
 ПРОТОКОЛ № 2
Заседания Совета общественных организаций по защите прав пациентов при Федеральной службе по надзору в сфере здравоохранения по Тюменской области, Ханты-мансийскому автономному округу – Югре и Ямало-Нененецкому автономному округу

г. Тюмень 









       17.07.2019г.
ПРИСУТСТВОВАЛИ:

Члены Совета:    

1. Председатель Регионального отделения Совета общественных организаций по защите прав пациентов при Федеральной службе по надзору в сфере здравоохранения по Тюменской области, Ханты-мансийскому автономному округу – Югре и Ямало-Нененецкому автономному округу:

 Жмуров Владимир Александрович - д.м.н., декан факультета повышения квалификации и профессиональной переподготовки специалистов, зав. кафедрой пропедевтики внутренних болезней с курсом лучевой диагностики и лучевой терапии ТюмГМУ     

2. Заместитель председателя Регионального отделения Совета общественных организаций по защите прав пациентов при Федеральной службе по надзору в сфере здравоохранения по Тюменской области, Ханты-мансийскому автономному округу – Югре и Ямало-Нененецкому автономному округу:

Кремлева Наталья Олеговна -  директор Тюменского филиала ООО «АльфаСтрахование-ОМС»
3.  Трехлебова Виктория Викторовна – председатель ОО «Тюменское общество инвалидов и больных муковисцидозом»; 

4. Майорова Юлия Валерьевна – ведущий специалист Общественной организации «Тюменская областная организация Всероссийского общества инвалидов»;
5. Илюшина Любовь Ивановна – председатель Тюменского областного регионального отделения Межрегиональной общественной организации инвалидов «Российской ревматологической ассоциации «Надежда»;
6. Бабушкин Анатолий Валентинович - председатель общества инвалидов и больных рассеянным склерозом; 

ОТСУТСТВОВАЛИ: 
1. Бекиров Андрей Анатольевич, заместитель председателя ОО «Тюменская областная организация Всероссийского общества инвалидов», эксперт рабочей группы РО ОНФ в Тюменской области «Социальная справедливость»
2. Фомушкин Владимир Анатольевич - председатель Тюменской городской организации Профсоюза работников здравоохранения РФ; 

3. Серков Валерий Трофимович – президент Тюменской региональной организации «Всероссийское общество гемофилии»;

4. Майсюк Елена Юрьевна - журналист, представитель Общественной организации многодетных семей Тюменской области «Радость», пресс секретарь Тюменской областной организации профсоюзов, член Союза журналистов;

5. Островская Людмила Григорьевна - председатель Тюменской городской общественной организации инвалидов по онкологическим заболеваниям «Забота"
6. Лопатина Ирина Юрьевна – Всероссийская общественная организация помощи больным онкогематологии «Содействие»; 

7. Возжаева Ирина Викторовна - председатель Правления ТГОО «Особый ребенок»;
8. Буянова Елена Александровна – исполнительный директор ТОБООИ «Щит милосердия»;
9. Чесноков Евгений Викторович – председатель правления Ассоциации «Тюменское региональное медицинское общество»































































































































ПРИГЛАШЕНЫ:
1. Левкина Елена Германовна –руководитель Территориального органа Росздравнадзора по Тюменской области, Ханты-Мансийскому автономному округу – Югре и Ямало-Ненецкому автономному округу;

2. Обухова Ксения Юрьевна – государственный инспектор Территориального органа Росздравнадзора по Тюменской области, Ханты-Мансийскому автономному округу – Югре и Ямало-Ненецкому автономному округу;

3. Коновалова Лариса Юрьевна – начальник отдела организации медицинской помощи и реализации территориальных программ государственных гарантий Департамента здравоохранения Тюменской области;

4. Дедюкина Елена Сергеевна – начальник отдела Департамента здравоохранения Тюменской области;
5. Преферансов Алексей Борисович – заместитель главного врача ГАУЗ ТО КДЦ «Эндос». 
7.  Селезнев Денис Олегович – заведующий инфекционным отделением ГАУЗ ТО КДЦ «Эндос»;

8. Патрикеева Ирина Михайловна - заведующая ревматологическим отделением ГБУЗ ТО «Областная клиническая больница № 1».
Повестка 
Вступительное слово. О повестке дня. 

1. Решение актуальных вопросов оказания медицинской и лекарственной помощи, обеспечения техническими средствами реабилитации больным муковисцидозом. Контроль исполнения решения Совета от 28.06.2018.

2. Решение актуальных вопросов оказания медицинской и лекарственной помощи ревматологическим больным (реабилитация, лечение в дневном стационаре). Контроль исполнения решения Совета от 28.06.2018.

3. Решение вопроса оказания медицинской помощи больным вирусным гепатитом (лечения вирусных гепатитов современными противовирусными препаратами прямого действия (ПППД). Контроль исполнения решения Регионального отделения Совета от 17.10.2018.

Подведение итогов заседания. Заключительное слово. Принятие решения.

ПРОТОКОЛ ЗАСЕДАНИЯ:

Вступительное слово. О повестке дня. 
Слушали: Жмурова В.А. 

Решение: Принять к сведению.
По первому вопросу: Решение актуальных вопросов оказания медицинской и лекарственной помощи, обеспечения техническими средствами реабилитации больным муковисцидозом. Контроль исполнения решения Совета от 28.06.2018.  

Слушали:
 Трехлебову В.В. - Муковисцидоз (кистозный фиброз) - это самое распространенное генетическое заболевание. Наиболее часто встречаемой формой этого заболевания является легочно-кишечная форма. Для сохранения жизни больному муковисцидозом очень важно проведение своевременного и адекватного лечения всеми необходимыми жизненно важными препаратами на протяжении всей жизни. Семьи пациентов регулярно покупают за свой счет лекарственные препараты, технические средства реабилитации, лечебное питание.
1.1. Медицинская реабилитация.

