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Полтора года назад Александра Федосова из горо-
да Пушкина, что в Ленинградской области, запустила 
проект «Между нами» по производству каш быстрого 
приготовления. 

В цеху у нее трудятся люди с ментальными особен-
ностями. У Александры не было ни опыта в бизнесе, ни 
знаний о пищевом производстве, зато было четкое по-
нимание: любой человек имеет право на полноценную 
жизнь.

Студентка филфака захотела 
помочь своему брату и создала про-
странство для взрослеющих людей 
с РАС в Краснодарском крае.

Как люди с ментальными 
особенностями обучают ней-
росети для «Газпром нефти» 
и почему хорошо в итоге всем.
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КАК ЗАЩИТИТЬ ПРАВА 
ДЕТЕЙ И ВЗРОСЛЫХ С 
ИНВАЛИДНОСТЬЮ? 
ВЕРХОВНЫЙ СУД ОПУБЛИКОВАЛ

УСПЕШНЫЕ ПРАКТИКИ

Люди с инвалидностью имеют целый ряд социальных 
гарантий, которые прописаны в федеральных и регио-
нальных законах. Существующие меры поддержки при-
званы улучшить качество жизни, компенсировать сло-
жившиеся физические и социальные барьеры.

Однако на практике права людей с инвалидностью часто 
нарушаются по самым разным вопросам – в ходе установле-
ния инвалидности, обеспечения доступной среды, получения 
реабилитации или ТСР.

Конституция четко обозначает, что Россия является соци-
альным государством, политика которого направлена на то, 
чтобы создать условия, обеспечивающие достойную жизнь и 
свободное развитие человека. Отдельным пунктом Конститу-
ции закреплена ответственность государства перед людьми с 
инвалидностью. Но, как правило, свои права приходится за-
щищать. Бывает и так, что добиться справедливости удаётся 
только в суде. 

Хотя юридическая система России не носит прецедент-
ный характер, судьи зачастую ориентируются на решения, 
которые уже были приняты ранее. Особенно если речь идет о 
решениях, принятых Верховным Судом. И если права челове-
ка с инвалидностью были нарушены, то ему будет проще за-
щитить их в суде, зная заранее, какое решение ожидать в по-
добном случае. 

Верховный Суд Российской Федерации опубликовал обзор 
практики рассмотрения судами споров, связанных с реали-
зацией мер социальной поддержки людей с инвалидностью в 
2017–2019 годах. 

Мы публикуем несколько наиболее интересных прецеден-
тов из данной подборки. Полную версию обзора можно посмо-
треть в документе по ссылке:  http://static.consultant.ru/obj/
file/doc/sud_obzor_180620.pdf

РАЗМЕР ВЫПЛАТ ПО УХОДУ 
ЗА ИНВАЛИДАМИ ОСПОРЯТ В 

КОНСТИТУЦИОННОМ СУДЕ

Конституционный суд Российской 
Федерации в своем постановлении 
указал, что при выделении социаль-
ного жилья гражданам, признанным 
недееспособными и нуждающимися 
в постоянном уходе, его площадь мо-
жет рассчитываться с учетом ме-
ста, необходимого для проживания 
опекуна, сообщает ТАСС. КС РФ так-
же допустил в исключительных слу-
чаях предоставление жилья и недее-
способному гражданину, и его опеку-
ну по одному договору социального 
найма.

Поводом для рассмотрения дан-
ного вопроса Конституционным 
судом стало обращение семьи из 
Астраханской области, в которой 
проживает 30-летняя женщина с 
инвалидностью I группы. Женщина-
инвалид обратилась в суд с заявлени-
ем о предоставлении ей квартиры во 
внеочередном порядке. 

Суд решил, что предоставить 
женщине-инвалиду жилье по договору 
социального найма возможно только 
по нормативу на одного человека. То 
есть у ее родителей, по мнению су-
дей, такого права нет. Решение суда 
общей юрисдикции было обжаловано 
заявителями в Конституционном су-
де Российской Федерации.

Судьи КС РФ, рассмотрев это де-
ло, пришли к выводу, что женщи-
на-инвалид нуждается в постоян-
ном уходе и не может проживать 
одна. Следовательно, ее родители 
как опекуны также имеют право на 
жилплощадь.

