
Протокол

заседания регионального отделения общественного  Совета по защите прав пациентов

при  Территориальном органе  Росздравнадзора по Амурской области в форме Круглого стола
г. Благовещенск
14.12.2017                                                                                                              № 02
ПРЕДСЕДАТЕЛЬСТВОВАЛ: Коломыцын П.Г.  – Председатель регионального  отделения общественного совета по защите прав пациентов при Территориальном органе Росздравнадзора по Амурской области 
ЧЛЕНЫ СОВЕТА: Ильин В.В., Каршакевич В.В., Кушнарева И.Н., Семыкина Л.С. , Стрелкова О.С. , Маскаева Н.В., Комарова Л.М.              

ПРИСУТСТВОВАЛИ:  от территориального органа Росздравнадзора по Амурской области Даниленко Г.А., Васильева Н.В.; 
ПРИГЛАШЕНЫ:   

представители Министерства здравоохранения Амурской области, Министерства образования Амурской области, Министерства социальной защиты населения Амурской области, ФКУ «Главное  бюро медико-социальной экспертизы по Амурской области», ФГБОУ ВО Амурская государственная медицинская академия, Управления  образования г.Благовешенска, медицинских организаций Амурской области, общественных объединений Амурской области.   

На заседании присутствовали  родители, заинтересованные в решении вышеуказанной проблемы. 

Тема заседания Круглого стола: «Состояние психического здоровья у детей Амурской области»
Докладчик: Карловский Олег Аркадьевич - главный внештатный психиатр Министерства здравоохранения Амурской области, главный врач ГБУЗ АО «Амурская областная психиатрическая больница».
Согласно определению Всемирной организации здравоохранения, психическое здоровье – это состояние благополучия, при котором человек может реализовать свой собственный потенциал. Психическое здоровье должно характеризоваться отсутствием психических или психосоматических заболеваний, нормальным возрастным развитием психики, благоприятным (нормальным) функциональным состоянием. 

С более узкой, прикладной точки зрения, психическое здоровье, норма – это просто отсутствие у человека психической болезни, т.е. когда по общепринятым международным диагностическим стандартам врач не может установить у данного человека наличие какого-либо психического расстройства. Это означает, что любой человек считается психически здоровым, пока не доказано обратное, т.е. пока врач-психиатр не смог аргументировано утверждать, что состояние данного человека соответствует диагностическим критериям того или иного психического расстройства, имеющегося в МКБ-10.

          Самыми распространенными психическими заболеваниями являются умственная отсталость, шизофрения, психозы. В психиатрии умственная отсталость называется олигофренией.

I. Умственная отсталость – это врождённая или приобретённая в раннем возрасте задержка, либо неполное развитие психики, проявляющаяся нарушением интеллекта, вызванная патологией головного мозга и ведущая к социальной дезадаптации. 

Это состояние проявляется в первую очередь в отношении разума, эмоций, воли, речи и моторики.

При умственной отсталости интеллект в своём развитии не достигает нормального уровня. В настоящее время степень умственной отсталости оценивается количественно, с помощью интеллектуального коэффициента по стандартным психологическим тестам.

       На сегодняшний день для определения умственной отсталости используется интеллектуальный коэффициент IQ. В зависимости от результата тестирования выставляется форма умственной отсталости — легкая, умеренная, тяжелая или глубокая.

В соответствии с показателями  интеллекта различают соответствующие степени по Международной классификации болезней:

Легкая степень. Выставляется при показателе интеллектуального развития от 50 до 70 баллов.

Умеренная степень. При показателе IQ от 35 до 50 баллов по соответствующей шкале интеллекта.

Тяжелая степень. Определяется показателем от 20 до 35 баллов.

Глубокая степень. IQ при этом не достигает даже 20 баллов.

Данная градация помогает стандартизировать все статистические данные и определить конкретные эпидемиологические показатели распространенности умственной отсталости. Так, в 85% всех случаев выставляется легкая степень. Остальные 15% распределены между умеренной, тяжелой и глубокой.

