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УДК 364.04

ГОСУДАРСТВЕННАЯ И ОБЩЕСТВЕННАЯ ПОДДЕРЖКА 

СЕМЕЙ С ДЕТЬМИ-ИНВАЛИДАМИ, C ТОЧКИ ЗРЕНИЯ 

РОДИТЕЛЕЙ ТОМСКОЙ ОБЛАСТИ

�7 � �K�	 �� ���2������ �������*�	�����0��� �����*��������

�����������	�������������4���������� �����6����� �!�	���5���������������� �'���#�������������������������������*���	�	������ 

���	���*�������������������� ������ �'���#�������R���S�T�U�V�&���W�V�X�Y�Z�T���@���F�I�F�[�S�T�U�V���\�] 

�+�������	���5�����������*����������� �!�&���7� ���������	�������7� ���������	�������*�������D�� �����* 

�����6���	������ �����	������������ ���������������������������	���������� ������ �'���#�������� �9����������

STATE AND PUBLIC SUPPORT FOR FAMILIES WITH DISABLED 

CHILDREN, FROM POINT OF VIEW OF PARENTS OF TOMSK

REGION

�W�V�X�Y�Z�T�� �^�U�_�`�Y�\�Y�a�Z�T�� �b�Y�V�c�Y�a�d�_�T�X�T

�e�`�]�c�f�Z�`���Y �g���d�Y�h�U�T�V���i�Y�\�_���c�f�j�T�\�`�S�f�Z�`���� �k�Y�S�d�_���e�`�T�`�f�� �l�Z�U�a�f�\�d�U�`�X�� 

�m�f�d�f�T�\�h�n���d�]�j�f�\�a�U�d�Y�\�&���W�V�f�o�T�Z�c�f�\���W�V�f�o�T�Z�c�\�Y�a�U�h�n���p�X�_�Y�a

�T�d�d�Y�h�U�T�`�f���j�\�Y�g�f�d�d�Y�\���� �q�T�Z�c�U�c�T�`�f���Y �g���n�U�d�`�Y�\�U�h�T�V���d�h�U�f�Z�h�f��

�k�Y�S�d�_���� �m�]�d�d�U�T

�7�	�	�� �� �� �6�������� �+���� �����	���*���� �����6����� ���������������������� ������� �������*���	������ ���������� 

������������� ���5�� ���������5�� ���� �����������	�	���������#���� �'���#�������5�� ����� ������������ ���*������ 

���������#���������*�������� �����	���*�	������ �������������������*���	�	������ ���� �����>�������*���	�	���� 

���������	���)���6�������� �������)���*���8�>������ �%���#���>�!�� �����#�!���#���� �*�����%�������*���8�>���#�� ���������5�� �� 

���	�*��� �������*���� ���� �������<���� �*�� �����	�������������� �����	�	���5�� �%������� ���#������������ �*�����*� ������ 

�����	���*�	������ �����6����� �!�	�������%������� ���#���� �����	�	���5�����������������������	������� ���	������
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�( � �8�����*�� ���� ��� ���*���&�� ���	�*��� �������r�� �#�����������������6����� �!�	������ �M�����%���������)���r

���	�����*��������� �!�	������ �%�����������#�#���� ����������� �������6�����r�� �6���	������ �����6����� �!�	���5 

�%�����������<�������	������� ���	�����r�� �����>�������*���	�	���������������	���)���6����

�W�s�d�`�\�T�h�`���� �t�Z�� �`�n�f�� �s�T�d�U�d�� �Y �g���`�n�f�� �d�Y�h�U�Y�V�Y�u�U�h�T�V�� �\�f�d�f�T�\�h�n�� �T�S�Y�Z�u���j�T�\�f�Z�`�d�� �Y �g 

�h�n�U�V�c�\�f�Z�� �i�U�`�n�� �c�U�d�T�s�U�V�U�`�X�� �Y �g���k�Y�S�d�_�� �\�f�u�U�Y�Z���� �`�n�f�� �T�]�`�n�Y�\�� �f�o�T�S�U�Z�f�d�� �S�T�U�Z�� �s�T�d�U�h 

�d�`�T�`�f�� �T�Z�c�� �j�]�s�V�U�h�� �Y�\�u�T�Z�U�v�T�`�U�Y�Z�d�� �`�n�T�`�� �j�\�Y�a�U�c�f�� �T�d�d�U�d�`�T�Z�h�f�� �`�Y�� �g�T�S�U�V�U�f�d�� �i�U�`�n 

�c�U�d�T�s�V�f�c�� �h�n�U�V�c�\�f�Z���� �T�V�d�Y�� �U�Z�� �`�n�f�� �h�Y�Z�`�f�o�`�� �Y �g���`�n�U�d�� �j�\�Y�s�V�f�S�� �\�f�a�f�T�V�d�� �S�T�U�Z�� �d�Y�h�U�T�V 

�j�\�Y�s�V�f�S�d���Y �g���`�n�U�d���h�T�`�f�u�Y�\�X���Y �g���`�n�f���j�Y�j�]�V�T�`�U�Y�Z��

�w�f�X�i�Y�\�c�d�&�� �c�U�d�T�s�V�f�c���h�n�U�V�c�\�f�Z�r�� �S�f�c�U�h�T�V�� �T�Z�c���d�Y�h�U�T�V�� �f�o�j�f�\�`�U�d�f�r�� �U�Z�c�U�a�U�c�]�T�V 

