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В Международный день редких заболеваний, который еже-
годно проводится 28 февраля, пациентские организации, 

чья деятельность неразрывно связана с поддержкой людей 
с редкими (орфанными) заболеваниями, выступили с инициати-
вой реализации в 2023 году проекта «Десант добра». Его главная 
задача — объединить усилия участников системы здравоохране-
ния для повышения эффективности оказания помощи «редким» 
пациентам в регионах. 

В рамках инициативы «Десант добра» представители пациент
ских организаций в течение 2023 года проведут встречи с регио
нальными органами власти, медицинским сообщест вом и заин-
тересованными структурами, на которых обсудят действующие 
программы поддержки пациентов с орфанными заболеваниями 
и те позитивные изменения, которые произош ли в результате 
их реализации. Кроме того, в формате диалога они постараются 
найти совместные реше ния по воп росам, которые остаются ак-
туальными для регионов РФ и «редких» пациентов. В частности, 
речь идёт о повышении врачебной настороженности и разви-
тии подходов ранней диагностики, создании и ведении единого 
реестра пациентов с редкими заболеваниями и их маршрути-
зации, а также вопросах систематизации работы действующих 
программ льготного лекарственного обеспечения.

При поддержке Палаты молодых законодателей  
при Совете Федерации
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Наша цель — всестороннее содействие в сохранении и повыше-
нии качества жизни «редких» пациентов.

О нашей деятельности
АНО Центр помощи пациентам «Геном» была создана в марте 
2014 года. За время своего существования организация помогла 
сотням людей с редкими заболеваниями из самых разных уголков 
России, а также заслужила высокий уровень доверия со стороны 
всех участников системы здравоохранения.

Одна из приоритетных задач Центра помощи пациентам 
«Геном» — работа над совершенствованием системы лекарствен-
ного обеспечения пациентов с редкими заболеваниями. С этой 
целью организация ведёт активную работу с регуляторами, экс-
пертами в области здравоохранения и журналистами.

Центр проводит мероприятия по социальной реабилитации, 
оказанию информационной, психологической, юридической 
и кризисной помощи людям с редкими заболеваниями. Накоплен 
значительный опыт участия организации в правозащитной дея-
тельности. Сформировано партнерское взаимодействие с предста-
вителями самых разных НКО во многих федеральных округах РФ.

Центр помощи пациентам «Геном» представлен в Совете общест
венных организаций по защите прав пациентов при Министер-
стве здравоохранения Российской Федерации, в Экспертном 
совете Комитета Государственной Думы Российской Федерации 
по охране здоровья по совершенствованию законодательного 
регулирования оказания медицинской помощи больным с редки-
ми заболеваниями, Совете общественных организаций по защите 
прав пациентов при Комитете здравоохранения СанктПетербурга 
и Ленинградской области, в Попечительском совете ФГБУ «Нацио
нальный меди цинский исследовательский центр им. В.А. Алма
зова» Министерства здравоохранения Российской Федерации.

АНО Центр помощи пациентам 
«Геном»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Хвостикова Елена Аркадьевна,  
директор 

Контакты
Тел. +7 (921) 9981955 
elena-hvostikova@yandex.ru
www.orphan-genom.ru
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Наша цель — создание условий для полноценной и активной жиз-
ни людей с низким ростом в современном обществе.

О нашей деятельности
Автономная некоммерческая организация пациентов с ахондро-
плазией и другими костными дисплазиями и их семей «Центр 
“Немаленькие люди”» — российская некоммерческая организация, 
оказывающая помощь людям с низким ростом — ахондроплазией 
и другими скелетными дисплазиями. Она была создана в июне 
2021 года на базе сообщества родителей детей с ахондроплазией, 
которое существовало до этого 6 лет.

Деятельность организации связана с защитой интересов и прав 
пациентов с различными формами низкорослости в части их дос
тупа к передовым методам лечения и реабилитации, а также 
к качественному медицинскому обслуживанию на всей территории 
России. Кроме того, своей целью центр «Немаленькие люди» ставит 
создание экосистемы инклюзивных проектов с участием различных 
институтов и организаций, а также небезразличных людей. 

Организация также проводит образовательные мероприятия 
для пациентов и врачей, реализует исследовательские проекты 
по вопросам низкого роста и двигательных нарушений, оказывает 
консультационные услуги по широкому перечню тем. В структуре 
центра действуют группы поддержки пациентов.

Центр «Немаленькие люди» является партнером Фонда «Круг 
Добра».