Основные формы умственной отсталости:

Дебильность. Представляет собой самую легкую и распространенную форму заболевания. Дети с такой формой чаще всего учатся в школе вместе с другими. Заметно отстают в точных предметах, особенно трудно дается математика. Но, приложив усилия, ребенок может освоить программу. Наблюдаются также нарушения в познавательной сфере, таким детям сложно анализировать, обобщать какие-либо явления, предметы, выстраивать логические цепочки. У них значительно ограничено абстрактное понимание. Мышление предметно-конкретное без понимания целостности ситуации. Довольно редко имеют свою точку зрения и склонны перенимать её у других, тем самым быстро поддаются внушению, доверчивы. Запоминание своих обязанностей и навыков происходит в виде шаблонов, которые без понимания исполняются. 

Имбецильность. Люди с таким видом расстройств испытывают значительные сложности в формировании отдельных понятий, им сложно раздумывать и находить конкретные выходы из ситуаций. На этом уровне анализировать, абстрактно мыслить, обобщать что-либо уже нельзя. Фактически сохраняется ещё способность развития элементарных навыков самообслуживания. Могут выполнять несложную механическую работу, которая включает стереотипное повторение набора движений. Они понимают речь других, но не анализируют её. Сами также могут обладать минимальным набором слов, который позволяет удовлетворять свои желания и потребности. В зависимости от личностных характеристик люди с имбецильностью могут быть апатичными, бездеятельными и спокойными, а могут вести себя агрессивно, распущено. Эмоциональные реакции ограничиваются злопамятностью, стыдом. Остро реагируют на похвалы и наказания.

Идиотия. Самая тяжелая форма умственной отсталости, которая требует постоянного надзора и опеки. Такие люди не способны обслуживать себя, удовлетворять свои физиологические потребности. Для них характерна необучаемость, неуклюжесть в движениях и отсутствие целенаправленных реакций. Люди с этим видом расстройств чаще всего не могут разговаривать. Они выдают определенные звуки, которыми пытаются объяснить свое состояние. Из эмоциональных реакций выявляют только удовлетворение или неудовлетворение. В большинстве случаев идиотия связана с серьезными нарушениями структуры головного мозга и соединяется с другими соматическими патологиями, поэтому такие люди часто и серьезно болеют. 

Диагноз «Умственная отсталость» ставится с 5 летнего возраста, так как только с этого возраста ребенка может обследовать психолог с применением теста Векслера для выяснения коэффициента интеллекта (IQ). До 5 лет ставится диагноз «Задержка психического развития», независимо от степени тяжести заболевания, так как в соответствии с МКБ-10 основным критерием умственной отсталости является снижение IQ .

Причины:

1. Эндемичность региона по дефициту йода и селена, обусловленная географическим положением Амурской области (местность, отдаленная от морского побережья), что негативно влияет на процессы роста и развития ребенка, в том числе - формирование и развитие центральной нервной системы.

2. Наследственные факторы, различные как по механизмам воздействия, так и по характеру проявления наследственной патологии. Сюда относятся все виды психического недоразвития, вызванного хромосомными патологиями, различными генетическими синдромами.

3. Хронические интоксикации населения (хронические соматические заболевания, применение различных химических веществ с целью прерывания беременности, гормональные дискорреляции в организме женщины, алкоголизация, употребление наркотических веществ, потребление табака беременными женщинами).

4. Изменения естественного радиационного фона (Амурская область - 11 - 16 мкР/ч,  при норме 8-12 мкР/ч).

5. Иммунологическая несовместимость тканей матери и плода (резус-конфликт).

6. Нарушения питания матери в период беременности (от общего голодания, до недостатка в ее рационе отдельных жизненно важных нутриентов).

7. Снижение общего уровня здоровья населения.

Статистика

Для определения основных показателей психического здоровья детей в Амурской области были проанализированы данные детской заболеваемости психическими расстройствами за 2014 – 2016 годы.

В структуре детской заболеваемости психическими расстройствами умственная отсталость занимает первое место 52,2 %, в Российской Федерации (РФ) данный показатель 26,8%. На втором месте по частоте находятся непсихотические расстройства – 46%, по РФ – 68%, на третьем – детские психозы 1,6%, по РФ 4,4%. Детская шизофрения в среднем составляет не более 1 % заболевших.

