕо ȊȣȧȊȓȧȚȤ Ȑ țșȚраȕȧȚȤ ȓȦȉțȦ 
ȗроȉȓемț� ȟȚоȉȣ оȕа ȕе ȗрȐȊеȓа  
к ȚȧȎеȓȣм оșȓоȎȕеȕȐȧм Ȑ țȝțȌȠе-
ȕȐȦ каȟеșȚȊа ȎȐзȕȐ реȉеȕка�

А чем родители могут помочь вра-
чам и своим детям? 
ǸоȌȐȚеȓȐ ȌоȓȎȕȣ оȉеșȗеȟȐȚȤ ȌȐȕа-
мȐȟеșкое� ȉеșȗереȉоȑȕое ȕаȉȓȦȌе-
ȕȐе за ȌеȚȤмȐ� ȕе ȐșȟезаȚȤ Ȑз ȗоȓȧ 
зреȕȐȧ Ȋраȟеȑ� ǬеȚȐ ȌоȓȎȕȣ ȗроȝо-
ȌȐȚȤ оȉșȓеȌоȊаȕȐе ț șȗеȞȐаȓȐșȚоȊ 

раз Ȋ ȚрȐ меșȧȞа Ȑ оȉȧзаȚеȓȤȕо ȕаȉȓȦȌаȚȤșȧ ț ȗеȌȐаȚра� 
ȕеȊроȓоȋа Ȑ орȚоȗеȌа� 

НекоȚорȣм мамам Ȑ ȗаȗам каȎеȚșȧ� ȟȚо ȋȓаȊȕаȧ ȗро-
ȉȓема ± Ȋ ȌеȜормаȞȐȐ� ȐșкрȐȊȓеȕȐȐ коȕеȟȕоșȚеȑ Ȑ� еșȓȐ 
оȗераȚȐȊȕо țșȚраȕȐȚȤ ее� реȉеȕок ȉțȌеȚ ȓеȋко Ȑ șȊоȉоȌȕо 
ȗереȌȊȐȋаȚȤșȧ� ǸоȌȐȚеȓȐ ȌțмаȦȚ� ȟȚо Ȑз�за ȌеȜормаȞȐȐ 
реȉеȕок ȕе моȎеȚ ȕормаȓȤȕо ȝоȌȐȚȤ� Но� как ȗраȊȐȓо� ȥȚо 
комȗеȕșаȚорȕое șоșȚоȧȕȐе� ȗоȥȚомț� еșȓȐ мȣ ȌаȎе ȗро-
оȗерȐрțем реȉеȕка� ȌеȜормаȞȐȧ� ȊозмоȎȕо� ȊерȕеȚșȧ� 
ǪȕȐмаȕȐе ȕțȎȕо оȉраȡаȚȤ ȕа ȗрȐзȕакȐ șȌаȊȓеȕȐȧ șȗȐȕ-
ȕоȋо мозȋа ± мȐеȓоȗаȚȐȦ� Ƿроȉȓема ș ȕарțȠеȕȐем ȌȊȐ-
ȋаȚеȓȤȕоȑ акȚȐȊȕоșȚȐ заȟаșȚțȦ оȉțșȓоȊȓȐȊаеȚșȧ Ȑмеȕȕо 
комȗреșșȐеȑ șȗȐȕȕоȋо мозȋа Ȑз�за оȚȓоȎеȕȐȧ ǫǨǫ� 

Акушеры рассказывают, что у них профессиональ-
ная болезнь – расширение вен, потому что они «ро-
жают» с каждой женщиной, с которой стоят рядом. 
Какие чувства вместе со своими пациентами пере-
живаете вы? 
ǰм ȚȧȎеȓо� ǲоȋȌа șȚраȌаȦȚ Ȋșе ȜțȕкȞȐȐ орȋаȕȐзма  
Ȑ ȟеȓоȊек ȗрȐ șоȝраȕȕом ȐȕȚеȓȓекȚе оказȣȊаеȚșȧ за-
ȗерȚȣм ȜакȚȐȟеșкȐ Ȋ ȟеȚȣреȝ șȚеȕаȝ� коȋȌа ȌаȎе ȗо 
кȊарȚȐре оȋраȕȐȟеȕо ȌȊȐȎеȕȐе� ȥȚо оȟеȕȤ ȚȧȎеȓо ȗрȐ-
ȕȧȚȤ« НаȠȐм ȗаȞȐеȕȚам ȕțȎȕȣ ȝороȠȐе ȗșȐȝоȓоȋȐ� 
Но мȣ șо șȗеȞȐаȓȐșȚамȐ�ȗșȐȝоȓоȋамȐ� коȚорȣе ȉȣ ȥȜ-
ȜекȚȐȊȕо ȗомоȋаȓȐ ȓȦȌȧм ș реȌкȐмȐ Ȑ șȓоȎȕȣмȐ за-
ȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� ȕе șȚаȓкȐȊаȓȐșȤ� țȊȣ�

ǶȗȚȐмаȓȤȕȣȑ Ȏе ȗоȌȝоȌ к мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌозț Țа-
коȑ� ȊȣȧȊȓȧем� ȓеȟȐм Ȑ раȌțемșȧ ȎȐзȕȐ� ȊеȌȤ оȕа ȗро-
ȌоȓȎаеȚșȧ�

Что посоветуете родителям, которые мечтают о вто-
ром ребенке, зная, что и у него может быть генетиче-
ский сбой? 
ǩеремеȕȕоșȚȤ ȌоȓȎȕа ȉȣȚȤ ȗȓаȕоȊоȑ� ǮеȕȡȐȕе ȕеоȉ-
ȝоȌȐмо оșозȕаȊаȚȤ Ȋșе рȐșкȐ Ȑ ȗрȐȕȐмаȚȤ ȊзȊеȠеȕȕое 
реȠеȕȐе� Ȋ ȗерȊțȦ оȟереȌȤ ȐȌȚȐ к ȋеȕеȚȐкț� коȚорȣȑ оȚ-
ȊеȚȐȚ ȕа Ȋșе Ȋоȗроșȣ� 

Текст: Лариса Зелинская
Фото: Владимир Аксенов

ОБРАТИТЕ 
ВНИМАНИЕ  

НА СЛЕДУЮЩИЕ 
ИЗМЕНЕНИЯ: 

1
нарушения  
в движении  

суставов  

2
отставание  

в росте 

3
специфические  

изменения  
черт лица

4
нарушение 

осанки 

МУКОПОЛИСАХАРИДОЗ – ТАКОЕ ЗАБОЛЕВАНИЕ, 
ЧТО БЕЗ ПРОБЛЕМ, К СОЖАЛЕНИЮ,  
НЕ ОБОЙТИСЬ, И РОДИТЕЛИ ДОЛЖНЫ 
ОТДАВАТЬ СЕБЕ В ЭТОМ ОТЧЕТ.  
НО ПРИ СВОЕВРЕМЕННОМ И ПРАВИЛЬНОМ 
ЛЕЧЕНИИ ИЗМЕНЕНИЯ БУДУТ МЕНЕЕ  
ВЫРАЖЕНЫ И РЕБЕНОК СМОЖЕТ ВЕСТИ 
НОРМАЛЬНЫЙ ОБРАЗ ЖИЗНИ
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МАРШРУТНАЯ КАРТА: МУКОПОЛИСАХАРИДОЗ
ЧТО ЭТО
Мукополисахаридоз (МПС) — это  
группа наследственных заболеваний, 
вызванных снижением активности 
ферментов, участвующих в расще-
плении глюкозаминогликанов, что 
приводит к задержке роста, тяжелым 
нарушениям функций всех внутрен-
них органов. Развитие заболевания 
приводит к инвалидизации пациентов 
и сокращению их срока жизни

СИМПТОМЫ
Клинические признаки при различных 
вариантах мукополисахаридоза име-
ют значительное сходство и стано-
вятся заметными к двух-трехлетнему 
возрасту. Для МПС-4,6 не характерно 
снижение интеллекта. Для МПС-4 
не характерны черты гаргоилизма

ЛЕЧЕНИЕ
Заместительная ферментная тера-
пия. Внутривенно каждые две недели
вводят препарат, представляющей 
недостающий в организме фермент. 
Он замещает необходимое  
количество недостающего фермента. 

ǷерȊое� ȟȚо ȗереȎȐȊаȦȚ șемȤȐ� 
șȚоȓкȕțȊȠȐеșȧ ș ȗоșȚаȕоȊкоȑ 
©реȌкоȋоª ȌȐаȋȕоза� ² ȥȚо Ƞок� 
ǪеȌȤ� казаȓоșȤ ȉȣ� Ȋșе зȌороȊȣ� 
©ǶȚкțȌа" Ƿоȟемț" Не моȎеȚ 
ȉȣȚȤ�ª ² ȊоȚ ȗерȊаȧ реакȞȐȧ� 
ǲ Țомț Ȏе ȊȣȧșȕȧеȚșȧ� ȟȚо ȓе-
ȟеȕȐе орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ 
ȌȓȐȚеȓȤȕое Ȑ Ȍороȋое�
Но ȟем раȕȤȠе еȋо ȕаȟаȚȤ� Țем 
ȓțȟȠе� ǴеȕȤȠе рȐșк� ȟȚо ȉоȓȤ-
ȕоȑ șȚаȕеȚ ȐȕȊаȓȐȌом ȐȓȐ ȉо-
ȓезȕȤ ȗрȐȊеȌеȚ к еȡе ȉоȓее 
ȚȧȎеȓȣм ȗоșȓеȌșȚȊȐȧм� ǶȌ-
ȕако ȉȣșȚро ȕаȟаȚȤ ȓеȟеȕȐе 
моȎȕо� ȓȐȠȤ Țоȟȕо зȕаȧ� ȟȚо 
ȌеȓаȚȤ� Ǩ ȊоȚ ș ȥȚȐм ȗаȞȐеȕȚ 
Ȑ еȋо șемȤȧ ȕе зȕакомȣ� Ǻем 
ȉоȓее ȟȚо Ȍороȋа ȕеȗроșȚаȧ 
Ȑ ș ȗреȗȧȚșȚȊȐȧмȐ�

ДИАГНОСТИКА
Лаборатория наследствен-
ных болезней обмена веществ 
ФГБНУ «Медико-генетический 
научный центр» (МГНЦ)
Лаборатория проводит  
биохимическую и молекулярно- 
генетическую диагностику.

 г. Москва, ул. Москворечье, д. 1 
 +7 (499) 324-87-72, 324-18-65, 

324-31-57  «Каширская»  
 www.med-gen.ru

ЛЕЧЕНИЕ ДЕТЕЙ
Пациентам в возрасте до 18 лет помогут ведущие федеральные и региональные клиники

Гепатоспленомегалия 
(патологическое 
увеличение 
размеров печени 
и селезенки

Грубые черты 
лица (гарголизм), 
не характерны 
для МПС-4

Задержка  
роста

Пахово- 
мошоночная  
и пупочные грыжи

Множественный 
дизостоз —  
нарушение формы  
и строения множества 
костей в скелете

Снижение слуха 
(кондуктивная 
и смешанная 
тугоухость)

Контрактуры —  
ограничение пассивных 
движений в суставе

Деформация  
позвоночника 
(кифоз, сколиоз)

Пороки  
клапанов,  
кардиомиопатия

Помутнение 
роговицы

Научный центр здоровья  
детей и подростков РАМН

 г. Москва, 
Ломоносовский пр-т, д. 2, стр.1

 +7 (495) 967-14-20    
 «Университет»     
 www.nczd.ru

Российская детская 
клиническая больница

 г. Москва, 
Ленинский пр-т, д. 117    

 +7 (495) 936-90-45, 
+7 (495) 936-93-45    

 «Юго-Западная», «Беляево»  
 web.rdkb.ru

Медико-генетический 
научный центр РАМН

 г. Москва,  
ул. Москворечье, д. 1

 +7 (499) 324-87-72,  
324-18-65, 324-31-57 

 «Каширская»  
 www.med-gen.ru

ФГБУ МЗ РФ «Центральный  
научно-исследовательский  
институт травматологии  
и ортопедии им. Н.Н. Приорова»

 г. Москва, 
ул. Приорова, д. 10

 +7 (499) 153-80-81,  
+7 (495) 708-80-28 

 «Войковская» 
 www.cito-priorov.ru
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ОБЩЕСТВЕННЫЕ  

ОРГАНИЗАЦИИ 

•  Европейская организация,  
объединяющая пациентов с разными 

редкими заболеваниями,  
EURORDIS

www.eurodis.org
•  Всероссийское общество  

редких заболеваний
www.rare-diseases.ru

•  Общество помощи больным с редкими  
заболеваниями «Геном»

•  Общество больных  
мукополисахаридозом

www.mpssociety.org 
http://mps-russia.org

ШАГ 1 
ДИАГНОСТИКА

 
Проводится только 

в специализированных 
лабораториях, которые 

имеют опыт диагностики 
редких наследственных 

заболеваний 

 
Направ-

ление на МСЭ 
для установления 
группы инвалид-
ности по месту 

жительства

 
Обязательно 

наличие 
протоколов 

врачебных комиссий 
(проводятся по месту 

жительства  
и в федеральном 

учреждении)

 
Указание  
объема 

и режима 
введения  
препарата

 
Диагноз 

основного 
заболева-

ния

 
Название 
препарата 

по жизненным 
показаниям

ШАГ 6 
ЛЕЧЕНИЕ

 

Юристы

ШАГ 3  
ПЕРЕДАЧА  

ПАКЕТА ДОКУМЕНТОВ  
ЛЕЧАЩЕМУ ВРАЧУ
Он составит заявку  

на возможность 
предоставления  

лечения

ШАГ 2  
СБОР 

ДОКУМЕНТОВ
 

Выписка  
из медицинского  

учреждения 
со следующими  

данными

ШАГ 4 
ОБРАТИТЬСЯ 

В ОРГАНЫ 
ЗДРАВООХРАНЕНИЯ 

РЕГИОНА
Там решается вопрос 
о закупке препарата.  

Иметь пакет  
документов

ШАГ 5
ОБРАТИТЬСЯ  

В ОБЩЕСТВЕННУЮ  
ОРГАНИЗАЦИЮ

Приложить письма 
в органы здравоохранения, 

медицинские документы 
с просьбой помочь 
в лекарственном  

обеспечении  
пациента

 
ЕСЛИ ВЫ  

ПОЛУЧИЛИ ОТКАЗ

Написать письмо в Министер-
ство здравоохранения РФ

Обсуждать дальнейшие  
действия с юристом  
и представителями  

общественной  
организации

 
Мини-

стерство 
здравоохра-

нения РФ

ШЕСТЬ ПЕРВЫХ ШАГОВ
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пришелв регионыОПЫТ 
Ǫ ǬаȋеșȚаȕе ȕаȟаȓȐ ȓеȟȐȚȤ 
мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌозȣ

Амина  
ГАМЗАТОВА,
врач-генетик, 
заведующая отде-
лением пренаталь-
ной диагностики, 
Республиканский 
медико-генетиче-
ский центр, г. Ма-
хачкала Республики 
Дагестан

ДаȋеșȚаȕ ȧȊȓȧеȚșȧ оȌȕȐм Ȑз реȋȐоȕоȊ ǸоșșȐȐ� ȋȌе 
ȗроȉȓема ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣȝ Ȑ реȌкȐȝ ȉоȓезȕеȑ 
оșȚра� ǷрȐȟȐȕ мȕоȋо� Ǫ Ȑȝ ȟȐșȓе ± ȉȓȐзкороȌ-

șȚȊеȕȕȣе ȉракȐ� ȋеоȋраȜȐȟеșкȐе Ȑ ȥȚȕȐȟеșкȐе Ȑзоȓȧ-
Țȣ� 

ǫǩǻ ©ǸеșȗțȉȓȐкаȕșкȐȑ меȌȐко�ȋеȕеȚȐȟеșкȐȑ ȞеȕȚр 
мȐȕзȌраȊа ǸеșȗțȉȓȐкȐ ǬаȋеșȚаȕª șоȊмеșȚȕо ș мȐȕȐ-
șȚерșȚȊом зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ ǸеșȗțȉȓȐкȐ ǬаȋеșȚаȕ ȕа-
раȉоȚаȓо оȗȣȚ орȋаȕȐзаȞȐȐ șȐșȚемȣ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ 
Ȑ ȓеȟеȉȕоȋо ȗроȞеșșа ȉоȓезȕеȑ ȕакоȗȓеȕȐȧ� șреȌȐ ко-
Țорȣȝ оȌȕа Ȑз șамȣȝ раșȗроșȚраȕеȕȕȣȝ ± мțкоȗоȓȐșа-
ȝарȐȌоз разȕȣȝ ȚȐȗоȊ� 

ȇ кțрȐрțȦ ȗаȞȐеȕȚоȊ ș орȜаȕȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� 
Ǫșеȋо Ȋ реȋȐșȚре ǸеșȗțȉȓȐкȐ ǬаȋеșȚаȕ șоȋȓаșȕо Ƿе-
реȟȕȦ �� ȕозоȓоȋȐȑ реȌкȐȝ �орȜаȕȕȣȝ� заȉоȓеȊаȕȐȑ 
зареȋȐșȚрȐроȊаȕо ��� ȗаȞȐеȕȚоȊ� Ȑз ȕȐȝ ��� ± ȌеȚȐ� 
ǷаȞȐеȕȚоȊ ș ȉоȓезȕȧмȐ ȕакоȗȓеȕȐȧ ȕа țȟеȚе ± ��� Ƕș-
ȕоȊȕаȧ Ȍоȓȧ ȚакȐȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ ± мțкоȗоȓȐșаȝарȐ-
Ȍозȣ� ǻȟȐȚȣȊаȧ акȚțаȓȤȕоșȚȤ ȗроȉȓемȣ Ȍȓȧ ȕаȠеȋо 
реȋȐоȕа� ȗрȐказом мȐȕзȌраȊа реșȗțȉȓȐкȐ орȋаȕȐзо-
Ȋаȕо ȓеȟеȕȐе ȚакȐȝ ȉоȓȤȕȣȝ Ȋ ǸеșȗțȉȓȐкаȕșком ме-
ȌȐко�ȋеȕеȚȐȟеșком ȞеȕȚре� 

ǹ ȧȕȊарȧ ȥȚоȋо ȋоȌа ȕаȠȐм ȗаȞȐеȕȚам ȗроȊоȌȐȚșȧ 
ȐȕȜțзȐоȕȕаȧ ȚераȗȐȧ ȜермеȕȚозамеșȚȐȚеȓȤȕȣмȐ 
ȗреȗараȚамȐ� Ǫ ȌȕеȊȕом șȚаȞȐоȕаре ȞеȕȚра ȊȣȌеȓеȕȣ 
ȌȊе ȗаȓаȚȣ� ǰȕȜțзȐоȕȕаȧ ȚераȗȐȧ� ȐȓȐ каȗеȓȤȕȐȞа� 
как ȕазȣȊаȦȚ ее șамȐ ȗаȞȐеȕȚȣ� ± ȌȓȐȚеȓȤȕаȧ ȗроȞе-
Ȍțра� Ƕȕа ȗроȊоȌȐȚșȧ Ȋ ȗрȐșțȚșȚȊȐȐ реаȕȐмаȞȐоȕȕоȑ 

ПРОБЛЕМА ФИНАНСИРОВАНИЯ В РЕГИОНЕ ЕЩЕ 
ОСТРА, НО ВРАЧИ И ПАЦИЕНТЫ НАДЕЮТСЯ, 
ЧТО ЭТА ЗАДАЧА СО ВРЕМЕНЕМ БУДЕТ РЕШЕНА, 
ВЕДЬ СОВСЕМ НЕДАВНО ПАЦИЕНТЫ МОГЛИ 
ТОЛЬКО МЕЧТАТЬ ОБ ОТДЕЛЬНЫХ ПАЛАТАХ, 
А СЕГОДНЯ ЭТО УЖЕ РЕАЛЬНОСТЬ
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Амина Гамзатова 
курирует  
маленьких 
пациентов 
с орфанными 
заболеваниями 
в Республике 
Дагестан.  
Всего в регистре 
по перечню 24  
нозологий ред-
ких (орфанных) 
заболеваний за-
регистрировано 
198 пациентов, 
из них 126 – дети 

меȌȐȞȐȕșкоȑ șеșȚрȣ ȗоȌ ȕаȉȓȦȌеȕȐем Ȋраȟа�ȋеȕеȚȐка 
Ȑ Ȋраȟа�реаȕȐмаȚоȓоȋа� ǷаȓаȚȣ оșȕаȡеȕȣ оȉорțȌоȊа-
ȕȐем ȕа șȓțȟаȑ ȕеоȚȓоȎȕȣȝ șоșȚоȧȕȐȑ Ȋо Ȋремȧ ȗро-
ȞеȌțрȣ� 

ǶȟеȕȤ ȉоȓȤȠое Ȍеȓо șȌеȓаȕо� ȊеȌȤ ȜермеȕȚозамеșȚȐ-
ȚеȓȤȕțȦ ȚераȗȐȦ ȗаȞȐеȕȚȣ ȌоȓȎȕȣ ȗоȓțȟаȚȤ Ȋ Țеȟе-
ȕȐе Ȋșеȑ ȎȐзȕȐ� каȎȌțȦ ȕеȌеȓȦ� Но ȗока� к șоȎаȓеȕȐȦ�  
ȕе Ȋșе ȉоȓȤȕȣе ȐмеȦȚ ȚакțȦ ȊозмоȎȕоșȚȤ ± Ȋșеȋо șемȤ 
ȟеȓоȊек� Ȑз ȕȐȝ ȟеȚȊеро ± ș șȐȕȌромом ǴароȚо ± ǳамȐ 
�мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоз 9, ȚȐȗа�� Ȋ Țом ȟȐșȓе Țрое ȌеȚеȑ� 
ǶȌȐȕ ȗаȞȐеȕȚ ț ȕаș ș șȐȕȌромом ǴоркȐо �ǴǷǹ�,9 Ǩ ȚȐȗ�� 
оȌȐȕ ȗаȞȐеȕȚ ± ș ��м ȚȐȗом мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌоза �șȐȕ-
Ȍром ǫțȓер�� 

ǯа ȊоșемȤ меșȧȞеȊ мȣ țȊȐȌеȓȐ ȗоȓоȎȐȚеȓȤȕțȦ ȌȐ-
ȕамȐкț� НеȎеȓаȚеȓȤȕȣȝ ȧȊȓеȕȐȑ� аȓȓерȋȐȟеșкȐȝ ре-
акȞȐȑ ȕȐ ț коȋо ȕе ȕаȉȓȦȌаȓоșȤ� ǼермеȕȚозамеșȚȐ-
ȚеȓȤȕаȧ ȚераȗȐȧ оȌȕозȕаȟȕо țȓțȟȠаеȚ каȟеșȚȊо ȎȐзȕȐ  

ДОКТОРА АМИНЫ ГАМЗАТОВОЙ 
РОДИТЕЛЯМ И ДЕТЯМ:

ǸоȌȐȚеȓȐ ȕаȠȐȝ ȗаȞȐеȕ-
ȚоȊ оȉразоȊаȕȕȣе� оȚȊеȚ-
șȚȊеȕȕȣе� ǶȕȐ ȗоȕȐмаȦȚ 
șȓоȎȕоșȚȤ Ȑ șерȤезȕоșȚȤ 

заȉоȓеȊаȕȐȑ� Но оȕȐ ȕе șȐȌȧȚ șȓо-
Ȏа рțкȐ� ǬрțȎȕȣе� оȕȐ ȕаȓаȌȐȓȐ 
șȊȧзȤ Ȍрțȋ ș Ȍрțȋом� Ȑ еșȓȐ кȚо�Țо 
țзȕаеȚ ȕоȊое� ȕаȝоȌȐȚ ȊȣȝоȌ Ȑз ȗо-
ȓоȎеȕȐȧ� ȗрȐоȉреȚаеȚ ȗоȓезȕȣȑ 
оȗȣȚ� Țо șразț Ȏе ȌеȓȐȚșȧ Ȍрțȋ 
ș Ȍрțȋом� ǲроме Țоȋо� șемȤȐ ȊșеȋȌа 
ȗоȌȌерȎȐȊаȦȚ șȊȧзȤ ș ȊраȟамȐ� ȟȚо 
оȟеȕȤ ȊаȎȕо Ȍȓȧ ȥȜȜекȚа ȓеȟеȕȐȧ�
Ǩ ȌеȚкȐ оȟеȕȤ разțмȕȣе Ȑ Ȋеșеȓȣе� 
Ǫо Ȋремȧ ȗерȊоȑ ȐȕȜțзȐȐ мȣ șȚа-
раемșȧ ȗоȌȉоȌрȐȚȤ реȉеȕка� ȌарȐм 
емț ȐȋрțȠкț� Ǫșе�ȚакȐ маȓȣȠț 
ȗреȌșȚоȐȚ ȕеșкоȓȤко ȟаșоȊ ȓеȎаȚȤ 
ȗоȌ каȗеȓȤȕȐȞеȑ� ǻ ȕаș ȗроȝо-
ȌȐȚ ȓеȟеȕȐе șемȐȓеȚȕȐȑ маȓȤȟȐк 
ǰșȓам� Ƕȕ ȕеоȉȣкȕоȊеȕȕȣȑ� Țа-
коȑ șмȣȠȓеȕȣȑ� арȚȐșȚȐȟȕȣȑ� 
ș ȟțȊșȚȊом Ȧмора� ǲоȋȌа ǰșȓам 
ȗрȐȝоȌȐȚ ȕа ȗроȞеȌțрȣ� ȗоȊșȦȌț 
șȓȣȠеȕ șмеȝ� Ȑ Ȍȓȧ ȕаș ȥȚо șамаȧ 
ȉоȓȤȠаȧ ȕаȋраȌа� коȋȌа ȗаȞȐеȕȚȣ 
țȓȣȉаȦȚșȧ�

ДОБРОЕ СЛОВО

За восемь  
месяцев мы 
увидели  
положитель-
ную динамику. 
У людей теперь 
совсем другое 
настроение 

Ȑ оȉȡее șоșȚоȧȕȐе ȗаȞȐеȕȚоȊ�  
ǻ ȓȦȌеȑ ȚеȗерȤ șоȊșем Ȍрțȋое ȕа-
șȚроеȕȐе� ȊеȌȤ țмеȕȤȠȐȓаșȤ ȐȕȚеȕ-
șȐȊȕоșȚȤ șțșȚаȊȕȣȝ Ȑ мȣȠеȟȕȣȝ 
ȉоȓеȑ� ȗоȊȣșȐȓаșȤ ȌȊȐȋаȚеȓȤȕаȧ 
акȚȐȊȕоșȚȤ� ǹȓțȟаȐ ǶǸǯ� коȚорȣмȐ 
оșоȉеȕȕо ȟаșȚо șȚраȌаȦȚ ȉоȓȤȕȣе 
мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌозом� șȚаȓȐ реȎе� 
Ǫ Ȟеȓом ȊȣроșȓȐ ȗарамеȚрȣ ȜȐзȐ-
ȟеșкоȋо разȊȐȚȐȧ ț Ȋșеȝ ȌеȚеȑ� 

НаȠа ȋȓаȊȕаȧ заȌаȟа ȕа ȗерșȗек-
ȚȐȊț șоșȚоȐȚ Ȋ Țом� ȟȚоȉȣ ȗроȞе-
Ȍțрȣ șȚаȓȐ ȕеȗрерȣȊȕȣмȐ Ȑ Ȍо-
șȚțȗȕȣмȐ� ȊеȌȤ ȗока Țакое ȓеȟеȕȐе 
моȋțȚ ȗоȓțȟаȚȤ ȕе Ȋșе� Но мȣ ȕаȌе-
емșȧ� ȟȚо șкоро Ȑ ȥȚȐ заȌаȟȐ ȉțȌțȚ 
реȠеȕȣ�
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НǨǹǳǭǬǹǺǪǭННȃǱ
РОЖАТЬ!

РАХИТ – Нǭ ǷǸǰǫǶǪǶǸ� 
НАДО ǸоșșȐȐ ȕеоȉȝоȌȐм ȞеȕȚр  

ȗо коșȚȕоȑ ȗаȚоȓоȋȐȐ�  
Ǫ ȕем ȌоȓȎȕȣ оȉȢеȌȐȕȐȚȤșȧ  
șȗеȞȐаȓȐșȚȣ Ȑз меȌȐȞȐȕȣ  
Ȑ ȕаțкȐ� ȟȚоȉȣ ȗомоȋаȚȤ  
ȗаȞȐеȕȚам

Кристина  
КУЛИКОВА, 
детский  
эндокринолог, 
Детская  
клиническая  
больница № 9  
им. Г. Н. Сперан-
ского

«СЧИТАТЬ, ЧТО ЭТО БОЛЕЗНЬ 
ПЕРВЫХ ТРЕХ ЛЕТ ЖИЗНИ, –  
САМОЕ БОЛЬШОЕ ЗАБЛУЖДЕНИЕ. 
ТАКОЙ ДИАГНОЗ ПРАВОМОЧНО 
СТАВИТЬ В ЛЮБОМ ВОЗРАСТЕ»

В ǸоșșȐȐ оȜȐȞȐаȓȤȕоȑ șȚаȚȐșȚȐкȐ ȗо реȌкȐм Ȝор-
мам раȝȐȚа ȕеȚ� Țак как șамо ȗоȕȧȚȐе раȝȐȚа 
ȊеșȤма ȕеоȗреȌеȓеȕȕо� Ǵȣ ȊșȚреȚȐȓȐșȤ ș ȌеȚșкȐм 

ȥȕȌокрȐȕоȓоȋом ǬеȚșкоȑ ȋороȌșкоȑ кȓȐȕȐȟеșкоȑ 
ȉоȓȤȕȐȞȣ ȹ � Ȑм� ǫ� Н� ǹȗераȕșкоȋо �ǴоșкȊа� ǲрȐ-
șȚȐȕоȑ ǲțȓȐкоȊоȑ� ȟȚоȉȣ оȉșțȌȐȚȤ Ȋоȗроșȣ� коȚорȣе 
ȊоȓȕțȦȚ Țеȝ� комț țȎе ȗоșȚаȊȓеȕ șерȤезȕȣȑ ȌȐаȋȕоз� 

©ǹȟȐȚаȚȤ� ȟȚо ȥȚо ȉоȓезȕȤ ȗерȊȣȝ Țреȝ ȓеȚ ȎȐзȕȐ� ± 
șамое ȉоȓȤȠое заȉȓțȎȌеȕȐе� Ǻакоȑ ȌȐаȋȕоз ȗраȊо-
моȟȕо șȚаȊȐȚȤ Ȋ ȓȦȉом ȊозраșȚе�ª ± ș ȥȚоȋо ȕаȟаȓаșȤ 
ȕаȠа оȉșȚоȧȚеȓȤȕаȧ ȉеșеȌа ș ǲрȐșȚȐȕоȑ ǲțȓȐкоȊоȑ�

СНАЧАЛА ДИАГНОСТИКА, ПОТОМ РЫБИЙ ЖИР
Кристина Сергеевна, что такое «редкая форма ра-
хита»?
ȅȚо Ȝорма раȝȐȚа� оȉțșȓоȊȓеȕȕаȧ ȗоȓомкоȑ ȋеȕоȊ� ко-
Țорȣе оȚȊеȟаȦȚ за реȋțȓȧȞȐȦ каȓȤȞȐȑ�ȜоșȜорȕоȋо 
оȉмеȕа Ȋ орȋаȕȐзме� Ƿо зарțȉеȎȕȣм Ȍаȕȕȣм� оȌȕоȑ Ȑз 
ȕаȐȉоȓее ȟаșȚȣȝ Ȝорм ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕоȋо раȝȐȚа� кȓȐ-
ȕȐȟеșкаȧ карȚȐȕа коȚороȋо ȉțȌеȚ ȊȐȌȕа țȎе ș ȗерȊȣȝ 
ȌȊțȝ ȓеȚ ȎȐзȕȐ� ȧȊȓȧеȚșȧ ȋȐȗоȜоșȜаȚемȐȟеșкȐȑ раȝȐȚ�  
Ƕȕ ȊșȚреȟаеȚșȧ ț оȌȕоȋо Ȑз �� Țȣș� ȕоȊороȎȌеȕȕȣȝ�

Какова самая главная проблема в противодей-
ствии этому заболеванию?
ȅȚо ȌȐаȋȕоșȚȐка� ǲ șоȎаȓеȕȐȦ� ȚакȐе Ȝормȣ раȝȐȚа ȌȐа-
ȋȕоșȚȐрțȦȚșȧ șȓȐȠком ȗозȌȕо� а моȋțȚ Ȑ șоȊșем ȕе ȌȐа-
ȋȕоșȚȐроȊаȚȤșȧ� ȟȚо ȗрȐȊоȌȐȚ к ȚȧȎеȓȣм ȗоșȓеȌșȚȊȐȧм� 
НаȗрȐмер� ȐȕȜаȕȚȐȓȤȕаȧ Ȝорма ȋȐȗоȜоșȜаȚазȐȐ моȎеȚ 
ȗроȧȊȓȧȚȤșȧ șразț ȗоșȓе роȎȌеȕȐȧ ȚȧȎеȓоȑ ȗȕеȊмоȕȐ-
еȑ Ȑ șțȌороȋамȐ� Не Țак ȌаȊȕо меȌȐȞȐȕа ȕе моȋȓа ȕȐȟем 
ȗомоȟȤ ȥȚȐм ȌеȚȧм ± оȕȐ țмȐраȓȐ� Ǩ șеȑȟаș ȊȣзȌораȊ-
ȓȐȊаȦȚ ȕа Ȝоȕе ȓеȟеȕȐȧ ȕоȊȣм ȗреȗараȚом� Ǭрțȋоȑ  
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ȗрȐмер ± ȊȐȚамȐȕ Ǭ заȊȐșȐмȣȑ раȝȐȚ� ǭșȓȐ șȓомаȕа 
șȐșȚема акȚȐȊаȞȐȐ ȊȐȚамȐȕа Ǭ ȐȓȐ ȗоȊреȎȌеȕȣ ȋеȕȣ 
реȞеȗȚора ȊȐȚамȐȕа Ǭ� Țо ȥȚо ȗрȐȊоȌȐȚ к ȕарțȠеȕȐȦ 
каȓȤȞȐȑ�ȜоșȜорȕоȋо оȉмеȕа Ȋ орȋаȕȐзме Ȑ� șооȚȊеȚ-
șȚȊеȕȕо� к разȊȐȚȐȦ раȝȐȚа� 

ǬеȚȐ моȋțȚ Ȍоȓȋое Ȋремȧ ȗȐȚȤ рȣȉȐȑ ȎȐр ȐȓȐ ȕе-
акȚȐȊȕȣе Ȝормȣ ȊȐȚамȐȕа Ǭ� ȕо Ȑȝ șоșȚоȧȕȐе ȉțȌеȚ 
țȝțȌȠаȚȤșȧ� 

ǹамȣе оȗаșȕȣе ȗоșȓеȌșȚȊȐȧ ± ȥȚо șțȌороȋȐ� коȚорȣе 
ȗо оȠȐȉке ȗрȐȕȐмаȦȚ за ȥȗȐȓеȗȚȐȟеșкȐе� а ȚакȎе 
ȚȧȎеȓеȑȠȐе ȌеȜормаȞȐȐ ȋрțȌȕоȑ кȓеȚкȐ� ȕарțȠаȦ-
ȡȐе акȚ ȌȣȝаȕȐȧ� а ȚакȎе ȗрȐȊоȌȧȡȐе к разȊȐȚȐȦ  
заșȚоȑȕоȑ ȗȕеȊмоȕȐȐ� ȟȚо моȎеȚ закоȕȟȐȚȤșȧ оȟеȕȤ 
ȗеȟаȓȤȕо� 

ǹоȊșем ȕеȌаȊȕо ȗоȋȐȉ реȉеȕок ȟеȚȣреȝ ȓеȚ� коȚорȣȑ 
мȕоȋокраȚȕо ȓеȟȐȓșȧ Ȋ șȚаȞȐоȕараȝ оȚ ȗȕеȊмоȕȐȐ  
Ȑ șțȌороȋ� оȌȕако ȗраȊȐȓȤȕоȋо ȓеȟеȕȐȧ ȗо ȗоȊоȌț 
ȊроȎȌеȕȕоȋо раȝȐȚа ȕе ȗоȓțȟаȓ�

ȇ șȟȐȚаȦ� ȟȚо Ȋ șоȊремеȕȕом мȐре ȌеȚȐ оȚ раȝȐȚа 
ȕе ȌоȓȎȕȣ țмȐраȚȤ� ȊеȌȤ ȗоșȚаȊȐȚȤ ȌȐаȋȕоз Ȑ оȗреȌе-
ȓȐȚȤ еȋо Ȝормț ȌоșȚаȚоȟȕо ȗроșȚо�

ǷаȞȐеȕȚț Ȋșеȋо ȓȐȠȤ ȕțȎȕо șȌаȚȤ ȉȐоȝȐмȐȟеșкȐȑ 
аȕаȓȐз кроȊȐ� оȗреȌеȓȐȚȤ ȋормоȕаȓȤȕȣȑ ȗроȜȐȓȤ Ȑ 
ȊȣȗоȓȕȐȚȤ реȕȚȋеȕоȋраȜȐȦ коșȚеȑ ȊерȝȕȐȝ Ȑ ȕȐȎȕȐȝ 
коȕеȟȕоșȚеȑ� 

ȅȚȐ ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ моȎȕо ȗроȊеșȚȐ Ȋ ȓȦȉоȑ ȌеȚșкоȑ 
ȗоȓȐкȓȐȕȐке ȐȓȐ ȉоȓȤȕȐȞе� ǭșȓȐ ȗоȧȊȧȚșȧ ȗоȌозре-
ȕȐȧ ȕа ȊроȎȌеȕȕțȦ ȗаȚоȓоȋȐȦ� Țо ȋеȕеȚȐȟеșкȐȑ аȕа-
ȓȐз ȗозȊоȓȐȚ țȚоȟȕȐȚȤ ȌȐаȋȕоз� ǹеȑȟаș Ȋ ǸоșșȐȐ ȥȚо 
ȌоșȚțȗȕо каȎȌомț�

РОДИТЕЛИ, БУДЬТЕ БДИТЕЛЬНЫ
Но, если диагностика возможна 
и доступна любому, в чем проблема?
ȇ șȟȐȚаȦ� Ȋ ȕȐзкоȑ ȐȕȜормȐроȊаȕ-
ȕоșȚȐ Ȋраȟеȑ о ȗроȧȊȓеȕȐȧȝ раȝȐ-
Țа�  разȕооȉразȐȐ еȋо Ȝорм Ȑ меȚо-
ȌоȊ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ� Ǫ меȌȐȞȐȕșкȐȝ 
ȐȕșȚȐȚțȚаȝ țȟаȚ� ȟȚо раȝȐȚ ± ȥȚо 
заȉоȓеȊаȕȐе ȗерȊȣȝ Țреȝ ȓеȚ� Ȍȓȧ 
коȚороȋо ȝаракȚерȕȣ оȉȓȣșеȕȐе 
заȚȣȓка� ȐșкрȐȊȓеȕȐе ȋрțȌȕоȑ 
кȓеȚкȐ� рțк� ȕоȋ� мȧȋкȐȑ роȌȕȐ-
ȟок� Ǭа� коȕеȟȕо� ȥȚо ȗроȧȊȓеȕȐȧ 
ȉоȓезȕȐ� ȕо Ȝормȣ ее разȕȣе� ȝоȚȤ 
кȓȐȕȐка Ȑ оȟеȕȤ șȝоȎа� ǭșȓȐ оȌȕо-
мț ȗаȞȐеȕȚț ȗомоȎеȚ ȕазȕаȟеȕȐе 
ȝоȓекаȓȤȞȐȜероȓа� ȐȓȐ ȊȐȚамȐ-
ȕа Ǭ ȕеакȚȐȊȕоȋо� Țо Ȍрțȋомț ȕа-
зȕаȟеȕȐе Țакоȋо ȗреȗараȚа ȌаȎе 
Ȋ ȉоȓȤȠȐȝ Ȍозаȝ ȗоȓȤзȣ ȕе ȗрȐ-
ȕеșеȚ� ǿаșȚо орȚоȗеȌȣ� ȕаȉȓȦȌа-
ȦȡȐе ȌеȚеȑ ș ȌеȜормаȞȐеȑ ȕоȋ�  

ДЕТСКОГО ЭНДОКРИНОЛОГА КРИ-
СТИНЫ КУЛИКОВОЙ О СВОИХ МА-
ЛЕНЬКИХ ПАЦИЕНТАХ

ȅȚо ȚаȓаȕȚȓȐȊȣе ȌеȚȐ� 
мȕоȋȐе ȗоȓțȟаȦȚ ȊȣșȠее 
оȉразоȊаȕȐе� заȕȐмаȦȚșȧ 
șȗорȚом� мțзȣкоȑ� еșȚȤ Ȍа-

Ȏе маșȚера șȗорȚа ȗо ȋȐмȕаșȚȐке  
Ȑ ȉорȤȉе� ǻ ȕаȠȐȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ șȚоȐȚ 
ȗоțȟȐȚȤșȧ șȚоȑкоșȚȐ Ȍțȝа Ȑ țȗор-
șȚȊț Ȋ ȌоșȚȐȎеȕȐȐ Ȟеȓеȑ�

ДОБРОЕ СЛОВО

ЧТО ТАКОЕ  
РЕДКИЙ РАХИТ

Это формы  
рахитов, связан-
ные с поломкой 
генов, отвеча-
ющих за регу-

ляцию кальций-
фосфорного 

обмена  
в организме.  

По зарубежным 
данным, одной  

из наиболее  
частых форм  
наследствен-
ного рахита, 
клиническая 

картина которо-
го видна  

с первых двух 
лет жизни,  

является гипо-
фосфатемиче-

ский рахит.  
Он встречается  

у одного  
из 20 тыс.  

