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Намагаючись отримати соціальну

підтримку від держави, хворі на РСА та

їхні родини погоджуються на

безпідставну зміну діагнозу на шизоф�

ренію, органічне ураження головного

мозку, розумову відсталість тощо. Зро�

зуміло, що така практика, що склалася

в Україні, неприпустима, оскільки фак�

тичне фальшування діагнозу зумовлює

викривлення тактики лікування, не�

обґрунтоване використання антипсихо�

тичних препаратів, обмежує можливості

для отримання освіти, професійних на�

вичок, соціальної інклюзії. 

Гостро стоїть проблема соціальної

підтримки дорослих з РСА — надати

соціальну допомогу цим людям з особ�

ливими потребами ніде й нікому,

відсутні відповідні програми, спеціаль�

но підготовлений персонал.

Не менш серйозною є проблема

підтримки сімей, у яких є хворі з РСА.

Витрачаючи весь свій час на догляд за

дитиною, батьки не мають змоги ні пов�

ноцінно працювати, ні відпочивати. Не

витримуючи психологічного та фінансо�

вого навантаження, родини розпадають�

ся. Особливо критична ситуація скла�

дається в неповних сім'ях, де мати чи

батько змушені жити на пенсію дитини.

Сучасний стан підтримки дорослих

пацієнтів з первазивними порушеннями

розвитку в Україні досить складний, але

певні кроки в цьому напрямі вже зроб�

лені. Діє робоча група з розробки меди�

ко�технологічних документів зі стандар�

тизації медичної допомоги в системі

Міністерства охорони здоров'я України.

В Українському науково�дослідному

інституті соціальної і судової психіатрії

та наркології виконується відповідна

науково�дослідна робота.

Хворі на РСА потребують спеціальної

психолого�педагогічної корекції, яка не

передбачена існуючими системами

підтримки в державних закладах

Міністерства освіти, Міністерства

соціальної політики. Повнолітні аутис�

ти в Україні здебільшого спостерігають�

ся з іншими психіатричними діагноза�

ми. Клінічно стабільних пацієнтів

опікує родина на дому, а в разі якщо по�

рушення поведінки або відсутність пов�

сякденних навичок роблять це немож�

ливим, такі особи перебувають в інтер�

натах для психічно хворих та розумово

відсталих. Спеціалізована психолого�

педагогічна й медична допомога

пацієнтам з РСА надається переважно

приватними медичними і створеними

громадськими організаціями закладами.

Вони мають своїх спеціалістів з різних

видів терапії, команди психологів і пе�

дагогів; організовують дозвілля й нав�

чання для аутистів. На жаль, їх

діяльність в Україні спрямована пере�

важно на організацію допомоги дітям. 

У країнах, що утворилися після роз�

паду СРСР, ситуація з наданням допо�

моги особам із РСА істотно не

відрізняється. У Росії, де перша гро�

мадська організація аутистів з'явилася

20 років тому, тільки зараз прийнято

перші регіональні цільові програми

щодо підтримки хворих із РСА.

У Росії, Білорусі та інших нових неза�

лежних державах активно діють ко�

аліції товариств батьків дітей з РСА,

реальна допомога дорослим пацієнтам

відсутня.

Якщо Україна й нові незалежні дер�

жави роблять перші кроки назустріч до�

рослим з РСА, то інші держави світу вже

мають певний досвід успішного

вирішення цього питання. 

Велика Британія
У Великій Британії служби з охорони

здоров'я та надання соціальної допомоги

створені за принципом диференційова�

них команд, які обслуговують певні ка�

тегорії населення. Однак на місцях існує

небагато специфічних команд, орієнто�

ваних на допомогу аутистам. Більшість

британських служб надають дорослим

з РСА таку саму допомогу, що й розумо�

во відсталим. Вони дуже рідко належним

чином розуміються на аутизмі, щоб

здійснювати підтримку на достатньому

рівні та в повному обсязі. Аутизм є пору�

шенням розвитку, і багато дорослих

пацієнтів не мають супутньої розумової

відсталості чи інших психічних розладів.

