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     РОССИЙСКАЯ ФЕДЕРАЦИЯ
          орловская область

муниципальное образование

                «Город орел»
Администрация города Орла
            П Р О Т О К О Л
              от 23.10.2025          
Заседание общественного Совета по делам инвалидов.
ЗАСЕДАНИЕ ВЕЛ:
Печерский Игорь Михайлович, заместитель Мэра города Орла
ЗАСЕДАНИЕ ПРОВОДИЛОСЬ в помещении бюджетного учреждения Орловской области «Орловская научная медицинская библиотека» (г. Орёл, ул. Приборостроительная, д.42)

ПРИСУТСТВОВАЛИ: 18 человек (приложение)
ПОВЕСТКА ДНЯ:
І. О работе общероссийской общественной благотворительной организации инвалидов «Всероссийского общество гемофилии». 
Информируют: 

Козлов Сергей Викторович – вице-президент региональной организации общероссийской общественной благотворительной организации инвалидов «Всероссийское общество гемофилии»;

Шушляков Николай Иванович – президент Орловской региональной организации инвалидов «Всероссийское общество гемофилии».    
ІІ. О работе Орловской региональной общественной организации «Диабетическое общество», переходный период из категории «ребёнок инвалид» в возрастную категорию 18+.  

Информирует: Ермакова Ольга Анатольевна – председатель региональной общественной организации «Диабетическое общество».

IІІ. О проведении открытого регионального детского конкурса песни «Память - погибшим, наследство - живым!».

Информирует: Широкова Ольга Викторовна – секретарь общественного Совета по делам инвалидов.
ВЫСТУПИЛИ:
1. Печерский Игорь Михайлович, заместитель Мэра города Орла, поприветствовал членов общественного Совета, огласил повестку очередного заседания, отметил, что, Всероссийское общество гемофилии было создано в 2000 году как организация, объединяющая пациентов с гемофилией и другими наследственными нарушениями свертываемости крови, а также и их родителей. С самого начала и по сей день главная задача общества – представлять и защищать интересы людей, которые живут с этим заболеванием. 
2. Шушляков Николай Иванович – президент Орловской региональной организации инвалидов «Всероссийское общество гемофилии» познакомил присутствующих с историей создания Орловской региональной организации общероссийской общественной благотворительной организации инвалидов «Всероссийское общество гемофилии», целями и задачами которой является решение основных вопросов социальной интеграции и жизнедеятельности людей, имеющих заболевание крови. Гемофилия – это генетическое заболевание крови. За 25 лет существования регионального отделения проведена большая работа по обеспечению бесплатными лекарственными препаратами пациентов, проведение благотворительных донорских акций, участие в конференциях, семинарах, организовано санаторно-курортное лечение детей, больных гемофилией. На сегодняшний день в Орловской области насчитывается около 70 человек, больных гемофилией, среди них 12 детей.
Орловским отделением общества создана «Школа гемофилии», основным направлением работы которой является информирование врачей-терапевтов и других узких специализаций об особенностях лечения больных гемофилией. 

По инициативе Всероссийского общества гемофилии был организован Союз гемопациентов, на котором проходит обучение, конференции, тренинги для родителей и детей, имеющих заболевание. 
Всероссийское общество гемофилии проводило акцию-конкурс «Скажи жизни: «Да!», среди победителей которого был пациент из города Орла Кузнецов Кирилл. В конкурсе «Английский мост», проводимым совместно с благотворительной компанией «Багстер», также принимал участие пациент из нашего города Дмитрий Князев, который вошел в число победителей. Дмитрий имеет два высших образования, обучался в магистратуре в Германии, где ему предложили работать. В настоящее время живет в Германии.

