
Прислушиваясь к голосам родителей: 

анализ существующей системы услуг для семей, 

воспитывающих ребенка с особыми 

потребностями, 

и инновационной услуги раннего вмешательства



Предпосылки

Важность первых лет 

жизни, привязанности и 

роли семьи в развитии 

ребенка

Отсутствие полноценных 
(статистических) данных о 
детях в возрасте от 0 до 4 
лет с инвалидностью 
и/или особыми 
потребностями и их 
семьях

Важность понимания опыта, 

и нужд семей, в 

формировании эффективной 

стратегии развития услуг

Опыт и удовлетворенность

услугами остаются

малоизученными



Цель исследования
Изучить: 

O ситуацию и нужды семей, воспитывающих 

детей с инвалидностью и/или особыми 

потребностями в возрасте от 0 до 4х лет

O опыт получения услуг и их соответствие 

потребностям  семей

O действенные подходы в организации и 

предоставлении услуг



Методы исследования



Партисипаторный подход

O Базовый тренинг и консультационная 
поддержка родителям в принципах 
исследования

O Активное вовлечение родителей в:
O формулирование исследовательского запроса

O обсуждение инструментов исследования

O выработку стратегии набора участников 
исследования, 

O обсуждение и интерпретацию данных



Участники исследования

O 238 родителей

O 11 представителей профильных 

департаментов



Информация полученная в 
исследовании 

O Распространенность детской инвалидности и особых 

потребностей 

O Социально-демографическая информация о семьях и 

состояния здоровья детей

O Опыт и индивидуальные истории родителей первых 4х лет 

жизни 

O Эмоциональное состояние родителей и трудности, с которыми 

сталкиваются семьи

O Опыт получения и оценка эффективности услуг 

O Потребности родителей и их детей в услугах и степень их 

удовлетворения

O Мнение и позиция представителей профильных департаментов 

относительно предоставления услуг и работы с семьями, 

воспитывающими детей с инвалидностью и/или особыми 

потребностями



Результаты
O 80 783 детей до 18 лет (10.2% детского населения) имеют 

те или иные нарушения или проблемы с развитием 

O Днепропетровская область - 63 964 детей (12.2%), 

O Харьковская область – 46 915 (10.8%).

O По крайней мере, каждая десятая семья воспитывает 

ребенка с инвалидностью и/или особыми 

потребностями 

O Семьи, помимо вопросов, связанных с состоянием 

здоровья, на протяжении первых лет жизни ребенка 

сталкиваются с целым рядом трудностей, влияющих на 

качество жизни семьи



Ситуация и нужды семей

семья ребенка 
с 

инвалидностью

эмоциональные 
трудности

повседневные 
заботы

внутрисемейные 
отношения

отношение 
социума

финансовые 
проблемы и 

трудоустройство

получение  
информации и 
качественных 

услуг



Потребность в эмоциональной 
поддержке
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выраженная депрессия
• 40% имеют состояние 

депрессии (шкала 

депрессии Бека)

• в 6 раз выше, чем в 

среднем в Украине 

• в более чем 2 раза 

выше, чем в странах 

Зап. Европы и США.



“Ждали-ждали… Все было прекрасно. 
А когда он родился… я выпала из 
жизни на года полтора”

“Да, еще депрессия такая долгая 
была! Так сложно из нее выходить… 
что думают обо мне вообще, как 
ходить в эту песочницу, как гулять с 
коляской…”



Трудности в организации  и 
реализации повседневных дел 

O необходимость постоянного присмотра за 

ребенком

O поведенческие проблемы ребенка

O сложности с кормлением ребенка 

(избирательность в еде, сложность 

принятия пищи, длительность) 

O отсутствие у родителей личного времени, 

времени для других членов семьи 



Потребность в развитии ребенка 
в естественной среде

O Необходимость в комплексном развитии 
из-за нарушений не только в одной 
сфере

O Частые реабилитационные курсы и 
отсутствие мамы с ребенком дома

O Сложности в воспитании других детей в 
семье, напряжение в семейных 
отношениях

O Социальная изоляция



Финансовые трудности

O 32% финансовых средств хватает только на питание

O Высокие, разорительные расходы на лечение и 

реабилитацию детей

O Трудности комбинирования профессиональной 

карьеры c обязанностями по уходу за ребенком,

утрата пенсии 

O Недоступность или высокая стоимость медицинских 

и реабилитационных услуг и услуг по уходу за 

ребенком 



“Как это ни прискорбно звучит, но 

финансовая ситуация очень сильно 

повлияла. Прекрасная бесплатная 

наша медицина вырвала из нас все, 

что можно было. Может, дело не в 

деньгах. Не в деньгах счастье, но 

на тот момент их очень не 

хватало ”



Факторы, влияющие на эмоциональное 
состояние родителей

Влияют на уровень 
депрессии 

Не влияют на уровень 
депрессии 

Состояние ребенка (количество 

сфер, в которых ребенок 
испытывает трудности)