Унаслідок цього вони не вписуються

в рамки, що існують для хворих, які тра�

диційно отримують медико�соціальну

допомогу. Як результат, цей контингент

населення не отримує спеціалізованої

підтримки, і його стан залишається не�

задовільним [3].

У 2012 році Національне товариство

аутизму провело дослідження, яке про�

демонструвало, що у Великій Британії

71% повнолітніх аутистів віком понад

45 років і їх потреби не були повною

мірою оцінені місцевими службами

[4]. Відповідно, хворі були позбавлені

повноцінної допомоги. Дуже показо�

во, що відсутність підтримки іноді

призводить до драматичних наслідків.

У дослідженні, проведеному 2010 року,

встановлено, що в королівстві дорослі

з РСА частіше стають безхатченками,

ніж населення загальної популяції (9

із 14). Така ситуація виникає, коли

хворі старіють і втрачають підтримку

родини [5].

79% високофункціональних пацієнтів

з РСА у Британії проживають у приват�

них домогосподарствах, 5% — у держав�

них спеціалізованих закладах, 16% от�

римують догляд удома. 50% низько�

функціональних аутистів із розумовою

відсталістю проживають у приватних

домогосподарствах разом із батьками,

12% — там же з іншими родичами, 4% —

теж там самостійно та 3% — із партнера�

ми; 11% з них — у державних спеціалізо�

ваних закладах, 19% — удома, 1% —

у лікарнях [3].

Дещо краща ситуація конкретно

в Уельсі, де у 2008 році запущено в дію

Стратегічний план дій щодо розладів

спектра аутизму. Завдяки цьому там роз�

винулася інфраструктура з надання до�

помоги дорослим із первазивними пору�

шеннями розвитку. Кожен з 22 міськви�

конкомів Уельсу має власного провідно�

го офіцера з РСА та РСА�зацікавлену

групу, що складається з хворих на РСА,

членів їхніх сімей, активістів бла�

годійних організацій і фахівців у цій га�

лузі (понад 400 членів по всьому Уельсу).

Також існує окрема національна група

зацікавлених осіб, яка курується

валійським урядом. Кожна з 22 місцевих

регіональних груп має свій локальний

план дій і фінансується урядом зі

спеціального фонду аутизму [6].

Данія
У Данії функціонують спеціальні ко�

леджі для повнолітніх аутистів, такі як,

наприклад, Hinnerup Kollegeit, який за�

безпечує підтримку та створює умови

для їх адаптації від ранньої зрілості до

старості. Цей коледж є одним із житло�

вих господарств, у яких дорослі з РСА

проживають як частина місцевих гро�

мад. Там вони оволодівають повсякден�

ними практичними навичками, вивча�

ють різноманітні ремесла в майстернях,

а також заводять дружні стосунки.

У Hinnerup Kollegeit використовують ін�

дивідуальний фундаментальний підхід

до того, що всі люди різні та мають свої

особливі потреби, а самовизначення

й розвиток вважають ключовими по�

зиціями у формуванні якості життя.

Педагогічна програма Hinnerup

Kollegeit спрямована на розвиток у хво�

рих когнітивних навичок для розуміння

навколишнього світу та взаємодії з ним.

Зусилля персоналу зосереджені на

збільшенні самостійності пацієнтів за�

лежно від їх можливостей. Усі резиденти

коледжу працюють поблизу від місця

проживання та беруть активну участь

у житті й дозвіллі місцевої громади.

Для аутистів старечого віку коледж

має дві спеціальні будівлі у формі бук�

ви Н з 8 апартаментами. Кожна будівля

має чотири окремі входи, щоб па�

цієнти мали змогу потрапити до своїх

кімнат, минаючи загальні приміщення

і зберігаючи, таким чином, більшу при�

ватність [7].

Франція
У Франції ще в 1987 році в регіоні Ро�

на батьками дітей з аутизмом створено

перший заклад для проживання дорос�

лих з РСА. Це утворення не відповідало

особливим потребам аутистів і, спираю�

чись на досвід, у 2010 році батьки

відкрили Sesame Village, яке було

повністю адаптоване для проживання

дорослих хворих. 