– (Норма закона) предполагает 
принятие решения о внеочередном 
предоставлении жилого помещения 
по договору социального найма граж-
данину, страдающему тяжелой фор-
мой хронического заболевания (…), 
признанному недееспособным и нуж-
дающемуся по состоянию здоровья 
в постоянном постороннем уходе, с 
учетом площади, которая была бы 
достаточна, чтобы обеспечить ему, 
помимо отдельного проживания, воз-
можность получать такой уход и 
должное содействие в удовлетворе-
нии особых его потребностей, когда 
требуется постоянное нахождение 
с ним в предоставляемом ему жи-
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 О БЕСПЛАТНОМ ПОЛУЧЕНИИ ЛЕКАРСТВ ДЛЯ ДЕТЕЙ

Если ребенку с инвалидностью необходимы дорогостоя-
щие лекарства, способные спасти ему жизнь, то суд поддер-
жит вас даже в том случае, если требуемое лекарственное 
средство не зарегистрировано на территории РФ, не предус-
мотрено стандартом медицинской помощи или не входит в 
перечень жизненно необходимых лекарственных средств, от-
пускаемых населению при амбулаторном лечении по рецеп-
там врачей бесплатно.

Подобный прецедент произошёл в Пензенской области, 
где местный суд поддержал требования матери ребёнка-инва-
лида на бесплатное получение дорогостоящего лекарства. Это 
решение затем было отменено в апелляционной инстанции 
областного суда, который ссылался на существующие нормы. 
Но позднее Верховный Суд указал на нарушения, допущен-
ные при рассмотрении дела. В частности, суд второй инстан-
ции не учёл положения Конвенции ООН о правах ребёнка, а 
также Конвенции ООН по правам инвалидов. Кроме того, ре-
шение областного суда противоречило Конституции РФ и не-
скольким Федеральным законам. 

В связи с этим Верховный Суд отменил решение област-
ного суда и оставил в силе решение суда первой инстанции. В 
итоге мать получила бесплатно дорогостоящее лекарственное 
средство для ребёнка-инвалида.

Вердикт Верховного Суда: по жизненным показаниям ре-
шением консилиума врачей федеральной специализирован-
ной медицинской организации к индивидуальному примене-
нию пациентом может быть назначен лекарственный препа-
рат, не зарегистрированный на территории Российской Феде-
рации.

 О БЕСПЛАТНОМ МЕДИЦИНСКОМ ОБСЛЕДОВАНИИ 
РЕБЁНКА-ИНВАЛИДА

Тоже самое касается получения любой медицинской помо-
щи ребёнком с инвалидностью, включая диагностику заболе-
ваний. Подобный прецедент произошёл в Алтайском крае, где 
мать, чтобы получить компенсацию за медицинское обследо-
вание ребёнка-инвалида, обратилась в прокуратуру. 

Местный городской суд поддержал требования прокурора, 
но апелляционная инстанция отменила это решение. В свою 
очередь Верховный Суд нашёл ряд нарушений Федеральных 
законов в решении апелляционной комиссии и оставил в силе 
решение суда первой инстанции.

Вердикт Верховного Суда: Отсутствие в федеральных и 
территориальных программах бесплатного оказания гражда-
нам медицинской помощи в виде диагностического обследо-
вания не лишает ребенка-инвалида права на гарантирован-
ную ему законом бесплатную медицинскую помощь, включа-
ющую в себя в том числе и диагностику заболеваний.

 О БЕСПЛАТНОМ ПОЛУЧЕНИИ ОБРАЗОВАНИЯ РЕБЁН-
КОМ-ИНВАЛИДОМ НА ДОМУ ПОСЛЕ ДОСТИЖЕНИЯ 

СОВЕРШЕННОЛЕТИЯ

В Омской области мать девочки с инвалидностью, достиг-
шей возраста 18 лет, обратилась в суд с требованием компен-
сировать затраты на образование ребёнка, который тот про-
ходит на дому по программе специальной коррекционной 

лом помещении опекуна или вселе-
ние опекуна, – говорится в постанов-
лении КС РФ.