В соответствии Федеральным законом "О социальной защите инвалидов в Российской Федерации" государство гарантирует за счет средств федерального бюджета инвалидам проведение реабилитационных мероприятий, получение технических средств и услуг, предусмотренных федеральным перечнем реабилитационных мероприятий, технических средств реабилитации и услуг в соответствии с индивидуальной программой реабилитации. Однако в названном перечне реабилитационных мероприятий, технических средств реабилитации и услуг, предоставляемых инвалиду бесплатно, отсутствуют технические средства медицинской реабилитации для терапии дыхательных органов, которые жизненно необходимы для больных муковисцидозом (ингаляционная аппаратура).
1.2. Лекарственная помощь.
1.3. Медицинская помощь. 
Комплексное обследование пациента — залог выбора успешной тактики лечения: микробиологическая диагностика (1 раз в квартал) позволяет индивидуально назначить курс антибактериальной терапии. 
Проблемы:

- Низкое качество лабораторной диагностики: в наличии не все реагенты, низкое качество подготовки материалов;
- Низкая доступность обследований для районных пациентов;

Своевременная диагностика обеспечивает раннее начало терапии и улучшает прогноз заболевания. Диагноз может быть поставлен в рамках неонатального скрининга.

Решения: 
1. Председателю ОО «Тюменское общество инвалидов и больных муковисцидозом» направить перечень потребностей с указанием стоимости в адрес Совета, Департамента здравоохранения Тюменской области (по электронной почте);
2. Подготовить обращение от Совета в Министерство труда и социальной защиты Российской Федерации с предложением о внесении изменений в нормативные документы (Перечень технических средств реабилитации, предназначенных для обеспечения больных муковисцидозом, для терапии дыхательных органов).
3. Подготовить обращение от Совета в Департамент здравоохранения Тюменской области с предложением проведения учебы для специалистов бактериологических лабораторий.
4. Рассмотреть возможность обращения в благотворительные фонды, направления заявки на грант (через Общество инвалидов).

5. Включить вопрос в План работы на 2020 год.
6. Разместить доклады на сайте Территориального органа Росздравнадзора по Тюменской области, Ханты-Мансийскому автономному округу-Югре и Ямало-Ненецкому автономному округу http://72reg.roszdravnadzor.ru/about/protection
По второму вопросу: Решение актуальных вопросов оказания медицинской и лекарственной помощи ревматологическим больным (реабилитация, лечение в дневном стационаре). Контроль исполнения решения Совета от 28.06.2018.
Слушали: 
Патрикееву И.М.  – Проблемы: 
- Дефицит обеспечения пациентов генно-инженерными биологическими препаратами (ГИБП);

- Рост пациентов с ревматологическими заболеваниями;

 - Преемственность в ведении пациента (обмен препаратов от детского к взрослому)

 - Транспортировка пациентов из районов;

- Поздняя выявляемость: очередность к ревматологу ОКБ№1 пациентов из районов более 2 недель (для пациентов г.Тюмени помощь доступна - ОКБ№2).
Прения: 
Жмуров В.А. – Подготовка/переподготовка ревматологов. Патрикеева И.М.  – Тематические усовершенствования специалистов терапевтического профиля (конференции, круглые столы).

Илюшина Л.И. – Медицинская реабилитация ревматологических больных отсутствует. Патрикеева И.М.  – Участковый терапевт на врачебной комиссии определяет реабилитационный потенциал.  
Решения: 
1. Рекомендовать председателю Тюменского областного регионального отделения Межрегиональной общественной организации инвалидов «Российской ревматологической ассоциации «Надежда» направить предложение об увеличении заявки на федеральную льготу на ГИБП в адрес Совета(по электронной почте); 
2. Включить вопрос в План работы на 2020 год.
3. Разместить доклады на сайте Территориального органа Росздравнадзора по Тюменской области, Ханты-Мансийскому автономному округу-Югре и Ямало-Ненецкому автономному округу http://72reg.roszdravnadzor.ru/about/protection
По третьему вопросу: Решение вопроса оказания медицинской помощи больным вирусным гепатитом (лечения вирусных гепатитов современными противовирусными препаратами прямого действия (ПППД). Контроль исполнения решения Регионального отделения Совета от 17.10.2018.
Слушали: 
Селезнева Д.О. – Схемы лечения, регистры больных вирусным гепатитом, диспансерное наблюдение в поликлиниках.
28.07.2019 – День борьбы с вирусными гепатитами. Приглашаем на бесплатное обследование. Информация на сайте ГАУЗ ТО КДЦ «Эндос».
Решения: 
1. Принять к сведению информацию.
2. Включить вопрос в План работы на 2020 год.
3.  Разместить доклады на сайте Территориального органа Росздравнадзора по Тюменской области, Ханты-Мансийскому автономному округу-Югре и Ямало-Ненецкому автономному округу http://72reg.roszdravnadzor.ru/about/protection
Подведение итогов заседания. Заключительное слово. 
Решения:

Рекомендовать членам Регионального отделения Совета принять к сведению информацию.
Председатель Совета общественных организаций по защите прав пациентов при Федеральной службе по надзору в сфере здравоохранения по Тюменской области, Ханты-мансийскому автономному округу – Югре и Ямало-Нененецкому автономному округу

                                                                                                                    В.А. Жмуров
Заместитель председателя
Совета общественных организаций по защите прав пациентов при Федеральной службе по надзору в сфере здравоохранения по Тюменской области, Ханты-мансийскому автономному округу – Югре и Ямало-Нененецкому автономному округу

                                                                                                                    Н.О. Кремлева
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