BCEPOCCUUCKUUN CHE3L,
NMALMUEHTOB C MNEPBUYHBIM
MMMYHOOEDULLIUTOM.
MPOrPAMMA

MecTo npoeepeHus:
Sea Galaxy Hotel Congress & SPA

yn. YepHomopckas, a. 4, r. Coum



BPEMA

16.00 -16.50

16.50

17.00 -18.15

BPEM4

8.30 -10.00

25 ANPENA 2019

PETUCTPALUSA YHACTHUKOB CbE3OA

TOP)XECTBEHHOE OTKPbITUE BCEPOCCUMCKOIO CbE3LA NMALMUEHTOB

C NEPBUYHBIM UMMYHOLE®ULUTOM
Q 3AJ «TAJTEPES»

NPUBETCTBEHHOE CJIOBO

Aspiowko B.B. Yupeputens, MNpeasngent Porga «MOOCOJTHYX»

Pymsanues A.l. lpesnpent HMULL OTOM um. Omutpus Porauéea,
Akagemnk PAH, o.m.H., npodeccop. Mmaskbiit neguatp HenapramenTa
3ppasooxpaHenus r. Mocksel, unex npaenexuns Cotosa neanatpos Poccuu

Martine Pergent (Maptux MepreHr). MNpesupent MexayHapogaHoi
ACCOLMALMU NALMEHTOB C NEPBUYHBIM UMMYHOAEDULIMTOM
(President of International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies)

Xynés O.A. Conpeaceparens Becepoceuitckoro Cotoza obLectBeHHbIx

obbegMHEHUM NALMEHTOB, MpesnaeHt O6u.|,epoccm71cml71 6nor0TBopMTeanoﬁ
obLuecTBEHHON OpraHn3aumu nHean1poe «Bcepocceuiickoe obwectso remodunmmn»

bakpapse U.B. OOKJIAL «BP «MOACOJIHYX»: ycnexu v crpaterms.
CHcTeMHBIM NOAXOA, K PELLEHWIO 30AAY MOBbILLEHUS KAYECTBA XMU3HMU
naupenTos ¢ MAO»

26 ANPENA 2019

CEKUUS «BOMPOCHI AUATHOCTUKU U JIEYEHUSA
NEPBUYHBIX UMMYHOOEDULIUTOB»
(MopepaTop cekumn — LLepbuHa A.1O.)

Q 3AJ «TAJIEPES>

HAYANO OTAENIbHOM
MPOrPAMMbI 19 OETEA
M NOAPOCTKOB

[NpuBeTcTBEHHOE 3aHSTHE,
3HOKOMCTBO BCEX YYOCTHMKOB

ot 9 po 17 net c KOMaHZOMH,

APYT C ApyroM, GopMynMpoBaHMe
MHOMBMIYQNbHBIX LeNer U OXMAAHUA
Ha epems Ceespa.

Benywme — ncuxonorn @onpa

Q 3AJ «AETCKAY KOMHATA»

OTAEJIbHAA MPOrPAMMA
0N OETEA U NOAPOCTKOB
CYYACTUEM
MCUXOJTOTMYECKOM
CJZTY)KBbI BP «MOACOJIHYX»




8.30 -10.00

10.00 -10.25

10.25 -13.00

|.|.l,ep6uHu A.1O. CoBpemeHHbie noaxofdbl Kk aMarHoctuke u nevenmio MAL,.

Konpaparenko U.B. OcoberHoctn nposienenus NN y peten.
Y70 Hy>XHO 3HATb POAUTENSM.

JNarenuesa T.B. «Mackn» nepenuHbIX MMMYHOAE(ULIMTOB y B3POCbIX NALMEHTOB:
OT AMArHO3a K NIEYEHMIO.

Ky3sbmeHnko H.B. HeobxoaumocTs reHetMueckoro o6cneqoBaHus cembu.
MpexaTanbHas aMarHocTuka.

Mpopeyc A.IN. HeoHaTanbHbiIM CKPUHUHE: NEPCNEKTUBLI BHEAPEHMS B BRMXaiLIMe rogsl.

Bonpocbi/0bcyxpaeHune

MEPEPLIB

CEKLIS «AOCTYNHOCTb U KAYECTBO JIEKAPCTBEHHOM TEPANUU
Ang nAUMEHTOB C NUA»
(MomepaTop — Xynés tO.A.)

Q@ 3AJ1 «TAJIEPES»

CoeMecTHas ceccus IOPUCTOB U Bpoqeﬁ, NOCBSLLEHHAs CUCTEME JIEKAPCTBEHHOTO

obecneyeHus 1 perynmpyloLLeMy eé 30KOHOAATENbCTBY. B pamKax ceccum naumeHTs!