Це своєрідне село�ферма розрахова�

не на 36 помешкань (серед яких

32 постійні й 4 тимчасові) і займає

площу 2,017 м2. Заклад складається

з чотирьох окремих будівель та

адміністративного центру. У кожному

будинку є кухня, їдальня, вітальня та

окремі кімнати (20 м2) з персональною

ванною. Село Sesam створене у формі

квадрата й захищене огорожею, але

має частину, відкриту для публіки, для

проведення ярмарків і різноманітних

культурних та урочистих подій, які

періодично там відбуваються.

Середовище ферми сприяє гар�

монізації життя кожного у взаємодії з

іншими. Усі резиденти мають індивіду�

альний план з організації догляду та за�

безпечення благополуччя. Також меш�

канці Sesam Village підтримують стосун�

ки зі своїми родинами, зустрічаючись

там разом за сніданком чи на спільних

прогулянках по території, що неможли�

во для хворих із РСА, які проживають та

обслуговуються у великих закладах. Ба�

гатопрофільна група персоналу цієї

ферми виконує соціальні функції

в тісному зв'язку з медичними послуга�

ми. Там вони продовжують розвивати

навички хворих у різних сферах, сприя�

ючи покращенню якості їхнього життя.

З метою максимального підвищення

соціальної інтеграції жителів ферми ор�

ганізовуються спільні заходи з подібни�

ми закладами [7].

США
У Сполучених Штатах Америки до

1980�х років дорослі з РСА проживали

поза родинами, разом з іншими хвори�

ми з порушеннями розвитку та зниже�

ним інтелектом і обслуговувалися пере�

важно в державних і приватних устано�

вах, сертифікованих як інтернати для

розумово відсталих (ICF�MR).

Унаслідок змін у ХІХ розділі частини

1915 (с) Закону про соціальне забезпе�

чення з 1981 року пацієнтам необов'яз�

ково було жити в інтернатах. Ті, що ма�

ли на це право, почали отримувати до�

помогу вдома та в місцевих громадах за

програмою Home and Community Based

Services (HCBS). З того часу кожен штат

розробив свої програми підтримки хво�

рих на основі власних потреб, пріори�

тетів та відповідно до місцевого законо�

давства [8].

В інтернатах на цей час залишаються

близько 91 тис. хворих з розумовою

відсталістю та/чи порушеннями розвит�

ку. Близько третини з цього числа

пацієнтів проживають у державних уста�

новах, решта — у приватних, які обслу�

говують від 4 і більше осіб. Обслугову�

вання в інтернаті зазвичай складається

з поєднання традиційної медичної

підтримки (наприклад, допомога пси�

хіатра, терапевта, стоматолога, сест�

ринський догляд) та немедичних послуг

(управління справами хворого, тимчасо�

вий догляд за його майном, підтримка

проживання у громаді). Процес відбору

кандидатів до державних інтернатів

включає два положення: по�перше — на�

явність медичних показань, по�друге —

рівень доходу громадян.

Соціальна та медична допомога хворим 
на аутизм у дорослому віці 

(вітчизняні реалії та світовий досвід)

Аутизм та інші первазивні порушення розвитку є одними з найпоширеніших інвалідизуючих захворювань. За МКХ-10
та DSM-5 розлади спектра аутизму (РСА) можуть діагностуватися в будь-якому віці, мають чітко визначені діагностичні
критерії та алгоритми діагностики. У більшості випадків розлади діагностують у дитячому віці. Первинна діагностика
РСА в дорослому віці відбувається рідко [1, 2]. У більшості країн світу створено системи надання медико-соціальної
допомоги хворим на РСА в дорослому віці, розроблено алгоритми передачі пацієнтів з-під нагляду дитячих психіатрів
до психіатричних служб для дорослих. Винятком є кілька східноєвропейських держав, у тому числі й Україна, де
проблема діагностики первазивних порушень у повнолітніх стоїть дуже гостро. Така ситуація зумовлена недостатньою
професійною компетентністю лікарів, відсутністю медико-технологічних документів зі стандартизації медичної
допомоги та соціальної підтримки для цієї категорії хворих у системі Міністерства охорони здоров'я та Міністерства
соціальної політики України.
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З наданням довгострокової підтрим�

ки хворим з РСА на дому у США існу�

ють певні проблеми, подібні до таких

у Великій Британії. Історично ця систе�

ма допомоги була розроблена для за�

доволення потреб людей з обмеже�

ним інтелектом та не призначена для

аутистів. 