новорожденных

НА КАКИЕ СИМПТОМЫ РОДИТЕЛЯМ СЛЕДУЕТ ОБРАТИТЬ ВНИМАНИЕ:
Ребенок  
начинает  

поздно перево-
рачиваться,  

сидеть, ходить 
или быстро 

устает,  
просится  
на руки,  

предпочитает 
малоподвиж-

ные игры

«Лягушачий  
живот»  

(слабость мышц 
брюшной  

стенки, выпячи-
вание по бокам 
в лежачем по-

ложении)  

Пупочные  
и паховые 

грыжи

Деформация 
ног при начале 

ходьбы,  
походка  

«утиная»,  
или «перевали-

вающаяся»

Изменение 
формы  
черепа,  

«олимпийской 
лоб»  

(с увеличенны-
ми буграми)

Деформации 
грудной клетки 
и рук, на ребрах 
появляются не-
большие утол-
щения по типу 

бусин – рахити-
ческие «четки», 

нижний край 
грудной клетки 
развернут кна-
ружи, сверху 

грудная клетка 
может быть 

сдавлена

Утолщения или 
рахитические 
«браслетки»  

в области 
лучезапястных 

суставов

«В СОВРЕМЕННОМ МИРЕ ДЕТИ ОТ РАХИТА  
НЕ ДОЛЖНЫ УМИРАТЬ, ВЕДЬ ПОСТАВИТЬ 
ДИАГНОЗ И ОПРЕДЕЛИТЬ ЕГО ФОРМУ 
ДОСТАТОЧНО ПРОСТО»
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țȚеȠаȦȚ роȌȐȚеȓеȑ� ȟȚо к Țрем�
ȗȧȚȐ ȋоȌам ȥȚа ȗаȚоȓоȋȐȧ țȑ-
ȌеȚ� ȕоȋȐ ȊȣȗрȧмȧȚșȧ� Ȑ ȗрȐ ȥȚом 
ȕе ȕазȕаȟаȦȚ ȕȐкакȐȝ ȐșșȓеȌоȊа-
ȕȐȑ� ȅȚо ȕеȗраȊȐȓȤȕо�

Какие жалобы могут быть у детей 
с редкими формами рахита? На 
что родители должны обратить 
внимание в первую очередь?
На ȗерȊом ȋоȌț ȥȚо моȎеȚ ȉȣȚȤ мȣ-
Ƞеȟȕаȧ ȋȐȗоȚоȕȐȧ� Țо еșȚȤ ȌеȚкȐ 
ȗозȌȕо ȕаȟȐȕаȦȚ ȗереȊораȟȐȊаȚȤ-
șȧ� șȐȌеȚȤ� ȝоȌȐȚȤ ȐȓȐ ȉȣșȚро țșȚа-
ȦȚ Ȑ ȗроșȧȚșȧ ȕа рțкȐ� ȗреȌȗоȟȐ-
ȚаȦȚ маȓоȗоȌȊȐȎȕȣе Ȑȋрȣ� ǰз�за 
șȕȐȎеȕȐȧ Țоȕțșа мȣȠȞ ț реȉеȕка 
ȗоȧȊȓȧеȚșȧ ©ȓȧȋțȠаȟȐȑ ȎȐȊоȚª� 
моȋțȚ ȉȣȚȤ ȗțȗоȟȕȣе Ȑ ȗаȝоȊȣе 
ȋрȣȎȐ� Ǻоȕțș șȕȐȎеȕ ȚакȎе Ȋ ȕоȋаȝ�

ǲак ȚоȓȤко маȓȣȠ ȕаȟȐȕаеȚ ȝо-
ȌȐȚȤ� ȗоȧȊȓȧеȚșȧ ȌеȜормаȞȐȧ ȕоȋ� 
ǸоȌȐȚеȓȐ șамȐ șȊȧзȣȊаȦȚ șȊоȐ ȗо-
ȌозреȕȐȧ ș ȕаȟаȓом ȝоȌȤȉȣ� Ƿо-
ȝоȌка șȚаȕоȊȐȚșȧ ©țȚȐȕоȑª� ȐȓȐ ȗе-
реȊаȓȐȊаȦȡеȑșȧ� реȉеȕок ȠȐроко 
раșșȚаȊȓȧеȚ ȕоȋȐ� Ǭеȓо Ȋ Țом� ȟȚо 
ȗрȐ раȝȐȚе Ȋ коșȚȧȝ șоȌерȎȐȚșȧ ȕе-
ȌоșȚаȚоȟȕо каȓȤȞȐȧ Ȑ ȜоșȜора� ко-
Țорȣе ȌоȓȎȕȣ ȗрȐȌаȊаȚȤ Ȑм ȎеșȚ-
коșȚȤ� ǰ ȗоȌ ȚȧȎеșȚȤȦ șоȉșȚȊеȕȕоȋо 
Țеȓа коșȚȐ ȕоȋ ȋȕțȚșȧ� ǹо Ȋремеȕем 
ȌеȜормаȞȐȐ ȗроȋреșșȐрțȦȚ�

ǺакȎе ȗрȐ разȓȐȟȕȣȝ Ȝормаȝ ра-
ȝȐȚа моȎеȚ ȉȣȚȤ Ȑзмеȕеȕа Ȝорма ȟе-
реȗа ± ȕаȗрȐмер� ȗоȧȊȓȧеȚșȧ ©оȓȐм-
ȗȐȑșкоȑ ȓоȉª Ȑз�за ȋȐȗерȚроȜȐȐ ȓоȉ-
ȕȣȝ ȉțȋроȊ� ǴоȋțȚ ȉȣȚȤ ȌеȜормаȞȐȐ 
ȋрțȌȕоȑ кȓеȚкȐ Ȑ рțк� ȕа реȉраȝ ȗо-
ȧȊȓȧȦȚșȧ ȕеȉоȓȤȠȐе țȚоȓȡеȕȐȧ ȗо 
ȚȐȗț ȉțșȐȕ �Ȑȝ еȡе ȕазȣȊаȦȚ раȝȐ-
ȚȐȟеșкȐмȐ ȟеȚкамȐ�� ȕȐȎȕȐȑ краȑ 
ȋрțȌȕоȑ кȓеȚкȐ разȊерȕțȚ кȕарțȎȐ� 
șȊерȝț ȋрțȌȕаȧ кȓеȚка моȎеȚ ȉȣȚȤ 
șȌаȊȓеȕа� Ȋ оȉȓаșȚȐ ȓțȟезаȗȧșȚȕȣȝ 
șțșȚаȊоȊ моȋțȚ ȗоȧȊȐȚȤșȧ țȚоȓȡе-
ȕȐȧ ȐȓȐ раȝȐȚȐȟеșкȐе ©ȉраșȓеȚкȐª� 
ǷрȐ țșțȋțȉȓеȕȐȐ заȉоȓеȊаȕȐȧ оȚме-
ȟаȦȚșȧ оȚșȚаȊаȕȐе Ȋ ȜȐзȐȟеșком раз-
ȊȐȚȐȐ �ȕȐзкȐȑ роșȚ Ȑ Ȋеș�� ȕарțȠеȕȐе 
ȌȣȝаȕȐȧ� șțȌороȋȐ�

ДИАГНОСТИКА ДОЛЖНА БЫТЬ 
РАННЕЙ. И ДАЖЕ ПРЕНАТАЛЬНОЙ
Каков оптимальный возраст для 
выявления патологии, чтобы ле-
чение было наиболее успешным?
ǭșȓȐ ȕаȟаȚȤ ȓеȟеȕȐе Ȍо ȌȊțȝ ȓеȚ� мȣ 
моȎем ȗоșȚараȚȤșȧ ȗреȌоȚȊраȚȐȚȤ 

ȌеȜормаȞȐȐ� Ǩ еșȓȐ Ȋ șемȤе ȐмеȦȚșȧ роȌȐȚеȓȐ� коȚорȣе 
ȉоȓȤȕȣ раȝȐȚом Ȑ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕаȧ Ȝорма раȝȐȚа оȎȐ-
Ȍаема� Țо șразț Ȏе ȗоșȓе роȎȌеȕȐȧ реȉеȕка ȕțȎȕо șȌаȚȤ 
аȕаȓȐзȣ� ȟȚоȉȣ Țоȟȕо зȕаȚȤ� ȉоȓеȕ реȉеȕок ȐȓȐ ȕеȚ� ǭșȓȐ 
ȌȐаȋȕоз ȗоșȚаȊȧȚ ȗракȚȐȟеșкȐ șразț ȗоșȓе роȎȌеȕȐȧ 
Ȑ ȉțȌеȚ ȕазȕаȟеȕо аȌекȊаȚȕое ȓеȟеȕȐе� ȗроȧȊȓеȕȐȑ заȉо-
ȓеȊаȕȐȑ Ȋооȉȡе моȎеȚ Ȑ ȕе ȉȣȚȤ�

Часто так бывает, что родители детей с редкими за-
болеваниями в какой-то момент начинают себя корить: 
почему это случилось именно с моим ребенком; навер-
ное, это мы что-то не так сделали, где-то недогляде-
ли, не предприняли каких-то мер, чтобы болезни не 
было…
НаșȓеȌșȚȊеȕȕȣе Ȝормȣ оȉțșȓоȊȓеȕȣ мțȚаȞȐȧмȐ ȋе-
ȕоȊ� Ǵȣ ȕа мțȚаȞȐȐ ȕе моȎем ȗоȌеȑșȚȊоȊаȚȤ� ǭșȓȐ 
роȌȐȚеȓȐ ± ȕоșȐȚеȓȐ мțȚаȞȐȑ� Țо рȐșк роȎȌеȕȐȧ 

КАК ОПРЕДЕЛИТЬ БОЛЕЗНЬ
Сдать кровь 

на биохимический 
анализ

Определить 
гормональный  

профиль

Сделать  
рентгенографию 
костей верхних  

и нижних конечностей

ПРОВЕСТИ ОБСЛЕДОВАНИЕ

1Ǫșе ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ моȎȕо ȗро-
ȊеșȚȐ Ȋ ȓȦȉоȑ ȌеȚșкоȑ ȗоȓȐ-
кȓȐȕȐке ȐȓȐ ȉоȓȤȕȐȞе

2ǭșȓȐ ȗоȧȊȧȚșȧ ȗоȌозреȕȐȧ ȕа 
ȊроȎȌеȕȕțȦ ȗаȚоȓоȋȐȦ� țȚоȟ-
ȕȐȚȤ ȌȐаȋȕоз ȗозȊоȓȐȚ ȋеȕеȚȐȟе-

șкȐȑ аȕаȓȐз Ȋ ȅȕȌокрȐȕоȓоȋȐȟеșком 
ȕаțȟȕом ȞеȕȚре (Москва, ул. Дми-
трия Ульянова, 11) ȐȓȐ Ȋ ǴеȌȐ-
ко�ȋеȕеȚȐȟеșком ȕаțȟȕом ȞеȕȚре 
(Москва, ул. Москворечье, 1). ǹеȑȟаș 
Ȋ ǸоșșȐȐ ȥȚо ȌоșȚțȗȕо каȎȌомț

«ОСНОВНАЯ ПРОБЛЕМА – В НИЗКОЙ 
ИНФОРМИРОВАННОСТИ ВРАЧЕЙ  
О ПРОЯВЛЕНИЯХ РАХИТА, РАЗНООБРАЗИИ  
ЕГО ФОРМ И МЕТОДАХ ДИАГНОСТИКИ»
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Ȋ ȚакȐȝ șемȤȧȝ реȉеȕка ș заȉоȓеȊаȕȐем моȎеȚ ȉȣȚȤ оȚ 
�� Ȍо ���� Ȑ Ȋșе заȊȐșȐȚ оȚ ȚȐȗа ȕаșȓеȌоȊаȕȐȧ� ǹеȋоȌ-
ȕȧ ȐмееȚșȧ ȗреȕаȚаȓȤȕаȧ ȌȐаȋȕоșȚȐка� Țо еșȚȤ Ȋ șе-
мȤе� ȋȌе ȉоȓеȕ кȚо�Țо Ȑз роȌȐȚеȓеȑ� моȎȕо ȕа раȕȕȐȝ 
șрокаȝ ȉеремеȕȕоșȚȐ ȗроȊеșȚȐ ȋеȕеȚȐȟеșкȐȑ аȕаȓȐз 
Ȑ ȗоȓțȟȐȚȤ оȚȊеȚ� ȉоȓеȕ ȉțȌțȡȐȑ реȉеȕок ȐȓȐ ȕеȚ� 

ǭșȓȐ ȗȓоȌ ȉоȓеȕ� Țо ȗереȌ роȌȐȚеȓȧмȐ ȊșȚаеȚ Ȋо-
ȗроș� ȗроȌȓеȊаȚȤ ȉеремеȕȕоșȚȤ ȓȐȉо ȕеȚ� ȇ ȋȓțȉоко 
țȊереȕа� ȟȚо ȉеремеȕȕоșȚȤ ȕțȎȕо оȉȧзаȚеȓȤȕо ȗроȌ-
ȓеȊаȚȤ ȗрȐ Ȋșеȝ Ȝормаȝ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕоȋо раȝȐȚа�

ǬеȚȐ� коȚорȣм ȕаȟаȚо ȓеȟеȕȐе ș ȗерȊоȋо ȋоȌа ȎȐзȕȐ� 
ȐмеȦȚ ȝороȠȐȑ ȗроȋȕоз� Ȑ кȓȐȕȐȟеșкаȧ карȚȐȕа за-
ȉоȓеȊаȕȐȧ моȎеȚ ȉȣȚȤ мȐȕȐмаȓȤȕоȑ� ȉоȓее Țоȋо ± ее 
Ȋооȉȡе моȎеȚ Ȑ ȕе ȉȣȚȤ�

ǹеȑȟаș ȗаȞȐеȕȚам ș разȓȐȟȕȣмȐ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣмȐ 
заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ ȌоșȚțȗȕȣ ȌрțȋȐе ȊȣșокоȚеȝȕоȓоȋȐȟȕȣе 
меȚоȌȣ ± ȗреȐмȗȓаȕȚаȞȐоȕȕаȧ ȌȐаȋȕоșȚȐка� ȗрȐ коȚо-
роȑ ȗо șȗеȞȐаȓȤȕȣм меȚоȌȐкам оȚȉȐраȦȚ зȌороȊȣе� ȉез 
мțȚаȞȐȑ� ȥмȉрȐоȕȣ ȗереȌ ȗоșаȌкоȑ Ȋ маȚкț� НаșкоȓȤко 
мȕе ȐзȊеșȚȕо� ȚакȐе меȚоȌȐкȐ ȌоșȚțȗȕȣ Ȑ Ȋ ǸоșșȐȐ�

ОПЕРАЦИЯ ИЛИ КОНСЕРВАТИВНОЕ ЛЕЧЕНИЕ?
Если это семья из региона, куда она может обратиться 
за постановкой диагноза?
ǰз ȓȦȉоȋо ȋороȌа ȗаȞȐеȕȚȣ моȋțȚ оȉраȚȐȚȤșȧ Ȋ ȓеȟеȉ-
ȕȣе țȟреȎȌеȕȐȧ� ȋȌе заȕȐмаȦȚșȧ ȥȚоȑ ȗроȉȓемоȑ� ǺакȐе 
ȞеȕȚрȣ еșȚȤ Ȋ ǴоșкȊе� ȕаȗрȐмер� ǬеȚșкаȧ ȋороȌșкаȧ кȓȐ-
ȕȐȟеșкаȧ ȉоȓȤȕȐȞа ȹ � Ȑм� ǫ� Н� ǹȗераȕșкоȋо� ǰȕșȚȐȚțȚ 
ȌеȚșкоȑ ȥȕȌокрȐȕоȓоȋȐȐ� Наțȟȕȣȑ ȞеȕȚр зȌороȊȤȧ ȌеȚеȑ 
ǴȐȕȐșȚерșȚȊа зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ ǸǼ� Ǫ ǹаȕкȚ�ǷеȚерȉțрȋе 
ȥȚо Нǰǰ ȌеȚșкоȑ орȚоȗеȌȐȐ Ȑм� Ǻțрȕера� ǷеȌȐаȚрȐȟе-
șкаȧ акаȌемȐȧ� ǲоррекȞȐеȑ ȌеȜормаȞȐȑ заȕȐмаȦȚșȧ 
Ȋ Нǰǰ орȚоȗеȌȐȐ Ȑм� ǰȓȐзароȊа Ȋ ȋороȌе ǲțрȋаȕ�

Какой совет дадите родителям, которые настроены  
на решительную борьбу за здоровье своих детей?
ǹȚремȐȚȤșȧ к коȕșерȊаȚȐȊȕомț ȓеȟеȕȐȦ� ǲомț�Țо  
Ȑз ȌеȚеȑ оȕо ȕазȕаȟаеȚșȧ ȗоȎȐзȕеȕȕо� комț�Țо ± Ȍо 
момеȕȚа ȗоȓоȊоȑ зреȓоșȚȐ� Не șȚоȐȚ ȚороȗȐȚȤșȧ ș ȝȐ-
рțрȋȐȟеșкоȑ коррекȞȐеȑ ȌеȜормаȞȐȑ�

Есть родители, которые стремятся?
Ǭа� роȌȐȚеȓеȑ șмțȡаȦȚ ȌеȜормаȞȐȐ 
ȕоȋ ț ȌеȚеȑ� Ȑ Ȑм каȎеȚșȧ� ȟȚо șȓоȎ-
ȕаȧ Ȑ ȉоȓезȕеȕȕаȧ оȗераȞȐȧ șразț Ȏе 
Ȋșе реȠȐȚ� ȅȚо ȕе Țак� Ǭа� ȕаȓȐȟȐе Ȍе-
ȜормаȞȐȑ ± ȕеȝороȠо� ȕо ȥȚо ȧȊȓȧеȚ-
șȧ șȓеȌșȚȊȐем ȉоȓезȕȐ� ȗоȚомț ȊаȎȕо 
ȕаȑȚȐ ȗрȐȟȐȕț Ȑ ȗоȌоȉраȚȤ ȓеȟеȕȐе�

Ǫ ȕаȠеȑ ȗракȚȐке ȕемаȓо șȓț-
ȟаеȊ� коȋȌа ȌеȜормаȞȐȐ șȗоȕȚаȕȕо 
ȐșȗраȊȓȧȓȐșȤ ȗрȐ ȗрȐеме ȓекар-
șȚȊеȕȕȣȝ șреȌșȚȊ� ǷрȐ ȕаșȓеȌșȚȊеȕ-
ȕоȑ Ȝорме раȝȐȚа ȕе рекомеȕȌțеȚșȧ 
оȗерȐроȊаȚȤ Ȋ раȕȕем ȌеȚșком Ȋоз-
раșȚе� Țак как Ȋ ȥȚоȚ ȗерȐоȌ реȉе-
ȕок ȉȣșȚро раșȚеȚ Ȑ ȗроȊеȌеȕȐе ȝȐ-
рțрȋȐȟеșкоȑ коррекȞȐȐ ȝаракȚерȐ-
зțеȚșȧ ����ȗроȞеȕȚȕȣм реȞȐȌȐȊом 
ȌеȜормаȞȐȑ� Ǻак ȟȚо� еșȓȐ șразț Ȏе 
ȗоȑȚȐ ȗо ȗțȚȐ ȝȐрțрȋȐȟеșкоȋо ȓе-
ȟеȕȐȧ� ȌеȚȐ ȉțȌțȚ ȉțкȊаȓȤȕо ȎȐȚȤ 
Ȋ ȝȐрțрȋȐȟеșкȐȝ оȚȌеȓеȕȐȧȝ� 

ǸаȕȤȠе Țак Ȑ ȉȣȓо� ǰ ȥȚо оȉȢȧș-
ȕȐмо ȗаȚоȋеȕезом заȉоȓеȊаȕȐȧ� ȊеȌȤ 
оȗераȞȐȧ ȕе țșȚраȕȧеȚ ȗрȐȟȐȕț ± 
оȕа țșȚраȕȧеȚ ȚоȓȤко ȗоșȓеȌșȚȊȐȧ 
Ȑ ȓȐȠȤ ȕа оȟеȕȤ короȚкое Ȋремȧ� 
ǸеȌко комț țȌаȊаȓоșȤ ȐзȉеȎаȚȤ ȗо-
ȊȚорȕȣȝ оȗераȚȐȊȕȣȝ ȊмеȠаȚеȓȤșȚȊ� 
ǲроме Țоȋо� раȕȤȠе Ȑ ȓеȟȐȓȐ ȚоȓȤко 
ȝȐрțрȋȐȟеșкȐм ȗțȚем� ǭșȚȤ ȗаȞȐ-
еȕȚȣ� șеȑȟаș țȎе Ȋзроșȓȣе ȓȦȌȐ� ко-
Țорȣе ȗереȕеșȓȐ �� оȗераȞȐȑ�

МЕЖДУ ПРОБЛЕМАМИ И УСПЕХАМИ
Какие трудности приходится прео-
долевать людям, страдающим на-
следственными формами рахита?
Ƿроȉȓем ț ȥȚȐȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ мȕоȋо� 
ȕаȟȐȕаȧ ș ȕеșȊоеȊремеȕȕоȑ ȌȐа-
ȋȕоșȚȐкȐ Ȑ ȕеаȌекȊаȚȕоșȚȐ ȓеȟеȕȐȧ 
Ȑ закаȕȟȐȊаȧ ȕеȌоșȚțȗȕоșȚȤȦ ȓеȟе-
ȕȐȧ Ȍȓȧ ȉоȓȤȠȐȕșȚȊа ȉоȓȤȕȣȝ� ǲро-
ме Țоȋо� оȚșțȚșȚȊțеȚ șȐșȚема реаȉȐ-
ȓȐȚаȞȐȐ�

ǭȡе оȌȕа șерȤезȕаȧ ȗроȉȓема ± 
Țо� ȟȚо Ȋ ȗоșȓеȌȕее Ȋремȧ ȓȦȌȐ 

МЕДИЦИНСКИЕ 
ЗАВЕДЕНИЯ 

РОССИИ,  
ГДЕ  

ЗАНИМАЮТСЯ 
РЕДКИМИ  
ФОРМАМИ 

РАХИТА

МОСКВА
Детская городская 
клиническая боль-

ница № 9 имени 
 Г. Н. Сперанского;
ФГБУ «Эндокри-

нологический 
научный центр» 
Министерства 

здравоохранения 
РФ (Институт 

детской эндокри-
нологии);

ФГАУ «Научный 
центр здоровья 

детей» Министер-
ства здравоохра-

нения РФ

САНКТ-
ПЕТЕРБУРГ

ФГБУ «Научно-ис-
следовательский 
детский ортопе-

дический институт 
имени Г. И. Турне-
ра» Министерства 
здравоохранения 

РФ;
Педиатрическая 

академия

КУРГАН
ФГБУ «Российский 

научный центр 
“Восстановитель-
ная травматология 

и ортопедия”  
им. академика  

Г. А. Илизарова» 
Министерства 

здравоохранения 
РФ (Центр 

 Илизарова)
(коррекция де-

формаций)

«Если в семье имеются  
родители, которые больны 
рахитом, то после  

рождения ребенка нужно сдать 
анализы. Если диагноз поставят  
практически сразу после рождения 
и будет назначено адекватное  
лечение, проявлений заболеваний 
вообще может и не быть»

«КОГДА В СЕМЬЕ БОЛЕН КТО-ТО 
ИЗ РОДИТЕЛЕЙ, МОЖНО  
НА РАННИХ СРОКАХ БЕРЕМЕННОСТИ 
ПРОВЕСТИ ГЕНЕТИЧЕСКИЙ АНАЛИЗ 
И ПОЛУЧИТЬ ОТВЕТ, БОЛЕН 
БУДУЩИЙ РЕБЕНОК ИЛИ НЕТ»
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ȌаȎе ș ȚȧȎеȓȣм ȚеȟеȕȐем раȝȐȚа ȓȐȠаȦȚșȧ ȐȕȊаȓȐȌ-
ȕоșȚȐ� ǹемȤȐ Ȑз оȚȌаȓеȕȕȣȝ реȋȐоȕоȊ ǸоșșȐȐ Ȏаȓț-
ȦȚșȧ ȕа Țо� ȟȚо Ȑȝ ȌеȚеȑ ȕе ȕаȉȓȦȌаȦȚ ȕа меșȚаȝ� а ȥȚо 
ȕе ȗозȊоȓȧеȚ ȗраȊȐȓȤȕо оȞеȕȐȊаȚȤ ȌȐȕамȐкț� ǷрȐез-
ȎаȚȤ каȎȌȣе ȠеșȚȤ меșȧȞеȊ Ȋ ǴоșкȊț ȕе Ȋșем ȗо кар-
маȕț� Но ȟȚо раȌțеȚ ± ȗоșȚеȗеȕȕо ȗоȧȊȓȧȦȚșȧ заȐȕȚе-
реșоȊаȕȕȣе ȊраȟȐ� Țем ȉоȓее ȟȚо мȣ ȊșеȋȌа ȋоȚоȊȣ ȗо-
моȟȤ Ȑ ȌȐșȚаȕȞȐоȕȕо�

ȇ țȉеȎȌеȕа� ȟȚо Ȋ ǸоșșȐȐ ȕеоȉȝоȌȐмо șозȌаȚȤ ȞеȕȚр� мо-
ȎеȚ Ȑ ȕе оȌȐȕ� коȚорȣȑ ȉțȌеȚ заȕȐмаȚȤșȧ Ȋșеȑ коșȚȕоȑ 
ȗаȚоȓоȋȐеȑ� ȞеȕȚр� коȚорȣȑ оȉȢеȌȐȕȐȚ șȗеȞȐаȓȐșȚоȊ 
Ȑз разȓȐȟȕȣȝ șȜер меȌȐȞȐȕȣ Ȑ ȕаțкȐ� ȟȚоȉȣ ȗомоȋаȚȤ  
ȗаȞȐеȕȚам�

Есть дети, которых лично вы уже долгое время на-
блюдаете в динамике?
ǯа ȟеȚȣре ȋоȌа ȕам țȌаȓоșȤ șоȉраȚȤ ȋрțȗȗț ȉоȓее 
ȟем Ȑз ��� ȟеȓоȊек ș разȓȐȟȕȣмȐ ȜормамȐ ȕаșȓеȌ-
șȚȊеȕȕоȋо раȝȐȚа� ȗроȊеșȚȐ ȋеȕеȚȐȟеșкȐе Ȑșșȓе-
ȌоȊаȕȐȧ� ȕазȕаȟȐȚȤ коȕșерȊаȚȐȊȕое ȓеȟеȕȐе� Ǻем 
ȌеȚкам� коȚорȣе ȗоȗаȓȐ к ȕам șоȊșем маȓеȕȤкȐ-
мȐ ± Ȋ ȋоȌȐк� ȌȊа� ȚрȐ� ± Ȑм ȕе ȕțȎȕȣ оȗераȞȐȐ� оȕȐ 
ȗоказȣȊаȦȚ оȟеȕȤ ȝороȠȐе резțȓȤȚаȚȣ ȕа коȕșерȊа-
ȚȐȊȕом ȓеȟеȕȐȐ� НекоȚорȣм мȣ șоȊмеșȚȕо ș орȚоȗе-
ȌамȐ ȗроȊеȓȐ Ȑ оȗераȚȐȊȕое ȓеȟеȕȐе ȕа Ȝоȕе меȌȐка-
меȕȚозȕоȑ ȚераȗȐȐ ± Ȑ резțȓȤȚаȚ раȌțеȚ�

То есть они растут и взрослеют на ваших глазах?
Ǭа� мȣ Ȋșе о ȕȐȝ зȕаем� раȌțемșȧ țșȗеȝам� ǩоȓȤȠȐȕșȚȊо 
ȌеȚеȑ моȎȕо ȕазȊаȚȤ кȓȐȕȐȟеșкȐ зȌороȊȣмȐ� ǺоȓȤко 
Ȑȝ роȌȐȚеȓȐ Ȑ мȣ� ȊраȟȐ� зȕаем� ȟȚо оȕȐ реȋțȓȧрȕо 
ȗрȐȕȐмаȦȚ ȗреȗараȚȣ� ȗоȥȚомț Ȋșе ȝороȠо�

«Я ГЛУБОКО УВЕРЕНА, ЧТО БЕРЕМЕННОСТЬ 
НУЖНО ОБЯЗАТЕЛЬНО ПРОДЛЕВАТЬ  
ПРИ ВСЕХ ФОРМАХ НАСЛЕДСТВЕННОГО 
РАХИТА! ДЕТИ, КОТОРЫМ НАЧАТО ЛЕЧЕНИЕ  
С ПЕРВОГО ГОДА ЖИЗНИ, ИМЕЮТ ХОРОШИЙ 
ПРОГНОЗ, БОЛЕЕ ТОГО – ПРОЯВЛЕНИЙ 
ЗАБОЛЕВАНИЯ МОЖЕТ ВООБЩЕ НЕ БЫТЬ»

ВРАЧ 
РЕКОМЕНДУЕТ!

Всем, кого 
волнует тема 
редких форм 
рахита, док-

тор Кристина 
Куликова 

рекомендует 
сайт 

rickets.ru. 
На нем име-
ется полная 
информация 
об этой бо-
лезни, кото-
рая предна-

значена и для 
врачей, и для 

пациентов

«Не стоит злоупотреблять 
операциями – лучше  
подобрать консервативное  

лечение. Если сразу же пойти  
по пути хирургического  
лечения, дети будут буквально 
жить в хирургических отделениях»

ПРОБЛЕМЫ ПАЦИЕНТОВ 
С РЕДКИМИ ФОРМАМИ 

РАХИТА

Запаздывает 
диагностика

Отсутствует 
реабилитация

Неправильно 
назначают лечение 

Опасность  
лишиться  

инвалидности

Дорогие 
препараты

Нет медицинской 
помощи в местных 
медицинских 
учреждениях
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ВОЗРАСТ
Гипофосфатазия:

БОЛЕЗНЬ,любойпокоряющая

ȅȚо ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕое заȉоȓеȊаȕȐе  
оȚȕоșȐȚșȧ к ȎȐзȕеțȋроȎаȦȡȐм�  
Но ȓекарșȚȊо țȎе ȕаȑȌеȕо

ГИПОФОСФАТАЗИЯ 
(ГФФ)  –  
наслед-

ственное 
заболевание, 
угрожающее 
жизни, кото-

рое связано 
с недоста-

точностью 
фермента 
«щелочная 

фосфатаза»

НАРУШЕНИЯ РАЗВИТИЯ КОСТЕЙ И СКЕЛЕТА 

В ȗерȊом șȓțȟае ȡеȓоȟȕаȧ ȜоșȜаȚаза� коȚораȧ ©șȐȌȐȚª 
ȕа мемȉраȕаȝ șȗеȞȐаȓȤȕȣȝ кȓеȚок� ȜормȐрțȦȡȐȝ 
коșȚȕțȦ ȚкаȕȤ� ©разрезаеȚª Țак ȕазȣȊаемȣе ȗȐроȜоș-

ȜаȚȣ ȕа ȗроșȚȣе ȜоșȜаȚȣ� коȚорȣе Ȍаȓее șоеȌȐȕȧȦȚșȧ 
ș каȓȤȞȐем Ȑ оȉразțȦȚ șȚроȐȚеȓȤȕȣȑ маȚерȐаȓ коșȚеȑ ± ȋȐ-
ȌрокșȐаȗаȚȐȚ� ȗрȐȌаȦȡȐȑ коșȚȧм șкеȓеȚа ȚȊерȌоșȚȤ� ǭșȓȐ 
ȡеȓоȟȕаȧ ȜоșȜаȚаза ȕормаȓȤȕо ȕе ȜțȕкȞȐоȕȐрțеȚ� Țо ȗȐ-
роȜоșȜаȚȣ ȕакаȗȓȐȊаȦȚșȧ� ȜоșȜаȚȣ Ȑ ȋȐȌрокșȐаȗаȚȐȚ ȕе 
оȉразțȦȚșȧ� а коșȚȕаȧ ȚкаȕȤ ȜормȐрțеȚșȧ аȕомаȓȤȕо� 

ȅȚоȚ ȗроȞеșș оșоȉеȕȕо ȊаȎеȕ Ȋ ȌеȚșком ȊозраșȚе� коȋȌа 
ȗроȐșȝоȌȐȚ ȉȣșȚрȣȑ роșȚ șкеȓеȚа� ǲоșȚȐ ț ȌеȚеȑ ș ǫǼǼ 
ȐмеȦȚ меȕȤȠțȦ ȗȓоȚȕоșȚȤ Ȑ ȗоȌȊерȎеȕȣ ȟаșȚȣм ȗере-
ȓомам Ȑ ȐșкрȐȊȓеȕȐȧм� Ǻак как реȉерȕȣе коșȚȐ ȋрțȌȕоȑ 
кȓеȚкȐ țȟаșȚȊțȦȚ Ȋ ȌȣȝаȕȐȐ �как ȗрțȎȐȕȣ� раșкрȣȊаȦ-
ȡȐе ȓеȋкȐе�� Țо ȗрȐ ǫǼǼ мȓаȌеȕȞȣ моȋțȚ ȐмеȚȤ ȗȓоȝо раз-
ȊȐȚȣе ȓеȋкȐе Ȑ ȕțȎȌаȚȤșȧ Ȋ ȌȣȝаȚеȓȤȕоȑ ȗоȌȌерȎке� ȕа-
ȗрȐмер ȐșкțșșȚȊеȕȕоȑ ȊеȕȚȐȓȧȞȐȐ ȓеȋкȐȝ� ǲак șȓеȌșȚȊȐе� 
ȚакȐе ȌеȚȐ ȟаșȚо ȉоȓеȦȚ реșȗȐраȚорȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� 

Ǭрțȋоȑ оșоȉеȕȕоșȚȤȦ ǫǼǼ ȧȊȓȧеȚșȧ ȕеșȊоеȊремеȕȕое 
șраȡеȕȐе коșȚеȑ ȟереȗа� Ǫ ȕорме ț ȌеȚеȑ коșȚȐ ȟереȗа șо-

еȌȐȕеȕȣ ȕеȎеșȚко� ȟȚоȉȣ разȊȐȊаȦ-
ȡȐȑșȧ мозȋ моȋ țȊеȓȐȟȐȊаȚȤșȧ Ȋ оȉȢ-
еме� ǭșȓȐ ȡеȓоȟȕаȧ ȜоșȜаȚаза ȕе 
ȜțȕкȞȐоȕȐрțеȚ Ȋ ȗоȓȕоȑ мере� ко-
șȚȐ ȟереȗа șраșȚаȦȚșȧ țȎе Ȋ мȓаȌеȕ-
ȟеșком ȊозраșȚе� ȟȚо ȗрȐȊоȌȐȚ к оȗаș-
ȕомț șоșȚоȧȕȐȦ ± краȕȐоșȐȕоșȚозț� 
ȗрȐ коȚором șоеȌȐȕеȕȕȣе коșȚȐ ȟе-
реȗа ȕе țșȗеȊаеȚ раșȚȐ Țак Ȏе ȉȣșȚро� 
как мозȋ� ȗоȥȚомț ț ȌеȚеȑ ș ǫǼǼ ȗо-
ȊȣȠаеȚșȧ ȊȕțȚрȐȟереȗȕое ȌаȊȓеȕȐе� 
а ȚакȎе ȌаȊȓеȕȐе ȕа зрȐȚеȓȤȕȣȑ ȕерȊ� 
ǷрȐ краȕȐоșȐȕоșȚозе моȎеȚ ȗоȚреȉо-
ȊаȚȤșȧ șȓоȎȕаȧ оȗераȞȐȧ Ȍȓȧ раșкрȣ-
ȚȐȧ ȠȊоȊ ȟереȗа� 

ǭȡе оȌȕȐм șȓеȌșȚȊȐем Țоȋо� ȟȚо ȡе-
ȓоȟȕаȧ ȜоșȜаȚаза ȗрȐ ǫǼǼ ȕе разрț-
ȠаеȚ ȗȐроȜоșȜаȚȣ� ȧȊȓȧеȚșȧ ȕако-
ȗȓеȕȐе ȐоȕоȊ каȓȤȞȐȧ Ȋ кроȊȐ� коȚо-
рȣȑ ȕе моȎеȚ ȊоȑȚȐ Ȋ șоșȚаȊ коșȚеȑ 
Ȑз�за оȚșțȚșȚȊȐȧ ȜоșȜаȚоȊ� ǷоȥȚомț 
șоȓȐ каȓȤȞȐȧ� коȚорȣȑ ȌоȓȎеȕ ȉȣȓ 
оșȚаȊаȚȤșȧ Ȋ коșȚȧȝ� ȕакаȗȓȐȊаȦȚșȧ 
Ȋ мȣȠȞаȝ� șțșȚаȊаȝ Ȑ ȗоȟкаȝ� Ȋȣзȣ-
Ȋаȧ ȉоȓеȊȣе оȡțȡеȕȐȧ� разȓȐȟȕȣе 
ȗоȊреȎȌеȕȐȧ șțșȚаȊоȊ Ȑ ȕарțȠеȕȐȧ 
Ȋ раȉоȚе ȗоȟек� ǭșȓȐ țроȊеȕȤ каȓȤȞȐȧ 
оșȚаеȚșȧ ȊȣșокȐм ȗроȌоȓȎȐȚеȓȤȕое 

Происхождение названия заболевания связано с греческим сло-
вом «гипо», что означает «сниженный», и «фосфатазия», ука-
зывающей на фермент фосфатазу. Впервые гипофосфатазия 
(ГФФ) описана еще в конце 40-х годов прошлого века американ-
ским врачом Джоном Редбаном. Было обнаружено, что фер-
мент «щелочная фосфатаза» выполняет различные функции 
в организме человека, но наиболее важными из них являются 
управление двумя главнейшими процессами – минерализацией 
костей скелета и поступлением витамина B6 в головной мозг
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Ȋремȧ� ȊозȕȐкаеȚ șоșȚоȧȕȐе� ȐзȊеșȚ-
ȕое как ©ȕеȜрокаȓȤȞȐȕозª� ȟȚо моȎеȚ 
ȗрȐȊеșȚȐ к зȕаȟȐȚеȓȤȕомț ȗоȊреȎȌе-
ȕȐȦ ȗоȟек ± Țак ȕазȣȊаемоȑ ȗоȟеȟ-
ȕоȑ ȕеȌоșȚаȚоȟȕоșȚȐ Ȑ ȌаȎе к șмерȚȐ 
ȗаȞȐеȕȚа� 

ǯаȟаșȚțȦ ț ȗаȞȐеȕȚоȊ ș ǫǼǼ Ȋȣȗа-
ȌаȦȚ зțȉȣ ± как моȓоȟȕȣе �раȕȤȠе 
оȉȣȟȕоȋо șрока ± Ȋ ȊозраșȚе окоȓо 
��� ȋоȌа�� Țак Ȑ ȗоșȚоȧȕȕȣе� ȅȚо șȊȧ-
заȕо ș ȕеȌоșȚаȚком ȞемеȕȚа зțȉоȊ� ко-
Țорȣȑ șоșȚоȐȚ� как Ȑ коșȚȐ� Ȑз каȓȤ-
ȞȐȧ Ȑ ȜоșȜора� ȗрȐȟем корȕȐ зțȉоȊ 
șоȝраȕȧȦȚșȧ ȞеȓȣмȐ �ȗрȐ ȜȐзȐоȓо-
ȋȐȟеșкоȑ șмеȕе моȓоȟȕȣȝ зțȉоȊ Ȑȝ 
корȕȐ раșșаșȣȊаȦȚșȧ�� а șамȐ зțȉȣ 
ȊȣȗаȌаȦȚ ȐȓȐ ȊȣȕȐмаȦȚșȧ ȉез ȚраȊм� 
ȅȚо ȧȊȓȧеȚșȧ оșоȉеȕȕоșȚȤȦ ǫǼǼ� Ǫ Țȧ-
Ȏеȓȣȝ șȓțȟаȧȝ ȗаȞȐеȕȚȣ ș ǫǼǼ ȓȐ-
ȠаȦȚșȧ ȉоȓȤȠȐȕșȚȊа зțȉоȊ țȎе Ȋ ȌеȚ-
șком ȊозраșȚе� ȟȚо ȚреȉțеȚ мȕоȎе-
șȚȊеȕȕоȋо ȗроȚезȐроȊаȕȐȧ� 

НАРУШЕНИЯ ПОСТУПЛЕНИЯ  
ВИТАМИНА B6 В МОЗГ
ǪаȎȕоȑ ȜțȕкȞȐеȑ ȡеȓоȟȕоȑ ȜоșȜа-
Țазȣ Ȋ орȋаȕȐзме� ȕе șȊȧзаȕȕоȑ ș Ȝор-
мȐроȊаȕȐем șкеȓеȚа� ȧȊȓȧеȚșȧ реȋț-
ȓȐроȊаȕȐе ȗоșȚțȗȓеȕȐȧ ȊȐȚамȐȕа %� 
Ȋ раșȚțȡȐȑ мозȋ� ȁеȓоȟȕаȧ ȜоșȜаȚа-
за оȚȡеȗȓȧеȚ ȜоșȜаȚ� Ȑ ȊȐȚамȐȕ %� 
ȗроȕȐкаеȚ Ȋ ȕерȊȕȣе кȓеȚкȐ� коȚорȣм 
оȕ ȕеоȉȝоȌȐм Ȍȓȧ ȗроȊеȌеȕȐȧ șȐȋȕа-
ȓоȊ меȎȌț кȓеȚкамȐ� 

ǭșȓȐ ȡеȓоȟȕаȧ ȜоșȜаȚаза ȕе моȎеȚ 
оȚȡеȗȓȧȚȤ ȜоșȜаȚ� ȊȐȚамȐȕ %� оșȚа-
еȚșȧ șȕарțȎȐ ȕерȊȕȣȝ кȓеȚок Ȑ оȕȐ ȕе 
моȋțȚ аȌекȊаȚȕо оȉмеȕȐȊаȚȤșȧ șȐȋȕа-
ȓамȐ� ǷоȥȚомț ȗрȐ ǫǼǼ ț мȓаȌеȕȞеȊ 
ȊозȕȐкаȦȚ șțȌороȋȐ �șȉоȑ ȗроȊеȌеȕȐȧ 
șȐȋȕаȓоȊ�� ȗрȐ коȚорȣȝ разрțȠаȦȚșȧ 
ȕерȊȕȣе кȓеȚкȐ� ǩоȓее Țоȋо� ȚакȐе șț-
ȌороȋȐ ȕе ȗроȝоȌȧȚ ȗрȐ ȗрȐмеȕеȕȐȐ 
оȉȣȟȕоȑ аȕȚȐșțȌороȎȕоȑ ȚераȗȐȐ�

ФОРМЫ 
ǲак Ȑ ȗрȐ мȕоȋȐȝ ȌрțȋȐȝ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȧȝ� 
ǫǼǼ моȎеȚ ȐмеȚȤ разȕȣе Ȝормȣ� коȚорȣе țșȓоȊȕо разȌе-
ȓȧȦȚ Ȋ заȊȐșȐмоșȚȐ оȚ ȊозраșȚа оȉȕарțȎеȕȐȧ ȗерȊȣȝ șȐм-
ȗȚомоȊ� 

Младенцы. НаȐȉоȓее ȚȧȎеȓȣе Ȝормȣ ǫǼǼ оȉȕарțȎȐȊа-
ȦȚșȧ țȎе ȊȕțȚрȐțȚроȉȕо ȕа ǻǯǰ ȐȓȐ șразț ȗоșȓе роȎȌе-
ȕȐȧ� ǴȓаȌеȕȞȣ ș ǫǼǼ ȐмеȦȚ зȕаȟȐȚеȓȤȕȣе ȌеȜормаȞȐȐ 
șкеȓеȚа� мȧȋкȐȑ ȟереȗ� краȕȐоșȐȕоșȚоз� șȕȐȎеȕȕȣȑ Țо-
ȕțș мȣȠȞ� ȗроȉȓемȣ ș ȌȣȝаȕȐем� а ȚакȎе șțȌороȋȐ� ǶȕȐ 
оȚșȚаȦȚ Ȋ ȕаȉоре роșȚа Ȑ Ȋеșа Ȋ șраȊȕеȕȐȐ ș роȊеșȕȐкамȐ� 
Ǫ ȚакȐȝ șȓțȟаȧȝ заȉоȓеȊаȕȐе ȉез аȌекȊаȚȕоȑ ȚераȗȐȐ ȗоȟȚȐ 
ȊșеȋȌа șмерȚеȓȤȕо�

Дети. ǭșȓȐ șȐмȗȚомȣ заȉоȓеȊаȕȐȧ ȕаȟȐȕаȦȚ ȗроȧȊ-
ȓȧȚȤșȧ Ȋ ȌеȚșком ȊозраșȚе� Țо ǫǼǼ ȟаșȚо ȕеȗраȊȐȓȤȕо ȌȐа-
ȋȕоșȚȐрțеȚșȧ как раȝȐȚ� ǺакȐе ȌеȚȐ ȐмеȦȚ ȐșкрȐȊȓеȕȐȧ ко-
șȚеȑ șкеȓеȚа� ȗроȉȓемȣ ș ȗоȝоȌкоȑ� мȣȠеȟȕțȦ șȓаȉоșȚȤ� 
ȉоȓȐ Ȑ ȐзмеȕеȕȐȧ Ȋ șțșȚаȊаȝ� Ƕȉȣȟȕо ȌеȚȐ ș ǫǼǼ оȚșȚаȦȚ 
Ȋ ȜȐзȐȟеșком разȊȐȚȐȐ ȕа ȕеșкоȓȤко ȓеȚ� а Ȋ Ȑȝ ȗоȟкаȝ мо-
ȋțȚ оȉразоȊȣȊаȚȤșȧ крȐșȚаȓȓȐȟеșкȐе каȓȤȞȐȜȐкаȚȣ� коȚо-
рȣе ȗрȐȊоȌȧȚ к ȗоȟеȟȕоȑ ȕеȌоșȚаȚоȟȕоșȚȐ� НереȌко ț ȚакȐȝ 
ȌеȚеȑ ȗоȊȣȠеȕо ȊȕțȚрȐȟереȗȕое ȌаȊȓеȕȐе� Ȑ оȕȐ ȐșȗȣȚȣ-
ȊаȦȚ Ȋȕезаȗȕȣе рȊоȚȣ� ǭșȓȐ ȌеȚȧм ș ǫǼǼ ȉȣȓ ȗоșȚаȊȓеȕ 
ȌȐаȋȕоз ©раȝȐȚª� Țо ȕазȕаȟеȕȐе ȊȐȚамȐȕа ' моȎеȚ ȊȣзȊаȚȤ 
ȗоȊȣȠеȕȐе țроȊȕȧ каȓȤȞȐȧ Ȑ ȗоȊреȎȌеȕȐе ȗоȟек� 

Взрослые. ǺакȐе ȗаȞȐеȕȚȣ ș ǫǼǼ моȋțȚ ȉȣȚȤ ȋȓțȉоко Ȑȕ-
ȊаȓȐȌȐзȐроȊаȕȣ� ǰз�за Ȋȣșокоȑ ȝрțȗкоșȚȐ коșȚеȑ ț ȕȐȝ 
моȋțȚ ȗроȐșȝоȌȐȚȤ Țак ȕазȣȊаемȣе șȚреșșоȊȣе ȗереȓомȣ� 
ȕе șȊȧзаȕȕȣе ș ȚраȊмамȐ� ǺакȐе ȗереȓомȣ Ȍоȓȋо ȕе заȎȐ-
ȊаȦȚ Ȑ ȚреȉțȦȚ ȝȐрțрȋȐȟеșкоȑ коррекȞȐȐ� ǰз�за ȗоȊреȎ-
ȌеȕȐȑ șкеȓеȚа Ȋзроșȓȣе ȗаȞȐеȕȚȣ ș ǫǼǼ ȟаșȚо ȊȣȕțȎȌеȕȣ 
ȗереȌȊȐȋаȚȤșȧ ș ȗомоȡȤȦ меȝаȕȐȟеșкоȑ ȗоȌȌерȎкȐ� ȕа-
ȗрȐмер ȐȕȊаȓȐȌȕоȑ коȓȧșкȐ� ǶȟеȕȤ ȊаȎȕȣм ȜакȚором� 
коȚорȣȑ ȗрȐȟȐȕȧеȚ зȕаȟȐȚеȓȤȕȣе ȕеțȌоȉșȚȊа ȗаȞȐеȕȚам 
ș ǫǼǼ� ȧȊȓȧеȚșȧ Ȑȝ оȚорȊаȕȕоșȚȤ оȚ șоȞȐаȓȤȕоȑ ȎȐзȕȐ� șȊȧ-
заȕȕаȧ ș ȗоȊреȎȌеȕȐем șкеȓеȚа Ȑ ȗоȝоȌкȐ� ȉȣșȚроȑ țȚом-
ȓȧемоșȚȤȦ ȐȓȐ ȗереȌȊȐȎеȕȐем ȕа коȓȧșке� 

УСТАНОВКА ДИАГНОЗА
ǬȐаȋȕоșȚȐка ǫǼǼ оșȕоȊаȕа Ȋ ȗерȊțȦ оȟереȌȤ ȕа оȞеȕке Ȋра-
ȟом șȐмȗȚомоȊ заȉоȓеȊаȕȐȧ Ȑ țроȊȕȧ ȡеȓоȟȕоȑ ȜоșȜаȚазȣ� 

ǺеșȚ ȕа ȡеȓоȟȕțȦ ȜоșȜаȚазț ȧȊȓȧеȚșȧ оȌȕȐм Ȑз șамȣȝ 
ȕеȌороȋȐȝ Ȑ ȟаșȚȣȝ ȚеșȚоȊ� ȕазȕаȟаемȣȝ ȗрȐ ȉȐоȝȐмȐȟе-
șком оȉșȓеȌоȊаȕȐȐ� ǭȋо моȎȕо ȗроȊеșȚȐ ȗракȚȐȟеșкȐ Ȋ ȓȦ-
ȉом ȓеȟеȉȕом țȟреȎȌеȕȐȐ Ȋ ǸоșșȐȐ� Но оȟеȕȤ ȊаȎȕо țȟеșȚȤ� 
ȟȚо акȚȐȊȕоșȚȤ ȡеȓоȟȕоȑ ȜоșȜаȚазȣ заȊȐșȐȚ оȚ ȊозраșȚа 
Ȑ ȌоșȚȐȋаеȚ макșȐмțма Ȋ ��±�� ȓеȚ� НаȗрȐмер� Ȍȓȧ реȉеȕка 
ȌȊțȝмеșȧȟȕоȋо ȊозраșȚа зȕаȟеȕȐе акȚȐȊȕоșȚȐ ȡеȓоȟȕоȑ 
ȜоșȜаȚазȣ ��� ǭȌ�ȓ �акȚȐȊȕоșȚȤ ȐзмерȧеȚșȧ Ȋ еȌȐȕȐȞаȝ ȕа 
ȓȐȚр� ȉțȌеȚ ȕормаȓȤȕȣм� а Ȍȓȧ реȉеȕка șемȐ ȓеȚ ȥȚо Ȏе зȕа-
ȟеȕȐе ȉțȌеȚ ȕȐȎе ȕормȣ� Ǻакомț ȗаȞȐеȕȚț ȕеоȉȝоȌȐмо Ȑș-
кȓȦȟȐȚȤ ȌȐаȋȕоз ©ȋȐȗоȜоșȜаȚазȐȧª� ȗоȥȚомț Ȋраȟ ȌоȓȎеȕ 
țȟȐȚȣȊаȚȤ ȊозраșȚȕȣе ȕормȣ �Ȑȝ țșȚаȕаȊȓȐȊаȦȚ Ȋ ȓаȉора-
ȚорȐȐ țȟреȎȌеȕȐȧ� Ȍȓȧ Ȍаȕȕоȋо ȚеșȚа ȗрȐ оȉșȓеȌоȊаȕȐȐ� 

ǫеȕеȚȐȟеșкаȧ ȌȐаȋȕоșȚȐка ȗроȊоȌȐȚșȧ Ȋ ȕекоȚорȣȝ șȓț-
ȟаȧȝ Ȍȓȧ ȕаȝоȎȌеȕȐȧ мțȚаȞȐȐ Ȋ ȋеȕе ȡеȓоȟȕоȑ ȜоșȜа-
Țазȣ� коȚорȣȑ ȕазȣȊаеȚșȧ $/3/� ǹȓоȎȕоșȚȤ ȋеȕеȚȐȟеșкоȑ 
ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ ȗрȐ ǫǼǼ șоșȚоȐȚ Ȋ Țом� ȟȚо ȗрȐ șȚаȕȌарȚȕом 
ȋеȕеȚȐȟеșком ȐșșȓеȌоȊаȕȐȐ ȕе ȊșеȋȌа țȌаеȚșȧ оȉȕарțȎȐȚȤ 
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ȕарțȠеȕȐȧ Ȋ ȋеȕе� ȊȣзȊаȊȠȐе заȉоȓе-
ȊаȕȐе�

ǫǼǼ моȎеȚ ȕаșȓеȌоȊаȚȤșȧ как оȚ оȌ-
ȕоȋо роȌȐȚеȓȧ� Țак Ȑ оȚ оȉоȐȝ� ȗрȐȟем 
оȌȕа Ȑ Țа Ȏе мțȚаȞȐȧ ț роȌȐȚеȓеȑ Ȑ Ȍе-
Țеȑ ȐȓȐ ȌаȎе ȉȓȐзȕеȞоȊ моȎеȚ ȗрȐȊо-
ȌȐȚȤ к разȕоȑ șȚеȗеȕȐ заȉоȓеȊаȕȐȧ� 
НаȗрȐмер� реȉеȕок моȎеȚ ȐмеȚȤ зȕа-
ȟȐȚеȓȤȕȣе раȝȐȚȐȟеșкȐе ȐзмеȕеȕȐȧ� 
ȕȐзкороșȓоșȚȤ� мȣȠеȟȕțȦ șȓаȉоșȚȤ� 
а еȋо мама� ȕоșȐȚеȓȤȕȐȞа Țоȑ Ȏе мț-
ȚаȞȐȐ� моȎеȚ ȐмеȚȤ ȚоȓȤко ȗоȊȣȠеȕ-
ȕțȦ țȚомȓȧемоșȚȤ� ȅȚо șȊȧзаȕо ș Țем� 
ȟȚо Ȋ реȋțȓȐроȊаȕȐȐ ȜормȐроȊаȕȐȧ 
коșȚеȑ țȟаșȚȊțȦȚ Ȑ ȌрțȋȐе ȋеȕȣ�

ЛЕЧЕНИЕ
ǯаȉоȓеȊаȕȐе ǫǼǼ ȐзȊеșȚȕо ȗроȌоȓ-
ȎȐȚеȓȤȕое Ȋремȧ� а ȚераȗȐȧ ȗроȚȐȊ 
ȕеȋо ȉȣȓа разраȉоȚаȕа ȚоȓȤко Ȋ ȗо-
șȓеȌȕее ȌеșȧȚȐȓеȚȐе� ǺраȌȐȞȐоȕȕо 
ȓеȟеȕȐе ǫǼǼ ȉȣȓо ȕаȗраȊȓеȕо ȕа Ȑș-
ȗраȊȓеȕȐе șȐмȗȚомоȊ� ȕаȗрȐмер ȗро-
ȊоȌȐȓȐșȤ оȗераȞȐȐ ȗо ȐșȗраȊȓеȕȐȦ 
мȕоȎеșȚȊеȕȕȣȝ ȗереȓомоȊ� ǲроме 
Țоȋо� ȕекоȚорȣм ȗаȞȐеȕȚам ȕазȕаȟа-
ȓȐșȤ ȉȐșȜоșȜоȕаȚȣ� коȚорȣе ȐȕоȋȌа 
ȗрȐмеȕȧȦȚșȧ Ȍȓȧ ȓеȟеȕȐȧ Ȍрțȋоȋо 
реȌкоȋо заȉоȓеȊаȕȐȧ� ȗоȝоȎеȋо ȕеко-
ȚорȣмȐ ȗроȧȊȓеȕȐȧмȐ ȕа ǫǼǼ� ± ȕе-
șоȊерȠеȕȕоȋо оșȚеоȋеȕеза� ȐȓȐ ȊȐȚа-
мȐȕ ' Ȍȓȧ șȕȧȚȐȧ șȐмȗȚомоȊ раȝȐȚа� 
ȟȚо ȗрȐȊоȌȐȓо к ȌаȓȤȕеȑȠемț țȝțȌ-
ȠеȕȐȦ șоșȚоȧȕȐȧ ȗаȞȐеȕȚоȊ ș ǫǼǼ�

Ǫ ȕаșȚоȧȡее Ȋремȧ разраȉоȚаȕа Țар-
ȋеȚȕаȧ ȜермеȕȚ�замеșȚȐȚеȓȤȕаȧ Țера-
ȗȐȧ ǫǼǼ� Ƕȕа ȕазȣȊаеȚșȧ ȚарȋеȚȕоȑ �оȚ 
șȓоȊа ©ȚарȋеȚª ± ©ȞеȓȤª�� Țак как мо-
ȓекțȓа ȗреȗараȚа ȐмееȚ șȗеȞȐаȓȤȕȣȑ 
țȟаșȚок� коȚорȣȑ ȊеȌеȚ ȊșȦ моȓекțȓț 
к меșȚț ȕеȝȊаȚкȐ ȡеȓоȟȕоȑ ȜоșȜа-
Țазȣ� Ǩ ȜермеȕȚ�замеșȚȐȚеȓȤȕоȑ ȕа-
зȊаȕа ȗоȚомț� ȟȚо моȓекțȓа ȗреȗараȚа 
ȕеșеȚ Ȋ șеȉе ȜермеȕȚ ©ȡеȓоȟȕаȧ Ȝоș-
ȜаȚазаª� коȚораȧ замеȡаеȚ ȗоȊреȎȌеȕ-
ȕțȦ ȡеȓоȟȕțȦ ȜоșȜаȚазț ȗаȞȐеȕȚа� 

ǲȓȐȕȐȟеșкȐе ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ ȗока-
заȓȐ ȊȣșокțȦ ȥȜȜекȚȐȊȕоșȚȤ Ȝер-
меȕȚ�замеșȚȐȚеȓȤȕоȑ ȚераȗȐȐ ȕа 
разȓȐȟȕȣȝ ȋрțȗȗаȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ� Не-
коȚорȣе ȗаȞȐеȕȚȣ ș ǫǼǼ Ȋ ǸоșșȐȐ 
țȎе ȗоȓțȟаȦȚ ȗреȗараȚ ȗо ȎȐзȕеȕ-
ȕȣм ȗоказаȚеȓȧм� Ƕȕ ȉȣȓ зареȋȐ-
șȚрȐроȊаȕ Ȋо мȕоȋȐȝ șȚраȕаȝ мȐра� 
ȚакȐȝ как ǹȀǨ� șȚраȕȣ ǭȊроșоȦза� 
ȇȗоȕȐȧ Ȑ Ȍр�� а Ȋ ���� ȋоȌț ȌокțмеȕȚȣ 
ȕа реȋȐșȚраȞȐȦ ȗреȗараȚа ȉȣȓȐ ȗо-
Ȍаȕȣ Ȑ Ȋ ǴȐȕȐșȚерșȚȊо зȌраȊооȝра-
ȕеȕȐȧ ǸоșșȐȐ� 

АХОНДРОПЛАЗИЯ − 
врожденная 

болезнь, кото-
рая характери-

зуется кар-
ликовостью, 
возникающей 

из-за нару-
шения роста 
костей скеле-
та. Впервые 
заболевание 

было описано 
под названием 

«хондроди-
строфия»  
в 1878 году. 

