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Введение
Сахарный диабет первого типа у детей – тяжелое социально значимое заболевание. Числодетей и подростков с сахарным диабетом в Москве составляет около 4 тысяч. До 18 летвсе дети с этим заболеванием признаются инвалидами из-за отсутствия возможностисамостоятельно контролировать заболевание: ежедневно рассчитывать дозу инсулина взависимости от питания и физической нагрузки; правильно вводить инсулин с помощьюпомпы или шприц-ручки; измерять у себя с помощью глюкометра глюкозу крови не менеечетырех раз в сутки, в том числе и ночью. Неправильно рассчитанная как слишкомвысокая, так и слишком низкая доза инсулина опасна для здоровья и жизни ребенка.Поэтому большинство матерей в первые годы заболевания вынуждены оставить работу ипостоянно находиться со своим ребенком. Риск возникновения осложнений (со сторонысердечно-сосудистой системы и почек, риск потери зрения и ампутации конечностей)зависит от уровня самоконтроля заболевания – выполнения рекомендаций врача. Качествожизни детей с сахарным диабетом достоверно хуже при плохом контроле заболевания исложной семейной ситуации по сравнению с их здоровыми сверстниками.Продолжительность жизни пациентов с диабетом первого типа в среднем на 23 года ниже,чем в популяции.
Постановка диагноза «сахарный диабет» и осознание его последствий – серьезнаяпсихологическая травма. Депрессия у пациента и его родителей ухудшает контрользаболевания и снижает качество жизни семьи. Психологическое состояние ухудшаетсясоциальными проблемами семьи. Примерно 15–20 % семей детей с сахарным диабетомнаходятся в трудной жизненной ситуации (исследование программы «Альфа-Эндо» в11 российских регионах РФ в 2014–2019 гг.). В семьях с комплексом социальных проблемконтроль сахарного диабета у детей значительно хуже, а риск осложнений значительновыше, чем в среднем у детей с сахарным диабетом.
В докладе ВОЗ «Ликвидировать разрыв в течение жизни одного поколения. Соблюдениепринципа справедливости в здравоохранении путем воздействия на социальныедетерминанты здоровья» (2009 г.) отмечается, что наибольшее влияние на здоровье людейоказывают социальные условия жизни. Состояние здоровья и благополучие детей взначительной степени зависит от социальных обстоятельств жизни всей семьи, в том числеот материального положения, условий проживания, образа жизни родителей, ихобразования, трудоспособности, социальной поддержки, уровня родительскойкомпетентности и т. д. Ухудшение социальных условий в семье – это фактор риска,негативно влияющий на качество контроля сахарного диабета первого типа и развитиеосложнений у ребенка. В этом документе ВОЗ обоснованно утверждается, что социальнаяпомощь способствует сохранению и укреплению здоровья женщин и детей. Принятый в2015 г. государствами – членами Европейского региона ВОЗ документ «Здоровье-2020:основы европейской политики и стратегии для XXI века» призывает секторздравоохранения к активному сотрудничеству со всеми другими секторами изаинтересованными сторонами в деле непрерывного улучшения показателей здоровья иблагополучия людей. Своевременное выявление социальных проблем в семьях позволяетопределять необходимую медико-социальную помощь и улучшить здоровье детей.
В медицинских организациях Москвы, к сожалению, психологическая и социальнаяподдержка семей в трудной жизненной ситуации (кабинеты медико-социальной помощи)в рамках государственных гарантий пока не доступны. Необходимо объединение усилийслужб социальной защиты, здравоохранения, а также самого родительского сообщества –волонтеров для организации адресной помощи семьям детей с сахарным диабетом,особенно семьям в трудной жизненной ситуации. На это направлен проект СотрудникиБлаготворительного фонда «Культура благотворительности», поддержанный
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Департаментом труда и социальной защиты населения г. Москвы, «Программа «Альфа-Эндо»: адресная помощь детям-инвалидам с сахарным диабетом первого типа» (далее –программа «Альфа-Эндо».
Цель программы «Альфа-Эндо» – повышение качества жизни семей детей-инвалидов ссахарным диабетом первого типа и улучшение самоконтроля заболевания благодарямежведомственному сотрудничеству и волонтерской поддержке.
Основной механизм реализации проекта – активное выявление семей в труднойжизненной ситуации в медицинских организациях при обращении по поводу сахарногодиабета первого типа у ребенка, информирование о существующей помощи и передачаданных семей в учреждения социальной защиты для оказания социальной помощи.Этот механизм был определен на основании предыдущего опыта программы «Альфа-Эндо» в регионах РФ в 2019–2020 гг. Внедрение только одного этапа работы – активноевыявление семей в трудной жизненной ситуации и информирование о доступностисоциальной помощи привело к тому, что лишь 60 % семей обратились в учреждениясоциальной защиты и получили помощь. Проблемы, из-за которых люди в труднойжизненной ситуации сами активно не обращаются в учреждения, одинаковы во всехстранах: не осознают необходимость помощи, так как проблемы передаются из поколенияв поколение; стыдятся обсуждать свои проблемы; боятся представителей власти; не верятв доступность эффективной помощи. Поэтому необходима поддержка и канал связиздравоохранения и социальной защиты для передачи информации о семьях, нуждающихсяв поддержке, с контролем обращаемости. Это обеспечит предоставление помощибольшему количеству нуждающихся семей, что и подтвердилось в рамках даннойпрограммы.
