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Введение 
Муниципальное бюджетное учреждение города Челябинска «Центр помощи детям, 

оставшимся без попечения родителей, «Акварель» с 2007 года работает с категорией де-

тей-сирот и детей, оставшихся без попечения родителей, с пожизненными инфекцион-

ными состояниями. Несмотря на изменения отношения общества к людям, живущим с 

социально неодобряемыми диагнозами, в настоящее время в Челябинской области про-

должается сегрегация детей данной категории. За годы работы через МБУ Центр «Аква-

рель» прошло 58 детей и подростков, живущих с ВИЧ. В основном это дети, зараженные 

перинатальным путем от матери к ребенку во время беременности или родов, но есть 

доля подростков, которые приобрели диагноз в результате сексуального насилия. Наличие 

ВИЧ-инфекции является дополнительным источником негативного воздействия не только 

на здоровье детей, но и на ситуацию психического развития, травмирующим психику ре-

бенка и создающим затруднения в реализации его потенциальных возможностей [1]. 

Для ребенка с ВИЧ, живущего в условиях институциональной системы, важно со-

здать дружественную среду [7; 9], реализовывать специальные проекты, способствую-

щие принятию заболевания, повышению информированности об особенностях жизни, 

формирующие поддерживающее окружение и позволяющие проводить когнитивную ре-

абилитацию, а также важно учитывать мнение детей по вопросам, затрагивающим их 

интересы. 

Тем самым у ребенка, живущего с ВИЧ, повышается уровень знаний об особенностях 

заболевания, формируется приверженность лечению, он начинает осознавать, почему на 

протяжении всей жизни ему необходимо будет принимать антиретровирусную терапию, 

снижается уровень самостигматизации, он учится противостоять дискриминации. При 

этом у здоровых воспитанников отмечается рост толерантности по отношению к своим 

сверстникам, живущим с ВИЧ. Таким образом, повышается благополучие ребенка в ча-

сти здоровья, качество жизни его не страдает из-за наличия инфекционного пожизнен-

ного социально неодобряемого состояния [8]. 

Мероприятия, методы и процедуры, используемые при оценке  

благополучия детей, живущих с ВИЧ 
Мероприятия 

В рамках проекта «PROжизнь» по созданию безопасного, развивающего, досугового, 

антидискриминационного комьюнити-центра для детей, живущих с ВИЧ, были 
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организованы следующие мероприятия, направленные на формирование активной жиз-

ненной позиции: 

• «Субботний Хакатон» способствовал снижению внутренней и внешней стигмы в 

связи с ВИЧ и психоэмоциональных барьеров приверженности лечению ВИЧ-

инфекции; 

• обучающий курс «Чтобы жить» ориентирован на формирование приверженности ле-

чению; 

• цикл занятий в игротерапевтическом кабинете и зале спортивно-подвижных игр поз-

волил развить когнитивные функции и улучшить эмоциональное состояние детей; 

• цикл занятий «Безопасные границы» по формированию здорового, социально эффек-

тивного, безопасного поведения был направлен на снижение рисков передачи ВИЧ 

другим людям; 

• мотивационный киноклуб «Пробуждение души» способствовал развитию нравствен-

ных ценностей и установок, повышению уровня коммуникативных навыков; 

• воркшоп «Здоровый маршрут» по вовлечению в спортивный досуг, созданию среды 

позитивного общения был направлен на знакомство детей с ВИЧ с разными видами 

активного здорового отдыха; 

• цикл психологических тренингов «Копинг-поведение» был направлен на повышение 

уровня сформированности копинг-стратегий и уровня коммуникативных навыков у 

детей с ВИЧ. 

Методики 

При оценке благополучия детей, живущих с ВИЧ, специалистами МБУ Центр «Аква-

рель» применяются стандартизированные методики: 

• опросник САН (опросник самочувствия, активности и настроения), разработанный 

В.А. Доскиным, Н.А. Лаврентьевой, В.Б. Шарай, М.П. Мирошниковым, с примене-

нием модифицированной факторной структуры теста САН А.Б. Леоновой, позволяю-

щей выявить такие дифференцированные шкалы, как «самочувствие», «уровень 

напряженности», «эмоциональный фон», «мотивация» [2]; 

• опросник «Шкала психологического благополучия» К. Рифф (адаптация Т.Д. Шеве-

ленковой, П.П. Фесенко).  

Также применяются авторские инструменты мониторинга, игры, анкеты и опрос-

ники, разработанные совместно с детьми в рамках реализации проектной деятельности 

(Практика «PROжизнь»; Практика «Шанс+»; «Добро по кругу») [5]. 