По данным Росстата такая качественная структура первичной заболеваемости психическими расстройствами среди детей на территории Амурской области на протяжении последних лет остается стабильной, как и общий уровень детской психической заболеваемости.  

По данным журнала «Социальные аспекты здоровья населения» в Российской Федерации имеется значительный разброс показателей детской и подростковой заболеваемости психическими расстройствами по регионам РФ.

Региональные особенности заболеваемости детей и подростков имеют различия как по направленности, нарастанию показателей, так и по географическому распространению.

Нарастание распространенности психических расстройств у подростков имеет западное направление с обширным географическим центром, который занимает западную, центральную и южную Сибирь. В других регионах очаги неблагополучия располагались разрозненно в центре европейской части России, юге Сибири и Дальнего Востока. 

У детей и подростков психические расстройства органического генеза и шизофрения были значительно распространены на обширной территории в центральной части России. Почти на всем Северо-Западном, Южном регионах, юге Сибири и Дальнего Востока показатели заболеваемости ниже среднего. 

Различные формы умственной отсталости распространены на значительной территории России, средние показатели заболеваемости отмечались только на северо-западе европейской части и в Сибири.

 Как следует из вышеизложенного, психические расстройства в той или иной степени присутствуют на территории всей Российской Федерации

Только после установления или подтверждения диагноза начинаются мероприятия, направленные на восстановление здоровья и нормализации функций организма для предотвращения дальнейшего ухудшения течения болезни:

Для детей, с диагнозом «умственная отсталость» и состоящим на диспансерном учете, бесплатно предоставляются:

- первичный осмотр детского врача- психиатра;

-  занятия с психологом – 10 занятий;

- занятия с логопедом – 10 занятий.

В соответствии с мероприятиями в индивидуальной программе реабилитации (абилитации) назначается лекарственная терапия и предусмотрен индивидуальный подход при обучении.

Соблюдение индивидуального подхода и принципа преемственности лечебно-реабилитационных мероприятий, проводимых в детских садах компенсирующего вида, коррекционных школах (с программами VII и VIII вида) и средних специальных учебных заведениях, где такие дети получают доступную профессию.

Так как основной целью реабилитационных мероприятий является адаптация ребенка к жизни в обществе (в семье и вне семьи), основное значение имеют мероприятия социальной реабилитации, а также педагогическая и психологическая работа с ребенком и его окружением.

Медицинская реабилитация детей с психическими расстройствами является лишь составной частью данного комплекса реабилитационных мероприятий.

Докладчик: Кушнарева Ираида Николаевна- заместитель руководителя ФГУ «Главное бюро МСЭ по Амурской области» по экспертной работе

Уровень первичной инвалидности детей в возрасте до 18 лет составил в 2014г.-28,9 (РФ-26,6); 2015г.-27,6 (РФ-24,6); 2016г.-28,6 (РФ-25,2).

Отмечается небольшой рост уровня первичной инвалидности в 2016г. в сравнении с 2015г. как в Амурской области, так и в Российской Федерации.

За 2014-2016 годы показатель реабилитации детей колебался. В 2014 г. он составил 2,7%, с ростом в 2015 г. до 4,0%, снизился до 1,2% в 2016 г.

На протяжении трех лет первое ранговое место среди причин первичной инвалидности у детей занимают психические расстройства и расстройства поведения.

Уровень первичной инвалидности вследствие данных заболеваний составил в 2014г.-12,7 (РФ-6,1); 2015г.-13,1 (РФ-6,1); 2016г.-13,0 (РФ-6,1).

Уровень первичной инвалидности вследствие психических расстройств и расстройств поведения более чем в 2 раза выше общероссийского показателя.

Первичная инвалидность вследствие психических расстройств и расстройств поведения выше у сельских жителей и составила в 2014г.-18,2 (город-9,6); 2015г.-18,1 (город-10,3); 2016г.-20,4 (город-8,95).

Отмечается рост первичной инвалидности среди сельского населения с 18,2 в 2014г. до 20,4 в 2016г.