Предложенный в рамках проекта механизм активного выявления и передачи данных осемьях в социальную защиту (с их согласия) полностью соответствует российскомузаконодательству и основан на следующих нормативных документах: Постановление Правительства РФ от 01.12.2004 № 715 «Об утверждении перечнясоциально значимых заболеваний» (ред. от 13.07.2012); Федеральный закон Российской Федерации от 28.12.2013 № 442-ФЗ «Об основахсоциального обслуживания граждан в Российской Федерации»; Порядок оказания педиатрической помощи. Утвержден приказом от 16.04.2012 №366н Минздравсоцразвития России (с изменениями и дополнениями от 21.02.2020).Зарегистрировано в Минюсте России 29.05.2012 № 24361.
Настоящий отчет включает описание медико-социального взаимодействия, результатыоказания медико-социальной помощи семьям детей с сахарным диабетом по мнению всехцелевых групп – родителей, детских эндокринологов и специалистов по социальнойработе. В отчете использованы данные, предоставленные всеми участниками проекта,отчетная документация сотрудников ГБУ «Ресурсный центр «Отрадное».
Благодарим всех участников программы, добросовестная и слаженная работа которыхпомогла оказать помощь более 220 семьям Москвы. Этот проект был бы невозможен безруководства и главных специалистов Департамента труда и социальной защиты населенияг. Москвы. Благодарим М.Е. Тягунову за эффективную курацию нашего сотрудничества.С благодарностью хочется отметить сотрудника службы связи с общественностьюДепартамента труда и социальной защиты населения г. Москвы Н.М. Масленникову,которая оказала важную помощь в подготовке пособия о медико-социальной помощисемьям детей с сахарным диабетом в трудной жизненной ситуации, согласовав его со
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всеми ответственными специалистами департамента. Это пособие чрезвычайно полезно ивне рамок настоящего проекта.
Мы очень признательны руководству и ведущим специалистам ресурсного центра«Отрадное» (директор И.П. Гончарова), курирующих портал «Мой семейный центр»,поддержавших новый формат сотрудничества социальной защиты и здравоохранения,прекрасно организовавших электронную систему передачи данных и коммуникацию совсеми учреждениями социальной защиты Москвы. Мы благодарим специалистов центров«Семья» Центрального (директор Т.В. Троицкая) и Западного (зам. директора Ю.Ю.Кенда) административных округов, активно откликнувшихся на предложение осотрудничестве и поддерживавших прямую связь главных детских эндокринологов ируководителей семейных центров, оказавших важную информационную поддержкуспециалистам здравоохранения и социальной защиты. Благодаря Т.В. Троицкой детскиеэндокринологи Москвы впервые узнали о существовании необходимейшей структуры дляпомощи материнству и детству – семейных центров.
Мы очень признательны детским эндокринологам, которые несмотря на чрезвычайнуюзанятость в условиях пандемии вне своих прямых обязанностей помогли подготовитьметодическую базу проекта, приняли участие в обучающих мероприятия, организовалиинформирование и опрос семей детей с сахарным диабетом о социальных факторах риска,передачу данных в социальную защиту с контролем оказания помощи семьям.Сотрудникипрограммы «Альфа-Эндо» благодарны главным детским эндокринологам –важнейшим участникам проекта: России – академику В.А. Петерковой, Москвы –профессору Е.Е. Петряйкиной, Западного административного округа – Т.Б. Квашниной-Самариной, Северо-Восточного административного округа – А.В. Курганович иЦентрального административного округа – И.В. Матяж, руководителямэндокринологических отделений двух московских больниц: Морозовской детскойгородской клинической больницы – И.Г. Рыбкиной и Детской городской клиническойбольницы им. З.А. Башляевой – И.Г. Коломиной и их подчиненным. Сотрудники этихдвух больниц внесли основной вклад в выявление семей детей с сахарным диабетом втрудной жизненной ситуации. Мы признательны главному педиатру Москвы, главномуврачу Детской городской клинической больницы им. З.А. Башляевой профессору И.М.Османову за поддержку проекта.
Авторы отчета также благодарят руководителей и всех коллег, способствовавшихреализации проекта, включая специалистов финансового, административного июридического отделов, специалистов по коммуникации и непосредственных сотрудниковпрограммы «Альфа-Эндо».
Настоящая редакция отчета 2025 г. подготовлена сотрудниками программы «Альфа-Эндо» БФ «Культура благотворительности.

