Отчет о работе, проводимой в 2008г.

Уполномоченный общественный эксперт по Тверской области                                                                            Проекты, программы осуществлённые в 2008году .

1.Участие в федеральной комплексной программе мониторинга лекарственного обеспечения больных с диагнозом Рассеянный склероз финансируемой по программе 7 нозоологий из федерального бюджета.

В процессе участия в программе особое внимание обращается на включение в списки (регистры) всех нуждающихся в обеспечении дорогостоящими лекарственными средствами, своевременную их поставку и получение больными рекомендованных  препаратов. По итогам мониторинга ежеквартально составляются отчеты и направляются  через Общероссийскую общественную организацию инвалидов- больных рассеянным склерозом в Минсоцздравразвития.  Количество больных получающих ПИТРС было увеличено до 180 чел .Больные стали получать к началу 2009г. 4 препарата-Бетаферон, Ребиф, Копаксон, Ованекс.  Перебоев в получении препаратов по причине недопоставок не было.
Организация в 2008 году приняла участие в конкурсе проектов некоммерческих организаций Тверской области на право получения государственной поддержки для осуществления социальных программ, по итогам которого была признана победителем. Что позволило реализовать программу «Организация обучающей школы компьютерной грамотности для инвалидов и больных рассеянным склерозом».
Грантодателем по данному проекту выступил Областной департамент соц.защиты населения. Обучение по программе «Профессиональная работа на ПК для начинающих» в рамках реализованной программы прошло 30 чел.  18 чел из них, имеющих легкую степень утраты трудоспособности,  имеют возможность, получив дополнительную квалификацию найти более приемлемую работу, остальным получить навыки работы на ПК, что имеет существенное значение ввиду ограниченных возможностей  общения.
В необходимых случаях была предоставлена возможность пройти обучение ближайшим родственникам больных(две матери больных и супруг одной)

Для 4 человек в качестве шефской помощи организациями –спонсорами были выделены комплекты компьютерной техники, одной семье средства на покупку компьютера. 
Был также подготовлен и направлен проект в Национальный благотворительны Фонд «Организация информационно-транспортного обслуживания инвалидов и больных с диагнозом «рассеянный склероз», отдельные компоненты которого используются в практической работе в настоящее время.

Было подготовлено и направлено 2 материала в СМИ.
Осуществляется программа оказания консультативной помощи, для родственников больных, учитывая специфику и сложность диагноза с привлечением специалистов кафедры неврологии факультета ПДО Тверской Госмедакадемии.  В  НИЦ Медакадемии при нашем участии были проведены консультации для 3 больных специалиста-иммунолога.
Подготовлены и направлены в помощь больным и их родственникам методические рекомендации по правам инвалидов и застрахованных лиц (в системе ОМС), что является весьма актуальным, поскольку они часто нарушаются.
По проблемам неудовлетворительного  качества медицинского обслуживания направлялись материалы в средства массовой информации, Общественную палату Тверской области. На сайте института социологических исследований Высшей школы экономики в рамках проведённой интернетконфернции опубликован доклад на тему «Возможности диалога государственных и общественных структур в улучшении системы здравоохранения»
www.socpolitika.ru
Принималось участие в мероприятиях, проводимых в области с привлечением общественных, некоммерческих организаций.

По вопросам работы с больными регулярно осуществляются встречи с практическими врачами –неврологами,работниками социальных служб.
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