V Всероссийская Конференция
Пациентских организаций по муковисцидозу 
«Решение актуальных проблем пациентов с муковисцидозом в  России» 

В рамках Европейской недели муковисцидоза 

Программа 
20  ноября  2015 года 

Место  проведения:  Москва, Морозовская ДГКБ, 4-й Добрынинский пер., д. 1/9  
Цели мероприятия: 
· Информирование пациентов с МВ и их семьи об инновациях в лечении.

· Решение проблем лекарственного обеспечения больных муковисцидозом в регионах РФ в условиях меняющегося  законодательства РФ в области здравоохранения.
· Усиление роли  региональных пациентских организаций по муковисцидозу в субъектах РФ для оказания помощь больным муковисцидозом. 
Организаторы:
Межрегиональная Общественная Организация 
«Помощь больным муковисцидозом»

При поддержке Департамента Здравоохранения г. Москвы
Программа V Всероссийской Конференции
Пациентских организаций по муковисцидозу 

«Решение актуальных проблем пациентов с муковисцидозом  в регионах РФ»
 20  ноября 2015
	Время
	Название
	Примечание

	9.30-10.00
	Регистрация участников и гостей
	

	Открытие конференции

	10.00 – 10.05
	Приветственное слово. 

О Европейской неделе муковисцидоза в России 
	Оргкомитет

	Часть 1.
Медико-социальные аспекты помощи пациентам с муковисцидозом

	10.05 -10.35
	Муковисцидоз: достижения и проблемы на современном этапе.  
	Чучалин А.Г. 

	10.35-11.00
	Инновационные методы терапии муковисцидоза
	Кондратьева Е.И.

	11.00 – 11.25
	Особенности лечения   взрослых пациентов с муковисцидозом
	Амелина Е.Л.. 

	11.25 – 11.40
	Правила гигиены для больных МВ в стационаре и дома
	Никонова В.С.

	11.40 – 12.00
	Кофе-брейк 
	

	Часть 2. 


	12.00 – 13.00
	Приборы для лечения МВ
	Титова Е.Л.

	13.00-13.40
	Перспективы развития системы помощи пациентам с муковисцидозом  в Морозовской больнице
	Колтунов И.Е., Петряйкина Е.Е., Гинтер Е.К., Малахов А.Б., Витковская  И.П.

	13.40 – 14.00
	Скрининг носительства и преимплантационная генетическая диагностика мкуовисцидоза   
	Широкова Наталия Анатольевна, лаборатория  Genetico

	
	
	

	14.00 – 14.40
	обед
	

	Часть 3. Круглый стол
«Решение проблем больных муковисцидозом в регионах РФ»

	14.40-15.05 
	Роль пациентской организации в сотрудничестве с региональной властью 
	Жулев Ю.А. 

	15.05 – 15.20
	Законодательные инновации для больных МВ 
	Мясникова И.В. 

	15.20 – 16.50
	Обсуждение ситуации помощи больным муковисцидозом в регионах
	Все участники  

	16.50-17.00
	Обсуждение и принятие резолюции
	

	
	Закрытие конференции
	

	18.00 – 20.00
	Торжественный ужин
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