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1. Тюменская область. «Через знания к здоровью» 

Общественная организация «Тюменское региональное общество инвалидов и больных 

муковисцидозом» 

Проект был проведен в форме семинара-практикума, который прошел 23 января 2016 г. на базе 

Тюменской Областной клинической больницы. В семинаре приняло участие более 60 человек, среди 

которых было около 35 врачей разных специальностей (в том числе, генетики, лоры, педиатры, 

гастроэнтерологи, пульмонологи, терапевты) из поликлиник и больниц города и области, а также 

представители фармкомпаний, официальных органов власти, родители детей с муковисцидозом и 

взрослые пациенты. 

Для выступления на семинаре были приглашены специалисты из Москвы (Красовский С.А., 

Рославцева Е.А.), Томска (Назаренко Л.П.), Самары (Кондратенко О.В.). 

Во время практической части семинара были рассмотрены современные подходы к небулайзерной 

терапии, а представители фирмы ПАРИ рассказали об ингаляционном оборудовании, широко 

используемом при лечении муковисцидоза.  

К семинару организация подготовила информационные раздаточные материалы, посвященные 

диагностике и лечению муковисцидоза: брошюры и листовки, а также изготовила банер 

организации, который будет в дальнейшем использоваться на различных мероприятиях. 

В ходе подготовки и проведения мероприятия активисты организации наладили контакт с 

чиновниками здравоохранения, врачами и представителями фармкомпаний, что станет хорошим 

началом для выстраивания диалога между родителями, пациентами и представителями системы 

здравоохранения.  

  



 

 

2. Республика Бурятия. «Психология»  

Региональная общественная организация помощи больным муковисцидоза «Легкое дыхание»  

Проект осуществлялся с 01 ноября 2015 года по 10 марта 2016 года. 

Цель проекта: Помочь больному и его семье найти психологическое равновесие между 

заболеванием и повседневной жизнью больного с МВ.  

Задачи проекта: 

1. Найти пути решения проблем людей с муковисцидозом. Индивидуально для каждого. 

2. Помочь обрести равновесие между заболеванием и повседневной жизнью. 

3. Привлечь к решению проблем докторов, родителей, родственников. 

Результаты проекта:  

Для реализации проекта был привлечен специалист психологического центра «Твой выбор» педагог-

психолог Козлова Т.Г. Предварительно психолог посещала детей в стационаре и присутствовала на 

занятиях кинезитерапией, чтобы лучше познакомиться с детьми, с проблемами, существующими у 

людей с МВ. 

Для семей (детей/взрослых), было проведено общее организационное собрание, общая групповая 

встреча с родителями и по 1 персональной бесплатной консультации, чтобы сформировать 

потребность и представление о дальнейшей работе.  

В течение 4-х месяцев для пациентов и родителей было проведено несколько консультаций.  

Для детей младшего возраста было проведено рисуночное тестирование с целью выявления скрытых 

проблем у больных и их родителей. 

Проведена 1 общая встреча – семинар-консультация в группе, для мам детей с диагнозом МВ. 

В период осуществления проекта было отмечено, что пациенты стали чаще посещать комнату 

кинезитерапии, в результате в год было зарегистрировано меньшее количество обострений. 

Через мотивирование к занятию каким-либо хобби или спортом также удалось снизить количество 

обострений и увеличить продолжительность ремиссии.  

После окончания проекта психолог продолжает консультировать пациентов по телефону и общается 

с детьми в интернете. От родителей и пациентов получены очень хорошие отзывы о работе с 

психологом, есть запрос на продолжение психологического консультирования.  

В проекте приняли участие порядка 15 семей.  

  



 

3. Чувашская Республика. Проведение первой Школы по муковисцидозу в 

Чувашской Республике. 

Чувашская региональная общественная организация родителей детей и пациентов больных 

муковисцидозом «Движение»  

Школа муковисцидоза была проведена 6 февраля 2016 г. в конференц-зале РДКБ г Чебоксары.   

Для выступления на Школе были приглашены врачи из Москвы Амелина Елена Львовна и Симонова 

Ольга Игоревна. Также на конференции выступили представитель Минздрава Чувашской 

Республики, главный внештатный педиатр по ЧР Ногтева Л.Г., врачи пульмонологи Павлов и 

Голубцова, врач-генетик президентского перинатального центра ЧР, представитель фирмы Пари 

Цурская Н., а также представитель БФ «Острова» Шамановская Ю.А.   

       

 

 

 

 

 

 

 

Судя по отзывам, конференция прошла хорошо.  

Родителям маленьких пациентов многое стало понятно в 

лечении и ведении своих детей с этим заболеванием, 

педиатры узнали много нового о лечении муковисцидоза. 

В течении второй половины конференции были 

проведены консультации Симоновой О.И.  Двум маленьким новым пациентам скорректировано их 

лечение. Амелина Е.Л. дала очень подробную информацию для наших пациенток постарше о 

беременности и родах при МВ. На мероприятии многие смогли приобрести продукцию фирмы Пари, 

которую представляла менеджер Цурская Наталия (Москва). Взрослые пациенты узнали новую для 

себя информацию: например, в какой из больниц Москвы можно получить помощь и где можно 

встать в очередь на пересадку органов, чем они в данный момент и воспользовались. 

