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ПРОГРАММА 

9:00–10:00 ПЛЕНАРНОЕ ЗАСЕДАНИЕ.

 ПРИВЕТСТВЕННОЕ СЛОВО. 
 Конради А. О. (Санкт-Петербург)  
 Первунина Т. М. (Санкт-Петербург)  
 Куцев С. И. (Москва)

 Захарова Е. Ю.  (Москва)
  Диагностика наследственных болезней обмена 

веществ — от простого к сложному.  

10:00–11:30 СЕКЦИЯ № 1
 ОРФАННЫЕ ЗАБОЛЕВАНИЯ В ПЕДИАТРИИ
  
  Модераторы:  

Костарева А. А. (Санкт-Петербург)
 Поляков А. В. (Москва)
 
10:00–10:20 Костарева А. А. (Санкт-Петербург) 
 Введение в генную терапию.
 �(При�поддержке�компании�«Новартис».� 

Баллы�НМО�не�начисляются)
  
10:20–10:40 Поляков А. В. (Москва)
  Проблемы и перспективы ранней диагностики 

спинальной мышечной атрофии.
 �(При�поддержке�компании�«Новартис».� 

Баллы�НМО�не�начисляются)�

10:40–11:00 Диникина Ю. В. (Санкт-Петербург) 
  Болезнь Гоше у детей: особенности клинического 

течения и терапии.
 �(При�поддержке�компании�«Такеда».� 

Баллы�НМО�не�начисляются)�



11:00–11:20 Гуркина Е. Ю. (Санкт-Петербург)
  Синдром Хантера: особенности клинических 

проявлений, современные подходы к диагностике, 
лечению и реабилитации.

� �(При�поддержке�компании�«Такеда».� 
Баллы�НМО�не�начисляются)�

11:20–11:30 Обсуждение. Ответы на вопросы.

11:30–13:00 СЕКЦИЯ № 2 
 СИМПОЗИУМ КОМПАНИИ «SWIXX BIOPHARMA»
 Баллы�НМО�не�начисляются.

 Модераторы: 
 Гуркина Е. Ю. (Санкт-Петербург)

11:30–12:00 Гуркина Е. Ю. (Санкт-Петербург)
  Клинические проявления наследственного 

заболевания гипофосфатазия.

12:00–12:30 Буклемишев Ю. В. (Москва)
  Актуальность ранней диагностики и своевременного 

лечения пациентов с детской формой 
гипофосфатазии.

12:30–13:00 Алиева А. С. (Санкт-Петербург)
  Дефицит лизосомной кислой липазы (ДЛКЛ) 

как причина генетически детерминированной 
дислипидемии.
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1. Whyte MP. Hypophosphatasia: nature’s window on alkaline phosphatase function in humans. In: Bilezikian JP, Raisz LG, Martin TJ, eds. 
Principles of Bone Biology. Vol 1. 3rd ed. San Diego, CA: Academic Press; 2008:1573-1598. 2. Barvencik F, Beil FT, Gebauer M, et al. Skeletal 
mineralization defects in adult hypophosphatasia – a clinical and histological analysis. Osteoporos Int. 2011;22(10):2667-2675. 

  Узнайте больше на hypophosphatasia.ru
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Современные препараты доступны для всех





13:00–14:30 СЕКЦИЯ № 3 
 СИМПОЗИУМ КОМПАНИИ «РОШ»
 Баллы�НМО�не�начисляются.

 Модераторы: Первунина Т. М. (Санкт-Петербург)

13:00–13:30 Колбина Н. Ю. (Санкт-Петербург) 
  Опыт применения препарата Эврисди для лечения 

пациентов со СМА. 

13:30–14:00  Печатникова Н. Л. (Москва)
  Клинические возможности и ожидания от лечения 

пациентов со СМА.

14:00–14:30 Нарышкин Н. А. (New Jersey, USA)
  Преимущества пероральной патогенетической 

терапии СМА системного действия.

14:30–16:00 СЕКЦИЯ № 4 
 СИМПОЗИУМ КОМПАНИИ «САНОФИ»
� Баллы�НМО�не�начисляются.
 
 Модераторы: Васичкина Е. С. (Санкт-Петербург)
 Кручина Т. К. (Санкт-Петербург)

14:30–15:00 Кручина Т. К. (Санкт-Петербург)
  Болезнь Помпе в практике врача —  

детского кардиолога. 

15:00–15:30 Васичкина Е. С. (Санкт-Петербург)
  МПС I типа. Всегда ли трудно поставить диагноз? 

Клинический опыт лечения и ведения пациентов  
с МПС I типа. 

15:30–16:00 Вершинина Т. Л. (Санкт-Петербург)
  Болезнь Фабри у детей. Клиника, диагностика, 

подходы к лечению.
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16:00–17:40 СЕКЦИЯ № 5 
  ОРФАННЫЕ ЗАБОЛЕВАНИЯ В ПРАКТИКЕ, 

СОВРЕМЕННЫЕ ПОДХОДЫ К ЛЕЧЕНИЮ  
И ВЕДЕНИЮ

 Модераторы: 
 Первунина Т. М. (Санкт-Петербург)
 Салогуб Г. Н. (Москва)

16:00–16:20 Салогуб Г. Н. (Санкт-Петербург)
  Нерешенные вопросы диагностики и ведения 

пациентов с болезнью Гоше.
� �(При�поддержке�компании�«Генериум».� 

Баллы�НМО�не�начисляются)�

16:20–16:40 Ли О. А. (Санкт-Петербург)
  Реализация репродуктивной функции у женщин  

с органными заболеваниями. Стратегия успеха.
� �(При�поддержке�компании�«Генериум».� 

Баллы�НМО�не�начисляются)�

16:40–17:00 Васичкина Е. С. (Санкт-Петербург)
  Современный взгляд на мукополисахаридоз VI типа. 

Обзор клинических исследований.

17:00–17:20 Вершинина Т. Л. (Санкт-Петербург)
  Мукополисахаридоз IV типа. Опыт НМИЦ им.  

В. А. Алмазова на примере клинических случаев.

17:20–17:40 Кручина Т. К. (Санкт-Петербург)
  Мукополисахаридоз II типа. Новые перспективы 

лечения.
� �(При�поддержке�компании�«Нанолек».� 

Баллы�НМО�не�начисляются)�



ГЕНЕРАЛЬНЫЕ ПАРТНЕРЫ

ОФИЦИАЛЬНЫЕ ПАРТНЕРЫ

ПАРТНЕР



КОНТАКТЫ:

Управление внешних связей и конгрессной деятельности
ФГБУ «НМИЦ им. В. А. Алмазова» Минздрава России

Тел.: +7 (812) 702-37-16, 702-37-17
E-mail: conference@almazovcentre.ru

Технический организатор мероприятия  
«Фонд Алмазова»

Тел.: +7 (812) 702-37-49 (доб. 005359)
E-mail: fond-hmt@yandex.ru


