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V Международная научно-практическая конференция

по вопросам усовершенствования диагностики,

лечения и реабилитации пациентов с редкими и генетическими заболеваниями    

21 - 23 сентября 2014, Санкт-Петербург
Отель Холидей Инн «Московские Ворота»
(Санкт-Петербург, Московский пр., 97А)

ПРОГРАММА КОНФЕРЕНЦИИ
	21.09.2014, ВОСКРЕСЕНЬЕ


	Время
	Наименование мероприятия
	Место проведения (зал)

	11.00 – 12.00 
	Регистрация участников
Приветственный кофе
	Фойе Конгресс-холла  «Московский», 1 эт.
Никольский,  2 эт.

Мендельзон,  3 эт.
Сельвинский, 3 эт.

	11.00 – 17.00
	Работа выставки фармацевтической продукции и   медицинского оборудования  
	Левинсон,  2 эт.

	11.00 – 17.00
	Работа выставок:

 «Трудовой потенциал инвалидов»

 «Царскосельский вернисаж»
	Фойе Конгресс- холла «Московский», 1 эт.

	12.00 – 12.30 
	Церемония открытия Акции «Вместе ради детей»
Пархоменко А.Н. – Председатель Комитета по молодежной политике и взаимодействию с общественными организациями Санкт-Петербурга

Ржаненков А.Н. – Председатель Комитета по социальной политике Санкт-Петербурга

Косткина Л.А. – Председатель комиссии по социальным вопросам Законодательного Собрания Санкт-Петербурга
Гордеева М.В. – Председатель Фонда поддержки детей, находящихся в трудной жизненной ситуации
Агапитова С.Ю. – Уполномоченный по правам ребенка в Санкт-Петербурге

Вахмистров А.И. -  Генеральный директор «Группы ЛСР»

	Конгресс-холл «Московский»,  1 эт.

	12.30 – 15.00
	Творческие мастер-классы для детей 
Благотворительная лотерея (сбор средств в поддержку проекта «Редкие, но равные» – помощь некоммерческим организациям, работающим с семьями с детьми и молодежью с редкими и генетическими заболеваниями)
	Конгресс-холл «Московский», 1 эт.

	12.30 -13.30
	Просмотр детских фильмов, проведение игр для малышей
	Петров-Водкин  2,  2 эт.

	12.30 -13.30
	Мастер-класс от студии детской анимации «Да» 


	Петров-Водкин 1, 2 эт.

	12.30 -17.00
	Школа «Фенил фри» 
	Клубная кухня, 2 эт. Стейбридж

	12.30 – 17.00 
	Индивидуальные консультации детей, подростков и молодых инвалидов различными специалистами  по  записи:  окулист
	Петров-Водкин 3, 2 эт

	12.30 – 17.00
	Индивидуальные консультации детей различными специалистами  по  записи: невролог 
	Пастернак 2, 3 эт.


	12.30- 17.00
	Индивидуальные консультации взрослых различными специалистами  по  записи: невролог
	Пастернак 3, 3 эт.

	12.30-17.00
	Индивидуальные консультации детей, подростков и молодых инвалидов различными специалистами  по  записи:  кардиолог 
	Пастернак 4, 3 эт.

	12.30 – 13.30
	Тренинг «Как сберечь здоровье спины» для родителей детей с нарушением ОДА 
	Стенберг, 3 эт.

	14.00 – 15.00
	Семинар для мам «Как предупредить рак молочной железы. Практические советы» (ведущий – Фоминцев И.А., хирург-онколог, исполнительный директор фонда профилактики рака «Не напрасно живу») 
	Стенберг, 3 эт.

	14.00 – 17.00
	Совещание группы специалистов компании  «Санофи»
	Пудовкин 1, 3 эт.

	14.00 -17.00
	Совещание группы специалистов компании «Алексион Фарма»
	Пудовкин 2, 3 эт.

	12.30-17.00
	Проведение семинара-практикума  для молодых инвалидов «Возможности организации трудовой занятости инвалидов в Санкт-Петербурге». Проведение профессиональной диагностики с учетом рекомендаций индивидуальных программ реабилитации (ИПР) с отработкой правовых аспектов   трудоустройства и занятости инвалидов (80 чел.)
	Дайнеко, 2 эт.

	12.30 – 17.00 
	Консультации специалистов по социально-правовым вопросам  
	Габо, 2 эт.

	15.00 -15.30
	Кофе-брейк
	Никольский, 2 эт.

Мндельзон, 3 эт.

	15.00 – 15.30
	Фуршет для детей 
	Сельвинский, 3 эт.

	22.09.2014, ПОНЕДЕЛЬНИК


	09.00 – 09.30
	 Регистрация участников

	Фойе Конгресс-холла «Московский», 1эт.

