Программа IV Всероссийской Конференции
Пациентских организаций по муковисцидозу 

«Решение актуальных проблем пациентов с муковисцидозом  в регионах РФ»
 1 день -   7  ноября 2014
	Время
	Название
	Примечание

	8.30-9.00
	Регистрация участников и гостей
	

	Открытие конференции

	9.00 – 9.05
	Приветственное слово. 

О Европейской неделе муковисцидоза в России 
	Оргкомитет

	Часть 1.
Медико-социальные аспекты помощи пациентам с муковисцидозом

	9.05 – 9.40
	Муковисцидоз у детей. Достижения и проблемы на современном этапе.
	Орлов Александр Владимирович, к.м.н. доцент кафедры педиатрии и неонатологии СЗГМУ, Зав. инфекционным пульмонологическим отделением СПб ГБУЗ ДГБ Святой Ольги

	9.40 – 9.55
	Особенности лечения муковисцидоза у взрослых
	Гембицкая Татьяна Евгеньевна, зав.  отделением терапевтической пульмонологии НИИ пульмонологии СПб ГМУ им. И.П. Павлова, д.м.н. проф. 

	9.55 – 10.25
	Приборы  для лечения пациентов с МВ  
	Титова Елена Леонидовна, генеральный директор фирмы PARI, г.Москва

	10.25 -10.45 
	Кинезитерапия для пациентов с МВ
	Матвеев Владимир Сергеевич, врач ЛФК, кинезитерапевт СПб ГБУЗ ДГБ Святой Ольги, кафедра физических методов лечения и спортивной медицины СПбГМУ им. И.П.Павлова

	10.45 – 11.05
	Кофе-брейк 
	

	Часть 2.
Круглый стол
«Решение проблем больных муковисцидозом в регионах РФ»

	11.05 – 11.30
	Новое в законодательстве по лекарственному обеспечению больных муковисцидозом в РФ
	Мясникова И.В., председатель межрегиональной общественной организации «Помощь больным муковисцидозом»

	11.30-11.45
	Проект «Медвежка»
	Исаева И.В., заместитель председателя межрегиональной общественной организации «Помощь больным муковисцидозом»

	11.45 -12.05
	Фонд «Острова» - новые благотворительные программы
	Московцев Николай Георгиевич, директор БФ «Острова»

	12.05-14.00
	Круглый стол по проблемам пациентов с МВ в регионах 
	Мясникова И.В., Исаева И.В

	
	Обсуждение ситуации в регионах
	Все представители из регионов России

	14.00 – 14.50
	Обед 
	

	Часть 3.

	14.50-17.50 
	Продолжение круглого стола
	Все представители регионов

	17.50-18.00
	Принятие резолюции
	

	
	Закрытие конференции
	

	19.00 – 21.00
	Торжественный ужин
	Ресторан «Кронборг», 

ул. 1-ая Красноармейская, 15


2 день – 8 ноября 2014  г. 
	Время
	 Название
	Примечание 

	Часть 4.

	9.30-10.00
	Регистрация участников
	Только для участников конференции

	10.00- 11.45
	25 вопросов о регистрации, деятельности и отчетности некоммерческой организации
	Пылаева Ольга Николаевна, координатор проектов БФ «Острова» 

	11.45-12.05
	Кофе-брейк
	

	12.05 – 13.30
	Ключевые направления в работе пациентской организации
	Шамановская Юлия Анатольевна, директор НП «Организация помощи больным муковисцидозом»

	13.30 – 14.30
	Обед
	

	Часть 5. 

	14.30 – 16.20
	Привлечение ресурсов: услуги, деньги, волонтёры
	Пылаева Ольга Николаевна, координатор проектов БФ «Острова»;
Антонов Александр Сергеевич, специалист по работе с добровольцами Санкт-Петербургского Городского Центра поддержки добровольческих инициатив.

	16.20-16.40
	Кофе-брейк
	

	16.40 – 18.00 
	Работа со СМИ: печатные, ТВ и Интернет 
	Уханова Галина Николаевна, директор Агентства интернет-маркетинга «Синапс», PR-специалист социальных проектов

	18.30
	Ужин 
	