Центр «Немаленькие люди»

Руководство
Нестерова Юлия Владимировна, 
директор 

Контакты
Тел. +7 (917) 7874667
welcome@achondroplasia.ru
www.achondroplasia.ru

#десантдобра 
#деньредкихпациентов
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Наша цель — объединить всех больных с синдромом короткой 
кишки в России, чтобы вместе справиться с огромным количеством 
трудностей и препятствий, возникающих в связи с заболеванием.

О нашей деятельности
С 2011 года автономная некоммерческая организация по оказанию 
помощи больным с синдромом короткой кишки и метаболиче-
скими нарушениями «Ветер надежд» оказывает всестороннюю 
поддержку родителям детей и взрослым больным, страдающим 
синдромом короткой кишки (СКК). Одна из приоритетных задач 
организации, наравне с защитой прав и законных интересов 
пациен тов с СКК, — достижение максимально возможного уров-
ня оказания медицинской помощи и мер по охране здоровья 
детей и взрослых с этим заболеванием. Кроме того, своей целью 
«Ветер надежд» ставит решение задач общественной интеграции, 
социаль ной реабилитации пациентов, а также оказание им право-
вой и моральнопсихологической помощи.

В рамках своей деятельности организация приводит просветитель-
скую работу для повышения информированности широкой общест
венности о таком редком диагнозе как синдром короткой кишки. 

Кроме того, организация «Ветер надежд» осуществляет правовую 
поддержку пациентов с СКК. Благодаря её активной работе 
30 семей с детьми и взрослых с синдромом короткой кишки из раз-
личных регионов России выиграли судебные дела по обеспечению 
жизненно необходимыми лекарствами и уже получают лекарства 
из бюджета своего региона. 

АНО ОПБ СКК «Ветер надежд»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Балашова Мария Сергеевна,  
ведущий эксперт по проектной 
деятельности 

Контакты
Тел. +7 (985) 5330290
pacient@veternadezhd.ru
veternadezhd.ru
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Наша миссия — помощь, поддержка и содействие людям, живу-
щим с первичным иммунодефицитом.

О нашей деятельности
Межрегиональная благотворительная общественная организация 
инвалидов «Общество пациентов с первичным иммунодефици-
том» было создано в 2007 году c целью защиты прав пациентов 
при получении медицинской помощи и лекарственного обеспе-
чения, а также создания условий для своевременной диагностики 
первичного иммунодефицита на всей территории России.

Организация осуществляет защиту прав и законных интересов ин-
валидов, страдающих врожденными расстройствами иммунитета, 
первичными иммунодефицитами, социальную поддержку своих 
членов, включая улучшение материального положения мало
обеспеченных и социальную реабилитацию инвалидов, а также 
поддерживает и реализует информационнопросветительские 
и благотворительные программы и мероприятия. 

За 2022 год Общество пациентов с первичным иммунодефицитом: 
•  провело работу по 256 пациентским обращениям;
•  реализовало 34 кейса по подготовке пациентов к прохождению 

медикосоциальной экспертизы;
•  проконсультировало более 200 пациентов по вопросу маршру-

тизации в Федеральные медицинские центры;
•  провело 140 индивидуальных психологических консультаций 

и 16 пациентских школ в разных регионах.

МБООИ «Общество пациентов с первичным иммунодефицитом» 
является членом Совета по защите прав пациентов при Министер-
стве здравоохранения Российской Федерации, Международной 
организации пациентов с первичным иммунодефицитом (IPOPI), 
Европейской организации по редким заболеваниям (EURODIS), 
а также входит в «Круг друзей» Фонда «Круг добра».

МБООИ «Общество пациентов 
с первичным иммунодефицитом»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Москалёв Михаил Владимирович, 
председатель 
Емелин Антон Евгеньевич,  
сопредседатель 
Берсенева Наталья Николаевна,  
вицепредседатель 

Контакты
Тел. +7 (904) 9898725
info@oppid.ru | oppid.ru
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Наша цель — консолидация пациентов с наследственным ангио-
невротическим отеком, содействие в решении проблем лечения 
и профилактики заболевания, реабилитационного и санаторного 
лечения, предупреждение и снижение инвалидности, а также 
содейст вие в организации получения ими необходимого образова-
ния, трудоустройства и социальнобытового обеспечения с учетом 
специфики заболевания.