Среди впервые признанных инвалидами детей вследствие психических расстройств и расстройств поведения преобладают мальчики, их удельный вес составил в 2014г.-67%; 2015г.-65%; 2016г.-65%.

Удельный вес детей, впервые признанных инвалидами, в возрасте 8-14 лет составил в 2014г.-65%; 2015г.-66%; 2016г.-70%.

Удельный вес впервые признанных инвалидами детей вследствие умственной отсталости в среднем за три года составил 91%.

Уровень первичной инвалидности вследствие умственной отсталости составил в 2014г.-11; 2015г.-12,1; 2016г.-12, почти на одном уровне.

Причинами высокого уровня первичной инвалидности вследствие психических расстройств и расстройств поведения считаем распространенность наркомании и алкоголизма в Амурской области, дефицитом йода в регионе, наследственность, перинатальную патологию.

Предложения по профилактике детской инвалидности.

1. Усиление службы охраны материнства и детства. 

Мониторинг течения беременности с углубленным обследованием женщин группы риска, с ранней диагностикой и адекватным лечением патологии беременности и патологических состояний плода, пренатальный скрининг врожденной и наследственной патологии, профилактика возникновения острых и обострения хронических заболеваний у беременных.

2. Формирование здорового образа жизни. Для повышения уровня индивидуального и общественного здоровья необходимо воспитывать у подрастающего поколения стремление к здоровому образу жизни и сознательный отказ от вредных привычек.

3. Развитие и укрепление сети спортивно-культурных и оздоровительных учреждений.

4. Оценка репродуктивного здоровья будущих родителей, проведение комплекса оздоровительных мероприятий в семье, включая избавление от вредных привычек, устранение и коррекцию последствий профессиональных и экологических вредностей. Для успешной реализации мероприятий этого уровня необходимо развитие центров (кабинетов) медико-генетического консультирования и планирования семьи, доступность оказываемых ими услуг широкому кругу населения.

5. Организация оптимальных условий для роста и развития ребенка в семье и в детском коллективе (детское дошкольное учреждение, школа).

6. Для достижения оптимального результата в проведении лечебно-реабилитационных мероприятий детей-инвалидов необходимо обязательное выполнение федеральных стандартов лечебно – реабилитационных мероприятий; улучшать патронажную работу с семьями, имеющих детей – инвалидов, контролировать проведение назначенных лечебных мероприятий.

7. Проведение психологической коррекции медицинскими психологами медицинских организаций не только детей-инвалидов, но и их родителей для формирования в семье позитивной установки на нивелирование имеющихся проблем, достижения максимальных успехов в реабилитационных мероприятиях, с целью расширения ограниченных возможностей ребёнка в семье и социуме.

8. Динамический контроль за психосоматическим, репродуктивным здоровьем подрастающего поколения.

Дудин И.И.- д.м.н., генеральный директор ООО «Центр психического здоровья профессора Дудина» обобщил информацию, представленную докладчиками, обратил внимание присутствующих  на значимость проблемы. Назвал основные причины развития психических заболеваний у детей, сформированные на собственном опыте и наблюдениях.  
Докладчик: Дмитракова Татьяна Васильевна - руководитель ЦПМК ГАУ ДПО «Амурский областной институт развития образования» (представитель Министерства образования Амурской области)
Деятельность психолого-медико-педагогических комиссий (далее – ПМПК)  одно из важнейших условий повышения качества и доступности образования для детей-инвалидов и детей с ограниченными и возможностями здоровья. В настоящее время в Амурской области функционирует одна Центральная и 21 территориальная ПМПК. Штат комиссии укомплектован кадрами, прошедшими курсы повышения квалификации для специалистов, работающих в условиях реализации инклюзивного образования и внедрения ФГОС для обучающихся в ОВЗ, ФГОС для обучающихся с умственной отсталостью. 
Анализ результатов деятельности ПМПК в Амурской области позволяет констатировать стремительную динамику к увеличению количества детей, прошедших обследование и количества обучающихся, отнесенных к категории детей с ОВЗ.

