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МЕЖРЕГИОНАЛЬНАЯ НАУЧНО-ПРАКТИЧЕСКАЯ КОНФЕРЕНЦИЯ 

ОРФАННЫЕ ЗАБОЛЕВАНИЯ: 
НАСТОЯЩЕЕ И БУДУЩЕЕ 

27 сентября 2023 года, г. Тверь 

 

Мероприятие в очном формате с онлайн-трансляцией 



ДАТА, ВРЕМЯ, ФОРМАТ ПРОВЕДЕНИЯ 

 

27 сентября 2023 года (13:45 — 17:00) 

Организатор: 
ФГБОУ ВО Тверской ГМУ Минздрава России (Тверской ГМУ) 

Очный формат с онлайн-трансляцией. 
Трансляция будет проводиться из конференц-зала 

(3 этаж теоретического корпуса) 

ОРГКОМИТЕТ 
Сопредседатели: 

О.Б. Носелидзе – начальник Отдела охраны здоровья матери и ребенка 
Министерства здравоохранения Тверской области 

О.Н. Бахарева – проректор по научной работе и инновационной 
деятельности Тверского ГМУ;  

Е.М. Кочегурова – канд. мед. наук, доцент, доцент кафедры 
поликлинической педиатрии и неонатологии Тверского ГМУ, главный 
внештатный специалист по медицинской генетике Министерства 
здравоохранения Тверской области. 

Члены оргкомитета: 

Ю.С. Апенченко –  канд. мед. наук, доцент, заведующая кафедрой детских 
болезней Тверского ГМУ; 
Ю.А. Алексеева – д-р мед. наук, профессор, заведующая кафедрой 
поликлинической педиатрии и неонатологии Тверского ГМУ; 
К.Б. Баканов – канд. мед. наук доцент, доцент кафедры безопасности 
жизнедеятельности Тверского ГМУ. 

РЕГЛАМЕНТ РАБОТЫ 
13:45-14:00 
14:00-14:10 
14:10-16:50 
16:45-17:00 

Регистрация очных участников (фойе актового зала, 2 этаж).  
Открытие конференции. Приветственное слово участникам 
ПЛЕНАРНОЕ ЗАСЕДАНИЕ 
Профессиональная дискуссия. Подведение итогов конференции 

ПЛЕНАРНОЕ ЗАСЕДАНИЕ 
14:00-14:10 ОТКРЫТИЕ КОНФЕРЕНЦИИ 

Приветственное слово: 
О. Н. Бахарева — канд. мед. наук, доцент, проректор по научной работе и иннова-
ционной деятельности Тверского ГМУ; 
О. Б. Носелидзе — начальник Отдела охраны здоровья матери и ребенка 
Министерства здравоохранения Тверской области 



14:10-14:30 Фенотипические особенности у пациента с альфа-маннозидозом 
Маркова Татьяна Владимировна – канд. мед. наук, ведущий научный сотрудник 
врач-генетик ФГБНУ «Медико-генетический научный центр имени академика 
Н.П.Бочкова», г.Москва 
 
14:30-14:50 На приеме ребенок с гепатомегалией 
Кисельникова Ольга Викторовна – канд. мед. наук, доцент кафедры ИНПО ФГБОУ 
ВО Ярославльский ГМУ МЗ РФ, нефролог, гастроэнтеролог, детский эндокринолог, 
г.Ярославль 
 
14:50-15:10 -Пациент с мышечной дистрофией Дюшенна на приеме врача 
педиатра: портрет пациента 
Кочегурова Елена Михайловна – канд. мед. наук, доцент кафедры 
поликлинической педиатрии и неонатологии Тверского ГМУ, главный 
внештатный специалист по медицинской генетике Министерства 
здравоохранения Тверской области, г.Тверь 
Выступление при поддержке ООО «ПиТиСи Терапьютикс».  
Баллы НМО не начисляются 
 
15:10-15:30 Болезнь Швахмана-Даймонда 
Апенченко Юлия Сергеевна – канд. мед. наук, зав.кафедрой детских болезней 
Тверского ГМУ, педиатр, гастроэнтеролог, г.Тверь 
 
15:30-15:45 Современный взгляд на проблему болезни Гиршпрунга 
Филиппова Дарья Сергеевна – ассистент кафедры детских болезней Тверского 
ГМУ, гастроэнтеролог, г.Тверь 
 
15:45-16:00 Редкие болезни в практике врача детского невролога 
Сороковикова Татьяна Викторовна – канд. мед. наук, доцент кафедры 
неврологии, нейрохирургии и медицинской реабилитации, врач-невролог, 
г.Тверь 
 
16:00-16:10 Экзема экземе – рознь. Случай из практики 
Коваленко Евгений Александрович – канд. мед. наук, ассистент кафедры детских 
болезней Тверского ГМУ, г.Тверь 
 
16:10-16:20 Генетика в амбулаторной практике невролога: от симптома к 
диагнозу 
Виноградова Алена Владимировна – ассистент кафедры неврологии, 
нейрохирургии и медицинской реабилитации Тверского ГМУ, врач-невролог, 
г.Тверь 



 
16:20-16:30 Нейрофизиологическое исследование при наследственных сенсо-
моторных невропатиях по типу Шарко-Мари  
Аврасина Любовь Александровна – врач-невролог ДОКБ, г.Тверь 
 
16:30-16:40 Случай лимфопролиферативного заболевания у пациентки с 
атаксией-телеангиэктазией 
Долгополов Игорь Станиславович – д-р мед. наук, профессор, зав. кафедрой 
педиатрии педиатрического факультета Тверского ГМУ, г.Тверь 
Воробьев Александр Владимирович – клинический ординатор кафедры 
педиатрии педиатрического факультета Тверского ГМУ, г.Тверь 
 
16:40 – 16:55 Первые итоги расширенного неонатального скрининга в Тверской 
области  
Кочегурова Елена Михайловна – канд. мед. наук, доцент кафедры 
поликлинической педиатрии и неонатологии Тверского ГМУ, главный 
внештатный специалист по медицинской генетике Минздрава Тверской области, 
г. Тверь. 
 
16:55 - 17:00– Профессиональная дискуссия. Подведение итогов. 
ЗАВЕРШЕНИЕ РАБОТЫ КОНФЕРЕНЦИИ. 

ТВЕРСКОЙ ГОСУДАРСТВЕННЫЙ МЕДИЦИНСКИЙ УНИВЕРСИТЕТ 


