
Н
а территории Российской Федерации дейст-

вуют сотни общественных организаций, объ-

единяющих людей с различными заболева-

ниями и ставящих своей целью улучшение качества

оказания медицинской и социальной помощи паци-

ентам и в конечном итоге улучшение качества жизни

пациентов и членов их семей. При определенных

условиях общественные организации могут играть

ключевую роль во многих сферах деятельности, на-

правленных на улучшение условий жизни пациен-

тов: осуществлять взаимодействие с органами влас-

ти, содействовать созданию коммуникационного

пространства, обеспечивающего снабжение объек-

тивной информацией пациентов, специалистов ме-

дицинской и социальной сферы, организовывать

проведение эффективных реабилитационных меро-

приятий.

Целью данной статьи является оценка роли паци-

ентских общественных организаций в повышении ка-

чества оказания медицинской и социальной помощи

населению на примере Общероссийской обществен-

ной организации инвалидов — больных рассеянным

склерозом (ОООИ-БРС), анализ деятельности этой ор-

ганизации за последние 10 лет. В задачу авторов также

входит описание направлений работы организации и

возможности применения методов и успешных прак-

тик ОООИ-БРС в работе других общественных органи-

заций.
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Рассеянный склероз (РС) — тяжелое хроничес-

кое заболевание головного и спинного мозга, пора-

жающее сравнительно молодых людей и зачастую

приводящее к инвалидности. В последние годы от-

мечается неуклонная тенденция к росту заболевае-

мости РС и омоложению контингента больных. При-

чиной этого стало не только улучшение диагности-

ки заболевания, но и повышение качества эпидеми-

ологических исследований, а также реальный рост

заболеваемости. В настоящее время в стране про-

живает более 150 тыс. больных, не менее 75% кото-

рых уже стали инвалидами. Вместе с членами семей

больных и инвалидов в орбиту проблемы РС вовле-

чено от 750 тыс. до 1 млн граждан России. В насто-

ящее время в мире около 3 млн больных РС. В Рос-

сии заболеваемость РС составляет от 30 до 100 слу-

чаев на 100 тыс. населения.

Медико-социальная поддержка больных РС явля-

ется сложной комплексной задачей, решение кото-

рой невозможно без тесного взаимодействия граж-

данских, экспертных и государственных институтов.

В связи с непредсказуемым характером течения

заболевания, практически неизбежной в условиях

несвоевременной диагностики и отсутствия дорого-

стоящей патогенетической терапии инвалидизацией

пациенты с РС в прошлом зачастую не получали адек-

ватную медицинскую и социальную помощь и счита-

лись «бесперспективными». С появлением в 90-х гг.

XX в. ряда препаратов, изменяющих течение рассеян-

ного склероза (ПИТРС), новых методик медицинской

и социальной реабилитации пациенты получили на-

дежду на замедление прогрессирования патологиче-

ского процесса, длительное сохранение физических

функций, трудовой активности и качества жизни.

Однако решение проблемы РС требует значитель-

ных ресурсов: финансовых, организационных, науч-

но-методических, социальных. В 90-х гг. данная про-

блема оставалась малоизвестной и рассматривалась

специалистами как узкая научно-медицинская. По-

нимание ее высокой социальной значимости и необ-

ходимости концентрации значительных усилий на

борьбе с ней в обществе длительное время отсутст-

вовало.

В этих условиях в регионах России инициативные

группы граждан начали объединяться в отдельные

общественные организации больных РС. В 1992 г.

была зарегистрирована Петербургская общественная

организация «Северо-Западная ассоциация РС», в

1995 г. — Московское общество рассеянного скле-

роза, в 1996 г. — Самарская региональная общест-

венная организация инвалидов — больных РС. К

2001 г. число организаций достигло 14. Организации

создавались пациентами, их родственниками, а также

медицинскими специалистами, первыми осознавши-

Рисунок 1. Структура ОООИ-БРС
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ми степень социальной опасности заболевания. Та-

ким образом, инициатива по соорганизации пациен-

тов с целью защиты своих гражданских прав шла

«снизу» от людей, вовлеченных в проблему и убедив-

шихся на собственном опыте в ее значимости.