2013 год -949 чел

2014 год  -2966 чел

2015 год -3354 чел

2016 год -3746 чел

В результате обследования отнесены к категории детей с ограниченными возможностями здоровья, нуждающихся в создании специальных условий получения образования, коррекции нарушений развития и социальной адаптации на основе специальных педагогических подходов-свыше 85% детей, прошедших обследование.
По результатам комплексного психолого-медико-педагогического обследования подготовлены и выданы родителям (законным представителям) рекомендации по оказанию детям психолого-медико-педагогической помощи и организации обучения и воспитания. 

В настоящее  время отмечается снижение показателя психолого-педагогической реабилитации  Амурской области, основные причины
На уровне региона:

 отсутствие регионального и территориальных центров ППМС сопровождения (Минобрнауки России считает недопустимым ликвидацию и реорганизацию центров психолого-педагогической, медицинской и социальной помощи (далее-Центры) и  обращает внимание, что сложившиеся  практики их деятельности  в соответствии с Федеральным законом об образовании должны активно развиваться в соответствии с реальными условиями и фактическим потребностями населения  в услугах по оказанию психолого-педагогической, медицинской и социальной помощи, активным участием Центров в социальной политике региона (муниципалитета) с учетом рекомендуемого норматива 1 Центр на 5 тыс. детского населения, проживающего в муниципальном образовании.

На уровне образовательно организации (далее-ОО):
- дефицит кадровых ресурсов в образовательных организациях (психологов, логопедов, дефектологов, тьюторов);
-неполная готовность педагогов и руководителей ОО к работе с детьми с ОВЗ (явно недостаточное владение специальными методами, приемами, средствами обучения, недостаточный уровень подготовки, психологическая негативность);
-недостаточная обеспеченность учебно-методическим комплектам, методическими пособиями, программами для работы с детьми с ОВЗ.

-отсутствие системы межведомственного взаимодействия ОО и иных организаций, ресурсы которых позволяют обеспечить сетевую форму реализации образовательных программ и ППМС сопровождения.

В Амурской области немало «школ-трудяг», где инклюзия по «крохам» вживается в практику.
Пути решения указанных проблем:

Эффективное решение этих проблем возможно лишь при объединении усилий, новом уровне партнерских отношений между всеми участниками инклюзивного процесса, а его качество напрямую будет зависеть насколько качественным будет содержание деятельности. 

Основная задача сегодня- привести образовательную систему каждой школы в соответствие следующим критериям:

1. Системные преобразования  учебно-воспитательного процесса, его организационных форм и ценностных установок;
2. Наличие индивидуальной системы поддержки и специальных образовательных условий для детей;
3. Налаженная система ранней комплексной помощи;

4. Наличие в образовательных организациях психолого-педагогических консилиумов и специалистов сопровождения, в.т.ч. тьюторов;

5. Методическая поддержка учителя со стороны специальных коррекционных педагогов.

Создание эффективной системы психолого-педагогического и медико-социального  сопровождения позволит обеспечить не только высокую результативность в освоении образовательных программ обучающимися, но и решить такие задачи, как:

-увеличение охвата различных категорий детей  (детей с ОВЗ и детей-инвалидов, детей с повышенными познавательными потребностями, одаренных детей, детей-сирот и детей, оставшихся без попечения родителей, детей из приёмных, опекунских семей, из семей в социально опасном положении, детей, склонных к поведенческим рискам и других);
-разработка и применение инновационных подходов и технологий психолого-педагогического сопровождения детей и их ближайшего окружения;

-приведение условий сопровождения в соответствие с требованиями надзорных органов;

-психологизация образовательной среды.

Докладчик: Головачева Ольга Васильевна - начальник отдела профилактики социального сиротства Министерства социальной защиты населения Амурской области.

По линии министерства социальной защиты наседания Амурской области реабилитация детей-инвалидов и детей с ограниченными возможностями осуществляется на базе государственного автономного учреждения Амурской области «Реабилитационный центр для детей и подростков с ограниченными возможностями «Бардагон» и государственного автономного учреждения Амурской области «Малиновский  дом-интернат для умственно отсталых детей».

