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Протокол № 1
Заседания расширенного Президиума

Общероссийской общественной организации инвалидов

«Российская Диабетическая Ассоциация»

г. Ярославль







14 марта 2011 года

На заседании расширенного Президиума Общероссийской общественной организации инвалидов «Российская Диабетическая Ассоциация» (в дальнейшем ОООИ «РДА») в г. Ярославле, прошедшего в рамках Уставной деятельности, присутствовали:
Петеркова В.А. – президент ОООИ «РДА», председатель  заседания Президиума ОООИ «РДА»,
Воробьева Е.В. – вице-президент ОООИ»РДА», Московская область,
Сентялов В.И. – вице-президент ОООИ «РДА» , г. Нижний Новгород,
Казьмина В.В. – вице-президент ОООИ «РДА»,г.Воронеж,
Яковлева И.В – вице-президент ОООИ «ОООИ РДА»,г.Калининград,

Андриевская Л.И. – член Президиума ОООИ «РДА», г. Москва,

Анисова Л.П. – член Президиума «РДА», г.Оренбург,

Альджеев А.В. – член Президиума ОООИ «РДА», г.Елабуга,

Вейд Г.Н. – член Президиума ОООИ «РДА», г.Екатеринбург,

Чернышова В.И. – член Президиума ОООИ «РДА», г.Липецк,
Шоболова Н.А. – член Президиума ОООИ «РДА», г.Улан-Удэ.
Кворум имеется.

Приглашены:
Медведева Т.В. – председатель РО ОООИ «РДА» по Ярославской области,
Мотова Е.А. – председатель РО ОООИ «РДА» по Калужской области,

Черевань Т.Е. – председатель МО ОООИ «РДА» по Калужской области (г. Обнинск),

Ветрова Е.Ф. – председатель МО ОООИ «РДА» по Ярославской области (г. Рыбинск),

Агафонова Т.А. – председатель РО ОООИ «РДА» по Костромской области,
Веденяпина Т.М. – секретарь ОООИ «РДА».

ПОВЕСТКА ДНЯ
1. Утверждение плана работы ОООИ «РДА» на 2011 год.

2. Обмен лучшими практиками региональных отделений ОООИ «РДА».
3. Рассмотрение вопроса о членстве в РДА общественных диабетических организаций гг. Тюмени и Белгорода.
4. Разное.
Рассмотрение заявления Альджеева об оказании ему материальной помощи.

Председателем расширенного Президиума ОООИ «РДА» избрана Петеркова В.А. – президент ОООИ «РДА».

Секретарем расширенного Президиума ОООИ «РДА» избрана Веденяпина Т.М. – секретарь ОООИ «РДА».

По первому вопросу повестки дня Президент ОООИ «РДА» Петеркова В.А. сообщила о перспективах работы РДА на 2011 год. Она информировала Президиум о том, что в рамках уставной деятельности в 2011 году планируется провести три заседания Президиума: в Ярославле, Орле и Москве.
В Орле РДА организует велопробег для детей с диабетом в апреле совместно с американцами.
В рамках этого мероприятия делегатам РДА из ЦФО  предлагается посетить завод по производству инсулинов.

Решили:
 провести велопробег для подростков с диабетом «Жизнь без преград» в г. Орле 26-28 апреля 2011 года;
подготовить команды из следующих регионов: Московская, Ярославская, Орловская, Калужская, Нижегородская, Воронежская области.

 Визит представителей РДА на завод ЗАО САНОФИ АВЕНТИС ВОСТОК организовать 28 апреля.

Далее Петеркова В.А. доложила, что в июне РДА планирует пригласить детей с СД в возрасте 13-15 лет в Сочи, где будет проходить Диаспартакиада. 

К участию приглашаются дети из диабетических организаций стран СНГ и России.

Решили:
 провести Диаспартакиаду с 26 июня по 2 июля в г. Сочи на базе пансионата «ВЕСНА» для детей с СД  из Диабетических Ассоциаций Украины, Белоруссии, Азербайджана, Казахстана, Армении и России.

Россию будут представлять две команды из региональных отделений РДА -  Оренбурга и Нижнего Новгорода.
Под эгидой РДА будет также организован отдых детей в Краснодарском крае в июне месяце.

Решили: 
организовать детский оздоровительный лагерь на Азовском море 4-24 июня 2011 года.
Далее Президент сообщила о том, что в июне состоится ежегодный съезд диабетических ассоциаций стран СНГ в Армении.

