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PE30JIIOLIUSA
KpyrJoro crojia «Bonpochl oka3anus MeTUIIMHCKON MOMOIIM NMANIMEHTaM ¢ 3a00/1eBaHIEM
OpPraHoOB 3peHHs»
XI Bcepoccuiickuii Konzpecc nayueHmos
Poccun, Mockea, 27 noaopa 2020 zooa

27 wmosiOops 2020 roma B pamkax XI Bcepoccmiickoro Konrpecca manmeHTOB
COCTOSUIOCH OOCY’KJIEHHE BOMPOCOB OKa3aHWs IMOMOIIM MaIllMeHTaM ¢ 3a00JIeBaHUSMU
OPTaHOB 3PCHMUSI.

[{eapr0 KpyTJIOTO CTOJIA SIBISUIOCH OOCYXJICHHE TEKYIIErOo COCTOSIHHS, a TaKkKe
pa3BUTHE MEXaHU3MOB B3aWMOJICHCTBHS TOCYJapCTBAa, MEIUIIMHCKOTO COOOIIECTBA U
OOIIIECTBEHHBIX OpTraHM3alluid JUIs YJIy4YIICHHWS KayecTBa JKU3HU TpaxnaaH Pd,
CTPAJAlONIUX OT YIPOXKAIOUIMX 3pEHUI0 3a00JIEBaHWI CeTYaTKW TJla3a — TaKUX Kak
BO3pacTHas MaKyJIsipHas JeTeHepalus, HacleCTBEHHbIC TUCTPO(DUN CETIATKH.

BricTtynaroniye Ha KpyTiioM CTOJIE OTMEUYaIN HEAOCTATOUYHYIO0 HHPOPMHUPOBAHHOCTD
0 3a0oJyieBaHUSAX OpraHoB 3peHus, B yacTHoct, HBMJI. Tem ne menee, HBMJI 310
BeyIllas MPpUYMHA TSHKEJIOW M HeoOpaTUMOU moTepu 3peHus Bo BceM mupe. CoriacHo
cratuctuke, cerogus 10-13% mroneit crapiie 65 yeT cTpafaroT 3TUM 3a00eBaHUEM, a
pacrnpocTpaH€éHHOCTL B MHpe cocTtaBiusieT 8,7%. Ilo HEKOTOpBIM  OLIEHKaM
MPUOIM3UTEILHOE KOJWYECTBO MaMEHTOB ¢ auarHozoM HBMJI cocraBmser 269 000
yenoBek B Poccuu.

B nenom, pacuernoe uucno manuerntoB ¢ BMJl B Poccun npesbimaer 6,2 MiaH
YeJIoBeK, Mpu 3ToM, BiaxkHas Gopma BMJI coctasnsier 15% (993 316 uenosek), cyxas
dbopma BMJI 85% (5 288 793 uenonek).

VYBenuueHne pachpoOCTPAaHCHHOCTH (YHClia TAIMeHTOB) 3a00JIeBaHUS BEPOSITHO
CBSI3aHO c TaKHUMH MOMYJISIITUOHHBIMHU MPOIIECCaMU, KaKk  YBEJIMYCHHE
MPOAOJKUTEIILHOCTH KU3HU U CTAPEHUE HACETICHUS.

B ornuume or HEKOTOpBHIX 3a00J€BaHHMM oOpraHa 3pEHHUs, KOTOPBIC IOIIAIOTCS
MOJIHOMY H3JICYCHHIO, BIIaXKHAs (opMa MaKyJISIpHON IUCTPO(Hs HOCUT XPOHUUYECKUN
XapakTep, XapaKTepu3yeTcss OTEKOM CETYATKH M TPeOyeT MOCTOSTHHOTO KOMILIEKCHOTO
neyenusi. K ocHoBHbIM cumnitoMamM BMJ[ MOXHO OTHECTH MCKPUBJICHHWE W HMCKAKECHHE
KapTUHKHA, a TaKKe BBIPAKEHHOE M OBICTPOEC CHIDKEHUE 3PEHHs, KOTOpPOE MOXKET
npuBecTH K cienote. Cpeau OCHOBHBIX (DaKTOPOB PUCKAa MOYKHO BBIJICITUTH BO3PAcT U
TEHETUYECKYIO MPEAPACIIONO0KEHHOCTD.

B coBpemeHHOl KJIMHHYECKOU MpakTuke mnpobdieme BMJI yaenstoT HeToCcTaTOuHO
BHMMaHUsA. Ha ceromHsImHWi JeHh HEJI0CTaTOYHO MpOpaboOTaH MEXaHHW3M OKa3aHUs
CBOEBPEMEHHOM MEIUIIMHCKON TOMOIIY TaKUM MallMeHTaM.