Иногда призна-
ки заболевания 
можно увидеть 

с 21-й недели 
развития 

плода. Уста-
навливается 
диагноз не-

сложно, а вот 
препарат для 

патогенетиче-
ского лечения 
пациенты еще 
ждут — пока 
лечение сим-
птоматиче-

ское

Ахондроплазия
ПАЦИЕНТ

ждеточень

ǴаȓеȕȤкȐе ȗаȞȐеȕȚȣ  
Ȑ Ȑȝ роȌȐȚеȓȐ оȟеȕȤ ȎȌțȚ 
ȕоȊȣȑ ȗреȗараȚ

ИСТОРИЯ ИССЛЕДОВАНИЯ

ВȗерȊȣе заȉоȓеȊаȕȐе ȉȣȓо оȗȐșаȕо ȗоȌ ȕазȊаȕȐем 
©ȝоȕȌроȌȐșȚроȜȐȧª Ȋ ���� ȋоȌț� Ǫ �����м раșȠȐреȕ-
ȕаȧ кȓȐȕȐȟеșкаȧ ȝаракȚерȐșȚȐка ȉоȓезȕȐ ȉȣȓа Ȍаȕа 

ǷȤером ǴарȐ� 
Ǫ ȌаȓȤȕеȑȠем ȗоșȓе ȉоȓее ȗоȌроȉȕоȋо ȐзțȟеȕȐȧ ȝоȕ-

ȌроȌȐșȚроȜȐȧ ȉȣȓа ȗереȐмеȕоȊаȕа Ȋ аȝоȕȌроȗȓазȐȦ� 
ȐȕоȋȌа ее ȕазȣȊаȦȚ ȉоȓезȕȤȦ Ƿарро�ǴарȐ�

ПРИЧИНЫ
ǷрȐȟȐȕоȑ разȊȐȚȐȧ аȝоȕȌроȗȓазȐȐ ȧȊȓȧеȚșȧ мțȚаȞȐȧ 
ȋеȕа )*)5�� Ǫ ��� șȓțȟаеȊ аȝоȕȌроȗȓазȐȧ ȗереȌаеȚșȧ ȗо 
ȕаșȓеȌșȚȊț� Ȋ ��� í разȊȐȊаеȚșȧ Ȋ резțȓȤȚаȚе ȊȗерȊȣе Ȋоз-
ȕȐкȠеȑ мțȚаȞȐȐ�

ПРИЗНАКИ
ǰȕоȋȌа ȗерȊȣе ȗрȐзȕакȐ заȉоȓеȊаȕȐȧ моȎȕо țȊȐȌеȚȤ țȎе 
ș ���ȑ ȕеȌеȓȐ разȊȐȚȐȧ ȗȓоȌа� ǷрȐ роȎȌеȕȐȐ ȕарțȠеȕȐȧ 
замеȚȕȣ ș ȗерȊȣȝ Ȍȕеȑ ȎȐзȕȐ� ȋоȓоȊа țȊеȓȐȟеȕа� рțкȐ 
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Ȑ ȕоȋȐ țкороȟеȕȣ�  Ǫ ȗоșȓеȌțȦȡем 
ȕаȉȓȦȌаеȚșȧ ȊȣраȎеȕȕое țкороȟе-
ȕȐе коȕеȟȕоșȚеȑ ȗрȐ ȕормаȓȤȕȣȝ 
размераȝ ȚțȓоȊȐȡа� Ǫ ȗроȞеșșе роșȚа 
реȉеȕка ȊозȕȐкаȦȚ оșеȊȣе ȌеȜорма-
ȞȐȐ коȕеȟȕоșȚеȑ Ȑ ȌеȜормаȞȐȐ ȗо-
зȊоȕоȟȕȐка� ǰз�за ȗаȚоȓоȋȐȐ șкеȓеȚа 
моȋțȚ разȊȐȚȤșȧ ȊȚорȐȟȕȣе ȕарțȠе-
ȕȐȧ șо șȚороȕȣ ȊȕțȚреȕȕȐȝ орȋаȕоȊ�

ОСОБЕННОСТИ
ǰȕоȋȌа ȌеȚȐ ș аȝоȕȌроȗȓазȐеȑ оȚ-
șȚаȦȚ Ȋ ȜȐзȐȟеșком разȊȐȚȐȐ� ǶȕȐ 
ȗозȎе� ȟем Ȑȝ șȊерșȚȕȐкȐ� ȕаȟȐȕаȦȚ 
ȌерȎаȚȤ ȋоȓоȊț� șаȌȐȚȤșȧ Ȑ ȝоȌȐȚȤ� ȕо 
ȗрȐ ȥȚом ȐȕȚеȓȓекȚțаȓȤȕое разȊȐȚȐе 
реȉеȕка ȕе șȚраȌаеȚ� ǰȕоȋȌа реȉеȕок 
моȎеȚ ȐмеȚȤ ȗроȉȓемȣ ș аȌаȗȚаȞȐеȑ 
Ȋ окрțȎаȦȡем мȐре� ȗоșкоȓȤкț окрț-
ȎаȦȡаȧ șреȌа ȕе ȗрȐșȗоșоȉȓеȕа Ȍȓȧ 
ȓȦȌеȑ ș ȕȐзкȐм роșȚом�

ДИАГНОСТИКА
Ƕȉȣȟȕо Ȍȓȧ Ȋраȟа ȕе șоșȚаȊȓȧеȚ 
ȚрțȌȕоșȚеȑ ȌȐаȋȕоșȚȐроȊаȚȤ заȉоȓе-
ȊаȕȐе� ǪȕеȠȕȐȑ ȊȐȌ ȗаȞȐеȕȚа Ȑ ȗро-
ȗорȞȐȐ еȋо Țеȓа моȋțȚ țказȣȊаȚȤ ȕа 
аȝоȕȌроȗȓазȐȦ�

ǿаșȚо ȊозȕȐкаеȚ ȕеоȉȝоȌȐмоșȚȤ 
Ȋ коȕșțȓȤȚаȞȐȐ ȌрțȋȐȝ șȗеȞȐаȓȐ-
șȚоȊ� НеȑроȝȐрțрȋ оșмаȚрȐȊаеȚ ȗа-

ȞȐеȕȚа ȕа ȗреȌмеȚ ȋȐȌроȞеȜаȓȐȐ� ǶȚоȓарȐȕȋоȓоȋ Ȑзț-
ȟаеȚ șȚроеȕȐе ȋорȓа Ȑ ȕоșоȊȣȝ ȝоȌоȊ ȗаȞȐеȕȚа� ȟȚо șȊȧ-
заȕо ș ȕарțȠеȕȐем ȜормȐроȊаȕȐȧ ȓȐȞеȊоȋо șкеȓеȚа�

ЛЕЧЕНИЕ
На șеȋоȌȕȧȠȕȐȑ ȌеȕȤ ȚераȗȐȧ аȝоȕȌроȗȓазȐȐ șȐмȗȚома-
ȚȐȟеșкаȧ� ȕаȗраȊȓеȕа ȕа ȗреȌоȚȊраȡеȕȐе Ȑ țșȚраȕеȕȐе 
ȋрțȉȣȝ ȌеȜормаȞȐȑ� ȅȚо ȗозȊоȓȧеȚ țȓțȟȠȐȚȤ каȟеșȚȊо 
ȎȐзȕȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ�

Ǫ ȌеȚșком ȊозраșȚе ȗроȊоȌȐȚșȧ коȕșерȊаȚȐȊȕаȧ Țера-
ȗȐȧ� маșșаȎ� ȓеȟеȉȕаȧ ȜȐзкțȓȤȚțра� ȗȓаȊаȕȐе� ȅȚо ȗо-
моȋаеȚ țкреȗȐȚȤ мȣȠеȟȕȣȑ корșеȚ Ȑ ȕе ȌоȗțșȚȐȚȤ șȐȓȤ-
ȕоȑ ȌеȜормаȞȐȐ коȕеȟȕоșȚеȑ Ȑ ȗозȊоȕоȟȕȐка�

ǳеȟеȕȐе ȋормоȕом роșȚа ȗроȊоȌȐȚșȧ ȚоȓȤко ȗо ȕазȕа-
ȟеȕȐȦ ȥȕȌокрȐȕоȓоȋа� ǪозмоȎȕо ȚакȎе țȌȓȐȕеȕȐе ко-
ȕеȟȕоșȚеȑ� Ȍȓȧ ȟеȋо ȌеȓаеȚșȧ ȗоȥȚаȗȕо ȕеșкоȓȤко оȗера-
ȚȐȊȕȣȝ ȊмеȠаȚеȓȤșȚȊ� ǭșȓȐ роȌȐȚеȓȐ реȠȐȓȐșȤ ȕа ȝȐ-
рțрȋȐȟеșкое реȠеȕȐе ȗроȉȓемȣ ȕȐзкоȋо роșȚа� Ȋ ȥȚом 
șȓțȟае ȕеоȉȝоȌȐмо оȉȡаȚȤșȧ Ȋ șȗеȞȐаȓȐзȐроȊаȕȕțȦ 
орȚоȗеȌȐȟеșкțȦ кȓȐȕȐкț�

ǭșȚȤ șȐȚțаȞȐȐ� коȋȌа реȠеȕȐе ȗрȐȕȐмаеȚșȧ Ȋ ȗоȓȤзț 
оȗераȚȐȊȕоȋо ȓеȟеȕȐȧ� í ȗрȐ țȋрозе șȚеȕоза� Țо еșȚȤ șț-
ȎеȕȐȧ� ȗозȊоȕоȟȕоȋо каȕаȓа ȊșȓеȌșȚȊȐе ȊозȕȐкȕоȊеȕȐȧ 
ȜȐкșȐроȊаȕȕоȋо  ȐșкрȐȊȓеȕȐȧ� кȐȜоза� ȋрțȌоȗоȧșȕȐȟ-
ȕоȋо оȚȌеȓа ȗозȊоȕоȟȕȐка�

ǷаȚоȋеȕеȚȐȟеșкое ȓеȟеȕȐе заȉоȓеȊаȕȐȧ ȕа Ȍаȕȕȣȑ 
момеȕȚ ȕаȝоȌȐȚșȧ Ȋ șȚаȌȐȐ разраȉоȚкȐ�

Источник: http://meduniver.com/Medical/genetika/axondroplazia.html MedUniver.

ПРИ РОЖДЕНИИ НАРУШЕНИЯ 
ЗАМЕТНЫ С ПЕРВЫХ ДНЕЙ  
ЖИЗНИ: ГОЛОВА УВЕЛИЧЕНА,  
РУКИ И НОГИ УКОРОЧЕНЫ

Патогенетиче-
ское лечение 
заболевания на 
данный момент 
находится в ста-
дии разработки

Иногда ребенок может иметь 
проблемы с адаптацией 
в окружающем мире, посколь-

ку окружающая среда не приспосо-
блена для людей с низким ростом

% 
случаев  

ахондроплазии −  
это не наслед-

ственность,  
а впервые  
возникшая  

мутация гена

80 
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ДАЛЕКО,
RareConnect.org – ȥȚо ȋоȓоș �� мȓȕ  
еȊроȗеȑȞеȊ� șȚраȌаȦȡȐȝ реȌкȐмȐ ȉоȓезȕȧмȐ� 
ǷаȞȐеȕȚȣ Ȑ Ȑȝ șемȤȐ моȋțȚ ȉез ȋраȕȐȞ  
Ȑ ȗреȗȧȚșȚȊȐȑ оȉȡаȚȤșȧ ȕа ȊоșȤмȐ ȧзȣкаȝ�  
ǰ ȚеȗерȤ ȗȓаȚȜорма заȋоȊорȐȓа ȗо�рțșșкȐ 

но рядом
RareConnect –  
это проект, кото-
рый инициирован 
Европейской 
организацией  
по редким  
заболеваниям 
(EURORDIS). 
EURORDIS –  
неправитель-
ственное не-
прибыльное 
объединение, 
организация 
пациентов  
и отдельных лиц, 
цель которой  
состоит в улучше-
нии качества  
жизни европей-
цев, имеющих 
редкие болезни. 
В проекте  
участвует 716 ор-
ганизаций паци-
ентов из 63 стран, 
или свыше 4 тыс. 
редких заболе-
ваний

ГЛОБАЛЬНОЕ СОЕДИНЕНИЕ ПАЦИЕНТОВ 
ВСЕГО МИРА

О ȚșȚаȐȊаȧ ȐȌеȦ ȊȕеȌреȕȐȧ еȊ-
роȗеȑșкȐȝ реȋțȓȧȚȐȊȕȣȝ ȕорм� 
разȊȐȚȐȧ кțрșоȊ ȓеȟеȕȐȧ� оȚ-

ȌеȓȤȕȣȝ ȗроȋрамм� șеȚеȑ ȥкșȗерȚȕȣȝ 
ȞеȕȚроȊ ȗо реȌкȐм заȉоȓеȊаȕȐȧм� 
(8525',6 разраȉоȚаȓ ȗȓаȚȜормț 
как ȐȕȚеракȚȐȊȕȣȑ меȎȌțȕароȌȕȣȑ 
șерȊȐș ȗоȌȌерȎкȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ� șȚра-
ȌаȦȡȐȝ реȌкȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� 

ǷерȊоȕаȟаȓȤȕо 5DUH&RQQHFW ȕаȟаȓ 
раȉоȚаȚȤ ȕаȌ șозȌаȕȐем șооȉȡеșȚȊ 
ȗо оȚȌеȓȤȕȣм реȌкȐм заȉоȓеȊаȕȐȧм� 
ȟȚо ȗозȊоȓȐȓо ȉоȓȤȕȣм Ȑ ȟȓеȕам Ȑȝ 
șемеȑ ȟерез ȐȕȚерȕеȚ șȊȧзȣȊаȚȤșȧ 
ș ȌрțȋȐмȐ ȓȦȌȤмȐ Ȋ ȓȦȉоȑ Țоȟке 
земȕоȋо Ƞара� șȚраȌаȦȡȐмȐ Țем Ȏе 
ȕеȌțȋом� ǹеȑȟаș ȗȓаȚȜорма ȗреȌ-
șȚаȊȓȧеȚ șоȉоȑ ȉȣșȚроразȊȐȊаȦȡț-
Ȧșȧ оȕȓаȑȕ�șеȚȤ șооȉȡеșȚȊ� șȗȓоȚȐȊ-
ȠȐȝșȧ Ȋокрțȋ реȌкȐȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� 
ǹерȊȐș șоеȌȐȕȧеȚ ȚȣșȧȟȐ ȉоȓȤȕȣȝ� 
ȟȓеȕоȊ Ȑȝ șемеȑ� а ȚакȎе оȉȢеȌȐȕе-

RARECONNECT.ORG —
ИНТЕРАКТИВНЫЙ 
МЕЖДУНАРОДНЫЙ СЕРВИС 
ПОДДЕРЖКИ ПАЦИЕНТОВ, 
СТРАДАЮЩИХ РЕДКИМИ 
ЗАБОЛЕВАНИЯМИ

ȕȐȧ Ȑ орȋаȕȐзаȞȐȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ� ǳȦȌȧм 5DUH&RQQHFW ȗре-
ȌоșȚаȊȓȧеȚ ȉезоȗаșȕțȦ ȗȓаȚȜормț Ȍȓȧ оȉȡеȕȐȧ Ȑ оȉмеȕа 
ȓȐȟȕȣм оȗȣȚом Ȑ зȕаȕȐȧмȐ� Ȋ Țом ȟȐșȓе Ȑ ȕа Ȝорțме� 
ȐмеȦȡем моȌераȞȐȦ� 

ǶȉȡеȕȐе țмеȕȤȠаеȚ ț ȗаȞȐеȕȚоȊ ȟțȊșȚȊо ȐзоȓȧȞȐȐ� ко-
Țорое ț ȚакȐȝ ȉоȓȤȕȣȝ ȟаșȚо ȗрȐșțȚșȚȊțеȚ� Ǩ șțȡеșȚȊțȦ-
ȡаȧ ȕа ȗȓаȚȜорме țșȓțȋа ȉеșȗȓаȚȕоȋо ȗереȊоȌа кȊаȓȐȜȐ-
ȞȐроȊаȕȕȣмȐ ȗереȊоȌȟȐкамȐ ȌаеȚ ȊозмоȎȕоșȚȤ акȚȐȊȕо 
țȟаșȚȊоȊаȚȤ Ȋ оȉșțȎȌеȕȐȐ ȕа ȊоșȤмȐ ȧзȣкаȝ ± аȕȋȓȐȑ-
șком� ȜраȕȞțзșком� ȕемеȞком� ȐȚаȓȤȧȕșком� Ȑșȗаȕșком� 
ȗорȚțȋаȓȤșком� рțșșком Ȑ șерȉșкоȝорȊаȚșком� ǺакȐм оȉ-
разом� ȧзȣкоȊоȑ ȉарȤер ȐșȟезаеȚ� Ȑ оȉеșȗеȟȐȊаеȚșȧ оȉȡе-
ȕȐе меȎȌț ȓȦȌȤмȐ Ȋо Ȋșем мȐре�

 Ƕșоȉо ȗоȓезеȕ șаȑȚ Ȍȓȧ ȗаȞȐеȕȚоȊ� ȎȐȊțȡȐȝ Ȋ ме-
ȕее разȊȐȚȣȝ șȚраȕаȝ� ȋȌе ș ȚрțȌом моȎȕо ȗоȓțȟȐȚȤ Ȑȕ-
ȜормаȞȐȦ о Țом� как ȗреоȌоȓеȚȤ еȎеȌȕеȊȕȣе ȚрțȌȕоșȚȐ 
ȎȐзȕȐ ș ȉоȓезȕȤȦ� ǬоșȚțȗȕоȑ ȚакȎе șȚаȕоȊȐȚșȧ ȐȕȜор-
маȞȐȧ о кțрșаȝ ȓеȟеȕȐȧ Ȑ șțȡеșȚȊțȦȡȐȝ кȓȐȕȐȟеșкȐȝ 
ȗроекȚаȝ� о ȗаȞȐеȕȚаȝ� șȚраȌаȦȡȐȝ ȟрезȊȣȟаȑȕо реȌ-
кȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� ȟȐșȓо коȚорȣȝ Ȋо Ȋșем мȐре ȕе 
ȗреȊȣȠаеȚ ��� ȟеȓоȊек Ȑ ȗо коȚорȣм маȓо ȐȕȜормаȞȐȐ� 
ǲоȕеȟȕо� оȟеȕȤ ȗоȓезȕо șȊȧзаȚȤșȧ ș ȌрțȋȐмȐ ȓȦȌȤмȐ ș Țа-
кȐм реȌȟаȑȠȐм ȕеȌțȋом� 

ОБЩЕСТВА НА RARECONNECT
5DUH&RQQHFW șоȚрțȌȕȐȟаеȚ ȉоȓее ȟем ș ��� оȉȢеȌȐȕе-
ȕȐȧмȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ Ȋо Ȋșем мȐре� заȕȐмаȦȡȐмȐșȧ реȌ-
кȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� ȅȚо șȚȐмțȓȐрțеȚ оȉȡеȕȐе Ȋ țȎе 
șозȌаȕȕȣȝ Ȑ акȚȐȊȕȣȝ �� șооȉȡеșȚȊаȝ� заȕȐмаȦȡȐȝșȧ 
какȐм�Țо коȕкреȚȕȣм заȉоȓеȊаȕȐем ȐȓȐ ȋрțȗȗоȑ реȌ-
кȐȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� ǷаȞȐеȕȚȣ�ȥкșȗерȚȣ Ȑ ȟȓеȕȣ Ȑȝ șемеȑ 
моȌерȐрțȦȚ ȥȚȐ șооȉȡеșȚȊа� Ȑ Ȋ ȥȚом Ȑм ȗомоȋаȦȚ ме-
ȕеȌȎерȣ (8525',6� 
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НаȌо оȚмеȚȐȚȤ� ȟȚо меȕеȌȎерȣ șо-
оȉȡеșȚȊ ± ȕераȊȕоȌțȠȕȣе ȓȦȌȐ� 
ǶȕȐ ȊȌоȝȕоȊȓȧȦȚ Ȑ ȗроȌȊȐȋаȦȚ șȊое 
оȉȢеȌȐȕеȕȐе� ȗоȌȌерȎȐȊаȦȚ моȌе-
раȚороȊ�ȊоȓоȕȚероȊ� а Țе� ȉțȌțȟȐ ȕа 
șȊȧзȐ șо șȊоȐм șооȉȡеșȚȊом� ȌаȦȚ 
ȌоșȚоȊерȕțȦ Ȑ ȚоȟȕțȦ ȐȕȜормаȞȐȦ� 

ДИСКУССИОННЫЕ ГРУППЫ
НоȊȠеșȚȊом 5DUH&RQQHFW ȧȊȓȧȦȚ-
șȧ ȌȐșкțșșȐоȕȕȣе ȋрțȗȗȣ� коȚорȣе 
ȗомоȋаȦȚ ȗаȞȐеȕȚам ș реȌкȐмȐ за-
ȉоȓеȊаȕȐȧмȐ ȕаȑȚȐ ©Țоȟкț ȊȝоȌаª ± 
меșȚо� ȋȌе моȎȕо șȊȧзаȚȤșȧ ș ȌрțȋȐмȐ 
ȗаȞȐеȕȚамȐ� Ƕșоȉеȕȕо ȥȚо акȚțаȓȤȕо 
Ȍȓȧ ȓȦȌеȑ� коȚорȣе еȡе ȕе ȗрȐșоеȌȐ-
ȕȐȓȐșȤ к șооȉȡеșȚȊț ȐȓȐ еșȓȐ оȉȢ-
еȌȐȕеȕȐȧ ȗо Țакомț заȉоȓеȊаȕȐȦ ȕе 
șțȡеșȚȊțеȚ� ǯȌеșȤ оȕȐ ȕаȑȌțȚ ȓȦȌеȑ� 
коȚорȣе șȚраȌаȦȚ Țем Ȏе ȕеȌțȋом� 

ǲроме Țоȋо� ȌȐșкțșșȐоȕȕȣе ȋрțȗȗȣ 
ȗозȊоȓȧȦȚ заȌаȊаȚȤ Ȋоȗроșȣ Ȑ țȟа-
șȚȊоȊаȚȤ Ȋ ȌȐșкțșșȐȧȝ� Ȋ ȟаșȚȕоșȚȐ 
о ȗроȊеȌеȕȐȐ ȋеȕеȚȐȟеșкȐȝ ȚеșȚоȊ� 
ȋеȕȕоȑ ȚераȗȐȐ Ȑ șозȌаȕȐȐ șооȉȡе-
șȚȊа ȗо орȜаȕȕȣм заȉоȓеȊаȕȐȧм� 
ǸазȌеȓ ȚакȎе ȗозȊоȓȧеȚ ȌеȓȐȚȤșȧ 
șȊоȐм оȗȣȚом реȠеȕȐȧ ȕаȐȉоȓее ȟа-
șȚо ȊозȕȐкаȦȡȐȝ ȗроȉȓем�

ǹерȊȐș ©ȌȐșкțșșȐоȕȕȣе ȋрțȗȗȣª 
ȗоȧȊȐȓșȧ Ȋ ���� ȋоȌț� Ȑ șеȋоȌȕȧ Ȑȝ ȉо-
ȓее ���� ǶрȋаȕȐзаȞȐȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ Ȋ șо-
ȚрțȌȕȐȟеșȚȊе ș ȋрțȗȗоȑ 5DUH&RQQHFW 
țȟаșȚȊțеȚ Ȋ șозȌаȕȐȐ șооȉȡеșȚȊ ȗо 
коȕкреȚȕȣм заȉоȓеȊаȕȐȧм� 

СПЕЦИАЛЬНЫЕ МЕРОПРИЯТИЯ
НаȐȉоȓее акȚȐȊȕаȧ ȋрțȗȗа меȕеȌȎе-
роȊ 5DUH&RQQHFW орȋаȕȐзțеȚ ȊеȉȐȕа-
рȣ ȗо șȗеȞȐаȓȤȕȣм Țемам� коȚорȣе 
ȐȕȚереșȕȣ ȕе ȚоȓȤко оȗреȌеȓеȕȕȣм 
ȋрțȗȗам� ȕо ȚакȎе Ȑ Ȋșем� кȚо șȊȧзаȕ 
ș реȌкȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� ǫȓаȊȕаȧ 
ȞеȓȤ оȕȓаȑȕ�șемȐȕароȊ ± țȗроșȚȐȚȤ 
ȐȕȚеȋраȞȐȦ ȗаȞȐеȕȚоȊ Ȋ оȉȡеșȚȊо 
ȐȓȐ ȗреȌșȚаȊȐȚȤ ȓоȋȐșȚȐкț ȌеȑșȚȊȐȑ� 
НекоȚорȣе Ȑз Țем ȉȣȓȐ șȊȧзаȕȣ ș ор-
ȋаȕȐзаȞȐеȑ мероȗрȐȧȚȐȑ ȗо ȗразȌ-
ȕоȊаȕȐȦ меȎȌțȕароȌȕоȋо Ȍȕȧ Ȍȓȧ 
коȕкреȚȕоȋо реȌкоȋо заȉоȓеȊаȕȐȧ� ș 
șозȌаȕȐем Ȋ ©ǺȊȐȚȚерª аккаțȕȚа Ȍȓȧ 
ȥȚоȋо заȉоȓеȊаȕȐȧ� а ȚакȎе ȌрțȋȐȝ 
ȕаțȟȕȣȝ Ȑ șоȞȐаȓȤȕȣȝ ȐȕșȚрțмеȕ-
ȚоȊ� șȓțȎаȡȐȝ ȓțȟȠемț ȗоȕȐмаȕȐȦ 
заȉоȓеȊаȕȐȑ� Ǻак� мȕоȋо ȐȕȚереș-
ȕȣȝ Ȋеȡеȑ моȎȕо ȕаȑȚȐ ȕа ȉȓоȋе 
5DUH&RQQHFW�

РЕСУРСЫ  
СООБЩЕСТВА

RARECONNECT.ORG
ПОЙМИТЕ: 

в этом разделе 
можно расска-
зать свою исто-

рию о жизни 
с конкретным 
редким забо-
леванием или 
найти другие 

истории 

ВСТРЕТЬТЕСЬ: 
общение  

с другими, 
обмен  

драгоценным 
опытом  

по важным 
вопросам 

НАУЧИТЕ: 
больше узнать 

о своем  
заболевании

УЧАСТНИКИ: 
вступить  
в контакт 
с людьми,  
живущими 

неподалеку, 
пользуясь при 
этом картой 

месторасполо-
жения участни-
ков сообщества 

Платформа дает 
возможность 
наладить кон-
такт с другими 
пациентскими 

организациями, 
партнерами  

и обмениваться 
опытом

КАК  
ПРИСОЕДИНИТЬСЯ  
К RARECONNECT

Шаг 1 
Зарегистриро-
ваться. Заявка 
будет рассмо-
трена группой 

RareConnect

Шаг 2 
Создать свой 

профиль 

Шаг 3 
Найти на сайте 
сообщество по 

интересующему 
заболеванию

Шаг 4 
Если такого 

сообщества не 
существует, 

зайти в интере-
сующую дискус-
сионную группу 

или задать 
новую дискуссию 

Примечание 
Организации 

пациентов 
также могут 

отправить  
заявку  

на регистрацию. 
Для них  

существует  
отдельная 

форма

По всем вопросам просим  
обращаться к группе 
RareConnect. 
Контактные данные: 
n _blankteam@rareconnect.org,
blog.rareconnect.org,
twitter.com/rareconnect,
facebook.com/rareconnect,
instagram.com/rareconnect

Особо полезен сайт 
для пациентов,  
живущих в менее 
развитых странах, 
где с трудом можно 
получить информа-
цию о том, как прео-
долеть ежедневные 
трудности жизни  
с болезнью

ЕСЛИ ОБЪЕДИНЕНИЯ  
ПО ЗАБОЛЕВАНИЮ, С КОТОРЫМ 
ОБРАТИЛСЯ ЧЕЛОВЕК,  
НЕ СУЩЕСТВУЕТ,  
ТО ОН ПОЛУЧИТ СОВЕТЫ,  
КАК ТАКУЮ ГРУППУ СОЗДАТЬ

Менеджер сообществ  
Сандра Павлович,  
отвечающая за Балкан-
ские страны и Россию
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БОЛЕЗНЬ,дальше – 
СЧАСТЬЕǨȕȕа ǩорȐкоȊа 

țȉеȎȌеȕа�  
ȟȚо Ȋșе ȝороȠее� 
ȟȚо șȓțȟȐȓоșȤ  
Ȋ ее ȎȐзȕȐ�  
ȗроȐзоȠȓо  
ȉȓаȋоȌарȧ  
ȚȧȎеȓомț реȌкомț 
заȉоȓеȊаȕȐȦ�  
Ƕȕа ȕаțȟȐȓаșȤ 
ȗреȊозмоȋаȚȤ  
ȉоȓȤ� ȊерȐȚȤ�  
șмеȧȚȤșȧ� ȗеȚȤ�  
ȓеȟȐȚȤ� ȓȦȉȐȚȤ

Д еȚșȚȊо Ȑ ȦȕоșȚȤ Ǩȕȕȣ ± ȥȚо каȉȐȕеȚȣ Ȋраȟеȑ� 
ȉоȓȤȕȐȟȕȣе ȗаȓаȚȣ� ȋȐȗș ȗо ȗоȧș Ȑ заȗаȝ рȣȉȤе-
ȋо ȎȐра« Ƕȕа ȋоȚоȊа ȉȣȓа ȚерȗеȚȤ ȉоȓȤ Ȑ ȌоȓȋȐе 

©ȗоșȚеȓȤȕȣе реȎȐмȣª� ȓȐȠȤ ȉȣ ȥȚо Ȍаȓо резțȓȤȚаȚ ± 
ȕоȋȐ șȚаȓȐ ȗрȧмее Ȑ креȗȟе� а роȌȐȚеȓȐ țȊȐȌеȓȐ� ȟȚо 
Ȋșе ȝоȎȌеȕȐȧ ȗо мțкам ȕе ȕаȗраșȕȣ� 

ǪозмоȎȕо� șам ǩоȋ ȗоșȓаȓ еȑ� țȎе ���ȓеȚȕеȑ� Ȋраȟа� 
коȚорȣȑ зȕаȓ� ȟȚо кроме оȉȣȟȕоȋо� аȓȐмеȕȚарȕоȋо ра-
ȝȐȚа еșȚȤ Ȑ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣȑ Ȑ оȕ ȓеȟȐȚșȧ� Ǩȕȕа ȉȓаȋоȌа-
рȐȚ șțȌȤȉț за ȥȚț ȊșȚреȟț� а еȡе ȉȓаȋоȌарȐȚ șȊоȐȝ șȐȓȤ-
ȕȣȝ Ȑ ȚерȗеȓȐȊȣȝ роȌȐȚеȓеȑ� ǰ мțȎа« Ƕȕа Ȋооȉȡе Țа-
коȑ ȟеȓоȊек� коȚорȣȑ ȉȓаȋоȌареȕ Ȋșем Ȑ Ȋșемț� ȌаȎе 
ȉоȓезȕȐ� коȚораȧ ȕоșȐȚ ȕазȊаȕȐе ©ȋȐȗоȜоșȜаȚемȐȟе-
șкȐȑ раȝȐȚª� Ǩȕȕа țȊереȕа� Ȋșе ȝороȠее ȗроȐзоȠȓо ȉȓа-
ȋоȌарȧ ȊșȚреȟе ș ȥȚоȑ ȉеȌоȑ� 

МЕНЯ ПО ПОЯС ЗАКАТАЛИ В ГИПС
�Ǵȕе �� ȋоȌа� ǰ� ȝоȚȧ ȉоȓезȕȤ șерȤезȕаȧ� ȧ șȚараȦșȤ Ȋе-
șȚȐ оȉȣȟȕȣȑ оȉраз ȎȐзȕȐ� Ȍа Ȑ оȉșȚоȧȚеȓȤșȚȊа ȚакоȊȣ� 
ȟȚо ȗо�Ȍрțȋомț ȕеȓȤзȧ� ȕеșмоȚрȧ ȕа мȕоȋоȟȐșȓеȕȕȣе 
оșȓоȎȕеȕȐȧ�

Ƿроȉȓемȣ șо зȌороȊȤем ȕаȟаȓȐșȤ� коȋȌа ȕаȟаȓа ȝо-
ȌȐȚȤ� ȗоȧȊȐȓаșȤ ȌеȜормаȞȐȧ ȕоȋ ± ȉțкоȊкоȑ Ƕ� ǪраȟȐ 
ȗоșȚаȊȐȓȐ ȉаȕаȓȤȕȣȑ ȌȐаȋȕоз ©раȝȐȚª� ǳеȟȐȓȐ Țак� как 
моȋȓȐ� ± ȉоȓȤȠȐмȐ ȌозамȐ ȊȐȚамȐȕа Ǭ� ȞȐȚраȚȕȣмȐ 
șмеșȧмȐ� ǲроме рȣȉȤеȋо ȎȐра заȗомȕȐȓаșȤ ȗеȟеȕȤ Țре-
șкȐ� меȕȧ ȗроșȚо закармȓȐȊаȓȐ еȦ� ǹеȑȟаș�Țо ȗоȕȧȚȕо� 
ȟȚо ȥȚо ȉȣȓ ȕеȊерȕȣȑ ȊарȐаȕȚ ȚераȗȐȐ� а ȉоȓȤȠое коȓȐ-
ȟеșȚȊо ȊȐȚамȐȕа ȌаȊаȓо ȕаȋрțзкț ȕа ȗоȟкȐ Ȑ оȕȐ заȉȐ-
ȊаȓȐșȤ каȓȤȞȐем� 

ǲоȋȌа ȐșȗоȓȕȐȓоșȤ ȟеȚȣре ȋоȌа Ȑ ȌеȜормаȞȐȧ ȗро-
ȋреșșȐроȊаȓа� ȊраȟȐ реȠȐȓȐ ȌеȑșȚȊоȊаȚȤ ȗрȐ ȗомоȡȐ 
ȥȚаȗȕȣȝ ȋȐȗșоȊȣȝ ȗоȊȧзок� Ƿо ȗоȧș закаȚаȓȐ Ȋ ȋȐȗș  

«НЕВЕРНАЯ ПОСТАНОВКА ДИАГНОЗА ПРИВЕЛА К ХОЖДЕНИЯМ  
ПО МУКАМ: СЛИШКОМ МНОГО ВИТАМИНА Д, ЗАБИВАВШЕГО ПОЧКИ 
КАЛЬЦИЕМ. НА ГОД ПРИШЛОСЬ СТАТЬ ГИПСОВОЙ СТАТУЕЙ.  
ОДНА ПРОЦЕДУРА СЛЕДОВАЛА ЗА ДРУГОЙ, А БОЛЕЗНЬ НЕ УХОДИЛА»

Теперь обе ноги 
«ушли» вправо, 
тогда врачи 
называли это 
синдромом  
«дующего ветра», 
но, что делать  
с этим, не знали
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Ȑ ș ȗомоȡȤȦ кȓȐȕȣȠкоȊ� коȚорȣе ȊșȚаȊȓȧȓȐșȤ Ȋ раș-
ȗȐȓ ȋȐȗșа� ȐșȗраȊȓȧȓȐ оșȤ ȕоȋ� Ǻакое ȓеȟеȕȐе ȗроȌоȓ-
ȎаȓоșȤ ȋоȌ� НоȋȐ ȊȣȗраȊȐȓȐ� ȊȣȗȐșаȓȐ Ȍомоȑ� șȕоȊа 
ȕазȕаȟȐȓȐ ȊȐȚамȐȕ Ǭ� Ǭозȣ țȊеȓȐȟȐȊаȓȐ� Țак как� șțȌȧ 
ȗо аȕаȓȐзам� ȗреȗараȚ ȕе țșȊаȐȊаȓșȧ орȋаȕȐзмом� ǲо-
ȕеȟȕо� ȥȚо țșțȋțȉȓȧȓо șоșȚоȧȕȐе� Но ȌокȚора� ȕе șомȕе-
ȊаȧșȤ Ȋ ȌȐаȋȕозе� ȌеȓаȓȐ Țо� ȟȚо моȋȓȐ� ǻȊȣ� Ȋ Țе Ȋремеȕа 
ȗро ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣе Ȝормȣ раȝȐȚа ȌаȎе Ȋ ǴоșкȊе маȓо 
кȚо зȕаȓ�

ЗВЕЗДЫ СХОДЯТСЯ, И ПРИХОДИТ ПОМОЩЬ
Ǭо �� ȓеȚ ȌеȜормаȞȐȧ ȕоȋ оșоȉо ȕе ȗроȧȊȓȧȓаșȤ� ȝоȚȧ ро-
șȚом ȧ ȉȣȓа меȕȤȠе șȊерșȚȕȐкоȊ� Ǩ ȗоȚом коșȚȐ șȕоȊа 
©ȗоȗоȓзȓȐª� ǺеȗерȤ оȉе ȕоȋȐ ©țȠȓȐª ȊȗраȊо� ȚоȋȌа Ȋра-
ȟȐ ȕазȣȊаȓȐ ȥȚо șȐȕȌромом ©ȌțȦȡеȋо ȊеȚраª� ȕо� ȟȚо 
ȌеȓаȚȤ ș ȥȚȐм� ȕе зȕаȓȐ� Ǫ �� ȓеȚ мȕе реȠȐȓȐ șȌеȓаȚȤ 
оȗераȞȐȦ� корреȋȐрțȦȡțȦ оșȚеоȚомȐȦ� Țо еșȚȤ ȗроșȚо 
ȐșȗраȊȐȚȤ оșȤ ȕоȋ� ǺоȋȌа мȕе Ȑ ȗоșȟаșȚȓȐȊȐȓоșȤ ȗоȗаșȚȤ 
к șȗеȞȐаȓȐșȚț� коȚорȣȑ țȎе зȕаȓ о șțȡеșȚȊоȊаȕȐȐ ȕа-
șȓеȌșȚȊеȕȕоȑ Ȝормȣ заȉоȓеȊаȕȐȧ ² ȋȐȗоȜоșȜаȚемȐ-
ȟеșком раȝȐȚе� ǴоȐм аȕȋеȓом оказаȓșȧ ȝȐрțрȋ�орȚо-
ȗеȌ ǬмȐȚрȐȑ ǭȊȋеȕȤеȊȐȟ ǯțȉкоȊ� Ƕȕ мȕе Ȑ ȗоșȚаȊȐȓ 
ȗраȊȐȓȤȕȣȑ ȌȐаȋȕоз ȗо ȉȐоȝȐмȐȟеșкȐм ȗоказаȚеȓȧм� 
оșȚаȊаȓоșȤ ȗоȌȚȊерȌȐȚȤ ȥȚț ȊерșȐȦ� ǬмȐȚрȐȑ ǭȊȋеȕȤе-
ȊȐȟ ȗоȕȐмаȓ� ȟȚо оȗераȞȐȧ ȉțȌеȚ ȉеșȗоȓезȕоȑ� еșȓȐ 
ȉȐоȝȐмȐȟеșкȐе ȗоказаȚеȓȐ кроȊȐ ȕе ȉțȌțȚ ȗрȐȉȓȐȎеȕȣ 

к ȕорме� ǶȚ ȕеȋо роȌȐȚеȓȐ Ȑ țзȕа-
ȓȐ� ȟȚо мȕе моȎеȚ ȗомоȟȤ ȓекар-
șȚȊо� коȚороȋо ȕеȚ Ȋ ǸоșșȐȐ� ȕо оȕо 
еșȚȤ за ȋраȕȐȞеȑ ± ©ǸеȌțкȚоª� Ǵама 
Ȑ ȗаȗа ț меȕȧ меȌȐкȐ� Ȑ оȕȐ ȕаȠȓȐ 
ȊȣȝоȌ ± оȉраȚȐȓȐșȤ к ȌрțзȤȧм� ȉȣȊ-
ȠȐм коȓȓеȋам� раȉоȚаȦȡȐм за ȋра-
ȕȐȞеȑ� Нам ȗереȌаȓȐ ȚоȋȌа ȗерȊое 
ȓекарșȚȊо�

Ƿоșȓе ȗрȐема ȚаȉȓеȚок ȜоșȜор 
ȕаȟаȓ ©раșȚȐª� ǲоȋȌа ȗоказаȚеȓȐ 
ȗрȐȉȓȐзȐȓȐșȤ к ȕорме� мȕе șȌеȓаȓȐ 
оȗераȞȐȦ� ǹȕаȟаȓа ȊȣȗрȧмȐȓȐ 
оȌȕț ȕоȋț� ȟерез ȋоȌ ± ȌрțȋțȦ� НеȐ-
ȌеаȓȤȕо� ȕо ȗо șраȊȕеȕȐȦ ș Țем� ȟȚо 
ȉȣȓо� ± ȕеȉо Ȑ земȓȧ� ǹеȑȟаș Ȋșȗо-
мȐȕаȦ Țо Ȋремȧ« ǬокȚор� коȚорȣȑ 
ȟȚо�Țо зȕаȓ ȗро ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣȑ ра-
ȝȐȚ� ȌрțзȤȧ за ȋраȕȐȞеȑ� ȓекарșȚȊо� 
ȌоȉȣȚое ȊșемȐ ȗраȊȌамȐ Ȑ ȕеȗраȊ-
ȌамȐ« Ǫșе зȊезȌȣ Ȋ ȚоȚ ȋоȌ șоȠȓȐșȤ 
ȕа ȕеȉе� ȟȚоȉȣ ȗомоȟȤ мȕе� Ǻак ȉȣ-
ȊаеȚ� ȕаȌо ȊерȐȚȤ� 

