
Всероссийская конференция

«Редкие болезни: диагноз, лечение, жизнь»

1-2  марта  2018 г

  Гостиница «Арбат» Москва, Плотников переулок, д. 12

Организатор конференции:
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 Общероссийская общественная организация «Всероссийское общество редких (орфанных) заболеваний
При участии:
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 Межрегиональная общественная организация «Содействие инвалидам с детства, страдающим болезнью Гоше и их семьям»
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 Межрегиональная общественная организация «Помощь больным муковисцидозом»
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 АНО «Центр помощи пациентам «Геном»

[image: image5.png])
i

AOPOTAKSKNIH




 Межрегиональная общественная организация «Дорога к жизни» 

При поддержке:
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 Европейской организации по редким заболеваниям EURORDIS
	1 марта  2018
Программа

	  9.30-10.00
	РЕГИСТРАЦИЯ      Приветственный кофе

	10.00-10.20
	Открытие конференции

Приветственное слово организаторов конференции

Приветственное слово представителя МЗ РФ

Приветствие  от EURORDIS  Денис Костелло 
Выступление Со-председателя Всероссийского союза пациентов Власова Я.В.  

	Часть I
	Перспективы лечения и диагностики редких болезней.  Модераторы: Куцев С.И., Захарова Е.Ю.

	10.20-10.35
	Куцев С.И.,  д.м.н, директор  ФГБНУ Медико-Генетического Научного  Центра    
	Редкие болезни  – ближайшие перспективы и новые методы лечения 

	10.35-10.50
	Красильникова Е.Ю.,  руководитель Центра изучения и анализа проблем народонаселения, демографии  и здравоохранения Института ЕАЭС 
	 Лекарственное обеспечение пациентов с редкими заболеваниями в РФ:  опыт и перспективы совершенствования

	10.50 -11.05
	Захарова Е.Ю.,  заведующая лабораторией наследственных болезней обмена веществ ФГБНУ МГНЦ, Председатель экспертного совета ВООЗ
	Диагностика редких заболеваний  - мировой и Российский опыт 

	11.05-11.30
	Денис Костелло, EURORDIS (Европейская организация пациентов с редкими заболеваниями)
	Программы EURORDIS в помощь пациентам с редкими заболеваниями


	Часть II
	Правовое регулирование в области орфанных заболеваний.

Модераторы:  Жулев Ю.А., Путило Н.В.

	11.30 – 11.45
	Волкова Н.С., к.ю.н., Институт законодательства и сравнительного правоведения при Правительстве РФ 
	Орфанные заболевания: история вопроса и практика правового регулирования в мире  

   

	11.45-12.00
	Попович Л.Д., д.м.н., Директор Института экономики Здравоохранения НИУ Высшая школа экономики
	Как оптимизировать систему здравоохранения для помощи  пациентам с редкими болезнями в России?   

	12.00 – 12.15
	Смирнова Н.С., юрист, член совета по редким заболеваниям при Государственной Думе РФ
	Ранний доступ к инновационным препаратам 

	12.15-12.45
	КОФЕ-БРЕЙК

	Часть III
	Опыт оказания помощи пациентам с редкими заболеваниями в  регионах Российской Федерации.  

Модераторы: Витковская И.П., Николаева Е.Б. 

	12.45-13.00
	Николаева Е.Б., д.м.н, ГБУЗ "Клинико-диагностический центр "Охрана здоровья матери и ребенка" 
	Опыт оказания помощи пациентам с редкими заболеваниями в  Свердловской области  

	13.00- 13.15
	Витковская И.П. 

заведующая организационно-методическим отделом по педиатрии НИИ Организации Здравоохранения и медицинского менеджмента  Департамента здравоохранения г. Москвы
	Опыт организации системы помощи пациентам с редкими заболеваниями в г. Москва

	13.15-13.30
	Беляшова Е.Ю., главный внештатный специалист по медицинской генетике, 
г. Оренбург 
	Опыт организации системы помощи пациентам с редкими заболеваниями в  Оренбургской области

	13.30-14.00
	Все участники  
	Дискуссия: «Как организовать помощь в регионе - от правовых актов до создания координационных центров»

	14.00-15.00
	ОБЕД

	Часть IV
	Редкие болезни – пациент в фокусе внимания.

Модераторы: Мясникова И.В., Терехова М.Д. 

	15.00-15.15
	Пукач М.И., психолог   
	Редкое заболевание – как принять диагноз и жить?

	15.15-15.30
	Лецкая О.А, к.м.н,  ФКУ «ГБ МСЭ по г. Москве» Минтруда России 
	Медико – социальная экспертиза при редких заболеваниях

	15.30 -15.45
	Жулев Ю.А., Со-председатель  Всероссийского союза пациентов, Президент Всероссийского общества гемофилии  
	Роль Советов общественных организаций по защите прав пациентов в решении проблем пациентов с редкими заболеваниями в России    

	15.45 -16.00 
	Татарникова А.А.,  руководитель АНО «Редкий дом»
	«Медико-социальные и правовые аспекты помощи пациентам с редкими заболеваниями в России» 

	16.00-16.15
	Мясникова И.В., ВООЗ, 

Терехова М.Д. , МОО Помощи пациентам с болезнью Гоше
	Взрослые пациенты с редкими заболеваниями – особенный путь? 

	16.15-16.30
	Хвостикова Е.А. директор Центра помощи пациентам «Геном» 
	Врачебные комиссии: как преодолеть трудности?  

	16.30-16.45
	Погосян Н.С. 

Зам. председателя ВООЗ 
	Опыт работы Всероссийского общества редких (орфанных) заболеваний в оказании помощи данной группе пациентов

	16.45-17.00
	Обсуждение.  Принятие резолюции


Спонсоры мероприятия:
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	2 марта  2018 

Программа  

	 10:30-11:00
	Приветственный кофе
	

	11.00-11.20
	Опыт работы ВООЗ в регионах РФ. 
	Мясникова И.В.  

	11.20-11.35
	Опыт работы регионального отделения ВООЗ в Саратовской области 
	Исаева И.В. 

	11.35-11.50 
	Опыт работы руководителя направления     
	Вельмискина Н.  

	11.50-12.00
	Задачи регионального представителя и руководителя направления 
	Терехова М.Д. 

	12.00-12.15
	Инновационные препараты – как получить доступ?  
	Погосян Н.С. 

	12.15-12.30
	План работы ВООЗ на 2018 год 
	Мясникова И.В. 

	12.30 -13.00
	Обсуждение ситуации в регионах РФ и плана работы 
	Все участники 

	13.00 -14.00
	Индивидуальные консультации по вопросам организации помощи пациентам в регионах РФ (диагностика, доступность лечения, маршрутизация пациентов)   
	Захарова Е.Ю., Мясникова И.В., 
Терехова М.Д., 
Погосян Н.С.   


Пациентский день  
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