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Введение

Благотворительная Общественная Организация Инвалидов «Общество Больных Гемофилией Санкт-Петербурга» (далее ОБГ Санкт-Петербурга) основана в 1989 г. и является старейшей в Российской Федерации организацией, представляющей интересы больных с нарушениями системы свертываемости крови. В Санкт-Петербурге проживает около 2 500 человек, страдающих этими нарушениями. Членами ОБГ Санкт-Петербурга являются более 600 человек. Основные задачи ОБГ Санкт-Петербурга:

· Защита интересов больных гемофилией;

· Взаимодействие со специализированными лечебными учреждениями Санкт-Петербурга и РФ;

· Лоббирование увеличения закупок современных антигемофильных лекарственных препаратов – концентратов факторов свертывания;

· Социально-психологическая помощь больным гемофилией и членам их семей;

· Информирование общественности о проблемах лиц с заболеваниями системы свертываемости крови, взаимодействие с СМИ;

ОБГ Санкт-Петербурга активно сотрудничает с общественными организациями, занимающимися проблемами больных гемофилией в регионах Российской Федерации, а также с национальными ассоциациями гемофилии стран СНГ, Балтии и Скандинавии (Белоруссия, Украина, Азербайджан, Латвия, Литва, Эстония, Швеция). В рамках сотрудничества ОБГ Санкт-Петербурга оказывает информационную и практическую помощь в деятельности региональных обществ гемофилии.

С 1997 г. ОБГ Санкт-Петербурга имеет опыт реализации летних оздоровительных проектов для детей больных гемофилией. Общество являлось соисполнителем мероприятий в рамках Городской Целевой Медико-социальной программы «Дети-инвалиды» в части подготовки и проведения летнего оздоровительного отдыха для детей больных гемофилией. Реабилитационные проекты проводились как в рамках летних оздоровительных кампаний, так и неоднократно в осеннее-зимний период. С 2000 г. ОБГ Санкт-Петербурга реализует в летние оздоровительные лагеря для детей больных гемофилией в Ленинградской области и на побережье Черного моря, г. Евпатория, Республика Крым, Украина.

За истекший период в реабилитационно-оздоровительных проектах, реализованных ОБГ Санкт-Петербурга, приняли участие больные гемофилией из 18 регионов Российской Федерации, Латвии, Литвы, Белоруссии и Украины.

На основе результатов реализации предыдущих оздоровительных проектов ОБГ Санкт-Петербурга по заявке консультационного фонда Kelley Communications, США была написана глава для книги «Success as a Hemophilia Leader» об основных принципах организации  лагерей для больных гемофилией (http://www.kelleycom.com/books.html ).

Основная идея проекта, преследуемые цели

Суть проект заключалась в том, чтобы систематизировать накопленный опыт и распространять его по регионам в рамках летней оздоровительной кампании 2006 г. Также предполагалось осуществлять образовательная деятельность на базе летнего лагеря в совокупности с оздоровлением и отдыхом детей больных гемофилией. 
 Следует отметить, что в других регионах Российской Федерации подобные лагеря не проводятся. Основным условием при проведении таких проектов является наличие достаточных количеств антигемофильных препаратов, обеспечение которыми в РФ, находится на низом уровне. В связи с этим, на протяжении нескольких лет к участию в подобных проектах существует устойчивый интерес со стороны обществ гемофилии из регионов РФ, а также стран СНГ. Для организации адекватной лекарственной помощи ОБГ Санкт-Петербурга помимо препаратов, закупаемых государством привлекает значительные количества гуманитарной помощи антигемофильных средств для обеспечения участников лагерей из регионов. 
Основной акцент при проведении оздоровительных программ уделяется следующим направлениям:
- Оздоровление и реабилитация;

- Информационно-образовательная деятельность; 

- Социально-психологическая помощь;

Описание программы



Летняя оздоровительная кампания проводилась в два этапа: Программа «Гемофилия ЛО – 2006» в Ленинградской области с 15 июля по 3 августа 2006 г., и программа «Гемофилия Юг – 2006» с 3 по 21 августа 2006 г. в г. Керчь, Республика Крым, Украина. Общее количество участников обеих программ составило 125 человека (включая подростков, молодых людей с гемофилией, а также родителей и сопровождающих).
Программа «Гемофилия ЛО – 2006». 