У деяких штатах хворі з РСА не

відповідають критеріям пільгових кате�

горій населення. У такому випадку виз�

начальним фактором рівня тяжкості

інвалідності є IQ пацієнта. За даними

Рахункової Палати США, у результаті

таких умов хворі з первазивними пору�

шеннями розвитку, чий інтелект перебу�

ває на межі норми та розумової відста�

лості або чиї когнітивні можливості се�

реднього рівня та вищі як правило, не

мають права на послуги в рамках прог�

рами HCBS [9].

Загалом існує обмежений доступ до

HCBS�програм унаслідок високого по�

питу на ці послуги та обмеженого

фінансування. Зростання в Америці

кількості молоді та зрілих осіб з РСА,

що потребують підтримки, призводить

до перевантаження системи обслугову�

вання та появи довгої черги претен�

дентів на допомогу. У багатьох штатах

очікування в таких чергах триває декіль�

ка років. У деяких з них уже почали ре�

формувати HCBS�програми, щоб задо�

вольнити потреби всіх пацієнтів у цій

послузі. Так, в одних штатах кількість

претендентів лімітують за допомогою

категоріального підходу на основі наяв�

ності ознак інвалідності, в інших — спи�

раючись на критерії функціональності

хворих. У більшості штатів використо�

вують обидва підходи у визначенні прав

пацієнтів на послуги [10].

Як правило, північноамериканські

служби з підтримки дорослих аутистів

не встигають реорганізовуватися

відповідно до збільшення кількості ос�

танніх. Крім того, існує значний

дефіцит кваліфікованих фахівців з лого�

педії, трудотерапії, поведінкової

підтримки та явна нестача спеціальних

товариств і спільнот з надання про�

фесійної допомоги таким хворим за

місцем їх проживання [9].

Загальні принципи державної політи�

ки уряду США щодо правомірності от�

римання допомоги хворими згідно з

HCBS�програмою:

— особа має хронічне інвалідизуюче

захворювання, що призводить до розу�

мової відсталості та потребує

відповідного лікування й догляду;

— інвалідність має маніфестувати

у віці до 22 років;

— ознаки інвалідності мають бути по�

життєвими. 

До речі, витрати на HCBS�програми

вдвічі більші, ніж на утримання спеціалізо�

ваних інтернатів (ICF�MR), і становлять

12,6 млрд доларів США на рік. 

Щорічні витрати у Сполучених

Штатах на медико�соціальну допомогу

аутистам зростають. І вже сьогодні на їх

рахунки надходить більше коштів, ніж

у міністерства торгівлі та охорони нав�

колишнього середовища разом узятих.

У США якість і вартість догляду за

аутичними дорослими варіюють залеж�

но від потреб хворого та його фінансо�

вих можливостей. Отже, середньорічні

витрати на особу у 2013 році становили

51 тис. доларів США, без урахування

вартості послуг, що надаються безкош�

товно членами родини пацієнта. Сума

складається з виплати штату (близько

37 тис. дол.), федеральної матеріальної

допомоги (10 тис. доларів) і медичних

виплат (4 тис. доларів).

Право на виплати штату дуже складно

отримати, водночас ця допомога не пок�

риває повністю всі потреби хворих, і

більшість затрат лягає на плечі тих родин

таких пацієнтів, які мають можливість

оплачувати решту послуг, окрім тих, що

сплачені з державних фондів. У деяких

регіонах витрати майже повністю зале�

жать від опікунів унаслідок низької

якості державних послуг або їх відсут�

ності. Для тих аутистів, які не мають

сімей або чиї сім'ї не здатні забезпечити

гідне фінансування медико�соціальної

допомоги, створені спеціальні державні

агентства, однак останні надають обме�

жений пакет послуг. 

Федеральна матеріальна допомога

виплачується за рахунок системи

соціального забезпечення та призначе�

на для дорослих інвалідів, якими

визнають більшість аутичних дітей, по�

чинаючи з 18 років.