С целью оказания всесторонней помощи и под-

держки инвалидам — больным РС и другими демие-

линизирующими заболеваниями, их социальной

адаптации в обществе, а также для защиты прав и за-

конных интересов лиц указанной категории и членов

их семей в 2001 г. была организована Общероссий-

ская общественная организация инвалидов — боль-

ных рассеянным склерозом (ОООИ-БРС).

Основными задачами организации стали:

повышение качества медицинской и социальной

помощи людям, страдающим от РС;

обеспечение правовой защищенности больных РС и

членов их семей через развитие законодательства и

организацию контроля за его соблюдением органами

власти и профильными учреждениями;

организация взаимодействия с компаниями-произ-

водителями для стимуляции создания и поставок вы-

сокоэффективных лекарств, медицинского оборудо-

вания и средств реабилитации;

содействие подготовке медицинских кадров с уг-

лубленным знанием РС;

формирование позитивного общественного мнения,

информирование общества о проблеме РС и способах

ее разрешения;

активизация и консолидация усилий социальных

партнеров по преодолению недостатков государст-

венной системы помощи больным РС.

На сегодняшний день структура ОООИ-БРС пред-

ставлена двумя основными секторами: добровольче-

ским и профессиональным. Входящие в них подраз-

деления отражены на рисунке 1.

Региональные и городские некоммерческие орга-

низации РС, созданные в 47 субъектах Российской

Федерации, осуществляют экспертный контроль ка-

чества оказания медицинской и социальной помощи

на региональном уровне.

В рамках двустороннего договора о

сотрудничестве с Федеральной служ-

бой по надзору в сфере здравоохране-

ния и социального развития в 2007 г.

был организован институт уполномо-

ченных общественных экспертов, ко-

торый действует в 75 субъектах Рос-

сийской Федерации. Эта структура в

настоящее время является наиболее

эффективным инструментом сбора

всесторонней информации о медико-

социальных аспектах РС, осуществле-

ния общественного контроля за со-

блюдением законодательно закреп-

ленных прав пациентов и разрешения

в регионах трудностей людей, страда-

ющих РС.

В 55 субъектах созданы службы па-

тронажной помощи, осуществляющие

адресное медицинское сопровожде-

ние больных, получающих дорогостоящую лекарст-

венную терапию. Патронажные медицинские сестры

оказывают консультативную медицинскую и соци-

альную помощь больным РС.

Важнейшими достижениями ОООИ-БРС стали акту-

ализация информации о трудностях лечения и реаби-

литации, испытываемых больными РС и членами их

семей, и формирование в сообществе понимания со-

циальной значимости этого заболевания. Наиболее

заметным результатом появления такого понимания

стало непредставимое в начале 2000-х гг. гарантиро-

ванное обеспечение больных РС дорогостоящими ле-

карственными средствами за счет средств федераль-

ных и региональных бюджетов. Так, к 2011 г. из

средств федерального бюджета, направляемых на

программу 7 ресурсозатратных нозологий, свыше

7,5 млрд руб. выделены на обеспечение лекарствен-

ными препаратами людей, страдающих РС.

С января 2005 г. ПИТРС вошли в программу допол-

нительного лекарственного обеспечения (ДЛО), а с

2008 г. — в программу 7 ресурсозатратных нозоло-

гий. Следует отметить, что в 2000 г. в Российской Фе-

дерации патогенетическую терапию РС получало око-

ло 2,3 тыс. больных: за бюджетные средства — не бо-

лее 1,5 тыс. человек, остальные — в рамках плацебо-

контролируемых клинических исследований. В 2011 г.

ПИТРС обеспечены более 18 тыс. человек, не считая

Рисунок 2. Потребность и обеспеченность ПИТРС
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тех, кто принимает участие в исследованиях новых

препаратов. Следует отметить, что, по приблизитель-

ным оценкам, в терапии ПИТРС в России нуждаются

порядка 30 тыс. пациентов. На рисунке 2 представле-

на динамика обеспечения больных с РС дорогостоя-

щей терапией ПИТРС.