Реабилитационно-оздоровительная программа проводилась на базе детского оздоровительного лагеря (ДОЛ) «Серово», расположенного в пос. Серово, Ленинградской области. В программе приняли участие 64 человека:
36 - Санкт-Петербург
20 - Екатеринбург

2 - Белоруссия

2 - Вологодская обл.

1 - Республика Северная Осетия/Алания

1 - Псков

1 - Тюменская обл.

1 – Ростовская обл.

В течение лагеря погода оставляла желать лучшего. К сожалению, типичная летняя погода и жара стоявшая в течение первой половины лета закончилась в день заезда в лагерь. Таким образом, различные виды активностей должны были занять участников программы  и компенсировать нечастую возможность проводить время на живописном берегу Финского залива. 


Деятельность образовательной школы была направлена на повышение информированности больных гемофилией и членов их семей по различным аспектам, в частности: получение специализированной медицинской помощи, правовые аспекты механизма лекарственного обеспечения, социальной защиты, приобретение навыков самостоятельно делать внутривенные инъекции и оказывать другие виды самопомощи больным гемофилией в домашних условиях, психологическая помощь. Мероприятия программы были сосредоточена по двум направлениям: работа с подростками и молодыми людьми, страдающими гемофилией и взаимодействие с родителями. Кроме того, многие важные вопросы неформально обсуждались вне рамок официальных мероприятий программы. 

Работа с молодежью была направлена на повышение самооценки, раскрепощение молодых людей и развитие веры в собственные возможности. Помимо этого, значительной часть мероприятий были направлены на освоению навыков по оказанию самостоятельно медицинской помощи, проведение занятий с психологом и вовлечение в различные виды физической активности.
Медики, оказывавшие помощь участника лагеря, проводили консультации по лечению обострений заболевания и реабилитации. 12 человек (подростки с гемофилией и родители) впервые научились делать внутривенные инъекции антигемофильных препаратов. Особенно актуальны эти навыки были для представителей регионов и родителей, имеющих маленьких детей у которых  сравнительно недавно поставлен диагноз – гемофилия. 

Практически ежедневно проводились групповые занятия  специалистом по телесно-ориентированой психологии - А.В. Колесниковым  (Психологический «Центр Решений», г. Москва http://www.centresh.ru/ ).  В работе с детьми основной акцент делался на снятие напряжения и повышение самооценки, адекватное восприятие себя в обществе и снятие комплексов, связанных с заболеванием и инвалидностью. Ребятам был продемонстрирован комплекс упражнений, помогающий развить координацию движения и лучше управлять своим организмом. Это направление является актуальным, т.к. до 90 % больных гемофилией являются инвалидами с поражениями опорно-двигательного аппарата и в связи с этим испытывают сложности с передвижением, координацией движения и более подвержены риску получения травм в безобидных, для здоровых людей, ситуациях. Проводились психологические игры на развитие доверия, создание командного духа и направленные на совместное преодоление препятствий. В отношении родителей осуществлялись консультации по снятию гиперопеки по отношению к больному ребенку, Также осуществлялась психологическая помощь самим родителям, т.к. в связи с заболеванием ребенка многие родители также склонны нести комплекс вины. В заключительной части программы реализовывались тренинги совместно родителей и молодежи. Кроме того, был проведен ряд индивидуальных консультаций. В занятиях с психологом приняли участие 32 подростка, а также 8 родителей. Работа групп с психологом осуществлялась 5 раз в неделю по 2 часа.
В рамках образовательной программы для родителей осуществлялись консультации по различным направлениям медико-социальной помощи для больных гемофилией. Разъяснялись права семей с больным гемофилией на получение антигемофильных препаратов, вошедших в перечень жизненно-важных лекарственных средств, механизм получения рецептов на лекарства, согласно нормативам, взаимодействие с лечебно-профилактическими учреждениями и др. Кроме того, уделялось внимание другим аспектам, связанным с изменением в законодательстве РФ. В частности, составление индивидуальной программы реабилитации для ребенка, имеющего инвалидность, возможности по реабилитации и имеющиеся льготы, возможность получения дальнейшего образования и трудоустройства для молодых людей с гемофилией. Консультации и разъяснения проводились как для родителей, постоянно находившихся в лагере, так и для тех, кто приезжал навещать своих детей. В общей сложности было проконсультировано 17 семей. В течение лагеря 3 семьи смогли оформить необходимые документы и начали получать антигемофильные препараты на регулярной основе.
Специалистом по адаптивной физкультуре ежедневно, кроме выходных дней, проводилась утренняя гимнастка и другие плановые мероприятия по укреплению физической формы. На индивидуальных занятиях молодым людям показывались упражнения наиболее соответствующие их состоянию здоровья и степени поражения опорно-двигательного аппарата. Занятия по физкультуре регулярно посещало 24 человека. В течение лагеря 4 раза были проведены «веселые старты» с применением различного спортинвентаря. 
Помимо физкультуры и гимнастики значительное внимание уделялось различным видам физической активности. За время реализации программы несколько раз лагерь посещали специалисты по социальному туризму, имеющие опыт по работе с молодыми людьми с ограниченными возможностями, имеющими различные патологии. С ребятами проводились игры во фрисби (игра с применением летающей тарелки), была организована полоса препятствий и другие тренинги в рамках техники пешеходного туризма. 