He TOJbKO MOMyHaT HaMBOoMEee AKTYAbHYIO MHOPMALIMIO O CTPYKTYPE SILIOTHOTO
NEKAPCTBEHHOTO 0becreyeHms, NPABAX NALMEHTOB M CMOCOBAX MX 3ALLMTLI, HO U MPUMYT
yHaCTHe B MPAKTUYECKMX 3aAAHUAX A1 3AKPENNEHUs 3HAHMIA. AKTUBHOCTb CaMMX
MNALMEHTOB B COYETAHMM C IOPHUAMYECKON MPAMOTHOCTBIO MO3BOMSET ObECneynBaTh
HenpepbIBHOCTb M BbICOKOE kayecTso Tepanmu ML,

Hoknagpl:
PomaneHko A.B. OcHoBaHMs brOTHOrO NEKAPCTBEHHOTO obecneyeHus
nauuentos ¢ [N, MNpaea naumexTos.

JNartbiwesa E.A. Bam ycranoenen auarHos ML — yto ganbwe?
Wunoea T.B. Opraxusauus nomoww 6onbHbeim ML B Yensburckoi obnactu.
Nocapkosa M.B. OcHoeHbie npo6nembl NALMEHTOB U CNOCOBHI UX PELIEHMS.

3axaposa F0.M. OnbiT ccTeMHOro NoAXOAA K peLueHuto npobaem nauueHTos
Ha peroHansHom yposHe (Ha npumepe Cr16).

Pabota B Bo3pacTHbIX rpynnax,
aAanNTUPOBAHHOE 3aHATHE

MO CTPOEHUIO UMMYHHOWM CUCTEMbI
U HAPYLWEHMSM MMMYHUTETA.

OTAEJIbHASY MPOrPAMMA

AN QETEW U NOAPOCTKOB

C YYACTMEM NMCUXOJIOTMYECKOM
CJTY)KBbl B® «MOACOJTHYX>»

Mpoponxerne paboTsl B rpynnax

Ans feTei M NoapoCTKoB, obCyxaeHWe
NALMEHTCKOTO OMbITA YYACTHUKOB,
CNOXHOCTEN, CBA3AHHbBIX

c saboneeanmem. lNcrxonornyeckmne
UTPbl M APT-TEPANEBTMYECKAS CECCHS.
Tema: «[ownck pecypca

ANS NPEONONEHNS CIIOXHBIX CUTY ALY,




10.25 -13.00

13.00 -14.00

14.00 -15.20

15.20 -17.00

Yuacthuku guckyccum: Xynée 10.A., Nlateiwesa E.A., Bakpanse U.B.,
LWwunosa T.B., Pomanenko A.B., Mocagkoea M.B., ABepbsinoBa E.A.,

3axaposa O.M.

Paspaborka pesonioumnm cresaa

TpeHVIHF/rIpCIKTMHeCKOS 3aHATHE. DpMnMHeCKMe ACNEeKTbl IEKAPCTBEHHOIO

obecneuenus naupnentos c ML,

MEPEPbIB

CEKUUS «TUAEPBI NTALLMEHTCKOTIO ABMXXEHUSA - UCTOPUU YCEXA

«U3 MEPBbLIX YCT»
(monepatop — Pomanerko A.B.)

Q 3AJN «TAJIEPES»

BuicTynneHus npeacrasmutenei naumeHTckmux opranusaumii. Obcyxaerue onbita
1 pesynbratos pabotbl opranusaumit nauuertos ¢ ML, Cekums npoxoaut

COBMECTHO C y4yacTHukamu 15-17 ner.

Hoknaguvkn: Asepbsinosa E.A.(Mockea), Aupko WU.B. (Pecny6nuka Benapycs),
Napramuna J1.A. (Mypmanck), Wapagytaunos E.P. (Tonbatty),
Poguuea O.C. (Bonorogckas 06n.), CmupHosa 10.B./Bepcenesa H.H.