�\�f�n�T�s�U�V�U�`�T�`�U�Y�Z���j�\�Y�u�\�T�S�r���`�n�f�� �h�f�Z�`�f�\���Y �g���d�Y�h�U�T�V���d�]�j�j�Y�\�`�r���j�]�s�V�U�h���Y�\�u�T�Z�U�v�T�`�U�Y�Z�d��

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. �-���� ������ � ������ ����� ���� ���	�*��� �����	�������!���� ����������� ���� 

���	�*��� �������#�� �����������*������ ���������#�� �)�������	�� �*���A��� ���� �������� ���� ���	��� ���� ���	�*��� �����	�������!�� �* 

���G�� � �����/�� (Ольга, ребенок с полной слепотой левого глаза) В свою 

очередь родители нетипичных детей пытаются объяснить настоящие 

причины данной ситуации. �-������� ���� ����� �!�	������ ���������5�� ���������������� �2�� ���*���8 

�������������!�� �����>������ ������� ���� ���	�*��� �������*���������� ���� �	���� ����� �<�	������ �.������ �<���� �%�����������<���� 

������ �������������������*������ �+���� �#���<������ �<���� �������������������*���� �*�����#�� ������ ���������%�������*�����!�/ 

(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. �-�2 

�%�����*���8�� �������������!�� �M������ �	���%�������������*� ���	�	�������!�� �	���A������ �#�������6���	�������� 

���������<�����	���5�� ��� ���� ����������� �������6������ ���������5�/ (Елена, ребенок с агенезией 

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

лечение, как одна из форм реабилитации ребенка. �-�?�)����� ���� �*���7�	���%������ �����# 

� �����	������ �%�������*������ �	���� �����8������ �;���� ����� ���� �#���5�� �� �� �	������� ���� ���8�	������ �#���� �������!�� �	�� 

�%����������� ������ ���� ���������!�� ���������� �6��� ���8�� �	������� �8�� ���� �����������	���/ (Елена, ребенок с 

ДЦП и слуховыми, зрительными, речевыми нарушениями). Некоторым 

же семьям предоставление данной услуги вовсе не предусмотрено, хотя 

потребность в этом есть. �-�+���#�� �	���� �%��� ���<���	������ ���	���� �%������������ �*�� �C���9�� �	�� 

�*�	����� ���/�� (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. �-�(�������� �����  

���*���)���	�	������ ���� �*�������*���	�����#�� ������������ �� �� ������ � �!�������� ��� ���� ���������	�������� ��������������������
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�����������!�� �%���� ���	�������	�6�����#���� �����������*�����!�� ������������ �������� �%��� ���������������/ (Елена, 

ребенок с агенезией крестца и копчика) �-�+���� �����#������ ���������	�������� �������� �������� 

�	���������������	������������ �	���� �������<�������� �%�������������� �����#�� �	�������)�	�����A�!�/�� (Ирина, ребенок с 

синдромом Дауна) �-�C�)�� �����6�)���>�������� �� �� �*������������ �*�� ��� ���)������ �*�������<������ �:���A�	���5 

�� �� �)���	���������������� �������������������������	���<��� ���/�� (Алёна, ребенок с аутизмом)

Также, родители нетипичных детей часто недовольны 

образовательной сферой, зачастую это связано со спецификой 

заболевания. �-�Q����� ������� ���� ��� ��������� ���A���>���������������5���� �	�����#���� �����	���#�� �%�������������#�� 

�� �� �	������ ���������	�������	������ ���>���� ���%�����	�������*����������� �!�	�������� �;�	���� �������)��� ���&�� �-�C���������� 

�%���������5������ �*�� �����)�	�� ���� �#������������ ���������� �*���)�!�#�����/ (Елена, ребенок с ДЦП и 

слуховыми, зрительными, речевыми нарушениями). Нередко, вопрос 

образования родителям приходиться решать самостоятельно. �-�x �� �*������ �� 

�	���#�� ���� �*�����%����������� ���#�� ���� � �������%�������#�� �%����� �����	������ �%�����!�� � ������ ������������� ���/�� 

(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: 

�-�2���)�#���<�	�������!���� �����	�����	������ �������!���� �	���� �<��� ���	������ �	�������� ���� �*�������>���� �M������ �����<���� 

������������ �����)�����������	�������� �'������ ������� �!������ �%�������<��� ������ ���� �������� �������� �����#���������� �����������!�/ 

(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. �-�.����  

�*�������>���� ���������������������� �*�������	���������� �)���� ������������ �H� ���� ���������5���� ���������� ������ ������ �� �� ���� 

�������!���� �����%�������#���%����� ���� ���G���*���K�/�� (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. �-�x �� ������������� �����!�� �*�� �-�"�������	���*���	�	���� 

���������/���� �������� �#�	���� �������	�!�� �%���#����� ������ �*�� �����	���*�	���#�� �#������� �!�	������ �x �����)�	��� ���� �#�	������ 

���	�4�����#���6�����/�� (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: �- �1 �� �	������ �)�������!�� �<�� 

�	������������ �	�������� �2������ ����� �!������ �����#���� �������������#�����/�� (Людмила, ребенок с 

умственной отсталостью) �-�(���	�����	������ �������!�� �<��� ���	������ ����� �!�A�������������������!�� �� 

���������	�����#���� �	���� ��� ���� �M���������� �	���<�	���� ���������!�� �*�� �����������/�� (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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