В своем постановлении судьи КС 
акцентировали внимание на том, 
что отказ учитывать опекуна чело-
века с инвалидностью, нуждающего-
ся в постоянном уходе, при расчете 
площади жилья, является нарушени-
ем прав инвалидов. При этом такое 
нарушение может быть выражено 
в разных формах: если человек с ин-
валидностью и его опекун будут вы-
нуждены жить на площади, доста-
точной лишь для одного человека, ли-
бо опекун будет вынужден жить в 
другом месте и исполнять свои обя-
занности «в заведомо непригодных 
жилищных условиях».

Конституционный суд РФ обя-
зал суды общей юрисдикции пересмо-
треть свои решения по данному во-
просу. В постановлении КС РФ так-
же указано, что выявленный в доку-
менте «конституционно-правовой 
смысл» положений действующего за-
конодательства «является общеобя-
зательным, что исключает любое 
иное его истолкование в правоприме-
нительной практике».

miloserdie.ru

ВЫШЛА НОВАЯ ВЕРСИЯ МОБИЛЬНО-
ГО ПРИЛОЖЕНИЯ ДЛЯ ТЕХ, КТО НЕ 

МОЖЕТ ГОВОРИТЬ

Вышла новая версия уникально-
го бесплатного приложения-комму-
никатора для мобильных платформ 
«Аутизм: Общение».

Приложение создали специали-
сты Центра реабилитации инвали-
дов детства «Наш солнечный мир», 
ведущей организации в области про-
фессиональной помощи детям с ау-
тизмом в России, при финансовой 
поддержке Фонда целевого капита-
ла «Истоки» в рамках программы 
«Общественное благо».

Приложение помогает детям 
с расстройствами аутистическо-
го спектра и другими нарушения-
ми развития учиться и общаться с 
людьми. Обновленный функционал 
также позволяет использовать при-
ложение как средство общения с не-
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школы. Ранее областное министерство образования отказа-
лось назначать компенсацию в связи с достижением дочери 
совершеннолетия.

Суды первой и второй инстанции снова пришли к разным 
решениям. В результате дело дошло до Верховного Суда, где 
иск был полностью удовлетворён, на основании нескольких 
Федеральных законов и Конвенции ООН по правам инвали-
дов.  

Вердикт Верховного Суда: достижение ребенком-инвали-
дом совершеннолетия до окончания получения им основного 
общего образования не является основанием для отказа в вы-
плате одному из родителей такого ребенка компенсации за-
трат на его обучение, организованного на дому в связи с не-
возможностью посещать им образовательное учреждение по 
состоянию здоровья.

 О КОМПЕНСАЦИИ ПРОЕЗДА ДО МЕСТА ЛЕЧЕНИЯ И ОБРАТ-
НО ДЛЯ ДЕТЕЙ-ИНВАЛИДОВ

Судебный прецедент из Республики Саха (Якутия), нагляд-
но свидетельствует, что все расходы на проезд ребёнка-инва-
лида до места лечения/реабилитации должны быть покрыты 
за счёт ФСС. Если родители самостоятельно оплатили про-
езд, то они имеют право на компенсацию. Это их конститу-
ционное право, подкрепляемое Федеральным законом «О го-
сударственной социальной помощи».

Вердикт Верховного Суда: В случае необеспечения терри-
ториальным органом ФСС ребенка-инвалида и сопровожда-
ющего его лица бесплатным проездом к месту лечения и об-
ратно, затраченные на дорогу личные средства должны быть 
компенсированы тем же органом ФСС, как и убытки, причи-
ненные лицу, право которого было нарушено.

 О ПРАВЕ ЛЮДЕЙ С ИНВАЛИДНОСТЬЮ НА ТРУД

Интересный случай произошёл в Москве, где работода-
тель отказал в трудоустройстве инвалиду, который пришёл на 
предприятие, согласно установленной квоте, по направлению 
из местного Центра занятости. При этом не было проведено 
собеседование и человеку было отказано в приёме на работу. 

Суды первых двух инстанций поддержали работодателя, 
сославшись на то, что отказ носил не дискриминационный 
характер, а был основан на недостатке опыта, личностных 
и деловых качеств соискателя. Но Верховный Суд усмотрел в 
этих решениях грубое нарушение Федерального закона «О за-
нятости населения в Российской Федерации», а также Феде-
рального закона «О социальной защите инвалидов в Россий-
ской Федерации». Дело было передано в суд первой инстанции 
с требованием реализовать право инвалида на труд.

