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1. ОБЩЕСТВЕННЫЙ КОНТРОЛЬ 
КАК СРЕДСТВО СНИЖЕНИЯ ОСТРОТЫ ПРОБЛЕМ ПАЦИЕНТОВ С ЖИЗНЕННО ОПАСНЫМИ ЗАБОЛЕВАНИЯМИ, ТРЕБУЮЩИМИ ЛЬГОТНОГО ЛЕКАРСТВЕННОГО ОБЕСПЕЧЕНИЯ

Сегодня в России жизнь около 300 тысяч пациентов зависит от дорогостоящего лекарственного обеспечения. Это в первую очередь пациенты с редкими (орфанными) заболеваниями, онкологическими заболеваниями, болезнями крови, рассеянным склерозом.

Более 70% этих людей находятся в трудоспособном и репродуктивном возрасте. Их здоровье, состоятельность в качестве глав семей, в качестве активных членов общества и граждан государства, качество жизни их семей зависят от качества медицинской и социальной помощи. В отсутствие препаратов или при получении неадекватных препаратов,  большинство этих людей в течении нескольких лет (а в некоторых случаях - месяцев) необратимо теряют здоровье и превращаются в тяжелых инвалидов (в некоторых случаях – гибнут). Семьи тяжелых инвалидов распадаются в 75% случаев, больные остаются на попечении  престарелых родителей или малолетних детей что так же приводит к эскалации заболевания и часто – к гибели пациентов. 

При этом адекватное лекарственное обеспечение способно сохранить таким пациентам здоровье, в некоторых случаях полностью излечить болезнь (например, в 40% случаев для больных ХМЛ), а полноценная социальная реабилитация и адаптация возвращают их в общество как полноценных членов.

Исключительная стоимость препаратов (например, для лечения РС – это 500-800 тыс.рублей ежегодно) с одной стороны, и социальная значимость проблемы рассеянного склероза с другой, предопределяют тот факт, что массовое лечение и реабилитация пациентов ряда нозологических групп  могут и должны производиться, в основном, на бюджетные средства.

Сегодня государство взяло на себя такие обязательства по льготному (бесплатному) обеспечению дорогостоящими лекарственными препаратами больных с наиболее опасными заболеваниями - муковисцидозом, гемофилией, рассеянным склерозом, онкогематологией, болезнью Гоше, гипофизарным нанизмом, состояниями после трансплантации органов и тканей и другими. В настоящее время формируются программы лекарственного обеспечения пациентов с так называемыми редкими или орфанными заболеваниями (термин редкие здесь применен не в социальном смысле, а медицинском смысле – так как общее число таких пациентов в России по оценкам специалистов колеблется в пределах 1,5- 3 миллионов человек).

Тем не менее, несмотря на очевидный прогресс, проблема лекарственного обеспечения (не говоря о медицинской помощи и реабилитации вообще) больных РС еще не решена.

Основных причин две. Первая – это проблема выявления и учета больных. Вторая – это то, что сейчас многие действия органов управления здравоохранением при предоставлении медико-социальных услуг диктуются необходимостью экономии финансов. И в этой ситуации для того, чтобы дорогостоящие обязательства в отношении больных РС были реально выполнены, требуются особые усилия.

Ключевой точкой дорогостоящего лекарственного обеспечения являются заявки регионов на препараты. Составление корректной и полной заявки требует определенной подготовки ответственного специалиста и большой работы по сбору информации о пациентах. Использование неадекватной информации приводит либо к недооценке потребности в препаратах и неполучению их нуждающимися, либо к ее переоценке и последующим бюджетным проблемам. То есть на кону стоит здоровье людей и эффективность использования значительных средств бюджета в условиях кризиса.

Отдельной проблемой является существование «листов ожидания» пациентов. Фактически это ситуация, когда дорогостоящие препараты назначены пациентам врачами, но лекарства больные не получают по году и более. Без лечения заболевание прогрессирует, пациенты садятся в инвалидную коляску, не дождавшись своевременного лечения и превращаются в глубоких инвалидов, на уход за которыми требуются большие средства как государственные, так и семейные. 

О важности проблемы лекарственного обеспечения говорит то что, например оп направлению «рассеянный склеороз»  из приблизительно 30 000 – 45 000 нуждающихся препараты получают пока 18 000 больных. И при этом, например, в 2008 году доля ошибок в заявках составляла до 20% в среднем по стране.
В этих условиях система мониторинга за численностью заболевших, качеством услуг и обеспеченностью лекарственными препаратами, превращается в одну из актуальных государственных задач, которая требует тщательной работы по сбору информации о пациентах, по контролю за стоимостью препаратов и услуг в регионе, за поступлением препаратов на склады. 

Одним из способов повлиять на ситуацию с обеспечением дорогостоящими медицинскими препаратами на местах – является разработка и внедрение механизма общественного контроля за исполнением местными органами исполнительной власти законодательно установленного порядка дорогостоящего лекарственного обеспечения. 

Такую систему общественного мониторинга обеспечения больных по нозологиям, требующим дорогостоящих лекарственных препаратов с 2006 года создает Общероссийская Общественная Организация Инвалидов – Больных Рассеянным склерозом.

ОООИБРС была создана в 2001 году (свидетельство о государственной регистрации №4034 от 3 мая 2001, ОГРН 1027700508791) на Первом Съезде представителей из 47 регионов России. Генеральным директором организации с момента основания был назначен доктор медицинских наук Власов Ян Владимирович.

Сегодня ОООИБРС занимает ключевое место среди российских общественных организаций, представляющих интересы людей больных рассеянным склерозом и членов их семей. Ее миссия – это создание условий для повышения качества жизни граждан России, страдающих от Рассеянного Склероза. 

Действуя более чем в 70  регионах России, она  инициирует, аккумулирует и направляет деятельность общественности, государства и профессионального медицинского сообщества на повышение качества жизни граждан России, страдающих от РС.

Активная позиция ОООИБРС, владение точными сведениями о состоянии проблемы рассеянного склероза стали важнейшими факторами, определившими принятие Правительством и Государственной Думой РФ государственной целевой программы «7 нозологий».

ОООИБРС создала успешную модель сбора информации о нуждающихся в лекарственных препаратах и о соблюдении федерального законодательства в их отношении - Институт Уполномоченных Общественных Экспертов. По сути это всероссийская служба народного контроля за реализацией прав пациентов.

В своей работе Уполномоченные Общественные Эксперты ОООИБРС опираются на Федеральную службу по надзору в сфере здравоохранения РФ  (Росздавнадзор). 

По результатам работы УОЭ в Росздравнадзоре в текущем режиме один раз в месяц проводятся рабочие заседания и раз в квартал, для обсуждения наиболее важных вопросов собирается Экспертный Совет.

Предложенный механизм позволяет общественным организациям получить право на доступ к информации о движении средств на поставку медицинских препаратов по «7 нозологиям», получить информацию об обеспечении дорогостоящими препаратами и лечением всех больных, имеющих право на «дорогостой». Также экспертам предоставляется право официально запрашивать федеральные и региональные органы власти с грифом «ответ в 30-дневный срок», а также право вызывать проверки из Федеральной службы в конкретные учреждения с официальным обоснованием. 

Уполномоченный общественный эксперт ОООИБРС при исполнении должностных обязанностей имеет право беспрепятственного доступа в любые организации, находящиеся в пределах соответствующего Субъекта РФ, деятельность которых связана с обеспечением медицинскими услугами и лекарственным обеспечением граждан с заболеваниями, отнесенными к программе «7 нозологий».

Опыт данной системы ОООИБРС будет использован авторами и исполнителями настоящего проекта при организации общественного контроля за нарушениями прав граждан на льготное лекарственное обеспечение.

2. КАРТА ОБРАТНОЙ СВЯЗИ 
В СИСТЕМЕ ОБЩЕСТВЕННОГО КОНТРОЛЯ В СИСТЕМЕ ЗДРАВООХРАНЕНИЯ

	
	Экспертный ренкинг регионов «Состояние регионального здравоохранения»
	Всероссийская система оценки качества медицинских услуг пациентами (НКО)
	Горячая линия представителей государственного здравоохранения
	Сбор лучших практик организации системы здравоохранения и социальной защиты
	Экспертный анализ законопроектов в сфере здравоохранения

	Источник
	Эксперты здравоохранения и социальной защиты.
	Общественные организации пациентов.
	Широкое пациентское сообщество.
	Менеджеры государственной системы здравоохранения 
	Эксперты права и организации здравоохранения.

	Метод
	Экспертная структурированная оценка регионального здравоохранения. Самозаполнение анкеты.
	Структурированная оценка пациентами качества оказанных медицинских услуг в формате «тайный посетитель». Он-лайн анкета.
	Контакт-центр по приему информации от пациентов о практиках взаимодействия с институтами здравоохранения.
	Прием инициативной информации от регионов и служб.

Экспертный опрос.
	Экспертная оценка нормативно правовых актов федерального и регионального уровня

	Охват
	-85 субъекта РФ.

Группа 10-30 экспертов в регионе.
	-85 субъекта РФ

500 – 2000 анкет от региона за полгода.
	-85 субъекта РФ.
	-85 субъекта РФ.
	Российская Федерация.

-85 субъекта РФ.

	Периодич-ность
	-1 раз в полгода (январь, июль) сбор информации.

Подготовка полугодовых отчетов по итогам проведения.
	Текущий режим сбора информации.

Обобщающие полугодовые отчеты (с возможностью общей оценки, структурирования по сферам, региона, службам, учреждениям).
	1 раз в квартал, организация горячей линии.

Подготовка результатов горячей линии по итогам проведения.

Мониторинг результатов обращения по итогам «горячей линии».
	1 раз в полгода (январь, июль) сбор информации

-подготовка кейсов по итогам проведения.
	В текущем режиме.

Квартальная отчетность.

	Инструмент
	Формализованная единая система показателей.
	Формализованная единая система показателей.
	Контакт-центр.
	Структура описания кейса.
	Кабинетный анализ. Экспертное мнение.

Экспертное обсуждение.

	Результат
	Рейтинг регионов по состоянию системы здравоохранения, структурированный по темам.
	Описание отдельных случаев оказания медицинских услуг

Рейтинг регионов по качеству медицинских услуг
	Анализ проблем. Удовлетворение консультационных запросов. Публичное информирование.
	Описание лучших практик организации медицинского обслуживания в регионах и возможности их тиражирования.
	Контроль за соответствием региональных НПА законодательству.

Предложения по оптимизации НПА.


3. ОБЩЕРОССИЙСКАЯ ОБЩЕСТВЕННАЯ 
ОРГАНИЗАЦИЯ  ИНВАЛИДОВ -БОЛЬНЫХ РАССЕЯННЫМ СКЛЕРОЗОМ

Общероссийская Общественная Организация инвалидов – больных рассеянным склерозом (ОООИБРС) занимает ключевое место среди российских общественных организаций, представляющих интересы людей больных рассеянным склерозом и членов их семей.

Своей миссией организация видит улучшение качества жизни людей, страдающих от рассеянного склероза. Для этого ОООИБРС инициирует, аккумулирует и направляет деятельность общественности, государства, предпринимателей и профессионального сообщества.

Задачи ОООИБРС состоят в том, чтобы: 

1. Со-организовать пациентское сообщество. Активизировать и консолидировать усилия социальных партнеров по преодолению проблемы РС.

2. Повысить качество медицинской и социальной помощи пациентам с РС.

3. Обеспечить правовую защищенность пациентов РС и членов их семей через развитие законодательства и организацию контроля за его соблюдением.

4. Организовать взаимодействие с фарм-производителями для стимуляции создания высокоэффективных лекарств, оборудования и средств реабилитации.

5. Содействовать подготовке медицинских кадров по тематике РС.

6. Информировать общество о проблеме РС и способах ее разрешения.

Основные принципы ОООИБРС - это забота о благе каждого человека, страдающего от РС, открытость к социальному партнерству, погруженность в проблему РС, компетентность. 

Общероссийская Общественная Организация инвалидов – больных рассеянным склерозом была создана в 2001 году, на Съезде представителей из 48 регионов России.

С 2001 года ОООИБРС организовала более 130 международных, всероссийских и межрегиональных конференций по проблеме РС, инициировала более 2 000 публикаций в СМИ, подготовила более 80 научных и просветительских изданий, реализовала более 90 грантовых проектов на общую сумму более 150 млн. рублей, приняла участие в создании 5 специализированных лечебно - реабилитационных нейроцентров и 17 кабинетов РС.

С 2001 по 2006 год ОООИБРС организовывала работу постоянно действующего круглого стола по социально-экономическим проблемам работы 3 сектора экономики при ГД РФ, инициировала ряд Парламентских Слушаний в ГД РФ по проблемам молодых инвалидов и детей в РФ, по проблемам Дополнительного Лекарственного обеспечения; участвовала в работе форума Совета Федераций;

С 2002 по 2005 год организация инициировала разработку и принятие региональных целевых программ поддержки инвалидов РС в 12 регионах на общую сумму 180 млн. рублей.

С 2005 года ОООИБРС участвовала  в рабочих совещаниях Всемирной организации по борьбе с РС (MSIF), симпозиумах Европейской Платформы РС (EMSP) Департамента Социального развития Евросоюза, с 2008 года стала членом EMSP.

С 2007 года ОООИБРС принимает активное участие в формировании программы «7 редких заболеваний», с выделением для лечения больных с хроническими инвалидизирующими заболеваниями на период 2008-2012 гг. 99 млрд. рублей

С 2007 года ОООИБРС организует работу Всероссийской службы патронажных медсестер.

С 2008 года ОООИБРС является постоянным участником Центра социальной консервативной политики партии «Единая Россия». 

С 2009 года ОООИБРС является одной из ключевых организаций Всероссийского союза пациентов.

В 2010 году Президент ОООИБРС Власов Я.В. возглавил Общественный совет по защите прав пациентов при Федеральной службе по надзору в сфере здравоохранения, в 2011 – вошел в Общественный совет при Министре здравоохранения РФ, а в 2012 – в Экспертный совет при Федеральной антимонопольной службе по развитию конкуренции в социальной сфере и здравоохранении.

В 2012-2013 годах ОООИБРС подготовила и представила общественности пакет предложений в системообразующие законопроекты ФЗ №№ 323, 61, 44, 94.

С 2012 года ОООИБРС, как представитель российских пациентов с РС, получила специальный консультативный статус при Экономическом и Социальном Совете ООН.

В целом с 2001 года ОООИБРС удалось добиться того, что проблема РС стала пониматься профессиональным и широким российским сообществом не как узкая научно-медицинская, а как социально-экономическая. Изменение отношения общества и власти к проблеме позволило перейти к организационным выводам – изменению собственно системы взаимодействия социальных партнеров для оказания помощи людям страдающим от рассеянного склероза.

Сегодня организация представлена в 75 субъектах РФ и насчитывает около 70 тысяч членов. Учитывая предполагаемое число пациентов с диагнозом «рассеянный склероз» в России в 130 тысяч человек, ОООИБРС представляет интересы примерно 500 тысяч граждан - пациентов и их близких. В рамках ОООИБРС на постоянной основе действует ряд структурных подразделений.

В 2001 году было известно о 5000 пациентов. Из них препараты, изменяющие течение рассеянного склероза получали только 1500 человек. Сегодня, благодаря усилиям ОООИБРС и вовлеченных ею в процесс социальных партнеров, выявлено 60 000 пациентов. Из них 24 000 обеспечены жизненно важными препаратами (97,9% нуждающихся по показаниям).

При этом основными проблемами в сфере остаются: не полная выявленность пациентов, неохваченность пациентов программами реабилитации и социальной адаптации, приводящая к социальному отчуждению пациентов с РС, распаду их семей, эскалации заболевания, детской и взрослой безнадзорности, потере обществом активных граждан.
4. ЭТИЧЕСКИЙ КОДЕКС 
ОБЩЕРОССИЙСКОЙ ОБЩЕСТВЕННОЙ ОРГАНИЗАЦИИ ИНВАЛИДОВ – БОЛЬНЫХ РАССЕЯННЫМ СКЛЕРОЗОМ

Этический кодекс ОООИБРС объясняет расстановку акцентов в системах отношений «член организации - пациент», «член организации - общество», «член организации - врач», «член организации - член организации».

Этический кодекс – это средство, с помощью которого социальная сеть организаций, объединенных ОООИБРС, общественных экспертов может регулировать сама себя и публично заявлять о принципах взаимодействия представителей группы с пациентами, представителями фармакологических компаний, другими медицинскими работниками и обществом.

Этический кодекс ОООИБРС разъясняет членам организации их этические обязательства и служит им в качестве инструмента для самооценки.

Этические принципы ОООИБРС призваны поддерживать высокие стандарты практики социальной работы, определить приемлемые и неприемлемые нормы профессионального поведения, подтвердить фундаментальные и выработать новые этические принципы, формирующие ответственность членов организации перед обществом и пациентами в условиях значимой роли представительства интересов пациентов, больных РС.
Общероссийская общественная организация объединяет людей с разными жизненными ситуациями, различными ценностями, социальным опытом и возможностями, из различных регионов страны. Вместе с тем, сама идея общественного движения пациентов требует, чтобы все участники говорили на одном языке, понимали друг друга, имели общие цели, действовали совместно и скоординировано. В этой связи наличие и соблюдение общей идеи и общего кодекса поведения, общего свода правил является чрезвычайно важным. Этический кодекс закладывает основы такой общности.

Миссия ОООИ-БРC
Создание условий для повышения качества жизни граждан России, страдающих от Рассеянного Склероза.

Видение ОООИ-БРC
Общероссийская общественная организация инвалидов – больных рассеянным склерозом занимает ключевое место среди российских общественных организаций, представляющих интересы людей больных рассеянным склерозом и членов их семей.

ОООИБРС инициирует, аккумулирует и направляет деятельность общественности, государства и профессионального сообщества на повышение качества жизни граждан России, страдающих от РС.

Цель ОООИБРС

Включение всех граждан России, страдающих от Рассеянного Склероза, в мероприятия социальной и медицинской реабилитации для восстановления их способностей к бытовой, общественной и профессиональной деятельности.

Задачи ОООИБРС

1. Повысить качество медицинской и социальной помощи людям, страдающим от  РС.

2. Обеспечить правовую защищенность больных РС и членов их семей через развитие законодательства и организацию контроля за его соблюдением органами власти и профильными учреждениями.

3. Организовать взаимодействие с компаниями – производителями для стимуляции создания и поставок высокоэффективных лекарств, медицинского оборудования и средств реабилитации.

4. Содействовать подготовке медицинских кадров по тематике РС.

5. Формировать позитивное общественное мнение, информировать общество о проблеме РС и способах ее разрешения.

6. Активизировать и консолидировать усилия социальных партнеров по  преодолению проблемы РС.

Этические принципы ОООИБРС

1. Мы заботимся о здоровье и благе каждого человека, страдающего от РС в России.

2. Мы уважаем право людей, больных рассеянным склерозом, на принятие решений. Мы не вмешиваемся в частные дела больного и его семьи без их ведома.

3. Мы представляем реальные потребности людей, страдающих от РС.

4. Мы - связующее звено между гражданским обществом и властью, пациентом  и чиновником. Как посредник, мы осуществляем мониторинг действий всех социальных партнеров на предмет их соответствия нормам прав человека.

5. Мы открыты для участия в социальных программах, содействующих органам власти и социальным партнерам в  реализации прав граждан - больных РС.

6. Мы уважаем систему ценностей и профессионализм врачей, представителей бизнеса и органов власти, а так же других наших партнеров.

7. Всеми доступными средствами мы пропагандируем здоровый образ жизни, стремимся быть примером в соблюдении общественных и профессиональных этических норм.

8. Мы поддерживаем разработки направленные на повышение качества медицинских услуг и эффективность средств диагностики и лечения.

9. Мы вносим свой вклад в развитие системы здравоохранения 
и социальной медицины.

5. ЭТИЧЕСКИЙ КОДЕКС 
ОБЩЕСТВЕННОГО ЭКСПЕРТА ОБЩЕРОССИЙСКОЙ ОБЩЕСТВЕННОЙ ОРГАНИЗАЦИИ ИНВАЛИДОВ – БОЛЬНЫХ РАССЕЯННЫМ СКЛЕРОЗОМ

Этический кодекс Общественного Эксперта объясняет расстановку акцентов в системах отношений общественных экспертов с внешними по отношению к ОООИБРС и сообществу общественных экспертов социальных партнеров: «Общественный Эксперт - Пациент», «Общественный Эксперт - Общество», «Общественный Эксперт - Врач».

Этический кодекс – это средство, с помощью которого социальная сеть Общественных Экспертов может регулировать сама себя и публично заявлять о принципах взаимодействия представителей группы с пациентами, представителями органов власти и фармакологических компаний, медицинскими работниками и обществом.

Этический кодекс Общественного Эксперта разъясняет этические обязательства ОЭ и служит самим Экспертам в качестве инструмента для самооценки.

Миссия Общественных Экспертов 

Защита и реализация конституционных прав граждан России на качественную медицинскую помощь и социальную реабилитацию.

Видение сети Общественных Экспертов

Общественные Эксперты содействуют реализации конституционных прав граждан России на качественную медицинскую помощь и социальную реабилитацию, через организацию общественного контроля за исполнением законодательства и коммуникации между пациентами, государством и обществом.

Цель Общественных Экспертов
Организация общественного контроля за исполнением законодательства РФ в сфере здравоохранения и социальной защиты граждан и осуществление коммуникации между пациентами, государством и обществом.

Направления деятельности Общественных Экспертов 
1. Обеспечение координации деятельности региональных органов исполнительной власти в субъекте РФ и некоммерческих организаций, занимающихся проблемой граждан с заболеваниями, отнесенными к направлению деятельности Ульяновского регионального отделения Общероссийской общественной организации инвалидов – больных рассеянным склерозом.

2. Обеспечение контроля за реализацией положений Основ Законодательства Российской Федерации об охране здоровья граждан от 22.07.1993 5487-1 (и, в частности, ст.62 Основ), Федерального закона «О лекарственных средствах» от 22.06.1998 № 86 - ФЗ, в вопросах совершенствования лекарственного обеспечения граждан с заболеваниями, отнесенными к направлению деятельности УРО ОООИБРС.

3. Анализ эффективности деятельности региональных органов исполнительной власти в соответствующем Субъекте РФ и некоммерческих организаций, занимающихся проблемой граждан с заболеваниями, отнесенными к направлению деятельности УРО ОООИБРС.

4. Участие в разработке программ социально-экономического развития в пределах Субъекта РФ совместно с органами исполнительной власти и некоммерческими организациями, занимающимися проблемой граждан с заболеваниями, отнесенными к направлению деятельности УРО ОООИБРС.

5. Организация контроля за исполнением государственного контроля и надзора за деятельностью по оказанию гражданам, государственной социальной помощи и социальных услуг в соответствии с Федеральным законом «О государственной социальной помощи» от 17 июля 1999 года № 178-ФЗ (в ред. Федерального закона от 22 августа 2004, года № 122-ФЗ) и других федеральных законов и постановлений соответствующих органов. 

6. Участие в контроле за работой Клинико-Экспертных Комиссий (КЭК) по назначению дорогостоящих льготных препаратов людям, больным рассеянным склерозом, в соответствии с Федеральным законом «О государственной социальной помощи» от 17 июля 1999 года № 178-ФЗ (в ред. Федерального закона от 22 августа 2004, года № 122-ФЗ). 

7. Внесение предложений о действиях органов исполнительной власти субъектов Российской Федерации, если они противоречат федеральным законам, международным обязательствам Российской Федерации или нарушаются права и свободы человека и гражданина для людей, с заболеваниями, отнесенными к направлению деятельности УРО ОООИБРС.

Принципы работы общественных экспертов

1. Основной обязанностью Общественного Эксперта является забота о здоровье и благе каждого пациента. Общественный Эксперт должен быть объективным; ставить здоровье и благополучие больного, выше личных или коммерческих интересов; способствовать праву больного на безопасные  и эффективные лечение и реабилитацию. 

2. Общественный Эксперт предпринимает усилия, чтобы быть информированным о потребностях пациентов  на вверенной ему территории. 

3. Общественный Эксперт обязан быть информированным о содержании законодательных актах в сфере общественного контроля и способствовать расширению юридической грамотности пациентов и их возможностей в защите собственных прав.

4. Общественный Эксперт обязан организовать, координировать и контролировать деятельность по своевременному поступлению информации о состоянии региональной и федеральной заявок по лекарственному обеспечению больных. Для этих целей он обеспечивает непрерывность коммуникации между пациентами, органами власти, медицинскими учреждениями, фармакологическими компаниями и неправительственными организациями в вопросах обеспечения прав больного на безопасные и эффективные лечение и реабилитацию. 

5. Общественный Эксперт обязан быть информированным о нарушениях федерального законодательства, их масштабах и основных проблемах, препятствующих исполнению программы дорогостоящим ЛП и ОНЛС в реализации права людей на получение своевременной и качественной медицинской и социальной помощи людям. 

6. Общественный Эксперт уважает самостоятельность и достоинство клиента и его право быть информированным о решениях, связанных с его обеспечением лекарственными препаратами. Он вправе рассматривать просьбы и жалобы пациентов в случае необходимости участвовать в переговорах с органами власти для восстановления нарушенных прав больных.

7. Общественный Эксперт защищает право пациента на конфиденциальность. 

8. В тех случаях, когда Эксперт вовлечен в процесс обсуждения доставки и снабжения пациентов лекарственными препаратами, он должен быть уверен, что это делается в интересах больного. 

9. Общественный Эксперт проявляет одинаковое отношение ко всем медицинским компаниям. Эксперт обращает внимание на то, чтобы личные или коммерческие интересы, или социальные мотивы не помешали ему сохранить нейтралитет и  исполнить свой долг по отношению к пациенту.

10. Общественный Эксперт поддерживает и постоянно развивает свои профессиональные знания и навыки.

11. Общественный Эксперт сотрудничает с коллегами и другими специалистами и уважает их систему ценностей и профессиональные способности. 

12. В своих профессиональных взаимоотношениях Общественный Эксперт проявляет честность и надежность.

13. Общественный Эксперт несет моральные обязательства в ответ на доверие, оказанное ему как представителю экспертного сообщества со стороны общества.

14. Общественный Эксперт вносит свой вклад в систему здравоохранения и нужды социальной медицины.

6. ОРГАНИЗАЦИЯ РАБОТЫ ОБЩЕСТВЕННОГО ЭКСПЕРТА

План работы Общественного эксперта в течении квартала
1. Взаимодействие с ОООИБРС (ежеквартальная деятельность и отчетность по общественному контролю за нарушениями прав граждан на льготное лекарственное обеспечение, выполнение текущих поручений, внесение предложений в деятельность по общественному контролю за нарушениями прав граждан на льготное лекарственное обеспечение);

2. Мониторинг соблюдения прав пациентов на медицинскую помощь и социальную реабилитацию, через  работу с обращениями пациентов;

3. Участие в формировании Заявки на предоставление  ЛС для пациентов за счет федерального бюджета;

4. Содействие  выделению  регионального финансирования закупки ЛС для больных (в случае  наличия нуждающихся);

5. Ведение и сопоставление общественных регистров больных рассеянным склерозом;

6. Сбор информации  о доставке  дорогостоящих ЛС до пациентов РС и наличии  излишков  ДЛС, фактах отказа от приема;

7. Взаимодействие с региональными органами  Исполнительной и законодательной власти (Минздрав, Дума, губернатор и т.п);

8. Взаимодействие с территориальным управлением Федеральной службы по надзору в сфере здравоохранения и социального развития;

9. Взаимодействие с региональным Уполномоченным по правам человека;

10. Взаимодействие с главным неврологом региона, его заместителями 

11. Наблюдение и реагирование на деятельность МСЭК (ВТЭК/КЭК). Создание переговорных площадок, обмен информацией, жалобы;

12. Взаимодействие со специалистами по РС (кафедра, кабинет, центр и тп.);

13. Участие в школах для пациентов - больных РС;

14. Взаимодействие с некоммерческими организациями;

15. Формирование общественного мнения через средства массовой информации.

ОЭ в первую очередь работают с информацией: организуют, координируют и обеспечивают своевременный и полный поток данных.

В регионах ОЭ информационно взаимодействует с Росздравнадзором, органами власти, НКО, СМИ, врачами, больными. Информация о состоянии дел в регионах обобщается, анализируется в центральном офисе проекта в Ульяновске.

ОЭ работает с пациентами - для составления списков, выявления проблем, прояснения их обстоятельств, консультирования, составления жалоб и предложений, информирования УРО ОООИБРС.

ОЭ выстраивает партнерские отношения с медицинскими работниками, делится с ними информацией и вовлекает их в процесс ее сбора. Помогает им в работе с «трудными» пациентами и организацией.

По результатам работы ОЭ в регионе  один раз в квартал проводятся круглые столы. 

