
  



 

 
 

 

 Власов Ян Владимирович, сопредседатель Всероссийского союза 

пациентов, руководитель Проекта 

 Жулёв Юрий Александрович, сопредседатель Всероссийского союза 

общественных объединений пациентов, модератор Круглого стола 

 Мясникова Ирина Владимировна, сопредседатель Всероссийского 

союза пациентов, председатель Правления Всероссийского общества 

орфанных заболеваний, председатель Правления МОО «Помощь 

больным муковисцидозом» 

 Кондратьева Елена Ивановна, заведующая научно-клиническим 

отделом муковисцидоза, заведующая кафедрой генетики болезней 

дыхательной системы ИВиДПО ФГБНУ «МГНЦ» им. академика  

Н.П. Бочкова, д.м.н., профессор 

 Фомина Татьяна Алексеевна, заместитель директора Центра 

гуманитарных технологий и исследований «Социальная Механика» 

 Матвеева Татьяна Владимировна, руководитель Психологической 

поддержки пациентов проекта 

 Асташина Екатерина Евгеньевна, руководитель образовательной 

поддержки проекта, к.п.н. 

 

 Пикулева Марина Вячеславовна, окружной уполномоченный 

эксперт проекта 

 Лозовская Ирина Симоновна, директор Института Уполномоченного 

общественного эксперта в сфере муковисцидоза Всероссийского союза 

пациентов 

 Кондратьева Е.И., Жулев Ю.А., Власов Я.В. 



 