ОООИ-БРС активно сотрудничает с медицинскими

научными учреждениями, обеспечивая соблюдение

прав пациентов при проведении клинических иссле-

дований, а также обеспечивая людей с РС информа-

цией о новых методах лечения и проводимых клини-

ческих испытаниях новых препаратов. Отметим, что

если в 2000 г. в России проводилось лишь 4 научных

исследования по теме РС, то в настоящее время про-

водится более 60 таких исследований.

ОООИ-БРС активно участвовала в разработке и ре-

ализации концепции реабилитационного процесса

при РС, которая состоит из следующих направлений:

1. Психосоциальная реабилитация.

2. Социально-медицинская реабилитация.

3. Социально-бытовая реабилитация.

4. Профессиональная реабилитация.

5. Гражданско-правовая реабилитация.

Психосоциальная реабилитация включает следу-

ющие методики:

личностно ориентированную психотерапию;

групповую психотерапию;

психологическое тестирование семей специальны-

ми методами оценки поведения и общения;

семейную психотерапию с индивидуальным подбо-

ром терапевтического метода для полных семей (с

больными инвалидом-мужем, инвалидом-женой), от-

дельные методики для неполных семей, семей с инва-

лидом-ребенком, психотерапию для одиноких;

консультацию сексопатолога с подбором необходи-

мой коррекции.

В рамках проведения психосоциальной реаби-

литации региональные отделения ОООИ-БРС имеют

в своем штате медицинских и социальных психоло-

гов, психотерапевтов, которые проводят консульта-

ции пациентов с РС в медицинских учреждениях,

на базе региональной организации РС и на дому.

Осуществляется активное взаимодействие со

«Службой семьи» и другими государственными уч-

реждениями. Психологи, практикующие в регио-

нальных подразделениях организации, проводят

консультации 30—35 семей в среднем в месяц.

Часть работы по улучшению психологического кли-

мата в семье берут на себя медицинские патронаж-

ные сестры, представляющие патронажную службу

ОООИ-БРС и работающие в 71 субъекте Российской

Федерации.

Социально-медицинская реабилитация включает

следующие направления:

физиореабилитационные услуги (кинезиотерапия,

физиотерапевтические воздействия, лечебные воз-

действия посредством общения с животными, напри-

мер иппотерапия);

медикаментозное лечение и мониторинговые сис-

темы, оценивающие качественное состояние функци-

ональных систем (координаторной системы, силы

мышц, функции ходьбы и т.д.).

В задачи общественных организаций входит обес-

печение доступности социально-медицинской реа-

билитационной помощи пациентам, организация вза-

имодействия медицинских, научных и государствен-

ных организаций для внедрения новых реабилитаци-

онных методик.

В социально-бытовую реабилитацию входят сле-

дующие направления: комплекс социально-бытовых

услуг (парикмахера; специалиста по маникюру-педи-

кюру; косметолога; стоматолога; трихолога; визажи-

ста; остеопата-вертебролога), обучение навыкам

пользования средствами реабилитации, обучение на-

выкам самообслуживания. Так как целью социально-

бытовой реабилитации является максимальное во-

влечение больного РС в социальную активность, для

ее реализации необходим широкий круг деятельнос-

ти: донесение до больного информации о доступных

социально-бытовых услугах, снабжение его необхо-

димыми знаниями и выработка у него навыков для

компенсации утраченных функций и реадаптации к

новым условиям жизни, обеспечение пациентов

средствами реабилитации, обеспечение принципов

безбарьерной среды, досуговая реабилитация.