Общее количество участников составило 70 человек, из них 47 родителей детей пациентов и 

пациенты, 17 врачей. На конференции также присутствовали гости: пациенты и врачи из республик 

Марий-Эл и Татарстана. 

В рамках проекта было изготовлено 110 информационных буклетов о муковисцидозе, ролл-ап и 

стенд организации. Буклеты были розданы участникам конференции, оставшиеся экземпляры будут 

раздаваться на других мероприятиях организации. 

 

 

 

 



 

4. Республика Крым. Создание регионального отделения общероссийской 

общественной организации «Помощь больным муковисцидозом».  

10 октября 2015 года в г.Симферополе в конференц-зале Республиканской Детской Клинической 

больницы прошло первое собрание Крымского регионального отделения общероссийской 

общественной организации «Помощь больным муковисцидозом».  

На встрече присутствовали доктора, в том числе главный пульмонолог Республики Тришина Светлана 

Васильевна и зам.глав.врача по мед.части ГБУЗ РК «РДКБ» Машковская Дина Валериевна, также на 

собрание приехали родители детей больных муковисцидозом из разных районов и городов 

Республики Крым – Севастополя, Ялты, Феодосии и др.  



 

5. Свердловская область. Междисциплинарный подход в лечении взрослых 

пациентов с муковисцидозом. 

Свердловская областная общественная организация инвалидов «Общество родителей детей-  

инвалидов и взрослых, больных муковисцидозом» «ПРАВО НА ЖИЗНЬ» 

 

Цель проекта: повышение информированности в регионе по специфике лечения взрослых пациентов с 

муковисцидозом.  

Конференция «Междисциплинарный подход в лечении взрослых пациентов с муковисцидозом» 

состоялась 19 февраля 2016г. в актовом зале ГБУЗ СО СОКБ№1, г. Екатеринбург.  

 

Темы докладов, которые обсуждались на конференции:  

¶ Муковисцидоз – актуальная проблема здравоохранения и общества, Лекарственное обеспечение 

пациентов с муковисцидозом в Свердловской области,  

¶ Современные методы лечения. Особенности ведения взрослых пациентов с МВ,  

¶ Взаимодействие педиатрической и терапевтических служб при передаче пациентов с МВ,  

¶ Современная микробиология. Исследование мазков и мокроты.  

¶ Актуальные проблемы микробиологии, Аспергиллёз у больных МВ, Пневмоторакс, тактика 

ведения пациента с МВ,  

¶ Муковисцидоз и беременность,  

¶ Особенности ферментной заместительной терапии и нутритивная поддержка взрослого пациента, 

¶ Пренатальная и постнатальная диагностика муковисцидоза в Свердловской области,  

¶ Муковисцидоз глазами пациента,  

 

Для выступления на конференции были приглашены представители Министерства здравоохранения 

Свердловской области, сотрудники лаборатории муковисцидоза НИИ пульмонологии ФМБА России 

(г. Москва): Красовский Станислав Александрович и  Амелина Елена Львовна,  врач-бактериолог 

клинико-диагностической лаборатории ГБОУ ВПО Самарского государственного медицинского 

университета МЗ РФ, к.м.н. (г. Самара) Кондратенко Ольга Владимировна, заведующая 

микологической клиникой ГБОУ ВПО СЗГМУ им. И.И. Мечникова, к.м.н.(г. Санкт-Петербург) Борзова 

Юлия Владимировна, торакальный хирург, к.м.н. СПб ГБУЗ «Городская многопрофильная больница 

№2» (г. Санкт-Петербург) Пичуров Алексей Александрович, представитель Благотворительного 

фонда «Острова» Шамановская Юлия Анатольевна,  Пономарева Наталья Дмитриевна - заведующая 

отделением аллергологии и иммунологии ГБУЗ СО «СОКБ№1», к.м.н., г. Екатеринбург, Шуляк Ирина 



 

Павловна - главный внештатный детский пульмонолог Министерства здравоохранения 

Свердловской области, Руководитель центра муковисцидоза ГБУЗ СО «ОДКБ№1», г. Екатеринбург, 

Субботин Евгений Владимирович - пациент, г. Екатеринбург, Фёдорова Елена Михайловна - 

Президент СОООИ "Право на жизнь",  г. Екатеринбург.  

 

 

 

 

 

 

 

 

На конференции присутствовало около 70 докторов практически из всех районов Свердловской 

области и г. Екатеринбурга.  



 

6. Иркутская область. Межрегиональная конференции о лечении пациентов с МВ 

старше 18 лет.  

Региональная общественная организация помощи больным муковисцидоза «Легкое дыхание»  

г. Улан-Удэ и Общественное объединение родителей детей с муковисцидозом Иркутской области 

«Надежда».   