Решили:
 принять участие в IX-м международном саммите руководителей восточно-европейских диабетических ассоциаций «Единство во благо» в г. Ереване 10-12 июня 2011 года.

Затем Петеркова В.А сообщила об участии ОООИ «РДА» в ежегодном конгрессе EASD, который состоится в Лиссабоне 12-16 сентября 2011 года.

Решили: 
делегировать на конгресс вице-президента РДА Яковлеву И.В. и организовать стенд с освещением деятельности ОООИ «РДА».
Также Президент добавила, что РДА планирует принять участие во всемирном диабетическом конгрессе IDF в Дубаи 4-8 декабря 2011 года.
Решили: 
делегировать на конгресс вице-президента РДА Сентялова В.И.
Петеркова В.А. информировала президиум, что в ноябре состоятся три мероприятия с участием РДА: 

1. День диабета,

2. всероссийский конгресс по эндокринологии,
3. заседание расширенного Президиума РДА.

Решили: 

1. День Диабета провести в Москве 12 ноября 2011 года, а в регионах согласно их графиков.

2. Пригласить для участия в заседаниях конгресса по эндокринологии 28-30 ноября 2011 года представителей РДА.
3. Провести Президиум РДА 30 ноября 2011 года.

По второму вопросу выступила Анисова Л.П. - руководитель Оренбургского отделения ОООИ «РДА» - по проблеме переосвидетельствования больных с СД 1типа-детей, подростков, инвалидов с детства в Оренбургской области. Она отметила вопиющие случаи снятия группы инвалидности с детей и подростков, коррупции. Она настаивает на необходимости установления диалога с авторами «Методических основ экспертной оценки инвалидизирующих осложнений СД», (авторы О.Ю.Василенко, Ю.А.Смирнова), где диабет рассматривается однозначно как образ жизни, при котором ответственность за здоровье на 95% зависит от самого больного. Через усилительную частицу НИ перечислены факторы, которые для авторов и теперь уже и для врачей- экспертов не являются инвалидизирующими. Но именно два из них, а именно лабильное течение и кетоацидоз признаны ведущими эндокринологами РФ главенствующими при определении тяжести ИЗСД со всеми вытекающими отсюда обстоятельствами (см главу 4 пункт 3 "Алгоритмы медицинской специализированной помощи больным сахарным диабетом"). Печально , что авторы "не заметили", что согласно действующему с 2010 года приказу Минздравсоцразвития "О порядке признания граждан инвалидами" ювенильная форма ИЗСД ( всегда рассматриваемая как ТЯЖЕЛАЯ, позволяла освидетельствование на 2 группу инвалидности) обусловлена "нарушением здоровья человека со СТОЙКИМ выраженным расстройством функции организма и вызываюшее НЕОБХОДИМОСТЬ ЕГО СОЦИАЛЬНОЙ ЗАЩИТЫ"
Лишившись инвалидности автоматически дети с диабетом лишаются льготы на поступление в ВУЗы, транспорт, санаторное лечение, ЖКХ. И это при том, что устроиться диабетику на работу не сокрыв свой диагноз практически НЕВОЗМОЖНО. Диагноз ИЗСД и так перекрывал возможность получения страховки, кредита, ипотеки. Все усилия 90-х годов, закрепленные победой в виде Закона РФ "О социальной защите инвалидов" планомерно уничтожаются даже после признания государством ошибочности монетизации, запустившей дискриминационный и КОРРУПЦИОННЫЙ механизм, ухудшивший  качество жизни людей с диабетом и особенно с ювенильной формой.
Далее выступила вице-президент РДА Казьмина В.В.
Она говорила о том, что в настоящее время в Воронежской области с 70 детей снят статус «инвалид-ребёнок», а с 200 человек- статус «инвалид с детства».

Это привело к тому, что они перешли из федеральных льготников в региональные и ими выбираются те объёмы закупок, которые шли по региональной льготе. Положение создалось катастрофическое, так как не выполняются стандарты медицинской помощи и лекарственного обеспечения. 
Затем выступила Чернышова В.И., руководитель Липецкого регионального отделения РДА, которая сообщила, что в Липецкой области три года назад был один случай снятия статуса инвалида с ребёнка, который потом восстановили. В настоящее время такой проблемы нет, с детей инвалидность не снимают. Закупки инсулинов были произведены по международным стандартам (наименованиям). После вмешательства общественной организации и, лично, Чернышовой В.И. как председателя Общественного Совета при Росздравнадзоре Липецкой области были закуплены инсулины по названиям: Актрапид, Протафан, Хумулины. С аналогами инсулинов в Липецкой области всё в порядке. 

