ПРОТОКОЛ № 14
РЕГИОНАЛЬНОЕ ОТДЕЛЕНИЕ ОБЩЕСТВЕННОГО СОВЕТА  ПО ЗАЩИТЕ ПРАВ ПАЦИЕНТОВ ПРИ ТЕРРИТОРИАЛЬНОМ ОРГАНЕ РОСЗДРАВНАДЗОРА  ПО КИРОВСКОЙ ОБЛАСТИ

29 сентября 2016 г.                                                                                               г. Киров
ПРИСУТСТВОВАЛИ:

Черненко Д.Е. – Председатель Общественного совета при Территориальном органе Росздравнадзора по Кировской области, директор Кировской региональной общественной организации инвалидов – больных рассеянных склерозом;
Погудина Е.П. – Председатель Кировского регионального отделения  ОООИ «Российская диабетическая Ассоциация»;
Близник Н.Н – Председатель КРО ВОГ;
Цюзь О.В. – Заместитель председателя КРО ВОГ;
Черненко Л.В. – Заместитель директора Кировской региональной общественной организации инвалидов – больных рассеянных склерозом, координатор проекта «Организация правовой поддержки широкого круга граждан в области защиты прав пациентов» в Кировской области;

Чубуков И.В. – Член Кировской региональной общественной организации инвалидов – больных рассеянных склерозом;
Юферева С.В. – заместитель руководителя территориального органа Росздравнадзора по Кировской области. 
Приглашенные:

Ходырева И.Н. – Начальник отдела по организации медицинской, фармацевтической и высокотехнологичной помощи;

Леушина Н. Е. – Заместитель начальника отдела по организации медицинской, фармацевтической и высокотехнологичной помощи;

Носкова Е. В. – врач-гематолог КОКБ;

Минаева Н. В. – Заместитель директора по лечебной работе НИИ гематологии;

Крупина З. А. – Председатель КГМО ВОС.

ПОВЕСТКА:
1. Подведение итогов проекта «Организация правовой поддержки широкого круга граждан в области защиты прав пациентов через подготовку экспертов-консультантов в области защиты прав пациентов для работы в регионах РФ». Выступление координатора проекта в Кировской области Черненко Л. В.

2. Организация и оказание гематологической помощи на территории Кировской области для людей с заболеваниями гемостаза.

2.1. Разработка маршрутизации медицинской помощи больным с заболеваниями гемостаза, включая экстренную помощь с непосредственным осмотром и консультацией гематолога.

2.2. Обеспечение круглосуточным телефоном гематолога для возможной консультации при экстренной госпитализации пациентов с заболеваниями гемостаза. 

2.3. Внедрение медико-экономической модели на уровне амбулаторного приема с целью диагностики и мониторинга терапии больных с патологией гемостаза.

2.4. Установление тарифов на реабилитацию больных с патологией гемостаза. На данный момент тарифы существуют только в области онкогематологии.

3. Разное.
СЛУШАЛИ:
1. Заслушали выступление Черненко Л.В., координатора проекта «Организация правовой поддержки широкого круга граждан в области защиты прав пациентов через подготовку экспертов-консультантов в области защиты прав пациентов для работы в регионах РФ» реализуемого при поддержке Общероссийского общественного движения «Гражданское достоинство» на территории 14 регионов РФ. В течение нескольких месяцев подготовленные эксперты отвечали на телефонные звонки по бесплатной горячей линии и в рамках правового минимума организовывали школы пациентов по наиболее актуальным вопросам.
Предварительно организаторами была проведена подготовительная работа, состоящая из нескольких этапов. На первом этапе выяснялись потребности граждан в получении информации по правам пациентов. Для этого были разосланы запросы в органы управления здравоохранения и территориальные органы Федеральной службы по надзору в сфере здравоохранения о структуре обращений граждан за 2015 год (тематика и доля обращений по каждой теме). По существу было получено 52% ответов. Из полученных ответов были сформированы программы по подготовке региональных экспертов.
При обучении консультантов делался упор на то, что консультант дает совет в соответствии с законодательством РФ, консультант – нейтральная сторона,  он дает совет на основании информации, полученной от пациента, и не дает оценку действиям врача и качеству оказания медицинской помощи.
Информирование населения о работе горячей линии проводилось через СМИ. Помимо ответов на звонки по горячей линии эксперты-консультанты организовывали и проводили школы пациентов, на которых разъясняли гражданам их права на медицинскую помощь. Школы пациентов проводились по следующим темам:

1) Что нужно знать родителям об особенностях оказания медицинской помощи несовершеннолетним старше 15 лет;
2) Получение бесплатной медицинской помощи по полису обязательного медицинского страхования не в регионе проживания;
3) Как получить высокотехнологичную медицинскую помощь: шаги пациента.

