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Актуальность исследования психологической помощи детям с синдромом Ретта и синдромом Ангельмана обусловлена клинической тяжестью состояний, социальной уязвимостью этих детей и их семей, а также научной недостаточностью в области психолого-педагогической поддержки. Работы таких учёных, как Karen Erickson, А.В. Виневская и Д. В Сушко демонстрируют потребность в дальнейших исследованиях и разработке специализированных программ реабилитации. Специалисты М. Кампбелл и Д. Шей (1995) указывают встречаемость случаев заболевания синдромом Ретта у женщин от 1 на 10 000 до 1 на 15 000 человек, подчеркивая, что у мужчин заболевание встречается редко. А.Е. Абатуров, Л.Л. Петренко, Е.А. Кривуша описывают распространенность синдрома Ангельмана от 1: 10 000 до 1: 30 000 новорождённых.
Цель исследования: рассмотреть специфику психологической помощи для детей и родителей с синдромами Ретта и Ангельмана.
Задачи: выявить основные особенности синдромов Ретта и Ангельмана; создание анкеты для родителей детей с целью выявления необходимости в психологической помощи и определение конкретных методов психологической помощи родителям детей с ОВЗ.
Представленные методы: анализ научной литературы по данной теме, анкетирование, концептуальный анализ.
Синдром Ретта. Генетика: мутация гена MECP2 (Х-хромосома). Симптомы: регресс после нормального старта, утрата целенаправленных движений рук, стереотипии («моющие» движения), потеря речи, нарушения координации, микроцефалия, возможна эпилепсия. Особенности: замедленное восприятие, трудности концентрации, эмоциональная лабильность, тревожность, ограниченная вербальная коммуникация, потребность в структурированной среде.
Синдром Ангельмана. Генетика: нарушение в области 15q11–q13 (чаще делеция материнского гена UBE3A). Симптомы: тяжёлая умственная отсталость, отсутствие/минимальная речь, частый немотивированный смех, атаксия, тремор, эпилепсия (80%), нарушения сна, гиперактивность. Особенности: гиперактивность и импульсивность, трудности понимания социальных норм, высокая потребность во внимании, стереотипии, сохранная невербальная коммуникация, сенсорная гиперчувствительность.
На наш взгляд целью психологической помощи является развитие коммуникации, снижение тревожности, коррекция поведения, развитие когнитивных функций, эмоциональная регуляция, социальная адаптация, поддержка семьи. К основным методам работы с детьми, имеющими синдром Ретта относятся: АДК, музыкальная терапия, сенсорная интеграция, структурированное обучение, арт-терапия. Для детей с синдром Ангельмана применяются: поведенческая терапия (ABA), сенсорная диета, визуальная поддержка, игровая терапия, тренинг социальных навыков. В работе с семьёй применяется междисциплинарный подход.
Так как синдром встречается достаточно редко и изучить потребности родителей детей с данными синдромами не представляет возможность мы провели анкетирование родителей детей с ОВЗ для выявления потребности семьи в психологической помощи.

Научные результаты

Анализ результатов анкетирования родителей детей с ОВЗ (выборка 28 человек, мамы) показала, что они имеют высокий уровень хронического стресса: 75% респондентов испытывают эмоциональное напряжение ежедневно (53.6%) или несколько раз в неделю (21.4%), только 3.6% практически не испытывают напряжения. Это указывает на системную перегрузку, а не ситуативные трудности.
У них наблюдается внутренний конфликт и самокритика. Так, 60.7% испытывают трудности в принятии особенностей ребенка (значительные 32.1%, плюс иногда сомнения 28.6%); 53.6% периодически думают, что не справляются с родительскими обязанностями (часто 17.9%, иногда 35.7%). Даже при внешней адаптации сохраняется внутренняя борьба и чувство несоответствия.
Мамы ощущают социальную изоляцию и стигматизацию. Так 89.3% сталкивались с негативным отношением или непониманием (изредка 67.9%, регулярно 21.4%); 60.8% испытывают сложности в общении с окружающими (иногда 42.9%, часто 17.9%). Общество остаётся источником стресса, даже при наличии поддержки специалистов.
Наблюдается парадокс поддержки: потребность есть, но доступ ограничен поведенчески: 64.3% прямо или косвенно нуждаются в психологической поддержке (очень нужна 28.6%, было бы полезно 35.7%); 85.7% готовы участвовать в психологических мероприятиях (регулярно 28.6%, время от времени 57.1%). Однако 67.9% не участвуют в группах поддержки (42.9% знают, но не участвуют, 25% не знают).
На наш взгляд барьер — не отсутствие предложений, а нехватка сил, времени или страх погружения в проблемы других.
Приоритеты в помощи включает следящие темы, форматы и запросы:
• Самые актуальные темы: общение с ребёнком и его развитие (36.2%), управление стрессом и эмоциями (25.9%), профилактика выгорания (24.1%).
• Предпочтительные форматы: индивидуальные консультации (26.9%) и группы взаимопомощи (23.1%).
• Это показывает запрос на конкретные инструменты и безопасное пространство, а не на общие лекции.
Родители отмечают относительно благополучный доступ к специалистам: 75% чувствуют понимание со стороны специалистов (полностью 25%, скорее да 50%); 51.9% имеют хороший доступ к специалистам в регионе.

Выводы и рекомендации

Основная проблема – не отсутствие услуг, а их недостаточная адресность для снятия хронического стресса и внутреннего конфликта.
Рекомендации для построения программы поддержки:
• Сделать фокус на снижение ежедневного напряжения, а не на общие советы по воспитанию.
• Форматы: стартовать с индивидуальных коротких консультаций (снижает барьер входа), затем мягко подводить к микрогруппам (3-4 человека) для снижения страха перед большими группами.
• Темы первых встреч: конкретные техники управления стрессом «здесь и сейчас» и коммуникация с ребёнком.
• Важно давать практические инструменты, а не увеличивать объём информации. Родители перегружены – им нужны алгоритмы, а не теория.
• Учитывать парадокс: при высокой готовности участвовать, реальная вовлечённость низка. Значит, нужна максимально простая логистика (короткие сессии, онлайн, запись).
[bookmark: _GoBack]Из полученных результатов делаем вывод, что психологическая помощь детям с синдромом Ретта и синдромом Ангельмана должна быть комплексной, индивидуализированной и ориентированной на развитие сильных сторон ребёнка. Ключевые аспекты успешной работы: раннее начало вмешательства; использование мультисенсорных методов; опора на невербальные формы коммуникации; создание структурированной и предсказуемой среды; активная вовлеченность семьи.
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