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Программа проведения круглого стола

по проблемам пациентов с редкими заболеваниями,
приуроченного к Международному дню редких заболеваний

28 февраля  2019 года
Россия, г. Санкт-Петербург, ГАООРДИ, пр. Обуховской обороны, д. 199

 

	11.30 – 12.00
	Регистрация участников 

	12.00 – 12.15
	Открытие круглого стола
Митянина Анна Владимировна

Вице-губернатор Санкт-Петербурга
Урманчеева Маргарита Алексеевна
Президент Санкт-Петербургской ассоциации общественных объединений родителей детей-инвалидов «ГАООРДИ»
Киселева Елена  Юрьевна

Председатель постоянной Комиссии по социальной политике и здравоохранению при Законодательном Собрании Санкт-Петербурга



	12.15 - 12.25
	1. Об организации лекарственного обеспечения взрослых и детей с редкими заболеваниями в Санкт-Петербурге

	
	Сычевская Людмила Сергеевна

Начальник управления по организации работы фармацевтических учреждений и предприятий Комитета по здравоохранению 

Санкт-Петербурга



	12.25 - 13.00
	2. Различные аспекты организации паллиативной помощи в Санкт-Петербурге


	12.25 – 12.40
	2.1. Об организации медицинской помощи при проведении ИВЛ на дому

	
	Кушнарева Ирина Владимировна

Генеральный директор СПб ГАУЗ «Детский хоспис»

Советкина Наталья Валентиновна 

Заместитель главного врача СПб ГБУЗ «Городской гериатрический центр»

Шекунова Мария Юрьевна
Координатор по Санкт-Петербургу и Ленинградской области Благотворительного Фонда  «Семьи СМА»



	12.40 – 12.50
	2.2. Об опыте оказания паллиативной медицинской помощи в СПб ГБУЗ «Городская больница № 28 «Максимилиановская»

	
	Савицкая Ирина Владимировна 
Главный врач СПб «ГБУЗ» «Городской больницы № 28 «Максимилиановская»



	12.50– 12.55

	2.3. Комплексная социально-медицинская поддержка больных с БАС.           Опыт ГАООРДИ

	
	Демешонок Вера Сергеевна
Невролог медицинской клиники ГАООРДИ



	12.55 – 13.00
	2.4.   Организация помощи больным с орфанными заболеваниями


	
	Руденко Дмитрий Игоревич
Заместитель главного врача СПб ГБУЗ «Городская многопрофильная больница № 2»


	13.00 -13.15
	3. Об организации оказания помощи пациентам с буллезным эпидермолизом 

	
	Гехт Маргарита Александровна 

Заведующая кабинетом по буллезному эпидермолизу СПб ГБУЗ «Городской кожно-венерологический диспансер»

Сабитова Анастасия 
Руководитель направления «Медицина»  Благотворительного Фонда  помощи детям, страдающим заболеванием буллезный эпидермолиз 

«БЭЛА. Дети – бабочки» 

	13.15 – 13.30
	4. Об организации оказания помощи пациентам с муковисцидозом

	
	Начинкина Татьяна Александровна

Главный врач  СПб ГБУЗ «Детская городская больница Св. Ольги»

Степаненко Татьяна Александровна

Заведующая пульмонологическим отделением № 2 СПб ГБУЗ «Городская многопрофильная больница № 2»

Зайцева Юлия Анатольевна
Директор Ассоциации  «Организация помощи больным муковисцидозом»

	13.30- 13.40
	5. Реализация закона о клиническом питании

	
	Луфт Валерий Матвеевич
Руководитель лаборатории клинического питания Санкт-Петербургского НИИ скорой помощи им. И.И. Джанилидзе 
Богданов Илья Юрьевич

Врач-педиатр отделения патологии детей раннего возраста СПб ГБУЗ «Детская городская больница №1»

	13.40 - 14.00
	6. Подведение итогов круглого стола
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