Хотя проект реализовывался только на территории 14 регионов РФ, звонки на горячую линию поступали и из других областей России (всего 24 региона). Все поступающие звонки записывались и затем обрабатывались по тематике обращений граждан. Самыми актуальными темами обращения граждан из Кировской области оказались: организация плановой и специализированной медицинской помощи; проблемы льготного лекарственного обеспечения; вопросы МСЭ; замена бесплатных услуг на платные; врачебная этика (грубость врача на приеме).
Присутствующие обратили внимание на то, что, несмотря на наличие у Минздрава похожего сервиса, пятая часть всех звонков (21,6%) на горячую линию пришлась на Кировскую область.
2. По второму вопросу заслушали выступление заместителя директора КРО Всероссийского общества больных гемофилией Кировской области Цюзь О.В. Гемофилия – редкое наследственное заболевание крови, которым страдает 1 человек  из 10 000. Гемофилия   характеризуется пониженной свертываемостью крови, проявляется в виде спонтанно возникающих кровотечений различных локализаций, в том числе   и кровоизлияний в суставы, что приводит к тяжелым поражениям опорно-двигательной системы и инвалидизации пациента. На территории Кировской области проживает 128 человек с различными патологиями гемостаза (гемофилия А, Б, болезнь Виллебранда), из них 40 детей, 88 взрослых. Гемофилией А болеет 98 человек, 27 детей и 71 взрослый, гемофилией Б – 9 человек, 5 детей, 4 взрослых, болезнью Виллебранда – 21 человек, 8 детей, 13 взрослых. Тяжелой ингибиторной формой гемофилии А и Б болеет 10 детей.

Лечение факторами свертывания крови существенно облегчило жизнь пациентов и членов их семей, однако существуют проблемы венозного доступа у взрослых и детей, психологические аспекты жизни самого больного и их близких. Концентраты свертывания крови делают жизнь пациента более полноценной, но не излечивает гемофилию. Таким людям постоянно нужна медицинская помощь, как плановая, так и экстренная.

До 2010 года помощь больным гемофилией (плановая, экстренная, круглосуточная) на территории Кировской области оказывалась в НИИ гематологии и переливания крови.  В связи с реорганизацией  оказания медицинской помощи на территории Кировской области экстренная помощь стала оказываться областными и городскими  медицинскими учреждениями согласно диагнозу пациента. Департаментом здравоохранения Кировской области было издано распоряжение от 21.12. 2010 года № 755 «О порядке оказания экстренной медицинской помощи», которое в настоящее время вызывает много вопросов у пациентов и общественной организации. Так как  за время с 2010 – 2016 год произошла реорганизация многих учреждений здравоохранения г. Кирова, данное распоряжение в настоящее время потеряло свою актуальность. Особенно остро возникает вопрос по обеспечению больных гемофилией обязательным осмотром и консультацией гематолога при госпитализации их в лечебные учреждения.

             В национальном стандарте Российской Федерации протоколом ведения больных гемофилией предусмотрено оформление паспорта больного гемофилией, который  является медицинским документом для врачей скорой помощи, врачей ЛПУ, работников полиции. Документ оформляется врачом – гематологом при  участии общественной организации, но из-за отсутствия доступности круглосуточного телефона заполнение данного документа невозможно.

Переводом деятельности ЛПУ на одноканальное финансирование остро встал вопрос несоответствия  действующих тарифов системы ОМС реальной стоимости расходов, необходимых для сохранения  уровня  качества и доступности медицинских услуг, в территориальной программе государственных гарантий бесплатного оказания гражданам медицинской помощи отсутствуют тарифы на реабилитацию больных гемофилией.
3. Был заслушан председатель ОС Черненко Д.Е., который предложил новую кандидатуру в состав ОС при территориальном органе Росздравнадзора по Кировской области. Так же Черненко Д.Е. предложил членам ОС подготовить вопросы к представителю службы ФГБУ МСЭ по Кировской области для их систематизации и организации следующего заседания ОС в декабре 2016г.
Обсуждение.
РЕШИЛИ:
1. Принять к сведению информацию представленную Черненко Л.В.
2. Обратить внимание Правительства Кировской области, Министерства здравоохранения Кировской области, Территориального отделения фонда обязательного медицинского страхования на необходимость осуществления следующих мер:

2.1. Разработать маршрутизацию при оказании экстренной медицинской помощи  больным с наследственным  дефицитом факторов свертывания крови в учреждениях здравоохранения Кировской области, с непосредственным осмотром  и консультацией гематолога при поступлении в ЛПУ.

2.2.  Определить  номер круглосуточного телефона для возможной консультации гематологом врачей скорой помощи, медицинских работников ЛПУ, работников полиции.

2.3. Рассмотреть возможность внедрения медико-экономической модели  на уровне амбулаторного и поликлинического приема с целью диагностики и мониторинга терапии больных с патологией гемостаза. 

2.4. Рекомендовать Тарифной комиссии ТОФОМС рассмотреть предложения по утверждению тарифов на реабилитацию больных гемофилией.
3. Рассмотрели вопрос об изменении состава ОС. Приняли заявление и утвердили в составе общественного совета Крупину З.А. – председателя КРО ВОС. Решили подготовленные вопросы от членов ОС направить на электронную почту председателя ОС. В свою очередь обработанный перечень вопросов председатель направит в ФБ  МСЭ.
Председатель Общественного                                                          Черненко Д.Е.
Совета при ТО Росздравнадзора 

по Кировской области

Секретарь Общественного совета при 

ТО Росздравнадзора по Кировской области                                     Е.П. Погудина