Вердикт Верховного Суда: Не допускается отказ работода-
теля в заключении трудового договора с инвалидом, который 
был направлен службой занятости населения, в случае если 
отказ никак не связан с деловыми качествами работника.

 О СОЗДАНИИ РАБОЧИХ МЕСТ ДЛЯ ИНВАЛИДОВ

В другом случае право человека с инвалидностью было на-
рушено под предлогом того, что у работодателя не имелось 
специально оборудованного рабочего места. Суд первой ин-
станции отметил, что соискатель, в силу своего заболевания 
и индивидуальных условий реабилитации, может осущест-

говорящими людьми с церебральным 
параличом, после инсультов и в дру-
гих состояниях, сопровождающихся 
нарушениями функции речи.

«Главная задача нашего приложе-
ния – помочь в общении людям, ко-
торые не могут говорить самостоя-
тельно, – рассказывает основатель 
центра «Наш солнечный мир» Игорь 
Шпицберг. – По данным Всемирной 
организации здравоохранения, у каж-
дого 160-го ребенка в мире – аутизм. 
В США эти показатели еще выше – 
каждый 54-й. Цифры с каждым годом 
растут. Многие из таких детей все 
понимают, но говорить, к сожале-
нию, не могут. Приложение «Аутизм: 
общение» открывает для них воз-
можность общения с родными и пе-
дагогами, дает шанс на успешную 
социализацию».

Стартовая версия коммуника-
тора «Аутизм: Общение» была созда-
на специалистами центра «Наш сол-
нечный мир» в 2012 году в сотрудни-
честве с ведущим экспертом по при-
кладному анализу поведения Юлией 
Эрц. Это было первое приложение 
на русском языке, которое могло по-
мочь ребенку с аутизмом общаться 
с окружающими и развивать навыки 
нормальной речи. За несколько лет 
«Аутизм: общение» стало подспорьем 
во многих семьях, где растут дети 
с расстройствами аутистического 
спектра – не только в России, но и за 
рубежом.

Новая версия приложения, сохра-
нив весь заложенный ранее функцио-
нал, приобрела дополнительные уни-
кальные возможности. Так, любой ро-
дитель или специалист теперь смо-
жет использовать для общения с не-
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влять трудовую деятельность только на рабочем месте со спе-
циальными условиями труда. 

Должность же, на которую претендовал человек с инва-
лидностью, входила в перечень вакантных должностей, вы-
деленных в счет квоты для приема на работу инвалидов, а не 
в счет специальных рабочих мест для трудоустройства инва-
лидов. Таким образом, по мнению суда, заключение трудового 
договора с лицом, ищущим работу, является правом, а не обя-
занностью работодателя, в том числе при обращении лица, 
ищущего работу, по направлению органа службы занятости. 
Суд второй инстанции согласился с выводами местных кол-
лег.

Но Верховный Суд указал на неправильность применении 
норм материального права и на существенные нарушения 
требований процессуального закона. Это, в частности, отра-
жено в Конвенции ООН по правам инвалидов, а также в Фе-
деральном законе «О социальной защите инвалидов в Россий-
ской Федерации». В результате все предыдущие судебные ре-
шения по этому делу были отменены, а материалы снова на-
правлены в суд первой инстанции.

Вердикт Верховного Суда: Законодательством установле-
на обязанность работодателей создавать квотируемые рабо-
чие места для инвалидов и следить за выполнением этой кво-
ты. Эта обязанность считается выполненной с момента выде-
ления рабочих мест (в том числе специально оборудованных 
рабочих места) и приема на них людей с инвалидностью.

 ОБ ОБЕСПЕЧЕНИИ ИНВАЛИДОВ ТЕХНИЧЕСКИМИ СРЕД-
СТВАМИ РЕАБИЛИТАЦИИ (ТСР)

Необычный прецедент произошёл в Москве. Суды первых 
двух инстанций отказали инвалиду в праве на получение тех-
нических средств реабилитации, согласно ИПРА. Решение 
было основано на том, что ранее он отказался от социальных 
услуг в виде бесплатного обеспечения лекарствами, получив 
взамен компенсацию в виде их денежного эквивалента.