О нашей деятельности
Межрегиональная общественная организация «Общество 
пациен  тов с наследственным ангионевротическим отеком» 
является единственной в России организацией, объединяющих 
пациен тов с наследственным ангионевротическим отеком (НАО). 
Сегодня организация поддерживает более 300 пациентов с НАО 
из 50+ регионов России.
Главные задачи организации — привлечение внимания к проблеме 
диагностики болезни и поддержка пациентов с НАО, а также оказа-
ние правовой поддержки членам организации в восстановлении 
нарушенного права.
Благодаря деятельности МОО «ОПНАО» сегодня 90% её членов 
имеют доступ к современным препаратам. Кроме того, организация 
проводит работу по информированию всех заинтересованных лиц 
о проводимых клинических исследованиях, новых способах лечения 
НАО в мире и в России, а также по повышению осведомлённости 
общества о проблемах пациентов с наследственным ангионевро-
тическим отеком, организуя Школы пациентов, конференции, фото
выставки. В частности, с 2023 года в рамках совместного проекта 
с Фондом «Круг добра» Общество организует ряд региональных 
патронажных школ для врачей и семей с НАО. Общество пациентов 
также активно взаимодействует с Минздравом России, а также с ре-
гиональными министерствами и департаментами здравоохранения. 

МОО «Общество пациентов 
с наследственным 
ангионевротическим отеком»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Безбожная Елена Викторовна,  
председатель правления 

Контакты
Тел. +7 (916) 7260021
opnao.ru@gmail.com
79167260021@ya.ru
www.op-nao.ru
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Наша цель — содействие членам организации в решении задач 
по диагностике, лечению и социальной адаптации пациентов с раз-
личными формами рахитоподобных заболеваний, формирование 
реестра пациентов для получения государственной поддержки.

О нашей деятельности
Межрегиональная общественная организация «Пациентское 
сообщество рахитоподобных заболеваний “Последствия”» было 
создано в марте 2021 года для объединения врачей и пациентов 
в борьбе с различными формами рахита. Его деятельность на-
правлена на защиту прав пациентов, поддержку и реализацию 
проектов в интересах людей с рахитоподобными заболеваниями, 
а также оказание помощи в организации лечения и диагностики 
таких пациентов по всей территории Российской Федерации.

За небольшой период своего существования пациентское сооб
щество «Последствия» провело ряд информационнопросвети-
тельских мероприятий:
•  круглый стол для студентовмедиков и преподавателей Амур-

ской государственной медицинской академии, чтобы познако-
мить будущих врачей с рахитоподобными заболеваниями;

•  вебинары для пациентов и их родителей, в ходе которых их 
участники узнали, как правильно проводить контроль анализов 
и корректировать дозировки;

•  подготовили и распространили среди врачей и пациентов 
инфор мационные материалы о Хдоминантном гипофосфате
мическом рахите.

МОО «Пациентское сообщество рахитоподобных заболеваний 
“Последствия”» входит в состав общественного совета по незави-
симой оценке качества условий оказания услуг медицинскими 
организациями Амурской области. 

МОО «Пациентское сообщество 
рахитоподобных заболеваний 
“Последствия”»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Вобликов Сергей Николаевич,  
председатель правления 

Контакты
Тел. +7 (924) 6753967
rickets.russia@yandex.ru | rickets.ru
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О нашей деятельности
Межрегиональная общественная организация поддержки паци-
ентов с воспалительными заболеваниями кишечника и синдро-
мом короткой кишки «Доверие» была создана в июле 2011 года 
в СанктПетербурге с целью консолидации пациентского сообще-
ства, оказания социальной и психологической поддержки людям 
с воспалительными заболеваниями кишечника (ВЗК) и синдро-
мом короткой кишки (СКК), содействия их социальной и трудовой 
адаптации, а также осуществления мероприятий по профилакти-
ке, диагностике и лечению ВЗК. На сегодняшний день в её состав 
входят 47 отделений на территории Российской Федерации.

В рамках своей деятельности МОО «Доверие» оказывает соци-
альную, психологическую и юридическую помощь пациентам, 
осуществляет взаимодействие с органами власти для решения 
вопросов совершенствования оказания медицинской помощи, 
маршрутизации пациентов и лекарственного обеспечения, а так-
же занимается формированием единого регистра пациентов 
с ВЗК и СКК. Кроме того, пациентская организация занимается 
повышением уровня знаний первичного звена о воспалительном 
заболевании кишечника и синдроме короткой кишки и совер-
шенствованием уровня первичной диагностики заболевания, 
а также проводит региональные Школы пациентов для информи-
рования пациентов и их родственников о заболеваниях. За более 
чем 10 лет деятельности МОО «Доверие» провело более 70 школ 
и вебинаров для пациентов.