Сотрудники программы «Альфа-Эндо»
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Участники программы
В табл. 1 перечислены все специалисты, оказавшие содействие реализации программы«Альфа-Эндо».

Таблица 1. Специалисты, участвующие в проектеФ. И. О. Должность и деятельность в рамках проектаГБУЗ «Морозовская детская городская клиническая больница Департаментаздравоохранения г. Москвы»Петряйкина Елена Ефимовна Президент, главный внештатный специалист детскийэндокринолог Департамента здравоохранения г. Москвы,профессор, д. м. н. – главный эксперт проектаРыбкина Ирина Георгиевна Заведующая эндокринологическим отделением –руководитель и координатор проекта в медицинскойорганизацииФедюкова Тила Тимуровна Детский эндокринолог – координатор и интервьюер вмедицинской организацииШимарова Ангелина Борисовна Детский эндокринолог– координатор и интервьюер вмедицинской организацииВоронцова Инна Геннадьевна Детский эндокринолог – координатор и интервьюер вмедицинской организации, ответственный за сбор ипередачу данныхДагбы Чойганмаа Владимировна Детский эндокринолог – координатор и интервьюер вмедицинской организацииГБУЗ «Детская городская клиническая больница им. З.А. Башляевой Департаментаздравоохранения г. Москвы»Коломина Ирина Геннадьевна Заведующая эндокринологическим отделением –руководитель и координатор проекта в медицинскойорганизацииЕвсюкова Евгения Александровна Детский эндокринолог – координатор и интервьюер вмедицинской организацииБукин Сергей Сергеевич Детский эндокринолог – координатор и интервьюер вмедицинской организацииГБУЗ «Детская городская поликлиника № 104 Департамента здравоохраненияг. Москвы»Матяж Ирина Владимировна Главный окружной эндокринолог ЦАО, детскийэндокринолог – руководитель и координатор проекта вмедицинской организацииГБУЗ «Детская городская поликлиника № 131 Департамента здравоохраненияг. Москвы»Квашнина-Самарина ТатьянаБорисовна Главный окружной эндокринолог ЗАО, детскийэндокринолог – руководитель и координатор проекта вмедицинской организацииГБУЗ «Детская городская поликлиника № 125»Курганович АнастасияВячеславовна Главный окружной эндокринолог СВАО, детскийэндокринолог, председатель региональной общественнойорганизации инвалидов с сахарным диабетом «Диа-Единство» – руководитель и координатор проекта вмедицинской организации и работы с волонтерамиГБУ «Центр социальной помощи семье и детям «Семья»Троицкая Татьяна Викторовна Директор – координатор сотрудничества и экспертпроектаГБУ «Центр социальной помощи семье и детям «Палитра»Кенда Юлия Юрьевна Заместитель директора – координатор сотрудничества иэксперт проектаШколдина Кира Александровна Специалист по социальной работе – эксперт проекта
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ГБУ «Городской ресурсный центр поддержки семьи и детства «Отрадное» Департаментатруда и социальной защиты населения г. МосквыГончарова Ирина Павловна Директор – руководитель сотрудничестваСахарук Елена Николаевна Заместитель директора – координатор сотрудничества иэксперт проектаТарасов Максим Вячеславович Аналитик экспериментально-методического отделения –эксперт проектаНухрадинова Заира Нухрадиновна Специалист по социальной работе экспериментально-методического отделения – эксперт проектаФГБУ «Национальный медицинский исследовательский центр эндокринологии»Министерства здравоохранения Российской Федерации»Петеркова ВалентинаАлександровна Главный внештатный детский специалист эндокринологМинздрава России, научный руководитель Институтадетской эндокринологии ЭНЦ, Академик РАН,профессор, д. м. н., куратор программы «Альфа-Эндо» –главный эксперт проектаПрограмма «Альфа-Эндо»Александрова Анастасия Андреевна Менеджер – помощь в подготовке публикаций итиражировании методических материаловВалькова Инна Михайловна Руководитель программ – куратор основныхмероприятий в рамках направления медико-социальнойпомощи детям, подготовка методических материаловпроекта