С 2019 года в региональном отделении Всероссийского общества гемофилии по инициативе В.И. Круглого работала общественная приемная, где принимались обращения от родителей детей, имеющих онкологические заболевания, где решались проблемы большинства обратившихся.
В настоящее время региональное отделение старается помочь больным гражданам с обеспечением лекарственными препаратами, проводит информирование, обучение родителей больных детей, врачей узкой направленности, участвует во Всероссийских конференциях, семинарах, съездах, пропагандирует новые методы лечения.
3. Козлов Сергей Викторович – вице-президент региональной организации общероссийской общественной благотворительной организации инвалидов «Всероссийское общество гемофилии» познакомил членов общественного Совета с работой Всероссийского общества гемофилии. 
Всероссийское общество гемофилии осуществляет свою деятельность на протяжении 25 лет. Сегодня действуют 76 региональных отделений, и что принципиально важно, они держатся на энтузиазме волонтеров и активистов. В каждом регионе работают люди, объединенные одной целью – помогать. Кода общество начинало свою работу, единственной задачей было – обеспечить больных лекарствами. В самом начале никто не знал, как лечить и как жить с таким заболеванием. Была проведена большая работа по поиску лекарственных препаратов, способов лечения. Благодаря созданию Всероссийского общества гемофилии пациенты с заболеванием крови стали получать лекарства бесплатно, принимать участие в программах по реабилитации, получать психологическую поддержку. На сегодняшний день гемофилия – не приговор. Пациенты с данным заболеванием живут полноценной жизнью. В настоящее время вводятся новые методы лечения, используются приемы ранней диагностики, что способствует избежать осложнений, организуются тематические семинары, конференции как для врачей, так и для пациентов.
4. Ермакова Ольга Анатольевна – председатель региональной общественной организации «Диабетическое общество» рассказала о деятельности Орловской региональной общественной организации «Диабетическое общество». Данная организация была создана в 2013 году группой родителей детей, больных диабетом, которые решили объединиться, чтобы помочь своим детям. О таких семьях узнавали через медицинские организации, по «сарафанному радио». Постепенно выстраивалась система работы с родителями больных детей, проводилось информирование родителей и ближайших родственников ребенка, акцент делался на то, что диабет – это заболевание, с которым можно жить. 

Основной целью работы Диабетического общества является социальная адаптация и реабилитация, пропаганда здорового образа жизни. Но на первом месте стоит моральная и психологическая поддержка родителей таких детей. 
Диабетическое общество тесно сотрудничает с адвокатской палатой Орловской области, с Департаментом физической культуры и спорта Орловской области. 
Дети из Диабетического общества побывали в санатории «Орловчанка», где провели полноценную лагерную смену. После посещения санатория многие из них пошли учиться в педагогические учебные заведения нашего города.

В 2023 году у Диабетического общества появилось свое помещение с просторным спортивным залом, куда приходят известные спортсмены города Орла. Так, после посещения общества Эдуардом Трояновским, многие ребята стали заниматься спортом. 
Члены Диабетического общества принимают участие в различных межрегиональных конференциях, семинарах, съездах.

Диабетическое общество проводит большое количество мастер-классов, мероприятий, на которых дети занимают призовые места.

Диабет очень распространенное заболевание. Если в 2024 году заболевание было выявлено у 21 ребенка, то за девять месяцев текущего года начитывается 36 таких детей. 
Переходный период из категории «ребёнок-инвалид» в возрастную категорию 18+ осложняется тем, что с наступлением совершеннолетия, как правило, снимается группа инвалидности у ребенка, дети перестают получать бесплатные лекарственные препараты, в связи с чем, есть риск возникновения сопутствующих заболеваний. Не так страшен диабет, как его осложнения на сосуды, зрение, нижние конечности. Тем не менее, среди детей, имеющих заболевание, есть те, которые уже выросли, создали свои семьи, достигли определённых успехов в профессиональной сфере. Эти люди с удовольствием рассказывают о своих достижениях, делятся опытом и становятся примером для нынешних детей, имеющих заболевание.
5. Широкова Ольга Викторовна – секретарь общественного Совета по делам инвалидов познакомила присутствующих с условиями проведения открытого регионального детского конкурса песни «Память - погибшим, наследство - живым!».

Конкурс проводится совместно с муниципальным ансамблем танца «Славица» с 29.09.2025 по 07.12.2025. 
Конкурс является открытым и доступным для детей-инвалидов, занимающихся различными видами вокального искусства, проводится в два этапа. Первый этап – конкурсный отбор участников на базе МБУК «Ансамбля танца «Славица», второй этап – Гала-концерт, награждение лауреатов.
Участники конкурса определяется по трем возрастным группам:

– группа от 6 до 9 лет;

–  группа от 10 до 13 лет;

–  группа от 13 лет до 17 лет. 
Информация о проведении конкурса размещена на сайте администрации города Орла и в аккаунтах социальных сетей. Заявки на участие принимаются до 10 ноября 2025 года.
Широкова О.В. пригласила талантливых детей общественных организаций принять участие в конкурсе.
Печерский Игорь Михайлович поблагодарил членов Общественного Совета за работу и отметил, что такие встречи помогают не только обмениваться опытом, но и реально менять жизнь людей к лучшему.
Заместитель Мэра города Орла



             И.М. Печерский 

Протокол вела

Широкова О.В.

25-28-76

Управление социальной поддержки 

населения, опеки и попечительства

администрации города Орла

_____________ А.В. Шайкина