Наилучшим образом социально-бытовая реабили-

тация организована в специализированных реабилита-

ционных учреждениях. Одним из них является реабили-

тационный центр «Береза», находящийся в Самарской

области. Это учреждение социальной защиты было

спроектировано и организовано совместно ОООИ-

БРС и департаментом социальной защиты администра-

ции Самарской области в 2001 г. Основной задачей

этого учреждения стало обучение реабилитантов, в

том числе с РС, приемам и навыкам самообслужива-

ния. По исследованиям, проведенным кафедрой не-

врологии и нейрохирургии СамГМУ в 2009 г., качество

жизни пациентов с РС, проходивших реабилитацию в

РЦ «Береза», улучшилось на 32%, а уровень самооцен-

ки поднялся более чем на 50%. На рисунке 3 показаны

изменения QALY как по показаниям самих пациентов

(577 человек), так и по оценкам специалистов: леча-

щего врача (невролог), психолога, реабилитолога и

социального работника. При этом если общие показа-

тели QALY для пациента, использующего инвалидное

кресло, до реабилитации составляли 0,250 (доля «ка-

чественной жизни» из 1 прожитого года), то после

специализированной реабилитации — 0,875.



За время функционирования РЦ «Береза» ОО-

ОИ-БРС содействовала отправке на реабилитацию

более 4,5 тыс. пациентов, участвовала в целевом

фандрайзинге в пользу РЦ на общую сумму около

1 млрд руб.

Профессиональная и гражданско-правовая ре-

абилитационные программы включают обучение

навыкам работы, консультации специалистов

службы занятости, юридическую помощь, семина-

ры по знанию правовых основ, «ярмарки вакан-

сий».

Согласно отечественной статистике, до 82% боль-

ных РС вынуждены уходить с места работы, что гово-

рит о высокой социальной значимости проблемы.

ОООИ-БРС придает большое значение профессио-

нальной реабилитации больных РС, так как сохране-

ние прежней работы либо переквалификация и полу-

чение новой работы значительно влияют на качество

жизни человека, его эмоциональный, социальный и

экономический статус. Для больных РС ОООИ-БРС со-

здает рабочие места в федеральной структуре и реги-

ональных общественных организациях (за все время

работы организации было трудоустроено более

2 тыс. инвалидов с РС и членов их семей). При актив-

ном участии ОООИ-БРС осуществляется обучение и

переквалификация сотрудников. В тесном контакте

со службами занятости больные РС трудоустраивают-

ся на временные рабочие места с возможностью по-

лучения постоянного места работы. С января 2011 г.

начала работать интерактивная служба персонала,

которая на основе анкетирования больных РС осуще-

ствляет трудоустройство в сторонних организациях, а

также является аккумулятором бизнес-идей. Важным

моментом является то, что согласно законодательству

родственники больных РС могут оформить уход за па-

циентом с тяжелой степенью инвалидизации, кото-

рый не может себя обслуживать, как место социаль-

ной занятости, что увеличивает бюджет семей и улуч-

шает качество жизни ее членов.

С целью информационной поддержки больных РС

ОООИ-БРС регулярно проводит лектории и школы для

пациентов и их родственников. Всего за время рабо-

ты было проведено 257 школ пациентов, на которых

присутствовало 6 712 участников.

Для решения вопроса недопущения

изоляции от общества пациентов с дви-

гательными нарушениями была прове-

дена большая работа по достижению

соблюдения принципов безбарьерной

среды как основной политики обустрой-

ства улиц городов, муниципальных зда-

ний, общественных заведений. Важным

шагом в процессе реабилитации и реа-

даптации пациентов с РС стало созда-

ние системы социального транспорта и

социального такси для людей с ограни-

ченными возможностями. В рамках реа-

лизации досуговой реабилитации реги-

ональные отделения ОООИ-БРС в тесном

взаимодействии с добровольческими

организациями проводят социальные

мероприятия: семинары, круглые столы,

спортивные мероприятия, экскурсии,

культурно-массовые мероприятия, кон-

курсы самодеятельности, рукоделия

среди пациентов. Часть этих мероприятий проводится

в рамках грантовой деятельности. К настоящему вре-

мени ОООИ-БРС осуществила 46 грантовых проектов

на 54 млн руб., которые были направлены на развитие

пациентского движения и улучшение качества жизни

людей, страдающих РС.

Взаимодействие 
с государственными структурами 
и участие в законодательных инициативах

ОООИ-БРС постоянно взаимодействует с государ-

ственными структурами и участвует в законодатель-

ных инициативах.