Также за период 20202022 гг. МОО «Доверие» при поддержке 
Фонда президентских грантов реализовало 3 проекта, направ-
ленные на оказание помощи пациентам: «Психология доверия», 
«Навстречу друг другу!» и «Просто о сложном».

МОО «Доверие» является членом Общероссийской общественной 
организации «Всероссийское общество редких (орфанных) забо-
леваний» (ВООЗ), Всероссийского союза пациентов (ВСП), взаимо-
действует и сотрудничает с Европейской федерацией ассоциаций 
БК и НЯК (EFСCA).

МОО «Доверие»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Шашурина Татьяна Игоревна,  
председатель

Контакты
vzk.rf@yandex.ru | vzk-life.ru

Мы в социальных сетях
vk.com/moo_doverie
t.me/moo_doverie



ПР
ОЕ
КТ

 

 
 
ПР
ОЕ
КТ

18 19

О нашей деятельности

Межрегиональная общественная организация содействия и помо-
щи больным с наследственными заболеваниями сетчатки «Чтобы 
видеть!» была создана в 2016 году с целью помощи детям и взрос-
лым с различными наследственными заболеваниями сетчатки, 
приводящими к сильному ухудшению зрения, вплоть до слабо
видения.

В рамках своей деятельности она проводит обучение пациентов 
и членов их семей навыкам жизни со слабовидением (Школа 
пациента, ежегодная онлайн конференция «Дистрофия сетчатки: 
инфополе пациента»), помогает в адаптации лиц с наследствен-
ными заболеваниями сетчатки путем увеличения возможностей 
индивидуального подбора приборов и обучения специалистов 
в этой сфере. 

Кроме того, МОО «Чтобы видеть!» содействует проведению науч-
ной работы и клинических исследований в области наследствен-
ных заболеваний сетчатки путем оповещения пациентов и попу-
ляризации генетической диагностики. 

МОО «Чтобы видеть!»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Байбарин Кирилл Александрович, 
президент 
Шибанова Варвара Андреевна, 
исполнительный директор 

Контакты
info@looktosee.ru | looktosee.ru
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Наша цель — способствовать изменению к лучшему жизней паци-
ентов с нейрофиброматозом в России.

О нашей деятельности
Межрегиональная общественная организация содействия помощи 
пациентам с нейрофиброматозом «22/17» была зарегистрирована 
в марте 2020 года и является единственной в России организацией, 
которая оказывает системную поддержку пациентам с нейро
фибро матозом 1 и 2 типа, а также шваноматозом. 

В рамках своей деятельности организация выстраивает систему 
помощи пациентам и их родственникам по всей стране, проводит 
Школы пациентов с участием специалистов из федеральных и ре-
гиональных центров, оказывает информационную, навигационную 
и юридическую поддержку, а также ведет официальный Реестр 
пациентов с нейрофиброматозом.

МРОО «22/17» является членом европейской зонтичной ассоциации 
по нейрофиброматозу NF Patients United, плотно сотрудничает 
с другими различными некоммерческими организациями и благо-
творительными фондами.

МРОО «22/17»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Чистопрудова Анна Игоревна,  
директор 

Контакты
info@nf2217.ru | nf2217.ru
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О нашей деятельности
Автономная некоммерческая организация «Всестороннее оказание
содействия лицам с альфаманнозидозом “Один на миллион”» была
создана с целью оказания содействия лицам с альфаманнозидо-
зом. Работа организации включает в себя проектную деятельность,
взаимодействие с врачебным сообществом и другими пациентски-
ми организациями, а также помощь в маршрутизации, получении
лекарственного обеспечения и улучшении качества жизни пациен-
тов с альфаманнозидозом.

АНО «Один на миллион» активно взаимодействует с ФГБУ «Наци-
ональный медицинский исследовательский центр оториноларин-
гологии Федерального медикобиологического агентства», Всерос-
сийским обществом орфанных заболеваний (ВООЗ), АНО Центр
помощи пациентам «Геном», а также Фондом «Круг добра».

В ближайшее время АНО «Один на миллион» планирует реализо-
вать ряд проектов при участии Фонда «Круг Добра», которые будут
включать мероприятия по информированию населения и врачеб-
ного сообщества о существовании диагноза альфаманнозидоз,
а также о необходимости раннего выявления заболевания и воз-
можности получения лекарственного обеспечения.

АНО «Один на миллион»

#десантдобра 
#деньредкихпациентов

Руководство
Конусова Жанна Олеговна, 
генеральный директор

Контакты
Тел. +7 (937) 2251596
vk.com/public218727338 