Специалистами МБУ Центр «Акварель» разработана настольная диагностическая 

игра «ВИЧ — не приговор, или Качаем мышцу толерантности», с помощью которой в 

игровой, нескучной форме определяются уровень знаний подростков о заболевании и 

уровень толерантности здоровых детей [5]. 

С участием детей разработан опросник «Уровень приверженности к антиретровирус-

ной терапии у выпускников учреждений для детей, оставшихся без попечения родителей, 

и замещающих семей, живущих с ВИЧ», применяемый в работе по подготовке воспитан-

ников к самостоятельной жизни и в работе по постинтернатному сопровождению вы-

пускников, живущих с ВИЧ (табл. 1) [4]. 
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Таблица 1 

Опросник «Уровень приверженности к антиретровирусной терапии  

у выпускников учреждений для детей, оставшихся без попечения родителей,  

и замещающих семей, живущих с ВИЧ» 

№  

п/п 

Вопрос Вариант ответа Способ  

оценки 

1.  Ваш возраст 16–17 лет  

18–20 лет  

20–23 года  

старше 23 лет  

2.  Сколько лет Вы принимаете  

антиретровирусную терапию? 

с рождения  

менее 1 года  

1–3 года  

более 3 лет  

3.  Какой у Вас режим приема 

АРВТ? 

1 раз в день  

2 раза в день  

4.  Как Вы относитесь к терапии? 

Выберите один вариант 

ответа 

ответственно 4 

когда как 2 

не очень серьезно 1 

5.  Что такое приверженность? 

Выберите один вариант  

ответа 

прием препаратов в дозировках со-

гласно назначению врача 

1 

прием препаратов в строго определен-

ное время 

1 

прием препаратов с учетом диетиче-

ских и других предписаний 

1 

все варианты 4 

не знаю 0 

6.  Какие последствия несоблюде-

ния схемы приема препаратов 

Вам известны? 

ухудшение состояние здоровья 1 

определяемая вирусная нагрузка 1 

ослабление иммунной системы (сниже-

ние количества CD4-лимфоцитов) 

1 

развитие резистентности к препаратам 1 

развитие заболеваний, характерных для 

СПИДа 

1 

все варианты ответов 5 

не знаю 0 

7.  Когда Вы в последний раз  

пропустили прием Вашего  

антиретровирусного препарата? 

Выберите один вариант 

ответа 

сегодня 1 

вчера 1 

на этой неделе 1 

менее, чем месяц назад 2 

более, чем месяц назад 0 
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я никогда не пропускал(а) прием пре-

паратов 

5 

8.  В чем состоят Ваши нарушения 

в приеме препаратов? 

Выберите несколько вариантов 

ответа 

иногда пропускаю прием назначенных 

медикаментов 

0 

не соблюдаю время приема 0 

не соблюдаю пищевые и другие реко-

мендации 

1 

принимаю препараты строго по назна-

чению врача 

4 

9.  По каким причинам Вы можете 

нарушить режим приема 

АРВТ? 

Выберите не более 3-х  

вариантов ответа 

забывчивость 1 

занятость дома, на учебе, на работе 1 

был вдали от дома 1 

частые поездки 1 

однообразие жизни, не позволяющее 

отличить один день от другого 

1 

проявление побочных эффектов 1 

чувствую себя слишком больным 1 

чувствую себя достаточно здоровым, 

чтобы принимать препараты 

1 

не хотел при посторонних принимать 

препараты 

1 

надоело принимать каждый день 1 

закончились таблетки 1 

режим не нарушаю, принимаю препа-

раты строго по назначению врача 

5 

свой вариант ответа 1 

10.  Какие инструменты поддержки 

приверженности Вы использу-

ете? 

Выберите несколько вариантов 

ответа 

таблетница 1 

таблица/календарь для отметок 1 

разноцветные стикеры на видном месте 1 

упаковка с таблетками на видном месте 1 

приложение в мобильном телефоне 1 

таймер в телевизоре 1 

помощь окружающих (члены семьи, 

друзья, знакомые ЛЖВ, принимающие 

АРВТ, и др.) 

1 

никакие инструменты не использую 0 

cвой вариант 1 

11.  Есть ли у Вас запас препаратов 

на «всякий случай» 

да 5 

нет 0 

12.  Готовите ли Вы дозу заранее? 

(дневную/на неделю) 

да 2 

нет 0 
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13.  Знаете ли Вы людей, которые 

тоже принимают АРВТ? 

да 2 

нет 0 

14.  Есть ли человек, который  

может поддержать Вас  

в приеме терапии? 

да 2 

нет 0 

15.  Знаете ли Вы, как зовут вашего 

врача? 