 

 

 

 

 

 

 

 

В рамках реализации проекта в Иркутске 25 сентября в ГБУЗ Иркутской ордена «Знак Почета» 

областной клинической больнице была проведена конференция «МУКОВИСЦИДОЗ ВЧЕРА, СЕГОДНЯ, 

ЗАВТРА. ВОПРОСЫ ПРЕЕМСТВЕННОСТИ».  

В конференции приняли участие терапевты, педиатры, пульмонологи, аллергологи, 

гастроэнтерологи, хирург из Иркутска, Иркутской области, республики Бурятии и Читинской области, 

пациенты и родители из отдаленных районов Иркутской области, всего порядка 70 человек. 

С докладами о современных методах лечения муковисцидоза выступили приглашенные врачи из 

Санкт-Петербурга – Орлов А.В., Степаненко Т.А. и Матвеев В.С.  

По окончанию конференции, приглашенные из Санкт-Петербурга врачи, провели консультации для 

взрослых пациентов и подростков, которые приехали из отдаленных районов области. 

РЕЗУЛЬТАТЫ ПРОЕКТА: 

¶ Благодаря подготовительным мероприятиям и 

проведению конференции доктора взрослой 

сети обратили внимание на особенности 

наблюдения и лечения пациентов с МВ, 

установили профессиональные контакты со 

специалистами из других регионов.  

¶ Установлена связь пациентов и их родителей с 

врачами для дальнейшего мониторинга 

ситуации, выявления и исправления 

трудностей, возникающих в процессе лечения взрослых и детей больных МВ. Из некоторых 

отдаленных районов Иркутской области родители пациентов приехали вместе с наблюдающим 

их педиатром. И это было очень показательно, что врач уделяет внимание пациенту с 

особенным заболеванием (1 в районе).   

¶ Пациенты и их родители получили новую информацию о заболевании, так как у них была 

возможности присутствовать на конференции и после мероприятия пройти консультацию у 

докторов.  



 

7. ХМАО-Югра. «Виктории-Вита!»  

Некоммерческое партнерство по защите прав пациента. 

Цели проекта: 

1. Регистрация общественной организации, представляющей интересы больных муковисцидозом. 

2. Открытие Взрослого Центра муковисцидоза в одном из городов округа (г. Нижневартовске, 

Ханты-Мансийске, Сургуте).  

3. Мониторинг получения лекарственных средств пациентами с МВ (мониторирование). 

4. Беспроблемное прохождение МСЭ пациентами с МВ в ХМАО-Югре. 

5. Проведение обучающих мероприятий для врачей и родителей: родительские собрания, школа 

МВ для родителей, круглый стол. 
 

РЕЗУЛЬТАТЫ ПРОЕКТА: 

В рамках этого проекта в регионе ХМАО-Югра была зарегистрирована Региональная 

благотворительная общественная организация инвалидов, больных муковисцидозом по Ханты-

Мансийскому АО - Югре "Второе дыхание". 

2 декабря 2015 г. в Окружной клинической больнице г. Ханты-Мансийска прошел Круглый стол по 

вопросам организации оказания специализированной медицинской помощи взрослым 

пациентам, страдающим муковисцидозом, в Ханты-Мансийском автономном округе – Югре. В 

круглом столе приняли участие порядка 30 врачей, занимающихся лечением и реабилитацией 

больных МВ, из разных городов округа, взрослые пациенты с МВ, и специалист по лечению взрослых 

пациентов с МВ в России, Амелина Е.Л., к.м.н., заведующая лабораторией муковисцидоза ФГБУ НИИ 

пульмонологии ФМБА России, г.Москва.  

Для участников круглого стола были подготовлены печатные раздаточные материалы о 

муковисцидозе (информационные брошюры и листовки).  

На круглый стол были приглашены СМИ: 

телевидение Новости Югры, радио ХМАО-Югры, 

корреспондент газеты «Югорские новости». 

По итогам круглого стола Департамент 

Здравоохранения ХМАО-Югры 2 декабря 2015 г. 

выпустил протокол круглого стола и Приказ об 

организации центра муковисцидоза для взрослых 

на базе Няганской окружной больницы вышел 29 

января 2016 г. Согласно приказу, руководителем 

Центра назначен врач– пульмонолог Абыденков 

Алексей Владимирович. 

Также по результатам круглого стола ДЗ вышел с предложением в Правительство ХМАО-Югры об 

увеличении финансирования на лечение пациентов с МВ и на приобретение специализированного 

питания для пациентов с МВ. 

Были проведены школы муковисцидоза: 

2 апреля 2016 г. в г. Нижневартовске в Центре детского муковисцидоза, 3 апреля в г. Сургуте. 



 

4 мая в Нижневартовской Окружной детской клинической больнице был проведен Круглый стол на 

тему "Оказание специализированной медицинской помощи, реабилитация детей и взрослых 

пациентов, страдающих муковисцидозом в ХМАО-Югре". В круглом столе приняло участие около 

30 врачей из разных городов региона. 

 

 

 

 

 

 

 

 

В рамках проекта был изготовлен баннер организации «Второе дыхание», который будет 

использоваться в дальнейшей работе. 