для опроса целевых групп, обучениеспециалистов, мониторинг сбора, анализ и ввод данныхВзенконская Наталья Борисовна Заместитель руководителя программы «Альфа-Эндо» –ведение документации для отчетности Департаментутруда и социальной защиты, заключение договоров сфизическими и юридическими лицами, контрольподготовки публикаций и их распространенияДукель Надежда Александровна Секретарь, интервьюер – опрос родителей детей ссахарным диабетомКарпушкина Анна Викторовна Руководитель программы «Альфа-Эндо» – общееруководство, организация сотрудничества, подготовка иведение мероприятий проекта, подготовка публикаций,контроль реализации проекта, анализ данных иподготовка отчетовКорначева Светлана Сергеевна Директор по коммуникации – руководствоинформационной работой, подготовка публикаций всредствах массовой информации о реализациипрограммыНевзорова Дарья Алексеевна Менеджер – обеспечение дистанционных мероприятий врамках проектаОрлова Татьяна Анатольевна Секретарь, интервьюер – опрос родителей детей ссахарным диабетомМикаилова Сабина Расифовна Руководитель коммуникационных проектов – подготовкапубликаций и их размещение в социальных сетях и насайте программы «Альфа-Эндо»Ромащенко Юлия Андреевна Директор по программной деятельности ивзаимоотношениям с донорами – разработка системымониторинга и оценки проекта
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Основные этапы программы
В соответствии с поставленными задачами сотрудники программы «Альфа-Эндо» приподдержке координаторов и экспертов осуществили следующее:
1. Разработали, согласовали и представили методическую основу реализации проекта сосновными экспертами и партнерами – руководством и специалистами социальнойзащиты, здравоохранения и представителями родительской общественности на рабочихсовещаниях и конференциях. Согласованы основные каналы связи здравоохранения исоциальной защиты для передачи данных о семьях, нуждающихся в помощи. Разработаныи растиражированы все необходимые пособия (протокол, информированные согласия,отчетные формы и анкеты, информационные брошюры для специалистов социальнойзащиты и родителей детей с сахарным диабетом).
2. Совместно с экспертами подготовили специалистов по социальной работе и детскихэндокринологов к реализации проекта и мониторингу его основных показателей на очныхи заочных рабочих встречах и семинарах.
3. Подготовили волонтеров к равной поддержке семей детей с сахарным диабетом втрудной жизненной ситуации в рамках дистанционного семинара. Моральная иинформационная поддержка волонтеров осуществлялась в окружных чатах родителейдетей с диабетом под контролем детских эндокринологов.
4. Детские эндокринологи в больницах и детских поликлиниках определили основнуюцелевую группу семей детей с сахарным диабетом, нуждающихся в комплекснойсоциально-медицинской помощи и поддержке волонтеров.
5. Координировали и контролировали оказание комплексной адресной социально-медицинской помощи семьям детей с сахарным диабетом в трудной жизненной ситуациив учреждениях социальной защиты.
6. Совместно с экспертами осуществляли мониторинг реализации проекта, сбор данных,анализ его результатов и подготовку отчета.
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Основные результаты программы
Медико-социальные факторы риска
На основании критериев ВОЗ (доклад «Ликвидировать разрыв в течение жизни одногопоколения. Соблюдение принципа справедливости в здравоохранении путем воздействияна социальные детерминанты здоровья» 2009 г.) и согласительных документов другихмеждународных организаций определены медико-социальные факторы риска,достоверно угрожающие здоровью и благополучию детей. В контексте сахарного диабетадобавлен один показатель, характеризующий уровень контроля заболевания, –гликированный гемоглобин. Ниже представлен перечень факторов социального риска,который составил основу опросника, используемого для выявления семей в труднойжизненной ситуации:

