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ПРОГРАММА КОНФЕРЕНЦИИ
«Редкие, но равные»

Развитие социальной поддержки пациентам  с редкими и генетическими заболеваниями и их семьям в Южном федеральном округе РФ»
15 - 16 ноября 2013, г. Ростов - на - Дону

Конференция проводится при поддержке  Министерства здравоохранения РФ, Министерства экономического развития РФ  и Полномочного представителя Президента Южного федерального округа РФ
	15 ноября
 НП «Ростовское общественное собрание»,  ул. Пушкинская,  д. 114

	09.00 – 09.30 
	РЕГИСТРАЦИЯ УЧАСТНИКОВ 
	конгресс-зал «Золотой»

	09.30 – 11.00

	ПЛЕНАРНОЕ ЗАСЕДАНИЕ
	конгресс-зал «Золотой»

	
	Приветствие участников конференции 

 
	

	
	«Региональный регистр  орфанных болезней»
к.м.н., главный генетик МЗ Ростовской  области, заведующая областной медико-генетической консультацией

Амелина Светлана Сергеевна
«Вопросы оказания помощи пациентам с редкими нефрологическими заболеваниями в регионе»

д.м.н., профессор,  председатель Ростовского областного общества нефрологов, заместитель директора НИИ урологии и нефрологии, заведующий отделением нефрологии клиники РГМУ
Батюшин Михаил Михайлович

 «Цели, задачи и полномочия Советов общественных организаций по защите прав пациентов при исполнительном органе власти региона в сфере здравоохранения»
директор центра социальной реабилитации людей с редкими заболеваниями СПб ассоциации общественных объединений родителей детей-инвалидов «ГАООРДИ»
Хвостикова Елена Аркадьевна

«Необходимость межведомственного взаимодействия для разработки  и контроля комплекса мероприятий по проблемам пациентов с редкими заболеваниями»

руководитель Федерального проекта «Россия- территория ответственного законотворчества»

Миронов Роман Сергеевич
	

	11.00 – 11.30 
	Кофе-пауза
	конгресс-зал «Золотой»

	11.30 – 13.00
	КРУГЛЫЙ СТОЛ


	конгресс-зал «Золотой»

	
	«Актуальные проблемы пациентов с редкими и генетическими заболеваниями»

президент СПб ассоциации общественных объединений родителей детей-инвалидов «ГАООРДИ»

Урманчеева Маргарита Алексеевна
д.м.н., профессор  кафедры неврологии СПБ ГМУ  им. академика  И.П. Павлова, заместитель главного  врача СПб ГМПБ  № 2  

Руденко Дмитрий Игоревич
«Проблемы обеспечения лечением пациентов с редкими заболеваниями и пути их решения»
к.м.н., врач-невролог Государственного научного центра Российской федерации ФГБУ «Федеральный медицинский биофизический центр имени А. И. Бурназяна

Гаврилов Эдуард Леонидович
Свободный микрофон
	

	13.00 – 14.00
	Фуршет
	конгресс-зал «Золотой»

	14.00 – 15.30
	РАБОЧАЯ СЕССИЯ  № 1


	конгресс-зал «Золотой»

	
	«Опыт организации помощи  пациентам 
с нервно-мышечными заболеваниями»
к.м.н., заведующая отделением неврологии № 3 СПб ГМПБ № 2 

Стучевская Тима Романовна
 «Наследственная тирозинемия»
д.м.н., доцент кафедры инфекционных болезней Рижского университета им. Паула Страдиня

Симанис Раймондс Карлович

«Буллезный эпидермолиз - состояние проблемы в России»

врач-дерматолог Московского Научно-Практического Центра Дерматологии и Косметологии

Марычева Наталия Михайловна
«Организация помощи больным  буллезным эпидермолизом»

медицинский консультант Фонда "Дети БЭЛА"

Кропачева Вера Владимировна
	

	15.30 – 16.00
	Кофе-пауза
	конгресс-зал «Золотой»

	16.00 – 18.00


	РАБОЧАЯ СЕССИЯ  №2


	конгресс-зал «Золотой»

	
	«Мукополисахаридоз II типа. Ранняя диагностика и лечение»
к.м.н., главный генетик МЗ Ростовской  области, заведующая областной медико-генетической консультацией