9 раз за время проведения программы были организованы футбольные матчи, в которых приняло от 15 до 20 подростков с гемофилией. В 2 из них игра проводилась с группами молодых спортсменов, проживавших в том же ДОЛ «Серово».
Большое внимание различным спортивным мероприятиям и видам физической активности обусловлено рядом факторов. Ограниченные нагрузки и укрепление физической формы необходимы больным гемофилией по медицинским показаниям. Занятия физкультурой и спортом являются одной из составляющих реабилитации больных гемофилией, не смотря на серьезные поражения опорно-двигательного аппарата. Укрепление физической формы, тренировка мышц и связочного аппарата приводят к снижению частоты обострений заболевания, уменьшается тяжесть протекания заболевания. Кроме того, мероприятия с различными видами физической активности несут выраженный психологический эффект. Бессистемные физические нагрузки могут являться причиной кровоизлияний и длительной болезни.  Ввиду того, что большинство из участников лагеря лишены возможности получать разумные физические нагрузки под присмотром специалистов-медиков и при наличии необходимых количеств антигемофильных препаратов, они чувствуют свою ограниченность по сравнению со здоровыми сверстниками, не умеют радоваться движению. Участие в соревновательных мероприятиях позволяет ребятам  значительно повысить самооценку, поверить в собственные возможности и развивает навыки общения в коллективе. Следует отметить, что из регионов РФ только в Санкт-Петербурге дети и молодые люди, страдающие гемофилией, регулярно играют в футбол. Возможность инвалидов больных гемофилией играть в футбол была отмечена в рамках программы «Британия и Петербург. Партнерство через спорт», прошедшей в Санкт-Петербурге в сентябре 2005 г. Это явилось результатом многолетней деятельности по оздоровлению и реабилитации таких больных в программах лагерей. 
В течение лагеря, для его участников были проведены 2 экскурсии: ночная обзорная экскурсия по Санкт-Петербургу и экскурсия в Кронштадт с посещением базы краснознаменного Балтийского флота. К сожалению, проходивший в те же дни саммит стран большой 8-ки внес существенные коррективы в проведение культурной программы лагеря. Многие магистрали были закрыты для движения, был ограничен доступ в центр города, как для жителей Санкт-Петербурга, так и для гостей нашего города. Ввиду того, что доступ туристов в город в дни саммита был ограничен, большое количество туристических групп посетило Санкт-Петербург в течение нескольких недель после саммита, что существенно подняло цены на транспортно-экскурсионное обслуживание, что не позволило сделать экскурсионную составляющую лагеря более разнообразной. Тем не менее, участники лагеря, в особенности 
Для ребят и родителей проводились различные конкурсы, реализовывались досуговые мероприятия, проводились турниры по шахматам и настольному теннису. За время лагеря прошел КВН, конкурс, по мотивам телепередачи «Хорошие шутки», а также познавательная викторина по авторской методике, одобренной Комитетом по образованию Санкт-Петербурга: «Хорошо ли ты знаешь соседей?» о странах балтийского региона. Были проведены турниры по шахматам и настольному теннису.  Для ребят были организованы костры и пикники на пляже Финского залива. В конце лагеря – 30 июля 2006 г. в актовом зале ДОЛ «Серово» был проведен концерт одного из участников лагеря, больного гемофилией – Тимофея Бушуева – студента Областной академии культуры и искусства, который обучается по дисциплине – джазовый вокал. Концерт, продолжительностью 1.5 часа, собрал более 240 человек из числа отдыхающих в лагере. 
Победители конкурсов и турниров в различных номинациях получили призы и памятные подарки. В завершении лагеря участникам из Санкт-Петербурга и регионов России были вручены футболки и календари, изготовленные на средства, заложенные в бюджет проекта. Кроме того, представителям из регионов были предоставлены размноженные информационные материалы, содержащие сведения, полученные на семинарах.  
Программа «Гемофилия Юг – 2006»
Программа была реализована с 3 по 21 августа 2006 г. на базе санатория «Киев», г. Керчь, Республика Крым, Украина. В программе приняли участие 61 человека:
- 42 Санкт-Петербург