Медичні виплати для дорослих з РСА

вищі від таких для інших інвалідів,

оскільки низка супутніх аутизму

хронічних захворювань збільшує витра�

ти на їх лікування. 

Тут наведено лише прямі витрати. Ок�

ремо стоять витрати сімей хворих

унаслідок втрати продуктивності їх

членів. Хоча їх складно виміряти, вони

істотні та цілком можуть перевищувати

прямі. Загалом витрати мають тен�

денцію до зростання із збільшенням

віку аутистів [11].

У 2012 році організація Autism Speaks

оголосила суми витрат на всі види до�

помоги аутистам у США та Великій

Британії. Відповідно вони становили

126 млрд доларів і 34 млрд фунтів

стерлінгів на рік (еквівалент 54 млрд

доларів). Це втричі більше порівняно

з 2006 роком [12]. 

Доктори M. Knapp з London School of

Economics та D. Mandell з University of

Pensylvania провели дослідження, у яко�

му встановлено вартість утримання

аутистів з урахуванням нинішньої поши�

реності РСА у США (1:110). Дослідники

підрахували, що вартість аутизму для

Сполучених Штатів більша, ніж ВВП

139 держав світу, і буде підвищуватись із

зростанням захворюваності на ці розла�

ди. Результати дослідження також вказу�

ють на те, що на немедичні витрати при�

падає найбільша частка всіх коштів [12].

Наприклад, вартість психосоціальних

заходів для аутистів у США становить

40�50 тис. доларів на рік, а утримання

одного дорослого з РСА у спеціальних

житлових умовах може сягати від 50 до

100 тис. доларів на рік [13].

Не меншими є витрати осіб і сімей,

які доглядають за аутистами. Вартість

такого супроводу оцінюється у 3,2 млн

доларів протягом життя аутиста. Для де�

яких родин ці витрати настільки обтяж�

ливі, що вони переїжджають до інших

штатів, де кращі умови підтримки цього

контингенту хворих.

Для тих хворих і їхніх сімей, чиї

фінансові можливості значно обмежені,

обслуговування відбувається за раху�

нок федеральної системи медичної до�

помоги незаможнім громадянам

(MedicAid) [13].

� У 2013 році, за даними амери�

канського Autism Society, витрати

суспільства США на лікування та

підтримку аутистів сягають 137 млрд до�

ларів, що вдвічі перевищує ринкову

вартість General Motors, найбільшого

північноамериканського автовиробни�

ка [13]. Із зазначеної суми близько 60%

витрачається на обслуговування дорос�

лого населення [14].

Згідно із заявою Американського

товариства аутизму навіть якщо із сьо�

годнішнього дня не буде зареєстрова�

но жодного нового випадку захворю�

вання на РСА, кількість дорослих, які

потенційно можуть звернутися за до�

помогою, до 2030 року зросте до по�

казника 500% від теперішньої чисель�

ності [13].

Однак незважаючи на постійне зрос�

тання захворюваності на РСА, на фінан�

сування досліджень цих розладів у США

нині припадає менше 5% від суми, що

виділяється для вивчення інших, менш

поширених нозологій. 

У Великій Британії середня вартість

медико�соціальної підтримки впродовж

життя аутиста становить 4 млн фунтів

стерлінгів. 

Соціальні служби Великої Британії

традиційно не приділяли належної ува�

ги плануванню обслуговування дорос�

лих із первазивними порушеннями роз�

витку. Як наслідок, велика кількість та�

ких хворих мають низьку якість життя

[3]. Багато досліджень вказують на те,

що одним із найбільш вагомих показ�

ників якості життя пацієнтів з РСА є

якість наданої їм медичної та немедич�

ної допомоги [15].

� Ще у 2001 році Jаrbrink і Knapp

висловили точку зору, що витрати

на пожиттєву підтримку аутистів можуть

бути скорочені на 2/3 завдяки ранній

діагностиці й раннім втручанням.

Також відомо, що на вартість обслуго�

вування хворих з РСА істотно впливає

наявність розумової відсталості. Річна

вартість підтримки дитини або доросло�

го аутиста з розумовою відсталістю май�

же вдвічі більша, ніж така для пацієнтів

без неї. Таким чином, ранні втручання

сприяють підвищенню IQ і зменшенню

витрат на утримання аутистів [16].

