
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 
 

  
 
 
 

 
 
 

                        

 
 

 

 
 

Заседание 
Экспертного совета 

       
 

Тема: «Субъекты Российской Федерации о 
своевременности разработки комплексной 
Федеральной программы медицинской помощи и 
лекарственного обеспечения пациентов с редкими 
заболеваниями». «Редкие 2020-2030» 
 

Участники: представители органов законодательной 

власти, депутаты, представители Министерства 

здравоохранения, представители территориальных 

органов федеральных органов исполнительной власти, 

главные внештатные специалисты, врачи, 

представители общественных организаций 
 

 

 

 

 

 

 

28   августа  2020 г. 
 

                                              г. Владивосток 
 



 

28 августа 2020 года 

14.00 – 16.00 

14.00-14.25 
Вступительное слово 

• ЧЕМЕРИС ИГОРЬ СВЯТОСЛАВОВИЧ - Председатель, 

Комитета по социальной политике и защите прав граждан, 

Законодательного Собрания Приморского края 
«Разработка и внедрение в Российской Федерации Национального Плана 

(стратегии) в области редких (орфанных) заболеваний «Редкие 2020-

2030» 

• КАРИМОВА СВЕТЛАНА ИГОРЕВНА – Президент Национальной 
Ассоциации организаций больных редкими заболеваниями «Генетика»,  член 

Экспертного Совета Государственной Думы Российской Федерации  по 
охране здоровья по редким (орфанным) заболеваниям, генеральный 

секретарь Евразийского Альянса по редким заболеваниям 

• СОЛОВЬЕВА ОКСАНА НИКОЛАЕВНА - Заместитель Министра 

здравоохранения Приморского края 

• ШУМАТОВ ВАЛЕНТИН БОРИСОВИЧ – ректор ФГБОУ ВО 

ТГМУ Минздрава России 

• СКОРУПСКИЙ КОНСТАНТИН ВИКТОРОВИЧ – директор 

ТФОМС Приморского края 

14.25-14.40 
«Доступность медицинской помощи и лекобеспечения пациентам с 

редкими заболеваниями в Приморском крае и РФ. Перспективы 

дальнейшей федерализации» 

• КРАСИЛЬНИКОВА ЕЛЕНА ЮРЬЕВНА – руководитель 

проектного офиса «Редкие (орфанные) болезни» ФГБНУ «Национальный 

научно-исследовательский институт общественного здоровья имени Н.А. 

Семашко», член Экспертного Совета Государственной Думы Российской 
Федерации  по охране здоровья по редким (орфанным) заболеваниям 

14.40-14.55 
«Нормативно-правовое регулирование организации медицинской помощи и 
лекарственного обеспечения пациентов с редкими заболеваниями, обмен 
лучшими практиками и НПА» 

• СМИРНОВА НАТАЛЬЯ СЕРГЕЕВНА -  юрист, член 
«Национального Совета эксперов по редким заболеваниям», член 
Экспертного Совета ГД РФ  по охране здоровья по редким 
(орфанным) заболеваниям 

 
 
 

 
 
 

                                              14.55-15.05 
    «Диагностика и лечение орфанной патологии. Выполнение поручения 
президента РФ о создании региональных Центров орфанной патологии».  
• ВОРОНИН СЕРГЕЙ ВЛАДИМИРОВИЧ- главный внештатный 

специалист генетик Министерства Здравоохранения РФ по ДФО 
 

                                               15.05-15.15 
«Значимость организации медицинской помощи и лечение для больных 
СМА»  

• ГЕРМАНЕНКО ОЛЬГА ЮРЬЕВНА  -  Директор 
благотворительного фонда помощи больным спинальной мышечной 
атрофией и другими нервно-мышечными заболеваниями «Семьи СМА», 
руководитель ассоциации пациентов со СМА, член Ассамблеи 
Европейской Ассоциации «СМА Европа», член Экспертного совета ГД 
РФ  по охране здоровья по редким (орфанным) заболеваниям другими 
нервно-мышечными заболеваниями «Семьи СМА»    
 

Выступления: 
«Организация оказания медицинской помощи в Новосибирской 

области, пациентам с орфанными заболеваниями» 

• МАКСИМОВА ЮЛИЯ ВЛАДИМИРОВНА – д.м.н., проф., 
зав.кафедрой медицинской генетики и биологии, ФГБОУ ВО НГМУ 

Минздрава России,зав. Медико-генетическим отделом ГБУЗ НСО 

«ГКБ№1», гл. Специалист по медицинской генетике в  Новосибирской 
области.  

 

- Главные внештатные специалисты Приморского края 

 

 

Обмен мнениями, ответы на вопросы. 
Подведение итогов заседания, внесение предложений в проект 

Рекомендаций. 
 

• ССТОЛЬНИКОВА ТАМАРА ЛЕОНИДОВНА 

ы для обсуждения: 
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