1) гликированный гемоглобин более 7,5 %;
2) нерегулярное медицинское наблюдение (реже 1 раза в 3 месяца);
3) отсутствие оформленной инвалидности у ребенка в возрасте до 14 лет;
4) доход менее 15 тыс. рублей на одного члена семьи в месяц;
5) наличие серьезного материального ущерба;
6) отсутствие постоянной работы у родителей;
7) образование ниже среднего у родителей;
8) неудовлетворительные условия проживания;
9) насилие в семье (физическое, психическое, сексуальное, финансовое);
10) одинокое воспитание ребенка (мать не замужем);
11) многодетная семья (трое и более детей/двое детей и беременность);
12) отдельное проживание родителя/опекуна и ребенка;
13) пребывание в местах лишения свободы кого-то из родителей;
14) употребление психоактивных веществ родителями;
15) отсутствие поддержки со стороны близких;
16) наличие серьезных заболеваний/инвалидности у одного из родителей;
17) пребывание семьи в статусе вынужденного переселенца;
18) незнание родителями русского языка;
19) отсутствие документов (паспорта у родителя и/или полиса ОМС у ребенка).

Опросник неоднократно апробирован среди семей в трудной жизненной ситуации вразных проектах проектов программы «Альфа-Эндо». Подтвержден высокий откликреспондентов и отсутствие у большинства представителей изучаемой аудиториинегативных реакций на чувствительные вопросы семейной жизни. Эффективному сборуданных способствовало обучение специалистов и инструкции для интервьюеров.
Для реализации проекта были подготовлены следующие документы:1. Протокол, описывающий весь процесс выявления факторов социального риска имеханизм передачи данных в социальную защиту, адаптированный для каждойучаствующей медицинской организации.2. Отчетная форма о проведении исследования отправлялась в офис ежеквартально длямониторинга сбора данных.
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3. Анкета – для первого и второго опросов родителя/опекуна ребенка. Заполненная анкетапередавалась в офис Программы по окончании исследования.4. Информированное согласие на участие в исследовании, подписываемое родителем/опекуном ребенка до начала опроса. Подписывалось в двух экземплярах, один хранилсяу координатора, второй передавался родителю/опекуну.5. Информированное согласие на обработку персональных данных, в том числе в видепередачи их в учреждения социальной защиты. Подписывалось в двух экземплярах,один хранился у координатора, второй передавался родителю/опекуну.6. Пособие по доступной медико-социальной помощи.

Скрининг социальных факторов риска в медицинскихорганизациях
Для определения факторов социального риска детский эндокринолог направлялродителя/опекуна ребенка с впервые выявленным сахарным диабетом или плохоконтролируемым заболеванием на скрининг социальных факторов риска к координаторуисследования больницы или детской поликлиники.
Координатор:

1. Предлагал подписать информированное согласие на участие в исследовании.
2. Опрашивал родителя/опекуна.
3. Заполнял регистрационную/отчетную форму
4. Предлагал подписать два экземпляра информированного согласия на обработкуперсональных данных, в том числе на их передачу, для обращения за социальнойпомощью, если выявлены факторы, требующие социального обслуживания. Одинэкземпляр согласия оставался в медицинской организации, другой – у законногопредставителя ребенка.
5. В случае согласия на передачу данных респондента передавал данные на портал «Мойсемейный центр» Департамента труда и социальной защиты населения г. Москвы(ДТСЗН г. Москвы) или по электронной связи руководителю семейного центраЦентрального или Западного округа.
6. Выдавал семье информационные пособия о социальной поддержке.

Через 2 недели после первичного обращения был контрольный звонок семье потелефону. Координатор общался с респондентом, контролируя обращение семьи засоциальной помощью. Если семья не обратилась или нет ответа от социальной службы,уточнял причину необращения, связывался с социальной службой.
Через 3 месяца координатор общался по телефону с родителями ребенка, контролируяобращение семьи за социальной помощью. Если семья не обратилась или нет ответа отсоциальной службы, уточняла причину необращения, осуществлял связь с социальнойслужбой. Уточнял состояние ребенка, а также информацию о посещении детскогоэндокринолога и показатели гликированного гемоглобина.
Все детские эндокринологи были подготовлены сотрудниками Программы к опросуродителей. Они разъясняли родителям влияние определенных обстоятельств жизни науровень контроля заболевания детей, поясняли, что медицинские и социальные работникизадают родителям ряд вопросов, полные и точные ответы на которые позволят выявитьпроблемы и предоставить необходимую помощь. Предварительное объяснение целейисследования и тем опроса предупреждало негативные реакции родителей и уменьшало
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1 Согласно п. 1 ст. 3 Федерального закона от 27.07.2006 № 152-ФЗ «О персональных данных», «персональныеданные – любая информация, относящаяся к прямо или косвенно определенному или определяемомуфизическому лицу (субъекту персональных данных)».2Согласно Федеральному закону от 21.11.2011№ 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья граждан в РоссийскойФедерации», лица, которым переданы сведения, составляющие врачебную тайну, наравне с медицинскими ифармацевтическими работниками обязаны соблюдать врачебную тайну и несут уголовную иадминистративную ответственность за ее разглашение.

