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Общероссийская общественная организация  «Всероссийское общество редких (орфанных) заболеваний»

Москва, ул. Часовая, д.24, стр.2, комн.27; тел. +7-965-321-06-06;  www.rare-diseases.ru  E-mail: vooz@bk.ru
Круглый стол 

«Программы  массового и селективного скрининга  на редкие болезни, современные возможности и перспективы внедрения в Российской Федерации»

Дата проведения мероприятия: «15» мая 2019 г.
Время мероприятия: с «11:00» до «14:00», Зал Совета.
Место проведения: Общественная палата РФ, Миусская площадь,  д. 7
 

 

ПРОГРАММА
10:30 – 11:00 Регистрация участников. Приветственный кофе

11:00  Доклады по 15 минут:
1. Красильникова Е.Ю. «Младенческая смертность в РФ, данные из официальных источников»
2. Куцев С.И. «Массовый скрининг новорожденных в РФ и в мире»
3. Печатникова Н.Л. «Опыт расширения массового скрининга в г.Москва»
4. Корсунский А.А. «Массовый скрининг на первичные иммунодефициты»
5. Захарова Е.Ю. «Селективный скрининг на наследственные болезни»
6. Геворкян А.К. «Многопрофильная клиника – роль в поддержании программ массового и селективного скрининга»
7. Витковская И.П. «Законодательное регулирование программ массового и селективного скрининга»
12:45  Выступления по 5 минут:
1. Германенко О.Ю. «Массовый и селективный скрининг на наследственные болезни, для которых разработано лечение: спинальная мышечная атрофия »
2. Бакрадзе И.В.  «Скрининг на иммунодефициты – ожидания пациентов»
3. Василевский А.И. «Скрининг на болезнь Гоше и другие ЛБН - перспектива для пациентов»
13:05 – 13:50 Дискуссия
13:50 – 14:00 Принятие резолюции 
К  участию в работе круглого стола приглашены: представители  Министерства здравоохранения РФ,   Общественной Палаты РФ, врачи и специалисты по лечению и диагностике различных редких заболеваний, пациенты с редкими болезнями и их законные представители.
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