Проблемы семей с детьми с ТМНР и пути их решения 
в оценках родителей
Уважаемые участники дискуссионной площадки!
Социологическое исследование по проблемам семей, имеющих детей с ТМНР проведено специалистами Дальневосточного института управления – филиала РАНХиГС (под научным руководством кандидата социологических наук, доцента Юрия Владимировича Березутского) совместно с АНО «Хабаровской инвалидной организацией «Реальная помощь» (руководитель Наталья Владимировна Евтеева). В рамках исследовательского проекта использовалась методика фокус-группового исследования. Всего было проведено 4 фокус-группы, в каждой из которой приняло участие от 7 до 11 человек. 
Результаты исследования показали, что спектр актуальных проблем жизнедеятельности семей, имеющих детей с ТМНР достаточно широк и охватывает как внутреннюю (психологическую) сторону родительства, так и внешнюю среду, от которой зависит успешность решения этих проблем, успешность процесса адаптации, как самой семьи, так и детей-инвалидов. 

Среди наиболее значимых и требующих своего решения проблем, следует особенно выделить: проблему выстраивания понятной и адекватной государственной политики в отношении таких семей; проблему формирования толерантного общественного мнения; проблему психологической адаптации семей; проблему выстраивания целостной системы образовательного, коррекционного, реабилитационного, педагогического, социального и профессионального сопровождения детей-инвалидов; проблему обеспеченности квалифицированными медицинскими кадрами; проблему доступности квалифицированной медицинской и педагогической помощи; проблему информирования семей о существующих условиях, формах и видах поддержки и помощи; проблему консолидации усилий родительской общественности в более эффективном решении существующих проблем; проблему развития системы профессионального развития и трудовой занятости подростков и молодежи инвалидов; проблему уровня и качества жизни семей, имеющих детей-инвалидов.
В целом следует отметить, что семьи, имеющие детей-инвалидов не только находятся в постоянном внутреннем психологическом дискомфорте (в оценках большинства жизнь разделилась на «до» и «после»), так еще и общество относится к семьям и самим детям в большинстве своем либо отчужденно (дистанцировано), либо негативно, что выступает серьезным психологическим прессингом для родителей, особенно в детских садах.

 Серьезная проблема – это проблема информационного вакуума для родителей, которые узнают о диагнозе своего ребенка. Они растеряны, напуганы, не знают, куда обратиться, на какую помощь им рассчитывать, где найти специалистов, с кем можно просто пообщаться и т.д. В значительной степени этот информационный вакуум отрицательно влияет не только на внутренний психологический комфорт семьи, межличностные взаимоотношения, но и на своевременность оказания помощи ребенку, его более успешную социализацию в обществе. Элементарную и необходимую информацию родители во многом получают посредством «сарафанного радио».

 Родители, сталкиваясь и взаимодействуя с другими родителями, отмечают о серьезной проблеме материального достатка и уровня жизни семей, имеющих детей с ТМНР. Эта проблема обусловлена, кроме прочего, еще и тем, что даже в полной семье, один из родителей, как правило, не работает, а сидит дома и занимается ребенком. Большинство семей не могут себе позволить отдавать ребенка в частный детский сад ввиду высокой его стоимости.

Большинство родителей отмечают серьезную проблему – отсутствие диагноза на ранней стадии, при которой оперативное коррекционное вмешательство способно если не излечить, то минимизировать негативные последствия заболевания детей. Особенно проблемы обнаруживаются при получении бесплатной медицины. Причем проблема бесплатной медицины, к сожалению, влияет в оценках родителей на отрицательное, недоброжелательное отношение к ним со стороны медицинских работников.

Проблема отсутствия или недостаточности специалистов, особенно психологов, неврологов, дефектологов, логопедов. Особая потребность у родителей в психологах, семейных психологах, которые могли бы на раннем этапе (этапе постановки ребенку диагнозу) вести психологическую работу с семьей, узнавшей о диагнозе ребенка, которой тяжело эмоционально и психологически справиться с проблемой.

В целом родители деятельность краевых органов власти по решению проблем семей, имеющих детей с ТМНР оценивают отрицательно и немногословно, в их ответах прослеживается боль, горечь и обида. При этом особых положительных изменений родители не ожидают в перспективе, пессимизм в их оценках давлеет.
Тем не менее, родители отмечают и о некоторых положительных тенденциях и изменениях. В большей степени родители отмечали наличие определенной образовательной и коррекционной инфраструктуры для детей.

В то же время результаты фокус-группового исследования отражают высокую степень разобщенности родителей, отсутствие совместной консолидации усилий в решении своих проблем, влиянии на принятие решений. Родители особо не проявляют социальную активность. В основе разобщенности лежит их неверие в возможности повлиять на изменения, а также большой прессинг проблем семьи, с которыми многим трудно справиться. Даже существующий попечительский совет прекратил свою работу по причине все той же разобщенности родителей: «родители «подздулись», подустали, один проект, второй проект, и все на их плечах, тяжело без помощи и поддержки, в органах власти поддержку не нашли», «это общая пассивность родителей, а еще много асоциальных семей, им вообще все это до лампочки», «большинство забитое, да». 


Предложения по решению проблемы адаптации и социализации детей с ТМНР в возрасте «18+». 
В целом это должна быть единая интегрированная система «ранняя коррекция с рождения, детский сад, школа, профессиональное образование». Важное понимание сути решения проблемы кроется в том, что дети после 18 лет предоставлены себе и своим родителям. Важная на сегодня задача – необходимость развития в Хабаровском крае системы сопровождаемой занятости для возраста «18+».
Актуальность данного предложения обусловлена главной проблемой, а точнее проблемами, которые не дают покоя родителям: «что будет с нашими детьми после нас?». Родители единодушны в оценках о необходимости развития системы сопровождаемой занятости: 
- во-первых, необходимо создать рабочую группу из числа заинтересованных субъектов (власть, родительская общественность, институты гражданского общества, эксперты) с целью разработки целевой краевой программы социализации семей, имеющих детей с ТМНР, включающей все необходимые элементы «жизненного цикла» сопровождения детей-инвалидов и их семей «ранняя коррекция с рождения, детский сад, школа, профессиональное образование и сопровождение», подготовку и обеспечение системы медицинскими кадрами;

- во-вторых, необходимо активизировать и объединить усилий родительской общественности, развить попечительский совет, а на его базе развить систему совместного досуга (родители взрослых детей высказали предложение о встречах и проведении совместных культурно-досуговых мероприятий: выезды в музеи, выставки, на экскурсии, чтобы дети общались, видели друг друга);
- в-третьих, разработать информационные ресурсы поддержки семей. В частности создать памятку для родителей (буклет) – простую, доступную и понятную схему возможных симптомов у ребенка с ТМНР, содержащую также информацию о том, куда и с какими проблемами можно обратиться, где и по каким вопросам могут оказать помощь и поддержку и т.д.

- в-четвертых, совместно с министерством образования, здравоохранения и социальной защиты населения, создать «Школу развития родителей», на базе разработанной программы психологического сопровождения, обучения и работы с семьями, имеющими детей с ТМНР.

- в-пятых, совместно со специалистами проанализировать вариант перераспределения выделяемых государством бюджетных средств на содержание 1 такого ребенка в месяц в социальных учреждениях в размере 65 тыс. рублей в пользу семей, не отказавшихся от детей с ТМНР, что создаст более комфортные условия проживания семей, более комфортные условия для медицинской, педагогической и социальной коррекции и реабилитации детей-инвалидов.
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