Амелина Светлана Сергеевна

 «Система оказания медицинской помощи  пациентам  

с муковисцидозом в Санкт-Петербурге»
к. м.н., заведующая отделением пульмонологии ГМПБ № 2  Степаненко Татьяна Александровна
«Возможности общественной организации 

при защите прав пациентов»

директор  СПб НП «Организация помощи больным муковисцидозом»   
Шамановская Юлия Анатольевна
«Болезнь Помпе. Клиника, диагностика и лечение»

д.м.н., проф. кафедры неврологии СПБ ГМУ им.  академика  И.П. Павлова, зам. главного  врача ГМПБ № 2  

Руденко Дмитрий Игоревич 
	

	
	ПОДВЕДЕНИЕ  ИТОГОВ  ДНЯ  КОНФЕРЕНЦИИ
	

	

	16 ноября
ОТЕЛЬ «Дон - Плаза»,  ул. Большая Садовая, д. 115



	09.30 - 10.00
	РЕГИСТРАЦИЯ УЧАСТНИКОВ
	Холл 

«Меркурий»

	10.00 – 11.30
	РАБОЧАЯ СЕССИЯ  № 3


	«Пресс-зал»

	
	«Проблемы диагностики и лечения заболеваний, связанных с неконтролируемой активацией комплемента (ПНГ и аГУС)» д.м.н., директор Центра онкогематологии и трансплантологии  Северо-Западного ГМУ им. И.И. Мечникова, профессор кафедры госпитальной терапии СПб ГМУ им. академика И.П. Павлова
Лисуков Игорь Андреевич 

«Опыт диагностики и патогенетической терапии больных с пароксизмальной ночной гемоглобинурией
в Краснодарском крае» 
заведующая гематологическим отделением ГБУЗ «Клинический онкологический диспансер №1 МЗ Краснодарского края, главный внештатный гематолог 

Сердюк Ольга Дмитриевна
«Пациент - Врач - Пациентская организация: 

проблемы доверия, аспекты общения и взаимодействия» 
региональный представитель  МОО помощи пациентам с заболеваниями, связанными с неконтролируемой активацией комплемента  «Другая Жизнь»
Корсунская Юлия
«Неврологические проявления острой порфирии»
заведующая отделением неврологии ФГБУ консультативно-диагностического центра с поликлиникой управления делами президента РФ в СПб
Пищик Елена Григорьевна
	

	11.30 - 12.00
	Кофе-пауза
	холл «Меркурий»

	12.00 – 14.00
	РАБОЧАЯ СЕССИЯ  № 4


	«Пресс-зал»

	
	
	

	
	 «Болезнь Фабри. Ранняя диагностика и лечение» 
к.м.н., главный  детский невролог МЗ РО, заведующая психоневрологическим отделением для детей раннего возраста с перинатальным поражением центральной нервной системы 

Бочкова Елена Николаевна
	

	
	«Фенилкетонурия: достижения и перспективы»

к.м.н., врач генетик  Медико-генетического центра, г. Ставрополь 
Горошко Людмила Васильевна 
	

	
	«Организация школ диетического питания
 для пациентов с фенилкетонурией»    

сопредседатель СПб ОО  родителей   детей-инвалидов  
с  диагнозом фенилкетонурия 
 Гаврилова Татьяна Ивановна.
	

	
	ПОДВЕДЕНИЕ  ИТОГОВ КОНФЕРЕНЦИИ
	

	
	
	

	14.00 - 15.00
	РЕГИСТРАЦИЯ УЧАСТНИКОВ АКЦИИ 

«ВМЕСТЕ – РАДИ ДЕТЕЙ!»
	холл «Меркурий»

	
	Кофе-пауза
	

	15.00 - 17.00


	АКЦИЯ

«ВМЕСТЕ – РАДИ ДЕТЕЙ!»


	Конференц-зал 1+2

	
	Открытие Акции 
	

	
	Развлекательно - познавательная программа для детей и молодежи  (мастер-классы,  изготовление фигур из шариков, караоке, игротека)

Программу ведут клоуны  и волонтеры
	

	
	Консультации специалистов
	зал «Диалог 2+3»

	
	Школа для специалистов и родителей «Фенил-Фри»

Практические занятия для родителей, имеющих детей 

 с фенилкетонурией
	Конференц-зал 3

	17.00 – 17.30
	Детский фуршет
	Конференц-зал 3

	
	Кофе
	холл «Меркурий»
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