Далее выступил вице-президент РДА Сентялов В.И.
 Ситуация со снабжением пациентов Нижнего Новгорода и области инсулинами и ТССС – далека от стабильности, за исключением 550 детей и подростков.

Периодически в различных ЛПУ, где на учете много пациентов любых нозологий с дорогостоящими льготными лекарствами, возникают проблемы с получением аналогов инсулинов – замена препаратов, отказ в выписке рецептов и т.п. Тест полоски с 2008 года назначают лишь детям до 17 лет безальтернативно - Сателлит, хотя правомерность требований активных пациентов признается и им выписываются рецепты на тест-полоски (однако таких случаев единицы). Проблема в недофинансировании лекарственных средств для диабетиков из областного бюджета, ОМС и полное отсутствие финансирования здравоохранения из муниципального бюджета, хотя федеральный закон  (постановление правит. № 811 от 02.09.2009 г ) разрешает софинансирование до 30% общих расходов на лекарственное обеспечение.

Важной также является проблема признания в структурах здравоохранения регионов  летних оздоровительных подростковых Диалагерей – лучшей формой реабилитации (лечения и обучения). Созданием лагерей для детей в регионах занимались длительное время диаобщества на энтузиазме с финансированием по линии соцзащиты. С 2009 года соцзащита отказалась финансировать эти проекты, а здравоохранение региона не признает лагеря действенной формой, считая их недостаточно безопасной

Требуется принять решение по этому вопросу : написать письмо руководства  РДА, ЭНЦ в структуры здравоохранения регионов с разъяснением и рекомендациями по проведению этой формы, признании формы ДИАКАМПУС – действенной формой летнего отдыха детей в России, на основе опыта зарубежных лагерей, успешно работающих с 30х годов 20-го века.
С сообщением о работе ЯРО ОООИ «РДА» за 2010 год выступила Медведева Т.В.- руководитель Ярославского отделения РДА . 
В рамках целевой программы «Сахарный диабет» больные Ярославской области и города Ярославля на 100% обеспечены человеческими и генно-инженерными инсулинами и их аналогами.

В 2010 году закуплено сахароснижающих препаратов и изделий медицинского назначения (инсулины, тест-полоски, иглы к шприц-ручкам, шприцы инсулиновые) из средств областного бюджета на 79,5 миллиона рублей, а из средств федерального бюджета на 42,02 миллиона рублей. (Для сравнения в 2009 году- областной бюджет 55 миллионов 160000 рублей, а федеральный бюджет 60 миллионов 773000 рублей).

С 2011 года все больные сахарным диабетом 1 типа, что составляет более трех тысяч человек, обеспечены глюкометрами «Сателлит-плюс» и для них будут закупаться тест-полоски. Следующий этап (в перспективе) и больные сахарным диабетом 2 типа будут обеспечены средствами самоконтроля. 

Дети, подростки и беременные женщины в полном объеме обеспечены средствами самоконтроля (получают по 2 упаковки тест-полосок), независимо от инвалидности.

Обеспечение больных сахарным диабетом шприц-ручками осуществляется в полном объеме за счет гуманитарной помощи компаний производителей пенфильных форм инсулинов.

Льготным категориям граждан с заболеванием эндокринной системы ежегодно выделяются путевки в санатории области и за ее пределами.

Однако имеются проблемы с бесплатным определением гликозилированного гемоглобина. В связи с тем, что центральные районные больницы не проводят этих анализов, жители сельских районов не имеют возможности на проведение этих анализов.

Работа регионального отделения с 2008 года посвящена обучению и профилактике диабета. В 2010 году были организованы выездные «школы диабета» в сельские районы( Гавриловямский и Тутаевский районы). Проходили при поддержке партнера-компании Эли-Лилли и проводились врачами-эндокринологами Комаровой Ольгой Владимировной и Бочкаревой Ириной Владимировной. Программа обучения включает в себя лекции и практические занятия. Группа обучающихся составляла от 10 до 15 человек. После занятий учащиеся заполняли анкету больного сахарным диабетом для того, чтобы оценить качество медициской помощи, оказываемой больным и улучшить его.