риск отказа отвечать на определенные вопросы. Этому способствовало разъяснениерезультатов участия в интервью. Преимуществами участия было определение социальныхпроблем и обсуждение возможности получения социальной поддержки. Негативныеследствия опроса – затраченное на интервью время и психологический дискомфорт,возможный при ответе на некоторые вопросы (например, об использовании психоактивныхвеществ). Интервью проводилось в доброжелательной форме, без выражения личнойоценки получаемой информации, в удобной, конфиденциальной обстановке.
Были подготовлены следующие инструкции для детских эндокринологов:1. Следует внимательно слушать ответы, не осуждать и стараться понять. Критическоеотношение может привести к тому, что женщина замкнется, и достовернаяинформация не будет собрана. Ободрение выражает поддержку – основу успешныхвзаимоотношений. Приободрить можно краткой фразой, демонстрирующейсогласие или понимание.2. Общаться необходимо так, чтобы пациент смог сосредоточить внимание нараскрытии своих проблем. Следует точно задавать вопросы, представленные валгоритмах, так как доказано, что они доступны для понимания людьми с различнымуровнем образования.3. Медицинским и социальным работникам при беседах с клиентами важно соблюдатьопределенные правила этикета, обстановки, вербального и невербального(несловесного) общения (включающие открытую позу, приветливое выражениелица, зрительный контакт, отсутствие спешки и др.).
Обсуждали с родителями вопросы охраны персональных данных1, вопросыконфиденциальности передаваемой информации, доступной только специалистам, которыенесут юридическую ответственность за ее разглашение2.
В информированном согласии на участие в исследовании, один экземпляр которогоостается у респондента, имеется контактная информация участников исследования,включая главного исследователя, к которому респондент может обратиться для получениядополнительной информации или выражения мнения о проведении интервью.
После сбора социального анамнеза детские эндокринологи разъясняли законнымпредставителям их права на получение медицинской и социальной помощи, устные иписьменные инструкции по необходимому обследованию и процессу получения помощи.Уточняли понимание этих инструкций, возможные препятствия и их преодоление дляполучения комплексной медико-социальной помощи.
После получения согласия на передачу данных информация передавалась в семейныецентры: в Западном и Центральном административном округах детские эндокринологиполиклиник пересылали анкету руководителям центров «Семья» по электронной почте;детские эндокринологи больниц и детской поликлиники СВАО пересылали краткие данныечерез интернет-портал «Мой семейный центр» https://мойсемейныйцентр.москва/u-menya-vopros/.
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С руководителем проекта «Продвижение» (портал «Мой семейный центр» – одно изнаправлений проекта) И.П. Гончаровой, директором ГБУ РЦ «Отрадное», быласогласована инструкция, в соответствии с которой детские эндокринологи направлялиинформацию о семье в трудной жизненной ситуации на портал «Мой семейный центр».
Пример инструкции для больницы
Ваше имяФ. И. О. и должностьдетского эндокринолога,который передаетинформацию на портал

Воронцова Инна Геннадьевна, детский эндокринологМорозовской детской клинической больницы
Адрес электронной почты хххххххххх@ххххххх.ruКонтактный номер телефона 8 (ххх) ххх хх ххРайон фактическогопроживания на территориигорода Москвы Выбрать из списка район проживания ребенка
Тип проблематики Выбрать из списка «социальная помощь»
Описание проблематикиобращения на порталорганизаций поддержкисемьи и детства