Возраст ребенка

Отношения в семье (полная 
семья или одинокий родитель)

Тип трудностей (то, в каких 

сферах ребенок испытывает 
трудности)

Уровень и интенсивность 
ежедневных забот

Количество услуг, которые 
получали/получают родители

Финансовое положение семьи Количество детей в семье

Удовлетворенность услугами, 

которые получали/получают 
родители



Опыт получения услуг и их соответствие 
потребностям  семей

Несмотря на разнообразие 

потребностей, большинство 

семей получает лишь

O Медицинские услуги

O Массаж

O Занятия с логопедом

65%

72%

57%

53%

32%

23%

42%

30%

10%

22%

23%

22%

13%

5%

10%

13%

71%

68%

70%

48%

42%

42%

23%

27%

26%

19%

15%

13%

11%

8%

2%

10%

Медицинская …

Массаж

Услуга логопеда-…

ЛФК

Психологическая …

Сенсорная интеграция

Услуги в центрах …

Гидротерапия

Дельфинотерапия

Иппотерапия

Санаторно-…

Парафинотерапия

Мануальная терапия

Томатис

Поляризация

Другое

Днепропетровская

Харьковская



Наиболее эффективные услуги 
(кроме Раннего вмешательства)

O физиопроцедуры (массаж, ЛФК, гидротерапия, 

мануальная терапия, парафинотерапия; 41%) 

O индивидуальные занятия (психолог, логопед, 

дефектолог, сурдолог; 19%) 

O медицинские услуги (14%), 

O комплексные услуги в центре развития или 

реабилитационном центре (12%) 

O другие услуги (социальные услуги и другие 

услуги, 7%)

O ABA терапия (4%) 

O сенсорная интеграция (3%) 



Ранее вмешательство в сравнении с другими 
наиболее эффективными услугами



Услуга раннего вмешательства

O в наибольшей степени соответствовала различным 
потребностям ребенка и семьи по сравнению с 
остальными услугами, выбранными родителями как 
наиболее эффективные 

O в два раза превышает все другие услуги, по 
удовлетворенности содержанием и качеством работы 
с ближайшим окружением ребенка 

O родители детей с генетическими диагнозами, 
получавшие РВ, в два раза меньше подвержены 
симптомам депрессии (7.8 и 14.2 баллов соответственно)



Выявление действенных подходов

O внимание к качеству жизни семьи и 
внутрисемейным отношениями; 

O партнерские отношения между родителями и 
специалистами, уважительное отношение

O услуги в естественной среде развития ребенка

O высокий уровень профессионализма, 
междисциплинарность, межведомственность, 
системность и доступность предоставляемых 
услуг 



Выводы

 Важность качества жизни всей семьи, которое 

связанно не только с биомедицинскими, но и 

психологическими и социальными 

факторами.

 Это требует перехода от сугубо медицинской 

модели, направленной исключительно на 

лечение недуга и устранения дефекта у 

ребенка, к биопсихосоциальной модели.



Биопсихосоциальная модель услуг

биомедицинские 
факторы

• физическое здоровье

• инвалдиность ребенка

социальные факторы

• отношения в семье

• социально-экономический 
статус

• участие в жизни общества

писихологические 
факторы

• эмоциональное благополучие

• навыки совладания с 
повседневными заботами



Выводы

Для родителей детей с инвалидностью и/или 
особыми потребностями важно не только 
содержание услуг, но и форма, в которой эти 
услуги предлагаются:  

 регулярные контакты  

 открытые, партнерские отношения между 
родителями и специалистами, 

 обучение методам взаимодействия с детьми и
вовлечение родителей в работу специалистов,

 полное, объективное и уважительное 
информирование



Семейно-центрированный подход

Уважение к 
потребностям и 

ценностям семьи

Участие семьи и 
партнерство

Координация и 
сотрудничество с 

семьей

Открытый обмен 
объективной 

информацией с 
семьей



Выводы

 Модель услуги Раннего вмешательства в наибольшей 

степени соответствует различным потребностям ребенка 

и семьи 

 Услуга Раннего вмешательства

 направлена не только на ребенка, но и на общее 
качество жизни семьи, внутрисемейные отношения, 

 предлагает необходимую психологическую 
поддержку родителям, 

 помогает им приобрести необходимые навыки 
взаимодействия с ребенком в самых различных 
ситуациях, встречающихся в повседневной жизни, 

 способствует социальной инклюзии детей с особыми 
потребностями и их семей. 



“Мне очень помогли услуги Раннего 

вмешательства… Пришла я сюда 

со слезами, с истериками… И, 

наверное, через полгода… я уже 

здесь улыбалась как-то. Я 

примирилась, приняла, что все 

именно так… что надо работать. 

Набираться сил и идти вперед”



Раннее вмешательство

нацелено на максимальное развитие 
ребенка

вселяет уверенности в свои силы

способствует социализации

помогает жить жизнью обычной семьи



Жить жизнью обычной семьи



Спасибо за внимание!