В год учителя региональное отделение проводило акцию «Индивидуальный глюкометр учителю». Всего было вручено 28 глюкометров и тест-полосок к ним учителям, работающим в сельской местности. Акция проходила при поддержке партнера-компании Лайф-Скэн и Областного фонда милосердия и здоровья.

-постоянно оказывается содействие в получение необходимой консультативной и лечебной помощи больным сахарным диабетом в ведущих медицинских центрах Ярославской области и города Москвы,
-проводятся встречи членов регионального отделения с главным эндокринологом Ярославской области, членом правления ЯРО Яновской Марией Ефимовной,
-члены отделения принимают участие в культурно-массовых мероприятиях: дети ездили в г. Клин Московской области на завод по изготовлению елочных игрушек, на новогодние представления в ДК «Железнодорожник», театр Юного зрителя по программе Ярославского правительства; взрослые – посещают спектакли  театра им.Волкова,
-на протяжении всей своей деятельности сотрудничаем с аптеками г.Ярославля, а именно аптекой №87 «Биофарм» по отпуску лекарств больныхм с эндокринными заболеваниями по льготным ценам. Для всех желающих жителей города и области с 15 по 20 ноября 2010года прошла благотворительная акция «Жизнь без власти диабета». В ее рамках были проведены бесплатные консультации врачей-эндокринологов, консультации специалистов компаний производителей средств самоконтроля «Джонсон», «Рош», «Омрон». Были подарены дисконтные карты с последующей 10% скидкой, проведена выставка-продажа диабетических продуктов, средств самоконтроля. Во время этой акции консультации получили более 500 человек.

-26 ноября 2010года в г.Углич при поддержке Правительства Ярославской области и департамента здравоохранения впервые была проведена выездная конференция, посвященная Международному дню диабета, для людей с сахарным диабетом, проживающих в отдаленных районах Ярославской области (Угличском, Большесельском, Брейтовском, Мышкинском, Некоузском районах). Была организована выездная лаборатория, благодаря которой стало возможно до начала конференции больным сахарным диабетом сдать анализ на гликозилированный гемоглобин. Там же находилась выставка товаров и услуг для людей с диабетом. Тема конференции «Как управлять диабетом». Выступали главный эндокринолог Ярославской области Яновская М. Е., эндокринолог ЦРБ г.Углич Чернышова Ж.Н., о деятельности Ярославского регионального отделения - Медведева Т.В. Также проводился показ фильма «Диаспартакиада» в г. Сочи , вручение глюкометров (по акции) учителям. В заключении фирма ВД подготовила каждому участнику конференции продуктовый набор, так как всем участникам надо было еще преодолеть путь домой около 200 км. Мероприятие прошло при поддержке компаний Эли-Лили, Лайф-Скэн,  Санофи Авентис,«ВД» и Областного фонда милосердия и здоровья.

Региональное отделение продолжит работу в 2011 году по приоритетным направлениям:

-обучение и профилактика диабета

-выездные школы диабета в сельских районах

-акция «Индивидуальный глюкоментр учителю»

-проведение конференций, посвященных Международному дню диабета

-участие в работе и мероприятиях, проводимых ОООИ «РДА»

Региональное отделение планирует:

-создать клуб единомышленников, получающих  инсулин «Апидра»

-совместно с отделением Пенсионного фонда г.Ярославля проводить мероприятия по профилактике диабета.

Далее выступила Черевань Т.Е.- руководитель Обнинского отделения ОООИ «РДА» Лозунг «Диабет – образ жизни» был очень нужен людям с диабетом, начиная с 1990-х годов, когда к нам пришла новая информация по диабету, появились в нашей жизни средства самоконтроля. В это время важно было уйти от психологии «инвалида» к психологии «активного в жизни человека». Лозунг «Диабет – образ жизни» сделал свое положительное дело в психологии людей с диабетом.

Сейчас этим лозунгом пользуются власти, чиновники, администраторы и даже врачи, подразумевая при этом, что сахарный диабет – это не страшное заболевание, а сахарный диабет – это способность человека соблюдать правильный образ жизни. Последствия этого непонимания разные, например, снятие инвалидности, не обеспечение средствами самоконтроля людей с сахарным диабетом и т.д.