	09.30 – 11.00
	Работа секций:
	

	
	Орфанные заболевания (150 чел.)


	Петров-Водкин (2+3), 2 эт.

	
	Гемофилия (70 чел.)
	Петров-Водкин (1), 2 эт.

	
	Фенилкетонурия (80)


	Дайнеко, 2 эт.



	
	ДЦП (80)


	Пудовкин, 3 эт.

	
	Школа миологии (200 чел.)
	Пастернак 1 + 2 + 3, 3 эт.



	
	Семинар по социокультурной реабилитации 

 (100 чел.)
	Конгресс-холл «Московский»,1 эт.

	
	Семинар по трудоустройству инвалидов для работодателей различных форм собственности «Особенности реализации федерального Закона от 28.12.2013 № 426 «О специальной оценке условий труда» при создании рабочих мест, в том числе специальных для инвалидов (100 чел.) 
	Стенберг, 3 эт.

	11.15 – 12.45
	Официальное открытие Конференции

Приветствие участников Конференции 

- Косткина Л.А. Председатель постоянной комиссии  по социальной политике и здравоохранению Законодательного Собрания Санкт-Петербурга

- Казанская О.А., вице-губернатор Санкт-Петербурга

- Баранов В.С., главный генетик Санкт-Петербурга

- Урманчеева М.А., президент ГАООРДИ

- Уртицбереа А., руководитель учебного курса «Школа миологии»

Пленарное заседание

Доклады: 

«Научные достижения и перспективы диагностики, лечения и реабилитации пациентов с редкими и генетическими заболеваниями» (Ягудина Р.И.)

«Стратегия совершенствования медицинской помощи больным с наследственными заболеваниями» (Куцев С.И.)

«Лабораторная диагностика редких заболеваний – взгляд  пациента и врача» (Захарова Е.Ю.)


	Конгресс-холл «Московский», 1 эт.

	12.45-13.00
	Официальное открытие выставки фармацевтических компаний
	Левинсон, 2 эт.

	13.00 – 14.00
	Обед
	Ресторан Родченко, 3 эт.

	
	Благотворительная лотерея (сбор средств в поддержку проекта «Редкие, но равные» – помощь некоммерческим организациям, работающим с семьями с детьми и молодежью с редкими и генетическими заболеваниями) 
	Фойе Конгресс-холла «Московский», 1эт.

	 14.00 –     16.30
	Продолжение работы секций: орфанные заболевнаия (школа для пациентов с редкими заболеваниями), фенилкетонурия, гемофилия, ДЦП, семинар по социокультурной реабилитации
	в соответствии с графиком работы секций

	14.00 – 19.30
	Продолжение работы секции: Школа Миологии
	Пастернак 1+2+3, 3 эт. 
(9.00 – 19.30) 
Пастернак 4, Стенберг 1, Стенберг 2, 3 эт.

(14.00 – 15.30)

	16.30 – 17.00
	Кофе-брейк
	Никольский, холл залов Дайнеко, Петров-Водкин Мендельзон, холл залов Стенберг, Пудовкин

	17.00 -  18.30
	Круглый стол по вопросам защиты прав пациентов с редкими заболеваниями. Принятие резолюции.
	Конгресс-холл «Московский»

	23.09.2014, ВТОРНИК


	10.00– 12.30
	Работа секций: гемофилия, орфанные заболевания, фенилкетонурия,  ДЦП, Школа миологии
	Петров-Водкин (1), Петров-Водкин (2+3), Дайнеко, Пудовкин
Пастернак 1+2+3 (9.00 – 18.30), Пастернак 4, Стенберг 1, Стенберг 2 (11.00 – 13.30)

	08.30 – 17.00
	Работа выставки секции «Школа Миологии»
	Мендельзон

	12.30 – 13.00
	Кофе-брейк

	холл залов Дайнеко, Петров-Водкин, Никольский, холл залов Стенберг, Пудовкин и Мендельзон

	13.30– 18.00
	Посещение социальных и медицинских  учреждений 
(СПб ГПМУ Консультативно-диагностический  центр, СПб ГКУЗ Медико-генетический центр, ГАООРДИ, Городская многопрофильная больница № 2, Детский дом-интернат №1, Центр социальной реабилитации Невского района)
	Отправление автобусов от Отеля Холидей ИНН в 13.30

	24.09.2014, СРЕДА – 25.09.2014, ПЯТНИЦА



	
	Продолжение работы Школы миологии:

24.09.14г. – Пастернак 1+2+3 (9.00-18.30), Пастернак 4, Стенберг 1, Стенберг 2 (11.00-13.30), кофе-брейк Мендельзон
Продолжение  работы выставки секции «Школы Миологии»

25.09.14г.- Петров-Водкин (9.00 - 14.00)

	в соответствии с Программой  Школы Миологии