да 2 

нет 0 

16.  Знаете ли Вы, какой у Вас  

уровень вирусной нагрузки? 

да 2 

нет 0 

17.  Насколько у Вас хороший  

контакт с врачом? 

хороший 2 

плохой 0 

18.  Хорошо ли Вы понимаете 

назначения врача? 

да, мне все понятно 2 

нет, не понимаю, что мне говорит врач 0 

19.  Как часто Вы посещаете  

врача-инфекциониста? 

согласно его рекомендациям 2 

в случае крайней необходимости 0 

20.  Итого баллов:   

Высокая приверженность: более 45 баллов 

Умеренная приверженность: 20–45 баллов 

Низкая приверженность: менее 20 баллов 

В рамках участия во Всероссийском конкурсе «Голос ребенка» совместно с детьми 

разработана анкета (табл. 2), ежегодно проводится исследование отношения здоровых 

сверстников к детям, живущим с ВИЧ, «Толерантная прокачка» [3]. 

Таблица 2 

Анкета изучения уровня информированности молодежи о ВИЧ-инфекции  

и отношения к людям, живущим с ВИЧ 

№ 

п/п 

Вопрос Вариант ответа 

1.  Возраст напишите 

2.  Пол: мужской 

женский 

3.  Ваше место проживания в 

настоящий момент? 

в семье с родителями; 

в социально-реабилитационном центре; 

в Центре помощи детям-сиротам, оставшимся 

без попечения родителей; 

в приемной семье; 

в семье родственников; 

в общежитии; 

свой вариант: 
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4.  Слышали ли Вы о ВИЧ-

инфекции? 

кое-что знаю; 

да, я много об этом знаю; 

ничего не знаю; 

свой вариант: 

5.  Отметьте пути передачи 

ВИЧ-инфекции: 

Выберите несколько 

вариантов ответа 

при проведении медицинских процедур; 

от матери к ребенку; 

при укусах насекомых; 

при рукопожатии; 

при незащищенных половых контактах; 

при использовании для инъекций общих игл и 

шприцев; 

при пользовании общей посудой 

6.  Как можно избежать зараже-

ния ВИЧ-инфекцией? 

Выберите несколько 

вариантов ответа 

придерживаться безопасного сексуального по-

ведения; 

не пользоваться местами общего пользования 

(ванна, туалет, бассейн); 

не употреблять инъекционные наркотики; 

«держаться на расстоянии» от ВИЧ-

инфицированных людей 

7.  С кем Вы обсуждали про-

блемы ВИЧ-инфекции? 

Выберите несколько 

вариантов ответа 

с друзьями; 

дома, в семье; 

с медицинскими работниками; 

с окружающими людьми (учителя, волонтеры, 

соседи и др.); 

другое 

8.  Есть ли у Вас опыт общения 

(или проживания) с людьми, 

живущими с ВИЧ? 

да; 

нет; 

другое 

9.  Кто, по Вашему мнению, 

наиболее подвержен зараже-

нию ВИЧ-инфекцией? 

Выберите несколько вариан-

тов ответа 

медицинские работники; 

лица, употребляющие алкоголь; 

лица, имеющие случайные сексуальные связи; 

пациенты стоматологических кабинетов; 

клиенты маникюрных и педикюрных салонов; 

лица, употребляющие инъекционные нарко-

тики; 

проживающие вместе с ВИЧ-

инфицированными людьми; 

затрудняюсь ответить 

10.  Как общество должно  

относиться к ВИЧ-

инфицированным людям? 

как к обычным людям; 

как к обычным людям, но избегать контакта с 

ними; 

их необходимо изолировать от остальных 
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11.  Считаете ли Вы, что люди с 

положительным ВИЧ-

статусом нуждаются в под-

держке со стороны общества? 

да; 

скорее да, чем нет; 

скорее нет, чем да; 

затрудняюсь ответить 

12.  Ваше личное отношение к 

ВИЧ-инфицированным: 

они такие же люди, должны жить среди нас, с 

ними можно дружить и общаться; 

они могут учиться и работать среди других лю-

дей, но контактировать с ними нужно осто-

рожно; 

их нужно поддерживать; 

не хочу жить вместе и учиться с ними в одном 

коллективе; 

затрудняюсь ответить 

13.  Какие действия Вы предпри-

мите, если узнаете, что у че-

ловека из вашего окружения 

ВИЧ? 

буду избегать любых контактов с ним; 

продолжу общение; 

не прекращу общение с ним, но буду соблюдать 

меры предосторожности; 

затрудняюсь ответить 

14.  Нуждаетесь ли Вы в углуб-

ленной информации по ВИЧ-

инфекции? 