Деятельность любой пациентской организации

направлена на решение проблемных вопросов, зна-

чимых для пациентов. Для этого необходимо, чтобы

эта проблема была сформулирована и озвучена, за-

тем разрабатывается проект ее преодоления, после

чего должно быть принято решение в законодатель-

ных органах, которое затем реализуется органами ис-
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Рисунок 3. Изменения качества жизни больных 

с РС в условиях специализированного 

реабилитационного центра «Береза»
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полнительной власти, а контролируется надзорными

органами. Общественная организация может иници-

ировать и ускорять описанные процессы.

Основным средством деятельности общественной

организации в этом направлении является участие в

переговорных площадках при органах власти.

Переговорная площадка — способ установления

контакта и конструктивного диалога между общест-

венными и государственными структурами — может

использоваться как средство быстрого и прямого до-

несения информации до лиц, принимающих решения,

ускоряющее процесс принятия решения по социаль-

но значимым вопросам.

Переговорные площадки организуются при орга-

не власти, персоне — руководителе или депутате. Су-

ществуют постоянные и временные переговорные

площадки. Временными переговорными площадками

являются круглые столы, совещания, общественные

слушания, встречи, комиссии или рабочие группы. К

постоянным переговорным площадкам можно отнес-

ти Общественную палату РФ, общественный совет,

экспертный совет, подразделения по работе с обще-

ственными организациями и СМИ, комиссии, работа-

ющие в составе различных учреждений.

Принятие решения на переговорной площадке

при статусном лице или органе власти позволяет:

получить сторонника предлагаемого проекта среди

лиц, влияющих на принятие решений;

сократить число «бюрократических фильтров» при

прохождении документа;

улучшить качество документа с точки зрения готов-

ности к реализации;

получить одобрение документа со стороны инстанций.

За 10 лет работы ОООИ-БРС участвовала в подго-

товке 43 проектов и поправок в региональные и му-

ниципальные законы (самостоятельно или через ре-

гиональные подразделения), а также готовила

поправки и входила в инициативные группы подго-

товки 4 федеральных законов. В составе Всероссий-

ского союза общественных объединений пациентов

(ВСООП) были подготовлены предложения и поправ-

ки к 3 федеральным законам, в том числе ФЗ№61 и

проект ФЗ «Об основах охраны здоровья граждан в

Российской Федерации».

Результатом законотворческой деятельности стали

принятие 6 региональных целевых программ по защи-

те прав инвалидов, в том числе страдающих РС, приня-

тые в некоторых регионах законы «О благотворитель-

ности», «О квотировании рабочих мест для инвали-

дов», «О законотворческих инициативах региональ-

ных общественных организаций инвалидов», право-

вые акты по организации и поддержке специализиро-

ванных лечебно-диагностических (61 субъект РФ) и

реабилитационных (5 субъектов РФ) центров для ока-

зания помощи больным с РС. Наиболее значимым до-

стижением стало внесение нозологии РС в программу

дополнительного лекарственного обеспечения (ДЛО)

в 2005—2007 гг., а с 2008 г. в программу 7 ресурсоза-

тратных нозологий. В настоящее время усилия ОООИ-

БРС в составе ВСООП состоят в том, чтобы быть вклю-

ченным в статью 40 проекта ФЗ «Об основах охраны

здоровья граждан в Российской Федерации».

Одной из успешных переговорных площадок стал

Общественный совет по защите прав пациентов при

Федеральной службе по надзору в сфере здравоо-

хранения и социального развития, в состав которого

входят представители ОООИ-БРС. Цель деятельности

совета — привлечение общественности и экспертов

к созданию механизмов повышения безопасности,

качества и доступности медицинской помощи насе-

лению Российской Федерации, развитие принципов

открытости, законности и профессионализма в соци-

альной сфере.

Основными задачами совета являются:

координация участия гражданского общества в

обеспечении защиты прав пациентов;

подготовка предложений для Росздравнадзора по

оптимизации решения задач;

обсуждение проектов нормативных правовых ак-

тов, предложения по их оптимизации;

подготовка рекомендаций по совершенствованию

работы с обращениями граждан;

содействие в защите трудовых и социальных прав

медицинских работников;

содействие распространению эффективных мето-

дов защиты прав пациентов;

борьба против коррупции и других правонаруше-

ний в сфере здравоохранения;

информирование целевых групп о правах граждан

на охрану здоровья и методах их защиты.