Nmeromumecs nporpaMmmMsl MO JUATHOCTUKE M JICUEHHUIO MauMeHTOB ¢ HBMJI He
YUHUTHIBAIOT (DPUHAHCOBBIN aCEKT MPOOJIEMBI.

AHTHAHTHOTE€HHAs Tepamnusl sIBJISETCS IPOBEPEHHBIM METOAOM JICUCHHS «BIIAXKHOM
MaKyJISpHON nucTpoduu, KoTopas MyTéM WHTPABUTPEATHHOW WHBEKIIMU B TJIa3 MOXKET
OCTaHOBUThH MOTEPI0 3peHusi. OHAKO, B psjie CIydYaeB, ATO MO3BOJISIET JOCTUYb JIWIIb
BpeMeHHOT0 3 deKTa, U MarueHTy HeoOXoauMa MOCTOSTHHAS Tepamnusi ¢ MOHUTOPUHTOM
nuHaMuKku Oosie3Hu. Takum oOpa3om, cielM(PpUIHOCTh JAHHOW TEparnuy 3aKII0YaeTCs B
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TOM, YTO MaIlMEHTaM HEOOXOJIMMO ITOCTOSIHHOE HAOIIOJCHUE M OKa3aHHE MEIUIIMHCKOM
IIOMOIIY TIOPOM B CTPOT'O OINPEAEICHHBIE CPOKHU.
Taxxe 00CyXHaquch HacleACTBEHHbIE I'€HETHYeCKue 3a00JIeBaHUS CETYaTKU, B
YaCTHOCTH, MIUTMEHTHBIN peTUHUT U amaBpo3 Jlebepa. [1o skcnepTHBIM AaHHBIM, A0S
HACJIEICTBEHHON O(TaJbMOJIOITMYECKOM TMaToJIOTMH B CTPYKType 3a0o0yieBaeMOCTH
cocranisieT 35-40%. Jloist U30JUpOBaHHON HACIEACTBEHHOM 0()TanbMONATOIOIMH CPEAU
BCEH IIa3HOM NATOJIOTUH cocTaBisAeT 32 %.
Jlmarnoctrka HacJIEICTBEHHBIX 3a00JI€BAHUN CETOAHS MOAHSIACH HA KA4€CTBEHHO
JIPYrofl YPOBEHb U YK€ PYTHHHO BKJIIOYAET MOJIEKYJISIPHO-T€HETUYECKHAE UCCIEIOBAHNUA.
Koopaunanust ycunuii COBMECTHO € O(TaIbMOT€HETHKOM, KIMHUYECKUM TI'€HETHUKOM,
OHIOKPUHOJIOTOM M BpadyaMH JAPYIMX CIELUAIbHOCTEH IO3BOJIAIOT TOYHO IIOCTABUTH
JIMarHo3 U BECTU MAIMEHTOB C HACJEACTBEHHBIMU 3a00JI€BaHUSIMU.
Tem He MeHee, HepeaKHu ciayyau, Korja nalueHTaM TpeOyroTcs rofpsl, opoil bonee
10 ner, 11 MOCTaHOBKM TOYHOTI'O IMArHoO3a.
B uenom, uHGOPMUPOBAHHOCTH O TMOAOOHBIX 3a00JIEBAHUSIX CPEAM HACEICHUS
KpalHe HHU3KA.
bb10 0TMEYeHO, YTO AOCTYH K MHHOBAIIMOHHOMY JIEUEHHIO, YTO Takke ObLIO
HNOJYEPKHYTO B paMkax mpomienmiero B ceHTss0pe 2020 roga, ¢opyMm MDanueHT-
opueHTupoBaHHblXx MHHOBauMi BCII ocrtaercs kpailHe HHM3KMM B CUJIy LIEJIOro psja
npuuuH. B cmyyae HBM/I manueHTs! 3a4acTyto noiaydarorcs -2 nHpekuuu B TeueHue 12
MECSLEB B TO BpeMs KaK PEKOMEHIYEMBbIH Kypc cocTaBisieT oT 6 1o 11 mHbexknmi.
[TaneHTBI BBIHY)KIEHBI NIEPEXOAUTh U3 KIMHUKU B KIMHUKY, U3 PETMOHA B PErHOH, U3
peruoHa, u3 OropKeTa B OFODKET YIS MOTy4YeHHs OeCIIaTHOW NHBEKIINH.
B ciywyae ¢ reHeTHYECKMMH NATOJIOTUSIMHA CETYATKH OCBEIOMJIEHHOCTh ITAlIUEHTOB
0 cuMITOMax 3a00JIeBaHuUs U JICYEHUH TaK)Ke KpaiiHe HU3Ka.
YyactHukamMu OBUIO OTMEYEHO OTCYTCTBME perucrpa mnauueHToB ¢ HBMJ,
HEO0OXOIMMOCTh MOHUTOPUHIA M aHaJIW3a COCTOSHUS MPOOJIEMBI B PETMOHAX, KOHTPOJIb
3a OKa3aHUEM CBOEBPEMEHHOW MEIMIIMHCKON ITOMOIIBIO TAKOW KaTErOPUH MALIUEHTOB.
Taxxe HeoOXoaumMo (HOpMHUPOBAHHE MNALMEHTCKOTO JBHMKEHHs, MOBBILICHHE €ro
npodeccruoHanu3mMa ¥ (HOpMHUpPOBaHHE COOOIIECTBA M JOPONKHOM KapThl M IIKOJIBI
IIALIUEHTOB.
Bceepoccuiickum coro30M MAaMeHToB ObLT IPEICTaBIEH IIJIaH JEHCTBUIM CO CTOPOHBI
cooOlIecTBa MAalMEHTOB, KOTOPBIA HampaBieH Ha pa3BUTHE MPO(EeCCHOHATBHBIX
KOMIIETCHIIMM BHOBb CO3JaHHBIX OpPraHM3allMi IMAalUEHTOB, INPOBEICHUE TPEHHUHIOB,
00CyX/I€HUIl COBMECTHO C MPEICTABUTEISIMU OPraHOB BJIACTH B TOM YHCIIE B PETHOHAX
Poccun. Taxke 3alulaHMpOBaHO INPOBEACHME IIKOJN I NMALMEHTOB I IOBBIIICHUS
OCBEJIOMJIEHHOCTH O 3a00JI€BaHUU.
[To wroram paboOTBl KpPYIJIOrO CTOJAa YYACTHUKA OTMETHIIM HEOOXOIUMOCTb
OCYILIECTBJICHUS] HECKOJIBKUX IIar0B U PEKOMEHYIOT:
[IpaButensctBy Poccuiickon @enepaunr, MHUHUCTEPCTBY 3IPABOOXPAHECHUSA
Poccuiickoit @enepauuu:
1. PaspabGotarth W BHEAPUTH CHCTEMY MaplIpyTH3aluu manueHToB ¢ HBM/I, ¢
LEeNbI0 YMEHBUICHUS! BpEMEHU OT MOMEHTa NepBOro oOpalleHus nanueHTa K
Bpady J0 Ha4aJia JICUYCHUsI.

