Записки из самолета,  рейс Омск-Москва

Молодую женщину, сидящую в инвалидном кресле и её сопровождающего, я заметила ещё в зале ожидания рейса омского аэропорта. Меня поразило то, с какой заботой и нежностью опекал мужчина свою спутницу. По счастливой случайности оказалось так, что я, студентка педагогического университета,  лечу в Москву вместе с этой парой и даже в самолете наши места оказались рядом. Супружеская пара Елена и Андрей Чаунины, так звали моих попутчиков. Мы  познакомились и разговорились.  

В начале пути, мне показалось, что ребята летят в столицу на лечение, но я ошиблась, оказалось, что Елена Сергеевна является бессменным председателем Омского регионального отделения Общероссийской общественной организации инвалидов -   больных рассеянным склерозом вот уже 10 лет, а Андрей Васильевич  бессменный сопровождающий своей жены   и летят они на очередной семинар, организованный Всероссийским обществом.
 
Я была очень удивлена, мне казалось, что склероз – это заболевание стареньких бабушек и дедушек, передо мной  же была молодая, красивая женщина.   Рассеянный склероз — болезнь молодых. Эта болезнь кажется квинтэссенцией несправедливости. Нередко она поражает  здоровых, полных сил людей, в семьях которых никто никогда не болел никакими аутоиммунными заболеваниями. Вчерашний спортсмен стремительно превращается в инвалида, перспективный студент оказывается перед необходимостью регулярно ложиться в больницу, пропуская учебу... Обычно такой диагноз ставят в 20-40 лет. Из-за чего начинается заболевание — до сих пор загадка. В какой-то момент собственный иммунитет начинает атаковать клетки нервной ткани, разрушая их защитную оболочку. В итоге нервные импульсы не проходят и в мозгу образуются мертвые области — так называемые бляшки. Они чередуются со здоровыми участками, оказываясь рассеянными в разных местах. В зависимости от того, где они образовались — в спинном или головном мозге,— у человека появляются первые симптомы болезни — снижение зрения, чувство онемения рук или ног, нетвердость походки и так далее. Далее болезнь прогрессирует и зачастую приводит человека в инвалидное кресло. Современные лекарства могут заметно тормозить развитие болезни, но у них есть целый ряд недостатков. Во-первых, они довольно токсичные и постоянно их принимать нельзя, во-вторых, они очень дороги (в России лечение обходится в 30-40 тысяч рублей в месяц), в-третьих, они не излечивают болезнь, а только приостанавливают ее течение.

Елена в полной мере на себе испытала все тяготы человека с ограниченными возможностями, получив инвалидность совсем юной девушкой. Болезнь, как гром с ясного неба, поразила её  накануне окончания средней школы, буквально за пару дней до последнего звонка. И вот уже почти 20 лет Елена Сергеевна, (я про себя назвала её «стойкий оловянный солдатик») борется с таким серьезным заболеванием.
Я очень давно не встречала людей с такой твердой жизненной позицией. А самое главное Елена Сергеевна совершенно не любит рассказывать о своих болячках, прежде всего её, волнуют её подопечные. С каким сожалением она рассказывала как трудно и с каждым годом все труднее добиваться помощи. Вроде бы все и всё понимают, но………..

Число инвалидов растет, на сегодняшний день в омской области зарегистрировано 160000 человек, в их числе 8000 детей. 1058 – больны рассеянным склерозом.
По целому комплексу причин (проблемы доступности среды, трудоустройства, обучения, общения и т.п.), несмотря на усилия предпринимаемые государством, люди, имеющие тяжелые группы инвалидности практически изолированы от общества.
Pассеянный   склероз пока не излечим, но многое может быть сделано для облегчения проявлений заболевания и улучшения самочувствия больного: своевременная диагностика и лечение,  борьба с осложнениями, поднятие жизненного тонуса, улучшение качества жизни пациента.
«Нельзя вылечить» – не означает «нельзя помочь»
Поэтому главной целью организации Елена Сергеевна считала и считает  повышение качества жизни и социальную интеграцию людей больных рассеянным склерозом. На протяжении всей своей деятельности общественная организация омского отделения стремилась привлечь внимание общественности, государственных структур и бизнеса к проблемам инвалидов.