(ExaTepunbypr)

OTAEJIbHAS MPOrPAMMA
0N OETEA U NOAPOCTKOB
CYYACTUEM
MCUXOJTOTNMYECKOM
CJTY)KBbI BP «MOACOJIHYX»

CEKLUUS «NEPCOHAJIU3ALINS

N ULMDPOBU3ALIUA MEANLIUHDI:
BbI3OBbl U PELLUEHUS

B OBJIACTU NUA»

Q@ 3ANN «TAJIEPES»

Y4acTtHukn obcyaat naumeHTo-
OPMEHTUPOBAHHYIO MOgENb
30PABOOXPAHEHMS, OCHOBOM KOTOPOM
cnyxat uMbpoBU3aLMs U NEPCOHANN3ALMS
MeaunumHbl, HaupoHanbHen peruetp
naupentos ¢ [N [c, nossonsiowmi

CEKLUUSA «OBPA3OBAHUE
U NMPOPECCUOHAJIbBHOE
PA3BUTUE»

Q 3AJ1 «NMAHOPAMA»
lNpeseHTaumm: MoppocTkn

1 Monopble B3pocnbie:
JINYHBIA ONBIT U KOPbEPHbIE
AOCTUXKEHUS.

AgepbsaHoBa E.A. O630pHbIi
poknag. Obyyenue gereit c OB3,
NIbFOThI NPU CAAYE 3K3AMEHOB

[pynnosble 3aHsTHS Ans AeTein

9-14 net. Apt-TepanesTuyeckast
ceccusi. ObcyxaeHne cobCTBEHHbIX
[OCTUXEHMH, POPMUPOBAHHME
nosutuBHoro obpasa byayLuero.
Moppoctku 15-17 net yyactsyiot

B OBLLMX CEKLMSAX.




MeIMLIMHCKMM OPraHU3ALMSM BHOCUTD 1 noctynnexnu B BY3.
AGHHbIE O NALMEHTAX, BUAETH BCIO UCTOPUIO
6one3Hu, a TAKXe AHANM3UPOBATL

M CUCTEMATU3UPOBATL MHGOPMALMIO.
OpHUM 13 NPUOPMUTETHBIX HAMPABAEHMHA
NEePCOHANM3ALMM SBASETCS CO3AAHME
MOBUNLHOTO MPUNOXEHHS, MO3BONAOLLErO
Mosy4aTh MEAMLMHCKYIO MOMOLLb B MI06OM
TOYKE CTPAHbI M B Ntoboe Bpems.

Farapuna A.IN. Macrep-knacc
«Bbicokuit ctapt. Ot wkonbl
Kk Bysy»

Hoknaguvkn: Bakpapse U.B.,
PoguHa O.A., MNMnexaxoe [.C.

17.00 -17.45 CEKLNS «MCCNNEAOBAHUE KAYECTBA XXU3HU» OTAEJIbHAS MPOrPAMMA
(MogmepaTop — Pyrnos A.M.) Ons AETEA M NOAPOCTKOB

C YYACTUEM
Q 3AN «TAJIEPES> NCUXONOTMYECKOM

Kauecteo xm3nu naupertos c ML — nameprnmas cratucTnieckas BENMYMHA, CNYXEbl B® «MOACONTHYX»

CKNOAbIBAIOLLASACS M3 HECKOMBbKMX BAXHbIX NOKA3ATENEMN. rpCIMOTHO nposeaeHHoe
nccnegoBaHME KAQ4eCcTea XU3HU HeO6XOJJMMO, B TOM 4uncne, ans oueHkKu rlop,Bep.eHme MTOroB OHA pC16OTbI
CyLLIEeCTBYIOLLEro nopsaka nevyeHms 1 peCI6MJ'IMTGLl,VIl4 NAUMEHTOB. B xope ceccuun B rpynnax. Ped)ﬂeKCMﬂ Y4ACTHUKOB.
YHACTHUKHN O3HAKOMATCA C OM30MHOM UccneaoBaHUs, BHECYT CBOM KOPPEKTMBBI 1 rpynnosoe ncuxonormyeckoe
npeanoxeHus. YNPaXHEeHNe.

17.45 -19.00 MEPEPbIB

19.00 TOP)XECTBEHHAS LLEPEMOHUS HATPAXKAEHMS MOBEQUTESNIEM KOHKYPCA
NYYWUX NAUMEHTCKUX NMPAKTUK

Q KOHIPECC XOJJ1




BPEMA

9.30 -11.15

11.20 -11.45

11.45 -12.10

12.10 -14.00

15.30 -17.30

PyHos A.M.,
rpyI'II'IOBOe 3aHATHUE
«Poputens peberka

c 3a6oneBaHMeM:
KOKOBO MM BbITb, U O Yem
CTOMUT NOMHMUTB»

Q 3AN <MAHOPAMAS

27 ANPENA 2019

Xynés l0.A.,
PomaHeHko A.B.,

«Ponb meguko-coumansHom
3KCMepTU3bl B peabunutaumm
M abUAUTALMM NALUEHTOB

C ﬂMﬂ,»
Q 3AJT «[AJIEPES»

lTarapuua A. .,
Macrep-knacc

«10 cnocobos HantH paboty
no ayuwe»