Предполагаемые эффекты работы Общественного эксперта 

В ходе реализации проекта будет создана принципиальная модель общественного контроля за нарушениями прав граждан на льготное лекарственное обеспечение.

Будут пресечены нарушения прав граждан на льготное лекарственное обеспечение, 

Будет сохранено здоровье более 20 000 пациентов, имеющих право на льготное получение дорогостоящего лекарственного обеспечения, проживающих в регионах проекта. Будет сохранено благосостояние их семей, которое резко ухудшилось бы без своевременного и полноценного лекарственного обеспечения.

За счет общественного мониторинга процессов расчета и предоставления дорогостоящего лекарственного обеспечения будут исключены ошибки и сохранены государственные средства. 

Так же государственные средства, с одной стороны,  и здоровье пациентов, с другой стороны, будут сохранены благодаря выявлению и пресечению ошибок логистики препаратов, дезавуирования проблем с получением препаратов, связанных с доставкой их по месту прописки, а не реального проживания, или связанные с проблемами неадекватной возможностям пациентов, ограниченных в передвижении, прикрепленности к поликлиникам и аптекам.

Во исполнение федерального законодательства, в ходе проекта, будет инициировано выделение регионального финансирования  на закупки дорогостоящих льготных лекарственных средств

За счет конструктивного взаимодействия и позитивного посредничества общественной организации будет пресечено значительное число конфликтов, будет снижено социальное напряжение в пациентской среде.

В ходе проекта будет оказана непосредственная помощь по обращениям гражданам в 20 субъектах федерации, методике общественного контроля и помощи пациентам будут обучены общественные менеджеры из числа пациентов и их близких, правам пациентов будет обучено в ходе личного общения с экспертами проекта не менее 5 000 граждан.

Результаты проекта будут популяризированы в ходе круглых столов, всероссийских профильных конференций, интернет конференций с участием не менее,  чем 20 регионов, участия представительства проекта не менее чем в 5-ти всероссийских и межрегиональных мероприятиях Комплексной профилактической программы Лиги здоровья нации «Здоровье населения», посредством рассылки стартового и итогового пресс-релиза не менее чем 600 профильным адресатам, посредством организации обсуждения итогового аналитического отчета не менее, чем с 40 профильными НКО пациентов, направлением итогового аналитического отчета в региональные органы власти Ульяновской,  Нижегородской,  Оренбургской областей, республик Башкортостан, Марий Эл, Мордовия, а так же в Министерство здравоохранения Российской Федерации. 

Действия по запуску общественного контроля за нарушениями прав граждан на льготное лекарственное обеспечение
Схема. Основные шаги 
Общественного эксперта при вступлении в должность.
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Что нужно изучить? 

Для осуществления полноценной деятельности и повышения вашей компетентности как специалиста, вам необходимо изучить материалы, которые приняты в ОООИБРС и определяют правила работы. Запросите у руководителя проекта материалы, ознакомьтесь с ними, проясните с руководителем все неясные моменты. 

Какая предварительная работа должна быть мной проведена, чтобы быстро стать продуктивным ОЭ?

Составьте карту органов исполнительной и законодательной власти вашего Субъекта Федерации. Карта должна указывать: названия и структур областного и городского (столичного) законодательного собрания, структуры комплекса органов исполнительной власти в регионе, ФИО и должностей руководителей исполнительной и законодательной власти Субъекта Федерации и столицы региона, названий профильных министерств, подразделений регионального Министерства (иного подразделения) Здравоохранения и социальной защиты, его подразделений,  профильных проблеме РС, профильных комитетов законодательного собрания региона, ФИО и контактных данных их руководителей.

Для того чтобы эффективно взаимодействовать с властью, нужно понимать кто и за что отвечает,  кому подчинятся и на каком языке говорит.

Составление такой схемы поможет вам определиться с разделением функций, пониманием того, кто является ключевыми персонами в интересующих нас областях. Самое главное -  вы сможете лучше понять, как происходит процесс принятия решения и как на него можно влиять.

Описание системы власти в РФ и типовые схемы того, как обычно структурированы органы власти и надзора в регионах приведены в Инструкции по взаимодействию с органами власти.

После установления контактов тактические, частные вопросы с представителями органов власти вы можете решать в текущем режиме. Для того чтобы оказывать долгосрочное влияние на ситуацию в регионе и решать значимые стратегические вопросы основным средством являются официальные переговорные площадки. 

Ознакомьтесь с технологией работы с ними в УРО ОООИБРС. Выясните где площадки существуют. Попытайтесь подключится к их работе. Впоследствии, получив некоторый опыт вы сможете достаточно легко создавать такие временные или постоянные площадки там, где это необходимо. 

Составьте список персон -  потенциальных  внешних партнеров.

Основные внешние партнеры ОЭ это: 

· общественные организации пациентов,

· руководитель и профильные специалисты регионального представительства Росздравнадзора,

· представители вышеуказанных органов законодательной власти. В первую очередь – председатель законодательного собрания региона, депутаты  (особенно, члены профильных комитетов, комиссий и вообще специализирующиеся на тематике) и сотрудники аппаратов Дум,

· представители исполнительной власти. Это губернатор (этот уровень для переговоров труднодостижим, но быть готовыми все равно нужно), профильные министры (здравоохранения, социальной защиты, труда, молодежи), начальники и специалисты профильных департаментов и отделов,

· представители профессионального врачебного сообщества. Это главный невролог, специалисты по РС, сотрудники специализированного Центра или кабинета РС, сотрудники кафедр и других ключевых для проблемы РС учреждений здравоохранения и социальной защиты в регионе,

· региональный Уполномоченный по правам человека,

· общественные советы при органах власти,

· журналисты,

· региональная прокуратура,

· некоммерческие организации, которые могут быть союзниками и через которых можно развить свои контакты с органами власти.

Составьте лист контактов

Пользуясь справочниками, интернет, звонками, личными контактами соберите ФИО, телефоны, почтовые адреса персон - потенциальных партнеров.

	Должность
	ФИО
	Телефон, почтовый адрес
	Место и время приема
	Примечание

	
	
	
	
	


Зафиксируйте график работы конкретных субъектов, учреждений и график приема посетителей у руководителей и специалистов. Эти данные пригодятся вам для личных визитов.

С кем и как контактировать?

Общественный Эксперт ведет активную деятельность, вступает в контакт и работает с государственными служащими из разных структур в регионе. Каждый чиновник, каждое учреждение имеет свою специфическую культуру, свои сложившиеся «правила» работы, как с вышестоящими организациями, так и с представителями общественных структур. Эти специфические правила лучше узнать и учесть: они Вам пригодятся и при написании писем, и при выборе лучшего времени для встреч, и в том, на какие аргументы опираться, чтобы быть убедительным при личной беседе. Проведенная Вами предварительная подготовка будет способствовать созданию таких отношений, которые основаны на партнерстве и сотрудничестве. Для осуществления эффективных личных контактов Вам необходимо заранее продумать свои шаги.

Первый контакт очень важен. Прежде, чем иди знакомиться с каким либо статусным властным лицом, перечитайте еще раз инструкцию. Продумайте свои слова. Узнайте о человеке, о его полномочиях и сфере ответственности. Посоветуйтесь с более опытными коллегами. 

Осуществите визиты по списку с целью знакомства; оставьте свои контактные данные: 

· В территориальное управление Росздравнадзора,

· К руководителю профильного департамента Министерства здравоохранения,

· К главному неврологу региона,

· К Уполномоченному по Правам Человека,

· В региональный Медицинский Экспертный Совет,

· В общественные советы по защите прав пациентов и по делам инвалидов.

Уведомите больных РС о вступлении вами в должность, используя все возможные информационные источники:

· Информируйте больных о своем существовании всеми доступными путями (через электронные письма, Организацию, сообщения на интернет форумах, газеты, объявления в Минздраве, визитки у неврологов, в поликлиниках, через медсестру, через соцработников, объявления в Уполномоченных аптеках,  через газету «Из рук в руки», обычными письмами и звонками и т.п.);

· Постарайтесь убедить пациентов в том,  что их участие в мероприятиях, подготовка ими жалоб, - это все в ваших общих интересах. Это решение проблем каждого. Это повышение статуса проблемы и организации. 

· Участвуйте во встречах больных РС, организованных вами, как ОЭ, или региональной общественной организации и пр. 

Укрепляйте свое положение как эксперта в регионе

Для этого нужно стать активным участником проводимых инициатив в регионе, лоббировать интересы больных РС, быть постоянно информированным относительно проблемы РС, изменений законодательства в регионе и стране. Хорошим подспорьем может выступать Ваше участие в Общественных Советах при органах власти. Здесь вы должны быть важным экспертом по проблеме.

Примите участие в общественной инициативе:

· Войдите в состав существующих Общественных Советов при органах власти (Думы, мэр, губернатор, Минздрав, Росздравнадзор, Общественная палата и т.п.);

· В случае отсутствия Общественного Совета при Росздравнадзоре, инициируйте его создание;

· Входите в коалиции, ассоциации и круглые столы Некоммерческих организаций;

· Принимайте участие в публичных мероприятиях.

· Пишите и рассылайте пресс-релизы (см. Инструкцию по работе со СМИ), выступайте на круглых столах, заседаниях, совещаниях, рабочих встречах и других мероприятиях.

Станьте экспертом по проблеме РС. Постоянно собирайте информацию о проблеме.

Схема. Источники информации 
о лекарственном обеспечении пациентов
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7. РЕКОМЕНДАЦИИ 
ПО ВЗАИМОДЕЙСТВИЮ ОБЩЕСТВЕННОГО ЭКСПЕРТА С ОРГАНАМИ ВЛАСТИ

Основы взаимодействия Общественного Эксперта с органами и представителями власти

Общественный эксперт (далее ОЭ) не является сотрудником органа власти, и поэтому общаясь с государственными или муниципальными чиновниками, он не может отдавать им указания или осуществлять контроль их работы. Однако, уникальность позиции ОЭ дает ему ряд важных преимуществ:

· он имеет право собирать информацию;

· ОЭ всегда имеет возможность донести информацию непосредственно в федеральный  контролирующий орган;

· будучи не включенным в государственную «табель о рангах» ОЭ, в отличие от чиновников, может вести переговоры на любом уровне и с любым партнером в пределах своего региона;

· ОЭ представляет значительную группу людей и чрезвычайно важную социальную проблему.;

· ОЭ является членом и представителем общественной организации и поэтому имеет доступ к закрытой информации о членах организации;
· будучи погруженным в проблему РС, ОЭ становится ведущим экспертом в этой области. У него сосредоточена самая достоверная, актуальная  и полная информация о проблеме, которую чиновники законодательно обязаны решать;

· за спиной ОЭ стоит организация всероссийского значения с огромным опытом и мощными федеральными связями, которые могут быть подключены для решения возникшей конфликтной ситуации;

· государство законодательно закрепило свои обязательства по защите прав больных РС. Поэтому в деле выявления нарушений законодательства и обеспечения БРС, в частности, дорогостоящими лекарственными препаратами на стороне ОЭ стоит вся система федеральной власти.

Таким образом, выстраивая отношения с представителями власти, нужно помнить, что Вы обладаете высоким статусом и возможностями, а ваш собеседник довольно жестко ограничен законодательством и своими функциональными обязанностями. 

Однако нельзя настраиваться на то, что Вы – контроллер. Вы – потенциальный партнер, вы эксперт владеющий информацией, и предпочтительный путь - установление доброжелательных сотруднических, взаимовыгодных отношений. 
Идти на прямую конфронтацию возможно только тогда, когда остальные способы и пути исчерпаны, а ситуация для больных критическая и только после консультации с ОООИБРС. 

И конечно нельзя забывать и про человеческий фактор, который может оказаться решающим в любом диалоге.
Вступление во взаимодействие с органами власти – одна из первоочередных задач ОЭ. Но устанавливать контакт необходимо постепенно. Без излишнего давления. Первую встречу с руководителем можно провести под предлогом простого знакомства. На ней постараться постепенно вовлечь собеседника в диалог. Сообщить ему о своих возможностях помощи ему в сфере сбора информации о БРС и организации обратной связи с ними. Потом постепенно наращивать контакт – на основании конкретных жалоб, предоставлении и запросе информации, приглашении и совместном участии в публичных обсуждениях и мероприятиях.

Составляющие успешного взаимодействия с представителями органов власти 

· Использовать свой официальный статус: ОЭ, представляющего людей и социально значимую проблему, представителя ОООИ-БРС. 

· Делать упор на социальную значимость проблемы, на законодательно закрепленные обязательства государства по лекарственному обеспечению больных РС. Использовать общественное мнение, апеллировать к списку людей, чья жизнь напрямую зависит от лекарственного обеспечения.

· Заявлять о себе активно и инициативно. Знакомиться с основными потенциальными партнерами: представительством Росздравнадзора, Министерством здравоохранения и социальной защиты, Главным неврологом, Уполномоченным по правам человека, депутатами и сотрудниками законодательных собраний, журналистами, общественниками и тп. 

· Создавать и активно участвовать в существующих переговорных площадках и инициировать создание дополнительных переговорных площадок.

· Включаться в работу переговорных площадок и использовать их как рупор в привлечении внимания к проблеме и как территорию их разрешения.
· Стараться быть известными и полезными. Не только сообщать о своих полномочиях и проблеме РС, но и демонстрировать свою экспертную значимость, владение темой, информированность и, главное, готовность этой информацией делиться.
· Четко представлять полномочия, задачи, интересы и ресурсы органов власти, учреждений  и конкретных собеседников. Знать структуру органов власти. 
· Соблюдать регламенты и формы взаимодействия, принятые в государственных и муниципальных органах власти.

· Для организации диалога необходимо понимать специфику «языка» чиновников.  Необходимо опираться на подтвержденные факты, конкретные и точные цифры, действующее законодательство, статистику. 
· В плане личных навыков: надо быть уверенным в себе, уметь задавать вопросы, уметь отстаивать свою точку зрения.
· Позиция ОЭ должна быть аргументирована. ОЭ должен: четко формулировать социальную значимость проблемы, соотносить свою проблему с территориальным и ситуативным контекстом и тенденциями. Избегать эмоциональной аргументации.
· Сообщая партнерам о проблеме, предлагать выполнимый в реальной текущей ситуации пакет решений. 

· Важна технологичность ОЭ: умение сформулировать свою деятельность в проектной логике: задачи, действия, исполнители, средства, ресурсы, сроки, планируемый результат.

Алгоритм построения диалога с представителями властных структур
Несколько упростив ситуацию, процесс подготовки и проведения диалога с представителями власти можно свести к неким универсальным последовательностям действий – алгоритмам.

Алгоритм установления контакта

1. Составить перечень ключевых представителей власти, с которыми необходимо взаимодействовать (гл. Невролог, представители Министерства Здравоохранения, Росздравнадзора, МСЭК, профильные депутаты, УПЧ) и собрать их контактные данные.

2. Познакомиться с ними: отправить письмо о назначении Вас ОЭ, лично познакомиться (личный прием, знакомство на мероприятии), рассказать о своих возможностях по помощи в контактировании с БРС, сборе и анализе информации.

3. Постепенно наращивать контакт, используя конкретные поводы: жалобы и обращения, запросы Росздравнадзора и ОООИБРС, необходимость включения новых БРС в списки, сообщение сведений из общественной организации, приглашение и совместное участие в публичных мероприятиях и т.п.

Алгоритм проведения диалога

1. Проанализировать текущую ситуацию.

2. Определить проблему, требующую решения.

3. Определить причины проблемы и степень их устранимости.

4. Сформулировать требующееся и одновременно выполнимое в обозримые сроки с наличными ресурсами решение проблемы.

5. Выявить группу лиц принимающих решения (ЛПР) по данному вопросу. 

6. Определить круг лиц, подготавливающих проекты решений для ЛПР.

7. Выстроить план диалога с данными персонами:

a. Сформулировать для себя требующийся от собеседника результат,

b. Обозначить социальную значимость и опасность проблемы,

c. Подготовить проект решения проблемы,

d. Спроектировать возможные возражения партнера, подготовить свою аргументацию и контраргументацию для работы с возражениями,

e. определить адекватную форму и канал обращения,

f. собрать контактные данные.

8. Реализовать план диалога через выбранные мероприятия (письма, визиты, выступления, организацию обсуждений, участие в мероприятиях госорганов, предоставление информации, публикации в СМИ, жалобы, пакетные предложения).

9. Получить официальное решение.

10. Отследить выполнение решения.

11. Оценить эффект; закрепить позитивные аспекты и наметить план по нивелированию негативных аспектов полученного на практике результата.

12. Донести информацию до руководства

8. РЕКОМЕНДАЦИИ 
ПО ВЗАИМОДЕЙСТВИЮ ОБЩЕСТВЕННОГО ЭКСПЕРТА С СИСТЕМОЙ «ВРАЧ-ПАЦИЕНТ»

(на примере сферы рассеянного склероза)

Схема взаимодействия Врача и Пациента – больного РС
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На данном этапе у пациента обычно не возникает затруднений с получением предварительного диагноза.  При возникновении подозрения на заболевание (РС и другие из перечня 7 нозологий) врач отправляет пациента на обследования.
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Для направления пациента на обследование необходимо получение направления (либо визирование направления данного участковым невропатологом) от зам.глав врача поликлиники по ВК.
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Комиссия часто состоит из одного специалиста. Если Комиссия отказывает больному в назначении  препаратов (в случае РС - ПИТРС), то силами больного необходимо получить  ОБОСНОВАНИЕ отказа и представить его, через окружного эксперта в Медицинский Совет ОООИБРС.
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Пациент может быть включен в «федеральную» заявку (готовится региональным министерством здравоохранения, финансируется федеральным бюджетом) в региональную, в лист ожидания.
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После прохождения предыдущих шагов, невыдача рецепта врачом является прямым нарушением  должностных обязанностей.  Жалобы могут направляться в различные органы, вплоть до прокуратуры.
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При отсутствии назначенного препарата  в аптеке, рецепт приобретает статус «отсроченного».  Информацию о наличии отсроченного рецепта ОЭ должен срочно представлять в УРО ОООИБРС.
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С 2009 г. лечение осуществляется под контролем Патронажной медсестры. Для ее прикрепления УОЭ должен направить заявку в ОООИБРС о наличии вакансии. Заявка должна содержать: ФИО пациента, город его проживания, рекомендуемую (если есть кандидатура) медсестру по каждому виду ПИТРС. Рекомендуемая патронажная медсестра должна быть сертифицирована и иметь опыт работы.
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В случае отмены назначения препарата ПИТРС больному, УОЭ должен уведомить ОООИБРС о том, кто отменил назначение, по какой причине, когда.  Основными причинами отмены назначения обычно являются: неэффективность использования средств, непереносимость препарата, коррекция неверного назначения.

Правила Общественных экспертов по работе с системой «врач-пациент»

1. ОЭ никогда не вмешивается непосредственно во взаимоотношения между врачом и пациентом. ОЭ не имеет права давать рекомендации медицинского характера.

2. При возникновении конфликтных ситуаций, ОЭ может только обращаться к специалистам имеющим квалификацию и полномочия  для оценки ситуации.

3. ОЭ  во  взаимодействии с  медиками  жестко опирается  на  нормативную документацию, регламентирующую действия медицинских работников. 

Основные проблемы и действия Общественного эксперта по ним

(на примере сферы рассеянного склероза)

	Проблема
	Действия ОЭ

	Не назначение препаратов группы ПИТРС
	Присутствие представителя общественной организации на комиссии по назначению ПИТРС, как члена комиссии .

	Не выписка рецепта
	При наличии диагноза и включении в заявку, это – неисполнение должностных инструкций, преследуемое по закону. Информация об этом доносится в виде жалоб в Минздрав, Росздравнадзор, ОООИБРС, в случае не решения вопроса -  в прокуратуру.

	Не включение в регистр (заявки)
	Работа с главным неврологом, с руководителем специализированного центра или его региональных аналогов.  При невозможности решить вопрос, обращение к рег. министру здравоохранения, председателю думы, депутатам из профильных комитетов,  губернатору. Дублирование жалоб в УРО ОООИБРС и ОООИБРС.

	Отсутствие препарата в аптеке
	Это нарушение принципов логистики закрепленных в постановлении Правительства РФ №115 от января 2009 г. Жалобы. Дублирование в УРО ОООИБРС.

	Нежелание больного сдавать анализы, получать препараты
	Проблема решается в первую очередь патронажной медсестрой.  При категорическом и долговременном отказе  пациента от назначенного и выделяемого ему препарата возможна инициация действий по передаче препарата другому нуждающемуся пациенту. Для этого необходимо силами Патронажной медсестры, ОЭ, лечащего врача-невролога составить акт о том, что пациент необоснованно в течении такого то времени не принимает препарат.  Акт направляется главному неврологу, во врачебную комиссию по назначению препарата. Копия- в ОООИБРС.

	Ангажированность специалистов
	При подозрении на ангажированность врача, ОЭ имеет право только на сбор информации и предоставление ее в ОООИБРС.

	Неадекватное предпочтение специалистами одного препарата в ущерб остальным
	При подозрении на неадекватные назначения, ОЭ имеет право только на сбор информации и предоставление ее в ОООИБРС.

	Недовольство пациента врачом
	При поступлении эмоциональных жалоб пациентов на врачей, ОЭ имеет право только на сбор объективной информации и предоставление ее в ОООИБРС.

	Проблемы участия УОЭ в работе комиссии по назначению ПИТРС.

Проблемы взаимопонимания и  взаимодействия с МСЭК (ВТЭК/КЭК) 
	Перед ОЭ не стоит задача обязательного и полноценного участия в Комиссии.  Участие – желательно. Участие может быть реализовано как «присутствие при работе Комиссии», «наблюдение без права голоса» и т.п. 

Для этого необходимо постепенное установление отношений сотрудничества. Возможные шаги для этого:

-Познакомится с председателем Комиссии, сообщить о своем статусе и представляемой группе (группах) пациентов. Сообщить о проблемах пациентов, о конкретных жалобах, о действиях МСЭК, которые привели к ухудшению состояния пациентов.

- Предложить провести Круглый стол для обсуждения проблем с представителями заинтересованной общественности.

- Предложить создать общественный совет, общественную комиссию или иной коллегиальный орган для обсуждения проблем с представителями заинтересованной общественности.

- Попытаться создать Альянс с другими общественными организация и вести диалог от их имени. 

- Получить письмо от ТУ Росздравнадзора к руководителю МСЭК с просьбой позволить присутствовать ОЭ на заседаниях (например, в качестве «наблюдателя  без права голоса».

МСЭК заинтересованы в снижении числа жалоб. Поэтому одним из инструментов может быть доведение жалоб до ОООИБРС, Росздравнадзора, Федерального Бюро МСЭК.

Устанавливать договоренности имеет смысл не как физическому лицу, а как представителю общественной организации.

	Отмена препаратов группы ПИТРС
	Уведомление ОООИБРС о том, кто отменил назначение, по какой причине, когда.


Нормативная документация,  регламентирующая действия медицинских работников

Постановление Правительства Российской Федерации от 2 декабря 1999 г. N 1328 о внесении дополнений в Постановление Правительства Российской Федерации от 15 апреля 1995 г. N 335.

Постановление Правительство Российской Федерации от 14 февраля 2009 г. N 115 о внесении изменений в Постановление Правительства Российской Федерации от 17 октября 2007 г. N 682

Постановление Правительства Российской Федерации от 20 февраля 2006 г. N 95 о порядке и условиях признания лица инвалидом (в ред. постановления Правительства РФ от 07.04.2008 N 247).

Постановление Правительства Российской Федерации от 30 июля 1994 г. N 890 О государственной поддержке развития медицинской промышленности и улучшении обеспечения населения и учреждений здравоохранения лекарственными средствами и изделиями медицинского назначения  (в ред. Постановлений Правительства РФ от 10.07.1995 N 685, от 27.12.1997 N 1629, от 03.08.1998 N 882, от 05.04.1999 N 374, от 21.09.2000 N 707,  от 09.11.2001 N 782, от 14.02.2002 N 103, с изм., внесенными Постановлением Правительства РФ от 29.03.1999 N 347 (с изм. 09.11.2001)).

Федеральный Закон n 178-ФЗ о Государственной социальной помощи (в ред. Федеральных законов от 22.08.2004 N 122-ФЗ (ред. 29.12.2004), от 25.11.2006 N 195-ФЗ, от 18.10.2007 N 230-ФЗ, от 01.03.2008 N 18-ФЗ, от 14.07.2008 N 110-ФЗ, от 22.12.2008 N 269-ФЗ, от 28.04.2009 N 72-ФЗ).

Федеральный Закон N 122-ФЗ О государственной регистрации прав на недвижимое имущество и сделок с ним.

Федеральный Закон N 132-ФЗ О внесении изменений и дополнений в некоторые законодательные акты российской федерации по вопросам реабилитации инвалидов.

Приказ Министерства здравоохранения и социального развития Российской Федерации N 706 от 14 ноября 2007 г. Об утверждении стандарта медицинской помощи больным с рассеянным склерозом.

Приказ Министерства здравоохранения и социального развития Российской Федерации N 105 от 22 февраля 2006 г. об утверждении стандарта медицинской помощи больным рассеянным склерозом.

Приказ Министерства здравоохранения и социального развития Российской Федерации N 706 от 14 ноября 2007 г. Об утверждении стандарта медицинской помощи больным с рассеянным склерозом.

9. РЕКОМЕНДАЦИИ 
ПО ВЗАИМОДЕЙСТВИЮ ОБЩЕСТВЕННОГО ЭКСПЕРТА СО СМИ

СМИ, как целевая группа

В массовых коммуникациях СМИ расценивают как рупор, действующий на большие аудитории. Для нас, сегодня, так же важна другая их функция: телефона, с помощью которого мы можем сообщить конкретному чиновнику о неких тенденциях.

Работа со СМИ не является самоцелью, но, тем не менее, она необходима. Если за год работы УОЭ СМИ не упомянули его лично/его организацию/проблему РС хотя бы 5 раз, считайте что вас, как статусной фигуры не существует, а проблема РС большинству ЛПР не известна, что в свою очередь недопустимо.

Упоминания в СМИ – это не только средство продвижения, но и показатель того, насколько вы в мейнстриме, или по русски говоря – в струе.

Организация бесплатных публикаций в СМИ опирается на единство интересов: СМИ нужны новости – Вы обладаете важной информацией.

Правила работы со СМИ

1. Рассматривайте любое событие как потенциальный информационный повод для публикации

2. Помните, что СМИ испытывают информационный голод. Учитывайте в какой именно информации нуждается то или иное издание и как оно ее подаст

3. Будьте инициативны: сами вступайте в контакт со СМИ, предлагайте информацию

4. Будьте готовы к встрече со СМИ: держите наготове информационно – справочный пакет

5. Сделайте за журналиста всю работу: придумайте повод, напишите текст, снабдите его цифрами, фактами, комментариями статусных лиц

6. Никогда не общайтесь с рекламными отелами редакций!

Алгоритм работы со СМИ

1. Осознайте, сформулируете сами для себя конкурентные преимущества вас как источника информации

1.1. Вы и ваша НКО успешны

1.2. Вы лично - статусная фигура

1.3. Вас легко найти, вы контактны

1.4. Вы информативны, профессиональны

1.5. Вы работаете по серьезной проблеме.

2. Подготовка ко встрече со СМИ:

2.1. Подготовьте к встрече пресс-пакет, включающий:

2.1.1. Обязательно: сведения о Вас как УОЭ / о НКО (ФИО, название, контакты, история, достижения, партнеры во властной и профессиональной среде), о проблеме РС вообще и в регионе;

2.1.2. По мере необходимости: описание конкретной проблемы, требующей решения в данный момент, подборки публикаций, статистики,  результаты исследований, анализа, комментарии экспертов и видных лиц, 

2.1.3. Используйте приводимые ниже в Библиотеке статьи об РС. Ориентируйтесь на них, как на образцы, представляющие основные типы статей об РС. Берите из них тезисы для журналистов, куски для статей. Не показывайте их все СРАЗУ все журналисту!

2.2. Подготовьте основные тезисы своей позиции перед СМИ по основным содержательным вопросам

3. Привлечение внимания СМИ

3.1. Через Интернет, через анализ СМИ соберите информацию и создайте по приводимому образцу базу данных региональных СМИ для рассылки сообщений:

	Вид, название
	Масштаб/тираж/периодичность
	Ориентация (деловое, развлекательное, общественно-политическое)
	Контактные данные

	Газета

Время
	Городская, 5 раз в неделю, 12000 экз
	Общественно-политическая
	Гл. редактор Иванова Лидия Петровна,

ivan@vr.ru,
ф (848)3327615

	Интернет портал

Город
	-
	Информационно развлекательный
	info@town.ru

	Журналист Сергеев Петр
	serp@mail.ru


В первую очередь нужны адреса рассылки: предпочтительно - е-майл, если нет, то  факс.

Для города-милионника база должна включать не менее 70 адресов, для города с населением  в 800-500 тыс  - не менее 40 адресов.