Сахарный диабет – это медицинская помощь + обучение в школах диабета + обеспечение средствами самоконтроля + образ жизни.

Думаю, что выражение «Диабет – образ жизни» следует  исключить из широкого публичного употребления, а  использовать только для пациентов в школах диабета. 

С 1999г. в Обнинске активно работает общественная приемная диабетического общества, которая занимается социально-психологической реабилитацией жителей города, больных диабетом, и членов их семей. Каждый месяц приемную посещает более 300 человек. В 2009 году приемную посетили 4085 человек, в 2010 г. – 4090 .

Здесь проводится регулярный первичный скрининг уровня сахара крови. В приемной можно определить уровень глюкозы в крови, давление, вес, получить во временное пользование для домашнего чтения книгу о диабете, дневник самоконтроля, глюкометр в аренду, обменять сломанный глюкометр на новый, получить консультацию по пользованию прибором, поговорить с другими такими же больными и узнать об их опыте жизни с болезнью. 

Работающие здесь волонтеры – не медики, а те же больные диабетом с большим стажем, или люди, в семьях которых есть диабет. Они на деле претворяют в жизнь лозунг международного  диабетического движения «Ты не один!». И дети, и взрослые, и пожилые люди получают от них самую разнообразную информацию, узнают об опыте  и проблемах  жизни с диабетом. 

В приемной есть возможность уделить человеку достаточное количество времени.

Самое главное и срочное, в чем нуждаются люди сейчас – это оказание медицинской качественной помощи на уровне терапевтов, врачей эндокринологов. К сожалению, общественные организации не могут оказать именно такой помощи, мы можем лишь поставить вопрос перед Минздравом РФ.
Далее с сообщением выступила Мотова Е.В., руководитель Калужского РО ОООИ «РДА». Председатель отделения сообщила, что в августе 2010 года прошла выездная встреча детей с СД в городе Анапе на базе санатория «Русь». Подростки из неполных и малообеспеченных семей Калужской области активно отдыхали и оздоравливались, а, главное, делились опытом по управлению диабетом. Силами правления был организован дискуссионный клуб для детей «Вместе Мы сильней», а для родителей «штаб» психологической и практической помощи.
Дети с впервые выявленным диабетом обеспечиваются новейшими глюкометрами и методической литературой по особенностям ведения диабета у детей и подростков ,что жизненно необходимо для пациентов из отдаленных районов области, где нет эндокринологов.
Руководитель местного Рыбинского отделения РДА Ветрова Е.Ф. отметила ,что в настоящее время в ряде поликлиник города Рыбинска приём больных диабетом ведут терапевты, т.к. отсутствуют специалисты эндокринологи. Одновременно она сообщила о высоком уровне обслуживания пациентов с эндокринными заболеваниями в поликлинике №1 
Решили: 

предоставить информацию по  теме освидетельствования на инвалидность в Бюро МСЭ всем руководителям региональных отделений РДА  в срок до 1 июня для рассмотрения на очередном президиуме.

Обязательно указывать:

-когда заболел ребенок

-когда дали инвалидность

-когда сняли инвалидность и в какой связи.
По третьему вопросу была рассмотрено заявление Степановой Л.Ю.-руководителя Тюменской областной общественной организации «Больных детей сахарным диабетом» о принятии Тюменской диабетической организации в члены ОООИ « РДА».

Такое же заявление поступило от руководителя Белгородской  региональной  общественной организации инвалидов больных сахарным диабетом «Мы вместе»  Морозовой Р.А
Обе организации представили отчеты о работе в виде  слайдпрезентаций, одобренные президиумом.
Решили: Тюменскую диабетическую организацию в члены ОООИ «РДА» принять как региональное отделение РДА. 
- по Белгородской региональной общественной организации инвалидов  больных сахарным диабетом «Мы вместе» перенести 

решение на следующий президиум, где заслушать Джумерову О.Н., которая в настоящее время руководит региональным отделением ОООИ «РДА», о передаче полномочий Морозовой Р.А.
По четвертому вопросу была рассмотрено заявление Альджеева А.В. об оказании ему материальной помощи для погашения долгов организации.
Решили: рассмотрев все обстоятельства дела, Президиум решил воздержаться от оказания материальной помощи.

Председатель заседания 

Президент ОООИ «РДА»                                              В.А. Петеркова

Секретарь                                                                     Т.М. Веденяпина
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