Q 3A «<MATJIAS
MEPETOBOPHAS»,
1 3TAX

OTAENbHAS
MPOrPAMMA

ONga OETEN

M NOAPOCTKOB

C YYACTUEM
NCUXOJTOTMYECKOM
CIY)XBbl

B® «MOACOJIHYX»

Paborta B Bo3pacTHbIX
rpynnax

NOABEAEHUE UTOTOB CbE3AA. OBCYXXAEHUE U NPUHATUE PE3OJTIOLIUA

Q@ 3AJT «[AJIEPES»

CEKLIUS «TPEHUHI»
Q 3AJ «TAJIEPES»

Meunukora WU.B. Tpernur «OTka3 ckBO3b NPU3MY JIMYHBIX NEPEXMBAHMIA»

LLeJ'Ib TPEHUHIa — HAY4UTbCA COMOCTOATENIbHO CNPABNATLCA CO CBOUMM SMOLUAMU

MNMEPEPLIB

npyv nNony4eHnn otkasa U nomMoraTb cebe B OCTpOl;i CUTYyaAUMMU.

Ml PACCMOTPMM OTKA3 C NCUXONOTMYECKOMN TOUKM 3PEHUA, HTO 3TO 34 ABNEHNE,
KaKue H4yBCTBA U SMOLIUN OH BbI3bIBAET, KAKOBbLI PACNPOCTPAHEHHbIE cnocobesl

PearnpoBaHMs Ha OTKA3.

[TozHakommmest ¢ NPOCTbIM B MPUMEHEHUN PENAKCALMUOHHBIM KOMMJIEKCOM, KOTOprl;i
NOMOXET CHU3UTb SMOLIMOHASbHBIM HAKA U YCMNOKOUTLCS B TpeBO)KHOFI CUTYyQAUMMU.

OTAENbHASY MPOTPAMMA
DNS OETEA N NOAPOCTKOB
C YYACTUEM
MCUXOJIOTUYECKON
CJTY)XBbl B® «MOACONTHYX»

3aBepluaiowas BCTpeYa As AeTen
1 nogpocTkoe. [loaseaeHne NMUYHBIX
utoroe Crespa.

3AKPbITOE 3ACEAAHUE MALIMEHTCKOTO KOMUTETA BP «MOACOJIHYX»

Q 3AJT «MAHOPAMA®




HALW OOKJITAOYMKMA:

ABOIOLLUKO BAPBAPA ABEPbSIHOBA EJIEHA BAKPAA3E NPUHA
Yupeputens, [pesnpeHt Mpeacenatens MNauneHTckoro Ynpasnstowmii aupektop
Braroteopurenstoro Ponpa Komureta bnarotsoputensHoro Braroteopurenstoro Ponpa
«MOOCOJTHYX» ®onpa «MOOCOJTHYX» «MNOOCOJTHYX»

BEPCEHEBA HATAJ1bS FTATAPUHA AHHA AUPKO U4
Co-npegncenatens Ceepanosckon [NpodeccroHanbHbIA KapbepPHbI 3amectutens MNpeacepartens
PernoHanbHon obLLecTBeHHOM KOHCYJbTAHT CO Cneupanmaaumeit Mpaenenns POO MNNA
OPraHM3aLMK MOMOLLM NALMEHTAM B obnactu graduate-pekpyTMeHTa, «Cnacem UMMYHUTET»,
C NepBUYHBIMU UMMYHOAEDULUTAMM oby4eHust M Pa3BUTUS KOMAHAI Pecnybnuka benapycsb

«MIMMyHHQSI FOPMOHMSI»



XXYNEB IOPUMA 3AXAPOBA OJINA KOHAPATEHKO UPUHA

Conpeacegartens Becepoceuiickoro Mpeaceparens PBOOU 3as. otaenennem Knununueckom
Coto3a obLecTBEHHbIX «O6uwectso Maumentos c M nMMyHonoruu u pesmaronorvu PIAKB
06beanHEHUI NALMEHTOB Catkr-lNeTtepbypra» PreOY BO PHUMY um. H M. Muporosa