Основные формы активности Общественного со-

вета по защите прав пациентов при Росздравнадзо-

ре: сбор информации через комиссии и отделения,

обработка, анализ и передача информации, выработ-

ка рекомендаций и предложений для Росздравнадзо-

ра, общественные и профессиональные мероприятия

(круглые столы, семинары, совещания, конферен-

ции), сбор, систематизация и анализ обращений

граждан и организаций, запросы в органы власти и

учреждения, работа со СМИ.

Общественным советом при Росздравнадзоре осу-

ществляется мониторинг оказания дорогостоящей

медицинской помощи. Так, в I квартале 2011 г. одним

из мероприятий стало социологическое исследова-

ние «Оценка пациентами ситуации с обеспечением

ПИТРС», проведенное в марте 2011 г. в 35 регионах

России. Так, при телефонном опросе 735 пациентов

59% респондентов оценили ситуацию с получением



ПИТРС больными с РС как нестабильную. Основная

причина недовольства ситуацией (33% ответов на от-

крытый вопрос) — «страх, неуверенность в завтраш-

нем дне из-за смены препаратов». Исследование

было проведено без какого-либо внешнего финанси-

рования, за счет ресурсов ОООИ-БРС и совета — во-

лонтерского трудового вклада членов организаций,

технических и организационных ресурсов, погружен-

ности в проблему и развитых контактов с пациента-

ми. На момент написания настоящей статьи идет под-

готовка еще двух всероссийских социологических

исследований.

Анализируя работу общественного совета, можно

выделить следующие специфические черты, положи-

тельно характеризующие данную структуру.

Совет вовлекает в деятельность по защите прав

пациентов внешние, дополнительные для государст-

венной системы здравоохранения ресурсы: общест-

венные, экспертные. Фактически практика конца

2010 — начала 2011 г. показала, что совет, охваты-

вая своей деятельностью всю Российскую Федера-

цию, способен действовать без дополнительного го-

сударственного финансирования.

Специфической функцией совета является то, что

он образует на базе Росздравнадзора вертикаль об-

щественных структур. Деятельность совета фиксиру-

ет факт делегирования Федеральной службой части

полномочий гражданскому обществу. Кроме того,

совет формирует устойчивый и мощный канал дву-

сторонней связи Федеральной службы по надзору в

сфере здравоохранения и социального развития с

регионами, с сообществом в целом и отдельными це-

левыми группами.

Со времени своего учреждения Общественный со-

вет при Росздравнадзоре показал себя эффективной

переговорной площадкой для взаимодействия госу-

дарства, общественных структур, пациентских орга-

низаций, специалистов в области социальной сферы

и здравоохранения.

Поскольку крупные некоммерческие объедине-

ния обладают гораздо более широкими возможнос-

тями для эффективного выполнения своих уставных

задач, в 2009 г. ОООИ-БРС вошла в число инициато-

ров создания Всероссийского союза общественных

объединений пациентов (ВСООП). В настоящее время

в союз вступили 12 крупных пациентских организа-

ций. Среди них: Общероссийская благотворительная

общественная организация инвалидов «Всероссий-

ское общество гемофилии», Общественная организа-

ция «Лига защиты пациентов», Межрегиональная об-

щественная организация «Помощь больным муко-

висцидозом», Межрегиональная общественная орга-

низация содействия инвалидам с детства, страдаю-

щим болезнью Гоше и их семьям, Межрегиональная

общественная организация инвалидов «Общество

пациентов с онкогематологическими заболевания-

ми» и другие.

В мае 2010 г. Общественный совет по защите прав

пациентов при Росздравнадзоре, ВСООП и ведущие

российские общественные объединения пациентов

провели I Всероссийский конгресс пациентов и па-

циентских обществ, в ходе которого была принята

Декларации о правах пациентов в России.