3.2. Через посещение мероприятий, личные знакомства, посещение редакций наиболее значимых изданий («скажите, а кто у вас занимается социальной тематикой?») формируйте пул знакомых журналистов.  В редакциях лучше всего знакомиться с редактором, замом редактора по «социалке», а так же молодыми журналистами, которые ищут темы, контактны и убеждаемы. 

3.2.1. Сначала сообщайте им о: глобальной проблеме: инвалиды, ДЛО, дорогостой, контроль за госсредствами, ужасе ситуации с РС в стране. И только потом сужайте тему до РС в регионе и конкретного больного.

3.2.2. В беседе обязательно выходите на конструктив, информированность и силу (см конкурентные преимущества выше) исходящие от вас, как от УОЭ и от ОООИБРС. Сообщайте о достижениях целях и задачах. Но при этом не сводите все исключительно к РС. Трактуйте вашу работу как одну из моделей  глобального общественного участия и контроля. Иначе есть вероятность того, что от вас отмахнутся как от носителя слишком узкой, слишком страшной и неразрешимой проблемы. 

4. Даже не нуждаясь в публикациях в данный момент, ведите текущую информационную поддержку вашей работы: готовьте и рассылайте пресс-релизы о важнейших событиях и достижениях (см папку Пресс-релизы). 

5. При необходимости обращайтесь в редакции с открытыми письмами.

Возможное содержание публикаций в СМИ

	Аудитория
	Цель
	Содержание публикации/ примечания

	Власть
	Подчеркнуть значимость проблемы 
	Социальная - государственная значимость проблемы

Статистика

Специфика региона – особенная значимость

Примеры других регионов

Человеческие истории: дети, молодые семьи, таланты

	
	Повысить статус УОЭ


	Результаты работы УОЭ, ОООИБРС, проведенные мероприятия, акции, выступления

Законодательство

Результаты жалоб, проверок, предложений

Аппеляции к высоким инстанциям, цитирование  федеральных VIP 

Указания конкретных виновных среднего звена

Наличие конкретных предложений по преодолению

Благодарности первым лицам за поддержку

	Страда-ющие от РС
	Сообщить пациентам о возможности обращения к УОЭ, возможностях защиты и поддержки
	Законодательство

Права людей страдающих от РС

Достижения УОЭ, ОООИБРС, проведенные мероприятия, акции, выступления

Схема работы УОЭ

К кому и по каким поводам обращаться

	Проф. сообщество
	Сотрудничество с УОЭ
	Информирование о гос. программах, о   том  куда посылать больных

	СМИ
	Привлечь к сотрудничеству, получать бесплатные публикации
	Достижения УОЭ, ОООИБРС, проведенные мероприятия, акции, выступления

Экспертные мнения по проблемам социальной политики

Цифры, факты


	Виды СМИ по содержанию
	Основная аудитория

	Деловые
	Власть (все чиновники), бизнес (руководители)

	Массовые, общественно-политические
	Служащие, интеллигенция, пенсионеры

	Развлекательные
	Средние слои, домохозяйки, молодежь


	Виды СМИ по носителю
	Нужные нам подвиды

	Телевизионные
	Новостные выпуски и тематические передачи на кабельном и эфирном ТВ

	Радио
	Новостные выпуски и тематические передачи  на FM и проводном радио


	Печатные
	Вкладки в федеральные, областные, городские, малые

	Интернет
	Новостные региональные порталы

Тематические порталы 

Сайты организаций


Инструкция по подготовке пресс-релиза

Что это такое?

Пресс-релиз - это сообщение, содержащее важную новость или полезную для широкой аудитории информацию. Обычно пресс-релиз распространяется пресс-службами организаций для возможной публикации в прессе и информирования общественности. Для нас пресс-релиз основное средство получения публикаций.

Пресс-релиз создается по канонам журналистики новостей. Пресс-релиз всегда содержит новость, ценную для редакций СМИ. В этой связи он должен отвечать на все вопросы журналистики новостей: Кто? Что? Где? Когда? Почему? Каким образом?

Последовательность написания

1. Заголовок

должен привлекать внимание, быть украшением воображаемой автором полосы в СМИ. Поэтому он должен быть ярким, кратким, соответствовать содержанию.

2. Логика изложения 

перевернутая пирамида: важная информация дается вначале, затем следуют подробности. 

3. Лид

первый абзац, выделенный жирным шрифтом, несет в себе основную идею всего текста и должен иметь самостоятельный законченный смысл. Обычно содержит ответ на вопрос Кто? или Что? и состоит из 2-3 предложений.

4. Основной текст

дает развернутую информацию и  интересные детали. Сообщения должны быть понятными, без использования специальной или жаргонной лексики. Стиль изложения  должен быть ясным, четким. Не употреблять превосходных степеней: как восхваляющих, так и критикующих.  В целом текст должен быть стилизован как газетная статья. 

Нужны содержание события, которому посвящен пресс-релиз, конкретные факты и цифры, описание последствий и изменений, которые это событие за собой повлекло или повлечет; перечень главных участников, без которых событие было бы невозможно или утратило свое значение, включая точные названия организаций, должности, имена и фамилии; Действия главных участников, которые собственно, и создали событие или повлияли на его основное развитие; Дата (время), когда событие произошло или произойдет; Перечень тех лиц (или категорий лиц), на которых событие, возможно, окажет влияние, и если да - то какое.

Общее описание ситуации (предыстории), важное для исчерпывающего понимания события.

5. Комментарий

или высказывание какого либо статусного лица или эксперта - обязательный элемент. Указывать имена, фамилии, должности, если необходимо - краткие характеристики статуса, опыта, знаний, дающих человеку основания для выступления в качестве эксперта; 

6. Иллюстрации

наличие иллюстраций, так же как и комментариев сильно повышает привлекательность информации для СМИ. Не включайте их в текст пресс-релиза, прикрепляйте к письму отдельными файлами. Подписывайте, что изображено.

7. Справка

необязательная часть. Информирует о ситуации, об организации, об УОЭ, об РС. Дается по необходимости.  Сухо, без литературной обработки.

8. Объем

одна страница А4. Каждая фраза должна содержать не больше 12 - 13 слов. Абзац – не более 6 строк.

9. Подпись 

В конце сообщения укажите контактное лицо, должность (максимально солидно), телефон, e-mail), у которого журналист сможет быстро и своевременно получить уточнения по содержанию пресс-релиза.

Рассылка

1. Наиболее эффективно рассылать по е-майл адресам. Менее эффективно – по факсу. По почте – бессмысленно. 

2. При рассылке по е-майл, в адресной строке ставите не более 5 адресов. 

3. Если отправляете письмо на личный адрес конкретного журналиста, используйте его имя в обращении. Написание таких писем займет больше времени, зато они будут выглядеть как личные. 

4. В названии письма пишете краткое яркое емкое название события «Фестиваль Инвалидов в Екатеринбурге», «Спасли инвалидов». 

5. В теле письма пишете: Добрый день! Сообщаем о проведении Первого Екатеринбургского Фестиваля Инвалидов. Информация в прилагаемом письме. На фото изображены такие то. 

6. Подпись (максимально статусно), контактные данные.

7. Пресс-релиз прикрепляете к письму в виде текстового файла. Иллюстрации прикрепляете к письму отдельными файлами.

Коды регионов для нумерации в письмах

	 01     Республика Адыгея

 02     Республика Башкортостан

 03     Республика Бурятия

 04     Республика Алтай

 05     Республика Дагестан

 06     Республика Ингушетия

 07     Кабардино-Балкарская Республика

 08     Республика Калмыкия

 09     Карачаево-Черкесская Республика

 10     Республика Карелия

 11     Республика Коми

 12     Республика Марий Эл

 13     Республика Мордовия

 14     Республика Саха (Якутия)

 15     Республика Северная Осетия

 16     Республика Татарстан

 17     Республика Тыва (Тува)

 18     Удмуртская Республика

 19     Республика Хакасия

 21     Чувашская Республика

 22     Алтайский край

 24     Красноярский край

 25     Приморский край

 26     Ставропольский край

 27     Хабаровский край

 28     Амурская область

 29     Архангельская область

 30     Астраханская область

 31     Белгородская область

 32     Брянская область

 33     Владимирская область

 34     Волгоградская область

 35     Вологодская область

 36     Воронежская область

 37     Ивановская область

 38     Иркутская область

 39     Калининградская область

 40     Калужская область

 41     Камчатская область

 42     Кемеровская область

 43     Кировская область

 44     Костромская область

 45     Курганская область

 46     Курская область

 47     Ленинградская область

 48     Липецкая область

 
	49      Магаданская область

 51     Мурманская область

 52     Нижегородская область

 53     Новгородская область

 54     Новосибирская область

 55     Омская область

 56     Оренбургская область

 57     Орловская область

 58     Пензенская область

 59     Пермская область

 60     Псковская область

 61     Ростовская область

 62     Рязанская область

 64     Саратовская область

 65     Сахалинская область

 66     Свердловская область 

 67     Смоленская область

 68     Тамбовская область

 69     Тверская область

 70     Томская область

 71     Тульская область

 72     Тюменская область

 73     Ульяновская область

 74     Челябинская область

 75     Читинская область

 76     Ярославская область

 79     Еврейская автономная область

 80     Агинский Бурятский АО
 81     Коми-Пермяцкий автономный округ

 82     Корякский автономный округ

 83     Ненецкий автономный округ

 84     Таймырский автономный округ

 85     Усть-Ордынский Бурятский автономный округ

 86     Ханты-Мансийский автономный округ

 87     Чукотский автономный округ

 88     Эвенкийский автономный округ

 89     Ямало-Ненецкий автономный округ

 90     Московская область

 93     Краснодарский край

 95     Чеченская Республика

 96     Свердловская область 

 98     г. Санкт-Петербург

 99     г. Москва 

150    Московская область 

163    Самарская область



	
	


10. КОДЕКС ВЗАИМОДЕЙСТВИЯ 
ОБЩЕСТВЕННЫХ ЭКСПЕРТОВ С ФАРМАЦЕВТИЧЕСКИМИ КОМПАНИЯМИ 
Кодекс взаимодействия – это средство, с помощью которого ОООИБРС и ее партнеры публично заявляют о цели и принципах своего сотрудничества. 
Кодекс разъясняет этические и обязательства и служит участникам сотрудничества в качестве инструмента для самооценки. 

Кодекс взаимодействия призван поддерживать высокие этические стандарты и определять нормы профессионального поведения участников в рамках взаимодействия, формирующие их ответственность перед обществом и пациентами.

Цель взаимодействия

Повышение качества и продолжительности жизни людей больных рассеянным склерозом.

Задачи взаимодействия

1. Повышение качества и доступности медицинской помощи больным рассеянным склерозом.

2. Повышение качества и доступности социальной реабилитации больных рассеянным склерозом.

3. Наиболее полное обеспечение пациентов больных рассеянным склерозом лекарственными препаратами.

Принципы взаимодействия. 

Под принципами взаимодействия понимаются основные начала, определяющие сущность, цель, содержание и формы делового партнерства и обеспечивающие достижение задач, определенных законом и подзаконными актами. В силу своей значимости они выступают ориентиром в осуществлении взаимодействия ОООИБРС и фармацевтических компаний.

Принцип равноправия.

Равный доступ к участию во взаимодействии для всех его участников, обеспечение равных стартовых условий, отсутствие избранности в отношениях, распределении благ и затрат. Недопустимость ангажированности 

Принцип добровольности и обязательности. Взаимодействие базируется на внутренних убеждениях каждого участника, с одной стороны, и на социальной ответственности за выполнение взятых на себя обязательств, с другой.

Принцип открытости. Взаимная открытость коммуникационной среды, прозрачность процедур взаимодействия и взаимное доверие к деятельности. 

Принцип достоверности. Предоставление достоверной информации без затягивания этой процедуры,  нераспространение ложных измышлений о стороне взаимодействия и о ее полномочных представителях.

Принцип конфиденциальности. Сохранение участниками конфиденциальности информации, полученной в ходе взаимодействия друг о друге и третьих лицах. Недопустимость передачи личных данных людей страдающих от рассеянного склероза  без их согласия.

Принцип легитимности. Взаимодействие реализуется в рамках законных процедур и принятых в профессиональной среде этических кодексов. Обеспечение в равной степени прав и законных интересов всех сторон взаимодействия и договорное партнерство в рамках двух-, трехсторонних соглашений о совместной деятельности и социальном партнерстве. Недопустимость действий направленных на ухудшение состояния пациента, снижающих качество его жизни.

Принцип корпоративности. Участвуя во взаимодействии каждый из участников в своих действия опирается, помимо всего прочего, и на внутренние корпоративные документы, нормирующие профессиональную, функциональную и этическую составляющие деятельности участника.

Принцип коллегиальности. Совместная выработка решений, конвенциональное решение спорных вопросов и вопросов развития.

Принцип взаимодополняемости. Взаимная поддержка участниками друг друга за счет включения во взаимодействие ресурсов, отсутствующих у партнера.

Принцип доброжелательности. Осуществление взаимодействия без проявлений конфронтации, но с демонстрацией другой стороне стремления в совместном поиске взаимовыгодных решений.

Организация взаимодействия

Взаимодействие осуществляется на основании договора о сотрудничестве и совместной деятельности.

Взаимодействие осуществляется полномочными представителями сторон по горизонтальным уровням: на мировом уровне, уровне Российской Федерации, Федерального округа,  региона.

Уровень взаимодействия представителей партнеров ограничен территорией их ответственности.

Полномочия представителей партнеров определяются внутренними документами делегировавших их организаций.

Представителями, со стороны ОООИ-БРС, в пределах своих территориальных и функциональных полномочий, являются Президент, исполнительный директор, финансовый директор, главный бухгалтер, вице-президенты, уполномоченные общественные эксперты.

Ключевой точкой взаимодействия является всероссийская служба патронажных медсестер, совместно создаваемая участниками взаимодействия. Патронажная медицинская сестра, как функциональная единица, созданная в результате взаимодействия призвана влиять на качество помощи пациенту и на качество формирования и исполнения заявок на предоставление лекарственных препаратов,  а так же услуг медицинской помощи и социальной реабилитации.

Средства  взаимодействия

· Информационный обмен,

· Консультирование и экспертные заключения,

· Привлечение к решению задач взаимодействия внешних партнеров

· Имиджевая, публичная поддержка,

· Обмен и распространение информационных материалов,

· Проведение программ обучения,

· Предоставление организационных и материально технических ресурсов,

· Финансовая поддержка,

· Труд волонтеров.

11. ФОРМА ОТЧЕТНОСТИ ОБЩЕСТВЕННОГО ЭКСПЕРТА 

Часть № 1. Статистическая

	№ вопроса
	ПОКАЗАТЕЛИ
	Ед. измерения
	Регион

	
	
	
	 

	1.1.
	СВЕДЕНИЯ ОБ Общественном эксперте
	-
	-

	1.1.1.
	ФИО Общественного эксперта
	ФИО
	 

	1.1.2.
	Контактные данные Общественного эксперта
	тел, е-майл, почта
	 

	1.1.3.
	Дата сдачи отчета
	дд.мм.гг
	 

	1.2.
	СВЕДЕНИЯ О РЕГИОНЕ
	-
	-

	1.2.1.
	Общая численность населения региона
	тыс чел
	 

	1.2.1.1.
	Численность населения в столице региона
	тыс чел
	 

	1.2.1.2.
	Общая численность сельского населения региона
	тыс чел
	 

	1.2.2.
	Заболеваемость РС (на 100 тыс/чел.)
	чел.
	 

	1.2.3.
	Всего больных РС в регионе официально
	чел.
	 

	1.2.4.
	Предполагаемое Вами число больных РС в регионе
	чел.
	 

	1.2.5.
	Всего БРС получающих ПИТРС
	чел.
	 

	1.2.6.
	Всего БРС в листе(ах) ожидания
	чел.
	 

	1.2.7.
	Число членов рег. общ. орг. РС (при наличии)
	чел.
	 

	1.3.
	РЕЕСТР БРС, ПОЛУЧАВШИХ ПИТРС
	-
	-

	1.3.1.
	Из числа всех БРС, получавших ПИТРС в квартале:
	-
	-

	1.3.1.1.
	Получали бетаферон       (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.2.
	Получали копаксон          (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.3.
	Получали ребиф 22          (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.4.
	Получали ребиф 44          (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.5.
	Получали авонекс            (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.6.
	Получали Ронбетал          (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.8.
	Получали генфаксон 22   (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.9.
	Получали генфаксон 44          (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.10.
	Получали инфибета         (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.11.
	Получали синноВекс          (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.1.12.
	Получали гиления          (внимание, автосумма)
	Всего
	0

	1.3.2.
	Получали в квартале ПИТРС за счет фед. бюджета
	Всего
	0

	1.3.2.1
	Копаксон
	чел.
	 

	1.3.2.2
	Ронбетал
	чел.
	 

	1.3.2.3
	Генфаксон 22
	чел.
	 

	1.3.2.4
	Генфаксон 44
	чел.
	 

	1.3.2.5
	Инфибета
	чел.
	 

	1.3.2.6
	СинноВекс
	чел.
	 

	1.3.3.
	Получали ПИТРС в квартале из рег. бюджета
	Всего
	0

	1.3.3.1.
	Бетаферон
	чел.
	0

	1.3.3.2.
	Копаксон
	чел.
	0

	1.3.3.3.
	Ребиф 22
	чел.
	0

	1.3.3.4.
	Ребиф 44
	чел.
	0

	1.3.3.5.
	Авонекс
	чел.
	0

	1.3.3.6.
	Ронбетал
	чел.
	0

	1.3.3.7.
	Генфаксон 22
	чел.
	0

	1.3.3.8.
	Генфаксон 44
	чел.
	0

	1.3.3.9,
	Инфибета
	чел.
	0

	1.3.3.10.
	СинноВекс
	чел.
	0

	1.3.3.11.
	Гиления
	чел.
	0

	1.4.
	ПРИЧИНЫ ПРЕКРАЩЕНИЯ ПРИЕМА ПИТРС
	-
	-

	1.4.1.
	Были ли случаи прекращ-я приема ПИТРС при наличии у больного права на получение?
	да/нет
	-

	1.4.2.
	Всего случаев прекращения приема
	Всего
	0

	1.4.3.
	Бетаферон всего
	чел.
	0

	1.4.3.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.3.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.3.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.4.
	Копаксон, всего
	чел.
	0

	1.4.4.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.4.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.4.3.
	перевод на тизабри
	чел.
	0

	1.4.5.
	Ребиф 22, всего
	чел.
	0

	1.4.5.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.5.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.5.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.6.
	Ребиф 44, всего
	чел.
	0

	1.4.6.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.6.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.6.3.
	отмена врача
	чел.
	0

	1.4.7.
	Авонекс, всего
	чел.
	0

	1.4.7.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.7.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.7.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.8.
	Ронбетал, всего
	чел.
	0

	1.4.8.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.8.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.8.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.10.
	Генфаксон 22, всего
	чел.
	0

	1.4.10.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.10.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.10.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.11.
	Генфаксон 44, всего
	чел.
	0

	1.4.11.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.11.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.11.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.12.
	Инфибета, всего
	чел.
	0

	1.4.12.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.12.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.12.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.13.
	СинноВекс, всего
	чел.
	0

	1.4.13.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.13.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.13.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.4.14.
	Гиления, всего
	чел.
	0

	1.4.14.1.
	       Личный отказ
	чел.
	0

	1.4.14.2.
	       Зарегистрированные побочные эффекты
	чел.
	0

	1.4.14.3.
	       Иное
	чел.
	0

	1.5.
	КОНТРОЛЬ ЗА ДОСТАВКОЙ ПИТРС
	-
	-

	1.5.1.
	Защищенная заявка в Минздраве РФ на од
	Всего
	0

	1.5.1.1.
	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	уп.
	 

	1.5.1.2.
	Интерферон бета 1а 6 млн.
	уп.
	 

	1.5.1.3.
	Интерферон бета 1а 12 млн.
	уп.
	 

	1.5.1.4.
	Интерферон бета 1а 30 млн.
	уп.
	 

	1.5.1.5.
	Глатирамера ацетат 20 мл
	уп.
	 

	1.5.2.
	Состоявшаяся поставка ПИТРС в регион на год 
	Всего
	0

	1.5.2.1.
	Бетаферон
	уп.
	 

	1.5.2.2.
	Копаксон
	уп.
	 

	1.5.2.3.
	Ребиф 22
	уп.
	 

	1.5.2.4.
	Ребиф 44
	уп.
	 

	1.5.2.5.
	Авонекс
	уп.
	 

	1.5.2.6.
	Ронбетал
	уп.
	 

	1.5.2.7.
	Экставиа
	уп.
	 

	1.5.2.8.
	Генфаксон 22
	уп.
	 

	1.5.2.9.
	Генфаксон 44
	уп.
	 

	1.5.2.10
	Инфибета
	уп.
	 

	1.5.2.11.
	СинноВекс
	уп.
	 

	1.5.2.12.
	Гиления
	уп.
	 

	1.5.3.
	Остатки ПИТРС на конец отчетного  квартала
	Всего
	0

	1.5.3.1.
	Бетаферон
	уп.
	 

	1.5.3.2.
	Копаксон
	уп.
	 

	1.5.3.3.
	Ребиф 22
	уп.
	 

	1.5.3.4.
	Ребиф 44
	уп.
	 

	1.5.3.5.
	Авонекс
	уп.
	 

	1.5.3.6.
	Ронбетал
	уп.
	 

	1.5.3.7.
	Экставиа
	уп.
	 

	1.5.3.8.
	Генфаксон 22
	уп.
	 

	1.5.3.9.
	Генфаксон 44
	уп.
	 

	1.5.3.10
	Инфибета
	уп.
	 

	1.5.3.11.
	СинноВекс
	уп.
	 

	1.5.3.12.
	Гиления
	уп.
	 


Часть № 2. Качественная
	№
	ПОКАЗАТЕЛИ
	Регион

	
	
	 

	2.1.
	СВЕДЕНИЯ ОБ ОЭ
	 

 

	2.1.1.
	ФИО ОЭ
	 

	2.1.2.
	Контактные данные ОЭ (тел, е-майл, почта)
	 

	2.1.3.
	Дата сдачи отчета (дд.мм.гг.)
	 

	2.2.
	МОНИТОРИНГ СОБЛЮДЕНИЯ ПРАВ БРС ОЦЕНТЕ ПРОБЛЕМЫ ВАШЕГО РЕГИОНА
	да/нет
	Острота
1-10 балл
	Комментарий
(Присвойте балл остроте проблемы: 10- стоит максимально остро, опишите ситуацию по наиболее острым и важным проблемам )

	2.2.1
	обеспечение БРС ПИТРС? 
	 
	 
	 

	2.2.2
	обеспечение БРС препаратами 2-й линии?
	 
	 
	 

	2.2.3
	обеспечение БРС препаратами сопутствующей терапии при амбулаторном лечении?
	 
	 
	 

	2.2.4
	обеспечение БРС препаратами сопутствующей терапии при стационарном лечении?
	 
	 
	 

	2.2.5
	проблемы госпитализации при обострении?
	 
	 
	 

	2.2.6
	проблемы с госпитализацией больных с высокой степенью инвалидизиции
	 
	 
	 

	2.2.7
	наличие дневных стационаров для планового лечения
	 
	 
	 

	2.2.8
	ежегодное бесплатное МРТ
	 
	 
	 

	2.2.9
	проблемы с прохождением МСЭ?
	 
	 
	 

	2.2.10
	организация государственными службами ухода за лежачими больными?
	 
	 
	 

	2.2.11
	получение БРС санаторно-курортного лечения?
	 
	 
	 

	2.2.12
	обеспечением БРС техническими средствами реабилитации? 
	 
	 
	 

	2.2.13
	проблемы с получением реабилитационных мероприятий для БРС
	 
	 
	 

	2.2.14
	проблема с транспортировкой БРС с ограниченными возможностями?
	 
	 
	 

	2.2.15
	проблема отсутствия "безбарьерной среды"?
	 
	 
	 

	2.2.16
	проблема с трудоустройством для инвалидов?
	 
	 
	 

	2.2.17
	проблема с переподготовкой, обучением инвалидов БРС?
	 
	 
	 

	2.2.18
	проблема с безнадзорностью детей из семей БРС?
	 
	 
	 

	2.2.19
	проблема с получением психологической помощи БРС?
	 
	 
	 

	2.2.20
	проблема с обеспечением досуга инвалидов БРС?
	 
	 
	 

	2.2.21
	проблема со стимулированием деятельности НКО в регионе? 
	 
	 
	 

	2.2.22
	проблемы с получением региональной субсидии от Администрации субъекта
	 
	 
	 

	2.2.23
	проблемы с получением региональных грантовых средств
	 
	 
	 

	2.2.24
	проблемы с взаимодействием с другими НКО
	 
	 
	 

	2.2.25
	Какая еще проблема стоит наиболее остро? Укажите в этой строке, оцените, прокомментируйте.
	 
	 
	 

	2.2.26
	Какая еще проблема стоит наиболее остро? Укажите в этой строке, оцените, прокомментируйте.
	 
	 
	 

	2.2.27
	Какая еще проблема стоит наиболее остро? Укажите в этой строке, оцените, прокомментируйте.
	 
	 
	 

	2.3.
	Укажите названия региональных лечебно-профилактических учреждений, где БРС получают реабилитационные услуги.
	 

	2.4.
	Меры предпринятые Вами для обеспечения ПИТРС БРС из листа ожидания ( опишите, если имели место)
	 

	2.5.
	Жалобы, поступившие в течении квартала от БРС
(Не менее трех жалоб в квартал)
	Тема (тематическое направление) жалоб(ы)
	Кол-во
	Комментарий

	2.5.1.
	Устные (неформализованные) жалобы и обращения, поступившие в течении квартала от БРС. 
Если обращений много - сгруппируйте их по направлениям.
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 


	2.5.2.
	Оформленные письменно жалобы, поступившие в течении квартала от БРС
Если обращений много - сгруппируйте их по направлениям.
(Не менее трех жалоб в квартал)
	Тема (тематическое направление) жалоб(ы)
	Кол-во
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	…
	 
	 

	
	
	…
	 
	 

	2.6.
	Работа с региональными нормативно-правовыми актами (НПА), затрагивающими права БРС 
	Общее количество региональных НПА, касающихся прав БРС в вашей библиотеке (наличие текста полностью)
	Из них собрано в течении подотчетного квартала

	2.6.1.
	
	 
	 

	2.6.2.
	Описание случая с несоответствием регионального НПА федеральному законодательству
	Полное название НПА, №, авторство, дата выхода, дата принятия
	Суть нарушения
	Предпринятые Вами шаги

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	2.7.
	КОНТРОЛЬ ЗА ДОСТАВКОЙ ПИТРС И ОСТАТКАМИ
	С министерством здравоохранения
	С дистри-бьют-ом
	С гл. неврологом
	С фарм-компаниями
	С общ-ной орг-зацией
	С патронажными медсестрами
	С кем еще?

	2.7.1.
	Есть ли у Вас какая-либо договоренность о получении данных об уходе препаратов ПИТРС и остаткам? да/нет
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	2.7.2.
	На какой склад (какому дистрибьютору) Вашего региона поставлены ПИТРС в отчетный квартал? Укажите юр. лицо.
	 


	2.8.
	ВЗАИМОДЕЙСТВИЕ С ПАРТНЕРАМИ
	 

	2.8.1.
	МСЭК
	да/нет
	Комментарий

	2.8.1.1.
	ФИО, должность и контактные данные руководителя
	 

	2.8.1.2.
	Если переговорная площадка при МСЭ, какая? Вы участвовали в течение квартала?
	 
	 

	2.8.1.3.
	Есть ли соглашение или какая либо иная договоренность о сотр-ве? Если да, то какая?
	 
	 

	2.8.1.4.
	Даты (периоды) и темы основных контактов, комментарии
	 

	
	
	 

	
	
	 

	2.8.2.
	Региональное Министерство Здравоохр.
	да/нет
	Комментарий

	
	ФИО, должность и контактные данные рук-ля
	 

	
	Есть ли какая-либо договоренность о сотр-ве?
	 
	 

	
	ФИО и контакты лица, с которым вы взаим-ете
	 

	2.8.3.
	Представительство Росздравнадзора
	да/нет
	Комментарий

	
	ФИО, должность и контактные данные рук-ля
	 

	
	Есть ли какая-либо договоренность о сотр-ве?
	 
