ДЕЙНОСТИ

Работна среща на тема: Социално-икономическите права на болните от Алцхаймер и Деменция и техните семейства
Гражданско сдружение „Алцхаймер България” и Фондация „Състрадание Алцхаймер” организират информационна среща с представители на местната и централната власт и неправителствени организации, на 8 февруари 2011 г. от 10,00 до 12,00 часа, в сградата на Столична Библиотека (пл. Славейков №4), зала „Вяра”, ет. 1.
Срещата е в рамките на проект „Няма време за губене” – Застъпническа кампания за социално-икономическите права на болните от Алцхаймер и Деменция и техните семейства”, с подкрепата на Тръст за гражданско общество в Централна и Източна Европа и Институт „Отворено общество” – София.

Във вторник, 25.01.2011 г. от 12.00 ч. в залата за пресконференции на БТА Гражданско сдружение „Алцхаймер България” свиква пресконференция на тема: Дневни центрове за възрастни хора с деменция. Проектът „Дневни центрове за възрастни хора с деменция” е по Оперативна програма „Развитие на човешките ресурси”. Реализира се от Българска Туристическа Компания ООД , в партньорство с Гражданско сдружение „Алцхаймер България” в гр. София и гр. Банкя. Според официалната статистика, страдащите от деменция в България са 100 000 души, а приблизително още толкова ще развият заболяването до 5 години. Развитието на социални услуги в общността за семействата, които полагат грижи за болен с Алцхаймер или друга форма на деменция, е от изключителна важност заради непрекъснато нарастващата социална значимост на болестта. Разработването на социалната услуга „Дневен център за възрастни хора с деменции” е крачка към покриване на европейските стандарти за социални услуги.

На 15.12.2010 год. в гр. Пловдив в офиса на БЧК, ул. “Кракра” 6. се проведе информационна среща с представители на неправителствени организации и семейства, които полагат грижи за болен. Срещата е в рамките на проект „Няма време за губене” – Застъпническа кампания за социално-икономическите права на болните от Алцхаймер и Деменция и техните семейства”, с подкрепата на Фондация „Отворено общество”, изпълняван от Гражданско сдружение „Алцхаймер България” и Фондация „Състрадание Алцхаймер”. Съ-организатор е Фондация „Български център за джендър изследвания – клон Пловдив”. Въпреки поканите изпратени към представители на местната и централна власт, те не се отзоваха на инициативата.

От 27 до 31 октомври Алцхаймер България участва в специализираното изложение “Алея на здравето” в НДК, организирано от Конфедерация “Защита на здравето”.

На 11.10.2010 год. представител на Алцхаймер България участва в информационната кампания на „Конфедерация за защита на здравето” в гр. Монтана.
Целта на кампания е запознаване с правата на пациента, конкретни данни за заболявания, лекарствена политика, реинбурсация на лекарства и контактни детайли на пациентски организации. Балоните с дата 21.09, който се раздаваха на деца и възрастни напомняха за Световния ден за борба с болестта на Алцхаймер.

21 септември – Световния ден за борба с болестта на Алцхаймер
На 21.09 с пресконференция в България се отбеляза Световния ден за борба с болестта на Алцхаймер. Участници в събитието бяха Ирина Илиева – изпълнителен секретар на Алцхаймер България, проф.д-р Лъчезар Трайков – световно признат български учен и лекар в областта на дементологиите и Лора Стаменова, дъщеря на болен. Освен журналисти, в залата имаше и близки, които разказаха лични преживявания.

Със съдействието на: Гражданско сдружение “Алцхаймер – България”, Фондация Състрадание Алцхаймер, Либра АГ ЕАД 
Световен ден за борба с Алцхаймер – „Време е за действие”
На 21 септември 2010 г. (вторник) от 12:30 часа в София Прес ще се състои пресконференция на тема:
Световният ден на болните от Алцхаймер в светлината на новите критерии за ранна диагностика на Алцхаймер – диагностицирането на Леките когнитивни нарушения. Социалната цена на болестта.


В пресконференцията:

• Проф. д-р Лъчезар Трайков дмн, завеждащ отделение по деменции в ‘’Александровска болница’’, ръководител на катедра по Неврология към ’’Медицински Университет –София’’, заместник-декан на Медицинския факултет при ‘’Медицински Университет –София’’, който ще предостави данни за заболеваемостта в България и съвременното лечение на деменциите.
• Проф. Д-р Стефка Янчева, дмн. началник на 1-ва неврологична клиника в СБАЛНП „Св. Наум”, която ще представи проблема деменция като диагноза и в частност – болестта на Алцхаймер.
• Г-жа Ирина Илиева, изпълнителен секретар на Гражданско сдружение “Алцхаймер – България”, която ще представи работата на неправителствения сектор за развитие на социални услуги, насочени към семействата с болен.
• Г-ца Лора Станоева, дъщеря на болен, която ще сподели лични преживявания.
Болест на Алцхаймер
Според официалната статистика, страдащите от Алцхаймер в България са 50 000 души, а приблизително още толкова ще развият заболяването до 3-5 години. В момента България е единствената държава в Европейския съюз, която не реимбурсира медикаментите за лечението на болестта на Алцхаймер. Покриването на лекарствата за хората с това заболяване е от изключителна важност, заради непрекъснато нарастващата му социалната значимост.
Европейски практики
Всички европейски правителства признават предизвикателствата, пред които ще се изправят здравните и социалните системи до 2050 г. Някои от тях вече са приели национални планове за действие. Следващата желана стъпка е и в България да се променят здравните и социални политики, като болестта на Алцхаймер се припознае като социално значимо заболяване.
Бъдещето
Бъдещето на терапията на болестта на Алцхаймер е свързано и с възможността за евентуалното използване на ваксина (антитела) и лекарства, наречени секретазни инхибитори, които биха ограничили развитието и отлагането на амилоидния белтък в мозъка, който води и до неговото увреждане. Това лечение не само забавя, но и спира развитието на болестта. Проучванията върху тези медикаменти са в ход и вече са влезли във фаза многоцентрови, мултинационални европейски наблюдения върху няколкостотин болни за клиничен ефект.