Выявление признаков трудной жизненной ситуации приопросе в больнице матери ребенка-инвалида с сахарнымдиабетом первого типа…….., возраст…... Согласие материна передачу данных получено. Ф. И. О. матери ……, номермобильного телефона .......Семья нуждается в следующем: ……..
В случае если респондент не давал своего согласия на передачу данных, координаторпредоставлял родителю/опекуну контакты центра поддержки семьи и детства («Мойсемейный центр») по месту проживания ребенка и предлагал обратиться за помощьюсамостоятельно. Выдавалось доступное информационное пособие. Адреса центровразмещены в разделе «Карта организаций поддержки семьи и детства» на сайтеhttps://мойсемейныйцентр.москва/karta-uchrezhdenij/. За время действия проекта быловсего два отказа.
После окончания исследования оригиналы всей документации проекта передавались дляввода данных в электронную базу и анализировали их с помощью статистическихпрограмм. Анализ основан на общей совокупности данных и дает представление отипичных социальных характеристиках семей с ребенком с сахарным диабетом первоготипа.
Важно отметить, что продолжительность работы детского эндокринолога по выявлениюфакторов социального риска в одной семье, включая объяснения необходимости опроса,получение информированных согласий, опрос и передачу данных, контроль обращения засоциальной помощью и мотивирование к ее получению, составляет в среднем не менее3 часов. В настоящее время эта деятельность государством не финансируется. Наежедневных приемах в детской поликлинике у врача бывает до 30 пациентов, времяприема часто ограничено 15 минутами, так что сотрудники, участвовавшие в проекте,осуществляли свою деятельность в нерабочее время.
Далее представлены фотографии главных координаторов и экспертов в медицинскихорганизациях.
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Заведующая эндокринологическим отделением Морозовской ДГКБ И.Г. Рыбкина вводитданные анкеты на интернет-портал «Мой семейный центр»

Главный детский эндокринолог ЗАО Т.Б. Квашнина-Самарина просматриваетзаполненную анкету
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Главный детский эндокринолог СВАО А.В. Курганович вводит данные в отчетнуютаблицу

Главный детский эндокринолог ЦАОИ.В. Матяж И.В. Матяж опрашивает маму ребенка ссахарным диабетом и заполняет анкетупроекта
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Заведующая отделением ДГКБ им. З.А. Башляевой И.Г. Коломина после начала пандемиипроводит онлайн школу диабета, на которой родители получают информацию одоступной медико-социальной помощи и поддержке волонтеров для семей детей ссахарным диабетом

Так проходило информирование родителей детей с сахарным диабетом и подростков одоступной медико-социальной помощи и поддержке волонтеров на школе диабетаМорозовской ДГКБ до начала пандемии
Сотрудники программы «Альфа-Эндо» (далее Прогаммы) передали комплекты материаловисследования детским эндокринологам, обеспечили их телефонной и интернет-связью,вели постоянный мониторинг опроса родителей, передачи данных в социальную защиту,сложностей и успехов проекта.
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И.М. Валькова обсуждает с медицинскими координаторами реализацию проекта
Вся деятелность проекта осуществлялась при экспертной поддержке главных специалистовв области диабета у детей В.А. Петерковой и Е.Е. Петряйкиной.

В.А. Петеркова, академик РАН, профессор,доктор медицинских наук, главныйвнештатный детский специалист –эндокринолог Минздрава России, научныйруководитель Института детскойэндокринологии, заведующая кафедройдетской эндокринологии-диабетологии,заслуженный врач РФ

Е.Е. Петряйкина, доктор медицинскихнаук, главный внештатный детскийспециалист – эндокринолог, президентГБУЗ «Морозовская ДГКБ Департаментаздравоохранения города Москвы»,заслуженный врач РФ
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Система медико-социального взаимодействия
Основная задача заключалась в выстраивании эффективного взаимодействияздравоохранения и социальной защитой с получением обратной связи от всех целевыхгрупп участников проекта (рис. 1).

Рисунок 1. Общая схема медико-социального взаимодействия

До начала мероприятий план взаимодействия был обсужден и согласован с директорамиорганизаций поддержки семьи и детства Департамента труда и социальной защитынаселения г. Москвы на заседании Совета директоров. Была достигнута договоренность,что врачи будут проинформированы о возможности направлять семьи с детьми,нуждающиеся в поддержке, в семейные центры по месту жительства ребенка, в том числечерез портал «Мой семейный центр». Семейные центры были готовы принять семьи наобслуживание и при необходимости организовывать индивидуально-профилактическуюработу и оказывать необходимую социальную помощь.
Согласовано использовать два способа коммуникации здравоохранения и социальнойзащиты (рис. 2):