Munsppasa Poceuu, npodeccop

KY3bMEHKO HATAJ1bS JIATbILLEBA EJIEHA JIATLILLUEBA TATbSIHA
3aBepytoLLas OTAENOM ONTUMM3ALMM CrapLumnit HayuHbIM COTPYAHMK Pykosoautens otaeneHmit
NleveHms NEPBUYHBIX MMMYHOAEPULIMTOB oTAENEHMsS KMMYHOMATONOMMM MMMYHONATONOTUM M UHTEHCHUBHOM
DIBY «HMWLU, OTOM vm. Omupus Poraudea» knHukn PIBY «THL, «MuctutyT tepanmu knmnnku PIBY «HL
Munsgpasa Poccin nmmyHonorum» @MBA Poccum «Muctutyt ummyHonorum» @MBA Poccuu,

npodeccop



LT,

NMAPTAMUHA JTIOBOBb MAPTWUH MNEPTEHT NMEYHUKOBA UPUHA

Ynen MNaunertckoro Kommteta (MARTINE PERGENT) CepTMdrUMPOBAHHDIM TpeHep,
BrnarotsopurensHoro @oHpa Mpe3npeHT MexayHapoaHOM accoumaumm — NCUXONOr, TPAHCAKTHBIA AHANUTHK
«NOOCOJTHYX» NALMEHTOB C NEPBUYHBIM UMMYHOLEDULMTOM

(President of International Patient
Organisation for Primary
Immunodeficiencies)

NAEXAHOB AMUTPUN NMOCAAKOBA MAPUS
CoocHoBsartens v anpekTop KoopanHatop npoekra «[1pasosoi
Mo NPOAYKTY LdPOBON KIMHUKM nMMyHuTeT» Brarotsopurensioro PoHpaa

Doc+ «MNOOCOJTHYX»



NPOJEYC AHOPEN POANHA 1OJINA POAUYEBA OJIbTA

[MaBHbIM BHELWTATHBINA CNELUUAANUCT 3amecTuTenb 30BeyloLWero Ynen MNaumentckoro Komuteta

annepronor-ummyHonor M3 MO, otaeneHvem nmmyHonormn @Iy BrnarotsopurensHoro PoHaa
3aBegyowmi kabenpon «HMWU OrOU um. Omutpus Porauésa» «[MOOCOJTHYX»
dakynbTeTa neaMaTpum Munzppasa Poccum

Mockosckoro ¢pakynsteta PTMY
nm. H.M. Tnporosa, npodeccop

POMAHEHKO AJIEKCAHAPA PYMSAHLLEB AJIEKCAHAP
PykoBogmtens npoekta Mpesugent «HMML, OTOU
«[TpaBOBOI MMMYHUTET» uM. Omutpus Porauéeax,
BrarotsoputensHoro PoHaa Akagemnk PAH, npodeccop

«MOOCOJTHYX»



~

«

PYHOB ANEKCAHAP CMUPHOBA 10J1n4 LUAPA®YTOAMHOB EBFEHUMA
PykoBogutens ncuxonornyeckom Ynen lMaumentckoro Komurera Ynen lMaunentckoro Komurera
cnyx6bl bnarotsoputensHoro BrnarotsoputensHoro PoHaa BrarotsoputensHoro Ponaa

®onaa «MOACOJIHYX» «MOOCOJTHYX» «MOOCOJTHYX»

-
B

LLUNTOBA TATbSIHA LLEPBUHA AHHA
AccucTeHT kadenpbl roCnUTANbHOM 3amectutens aupekropa MHctutyta
NeauaTpmm, KIMHUYECKOM MMMYHOIOTMM FEMATONOTMM, MMMYHOMOTUMU M KIETOUHbIX
un annepronornn PIEOY BO IOYIMY  texHonorwi, 3asepytoLias otaeneHmem

Mwunagpasa Poccun nmmyHonormmn «HMULL OTOU
uM. Omutpus Porauésa», npodeccop



BnaroteopurtenbHbiii ®oHA NOMOLLM AETSM M B3POCbIM C HAPYLUEHUSIMU UMMYHUTETA

«MOACOJIHYX» ¢ 2006 ropa obecneunBaet Xn3HeHHO HEOBXOAMMBIM BOPOrOCTOALMM NeYEHUEM
Tl' NALMEHTOB, CTPALAIOLMX OMACHBIMW AS XM3HU 3060NEBAHUAMM MMMYHHOM cucTembl. DoHp Takxe
ODCOAHYX OKO3bIBAET NPABOBYIO M NCUMXONOTMYECKYIO MOAAEPXKKY CBOUM MOJOMNEUHbLIM, NOAAEPXUBAET

BJIATOTBOPUTESNbHbIN

®OHA NPOrpAMMbI MO NOBLILWEHNIO OCBEAOMIIEHHOCTH B obnactu MMMYHHbIX 3060N1eBaHUN. Y‘-IpeJJMTeJ'IM

Ty doHaa - knHopexwccep u npopiocep Tumyp bekmambetos 1 xygoxHuk, npogiocep Baps AsgroLwuko.
www.fondpodsolnuh.ru
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