да; 

нет; 

затрудняюсь ответить 

15.  Готовы ли Вы участвовать в 

мероприятиях по профилак-

тике ВИЧ-инфекции (акции, 

флешмобы и др.)? 

да, готов; 

нет, не готов; 

затрудняюсь ответить 

Также в арсенале специалистов есть разработанные анкеты обратной связи, позволяю-

щие четко и чутко реагировать на уровень удовлетворенности подростков каждым меро-

приятием, учитывать их мнение для своевременного внесения изменений в формы и ме-

тоды работы с ними, не допускать перехода детей на уровень апатичного неучастия [5]. 

Система мониторинга и оценки включает и статистический анализ данных, позволя-

ющий определить факторы влияния на формирование благополучия детей, живущих с 

ВИЧ [3]. 

Анализ результатов исследований,  

проведенных в рамках проектной деятельности 
Специалистами МБУ Центр «Акварель» были проанализированы результаты проекта 

«PROжизнь» [6]. 

Гипотеза о том, что благодаря участию в активностях проекта «PROжизнь» у под-

ростков с пожизненными инфекционными состояниями повышается уровень знаний об 

особенностях заболевания, формируется приверженность лечению и снижается уровень 

самостигматизации, а значит, повышается благополучие, подтвердилась. 

Методом сбора данных было анкетирование. В качестве шкал использовалась номи-

нальная и порядковая шкала. В качестве характеристик вмешательств были взяты: 
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• участие или неучастие в программе; 

• уровень интеллектуального развития; 

• продолжительность нахождения в учреждении; 

• путь заражения (либо это перинатальный путь от матери во время беременности или 

родов, и ребенок живет с диагнозом с рождения, либо это заражение сексуальным 

путем в ходе насильственных действий) [3]. 

Выявлено, что уровень знаний об особенностях заболевания, приверженность лече-

нию, уровень самостигматизации у детей с ВИЧ и уровень толерантности у здоровых 

сверстников зависят от участия и неучастия в программе, от пути заражения и времени 

проживания в учреждении, в котором создана дружественная среда к людям, живущим с 

ВИЧ. Вместе с тем по всем показателям не выявлена зависимость от уровня интеллекту-

ального развития участников. 

В ходе анализа значимыми оказались следующие факторы влияния: 

1. Участие в проекте. Благодаря мероприятиям проекта «PROжизнь» у детей с ВИЧ по-

вышается уровень благополучия; 

2. Путь заражения. Перинатальный путь заражения ВИЧ-инфекцией оказывает мень-

шее психотравмирующее влияние на детей, чем заражение в результате насилия; 

3. Время проживания в учреждении (длительность проживания в учреждении, раннее 

раскрытие ВИЧ-статуса, благоприятная поддерживающая среда, вовлечение в профи-

лактические мероприятия и формирование приверженности с раннего возраста) по-

вышает уровень благополучия ребенка, живущего с ВИЧ. 

С помощью анализа данных получено подтверждение того, что изменения у благопо-

лучателей произошли благодаря вмешательству. 

Управленческие решения 
Управленческими решениями по итогам оценки благополучия детей, живущих с по-

жизненными инфекционными состояниями, стали: 

• дальнейшее развитие форм участия детей в вопросах, затрагивающих их интересы. 

Например, в части варианта диспансерного учета по достижению 18-летнего воз-

раста: наблюдение в подростковой сети или переход во взрослую сеть; 

• принятие решения о продолжении когнитивной реабилитации как залога поддержа-

ния удовлетворяющего качества жизни детей, живущих с ВИЧ; 

• осуществление преемственности подготовки к самостоятельной жизни и постинтер-

натного сопровождения молодых взрослых, живущих с ВИЧ; 

• продолжение работы по созданию поддерживающего окружения с помощью техно-

логии «Сеть социальных контактов»; 

• расширение межведомственного взаимодействия по вопросам формирования привер-

женности лечению подростков с пожизненными инфекционными состояниями; 

• принятие решения о проведении повторной диагностики уровня благополучия через 

2 года после завершения пребывания в институциональной системе выпускников, жи-

вущих с ВИЧ. 

Таким образом, деятельность институционального учреждения по профилактике со-

циально неодобряемых диагнозов, формированию приверженности к лечению и мини-

мизированию стигматизирующих установок в отношении ВИЧ-инфекции позволит 
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детям-сиротам и детям, оставшимся без попечения родителей, с пожизненными инфек-

ционными состояниями быть благополучными, в самостоятельной жизни реализовать 

социально приемлемую жизненную перспективу в части заботы о себе и здоровье и про-

жить счастливую жизнь. Ребенок с пожизненным инфекционным состоянием может 

быть благополучен! ВИЧ — не приговор! 
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