	 

	
	ФИО и контакты лица, с которым вы взаим-ете
	 

	2.8.4.
	Уполномоченный по правам человека 
(Контакт по необходимости, 1-3 раза в квартал)
	ФИО
	Контактные 
данные
	 Даты (периоды) и темы контактов
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 

	2.8.5.
	Исполнительная и законодательная власть, помимо Министерства здравоохранения
(Наиболее важные события. Не менее 3-х)
	Орган, представитель
	Тема контакта
	Форма контакта
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 

	2.8.6.
	Общественный совет (иной общ. орган) при представительстве Росздравнадзора 
(Обязательное членство и участие в заседаниях. Инициация заседания по теме РС - 1 раз в год.)
	Есть? 
да/нет
	Вы член?
да/нет
	Дата и тема заседания
	Ваша активность
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	2.8.7.
	Общественный совет (иной общ. орган) при Министерстве здравоохранения
	Есть? 
да/нет
	Вы член?
да/нет
	Дата и тема заседания
	Ваша активность
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	2.8.8.
	Общественный совет (иной общ.орган) при областном Законодательном собрании
	Есть? 
да/нет
	Вы член?
да/нет
	Дата и тема заседания
	Ваша активность
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	2.8.9.
	Общественный совет (иной общ. орган) при губернаторе
	Есть? 
да/нет
	Вы член?
да/нет
	Дата и тема заседания
	Ваша активность
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	2.8.10.
	Общественный совет (иной общ. орган) при Ассоциации организаций
	Есть? 
да/нет
	Вы член?
да/нет
	Дата и тема заседания
	Ваша активность
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	2.8.11.
	Общественный совет (иной общ. орган) при …. укажите
	Есть? 
да/нет
	Вы член?
да/нет
	Дата и тема заседания
	Ваша активность
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	
	
	
	
	 
	 
	 

	2.8.12.
	Главный невролог
(Знакомство обязательно)
	ФИО, должность, регалии
	Комментарий о сотрудничестве 

	
	
	 
	 

	2.8.13.
	Школы пациентов по тематике РС
(В случае проведения, участие обязательно)
	Дата
	Вы уч-ли? да/нет
	Тема, название
	Организатор(ы)
	Кол-во уч-ов
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	2.8.14.
	Кабинет РС
(При наличии, взаимодействие обязательно, при отсутствии - необходима работа по созданию)
	Есть? 
да/нет
	Адрес, название
	Кол-во сотрудников
	Кол-во 
коек
	Оценка, 1-5 балл
	Комментарий

	2.8.14.1.
	Если кабинет РС есть…
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	2.8.14.2.
	Предпринятые вами действия, если кабинета нет или нужны дополнительные кабинеты
	Дата
	Адресат обращения
	Форма обращения
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 

	2.8.15.
	Общественная организация больных РС
(При наличии организации, тесный контакт обязателен)
	Дата созд-я
	Кол-во членов
	Вы член?
	ФИО и долж-ть рук-ля
	Название, контакты (тел, е-майл, почта)
	Оценка работы ОО 
(1-5)
	Оценка сотр-ва с  УОЭ (1-5)
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	2.8.16.
	Некоммерческие организации
	Название
	Тема и период контакта
	Комментарий

	 
	
	 
	 
	 

	 
	
	 
	 
	 

	 
	
	 
	 
	 

	2.8.17.
	Другие партнеры
(По необходимости)
	Название
	Тема и период контакта
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 

	2.8.18.
	Взаимодействия со СМИ, публичные выступления, публикации 
(Не менее одного выступления, публикации в СМИ или контакта с журналистами)
	Дата
	Название/вид события
	Ваша активность
	Комментарий

	
	
	 
	 
	 
	 

	
	
	 
	 
	 
	 


	
	
	 
	 
	 
	 


12. ОТЧЕТ О РЕЗУЛЬТАТАХ 
ОБЩЕСТВЕННОГО КОНТРОЛЯ ЗА КАЧЕСТВОМ ОКАЗАНИЯ 
ДОРОГОСТОЯЩЕЙ ЛЕКАРСТВЕННОЙ ПОМОЩИ  РОССИЙСКИМ ГРАЖДАНАМ В 1 ПОЛУГОДИИ 2014 Г.
ВВЕДЕНИЕ
Настоящий отчет подготовлен по результатам общественного контроля за качеством медицинской помощи пациентам, реализованном ОООИБРС в первом полугодии 2014 года в ходе реализации проекта «Общественный контроль  за качеством оказания дорогостоящей лекарственной помощи российским гражданам на территории Российской Федерации».

Проект, профинансированный грантовыми средствами Общероссийской общественной организации «Лига здоровья нации», выделенными в ходе конкурса, проведенного в 2013 году, предполагал, что общественный контроль за счет грантовых средств будет реализован в 20 субъектах Российской Федерации. 
Разработав в ходе планирования и реализации проекта методику общественного контроля, известив партнеров о старте проекта, ОООИБРС привлекла значительное внимание к его реализации и вложила в деятельность по проекту, в дополнение к грантовым средствам, еще и собственные разноплановые ресурсы, а так же рсурсы партнеров: организационные, имиджевые, информационные средства, человеческие и трудовые ресурсы, социальные связи и так далее. 
В результате деятельность Общественных экспертов (ОЭ) или Уполномоченных общественных экспертов (УОЭ), как их именовали в ряде регионов, ОООИБРС по общественному контролю охватила помимо 20 «грантовых» еще и более 50 «дополнительных» по отношению к проекту «Общественный контроль  за качеством оказания дорогостоящей лекарственной помощи российским гражданам на территории Российской Федерации» субъектов Российской Федерации. 
В ходе подведения итогов организаторам проекта удалось собрать сопоставимые (достаточно полные и собранные по единой форме) данные общественного контроля с 69 регионов.

В настоящем отчете эти данные наложены на статистическую информацию, накопленную ОООИБРС и запрошенную у профильных органов власти. 

Полученные подобным ретроспективным путем данные не всегда полны, местами отрывочны. Однако максимальная глубина собранных статистических данных за прошлые периоды достигает 2001-2006 годов. 
Наложение данных общественного контроля на статистические данные прошлых лет позволило авторам отчета выявить ряд важных тенденций в сфере качеством оказания дорогостоящей лекарственной помощи, что в значительно  обогатило полученные данные общественного контроля, придало им «исторический объем». 

Выявление и анализ динамики процессов лекарственного обеспечения позволило авторам также прогнозировать развитие ситуации и строить гипотезы о проблемах, актуальных и перспективных задачах лекарственного обеспечения в масштабах страны и в отдельных регионах. Возможность проведения такой работы стала еще одним важным дополнительным эффектом реализации проекта «Общественный контроль  за качеством оказания дорогостоящей лекарственной помощи российским гражданам на территории Российской Федерации»
ПРЕДСТАВЛЕННОСТЬ  ОООИБРС В РЕГИОНАХ РФ

Схема 1. Структура ОООИБРС
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В течении первого полугодия 2014 года структуры ОООИБРС активно действовали более, чем в 70 регионах 8 Федеральных округов Российской Федерации. Общественные Эксперты ОООИБРС (Уполномоченные общественные эксперты, ОЭ, УОЭ, эксперты, общественные наблюдатели, контролеры) действовали в 69 регионах Российской Федерации, на территории которых проживало около 94% населения РФ. В 54 регионах функционировали Общественные организации пациентов.

Таблица 1. Количество жителей в регионах УОЭ.

	Федеральные округа
	Количество жителей в Округах
	Количество регионов в Округах
	Количество жителей в регионах с УОЭ
	Количество регионов 

с УОЭ

	ЦФО
	37121812
	18
	33768030
	14

	ПФО
	31875100
	15
	31875100
	14

	СЗФО
	13462000
	11
	11519000
	7

	ЮФО
	13 873 000
	6
	13873000
	6

	СКФО
	9176000
	7
	9176000
	7

	УФО
	14364000
	6
	14364000
	6

	СФО
	19478379
	12
	18294000
	10

	ДВФО
	6692865
	9
	5080000
	5

	Всего
	146043156
	83
	137949130
	69
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Таблица 2. План работы  Общественного Эксперта
	№
	Задача
	Норматив для квартала
	Месяц

	
	
	
	янв
	фев
	мрт
	апр
	май
	июн
	июл
	авг
	сен
	окт
	нбр
	дек

	1. 
	Взаимодействие с ОООИБРС (квартальная  отчетность, интернет портал, текущие поручения, предложения)
	Отчет: Сдача формы не позже 10.04,10.07,10.10, 20.01.

Текущие поручения: ответ в течении 3 дней.

Сайт: 1 новость в квартал.

Предложения: 1 рекомендация в квартал
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	2. 
	Мониторинг соблюдения прав БРС на мед. помощь и соц.реабилитацию, через  работу с обращениями пациентов
	Не менее 3-х обработанных  формализованных жалоб.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	3. 
	Мониторинг соблюдения прав БРС на мед. помощь и соц.реабилитацию, через  работу с региональными НПА
	Знание прав БРС закрепленных в ФЗ. Сигнализация о нарушении прав БРС региональными НПА.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	4. 
	Оказание помощи органам власти в формировании заявки на предоставление лс для брс за счет фед. бюджета
	Сопоставление данных разных источников, выявление ошибок, напоминания о листе ожидания
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	5. 
	Содействие  выделению  регионального финансирования закупки ЛС для больных РС (в случае  наличия нуждающихся)
	Количество нуждающихся и не получающих ПИТРС. Перечень посланных писем (от 3) и адресатов (от 3)
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	6. 
	Ведение и сопоставление списков больных РС  официальных и имеющихся у УОЭ
	Статданные о БРС не старее 3-х месяцев согласно форме отчета
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	7. 
	Сбор информации  о доставке  дорогостоящих ЛС до пациентов РС и наличии  излишков  ДЛС, фактах отказа от приема
	Статданные о доставке не старее 3-х месяцев согласно форме отчета
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	8. 
	Взаимодействие с региональными органами  Исполнительной и законодательной власти (Минздрав, Дума, губернатор и т.п)
	3 письма/обращения/рабочих контакта,

участие в 1 мероприятии 
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	Взаимодействие с ТУ Федеральной службы по надзору в сфере здравоохранения 
	Факт наличия общ совета и участия в нем.
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Не менее 1 заседания (встречи) в квартал
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	10. 
	Взаимодействие с региональным УПЧ
	Не менее 3-х контактов по обмену информацией
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	11. 
	Взаимодействие с главным неврологом региона, его замами
	Не менее 2-х контактов по обмену информацией
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	12. 
	Наблюдение и реагирование на деятельность МСЭК (ВТЭК/КЭК). Создание переговорных площадок, обмен информацией, жалобы.
	Заключение соглашения о сотрудничестве МСЭ-НКО БРС. Не менее 1-го рабочего контакта
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	13. 
	Взаимодействуйте со специалистами по РС (кафедра, кабинет, центр и тп.). При отсутствии Центра – содействуйте созданию
	Отсылка писем с обоснованием необходимости кабинета в Минздрав
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	14. 
	Участие в организации школ для пациентов - больных РС. Присутствие на Школах.
	100% участие в проводимых кем либо Школах для пациентов РС и их родственников
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	15. 
	Взаимодействие с патронажными медсестрами
	Знать кол-во обслуживаемых и нуждающихся БРС. Знать всех м\с ОООИБРС. Контакты не реже раза в мес
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	16. 
	Взаимодействие с региональными представительствами фармацевтических компаний 
	Не менее 3-х контактов по обмену информацией. Строго следить за этичностью работы ФК.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	17. 
	Взаимодействие с некоммерческими организациями. Инициация процессов создания коалиций.
	Не менее 3-х контактов по совместным мероприятиям и обмену информацией. Список активных НКО.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	18. 
	Формирование общественного мнения через средства массовой информации
	Не менее 1 мероприятия (встреча со СМИ, публичное выступление, публикация, рассылка) в квартал
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Основные показатели ситуации в сфере проблемы рассеянного склероза в Российской Федерации отражены на Схеме 2.

Схема 2. Динамика ключевых параметров проблемы РС в 2010 – 2014 гг.

 SHAPE  \* MERGEFORMAT 



· На данный органами власти и общественными экспертами в 69 регионах выявлено 53668 пациентов с РС. Экстраполируя данную цифру на 100% населения, можно предполагать, что общее число выявленных пациентов с РС в Российской Федерации сегодня составляет примерно 57 000.

· Предполагаемое региональными неврологами число больных в течении всего периода наблюдений превышает официально установленное количество больных в 1,5-1,3 раза. Региональные специалисты предполагают наличие не менее 65 000 больных в регионах с ОЭ, и не менее 70 000 в России в целом. Научное сообщество предполагает, что общее число больных в стране может достигать 130 000  - 150 000 человек.

· Статистика показывает, что в 2010 году- первой половине 2012 года ежеквартальный прирост составлял 1200 - 1500 человек. С середины 2012 года ежеквартальный прирост сократился, и составляет по настоящее время 200 – 400 человек за квартал.

· Фиксируется значительный ежеквартальный прирост числа пациентов, получающих ПИТРС. В 2010 – 2011 годах ежеквартальный прирост составлял 500-1200 человек, в 2014 году он составляет 300-400 человек.  Доля получающих ПИТРС колебалась в разные кварталы от 34,4% до 41,9%, но в целом за 2010 – 2014 годы доля выросла до 45%.

· Число пациентов, не получающих назначенные им ПИТРС, снижается с 2009 года. Резкое сокращение листов ожидания произошло в начале 2012 года (с 864 до 595) и в 3 квартале 2013 года (с 465 до 366)

· Число жалоб, достигавшее пиков в 2008 и в 2012 годах, снижалось до середины 2013 года. Со второй половины 2013 года число жалоб незначительно растет. 

МЕДИЦИНСКИЙ АСПЕКТ ПРОБЛЕМЫ РАССЕЯННОГО СКЛЕРОЗА

Распространенность заболевания

В первом полугодии в 69 регионах, охваченных работой ОЭ (УОЭ), выявлено 53668 пациентов с диагнозом «рассеянный склероз». Если исходить из того, что в регионах с ОЭ проживают 94% населения, то экстраполируя долю пациентов на 100% населения,  можно предположить, что общее число выявленных пациентов с РС сегодня в России составляет около 56 000 человек.

Темпы ежеквартального прироста числа пациентов, замедлившиеся было в 2012 - 2013 годах, снова растут. 

В течении 2011 – первой половины 2012 года средний прирост составлял 1000 – 1200 человек в квартал, во второй половине 2012 года - 300 человек, в первом квартале 2013 года прирост числа пациентов составил 84 человека, а во втором – 31 человек. 

Однако в третьем квартале 2013 года прирост был уже 230 человек, в четвертом - 364, а в первом квартале 2014 года – 366, во втором – 332.

Прогнозы региональных экспертов позволяют предположить, что в ближайшей перспективе число пациентов будет увеличиваться на 200-400 человек ежеквартально.

Таблица 3. Динамика количества пациентов в федеральных округах в 2008-2014 гг.

	Год
	ЦФО
	СЗФО
	ЮФО-СКФО
	ПФО
	УФО
	СФО
	ДВФО
	Всего

	2008 г.
	5761
	2462
	3252
	10582
	4100
	3282
	25
	29464

	2009 г.
	7712
	3135
	2665
	9063
	3370
	6167
	671
	32783

	2010 г.
	13782
	3749
	2928
	10935
	3398
	6692
	1141
	42625

	1 кв. 2011
	14190
	2765
	3316
	10806
	3714
	6650
	828
	42269

	2 кв. 2011 
	14863
	4991
	3671
	11675
	3714
	6760
	831
	46505

	3 кв. 2011
	15044
	5129
	3671
	12162
	4324
	6892
	836
	48058

	4 кв. 2011
	15799
	5133
	3893
	12222
	4218
	7015
	905
	49185

	1 кв. 2012
	16110
	5171
	3968
	12501
	4218
	7189
	1071
	50228

	2 кв. 2012
	16472
	5217
	4269
	12512
	4721
	7272
	1080
	51543

	3 кв. 2012
	16355
	5250
	4276
	12503
	5014
	7338
	1087
	51823

	4 кв. 2012
	16578
	5278
	4426
	12519
	5014
	7343
	1103
	52261

	1 кв. 2013
	16622
	5315
	4435
	12469
	5021
	7373
	1110
	52345

	2 кв. 2013
	16647
	5315
	4448
	12461
	5021
	7374
	1110
	52376

	3 кв. 2013
	16647
	5315
	4448
	12607
	5021
	7458
	1110
	52606

	4 кв. 2013
	16647
	5315
	4448
	12816
	5021
	7536
	1187
	52970

	1 кв. 2014
	16842
	5315
	4607
	12818
	5021
	7546
	1187
	53336

	2 кв.2014
	16933
	5315
	4643
	12974
	5059
	7546
	1198
	53668


Авторы понимают все ограничения, которые влечет за собой использование при анализе разделения территорий по принципу федеральных округов. Однако предпочитают придерживаться данного разделения в силу причин административного характера.

Как мы видим из таблиц 3 и 4, почти 70% выявленных пациентов проживают на территории ЦФО, ПФО и СЗФО. При этом абсолютным лидером является Центральный Федеральный округ с его 31,6% пациентов от общего числа и предполагаемой неврологами регионов средней распространенностью заболевания в 66 человека на 100 000. 
При этом на территории ПФО, не намного отстающего от ЦФО по количеству населения (31,8 против 33,8 млн. чел), проживает только 24% пациентов. А предполагаемая средняя распространенность составляет здесь 40 человек на 100 000. Территориями наименьшего распространения традиционно остаются Южный, Северокавказский и Дальневосточный округ. 
Таблица 4. Существующая и предполагаемая распространённость РС

в 1 квартале 2014 г. (по федеральным округам)

	Округа
	Кол- во жителей в регионах с УОЭ
	Кол- во выявленных больных в регионах с УОЭ
	Доля пациентов, проживающих в округе
	Предполагаемое кол- во больных в регионах с УОЭ
	Официаль-ная  распространенность на 100 000 человек
	Предполагаемая неврологами регионов распространенность

	ЦФО
	33768030
	16933
	31,6
	22 326
	50,1
	66,1

	ПФО
	31875100
	12974
	24,2
	15 530
	40,7
	48,7

	СФО
	18294000
	7546
	14,1
	9 204
	41,2
	50,3

	СЗФО
	11519000
	5 315
	9,9
	7 374
	46,1
	64,0

	УФО
	14364000
	5 059
	9,4
	5 288
	35,2
	36,8

	ЮФО
	13873000
	3294
	6,1
	4171
	23,7
	30,1

	СКФО
	9176000
	1349
	2,5
	1395
	14,7
	15,2

	ДВФО
	5080000
	1198
	2,2
	1330
	23,6
	26,2

	Всего
	137 949 130
	53668
	100,0
	66 618
	34,4
	48,3


Тем не менее, здесь можно выделить определенные тенденции. Так лидерами по абсолютному приросту в 2010 – начале 2014 года являются Северо-Западный и Центральный округа, по относительному  - Северо-Западный, Южный и Дальневосточный округа.

В долгосрочном периоде на общем фоне резко выделяется Северо-западный округ с резким ростом числа пациентов в 2010-2011 годах (на 89%) и практически остановившимся ростом в 2012 – 2013 годах (3,6%).

Здесь необходимо отметить, совпадение нескольких объективных и субъективных и факторов. С одной стороны, СЗФО объективно является территорией наибольшей распространенности заболевания и здесь действительно проживает пропорционально большее число пациентов. Но с другой стороны, в основе отмеченного УОЭ роста пациентов лежат причины субъективного свойства. Во-первых в 2010- 2011 годах в округе был оптимизирован учет пациентов, во вторых, сама служба Уполномоченных общественных экспертов в течении 2010-2011 годов претерпела в регионе значительные изменения и вышла на новый уровень – как качественный за счет отбора и переподготовки сотрудников, улучшения их работы, так и количественный – за счет более полного охвата территорий.

Зонами наименьшего роста числа пациентов являются Сибирский и Северокавказский федеральные округа. При этом, генезис ситуации в округах различен. 

Если Северный Кавказ признается территорией объективного наименьшего распространения проблемы (официальная распространенность в первом квартале 2014 года – 14,6 человек на 100 тыс. населения, предполагаемая – 15,1), то СФО занимает третье в стране место по распространенности РС (официальная – 41,2 человек, предполагаемая -  50,1 человек на 100 тыс. населения). 

То есть, специалисты на Северном Кавказе считают проблему выявления пациентов РС практически решенной, а в СФО напротив - предполагают значительное ухудшение статистических показателей по мере дальнейшей диагностики и выявления пациентов. Отчасти такое предположение подтверждается постепенным, хотя пока и не высоким по темпу, ростом доли пациентов, зарегистрированных в СФО. В 2008 в округе проживало 11% пациентов, в первом квартале 2014 года – 14,1%.

Вообще, рассматривая статистику заболеваемости РС необходимо помнить, что существуют как минимум две авторитетные экспертные оценки того, насколько она недооценена официальными структурами.

По совокупной оценке региональных неврологов – практиков (главных неврологов регионов, неврологов поликлиник,  специализированных центров, кабинетов и кафедр), собранной Уполномоченными Общественными Экспертами число  больных уже сегодня составляет не менее 65 000 человек в регионах с УОЭ и 70 000 в целом по России. А по оценке специалистов РАН, число больных рассеянным склерозом в России может достигать 130 000 – 150 000 человек. 

Поэтому мы, как и в предыдущих отчетах говорим не о «заболеваемости» (частоте новых, нигде ранее не учтенных и впервые в данном календарном году выявленных заболеваний), а лишь о «распространенности» РС (частоте всех имеющихся заболеваний, как впервые выявленных в данном календарном году, так и зарегистрированных в предыдущие годы). 

По сводным данным Международной Федерации Рассеянного Склероза (Атлас РС ресурсов в мире, 2008), Россия относится к группе стран со средней распространённостью данного заболевания, составляющей от 20 до 60 человек на 100 000 населения, с тенденцией к увеличению показателя в северных регионах.

Собранные УОЭ материалы позволяют конкретизировать эти сведения по округам и по отдельным территориям. 

Итак, официальная средняя распространенность РС в России на 1 квартал 2014 года составляет 34,2 человек на 100 000 населения, а актуальная предполагаемая - 48,2 (Таблица 4). При этом число пациентов на 100 000 жителей колеблется по различным регионам от 3,2 до 77. 

Наиболее высока официальная распространенность в ЦФО (49,9) и в СЗФО (46,1). 

В наибольшей же степени расходится официальная оценка с предполагаемой - на территории СЗФО – почти в полтора раза – 46,1 против 64 и ЦФО – 49,9 против 66. 

Субъекты Российской Федерации, демонстрировавшие в 2011 – 2014 годах наибольшую распространенность РС приведены далее, в Таблицах 5 – 9.

Таблица 5. Регионы, с наибольшей распространённостью РС  в 1 квартале 2011 г.

	Рязанская область
	Новосибирская
	Воронежская область
	Тверская область
	Липецкая область
	Орловская область
	Тульская область
	Р. Мордовия
	Тамбовская область
	Ульяновская область
	Ивановская область
	Забайкальский
	Кировская область
	Саратовская область
	Курская область
	Оренбургская область
	Алтайский
	Челябинская область
	Р.Татарстан
	Московская область
	Самарская область
	Свердловская область
	Костромская область

	67,2
	64,4
	62,4
	60,7
	60,4
	60
	57,3
	56,4
	56
	49,1
	47
	45,4
	43,5
	42,7
	42,1
	42
	41,5
	40,9
	39,9
	37,8
	37,8
	37,5
	37,1


Таблица 6. Регионы, с наибольшей распространённостью РС  в 1 квартале 2012 г.
	Липецкая область
	Новосибирская
	Санкт-Петербург
	Рязанская область
	Тверская область
	Тамбовская область
	Орловская область
	Воронежская область
	Пензенская область
	Тульская область
	Р. Мордовия
	Ивановская область
	Кировская область
	Ульяновская область
	Москва
	Оренбургская область
	Алтайский край
	Курская область
	Московская область
	Саратовская область
	Архангельск
	Свердловская область
	Челябинская область
	Самарская область

	77
	76
	74
	67
	67
	66
	65
	65
	62
	59
	58
	55
	55
	49
	46
	46
	45
	44
	43
	43
	41
	41
	41
	40


Таблица 7. Регионы, с наибольшей распространённостью РС  в 1 квартале 2013 г.
	Новосибирская область
	Тверская область
	Рязанская область
	Тамбовская область
	Санкт-Петербург
	Орловская область
	Воронежская область
	Липецкая область
	Пензенская область
	Р. Мордовия
	Тульская область
	Кировская область
	Ивановская область
	Ульяновская область
	Московская область
	Курская область
	Оренбургская область
	Курганская область
	Москва
	Свердловская область
	Саратовская область
	Архангельская область
	Челябинская область
	Р. Татарстан

	76
	74
	67
	66
	66
	65
	64
	64
	62
	59
	57
	55
	55
	49
	48
	48
	47
	47
	46
	45
	44
	41
	41
	40


Таблица 8. Регионы, с наибольшей распространённостью РС  в 1 квартале 2014 г.
	Тверская область
	Новосибирская область
	Липецкая область
	Курская область
	Рязанская область
	Орловская область
	Тамбовская область
	Санкт-Петербург
	Воронежская область
	Пензенская область
	Р. Мордовия
	Тульская область
	Кировская область
	Оренбургская область
	Самарская область
	Алтайский край
	Ивановская область
	Ульяновская область
	Московская область
	Курганская область
	Свердловская область
	Саратовская область
	Р. Башкортостан
	Архангельская область
	Челябинская область
	Р. Карелия
	Омская область
	Р. Татарстан
	Москва
	Р. Адыгея
	Ярославская область
	Забайкальский край

	77
	73
	71
	71
	67
	66
	66
	66
	64
	62
	59
	57
	56
	54
	53
	51
	50
	49
	48
	47
	45
	44
	42
	41
	41
	41
	41
	40
	40
	40
	39
	39


Таблица 9. Регионы, с наибольшей распространённостью РС в 2 квартале 2014 г.
	Тверская область
	Новосибирская область
	Липецкая область
	Курская область
	Рязанская область
	Орловская область
	Тамбовская область
	Санкт-Петербург
	Воронежская область
	Пензенская область
	Р. Мордовия
	Тульская область
	Кировская область
	Оренбургская область
	Самарская область
	Алтайский край
	Ивановская область
	Ульяновская область
	Московская область
	Курганская область
	Свердловская область
	Саратовская область
	Р. Башкортостан
	Архангельская область
	Челябинская область
	Р. Карелия
	Омская область
	Р. Татарстан
	Москва
	Р. Адыгея
	Ярославская область
	Забайкальский край

	77
	73
	71
	71
	67
	66
	66
	66
	64
	62
	59
	57
	56
	54
	53
	51
	50
	49
	48
	47
	45
	44
	42
	41
	41
	41
	41
	40
	40
	40
	39
	39


Проблемы организационно – медицинского свойства, учета пациентов, объективный прирост числа заболевших все вместе обусловили некоторые изменения, происходившие от квартала к кварталу в течении 2011 - 2014 годов в рейтинге регионов с наибольшей официально подтвержденной распространенностью. 

Тем не менее, обобщение за 2011 – 2014 годы  четко определяет лидеров рейтинга. 

На первом месте находится крупнейшая северная агломерация страны - Санкт-Петербург, где РС наиболее распространен, где проблема наиболее осознана и где механизмы борьбы с РС имеют давние традиции. Официальная распространенность составила  здесь в 1 квартале 2012 года 74 человека на 100 000 населения. Впоследвие, в течении 2012 года здесь произошли уточнения по числу официально проживающих граждан. В соответствии с новыми официальными данными их число выросло с 4 422 000 до 4 953 000 человек. В этой связи официальный показатель распространенности снизился до 66 пациентов на 100 000 человек. При этом предполагаемая распространенность составляет 100,9 человек на 100 000 населения.

Второе место устойчиво занимают Липецкая (60-77) и Новосибирская (64- 76) области. Далее следует ряд регионов ЦФО:  Тверская (60-74),  Рязанская (67), Тамбовская (56-66), Орловская (60-66), Воронежская (62-65) области.

Как мы уже упоминали, по мнению экспертов ОООИБРС, важнейшей причиной выявляемого разброса, а тем более динамики по кварталам,  являются проблемы (и достижения) диагностики и учета пациентов с РС.

Известно, что сегодня, благодаря, в том числе, и усилиям УОЭ,  наиболее строгому учету подвержены пациенты, получающие ПИТРС. При этом списки пациентов, имеющих диагноз, но по разным причинам не получающих ПИТРС, зачастую не контролируются на должном уровне. Не проводится полноценная своевременная выверка пациентов на предмет выбывших (переезд, смерть, изменение диагноза). Пациент может не попасть в общую статистику, наблюдаясь у местного невролога. Существует значительная проблема неадекватно поставленных диагнозов (например, вместе РС часто диагностируются другие демиелинизирующие заболевания – энцефаломиелит и т.д.). 

Однако, необходимо отметить, что в последние годы ситуация с диагноцированием заболевания постепенно улучшается. Основными факторами тут являются: повышение известности заболевания в профессиональной и широкой пациентской среде, рост квалификации врачей, появление специализированных структур (кабинетов и центров) и создание в регионах механизмов выявления и обслуживания больных. И здесь немаловажную роль играют законотворческие, методические, пропагандистские  и организационные усилия всех структур ОООИБРС.

