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17-18 марта

конференция
«Редкий Мозг»: 

первая в России многопрофильная
онлайн-конференция, посвященная работе 
мозга людей с нейроотличиями, совместно 
с фондами «Дети-бабочки», «Хрупкие люди», 
«Живи сейчас», «Со-единение», «АИФ. 
Доброе сердце», уникальная секция по МДД 
с международным участием.

7 сентября

Всемирный день осведомленности 
о миодистрофии Дюшенна состоялся 

федеральный круглый стол 
«Критерии и составляющие 
эффективной терапии миодистрофии 
Дюшенна»
с участием ведущих экспертов федеральных 
центров, Минздрава РФ, БФ «Круг Добра», НКО.

1 июня 

– в Международный день 
защиты детей – в Москве 
заложена аллея из 79 дубов 

«Гордеевы дубы» 



Фонд «Круг добра»

14 апреля 2022 года 
попечительским советом фонда «Круг добра» 
одобрены препараты для пропуска экзонов 51 и 53
(этеплирсен, голодирсен, вилтоларсен).
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Одобрена терапия:
Трансларна – 203 мальчика 
Этеплирсен – 71 мальчик
Вилтоларсен – 26 мальчиков
Голодирсен – 15 мальчиков



15
м и н у т

Обучение
для родителей
и врачей

6 школ для родителей вновь
диагностированных детей, 110 участников

NEW 2 школы «Важные аспекты применения 
кортикостероидов в терапии МДД», 
94 участника, 550+ просмотров на Youtube

NEW 1 школа «Современные патогенетические 
препараты в системе эффективной терапии 
МДД», 65 участников, 230+ просмотров 
на Youtube

Создан микрокурс
по дифференциальной
диагностике МДД для врачей 
первичного звена –
https://врачипротивдюшенна.рф
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11
мероприятий
330
участников 

Курс прошли
более 200
медицинских
специалистов 

NEW 1 школа «Стандарты надлежащего 
ухода и ведения пациентов с МДД, 
амбулаторная стадия»,
45 участников, 170+ просмотров 
на Youtube

NEW 1 школа «Стандарты надлежащего 
ухода и ведения пациентов с МДД, 
неамбулаторная стадия», 
21 участник, 100+ просмотров 
на Youtube

+ урок по растяжкам для семей
от доктора Ильясова
1700 просмотров на Youtube



Центральная
клиническая больница
Управления делами Президента РФ

53 мальчика
прошли двухнедельную
реабилитацию по международным стандартам

57 мальчиков
прошли комплексное
медицинское обследование (чекап)

5 подростков
с МДД
получили бисфосфонатную
терапию На базе ЦКБ УДП РФ создан и утвержден

«Детский высокотехнологичный нейромышечный центр»,
который возглавила президент и медицинский директор 
фонда «Гордей» дмн Татьяна Андреевна Гремякова.
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Регистр пациентов
с МДД/Б

В сотрудничестве
с международными и российскими экспертами
на платформе Cherry CRM запущен регистр,
в котором к концу 2022 года насчитывалось более
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300 пациентов.












