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Аннотация. На основе социологического исследования среди 

родителей детей с особенностями Томской области, автор 

рассматривает основные государственные и общественные 

организации, оказывающие помощь семьям, воспитывающим детей -  

инвалидов, а также в контексте данной проблематики выявляет 

основные социальные проблемы данной категории населения.
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Ключевые слова: инвалиды; медико-социальная экспертиза;

индивидуальная программа реабилитации; центр социальной 

поддержки населения; общественные организации

Abstract. On the basis o f  the sociological research among parents o f  

children with disability o f  Tomsk region, the author examines main basic 

state and public organizations that provide assistance to families with 

disabled children, also in the context o f  this problem reveals main social 

problems o f  this category o f  the population.

Keywords: disabled children; medical and social expertise; individual 

rehabilitation program; the center o f  social support; public organizations.

По официальным данным на 1 января 2015 года численность 

детей-инвалидов составляет 590 тыс. человек [1]. Но во многом данные 

цифры занижены, во-первых, многие патологии не выявляются на 

ранних стадиях, во-вторых, некоторые не хотят получать статус 

инвалида, а многие не знают куда обратиться. На сегодняшний день 

появляется все больше государственных учреждений и общественных 

организаций, готовых помочь семьям, воспитывающим детей с 

инвалидностью.

Одним из первых учреждений, с которым встречается семья с 

особенным ребенком является бюро медико-социальной экспертизы. 

«МСЭ и реабилитация инвалидов являются важными элементами 

системы обеспечения инвалидам условий для преодоления ограничений 

жизнедеятельности, направленными на создание им равных 

возможностей для участия в жизни общества» [2]. Исходя из основных 

целей организации, можно сделать вывод, что учреждение создано и 

функционирует в интересах граждан, обращающихся за помощью.

В ходе интервью, были выявлены некоторые негативные стороны 

деятельности организации. Время от времени критерии получения
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инвалидности ужесточаются. Нередко с инвалидов детства снимают 

статус по достижению 18 лет. «С 11 лет была инвалидность. Считался 

инвалидом детства. Потом закон вышел, так и сняли инвалидность в 

18 лет». (Ольга, ребенок с полной слепотой левого глаза) В свою 

очередь родители нетипичных детей пытаются объяснить настоящие 

причины данной ситуации. «Число больных детей растет. В свою 

очередь общее число инвалидов расти не должно. Это же поддержка 

от государства. Не может же государство всем ее обеспечивать» 

(Елена, ребенок с агенезией крестца и копчика).

Одной из основных функций МСЭ является разработка 

индивидуальных программ реабилитации инвалидов. В ИПР 

прописывается перечень услуг, которые необходимо получать семьям, 

но зачастую родители сталкиваются с некоторыми ограничениями. «В 

первую очередь это неподготовленность наших медицинских 

учреждений для реабилитации детей» (Елена, ребенок с агенезией 

крестца и копчика). Часто в ИПР включается санаторно-курортное 

лечение, как одна из форм реабилитации ребенка. «Ездили в Анапу, там 

летние путевки не дают. Мы были май -  начало июня, мы чуть не 

простыли, и ехать туда целую неделю и обратно» (Елена, ребенок с 

ДЦП и слуховыми, зрительными, речевыми нарушениями). Некоторым 

же семьям предоставление данной услуги вовсе не предусмотрено, хотя 

потребность в этом есть. «Нам не положено, они просто в ИПР не 

внесли». (Александра, ребенок с аутизмом)

Следующей инстанцией, в которую обращаются родители за 

получением социальной помощи и поддержки является центр 

социальной поддержки населения. Но, нередко, родители жалуются на 

качество оказания помощи и на не предоставление информации о 

льготах, пособиях и выплатах, положенных по закону. «Куча дел 

связанных с выбиванием каких -  то льгот для ребенка. Приходится
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ходить по инстанциям, требовать того, что полагается» (Елена, 

ребенок с агенезией крестца и копчика) «Но самое обидное, что тебе 

никогда ничего не скажет, пока ты сам не узнаешь». (Ирина, ребенок с 

синдромом Дауна) «Из соцзащиты я всегда в слезах выхожу. Лишний 

раз неохота, чтобы тебя унижали». (Алёна, ребенок с аутизмом)

Также, родители нетипичных детей часто недовольны 

образовательной сферой, зачастую это связано со спецификой 

заболевания. «Школа для слабослышащих детей, но мы к ним подходим, 

у  нас ограничения еще опорно-двигательные. Мне сказали: «Идите, 

пробуйте в разные места, куда возьмут» (Елена, ребенок с ДЦП и 

слуховыми, зрительными, речевыми нарушениями). Нередко, вопрос 

образования родителям приходиться решать самостоятельно. «Я вот с 

ним и воспитателем и логопедом последние пять лет работала». 

(Прабабушка, ребенок с ДЦП и умственными отклонениями). Но еще 

большие проблемы в образовательной сфере испытывают семьи, 

живущие в отдаленных районах области. Так, девушка, проживающая в 

одном из сел Томской области, отвечает на предложение специалистов 

устроить ребенка в интернат для глухих, находящийся в г. Томске: 

«Возможность, конечно, есть, но желания нет, и вообще это тяжко 

будет без ребенка. Так столько пережили, а тут его кому-то отдать» 

(Анжела, ребенок с тугоухостью 4 степени.).

На данный период времени большое значение для семей с детьми 

с особенностями имеют общественные организации, объединения 

родителей. В Томской области существует несколько организаций, 

оказывающих помощь семьям. В ходе исследования удалось пообщаться 

с руководителем организации «Союза родителей» Стало известно, что 

«Союз» был создан родителями нетипичных детей, которые 

объединились для того, чтобы бороться за свои права и права своих 

детей. Помимо детей с особенностями, организация помогает
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инвалидам, которые уже достигли восемнадцатилетнего возраста. «Это 

вообще категория, выкинутая за борт. Для детей, хотя бы то -  то 

есть, а потом после 18 всё». (Елена, Директор НП «Союза родителей»)

Елена отмечает, что основанием для создания союза послужило 

прохождение школы родителей, организованной «Обыкновенным 

Чудом» Большое значение «Обыкновенного Чуда» отмечают и другие 

родители, проживающие в г. Томске. «Я обратилась в «Обыкновенное 

Чудо», где мне очень помогли, в основном морально. Я  узнала много 

информации». (Алёна, ребенок с аутизмом).

Семьям, проживающим на отдаленных территориях от г. Томска 

приходится самостоятельно справляться с проблемами, так как на селе 

количество организаций, помогающих семьям практически нет, а 

возможность ездить в город не всегда существует: «У нас здесь же 

ничего нет. Вот только сами стараемся». (Людмила, ребенок с 

умственной отсталостью) «Конечно, есть желание больше работать с 

ребенком, но для этого нужно ехать в город». (Ольга, приемный 

ребенок с задержкой психического развития).

Таким образом, в городе Томске и в районах, наиболее 

приближенных к городу, государственных учреждений, становится все 

больше, но по-прежнему остро стоит вопрос качества оказания помощи 

и прохладного отношения со стороны специалистов к таким семьям. 

Наибольшую поддержку и помощь оказывают общественные 

организации, союзы и клубы, созданные самими родителями. Оказание 

помощи на селе до сих пор является проблемой. Но благодаря 

современным технологиям родители имеют возможность 

самостоятельно получить информацию. Наиболее актуальным для 

родителей остается вопрос: почему приходится самим родителям 

узнавать и добиваться того, что положено семьям по закону.
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