Верховный суд отметил неправильную трактовку судами 
низших инстанций Федерального закона «О социальной за-
щите инвалидов в Российской Федерации», который обязыва-
ет государственные органы и органы местного самоуправле-
ния предоставлять все реабилитационные услуги и средства 
реабилитации, указанные в ИПРА. В свою очередь, для чело-
века с инвалидностью ИПРА носит рекомендательный харак-
тер, и он вправе отказаться от него полностью или частично.

Вердикт Верховного Суда: Отказ инвалида от получения 
государственной социальной помощи в виде набора социаль-
ных услуг не лишает его права на обеспечение техническими 
средствами реабилитации за счет средств федерального бюд-
жета в соответствии с индивидуальной программой реабили-
тации инвалида, которая является обязательной для испол-
нения соответствующими органами государственной власти, 
органами местного самоуправления, а также организациями 
независимо от организационно-правовых форм и форм соб-
ственности.

С подробностями каждого дела можно познакомится в пол-
ном обзоре Верховного Суда Российской Федерации: http://
static.consultant.ru/obj/file/doc/sud_obzor_180620.pdf

rirportal.ru

говорящим ребенком не только стан-
дартный набор карточек с изобра-
жениями предметов и явлений, но и 
добавлять свои варианты (фотогра-
фировать и самостоятельно озвучи-
вать), используя в диалоге с ребенком 
те предметы и объекты, которые 
именно ему необходимо изучить («па-
па», «мама», «поликлиника», «детский 
садик»).

С помощью коммуникатора ре-
бенок может как обозначать жела-
емые предметы, так и составлять 
полноценные предложения-просьбы. 
Звуковое сопровождение изображе-
ний позволяет ребенку озвучить соб-
ственные желания и дает возмож-
ность для повторения и речевой ими-
тации. Пособие, разработанное с 
учетом многолетнего опыта специа-
листов центра реабилитации инва-
лидов детства «Наш солнечный мир», 
подходит для эффективного обуче-
ния детей с аутизмом, синдромом 
Дауна, алалией и другими расстрой-
ствами, сопровождающимися труд-
ностями в развитии речи.

 Специальный функционал прило-
жения позволяет создавать комму-
никативные, озвученные карточки 
для взрослых и пожилых людей с на-
рушениями речи. Можно создавать 
и озвучивать карточки для любых 
слов и предложений – «ходунки», «чаш-
ка», «лекарства», «мне плохо», «я хочу 
позвонить дочери» и т. д.  – столько, 
сколько потребуется.

 «В этом проекте нас привлекли 
его системность и масштаб дости-
гаемых позитивных изменений, – от-
мечает исполнительный директор 
фонда «Истоки» Андрей Кудряшов. – 
Приложение «Аутизм. Общение» – это 
удачный пример цифровой транс-
формации в области социализации и 
реабилитации. Мы видим, как симби-
оз уникального опыта специалистов 
центра «Наш солнечный мир» и вы-
соких технологий позволяет значи-
тельно облегчить жизнь десятков 
тысяч семей, в которых растут де-
ти с расстройством аутистического 
спектра, а также всем людям с нару-
шениями речи».

 Приложение бесплатно и до-
ступно для скачивания на любые 
устройства.

neinvalid.ru
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КТО И КАК ЖИВЕТ В РОССИЙСКИХ 
ПСИХОНЕВРОЛОГИЧЕСКИХ ИНТЕРНАТАХ? 
ОТВЕТЫ НА ВОПРОСЫ О ПНИ

ЧТО ТАКОЕ ПНИ?

Психоневрологические интернаты (ПНИ) — это государ-
ственные учреждения, в которых живут совершеннолетние 
люди с хроническими психическими заболеваниями, кото-
рые нуждаются в постоянном уходе. Важно подчеркнуть, что 
это не больницы, а интернаты, где постояльцам оказывают 
социальные услуги.

Зачастую персонал воспринимает проживающих в ПНИ 
людей как пациентов, которых необходимо изолировать от 
общества и лечить, говорят общественники, которые помо-
гают людям с расстройствами. Представители некоммерче-
ских организаций, которые работают с ПНИ, часто называют 
их тюрьмой. «Система ПНИ и ДДИ — да, я это утверждаю — 
это современный ГУЛАГ для престарелых и инвалидов», — за-
являла учредитель фонда помощи хосписам «Вера» Нюта Фе-
дермессер.