2. Hcnonwp3oBaTh  pa3BUTHE  COBPEMEHHBIX  MOJIEKYJIIHO-TE€HETUYECKUX
TEXHOJIOTUM C LENbI0 pPAHHEHM JUAarHOCTUKA M JICYCHUS paHee He
JMarHOCTUPOBAHHBIX M HEU3JICYNMBIX 3a00JI€BaHUI OpraHa 3peHMUsL.



3.

Paccmotpers BOMpOCH JOCTATOUYHOTO (DMHAHCHUPOBAHUS B PaMKaX CHCTEMBI
OMC wu o0ecrneuydTb JOCTYMHOCTh M CBOEBPEMEHHOCTh MEAMIIMHCKON
MTOMOIITH.

[TpodeccronansHOMYy coobIIeCcTBY, BeepoccuiickoMy COr03y MalMeHTOB:

1.

Bo B3aumoneiicTBumn pazpadotath «JlopoxkHYIO KapTy», BKIIOYAIOIIYIO B CeOs
MEpbl MO YAYYIIEHHIO JOCTYIMHOCTH M KayecTBa MEIUIIMHCKOW IOMOIIU
narueHTaM ¢ 3a00JeBaHUSIMU OpraHa 3PCHHSL.

KoHcomuaupoBarh yCcuiausT MEAWIIMHCKOTO M TAIIMEHTCKOTO COOOIIECTB C
LETBI0 CHIKEHUSI OpEeMEHHU JICUEHUs, PEIICHUsT MEIUIIMHCKUX U COLUATIbHBIX
npo0JieM CTOSALIUX Mepe] NalMeHTaMH CTPaJatoIMMi 3a00JIEBaHUSIMU OpTraHa
3pEHUSL.

[IpodeccronanbHOMY COOOIIECTBY U BEAYIIUM (eepaTbHbIM JIEYEOHBIM [IEHTPAM:

1.