 С помощью электронной почты при прямом взаимодействии здравоохранения исемейных центров трех административных округов. Прямое взаимодействие былопредложено выстроить в трех административных округах, но только в Западном иЦентральном это оказалось возможным. Через интернет-портал ДТСЗН г. Москвы «Мой семейный центр».
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Рисунок 2. Алгоритм взаимодействия здравоохранения и социальной защиты
Было также согласовано взаимное информирование сотрудников здравоохранения исоциальной защиты о проекте на очных и заочных мероприятиях.
Были разработаны пособия для семей детей с сахарным диабетом, рассказывающие о всехвидах доступной медицинской и социальной помощи, а также информационный буклет(приложение) для специалистов по социальной работе по основным вопросам сахарногодиабета. Пособия были подготовлены при поддержке пресс-службы ДТСЗН г. Москвы исогласованы со всеми специалистами департамента, курирующими обсуждаемые впособиях вопросы. Тираж пособий составил 5 тыс. экземпляров.
Все семьи детей с сахарным диабетом, обратившиеся в учреждения здравоохранения вкаждом округе Москвы, а также поступившие в стационар по поводу сахарного диабетаребенка, получили информационное пособие, рассказывающее о доступной медицинскойи социальной помощи и механизмах ее получения в Москве. Растиражировано такжепособие для родителей детей с сахарным диабетом, в котором изложены особенностисамоконтроля заболевания (рис. 3).

Рисунок 3. Пособия, разработанные и изданные в ходе реализации проекта
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Необходимо отметить важную информационную деятельность волонтеров – родителейдетей с сахарным диабетом. Совместно с региональной общественной организациейинвалидов с сахарным диабетом «Диа-Единство» при активном участии главных детскихэндокринологов созданы и развиваются в административных округах информационныеканалы – чаты родителей детей с сахарным диабетом в интернет-коммуникаторах, вкоторых обсуждаются актуальные вопросы медико-социальной помощи детям, навыкисамоконтроля заболевания и другие важные темы. В каждом чате есть модератор –старший наставник и группа опытных родителей – волонтеров-наставников, отвечающихна вопросы участников. Контролируют дискуссию в чате главные окружные детскиеэндокринологи. Всего информационной равной поддержкой охвачено 342 родителя детейс сахарным диабетом.Критерии волонтера-наставника программы «Альфа-Эндо»:• опыт жизни с диабетом у ребенка более года;
• хороший контроль заболевания у ребенка: контроль гликированного гемоглобина

не реже 2 раз в год, уровень – менее 7,5 %;
• наличие рекомендации детского эндокринолога;
• позитивные личные характеристики;
• хорошие знания и навыки, прошел дополнительное обучение;
• есть книжка волонтера и согласие на передачу данных.

Сотрудники программы «Альфа-Эндо» поддерживает информирование в медицинскихорганизациях родителей детей с впервые выявленным сахарным диабетом о доступностиравной волонтерской поддержки. До начала эпидемии сотрудники Программы совместнос волонтерами «Диа-Единство» выступали перед родителями детей, находящихся нагоспитализации в ГБУЗ «Морозовская детская городская клиническая больницаДепартамента здравоохранения г. Москвы». После введения ограничительных мер всяинформационная деятельность о наличии волонтерской помощи передана координаторамГБУЗ «Морозовская детская городская клиническая больница Департаментаздравоохранения г. Москвы» и ГБУЗ «Детская городская клиническая больница им. З.А.Башляевой Департамента здравоохранения г. Москвы».Эта работа также поддерживаетсяв рамках программы «Альфа-Эндо».
Прямое взаимодействие детских эндокринологов с центрами«Семья» на уровне административных округов
В рамках программы было апробировано два вида коммуникации для медико-социальноговзаимодействия – через интернет-портал Департамента труда и социальной защитынаселения г. Москвы и прямая связь детской поликлиники и семейного центра одного итого же округа. Прямое взаимодействие было между главными детским эндокринологамии руководителями окружных центров в Западном и Центральном округах. Для улучшениявзаимной информированности и повышения эффективности сотрудничества органовздравоохранения и социальной защиты был проведен ряд совместных мероприятий.
Директор ГБУ «Центр социальной помощи семье и детям «Семья» ДТСЗН г. Москвы Т.В.Троицкая выступила на конференции перед детскими эндокринологами Москвы синформацией о деятельности семейных центров. Заместитель директора этого центраН.Ф. Толкачева сделала сообщение на эту тему перед главными детским эндокринологамиадминистративных округов Москвы и на конференции родителей детей с сахарнымдиабетом (более 180 участников). Почти никто из участников этих мероприятий до этогоникогда не слышал о существовании структуры семейных центров.
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Т.В. Троицкая выступает на конференции детских эндокринологов Москвы

Н.Ф. Толкачева выступает перед главными окружными детскими эндокринологами иродителями детей с сахарным диабетом
В Центральном округе были организованы очные и заочные мероприятия для специалистов
социальной защиты с представителями здравоохранения и программы «Альфа-Эндо» с
обсуждением адресной помощи семьям детей с сахарным диабетом в трудной жизненной
ситуации.

И.В. Матяж на онлайн-семинаре для специалистов по социальной работе