Реабилитация в ГАУ АО «Реабилитационный центр Бардагон» (далее-Центр) осуществляется круглогодично (в соответствии с утверждённым графиком заездов) в отношении детей-инвалидов и детей с отклонениями в умственном и физическом развитии в возрасте от 0 до 18 лет с нарушениями опорно-двигательного аппарата, а также заболеваниями костно-мышечной системы, центральной и периферической нервной системы, бронхо-легочной систем и эндокринными заболеваниями.

В Центре функционирует подразделение «Малышок», предназначенной для создания комфортных условий пребывания детей до 3—х лет и сопровождающих, обеспечения им полноценной реабилитации в соответствии с возрастом и состоянием здоровья. 

На базе Центра функционируют отделения медико-социальной реабилитации и психолого-педагогической помощи.

Отделение медико-социальной реабилитации предназначено для организации поэтапного выполнения индивидуальных программ социальной реабилитации детей и подростов с ограниченными возможностями в части медико-социальных, медико-консультативных мероприятий.

Отделение психолого-педагогической помощи предназначено для организации поэтапного выполнения индивидуальных программ социальной реабилитации детей и подростков с ограниченными возможностями в части социально-психологических и социально-педагогических мероприятий в условиях круглосуточного пребывания в Центре. 

С ноября 2016 года министерство социальной защиты Амурской области началась просветительская работа по консультированию специалистов подведомственных учреждений по привлечению семей с детьми-инвалидами на краткосрочную 12-дневую реабилитацию на базе государственного автономного учреждения социального обслуживания Амурской области «Малиновский дом-интернат» (далее-Малиновский дом-интернат). В рамках данной работы было проведено два областных семинара-практикума. В семинарах приняли участие более 50 человек (родители данной категории детей и специалисты комплексных центров социального обслуживания населения, специалисты министерства социальной защиты населения).

Результатом данной работы стало открытие с 01.03.2017 в Малиновском доме-интернате нового и единственного в Амурской области социально-реабилитационного отделения краткосрочного пребывания для семей, воспитывающих детей с умственной отсталостью, в том числе отягощенных поражением опорно-двигательного аппарата. 

Вместе с теме, на базе Малиновского дома-интерната с апреля 2017 года открыто отделением дневного-пятидневного пребывания для детей, в рамках деятельности которого проводится комплексная диагностика детей и составляются перспективные планы коррекционно-образовательной работы на каждого ребенка. 

В последние годы наблюдается значительный рост количества психических расстройств у детей, поступающих в стационарные учреждения для детей Амурской области. Это происходит, в том числе, из-за влияния семьи на психическое благополучие детей. Неправильное воспитание, тяжелые условия жизни, асоциальное поведение и самоубийства играют гораздо большую роль, чем наследственные и другие факторы. Среди основных факторов, влияющих на развитие психических заболеваний несовершеннолетних, можно выделить конфликты в семье, разводы, жестокое обращение, семейное насилие, уровень алкоголизации.

Рост психической патологии у детей в ближайшем будущем, вероятнее всего, будет сохраняться, поэтому требуется межведомственное влияние средовых факторов, способствующих поиску наиболее верных и оптимальных путей решения по профилактике заболеваемости, приводящей к инвалидности детей, обусловленной их психическими расстройствами. 

Основные предложения по решению вышеуказанной проблемы:

- изучение показателей и структуры психических расстройств и обусловленной ими детской инвалидности в Амурской области по данным статистики в динамике за 2014-2017гг.;

-выявление влияния семейных средовых факторов на формирование инвалидности у детей, обусловленной психическими расстройствами по данным анкетирования семей;

-определение корреляционной зависимости хронического алкоголизма у женщин и мужчин детородного возраста с различными видами психических расстройств у детей по данным статистики за 2014-2017гг;
-разработка путей по профилактике психических расстройств у детей Амурской области совместно с заинтересованными ведомствами;

-повышение социально-экономического статуса неблагополучных семей;

-борьба с алкоголизацией населения Амурской области;
-проведение ранней диагностики дизадаптационных проявлений у детей раннего и дошкольного возраста с последующим проведением необходимых лечебно-коррекционных мероприятий.

Докладчик: Маскаева Наталья Владимировна - председатель Амурской областной  общественной организации социальной поддержки детей-инвалидов, инвалидов и их законных представителей «Дети Солнца»
Представлена  информация по итогам международной конференции «Люди с синдромом Дауна и другими ментальными особенностями: право на будущее».