Pazpabotare u peanu3oBare npu nojaepkke Bcepoccuiickoro corosa
HAIEeHTOB IPOrpaMMbl MOBBIILIEHUS] OCBEIOMJIEHHOCTH O 3a00JI€BaHUU CPeIU
HACeJIeHUs] C Y4YeTOM BO3PACTHBIX OCOOCHHOCTEH NAallMeHTOB, M WJIEHOB HUX
ceMel;

Pa3pabGoratb u  mpoBecTH  0Opa3oBaTelbHbIE  MEpPONPUATUA  JJIA
po¢eCCUOHANIBHOTO COOOLIECTBA C 1IEJIbI0 COKPALEHHSI BPEMEHH ITOCTAHOBKU
JIMarHosa.

BcepoccuiickoMy cor03y MaiueHToB:

1.

Oxkazatb  cojeiicTBUe  (HOPMHUPOBAHUIO  YCTOMYMBOM  OOIICCTBEHHOM
MAIMEHTCKON TPYyNIbl, OpPraHU30BaTh OOy4YEHHE YYACTHUKOB TPYIIBI Kak
IIPEICTaBUTENIEN MHTEPECOB NALMEHTCKOTO COOOIECTBA.



	В отличие от некоторых заболеваний органа зрения, которые поддаются полному излечению, влажная форма макулярной дистрофия носит хронический характер, характеризуется отёком сетчатки и требует постоянного комплексного лечения. К основным симптомам ВМД ...
	В современной клинической практике проблеме ВМД уделяют недостаточно внимания. На сегодняшний день недостаточно проработан механизм оказания своевременной медицинской помощи таким пациентам.
	Имеющиеся программы по диагностике и лечению пациентов с нВМД не учитывают финансовый аспект проблемы.
	Антиангиогенная терапия является проверенным методом лечения «влажной» макулярной дистрофии, которая путём интравитреальной инъекции в глаз может остановить потерю зрения. Однако, в ряде случаев, это позволяет достичь лишь временного эффекта, и пациен...
	Также обсуждались наследственные генетические заболевания сетчатки, в частности, пигментный ретинит и амавроз Лебера. По экспертным данным, доля наследственной офтальмологической патологии в структуре заболеваемости составляет 35-40%. Доля изолированн...
	Диагностика наследственных заболеваний сегодня поднялась на качественно другой уровень и уже рутинно включает молекулярно-генетические исследования. Координация усилий совместно с офтальмогенетиком, клиническим генетиком, эндокринологом и врачами друг...
	Тем не менее, нередки случаи, когда пациентам требуются годы, порой более 10 лет, для постановки точного диагноза.
	В целом, информированность о подобных заболеваниях среди населения крайне низка.
	Было отмечено, что доступ к инновационному лечению, что также было подчеркнуто в рамках прошедшего в сентябре 2020 года, форум пациент-ориентированных инноваций ВСП остается крайне низким в силу целого ряда причин. В случае нВМД пациенты зачастую полу...
	В случае с генетическими патологиями сетчатки осведомленность пациентов о симптомах заболевания и лечении также крайне низка.
	Участниками было отмечено отсутствие регистра пациентов с нВМД, необходимость мониторинга и анализа состояния проблемы в регионах, контроль за оказанием своевременной медицинской помощью такой категории пациентов.
	Также необходимо формирование пациентского движения, повышение его профессионализма и формирование сообщества и дорожной карты и школы пациентов.
	Всероссийским союзом пациентов был представлен план действий со стороны сообщества пациентов, который направлен на развитие профессиональных компетенций вновь созданных организаций пациентов, проведение тренингов, обсуждений совместно с представителям...
	По итогам работы круглого стола участники отметили необходимость осуществления нескольких шагов и рекомендуют:
	Профессиональному сообществу, Всероссийскому союзу пациентов:
	1. Во взаимодействии разработать «Дорожную карту», включающую в себя меры по улучшению доступности и качества медицинской помощи пациентам с заболеваниями органа зрения.
	2. Консолидировать усилия медицинского и пациентского сообществ с целью снижения бремени лечения, решения медицинских и социальных проблем стоящих перед пациентами страдающими заболеваниями органа зрения.
	Профессиональному сообществу и ведущим федеральным лечебным центрам:
	1. Разработать и реализовать при поддержке Всероссийского союза пациентов программы повышения осведомленности о заболевании среди населения с учетом возрастных особенностей пациентов, и членов их семей;
	2. Разработать и провести образовательные мероприятия для профессионального сообщества с целью сокращения времени постановки диагноза.
	Всероссийскому союзу пациентов:
	1. Оказать содействие формированию устойчивой общественной пациентской группы, организовать обучение участников группы как представителей интересов пациентского сообщества.