В связи с вышесказанным, одной из важных задач ОООИБРС остается изучение процесса формирования статистики РС в регионах, определение причин фиксируемой сегодня картины. В частности необходимо провести сопоставление деятельности (наличия, количества обследований) Центров и кабинетов РС с региональными показателями распространенности и заболеваемости, провести опросы врачей, изучить пути пациентов после постановки диагнозов, отдельно проверить ситуацию в регионах с наименьшей заболеваемостью.

В целом, динамика количества пациентов, регистрируемых на территории Российской Федерации, наблюдаемая Институтом УОЭ ОООИБРС позволяет сделать следующие основные выводы.

· Темп прироста числа пациентов бывший интенсивным в 2018 - 2012 годах  (1200 – 1500 человек в квартал), снизился до минимума в середине 2013 года (30-80 человек) и теперь снова растет (по 360 человек в конце 2013, начале 2014 года). Всего 2008 года число официально зарегистрированных пациентов выросло на 77% - с 29 464 до 53 336 человек. При этом в 2001 году в России было известно примерно о 5000 больных. Это подтверждает высокую социальную значимость проблемы РС и указывает на возможность дальнейшего ее развития.

· Рост числа пациентов шел неравномерно во времени и по территориям федеральных округов. Фиксировались частные случаи снижения официальной численности пациентов, что вступает в противоречие с общей тенденцией. В свете вышеописанной ситуации это косвенно подтверждает зависимость в краткосрочных  периодах выявляемости заболевших от организационных факторов и позиции официальных органов, ведущих учет пациентов.

· Зоной наибольшего абсолютного распространения стабильно остается Центральный Федеральный округ (16 842 или 31,6% пациентов). При этом, по мнению специалистов зоной наибольшей относительной распространенности является Северо-западный Федеральный округ (предположительно 64 человек на 100 000). Зоной наиболее динамичного роста в долгосрочном периоде является ДВФО (Здесь число пациентов увеличилось в 45 раз – с 25 человек до 1 317. Однако это связано, скорее, с низким уровнем старта и хорошим темпом развития системы диагностики РС, чем с высокой заболеваемостью жителей). Относительно среднюю, с точки зрения нагруженности проблемой РС, группу составляют СФО, ПФО. Наименее распространено заболевание в СКФО и ЮФО.

Обеспеченность пациентов ПИТРС
Обеспечение препаратами, изменяющими течение рассеянного склероза (ПИТРС), является одним из основных факторов обеспечения продолжительности и качества  жизни пациентов с диагнозом «рассеянный склероз». 

В этой связи, контроль за соблюдением прав больных РС на льготное получение дорогостоящих лекарственных препаратов продолжает оставаться одной из основных точек приложения усилий Уполномоченных Общественных Экспертов ОООИ-БРС в регионах.

Основные параметры ситуации с дорогостоящим лекарственным обеспечением, сложившейся  в отчетный период, отражены в Таблице 10. 

Таблица 10. Обеспеченность пациентов ПИТРС

	Период
	БРС
	Назначено ПИТРС
	Доля назначений ПИТРС
	Получали ПИТРС
	Доля получавших ПИТРС
	Лист ожиданий
	Доля в листах ожиданий

	2008 г.
	27464
	10120
	36,80%
	8672
	85,69%
	1448
	14,31%

	2009 г.
	32783
	12972
	39,60%
	11503
	88,68%
	1469
	11,32%

	2010 г.
	42625
	15729
	36,90%
	14677
	93,31%
	1052
	6,69%

	1 кв. 2011
	42269
	17722
	41,92%
	16703
	94,25%
	1019
	5,75%

	2 кв. 2011 
	46505
	18959
	40,76%
	17955
	94,70%
	1004
	5,30%

	3 кв. 2011
	48058
	19183
	39,91%
	18331
	95,56%
	852
	4,44%

	4 кв. 2011
	49185
	19370
	39,38%
	18506
	95,54%
	864
	4,46%

	1 кв. 2012
	50228
	19928
	39,68%
	19333
	97,01%
	595
	2,99%

	2 кв. 2012
	51543
	20836
	40,42%
	20318
	97,51%
	518
	2,49%

	3 кв. 2012
	51823
	21285
	41,10%
	20724
	97,36%
	561
	2,64%

	4 кв. 2012
	52261
	21592
	42,31%
	21091
	97,68%
	501
	2,32%

	1 кв. 2013
	52345
	21774
	41,60%
	21329
	97,97%
	445
	2,03%

	2 кв. 2013
	52376
	22152
	42,29%
	21687
	97,90%
	465
	2,10%

	3 кв. 2013
	52606
	22695
	43,14%
	22329
	98,89%
	366
	1,11%

	4 кв. 2013
	52970
	22920
	43,27%
	22691
	98,56%
	329
	1,44%

	1 кв. 2014
	53336
	24160
	45,30%
	23806
	98,53%
	354
	1,47%

	2 кв. 2014
	53668
	24326
	45,33%
	23972
	98,54%
	354
	1,46%


Таблица 10 фиксирует две динамических тенденции лекарственного обеспечения – долгосрочную и краткосрочную.

В долгосрочном периоде изменения достаточно высоки и состоят в том, что:

· число пациентов, реально получавших ПИТРС за счет федерального и региональных бюджетов, увеличилось с 2008 по 2014 год в 2,7 раза - с 8672 до 23972  человек;

· при этом количество назначений ПИТРС выросло в абсолютном значении в 2,4 раза – с 10120 до 24326 человек;

· на фоне роста числа пациентов и назначений,  лист ожиданий сократился в 4 раза - с 1448 до 354 человек. А доля пациентов, в листах ожиданий сократилась с 14,3% до 1,47%.

В краткосрочном периоде – в 2013 – 2014 годах ситуация изменялась, во-первых, меньшими темпами, во-вторых, не так однозначно:

· доля получавших ПИТРС колебалась в пределах 94,3 – 98,89%,

· листы ожиданий резко одномоментно сократились в середине 2012 года (с 864 до 518 человек), после чего медленно уменьшались до современных 354 человек.

· доля назначений ПИТРС медленно, но неуклонно падавшая в течении 2011 года (с 42% до 39,38%), с 2012 вновь начала расти и достигла к 2014 году рекордных 45,3%.

Таблица 11. Динамика количества пациентов выявленных и получающих ПИТРС 

	Период
	ЦФО
	СЗФО
	ЮФО-СКФО
	ПФО
	УФО
	СФО
	ДВФО
	Всего

	
	БРС
	ПИТРС
	БРС
	ПИТРС
	БРС
	ПИТРС
	БРС
	ПИТРС
	БРС
	ПИТРС
	БРС
	ПИТРС
	БРС
	ПИТРС
	БРС
	ПИТРС

	2008 г.
	5761
	2305
	2462
	1124
	3252
	982
	10582
	2529
	4100
	534
	3282
	916
	25
	282
	29464
	8672

	2009 г.
	7712
	2592
	3135
	1187
	2665
	1261
	9063
	3044
	3370
	872
	6167
	2188
	671
	359
	32783
	11503

	2010 г.
	13782
	4434
	3749
	1268
	2928
	1411
	10935
	4127
	3398
	908
	6692
	2023
	1141
	506
	42625
	14677

	1 кв. 2011
	14190
	5139
	2765
	1727
	3316
	1674
	10806
	4092
	3714
	1483
	6650
	2143
	828
	445
	42269
	16703

	2 кв. 2011 
	14863
	5416
	4991
	1783
	3671
	1731
	11675
	4960
	3714
	1483
	6760
	2164
	831
	458
	46505
	17995

	3 кв. 2011 
	15044
	5416
	5129
	1804
	3671
	1793
	12162
	5125
	4324
	1489
	6892
	2259
	836
	445
	48058
	18331

	4 кв. 2011 
	15799
	5580
	5133
	1644
	3893
	1822
	12222
	4922
	4218
	1479
	7015
	2572
	905
	487
	49185
	18506

	1 кв. 2012
	16110
	5735
	5171
	1813
	3968
	2063
	12501
	5242
	4218
	1507
	7189
	2418
	1071
	555
	50228
	19333

	2 кв. 2012
	16472
	6024
	5217
	1897
	4269
	2119
	12512
	5299
	4721
	1773
	7272
	2633
	1080
	573
	51543
	20318

	3 кв. 2012
	16355
	6132
	5250
	1951
	4276
	2198
	12503
	5406
	5014
	1814
	7338
	2660
	1087
	563
	51823
	20724

	4 кв. 2012
	16578
	6460
	5278
	1975
	4426
	2171
	12519
	5518
	5014
	1588
	7343
	2808
	1103
	571
	52261
	21091

	1 кв. 2013
	16622
	6606
	5315
	2149
	4435
	2413
	12469
	5294
	5021
	1594
	7373
	2774
	1110
	499
	52345
	21329

	2 кв. 2013
	16647
	6743
	5315
	2123
	4448
	2394
	12461
	5471
	5021
	1885
	7374
	2549
	1110
	522
	52376
	21687

	3 кв. 2013
	16647
	6743
	5315
	2123
	4448
	2461
	12607
	5545
	5021
	1881
	7458
	3079
	1110
	497
	52606
	22329

	4 кв. 2013
	16647
	6743
	5315
	2123
	4448
	2527
	12816
	5752
	5021
	1991
	7536
	3044
	1187
	521
	52970
	22591

	1 кв. 2014
	16842
	7470
	5315
	2123
	4607
	2738
	12818
	5760
	5021
	1923
	7546
	3272
	1187
	520
	53336
	23806

	2 кв. 2014
	18933
	7499
	5315
	7374
	4643
	2778
	12974
	5789
	5059
	1953
	7546
	3301
	1198
	529
	53668
	23972


Таблица 11 показывает, неоднородность ситуации с лекарственным обеспечением по федеральным округам и, одновременно, неравномерность ее развития.

Так мы видим, что в ЦФО и СЗФО – округах с наибольшим распространением заболевания, доля пациентов, которым назначаются ПИТРС, сокращалась в течении 2011 года и снова росла в 2012 - 2014 годах. 

В СКФО, ЮФО, ПФО ДФО - доля назначений постоянно растет, достигнув в первых двух округах рекордных 59,3% и 52,2% соответственно. В УФО и СФО – колеблется.

Схема 3. Динамика выявления и обеспечения пациентов ПИТРС в 2008- 2014 гг.

 SHAPE  \* MERGEFORMAT 



Схема 3 наглядно демонстрирует общую динамику ситуации в сфере проблемы РС в 2008 – 2014 годах. 

Однако, несмотря на заметные позитивные изменения считать существующую картину идеальной нельзя. Как мы помним по оценкам неврологов не выявленными сегодня остаются как минимум пятая часть пациентов. И до сих пор 354 человек без каких либо законных на то оснований не получают жизненно важные лекарственные средства. 

Таблица 12 выстраивает федеральные округа в порядке ухудшения ситуации с лекарственным обеспечением (рейтинг учитывает не только абсолютные числа, но относи
тельные значения).

Таблица 12. Рейтинг округов по предоставлению ПИТРС

	Округа
	Выявлено пациентов
	Назначено ПИТРС
	Получают ПИТРС
	В листах ожидания

	
	Чел
	Чел
	%
	Чел
	%
	Чел
	%

	ДВФО
	1198
	529
	44,2
	529
	100,0
	0
	0,0

	СКФО
	1349
	923
	68,4
	899
	97,4
	24
	2,6

	СЗФО
	5315
	2124
	39,9
	2123
	99,9
	1
	0,0

	СФО
	7546
	3338
	44,2
	3301
	98,9
	37
	1,1

	ПФО
	12974
	5857
	45,1
	5789
	98,8
	68
	1,2

	ЦФО
	16933
	7711
	45,5
	7499
	97,3
	212
	2,7

	ЮФО
	3294
	1891
	57,4
	1879
	99,4
	12
	0,6

	УФО
	5059
	1953
	38,6
	1953
	100,0
	0
	0,0

	Всего
	53668
	24326
	45,3
	23972
	98,5
	354
	1,4


Со второй половины 2013 года на первые места в рейтинге вышли СЗФО и УФО, где листы ожидания, по данным УОЭ  отсутствуют.

В научных кругах СЗФО, в целом, и Санкт-Петербург, в частности, традиционно принято считать регионом наибольшего распространения РС (при том, что практика выявления в последние годы переносит фокус заболеваемости в центральные регионы России). При этом благодаря налаженной системе помощи пациентам с РС листы ожидания здесь практически отсутствуют. Временной проблемой было появление листов ожидания в составе 115 человек на рубеже 2010-2011 гг. Но к середине 2011 года ситуация была исправлена и более не повторялась. 

Уральский Федеральный округ, являющийся в целом благополучной, с точки зрения снабжения пациентов ПИТРС, территорией испытал проблемы в 2012 году. Когда листы ожидания появились в Челябинской области и быстро достигли критической отметки в 100 человек. Ситуация была исправлена только в третьем квартале 2013 года. Сегодня листы ожидания в УФО снова дизавуированы.

Стабильно благополучной в течение последних лет являлась ситуация в регионах Дальневосточного округа. Здесь препараты назначаются высокому проценту пациентов с РС. Лист ожидания практически отсутствует. При этом ДФО является территорией наименьшего распространения РС.

До конца 2012 года листов ожидания практически не было в СКФО. Однако в 2013 году лист ожидания появился и устойчиво сохраняется в объеме 15 – 20 человек в республике Дагестан. Вообще необходимо отметить, что в силу национального состава населения, СКФО является зоной невысокого распространения заболевания. Но так же немаловажным фактором здесь остается и проблема статистики – выявляемости рассеянного склероза и своевременности назначения пациентам ПИТРС. 

Наиболее тяжелой на протяжении трех последних лет оставалась ситуация в Центральном Федеральном округе. В 2011 году здесь не получали назначенные им препараты до 10% пациентов. Наихудшей была ситуация в Москве и Московской области. С 2012 года проблема Московской области была решена, благодаря чему количество «ожидающих» пациентов сократилось в ЦФО более чем в двое  - с 563 до 221 человека. Однако в течении всего 2013 года листы ожидания в ЦФО практически не сокращались. 

С конца 2011 года к ЦФО неожиданно присоединился ЮФО. В 2012 году здесь не получали препараты 7-8% пациентов, что было наибольшим показателем по России. В первую очередь это было обусловлено стабильно острой ситуацией в Волгоградской и Ростовской областях. Подробнее о листах ожидания – в следующем разделе.

Листы ожидания

Лист ожидания – это региональный список пациентов, которые временно, по различным (в первую очередь финансово – организационным) причинам, не получают уже назначенные им полномочными специалистами дорогостоящие лекарственные препараты.

По сути, формулировка «лист ожидания» скрывает нарушение гарантированных и законодательно закрепленных государством прав пациентов на бесплатное получение дорогостоящих лекарственных средств. Действующее законодательство не предполагает наличие данного термина. То есть само понятие «лист ожидания» в настоящее время незаконно и вынужденно используется органами здравоохранения при невозможности обеспечить пациента лекарственными средствами.

Для того, чтобы понять суть этого явления, необходимо сказать несколько слов о причинах существования листов ожидания. 

В 2008 году это были, в первую очередь, недостаточная информированность профессионального сообщества о заболевании и о внедряемых механизмах борьбы с ним, опасения представителей региональных органов власти «запросить лишнее» неготовность и неумение специалистов отстаивать заявки на препараты на различных уровнях, некачественное ведение списков пациентов и, соответственно, наличие ошибок в заявках. Достаточно заметить, что по данным УОЭ в  2008 году ошибки содержались в 20%  региональных заявок на ПИТРС. 

К настоящему времени ситуация во многом изменилась. Совместными усилиями государственных структур, специалистов и общественности был запущен механизм составления и принятия адекватных региональных заявок. Большее внимание стало уделяться диагностированию РС.

Основным источником пополнения листов ожидания в новых условиях стали вновь выявляемые пациенты, которые могут быть включены в заявку не раньше чем через год (или, например, квартал, как в отдельных регионах).

Кроме того, значимой причиной появления людей, имеющих право на препараты, но не получающих их, является несоответствие препаратов, приходящих в регион, препаратам, выписанным пациентам специалистами. На практике это приводит к тому, что пациент не может получить в уполномоченной аптеке выписанный ему препарат с конкретным торговым наименованием. Зачастую аптека предлагает пациенту аналог препарата с иным наименованием. Однако в большом количестве случаев,  пациенты отказываются от неизвестных им аналогов и предпочитают встать в лист ожидания, так как не готовы к замене препарата или имеют негативный опыт приема предлагаемого аналога. То есть можно говорить о том, что генезис проблемы, именуемой «листы ожидания» качественно изменился.

Представляется, что решением проблемы в нынешней ситуации является решение на федеральном уровне вопроса с назначением вновь появляющихся аналогов неизвестного качества, внедрение в регионах механизмов прогнозирования заболеваемости, изыскания дополнительных «оперативных» средств на вновь появляющихся больных. 

Разрешение первого вопроса находится в ведении федеральных органов власти. И в настоящее время ОООИ-БРС бужирует процессы профессионального обсуждения возможностей оптимизации законодательства.

Решение второго и третьего вопросов лежит уже на уровне региональных органов власти. В организационном плане наиболее достижимым источником средств для оперативного погашения листов ожидания являются региональные бюджеты. Более того, предполагается, что в ходе «регионализации» полномочий, которая начнется с 2013 года, обязательства по обеспечению вновь выявленных пациентов жизненно важными дорогостоящими лекарственными средствами будут прямо возложены на региональные бюджеты. 

Однако для получения финансирования отсюда требуется не только наличие методик расчета роста заболеваемости и рекомендательных писем федеральных органов (как это обстоит сейчас), но и длительная работа общественных активистов в команде с главным неврологом региона, представителями министерств здравоохранения и финансов, депутатами областного законодательного собрания, вписанная в этапы бюджетного процесса региона. Необходимы успешные и известные регионам практики такой работы.

Это в свою очередь требует от общественников профессиональной подготовки и ощутимых трудовых вложений. ОООИ-БРС уже провела значительную работу в этом направлении. Однако в новых условиях, профессионализация представителей пациентского движения становится важнейшей задачей, выполнение которой требует значительных ресурсов и, возможно, новых подходов в кадровой политике НКО.

К 2012 году методики прогнозирования роста числа пациентов и расчета препаратов были внедрены в большинстве регионов. Появилось региональное финансирование закупок ПИТРС (об этом далее в разделе «Соотношение закупаемых ПИТРС по источникам финансирования»), были выработаны механизмы формирования адекватных  заявок регионов. В ряде регионов были пресечены практики ограничения врачей в составлении заявок на предоставление дорогостоящих лекарственных средств. 

Все вместе это привело к значительному улучшению ситуации. С 2008 года по настоящее время УОЭ фиксируют снижение как абсолютного числа граждан, находящихся в листах ожидания, так и доли пациентов, которые не получают  назначенные им дорогостоящие лекарственные средства.  Особенно заметно сократились листы ожидания в начале 2012 года (за счет ликвидации листа ожидания в 330 человек Московской области ), а так же в подотчетный период (за счет устранения листа в 100 человек в Челябинской области).

Таблица 13. Динамика листов ожидания в 2008 – 2014 гг. по округам .
	Период
	Кол-во регионов с листами ожидания
	ЦФО
	СЗФО
	ЮФО-СКФО
	ПФО
	УФО
	СФО
	ДВФО
	Всего

	2008 г.
	29
	218
	494
	73
	393
	124
	144
	2
	1448

	2009 г.
	27
	322
	29
	16
	874
	131
	96
	1
	1469

	2010 г.
	32
	419
	14
	143
	177
	147
	149
	3
	1052

	1 кв. 2011
	26
	519
	115
	136
	195
	0
	54
	0
	1019

	2 кв. 2011
	25
	709
	9
	43
	177
	0
	64
	2
	1004

	3 кв. 2011
	23
	594
	6
	43
	144
	0
	59
	6
	852

	4 кв. 2011
	19
	563
	7
	139
	122
	0
	33
	0
	864

	1 кв. 2012
	21
	221
	10
	139
	139
	31
	52
	3
	595

	2 кв. 2012
	21
	203
	10
	139
	98
	6
	61
	1
	518

	3 кв. 2012
	20
	215
	10
	139
	109
	31
	56
	1
	561

	4 кв. 2012
	18
	196
	27
	40
	84
	100
	54
	0
	501

	1 кв. 2013
	17
	202
	1
	20
	83
	100
	39
	0
	445

	2 кв. 2013
	17
	212
	1
	20
	73
	100
	59
	0
	465

	3 кв. 2013
	16
	212
	1
	20
	76
	0
	57
	0
	366

	4 кв. 2013
	14
	212
	1
	20
	76
	0
	20
	0
	329

	1 кв. 2014
	16
	212
	1
	36
	68
	0
	37
	0
	354

	2 кв. 2014
	16
	212
	1
	36
	68
	0
	37
	0
	354


Таблица 14. Динамика листов ожидания по полугодиям 2013-2014 гг.
	Округа
	Получали ПИТРС
	В листах ожидания

	
	4 квартал 2013
	2 квартал 2014
	Динамика
	4 квартал 2013
	2 квартал 2014
	Динамика

	ЦФО
	6743
	7499
	756
	212
	212
	0

	ПФО
	5752
	5789
	37
	76
	68
	-8

	СЗФО
	2123
	2123
	0
	1
	1
	0

	ЮФО-СКФО
	2527
	2778
	251
	20
	36
	16

	УФО
	1881
	1953
	72
	0
	0
	0

	СФО
	3044
	3301
	257
	20
	37
	17

	ДВФО
	521
	529
	8
	0
	0
	0

	Всего
	22591
	23972
	1381
	329
	354
	25


Таким образом, в масштабе Федеральных округов, на протяжении практически всего периода наблюдений худшей остается ситуация в ЦФО и ПФО. В ЮФО ситуация остается стабильно напряженной благодаря двум регионам (Ростовской и Волгоградской области) В СЗФО, УФО и СФО листы от квартала к кварталу, то пропадают, то возникают в одной и той же группе субъектов Федерации.

Вместе с тем, практика показывает, что в современных организационно-правовых условиях фокус решения проблемы листов ожидания находится на региональном уровне.

И здесь накопленная статистика показывает, что на фоне того, что в большинстве из наблюдаемых УОЭ субъектов Федерации проблема листов ожидания целиком решена, имеется четко очерченная группа регионов, где листы есть постоянно и в значительном объеме (Таблица 15).

Таблица 15. Динамика листов ожидания в 2011 – 2014 гг. по регионам.
	
	Москва
	Московская область
	Орловская область
	Волгоградская область
	Нижегородская область
	Ростовская область
	Саратовская область
	Липецкая область
	Воронежская область
	Ивановская область
	Омская область
	Оренбургская область
	Красноярский край
	Р.Марий Эл
	Архангельская область
	Ульяновская область
	Челябинская область
	Чеченская республика
	Новосибирская область
	Р. Мордовия
	Иркутская область
	Астраханская область
	Новгородская область
	Забайкальский край
	Р. Дагестан
	Тверская область
	Курская область
	Ярославская область
	Алтайский край

	1/11
	51
	180
	210
	20
	70
	70
	33
	21
	
	21
	20
	22
	
	
	113
	
	
	29
	
	63
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	2/11
	48
	330
	218
	20
	70
	20
	44
	42
	32
	28
	20
	
	21
	
	
	35
	
	
	20
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	3/11
	152
	330
	
	20
	70
	20
	49
	42
	32
	24
	20
	
	11
	16
	
	
	
	
	25
	9
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	4/11
	132
	330
	
	80
	40
	50
	53
	42
	32
	20
	15
	13
	18
	16
	
	
	
	
	
	
	
	6
	
	
	
	
	
	
	

	1/12
	132
	
	
	80
	80
	50
	32
	20
	42
	18
	20
	5
	7
	12
	
	
	
	
	
	
	
	6
	
	
	
	
	
	
	

	2/12
	112
	
	
	80
	42
	50
	35
	15
	42
	23
	20
	6
	16
	12
	
	
	
	
	
	
	
	6
	
	
	
	
	
	
	

	3/12
	142
	
	
	80
	42
	50
	31
	15
	25
	22
	20
	24
	13
	12
	
	
	31
	
	
	
	23
	
	
	
	
	
	
	
	

	4/12
	114
	
	
	
	22
	20
	28
	15
	20
	20
	20
	22
	
	12
	
	
	100
	
	
	
	
	
	27
	23
	20
	16
	6
	5
	

	1/13
	114
	
	
	
	33
	
	28
	
	15
	30
	10
	10
	5
	12
	
	
	100
	
	
	
	
	1
	23
	
	35
	3
	5
	20
	

	2/13
	114
	
	
	
	33
	
	28
	
	15
	32
	10
	
	5
	12
	
	
	100
	
	20
	
	
	
	1
	23
	20
	35
	11
	5
	1

	3/13
	114
	
	
	
	33
	
	31
	
	15
	32
	10
	
	3
	12
	
	
	
	
	20
	
	
	
	1
	23
	20
	35
	11
	5
	1

	4/13
	114
	
	
	
	33
	
	31
	
	15
	32
	10
	
	3
	12
	
	
	
	
	
	
	
	
	1
	7
	20
	35
	11
	5
	

	1/14
	114
	
	
	12
	33
	
	23
	
	15
	32
	10
	
	5
	12
	
	
	
	
	15
	
	
	
	1
	7
	24
	35
	11
	5
	


Заметим, что из всех представленных регионов, в которых в 2011 – 2014 годах возникали листы ожидания, в 9 территориях они возникали единократно и быстро устранялись, а в 12 регионах были практически все время и сохраняются на данный момент. Еще в 6 регионах листы ожидания появились недавно и говорить о динамике здесь еще рано.

Наиболее остро строит проблема в Москве. 

Хронической проблема является в Волгоградской, Ростовской, Нижегородской и  Саратовской областях, где листы ожидания наиболее стабильны и имеют тенденцию к росту. 

Далее следует группа из Липецкой, Воронежской, Ивановской, Омской, областей, Красноярского края и Республики Марий Эл, где листы ожидания колеблются в размерах, но также постоянны и значительны относительно общего числа пациентов.

Последней группой, которую стоит отметить представляют Иркутская и Астраханская области, где листы не так значительны и появились только во 2-3 кварталах 2012 года. 

В остальных из приведенных регионов проблема на данный момент решена. Особо необходимо отметить опыт московской области, где сверх значительный лист ожидания, сохранявшийся в течении нескольких лет был одномоментно устранен с началом 2012 года, что в радикальным образом повлияло на общероссийскую статистику сократив число «ожидающих» пациентов более чем на треть.

Схемы 4-12 отражают всю историю  листов ожидания по регионам, в 2012 - 2014 годах, на фоне общего числа пациентов. 

Схема 4. Листы ожидания в 1 квартале  2012 года.
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Схема 5. Листы ожидания во 2 квартале  2012 года
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Схема 6. Листы ожидания в 3 квартале  2012 года
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Схема 7. Листы ожидания в 4 квартале  2012 года
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Схема 8. Листы ожидания в 1 квартале  2013 года
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Схема 9. Листы ожидания в 2 квартале  2013 года
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Схема 10. Листы ожидания в 3 квартале  2013 года
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Схема 11. Листы ожидания в 4 квартале  2013 года
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Схема 12. Листы ожидания в 1-2 квартале  2014 года
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Характерно, что общей тенденцией является уменьшение числа регионов с листами ожидания. Таблица 14 четко фиксирует неуклонное сокращение числа регионов с рекордных 32 в 2010 году до 16 во втором квартале 2014 года.

При этом, в некоторой незначительной части регионов проблема сохраняется как системная на протяжении практически всего периода наблюдений с 2008 года.

Причиной так ситуации, на наш взгляд, является неспособность региональных органов управления здравоохранением формировать адекватные потребностям жителей региона заявки на ПИТРС, закупаемых из средств федерального бюджета, а так же неспособность обеспечить рекомендации Министерства здравоохранения Российской Федерации по региональному со-финансированию закупок дорогостоящих лекарственных средств. 

Это ставит перед ОООИБРС задачу, указания органам власти данных регионов на недопустимость сохранения подобной ситуации, а так же обращения в профильные надзорные органы на предмет пресечения нарушения прав пациентов в данных 16 регионах.

Финансирование закупок ПИТРС из средств региональных бюджетов
Выстраивая механизм обеспечения пациентов дорогостоящими лекарственными средствами, Правительство РФ с 2006 года призывало  регионы дополнять федеральное финансирование закупок своими ресурсами. 

Со следующего 2015 года ситуация, вероятно, кардинально изменится. С одной стороны, регионы получат принципиально новые полномочия в сфере лекарственного обеспечения (в регионы будет перенесено проведения аукционов на закупку лекарственных средств), с другой стороны возрастет и нагрузка на региональные бюджеты, из которых должны будут выделяться средства на пациентов по какой либо причине не учтенных в заявке, поддержанной федеральными средствами – вновь выявленных пациентов, потерянных в федеральных заявках, пациентов, которых по медицинским показаниям нужно перевести на новые, не заказанные ранее препараты. 