Как правило, ПНИ — это большие закрытые 
учреждения коридорного типа на сотни мест. Всего 
в стране работает свыше 500 психоневрологических 
интернатов.

КТО НАХОДИТСЯ В ПНИ?

В ПНИ живут взрослые и пожи-
лые люди с ментальными особенно-
стями. В интернатах находятся по-
жилые люди с ментальными заболе-
ваниями, люди с тяжелыми зависи-
мостями и люди с врожденными мен-
тальными нарушениями, потеряв-
шие опекунов. В России в психонев-
рологических интернатах прожива-
ют, по разным данным, от 160 до 220 
тысяч человек. 20% из них — это мо-
лодые люди от 18 до 35 лет.

Как правило, молодые люди попа-
дают в ПНИ после выпуска из домов-
интернатов для детей с психически-
ми нарушениями. Впрочем, в ПНИ 
отправляют и бывших воспитан-
ников с «тяжелыми» диагнозами из 
обычных детских домов. По мнению 
президента Гражданской комиссии 
по правам человека в области психи-
атрии Татьяны Мальчиковой, часто 
сироты попадают в интернаты не из-
за умственной отсталости, а из-за пе-
дагогической запущенности.

ЛЮДИ, КОТОРЫЕ ЖИВУТ В ПНИ, 
НЕ МОГУТ ПОЗАБОТИТЬСЯ О СЕБЕ 
САМИ?

Большинство постояльцев ПНИ 
действительно недееспособны, то 
есть их гражданские права ограни-
чены и на многое им требуется разре-
шение опекуна. Обычно единствен-
ным опекуном, принимающим за 
ограниченного в дееспособности че-
ловека все решения, становится сам 
директор интерната.

Однако есть нюансы. Во-первых, 
в России очень легко лишиться де-

Психоневрологический интернат Петергофа
Фото: Дмитрий Лебедев / Коммерсантъ

Психоневрологические интернаты (ПНИ) — учреждения, где живут взрослые люди с хронически-
ми психическими заболеваниями, которые нуждаются в постоянном уходе. Но фактически такие 
учреждения в России — это нечто среднее между строгой больницей и тюрьмой. После того как 
стало известно об уральском пансионате, где нескольких женщин угрозами заставили сделать 
стерилизацию, даже далекие от темы люди стали интересоваться судьбой запертых в ПНИ. 

«Такие дела» собрали ответы на простые вопросы о том, кто попадает в психоневрологический 
интернат и как там живется.
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еспособности, а вернуть ее можно 
только по решению суда. Это удает-
ся единицам. А во-вторых, по наблю-
дениям волонтеров центра помощи 
людям с аутизмом «Антон тут рядом», 
администрация чаще всего стремит-
ся лишить дееспособности поступа-
ющего в учреждение человека.

Финансирование интерната за-
висит от количества проживающих в 
нем людей. 75% пенсии каждого не-
дееспособного подопечного по закону 
полагается интернату, а его админи-
страция, как единственный опекун, 
распоряжается всем имуществом 
жильцов.

По этой причине общественники 
настаивают на том, что нужно при-
нять закон о распределенной опеке. 
Тогда недееспособным людям смо-
гут назначать не одного опекуна, 
как сейчас, а нескольких. Это изба-
вит многих людей от попадания в ин-
тернаты и качественно улучшит пре-
бывание уже находящихся там подо-
печных.

ИЗ ПНИ МОЖНО УЙТИ, ЕСЛИ ТАМ 
БУДЕТ ПЛОХО ИЛИ ЗАХОЧЕТСЯ 

ВЕРНУТЬСЯ К СЕМЬЕ?

Формально в ПНИ люди могут 
жить постоянно, временно (до ше-
сти месяцев) или в течение пяти дней 
в неделю. Помимо этого, постояльцы 
имеют право отказаться от социаль-
ных услуг.

Тем не менее покинуть 
интернат очень тяжело.

Во-первых, потому что эти пра-
вила не распространяются на недее-
способных людей. А во-вторых, уйти 
из ПНИ можно только с разрешения 
специальной комиссии, которая ре-
шит, может ли человек жить самосто-
ятельно. При этом четкого определе-
ния, что это означает, нет.