За контакт:
Ирина Илиева
Алцхаймер България
02/ 470 64 48
0898 444 027
office@alzheimer-bg.org.
Решение на Комисията за защита от дискриминацията 
На 30.07.2010 год. Гражданско сдружение Алцхаймер България получи Решението на Комисията за защита от дискриминацията по преписката въз основа на жалбата подадена от Гражданско сдружение Алцхаймер България с вх.номер 14-30-94/08.10.2009 г. В Решението Комисията УСТАНОВЯВА, че невключването на заболяването Алцхаймер и сходните на него заболявания в списъка на заболяванията по приложението към Наредба 38 от 2004 г. представлява пряка дискриминация по смисъла на чл.4, ал.2 от ЗЗДискр. по признак „увреждане”.
ПРЕДПИСВА на МЗ, представлявано от министъра на здравеопазването – Анна-Мария Борисова, да бъдат предприети необходимите действия за включване на заболяването Алцхаймер и сходните на него заболявания в Списъка на заболяванията по приложението към Наредба 38 от 2004 г. за определяне на списъка на заболявания, за чието домашно лечение НЗОК заплаща лекарства напълно или частично.

Пълният текст на Решението може да изтеглите от тук
Второ заседание на Комисията за закрила от дискриминация 
На 18.05.2010 г. се проведе второто заседание на Комисията за закрила от дискриминация по повод Жалба относно дискриминация по признак увреждания, внесена от Гражданско сдружение Алцхаймер България. Жалбата визира два основни проблема: 1) липса на ре-инбурсция на лекарства, които да забавят развитието на болестта и 2) липса на специализирани социални услуги за болните и техните семейства. Интересите на засегнатите от болестта на Алцхаймер и сходни заболявания (болни и близки) бяха юридически защитени от адв. Лора Иванова с доброволен труд. В предвидения от закона срок чакаме решението на Комисията, което ще огласим в медиите.

ЕВРОПЕЙСКАТА ХАРТА ЗА ПРАВАТА НА ПАЦИЕНТА 
1. Право на профилактика
Всеки има право на подходящо обслужване с цел да се предотврати заболяване.

2. Право на достъп
Всеки има право на достъп до здравни услуги, съобразно здравните си нужди. Всички имат гарантиран достъп до здравни услуги, без дискриминация,основана на финансови възможности, месторождение, вида на заболяването или времето на поискване на услугите. 

3. Право на информация
Всеки има право на информация за здравното си състояние, предлаганите здравни услуги и начините да ги използва, както и на информация за достъпните научните проучвания и технологичните иновации. 

4. Право на съгласие
Всеки има право на достъп до цялата информация, която би могла да му даде възможност да участва активно във вземането на решения, отнасящи се до неговото здраве; информираното съгласие е задължително условие за всяка процедура и лечение, включително и за участие в научни проучвания. 

5. Право на свободен избор
Всеки има право свободно да избира измежду различни процедури за лечение и доставчици на медицински услуги на базата на адекватна информация за тях. 

6. Право на тайна и поверителност
Всеки има право на поверителност на информацията за личността му, включително информация относно здравното му състояние, приложени или предстоящи диагностични или терапевтични процедури, както и на защита на тайната на интимни неща, станали известни по време на провеждането на прегледи, консултации със специалист, или хирургично лечение.

7. Право на уважение към времето на пациентите
Всеки има право да получи необходимото лечение в кратък и предварително определен срок от време. Това право се прилага на всеки етап от лечението. 

8. Право на спазване на стандартите за качество
Всеки има право на достъп до висококачествени здравни услуги на базата на предварително определени и съблюдавани прецизни стандарти на лечение. 

9. Право на безопасност
Всеки има право на достъп до здравни услуги и лечение, които отговарят на високи стандарти за безопасност, както и право да не бъде увреждан от лошо функциониращи здравни услуги, лоша медицинска практика и грешки. 

10. Право на достъп до иновации
Всеки има право на достъп до иновативни, включително и диагностичните процедури, в съответствие с международните стандарти и независимо от икономически или финансови съображения. 

11. Право да се избегнат ненужно страдание и болка
Всеки има право да му бъдат спестени страдания и болка толкова, колкото е възможно, във всяка фаза на неговото заболяване. 

12. Право на персонализирано лечение
Всеки има право на диагностични или терапевтични програми, съобразени колкото е възможно повече с неговото заболяване. 

13. Право на жалби
Всеки има право да се оплаква всеки път, когато е претърпял вреди при лечението, както и правото да получи отговор на своето оплакване. 

14. Право на обезщетение
Всеки има право да получи достатъчно обезщетение в рамките на разумно кратък срок от време, когато е претърпяла физическо или морално и психологическо увреждане, причинено от проведено лечение. 

Приета от „Мрежа за активно гражданско общество“ през 2002 година

Призната от Европейския икономически и социален комитет на 438 пленарна сесия на 26.09.2007 година
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