ПРОФЕССИЮ ВЫБРАЛА  
В БОЛЬНИЧНОЙ ПАЛАТЕ
ǲоȕеȟȕо� каȎȌоȑ ȌеȊоȟке Ȋ �� ȓеȚ 
ȝоȟеȚșȧ ȐмеȚȤ краșȐȊȣе ȕоȋȐ� 
Ǫ ȗоȌроșȚкоȊом ȊозраșȚе ȥȚо ȊаȎȕо� 
ǬеȚȐ ȎеșȚокȐ� ȇркȐе ȜȐзȐȟеșкȐе 
ȕеȌоșȚаȚкȐ ȕе оșȚаȦȚșȧ ȕезамеȟеȕ-
ȕȣмȐ� ȗоȥȚомț ȉȣȓȐ аȚакȐ ș Ȑȝ șȚо-
роȕȣ� а мȕе ȗрȐȝоȌȐȓоșȤ țȟȐȚȤșȧ 
ȗроȚȐȊоșȚоȧȚȤ� Но Ȑмеȕȕо ȥȚа șȐȚț-
аȞȐȧ меȕȧ закаȓȐȓа� Ǭо ȥȚоȋо ȧ ȕе 
ȉȣȓа ȓȐȌером� ǺеȗерȤ ȗоȕȧȚȕо� ȟȚо 
Țе șоȉȣȚȐȧ ȗомоȋȓȐ мȕе șȚаȚȤ Țем� 

ПАЦИЕНТА И ВРАЧА  
АННЫ БОРИКОВОЙ ВСЕМ,  
КТО СТОЛКНУЛСЯ С ТЯЖЕЛОЙ 
БОЛЕЗНЬЮ

ǬȐаȋȕоз ± ȥȚо ȕе ȗрȐȋоȊор� 
ǹ каȎȌоȑ ȉоȓезȕȤȦ моȎȕо 
Ȑ ȕțȎȕо ȉороȚȤșȧ� Ȑ ȚțȚ Ȋșе 
заȊȐșȐȚ оȚ țșȚаȕоȊок� коȚо-

рȣе șам șеȉе ȌаȠȤ� Не заȝоȟеȠȤ ȓе-
ȟȐȚȤșȧ ± Ȑ ȕе ȉțȌеȠȤ ȓеȟȐȚȤșȧ� Не 
заȝоȟеȠȤ ȉȣȚȤ șȟаșȚȓȐȊȣм ± ȕе ȉț-
ȌеȠȤ Ȑм� ǰ еȡе ȟем șȚарȠе șȚаȕо-
ȊȐȠȤșȧ� Țем ȧșȕее оșозȕаеȠȤ� ȟȚо 
ȕаȟȐȕка ȟеȓоȊека ȋоразȌо ȊаȎȕее 
оȉоȓоȟкȐ� ǰмеȕȕо ȚȊоȐ ȊȕțȚреȕ-
ȕȐе șȐȓȣ ȧȊȓȧȦȚșȧ Ȑ ȓеȟеȕȐем� 
Ȑ țказаȚеȓем к șȟаșȚȤȦ�

ДОБРОЕ СЛОВО

«МНЕ ПОСЧАСТЛИВИЛОСЬ ПОПАСТЬ  
К СПЕЦИАЛИСТУ, КОТОРЫЙ УЖЕ 
ЗНАЛ О СУЩЕСТВОВАНИИ НАСЛЕДСТВЕННОЙ  
ФОРМЫ ЗАБОЛЕВАНИЯ. МОИМ АНГЕЛОМ 
ОКАЗАЛСЯ ХИРУРГ-ОРТОПЕД 
ДМИТРИЙ ЕВГЕНЬЕВИЧ ЗУБКОВ»
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кем ȧȊȓȧȦșȤ șеȋоȌȕȧ� ǽоȚȧ ȓеȟеȕȐе Ȋ ȉоȓȤȕȐȞе заȕȧȓо 
окоȓо ȌȊțȝ ȓеȚ� ȧ ȗроȌоȓȎаȓа țȟȐȚȤșȧ� ǲ ȕам� Ȋ ǩоȓȤȕȐ-
Ȟț ȐмеȕȐ ǯаȞеȗȐȕа� ȗрȐȝоȌȐȓȐ țȟȐȚеȓȧ Ȑз ȉȓȐȎаȑȠеȑ 
Ƞкоȓȣ� Ǵȣ ȉȣȓȐ ȓеȎаȟȐмȐ ȉоȓȤȕȣмȐ� Ȑ ȕам ȕȐȟеȋо ȕе 
оșȚаȊаȓоșȤ ȌеȓаȚȤ� как ȟȐȚаȚȤ țȟеȉȕȐкȐ� Ǫ ȐȚоȋе ȧ ȉȣȓа 
аȚȚеșȚоȊаȕа ȗо Ȋșем ȗреȌмеȚам Ȑ țșȗеȓа ȊȣȗȐșаȚȤșȧ ȕа-
каȕțȕе ȗоșȓеȌȕеȋо зȊоȕка Ȑ Ȋȣȗțșкȕоȋо� ȅȚо ȧ ȚоȎе șȟȐ-
ȚаȦ ȉоȓȤȠȐм ȊезеȕȐем�

ǰ еȡе оȉ оȌȕом ȗоȌарке ȚрțȌȕȣȝ оȉșȚоȧȚеȓȤșȚȊ моеȑ 
șțȌȤȉȣ� ǰмеȕȕо Ȋ ȉоȓȤȕȐȞе ȧ ȗоȕȧȓа� ȕаșкоȓȤко ȕțȎȕаȧ 
Ȑ șамооȚȊерȎеȕȕаȧ ȗроȜеșșȐȧ ± Ȋраȟ� ǷозȌȕее ȧ ȗоșȚț-
ȗȐȓа Ȋ ǴеȌ ± ȕȣȕе ȥȚо ǴǫǴǻ� ǴоșкоȊșкȐȑ ȋоșțȌарșȚȊеȕ-
ȕȣȑ меȌȐȞȐȕșкȐȑ țȕȐȊерșȐȚеȚ Ȑм� ǰ� Ǵ� ǹеȟеȕоȊа� ȉȣȊ-

ȠȐȑ ǷерȊȣȑ меȌȐȞȐȕșкȐȑ ȐȕșȚȐ-
ȚțȚ� ȇ ȗроȌоȓȎȐȓа ȌȐȕаșȚȐȦ� șȚаȊ 
Ȋраȟом�ȥȗȐȌемȐоȓоȋом� 

СИЛЬНАЯ МАМА – 
СЧАСТЛИВАЯ МАМА
ǻ меȕȧ ȌȊое ȌеȚеȑ� ǷерȊȣȑ реȉеȕок� 
ǬȐма� роȌȐȓșȧ Ȋ ���� ȋоȌț Ȑ� к șȟа-
șȚȤȦ� ȉоȓезȕȤ ȕе țȕаșȓеȌоȊаȓ� Но 
мȓаȌȠȐȑ� ǰȓȤȧ� ȊмеșȚе ș моеȑ 
ǽ�ȝромоșомоȑ țȕаșȓеȌоȊаȓ Ȑ мое 
заȉоȓеȊаȕȐе� Но ȟȚо ȝороȠо" ǭșȓȐ 
ȉȣ ȧ ȕе зȕаȓа о șȊоеȑ ȉоȓезȕȐ� Ȍțма-
ȓа ȉȣ� ȟȚо ț ȕеȋо оȉȣȟȕȣȑ раȝȐȚ� Но 
ȗо ȉȐоȝȐмȐȟеșкомț аȕаȓȐзț кроȊȐ 
мȣ șразț оȗреȌеȓȐȓȐ� ȟȚо ț șȣȕа ± 
ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕаȧ Ȝорма� ǹȐȚțаȞȐȧ 
țȝțȌȠȐȓаșȤ� коȋȌа ǰȓȦȠа ȊșȚаȓ ȕа 
ȕоȋȐ� ǲоșȚȐ șȚаȓȐ ©țезȎаȚȤª ȗо ȚȐȗț 
ȌȊțșȚороȕȕеȋо Ȋарțșа� коȋȌа șȚțȗ-
ȕȐ раȉоȚаȦȚ ȕеȗраȊȐȓȤȕо Ȑ ȕоȎкȐ 
ȗрȐȕȐмаȦȚ Ȝормț ȉțкȊȣ Ƕ�
ǰ оȗȧȚȤ ț ȕаș ȗроȐзоȠȓо șȟаșȚȓȐ-
Ȋое șȚеȟеȕȐе оȉșȚоȧȚеȓȤșȚȊ� ǷоȌ-
рțȋа� Ȋраȟ�ȥȕȌокрȐȕоȓоȋ� Ȍаȓа 
коȕȚакȚȣ șȗеȞȐаȓȐșȚоȊ ȅȕȌокрȐ-
ȕоȓоȋȐȟеșкоȋо ȕаțȟȕоȋо ȞеȕȚра� 
ǹȕаȟаȓа ȧ ȗрокоȕșțȓȤȚȐроȊаȓаșȤ 
ȉез реȉеȕка Ȑ șразț ȗоȕȧȓа� ȟȚо 
ȊраȟȐ меȕȧ ȗоȕȐмаȦȚ� ǪеȌȤ коȋȌа 
Ȋ оȉȣȟȕоȑ ȗоȓȐкȓȐȕȐке ȋоȊорȐȓа� 
ȟȚо ț моеȋо реȉеȕка ȜоșȜаȚ�ȌȐаȉеȚ 
�ǫǼǸ�� ȊраȟȐ ȗерȊȣм Ȍеȓом șȗраȠȐ-
ȊаȓȐ� а какоȑ ț ȕеȋо țроȊеȕȤ șаȝара 
Ȋ кроȊȐ" Ǻо еșȚȤ оȕȐ șȓȣȠаȓȐ ȚоȓȤ-
ко șȓоȊо ©ȌȐаȉеȚª� Ȋșе оșȚаȓȤȕое 
ȉȣȓо ȟем�Țо ȕеȗоȕȧȚȕȣм� 

ǺоȋȌа мȕе ȝоȚеȓоșȤ ȝоȚȤ оȚ коȋо�Țо 
țșȓȣȠаȚȤ� ȕе ȊоȓȕțȑȚеșȤ� ȧ зȕаȦ� 
ȟȚо ȌеȓаȚȤ� Но ȕе țșȓȣȠаȓа� ȗоȚомț 
ȟȚо ȗо ȉоȓȤȠомț șȟеȚț ȕаșȓеȌșȚȊеȕ-
ȕȣȑ раȝȐȚ еȡе ȗȓоȝо Ȑзțȟеȕ� ǺеȗерȤ 

«Доктор, кото-
рый что-то знал 
про наследствен-

ный рахит, друзья за 
границей, лекарство, 
добытое всеми правда-
ми и неправдами… Все 
звезды в тот год со-
шлись на небе, чтобы 
помочь мне» 
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ț ȕаș еșȚȤ ȊозмоȎȕоșȚȤ коȕșțȓȤ-
ȚȐроȊаȚȤșȧ ț ǲрȐșȚȐȕȣ ǹерȋееȊȕȣ 
ǲțȓȐкоȊоȑ ± Ȋраȟа�ȥȕȌокрȐȕоȓоȋа 
Ǭǫǲǩ ȹ � Ȑм� ǫ� Н� ǹȗераȕșкоȋо� 
ǰмеȕȕо оȕа ș ȗомоȡȤȦ ȋеȕеȚȐȟе-
șкоȋо ȚеșȚа ȗерȊоȑ ȗоȌȚȊерȌȐȓа ȌȐ-
аȋȕоз мȕе Ȑ șȣȕț� ǺоȋȌа ȧ ȗоȓțȟȐȓа 
оȜȐȞȐаȓȤȕо ȗоȌȚȊерȎȌеȕȕȣȑ ȌȐа-
ȋȕоз� оȌȐȕ ȕа ȌȊоȐȝ� ± ȋȐȗоȜоșȜа-
ȚемȐȟеșкȐȑ раȝȐȚ� 

КАЖДЫЙ ДЕНЬ РОВНО В ЧЕТЫРЕ УТРА
ǹȣȕа ȕаȟаȓȐ ȓеȟȐȚȤ� коȋȌа емț ȉȣȓо 
ȟțȚȤ ȉоȓȤȠе ȟеȚȣреȝ меșȧȞеȊ� ȇ за-
ȌеȑșȚȊоȊаȓа țȎе șȊоȐ резерȊȣ ȗо 
закțȗке за ȋраȕȐȞеȑ ȕțȎȕоȋо ȕам 
ȗреȗараȚа� НаȠȓа ȊарȐаȕȚȣ еȋо 
ȗрȐоȉреȚеȕȐȧ Ȑ ȊȊоза� șеȑȟаș ȥȚо 
țȎе ȕе Țак șȓоȎȕо� как Ȋо Ȋремȧ мое-
ȋо ȌеȚșȚȊа� Но Ȋșе Ȏе ȗроȉȓема Ȋ Țом� 
ȟȚо Ȋ ǸоșșȐȐ Țакоȋо ȗреȗараȚа ȕеȚ� 
Țак как оȕ ȕе Ȋȕеșеȕ Ȋ рееșȚр ȓекар-
șȚȊеȕȕȣȝ șреȌșȚȊ� ǸазреȠеȕȕȣȑ Ȍȓȧ 
ȊȊоза ȕа ȚеррȐȚорȐȦ ǸǼ оȉȢем ȗре-
ȗараȚа Ȍȓȧ каȎȌоȋо коȕкреȚȕоȋо ȗа-
ȞȐеȕȚа оȋраȕȐȟеȕ закоȕоȌаȚеȓȤȕо� 
ǸоȌȐȚеȓȐ ȕа șȊоȑ șȚраȝ ȊезțȚ ȓекар-
șȚȊо ȟерез ȋраȕȐȞț� рȐșкțȧ ȓȐȠȐȚȤ-
șȧ еȋо ȗрȐ ȗроȝоȎȌеȕȐȐ ȚамоȎȕȐ�

ǪраȟȐ� зȕаȦȡȐе ȕе ȗоȕаșȓȣȠке 
о ȚрțȌȕоșȚȧȝ ȗрȐоȉреȚеȕȐȧ� ȗȣ-
ȚаȦȚșȧ оȉоșȕоȊаȚȤ ȕеоȉȝоȌȐмоșȚȤ 
разреȠеȕȐȧ ȊȊоза ȗреȗараȚа Ȋ Ǹоș-
șȐȦ Ȍȓȧ ȚакȐȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ� оȉȢеȌȐ-
ȕȐȚȤ ȗаȞȐеȕȚоȊ Ȋ șооȉȡеșȚȊо� оȉ-
раȚȐȚȤ ȊȕȐмаȕȐе ǹǴǰ ȕа ȗроȉȓемț 
ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ Ȑ ȓеȟеȕȐȧ ǫǼǸ� ȇ оȟеȕȤ 
ȉȓаȋоȌарȕа Ȑм за țșȐȓȐȧ Ȑ țȟаșȚȐе 
Ȋ реȠеȕȐȐ ȥȚоȋо Ȋоȗроșа� 

Ƿроȋреșșа ȌеȜормаȞȐȐ ȕоȋ ț șȣȕа ȎȌț� Țак как ǰȓȤȧ 
раșȚеȚ� ȕаȋрțзка șȚаȕоȊȐȚșȧ ȉоȓȤȠе� Но țȎе ȊȐȌȕо� 
ȟȚо ȌеȜормаȞȐȧ ȕе ȉțȌеȚ Țакоȑ șȐȓȤȕоȑ� как коȋȌа�Țо 
ț меȕȧ� ǰ ȗрȐȉаȊка Ȋ роșȚе ț șȣȕа ȋоразȌо оȡțȚȐмее� 
ǲаȎȌȣе ȗоȓȋоȌа ȧ коȕșțȓȤȚȐрțȦșȤ ș реȉеȕком Ȋ ǾǰǺǶ 
�ǾеȕȚраȓȤȕȣȑ ȕаțȟȕо�ȐșșȓеȌоȊаȚеȓȤșкȐȑ ȐȕșȚȐȚțȚ 
ȚраȊмаȚоȓоȋȐȐ Ȑ орȚоȗеȌȐȐ� ± ǸеȌ�� ț ȗроȜеșșора ǳȦȌ-
мȐȓȣ ǲоȕșȚаȕȚȐȕоȊȕȣ ǴȐȝаȑȓоȊоȑ� Ƕȕа ȗоȝȊаȓȐȓа 
ȕаș� șказаȓа� ȟȚо Ȋșе Ȍеȓаем ȗраȊȐȓȤȕо� Ǭаȓа рекомеȕ-
ȌаȞȐȐ ȗо оȉȡеțкреȗȓȧȦȡемț кțрșț маșșаȎа� коȚорȣȑ 
ȕțȎȕо ȌеȓаȚȤ каȎȌȣе ȚрȐ меșȧȞа� ȗо ȓеȟеȉȕоȑ ȜȐзкțȓȤ-
Țțре� НаȠа заȌаȟа ± раȉоȚаȚȤ ȕаȌ мȣȠеȟȕȣм корșеȚом� 
ȟȚоȉȣ ȕаȋрțзка ȕа коșȚȐ țмеȕȤȠаȓаșȤ� 

Ǫ оȉȡем� ȌȐаȋȕоз Ȍȓȧ ȕаș ȕе șȚаȓ ȗрȐȋоȊором� Ǭа� за-
ȉоȓеȊаȕȐе ȚреȉțеȚ мȕоȋо раȉоȚȣ Ȑ ȗоȕȐмаȕȐȧ� Ȋ Țом 
ȟȐșȓе Ȑ оȚ реȉеȕка� ǲаȎȌȣе ȟеȚȣре ȟаșа ǰȓȤȧ ȗрȐȕȐ-
маеȚ ȓекарșȚȊо� ȗрȐȟем ȉез ȗерерȣȊа ȕа ȕоȟȤ� Ȋ ȗоȓ-
ȕоȟȤ� ȗоȚом Ȋ ȟеȚȣре țȚра« ǲаȎȌȣȑ ȌеȕȤ мȣ заȊоȌȐм 
ȉțȌȐȓȤȕȐк Ȑ раȕо țȚром ȊșȚаем� ȟȚоȉȣ ȌаȚȤ ȚаȉȓеȚкț 
șȣȕț� ǺакоȊ реȎȐм� 

НЕУЖЕЛИ ТЫ КО МНЕ?
ȇ ȗоȕȐмаȦ șомȕеȕȐȧ Ȑ șȚраȝȐ моȓоȌȣȝ ȓȦȌеȑ ș șерȤез-
ȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ ȗо ȗоȊоȌț Țоȋо� țșȚроȐȚșȧ ȓȐ Ȑȝ 
ȓȐȟȕаȧ ȎȐзȕȤ� ǩȣȓо оȚȟаȧȕȐе Ȑ ț меȕȧ� коȋȌа Ȋ �� ȓеȚ 
ȗрȐȝоȌȐȓоșȤ ȗрȧȚаȚȤ ȕоȋȐ��� Но ȊоȚ ț меȕȧ еșȚȤ мțȎ� ȌȊое 
șȣȕоȊеȑ� Ȑ ȧ ȝоȟț șказаȚȤ Ȋșем моȓоȌȣм ȓȦȌȧм� коȚорȣе 
ȗоȗаȓȐ Ȋ ȚрțȌȕȣе оȉșȚоȧȚеȓȤșȚȊа� șȟаșȚȤе заȊȐșȐȚ ȕе оȚ 
ȊȕеȠȕоșȚȐ� а оȚ Țоȋо резерȊа� коȚорȣȑ Ȋ ȕаș заȓоȎеȕ�

ǲоȕеȟȕо� оȟеȕȤ ȊаȎȕа ȗоȌȌерȎка роȌȐȚеȓеȑ� ǲоȋȌа 
ț меȕȧ Ȋ ȗоȌроșȚкоȊом ȊозраșȚе ȉȣȓȐ șȐȓȤȕеȑȠȐе ȗе-
реȎȐȊаȕȐȧ� коȋȌа ȧ Ȋșе оșȚро ȊоșȗрȐȕȐмаȓа Ȑ мțȟȐȓаșȤ 
оȚ ȊоȗроșоȊ ©ǯа ȟȚо мȕе ȥȚо Ȋșе� заȟем меȕȧ ȚакțȦ ро-
ȌȐȓȐ"�ª ± ȚоȋȌа мама ș ȗаȗоȑ мțȌро меȕȧ ȗоȌȌерȎаȓȐ� 
ǶȕȐ șказаȓȐ� Ȍа� Ȋ ȥȚом Țȣ ȕе ȓțȟȠе Ȋșеȝ� ȕо ȕаȑȌȐ Ȋа-
рȐаȕȚ ȉȣȚȤ ȓțȟȠе Ȋ ȟем�Țо Ȍрțȋом� 

ǰ ȧ� șȚȐșȕțȊ зțȉȣ� ȌоȉȐȊаȓаșȤ� ǹ краșȕȣм ȌȐȗȓомом 
окоȕȟȐȓа мțзȣкаȓȤȕțȦ Ƞкоȓț ȗо кȓаșșț ©ȜорȚеȗȐаȕоª� 
ǹамоșȚоȧȚеȓȤȕо оșȊоȐȓа ȋȐȚарț� ȉарȌоȊșкȐе ȗеșȕȐ� 
ǰ șкоро Ȋ șȊоеȑ Ƞкоȓе оказаȓаșȤ Ȋ ȞеȕȚре ȊȕȐмаȕȐȧ� ȗо-
Țомț ȟȚо șо мȕоȑ ȉȣȓо Ȋеșеȓо Ȑ ȐȕȚереșȕо�

Ǵоȑ ȉțȌțȡȐȑ мțȎ ǬеȕȐș зȕаȓ о ȉоȓезȕȐ ș șамоȋо ȕа-
ȟаȓа� Ƕȕ ș ȗоȕȐмаȕȐем оȚȕеșșȧ к ȌȐаȋȕозț� ȕе ȊоșȗрȐ-
ȕȧȓ еȋо как ȗреȗȧȚșȚȊȐе� Нț а ș ȉоȓезȕȤȦ моеȑ Ȑ șȣȕа 
разȉеремșȧ оȉȧзаȚеȓȤȕо� ǹ Țакоȑ ȗоȌȌерȎкоȑ� как ț ȕаș� 
ȌрțȋȐȝ ȊарȐаȕȚоȊ ȗроșȚо ȕеȚ�

Текст: Лариса Зелинская
Фото из личного архива Анны Бориковой

«РАЗРЕШЕННЫЙ ДЛЯ ВВОЗА НА ТЕРРИТОРИЮ 
РФ ОБЪЕМ ПРЕПАРАТА ДЛЯ КАЖДОГО 
КОНКРЕТНОГО ПАЦИЕНТА ОГРАНИЧЕН 
ЗАКОНОДАТЕЛЬНО. РОДИТЕЛИ НА СВОЙ СТРАХ 
ВЕЗУТ ЛЕКАРСТВО ЧЕРЕЗ ГРАНИЦУ, РИСКУЯ 
ЛИШИТЬСЯ ЕГО ПРИ ПРОХОЖДЕНИИ ТАМОЖНИ»

Заболевание 
требует много 
работы  
и понимания,  
в том числе  
и от ребенка
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ГЛАЗАМИ
ЛЮБИМАЯ,с голубымидевочка
Ее дюймовочка

ǴарȋарȐȚе �� ȓеȚ� Но ее ȎȐзȕȤ șȚаȓа Ȋеȝоȑ Ȋ ȐșȚорȐȐ ȚакȐȝ 
ȉоȓȤȕȣȝ ± оȚ ȗоȓȕоȋо оȚșțȚșȚȊȐȧ ȕаțȟȕоȑ ȐȕȜормаȞȐȐ 
Ȍо ȐзоȉреȚеȕȐȧ ȥȜȜекȚȐȊȕоȋо ȓекарșȚȊа 

М оеȑ Ȍоȟке ǴарȋарȐȚе �� ȓеȚ� Ǫ ���� ȋоȌț еȑ țșȚаȕо-
ȊȐȓȐ ȌȐаȋȕоз ©ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕаȧ ȋȐȗоȜоșȜаȚазȐȧª� 
ȐȕȜаȕȚȐȓȤȕаȧ Ȝорма� ǹеȋоȌȕȧ Ȋ ǸоșșȐȐ ș ȚакȐм за-

ȉоȓеȊаȕȐем ȕе ȕаșȟȐȚȣȊаеȚșȧ Ȑ ȌеșȧȚка ȗаȞȐеȕȚоȊ� Ǵарȋо 
± еȌȐȕșȚȊеȕȕȣȑ реȉеȕок ș ȋȐȗоȜоșȜаȚазȐеȑ Ȋ ǨȓȚаȑșком 
крае� ȋȌе мȣ ȎȐȊем� Ȑ оȌȐȕ Ȑз șамȣȝ Ȋзроșȓȣȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ Ȋ 
șȚраȕе� а зȕаȟȐȚ� ȌоȟȤ еȡе Ȑ Ȑз șамȣȝ ©оȗȣȚȕȣȝª Ȋ ǸоșșȐȐ�

ǩоȓезȕȤ ȗроȧȊȐȓаșȤ șразț ȗоșȓе роȎȌеȕȐȧ� Ƿȓоȝаȧ ȗрȐ-
ȉаȊка Ȋ Ȋеșе� роșȚе� ȗоșȚоȧȕȕȣе șрȣȋȐȊаȕȐȧ� ȕеȊраȓȋȐȧ� Ƿо-
Țом șȚаȓȐ замеȚȕȣ ȐзмеȕеȕȐȧ коșȚȕо�мȣȠеȟȕоȑ șȐșȚемȣ� 
țȊеȓȐȟеȕȐе размероȊ ȋоȓоȊȣ� реȉерȕȣе ©ȟеȚкȐª� ©ȕȐȚȐ 
Ȏемȟțȋаª� разȊерȕțȚаȧ ȋрțȌȕаȧ кȓеȚка� ǨȕаȓȐзȣ ȗоказȣ-
ȊаȓȐ ȉоȓȤȠоȑ Ȋȣȉроș șоȓеȑ� ȕȐзкțȦ ȡеȓоȟȕțȦ ȜоșȜаȚазț� 

Трудностей за эти 
годы пережили  
немало, тем  
более что растила 
дочку без мужа... 
Что-то делала  
по инерции,  
не затрачивая  
на это душевных 
сил, – например,  
собирала докумен-
ты, возила дочку  
на процедуры,  
массажи

ǷерȊоȑ заȉȐȓа ȚреȊоȋț Ȋраȟ�орȚоȗеȌ� Ƕȕа ȗоșȓаȓа ȕаș 
к ȕеȜроȓоȋț Ȑ ȋеȕеȚȐкț� Ǫșкоре ȗоșȚаȊȐȓȐ ȌȐаȋȕоз ©ра-
ȝȐȚª� ǷоȚом ȉȣȓо ȗерȊое șерȤезȕое оȉșȓеȌоȊаȕȐе Ȋ Ǩȓ-
Țаȑșком краеȊом ȌȐаȋȕоșȚȐȟеșком ȞеȕȚре� ǫȓаȊȕȣȑ ȕе-
Ȝроȓоȋ ǫаȓȐȕа ǰȊаȕоȊȕа ǪȣȝоȌȞеȊа� ȗоȕȐмаȧ� ȟȚо șȐȚțа-
ȞȐȧ ȕеșȚаȕȌарȚȕаȧ� ȗреȌȓоȎȐȓа оȜормȐȚȤ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ�  
ǭȑ ȌаȎе ȗрȐȠȓоșȤ țȉеȎȌаȚȤ ȥȚо șȌеȓаȚȤ� ȗоȚомț ȟȚо меȕȧ 
ȗоȕаȟаȓț раȕȐȓа șама коȕșȚаȚаȞȐȧ ȜакȚа� ȟȚо моȑ реȉеȕок 
± ȐȕȊаȓȐȌ� ǫаȓȐȕа ǰȊаȕоȊȕа� șȗаșȐȉо еȑ� ȕаȗраȊȐȓа ȕа оȉ-
șȓеȌоȊаȕȐе Ȋ ǴоșкȊț� Ȋ ǾеȕȚр зȌороȊȤȧ ȌеȚеȑ� ȟȚо ȕа ǳомо-
ȕоșоȊșком ȗроșȗекȚе� Ȋ ȕеȜроȓоȋȐȟеșкое оȚȌеȓеȕȐе �ǾеȕȚр 
зȌороȊȤȧ ȌеȚеȑ ǴȐȕȐșȚерșȚȊа зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ ǸǼ� ± ǸеȌ��� 
ǴоȦ ȌȦȑмоȊоȟкț меșȧȞ оȉșȓеȌоȊаȓȐ ȓțȟȠȐе ȊраȟȐ ȗоȌ 
рțкоȊоȌșȚȊом ȗроȜеșșора Ǩȓекșеȧ НȐкоȓаеȊȐȟа ǾȣȋȐȕа� 
Ǫ ȐȚоȋе оȕ ȉȓаȋоȌарȧ șȊоȐм ȉоȓȤȠȐм șȊȧзȧм Ȋ меȌȐȞȐȕе 
șмоȋ ȕаȑȚȐ șȗеȞȐаȓȐșȚа� коȚорȣȑ ȓеȚ ȗȧȚȕаȌȞаȚȤ ȕазаȌ ȕа-
ȉȓȦȌаȓ ȚеȟеȕȐе Țакоȑ ȉоȓезȕȐ� ǰ ȚоȓȤко ȉȓаȋоȌарȧ ȥȚомț 
șȚеȟеȕȐȦ оȉșȚоȧȚеȓȤșȚȊ Ȋ ���� ȋоȌț ȌоȟерȐ țȚоȟȕȐȓȐ ȌȐа-
ȋȕоз� ǹȗțșȚȧ ȠеșȚȤ ȓеȚ� Ȋ ���� ȋоȌț� оȕ ȗоȌȚȊерȌȐȓșȧ ȋеȕеȚȐ-
ȟеșкȐм аȕаȓȐзом� ȗроȊеȌеȕȕȣм Ȋ ǴоșкȊе� Ȋ ȅȕȌокрȐȕоȓо-
ȋȐȟеșком ȕаțȟȕом ȞеȕȚре� 

Ч Țо ȧ ȟțȊșȚȊоȊаȓа� коȋȌа țзȕаȓа о реȌком ȌȐаȋȕозе" Ǹаș-
ȚерȧȕȕоșȚȤ� Ǩ șамȣм ȚȧȎеȓȣм ȉȣȓо Țо� ȟȚо Ȋо Ȋșеȝ 
șȗраȊоȟȕȐкаȝ� ȕа Ȋșеȝ меȌȐȞȐȕșкȐȝ șаȑȚаȝ ȚоȋȌа� 

а ȥȚо ȉȣȓо ȠеșȚȤ ȓеȚ ȕазаȌ� ȉȣȓо ȕаȗȐșаȕо� ȟȚо ȉоȓезȕȤ ȕе 
ȓеȟȐȚșȧ� Ǫșе ȗȓаȕоȊȣе оȉșȓеȌоȊаȕȐȧ Ȋ ȗоȓȐкȓȐȕȐке� ȉоȓȤ-
ȕȐȞаȝ� ȉеșкоȕеȟȕȣе ȗоȝоȌȣ ȗо Ȋраȟам� ȌоșȚаȚоȟȕо мțȟȐ-
ȚеȓȤȕȣе Ȍȓȧ ȌоȟерȐ� ȕȐȟеȋо ȕе меȕȧȓȐ� ȊеȌȤ ȕам ȕе моȋȓȐ 
ȕазȕаȟȐȚȤ ȓеȟеȕȐе� а зȕаȟȐȚ� Ȑ ȗомоȟȤ« 

ǩȣȓо ȓȐ ț меȕȧ оȚȟаȧȕȐе" ǷоȎаȓțȑ� ȓȐȠȤ коȋȌа Ȋ ȋоȌ 
ț Ǵарȋо ©ȗоșȣȗаȓȐșȤª ȕеȌаȊȕо ȗрорезаȊȠȐеșȧ зțȉȣ� ȅȚо 

Светлана 
ПИЩАЛЬНИКОВА, 
мама Маргариты, 
10 лет
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ТРАЕКТОРИЯ СУДЬБЫ 

ȉȣȓо ȗерȊȣм ȐșȗȣȚаȕȐем Ȑ Ƞоком� ȊеȌȤ ȕȐ ȧ� моȓоȌаȧ 
мама� ȕȐ моȐ роȌȐȚеȓȐ� ȗроȎȐȊȠȐе ȌȓȐȕȕțȦ ȎȐзȕȤ� ȕȐ-
коȋȌа о Țаком ȌаȎе ȕе șȓȣȠаȓȐ� Ǫ резțȓȤȚаȚе мȣ ȗоȗаȓȐ 
к șȚомаȚоȓоȋам каȜеȌрȣ șȚомаȚоȓоȋȐȐ ȌеȚșкоȋо ȊозраșȚа 
ǨȓȚаȑșкоȋо ȋоșțȌарșȚȊеȕȕоȋо меȌȐȞȐȕșкоȋо țȕȐȊерșȐȚеȚа� 
коȚорȣе Ȑ ȗо șеȑ ȌеȕȤ ȊеȌțȚ Ǵарȋо� ȌеȓаȦȚ ȗроȚезȣ� коȋȌа 
ȥȚо ȕеоȉȝоȌȐмо� ȇ Ȑм оȟеȕȤ ȉȓаȋоȌарȕа за ȗомоȡȤ� ǶȕȐ ȕам 
țȎе ȕе ȗоșȚороȕȕȐе ȓȦȌȐ� ȊеȌȤ Ȍоȟка роșȓа ț ȕȐȝ ȕа ȋȓазаȝ�

Т рțȌȕоșȚеȑ за ȥȚȐ ȋоȌȣ ȗереȎȐȓȐ ȕемаȓо� Țем ȉоȓее ȟȚо 
раșȚȐȓа Ȍоȟкț ȉез мțȎа� ȅȚо șеȑȟаș моȐ заȉоȚȣ раз-
ȌеȓȐȓ ȓȦȉȐмȣȑ мțȎȟȐȕа� коȚорȣȑ ȟеȚȣре ȋоȌа ȕазаȌ 

șȚаȓ моȐм мțȎем� Ǩ ȚоȋȌа ȚрțȌȕо ȉȣȓо� ǿȚо�Țо Ȍеȓаȓа ȗо 
ȐȕерȞȐȐ� ȕе заȚраȟȐȊаȧ ȕа ȥȚо ȌțȠеȊȕȣȝ șȐȓ� ± ȕаȗрȐмер� 
șоȉȐраȓа ȌокțмеȕȚȣ Ȍȓȧ ȗоȓȐкȓȐȕȐк� орȋаȕоȊ șоȞȐаȓȤȕоȑ 
заȡȐȚȣ� меȌȐко�șоȞȐаȓȤȕоȑ ȥкșȗерȚȐзȣ� ȊозȐȓа Ȍоȟкț ȕа 
ȗроȞеȌțрȣ� маșșаȎȐ� Ǩ оȌȕоȊремеȕȕо еȡе раȉоȚаȓа� ǹȗаșȐ-
ȉо� ȟȚо моȑ ȌȐрекȚор ș ȗоȕȐмаȕȐем оȚȕоșȐȓșȧ к șȐȚțаȞȐȐ 
Ȑ ȊșеȋȌа Ƞеȓ ȕаȊșȚреȟț� ȗомоȋаȓ�

ǹȐȓȣ мȕе ȌаеȚ șама ǴарȋарȐȚка� ǹȚоȐȚ ȚоȓȤко ȗоșмо-
ȚреȚȤ Ȋ ее оȋромȕȣе ȋоȓțȉȣе ȋȓаза ± șȚаȕоȊȐȚșȧ ȓеȋȟе� ȗо-
ȧȊȓȧеȚșȧ ȕаȌеȎȌа� ȟȚо Ȋșе ȉțȌеȚ ȝороȠо� ȟȚо ȕе моȎеȚ ȉȣȚȤ 
ȗо�Ȍрțȋомț� Ƕȕа ȉоȓȤȠаȧ țмȕȐȞа� моȧ ȗомоȡȕȐȞа� оȟеȕȤ 
Ȋеșеȓаȧ Ȑ ȗоȌȊȐȎȕаȧ ȌеȊоȟка� ǫȓȧȌȧ ȕа ȕее� ȕе ȗоȌțмаеȠȤ� 
ȟȚо ȥȚо реȉеȕок�ȐȕȊаȓȐȌ� Ǭоȟка ț ȕаș ȚерȗеȓȐȊаȧ� ȊȣȕоșȓȐ-
Ȋаȧ Ȑ оȟеȕȤ ȎȐзȕераȌоșȚȕаȧ� ǪраȟȐ țȌȐȊȓȧȓȐșȤ� Ȍа Ȑ șеȑ-
ȟаș țȌȐȊȓȧȦȚșȧ� ȟȚо оȕа ȕȐкоȋȌа ȕе ȎаȓțеȚșȧ ȕа ȉоȓȐ Ȋ ко-
șȚȧȝ Ȑ șțșȚаȊаȝ� коȚорȣе ȉȣȊаȦȚ ȗрȐ ȥȚоȑ ȉоȓезȕȐ� Ǫ Ƞкоȓе 
țȟȐȚșȧ оȚȓȐȟȕо� мȕоȋо ȌȐȗȓомоȊ� ȋрамоȚ� ǭșȚȤ ȌаȎе меȌаȓȐ 
за țȟаșȚȐе Ȋ șȗорȚȐȊȕȣȝ șоșȚȧзаȕȐȧȝ� ǩоȓȤȠе Ȋșеȋо Ǵарȋо 
раșșȚроȐȓаșȤ� коȋȌа ȕеȌаȊȕо Ȋраȟ�орȚоȗеȌ ȗоȗроșȐȓ ее ȕе 
ȗрȣȋаȚȤ� ȕе ȕаȋрțȎаȚȤ ȕоȋȐ� ȟȚоȉȣ ȌеȜормаȞȐȧ ȕе ȗроȋреș-

șȐроȊаȓа� ȕе ȉȣȓо ȗереȓомоȊ« ǶȉȢȧș-
ȕȧем� ȟȚо Ȋșе оȋраȕȐȟеȕȐȧ ± раȌȐ ȉț-
Ȍțȡеȋо� раȌȐ ее краșоȚȣ Ȑ зȌороȊȤȧ�

ǹ ȐȦȕȧ ǴарȋарȐȚе șȚаȓȐ ȊȊоȌȐȚȤ 
ȕоȊое ȓекарșȚȊо� ȗока ȕе зареȋȐșȚрȐ-
роȊаȕȕое Ȋ ǸоșșȐȐ� ǭȋо ȕазȕаȟȐȓа 
Ȋраȟ�ȥȕȌокрȐȕоȓоȋ ȅȕȌокрȐȕоȓо-
ȋȐȟеșкоȋо ȕаțȟȕоȋо ȞеȕȚра НаȚаȓȤȧ 
ȆрȤеȊȕа ǲаȓȐȕȟеȕко� Ƕȕо ȌороȋоșȚо-
ȧȡее� ǷоȓțȟȐȓȐ мȣ еȋо ȉȓаȋоȌарȧ ак-
ȚȐȊȐșȚам Ȑз ǪșероșșȐȑșкоȋо оȉȡеșȚȊа 
орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� Ǻам раȉоȚаȦȚ 
ȕеоȉȣкȕоȊеȕȕо ȟțȚкȐе Ȑ ȊȕȐмаȚеȓȤ-
ȕȣе ȓȦȌȐ� ǰмеȕȕо оȕȐ ȗомоȋȓȐ ȦрȐ-
ȌȐȟеșкȐ ȋрамоȚȕо оȜормȐȚȤ Ȍокț-
меȕȚȣ Ȍȓȧ краеȊоȋо зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ 
ȕа ȗоȓțȟеȕȐе ȓекарșȚȊа� ǹеȑȟаș ȗоȓț-
ȟаем еȋо как ȋțмаȕȐȚарȕțȦ ȗомоȡȤ� 
ǶȟеȕȤ ȎȌем реȋȐșȚраȞȐȐ ȥȚоȋо ȗре-
ȗараȚа Ȋ ǸоșșȐȐ� ȊеȌȤ ș ȥȚоȋо момеȕȚа 
мȕоȎеșȚȊо ȗроȉȓем оȚȗаȌеȚ� закțȗ-
коȑ ȌоȓȎȕо ȉțȌеȚ заȕȐмаȚȤșȧ краеȊое 
мȐȕȐșȚерșȚȊо зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ� 

С еȑȟаș ȕаșȚроеȕȐе ț ȕаș țȎе șо-
ȊерȠеȕȕо Ȍрțȋое� ȟем раȕȤȠе� 
ȗоȚомț ȟȚо зȕаем� ȟȚо за ȉо-

ȓезȕȤ� Ȑмеем ȟеȚкȐе орȐеȕȚȐрȣ ȗо ее 
ȓеȟеȕȐȦ Ȑ� ȋȓаȊȕое� ȗомоȡȕȐкоȊ� На 
моȐȝ ȋȓазаȝ за Țо Ȋремȧ� ȟȚо мȣ țзȕа-
ȓȐ о заȉоȓеȊаȕȐȐ� țȟеȕȣе șоȊерȠȐȓȐ 
ȗрорȣȊ Ȋ ȐзțȟеȕȐȐ ȋȐȗоȜоșȜаȚазȐȐ� 
ǹеȋоȌȕȧ țȎе мȕоȋо ȐȕȜормаȞȐȐ� роș-
șȐȑșкȐе ȊраȟȐ țȟаșȚȊțȦȚ Ȋ меȎȌțȕа-
роȌȕȣȝ ȕаțȟȕȣȝ мероȗрȐȧȚȐȧȝ ȗо 
реȌкȐм заȉоȓеȊаȕȐȧм� Ȑ ȗаȞȐеȕȚȣ 
ȐмеȦȚ ȊозмоȎȕоșȚȤ оȉмеȕȐȊаȚȤșȧ 
ȐȕȜормаȞȐеȑ� ǲоȋȌа мȣ ș Ȍоȟкоȑ 
ȊозȊраȡаемșȧ Ȋ ǩарȕаțȓ ȗоșȓе ȗȓа-
ȕоȊоȋо оȉșȓеȌоȊаȕȐȧ Ȋ ǴоșкȊе� ȊраȟȐ 
ȊșȚреȟаȦȚ ȕаș ȊоȗроșамȐ� ©Ǹаșșка-
зȣȊаȑȚе� ȟȚо Ȋ мȐре ȕоȊоȋо"ª 

ǲоȕеȟȕо� оȟеȕȤ ȕаȌеȦșȤ� ȟȚо оȚеȟе-
șȚȊеȕȕаȧ ȕаțка ȕе ȉțȌеȚ șȚоȧȚȤ ȕа ме-
șȚе Ȑ șкоро ȗоȧȊȧȚșȧ ȕоȊȣе ȓекарșȚȊа� 
ȕоȊȣе меȚоȌȣ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ Ȑ ȓеȟе-
ȕȐȧ реȌкȐȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� ȅȚо оȋром-
ȕое șȟаșȚȤе Ȍȓȧ Ȋșеȝ роȌȐȚеȓеȑ ȌеȚеȑ 
ș орȜаȕȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� коȋȌа 
Ȑȝ маȓȣȠамȐ ȕаȟȐȕаȦȚ заȕȐмаȚȤșȧ� 
Но ȕаȌо ȗоȕȐмаȚȤ Ȑ Țо� ȟȚо ȕаȠȐ ȌеȚȐ 
раșȚțȚ Ȑ коȋȌа�Țо ȉțȌțȚ șоȊерȠеȕȕо-
ȓеȚȕȐмȐ� Не ȝоȚеȓоșȤ ȉȣ� ȟȚоȉȣ ȗоșȓе 
�� ȓеȚ оȕȐ оșȚаȓȐșȤ оȌȐȕ ȕа оȌȐȕ șо 
șȊоȐмȐ ȗроȉȓемамȐ� НаȌеȦșȤ� ȟȚо ȋо-
șțȌарșȚȊо Ȋșкоре ȕаȑȌеȚ ȊозмоȎȕоșȚȤ 
ȗомоȋаȚȤ Ȑ Ȋзроșȓȣм ȓȦȌȧм ș реȌ-
кȐмȐ ȉоȓезȕȧмȐ�

Силы дает сама 
Маргаритка. 
Стоит только 
посмотреть 
в ее огромные 
голубые глаза – 
становится лег-
че, появляется 
надежда

Было ли у меня 
отчаяние? 
Пожалуй, лишь 
когда в год 
у Марго  
©посыпалисьª 
недавно  
прорезавшиеся 
зубы. Это было 
первым испыта-
нием и шоком

Мою дюймовоч-
ку месяц обсле-
довали лучшие 
врачи под руко-
водством про-
фессора Алек-
сея Николаевича 
Цыгина. В итоге 
он благодаря 
своим большим 
связям в меди-
цине смог найти 
специалиста
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НО НЕ СЛОМЛЕННЫЕ
Маленькие,

Ƕ ȗроȉȓемаȝ șемеȑ ș ȌеȚȤмȐ� ȉоȓȤȕȣмȐ  
аȝоȕȌроȗȓазȐеȑ� коȚорȣе оȟеȕȤ ȎȌțȚ 
ȕоȊое ȓекарșȚȊо Ȑ ȕаȌеȦȚșȧ ȌоȚȧȕțȚȤșȧ  
Ȍо ȗомоȡȐ

Н ȐкȐȚа Ȍȓȧ НаȚаȓȤȐ ± ȌоȓȋоȎȌаȕȕȣȑ реȉеȕок� ǹкоȓȤ-
ко ș еȋо роȎȌеȕȐем șȊȧзȣȊаȓȐ ȕаȌеȎȌ� ȗȓаȕоȊ���  
Ǫșе рțȝȕțȓо Ȋ оȌȕоȟаșȤе� ǬȐаȋȕоз ©аȝоȕȌроȗȓазȐȧª 

ȕаȊșеȋȌа ȐзмеȕȐȓ ȎȐзȕȤ șемȤȐ� Но моȓоȌаȧ мама ȕе ȗоȌ-
ȌаȓаșȤ оȚȟаȧȕȐȦ�

«МОЙ РЕБЕНОК – КАРЛИК?!»
ǷерȊаȧ ȉеремеȕȕоșȚȤ закоȕȟȐȓаșȤ ȕеțȌаȟȕо� Но ȗоȚом 
мȣ Ȋșе�ȚакȐ реȠȐȓȐ оșțȡеșȚȊȐȚȤ șȊоȦ меȟȚț ± ȗоȌ ȕа-
ȉȓȦȌеȕȐем Ȋраȟеȑ� ȗоȓȕоșȚȤȦ ȗроȊеȓȐ оȉșȓеȌоȊаȕȐȧ� 
НȐкȐȚа роȌȐȓșȧ ȕа ���ȑ ȕеȌеȓе ȉеремеȕȕоșȚȐ� ȕеȌоȕо-
Ƞеȕȕȣȑ� ǷреȎȌеȊремеȕȕȣе роȌȣ ȉȣȓȐ ȊȣзȊаȕȣ Țем� 
ȟȚо ȊраȟȐ заȗоȌозрȐȓȐ� ȟȚо�Țо ȐȌеȚ ȕе Țак� ǪȕțȚрȐț-
Țроȉȕо ȗо ǻǯǰ ȕе моȋȓȐ оȗреȌеȓȐȚȤ Țоȟȕȣȑ ȊозраșȚ� ȋо-
ȓоȊа ± ȕа оȌȐȕ șрок� коȕеȟȕоșȚȐ ± ȕа Ȍрțȋоȑ� 