Фактически нужно получить со-
гласие интерната, а учреждениям та-
кого типа, как правило, это невыгод-
но. 

Будучи и заказчиками соци-
альных услуг (как опекуны), 
и исполнителями, ПНИ выгод-
но, чтобы их подопечные на-
всегда оставались в стенах 
учреждения, об чем не раз 
говорили представители про-
фильных НКО.

А ИЗ ПНИ МОЖНО ВЫХОДИТЬ НА УЛИЦУ?

Если у постояльца нет дееспособности, то он не имеет пра-
ва куда-либо уходить из интерната без разрешения сотрудни-
ков. Помимо этого, многие отделения ПНИ просто-напросто 
запираются. Так, по словам руководителя центра лечебной 
педагогики «Особое детство» Анны Битовой, свобода передви-
жения в интернатах нарушается повсеместно — руководите-
ли учреждений считают, что так безопаснее, однако у них нет 
на это законного права.

Даже если жильцам ПНИ разрешают гулять, то часто их 
время для прогулок ограничено.

ЧТО ДЕЛАЕТ ЧЕЛОВЕК В ПНИ? НАСКОЛЬКО ЭТО ПОХОЖЕ 
НА ЖИЗНЬ ОБЫЧНОГО ЧЕЛОВЕКА?

В большинстве интернатов условия проживания и время-
препровождения одинаковы для всех. Правила распростра-
няются как на людей с тяжелыми ментальными нарушения-
ми, так и на тех, у кого нет серьезных диагнозов.

В интернатах у людей нет своих личных вещей, они не 
могут распоряжаться деньгами.

Они не имеют права устроиться на работу, начать 
учиться.

Им запрещено жениться, рожать и воспитывать собствен-
ных детей. Подопечные не могут отказаться от приема ле-
карств. При этом любое нарушение правил или недовольство 
персоналом может быть поводом для госпитализации в пси-
хиатрические клиники, также подопечных могут привязать к 
кровати или посадить в изолятор.

Во многих интернатах есть мастерские, но досугом это 
можно назвать с натяжкой. Во-первых, людям, которые года-
ми находятся в одном помещении, полезнее была бы как раз 
смена обстановки: даже дорога до мастерской в другом доме 
уже давала бы им много впечатлений. А во-вторых, даже если 
у кого-то из постояльцев и нашлось бы желание попробовать 
что-то новое, разбираться ему пришлось бы самостоятельно: 
занятия в мастерских никак не организованы.

Психоневрологический интернат в Рыбинске
Фото: Дмитрий Лебедев / Коммерсантъ
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Зачастую постояльцы интернатов по несколько лет не по-
кидают помещение ПНИ, многие целыми днями лежат на кро-
вати. «Взрослые люди лежат в белых койках и смотрят в пото-
лок», — описала жизнь подопечных ПНИ соучредитель фонда 
«Я есть» актриса Ксения Алферова.

А КАК ЖЕ ВРАЧИ И РОДСТВЕННИКИ? НЕУЖЕЛИ НЕ МОГУТ 
ВМЕШАТЬСЯ?

Алферова отметила, что сотрудники многих интернатов 
даже не знают, как зовут их подопечных. Представители про-
фильных НКО часто говорят о жестоком обращении по отно-
шению к жильцам ПНИ со стороны персонала: связывание, 
физическое насилие, наказания.

Часто людям в интернатах запрещают видеться со своими 
родственниками, друзьями или волонтерами, объясняя это 
тем, что их визиты якобы дурно влияют на подопечного. За-
частую близкие на протяжении нескольких месяцев не могут 
добиться встречи со своими близкими, которые проживают в 
интернатах.

Без закона о распределенной опеке родственники людей 
с тяжелой ментальной инвалидностью остаются в безвыход-
ном положении. Семьи вынуждены делать выбор: либо про-
должать ухаживать за родственниками до последнего, либо 
отдавать в психоневрологический интернат и терять возмож-
ность повлиять на жизнь родного человека.

НО ЛЮДИ В ПНИ ЖЕ МОГУТ ВЛЮБИТЬСЯ, ЗАВЕСТИ 
СЕМЬЮ?