- 1 Вологда

- 18 Екатеринбург.
Для группы, выезжающей из Санкт-Петербурга (СПб, Вологда) авиапредприятием «Пулково» были предоставлены авиабилеты к месту оздоровления и обратно по льготной цене.  На протяжение последних 7 лет, ФГУАП «Пулково» идет на встречу ОБГ Санкт-Петербурга в части реализации оздоровительных программ на побережье Черного моря и предоставляет авиабилеты на рейсы компании для всей группы со значительными скидками. 

В рамках социально-реабилитационной программы «Гемофилия Юг - 2006» основное внимание было уделено лечебно-оздоровительным мероприятиям. Лечебные процедуры предоставлялись на базе медицинского корпуса санатория. Назначение процедур каждому больному, согласно показаниям,  проводилось в тесном взаимодействии между медиками программы и сотрудниками медицинского корпуса санатория. Значительное внимание было уделено нахождению детей на море: получению солнечных ванн и купанию. По результатам предыдущих реабилитационных лагерей на черноморском побережье, подобное оздоровление приводит к длительной ремиссии болезни и существенно сокращает количество обострений заболевания. 
За время реализации программы была подготовлена значительная культурно-досуговая программа. Участники лагеря 3 раза выезжали на экскурсии по Крыму: в Топловский женский монастырь Св. Параскевы, в Аджимушкайские каменоломни и в обзорную экскурсию по г. Керчь. 
Следует отметить, что вместе с тем во время проведения южного лагеря продолжалась деятельность в рамках проекта. Участники программы были проинформированы о работе проведенной, в предыдущем лагере. Для родителей были проведены разъяснения по механизму льготного лекарственного обеспечения больных гемофилией, а также по эффективному использованию «социального пакета» для льготных категорий граждан. Для 6 семей были проведены консультации по правовым вопросам, связанным с лекарственным обеспечением, жилищным законодательством, пенсионным обеспечением и др.

Медики, работавшие в программе «Гемофилия Юг – 2006», осуществляли с желающими практические занятия по внутривенным инъекциям антигемофильных препаратов, а также обучали навыкам самопомощи при обострениях заболевания. 
Один из волонтеров программы, имеющий специализированное спортивное образование, ежедневно проводил занятия по физкультуре для 16 молодых людей. Подросткам и родителям, были продемонстрирован курс упражнений по укреплению физической формы, адаптированный для больных гемофилией, чтобы, в дальнейшем, продолжать занятия в домашних условиях. 
Во время реализации программы санаторий «Киев» посетили представители Украинского Общества Гемофилии из Севастополя и Симферополя. Гостей познакомили с методикой проведения оздоровительных программ, рассказали о состоянии дел с оказанием помощи больным гемофилией в РФ, также были предоставлены информационные и обучающие материалы 
По окончанию лагеря представителям регионов были выданы информационные материалы ОБГ Санкт-Петербурга, а также сувенирная продукция. 