Загалом останнім часом спос�

терігається зниження рівня підтримки

дорослих аутистів у всій Європі. Це

відбулося внаслідок заходів жорсткої

економії, вжитих після фінансової кри�

зи. Суворість таких заходів призвела до

зменшення фінансової підтримки та

кількості ресурсів у соціальному секторі

й секторі охорони здоров'я. Люди з об�

меженим можливостями, у тому числі

й аутисти, найбільше постраждали від

фінансової кризи, про що свідчить

дослідження European Foundation

Center: 21% інвалідів у ЄС перебувають

на межі бідності порівняно з 14,9% здо�

рового населення.

Про часткове або повне припинення

фінансування соціальних служб повідо�

мили в Болгарії, Греції, Угорщині,

Ірландії, Португалії та Румунії. Ті служ�

би, що залишилися, реорганізуються та

об'єднуються для більшої економії

коштів на їх утримання [17].

Найскладніше в цих умовах літнім

пацієнтам і їхнім сім'ям. За таких обста�

вин майже в усіх країнах Європейського

Союзу неформальний догляд родини за�

лишається основною формою довгостро�

кового піклування про хворих. Унаслідок

кризи в державах, де домашній догляд

частково або повністю фінансується за

рахунок родин пацієнтів, такі хворі були

переведені до більш дешевих спеціалізо�

ваних закладів, у яких існує ризик нена�

лежної оцінки їхніх потреб [18]. 

З часом уже немолоді батьки дорос�

лих аутистів стикаються з наслідками

старіння своїх дітей, при цьому самі

потребуючи певної підтримки. Багато

дорослих аутистів уже не мають батьків,

які доглядали за ними. Це призводить

до ще більшого загострення і без того

складної ситуації навколо підтримки

повнолітніх аутистів [19].

Висновки
Поширеність РСА серед дорослих

у світі швидко зростає. Багато дітей

з РСА в Україні скоро увійдуть у кате�

горію дорослих, і нині існують серйозні

проблеми, пов'язані з організацією на�

дання їм науково обґрунтованої меди�

ко�соціальної допомоги. Більшість пов�

нолітніх з РСА не мають доступу до не�

обхідної підтримки, що зумовлює їх ще

більшу ізольованість від суспільства та

вразливість у повсякденному житті.

Відомо, що зі збільшенням віку

пацієнтів із первазивними порушення�

ми розвитку і зростанням захворюва�

ності на ці розлади підвищується і

вартість їх утримання. Отже, якісна

підтримка тоді, коли вона вкрай не�

обхідна, може істотно вплинути на

якість життя та зниження вартості по�

дальшого супроводу.

Підтримка має бути орієнтована на

особливі потреби хворих із РСА, тому

що перед ними постають деякі спе�

цифічні бар'єри при організації їх благо�

получчя порівняно з іншими людьми

з особливими потребами. Наприклад,

деяким аутистам потрібна додаткова

кімната для помічника. В інших випад�

ках, наприклад, за наявності певних об�

межень у соціальних навичках та/або

вербальному спілкуванні, деякі житлові

моделі співіснування стають неможли�

вими. Такі пацієнти потребують особли�

вих умов перебування з додатковим

простором. Деяким хворим необхідна

спеціальна ізоляція від навколишнього

освітлення або шуму, а також задоволен�

ня інших спеціальних сенсорних потреб.

Усе це лягає тягарем на плечі

спеціальних служб та організацій, що

опікуються дорослими аутистами, уск�

ладнює їх роботу й обтяжує фінансово.

Крім того, суспільство має вирішити

питання потреби в медичних працівни�

ках та іншому персоналі для цієї кате�

горії хворих.

Отже, допомога повнолітнім паці�

єнтам з РСА має бути гнучкою та адапто�

ваною до їхніх потреб, доступною, зва�

жаючи на значні фінансові витрати ро�

дин таких пацієнтів на реабілітацію

хворих з раннього дитинства, обмежені

можливості професійної самореалізації. 
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