Практика показывает, что для катализации процессов регионального финансирования, адекватного направления ресурсов на нужды пациентов, необходимо участие общественности, жизненно заинтересованной в оптимальном разрешении данного вопроса. При этом специфика бюджетного процесса, в которую такая деятельность должна быть встроена, требует от участников, во-первых, высокой степени подготовленности, во-вторых, тесных отношений с профильными специалистами органов власти. Что далеко не всегда возможно. 

Так же практика показала, что организация закупок на средства данного источника требует понимания представителями законодательной и исполнительной региональной власти социальной значимости проблемы РС и, соответственно, готовности идти на данные расходы. Пока совпадение вышеуказанных условий является исключением из правил и региональное финансирование закупок ПИТРС не получило достаточно широкого распространения. 

В таблице 16 приведены регионы, в которых по данным УОЭ в 2011 - 2014 годах  производились закупки ПИТРС на средства регионального бюджета.
Таблица 16. Региональное финансирование закупок ПИТРС в 2011 – 2014 гг.

	
	Московская область
	Москва
	Алтайский  край
	Калининградская область
	Камчатский край
	Республика  Татарстан
	Архангельская область
	Орловская область
	Курская область
	Краснодарский край
	Саратовская область
	Курганская область
	Воронежская область
	Липецкая область
	Владимирская область
	Красноярский край
	Самарская область
	Рязанская область
	Новосибирская область
	Омская область
	Сахалинская область
	Волгоградская область
	Чеченская распублика
	Республика Адыгея
	Санкт-Петербург
	Тверская область
	Ярославская область
	Томская область
	ХМАО-Югра
	Хабаровский край
	Пермский край
	Оренбургская область
	Республика Коми
	Иркутская область
	Ставропольский край
	Новгородская область
	Республика Саха (Якутия)
	Ростовская область
	Итого

	1/11
	104
	
	
	
	
	
	17
	5
	8
	
	
	4
	1
	2
	2
	
	
	
	
	
	1
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	159

	2/11
	104
	
	
	19
	
	
	16
	3
	8
	
	
	4
	2
	2
	2
	
	
	1
	
	2
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	164

	3/11
	104
	
	
	8
	
	50
	13
	3
	8
	
	
	
	2
	2
	2
	
	
	1
	54
	2
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	254

	4/11
	106
	120
	
	15
	21
	23
	13
	
	18
	
	
	4
	
	1
	2
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	324

	1/12
	130
	120
	
	24
	22
	17
	13
	5
	
	1
	1
	4
	1
	
	1
	69
	
	
	2
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	410

	2/12
	130
	
	100
	23
	43
	17
	13
	2
	4
	2
	2
	
	
	
	1
	
	5
	
	
	
	2
	3
	3
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	350

	3/12
	135
	
	100
	29
	23
	17
	6
	
	4
	
	3
	
	
	
	1
	
	
	
	
	
	2
	
	2
	2
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	324

	4/12
	143
	
	1
	45
	27
	17
	6
	
	
	1
	4
	
	3
	1
	1
	
	
	
	
	
	2
	3
	
	2
	2
	1
	2
	2
	25
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	291

	1/13
	82
	
	
	46
	23
	17
	6
	
	
	2
	6
	1
	3
	
	
	1
	
	
	
	
	2
	
	
	2
	2
	1
	3
	7
	25
	83
	10
	3
	1
	1
	
	
	
	
	327

	2/13
	82
	
	1
	53
	24
	17
	6
	
	
	3
	6
	1
	3
	
	
	
	1
	
	
	
	2
	
	
	2
	8
	1
	4
	7
	25
	83
	15
	3
	1
	1
	1
	4
	22
	
	376

	3/13
	82
	
	
	53
	23
	17
	6
	
	
	3
	7
	1
	3
	
	
	
	1
	
	
	
	2
	2
	
	2
	8
	1
	4
	2
	25
	83
	15
	3
	1
	1
	1
	4
	
	
	351

	4/13
	82
	
	8
	53
	23
	17
	6
	
	
	2
	7
	1
	3
	
	
	1
	1
	
	
	1
	2
	2
	
	1
	8
	1
	4
	2
	25
	83
	15
	3
	1
	1
	1
	4
	
	
	359

	1/14
	72
	12
	8
	53
	22
	17
	6
	
	
	2
	4
	
	3
	
	
	2
	1
	
	
	
	2
	2
	
	1
	8
	1
	3
	3
	25
	83
	15
	3
	1
	1
	1
	4
	
	5
	361

	2/14
	72
	12
	8
	53
	22
	17
	6
	
	
	2
	4
	
	3
	
	
	2
	1
	
	
	
	2
	2
	
	1
	8
	1
	3
	3
	25
	83
	15
	3
	1
	1
	1
	4
	
	5
	361


Как мы видим, с начала 2011 года объем регионального финансирования закупок дорогостоящих лекарственных препаратов постепенно увеличивался и вырос более чем в два раза, со 159 пациентов в 1 квартале 2011 года до 361 человека в первом квартале 2014 года.

Лидером регионального финансирования в течении всего периода остается  Московская область – регион, в котором до 2012 года был наибольший лист ожидания. Также значительные разовые закупки препаратов осуществлялись в Москве, Красноярском крае, Новосибирской области, Алтайском крае, ХМАО - Югре. В 2013 году значительные закупки проводились в Хабаровском крае.

От 17 до 45 пациентов постоянно обеспечиваются препаратами за счет региональных средств в Калининградской, Камчатском крае, Республике Татарстан.

Единичные пациенты обеспечивались ПИТРС в течении года за счет регионального бюджета в Орловской, Курской, Саратовской, Владимирской, Архангельской, Сахалинской, Волгоградской областях, Республике Адыгея. 

В конце 2012 года – начале 2014 года к последней группе присоединились Краснодарский край, Воронежская область, Липецкая область, Санкт-Петербург, Тверская область, Ярославская область, Республика Коми, Иркутская область, Ставропольский край, Новгородская область, республика Саха (Якутия).

СОЦИАЛЬНЫЙ АСПЕКТ ПРОБЛЕМЫ РАССЕЯННОГО СКЛЕРОЗА 

Специфика рассеянного склероза, как социальной проблемы

Проблема рассеянного склероза рассматривавшаяся когда то как научная, узко медицинская, трактуется сегодня в России как социально - экономическая проблема национального масштаба. 

По данным Всемирной Организации Здравоохранения, рассеянный склероз является основной причиной стойкой инвалидизации лиц молодого возраста (среди неврологических заболеваний).

Обычно болезнь внезапно поражает молодых людей в возрасте от 12 до 35 лет,  находящихся в расцвете творческих сил и возможностей. Особенно часто заболевают молодые матери. 

В отсутствие своевременного лечения и комплексной социальной реабилитации и адаптации заболевшие РС в течении 2-5-х лет необратимо теряют дееспособность. Нарушается координация, исчезают способности к передвижению, пропадает зрение и чувствительность на теле, происходят тазовые расстройств. 

Ухудшается не просто здоровье одного человека. В связи со снижением физических возможностей, социальной дезориентацией, психологическими изменения ухудшается само качество жизни пациента. Нарушается благосостояние и психологический климат в семье, ухудшается качество жизни близких и родных заболевшего. А это в среднем еще 2-4 человека.

Проблемы, взаимное непонимание приводят к конфликтам между родственниками с последующим распадом семьи. Дети остаются без кормильцев и надзора, заболевший родитель попадает на попечение к престарелым родителям. Общество теряет молодого человека, который мог бы быть активным и полезным его членом и обретает иждивенца, на содержание которого уходят значительные средства.

Социальная дезадаптация инвалидов приводит в итоге к эскалации заболевания, усугублению тяжести инвалидности и смерти. 

Основные точки проблемы Рассеянного Склероза в России это:

· молодой возраст заболевания – 16-32  лет;

· «омоложение заболевания» - начали болеть дети 10-15 лет (2,7% от больных);

· ранний возраст инвалидизации – 3-5 лет после начала заболевания;

· высокий процент инвалидизации – 72%, среди них 35% инвалидов не достигших 28-летнего возраста;

· преобладание тяжелых групп инвалидности – 73% инвалиды I и II группы;

· молодые женщины среди больных составляют 72-78%;

· начало болезни женщин сразу после беременности – 45–48%;

· проблема семьи – после заболевания одного из супругов распадается более 75% семей, в 20% зафиксированы случаи избиения инвалидов ближайшими родственниками, 45-50% - случаи вербальной агрессии;

· проблема безнадзорности детей из семей инвалидов, больных рассеянным склерозом – 15-17% детей уходят из дома;

· уход за больными осуществляется престарелыми родителями – 60%, несовершеннолетними детьми – 17-20%;

· нуждаются в смене работы и обустройстве рабочего места 80% больных;

· более года не выходят из дома – 27-29% больных;

· получают комплексные социальные услуги (медицинские, социально-бытовые, профессиональные, психологические, обустройство «безбарьерной среды жизнедеятельности») – около 10%;

· количество суицидальных смертей молодых больных с рассеянным склерозом почти в 6 раз выше, чем в среднем по популяции.

С учетом предполагаемого учеными числа больных рассеянным склерозом в 130 000 человек и общим числом вовлеченных в орбиту заболевания до 500 000 человек, все это можно расценивать,  как значительные социально экономические потери. 

Однако проблема Рассеянного склероза может быть преодолена. Пока заболевание неизлечимо. Но применяемые сегодня препараты уже тормозят развитие заболевания и продлевают активную жизнь пациентов на 15 – 25 лет. 

Своевременное диагностирование, профессиональное медицинское сопровождение и обеспечение пациентов с рассеянным склерозом современными лекарственными средствами – это первая важнейшая составляющая борьбы с проблемой РС.

Второй по важности составляющей является организация комплексной социальной реабилитации пациентов. Наиболее эффективным представляется сочетание государственных программ реабилитации, реализуемых через честь специализированных учреждений, реабилитацией внутри семьи, трудовой реабилитацией, общественной поддержкой, осуществляемой добровольцами – активистами, представителями общественных организаций, коллегами – пациентами и членами их семей.

Содействие созданию такого комплекса реабилитационных мероприятий  - задача всех структур ОООИБРС.

Социально-медицинские проблемы пациентов с рассеянным склерозом
В соответствии с задачами по сбору информации, сотрудники Института УОЭ по итогам кварталов строят рейтинги проблем социально – медицинского профиля, с которыми сталкиваются больные рассеянным склерозом.

На первом этапе экспертами, в режиме взаимного дополнения, был выстроен список наиболее распространенных проблем, на втором - эксперты, основываясь на своей региональной ситуации, оценивают проблемы из общего выверенного списка по шкале от 1 до 10, где 10 означает наибольшую остроту.

Использование в рейтинге сведений из 69 регионов, на наш взгляд, позволяет с высокой степенью достоверности экстраполировать полученные усредненные данные на всю территорию России.

Рейтинг составляется ежеквартально. Колебания от квартала к кварталу обычно незначительны.  Но, тем не менее, они часто позволяют отследить появление новых локальных проблем или обострение уже известных.

Так в первой половине 2011 года на общем фоне особо заметной стала проблема смены препаратов. Значительная часть пациентов была крайне обеспокоена внезапной сменой препаратов и переводом их с привычных ПИТРС на новые, им неизвестны.

В этой связи необходимо упомянуть два характерных момента. Во-первых, обеспокоенность выражали не только пациенты, испытавшие негативные побочные эффекты от новых препаратов, но большинство из тех, кто был переведен на новые препараты. Причины – неожиданность и необъяснимость для пациентов перевода с привычного препарата на новый, неизвестность новых препаратов. Более того, всероссийское исследование, проведенное ОООИБРС в марте 2011 года показало, что обеспокоенность выражает большинство пациентов (61,8% опрошенных), так в новой ситуации никто не был уверен в том, что его не переведут на другой препарат.

Во-вторых, неудовлетворенность лекарственными препаратами привела к появлению претензий к профессионализму неврологов, назначающих данные препараты (и не всегда информированных о них), и качеству медицинского обслуживания больных рассеянным склерозом вообще. Если ранее такие претензии были единичны, то со второго квартала две этих проблемы заняли значимые позиции в рейтинге.

Таким образом, поквартальная динамика рейтинга проблем, которую мы обычно предлагаем в отчетах представляет определенный интерес. 

В настоящее время, на основе собранных материалов, у нас есть возможность показать сводные рейтинги за 2011 -  2013 года, а так же рейтинг за первое полугодие  2014 года.

Схема 13 отражает сводный рейтинг проблем пациентов с рассеянным склерозом составленный Уполномоченными Общественными Экспертами за 2011 год.
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Схема 13. Рейтинг проблем пациентов с РС  за 2011 г.

Характерно, что по итогам 2011 года первые четыре позиции заняли проблемы качества медицинской помощи и смены препарата. О взаимосвязи данных проблем в сознании пациентов мы говорили выше. Неудовольствие препаратом ведет к неудовольствию врачом, который его назначает и неудовольствию системой в целом.

Отдельно в этом ряду стоит общая для всей системы здравоохранения беда – нехватка кадров в сельской местности и низкая квалификация кадров имеющихся. Данный вопрос уже несколько лет находится в центре внимания и, видимо, может быть снят с повестки только после разрешения его в глобальном системном масштабе.

Отсутствие бесплатной диагностики (в первую очередь дорогостоящей МРТ) является частной проблемой. Тем не менее, анализ показал, что в течении года это была одна из наиболее частных причин обращений и жалоб пациентов. Данная проблема вполне решаема на уровне регионов. Более того, в части регионов она уже решена. В этой связи задачей ОООИБРС является распространение практик разрешения данного вопроса и стимулирование региональных министерств здравоохранения к конкретным организационным действиям в этом направлении.

Так же характерно, что на следующем месте после проблем медицинского обслуживания стоит вопрос трудоустройства больных рассеянным склерозом сформулированный экспертами в двух проблемах - «Рабочие места для БРС» и «Переподготовка, обучение БРС». 

С одной стороны, это действительно специфическая проблема инвалидов, в частности больных РС. Большинство из них – это молодые, интеллектуально сохранные люди (более половины случаев – молодые мамы), которые заболели внезапно. Подавляющее большинство из них нуждается либо в смене рабочего места, в связи с прогрессом заболевания, либо вообще в таковом.  С другой стороны, в самой постановке вопроса заложено решение части проблем пациентов РС. Организация рабочих мест для инвалидов (квотирование, налоговые льготы и другие меры) – это необходимая и эффективная составляющая социальной реабилитации больных, это повышения социального и психологического самочувствия, улучшения благосостояния и климата в семье. К сожалению, усилий общественных и даже бизнес организаций здесь недостаточно. Необходима государственная воля. Необходимо создание стимулирующего пространства для работодателей.

Третий блок составляют проблемы перемещения инвалидов  - «отсутствие безбарьерной среды» и  «транспортировка БРС». 

Проблема безбарьерной среды известна повсеместно. В последние годы общественное сознание пришло к пониманию важности создания доступной среды для людей с ограничениями в передвижении. Практика ОООИБРС показывает, что в силах общественной организации привлекать внимание к конкретным точкам, где барьеры должны быть устранены в первую очередь.  И в значительном числе случаев это позволяет изыскивать необходимые для решения вопроса  силы и средства.

Транспортировка является характерной проблемой для инвалидов – колясочников. Одним из способов ее преодоления является специализированное социальное такси. Однако чаще всего, для того что бы привлекать такое такси необходима общественная организация, которая оформит официальные юридические отношения с поставщиком услуг, получит квоты, льготы и скидки, оплатит часть работ. И это еще один аргумент за развитие сети некоммерческих пациентских организаций.

Пациенты с рассеянным склерозом в связи с обстоятельствами болезни получают серьезную психологическую травму и испытывают тяжелый стресс, отягощенный ограничениями в общении, труде, физических занятиях, возможностях самореализации. Психологическая поддержка – один из наиболее востребованных пациентами РС видов помощи. Безусловно, работа профессиональных психологов здесь необходима и должна быть организована. Однако для постоянно полноценной психологической поддержки, в которой нуждаются пациенты (и их родные), ресурсов государственных и муниципальных структур не будет достаточно никогда. Здесь необходимо привлечение ресурсов ближайшего социального окружения: семьи и друзей; коллег – пациентов; общественных организаций, волонтеров. Практика показывает, что такая система поддержки может быть многосторонней, эффективной и саморазвивающейся. Но ее нужно создать, запустить и периодически подталкивать. Чаще всего катализатором процесса, центром запуска системы является лидер – активист или общественная организация. Наиболее распространенные и доступные формы, практикуемые ОООИБРС это – клубы по интересам, чаепития, скайп-конференции, телефонные обзвоны, интернет - форумы, группы взаимопомощи, работа с семьями, детские и взрослые кружки, групповые и личные консультации, вовлечение инвалидов в муниципальные и областные программы. 

Трудности обучения инвалидов, трудоустройства, организации их досуга, организации взаимоподдержки, как ни странно, имеют одну общую причину. Ту же, что мешает развитию НКО. Это - распространенная среди инвалидов тяжелых групп психологическая неготовность к активности, инициативности, принятию на себя ответственности. В течение длительного времени российские государство и общество игнорировали инвалидов. Не признавая за ними способностей к трудовой, интеллектуальной, духовной деятельности общество отторгало их, отводя им нишу пассивных иждивенцев. Сегодня ситуация меняется. Осознан и провозглашен курс на реинтеграцию инвалидов в общество. Активизация людей с ограниченными возможностями, вовлечение их в общественно и лично значимую деятельность стало важной задачей государственных и общественных организаций.

Характерно, что 6 баллов из 10 по результатам 2011 года эксперты присвоили проблеме недостаточного стимулирования НКО. Как мы уже не раз отмечали, активизация пациентов и их объединений является ключевой задачей ОООИБРС. И то, что барьеры мешающие реализации этих целей становятся значимыми для пациентов трактуется нами как достижение. Следующим шагом, после осознания этих проблем станут действия по их преодолению. В этой связи в настоящее время ОООИБРС продолжает реализовать стратегической курс на развитие региональных и территориальных организаций, а так же на обучение и трудоустройство в НКО инвалидов – больных рассеянным склерозом.

Факт наличия проблем с санаторно-курортным обеспечением пациентов с РС не нов. Новым является то, что в 2011 года эта без сомнения важнейшая проблема опустилась в рейтинге ниже проблем безбарьерной среды, психологической помощи, трудоустройства, обучения и организации досуга больных рассеянным склерозом. На наш взгляд, такой выход наверх вопросов, которые ранее были второстепенными,  говорит об улучшении ситуации в сфере медицинского и социального обслуживания больных РС. Тем не менее, наблюдение за соблюдением прав пациентов в этой сфере остается первоочередной задачей УОЭ. 

Как мы видим, проблема обеспечения жизненно важными дорогостоящими лекарственными средствами является для пациентов сегодня далеко не самой острой. Разве что один из ее аспектов вышел в конце 2010 – начале 2011 года на лидирующее  место – это опасения пациентов, связанные с частой сменой препаратов. Как мы уже говорили основой беспокойства здесь является непонимание пациентами (и специалистами) механизмов появления на рынке новых препаратов и, соответственно, низкое доверие им. Путем разрешения данной проблемы является создание и законодательное закрепление единого, понятного механизма тестирования, лицензирования и допуска на рынок ПИТРС. 

Безнадзорность детей из семей пациентов – важный аспект социальной проблемы РС. Он характерен тем, что здесь усилия государственных служб будут малоэффективны. Здесь чрезвычайно важна социальная, общественная психологическая и организационная поддержка. Лучшим примером преодоления детской безнадзорности в практике ОООИБРС, остается проект Самарской общественной организации РС по созданию детского спортивного клуба для семей пациентов. Дети, встретив сверстников с аналогичными, малопонятными большинству детей проблемами, лучше поняли своих родителей и ситуацию, в которую попали их семьи, выработали некий кодекс поведения, помогли восстановлению мира и взаимопонимания в семьях. Через 10 лет после проекта, участники клуба встречаются и поддерживают дружеские отношения. 

Источниками ресурсов для запуска аналогичных проектов являются грантовые средства благотворительных фондов, муниципальных и государственных структур, благотворительные средства частных лиц, государственные и муниципальные финансовые и материальные средства, выделяемые на целевые программы и поддержку НКО, материальные ресурсы профильных государственных и муниципальных учреждений, трудовые вклады членов организаций, пациентов, активистов, волонтерских служб, студентов профильных специальностей, специалистов.

Рейтинг проблем актуальных для 2012 года приведен на схеме 14. 

Схема 14. Рейтинг проблем пациентов с РС за 2012 г
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Как мы видим, в 2012 году рейтинг претерпел значительные изменения. 

Во-первых, упала значимость лидировавшей в 2011 году группы проблем связанной с качеством медпомощи и снабжением препаратами (Проблема работы центров, Проблема медицинской помощи на селе, Проблема низкого профессионализма неврологов, Частая смена препаратов).

Во-вторых, во мнении экспертов выросла значимость группы проблем, связанных с активизацией, возможностями собственно пациентов (Рабочие места для БРС, Безбарьерная среда, Психологическая поддержка БРС, Транспортировка БРС, Переподготовка и обучение БРС), а так же группы проблем, связанных со второстепенными вопросами медицинской помощи пациентам (Проблема санаторно курортного обеспечения, Л/С сопутствующей терапии, уход за лежачими БРС, Досуг БРС).

Такое значимое изменение, на наш взгляд, связано с двумя основными моментами: изменением личной позиции экспертов и некоторым объективным изменением ситуации в сфере поддержки пациентов с рассеянным склерозом.

Первый момент объясняется тем, что составителями рейтинга являются Уполномоченные общественные эксперты, чья позиция постепенно меняется под влиянием занимаемого статуса, декларируемых и предпринимаемых ими самими действий, а так же благодаря целенаправленному обучающему и мотивирующему воздействию ОООИБРС. 

Для экспертов, как сотрудников НКО постепенно все более понятными и важными становятся задачи активизации и социализации пациентов – обучения, трудоустройства, психологической мотивации, организационной поддержки. Соответственно, все более важными становятся препятствия, мешающие решению этих задач.

Второй момент, на наш взгляд, объясняется значительными усилиями профессионального сообщества, в том числе ОООИБРС, предпринимаемыми для повышения качества поддержки пациентов с РС.

Проблема низкого качества медицинской помощи (Проблема низкого профессионализма неврологов – читай: незнания специалистами специфики заболевания, механизмов диагностики и назначения терапии, Проблема низкого качества работы Центров и кабинетов РС, Проблема низкого качества помощи пациентам на селе) была в значительной степени снижена высокой активностью ОООИБРС в 2011 – 2012 годах по расширению сети специализированных центров и кабинетов, подготовки и переподготовки специалистов, охвата ими сельских пациентов. Работа включала в себя проведение серии региональных и межрегиональных медицинских конференций, открытие новых центров, поездки представителей Медицинского экспертного совета по регионам. Кроме того, в конце 2011 - начале 2012 года в связи с решением (или отпадением) большинства вопросов, связанных с назначением/заменой препаратов сократилось  число жалоб граждан на работу кабинетов и центров, направлявшихся УОЭ.

В целом, можно сказать, что на фоне снижения значимости первостепенных проблем – обеспечения ПИТРС, назначения и замены препаратов, появления новых препаратов,  выросла значимость некоторых проблем «второго уровня», связанных с реабилитаций пациентов и поддержкой процессов их социальной адаптации. 

Схема 15 отражает рейтинг проблем за 2013 год.

Схема 15. Рейтинг проблем пациентов с РС за  2013 г. 
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Как видно из схемы, рейтинг проблем 2013 года заметно отличается от рейтинга предыдущего года.

На первые места вышли проблемы госпитализации пациентов, лекарственного обеспечения препаратами сопутствующей терапии и ПИТРС. Для сравнения в сводном рейтинге 2012 года проблемы сопутствующей терапии занимала 11 место, а проблема ПИТРС – 16 место из 17. Проблема именно госпитализации вообще не присутствовала среди лидеров рейтинга. 

Проблемы с обеспечением ПИТРС связаны, по мнению пациентов, с низким качеством препаратов, вышедших на рынок, с негативными побочными эффектами, с  невозможностью замены препаратов на иные ПИТРС, с невозможностью получения препаратов второй линии.

Жалобы на проблемы с госпитализацией составляли в различные кварталы 2013 года 10-15% от общего числа жалоб. В первую очередь обращения было связаны с невозможностью необходимой пациентам госпитализации с приемлемые сроки,с недостатком мест.

По прежнему высокую значимость сохраняли в течении года практически не решающиеся  проблемы массовой социальной реабилитации пациентов, ухода за лежачими БРС, проблемы доступности среды и транспортировки БРС, слабо и по разному решаемые в регионах проблемы трудоустройства пациентов с РС, психологической помощи пациентам и их семьям, социальной реабилитации пациентов.

Рейтинг первого полугодия 2014 года мало отличается от сводного рейтинга за 2013 год.

Наименее остро, из списка распространенных проблем, в конце 2013 – начале 2014 года стояли вопросы взаимодействия пациентов с МСЭ, получения пациентами технических средств реабилитации, безнадзорности детей в семьях пациентов.

Схема 16. Рейтинг проблем пациентов с РС за 1-2 квартал 2014 г. 
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Жалобы и обращения пациентов с рассеянным склерозом

В рамках организации народного контроля за соблюдением законодательно закрепленных прав пациентов РС, важнейшей функцией Уполномоченных экспертов является аккумуляция жалоб и обращений граждан.

Сбор обращений осуществляется экспертами как в пассивном режиме (прием звонков и электронных писем на опубликованные и распространенные среди пациентов телефоны и адреса), так и в активном – периодический телефонный обзвон пациентов и встречи с ними.
Таблица 21. Динамика числа жалоб

	
	2006
	2007
	2008
	2009
	2010
	2011
	2012
	1 кв. 2013
	2 кв. 2013
	3 кв. 2013
	4 кв. 2013
	1 кв. 2014
	2 кв. 2014

	Доля  населения РФ в регионах с УОЭ
	23%
	67%
	83%
	87%
	92%
	94%
	94%
	94%
	94%
	94%
	94%
	94%
	94%

	Количество жалоб, принятых УОЭ
	900
	1135
	4116
	3384
	2500
	3738
	2997
	358
	336
	336
	363
	398
	409


Динамику количества жалоб, собранных экспертами в разные годы, и отраженную в Таблице 21, по нашему мнению, возможно интерпретировать следующим образом. 

Рост числа жалоб в статистике УОЭ с 2006 по 2008 годы объясняется, в–первую очередь развитием самого Института УОЭ - ростом числа охваченных регионов, повышением известности экспертной службы, ростом качества работы экспертов. 

Вторым, но не менее значимым фактором является то, что в эти годы шел процесс отладки механизма снабжения пациентов ПИТРС – основой причины жалоб. 

В 2007 году основной темой для жалоб было впервые попасть в число получающих ПИТРС по ДЛО (после запуска программы «7 нозологий» - попасть в реестр больных к октябрю 2007 г.

В 2008 - 2010 годах, основными направлениями жалоб стали: 

· Назначение ПИТРС. Не сразу была отлажена система назначения на местах, назначены врачи, отвечающие за назначение. Препараты могли необоснованно и массово заменяться. Фиксировались случаи необоснованных отказов в назначении ПИТРС (например, под предлогом возраста). 

· Доставка ПИТРС. Существовали проблемы доставки как в регионы, так и внутри региона по аптекам. Часто из неготовности списков больные получали пребои в лечении.

· Листы ожидания. Жалобы возникали из за чрезмерно долгого ожидания, «потерь» больных при составлении листов.

· Выписка рецептов. Здесь основной причиной были сложности с выпиской рецептов, ежемесячным хождениям пациентов по КЭКам в ЛПУ.

· Отдельной проблемой была пресловутая «тринадцатая упаковка Копаксона». Когда из-за неправильного расчета  пациенты получали на год 12 упаковок препарата «Копаксон», в то время как для полного годового курса были необходимы 13 (в коробке содержатся 28 ампул для ежедневного применения). Для избежания накапливающегося дефицита ампул в начале года необходимо выдавать пациенту 2 упаковки, что невозможно по нормативным документам. 

Постепенно организационные проблемы дорогостоящего лекарственного обеспечения пациентов были разрешены, поток жалоб начал ослабевать, и достиг в 2010 году своего минимума.

Изменения, происходящие на рынке ПИТРС с 2010 года, отозвались ростом числа жалоб в конце 2010–первой половине 2011 года.

Увеличение количества негативных побочных эффектов, возникающих от применения новых препаратов обусловило  дальнейший рост числа жалоб и обращений пациентов во 2 квартале 2011 года.

С третьего квартала 2011 года ситуация на первый взгляд стабилизировалась: уменьшились листы ожидания, сократилось число жалоб. 