Оценка результатов

Реализация проекта принесла новый опыт в деятельности организации. Был приобретен новый опыт в организации комплексной работы и взаимодействия с клиентами в рамках оздоровительных программ. Впервые удалось объединить проведение оздоровительных и спортивных мероприятий для детей, обеспечение консультаций для родителей, совместная работа психолога, медиков и специалистов по адаптивной физкультуре как единую программу. Ранее подобная деятельность, преимущественно, проводилась по отдельности. В рамках программы были освоены новые социальные технологии, которые будут использоваться в дальнейшем. Благодаря контактам с участниками программы удалось качественнее определить потребности в информации, знаниях, и навыках, которые важны для целевой группы Организации. Приобретенный опыт позволяет систематизировать деятельность и оказывать помощь целевой категории организации более эффективно. Кроме того, проводимая работа была продемонстрирована представителям региональных обществ гемофилии, которые смогут использовать приемы и методы, с которыми они смогли познакомиться за время проекта. 
Благодаря участию в проекте ОБГ Санкт-Петербурга удалось привлечь к деятельности новых активистов из числа молодых родителей, принимавших участие в программе. Родители познакомились с современным уровнем оказания помощи больным гемофилией и тем стандартам качества жизни, для больных гемофилией, к которым следует стремиться. В настоящее время, у семей, впервые привлеченных в рамках проекта, достаточно высокий уровень мотивации продолжать общение за пределами оздоровительных программ и оказывать содействие Обществу.  



Польза для целевой категории. Помимо реабилитации и оздоровления больных, принявших участие в проекте, следует отметить ряд аспектов оказавших влияние на целевую категорию. Наиболее актуальными для родителей детей с гемофилией явились знания о правах и возможностях по получению лекарственных препаратов. К сожалению, во втором полугодии 2006 г.  в рамках программы Дополнительного Лекарственного Обеспечения (ФЗ РФ № 122) существенно сократились поставки жизненно-важных лекарственных препаратов, в частности - антигемофильных препаратов. Благодаря знанию законодательной базы и механизма лекарственного обеспечения льготных категорий граждан, семьи с больными гемофилией могут более эффективно отстаивать свое право на получение необходимых медикаментов. Зафиксированы случаи в Санкт-Петербурге (семьи Гундериных, Алексеевых, Боровковых), а также в регионах (семья Забегаевых – г. Псков, Перетятько – г. Ноябрьск, Тюменская обл., Овечкины – г. Екатеринбург) когда семьи смогли добиться обеспечения своих детей антигемофильными препаратами в период тяжелых обострений заболевания, на фоне общей неблагополучной ситуации с поставками лекарственных препаратов в РФ. 