Как председатель общества Елена Сергеевна находится в постоянном поиске ресурсов со стороны социальных партнеров для решения проблем людей с ограниченными возможностями. Она координирует использование полученных средств, и, глядя на мою попутчицу, можно с уверенностью сказать, что все предоставленные средства будут ответственно, экономно и точно потрачены на поддержку семей инвалидов и  возвращение обществу потерянных им активных членов.
Защита прав людей с ограниченными возможностями, организация их правового, социального, медицинского, психологического и иных видов консультирования – вот основные задачи, которые стоят перед общественной организацией. На постоянную основу поставлена социальная активизация людей, страдающих от рассеянного склероза.
Когда Елена Сергеевна начала рассказывать мне о том,  сколько разных и нужных дел за эти 10 лет были сделаны, глаза её заблестели, и я поняла, как важно все это для моей собеседницы, она живет этими делами и, помогая другим, возрождается сама.
В самом начале пути была проведена со-организация больных, членов их семей, специалистов, активных общественников. Число ассоциированных членов организации достигло 350 человек. Сформирована инициативная группа из 12 человек, создана волонтерская группа, насчитывающая в разное время от 10 до 30 человек.

Организация вступила в Общероссийскую организацию инвалидов – больных РС.

Елена Сергеевна, являясь председателем Совета ОРО-ОООИБРС, ведет деятельность по защите прав пациентов в качестве Уполномоченного Общественного Эксперта
По инициативе ОРО-ОООИБРС создан общественный совет при территориальном управлении Федеральной службы по надзору в сфере здравоохранения и социального развития.

Проведена общественная кампания, благодаря которой был восстановлен закрытый в 2008 году Центр РС.

На собственные и привлеченные спонсорские средства  регулярно проводятся школы для пациентов и  врачей.

Ведется кампания в СМИ, посвященная проблемам защиты и социальной интеграции инвалидов (в частности организованы ТВ передачи: на РЕН ТВ, на "Домашнем канале", передача "Живое дело", выпуск передачи «Губернаторский час")

Создана коалиция с другими пациентскими организациями Омской области, установлены контакты с пациентскими организациями из других регионов России.
8 ноября 2012 г. организация вошла в состав Общественного совета по защите прав граждан в сфере охраны здоровья при Министерстве Здравоохранения Омской области.
Получение субсидий от Департамента  общественных отношений и социальной политики Администрации г. Омска, на  проведение мероприятий.
Получили субсидии от Администрации г. Омска на социально значимый проект «Формула счастья! по арт-терапии в 2015 г.
Проводятся локальные мероприятия по поддержке членов организации:

- На протяжении многих лет организация проводит Школы рассеянного склероза. Занятия Школ РС позволяют осуществлять образовательный процесс специалистами: медиками, социальными, правовыми, представителями фирм производящими жизненно необходимые препараты для вышеуказанных больных, патронажных служб. Дается правовая информация о всех аспектах связанных с инвалидностью, специалисты работающие в реабилитационных учреждениях дают информацию о новых средствах реабилитации. Через раздаточный, информационный материал распространяется полезная информация о лекарственных средствах, о новом в законодательстве и т.д.. 

Школа РС является одним из главных рычагов в качественном улучшении повседневного жизненного процесса человека страдающего рассеянным склерозом.
- День борьбы с РС, акция «Белая ленточка» (с 2008 – по настоящее время),

- «Культурные встречи» на базе музея К. Белова и библиотеки им. П.Васильева, театра студии Л.Ермолаевой (с 2008 – по настоящее время),

- чаепития, 

- телефонное консультирование больных и членов их семей (более 150 консультаций в год), 

- новогодние поздравления и еще много-много нужных дел.
Незаметно пролетели  три часа полета. В Домодедово  мы расставались, как близкие друзья, обменялись телефонами и уже тогда я поняла, что это не дежурные действа и я обязательно  встречусь с Еленой и Андреем.

P.S.  В Москве меня не отпускало чувство недоговоренности, очень хотелось еще раз поговорить с этими замечательными людьми, увидеть их воодушевленные лица, почувствовать силу и твердость характера. Через неделю, вернувшись в Омск мы созвонились с Еленой Сергеевной, встретились  и вот уже почти год не расстаемся. Я с удовольствием  вступила в волонтерскую группу Омского регионального отделения  Общероссийской общественной организации инвалидов - больных рассеянным склерозом, под руководством Чауниной Елены Сергеевны. Моё ощущение собственной пользы: повышает уверенность в себе и вызывает очень сильные позитивные эмоции. 

 « Тот, кто ничего не делает для других, ничего не делает для себя» 

                                                                                                   Гёте.
Климова Ольга Сергеевна
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