С середины 2012 года по настоящее время число жалоб постепенно сокращается.

Однако эксперты отмечают, что это связано скорее не с улучшением ситуации, а с привыканием граждан к новым условиям, к тому что «все кто хотел пожаловаться – уже пожаловались», «у людей появляется чувство бесполезности обращений». 

Такая ситуация опасна скрытым напряжением в пациентской среде, которое может привести к самым различным негативным последствиям личного и общественного свойства.
Таблица 22. Число жалоб во 2 квартале 2014 г.

	 
	ЦФО
	СЗФО
	ЮФО-СКФО
	ПФО
	СФО
	ДВФО
	УФО
	Всего

	Количество неформальных обращений
	72
	27
	42
	40
	146
	36
	50
	413

	Количество официальных жалоб
	23
	2
	4
	1
	5
	0
	13
	48

	Всего
	95
	29
	46
	41
	151
	36
	0
	461


Таблица 23. Тематика жалоб и обращений пациентов в 2 квартале 2014 г.

	Неформальные обращения

	Замена или не выдача ПИТРС
	117

	Не выписывают препараты по ДЛО
	46

	Трудности с реабилитацией
	42

	Отсутствие препарата, сложности с рецептом
	39

	Сложности в госпитализации
	29

	Препараты: влияние на больных РС, побочные явления
	26

	Обращения в связи с ситуациями по биоаналогам (Ронбетал, Синновекс)
	24

	Санаторно-курортное лечение и реабилитация
	24

	Социальные проблемы
	18

	Технические средства реабилитации
	9

	Иное, разное
	48

	Итого
	413

	
	

	Оформленные жалобы

	Перевод с одного препарата на другой
	23

	Препараты: влияние на больных РС, побочные явления
	7

	МСЭ, проблема с получением группы инвалидности
	6

	Сложно попасть в Центр РС
	6

	Замена или не выдача ПИТРС
	3

	Платное МРТ
	3

	Итого
	48

	
	

	Всего
	461


В целом по 2012 – 2014 годах около 60% жалоб и обращений граждан были связаны с проблемами дорогостоящего лекарственного обеспечения. Первое место занимали  проблемы замены или не выдачи ПИТРС. Следующей по частоте обращений являлась тема качества и доступности медицинских услуг, а точнее: предоставления санаторно курортного лечения, возмещения расходов на МРТ, оказания различных видов гарантированной гражданам помощи, качества работы Центров и кабинетов РС. Так же значимыми поводами для обращений граждан были  проблемы, связанные с увольнением с работы и невозможностью трудоустроится из за диагноза, отсутствующей или недостаточной психологической помощью, 

Таким образом, мы видим, что рейтинг жалоб пациентов так же достаточно устойчив и при этом несколько отличается от картины проблем рисуемой Уполномоченными экспертами. 

Во многом это связано с тем, что УОЭ в силу своего статуса и информированности постепенно занимают все более «управленческую» позицию и мыслят на более далекую перспективу, чем пациенты, оценивают картину в целом. Пациенты же обращаются к личным «тактическим» вопросам, которые беспокоят их в данный момент. И их позиция может быть весьма радикальной и острой в силу того, что от решения ставящихся ими вопросов зависит их собственное здоровье и качество жизни семьи. Жалобы, тем более официальные, являются крайним проявлениям проблем и появляются в наиболее острых и жизненно важных случаях. Поэтому из рейтинга жалоб уходят проблемы «терпимые», вопросы, решение которых, как кажется пациентам может подождать. И, соответственно, на первое место выходят пусть менее распространенные в среднем по группе, но наиболее опасные для тех, кому они встретились проблемы. Мы считаем необходимым в своем анализе совмещать обе этих позиции. 

Анализ показывает, что обеспокоенность пациентов вызывают в первую очередь именно проблемы лекарственного обеспечения. И здесь основным вопросом с 2010 года остается замена препаратов – часто непредсказуемая и необъяснимая для пациентов, вызывающая панические настроения и неуверенность в будущем.

Здесь слиты воедино проблемы сразу нескольких свойств: медицинского  (назначение препарата, качество препарата, обоснованность замены, личная переносимость, побочные эффекты), организационного (включение пациента в заявку, логистика препаратов, возможность смены препарата), психологического (боязнь нового препарата, предвзятое отношение). И каждая из проблем требует своих методов разрешения. Определяя эти методы мы вновь выходим на комплекс: создание прозрачного и эффективного механизма оценки и вывода ПИТРС на рынок – построение в регионах системы ведения пациентов (Центры РС) – контроль за механизмом обеспечения пациентов назначенными препаратами. Это со стратегической точки зрения. С тактической – необходимо отметить, что факторами обострения проблемы лекарственного обеспечения непосредственно в первой половине 2011 года стало появление новых препаратов, неготовность медиков работать с ними, чрезвычайно распространившаяся в 2010 - 2013 годах практика внезапного и необъясняемого перевода пациентов с препарата на препарат и неожиданно значительное число пациентов, у которых были зарегистрированы нежелательные побочные эффекты после применения препарата Ронбетал (более двух третей жалоб).

Следующим комплексным содержательным разделом жалоб остается некачественная медицинская помощь. Здесь больные рассеянным склерозом ведут речь о невозможности попасть на госпитализацию (отказы в госпитализации, большие очереди), отсутствии доступных центров помощи, невозможности инвалиду, не выходящему из дома, получить помощь невролога на дому, не выписке бесплатных рецептов на симптоматические препараты по ДЛО/ОНЛС, невозможности пройти бесплатно дорогостоящее МРТ (квоты начиная с 2009 года постепенно растут). 

Особняком здесь стоят конфликты пациентов с МСЭ. Главная их причина – взятый в последние годы МСЭК курс на сокращения числа инвалидов доступными методами. Обычно выходом является обращение в более квалифицированную комиссию уровня субъекта Федерации.

Причинами жалоб на качество социальной помощи чаще всего служат трудности с получением гарантированных санаторно–курортных услуг, недостатками реабилитационной работы, неполучение средств технической реабилитации. По сравнению с предыдущими годами положение с ТСР ухудшилось. Объективной  причиной этого является кризис и последовавший вслед за ним рост цен на ТСР. В результате большинство закупаемых сегодня средств низкого качества ввиду закупок по минимальным ценам. Кроме того, поменялся порядок компенсации за самостоятельно купленные технические средства реабилитации. С 2011 года компенсируется только установленный минимум, часто не покрывающий необходимых затрат.

В заключение мы как еще раз отметим, что задачей УОЭ не является раздувание каких либо конфликтных ситуаций и стимулирование потока жалоб любой ценой. 

Цель работы экспертов состоит в защите прав граждан, а смысл – в удовлетворении их законных требований медицинского и социального обслуживания и, параллельно, – содействию оптимизации механизмов здравоохранения и социального развития.

На практике, содействие экспертов пациентам в преодолении возникающих  конфликтных включает разъяснение как пациентами и их близким, так и сотрудниками органов здравоохранения и социальной защиты, законодательно закрепленных прав больных рассеянным склерозом, механизмов их реализации, помощь в подготовке обращений и запросов пациентов, консультации с руководящими сотрудниками, перенаправление обоснованных и неудовлетворенных жалоб граждан в Росздравнадзор и иные профильные органы.

Выражение «телефонное право» давно стало рабочим термином Института УОЭ. Погруженные в проблему, информированные, интегрированные одновременно в пациентское, профессиональное и властное сообщество, Уполномоченные Общественные Эксперты ОООИБРС являются связующим звеном, помогающим одним реализовывать свои права, а другим - эффективно выполнять свои функции.

МОНИТОРИНГ ЗАКУПОК ПИТРС 

Защищенные регионами заявки на ПИТРС на 2014 год

Региональная заявка на получение ПИТРС за счет средств федерального бюджета является ключевым и основополагающим документом определяющим общем жизненно- важных лекарственных средств выделяемых пациентам государством. 

Содействие составлению заявки: помощь в сборе данных, выявление ошибок и «потерянных» пациентов, модерация коммуникации между пациентами и ответственными лицами и органами власти – является важной задачей УОЭ.

Ниже приведены данные региональных органов здравоохранения, сгруппированные по федеральным округам, об объеме лекарственных средств изменяющих течение рассеянного склероза в защищенном регионом (утвержденной и финансируемой федеральным центром) заявке на 2014 год.

Здесь необходимо особо отметить, что это официальные данные и за их точность а так же адекватность реальным потребностям пациентов в регионе УОЭ ответственности не несут.

Таблица 24. Защищенная заявка рег. минздравов в СКФО на 2014 год (в упаковках)

	Препарат
	Ставропольский край
	р. Сев. Осетия
	Дагестан
	Р. Ингушетия
	Р. Кабардино-Балкария
	Р.Карачаево-Черкессия
	Чечня
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	1368
	39
	317
	37
	182
	19
	104
	2066

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	0
	988
	0
	0
	0
	0
	0
	988

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	4472
	988
	624
	10
	471
	780
	804
	8149

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	0
	0
	104
	104
	104
	15
	0
	327

	Глатирамера ацетат 20 мл
	1656
	992
	1186
	224
	972
	326
	424
	5780

	Итого
	7496
	3007
	2231
	375
	1729
	1140
	1332
	17310


Таблица 25. Защищенная заявка рег. минздравов в ЮФО на 2014 год (в упаковках)
	Препарат
	Краснодарский край
	Ростовская область
	Волгоградская область
	Астраханская область
	р. Калмыкия
	Р. Адыгея
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	1320
	1270
	488
	360
	24
	72
	3534

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	240
	2288
	0
	0
	156
	12
	2696

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	3120
	5167
	4732
	537
	156
	672
	14384

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	540
	1401
	338
	26
	0
	252
	2557

	Глатирамера ацетат 20 мл
	4888
	1819
	2620
	921
	111
	780
	11139

	Итого
	10108
	11945
	8178
	1844
	447
	1788
	34310


26. Защищенная заявка рег. минздравов в СЗФО на 2014 год (в упаковках)
	Препарат
	Санкт-Петербург
	Великий Новгород и Новгородская область
	Р.Коми
	Калининградская область 
	Р. Карелия
	Вологодская область
	Архангельская область
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	2344
	588
	432
	768
	240
	504
	0
	4876

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	0
	0
	0
	0
	0
	0
	0
	0

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	16412
	416
	1456
	2452
	1664
	2792
	2274
	27466

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	1846
	313
	87
	0
	47
	720
	0
	3013

	Глатирамера ацетат 20 мл
	8756
	835
	504
	1668
	873
	1089
	589
	14314

	Итого
	29358
	2152
	2479
	4888
	2824
	5105
	2863
	49669


Таблица 27. Защищенная заявка рег. минздравов в ЦФО на 2014 год (в упаковках)
	Препарат
	Владимирская область
	Ивановская область
	Ярославская область
	Костромская область
	Курская область
	Орловская область
	Воронежская область
	Липецкая область
	Москва
	Московская область
	Рязанская область
	Тамбовская область
	Тверская область
	Тульская область
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	723
	916
	1320
	?
	559
	600
	507
	576
	3720
	4832
	?
	?
	0
	?
	13753

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	5
	0
	0
	?
	12
	816
	455
	156
	0
	1746
	?
	?
	728
	?
	3918

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	2184
	5356
	4400
	?
	2392
	2487
	4160
	4992
	24960
	1664
	?
	1716
	5512
	?
	59823

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	301
	689
	420
	?
	530
	120
	229
	120
	2817
	1066
	?
	234
	416
	?
	6942

	Глатирамера ацетат 20 мл
	1695
	1812
	1720
	?
	2737
	1746
	2450
	1629
	18888
	9203
	?
	1203
	2164
	?
	45247

	Итого
	4908
	8773
	7860
	0
	6230
	5769
	7801
	7473
	50385
	18511
	0
	3153
	8820
	0
	129683


Таблица 28. Защищенная заявка рег. минздравов в ПФО на 2014 год (в упаковках)
	Препарат
	Пермский край
	Р. Башкортостан
	Р. Марий Эл
	Р. Мордовия
	Р.Татарстан
	Р.Удмуртия
	Р.Чувашия
	Кировская область
	Нижегородская область
	Оренбургская область
	Пензенская область
	Самарская область
	Саратовская область
	Ульяновская область
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9, 6 млн.
	156
	1832
	0
	172
	2856
	390
	1040
	960
	1208
	652
	552
	2564
	1684
	670
	14736

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	0
	480
	0
	0
	312
	0
	0
	0
	0
	0
	0
	432
	2496
	0
	3720

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	6574
	10560
	364
	1 768
	9048
	3172
	1644
	4224
	11908
	3232
	5720
	4800
	2652
	5240
	70906

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	611
	975
	72
	141
	1001
	546
	0
	252
	220
	13
	145
	3360
	208
	715
	8259

	Глатирамера ацетат 20 мл
	3198
	3250
	339
	1 930
	2847
	1433
	1520
	2232
	4571
	1954
	4380
	2470
	3377
	2259
	35760

	Итого
	10539
	17097
	775
	4011
	16064
	5541
	4204
	7668
	17907
	5851
	10797
	13626
	10417
	8884
	133381


Таблица 29. Защищенная заявка рег. минздравов в СФО на 2014 год (в упаковках)
	Препарат
	Республика Алтай
	Республика Хакасия
	Забайкальский край
	Красноярский край
	Алтайский край
	Новосибирская область
	Омская область
	Томская область
	Кемеровская область
	Иркутская область
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	0
	137
	368
	366
	515
	2038
	904
	504
	1844
	332
	6493

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	0
	48
	0
	31
	52
	1214
	208
	0
	0
	0
	1553

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	52
	936
	520
	3368
	3417
	6292
	3640
	1664
	7332
	3478
	30699

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	10
	0
	65
	486
	434
	1059
	435
	200
	507
	187
	3383

	Глатирамера ацетат 20 мл
	309
	586
	495
	2650
	2 532
	3154
	1018
	1452
	2868
	1837
	16901

	Итого
	371
	1707
	1448
	6901
	6435
	13757
	6205
	3820
	12551
	5834
	59029


Таблица 30. Защищенная заявка рег. минздравов в ДФО на 2014 год (в упаковках)
	Препарат
	Сахалинская область
	Республика Якутия
	Приморский край
	Камчаткий край
	Хабаровский край
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	104
	196
	504
	52
	0
	856

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	0
	0
	0
	0
	0
	0

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	360
	582
	1323
	624
	0
	2889

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	130
	91
	183
	14
	0
	418

	Глатирамера ацетат 20 мл
	391
	432
	1157
	365
	0
	2345

	Итого
	985
	1301
	3167
	1055
	0
	6508


Таблица 31. Защищенная заявка рег. минздравов в УФО на 2014 год (в упаковках)
	Препарат
	Курганская область
	Свердловская область
	Тюменская область
	Челябинская область
	ХМАО
	ЯНАО
	Итого

	Интерферон бета 1б 8-9,6 млн.
	176
	2564
	?
	2648
	0
	?
	5388

	Интерферон бета 1а 6 млн.
	0
	0
	?
	0
	0
	?
	0

	Интерферон бета 1а 12 млн.
	1222
	8736
	?
	5772
	6344
	?
	22074

	Интерферон бета 1а 30 млн.
	0
	914
	?
	1430
	284
	?
	2628

	Глатирамера ацетат 20 мл
	1002
	3746
	?
	3050
	1163
	?
	8961

	Итого
	2400
	15960
	0
	12900
	7791
	0
	39051


Соотношение закупок ПИТРС по наименованиям
Схема 17. Соотношение закупаемых ПИТРС в РФ в 2011-2014 гг.

[image: image14]
Соотношение закупок ПИТРС по источникам финансирования
Таблица 32. Источники финансирования закупок  ПИТРС в 2011 г.
	Препарат
	1 квартал 2011
	2 квартал 2011
	3 квартал 2011
	4 квартал 2011

	
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел

	Бетаферон
	544
	20
	925
	20
	803
	43
	339
	37

	Копаксон
	6380
	31
	6615
	38
	7133
	48
	7138
	65

	Ребиф
	3281
	48
	3024
	51
	1881
	49
	511
	43

	Авонекс
	1251
	13
	1528
	12
	1363
	14
	1433
	38

	Ронбетал
	2748
	24
	2895
	23
	3251
	23
	3897
	46

	Экставия
	2069
	21
	1897
	20
	1742
	74
	1314
	50

	Генфаксон
	271
	2
	947
	0
	1904
	3
	3353
	11

	Инфибета
	
	
	
	
	
	
	47
	34

	СинноВекс
	
	
	
	
	
	
	150
	0

	Всего
	16544
	159
	17831
	164
	18077
	254
	18182
	324


Таблица 33. Источники финансирования закупок  ПИТРС в 2012 г.
	Препарат
	1 квартал 2012
	2 квартал 2012
	3 квартал 2012
	4 квартал 2012

	
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел

	Бетаферон
	19
	35
	4
	5
	1
	6
	0
	6

	Копаксон
	7955
	169
	8845
	218
	9038
	201
	9229
	111

	Ребиф
	159
	28
	24
	22
	14
	18
	168
	19

	Авонекс
	684
	24
	345
	18
	321
	13
	198
	7

	Ронбетал
	3514
	33
	3372
	32
	3233
	32
	2882
	32

	Экставия
	663
	30
	333
	1
	249
	1
	143
	0

	Генфаксон
	3984
	28
	4365
	26
	4527
	25
	4634
	33

	Инфибета
	884
	62
	1263
	28
	1610
	28
	2004
	28

	СинноВекс
	1061
	1
	1417
	0
	1407
	0
	1529
	1

	Гиления
	
	
	
	
	
	
	13
	54

	Всего
	18923
	410
	19968
	350
	20400
	324
	20800
	291


Таблица 34. Источники финансирования закупок  ПИТРС в 2013 г.
	Препарат
	1 квартал 2013
	2 квартал 2013
	3 квартал 2013
	4 квартал 2013

	
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел

	Бетаферон
	10
	10
	10
	2
	10
	5
	0
	10

	Копаксон
	9867
	53
	9928
	51
	10242
	26
	10246
	117

	Ребиф
	98
	0
	110
	0
	98
	0
	0
	100

	Авонекс
	3
	1
	16
	0
	4
	0
	0
	3

	Ронбетал
	2797
	45
	2734
	82
	2806
	65
	2803
	2

	Экставия
	0
	0
	0
	0
	0
	0
	0
	0

	Генфаксон
	4861
	94
	4948
	94
	5018
	91
	5001
	29

	Инфибета
	1975
	48
	2100
	16
	2232
	17
	2230
	0

	СинноВекс
	1643
	32
	1749
	24
	1829
	21
	1952
	0

	Гиления
	75
	4
	92
	4
	90
	4
	0
	98

	Всего
	21329
	287
	21687
	273
	22329
	229
	22232
	359


Таблица 35. Источники финансирования закупок  ПИТРС в 2014 г.
	Препарат
	1 квартал 2014
	1 квартал 2014

	
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел
	Из фед.  бюджета, чел
	Из рег.  бюджета, чел

	Бетаферон
	0
	0
	0
	0

	Копаксон
	10759
	117
	10818
	117

	Ребиф
	224
	94
	230
	94

	Авонекс
	0
	0
	0
	0

	Ронбетал
	2823
	2
	2832
	2

	Экставия
	0
	0
	0
	0

	Генфаксон
	4965
	29
	4995
	29

	Инфибета
	2590
	0
	2631
	0

	СинноВекс
	2084
	0
	2099
	0

	Тизабри
	0
	5
	0
	5

	Гиления
	0
	114
	0
	120

	Всего
	23445
	361
	23605
	367


Схема 18. Соотношение закупок ПИТРС по источникам финансирования: 
2  квартал 2014 г.
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13. ОБЩЕСТВЕННЫЙ КОНТРОЛЬ: 
ОПЫТ ОЦЕНКИ ПАЦИЕНТАМИ ЭФФЕКТИВНОСТИ ЛЕКАРСТВЕННОЙ ТЕРАПИИ

(на примере рассеянного склероза)
Справка об исследовании
Сложившаяся сегодня в Российской Федерации практика медицинской помощи больным рассеянным склерозом неоднозначна. Меняющиеся стандарты лекарственного обеспечения препаратами для лечения РС, различные тактики взаимодействия врачей с пациентами дезориентируют больных, создают прецеденты отказа от препаратов, формируют неудовлетворенность пациентов лекарственными препаратами и лекарственным обеспечением в целом.

Оптимизация алгоритмов и механизма оказания медицинской помощи требует использования ресурсов оценки медицинских услуг их получателями – пациентами. Использование ресурсов пациентов является одним из эффективных средств общественного контроля. Наряду с анализом нормативно правовых актов, документации, статистики, экспертыми заключения, выявление и анализ мнения пациентов является одним из инструментов, предлагаемой ОООИБРС карты общественного контроля сферы дорогостоящего лекарственного обеспечения, в частности, и сферы здравоохранения в целом.
Предлагаемое исследование мнения пациентов является опытом применения ОООИБРС данного инструмента народного контроля.

С целью выявления мнения пациентов относительно дорогостоящего лекарственного обеспечения пациентов в первом полугодии 2014 года  ОООИ-БРС был проведен массовый опрос пациентов с рассеянным склерозом в регионах РФ. 

В связи с вышеуказанными задачами общественного контроля, исследование было ориентировано на получение информации о мнении пациентов о том, насколько оперативно сегодня ставится диагноз «рассеянный склероз» и назначается лечение, какова фактическая регулярность специализированных обследований, каков характер взаимоотношений пациентов с лечащим врачом, каковы каналы получения информации и критерии формирования мнения о препаратах, и, в конечном итоге, как оценивают больные РС эффективность назначаемой им лекарственной терапии. 

Всего было опрошено 442 пациента. Опрос – телефонный и личный. Сбор информации проведен силами Общественных Экспертов ОООИ-БРС. Выборка исследования нерепрезентативная. В целом, ее географический охват и объем позволяет фиксировать общие тенденции в общественном мнении пациентов с РС.
Таблица 1. Выборка по регионам

	Регион опроса
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Москва
	99
	22,4

	Новосибирская область
	76
	17,2

	Ростовская область
	57
	12,9

	Омская область
	51
	11,5

	Воронежская область
	50
	11,3

	Ульяновская область
	35
	7,9

	Алтайский край
	34
	7,7

	Самарская область
	30
	6,8

	Волгоградская область
	10
	2,3

	Всего
	442
	100,0


Таблица 2. Структура выборки по продолжительности заболевания

	Длительность болезни
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Менее 2 лет
	28
	6,3

	2-5 лет
	129
	29,2

	6-8 лет
	109
	24,7

	9 и более лет
	175
	39,6

	Затрудняюсь ответить
	1
	0,2

	Всего
	442
	100,0


Региональные выборки оказались существенно различны по составу опрошенных. В Москве, Самарской и Омской областях в выборках преобладали пациенты, болеющие РС 2-5 лет. Алтайский край, Воронежская и Ростовская области оказались регионами, где были опрошены преимущественно больные «со стажем» (болеющие 9 лет и более).
Таблица 3. Структура региональных подвыборок по продолжительности заболевания

	Длитель-ность болезни
	Регион опроса

	
	Омская область
	Ростов-ская область
	Ульянов-ская область
	Алтайский край
	Воронеж-ская область
	Москва
	Новоси-бирская область
	Самарская область

	Менее 2 лет
	4
	0
	2
	0
	0
	10
	7
	5

	
	7,8%
	0,0%
	5,7%
	0,0%
	0,0%
	10,1%
	9,2%
	16,7%

	2-5 лет
	25
	2
	10
	4
	5
	43
	21
	17

	
	49,0%
	3,5%
	28,6%
	11,8%
	10,0%
	43,4%
	27,6%
	56,7%

	6-8 лет
	9
	20
	9
	6
	9
	26
	20
	8

	
	17,6%
	35,1%
	25,7%
	17,6%
	18,0%
	26,3%
	26,3%
	26,7%

	9 и более лет
	13
	34
	14
	24
	36
	20
	28
	0

	
	25,5%
	59,6%
	40,0%
	70,6%
	72,0%
	20,2%
	36,8%
	0,0%

	Затрудняюсь ответить
	0
	1
	0
	0
	0
	0
	0
	0

	
	0,0%
	1,8%
	0,0%
	0,0%
	0,0%
	0,0%
	0,0%
	0,0%

	Всего
	51
	57
	35
	34
	50
	99
	76
	30

	
	100,0%
	100,0%
	100,0%
	100,0%
	100,0%
	100,0%
	100,0%
	100,0%


Ввиду столь неодинаковой выборки сравнивать регионы в большинстве случаев не представляется возможным, поскольку именно давность нахождения в болезни является основным критерием формирования оценок пациентов. Сравнительный анализ по регионам был сделан в тех случаях, когда исследуемые вопросы не зависели от «стажа» болезни.

Оперативность в постановке диагноза и назначении терапии
Один из показателей эффективности лечения РС – своевременно поставленный диагноз и начатая терапия. В связи с этим, в исследовании изучались два вопроса:

· каков интервал между первым обострением рассеянного склероза (появлением первых очевидных признаков болезни) и официальной постановкой диагноза;

· каков интервал между официальной постановкой диагноза и назначением лекарственной терапии.

По данным исследования, диагноз был поставлен оперативно менее чем половине пациентов (45,2% опрошенных). 

Рис.1. Длительность периода с момента 
появления первых симптомов РС до постановки диагноза
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Факт, что почти каждый третий опрошенный (в исследовании 30,3%) более трех лет ждал постановки диагноза с момента первых очевидных симптомов заболевания, на первый взгляд, выглядит весьма тревожно. Однако если оценить цифры в зависимости от давности заболевания, ситуация становится понятна и объяснима. Наибольшая доля долго ожидавших постановки диагноза – в группе тех, кто давно болеет РС, более 9 лет (среди них каждому второму (52%) диагноз был поставлен по истечении трех лет и более с момента очевидных симптомов заболевания). Среди тех, кто болен РС 6-8 лет, доля долго ожидавших постановки диагноза уже вдвое меньше (25,7% «ждали» более трех лет). В группе болеющих 2-5 лет эта цифра составила уже 11,6% (причем, здесь уже совсем нет тех, кто «ждал» более 4 лет). И, наконец, всем недавно заболевшим диагноз был поставлен в течение первого года с момента первых очевидных симптомов заболевания.

Рис.2. Оперативность постановки диагноза у пациентов с разным «стажем» болезни
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Оперативность назначения терапии интерфероном или глатирамера ацетатом с момента постановки диагноза, по данным исследования, следующая:

Рис.3. Оперативность назначения терапии с момента постановки диагноза
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В течение первого года с момента постановки диагноза лекарственная терапия была назначена 65% опрошенных. 

Если оценить оперативность назначения терапии в зависимости от давности заболевания, цифры также показывают, насколько непростой была ситуация 9 и более лет назад (только 36% опрошенных получили терапию в течение первого года с момента постановки диагноза), и как эта ситуация менялась из года в год. Среди заболевших 2-5 лет назад уже практически все (в исследовании 86%) начали лечение в течение первого года с момента постановки диагноза. Сегодня среди вновь заболевших терапия назначается всем в течение первого года (за исключением тех, кто отказывается от приема препаратов). Причем, у подавляющего большинства (в исследовании 78,6% опрошенных) период между постановкой диагноза и назначением лечения составил менее года.
Рис.4. Оперативность назначения терапии у пациентов с разным «стажем» болезни
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Таким образом, очевидна положительная динамика в оперативности постановки диагноза и назначении лечения.

Регулярность обследования
Регулярность обследования в исследовании оценивалась через такие показатели, как частота плановых осмотров у невролога и характер прохождения МРТ-обследования.

Периодичность плановых осмотров неврологом у большинства пациентов – раз в квартал или раз в полгода. Периодичность плановых осмотров, в целом, сходна во всех регионах.

Рис.5. Периодичность плановых осмотров неврологом
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Больным РС МРТ сегодня рекомендуется к проведению в следующем режиме: каждому второму – раз в год, каждому третьему – реже 1 раза в год, еще 11,1% - чаще 1 раза в год.

Рекомендации относительно частоты МРТ напрямую зависят от «стажа» болезни. «Новичкам» МРТ, в основном, рекомендуют проводить с периодичностью раз в год и чаще: в группе недавно заболевших около трети опрошенных (28,6%) вынесена рекомендация проходить МРТ чаще 1 раза в год; по мере увеличения давности заболевания, период рекомендованного МРТ также растет.

Рис. 6. Рекомендации относительно частоты МРТ пациентами с разным «стажем» болезни
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Регулярность МРТ-обследования, в целом, отражает ту же картину. «Новички», в большинстве, проходят МРТ раз в год и чаще (82,1% ответов в этой группе); болеющие 2-8 лет, в основном, раз в год (порядка 50% ответов), болеющие более 9 лет – раз в год или обследовались только один раз (40,6% и 26,9% ответов).

