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Проект
Резолюция Первой республиканской межведомственной конференции
 «Ранняя комплексная  помощь детям с ограниченными возможностями здоровья в Республике Башкортостан: реальность и перспективы»

18 апреля 2016 г.,  г. Уфа
             В  Уфе   18 апреля 2016 года    состоялась Первая Республиканская межведомственная конференция «Ранняя комплексная  помощь детям с ограниченными возможностями здоровья в Республике Башкортостан: реальность и перспективы»

Организаторами   Конференции выступили Региональная общественная организация «Организация родителей детей с синдромом Дауна «СоДействие» Республики Башкортостан при  грантовой поддержке Министерства труда и социальной защиты населения Республики Башкортостан и Башкирский Государственный педагогический Университет им. М.Акмуллы.  

В работе Конференции приняли участие   Уполномоченный по правам ребенка Республики Башкортостан, заместитель Министра здравоохранения РБ , заместитель Министра  труда и социальной защиты населения РБ, специалисты здравоохранения, образования и социальной защиты  Республики Башкортостан, представители общественных организаций и  благотворительных фондов,  представляющие интересы детей с ограниченными возможностями здоровья, коммерческие организации, оказывающие раннюю помощь детям с ОВЗ. 
  В ходе работы был представлен  наилучший российский опыт поддержки семьи, модели организации  взаимодействия разных ведомств в интересах семьи, воспитывающей ребенка с тяжелыми нарушениями развития и рассмотрены варианты возможного взаимодействия различных министерств ведомств в интересах  указанной категории семей на примере Служб ранней помощи городов: Санкт-Петербург, Псков, Улан-Удэ. 

Участники Конференции: 
Отметили, что современные научные исследования доказывают, что определяющими для развития ребёнка являются первые три года жизни. Организация ранней профилактической работы способствует предупреждению появлений вторичных отклонений в развитии, и позволяет обеспечить максимальную реализацию потенциала ребенка, что даёт возможность дальнейшего включения его в общий образовательный поток. Программы ранней профилактической работы должны быть семейно-центрированными, направленными на помощь семье, имеющего ребёнка с нарушениями в развитии.
Согласились с необходимостью организации межведомственного  взаимодействия по обеспечению комплексного медико-социального и психолого-педагогического сопровождения:

- беременности высокого риска рождения ребенка с врожденными пороками развития; 

- ребенка  с тяжелыми нарушениями развития, включая  генетические аномалии,  младенческого и раннего возрастов и его семьи. 
 Констатируют, что в   настоящее время пока не преодолена ситуация, когда наличие у ребёнка ВПР  автоматически ставит его в уязвимое социальное положение, становится поводом для родительского отказа и ведёт к социальному сиротству со всеми присущими ему ограничениями и последствиями. Отказ от данной категории  детей и передача их на обеспечение государству осуществляется родителями, как правило, в родовспомогательном или лечебном учреждении на первом году жизни. 
К примеру, социальное сиротство детей с синдромом Дауна в среднем по стране составляет 30-40%. Усыновление детей с тяжелыми пороками развития  или оформление опекунства со стороны близких родственников, по-прежнему является довольно редким явлением. При таких обстоятельствах ребенок  навсегда теряет связь с кровной семьей, так же как и возможность обрести приемных родителей.
Согласно официальной статистике при поступлении в дома ребенка у 64% детей выявляются осложнения внутриутробного развития, каждый второй ребенок имеет признаки перинатальной патологии, 48% - недоношенные или с низкой массой тела, 10% -  имеют врожденные или наследственные заболевания. 
Имеют место случаи, когда работники роддомов настоятельно рекомендуют родителям отказаться от новорожденного с ВПР, что является грубым нарушением права ребенка на семью и противоречит современному подходу к проблемам инвалидности в нашей стране.  
Участники Конференции выработали общую позицию и понимание основных направлений практической организации межведомственного  взаимодействия по обеспечению комплексного медицинского, социального и психолого-педагогического сопровождения  и обращаются с просьбой к:
Республиканским и  городским органам власти:
Принять к рассмотрению проект Концепции развития ранней помощи в Российской Федерации на период до 2020 года и согласно ему:
- разработать  регламент взаимодействия  подведомственных им учреждений для осуществления  преемственности в проведении медико-социально-психолого-педагогических  коррекционных мероприятий  и обеспечении своевременной и адресной помощи  ребенку с ограниченными возможностями здоровья и его семье,
- создать единую базу данных по детям с ВПР и генетическими аномалиями и  семьями, нуждающимся в ранней комплексной  помощи в связи с рождением ребенка с нарушениями развития, а также базу государственных и негосударственных организаций, оказывающих услуги данной категории населения в Республике Башкортостан,
- обеспечить подготовку и переподготовку кадров в профильных вузах, включая в программы  подготовки специалистов здравоохранения, социальной защиты  и образования вопросы защиты прав детей-инвалидов, принципы междисциплинарного взаимодействия  в работе с семьей и профилактики социального сиротства 
-проработать вопрос организации Службы сопровождения семьи, обеспечивающую выявление семей группы риска рождения ребенка с ВПР,  раннюю специализированную многопрофильную диагностику нарушений развития ребенка и оказания медико-социальной помощи и  психолого-педагогической коррекции  на основе индивидуального плана, который пересматривается и обновляется на регулярной основе в период раннего детства, дошкольного и школьного периодов, 
- укреплять программы охраны здоровья матери и ребенка, уделяя особое внимание беременным группы риска и детям с ВПР и генетическими аномалиями и их семьям, удовлетворяя потребности данной категории в основных и специализированных видах лечебно-профилактической помощи, а также оказывая им  психологическую поддержку в пре- и постнатальный периоды,
- включать тематику профилактики детской инвалидности и социального сиротства в общие просветительские материалы и программы по укреплению здоровья населения  в целях повышения качества его  жизни, включая социально уязвимые группы, такие как дети с ограниченными возможностями здоровья и дети с инвалидностью, их семьи и  лица, осуществляющие  за ними уход,
- привлекать неправительственные организации, оказывающие профессиональную помощь данной категории населения к разработке учебных программ и проведению тематических занятий со специалистами системы здравоохранения по формированию толерантного отношения к семье ребенка с ограниченными возможностями здоровья  в медицинской среде,
        - привлекать социально-ориентированные некоммерческие организации к реализации услуг ранней помощи детям с ОВЗ в рамках выполнения госзаказа или субсидирования уже оказываемых ими услуг,

       - обеспечить взаимодействие органов здравоохранения с неправительственными организациями, объединениями родителей детей с инвалидностью в области профилактики социального сиротства, совершенствования оценки потребностей и мониторинга качества медицинской, социальной, психолого-педагогической помощи, оказываемой  детям  с ограниченными возможностями здоровья и их семьям.  
Руководитель проекта «Развитие служб                                        Котельникова В.Ю
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