ǲоȋȌа реȉеȕок роȌȐȓșȧ� мȣ ȟаșȚȕȣм оȉразом ȗрȐȋȓа-
șȐȓȐ ȋеȕеȚȐка Ȑз ǫороȌșкоȑ ȌеȚșкоȑ кȓȐȕȐȟеșкоȑ ȉоȓȤ-
ȕȐȞȣ ȹ �� Ȑм� Н� Ǽ� ǼȐȓаȚоȊа� Ƕȕ șразț ȗоșȚаȊȐȓ ȌȐ-
аȋȕоз ©аȝоȕȌроȗȓазȐȧª Ȑ аккțраȚȕо оȉозȕаȟȐȓ� моȓ� 
еșȚȤ ȚакȐе ȕеșȚаȕȌарȚȕȣе ȓȦȌȐ Ȑ� ȊероȧȚȕо� Ȋȣ ȚакȐȝ 
ȊȐȌеȓȐ« Ǫ ȗрȐмер ȗрȐȊеȓ ȌȊțȝ ȗомоȡȕȐкоȊ ȊеȌțȡеȋо 
ȜраȕȞțзșкоȋо ȚеȓеȗроекȚа ©ǼорȚ ǩаȑȧрȌª«

Ǵоеȑ ȗерȊоȑ реакȞȐеȑ ȉȣȓ Ƞок� ©Ǵоȑ реȉеȕок ± кар-
ȓȐк"�ª ǴțȎ ȚоȎе ȕе șразț ȗоȊерȐȓ� ȊеȌȤ ȥȚо ȋеȕеȚȐȟе-
șкое заȉоȓеȊаȕȐе� ǹоȉраȓȐ роȌșȚȊеȕȕȐкоȊ� ȕо ȕȐкȚо ȕȐ-
ȟеȋо ȗоȌоȉȕоȋо ȕе зȕаȓ� ǷоȌкȓȦȟȐȓȐșȤ ȌрțзȤȧ� зȕако-
мȣе� ȗерерȣȓȐ кțȟț ȐȕȜормаȞȐȐ Ȋ ȐȕȚерȕеȚе� ǷоȌȕȧȓȐ 
Ȍрțзеȑ за ȋраȕȐȞеȑ ± оȕȐ șȚаȓȐ ȊȣȧșȕȧȚȤ� ȓеȟȐȚșȧ ȓȐ 
ȥȚо заȉоȓеȊаȕȐе� как ș ȕȐм ȎȐȚȤ� какȐе ȗоșȓеȌșȚȊȐȧ« 

ǷерȊȣе ȚрȐ�ȟеȚȣре меșȧȞа� ȕеșмоȚрȧ ȕа ȕеȌоȕоȠеȕ-
ȕоșȚȤ� НȐкȐȚка роș Ȑ разȊȐȊаȓșȧ Țак� как оȉȣȟȕȣȑ 
реȉеȕок� Ǵȣ ȉоȓȤȠе мțȟȐȓȐșȤ мораȓȤȕо� ȉȣȓо ȟțȊ-
șȚȊо ȊȐȕȣ� ȌțмаȓȐ� șмоȎем ȓȐ șȗраȊȐȚȤșȧ ș ȚрțȌȕо-
șȚȧмȐ� ǸазрțȠȐȓȐșȤ Ȋșе ȓȐȟȕȣе ȗȓаȕȣ� ǪоȗроșоȊ ȉȣȓо 
ȉоȓȤȠе� ȟем оȚȊеȚоȊ� ȕе зȕаȓȐ� как ȉțȌеȚ ȚеȗерȤ ș раȉо-
Țоȑ� как реȉеȕка аȌаȗȚȐроȊаȚȤ к șреȌе� Ȋ коȚороȑ оȕ ȉț-
ȌеȚ раșȚȐ Ȑ ȎȐȚȤ� ȊеȌȤ к șемȐ меșȧȞам ȧ țȎе șама ȊȐ-
Ȍеȓа� ȟȚо моȑ реȉеȕок ȜȐзȐȟеșкȐ разȊȐȊаеȚșȧ ȕе Țак� 

Мама Никиты  
Наталья  
Вельмискина 
стала активным 
членом Ассоци-
ации родителей 
детей, больных 
ахондроплазией. 
Сама ассоциа-
ция вошла  
во Всероссий-
ское общество 
орфанных  
заболеваний. 
Вместе роди-
телям легче 
противостоять 
нелегкому  
заболеванию  
их любимых 
детей

АХОНДРОПЛАЗИЯ – 
генетическое 
заболевание, 

которое пере-
дается по на-
следству. Это 
доминантный 
признак, и если 

кто-то из 
предков болел, 

то у родителей 
больного ре-

бенка должны 
быть харак-
терные при-

знаки

«Это наш ребе-
нок, любим мы 
его не за конечно-

сти, не за размер голо-
вы. А просто потому, 
что это наш ребенок 
и это человек. И мы 
должны ему помочь»
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как роȊеșȕȐкȐ� ǶȟеȕȤ țкрțȗȕȐȓаșȤ ȋоȓоȊа� коȕеȟȕоșȚȐ 
ȕе ȊȣȚȧȋȐȊаȓȐșȤ� ǸоșȚ Ƞеȓ Ȋ оșȕоȊȕом за șȟеȚ ȚțȓоȊȐȡа� 
Ǫ ǾǰǺǶ �ǾеȕȚраȓȤȕȣȑ ȕаțȟȕо�ȐșșȓеȌоȊаȚеȓȤșкȐȑ Ȑȕ-
șȚȐȚțȚ ȚраȊмаȚоȓоȋȐȐ Ȑ орȚоȗеȌȐȐ Ȑм� Н� Н� ǷрȐо-
роȊа� ± ǸеȌ�� ȕам ȗоȌȚȊерȌȐȓȐ ȌȐаȋȕоз Ȑ șказаȓȐ� ȟȚо 
șțȡеșȚȊțеȚ ȚоȓȤко ȝȐрțрȋȐȟеșкое ȓеȟеȕȐе� ȕо оșțȡеșȚ-
ȊȓȧеȚșȧ оȕо ȗрȐмерȕо Ȋ ��±�� ȓеȚ� а ȗока� моȓ� ȎȐȊȐȚе� 
раșȚȐȚе� șоȞȐаȓȐзȐрțȑȚеșȤ� 

ВОКАЛЬНАЯ ТЕРАПИЯ
Ǵȣ ș мțȎем șказаȓȐ șеȉе� ȥȚо ȕаȠ реȉеȕок� ȓȦȉȐм мȣ 
еȋо ȕе за коȕеȟȕоșȚȐ� ȕе за размер ȋоȓоȊȣ� а ȗоȚомț� ȟȚо 
ȕаȠ� Ȑ мȣ ȌоȓȎȕȣ емț ȗомоȟȤ� НаȠȐ роȌȐȚеȓȐ ȗроȧȊȐ-
ȓȐ șеȉȧ ȕаȐȓțȟȠȐм оȉразом ± Țакаȧ ț ȕȐȝ ȉȣȓа оȋром-
ȕаȧ ȓȦȉоȊȤ Ȑ ȕеȎȕоșȚȤ к Ȋȕțкț�

ȇ șȚаȓа ȐșкаȚȤ ȗțȚȐ� как șȣȕа șоȞȐаȓȐзȐроȊаȚȤ� ȟȚоȉȣ 
оȕ моȋ оȉȡаȚȤșȧ ș ȓȦȌȤмȐ� ǷțșȚȤ ȓțȟȠе раșȚеȚ Ȋ ȥȚом 
оȉȡеșȚȊе� ȕеșмоȚрȧ ȕа коșȣе ȊзȋȓȧȌȣ Ȑ Ȋоȗроșȣ� ȟем 
șȐȌȐȚ Ȋ ȟеȚȣреȝ șȚеȕаȝ Ȑ ȕе реаȓȐзțеȚșȧ� 

Ǫ ȌȊа ș ȗоȓоȊȐȕоȑ ȋоȌа мȣ оȚȌаȓȐ еȋо Ȋ ȝороȊțȦ șȚț-
ȌȐȦ� ǷоȊезȓо ș ȗеȌаȋоȋом� ȥȚа замеȟаȚеȓȤȕаȧ ȎеȕȡȐȕа 
ȗроșȚо Ȋзȧȓа реȉеȕка Ȑ șказаȓа� ȟȚо Ȍȓȧ ȕее оȕ как Ȋșе 
оȉȣȟȕȣе ȌеȚȐ� ǰ ȊоȚ� еȡе Țоȓком ȕе ȕаțȟȐȊȠȐșȤ ȋоȊо-
рȐȚȤ� оȕ ȕаȟаȓ ȗеȚȤ� țȟаșȚȊоȊаȓ Ȋо Ȋșеȝ ȊȣșȚțȗȓеȕȐȧȝ� 
Ǩ рȧȌ șȚроȐȓșȧ ȗо ȕемț� оȕ Ȋ ȞеȕȚре� а оșȚаȓȤȕȣе оȚ ȕеȋо 
Ȋșе ȗо роșȚț� НȐкȐȚа ȎȐȓ� роș� оȉȡаȓșȧ� Ȑ ȊроȌе ȉȣ Ȋșе 
ȝороȠо� 

Ǫ ȚрȐ ș ȗоȓоȊȐȕоȑ ȋоȌа емț ȕаȌо ȉȣȓо ȐȌȚȐ Ȋ ȌеȚșаȌ� 
Ǵȣ ȊȣȉраȓȐ орȚоȗеȌȐȟеșкȐȑ� Ǫșе Ƞȓо ȉȓаȋоȗоȓțȟȕо� 
șо șȚороȕȣ ȊоșȗȐȚаȚеȓеȑ� ȌеȚеȑ Ȑ Ȑȝ роȌȐȚеȓеȑ ȗȓоȝоȋо 
ȕȐкоȋȌа Ȋ ȕаȠ аȌреș ȕе șȓȣȠаȓȐ� Ȑ реȉеȕок ȗоȟțȊșȚȊо-
Ȋаȓ țȊереȕȕоșȚȤ� 

ШКОЛА ЖИЗНИ, А НЕ ВЫЖИВАНИЯ
ǹȓеȌțȦȡȐȑ ȥȚаȗ ± Ƞкоȓа� Ƕȉȣȟȕаȧ Ƞкоȓа ȕаș ȕеșкоȓȤ-
ко ȗțȋаȓа� ȌțмаȓȐ ȊȣȉраȚȤ какоȑ�Țо Ȍрțȋоȑ ȗțȚȤ� ȇ ȕа-
Ƞȓа ȞеȕȚр ȗșȐȝоȓоȋо�șоȞȐаȓȤȕоȑ аȌаȗȚаȞȐȐ ȌеȚеȑ 
ȌоȠкоȓȤȕоȋо ȊозраșȚа� Нам ȗреȌоșȚаȊȐȓȐ ȓоȋоȗеȌа� 
ȗșȐȝȐаȚра� ȕеȊроȓоȋа� ȌеȜекȚоȓоȋа� коȚорȣе ȉеșеȌоȊа-
ȓȐ șо мȕоȑ� реȉеȕком� ȗроȊеȓȐ ȚеșȚȐроȊаȕȐе Ȑ оȟеȕȤ ȗо-
моȋȓȐ Ȋ Ȋȣȉоре� Нам șказаȓȐ� ȟȚо реȉеȕок аȌаȗȚȐȊȕȣȑ 
Ȑ ȗрȐ ȕормаȓȤȕом оȚȕоȠеȕȐȐ раșкроеȚșȧ� ȗроȧȊȐȚșȧ Ȑ 
ȉțȌеȚ țȟȐȚȤșȧ ȕе ȝțȎе оșȚаȓȤȕȣȝ Ȋ оȉȣȟȕом кȓаșșе� Ǵȣ 
ș șȣȕом ȗоȋоȊорȐȓȐ Ȑ ȗреȌȓоȎȐȓȐ емț șамомț ȊȣȉраȚȤ 
ȊарȐаȕȚ� Țȣ моȎеȠȤ țȟȐȚȤșȧ Ȍома ș ȗрȐȝоȌȧȡȐмȐ ȗе-
ȌаȋоȋамȐ ȐȓȐ Ȋ оȉȣȟȕоȑ Ƞкоȓе� ȐȓȐ Ȋ Ƞкоȓе� ȋȌе ȕаȝо-
ȌȧȚșȧ ȌеȚȐ ș оșоȉеȕȕоșȚȧмȐ� На ȟȚо оȕ șȗроșȐȓ� ©Ǩ ș ка-
кȐмȐ"ª Ǻо еșȚȤ аȉșоȓȦȚȕо ȕе оșозȕаȊаȧ� ȟȚо ț ȕеȋо еșȚȤ 
какȐе�Țо оșоȉеȕȕоșȚȐ� коȚорȣе моȋțȚ еȋо Ȋ ȥȚț Ƞкоȓț 
ȗрȐȊеșȚȐ��� ǰ șам Ȋȣȉраȓ оȉȡțȦ Ƞкоȓț� 

ǹеȋоȌȕȧ мȣ țȎе Ȋ ȚреȚȤем кȓаșșе� Ȑ ȧ ȕȐ ȕа șекțȕȌț 
ȕе ȗоȎаȓеȓа о Ȋȣȉоре� ǲȓаșș ȌрțȎȕȣȑ� ȌеȚȐ ȗрȐȕȧȓȐ 

реȉеȕка� Ȑ țȟȐȚеȓȤ оȚȕоșȐȚșȧ ȝо-
роȠо� как к оșȚаȓȤȕȣм� ȕеȊзȐраȧ 
ȕа оșоȉеȕȕоșȚȐ� ǷоȗȣȚаȓȐșȤ ȗоȗро-
șȐȚȤ оказȣȊаȚȤ НȐкȐȚе какțȦ�Țо 
ȗоȌȌерȎкț� ȕо ȗеȌаȋоȋ șказаȓа� ȟȚо 
ȕе ȉțȌеȚ ȌеȓаȚȤ разȕȐȞȣ меȎȌț 
ȌеȚȤмȐ� Ȑ мȣ țȊȐȌȐм� ȟȚо Țак 
ȓțȟȠе� ǰ ȌеȑșȚȊȐȚеȓȤȕо� оȌȕаȎȌȣ 
ȗроȐзоȠеȓ заȉаȊȕȣȑ șȓțȟаȑ� ȇ ȗро-
șȐȓа șȌеȓаȚȤ Ȋ ȋарȌероȉе Ȍȓȧ ȕеȋо 
крȦȟкȐ ȗоȕȐȎе� ǹȌеȓаȓȐ« Ǩ оȌ-
ȕокȓаșșȕȐкȐ ȋоȊорȧȚ� ©ǻ НȐкȐȚȣ 
țȌоȉȕее� șȌеȓаȑȚе ȕам Ȋșем Țак Ȏеª�

ǻȟȐȚșȧ ȝороȠо� оȟеȕȤ акȚȐȊȕȣȑ� 
ȇ�Țо как мама ȗоȕȐмаȓа ȗроȐșȝоȎ-
ȌеȕȐе ȥȚоȑ ȋȐȗеракȚȐȊȕоșȚȐ� ȊеȌȤ 
Țам� ȋȌе оȉȣȟȕомț реȉеȕкț ȕțȎȕо 
șȌеȓаȚȤ оȌȕо ȌȊȐȎеȕȐе� ȕам ± ȚрȐ�
ȟеȚȣре��� ǰ каȎеȚșȧ� ȟȚо оȕ ȠеȉțȚ-
ȕоȑ� маȓеȕȤкȐȑ� а заȗоȓȕȧеȚ șоȉоȑ 
Ȋșе ȗроșȚраȕșȚȊо� 

ǩȣȓȐ Ȋ Ƞкоȓе ȗроȉȓемȣ ș ре-
ȉȧȚамȐ" Ǭа� șȓțȟаȓȐșȤ ȕеȗрȐȧȚ-
ȕȣе момеȕȚȣ ș ȗоȌроșȚкамȐ Ȑз 
�±��ȝ кȓаșșоȊ� ǷрȐȝоȌȐȓоșȤ ș țȟȐ-
Țеȓем ȉеșеȌоȊаȚȤ� ș țȟеȕȐкамȐ� Но 
ȥȚо реȌкȐе șȓțȟаȐ� ǹȣȕ ± șȐȓȤȕȣȑ 
маȓȤȟȐк� ǪȐȌеȓ� как ȧ раșșȚраȐȊа-
ȦșȤ� Ȑ� ȌțмаȦ� ȕе Ȋșе раșșказȣȊаȓ� 
ǽоȚȧ ț ȕаș еșȚȤ ȌоȋоȊореȕȕоșȚȤ� Ȍа� 
ȧ ȗоȕȐмаȦ� ȟȚо Țȣ мțȎȟȐȕа Ȑ șȟȐ-
ȚаеȠȤ� ȟȚо șам șȗраȊȐȠȤșȧ ș ȚрțȌ-
ȕȣмȐ момеȕȚамȐ� ȕо ȌаȊаȑ ȗрȐ șе-
рȤезȕоȑ șȐȚțаȞȐȐ роȌȐȚеȓеȑ ȊȊо-
ȌȐȚȤ Ȋ кțрș Ȍеȓа� ȗоȚомț ȟȚо ȕе 
ȊșеȋȌа ȌаȎе Ȋзроșȓȣȑ ȟеȓоȊек мо-
ȎеȚ șȗраȊȐȚȤșȧ șо șȊоȐмȐ ȗроȉȓе-
мамȐ�

БИТВЫ ЗА ИНВАЛИДНОСТЬ
ǭșȓȐ ȋоȊорȐȚȤ о ȗроȉȓемаȝ� Țо Ȍе-
Țȧм ș ȕаȠȐм ȌȐаȋȕозом ȚрțȌȕо 
ȗоȓțȟȐȚȤ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ� ǶȚказ мо-
ȚȐȊȐрțȦȚ Țем� ȟȚо ©ȊаȠȐ Ȏе ȌеȚȐ 

НАТАЛЬИ, МАМЫ НИКИТЫ, —  
ДРУГИМ РОДИТЕЛЯМИ

ǹеȋоȌȕȧ мȣ șоȉȐраемșȧ� 
ȋоȊорȐм о ȕаȠȐȝ ȗроȉȓе-
маȝ� Ȑ ȕаș șȓȣȠаȚ� ǻȎе 
ȓеȋȟе� ǰ зȌороȊо� коȋȌа Țȣ 

моȎеȠȤ оȚȌаȊаȚȤ ȉоȓȤȠе� ȟем ȗо-
ȓțȟаеȠȤ� ȗомоȋаȧ ȌрțȋȐм� ± зȕа-
ȟȐȚ� Țȣ șȐȓȤȕȣȑ� 

ДОБРОЕ СЛОВО
Мы с сыном  
поговорили  
на равных  
и предложили 
ему три вариан-
та: ты можешь 
учиться дома,  
к тебе будут при-
ходить учителя, 
можешь учиться 
в обычной шко-
ле, а можешь  
в школе, где дети 
с особенностя-
ми. На что  
он спросил:  
«А с какими?»

ТАМ, ГДЕ ОБЫЧНОМУ РЕБЕНКУ НУЖНО СДЕЛАТЬ 
ОДНО ДВИЖЕНИЕ, БОЛЬНОМУ– ТРИ-ЧЕТЫРЕ,  
В ТОМ ЧИСЛЕ НОГАМИ, РУКАМИ

% 
пациентов  
с редкими  

заболеваниями 
испытывают 

отчужденность, 
стресс,  

изоляцию,  
депрессию

60
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ȎȐȊțȚ� ȝоȌȧȚ Ȋ ȌеȚșаȌ� Ƞкоȓț� ȚоȓȤко оșоȉеȕȕоșȚȤ ț ȕȐȝ 
Țакаȧª� Ƿоȟемț�Țо ȕе ȊȐȌȧȚ ȗроȉȓем ȕаȠȐȝ ȌеȚеȑ� 

ǻ меȕȧ ȓȐȟȕо ȉȣȓ șȓțȟаȑ� коȋȌа мȣ ȗрȐȠȓȐ ȕа ȊȚо-
рое оșȊȐȌеȚеȓȤșȚȊоȊаȕȐе� коȚорое каșаȓоșȤ șȚеȗеȕȐ șа-
мооȉșȓțȎȐȊаȕȐȧ� ǪраȟȐ Ǵǹȅ �ȉȦро меȌȐко�șоȞȐаȓȤ-
ȕоȑ ȥкșȗерȚȐзȣ� ± ǸеȌ�� ȗоșȚаȊȐȓȐ ȌоșȚаȚоȟȕо ȉȓȐзко 
к краȦ șȚакаȕ ș ȊоȌоȑ Ȑ ȋоȊорȧȚ ȌȊțȝȓеȚȕемț маȓȣȠț� 
©ǬоșȚаȕȤª� Ǵоȑ реȉеȕок� ȉțȌțȟȐ ȠțșȚрȣм Ȑ șооȉразȐ-
ȚеȓȤȕȣм� ȕаȠеȓ șȚțȓȤȟȐк� ȗоȌȊȐȕțȓ еȋо� заȓез� ȌоșȚаȓ 
ȥȚоȚ șȚакаȕ Ȑ ȗоȗȐȓ� ǺакȐм Ȏе ȗțȚем șȓез� ȗоșȚаȊȐȓ 
șȚțȓȤȟȐк ȕа меșȚо� ǰ мȕе șказаȓȐ� ț Ȋаș реȉеȕок șȗоșо-
ȉеȕ к șамооȉșȓțȎȐȊаȕȐȦ��� Ǻо еșȚȤ ȕе Ȋșе ȗоȕȐмаȦȚ� ȟȚо 
ȕаȠȐм ȌеȚȧм Ȍȓȧ ȉȓаȋоȗоȓțȟȕоȋо ȐșȝоȌа ȓȦȉоȋо Ȍеȑ-
șȚȊȐȧ ȕțȎȕо какое�Țо ȊезеȕȐе� ȗомоȡȤ� șкаȎем ȟȚоȉȣ 
ȗреȌмеȚ оказаȓșȧ рȧȌом Ȑ ȟȚоȉȣ оȕ ȉȣȓ ȕе șȓȐȠком Țȧ-
Ȏеȓȣȑ� 

ǲ Țомț Ȏе ȌеȚȐ ± разȕȣе� ǭșȚȤ ȚакȐе� кȚо еȓе ȗереȌȊȐ-
ȋаеȚșȧ� ǭșȚȤ Țе� кȚо Ȋ корșеȚаȝ� ± ȕȐ ȕакȓоȕȐȚȤșȧ� ȕȐ 
ȗоȌȊȐȕțȚȤșȧ Țоȓком ȕе моȋțȚ� ȗоȚомț ȟȚо оșȓаȉеȊаеȚ 
ȗозȊоȕоȟȕȐк� ǰ ș ȊозраșȚом Țоȋо� ȟȚо țșȓоȎȕȧеȚ ȎȐзȕȤ� 
șȚаȕоȊȐȚșȧ Ȋșе ȉоȓȤȠе� Ǩ ȉȣȊаеȚ Ȑ Țак� коȋȌа ș ȗомоȡȤȦ 
оȗераȞȐȑ ȌеȚеȑ ©țȌȓȐȕȧȦȚª� Ȑ оȕȐ ȗрȐȝоȌȧȚ Ȋ аȗȗара-
Țаȝ� ǰм ȕа комȐșșȐȐ ȋоȊорȧȚ� ȟȚо ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ ȉțȌеȚ 
șȕȧȚа ± моȓ� реȉеȕок ȌоșȚȐȋ ȗарамеȚроȊ� ȗрȐȉȓȐȎеȕ-
ȕȣȝ к роȊеșȕȐкам� Ǩ ȟȚо ȗроȉȓема ȕе țȠȓа Ȑ реȉеȕок 
ȗоșȓе оȗераȞȐȐ ȕе ȉțȌеȚ раșȚȐ� а зȕаȟȐȚ� șȕоȊа ȗереșȚа-
ȕеȚ șооȚȊеȚșȚȊоȊаȚȤ ȕормам� ȥȚоȋо как ȉțȌȚо ȕȐкȚо ȕе 
зȕаеȚ�

Не ȋоȊорȧ țȎе о Țом� ȟȚо șȚаȚțș ȐȕȊаȓȐȌа ȕțȎеȕ� 
ȟȚоȉȣ ȓеȟȐȚȤșȧ� ȗроȝоȌȐȚȤ реаȉȐȓȐȚаȞȐȦ� ǰ șȗеȞȐаȓȐ-
șȚȣ ȕе моȋțȚ оȉ ȥȚом ȕе зȕаȚȤ� Ǩ реаȉȐȓȐȚаȞȐȦ ȕаȠȐ 
ȌеȚȐ ȌоȓȎȕȣ ȗроȝоȌȐȚȤ ȌȊа раза Ȋ ȋоȌ� ȅȚо кȊаȓȐȜȐȞȐ-
роȊаȕȕȣȑ маșșаȎ� ȌеȓаȚȤ коȚорȣȑ моȎеȚ ȚоȓȤко șȗеȞȐ-
аȓȐșȚ� разȉȐраȦȡȐȑșȧ Ȋ șȚроеȕȐȐ șкеȓеȚа ȚакȐȝ ȌеȚок� 
ȗоȚомț ȟȚо еșȓȐ ȗроȐзоȑȌеȚ какое�Țо șмеȡеȕȐе ȗозȊоȕ-
коȊ� Țо ȗозȊоȕоȟȕȐк моȎеȚ ȗереșȚаȚȤ ȊȣȗоȓȕȧȚȤ șȊоȦ 
ȜțȕкȞȐȦ� ǹȓоȊом� ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ ȗозȊоȓȧеȚ реȠаȚȤ 
мȕоȋȐе ȗроȉȓемȣ� 

УДЛИНЕНИЕ НЕ ПАНАЦЕЯ
ǭșȚȤ оȗреȌеȓеȕȕȣе меȚоȌȐкȐ ȓеȟеȕȐȧ заȉоȓеȊаȕȐȧ ȝȐ-
рțрȋȐȟеșкȐм ȗțȚем� ǹеȑȟаș ȌаȎе ș ȚреȝȓеȚȕеȋо ȊозраșȚа 
оȗерȐрțȦȚ� Но ȥȚо ȌеȓаеȚșȧ ȉоȓȤȠе ȕе șȚоȓȤко Ȑз ме-
ȌȐȞȐȕșкȐȝ ȗоказаȕȐȑ� șкоȓȤко ȗо ȎеȓаȕȐȦ роȌȐȚеȓеȑ� 
Ǫ ȌеȑșȚȊȐȚеȓȤȕоșȚȐ ȗоказаȕȐȧ Ȍȓȧ оȗераȞȐȑ ȐмеȦȚșȧ� 
ȕо ȌрțȋȐе� ȕе Ȍȓȧ țȌȓȐȕеȕȐȧ� Ǭеȓо Ȋ Țом� ȟȚо ț ȚакȐȝ 
ȌеȚеȑ ȐмееȚșȧ șȚеȕоз Ƞеȑȕоȋо Ȑ ȗоȧșȕȐȟȕоȋо ȗозȊоȕоȟ-
ȕȣȝ оȚȌеȓоȊ� Ǩ оȚ ȕеȗраȊȐȓȤȕоȋо șȚроеȕȐȧ ȗозȊоȕкоȊ 

ȗроȐșȝоȌȐȚ șțȎеȕȐе ȕерȊоȊ� ка-
ȕаȓоȊ� ǰ ȊоȚ ȊраȟȐ șȚаȊȧȚ ȠțȕȚȣ� 
ȟȚоȉȣ ȎȐȌкоșȚȤ Ȑз ȋоȓоȊȣ оȚкаȟȐ-
ȊаȓаșȤ� ǷрȐ ȚакȐȝ ȗоказаȕȐȧȝ оȗе-
раȞȐȐ ȌеȑșȚȊȐȚеȓȤȕо ȕеоȉȝоȌȐмȣ� 

ǿȚо каșаеȚșȧ țȌȓȐȕеȕȐȧ� Țо șȓоȎ-
ȕȣе оȗераȞȐȐ ȌаȦȚ Ȋ șоȊокțȗȕоșȚȐ 
ȕеȉоȓȤȠțȦ ȗрȐȉаȊкț к роșȚț ± ��±
�� șм� ȗрȐȟем ȥȚо оȟеȕȤ șȓоȎȕȣе 
оȗераȞȐȐ� ȗоșȓе коȚорȣȝ ȌеȚȐ ȗрак-
ȚȐȟеșкȐ заȕоȊо țȟаȚșȧ ȝоȌȐȚȤ� Ȋȓа-
ȌеȚȤ șȊоȐм Țеȓом� НțȎȕȣ ȓȐ ȚакȐе 
мțȟеȕȐȧ" 
 
ЛЕКАРСТВО, КОТОРОГО ОЧЕНЬ ЖДУТ
ǲ șоȎаȓеȕȐȦ� меȌȐкамеȕȚозȕо-
ȋо ȓеȟеȕȐȧ заȉоȓеȊаȕȐȧ ȗока ȕеȚ� 
Ǫșе ȟаȧȕȐȧ роȌȐȚеȓеȑ� оșоȉеȕȕо 
Țе� ț коȋо ȌеȚȐ маȓеȕȤкȐе Ȑ Ȋремȧ 
ȕа коррекȞȐȦ șȐȚțаȞȐȐ еȡе еșȚȤ� 
± ȕа ȗреȗараȚȣ� коȚорȣе разраȉа-
ȚȣȊаȦȚ заȗаȌȕȣе комȗаȕȐȐ� ǶȌȕа 
Ȑз ȕȐȝ șеȑȟаș раȉоȚаеȚ ȕаȌ ȚакȐм 
ȗреȗараȚом� НаșкоȓȤко мȣ зȕаем� 
țȎе оȚșȓеȎеȕа еȋо ȉезоȗаșȕоșȚȤ� 
оșȓоȎȕеȕȐȑ� ȗоȉоȟȕȣȝ ȥȜȜекȚоȊ 
оȕ ȕе ȊȣзȣȊаеȚ� ǶȚраȉаȚȣȊаеȚșȧ 
ȕаȐȉоȓее ȥȜȜекȚȐȊȕаȧ ȌозȐроȊка� 
Ǵȣ оȟеȕȤ ȕаȌеемșȧ ȕа ȕеȋо� Ǫșе ро-
ȌȐȚеȓȐ меȟȚаȦȚ� ȟȚоȉȣ ȌеȚȐ роșȓȐ 
ȉезȉоȓезȕеȕȕо� НаȌеȎȌț ȊșеȓȧеȚ 
Țо� ȟȚо ȥȚа комȗаȕȐȧ țȎе ȗроȧȊȐȓа 
șеȉȧ ȗоȓоȎȐȚеȓȤȕо Ȋ șозȌаȕȐȐ ȗре-
ȗараȚоȊ Ȍȓȧ орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊа-
ȕȐȑ� 

СПАСИТЕЛЬНАЯ САМООРГАНИЗАЦИЯ
Но Ȋо мȕоȋом роȌȐȚеȓȐ моȋțȚ ȗо-
моȟȤ șеȉе șамȐ� ǲоȋȌа�Țо șțȗрțȋ 
ȕаȠеȓ ȋрțȗȗț Ȋ ©ǶȌȕокȓаșșȕȐкаȝª� 
оȕа ȕазȣȊаеȚșȧ ©ǪȣраșȚаȑкаª� Ǹо-
ȌȐȚеȓȐ Țам ȌеȓȐȓȐșȤ ȥмоȞȐȧмȐ� Ȑ 
țȎе ȥȚо ȉȣȓо ȝороȠо� ǷоȚомț ȟȚо 
ȊаȎȕо ȗоȕȐмаȚȤ� ȟȚо Țȣ ȕе оȌȐȕ� 

«Почему-то чи-
новники от ме-
дицины не видят 

проблем наших детей, 
а мотивируют тем, 
что “дети живут же, 
только особенность  
у них, ну а чего страш-
ного?”»

РЕАБИЛИТАЦИЯ ЭТИХ ДЕТЕЙ БЕЗ 
ИНВАЛИДНОСТИ В ПРИНЦИПЕ НЕВОЗМОЖНА. 
ЭТО КАЧЕСТВЕННЫЙ КВАЛИФИЦИРОВАННЫЙ 
МАССАЖ, И ДЕЛАТЬ ЕГО МОЖЕТ ТОЛЬКО 
СПЕЦИАЛИСТ, КОТОРЫЙ РАЗБИРАЕТСЯ  
В СТРОЕНИИ СКЕЛЕТА ТАКИХ ДЕТЕЙ

ВАРУС – дефор-
мация, кото-

рая вызывает 
смещение во-

внутрь стопы 
или кисти рук. 
Варус нижних 
конечностей 

приводит к тя-
желой пато-
логии опорно-

двигательного 
аппарата

Дети после 
«удлине-
ния» заново 
учатся хо-
дить, вла-
деть своим 
телом, сво-
ими пара-
метрами. 
Это 
тяжело
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ȊеȌȤ коȋȌа Țȣ țзȕаеȠȤ о ȌȐаȋȕозе� 
Țо каȎеȚșȧ� ȟȚо мȐр рțȠȐȚșȧ� ȟȚо 
Țȣ оȌȐȕ� ȕȐкомț ȕе ȕțȎеȕ� ǫрțȗȗа 
как раз ȌаȊаȓа оȡțȡеȕȐе еȌȐȕșȚȊа� 
ǸоȌȐȚеȓȤ țзȕаȊаȓ� ȟȚо Ȍа� ȚакȐе 
ȌеȚȐ еșȚȤ Ȑ ȐмȐ ȕțȎȕо заȕȐмаȚȤșȧ� 
ǩоȓее Țоȋо� моȎȕо Ȑ ȕțȎȕо ȗереȌа-
ȊаȚȤ ȌрțȋȐм șемȤȧм șȊоȑ ȗоȓоȎȐ-
ȚеȓȤȕȣȑ оȗȣȚ� оșоȉеȕȕо еșȓȐ ț Țеȉȧ 
еșȚȤ șȐȓа� оȚкрȣȚоșȚȤ ȓȦȌȧм� а мȣ 
Ȑмеȕȕо Țакаȧ șемȤȧ� Ǫșе мȣ разȕȣе� 
кȚо�Țо ȐȡеȚ� как ȗомоȟȤ ȌрțȋȐм� 
а кȚо�Țо țȝоȌȐȚ Ȋ ȌеȗреșșȐȦ� șкȓа-
ȌȣȊаеȚ рțкȐ� ǷоȚомț ȝороȠȐȑ оȗȣȚ 
каȎȌоȋо ȉеșȞеȕеȕ� ȊеȌȤ ȕекоȚорȣе 
роȌȐȚеȓȐ ȌаȎе ȕе ȗоȕȐмаȦȚ оșо-
ȉеȕȕоșȚеȑ ȉоȓезȕȐ� 

ǰ ȗомоȡȤ ȕеоȉȝоȌȐма еȡе Ȑ ȗо-
Țомț� ȟȚо ȕе ȊезȌе ș реȉеȕком Ȑ 
мама� Ȑ ȗаȗа� ǲ șоȎаȓеȕȐȦ� ȐȕоȋȌа 
мțȎȟȐȕȣ țȝоȌȧȚ Ȑз ȥȚоȑ ȚȧȎеȓоȑ 
șȐȚțаȞȐȐ ± ȕе ȗрȐȕȐмаȦȚ ее ȐȓȐ 
ȕе șȗраȊȓȧȦȚșȧ� ǶȟеȕȤ ȕțȎȕа șе-
мȤȧм� ȗоȗаȊȠȐм Ȋ ȚакțȦ șȐȚțаȞȐȦ� 
ȗоȌȌерȎка ȗșȐȝоȓоȋа Ȑ оȉȡеșȚȊа� ǲ 
ȗроȚȐȊоȌеȑșȚȊȐȦ реȌкȐм заȉоȓеȊа-
ȕȐȧм� ȧ șкаȎț� ȕțȎȕо ȋоȚоȊȐȚȤ� раз-
ȋоȊарȐȊаȚȤ ș роȌȐȚеȓȧмȐ� коȕșțȓȤ-
ȚȐроȊаȚȤ� șоȗроȊоȎȌаȚȤ какое�Țо 
Ȋремȧ� ȅȚо ȗомоȎеȚ Ȑ ȓеȟеȕȐȦ� Ȑ șо-
ȝраȕеȕȐȦ șемȤȐ�

ǹеȑȟаș ț ȕаș еșȚȤ ǨșșоȞȐаȞȐȧ ро-
ȌȐȚеȓеȑ ȌеȚеȑ� ȉоȓȤȕȣȝ аȝоȕȌро-
ȗȓазȐеȑ� коȚораȧ ȊȝоȌȐȚ Ȋо Ǫșероș-
șȐȑșкое оȉȡеșȚȊо орȜаȕȕȣȝ заȉо-
ȓеȊаȕȐȑ� ǨșșоȞȐаȞȐȧ șțȡеșȚȊțеȚ 
ș ���� ȋоȌа� а ȕаȟȐȕаȓаșȤ как раз 
ș ȋрțȗȗȣ ©ǪȣраșȚаȑкаª� ȋȌе оȉȢеȌȐ-
ȕȐȓȐșȤ роȌȐȚеȓȐ ȌеȚеȑ ș разȕȣмȐ 
заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� șоȗрȧȎеȕȕȣмȐ 
ș ȕеȌоșȚаȚком роșȚа� ǷроȊоȌȐм аȕ-
кеȚȐроȊаȕȐе ȌеȚеȑ Ȑ роȌȐȚеȓеȑ� Ȍе-
ȓȐмșȧ ȕоȊоșȚȧмȐ� ȌоșȚȐȎеȕȐȧмȐ 
ȕаțкȐ� меȌȐȞȐȕȣ� ǻ ȕаș еșȚȤ� ȕа-
ȗрȐмер� ȗаȗа замеȟаȚеȓȤȕȣȑ Ȑз ǿе-
ȓȧȉȐȕșка� Țак оȕ ȕаȠеȓ аȕаȓоȋȐȟ-

ȕțȦ орȋаȕȐзаȞȐȦ Ȋ ǫермаȕȐȐ� НемȞȣ ȊȣȗțșȚȐȓȐ ȗоșо-
ȉȐе Ȍȓȧ ȌеȚеȑ� а оȕ еȋо ȗереȊеȓ�

ДОТЯНУТЬСЯ ДО СОВЕСТИ
ǲак ȗомоȟȤ ȕаȠȐм ȌеȚȧм" ǭșȓȐ ȧ ȉȣ șȚаȓа ȟȐȕоȊȕȐком� 
Țо ȕа оșȕоȊе какоȋо�ȕȐȉțȌȤ орȚоȗеȌȐȟеșкоȋо ȞеȕȚра șоз-
Ȍаȓа ȉȣ оȚȌеȓеȕȐе Ȍȓȧ ȚакȐȝ ȌеȚеȑ� ǰȝ ȕемȕоȋо� ȕо ȗо 
Ȋșеȑ ǸоșșȐȐ ȌоșȚаȚоȟȕо� ȊеȌȤ ȚоȓȤко ț ȕаș Ȋ ȋрțȗȗе șоșȚо-
ȐȚ ȗоȓȚорȣ ȚȣșȧȟȐ ȟеȓоȊек� Ǭȓȧ орȜаȕȕоȋо заȉоȓеȊаȕȐȧ 
ȥȚо ȕемаȓо� ȗрȐȟем мȣ șеȑȟаș ȋоȊорȐм ȓȐȠȤ о Țеȝ роȌȐ-
Țеȓȧȝ� коȚорȣе ȗоȧȊȐȓȐșȤ Ȑ ȊșȚțȗȐȓȐ Ȋ аșșоȞȐаȞȐȦ� 

На șамом Ȍеȓе ȚакȐȝ ȌеȚок ȋоразȌо ȉоȓȤȠе� ǬоȓȎȕо 
ȉȣȚȤ ȕе ȗроșȚо ȕаȉȓȦȌеȕȐе за ȕȐмȐ� ȕо Ȑ Țеșȕое ȊзаȐ-
моȌеȑșȚȊȐе ș зарțȉеȎȕȣмȐ ȗарȚȕерамȐ Ȑ оȉȧзаȚеȓȤȕо 
șȊоȧ ȕаțȟȕо�ȐșșȓеȌоȊаȚеȓȤșкаȧ ȉаза� ǲак мȕе șказаȓ 
оȌȐȕ Ȋраȟ�орȚоȗеȌ� ©ȗоȕȐмаеȚе� карȌȐȕаȓȤȕо ȕȐȟеȋо ȕе 
ȐзмеȕȐȓоșȤª� ǷоȕȐмаȦ� Но ȊеȌȤ ȕȐȟеȋо Ȑ ȕе ȌеȓаеȚșȧ 
Ȍȓȧ Țоȋо� ȟȚоȉȣ ȐзмеȕȐȓоșȤ� ǹеȋоȌȕȧ ȊраȟȐ ȗоșȚаȊȐȓȐ 
ȌȐаȋȕоз� коȕșȚаȚȐроȊаȓȐ ȉоȓезȕȤ Ȑ « ǰ Ȋșе� 

ǰ ȊеȌȤ Țакаȧ ȉеȌа моȎеȚ коșȕțȚȤșȧ еȡе ȕе оȌȕоȑ șе-
мȤȐ Ȑз ȟȐșȓа Țеȝ� ȋȌе ©маȓеȕȤкȐȝ ȓȦȌеȑª ȕȐкоȋȌа ȕе 
ȉȣȓо� Ǫȣ зȕаеȚе� ȟȚо Ȋ ��� ȥȚо șȗоȕȚаȕȕаȧ мțȚаȞȐȧ" ȅȚо 
оȟеȕȤ ȊȣșокȐȑ ȗроȞеȕȚ� ǰ ȗроȐșȝоȎȌеȕȐе Țакоȑ мțȚа-
ȞȐȐ ± ȉоȓȤȠаȧ заȋаȌка� ǶȟеȕȤ ȕțȎȕȣ ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ� 

 ǪȚорое� ȇ ȉȣ șозȌаȓа рееșȚр� Ȋ коȚорȣȑ ȕțȎȕо ȊкȓȦ-
ȟȐȚȤ ȕе ȚоȓȤко ȌеȚеȑ ș ȚакȐм заȉоȓеȊаȕȐем� ȕо Ȑ Ȋзроș-
ȓȣȝ� ǹеȑȟаș ȕаȠа аșșоȞȐаȞȐȧ Țакоȑ șȗȐșок șоșȚаȊȓȧеȚ� 
ȊеȌȤ ț Ȋзроșȓȣȝ� ȉоȓȤȕȣȝ аȝоȕȌроȗȓазȐеȑ� оȋромȕое 
ȟȐșȓо ȗроȉȓем� ǶȕȐ ȗроșȚо моȓȟаȓȐȊȣе Ȑ ȋорȌȣе� ȕа-
ȝоȌȧȚ șȊоȦ маȓеȕȤкțȦ ȕȐȠț Ȑ ȚȐȝо ȎȐȊțȚ Ȋ ȕеȑ� ȗоȚомț 
ȟȚо ȕе țȊереȕȣ� ȟȚо ȉțȌțȚ țșȓȣȠаȕȣ� Ǩ ȊеȌȤ ȚоȓȤко ȗрȐ 
ȓеȋкоȑ șȚеȗеȕȐ заȉоȓеȊаȕȐȧ Ȋșе оȋраȕȐȟȐȊаеȚșȧ ма-
ȓеȕȤкȐм роșȚом Ȑ ȌȐșȗроȗорȞȐȧмȐ« 

ȇ țȎе ȕе ȋоȊорȦ о ȗроȉȓемаȝ ȥмоȞȐоȕаȓȤȕȣȝ� коȋȌа 
окрțȎаȦȡȐе оȚȕоșȧȚșȧ ș ȕеȌоțмеȕȐем Ȑ ȕаșмеȠкоȑ� 
ǪоȚ Ȍо коȋо ©маȓеȕȤкȐм ȓȦȌȧмª Ȑ ȕам� Țем� кȚо рȧȌом 
ș ȕȐмȐ� ȕțȎȕо ȌоȚȧȕțȚȤșȧ ± Ȍо оȉȡеșȚȊа� Ǭо ȗраȊȐȓȤ-
ȕоȋо оȚȕоȠеȕȐȧ� 

Текст: Владислав Павлов
Фото: Владимир Аксенов

НУЖНО ГОТОВИТЬ РОДИТЕЛЕЙ, 
НУЖНО С НИМИ РАЗГОВАРИВАТЬ, 
КОНСУЛЬТИРОВАТЬ, 
СОПРОВОЖДАТЬ ХОТЬ 
КАКОЕ-ТО ВРЕМЯ. ЭТО БУДЕТ 
СПОСОБСТВОВАТЬ И ЛЕЧЕНИЮ,  
И СОХРАНЕНИЮ СЕМЬИ

У нас в группе 
состоит полторы 
тысячи человек. 
Для орфанного 
заболевания  
это немало.  
И это только  
те родители, 
которые про-
явились и в нашу 
ассоциацию 
вступили.  
На самом деле 
их гораздо 
больше
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Всего
каплякрови
ǹоȊремеȕȕаȧ ȉȐоȝȐмȐȟеșкаȧ  
ȌȐаȋȕоșȚȐка ȗозȊоȓȧеȚ țșȚаȕоȊȐȚȤ 
мȕоȋȐе реȌкȐе заȉоȓеȊаȕȐȧ� а зȕаȟȐȚ�  
ȊоȊремȧ ȕаȟаȚȤ ȓеȟȐȚȤ Ȑ ȌаȚȤ ȕаȌеȎȌț

Екатерина 
ЗАХАРОВА,
заведующая 
лабораторией 
обмена веществ 
Медико-генети-
ческого научно-
го центра,
доктор меди-
цинских наук, 
профессор

 

Одна из задач 
диагностики − 
 сделать ее как 
можно более  
быстрой, про-
изводительной 
и минимально 
инвазивной,  
без серьезного 
вмешатель-
ства в орга-
низм. Именно 
поэтому созда-
ют все новые, 
более точные 
технологии,  
и в ближайшее 
время переме-
ны в области 
диагностики 
обещают быть 
фантастиче-
скими
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МАРШРУТИЗАЦИЯ

