
 

 

Программа  

«Школа миологии: ранняя диагностика нервно-мышечных заболеваний, 

ведение и профилактика детской̆ неврологической̆ инвалидности» 

Формат проведения: очный 

Дата и время проведения: 5-6 сентября, 10.00-18.00/ 09.00-18.00 

Место проведения: Центр матери и ребенка, Утепова 37, актовый зал 
 

5 сентября 2025 

10.00-

11.00 

О работе Республиканского Центра 

Орфанных Заболеваний  

Маршрут пациента с нервно-

мышечными заболеваниями. 

Характеристика Восточно-

казахстанской области. 

Тулеутаев Ернас 

Тулеутаевич 

Руководитель 

РЦОЗ  

11.00-

11.30 

Пациенты с нервно-мышечными 

заболеваниями по городу/области. 

Анализ текущей ситуации и маршрут 

пациентов по Восточно-Казахстанской 

области 

Пушкарева 

Назым Булатовна 

Главный 

внештатный 

детский невролог 

ВКО 

 

11.30-

11.45 

Обсуждение    

11.45-

12.45 

Синдром вялого ребенка. 

Дифференциальная диагностика, 

выявление и вопросы менеджмента 

пациентов с НМЗ. Красные флаги МДД 

и СМА. 

Джаксыбаева 

Алтыншаш 

Хайруллаевна 

Независимый 

эксперт ЭК  

13.00-

14.00 

Обед   

14.00-

15.00 

Медико-генетическое 

консультирование пациентов с НМЗ  

Баянова Миргуль 

Файзулиновна 

Нурмагамбетова  

Руководитель 

лаборатории 

генетики UMC,  

15.00-

16.00 

Методы динамического наблюдения, 

функциональная диагностика 

 

 

  

Мухамбетова 

Гульнар 

Амерзаевна 

член ЭК Член ЭК 

при UMC 



16.00-

18.00 

Практикум по оценке пациентов с НМЗ 

по Восточно-Казахстанской области 

Члены ЭК 

совместно с 

врачами регионов  

Участие главного 

внештатного 

специалиста 

региона 

обязательно 

6 сентября 2025 

9.00- 

10.00 

Респираторная и нутритивная 

поддержка, укладки (практикум) 

Нурмагамбетова 

Багила 

Куралбаевна 

Приглашённый 

эксперт 

10.00-

10.30 

Обсуждение   

10.30-

11.00 

Нервно-мышечные заболевания: взгляд 

кардиолога 

Иванова-

Разумова 

Татьяна 

Владимировна 

Директор КАД 

Педиатрия, член 

ЭК 

10.30-

11.00 

Дефицит AADC, диагностика, 

клиническая картина  

Джаксыбаева 

Алтыншаш 

Хайруллаевна 

Независимый 

член ЭК при 

UMC 

11.00-

13.00 

Практикум по оценке детей с 

синдромом вялого ребенка на предмет 

выявления НМЗ 

 

Члены ЭК 

совместно с 

врачами региона  

Участие главного 

внештатного 

специалиста 

региона 

обязательно 

13.00-

14.00 

Обед   

14.00-

15.00 

Менеджмент пациентов с эпилепсией: 

вопросы и ответы 

Обсуждение Все участники 

15.00-

18.00 

Практикум по оценке детей с тяжелыми 

неврологическими заболеваниями 

 

Члены ЭК 

совместно с 

врачами региона 

(минимум 3 

врача) 

Участие главного 

внештатного 

специалиста 

региона 

обязательно 

 

  

 


