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MEXAYHAPOAHBIM AEHb 3HOHMM 06 alYC,
AEHb PACMPOCTPAHEHUA MHADOPMALMMU
O NMAUMEHTOX C PEAKUM 30D0AEBAHMEM -
ATUMUYHBIM TEMOAUTUKO-YPEMMYECKMM

cuHApomom (alyC).

MEXPETMOHAALHAS OBLLECTBEHHAS OPTAHM3ALMA
MOMOLLY MAUVEHTAM C 3ABOAEBAHISMA,
CBA3AHHBIMM C HEKOHTPOAMPYEMOI
AKTVIBALMEV KOMMAEMEHTA




Дорогие друзья, коллеги и единомышленники!
24 сентября 2015 года впервые в России и мире состоялся  
Международный День знаний об аГУС ,  день распространения информации о пациентах с редким заболеванием — атипичным ГУС. В преддверие этого дня одной из самых масштабных и впечатляющих акций стала публикация на всех профильных ресурсах и в соцсетях конвертов с фотографиями и короткими историями о пациентах с аГУС со всего мира. Таким образом «ГУСята» смогли увидеть, как их, ультра-редких, на самом деле немало и как много не безразличных к их проблемам людей в самых разных уголках Земли. Весточки от российских «ГУСят» также облетели весь мир.
Мы призываем врачебные и исследовательские сообщества, фармацевтические компании, специалистов в области здравоохранения, ученых-генетиков, представителей законодательных и исполнительных органов, общественные организации  внести свой посильный вклад в борьбу с аГУС и поспособствовать улучшению качества жизни больных.
МОО «Дргуая Жизнь» разместила информационные стенды о Дне аГУС с карманами и вложенными в них буклетами в ведущих клиниках, где наблюдаются большие и маленькие «ГУСята». А сам Первый День аГУС мы решили отметить чествованием наших «редких» докторов. Поздравительный  вояж прошел по следующим адресам: университетская больница Первого МГМУ им. И.М.Сеченова,  ФУВ ГБУЗ МО МОНИКИ им. М.Ф. Владимирского,в ГБУЗ «ДГКБ Св. Владимира» , ФГБУ "Научный центр здоровья детей" Российской академии медицинских наук,  ГКБ №52 г. Москвы, РДКБ.

Спасибо всем за солидарность за содействие!