МАГНИТНО-РЕЗОНАНСНАЯ ТОМОГРАФИЯ (МРТ) И ФУНКЦИОНАЛЬНАЯ 
МАГНИТНО-РЕЗОНАНСНАЯ ТОМОГРАФИЯ (ФМРТ) ДАЮТ 
ВОЗМОЖНОСТЬ РАССМОТРЕТЬ ДО МЕЛЬЧАЙШИХ ПОДРОБНОСТЕЙ, 
КАК ВЫГЛЯДЯТ ВНУТРЕННИЕ ОРГАНЫ И ДАЖЕ ТАКИЕ СЛОЖНЫЕ,  
КАК ГОЛОВНОЙ МОЗГ. ЭТО ПОЗВОЛЯЕТ ОЦЕНИТЬ ФУНКЦИЮ  
ТОЙ ИЛИ ИНОЙ ОБЛАСТИ МОЗГА. А С ПОМОЩЬЮ НОВЫХ 
ВЫСОКОТОЧНЫХ АППАРАТОВ УЛЬТРАЗВУКОВОЙ ДИАГНОСТИКИ (УЗИ) 
МОЖНО УВИДЕТЬ МАЛЕНЬКОГО ЧЕЛОВЕЧКА ЕЩЕ ДО РОЖДЕНИЯ 
И ДАЖЕ СДЕЛАТЬ ЕГО ФОТОГРАФИЮ НА ПАМЯТЬ РОДИТЕЛЯМ

С оȊремеȕȕȣе ȗрȐȉорȣ ȐмеȦȚ ȚакțȦ ȊȣșокțȦ ȟțȊ-
șȚȊȐȚеȓȤȕоșȚȤ� ȟȚо șȗоșоȉȕȣ țȊȐȌеȚȤ ȉțкȊаȓȤȕо ȕе-
șкоȓȤко моȓекțȓ ȊеȡеșȚȊа� Ȑ Ȍȓȧ ȥȚоȋо ȕțȎȕа Ȋșеȋо 

оȌȕа каȗȓȧ кроȊȐ� Ǫ ȥȚоȑ каȗȓе моȎȕо ȐзмерȐȚȤ коȕȞеȕ-
ȚраȞȐȦ șоȚеȕ ȉȐомоȓекțȓ� ȗоșмоȚреȚȤ ȗракȚȐȟеșкȐ Ȋșе 
ȋеȕȣ Ȑ ȕаȑȚȐ мțȚаȞȐȐ� коȚорȣе оȚȊеȚșȚȊеȕȕȣ за оȗреȌе-
ȓеȕȕțȦ ȉоȓезȕȤ�

ǺрțȌȕо șеȉе ȗреȌșȚаȊȐȚȤ� какȐе еȡе ȐзмеȕеȕȐȧ Ȋ оȉȓа-
șȚȐ ȓаȉораȚорȕоȑ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ ȗроȐзоȑȌțȚ Ȋ ȉȓȐȎаȑȠее 
Ȋремȧ� Но моȎȕо ȉȣȚȤ țȊереȕȕȣмȐ Ȋ оȌȕом í ȥȚо ȉțȌеȚ 
ȜаȕȚаșȚȐка�

ТАНДЕМНАЯ МАСС-СПЕКТРОМЕТРИЯ
Ǫ �����ȝ ȋоȌаȝ� ȟȚоȉȣ ȗоȕȧȚȤ ȗрȐȟȐȕț ȉоȓезȕȐ ț ȌȊțȝ Ȍе-
Țеȑ ș țмșȚȊеȕȕоȑ оȚșȚаȓоșȚȤȦ� ȌокȚор ǼеȓȐȕȋ Ȑ еȋо ȓа-
ȉораȚорȐȧ ȐșșȓеȌоȊаȓȐ ȉоȓее �� ȊеȌер моȟȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ� 
ǲроȗоȚȓȐȊȣȑ ȚрțȌ ȐșșȓеȌоȊаȚеȓеȑ ȗозȊоȓȐȓ Ȑм ȟерез 
ȕеșкоȓȤко меșȧȞеȊ оȉȕарțȎȐȚȤ ȊеȡеșȚȊо� коȚорое ȕаȝо-
ȌȐȓоșȤ Ȋ ȉоȓȤȠоȑ коȕȞеȕȚраȞȐȐ ț ȉоȓȤȕȣȝ� í ȜеȕȐȓȗȐ-
роȊȐȕоȋраȌȕțȦ кȐșȓоȚț� ǰмеȕȕо Țак ȉȣȓо оȚкрȣȚо оȌȕо 
Ȑз șамȣȝ ȐзȊеșȚȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ Ȑз ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣȝ 
ȉоȓезȕеȑ оȉмеȕа ȊеȡеșȚȊ í ȜеȕȐȓкеȚоȕțрȐȧ �Ǽǲǻ�� ко-
Țораȧ șȊȧзаȕа ș ȕарțȠеȕȐем меȚаȉоȓȐзма амȐȕокȐșȓоȚȣ 
ȜеȕȐȓаȓаȕȐȕа�

ǲоȕеȟȕо� ȕȐкȚо Ȑз țȟеȕȣȝ Țоȋо ȊремеȕȐ ȕе моȋ ȗреȌșȚа-
ȊȐȚȤ� ȟȚо șеȋоȌȕȧ� ȟȚоȉȣ оȟеȕȤ Țоȟȕо оȗреȌеȓȐȚȤ коȕȞеȕ-
ȚраȞȐȦ ȜеȕȐȓаȓаȕȐȕа Ȋ кроȊȐ� ȉțȌțȚ ȕțȎȕȣ Ȋșеȋо оȌȕа 
каȗȓȧ кроȊȐ� șоȉраȕȕаȧ ȕа ȜȐȓȤȚр� ȕеșкоȓȤко ȟаșоȊ ȗро-
ȉоȗоȌȋоȚоȊкȐ� а ȚакȎе Ȋșеȋо ȌȊе мȐȕțȚȣ аȕаȓȐза ȕа ȗрȐ-
ȉоре� коȚорȣȑ ȕазȣȊаеȚșȧ ȚаȕȌемȕȣȑ маșș�șȗекȚромеȚр�

ǺеȝȕоȓоȋȐȧ ȚаȕȌемȕоȑ маșș�șȗекȚромеȚрȐȐ ȗозȊоȓȧеȚ 
оȗреȌеȓȧȚȤ țȕȐкаȓȤȕȣе Ȍȓȧ каȎȌоȑ моȓекțȓȣ ȝарак-
ȚерȐșȚȐкȐ í оȚȕоȠеȕȐе маșșȣ к зарȧȌț� ǹ ее ȗомоȡȤȦ 
моȎȕо разȌеȓȧȚȤ Ȑ țзȕаȊаȚȤ� ȟȚо ȥȚо за ȊеȡеșȚȊо �каȟе-
șȚȊеȕȕаȧ ȝаракȚерȐșȚȐка�� Ȑ оȌȕоȊремеȕȕо оȚȊеȚȐȚȤ ȕа 
Ȋоȗроș� какоȊа еȋо коȕȞеȕȚраȞȐȧ �коȓȐȟеșȚȊеȕȕаȧ ȝа-
ракȚерȐșȚȐка�� ǺеȝȕоȓоȋȐȧ ȐмееȚ оȋромȕȣȑ ȗоȚеȕȞȐаȓ� 
Ƕȕа ȗрȐмеȕȧеȚșȧ Ȋ ȐșșȓеȌоȊаȚеȓȤșкȐȝ Ȟеȓȧȝ� ȥȚо ȗоȐșк 
ȕоȊȣȝ ȉȐомаркероȊ� ȐзțȟеȕȐе меȚаȉоȓȐзма� ȝаракȚерȐ-
șȚȐка ȉеȓкоȊ оȚȌеȓȤȕȣȝ кȓеȚок Ȑ Țкаȕеȑ� ǭȡе оȕа ȕа-
Ƞȓа ȗракȚȐȟеșкое ȗрȐмеȕеȕȐе Ȋ ȌȐаȋȕоșȚȐке ȚакȐȝ реȌ-
кȐȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� как ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣе ȉоȓезȕȐ оȉмеȕа 
ȊеȡеșȚȊ� ȅȚо кȓаșș заȉоȓеȊаȕȐȑ ȟеȓоȊека� ȗрȐ коȚорȣȝ 

ȕарțȠаеȚșȧ оȗреȌеȓеȕȕаȧ ȉȐоȝȐмȐ-
ȟеșкаȧ реакȞȐȧ Ȋ кȓеȚке Ȑ ȗроȐșȝо-
ȌȧȚ ȕакоȗȓеȕȐе ȐȓȐ ȌеȜȐȞȐȚ оȗре-
Ȍеȓеȕȕȣȝ ȊеȡеșȚȊ�

НАСЛЕДСТВЕННЫЕ НАРУШЕНИЯ 
ОБМЕНА АМИНОКИСЛОТ 
И АЦИЛКАРНИТИНОВ
ǹреȌȐ ȉоȓезȕеȑ оȉмеȕа ȊеȡеșȚȊ Ȋȣ-
ȌеȓȧȦȚ ȚрȐ ȋрțȗȗȣ заȉоȓеȊаȕȐȑ� ȗрȐ 
ȓеȟеȕȐȐ коȚорȣȝ ș țșȗеȝом ȗрȐмеȕȧ-
еȚșȧ ȌȐеȚоȚераȗȐȧ� ȥȚо ȕарțȠеȕȐȧ 
оȉмеȕа амȐȕокȐșȓоȚ� орȋаȕȐȟеșкȐȝ 
кȐșȓоȚ Ȑ ȌеȜекȚȣ окȐșȓеȕȐȧ ȎȐрȕȣȝ 
кȐșȓоȚ� Ǫ заȊȐșȐмоșȚȐ оȚ заȉоȓеȊа-
ȕȐȧ ȌеȚȧм ȕазȕаȟаȦȚ ȌȐеȚț ș оȋраȕȐ-
ȟеȕȐем ȉеȓка Ȑ оȗреȌеȓеȕȕȣȝ амȐȕо-
кȐșȓоȚ ȐȓȐ ș оȋраȕȐȟеȕȐем ȎȐроȊ�

Чем раньше  
будет установ-
лен диагноз  
и начато лече-
ние, тем лучше 
для пациента. 
Современная 
диагностика в 
России способ-
на творить чуде-
са. Забор не-
скольких капель 
крови позволяет 
провести слож-
нейший анализ
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ОПРЕДЕЛЕНИЕ АМИНОКИСЛОТ И АЦИЛКАРНИТИНОВ  
МЕТОДОМ ТАНДЕМНОЙ МАСС-СПЕКТРОМЕТРИИ 
ЗАБОР КРОВИ
Из пальца или пяточки ребенка берут 
кровь (всего несколько капель!) 
на специальную карточку-фильтр

ДОСТАВКА В ЛАБОРАТОРИЮ
Осуществляется обычной почтой

СОБСТВЕННО АНАЛИЗ
После специальной обработки образца 
его вносят в прибор, который дает 
врачам информацию о том, в каких 
концентрациях содержатся важные для 
диагностики соединения í 
 аминокислоты и ацилкарни- 
тины

РАБОТА ДОКТОРА:  
ВЫВОДЫ И НАЗНАЧЕНИЕ
Если количество или соотношение 
исследуемых веществ нарушено, 
врач делает предположение 
о диагнозе наследственного 
заболевания и назначает ребенку 
необходимую диету, витамины или 
определенный режим питания

ГДЕ ПРОВОДИТСЯ
В России анализ доступен во многих 
городах, и их список растет

Благотворительная программа 
«Альфа-Эндо»
По ней анализ могут провести бесплатно 
в ФГБУ «Эндокринологический 
научный центр Министерства 
здравоохранения Российской 
Федерации».
Исследование возможно для паци-
ентов большинства регионов России 
по направлению врача-эндокрино-
лога

Программа селективного скрининга
Действует в Свердловской области 
и Москве. Дети и взрослые по 
направлению педиатра, генетика могут 
также провести это исследование 
бесплатно

Москва
Уфа

ТомскЕкатеринбург

Новосибирск

Санкт-Петербург

ǹамȣе ȟаșȚȣе заȉоȓеȊаȕȐȧ Ȑз ȥȚȐȝ ȋрțȗȗ ȊȝоȌȧȚ Ȋ ȗе-
реȟеȕȤ �� реȌкȐȝ ȉоȓезȕеȑ� Ȑ Ȑȝ ȓеȟеȕȐе оȗȓаȟȐȊаеȚșȧ 
за șȟеȚ șреȌșȚȊ реȋȐоȕаȓȤȕȣȝ ȉȦȌȎеȚоȊ� ȗоȚомț ȕеȌțȋȐ 
ȕțȎȕо ȊȣȧȊȓȧȚȤ как моȎȕо раȕȤȠе� ȟȚоȉȣ ȓеȟеȕȐе ȉȣȓо 
макșȐмаȓȤȕо ȥȜȜекȚȐȊȕȣм�

ǹкаȎем� ȐзȊеșȚȕаȧ ȉоȓезȕȤ Ȑз ȥȚоȑ ȋрțȗȗȣ í ȜеȕȐȓ-
кеȚоȕțрȐȧ� На ȥȚо заȉоȓеȊаȕȐе Ȋо Ȋșем мȐре ȗроȊоȌȐȚșȧ 
маșșоȊȣȑ șкрȐȕȐȕȋ ȕоȊороȎȌеȕȕȣȝ� ǹ ȗоȧȊȓеȕȐем Țаȕ-
Ȍемȕоȑ маșș�șȗекȚромеȚрȐȐ șȚаȓо ȊозмоȎȕȣм ȗомȐмо 
ȊȣȧȊȓеȕȐȧ ȜеȕȐȓкеȚоȕțрȐȐ Ȋ Țом Ȏе оȌȕом аȕаȓȐзе ȌȐ-
аȋȕоșȚȐроȊаȚȤ еȡе окоȓо �� ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣȝ ȕарțȠеȕȐȑ 
оȉмеȕа�

Ǫ Ȟеȓом Ȏе ȗоșȓе ȗȐȓоȚȕȣȝ ȗро-
ȋрамм șкрȐȕȐȕȋа Ȋ разȕȣȝ șȚраȕаȝ 
ȐșșȓеȌоȊаȚеȓȐ ȊȣȧșȕȐȓȐ� ȟȚо оȌȐȕ 
Ȑз ���� ȕоȊороȎȌеȕȕȣȝ ȐмееȚ ȕа-
șȓеȌșȚȊеȕȕое заȉоȓеȊаȕȐе оȉмеȕа 
ȊеȡеșȚȊ� коȚорое� еșȓȐ ȊȣȧȊȐȚȤ Ȋо-
Ȋремȧ� моȎȕо ȓеȟȐȚȤ� ǰ ȚȣșȧȟȐ Ȍе-
Țеȑ Ȋ мȐре ȚеȗерȤ ȗоȓțȟȐȓȐ ȊозмоȎ-
ȕоșȚȤ ȎȐȚȤ� Ǭо ȥȚоȋо ȗракȚȐȟеșкȐ Ȋșе 
оȕȐ ȉȣȓȐ оȉреȟеȕȣ ȗоȋȐȉȕțȚȤ Ȋ раȕ-
ȕем ȌеȚșȚȊе оȚ ȕеȗоȕȧȚȕоȑ ȉоȓезȕȐ�

ЛИЗОСОМНЫЕ БОЛЕЗНИ НАКОПЛЕНИЯ
Ǫ ȗоșȓеȌȕее Ȋремȧ ȥȚа Ȏе ȚеȝȕоȓоȋȐȧ 
ȕаȠȓа еȡе оȌȕо ȗрȐмеȕеȕȐе ± Ȍȓȧ 
ȜермеȕȚȕоȑ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ ȓȐзоșом-
ȕȣȝ ȉоȓезȕеȑ� ȐȓȐ ȋрțȗȗȣ заȉоȓеȊа-
ȕȐȑ� ȗрȐ коȚорȣȝ ȕарțȠаеȚșȧ раȉоȚа 
ȜермеȕȚоȊ í ȊȕțȚрȐкȓеȚоȟȕȣȝ орȋа-
ȕеȓȓ ȓȐзоșом�

Ǭоȓȋое Ȋремȧ Ȍȓȧ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ 
ȥȚȐȝ ȉоȓезȕеȑ ȕеоȉȝоȌȐмо ȉȣȓо 
оȗреȌеȓȧȚȤ акȚȐȊȕоșȚȤ ȜермеȕȚоȊ 
Ȋ ȓеȑкоȞȐȚаȝ� коȚорȣе ȊȣȌеȓȧȓȐ Ȑз 
ȞеȓȤȕоȑ кроȊȐ� ǲак ȥȚо ȕȐ ȗоразȐ-

НАИБОЛЕЕ ИЗВЕСТНЫЕ ЛИЗОСОМНЫЕ  
ЗАБОЛЕВАНИЯ, КОТОРЫЕ МОЖЕТ ВЫЯВИТЬ  
ФЕРМЕНТНАЯ ДИАГНОСТИКА: МУКОПОЛИСА-
ХАРИДОЗЫ, БОЛЕЗНЬ ГОШЕ, БОЛЕЗНЬ ФАБРИ, 
БОЛЕЗНЬ ПОМПЕ, БОЛЕЗНЬ НИМАННА−ПИКА 
А/В, ДЕФИЦИТ ЛИЗОСОМНОЙ КИСЛОЙ ЛИПАЗЫ, 
МУКОЛИПИДОЗ, БОЛЕЗНЬ КРАББЕ

Среди болезней 
обмена веществ 
выделяют три 
группы забо-
леваний, при 
лечении которых 
с успехом при-
меняется дието-
терапия 
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ИСТОРИЯ 
АНАЛИЗА

Пионером в об-
ласти определе-
ния ферментов 
лизосом в пят-
нах крови стал 
доктор Nestor 
Chamoles из 

Аргентины. Его 
лаборатория 

была единствен-
ной в стране, 

где определяли 
активность фер-
ментов лизосом 
для диагностики 

заболеваний. 
А пересылать 
образцы из от-

даленных концов 
большой стра-
ны было очень 
сложно, и про-
бирки с кровью 
не всегда посту-
пали в лаборато-
рии в пригодном 
для работы виде. 

Тогда доктор 
решил попро-

бовать измерять 
активность 
ферментов  

в пятнах крови. 
Он применял 
для этого ис-
кусственные 

флюорогенные 
субстраты. И 
получилось! 
Оказалось,  

что и на одной 
капле крови ме-

тод работает

ȚеȓȤȕо� ȕо Ȋ каȗȓе кроȊȐ� ȊȣșțȠеȕ-
ȕоȑ ȕа ȜȐȓȤȚре� ȜермеȕȚȣ ȓȐзо-
șом șоȝраȕȧȦȚ șȊоȦ акȚȐȊȕоșȚȤ Ȍо-
ȊоȓȤȕо Ȍоȓȋо�

ǲроȊȤ моȎȕо șоȉраȚȤ� как ȥȚо 
ȌеȓаȦȚ ȗрȐ șкрȐȕȐȕȋе ȕоȊороȎ-
Ȍеȕȕȣȝ� ȕа карȚоȟкț�ȜȐȓȤȚр Ȑ оȚ-
ȗраȊȐȚȤ ȥкșȗреșș�ȗоȟȚоȑ� Ǭок-
Țор 1HVWRU &KDPROHV Ȑ еȋо коȓȓеȋȐ 
Ȋ ���� ȋоȌț șозȌаȓȐ меȚоȌȐкȐ Ȍȓȧ 
ȐзмереȕȐȧ акȚȐȊȕоșȚȐ ȌеșȧȚкоȊ 
ȜермеȕȚоȊ ȓȐзоșом� ǺеȗерȤ ȥȚа 
меȚоȌȐка ȐзȊеșȚȕа Ȋо Ȋșем мȐре� 
Ǩ șеȋоȌȕȧ țȟеȕȣе ȗрȐȌțмаȓȐ� как 
оȗȚȐмȐзȐроȊаȚȤ ȐзмереȕȐе акȚȐȊ-
ȕоșȚȐ ȜермеȕȚоȊ í șозȌаȓȐ ȕоȊȣе 
șțȉșȚраȚȣ Ȍȓȧ ȚаȕȌемȕоȑ маșș�
șȗекȚромеȚрȐȐ� Ǫ разȕȣȝ șȚраȕаȝ 
șȚарȚоȊаȓȐ ȗроȋраммȣ ȗо ȗоȐșкț 
ȗаȞȐеȕȚоȊ ș ȓȐзоșомȕȣмȐ ȉоȓез-
ȕȧмȐ ȕакоȗȓеȕȐȧ �ǳǩН��

НОВЫЙ АНАЛИЗ ПОЗВОЛИЛ ВЫЯВЛЯТЬ У ПАЦИЕНТОВ С ОБЫЧНЫМИ 
ДИАГНОЗАМИ И ОРФАННЫЕ ЗАБОЛЕВАНИЯ: НАПРИМЕР, БОЛЕЗНИ ФАБРИ − 
В ОТДЕЛЕНИЯХ ГЕМОДИАЛИЗА И ИНСУЛЬТОВ, МУКОПОЛИСАХАРИДОЗЫ − 
В ОТДЕЛЕНИЯХ РЕВМАТОЛОГИИ, БОЛЕЗНИ ГОШЕ – В ОТДЕЛЕНИЯХ 
ГЕМАТОЛОГИИ, А БОЛЕЗНИ ПОМПЕ − У ПАЦИЕНТОВ С МИОПАТИЕЙ

Компания 
Perkin Elmer уже 
разработала диа-
гностические набо-
ры для определения 
шести ферментов 
лизосом в пятне 
крови, а в ближай-
шее время нас ожи-
дают наборы для 
девяти ферментов. 
Это настоящая ре-
волюция в области 
биохимического те-
стирования на ред-
кие болезни!

ǰ ȗаȞȐеȕȚоȊ șȚаȓȐ ȕаȝоȌȐȚȤ ȋоразȌо ȉȣșȚрее� ȗрȐȟем 
мȕоȋȐȝ ȕа раȕȕȐȝ șȚаȌȐȧȝ ȉоȓезȕȐ� ȅȚо оȟеȕȤ ȊаȎȕо� ȗо-
șкоȓȤкț ȚеȗерȤ моȎȕо оȎȐȌаȚȤ� ȟȚо ȓеȟеȕȐе Ȍȓȧ ȕȐȝ ȉț-
ȌеȚ ȉоȓее ȥȜȜекȚȐȊȕȣм�

НО ЭТО ЕЩЕ НЕ ВСЕ!
ǻȎе ȕаȟаȓȐșȤ ȗерȊȣе ȐșșȓеȌоȊаȕȐȧ ȗо ȗрȐмеȕеȕȐȦ Țа-
коȋо ȗоȌȝоȌа Ȍȓȧ șкрȐȕȐȕȋа ȕоȊороȎȌеȕȕȣȝ ȕа ȓȐзоșом-
ȕȣе ȉоȓезȕȐ ȕакоȗȓеȕȐȧ �ǳǩН�� ǶȉȡеȗрȐȕȧȚое мȕеȕȐе� 
ȟȚо раȕȕȧȧ ȌȐаȋȕоșȚȐка ȌаȎе ȚакȐȝ ȚȧȎеȓȣȝ заȉоȓеȊа-
ȕȐȑ� как ȥȚȐ� краȑȕе ȊаȎȕа� Ƕȕа ȗозȊоȓȐȚ ȕаȟаȚȤ ȓеȟеȕȐе 
Ȍо ȕаȟаȓа șерȤезȕȣȝ кȓȐȕȐȟеșкȐȝ ȗроȧȊȓеȕȐȑ�

НаȌо� оȌȕако� оȚмеȚȐȚȤ� ȟȚо ȗрȐмеȕеȕȐе Ȍаȕȕоȋо 
ȚеșȚа Ȍȓȧ маșșоȊоȋо șкрȐȕȐȕȋа ȐмееȚ как șȚороȕȕȐ-
коȊ� Țак Ȑ ȗроȚȐȊȕȐкоȊ� ȗоȚомț ȟȚо ȕе Ȋșе оȌȕозȕаȟȕо� 
ǨрȋțмеȕȚȣ șȚороȕȕȐкоȊ ȚеșȚа оȟеȕȤ ȗоȕȧȚȕȣ� раȕ-
ȕȐȑ ȌȐаȋȕоз ȗозȊоȓȐȚ ȐзȉеȎаȚȤ ȕеȕțȎȕоȋо ȌȐаȋȕо-
șȚȐȟеșкоȋо ȗоȐșка Ȑ ȕаȟаȚȤ ȓеȟеȕȐе ș ȗоȧȊȓеȕȐȧ ȗер-
Ȋȣȝ șȐмȗȚомоȊ�

ǷроȚȐȊȕȐкȐ șкрȐȕȐȕȋа ȕоȊороȎȌеȕȕȣȝ ȕа ǳǩН ȋо-
ȊорȧȚ о Ȍрțȋом� ȕаȗрȐмер� ȗреȌȓаȋаȦȚ заȌțмаȚȤșȧ ȕаȌ 
Țем� заȝоȟеȚ ȓȐ ȟеȓоȊек зȕаȚȤ� ȟȚо еȋо ȕоȊороȎȌеȕȕȣȑ 
реȉеȕок ȟерез �� ȓеȚ ȉțȌțȚ ȐмеȚȤ șȐмȗȚомȣ ȉоȓезȕȐ 
ǼаȉрȐ ȐȓȐ ȉоȓезȕȐ Ƿомȗе��� ȅȚȐ заȉоȓеȊаȕȐȧ ȕе ȊșеȋȌа 
ȗроȧȊȓȧȦȚșȧ раȕо� Ǩ ȓеȟȐȚȤ моȎȕо ȚоȓȤко ȚоȋȌа� коȋȌа 
ȗоȧȊȓȧȦȚșȧ șȐмȗȚомȣ� Țо еșȚȤ ȕțȎȕо ȎȌаȚȤ� ȕаȉȓȦ-
ȌаȚȤ� ȝоȌȐȚȤ к Ȋраȟам« Ǫșȧ ȎȐзȕȤ� ȗоȓțȟаеȚșȧ� ȓȐȠеȕа 
раȌоșȚȐ� ȗоȚомț ȟȚо роȌȐȚеȓȐ ȕаȝоȌȧȚșȧ Ȋ оȎȐȌаȕȐȐ 
ȗȓоȝоȋо�
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ОПРЕДЕЛЕНИЕ АКТИВНОСТИ ЛИЗОСОМНЫХ ФЕРМЕНТОВ 
МЕТОДОМ ТАНДЕМНОЙ МАСС-СПЕКТРОМЕТРИИ

ЗАБОР КРОВИ
Из пальца или пяточки ребенка берут 
кровь (всего несколько капель!) 
на специальную карточку-фильтр

ДОСТАВКА В ЛАБОРАТОРИЮ
Обычной почтой образец  
доставляют в лабораторию

АНАЛИЗ
После специальной обработки  
образца его вносят в прибор,  
который дает врачам  
информацию  
об активности фермента

РАБОТА ДОКТОРА:  
Если определенный фермент сни-
жен, то тест повторяют и проводят 
ДНК-диагностику. Если диагноз 
подтвержден, врач назначает спе-
циальную ферментную терапию 
пациенту, чтобы остановить про-
грессирование болезни

ГДЕ ПРОВОДИТСЯ
В Москве и Санкт-Петербурге, 
но пациенты из любого реги-
она при направлении врача 
могут провести такое тести-
рование бесплатно, поскольку 
образцы легко отправить 
обычной почтой

Москва

Санкт-Петербург

Ƿока ȥȚоȚ ȉаȓаȕș í șооȚȕоȠеȕȐе ȗȓоȝоȋо Ȑ ȝороȠеȋо í 
ȗрȐ șкрȐȕȐȕȋе ȕа ǳǩН оȌȕозȕаȟȕо ȕе оȗреȌеȓеȕ� Но Ȋ оȚ-
ȕоȠеȕȐȐ șеȓекȚȐȊȕоȋо оȉșȓеȌоȊаȕȐȧ Ȋșе ȊраȟȐ Ȑ țȟеȕȣе 
еȌȐȕȣ Ȋо мȕеȕȐȐ� оȕ ȕțȎеȕ Ȑ� ȉезțșȓоȊȕо� ȗоȓезеȕ�

НоȊȣе ȚеȝȕоȓоȋȐȐ ȓаȉораȚорȕоȑ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ ȗозȊо-
ȓȧȦȚ Țоȟȕо ȐзмерȐȚȤ ȌаȎе ȚакȐе ȊеȡеșȚȊа� коȚорȣе șо-
ȌерȎаȚșȧ Ȋ мȐзерȕȣȝ коȓȐȟеșȚȊаȝ� í ȋормоȕȣ� ȕеȑро-
ȚраȕșмȐȚȚерȣ� ȎȐрȕȣе кȐșȓоȚȣ� Ǭȓȧ ȥȚоȋо ȌоșȚаȚоȟȕо 
каȗȓȐ кроȊȐ� ǷрȐȉорȣ șȚаȕоȊȧȚșȧ Ȋșе ȟțȊșȚȊȐȚеȓȤȕее� 
ȊраȟȐ ± Ȋșе оȗȣȚȕее� ȗоȧȊȓȧȦȚșȧ ȕоȊȣе меȚоȌȣ ȓеȟеȕȐȧ� 
Ǩ ȊмеșȚе ș ȥȚȐм ț каȎȌоȋо Ȑз ȗаȞȐеȕȚоȊ ȗоȧȊȓȧеȚșȧ ȕа-
ȌеȎȌа� ȟȚо еȋо ȎȐзȕȤ ȐзмеȕȐȚșȧ к ȓțȟȠемț� Ȑ ȥȚо șамȣȑ 
ȋȓаȊȕȣȑ ȊȣȊоȌ Ȑ șамȣȑ ȋȓаȊȕȣȑ резțȓȤȚаȚ�

ПРОФЕССОРА ЕКАТЕРИНЫ  
ЗАХАРОВОЙ О РОДИТЕЛЯХ ПАЦИЕНТОВ

ǷаȞȐеȕȚȣ ș реȌкȐмȐ за-
ȉоȓеȊаȕȐȧмȐ Ȑ Ȑȝ роȌȐȚе-
ȓȐ țȟаȚ Ȋșеȝ ȕаș Țомț� ȟȚо 
ȕаȌо țмеȚȤ ȉȣȚȤ șȟаșȚȓȐ-

Ȋȣм� ȕеșмоȚрȧ ȕȐ ȕа какȐе оȉșȚоȧ-
ȚеȓȤșȚȊа� Ǩ еȡе оȕȐ ȓȦȌȐ șȚоȑкȐе 
Ȑ șамооȚȊерȎеȕȕȣе Ȑ țȟаȚ ȕаș ȓȦ-
ȉȐȚȤ ȎȐзȕȤ� ǶȕȐ ȉорȦȚșȧ каȎȌȣȑ 
ȌеȕȤ за ȕее Ȑ șȊое зȌороȊȤе ± Ȑ șа-
мȐ ȗаȞȐеȕȚȣ� Ȑ Ȑȝ șемȤȐ� ǲоȋȌа 
мама Ȑзо Ȍȕȧ Ȋ ȌеȕȤ ȌеȓаеȚ ȟȚо�Țо 
Ȍȓȧ șȊоеȋо реȉеȕка ± ȥȚо ȕезамеȚ-
ȕȣȑ� ȕо ȉоȓȤȠоȑ ȗоȌȊȐȋ�

ДОБРОЕ СЛОВО

СЕГОДНЯ, ЧТОБЫ ОЧЕНЬ ТОЧНО  
ОПРЕДЕЛИТЬ КОНЦЕНТРАЦИЮ 
ФЕНИЛАЛАНИНА В КРОВИ, НУЖНЫ  
ВСЕГО ОДНА КАПЛЯ КРОВИ, СОБРАННАЯ 
НА ФИЛЬТР, НЕСКОЛЬКО ЧАСОВ 
ПРОБОПОДГОТОВКИ, ДВЕ МИНУТЫ АНАЛИЗА 
НА ПРИБОРЕ, КОТОРЫЙ НАЗЫВАЕТСЯ 
ТАНДЕМНЫЙ МАСС-СПЕКТРОМЕТР…  
В ПРОШЛОМ ЭТО БЫЛА ДЛИТЕЛЬНАЯ, 
ТРУДНАЯ ПРОЦЕДУРА

Самые частые 
заболевания  
из этих групп 
входят  
в перечень 
24 редких болез-
ней, и их лечение 
оплачивается 
за счет средств 
региональных 
бюджетов 

С появлением тандемной 
масс-спектрометрии стало 
возможным помимо выявле-
ния фенилкетонурии в том же 
одном анализе диагностиро-
вать еще около 40 наслед-
ственных нарушений обмена



Преимущества набора NeoBaseTM для скрининга новорожденных
1

Определение 
до 57 аналитов, 

включая маркеры 
X-сцепленной адре-
нолейкодистрофии

и дефицита аде-
нозиндеаминазы 

из одного образца 
сухого пятна крови 

в процессе еди-
ничной экстракции 

и  инкубации

2
Переформулиро-
ванный раство-
ритель улучшает 
ионизацию и по-

зволяет в случае не-
обходимости легко 
переходить с ис-

пользуемого набора 
NeoBASETM на набор 

NeoLSDTM

3
Контроль в сухих 

пятнах крови   
с концентрацией 

аналитов  откали-
брованной относи-
тельно клинически 
значимых уровней

4
Все внутренние 

стандарты, нахо-
дящиеся в одном 

флаконе, легко вос-
станавливаемые. 
Раствор для экс-

тракции стабилен в 
течение недели, при 

этом устраняется 
необходимость еже-
дневного приготов-

ления реагентов

5
Укороченное время 
экстракции и инку-
бации и, соответ-
ственно, меньшее 

время анализа

6
Специфичные 

маркеры метаболи-
ческих нарушений 
цикла мочевины: 
ASA-LD, OTCD, 

CPSI, NAGS опре-
деляемые набором  

NeoBaseTM, обе-
спечивают более 
информативные 
результаты скри-

нинга

NeoBaseTM 
non-derivatized 
MSMS kit
НеȌерȐȊаȚȐзȐроȊаȕȕȣȑ маșș�
șȗекȚромеȚрȐȟеșкȐȑ ȕаȉор  
in vitro-ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ� ȗреȌоșȚаȊ-
ȓȧȦȡȐȑ ȊозмоȎȕоșȚȤ ȗроȊоȌȐȚȤ 
șкрȐȕȐȕȋ ȕа  ȕарțȠеȕȐȧ меȚаȉо-
ȓȐзма оȉȡȐȝ амȐȕо�� орȋаȕȐȟе-
șкȐȝ� Ȑ ȎȐрȕȣȝ кȐșȓоȚ� а ȚакȎе 
ȗозȊоȓȧȦȡȐȑ оȗреȌеȓȧȚȤ ȕаȓȐȟȐе 
ȗțрȐȕоȊȣȝ Ȑ ȗерокșȐșомȕȣȝ меȚа-
ȉоȓȐȟеșкȐȝ ȐзмеȕеȕȐȑ�
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ПОНЯТИЕ «РЕБЕНОК-ИНВАЛИД»: 
ПУТЕШЕСТВИЕ ВО ВРЕМЕНИ
И.Д.: Ǫ ǹǹǹǸ Ȍо ���� ȋоȌа ȕе ȗрȐ-
зȕаȊаȓоșȤ ȗраȊо ȌеȚеȑ ȕа ȗоȓțȟеȕȐе 
șоȞȐаȓȤȕоȋо ȗоșоȉȐȧ ȗо ȐȕȊаȓȐȌȕо-
șȚȐ� Ǫ ȗоșȓеȌȕȐе ȌеșȧȚȐȓеȚȐȧ ȗоȌ-
ȝоȌȣ меȕȧȓȐșȤ ȕе раз� Ǫ ȟаșȚȕоșȚȐ� 
раșȠȐрȧȓȐșȤ ȗоказаȕȐȧ к оȗреȌе-
ȓеȕȐȦ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ� ȟȚо Ȍаȓо Ȋоз-
моȎȕоșȚȤ ȗроȊоȌȐȚȤ реаȉȐȓȐȚаȞȐ-
оȕȕȣе мероȗрȐȧȚȐȧ șреȌȐ ȉоȓȤȠеȋо 
коȓȐȟеșȚȊа ȌеȚеȑ� 

ȅȚо оȚразȐȓоșȤ Ȑ ȕа șȚаȚȐșȚȐке� Ǫ 
����í���� ȋоȌȣ ȟȐșȓо ȌеȚеȑ�ȐȕȊаȓȐ-
ȌоȊ резко țȊеȓȐȟȐȓоșȤ� Но Ȋșе Ȏе Ȋ 
Țе Ȋремеȕа ȚȧȎеȓȣе ȝроȕȐȟеșкȐе за-
ȉоȓеȊаȕȐȧ еȡе ȕе раșȞеȕȐȊаȓȐșȤ как 
ȐȕȊаȓȐȌȐзȐрțȦȡȐе� ǹȚаȚțș ȌаȊаȓșȧ 
ȓȐȠȤ ȕа Ȋремȧ ȗроȊеȌеȕȐȧ оȗе-
раȞȐȑ� ȗоșȓеоȗераȞȐоȕȕоȋо ȓеȟе-
ȕȐȧ� ȕазȕаȟеȕȐȧ ȌȐеȚȣ� ȗоșȓе ȗрȐ-

МȕоȋȐе șемȤȐ șȚаȓкȐȊаȦȚșȧ ș Ȋоȗроșом í как ȗоȓț-
ȟȐȚȤ șȚаȚțș ©ȐȕȊаȓȐȌª� ȊеȌȤ оȕ ȌаеȚ ȌоȗоȓȕȐȚеȓȤ-
ȕȣе ȊозмоȎȕоșȚȐ ȗо реаȉȐȓȐȚаȞȐȐ� ȓекарșȚȊеȕȕомț 

оȉеșȗеȟеȕȐȦ� ǷоȕȧȚȐе ©ȐȕȊаȓȐȌª ȗоșȚоȧȕȕо ȐзмеȕȧеȚșȧ� 
Ƕȉȡаȧ ȚеȕȌеȕȞȐȧ закȓȦȟаеȚșȧ Ȋ Țом� ȟȚо Ȋșе ȉоȓȤȠе ȓȦȌеȑ 
ȗоȗаȌаеȚ Ȋ ȥȚț каȚеȋорȐȦ� ȗоȕȧȚȐȧ Ȑ ȗраȊȐȓа ȕазȕаȟеȕȐȧ 
ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ ȗоșȚоȧȕȕо țȚоȟȕȧȦȚșȧ� ǬеȚаȓȐзаȞȐȧ ȕорм 
ȕаȞеȓеȕа ȕа Țо� ȟȚоȉȣ ȟеȓоȊек Ȋ коȕеȟȕом ȐȚоȋе моȋ ȗоȓț-
ȟȐȚȤ ȕаȐȉоȓȤȠȐе țȌоȉșȚȊа Ȑ ȗоȌȝоȌȧȡȐе реаȉȐȓȐȚаȞȐоȕ-
ȕȣе мероȗрȐȧȚȐȧ� 

ǲак меȕȧȓȐșȤ Ȑ меȕȧȦȚșȧ ȗоȌȝоȌȣ Ȋ ȥȚоȑ ȕеȗро-
șȚоȑ șȜере" Ƕȉ ȥȚом Ȏțрȕаȓț ©ǸеȌкȐе ȉоȓезȕȐ Ȋ Ǹоș-
șȐȐª раșșказаȓȐ замеșȚȐȚеȓȤ рțкоȊоȌȐȚеȓȧ ȗо ȥкșȗерȚ-
ȕоȑ раȉоȚе ǫȓаȊȕоȋо ȉȦро Ǵǹȅ ȗо ȋороȌț ǴоșкȊе� каȕ-
ȌȐȌаȚ меȌȐȞȐȕșкȐȝ ȕаțк ǶȓȤȋа ǳеȞкаȧ Ȑ рțкоȊоȌȐȚеȓȤ 
ȥкșȗерȚȕоȋо șоșȚаȊа ȹ �� �ȗеȌȐаȚрȐȟеșкоȋо� ǫȓаȊȕоȋо 
ȉȦро Ǵǹȅ ȗо ȋороȌț ǴоșкȊе ǰрȐȕа ǬаțроȊа�

РОЗОВОЙ
Приключения
ǹȚаȚțș ©реȉеȕок�ȐȕȊаȓȐȌª� коȚороȋо ȗреȎȌе ȕе șțȡеșȚȊоȊаȓо  
Ȋооȉȡе� șеȋоȌȕȧ еșȚȤ� ǰ șȚаȚțș ȥȚоȚ ȗоșȚоȧȕȕо ȗреȚерȗеȊаеȚ  
ȐзмеȕеȕȐȧ� ǾеȓȤ ȕоȊȣȝ ȗоȗраȊок í ȗомоȟȤ Ȋ реаȉȐȓȐȚаȞȐȐ Ȑ ȓеȟеȕȐȐ

СПРАВКИ

МЛН 
инвалидов 

насчитывается 
в России, 

из них 

612 
ТЫС.
детей 

35 
ТЫС. 