Рис. 7. Регулярность прохождения МРТ пациентами с разным «стажем» болезни


[image: image22]
В то же время, сравнение цифр показывает некоторое несоответствие между рекомендациями и фактическим положением дел с прохождением МРТ. Из тех опрошенных больных, кому врач рекомендует обследование МРТ чаще 1 раза в год, только треть (32,7%) по факту следовали этим рекомендациям. 

Рис. 8. Регулярность прохождения МРТ в зависимости от рекомендаций врача
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Регулярность проведения МРТ с использованием контрастного вещества отражена в диаграмме. Показательно заметить, что 23% опрошенных никогда не проводили этот вид обследования.

Рис. 9. Регулярность прохождения МРТ с использованием контрастного вещества
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МРТ чаще проводится довольно оперативно: 40,7% опрошенных указали, что обследование им было проведено на следующий день после назначения. В то же время, каждому третьему приходилось ждать обследования более 2 недель, каждому пятому – три недели и более (рис. 10).

Оперативность проведения МРТ напрямую зависит от того, платят ли за него больные. Бесплатного МРТ в большинстве случаев приходится ждать долго (в исследовании 59,1% опрошенных, проходивших МРТ бесплатно, ждали 2 недели и более). 

Рис. 10. Длительность ожидания МРТ на платных и бесплатных условиях


[image: image25]
В разных регионах сложилась различная ситуация с практикой назначения МРТ.

· Политика врача относительно назначения МРТ:

· Врачи сравнительно реже рекомендуют МРТ-обследование в Алтайском крае, Ульяновской, Воронежской, а также Ростовской областях (реже 1 раза в год – 42-66% случаев).

· Частота МРТ-обследования: 

· Больные существенно реже проходят МРТ-обследование по сравнению с другими регионами – в Алтайском крае, Ульяновской и Воронежской областях (ни разу не проходили МРТ 12% в Воронежской области, 18% - в Алтайском крае, 29% - в Ульяновской области).

· Больные РС сравнительно чаще проходят МРТ-обследование (по сравнению с другими регионами) – в Омской, Новосибирской и Самарской областях (регулярно раз в год или чаще проходят МРТ 73%, 74% и 100% соответственно). 

· Частота МРТ-обследования с использованием контрастного вещества:

· Обследование охватывает далеко не всех больных – в Москве, Ростовской, Воронежской, Ульяновской областях (порядка 40% опрошенных никогда не проходили его).

· Регулярное обследование (чаще раз в год) – в Самарской, Новосибирской, Омской областях, а также в Алтайском крае.

Условия обследования:

· Повсеместно платно – в Воронежской (100%) и Ульяновской (80%) областях.

· Платно довольно часто – в Москве (56%) и Ростовской области (47%).

· Платно сравнительно редко – Омская (33%), Новосибирская (37%) области и Алтайский край (38%).

· Практически бесплатно – Самарская область (платили за МРТ 3% опрошенных).

Длительность ожидания обследования:

· Долгое ожидание – Самарская область (63% ждут бесплатного обследования более 3 недель).

· Сравнительно длительное ожидание – Москва, Новосибирская и Ростовская области (ждут 2-3 недели и более 44%, 49% и 59% соответственно).

· Малое ожидание – там, где эта услуга чаще платная – Воронежская и Ульяновская области (100% и 77% обследуются на следующие сутки после назначения),  Алтайский край и Омская область (74 и 67% обследуются на следующие сутки).

Выбор лекарственного препарата – тактики врача и пациентов
Спектр тактик лечащего врача при сохранении активности рассеянного склероза на сегодня неширок. Основной тактикой остается пассивное продолжение приема текущего препарата в прежней дозировке.

Таблица 4. Тактика врача при сохранении активности рассеянного склероза

	Какова тактика Вашего врача при сохранении активности рассеянного склероза?

	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Продолжать прием текущего препарата в прежней дозировке
	228
	51,6

	Переключение на др. препарат интерферон или глатирамера ацетат
	94
	21,3

	Усилить терапию митоксантроном или другими иммуносупрессорами
	32
	7,0

	Увеличить дозировку препарата
	11
	2,5

	«Отправляют к областному неврологу»
	3
	0,7

	«Лечиться ноотропами»
	1
	0,2

	«Гормональные препараты»
	1
	0,2

	«Врач ничего не предлагал»
	13
	2,9

	Отказ от ответа
	59
	13,4

	Всего
	442
	100,0


Тактика лечащего врача при сохранении активности РС различается в регионах.

· Продолжать прием текущего препарата в прежней дозировке – тактика преобладает в Омской, Ульяновской и Воронежской областях (84%, 74% и 68% ответов соответственно). 

· Помимо продолжения текущего лечения врачи иногда задействуют тактику усиления терапии смитоксантроном или другими иммуносупрессорами – к этой тактике врачи обращались примерно в трети случаев в Москве, Новосибирской и Ростовской областях
.

Ключевые критерии выбора лекарственного препарата для больных – это эффективность (в первую очередь – 91% ответов), переносимость (70% ответов), доступность (57% ответов) и удобство хранения и транспортировки (50% ответов).

Основных каналов получения информации о препаратах у больных на сегодня два – это лечащий врач (60% ответов) и профильные интернет-сообщества (39% ответов). Помимо этого каждый пятый опрошенный самостоятельно обращается к специализированным медицинским ресурсам (чаще в интернете), еще 18% используют личные каналы (от знакомых, друзей). 

Школы пациентов в настоящее время не являются весомым каналом получения информации о заболевании (через них узнавали о болезни и лечении лишь 3,6% опрошенных).

Ввиду особого характера болезни и отсутствия достаточных механизмов ее лечения, потребность в новой информации о терапии РС еще долго будет продолжать оставаться высокой. Подавляющее большинство больных РС (в исследовании 86% опрошенных) хотят быть более информированными о новых препаратах.

Взаимодействие с врачом
Оценка больными эффективности терапии во многом зависит от сложившихся взаимоотношений с лечащим врачом. Характер взаимодействия с врачом и совпадение ожиданий пациента и врача выступили предметом исследования.

Обсуждение с врачом возможных вариантов терапии происходит в большинстве случаев (59,3% ответов). В то же время, важно заметить, что иногда это обсуждение начинается под влиянием давления пациента, после его повторных настоятельных просьб) – такая ситуация нечаста, но уже свидетельствует о неблагополучии характера взаимодействия с врачом (в исследовании 12,4% случаев). Особенного внимания заслуживают ситуации, когда больные исключаются из процесса обсуждения терапии – тогда взаимодействия с врачом не происходит. Каждый четвертый опрошенный указал, что врач не обсуждает с ним выбор и ожидаемые результаты лечения – по данным исследования, эта группа составила 27%, и это те люди, кто оказывается «выпавшим» из совместного процесса, напрямую определяющего эффективность лечения.

Характер взаимодействия с врачом существенно различается по регионам:

· Регионы, где врачи в подавляющем большинстве случаев обсуждают с пациентом терапию – Самарская и Омская области, г. Москва (более 70% опрошенных из этих регионов участвуют в обсуждении своей терапии).

· Регионы, где врачи чаще обсуждают с пациентами терапию, однако также много случаев, когда пациенты оказываются исключены из этого диалога – Новосибирская, Ульяновская, Ростовская области (50-60% вовлечены в диалог).

· Регионы, где врачи чаще исключают пациентов из диалога – Воронежская область и Алтайский край (в диалог вовлечены менее четверти опрошенных).
Рис. 11. Ответ в регионах на вопрос, «Обсуждает ли врач с Вами варианты лечения заболевания?»
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Основные ожидания больных РС от терапии связаны со стабилизацией состояния здоровья и самочувствия. Доля нереалистичных – сверхоптимистичных («вылечиться») или пессимистичных ожиданий – невелика (в совокупности не более 15% ответов).

По представлениям пациентов, их ожидания от терапии в большинстве случаев совпадают с целями лечащего врача (только 15% опрошенных считают, что цели врача отличаются от их ожиданий от лечения).

Сравнение по регионам выделяет Воронежскую область, как регион с наибольшей долей пациентов, указавших на несовпадение с лечащим врачом. Здесь доля отрицательных оценок составляет  40% (в остальных регионах - 10-17%).

Оценка эффективности терапии
Основные критерии эффективности терапии, в представлениях больных, - это отсутствие обострений и прогрессирования неврологических нарушений. Детальные результаты МРТ-обследований (изменение количества очагов, отсутствие новых очагов / очагов накапливающихся контраст) отслеживает – и опирается на них в оценке своего состояния – значительно меньшее количество больных РС.

Таблица 5. Критерии оценки эффективности терапии в представлениях пациентов

	Что для Вас является критериями эффективности или неэффективности терапии?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Отсутствие обострений
	283
	64,0

	Отсутствие прогрессирования неврологических нарушений
	269
	60,9

	Качество жизни
	196
	44,3

	Отсутствие новых очагов на Т2 снимках МРТ
	108
	24,4

	Изменение количества очагов на МРТ
	84
	19,0

	Отсутствие очагов накапливающих контраст на МРТ
	41
	9,3

	Другое
	6
	1,4

	Стараюсь об этом не думать
	53
	12,0


Частота обострений заболевания представлена в диаграмме. Одно-три обострения в три года – наиболее часто встречающаяся ситуация.

Рис. 12. Количество обострений заболевания за последние три года
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Сопоставление ответов на вопросы о частоте обострений и эффективности терапии помогли установить значимый «порог» в этой частоте. Равно высоко оценивают терапию те, у кого за последние три года обострений не было, и те, у кого было не более 3-х обострений. Свыше 3-х обострений за 3 года – тот самый «порог», за которым оценки больными ситуации (результатов лечения) существенно падают.

Рис. 13. Оценка эффективности терапии больными с разной интенсивностью обострений
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Субъективные оценки эффективности терапии, в целом, высоки – 76% положительных ответов. Однако 23% негативных оценок заслуживают особого внимания.

Рис. 14. Оценка эффективности терапии
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Оценка эффективности терапии различается по регионам:

· Регионы, где сравнительно ниже оценивают эффективность терапии – Воронежская и Ростовская области (34% и 33% общих негативных оценок).

· Регионы, где сравнительно высоко оценивают эффективность терапии – Самарская область (90% оценок), Ульяновская область (85,7%), Новосибирская область (80,3%), Омская область, Алтайский край и Москва (по 76% оценок).

Субъективная оценка эффективности терапии оказалась прямо связана со сложившимися взаимоотношениями с лечащим врачом. Те пациенты, кто указывает на совпадение собственных ожиданий с целями лечащего врача, в большинстве высоко оценивают результаты лечения. В то же время те, кто считает, что цели врача расходятся с их собственными, чаще считают терапию неэффективной. Кроме того, те пациенты, с кем врач обсуждает лечение, склонны более высоко оценивать эффективность терапии.

Рис. 15. Оценка эффективности терапии в зависимости от характера отношений с врачом:

… в зависимости от совпадения ожиданий

… в зависимости от вовлечения 

пациента и целей лечащего врача


пациента в обсуждение лечения
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Субъективный показатель «совпадение ожиданий пациента с целями врача» тесно связан и с объективным показателем частоты обострений. Те пациенты, у кого достигнуто понимание с врачом (ожидания совпадают с целями врача), существенно реже оказывались в ситуации обострения: в этой группе частые обострения случались лишь у 11,7% опрошенных. В то же время среди тех, кто полагает, что цели врача расходятся с их ожиданиями, доля лиц с частыми обострениями составила уже 41,4%.

Рис. 16. Частота обострений в зависимости от совпадения целей врача и пациента
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В целом, можно говорить о значительном влиянии поведения врача на объективные и субъективные показатели эффективности терапии. 

Низкие оценки эффективности терапии отмечены в Воронежской и Ростовской областях – именно в этих областях опрошенные часто говорили о несовпадении своих ожиданий с целями врача; здесь они реже проходят МРТ.
Основные выводы по результатам общественной оценки пациентами
1. В оперативности постановки диагноза и назначении лечения зафиксирована устойчивая положительная динамика. В отличие от предыдущих лет, сегодня диагноз заболевшим ставится в течение первого года с момента появления очевидных симптомов заболевания. Терапия так же назначается нуждающимся в течение первого года.
2. Периодичность плановых осмотров неврологом у большинства пациентов – раз в квартал или раз в полгода. Регулярность прохождения обследования МРТ зависит от «стажа» болезни. Вновь заболевшим рекомендуют проводить МРТ с периодичностью раз в год и чаще. По факту «новички», в большинстве, проходят МРТ раз в год и чаще (82,1% ответов); болеющие 2-8 лет, в основном, раз в год (порядка 50% ответов), болеющие более 9 лет – реже (40,6% раз в год, 26,9% обследуются только один раз).

3. МРТ чаще проводится довольно оперативно: 40,7% опрошенных указали, что обследование им было проведено на следующий день после назначения. В то же время, каждому пятому приходилось ждать обследования три недели и более. Оперативность проведения МРТ напрямую зависит от того, платят ли за него больные. Проблема взимания платы за МРТ стоит примерно перед половиной пациентов.
4. Основных каналов получения информации о препаратах у пациентов на сегодня два: это лечащий врач (60% ответов) и профильные интернет-сообщества (39% ответов). Помимо этого каждый пятый опрошенный самостоятельно обращается к специализированным медицинским ресурсам (чаще в интернете), еще 18% используют личные каналы (от знакомых, друзей).

5. Основные критерии эффективности терапии, в представлениях больных, - это отсутствие обострений и прогрессирования неврологических нарушений. Одно-три обострения в три года – наиболее часто встречающаяся ситуация. Значимый с точки зрения самочувствия больного «порог» в частоте обострений – три обострения в три года.
6. Субъективные оценки эффективности терапии, в целом, высоки – 76% положительных ответов. Определяющий показатель эффективности терапии – взаимоотношения с врачом, поведение врача с пациентом: вовлечение пациента в обсуждение терапии, выбираемые тактики при назначении лечения и обследований.
7. Основной тактикой врача при сохранении активности рассеянного склероза остается назначение текущего препарата в прежней дозировке. Обсуждение с врачом возможных вариантов терапии происходит в большинстве случаев (59,3% ответов). Обсуждение под давлением пациента – в исследовании в 12,4% случаев. 27% опрошенных указали, что врач не обсуждает с ним выбор и ожидаемые результаты лечения – это те люди, кто оказывается «выпавшим» из совместного процесса, напрямую определяющего эффективность лечения.

8. Сравнительно более благополучные регионы с точки зрения оценок пациентами различных аспектов терапии – Самарская, Новосибирская, Омская области. Наименьшие оценки – в Воронежской области.

Распределение ответов на вопросы анкеты

	Регион опроса
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Омская область
	51
	11,5

	Ростовская область
	57
	12,9

	Ульяновская область
	35
	7,9

	Алтайский край
	34
	7,7

	Воронежская область
	50
	11,3

	Москва
	99
	22,4

	Волгоградская область
	10
	2,3

	Новосибирская область
	76
	17,2

	Самарская область
	30
	6,8

	Всего
	442
	100,0


	Пожалуйста, укажите дату первого обострения рассеянного склероза (с какой даты Вы считаете себя больным рассеянным склерозом)?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Менее 2 лет
	28
	6,3

	2-5 лет
	129
	29,2

	6-8 лет
	109
	24,7

	9 и более лет
	175
	39,6

	Затрудняюсь ответить
	1
	0,2

	Всего
	442
	100,0


	Пожалуйста, укажите дату постановки диагноза рассеянного склероза (с момента первого обострения, явных признаков заболевания)?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Менее 1 года
	200
	45,2

	1-2 года
	107
	24,2

	3-4 года
	64
	14,5

	Более 4 лет
	70
	15,8

	Затрудняюсь ответить
	1
	0,2

	Всего
	442
	100,0


	Пожалуйста, укажите дату начала терапии интерфероном или глатирамера ацетатом (с момента постановки диагноза)?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Менее 1 года
	209
	47,3

	1 год
	78
	17,6

	2года
	40
	9,0

	3 года
	24
	5,4

	4 года
	19
	4,3

	5 лет
	8
	1,8

	6 лет
	11
	2,5

	7 лет
	4
	0,9

	Более 7 лет
	25
	5,7

	Не принимаю
	20
	4,5

	Затрудняюсь ответить
	4
	0,9

	Всего
	442
	100,0


	Количество обострений за последние 3 года
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Не было
	106
	24,0

	1-3
	253
	57,2

	4-6
	61
	13,8

	Более 6
	19
	4,3

	Затрудняюсь ответить
	3
	0,7

	Всего
	442
	100,0


	Как часто Вы проходите плановые осмотры у Вашего невролога?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	1 раз в месяц
	2
	0,5

	1 раз в квартал
	165
	37,3

	1 раз в полгода
	175
	39,6

	1 раз в год
	66
	14,9

	Реже 1 раза в год
	33
	7,5

	Нет лечащего врача
	1
	0,2

	Всего
	442
	100,0


	Обсуждаете ли Вы с Вашим лечащим врачом выбор и ожидаемые результаты терапии рассеянного склероза?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Да
	325
	73,5

	Нет
	113
	25,6

	Нет лечащего врача
	2
	0,5

	Отказ от ответа
	2
	0,5

	Всего
	442
	100,0


	Какие ожидания у Вас от проводимой терапии?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Отсутствие обострений
	112
	25,3

	Улучшение самочувствия
	97
	21,9

	Стабильное состояние здоровья
	80
	18,1

	Надеюсь вылечиться
	64
	14,5

	Нет никаких ожиданий/Не знаю
	29
	6,6

	Оптимистичные ожидания, связанные с эффективной терапией
	24
	5,4

	Восстановление двигательного аппарата
	11
	2,5

	Пессимистичные ожидания, связанные с неэффективной терапией
	9
	2,0

	Уменьшение количества обострений
	4
	0,9

	Отказ от терапии/отказ от ответа
	12
	2,7

	Всего
	442
	100,0


	Совпадают ли Ваши ожидания с целями лечащего врача?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Да
	359
	81,2

	Нет
	70
	15,8

	Нет лечащего врача
	1
	0,2

	Отказ от ответа
	12
	2,7

	Всего
	442
	100,0


	Что для Вас является критериями эффективности или неэффективности терапии?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Отсутствие обострений
	283
	64,0

	Отсутствие прогрессирования неврологических нарушений
	269
	60,9

	Качество жизни
	196
	44,3

	Отсутствие новых очагов на Т2 снимках МРТ
	108
	24,4

	Изменение количества очагов на МРТ
	84
	19,0

	Отсутствие очагов накапливающих контраст на МРТ
	41
	9,3

	Другое
	6
	1,4

	Стараюсь об этом не думать
	53
	12,0


	Оцените эффективность терапии исходя из Ваших приоритетов
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Неэффективна
	21
	4,8

	Скорее неэффективна
	81
	18,3

	Скорее эффективна
	244
	55,2

	Эффективна
	93
	21,0

	Затрудняюсь ответить
	3
	0,7

	Всего
	442
	100,0


	С какой частотой лечащий врач рекомендует Вам проведение МРТ - обследования?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	1 раз в квартал
	7
	1,6

	1 раз в полгода
	42
	9,5

	1 раз в год
	235
	53,2

	Реже 1 раза в год
	151
	34,2

	Другое
	3
	0,7

	Нет лечащего врача
	2
	0,5

	Отказ от ответа
	2
	0,5

	Всего
	442
	100,0


	Как часто Вам проводится МРТ с использованием контрастного вещества?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Ни разу
	102
	23,1

	1 раз (при подтверждении диагноза)
	88
	19,9

	1 раз в квартал
	1
	0,2

	1 раз в полгода
	13
	2,9

	1 раз в год
	118
	26,7

	Реже 1 раза в год
	120
	27,1

	Всего
	442
	100,0


	Как часто за последние 3 года Вы проходили МРТ – обследование?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Ни разу
	34
	7,7

	Только при постановке диагноза
	41
	9,3

	1 раз
	92
	20,8

	1 раз в год
	209
	47,3

	Более 1 раза в год
	66
	14,9

	Всего
	442
	100,0


	Каковы сроки ожидания исследования?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	1 сутки
	180
	40,7

	Менее 1 недели
	63
	14,3

	1 неделя
	31
	7,0

	2 недели
	61
	13,8

	3 недели и более
	93
	21,0

	Не знаю
	3
	0,7

	Затрудняюсь ответить
	11
	2,5

	Всего
	442
	100,0


	На какой основе Вам проводится МРТ?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Платно
	219
	49,5

	Бесплатно
	220
	49,8

	Не знаю
	3
	0,7

	Всего
	442
	100,0


	Какова тактика Вашего врача при сохранении активности рассеянного склероза (наличие обострений, и/или активности процесса на МРТ, прогрессирование заболевания на фоне проводимого лечения интерферонами/глатирамера ацетатом)?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Продолжать прием текущего препарата в прежней дозировке
	228
	51,6

	Переключение на др. препарат интерферон или глатирамера ацетат
	94
	21,3

	Усилить терапию митоксантроном или другими иммуносупрессорами
	32
	7,0

	Увеличить дозировку препарата
	11
	2,5

	«Отправляют к областному неврологу»
	3
	0,7

	«Лечиться ноотропами»
	1
	0,2

	«Гормональные препараты»
	1
	0,2

	«Врач ничего не предлагал»
	13
	2,9

	Отказ от ответа
	59
	13,4

	Всего
	442
	100,0


	Обсуждает ли врач с Вами возможные варианты лечения заболевания?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Да
	262
	59,3

	Да, но только после повторных настоятельных просьб
	55
	12,4

	Нет, никогда
	119
	26,9

	Нет лечащего врача
	1
	0,2

	Отказ от ответа
	5
	1,1

	Всего
	442
	100,0


	Что для Вас является наиболее важным при выборе того или иного препарата?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Эффективность
	400
	90,5

	Переносимость
	311
	70,4

	Доступность
	252
	57,0

	Удобство применения и хранения
	219
	49,5

	Стоимость
	194
	43,9

	Другое
	6
	1,4

	Отказ от ответа
	3
	0,7


	Как Вы получаете информацию о новых препаратах для терапии рассеянного склероза?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	От врача
	263
	59,5

	На форумах/ в социальных сетях
	174
	39,4

	Изучаю специальные медицинские ресурсы, читаю научные статьи
	89
	20,1

	От друзей
	81
	18,3

	На школах РС
	16
	3,6

	Другое
	10
	2,3

	Не получаю информацию
	5
	1,1

	Отказ от ответа
	5
	1,1


	Хотели бы Вы быть более информированным в отношении новых препаратов?
	Кол-во, чел.
	Доля, %

	Да
	380
	86,0

	Нет, я вполне информирован
	57
	12,9

	Отказ от ответа
	5
	1,1

	Всего
	442
	100,0


8. ОПРОСНЫЙ ЛИСТ ИССЛЕДОВАНИЯ

АНКЕТА ПАЦИЕНТА

Уникальный шифр пациента_______________

1. Пожалуйста, укажите дату первого обострения рассеянного склероза (с какой даты Вы считаете себя больным рассеянным склерозом)? 

Месяц, год_____________________________________________

2. Пожалуйста, укажите дату постановки диагноза рассеянного склероза? 

Месяц, год_____________________________________________

3. Пожалуйста, укажите дату начала терапии интерфероном или глатирамера ацетатом? 

Месяц, год_____________________________________________

4. Количество обострений РС за последние 3 года

______________________________________________________

5. Как часто Вы проходите плановые осмотры у Вашего невролога?

□ 1 раз в квартал

□ 1 раз в 6 месяцев 

□ 1 раз в 12 месяцев 

□ Реже 1 раза в год

6. Обсуждаете ли Вы с Вашим лечащим врачом выбор и ожидаемые результаты терапии рассеянного склероза? 

□ Да

□ Нет

7. Какие ожидания у Вас от проводимой терапии?

________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

8. Совпадают ли Ваши ожидания с целями лечащего врача?

□Да

□Нет

9. Что для Вас является критериями эффективности или неэффективности терапии?

□ Отсутствие обострений

□ Отсутствие прогрессирования неврологических нарушений

□ Изменение количества очагов на МРТ

□ Отсутствие новых очагов на T2 снимках МРТ

□ Отсутствие очагов накапливающих контраст на МРТ

□ Качество жизни

□ Другое (уточнить): _______________________________________________

□ Стараюсь об этом не думать

10. Оцените эффективность терапии исходя из Ваших приоритетов:

□Неэффективна

□Скорее неэффективна

□Скорее эффективна

□Эффективна

11. С какой частотой лечащий врач рекомендует Вам проведение МРТ-обследования? 

□ 1 раз в квартал

□ 1 раз в 6 месяцев

□ 1 раз в год

□ Реже 1 раза в год

12. Как часто Вам проводится МРТ с использованием контрастного вещества?

□ Ни разу

□ 1 раз (при подтверждении диагноза)

□ 1 раз в 3 месяца

□ 1 раз в 6 месяцев

□ 1 раз в год

□ Реже 1 раза в год

13. Как часто за последние 3 года Вы проходили МРТ-обследование?

□ Ни разу

□ Только при постановке диагноза МРТ

□ 1 раз

□ 1 раз в год

□ Более 1 раза в год

14. Каковы сроки ожидания исследования? 

□ 1 сутки

□ Менее 1 недели

□ 1 неделя

□ 2 недели

□ 3 недели и более

15. На какой основе Вам проводится МРТ?

□ Платно

□ Бесплатно

16. Какова тактика Вашего врача при сохранении активности рассеянного склероза (наличие обострений, и/или активности процесса на МРТ, прогрессирование заболевания на фоне проводимого лечения интерферонами/глатирамера ацетатом)?

□ Продолжать прием текущего лекарственного препарата в прежней дозировке

□ Увеличить дозировку препарата 

□ Перейти на другой препарат: интерферон или глатирамера ацетат.

□ Усилить терапию с использованием митоксантрона или других иммуносупрессоров (указать, каких):_______________________________ 

□ Другое (что именно):___________________________________________

17. Обсуждает ли врач с Вами возможные варианты лечения заболевания?

□ Да.

□ Да, но только после повторных настоятельных просьб

□ Нет, никогда

□ Другое (что именно):  ____________________________________________

________________________________________________________________

18. Что для Вас является наиболее важным при выборе того или иного препарата?

□ Стоимость

□ Доступность

□ Переносимость

□ Эффективность

□ Удобство применения и хранения

□ Все вышеперечисленное

□ Другое (что именно):  ____________________________________________

________________________________________________________________

19.  Как Вы получаете информацию о новых препаратах для терапии рассеянного склероза?

□  От врача

□  На форумах/в социальных сетях

□  От друзей

□  Изучаю специальные медицинские ресурсы, читаю научные статьи

□ Другое (что именно):  ____________________________________________

________________________________________________________________

20. Хотели бы Вы быть более информированным в отношении новых препаратов?

□ Да

□ Нет, я вполне информирован
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По наличию Школ





Год. запросы





Участие в  бюджетном  процессе





Участие в  бюджетном  процессе





2.3.





Составьте список  партнеров





2.4.





Составьте лист контактов





2.5.





Подготовьте пакет док-тов,  подтверждающих ваши полномочия





Составьте карту органов власти





2.2.





Изучите региональные стартовые возможности








2.1.





Какую предварительную работу провести?





2





Задайте вопросы руководителю ОЭ





Ознакомьтесь с материалами  ОООИБРС





1.1.





1.2.





Что нужно изучить?





1





Осуществите личные визиты по списку





С кем  и как контактировать?


контактировать?





3





3.1.





3.2.





Уведомите пациентов о вступлении вами в должность ОЭ





Как развиваться?





4





Укрепляйте �свое положение как эксперта в регионе





Планируйте свою работу в соответствии  со стандартами 


ОЭ





4.1.





4.2.





Главный 


невролог


региона





Патронажные медсестры








МСЭК





Сбор, сопоставление, уточнение


и структурирование списков БРС:


- имеющих диагноз РС,


- имеющих показания к ПИТРС,


- получающих ПИТРС из различных источников,


-находящихся в листах ожидания,


-отказавшихся от ПИТРС,


- не получивших ПИТРС,


- по группам инвалидности,


- по препаратам








Региональная общественная организация





Представительства фармацевтических компаний





Министерство здравоохранения региона








ОООИ-БРС






















































































































































































































































































































































































� PAGE    \* MERGEFORMAT �52�





� PAGE    \* MERGEFORMAT �51�





1. Получение больным предварительного диагноза у участкового невропатолога





2. Получение от зам. глав врача поликлиники  по ВК направления в Спец. Центр или на обследование





3. Получение больным диагноза (в Спец. Центре, на кафедре, в областной больнице)





4. Прохождение больным врачебной комиссии по назначению препаратов





5. Включение больного в заявку на получение ПИТРС





6. Получение больным рецепта месту жительства





7. Реализация рецепта в уполномоченной аптеке, к которой приписан пациент





8. Лечение препаратами группы ПИТРС (для РС)





9. Отмена препаратов группы ПИТРС (для РС)








� Данные по другим регионам не дают возможности строить по ним сколь-либо значимые выводы.
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