  
1 и 2 декабря 2017 года  в Общественной Палате Российской Федерации и офисе компании Mail.Ru Group прошла Международная конференция «Люди с синдромом Дауна и другими ментальными особенностями: право на будущее», организованная благотворительным фондом «Даунсайд Ап», которому в этом году исполнилось 20 лет. Цель конференции – выработать рекомендации для дальнейшего развития системы поддержки людей с синдромом Дауна и другими ментальными особенностями, а также включения их в жизнь общества. Мероприятие посетили более 300 участников из 60 городов.

В ходе конференции были представлены некоторые результаты аналитической работы благотворительного фонда «Даунсайд Ап». По данным фонда, при общей ежегодной рождаемости около 2 млн. детей, в России в 2015 году родилось около 2200 детей с синдромом Дауна. Существуют также проблемы,  с которыми сталкивается фонд при планировании своих программ. Было отмечено, что сейчас невозможно ответить на вопрос: сколько родителей отказывается от детей с синдромом Дауна. Нет общего реестра данных по количеству абортов и людей с синдромом Дауна, проживающих в специальных учреждениях. До 2011 года такой реестр существовал, многие регионы России подавали в него данные. Сейчас статистика ведется только на основании экспертных оценок.

Была представлены и другая  интересная  статистика, выявляющая проблемы в социальном развитии нашей страны. Установлено, что 59% семей, в которых воспитываются дети с синдромом Дауна, сталкиваются со сложностями при попытке устроить своего ребенка в детский сад; 9% детей не посещают никаких образовательных или досуговых учреждений*. Если говорить о детях с синдромом Дауна школьного возраста, то большинство из них ходят в школу (в т.ч. находятся на домашнем обучении), многие посещают различные дополнительные занятия; к ряду семей на дом приходят специалисты, и лишь небольшой процент не ходит ни в школу, ни на занятия, на дом не приходят специалисты. Ко всему прочему, до 90% школьников с синдромом Дауна посещают коррекционные школы, 10% - учатся в интернатах, тьюторы есть только у 9% школьников, в трети случаев – это мама. И 37% родителей жалуются на то, что ребенок очень устает в школе, что объемы домашних заданий не оставляют больше времени ни на что.
В нашей стране за последние годы произошли большие перемены. Наметилась тенденция оставить ребенка в семье, есть государственная поддержка, изменения в системе образования гарантируют теперь инклюзивное образование для всех детей с инвалидностью,  делается много в направлении инклюзивного обучения. Одна из самых больших проблем на сегодня – это трудоустройство, вопрос самостоятельного проживания. Изменилось отношение общества к людям с инвалидностью. Люди начинают понимать, что человек с инвалидностью должен быть в обществе, чтобы ему нужна поддержка, что он может внести свой вклад.

Интересен  региональный опыт создания системы поддержки социально значимых проектов органами исполнительной власти Свердловской области. Свердловская области является пилотной территорией по формированию системы комплексной реабилитации и абилитации инвалидов, в том числе детей-инвалидов. Одним из направлений работы является разработка подходов методики межведомственного взаимодействия при оказании ранней помощи и передачи информации сопровождения семьи. Плюс сопровождаемое проживание, сопровождаемое трудоустройство вместе с департаментом по труду и занятости и социальная занятость – подготовка детей с ментальными нарушениями на уровне детских домов интернатов, либо с умственной отсталостью негосударственных организаций к самостоятельной жизни или к жизни с сопровождением. 