детей в Москве 
имеют статус 

«инвалид» 

12,4
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меȕеȕȐȧ șȐȓȤȕоȌеȑșȚȊțȦȡȐȝ ȗре� 
ȗараȚоȊ Ȑ Ȋ șȓțȟае оșȓоȎȕеȕȐȑ ȓе-
ȟеȕȐȧ� ǷоȥȚомț Țакоȑ șȚаȚțș оȗреȌе-
ȓȧȓșȧ ȕа ȕеȉоȓȤȠоȑ șрок í оȚ ȗоȓț-
ȋоȌа Ȍо ȌȊțȝ ȓеȚ� 

Ƿереȓом ȕаșȚțȗȐȓ Ȋ ���� ȋоȌț� 
ǺоȋȌа ȉȣȓȐ ȊȊеȌеȕȣ ȗоȕȧȚȐȧ ©оȋра-
ȕȐȟеȕȐе ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐª� ©șо-
ȞȐаȓȤȕаȧ заȡȐȚаª Ȑ ©меȌȐко�șоȞȐ-
аȓȤȕаȧ ȥкșȗерȚȐзаª� ȟȚо раșȠȐрȐȓо 
ȗоȕȧȚȐе ©ȐȕȊаȓȐȌª� ǺеȗерȤ ȥȚо 
șȚаȓо каșаȚȤșȧ țȎе ȕе ȚоȓȤко ȗерȐ-
оȌоȊ оȗераȞȐȑ ȐȓȐ оșȓоȎȕеȕȐȧ Ȋо 
Ȋремȧ ȓеȟеȕȐȧ� ȕо Ȑ ȌеȚеȑ� коȚорȣе 
ȐмеȓȐ șȚоȑкȐе ȕарțȠеȕȐȧ ȜțȕкȞȐȑ 
орȋаȕȐзма í ȗрȐ заȉоȓеȊаȕȐȧȝ� ȗо-
șȓеȌșȚȊȐȧȝ ȚраȊм� аȕаȚомȐȟеșкȐȝ 
ȌеȜекȚаȝ� НазȕаȟеȕȐе ȋрțȗȗȣ Ȑȕ-
ȊаȓȐȌȕоșȚȐ ȉȣȓо țȕȐȜȐȞȐроȊаȕо 
Ȑ țȊȧзаȕо ș меȎȌțȕароȌȕȣмȐ șȚаȕ-
ȌарȚамȐ� 

Ǫ ȐȚоȋе ȉȣȓ ȗрȐзȕаȕ Ȑ ȗрȐȕȧȚ 
мȕоȋоȜакȚорȕȣȑ ȗоȌȝоȌ к оȞеȕке 
ȗоșȓеȌșȚȊȐȑ ȉоȓезȕеȑ� Ǫ ȕем ȗрȐ-
șțȚșȚȊоȊаȓо țȎе ȚрȐ крȐȚерȐȧ� ȕа-
рțȠеȕȐе ȜțȕкȞȐȑ орȋаȕȐзма� оȋра-
ȕȐȟеȕȐе ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ Ȑ  șо-
ȞȐаȓȤȕаȧ аȌаȗȚаȞȐȧ� Ǩ șозȌаȕȐе 
șȗеȞȐаȓȤȕоȑ șȓțȎȉȣ Ǵǹȅ ȗозȊо-
ȓȐȓо țșȐȓȐȚȤ ȗроȜеșșȐоȕаȓȐзм Ȋ 
ȥȚоȑ șȜере� аккțмțȓȐроȊаȚȤ оȗȣȚ-
ȕȣȝ șȗеȞȐаȓȐșȚоȊ� 

ИНВАЛИДНОСТЬ − НЕ ДОГМА, 
А РУКОВОДСТВО К ДЕЙСТВИЯМ
О.Л.: Наș ȐȕоȋȌа țȗрекаȦȚ Ȋ Țом� 
ȟȚо ȧкоȉȣ мȣ Ȑмеем țșȚаȕоȊкț 
șȕȐзȐȚȤ ȗроȞеȕȚ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ� 
заȎаȚȤ� ȕе ȌаȚȤ șȚаȚțș� ȟȚоȉȣ țȓțȟ-
ȠȐȚȤ șȚаȚȐșȚȐкț ȐȓȐ șȥкоȕомȐȚȤ 
ȌеȕȤȋȐ« ǶȚȊеȚșȚȊеȕȕо заȧȊȓȧȦ� 
ȕеȚ Țакоȋо� Ǵȣ раȉоȚаем șȚроȋо ȗо 
ȕормаȚȐȊȕȣм ȌокțмеȕȚам� ǩоȓее 
Țоȋо� ȗоșȓеȌȕȐе ȐзмеȕеȕȐȧ раșȠȐ-
рȐȓȐ ȗоказаȕȐȧ� Țо еșȚȤ șȗȐșок ȕа-
рțȠеȕȐȑ� ȗо коȚорȣм моȎеȚ ȉȣȚȤ 
țșȚаȕоȊȓеȕа каȚеȋорȐȧ ©реȉеȕок�
ȐȕȊаȓȐȌª Ȑ ȊȣȌаȕа șȗраȊка оȉ Ȑȕ-
ȊаȓȐȌȕоșȚȐ� Țак ȕазȣȊаемаȧ розо-
Ȋаȧ șȗраȊка�

ǲоȋȌа мȣ ȗоȕȐмаем� ȟȚо ȕам ȕе 
ȝȊаȚаеȚ крȐȚерȐеȊ Ȍȓȧ раȉоȚȣ ș ȚемȐ 
ȐȓȐ ȐȕȣмȐ ȕозоȓоȋȐȧмȐ� Țо� еșȚе-
șȚȊеȕȕо� ȊȕоșȐм ȗреȌȓоȎеȕȐȧ� ȟȚоȉȣ 
ȥȚȐ ȌокțмеȕȚȣ ȉȣȓȐ ȉоȓее ȗракȚȐ-
коорȐеȕȚȐроȊаȕȕȣмȐ� ȗомоȋаȓȐ ȕам 
Ȋ раȉоȚе Ȑ ȕе оȋраȕȐȟȐȊаȓȐ ȊозмоȎ-
ȕоșȚȐ ȓȦȌеȑ� ǹȊоȐ ȗреȌȓоȎеȕȐȧ мȣ 
ȊȕоșȐм Ȋ ȌеȗарȚамеȕȚ ȗроȜȐȓȤȕоȋо 

ИНВАЛИДНОСТЬ − 
это непосто-
янное явление 
в том случае, 
если откло-
нения после 

реабилитации 
удается устра-
нить. Но, если 
мероприятия 
оказываются 

неэффек-
тивными, 

инвалидность 
определяет-
ся бессрочно 

для взрослых, 
а детям − до 
18 лет. Так 
происходит 

при прогресси-
рующих забо-

леваниях, когда 
даже самое 
современное 

лечение не ста-
билизирует па-
тологический 

процесс 

мȐȕȐșȚерșȚȊа� коȚорȣȑ țȎе заȕȐмаеȚșȧ меȚоȌȐȟеșкоȑ 
разраȉоȚкоȑ ȌокțмеȕȚоȊ� 

РЕАБИЛИТАЦИЯ ИЛИ АБИЛИТАЦИЯ?
О.Л.: Ǭȓȧ ȟеȋо ȕțȎеȕ șȚаȚțș реȉеȕка�ȐȕȊаȓȐȌа" ǿȚоȉȣ 
ȉȣȓȐ реаȉȐȓȐȚаȞȐоȕȕȣе мероȗрȐȧȚȐȧ� Ǫ ȟем оȕȐ моȋțȚ 
ȊȣраȎаȚȤșȧ� как моȎȕо ȗомоȟȤ ȥȚомț реȉеȕкț� ȗрȐȟем 
макșȐмаȓȤȕо" ǿȚоȉȣ макșȐмаȓȤȕо țȟеșȚȤ ȐȕȚереșȣ 
ȐȕȊаȓȐȌа� ȗоșȚеȗеȕȕо șоȊерȠеȕșȚȊțȦȚșȧ ȕормаȚȐȊȕȣе 
ȌокțмеȕȚȣ� 

НаȗрȐмер� Ȋ закоȕе ȹ ����Ǽǯ ȗоȧȊȐȓоșȤ ȕоȊое ȗо-
ȕȧȚȐе ©аȉȐȓȐȚаȞȐȧ ȐȕȊаȓȐȌоȊª� ǪȊеȌеȕȐе ȥȚоȋо șȚа-
Țțșа аȉșоȓȦȚȕо оȗраȊȌаȕȕо� ǸаȕȤȠе ȋоșțȌарșȚȊо ȗреȌ-
șȚаȊȓȧȓо șеȉе ȐȕȊаȓȐȌа как ȟеȓоȊека ș șоȝраȕȕȣм Ȑȕ-
ȚеȓȓекȚом� ȟȤȧ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ șȊȧзаȕа ȓȐȠȤ ș ȚраȊмамȐ� 
ǶȌȕако зȕаȟȐȚеȓȤȕаȧ ȟаșȚȤ ȓȦȌеȑ ș ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤȦ 
�Ȋ ȟаșȚȕоșȚȐ� Ȍо ��� ȌеȚеȑ� ȐмееȚ ȕарțȠеȕȐȧ ȐȕȚеȓ-
ȓекȚа� ǰм как раз Ȑ ȕțȎȕа аȉȐȓȐȚаȞȐȧ� ǸеаȉȐȓȐȚаȞȐȧ ± 
ȥȚо ȊоșșȚаȕоȊȓеȕȐе țȚраȟеȕȕȣȝ ȜțȕкȞȐȑ� а аȉȐȓȐȚа-
ȞȐȧ ± оȉțȟеȕȐе Țомț� ȟеȋо ȟеȓоȊек ȕȐкоȋȌа ȕе țмеȓ� 

ǷоȧșȕȦ� ǷрȐ țșȚаȕоȊȓеȕȐȐ ȋрțȗȗȣ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ 
Ȍȓȧ каȎȌоȋо ȗрȐзȕаȕȕоȋо ȐȕȊаȓȐȌом реȉеȕка разраȉа-
ȚȣȊаеȚșȧ ȐȕȌȐȊȐȌțаȓȤȕаȧ ȗроȋрамма реаȉȐȓȐȚаȞȐȐ� 
Ǫ ȕеȑ ȗроȗȐșȣȊаеȚșȧ� какоȑ оȕа ȌоȓȎȕа ȉȣȚȤ� ǹȐȚțаȞȐȐ 
ț Ȋșеȝ ȉоȓȤȕȣȝ разȕȣе� ȗоȥȚомț оȟеȕȤ ȊаȎȕо заȓоȎȐȚȤ 
ȥȚț разȕоșȚȤ ȗоȌȝоȌоȊ к реаȉȐȓȐȚаȞȐȐ Ȋ ȕормаȚȐȊȕо�
ȗраȊоȊȣе ȌокțмеȕȚȣ� ȕа оșȕоȊаȕȐȐ коȚорȣȝ Ȑ ȗрȐȕȐ-
маȦȚșȧ реȠеȕȐȧ� 

ǽоȟț ȗоȌȟеркȕțȚȤ� șȐȚțаȞȐȦ моȎȕо меȕȧȚȤ� ǰ зȌеșȤ 
ȉоȓȤȠțȦ ȗомоȡȤ șȗоșоȉȕȣ оказаȚȤ ȗаȞȐеȕȚșкȐе орȋа-
ȕȐзаȞȐȐ� ǳȦȉоȑ ȋраȎȌаȕȐȕ� оȉȡеșȚȊеȕȕое оȉȢеȌȐȕеȕȐе 
моȋțȚ оȉраȚȐȚȤșȧ Ȋ ǴȐȕȐșȚерșȚȊо ȚрțȌа Ȑ șоȞȐаȓȤȕоȑ  
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ПОРЯДОК ПРИСВОЕНИЯ ИНВАЛИДНОСТИ

ПОРЯДОК ОБЖАЛОВАНИЯ РЕШЕНИЯ БЮРО МСЭ
Если ребенок не признан инвалидом и родители не согласны с этим: 

ШАГ 1. Обратиться в поликлинику, 
больницу или реабилитационный 
центр по месту жительства 
Это необходимо сделать при первич-
ном обращении в МСЭ

ШАГ 1. Обратиться в Главное бюро 
МСЭ региона с заявлением

ШАГ 2. Обратиться в Федеральное 
бюро МСЭ

ШАГ 3.  
ОБРАЩЕНИЕ В СУД
Если родители (доверенное лицо) 
вновь не согласны с решением, то ре-
шение выносит суд. Он руководству-
ется теми же нормативно-правовыми 
актами

ШАГ 2. ЛЕЧЕБНОЕ УЧРЕЖДЕНИЕ 
(ВРАЧ) ГОТОВИТ НАПРАВЛЕНИЕ 
(ЗАПОЛНЯЕТСЯ ФОРМА 
НАПРАВЛЕНИЯ 088-У) 
Направление содержит: 
· анамнез заболевания
· результаты осмотра ребенка
· результаты анализов
· основной диагноз
· мнение врача: есть или нет реабили-
тационный потенциал у ребенка; если 
есть, то в какой степени выражен
· перечень необходимых реабилита-
ционных мероприятий

ШАГ 3. ОБРАЩЕНИЕ 
С ЗАЯВЛЕНИЕМ В МСЭ 
В МСЭ могут обратиться родители 
или лицо, представляющее интересы 
ребенка
Заявление можно подать: 
· через сайт госуслуг
· в электронном виде на сайт Главно-
го бюро МСЭ
· лично

ШАГ 4. РАБОТА МСЭ
· МСЭ назначает дату, когда может 
быть проведена экспертиза
· Проводится комиссионное освиде-
тельствование (в комиссии должно 
быть не менее трех человек)
· Уточняются функциональные на-
рушения, рассматриваются все меди-
цинские документы
· Выносится решение
ОСОБЫЕ СЛУЧАИ
· Медико-социальная экспертиза мо-
жет быть проведена на дому
· В отдельных редких случаях экспер-
тиза может быть проведена заочно

ШАГ 5. ПОЛУЧЕНИЕ ДОКУМЕНТОВ
· Справка о результатах освидетель-
ствования (если ребенок не признан 
инвалидом)
ИЛИ
· Документ о признании инвалидом 
(розовая справка)

В течение 30 дней по-
сле подачи заявления 
специалисты должны 
обследовать этого 
человека и вынести 
решение

Если решение первич-
ного звена отменено, 
то присваивается ста-
тус инвалида

Если решение первич-
ного звена подтверж-
дено, то выдается 
справка об отказе

ДЕЙСТВИЯ ГЛАВНОГО БЮРО РЕГИОНА ИЛИ ФЕДЕРАЛЬНОГО БЮРО МСЭ

30
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заȡȐȚȣ ǸǼ ș ȗреȌȓоȎеȕȐем Ȋȕе-
șȚȐ Țо ȐȓȐ Ȑȕое заȉоȓеȊаȕȐе Ȋ кȓаș-
șȐȜȐкаȚор� ȟȚоȉȣ ȉоȓее аȌекȊаȚȕо 
ȗрȐȕȐмаȚȤ реȠеȕȐе Ȋ коȕкреȚȕȣȝ 
șȐȚțаȞȐȧȝ�

РОЖДЕНИЕ НОРМАТИВНЫХ НОВЕЛЛ
О.Л.: ǪȗерȊȣе крȐȚерȐȐ� ȐșȗоȓȤ-
зțемȣе ȗрȐ ȗроȊеȌеȕȐȐ меȌȐко�șо-
ȞȐаȓȤȕоȑ ȥкșȗерȚȐзȣ� ȊȣȠȓȐ Ȋ șȊеȚ 
Ȋ ���� ȋоȌț� ǷереȝоȌ к ȕȐм ȗроȊеȌеȕ 
Ȋ șооȚȊеȚșȚȊȐȐ ș меȎȌțȕароȌȕȣмȐ 
ȕормамȐ� ȅȚо ȗроȐзоȠȓо� коȋȌа Ǹоș-
șȐȧ раȚȐȜȐȞȐроȊаȓа ǲоȕȊеȕȞȐȦ 
о ȗраȊаȝ ȐȕȊаȓȐȌоȊ� Ǵȣ ȗереȠȓȐ 
ȕа коȓȐȟеșȚȊеȕȕțȦ� Ȋ ȗроȞеȕȚаȝ� 
șȐșȚемț оȞеȕкȐ șȚеȗеȕȐ ȊȣраȎеȕ-
ȕоșȚȐ șȚоȑкȐȝ ȕарțȠеȕȐȑ ȜțȕкȞȐȑ 
орȋаȕȐзма ȟеȓоȊека� ȅȚо ȗозȊоȓȧеȚ 
ȗрȐȕȐмаȚȤ ȉоȓее оȉȢекȚȐȊȕое ре-
ȠеȕȐе о каȚеȋорȐȐ ©реȉеȕок�ȐȕȊа-
ȓȐȌª� ȋрțȗȗе ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ� ȕеоȉ-
ȝоȌȐмоșȚȐ реаȉȐȓȐȚаȞȐȐ� 

Ǫооȉȡе� ȗроȊеȌеȕȐе ȥкșȗерȚȐзȣ ± 
ȥȚо șȓоȎȕȣȑ ȗроȞеșș� ȉоȓȤȠаȧ ра-
ȉоȚа� ȊкȓȦȟаȦȡаȧ ȥкșȗерȚȕо�реа-
ȉȐȓȐȚаȞȐоȕțȦ ȌȐаȋȕоșȚȐкț� оȞеȕкț 
резțȓȤȚаȚоȊ ȕаȉȓȦȌеȕȐȧ� ȥȜȜек-
ȚȐȊȕоșȚȐ ȓеȟеȕȐȧ Ȑ ȗоȚеȕȞȐаȓȤ-
ȕȣȝ ȊозмоȎȕоșȚеȑ ȟеȓоȊека� Ƿоȥ-
Țомț șȗеȞȐаȓȐșȚамȐ ȜеȌераȓȤȕоȋо 
ȉȦро Ǵǹȅ șоȊмеșȚȕо ș ȗроȜȐȓȤȕȣм 
мȐȕȐșȚерșȚȊом ȗроȊеȌеȕа оȋром-
ȕаȧ раȉоȚа ș ȗрȐȊȓеȟеȕȐем șȗе-
ȞȐаȓȐșȚоȊ разȓȐȟȕȣȝ șȗеȞȐаȓȤ-
ȕоșȚеȑ í Ȋраȟеȑ�ȥȕȌокрȐȕоȓоȋоȊ� 
ȗțȓȤмоȕоȓоȋоȊ� ȌрțȋȐȝ șȗеȞȐаȓȐ-
șȚоȊ� ǸезțȓȤȚаȚом șȚаȓо ȌоȗоȓȕеȕȐе 
к ȌеȑșȚȊțȦȡемț ȗрȐказț� коȚорое 
ȌоȓȎȕо șȕȧȚȤ разȕоȟȚеȕȐȧ�

Ƿо резțȓȤȚаȚам ȗроȊеȌеȕȕоȋо 
ǴȐȕȚрțȌа ǸоșșȐȐ моȕȐȚорȐȕȋа реа-
ȓȐзаȞȐȐ ȗрȐказа ȹ ���ȕ ȗоȌȋоȚоȊ-
ȓеȕ ȕоȊȣȑ ȗрȐказ ȹ ����ȕ� коȚорȣȑ 
ȊșȚțȗȐȓ Ȋ șȐȓț Ȋ Ȍекаȉре ���� ȋоȌа� í 
о ȊȕеșеȕȐȐ ȐзмеȕеȕȐȑ Ȋ кȓаșșȐ-
ȜȐкаȞȐȐ Ȑ крȐȚерȐȐ� Ǫ ȥȚом Ȍокț-
меȕȚе коȕкреȚȐзȐроȊаȕȣ ȗоȌȝоȌȣ 
к оȞеȕке șȚеȗеȕȐ ȊȣраȎеȕȕоșȚȐ ȕа-
рțȠеȕȕȣȝ ȜțȕкȞȐȑ орȋаȕȐзма� 
а ȚакȎе крȐȚерȐȐ țșȚаȕоȊȓеȕȐȧ Ȑȕ-
ȊаȓȐȌȕоșȚȐ� Ȋ Țом ȟȐșȓе ȌеȚȧм� țȚоȟ-
ȕеȕȣ ȜормțȓȐроȊкȐ� 

ǩȓаȋоȌарȧ ȗракȚȐȟеșкоȑ раȉоȚе 
ȕормаȚȐȊȕаȧ ȉаза ȗоșȚоȧȕȕо șоȊер-
ȠеȕșȚȊțеȚșȧ� Ǫșе ȌокțмеȕȚȣ� коȚо-
рȣмȐ мȣ рțкоȊоȌșȚȊțемșȧ� ȧȊȓȧ-
ȦȚșȧ раȉоȟȐмȐ� ȗоȥȚомț ȗоșȚоȧȕȕо 
ȗреȚерȗеȊаȦȚ какȐе�Țо ȐзмеȕеȕȐȧ� 

ДЕТЕЙ
в России 

с редкими  
(орфанными) 

заболеваниями 
имеют статус 

«инвалид».  
В Москве такой 
статус имеют 

12
ЧЕЛОВЕК

200Ǫ ȕаșȚоȧȡее Ȋремȧ ȋоȚоȊȧȚșȧ ȌоȗоȓȕȐȚеȓȤȕȣе Ȑзмеȕе-
ȕȐȧ Ȋ ȗрȐказ ȹ ����ȕ� ǸаșȠȐреȕȐе ȗоказаȕȐȑ ȌаșȚ ȕам 
ȊозмоȎȕоșȚȤ ȉоȓее кȊаȓȐȜȐȞȐроȊаȕȕо ȊȣȕоșȐȚȤ реȠе-
ȕȐȧ ȗрȐ țșȚаȕоȊȓеȕȐȐ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ ȌеȚȧм�

ǷреȌȓоȎеȕȐȧ ȗоșȚțȗаȦȚ Ȑ оȚ оȉȡеșȚȊеȕȕȣȝ орȋаȕȐ-
заȞȐȑ í Ȋ ȟаșȚȕоșȚȐ� оȚ ǪșероșșȐȑșкоȋо оȉȡеșȚȊа ор-
Ȝаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� оȚ Ȋраȟеȑ� коȚорȣе раȉоȚаȦȚ ș Țа-
кȐмȐ ȌокțмеȕȚамȐ� ȊȐȌȧȚ Ȑȝ ȕȦаȕșȣ Ȑ ȕеȌораȉоȚкȐ� 
Ƿроȉȓемȣ� ȐșȝоȌȧ Ȑз ȗракȚȐкȐ� ț ȕаș ȗоșȚоȧȕȕо Ȑ Ȋ ра-
ȉоȟем ȗорȧȌке моȕȐȚорȧȚșȧ� ȗроȊоȌȐȚșȧ аȕаȓȐз� Ȋȕо-
șȧȚșȧ ȐзмеȕеȕȐȧ� ȅȚо оȚкрȣȚȣе ȌокțмеȕȚȣ� оȕȐ Ȋ șȊо-
ȉоȌȕом ȌоșȚțȗе� Ȑȝ моȎȕо ȕаȑȚȐ ȕа ȕаȠем оȜȐȞȐаȓȤ-
ȕом șаȑȚе ǫȓаȊȕоȋо ȉȦро Ǵǹȅ ȗо ǴоșкȊе� ȕа șаȑȚаȝ 
реȋȐоȕоȊ� ǴȐȕȐșȚерșȚȊа ȚрțȌа Ȑ șоȞȐаȓȤȕоȋо разȊȐ-
ȚȐȧ í ș ȕȐмȐ ȓеȋко моȎȕо озȕакомȐȚȤșȧ�

Текст: Владислав Павлов
Фото: Владимир Аксенов
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Ǫ роșșȐȑșкоȑ ȐșȚорȐȐ șȓоȊо ©ȐȕȊаȓȐȌª ȊȗерȊȣе țȗомȐȕаеȚșȧ Ȋо Ȋремеȕа ǷеȚра , Ȋ оȚȕо-
ȠеȕȐȐ șоȓȌаȚ� коȚорȣе ȗоȓțȟȐȓȐ țȊеȟȤȧ Ȋо Ȋремȧ Ȋоеȕȕȣȝ ȌеȑșȚȊȐȑ� Ǫо ȊȚороȑ ȗоȓоȊȐȕе 
;,; Ȋека к ȐȕȊаȓȐȌам șȚаȓȐ оȚȕоșȐȚȤ Ȑ ȠȚаȚșкȐȝ ȓȐȞ� коȚорȣе ȗоȓțȟȐȓȐ țȊеȟȤȧ Ȋ ре-
зțȓȤȚаȚе Ȋоȑȕ� ȗоșȚраȌаȓȐ Ȋо Ȋремȧ Ȋоеȕȕȣȝ коȕȜȓȐкȚоȊ� Ǭо ǽǽ Ȋека крȐȚерȐем ȐȕȊа-
ȓȐȌȕоșȚȐ ȉȣȓа оȞеȕка ȊозмоȎȕоșȚȐ ȟеȓоȊека ȊȣȗоȓȕȧȚȤ оȉȡеșȚȊеȕȕо ȗоȓезȕȣȑ ȚрțȌ 

ИСТОРИЯ ВОПРОСА

В процессе разработки рекомендаций по реабилитационным мероприятиям 
участвуют разные специалисты (педагоги, психологи, врачи лечебного учреж-
дения, которое направляет ребенка), и в направлении они прописывают те или 
иные мероприятия, технические средства реабилитации

ПРИНЦИПЫ ЗАЩИТЫ ДЕТСТВА ООН 
Генеральная Ассамблея ООН в ноябре 1959 года провозгласила Деклара-
цию прав ребенка. В ней определены и принципы по защите детства: 

1 права должны признаваться за 
всеми детьми без всяких исклю-
чений и без различия или дис-

криминации по признаку расы, цвета 
кожи, пола, языка, религии, поли-
тических или иных убеждений, на-
ционального или социального про-
исхождения, имущественного 
положения, рождения или иного об-
стоятельства, касающегося самого 
ребенка или его семьи 

2 ребенку, который является не-
полноценным в физическом, 
психическом или социальном 

отношении, должны обеспечиваться 
специальные режим, образование и 
забота, необходимые ввиду его осо-
бого состояния

ВО ВРЕМЕНА СССР
В СССР до 1979 года не признавалось право детей на получение социаль-

ного пособия по инвалидности. Впервые социальное понятие «инвалидность» 
до наступления трудоспособного возраста было узаконено постановлением 
ЦК КПСС и Совета министров СССР (постановление № 469 «Об улучшении 
материального обеспечения инвалидов с детства») и приказом Министерства 
здравоохранения СССР (№ 1265 «О порядке выдачи медицинского заключе-
ния на детей-инвалидов с детства в возрасте до 16 лет»). Детская инвалид-
ность устанавливалась в соответствии с утвержденным перечнем (Перечень 
медицинских показаний, дающих право на получение пособия на детей-инва-
лидов в возрасте до 16 лет)

РАДИКАЛЬНЫЙ ПОВОРОТ 
В 1995 году принят федераль-

ный закон № 181 «О социальной 
защите инвалидов в Россий-
ской Федерации». Он изменил 
подходы в области социальной 
защиты инвалидов, в том числе 
детей. Обозначено новое со-
держание понятия «инвалид», 
введены понятия «ограничение 
жизнедеятельности», «социаль-
ная защита» и «медико-соци-
альная экспертиза», а функция 
установления инвалидности 
передана специально создан-
ной службе медико-социальной 
экспертизы.

Это дало возможность более 
профессионально подходить 
к установлению группы и гаран-
тировать социальную защиту 
детям, которые имеют стойкие 
нарушения функций организма 
при различных заболеваниях, 
последствиях травм, анатоми-
ческих дефектах. 

После 1995 года нормативно-
правовые акты разрабатыва-
лись с учетом международных 
стандартов. В частности, по-
становление правительства РФ  
от 13.08.1996 (№ 965 «О порядке 
признания граждан инвали-
дами») разрабатывалось с уче-
том Международной номенкла-
туры нарушений, ограничений 
жизнедеятельности и здоровья. 

ОТ МЕДУЧРЕЖДЕНИЯ − ДО МСЭ
1979−1998 ГОДЫ

Освидетельствование 
детей проводилось  

в учреждениях здраво-
охранения, потому что 
сам статус «ребенок-
инвалид» тогда был 

связан с операциями 
и осложнениями при 
лечении, назначался  

на непродолжительный 
период − от полугода 

до двух лет

1995 ГОД 
Функция установления 
инвалидности переда-
на специальной служ-
бе − медико-социаль-
ной экспертизе (МСЭ)

1998 ГОД 
Завершена реоргани-
зация врачебно-трудо-
вой экспертизы (ВТЭК), 

функции экспертизы 
инвалидности детей 
переданы из здра-
воохранения в ФГУ 
МСЭ, окончательно 

процесс завершился 
к 2000 году
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ГАРАНТИИ

ПЕРЕМЕН:
Время

С емȤȐ ș ȌеȚȤмȐ� șȚраȌаȦȡȐмȐ ȚȧȎеȓȣмȐ ȋеȕе-
ȚȐȟеșкȐмȐ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� 
ȟаșȚо ȕțȎȌаȦȚșȧ Ȋ țșȚаȕоȊȓеȕȐȐ ȐȕȊаȓȐȌ-

ȕоșȚȐ Ȍȓȧ реȉеȕка� ȅȚо ȗомоȋаеȚ реȠаȚȤ ȗроȉȓемȣ  
ș реаȉȐȓȐȚаȞȐеȑ� ȓеȟеȕȐем� șоȞȐаȓȤȕȣм оȉеșȗеȟе-
ȕȐем� ȗоȥȚомț Țак ȊаȎȕо șȓеȌȐȚȤ за ȐзмеȕеȕȐȧмȐ 
ȕормаȚȐȊȕо�ȗраȊоȊоȑ ȉазȣ Ȋ ȥȚоȑ șȜере� Ƕ ȕекоȚо-
рȣȝ ȗоșȓеȌȕȐȝ ȕоȊеȓȓаȝ Ȏțрȕаȓț ©ǸеȌкȐе ȉоȓезȕȐ 
Ȋ ǸоșșȐȐª раșșказаȓȐ замеșȚȐȚеȓȤ рțкоȊоȌȐȚеȓȧ ȗо 
ȥкșȗерȚȕоȑ раȉоȚе ǫȓаȊȕоȋо ȉȦро Ǵǹȅ ȗо ȋ� ǴоșкȊе� 
каȕȌȐȌаȚ меȌȐȞȐȕșкȐȝ ȕаțк ǶȓȤȋа ǳеȞкаȧ Ȑ рțкоȊо-
ȌȐȚеȓȤ ȥкșȗерȚȕоȋо șоșȚаȊа ȹ �� �ȗеȌȐаȚрȐȟеșкоȋо� 
ǫȓаȊȕоȋо ȉȦро Ǵǹȅ ȗо ȋ� ǴоșкȊе ǰрȐȕа ǬаțроȊа�

ИЗМЕНЕНИЯ-2016
ǳеȚом ���� ȋоȌа Ȋȕеșеȕȣ ȐзмеȕеȕȐȧ Ȋ ȕормаȚȐȊȕȣе 
ȌокțмеȕȚȣ ȗо ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ� ǶȕȐ каșаȦȚșȧ ȗоȌ-
ȝоȌоȊ к оȗреȌеȓеȕȐȦ ȥȚоȋо șȚаȚțșа� а ȚакȎе ȗро-
ȊеȌеȕȐȧ меȌȐко�șоȞȐаȓȤȕоȑ ȥкșȗерȚȐзȣ �Ǵǹȅ�� 
ȜормȐроȊаȕȐȧ ȐȕȌȐȊȐȌțаȓȤȕоȑ ȗроȋраммȣ реаȉȐ-
ȓȐȚаȞȐȐ Ȑ аȉȐȓȐȚаȞȐȐ �ǰǷǸǨ��

НоȊȠеșȚȊа заȚраȋȐȊаȦȚ ȚакȎе Ȑ маȓеȕȤкȐȝ ȗаȞȐ-
еȕȚоȊ� НаȗрȐмер� раșȠȐрȐȓȐșȤ ȗоказаȕȐȧ к оȗре-
ȌеȓеȕȐȦ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ ț ȌеȚеȑ� ȐзмеȕȐȓȐșȤ șрокȐ 

а приближать
не ждать,

ǻȚоȟȕеȕȐе 
ȗраȊоȊȣȝ ȕорм 
țȊеȓȐȟȐȊаеȚ 
коȓȐȟеșȚȊо 
реșțрșоȊ ȗомоȡȐ 
маȓеȕȤкомț 
ȗаȞȐеȕȚț� Но� ȟȚо-
ȉȣ țȓțȟȠȐȚȤ  
закоȕоȌаȚеȓȤșȚȊо 
Ȍȓȧ ȌеȚеȑ� 
ȐȕȊаȓȐȌоȊ� ȕțȎȕо 
ȌеȑșȚȊоȊаȚȤ  
ȊмеșȚе í ȕе ȚоȓȤко 
șȗеȞȐаȓȐșȚам�  
ȕо Ȑ роȌȐȚеȓȧм� 
ȗаȞȐеȕȚșкȐм  
оȉȡеșȚȊеȕȕȣм  
орȋаȕȐзаȞȐȧм
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ГАРАНТИИ

ȗреȌоșȚаȊȓеȕȐȧ șȚаȚțșа �șкаȎем� 
коȋȌа șрок țȌȓȐȕȧеȚșȧ� Ȍȓȧ șемȤȐ 
ȥȚо țȌоȉȕо�� Ǫșе ȥȚо ȌеȓаеȚ ȊозмоȎ-
ȕȣм ȗроȊоȌȐȚȤ реаȉȐȓȐȚаȞȐоȕȕȣе 
мероȗрȐȧȚȐȧ șреȌȐ ȉоȓȤȠеȋо ȟȐșȓа 
маȓеȕȤкȐȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ�

НОВЫЕ ЗАБОЛЕВАНИЯ 
И ДЕТАЛИЗАЦИЯ
ǻȊеȓȐȟȐȓоșȤ ȟȐșȓо каȚеȋорȐȑ ȉоȓȤ-
ȕȣȝ� коȚорȣе моȋțȚ ȗоȓțȟȐȚȤ șȚаȚțș 
©реȉеȕок�ȐȕȊаȓȐȌª� Ǫ ȗрȐȓоȎеȕȐе 
к ȕоȊомț ȗрȐказț ȊкȓȦȟеȕȣ� Ȋ ȟаșȚ-
ȕоșȚȐ� ȚакȐе заȉоȓеȊаȕȐȧ Ȑ ȌеȜекȚȣ� 
как ȐȕșțȓȐȕзаȊȐșȐмȣȑ șаȝарȕȣȑ 
ȌȐаȉеȚ� раșȡеȓȐȕа ȋțȉȣ Ȑ ȕеȉа �©за-
ȧȟȤȧ ȋțȉаª Ȑ ©ȊоȓȟȤȧ ȗаșȚȤª�� ȜеȕȐȓ-
кеȚоȕțрȐȧ� ȉроȕȝȐаȓȤȕаȧ аșȚма ț Ȍе-
Țеȑ� Ǩ ț ȕекоȚорȣȝ ȉоȓезȕеȑ� коȚорȣе 
țȎе ȗреȌțșмаȚрȐȊаȦȚ țșȚаȕоȊȓеȕȐе 
ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ� ȗоȌроȉȕее ȐзȓоȎеȕȣ 
ȕарțȠеȕȐȧ ȜțȕкȞȐȑ� оȉțșȓоȊȓеȕȕȣе 
ȚакȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� как мțкоȊȐș-
ȞȐȌоз� ȊроȎȌеȕȕȣе ȗорокȐ разȊȐȚȐȧ 
�Ȋ Țом ȟȐșȓе ȗорокȐ șерȌȞа� коșȚȕо�
мȣȠеȟȕоȑ șȐșȚемȣ í ȊроȎȌеȕȕȣȑ 
ȊȣȊȐȝ ȉеȌра� коșоȓаȗоșȚȤ Ȑ Ț� Ȍ��� ȗо-
раȎеȕȐȧ ȞеȕȚраȓȤȕоȑ ȕерȊȕоȑ șȐșȚе-
мȣ �Ȋ Țом ȟȐșȓе ȋȐȌроȞеȜаȓȐȧ�� ȝро-
ȕȐȟеșкаȧ ȗоȟеȟȕаȧ ȕеȌоșȚаȚоȟȕоșȚȤ�

УПРОЩЕНИЕ УСТАНОВЛЕНИЯ СТАТУСА
ǬеȚȧм Ȋ оȚȓȐȟȐе оȚ Ȋзроșȓȣȝ Ȍȓȧ 
țșȚаȕоȊȓеȕȐȧ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ ȌоșȚа-
Țоȟȕо ȉțȌеȚ ȕаȓȐȟȐȧ оȋраȕȐȟеȕȐȧ 
ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ ȚоȓȤко оȌȕоȑ ка-
ȚеȋорȐȐ ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ Ȑ ȓȦȉоȑ 
Ȑз Țреȝ șȚеȗеȕеȑ ȊȣраȎеȕȕоșȚȐ оȋра-
ȕȐȟеȕȐȑ� оȚ țмереȕȕоȑ Ȑ ȊȣȠе�

ǲоȕкреȚȐзȐроȊаȕа оȞеȕка șȚеȗеȕȐ ȊȣраȎеȕȕоșȚȐ 
șȚоȑкȐȝ ȕарțȠеȕȐȑ ȜțȕкȞȐȑ орȋаȕȐзма� оȉțșȓоȊȓеȕ-
ȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐем ȜеȕȐȓкеȚоȕțрȐȧ� ȕе ȚоȓȤко Ȋ заȊȐ-
șȐмоșȚȐ оȚ Ȝормȣ� ȚȧȎеșȚȐ ȚеȟеȕȐȧ� ȕо Ȑ ȊозраșȚа ре-
ȉеȕка� ǷоȧșȕȐм� ǸаȕȤȠе ț ȌеȚеȑ Ƞȓо оȋраȕȐȟеȕȐе ȗо оȌ-
ȕоȑ каȚеȋорȐȐ ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ Ȑ ȓȦȉоȑ Ȑз șȚеȗеȕеȑ 
ȊȣраȎеȕȕоșȚȐ ȜțȕкȞȐоȕаȓȤȕȣȝ ȕарțȠеȕȐȑ� ǯаȚем șо 
ȊșȚțȗȓеȕȐем Ȋ șȐȓț ȗрȐказа ȹ ����ȕ ȌеȚеȑ ȗрȐраȊȕȧȓȐ 
к Ȋзроșȓȣм Ȑ ȗоȕаȌоȉȐȓȐșȤ țȎе ȌȊе каȚеȋорȐȐ ȕарțȠе-
ȕȐȑ ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ ȗрȐ țșȚаȕоȊȓеȕȐȐ ȐȕȊаȓȐȌȕо-
șȚȐ� ȅȚо ȗрȐȊеȓо к șȓоȎȕоșȚȧм� ȗоȚомț ȟȚо ț ȌеȚеȑ ȟаȡе 
оȋраȕȐȟеȕȐȧ ȐмеȦȚșȧ ȚоȓȤко Ȋ оȌȕоȑ каȚеȋорȐȐ� Ǫ ре-
зțȓȤȚаȚе оȗȧȚȤ ȊерȕțȓȐșȤ к ȌоșȚаȚоȟȕоșȚȐ оȌȕоȑ каȚе-
ȋорȐȐ оȋраȕȐȟеȕȐȧ ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ Ȑ ȓȦȉоȑ Ȑз Țреȝ 
șȚеȗеȕеȑ ȕарțȠеȕȐȑ í țмереȕȕоȑ� зȕаȟȐȚеȓȤȕоȑ� зȕа-
ȟȐȚеȓȤȕо ȊȣраȎеȕȕоȑ� 

ǹкаȎем� каȚеȋорȐȧ șамооȉșȓțȎȐȊаȕȐȧ� ǪозȤмем șа-
ȝарȕȣȑ ȌȐаȉеȚ� ǹ какоȋо ȊозраșȚа реȉеȕок ȕаȟȕеȚ șамо-
șȚоȧȚеȓȤȕо коȕȚроȓȐроȊаȚȤ șȊоȐ каȓорȐȐ� ȝȓеȉȕȣе еȌȐ-
ȕȐȞȣ� ȌȐеȚț Ȑ ȗроȟее" НаȗрȐмер� оȕ Ȋ Ƞкоȓе Ȑ роȌȐ-
ȚеȓȐ еȋо ȕе ȊȐȌȧȚ� а țȟȐȚеȓȤ ȕе моȎеȚ Ȑм заȕȐмаȚȤșȧ� 
ǪоȚ ȗоȌоȉȕȣе șȐȚțаȞȐȐ Ȑ șȚаȊȧȚ Ȋоȗроș� Ȍо какоȋо Ȋоз-
раșȚа șамооȉșȓțȎȐȊаȕȐе șȟȐȚаȚȤ оȋраȕȐȟеȕȕȣм� ȅкș-
ȗерȚȣ Ȑ закоȕоȌаȚеȓȐ ȗрȐȠȓȐ к ȊȣȊоȌț� ȟȚо коȕȚроȓȐ-
роȊаȚȤ ȥȚț șȐȚțаȞȐȦ роȌȐȚеȓȐ ȉțȌțȚ Ȍо �� ȓеȚ�

Ƿроȡе șȚаȓо țșȚаȕаȊȓȐȊаȚȤ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ Ȑ ȗрȐ Ȝе-
ȕȐȓкеȚоȕțрȐȐ�

ФЕНИЛКЕТОНУРИЯ: НЮАНСЫ
Ǻакаȧ Ȏе șȐȚțаȞȐȧ ș ȜеȕȐȓкеȚоȕțрȐеȑ �Ǽǲǻ�� ǲоȓȐ-
ȟеșȚȊеȕȕаȧ оȞеȕка șȚеȗеȕȐ ȊȣраȎеȕȕоșȚȐ șȚоȑкȐȝ ȕа-
рțȠеȕȐȑ ȜțȕкȞȐȑ орȋаȕȐзма �ȗрȐ ȕарțȠеȕȐȐ оȉмеȕа 
ȜеȕȐȓаȓаȕȐȕа�� оȉțșȓоȊȓеȕȕȣȝ ȥȚȐм заȉоȓеȊаȕȐем� оș-
ȕоȊȣȊаеȚșȧ ȗреȐмțȡеșȚȊеȕȕо ȕа оȞеȕке șȚеȗеȕȐ ȕарț-
ȠеȕȐȑ ȗșȐȝȐȟеșкȐȝ ȜțȕкȞȐȑ Ȑ�ȐȓȐ ȕерȊȕоȑ șȐșȚемȣ� 
Ǻакаȧ оȞеȕка țȟȐȚȣȊаеȚ ȗоказаȚеȓȐ ȜȐзȐȟеșкоȋо Ȑ ȗșȐ-
ȝомоȚорȕоȋо разȊȐȚȐȧ �Ȋ ȌеȚșком ȊозраșȚе оșоȉеȕȕо 
ȊаȎȕа оȞеȕка ș ȗерȊоȋо меșȧȞа ȎȐзȕȐ Ȑ Ȍо ȗțȉерȚаȚȕоȋо 
ȗерȐоȌа�� șȚеȗеȕȤ ȗораȎеȕȐȧ ȕерȊȕоȑ șȐșȚемȣ� ǲроме 
Țоȋо� țȟȐȚȣȊаȦȚșȧ ȚȐȗ ȚеȟеȕȐȧ ȜеȕȐȓкеȚоȕțрȐȐ �кȓаș-

НОВАЯ НОРМАТИВНАЯ БАЗА
ИЮНЬ 2016 ГОДА 

ǷрȐказ ȹ ��� ǴȐȕȐșȚерșȚȊа ȚрțȌа Ȑ șоȞȐаȓȤȕоȑ за-
ȡȐȚȣ ǸǼ Ȋȕеș ȐзмеȕеȕȐȧ Ȋ ȗрȐказ ȹ ����ȕ ©Ƕ кȓаș-
șȐȜȐкаȞȐȧȝ Ȑ крȐȚерȐȧȝ� ȐșȗоȓȤзțемȣȝ ȗрȐ оșț-
ȡеșȚȊȓеȕȐȐ меȌȐко�șоȞȐаȓȤȕоȑ ȥкșȗерȚȐзȣ ȋраȎȌаȕ 
ȜеȌераȓȤȕȣмȐ ȋоșțȌарșȚȊеȕȕȣмȐ țȟреȎȌеȕȐȧмȐ ме-
ȌȐко�șоȞȐаȓȤȕоȑ ȥкșȗерȚȐзȣª

9 АВГУСТА 2016 ГОДА 
ǷрȐказ ȊșȚțȗȐȓ Ȋ șȐȓț

10 АВГУСТА 2016 ГОДА 
ǪȣȠȓо ȗоșȚаȕоȊȓеȕȐе ȗраȊȐȚеȓȤșȚȊа ȹ ���� коȚорое 

Ȋȕеșȓо ȐзмеȕеȕȐȧ Ȋ ȗоșȚаȕоȊȓеȕȐе ȗраȊȐȚеȓȤșȚȊа ǸǼ 
ȹ �� ©ǷраȊȐȓа ȗрȐзȕаȕȐȧ ȓȐȞа ȐȕȊаȓȐȌомª

Новые  
заболевания 
и дефекты, 

включенные  
в нормативно-

правовую  
базу по инва-

лидности

инсулинзависи-
мый сахарный 

диабет

расщелина 
губы и неба 

(«заячья губа» 
и «волчья 

пасть»)

фенилкетонурия

бронхиальная 
астма

В законе № 419-ФЗ появилось новое понятие −  
абилитация инвалидов. Чем абилитация отличается  
от реабилитации? Реабилитация – это восстанов-
ление утраченных функций. Абилитация – обучение 
тому, чего человек никогда не умел.

Основные направления абилитации такие же,  
как и реабилитации:
● реконструктивная хирургия
● протезирование и ортезирование
● санаторно-курортное лечение
● профессиональная ориентация
● социальная адаптация
● медицинская реабилитация
● физкультурно-оздоровительные мероприятия
● спорт
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Ребенку,  
больному фе-

нилкетонурией, 
который достиг 
14 лет, инвалид-

ность может 
быть продлена 
до 18 лет. Это 
возможно при 

следующих 
условиях: 

среднетяжелая 
форма

невозможность 
достижения 

безопасного до-
пустимого ста-

бильного уровня 
фенилаланина 

крови

нарушения 
психического, 
физического, 

речевого разви-
тия до умерен-

ной степени

развившиеся 
осложнения

șȐȟеșкаȧ� аȚȐȗȐȟȕȣȑ ȊарȐаȕȚ�� țро-
ȊеȕȤ ȜеȕȐȓаȓаȕȐȕа Ȋ кроȊȐ� ȕțȎ-
ȌаемоșȚȤ Ȋ ȗоșȚоȧȕȕом коȕȚроȓе 
Ȋ резțȓȤȚаȚе ȕарțȠеȕȕоȋо ȗșȐȝȐȟе-
șкоȋо разȊȐȚȐȧ �ȕеаȌекȊаȚȕоȋо ȗо-
ȊеȌеȕȐȧ� Ȑ ȗоșȚоȧȕȕом șоȉȓȦȌеȕȐȐ 
ȐȕоȋȌа оȟеȕȤ șȚроȋоȑ ȌȐеȚȣ ș оȋра-
ȕȐȟеȕȐем ȉеȓка� 

На șеȋоȌȕȧȠȕȐȑ ȌеȕȤ ȗрȐȠȓȐ 
к ȊȣȊоȌț� ȟȚо ȗрȐ Ǽǲǻ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ 
țșȚаȕаȊȓȐȊаеȚșȧ ș момеȕȚа ȌȐаȋȕо-
șȚȐкȐ Ȑ Ȍо �� ȓеȚ� ǹȚарȠе �� ȓеȚ ȗрȐ 
кȓаșșȐȟеșкоȑ Ǽǲǻ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ ȕе 
țșȚаȕаȊȓȐȊаеȚșȧ ȗрȐ țșȓоȊȐȧȝ ȓеȋ-
коȑ Ȑ șреȌȕеȚȧȎеȓоȑ Ȝорм ȕа Ȝоȕе 
ȌȐеȚоȚераȗȐȐ ș ȉезоȗаșȕȣм ȌоȗțșȚȐ-
мȣм țроȊȕем ȜеȕȐȓаȓаȕȐȕа кроȊȐ� 
ȗрȐ аȌекȊаȚȕом ȜȐзȐȟеșком� ȗșȐȝȐ-
ȟеșком� реȟеȊом разȊȐȚȐȐ ȐȓȐ ȕезȕа-
ȟȐȚеȓȤȕо ȊȣраȎеȕȕом оȚșȚаȊаȕȐȐ 
ȉез ȕеȊроȓоȋȐȟеșкȐȝ оșȓоȎȕеȕȐȑ� 
Но ȗрȐ Ǽǲǻ șреȌȕеȚȧȎеȓоȑ Ȝормȣ 
ș ȕеȊозмоȎȕоșȚȤȦ ȌоșȚȐȎеȕȐȧ ȉезо-
ȗаșȕоȋо țроȊȕȧ ȜеȕȐȓаȓаȕȐȕа кроȊȐ 
ș ȕарțȠеȕȐем ȗșȐȝȐȟеșкоȋо� ȜȐзȐȟе-
șкоȋо� реȟеȊоȋо разȊȐȚȐȧ Ȍо țмереȕ-
ȕоȑ șȚеȗеȕȐ ș разȊȐȊȠȐмȐșȧ оșȓоȎ-
ȕеȕȐȧмȐ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ țșȚаȕаȊȓȐȊа-
еȚșȧ Ȍо �� ȓеȚ�

СРОКИ
ǰзмеȕеȕȐȧ каșаȦȚșȧ ȕе ȚоȓȤко 
ȗрȐȕȞȐȗоȊ оȗреȌеȓеȕȐȧ ȗо ȥȚȐм 
ȕозоȓоȋȐȧм ȋрțȗȗ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ� 
ȕо ȚакȎе Ȑ șрокоȊ� ȕа коȚорȣе țșȚа-
ȕаȊȓȐȊаеȚșȧ șȚаȚțș� ǹрокȐ моȋțȚ 
ȊарȤȐроȊаȚȤșȧ Ȑ șоșȚаȊȓȧȚȤ ȋоȌ� ȌȊа 
ȐȓȐ� șоȋȓаșȕо ȐзмеȕеȕȐȧм� Ȍо ȌоșȚȐ-
ȎеȕȐȧ реȉеȕком �� ȓеȚ� Ǩ ȗо ȕекоȚо-
рȣм заȉоȓеȊаȕȐȧм șрокȐ ȊозмоȎȕо 
țȊеȓȐȟȐȚȤ Ȍо �� ȓеȚ� ǻȊеȓȐȟеȕȐе 
șрокоȊ ȌаеȚ ȊозмоȎȕоșȚȤ роȌȐȚеȓȧм 
заȕȐмаȚȤșȧ реаȉȐȓȐȚаȞȐеȑ ȌеȚеȑ� ȕе 

ȚраȚȐȚȤ șȐȓȣ Ȑ Ȋремȧ ȕа еȎеȋоȌȕȣе ȝоȎȌеȕȐȧ ȗо țȟреȎ-
ȌеȕȐȧм Ȍȓȧ șȉора ȌокțмеȕȚоȊ Ȑ ȗроȝоȎȌеȕȐȧ оȟереȌȕоȑ 
ȥкșȗерȚȐзȣ�

ǲак țȎе ȉȣȓо șказаȕо ȊȣȠе� ȗо șаȝарȕомț ȌȐаȉеȚț� 
Ȋ ȟаșȚȕоșȚȐ� ȉȣȓ țȊеȓȐȟеȕ ȐзȕаȟаȓȤȕȣȑ șрок� ȕа коȚо-
рȣȑ моȎеȚ ȉȣȚȤ țșȚаȕоȊȓеȕа ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ� ǺеȗерȤ ȥȚо 
ȕе оȌȐȕ ȋоȌ� а șразț ȊозмоȎȕо țșȚаȕоȊȓеȕȐе Ȍо ȌоșȚȐȎе-
ȕȐȧ реȉеȕком �� ȓеȚ� ǺакȎе ȗрȐ оȗреȌеȓеȕȕȣȝ țșȓоȊȐȧȝ 
șрок țȊеȓȐȟеȕ Ȍȓȧ ȜеȕȐȓкеȚоȕțрȐȐ í Ȋ ȕекоȚорȣȝ șȓț-
ȟаȧȝ Ȍо �� ȓеȚ�

УПРОЩЕНЫ КОРРЕКТИВЫ В ИНДИВИДУАЛЬНУЮ 
ПРОГРАММУ РЕАБИЛИТАЦИИ И АБИЛИТАЦИИ
ǪаȎȕȣе ȐзмеȕеȕȐȧ Ȍȓȧ ȗаȞȐеȕȚоȊ ȗроȐзоȠȓȐ Ȋ ȗо-
șȚаȕоȊȓеȕȐȐ ȗраȊȐȚеȓȤșȚȊа ȹ �� оȚ �� аȊȋțșȚа ���� ȋ� 
ȹ ���� ǰмȐ ȗреȌțșмоȚреȕо ȗрȐ ȕеоȉȝоȌȐмоșȚȐ Ȋȕо-
șȐȚȤ ȐșȗраȊȓеȕȐȧ Ȋ ǰǷǸǨ Ȋ șȊȧзȐ ș ȐзмеȕеȕȐȧмȐ ȗер-
șоȕаȓȤȕȣȝ� аȕȚроȗомеȚрȐȟеșкȐȝ Ȍаȕȕȣȝ� ȕеоȉȝоȌȐмо-
șȚȤȦ țȚоȟȕеȕȐȧ ȝаракȚерȐșȚȐк раȕее рекомеȕȌоȊаȕȕȣȝ 
ȊȐȌоȊ реаȉȐȓȐȚаȞȐоȕȕȣȝ Ȑ �ȐȓȐ� аȉȐȓȐȚаȞȐоȕȕȣȝ 
мероȗрȐȧȚȐȑ� ǺакȎе ȥȚо ȌеȓаеȚșȧ Ȍȓȧ țșȚраȕеȕȐȧ Țеȝ-
ȕȐȟеșкȐȝ оȠȐȉок ± ȗо заȧȊȓеȕȐȦ ȐȕȊаȓȐȌа ȐȓȐ еȋо 
țȗоȓȕомоȟеȕȕоȋо ȗреȌșȚаȊȐȚеȓȧ� Ǫзамеȕ ȊȣȌаȕȕоȑ ра-
ȕее șоșȚаȊȓȧеȚșȧ ȕоȊаȧ ǰǷǸǨ í ȉез ȗроȊеȌеȕȐȧ Ȍоȗоȓ-
ȕȐȚеȓȤȕоȋо оșȊȐȌеȚеȓȤșȚȊоȊаȕȐȧ�

ǸаȕȤȠе какȐе�ȓȐȉо ȐзмеȕеȕȐȧ моȎȕо ȉȣȓо ȊȕоșȐȚȤ 
ȚоȓȤко ȗоșȓе оȜормȓеȕȐȧ ȕоȊоȋо ȕаȗраȊȓеȕȐȧ ȕа ме-
ȌȐко�șоȞȐаȓȤȕțȦ ȥкșȗерȚȐзț Ȑ ȗроȝоȎȌеȕȐȧ ȗоȊȚор-
ȕоȋо оșȊȐȌеȚеȓȤșȚȊоȊаȕȐȧ�

ПО НЕКОТОРЫМ ЗАБОЛЕВАНИЯМ 
СТАЛО ВОЗМОЖНО УВЕЛИЧИТЬ 
СРОКИ, НА КОТОРЫЕ 
УСТАНАВЛИВАЕТСЯ 
ИНВАЛИДНОСТЬ. ЭТО ИЗБАВЛЯЕТ 
РОДИТЕЛЕЙ ОТ ЕЖЕГОДНЫХ 
ХОЖДЕНИЙ ПО ИНСТАНЦИЯМ 
И СБОРА ДОКУМЕНТОВ  
ДЛЯ ОЧЕРЕДНОЙ ЭКСПЕРТИЗЫ
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РЕДКИЕ ЗАБОЛЕВАНИЯ: ОТ ДИАГНОЗА 
ДО ИНВАЛИДНОСТИ
Ǫ ȕормаȚȐȊȕȣȝ ȌокțмеȕȚаȝ� как ȗра-
ȊȐȓо� ȗоȌроȉȕо țȟȚеȕȣ ȗроȉȓемȣ 
ȓȦȌеȑ ș ȝороȠо ȐзțȟеȕȕȣмȐ� ȟаșȚо 
ȊșȚреȟаȦȡȐмȐșȧ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� 
ȗоșкоȓȤкț ȜțȕкȞȐоȕаȓȤȕȣе ȕарțȠе-
ȕȐȧ� коȚорȣе ȗрȐ ȕȐȝ ȗроȐșȝоȌȧȚ� Ȑз-
ȊеșȚȕȣ� ǹȓоȎȕее ș реȌкȐмȐ �орȜаȕ-
ȕȣмȐ� ȉоȓезȕȧмȐ� ǶȕȐ ȊșȚреȟаȦȚșȧ 
Ȋ еȌȐȕȐȟȕȣȝ șȓțȟаȧȝ� ȚрțȌȕо ȌȐаȋȕо-
șȚȐрțȦȚșȧ ȊраȟамȐ ǳǷǻ� Ȑ оȞеȕȐȚȤ 
ȜțȕкȞȐоȕаȓȤȕȣе ȕарțȠеȕȐȧ ȗрȐ 
ȕȐȝ șȗеȞȐаȓȐșȚам ȗоȥȚомț ȕеȗроșȚо� 
ǲроме Țоȋо� ȥȚȐ заȉоȓеȊаȕȐȧ șȓоȎȕо 
ȊȣȧȊȐȚȤ� ȕțȎȕа ȋеȕеȚȐȟеșкаȧ ȌȐа-
ȋȕоșȚȐка� Ƿроȉȓема țșțȋțȉȓȧеȚșȧ� 
еșȓȐ ȌȐаȋȕоз țșȚаȕаȊȓȐȊаеȚșȧ Ȋ ре-
ȋȐоȕаȓȤȕȣȝ ȓеȟеȉȕȣȝ țȟреȎȌеȕȐȧȝ�

Ǫ ȐȚоȋе ȗроȉȓема ț реȉеȕка șțȡе-
șȚȊțеȚ� а ȌȐаȋȕоз оȜȐȞȐаȓȤȕо мо-
ȎеȚ ȉȣȚȤ Ȍоȓȋо ȕе ȗоȌȚȊерȎȌеȕȕȣм� 
ǩȣȊаеȚ� ȟȚо к Țакомț ȗаȞȐеȕȚț ȗȣ-
ȚаȦȚșȧ ȗрȐмеȕȐȚȤ кȓȐȠе ȌȐаȋȕо-
зоȊ� коȚорȣе ȉоȓее ȐзȊеșȚȕȣ� ǲакоȑ 
Ȋ Țакоȑ șȐȚțаȞȐȐ моȎеȚ ȉȣȚȤ ȊȣȝоȌ" 
ǻșȗеȠȕо ȌȐаȋȕоșȚȐкоȑ заȕȐмаȦȚșȧ 
ȊеȌțȡȐе ȐȕșȚȐȚțȚȣ� коȚорȣе ȐмеȦȚ 
șооȚȊеȚșȚȊțȦȡțȦ ȉазț Ȑ Ȋ коȚорȣе 
реȉеȕка моȎȕо ȕаȗраȊȐȚȤ Ȑ оȉșȓеȌо-
ȊаȚȤ� ȗроȊеșȚȐ ȕеоȉȝоȌȐмȣȑ șȗекȚр 
аȕаȓȐзоȊ� ȟȚоȉȣ țșȚаȕоȊȐȚȤ Țоȟȕȣȑ 
ȌȐаȋȕоз� ǻȎе ȚоȋȌа ȉțȌеȚ ȗроȡе țșȚа-
ȕаȊȓȐȊаȚȤ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȤ�

ПРОБЛЕМЫ, ТРЕБУЮЩИЕ РЕШЕНИЯ
ǭșȚȤ ȋрțȗȗа орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ� 
ȓеȟеȕȐе коȚорȣȝ закȓȦȟаеȚșȧ Ȑмеȕ-

ȕо Ȋ ȌȓȐȚеȓȤȕом� ȗороȑ ȗоșȚоȧȕȕом 
ȗрȐеме ȓекарșȚȊеȕȕоȋо ȗреȗараȚа 
ȐȓȐ ȕазȕаȟеȕȐȐ șȗеȞȐаȓȤȕоȋо ȓеȟеȉ-
ȕоȋо ȗȐȚаȕȐȧ� ȅȚо оșȕоȊȕое� ȟȚо ȕțȎ-
ȕо Țакомț реȉеȕкț� ǯаȟаșȚțȦ ȚакȐе 
ȗреȗараȚȣ Ȑ ȓеȟеȉȕое ȗȐȚаȕȐе за-
ȗраȠȐȊаȦȚșȧ Ȑ закțȗаȦȚșȧ еȌȐȕȐȟ-
ȕо� ȕа коȕкреȚȕоȋо ȗаȞȐеȕȚа Ȑ ȗрȐ 
ȥȚом ȕе ȊșеȋȌа ȊȝоȌȧȚ Ȋ ȜеȌераȓȤȕȣе 
șȗȐșкȐ ȌороȋоșȚоȧȡȐȝ ȗреȗараȚоȊ� 
Țо еșȚȤ ȕе ȌоȚȐрțȦȚșȧ ȋоșțȌарșȚȊом� 

«УСЛОВНО ЗДОРОВ»: КАК ОТСУТСТВИЕ 
ОСЛОЖНЕНИЙ МЕШАЕТ ИХ ИЗБЕЖАТЬ

ǲроме țказаȕȕȣȝ Ȋ ȗрȐказе ����ȕ 
�Ȋ реȌ� ȹ ���� заȉоȓеȊаȕȐȑ� Țреȉț-
ȦȡȐȝ șоȉȓȦȌеȕȐȧ șȚроȋоȑ ȌȐеȚȣ 
Ȋ ȊозраșȚе� коȋȌа еȡе ȕе șȜормȐро-
Ȋаȕо оșозȕаȕȕое оȚȕоȠеȕȐе к ȉо-
ȓезȕȐ Ȑ ȕе оȉреȚеȕȣ ȕаȊȣкȐ коȕ-
Țроȓȧ за ȚеȟеȕȐем ȉоȓезȕȐ� раș-
ȟеȚа ȌȐеȚȐȟеșкȐȝ ȗроȌțкȚоȊ �Țо 
еșȚȤ ȐмеȦȚșȧ оȋраȕȐȟеȕȐȧ ȎȐзȕе-
ȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ ȗо каȚеȋорȐȐ ©șамо-
оȉșȓțȎȐȊаȕȐеª�� к ȚакȐм șȓоȎȕȣм 
заȉоȓеȊаȕȐȧм оȚȕоșȧȚșȧ Ȑ ȌрțȋȐе 
ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣе заȉоȓеȊаȕȐȧ� șȊȧ-
заȕȕȣе ș ȕарțȠеȕȐȧмȐ оȉмеȕа амȐ-
ȕокȐșȓоȚ Ȑ орȋаȕȐȟеșкȐȝ кȐșȓоȚ 
�меȚȐȓмаȓоȕоȊаȧ� ȗроȗȐоȕоȊаȧ аȞȐ-
ȌемȐȐ� ȋȓțȚароȊаȧ аȞȐȌțрȐȧ�ȋȓț-
ȚарȐкаȞȐȌțрȐȧ� ȉоȓезȕȤ кȓеȕоȊоȋо 
șȐроȗа моȟȐ� ȋомоȞȐșȚȐȕțрȐȧ� ȚȐ-
розȐȕемȐȧ ȚȐȗ ��� оȉмеȕа țȋȓеȊоȌоȊ 
�ȋаȓакȚоземȐȧ ȚȐȗ �� ȋȓȐкоȋеȕозȣ�� 
оȉмеȕа ȎȐрȕȣȝ кȐșȓоȚ� ȕарțȠеȕȐȧ 
оȉмеȕа ȝоȓеșȚерȐȕа� ș реȌкȐмȐ ȝро-
моșомȕȣмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ �аȕома-
ȓȐȐ аțȚоșом� ȕеșȉаȓаȕșȐроȊаȕȕȣе 
șȚрțкȚțрȕȣе ȕарțȠеȕȐȧ ȝромоșом�� 
ǺакȎе зȌеșȤ реȟȤ ȐȌеȚ о заȉоȓеȊа-
ȕȐȧȝ� ȗрȐ коȚорȣȝ ȗаȞȐеȕȚȣ ȕțȎȌа-
ȦȚșȧ Ȋ ȗроȊеȌеȕȐȐ ȗоȎȐзȕеȕȕоȑ Țе-
раȗȐȐ� ȌȓȐȚеȓȤȕом ȐȓȐ ȗоșȚоȧȕȕом 
șȐșȚемаȚȐȟеșком ȗрȐмеȕеȕȐȐ заме-
șȚȐȚеȓȤȕоȑ� Ȋ Țом ȟȐșȓе Ȑ ȜермеȕȚ-
ȕоȑ� ȚераȗȐȐ� коȜакȚорȕоȑ ȚераȗȐȐ� 
Ȋ ȐȕȢекȞȐȧȝ ȐȓȐ ȐȕȜțзȐȧȝ�

ǷомȐмо коȜакȚорȕоȑ Ȝормȣ Ȝе-
ȕȐȓкеȚоȕțрȐȐ șȦȌа оȚȕоșȐȚșȧ рȧȌ 

Ребенку, боль-
ному фенил-
кетонурией, 

который достиг 
14 лет, инвалид-

ность может 
быть продлена 
до 18 лет. Это 
возможно при 

следующих 
условиях:

среднетяжелая 
форма

невозможность 
достижения 

безопасного до-
пустимого ста-

бильного уровня 
фенилаланина 

крови

нарушения 
психического, 
физического, 

речевого разви-
тия до умерен-

ной степени

развившиеся 
осложнения

СТАЛО ПРОЩЕ ВНОСИТЬ 
ИЗМЕНЕНИЯ В ИНДИВИДУАЛЬНУЮ 
ПРОГРАММУ РЕАБИЛИТАЦИИ 
И АБИЛИТАЦИИ (ИПРА). ТЕПЕРЬ 
В НЕКОТОРЫХ СЛУЧАЯХ НЕТ 
НЕОБХОДИМОСТИ ВНОВЬ 
ПРОХОДИТЬ ЭКСПЕРТИЗУ

При редких за-
болеваниях для 
установления 
инвалидно-
сти важно как 
можно скорее 
официально 
подтвердить 
диагноз. Лучше 
всего проводить 
исследования 
в федеральных 
профильных 
медицинских уч-
реждениях, куда 
можно попасть 
по направлению

В России оказание помощи больным орфанными заболеваниями, при которых 
требуется пожизненное лечение, − это замкнутый круг: пока человек чувствует 
себя удовлетворительно, он иногда вынужден оплачивать лекарства самостоя-
тельно. Если доходит до инвалидности, то государство берет на себя функцию 
помощи. Хотя будь лекарства доступнее на ранней стадии заболевания или про-
филактически, то до инвалидности дети могли бы и не дойти
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ГАРАНТИИ

ȚȧȎеȓȣȝ ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣȝ заȉоȓеȊа-
ȕȐȑ� ȕаșȓеȌșȚȊеȕȕȣе коаȋțȓоȗаȚȐȐ� 
ȉоȓезȕȤ ǫоȠе� ȕеȌоșȚаȚоȟȕоșȚȤ ȉȐо-
ȚȐȕȐȌазȣ� ȋȐȗоȜоșȜаȚемȐȟеșкȐȑ 
раȝȐȚ� мțкоȗоȓȐșаȝарȐȌозȣ� ȉоȓезȕȤ 
ǼаȉрȐ� ȉоȓезȕȤ Ƿомȗе� ȕеȌоșȚаȚоȟ-
ȕоșȚȤ кȐșȓоȑ ȓȐȗазȣ� ȋȐȗоȜоșȜаȚа-
зȐȧ� ȕеșоȊерȠеȕȕȣȑ оșȚеоȋеȕез�

ǷрȐ ȥȚом ȟȐșȓо ȚакȐȝ ȗаȞȐеȕ-
ȚоȊ Ȋ ǸоșșȐȐ ȕеȊеȓȐко� Но Ȍоȗоȓ-
ȕеȕȐе ȗраȊȐȓ ȗереȟȕем ȗоказаȕȐȑ 
Ȑ țșȓоȊȐȑ Ȍȓȧ țșȚаȕоȊȓеȕȐȧ каȚеȋо-
рȐȐ ©реȉеȕок�ȐȕȊаȓȐȌª șроком ȕа 
ȗȧȚȤ ȓеȚ Ȑ Ȍо ȌоșȚȐȎеȕȐȧ ȊозраșȚа 
�� ȐȓȐ �� ȓеȚ ȕе ȗреȌțșмаȚрȐȊаеȚ 
раșȠȐреȕȐȧ крțȋа ȓȐȞ� коȚорȣм 
моȎеȚ ȉȣȚȤ țșȚаȕоȊȓеȕа ȐȕȊаȓȐȌ-
ȕоșȚȤ� ȗоșкоȓȤкț Ȋ ȗереȟеȕȤ ȊкȓȦ-
ȟеȕȣ заȉоȓеȊаȕȐȧ Ȑ ȗаȚоȓоȋȐȟе-
șкȐе șоșȚоȧȕȐȧ� коȚорȣе ȗо șȚеȗеȕȐ 
ȊȣраȎеȕȕоșȚȐ ȗрȐȊоȌȧȚ к оȋраȕȐ-
ȟеȕȐȧм ȎȐзȕеȌеȧȚеȓȤȕоșȚȐ Ȑ ȌаȦȚ 
оșȕоȊаȕȐȧ Ȍȓȧ ȗрȐзȕаȕȐȧ ȓȐȞа Ȑȕ-
ȊаȓȐȌом Ȋ оȗреȌеȓеȕȕȣȑ ȗерȐоȌ 
ȊремеȕȐ� Ǫȕеșеȕȕȣе ȐзмеȕеȕȐȧ ȗо-
зȊоȓȐȓȐ ȉȣ șțȡеșȚȊеȕȕо țȓțȟȠȐȚȤ 
каȟеșȚȊо ȎȐзȕȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ� ȊеȌȤ șе-
ȋоȌȕȧ ȌаȎе ȗрȐ ȕаȓȐȟȐȐ ȗоȌȚȊерȎ-
Ȍеȕȕоȋо ȌȐаȋȕоза моȋțȚ ȊозȕȐкаȚȤ 
ȚрțȌȕоșȚȐ ȗрȐ țșȚаȕоȊȓеȕȐȐ ȐȕȊа-
ȓȐȌȕоșȚȐ� ȗоșкоȓȤкț ȜțȕкȞȐоȕаȓȤ-
ȕȣе ȕарțȠеȕȐȧ ț ȌеȚеȑ ȊозȕȐкаȦȚ 
ȕа ȉоȓее ȗозȌȕȐȝ șȚаȌȐȧȝ заȉоȓеȊа-
ȕȐȧ Ȑ �ȥȚо ȊаȎȕо оȚмеȚȐȚȤ�� ȗрȐ оȚ-
șțȚșȚȊȐȐ ȌоȓȎȕоȑ меȌȐȞȐȕșкоȑ ȗо-
моȡȐ� Ǻо еșȚȤ șȓоȎȕоșȚȤ� еșȓȐ șȜор-
мțȓȐроȊаȚȤ țȗроȡеȕȕо� Ȋ Țом� ȟȚо� 
ȕеșмоȚрȧ ȕа Țо ȟȚо заȉоȓеȊаȕȐе Țре-
ȉțеȚ ȗоȎȐзȕеȕȕоȑ ȚераȗȐȐ Ȑ Ȋ ȌаȓȤ-
ȕеȑȠем �оșоȉеȕȕо ȕа Ȝоȕе оȚșțȚ-
șȚȊȐȧ ȓеȟеȕȐȧ�� оȕо моȎеȚ ȗрȐȊеșȚȐ 
к șерȤезȕȣм оșȓоȎȕеȕȐȧм� 

ǼормаȓȤȕо ȗо ȕȣȕеȠȕȐм ȕормам 
ȕеȚ оșȕоȊаȕȐȑ Ȍȓȧ țșȚаȕоȊȓеȕȐȧ Ȑȕ-
ȊаȓȐȌȕоșȚȐ� ȗоȚомț ȟȚо закоȕ оȉȧ-
зȣȊаеȚ țȟȐȚȣȊаȚȤ Țекțȡее �Ȋ оȗре-
Ȍеȓеȕȕȣȑ ȗерȐоȌ� șоșȚоȧȕȐе� а ȕе 
ȊозмоȎȕое ȉțȌțȡее� Ǭȓȧ заȉоȓеȊа-
ȕȐȑ� коȚорȣе ȕе ȊȝоȌȧȚ Ȋ ȗроȋраммȣ 
� ȊȣșокозаȚраȚȕȣȝ ȕозоȓоȋȐȑ� Ȋ ȗе-
реȟеȕȤ �� реȌкȐȝ ȉоȓезȕеȑ� оȚșțȚ-
șȚȊȐе ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ ț ȗаȞȐеȕȚа șе-
ȋоȌȕȧ оȋраȕȐȟȐȊаеȚ ȊозмоȎȕоșȚȐ 
Ȋ ȓеȟеȕȐȐ Ȑ Țем șамȣм țșțȋțȉȓȧеȚ 
ȗроȉȓемț� Ȑ� ȗо șțȚȐ� ȊеȌеȚ к ȐȕȊа-
ȓȐȌȐзаȞȐȐ� Ǫоȗроș Ȍȓȧ ȚакȐȝ șемеȑ 
șȚоȐȚ оȟеȕȤ оșȚро� ȉțȌеȚ ȓȐ ȋоșțȌар-
șȚȊо оȗȓаȟȐȊаȚȤ ȓеȟеȕȐе ȌеȚеȑ ș реȌ-
кȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ ȐȓȐ ȥȚо ȟрез-

Ȋȣȟаȑȕо ȌороȋоșȚоȧȡее ȓеȟеȕȐе ȓȧȎеȚ ȕа ȗȓеȟȐ роȌȐȚе-
ȓеȑ"

ǯȌороȊȤе Ȏе ȕаȗрȧмțȦ заȊȐșȐȚ оȚ ȓекарșȚȊеȕȕоȑ Țера-
ȗȐȐ� коȚораȧ� как țȎе șказаȕо� ȐȕоȋȌа ȌоȓȎȕа ȗроȊоȌȐȚȤșȧ 
ȗоȎȐзȕеȕȕо� Ǫ разȊȐȚȣȝ șȚраȕаȝ ȗоȓțȟеȕȐе ȓекарșȚȊ Ȋȝо-
ȌȐȚ Ȋ меȌȐȞȐȕșкțȦ șȚраȝоȊкț� ȗоȥȚомț ȗоȓțȟаȚȤ ȐȕȊа-
ȓȐȌȕоșȚȤ Țам ȕеȚ ȕеоȉȝоȌȐмоșȚȐ� Но Ȋ ȕаȠеȑ șȚраȕе мȕо-
ȋȐе ȋоȌȣ șȐșȚема� ȗо șțȚȐ� ȗреȌșȚаȊȓȧеȚ замкȕțȚȣȑ крțȋ� 
ȗока ȟеȓоȊек ȟțȊșȚȊțеȚ șеȉȧ țȌоȊȓеȚȊорȐȚеȓȤȕо� оȕ Ȋȣ-
ȕțȎȌеȕ оȗȓаȟȐȊаȚȤ ȓекарșȚȊа șамоșȚоȧȚеȓȤȕо� ǭșȓȐ Ȍо-
ȝоȌȐȚ Ȍеȓо Ȍо ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ� Țо ȋоșțȌарșȚȊо ȉереȚ ȕа șеȉȧ 
ȜțȕкȞȐȦ ȗомоȡȐ� ǽоȚȧ ȉțȌȤ Țе Ȏе ȓекарșȚȊа ȌоșȚțȗȕее ȕа 
раȕȕеȑ șȚаȌȐȐ заȉоȓеȊаȕȐȧ ȐȓȐ ȗроȜȐȓакȚȐȟеșкȐ� Ȍо Ȑȕ-
ȊаȓȐȌȕоșȚȐ ȌеȚȐ моȋȓȐ ȉȣ Ȑ ȕе ȌоȑȚȐ�

ǭșȓȐ ȉȣ Ȋ кȓаșșȐȜȐкаȞȐȐ ȉȣȓȐ Ȑзмеȕеȕȣ Ȑ крȐȚерȐȐ� 
Țо еșȚȤ ȋрțȗȗа реȌкȐȝ орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ ȉȣȓа ȉȣ 
Ȋȕеșеȕа Ȋ ȗțȕкȚȣ ȗрȐȓоȎеȕȐȧ кȓаșșȐȜȐкаȞȐȑ Ȑ крȐȚе-
рȐеȊ� коȚорȣе Ȋ ȕаșȚоȧȡее Ȋремȧ ȐмеȦȚșȧ� ȌокȚорам ȕа-
ȠȐȝ țȟреȎȌеȕȐȑ ȉȣȓо ȉȣ зȕаȟȐȚеȓȤȕо ȗроȡе ȗрȐȕȐмаȚȤ 
реȠеȕȐе ȗо țșȚаȕоȊȓеȕȐȦ ȐȕȊаȓȐȌȕоșȚȐ Ȍȓȧ ȚакȐȝ ȌеȚеȑ�

НОРМА − ПОНЯТИЕ КОЛЛЕКТИВНОЕ
ǺрțȌȕоșȚȐ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ șțȡеșȚȊțȦȚ еȡе ȕа ȥȚаȗе ȓеȟеȉ-
ȕоȋо țȟреȎȌеȕȐȧ� коȋȌа реȉеȕок ȗроȝоȌȐȚ оȉșȓеȌоȊаȕȐе 
Ȑ ȊȣȧȊȓȧеȚșȧ ȥȚоȚ ȌȐаȋȕоз� ǲ ȕам�Țо оȕȐ ȗрȐȝоȌȧȚ� коȋȌа 
ț ȕȐȝ țȎе ȐмееȚșȧ закȓȦȟеȕȐе� ȌȐаȋȕоз țșȚаȕоȊȓеȕ� Ǵȣ 
раșȞеȕȐȊаем ȚоȓȤко ȜțȕкȞȐоȕаȓȤȕȣе ȕарțȠеȕȐȧ�

ǲ șоȎаȓеȕȐȦ� ț ȥȚȐȝ ȌеȚеȑ ȜțȕкȞȐоȕаȓȤȕȣе ȕарțȠеȕȐȧ 
șразț моȋțȚ ȉȣȚȤ ȕе ȊȐȌȕȣ� ȝоȚȧ țȎе ȗоȚреȉȕоșȚȤ Ȋ оȗре-
Ȍеȓеȕȕом ȗреȗараȚе ȐȓȐ șȗеȞȐаȓȐзȐроȊаȕȕом ȓеȟеȉȕом 
ȗȐȚаȕȐȐ ȐмееȚșȧ� а зȕаȟȐȚ� Ȑ Ȋ ȗомоȡȐ ȋоșțȌарșȚȊа Ȍȓȧ 
Țакоȋо Ȍороȋоȋо ȓеȟеȕȐȧ� Ǫ ȥȚом șȓоȎȕоșȚȤ� ȗоȚомț ȟȚо 
еșȓȐ ȕе ȗреȌȗрȐȕȧȚȤ мер ȗо заȡȐȚе реȉеȕка� Țо Ȋ ȌаȓȤȕеȑ-
Ƞем ȗроȋȕоз заȉоȓеȊаȕȐȧ краȑȕе оȚрȐȞаȚеȓȤȕȣȑ� ǭșȓȐ 
реȉеȕок ȕе ȉțȌеȚ ȗрȐȕȐмаȚȤ ȗреȗараȚȣ� șоȉȓȦȌаȚȤ ȌȐеȚț� 
Țо Ȋ ȌаȓȤȕеȑȠем ȥȚо моȎеȚ ȗрȐȊеșȚȐ к ȚȧȎеȓȣм ȗоșȓеȌ-
șȚȊȐȧм� ǷоȓțȟеȕȐе Ȏе реȉеȕком șȚаȚțșа ©ȐȕȊаȓȐȌª ȝоȚȧ 
ȉȣ оȚȟаșȚȐ оșȓаȉȓȧеȚ ȥȚȐ ȗроȉȓемȣ í ȌаеȚ ȊозмоȎȕоșȚȤ 
ȗоȗаșȚȤ Ȋ ȓȤȋоȚȕțȦ каȚеȋорȐȦ ȋраȎȌаȕ� коȚорȣм моȋțȚ 
ȉȣȚȤ ȊȣȌаȕȣ ȕеоȉȝоȌȐмȣе ȗреȗараȚȣ�

Текст: Владислав Павлов
Фото: Владимир Аксенов

ЧТОБЫ ИЗМЕНИТЬ СИТУАЦИЮ К ЛУЧШЕМУ, 
НУЖНА СОВМЕСТНАЯ РАБОТА − СПЕЦИАЛИСТОВ, 
ПРЕДСТАВИТЕЛЕЙ ПРОФИЛЬНЫХ МИНИСТЕРСТВ 
И ВЕДОМСТВ, ОБЩЕСТВЕННЫХ ПАЦИЕНТСКИХ 
ОРГАНИЗАЦИЙ И РОДИТЕЛЕЙ ДЕТЕЙ, 
СТРАДАЮЩИХ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ. ИМЕННО 
ОБЪЕДИНЕНИЕ УСИЛИЙ ПОЗВОЛЯЕТ 
ПОСТЕПЕННО МЕНЯТЬ «ЗАКОНОДАТЕЛЬСТВО 
ИНВАЛИДНОСТИ», ЧТОБЫ УЧЕСТЬ ВСЕ 
СИТУАЦИИ И ВСЕ НЮАНСЫ И ПОМОЧЬ РЕБЕНКУ
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ИЗДАЕТСЯ ВСЕРОССИЙСКИМ 
ОБЩЕСТВОМ ОРФАННЫХ 
ЗАБОЛЕВАНИЙ
ǶȉȡероșșȐȑșкаȧ оȉȡеșȚȊеȕȕаȧ ор-
ȋаȕȐзаȞȐȧ ©ǪșероșșȐȑșкое оȉȡеșȚȊо 
орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑª �ǪǶǶǯ� șоз-
Ȍаȕа Ȋ ���� ȋоȌț ȗо ȐȕȐȞȐаȚȐȊе ȗаȞȐ-
еȕȚоȊ� ȟȓеȕоȊ Ȑȝ șемеȑ Ȑ ȥкșȗерȚоȊ� 
ǹеȋоȌȕȧ ǪǶǶǯ оȉȢеȌȐȕȧеȚ ��� ȗаȞȐ-
еȕȚоȊ Ȑз �� șțȉȢекȚоȊ ǸǼ ș �� реȌкȐ-
мȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ� 

ǫȓаȊȕаȧ ȞеȓȤ орȋаȕȐзаȞȐȐ ² ȗо-
моȟȤ ȗаȞȐеȕȚам ș реȌкȐмȐ заȉоȓе-
ȊаȕȐȧмȐ реаȓȐзоȊаȚȤ șȊое коȕșȚȐ-
ȚțȞȐоȕȕое ȗраȊо ȕа ȓеȟеȕȐе� șоȊре-
меȕȕțȦ ȌȐаȋȕоșȚȐкț� реаȉȐȓȐȚаȞȐȦ 
Ȑ șоȞȐаȓȤȕțȦ ȗоȌȌерȎкț�

ǲ реȌкȐм �орȜаȕȕȣм� заȉоȓеȊа-
ȕȐȧм Ȋ ǸоșșȐȐ оȚȕоșȧȚ ȕозоȓоȋȐȐ 
ș раșȗроșȚраȕеȕȕоșȚȤȦ меȕее Ȍе-
șȧȚȐ ȟеȓоȊек ȕа ��� Țȣș� ȕаșеȓе-
ȕȐȧ� Ƿо оȞеȕке ȥкșȗерȚоȊ� Ȋ ȕаȠеȑ 
șȚраȕе реȌкȐмȐ ȉоȓезȕȧмȐ șȚра-
ȌаȦȚ ȉоȓее � мȓȕ ȟеȓоȊек� ȅȚо Țȣ-
șȧȟȐ ȕозоȓоȋȐȑ� ǰ ȥȚо șȚраȌаȕȐȧ ȕе 
ȚоȓȤко ȗаȞȐеȕȚоȊ� ȕо ȚакȎе Ȑȝ șе-
меȑ� ȕа коȚорȣе ȓоȎȐȚșȧ ȉремȧ Ȑȕ-
ȊаȓȐȌȕоșȚȐ оȌȕоȋо Ȑз ȉȓȐзкȐȝ� 

НеșмоȚрȧ ȕа разȓȐȟȐе ȌȐаȋȕозоȊ� 
ȗаȞȐеȕȚȣ șȚаȓкȐȊаȦȚșȧ ș оȌȕȐмȐ  
Ȑ ȚемȐ Ȏе ȗроȉȓемамȐ ² ȕеȌоșȚаȚоȟ-
ȕоȑ ȐȕȜормаȞȐеȑ о заȉоȓеȊаȕȐȐ� ȕе-
ȌоșȚțȗȕоșȚȤȦ ȌȐаȋȕоșȚȐкȐ� ȓеȟеȕȐȧ 
Ȑ реаȉȐȓȐȚаȞȐȐ�

УЧРЕДИТЕЛЬ И ИЗДАТЕЛЬ:
ǪșероșșȐȑșкое оȉȡеșȚȊо 
орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑ 
�ǪǶǶǯ�
АДРЕС:
ȋ� ǴоșкȊа� țȓ� ǿаșоȊаȧ� Ȍ� ��� 
șȚр� �� комȕ� ��
ЭЛЕКТРОННАЯ ПОЧТА  
ДЛЯ КОРРЕСПОНДЕНЦИИ:
LQIR#UDUH�GLVHDVHV�UX
YRR]#EN�UX
ЭЛЕКТРОННАЯ ПОЧТА ЖУРНАЛА 
ТАКЖЕ ДОСТУПНА НА САЙТЕ:
ZZZ�UDUH�GLVHDVHV�UX
НАД НОМЕРОМ РАБОТАЛИ:
ǭкаȚерȐȕа ǯǨǽǨǸǶǪǨ� 
ǴарȐȕа ǺǭǸǭǽǶǪǨ� 
ǰрȐȕа ǴȇǹНǰǲǶǪǨ� 
Ǫера ǯǨǸǻǩǰНǨ� 
НаȚаȓȤȧ ǻȀǨǲǶǪǨ� 
Ǩȓекșеȑ ǪǨǹǰǳǭǪǹǲǰǱ

КРЕАТИВНАЯ ГРУППА 
«МЕДИАТОР» 
РЕДАКТОР: 
ǭȓеȕа ǯаȊȤȧȓоȊа
АРТ-ДИРЕКТОР: 
Ǩȕȕа ǳоȗаȚȐȕа
ТЕКСТЫ: 
ǳарȐșа ǯǭǳǰНǹǲǨȇ� 
ǪȓаȌȐșȓаȊ ǷǨǪǳǶǪ�  
ǭȓеȕа ǯǨǪȄȇǳǶǪǨ
ФОТОСОПРОВОЖДЕНИЕ: 
ǪȓаȌȐмȐр ǨкșеȕоȊ
ЛИТЕРАТУРНЫЙ РЕДАКТОР- 
КОРРЕКТОР: 
ǰрȐȕа ǿǭǷǭǳǲǰНǨ

ǷрȐ ȗоȌȋоȚоȊке маȚерȐаȓоȊ 
ȕомера ȐșȗоȓȤзоȊаȕȣ Ȍаȕ-
ȕȣе șаȑȚа (8525',6

ǸеȌакȞȐȧ ȉȓаȋоȌарȐȚ Ȋșеȝ�  
кȚо ȗоȌеȓȐȓșȧ șȊоȐмȐ ȐșȚо-
рȐȧмȐ Ȑ ȕаȠеȓ Ȋремȧ ȌаȚȤ 
ȐȕȚерȊȤȦ� ǰȕȜормȐрțем� ȟȚо 
мȕеȕȐе реȌакȞȐȐ моȎеȚ ȕе 
șоȊȗаȌаȚȤ ș мȕеȕȐем ȋероеȊ

ǶȚȗеȟаȚаȕо Ȋ ȚȐȗоȋраȜȐȐ  
©ǷоȓȐȋраȜȐȧ оȕȓаȑȕª
ǺȐраȎ ���� ȥкз�
Номер заказа 7359

ǸаșȗроșȚраȕȧеȚșȧ ȉеșȗȓаȚȕо�
ǨȊȚорșкȐе ȗраȊа заȡȐȡеȕȣ�
ǷереȗеȟаȚка маȚерȐаȓоȊ  
Ȑ ȜраȋмеȕȚоȊ ȌоȗțșкаеȚșȧ 
ȚоȓȤко ȗо șоȋȓаșоȊаȕȐȦ  
ș реȌакȞȐеȑ Ȋ ȗȐșȤмеȕȕом 
ȊȐȌе� 

КАК ПОМОЧЬ  
НАШЕМУ ЖУРНАЛУ
ǶȉȡероșșȐȑșкаȧ  
оȉȡеșȚȊеȕȕаȧ орȋаȕȐзаȞȐȧ
©ǪșероșșȐȑșкое оȉȡеșȚȊо 
орȜаȕȕȣȝ заȉоȓеȊаȕȐȑª
ǶǨǶ ©ǹȉерȉаȕк ǸоșșȐȐª
������� ȋ� ǴоșкȊа�  
țȓ� ǪаȊȐȓоȊа� Ȍ� �� 
�Ȍоȗ� оȜȐș ����������

НАШ СЧЕТ:
ǶǫǸН �������������
ǰНН ����������
ǲǷǷ ���������

РЕКВИЗИТЫ БАНКА:
ǩǰǲ ȉаȕка ² ȗоȓțȟаȚеȓȧ� 
���������
ǹȟеȚ ȹ ȉаȕка   ² ȗоȓțȟаȚеȓȧ� 
��������������������

СЧЕТ № ПОЛУЧАТЕЛЯ: 
��������������������

*Rarus (лат. — редкий).

В РОССИИ
редкие
       болезниRARUS:

ОСНОВНЫЕ НАПРАВЛЕНИЯ 
РАБОТЫ ВООЗ
ǷоȌȌерȎка Ȑ акȚȐȊȕое țȟаșȚȐе Ȋ ȗро-
ȌȊȐȎеȕȐȐ закоȕоȌаȚеȓȤȕȣȝ ȐȕȐȞȐа-
ȚȐȊ Ȋ оȉȓаșȚȐ реȌкȐȝ ȉоȓезȕеȑ�

ǸазраȉоȚка Ȑ ȊȕеȌреȕȐе ȗроекȚоȊ� 
ȗоȌȟȐȕеȕȕȣȝ ȞеȓȐ ȌоȕеșеȕȐȧ ȗро-
ȉȓем ȗаȞȐеȕȚоȊ ș реȌкȐмȐ заȉоȓе-
ȊаȕȐȧмȐ Ȍо ȗреȌșȚаȊȐȚеȓеȑ орȋаȕоȊ 
ȊȓаșȚȐ� зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ Ȑ ȠȐрокоȑ 
оȉȡеșȚȊеȕȕоșȚȐ�

ǶказаȕȐе ȗомоȡȐ Ȋ ȜормȐроȊаȕȐȐ 
șеȚȐ орȋаȕȐзаȞȐȑ� оказȣȊаȦȡȐȝ ме-
ȌȐȞȐȕșкțȦ Ȑ ȌȐаȋȕоșȚȐȟеșкțȦ ȗо-
моȡȤ ȗаȞȐеȕȚам ș реȌкȐмȐ заȉоȓе-
ȊаȕȐȧмȐ Ȋ ǸǼ�

ǶрȋаȕȐзаȞȐоȕȕаȧ� ȐȕȜормаȞȐоȕ-
ȕаȧ� ȗроșȊеȚȐȚеȓȤșкаȧ� ȐșșȓеȌоȊа-
ȚеȓȤșкаȧ Ȑ ȌрțȋȐе ȊȐȌȣ ȌеȧȚеȓȤȕо-
șȚȐ� ȕаȗраȊȓеȕȕȣе ȕа țȓțȟȠеȕȐе ка-
ȟеșȚȊа ȎȐзȕȐ ȗаȞȐеȕȚоȊ ș реȌкȐмȐ 
заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ Ȑ Ȑȝ роȌșȚȊеȕȕȐкоȊ�

ǷомоȡȤ Ȋ разȊȐȚȐȐ ȓȦȉȣȝ ȊȐ-
ȌоȊ șȊȧзȐ șреȌȐ șамȐȝ ȗаȞȐеȕȚоȊ� 
а ȚакȎе меȎȌț ȗаȞȐеȕȚамȐ Ȑ ȗро-
ȜеșșȐоȕаȓȤȕȣмȐ оȉȡеșȚȊеȕȕȣмȐ 
орȋаȕȐзаȞȐȧмȐ� оȉȢеȌȐȕеȕȐе ȗа-
ȞȐеȕȚоȊ ș реȌкȐмȐ заȉоȓеȊаȕȐȧмȐ  
Ȋ реȋȐоȕаȝ ǸǼ�

 ǴоȕȐȚорȐȕȋ ȓекарșȚȊеȕȕоȋо оȉе-
șȗеȟеȕȐȧ ȗаȞȐеȕȚоȊ ș реȌкȐмȐ заȉо-
ȓеȊаȕȐȧмȐ ȕа ȚеррȐȚорȐȐ ǸǼ�

ȆрȐȌȐȟеșкаȧ ȗоȌȌерȎка ȗаȞȐеȕ-
ȚоȊ Ȑ ȟȓеȕоȊ Ȑȝ șемеȑ�

 ǻȟаșȚȐе Ȋ меȎȌțȕароȌȕȣȝ ȗроек-
Țаȝ� ȕаȗраȊȓеȕȕȣȝ ȕа șозȌаȕȐе ȕо-
Ȋȣȝ ȗоȌȝоȌоȊ к ȓеȟеȕȐȦ Ȑ ȌȐаȋȕо-
șȚȐке реȌкȐȝ ȉоȓезȕеȑ�

ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО 
ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ:

● ȧȊȓȧеȚșȧ ȟȓеȕом șоȊеȚа оȉȡе-
șȚȊеȕȕȣȝ орȋаȕȐзаȞȐȑ ȗо заȡȐȚе 
ȗраȊ ȗаȞȐеȕȚоȊ ȗрȐ ǴȐȕȐșȚерșȚȊе 
зȌраȊооȝраȕеȕȐȧ ǸǼ�

● ȐмееȚ șоȋȓаȠеȕȐе о șоȚрțȌȕȐȟе-
șȚȊе ș ǸоșзȌраȊȕаȌзором�

● ȗоȌȌерȎȐȊаеȚ șаȑȚ� ȕа коȚором
ȗреȌșȚаȊȓеȕа ȐȕȜормаȞȐȧ Ȍȓȧ ȗа-
ȞȐеȕȚоȊ о ȕоȊоșȚȧȝ орȜаȕȕоȑ оȚ-
раșȓȐ Ȋ ȕаȠеȑ șȚраȕе Ȑ за рțȉеȎом�

● ȐзȌаеȚ Ȏțрȕаȓ ©5$586� ǸеȌкȐе
ȉоȓезȕȐ Ȋ ǸоșșȐȐª� коȚорȣȑ раșȗро-
șȚраȕȧеȚșȧ ȉеșȗȓаȚȕо�

WWW.RARE-DISEASES.RU 
VOOZ@BK.RU

НАШИ ПАРТНЕРЫ:

RARUS  РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ В РОССИИ WWW.RARE-DISEASES.RU

44

УЧРЕДИТЕЛЬ И ИЗДАТЕЛЬ:
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Федерация пациентов 

 
с редкими заболеваниями 
из Центральной
и Восточной Европы

КАК ПОМОЧЬ 
НАШЕМУ ЖУРНАЛУ
Общероссийская
общественная организация
«Всероссийское общество
орфанных заболеваний»
ОАО «Сбербанк России»
117997, г. Москва,  
ул. Вавилова, д. 19 
(доп. офис 9038/1577)

НАШ СЧЕТ:
ОГРН 1127799005080
ИНН 7714400977
КПП 774301001
Реквизиты банка:
БИК банка — получателя: 
044525225
Счет № банка — получателя: 
30101810400000000225
Счет № получателя: 
40703810838060072660

*Rarus (лат. — редкий).

Общероссийский 
благотворительный
общественный фонд 
«Содружество»

МОО «Помощь больным 
муковисцидозом»

«RARUS:
РЕДКИЕ БОЛЕЗНИ В РОССИИ»
ИЗДАЕТСЯ ВСЕРОССИЙСКИМ
ОБЩЕСТВОМ ОРФАННЫХ
ЗАБОЛЕВАНИЙ
Общероссийская общественная орга-
низация «Всероссийское общество ор-
фанных заболеваний» (ВООЗ) создана
в 2012 году по инициативе пациентов, 
членов их семей и экспертов. Сегодня 
ВООЗ объединяет 400 пациентов из 47
субъектов РФ с 63 редкими заболева-
ниями.

Главная цель организации — помочь па-
циентам с редкими заболеваниями реа-
лизовать свое конституционное право на
лечение, современную диагностику, реа-
билитацию и социальную поддержку.

К редким (орфанным) заболеваниям
в России относят нозологии с распро-
страненностью менее десяти человек на
100 тысяч населения. По оценке экспер-
тов, в нашей стране редкими болезнями
страдают более 2 миллионов человек.
Это тысячи нозологий. И это страдания
не только пациентов, но также их семей,
на которые ложится бремя инвалидности
одного из близких.

Несмотря на различие диагнозов, па-
циенты сталкиваются с одними и теми же
проблемами — недостаточной инфор-
мацией о заболевании, недоступностью
диагностики, лечения и реабилитации.

ОСНОВНЫЕ НАПРАВЛЕНИЯ 
РАБОТЫ ВООЗ
 Поддержка и активное участие в про-
движении законодательных инициатив
в области редких болезней.

Разработка и внедрение проектов,
подчиненных цели донесения проблем
пациентов с редкими заболеваниями
до представителей органов власти,
здравоохранения и широкой обще-
ственности.

Оказание помощи в формировании
сети организаций, оказывающих медицин-
скую и диагностическую помощь пациен-
там с редкими заболеваниями в РФ.

Организационная, информационная,
просветительская, исследовательская
и другие виды деятельности, направлен-
ные на улучшение качества жизни па-
циентов с редкими заболеваниями и их 
родственников.

 Помощь в развитии любых видов связи
среди самих пациентов, а также между 
пациентами и профессиональными обще-
ственными организациями, объединение
пациентов с редкими заболеваниями 
в регионах РФ.

Мониторинг лекарственного обеспече-
ния пациентов с редкими заболеваниями
на территории РФ.

Юридическая поддержка пациентов
и членов их семей.

Участие в международных проектах, 
направленных на создание новых подхо-
дов к лечению и диагностике редких бо-
лезней.

ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО
ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ:
♦ является членом совета общественных
организаций по защите прав пациентов
при Министерстве здравоохранения РФ;
♦ имеет соглашение о сотрудничестве
с Росздравнадзором;
♦ поддерживает сайт, на котором пред-
ставлена информация для пациентов о но-
востях орфанной отрасли в нашей стране
и за рубежом;
♦ издает журнал «RARUS: Редкие болезни
в России», который распространяется бес-
платно.

WWW.RARE-DISEASES.RU
VOOZ@BK.RU
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РЕДКИЕ 
ЗАБОЛЕВАНИЯ  

С ПОРАЖЕНИЕМ 
БРОНХОЛЕГОЧНОЙ 

СИСТЕМЫ

ТЕМА НОМЕРА:

  НЕДОСТАТОЧНОСТЬ АЛЬФА-1-АНТИТРИПСИНА  МУКОВИСЦИДОЗ  ИДИОПАТИЧЕСКИЙ ФИБРОЗ ЛЕГКИХ  

ИЗВЕСТНО БОЛЕЕ 200 РЕДКИХ ЗАБОЛЕВАНИЙ� ПРИ КОТОРЫХ ПРЕИМУЩЕСТВЕННО СТРАДАЮТ ЛЕГКИЕ� И СОТНИ РЕДКИХ БОЛЕЗНЕЙ� 
ПРИ КОТОРЫХ ПОРАЖЕНИЕ БРОНХОЛЕГОЧНОЙ СИСТЕМЫ ПРИСУТСТВУЕТ НАРЯДУ С ПОРАЖЕНИЕМ ДРУГИХ СИСТЕМ. ИМИ БОЛЕЮТ 
КАК ДЕТИ� ТАК И ВЗРОСЛЫЕ. НЕКОТОРЫЕ НАЧИНАЮТСЯ ПРАКТИЧЕСКИ С РОЖДЕНИЯ� ДРУГИЕ ПРОЯВЛЯЮТСЯ ТОЛЬКО ПОСЛЕ 20 ЛЕТ. 
ДАЛЕКО НЕ ДЛЯ ВСЕХ СУЩЕСТВУЕТ ЭФФЕКТИВНОЕ ЛЕЧЕНИЕ. НО В ПОСЛЕДНИЕ ГОДЫ ПРОШЛИ КЛИНИЧЕСКИЕ ИСПЫТАНИЯ НОВЫЕ 
ОРФАННЫЕ ПРЕПАРАТЫ� КОТОРЫЕ ПОЗВОЛЯЮТ ЗНАЧИТЕЛЬНО УЛУЧШИТЬ КАЧЕСТВО И ПРОДОЛЖИТЕЛЬНОСТЬ ЖИЗНИ ПАЦИЕНТОВ




