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Уважаемый Филипп Игоревич!

Прошу в повестке очередного заседания комиссии по социальной поддержке населения Общественного совета при Минтруде России, запланированного на 24 февраля т.г.,  предусмотреть обсуждение проекта единой межведомственной концепции ранней помощи детям группы риска и инвалидностью, детям с генетическими нарушениями (далее - проект Концепции).
Материалы к обсуждению проекта Концепции прилагаются.

Приложение:

1. Информационная справка о подготовке проекта Концепции на 3 л. в 1 экз.

2. Проект Концепции на 26 л., в 1 экз.
3. План реализации мероприятий проекта Концепции на 6 л., в 1 экз.
Директор 

Департамента по делам инвалидов                                               А. В. Гусенкова 

Смогоржевская О.В.
8(495)926-99-01 доб. 1352

Информационная справка 
о подготовке проекта единой межведомственной концепции ранней помощи детям группы риска и инвалидностью, детям с генетическими нарушениями (далее - проект Концепции)
 Во исполнение пункта 7 раздела III протокола заседания Совета при Правительстве Российской Федерации по вопросам попечительства в социальной сфере от 25 июня 2015 г. № 6 совместно с Минздравом России и Минобрнауки России в рамках деятельности межведомственной рабочей группы по организации системы ранней помощи и сопровождения детей и взрослых с инвалидностью, а также их семей (далее - межведомственная рабочая группа) разработан проект единой межведомственной концепции ранней помощи детям группы риска и инвалидностью, детям с генетическими нарушениями (далее - проект Концепции). 
Ранее проект Концепции направлялся в Совет при Правительстве Российской Федерации по вопросам попечительства в социальной сфере (далее – Совет), и учитывая необходимость его доработки и повторного согласования, срок внесения Концепции был продлен.

В настоящее время, доработанный проект Концепции одобрен на заседании межведомственной рабочей группы 22 января т.г., в работе которой также принимали участие представители Агентства стратегических инициатив (протокол прилагается).

Проект Концепции, направлялся на согласование в Минздрав России, Минобрнауки России, в Минспорт России, а также в Общероссийское общественное движение «НАРОДНЫЙ ФРОНТ «ЗА РОССИЮ» (далее – ОНФ).

В настоящее время проект Концепции согласован Минспортом России, Минобрнауки России.

Одновременно, Минобрнауки России отмечает, что вопрос о целесообразности разработки профессионального стандарта специалиста по ранней помощи нуждается в  дополнительном обсуждении. 

Минздрав России согласовал проект Концепции в рабочем порядке, официальная позиция до настоящего времени не представлена. 

ОНФ поддерживает поручение Заместителя Председателя Правительства Российской Федерации  О.Ю. Голодец о разработке данных материалов, вместе с тем предлагает включить в проект Концепции как составную часть концепцию «Ранняя помощь детям с генетическими отклонениями на 2017-2019 годы», основным разработчиком которой является Минздрав России.

В настоящее время в Минтруде России находится на согласовании Концепция оказания ранней помощи детям с генетическими отклонениями, разработанная Минздравом России во исполнение абзаца 5 подпункта «а» пункта 2 перечня поручений Президента Российской Федерации от 16 января 2014 г. № Пр-78 по итогам конференции «Форум действий» Общероссийского общественного движения «Народный Фронт «За Россию» 5 декабря 2013 г. и поручения Заместителя Председателя Правительства Российской Федерации О. Ю. Голодец от 07.09.2015 № ОГ-П12-6120.

При обсуждении на межведомственной рабочей группе по указанному вопросу было принято решение о необходимости отразить в проекте единой Концепции взаимосвязь с Концепцией оказания ранней помощи детям с генетическими отклонениями.

Также Минздраву России рекомендовано взаимоувязать положения Концепции оказания ранней помощи детям с генетическими отклонениями с положениями единой Концепции при доработке, уточнив начало оказания помощи в перинатальном периоде. 

При этом членами межведомственной рабочей группы было признанно нецелесообразным объединять две концепции по следующим основаниям. 

Разработанная Минздравом России отдельная Концепция оказания ранней помощи детям с генетическими отклонениями, направлена на  раннее выявление, повышение доступности, и качества оказания необходимой специализированной медицинской помощи детям с генетическими заболеваниями. 

Рассмотрение указанных вопросов, и оказание первичной психологической и социальной помощи родителям детей с генетическими отклонениями целесообразно развивать и реализовать в системе здравоохранения.

Вместе с тем, в дальнейшем включение детей этой категории и их семей в региональные программы ранней помощи наравне с детьми других категорий предлагается осуществлять на общих основаниях, при этом дети с генетическими отклонениями и их семьи включены в целевую группу получателей услуг ранней помощи, предусмотренных в проекте единой Концепции. 

С учетом вышеизложенного, на заседании межведомственной рабочей группы у заместителя Министра труда и социальной защиты Российской Федерации Г. Г. Лекарева, состоявшегося  22 января 2016 года принято решение об изменении названия проекта единой Концепции на «Концепцию развития ранней помощи в Российской Федерации  на период до 2020 года» (протокол заседания прилагается).

По проекту Концепции подготовлен план реализации мероприятий Концепции развития ранней помощи в Российской Федерации до 2020 года (далее – План), доработан с учетом предложений и одобрен членами межведомственной рабочей группы.
Проект Концепции письмом от 4 февраля 2016 г. № 13-5/10/В-709 направлен в ОНФ.
В настоящее время проект Концепции и план реализации мероприятий Концепции развития ранней помощи в Российской Федерации до 2020 года, доработанный с учетом предложений и одобренный членами межведомственной рабочей группы направлен в Совет при Правительстве Российской Федерации по вопросам попечительства в социальной сфере письмом от 1 февраля 2016 г. № 13-5/10/П-460.