Ответы на вопрос «Какое будущее ждет людей с синдромом Дауна и другими ментальными особенностями?» спикеры и участники конференции искали уже во время круглых столов. Участники признали необходимость создания законодательных актов, регулирующих вопросы ранней помощи, трудоустройства и сопровождения в семьях людей с ментальными особенностями; отметили необходимость создания условий в медицинских учреждениях для получения объективной и своевременной информации будущими родителями, которым предстоит принять осознанное решение: делать аборт или брать ребенка в семью. По мнению участников, необходимо создавать условия городской среды для полноценной жизни людей с синдромом Дауна. Например, оборудовать улицы специальными знаками на доступном языке для людей с ментальными особенностями, информировать общество и призывать оказывать помощь таким людям.
В прениях по  Теме заседания Круглого стола: «Состояние психического здоровья у детей Амурской области» приняли участие: Романцова Е.Б.-заведующая кафедрой детских болезней ФГБОУ ВО Амурская государственная медицинская академия, Судаков А.Г.- заместитель главного врача по акушерской и гинекологической помощи ГАУЗ АО «Амурская областная клиническая больница», Рыбальченко Л.Б.-главный врач ГАУЗ АО «Амурский областной наркологический диспенсер». Родителей, присутствующие на заседании, задавали вопросы докладчикам, многие вопросы предложено рассмотреть в частном порядке, т.к. они касаются конкретной ситуации. 
С заключительным словом выступила Моногарова Л.И.- начальник отдела организации медицинской помощи женщинам и детям Министерства здравоохранения Амурской области. Она еще раз остановилась на важности данной темы и необходимости межведомственного взаимодействия с целью решения обозначенных на заседании вопросов. 

Решение: 
Заслушав докладчиков, обсуждения в прениях, выступающих с мест, Совет констатирует, что имеет место, повышенный уровень психической патологии среди детей Амурской области, преимущественно по причине умственной отсталости. Причины такого положения дел многогранны и до конца не ясны, однако всеми участниками круглого стола единодушно признается, что в решении указанной проблемы имеет огромное значение реабилитация данной категории детей. Мероприятия по профилактике и помощи детям с умственной отсталостью будут эффективными только при тесном сотрудничестве и взаимодействии между всем заинтересованными ведомствами. Это прежде всего министерство здравоохранения, министерство образования и министерство социальной защиты. Нельзя переоценить вклад общественных организаций в решение данной проблемы. Важное значение имеет бесплатное медико-генетическое обследование молодых супружеских пар.

Учитывая выше сказанное Совет решил:

1. Разработать обращение в научно-исследовательские учреждения с целью инициации научных исследований проблемы состояния психического здоровья у жителей Амурской области.

2. Обратить пристальное внимание соответствующих служб на образовательные программы для подрастающего поколения по воспитанию ответственного родительства. Особое внимание уделить этой работе в учреждениях для детей-сирот и детей, оставшихся без попечения родителей.

3. Обратиться в соответствующие учреждения с предложением ввести в постдипломную подготовку медицинских кадров, как высшего, так и среднего звена, вопросы ранней диагностики психоневрологической патологии у детей.
4. Предложить министерству здравоохранения Амурской области: рекомендовать руководителям подведомственных медицинских организаций назначить ответственных за диспансеризацию детей и обеспечить приоритетное обследование и лечение детей-инвалидов с психоневрологической патологией и хроническими заболеваниями. Организовать проведение конференций для медицинских работников заинтересованных служб по вопросам профилактики йод дефицита и клиническим рекомендациям применения витамина Д.  Во исполнение приказа министерства здравоохранения Амурской области №38 от 19.01.2015 г. «О совершенствовании акушерско-гинекологической помощи женщинам в период беременности, родов, послеродового периода и неонатальной помощи на территории Амурской области» дополнительно разработать дорожные карты для каждого района с учетом материально-технической базы и кадрового потенциала муниципального образования, обратив особое внимание на женщин, страдающих психоневрологическими заболеваниями.
5. Обратиться к Правительству Амурской области с просьбой продолжить работу по выполнению Постановления Правительства Амурской области от 20.04.2015г №185 «Об утверждении порядка межведомственного взаимодействия по выявлению и предотвращению семейного неблагополучия, социального сиротства, защиты прав и законных интересов детей», акцентируя внимание на межведомственное взаимодействие по вопросам медицинской реабилитации детей с нервно психическими заболеваниями. А также решить вопрос о профилактики йоддефицита населения Амурской области путем йодирования продуктов питания, организованной профилактики йод дефицита в дошкольно-школьных учреждениях, как это было ранее. 

Председатель                          





             П.Г.Коломыцын [image: image1.png]
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