Внедрение IT-технологий в повседневную
жизнь пациентов как фактор повышения 
качества жизни

ОООИ-БРС является активным участником между-

народного движения РС, будучи членом Европейской

платформы рассеянного склероза (EMSP) и Междуна-

родной федерации рассеянного склероза (MSIF).

Активно происходит обмен опытом на международ-

ном уровне, представители ОООИ-БРС участвуют и

выступают на международных конференциях, орга-

низуют конференции местного, федерального и меж-

дународного уровней.

Специализированные интернет-порталы ОООИ-БРС

действуют в течение 9 лет. Самым масштабным среди

них является www.ms2002.ru, ставший лауреатом

российского конкурса на лучший интернет-ресурс

«Позитивный контент — 2010» в рамках «Премии Ру-

нета — 2010». К настоящему времени существует

уже 15 независимых порталов, на которых зарегист-

рировано порядка 10 тыс. пользователей. Интернет-

ресурсы используются как средство оперативного и

текущего информирования общественности, средст-

во «заражения» партнеров идеями ОООИ-БРС, орга-

низации общения вовлеченных людей, организации

публичного обсуждения проблемы и способов ее ре-

шения.

В настоящее время готовится к запуску англоязыч-

ный портал ОООИ-БРС. Основными его задачами

являются: информирование западного мира об оте-

чественных социальных достижениях в сфере проти-

водействия РС, обмен опытом с иностранными колле-

гами, тиражирование лучших практик, повышение

статуса ОООИ-БРС и России в международном движе-

нии против рассеянного склероза.

За 10 лет работы ОООИ-БРС было проведено более

50 проектов и конкурсов социальной рекламы, пони-

маемых как средство привлечения внимания общест-

венности, творческого самовыражения инвалидов.

В течение всего времени существования ОООИ-

БРС организация на постоянной основе проводит

региональные и межрегиональные конференции,

создает переговорные площадки, инициирует обще-

ственные слушания, пресс-конференции, круглые
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столы, организует школы и семинары для обмена

информацией, решения проблемных вопросов и

объединения усилий различных сфер общества на

улучшение качества помощи больным РС. Также ре-

гулярно проводятся мероприятия, направленные на

развитие кадров и увеличение профессионального

уровня медицинских и социальных работников,

обучение пациентов.

Выводы

Главным достижением ОООИ-БРС стал перевод в

общественном сознании проблемы РС из статуса «на-

учно-медицинская» в статус «социально-экономиче-

ская» и повышение качества оказания медицинской

помощи гражданам Российской Федерации, страдаю-

щим РС.

Повышение качества жизни больных РС — резуль-

тат активности структур гражданского общества и ор-

ганов власти.

Десятилетняя практика ОООИ-БРС наглядно де-

монстрирует, как рационально организованное па-

циентское сообщество может быть высокоэффек-

тивным в управленческом, медицинском, реабилита-

ционном, пропагандистском и законотворческом

планах.

Опыт успешно функционирующих пациентских об-

щественных организаций, подобных ОООИ-БРС, сего-

дня высоко востребован и может быть использован

для улучшения качества медицинской и социальной

помощи при различных заболеваниях, в том числе

редких (орфанных): онкологических, гематологичес-

ких, обменных и прочих.

Общественные организации, действуя на основа-

нии реального запроса пациента, эффективно опре-

деляют направления деятельности, мобилизуют

человеческие, информационные и материальные ре-

сурсы, осуществляют контроль качества медицин-

ских, реабилитационных и социальных мероприятий,

являются активными участниками информационного

сообщества, обеспечивая «обратную связь» между

институтами власти и гражданами, содействуют со-

циальной реабилитации и адаптации инвалидов

через вовлечение их в социально полезную деятель-

ность, создание позитивного стимулирующего микро-

климата.

Активная и конструктивная деятельность общест-

венных организаций является непременным атрибу-

том гражданского общества, необходимость укрепле-

ния которого не раз подчеркивал Президент России

Дмитрий Медведев, обеспечивает стабильность и эф-

фективность демократического государства.
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