Заявка на получение гранта 

«Реализация социальной программы по созданию информационной инфраструктуры для детей-инвалидов больных гемофилией 

для обучения на дому».

Часть 1.  Основная информация.

1.  Название организации: "Благотворительная общественная организация инвалидов "Общество больных гемофилией Санкт-Петербурга".

2.  Адрес: 191187, Россия, Санкт-Петербург, ул. Гороховая, дом 6

3.  Телефон: +7-812-225-31-59  

4.  Факс:       +7-812-514-86-79

5.  E-mail:     mya@mail.spbnit.ru
6. Разработчик гранта: Малышев Юрий Алексеевич

Часть 2.  Описание потребности организации.

Общество больных гемофилией Санкт-Петербурга было создано в декабре 1989 года. В настоящий момент оно насчитывает  в своих рядах более 400 членов. Общество больных гемофилией является некоммерческой общественной организацией и не ставить своей целью получение прибыли за счет своей деятельности.

Общество больных гемофилией Санкт-Петербурга в своей деятельности ставит перед собой следующие задачи:

-защита прав и законных интересов инвалидов, страдающих наследственными коагулопатиями, обеспечение им равных с другими гражданами возможностей, решение задач общественной интеграции инвалидов и осуществление благотворительной деятельности для решения проблем лечения и профилактики заболевания, социальной реабилитации больных;

-поддержка и реализация программ и мероприятий, направленных на оказание материальной помощи, медицинскую и социальную реабилитацию инвалидов;

- организация и проведение конференций посвященных обмену опытом и достижениям в области лечения больных с нарушениями свертываемости крови среди врачей и больных;   

-активное содействие разработке и внедрению современной системы медицинской помощи, новых форм и методов реабилитации, а также созданию и внедрению в производство высокоэффективных препаратов, реактивов и других необходимых больным средств и оборудования.

За время своей деятельности Общество больных гемофилией Санкт-Петербурга добилось значительных результатов: проводятся закупки жизненно важных концентратов свертывания крови, проводятся летние оздоровительные лагеря для детей больных гемофилией, оказывается социальная и психологическая помощь, выпускается информационный бюллетень, налажены рабочие контакты с аналогичными российскими и зарубежными обществами, создан и поддерживается сайт в Интернете.

Особое внимание уделяется детям-инвалидам. Ввиду специфики своего заболевания они не имеют возможности посещать школу. Большинство из них находится на домашнем обучении. К сожалению, уровень получаемых знаний не соответствует необходимым требованиям. Многие дети из-за этого после окончания школы не могут продолжить обучение в высших учебных заведениях.

Общество больных гемофилией Санкт-Петербурга разрабатывает социальную программу для организации обучения детей на дому с помощью передовых информационных технологий. В настоящее время заключены договора на педагогическое сопровождение и обучение информатики. В данный момент остро стоит проблема технического обеспечения детей необходимой оргтехникой.

Часть 3. Описание проблемы и ожидаемых результатов.

Гемофилия – тяжелое наследственное заболевание крови, которое характеризуется понижением свертываемости крови и проявляется в частых кровотечениях и кровоизлияниях в суставы, мышцы и внутренние органы, что приводит к тяжелым поражениям опорно-двигательного аппарата. Болезнь проявляется только у лиц мужского пола, женщины являются только носительницами гена гемофилии.

В России больные гемофилией не могут рассчитывать на действенную помощь со стороны государства. Применяемые для их лечения отечественные медицинские препараты - свежезамороженная плазма и криопреципитат представляют собой реальную опасность заражения такими вирусными заболеваниями как СПИД и гепатит. В развитых странах данные препараты не используются уже более тридцати лет. Там для лечения гемофилии применяют эффективные препараты под названием «концентрат фактора свертывания крови». В России их не производят, а закупают за рубежом. Необходимо отметить, что обострения заболевания сопровождаются очень сильными болями. Частое проявление болевого синдрома и применение для его подавления сильнодействующих обезболивающих препаратов, приводит больных к наркотической зависимости и алкоголизму. Применение концентратов факторов позволит резко уменьшить частоту и интенсивность болей, что в конечном итоге позволит многим больным не стать наркоманами с детского возраста.

В Российской Федерации количество больных гемофилией приближается к цифре 15 000. В Санкт-Петербурге количество больных различных заболеваний свертываемости крови достигает 2 500 человек, из них больных гемофилией около 450 человек.

Практически отсутствует медико-социальная реабилитация инвалидов с заболеваниями системы свертываемости крови, особенно больных гемофилией. Совсем не развита служба социальной и психологической помощи больным гемофилией. Многие дети не имеют возможности посещать школы, большую часть своей жизни проводят в своих квартирах и не имеют возможности общаться со своими сверстниками.

Общество больных гемофилией Санкт-Петербурга в своей деятельности особое внимание обращает на решение медико-социальных проблем своих членов и оказывает всестороннюю поддержку в решении возникающих проблем.

Часть 4. Затраты на оргтехнику.

Компьютер:

Celeron 800; 20 Gb HDD; 50x CD ROM; 32 Mb Riva TNT2 PRO; 128 Mb RAM = 

= $ 290

Монитор:

CTX PR 500F; 15’’; 0,24; FD Trinitron; 1280x1024; TCO’99 1024x768/85 Hz = $ 200

Модем:

56000 US Robotics Sportster 56K; v.90,x2, PCI Int.3595, w/voice, w/o voice = $ 25

Принтер:

- Canon BJC 2100 = $ 65

- черный картридж большой (не входит в комплект) = $ 25
Необходимое количество оргтехники:

· компьютер – 8 штук = $ 290 х 8 = $ 2 320

· монитор – 8 штук = $ 200 х 8 = $ 1 600

· модем – 8 штук = $ 25 х 8 = $ 200

· принтер – 8 штук = $ 90 х 8 = $ 720

ИТОГО на техническое обеспечение = $ 4 840
Общая сумма запрашиваемого гранта = $ 4 840