Кроме того, до 2/3 родителей подростков, чьи дети приняли участие в программе лагерей, отмечают улучшение психологического климата в семье и рост взаимопонимания между членами семей. Важным психологическим моментом явилось взаимодействие медиков с молодыми людьми, страдающими гемофилией в обстановке, когда больные не испытывают опасений за свое здоровье и жизнь, могут вести полноценный образ жизни, как и их сверстники. В обычной ситуации медики НИИ гематологии и реанимационно-гематологической бригады скорой помощи наблюдают больных гемофилией в период обострений заболевания либо во время госпитализации и воспринимают их как тяжелых инвалидов с большим количеством эмоционально-психологических проблем. Для врачей и медсестер возможность увидеть больных в условиях, когда тяжелое заболевание не является определяющим в жизни молодого человека,  принять участие в оздоровительных, досуговых мероприятиях, а также передать знания и навыки, которые позволят, в дальнейшем, семьям более эффективно справляться с болезнью, позволило по-другому взглянуть на комплексное оказание помощи больным гемофилией. В итоге основным критерием успешного взаимодействия лечебных структур с НКО, занимающимися проблемами больных с нарушениями свертываемости крови, является не столько совершенствование лечения таких людей, сколько улучшение качества жизни больных гемофилией и их интеграция в жизнь общества. 
Информационная работа. В течение реализации проекта по электронной почте было осуществлено 2 информационные рассылки в 61 региональное общество гемофилии, с отчетами о реализации программы. Кроме того, материалы, посвященные реализации проекта публиковались на Web-сайте ОБГ Санкт-Петербурга. Следует отметить, что во время реализации программ «Гемофилия ЛО - 2006» и «Гемофилия – Юг - 2006», благодаря оборудованию, закупленному в рамках проекта (цифровой фотоаппарат, ноутбук), фотографии и текстовые материалы для рассылок и размещения на Web-сайте, отправлялись в СПб непосредственно с места проведения лагеря. Таким образом, повысилась эффективность информационной деятельности Общества. 
Устойчивость проекта и дальнейшее финансирование. 17-18 сентября 2006 г. в Москве состоялась IV Научно-практическая конференция по гемофилии. ОБГ Санкт-Петербурга познакомило участников конференции с результатами реализации программы. Презентация проекта вызвала большой отклик. 18 региональных обществ гемофилии выразили желание принять участие в программе следующего года. Кроме того, 4 организации выразили намерение провести аналогичные лагерные программы в своих регионах. 
По результатам проведения спортивно-реабилитационных мероприятий достигнута договоренность с Уральским обществом больных гемофилией, г. Екатеринбург реализовать совместный проект по социальному туризму, как элементу реабилитации, для больных гемофилией. Проект был подан на конкурс проектов НКО «Время помогать», проводимом  «Бритиш Американ Тобакко – БАТ Россия» с по 15 ноября 2006 г. Вышеизложенное иллюстрирует, что деятельность, реализованная в рамках проекта, представляет интерес для НКО, занимающихся проблемами гемофилией в РФ. По результатам консультаций с партнерами и региональными обществами гемофилии ОБГ Санкт-Петербурга к 25 декабря 2006 будет выработана стратегия дальнейшей работы по оказанию комплекса социально-реабилитационных услуг для больных гемофилией как в СПб, так и для регионов. 

Заключение

Хочется отметить вклад Нижегородской службы волонтеров  и Компании Intel в реализацию комплексной программы по реабилитации и оздоровлению больных гемофилией в РФ. Кроме того, следует отметить участие и поддержку проекта компаниями: Baxter, Octapharma, Национальную службу по обеспечению фактрами крови «Life Factor», Компанию «Евросервис», авиапредприятие «Пулково» и др.Благодаря инициативе Нижегородской службы волонтеров и реализации программы малых грантов у различных НКО появляются возможности по реализации проектов и апробации методик в интересах своих целевых группы. Рассчитываем, что опыт проведения подобных конкурсов и результаты, полученные организациями, чьи проекты получили поддержку, окажется полезным и для организаторов конкурса. 

Применение новых форм работы в такой сфере, как оказание помощи лицам с ограниченными возможностями, становится реальным при поддержке НКО структурами, заинтересованными в развитии некоммерческого сектора и укреплению гражданского общества в России. Государственная поддержка подобной деятельности, в настоящее время, осуществляется недостаточно.
Ввиду большого объема фотографий с фото-отчетами о проведении оздоровительной кампании 2006 г. Вы можете познакомиться по следующим ссылкам, по которым опубликованы фотоальбомы о проведении лагерей:

http://picasaweb.google.com/Dmitry.Chistyakov/Len_Oblast_Servo - Ленинградская область, июль 2006 г.
http://picasaweb.google.com/Dmitry.Chistyakov/2006 - Юг, август 2006 г.
А также на сайте Общества Больных Гемофилией Санкт-Петербурга http://hemophilia.spb.ru   
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