Влюбиться могут, но по закону ограниченный в дееспособ-
ности человек не может вступить в брак. Как тяжело добиться 
восстановления дееспособности и выйти из интерната — уже 
говорилось выше. Кроме того, в интернатах, как правило, не 
рассказывают о том, как правильно предохраняться, и не обе-
спечивают постояльцев контрацептивами.

Вместе с тем женщины в интернатах беременеют регуляр-
но — от персонала, от мужчин, живущих там, говорила Бито-
ва. Тех, кто забеременел, вынуждают делать аборты, посколь-
ку в интернате для взрослых ребенок остаться не может. В 

случае если ребенок все-таки родил-
ся, его забирают в детдом.

18 октября в Екатеринбурге жен-
щина, живущая в Уктусском пансио-
нате для престарелых и людей с ин-
валидностью, рассказала, что ее и 
нескольких постоялиц угрозами за-
ставили сделать стерилизацию.

А ЕСТЬ ЛИ АЛЬТЕРНАТИВА СИСТЕ-
МЕ ПНИ?

Да, у системы психоневрологи-
ческих интернатов есть работаю-
щая альтернатива — сопровождае-
мое проживание. Это когда человек 
с ментальной инвалидностью живет 
дома или в условиях, близких к до-
машним, под присмотром специали-
стов: обычно это социальные педаго-
ги, социальные работники и волон-
теры. Человек учится минимальному 
самообслуживанию (готовить, сти-
рать, планировать бюджет), может 
работать или заниматься любимым 
делом в безопасных условиях.

В России уже есть работающие 
примеры таких домов, но их очень 
мало.

КАК МОЖНО ПОМОЧЬ ЛЮДЯМ В 
ПНИ?

Можно стать волонтером в интер-
нате: общаться, гулять и дружить с 
подопечными ПНИ и смотреть, как 
в учреждении соблюдают их пра-
ва. Вы можете оказывать НКО, кото-
рые помогают людям с ментальны-
ми особенностями, профильную по-
мощь, если это в вашей компетен-
ции: например, давать медицин-
ские, психологические или юридиче-
ские консультации. Если вам не под-
ходит этот вариант, вы можете пере-
вести этим фондам пожертвование 
или распространять информацию о 
сопровождаемом проживании и рас-
пределенной опеке.

Автор: Александра Садыкова
takiedela.ru

Фото: Дмитрий Лебедев / Коммерсантъ
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БУДНИ «ДОМА СОЛНЦА» В ЭПОХУ КОВИДА
Предметом главных забот коллектива севастопольского 

«Дома солнца» более двух лет является проект «Квартира са-
мостоятельного проживания». Поддержанный Фондом пре-
зидентских грантов, он успешно продолжается и стал для на-
ших любимых подопечных привычным и даже, отчасти, обы-
денным. 

Данный факт (постепенное превращение немыслимого в 
рутину) можно смело занести в список свершений и сосредо-
точиться на улучшении бытовых навыков ребят и их способ-
ностей уживаться вместе на общем пространстве.  

Тем не менее, следует бежать изо всех сил, чтобы хотя бы 
не отступать назад. 

13 января мы начали новый курс учебно-тренировочно-
го сопровождаемого проживания в съемной квартире. Учиты-
вая сложную эпидемиологическую обстановку, все участники 
– сотрудники и ребята – сдали тесты на антитела, после чего 
была сформирована группа.

Занятия на квартире и в мастерской происходят с соблю-
дением всех требований санитарных служб, и даже более 
того. Мастерскую мы перенесли в здание на улице Балаклав-
ской (помещение СРОО «Особые дети»), 10 минут прогулки от 
квартиры. При перемещениях по городу исключается исполь-
зование общественного транспорта, только личные машины 
сотрудников и волонтеров. Ребята не уходят домой на выход-
ные, хотя родители могут посещать квартиру, но только при 
условии ношения маски. 

В выходные дни устраиваются разные интересные меро-
приятия помимо прогулок по городу: ребята пекут пряники, 
печенье, пироги, смотрят кино, играют в настольные игры 
(каждую неделю приобретается новая игра!). Происходит пол-
ное погружение в стихию самостоятельной жизни без родите-
лей. Пока ребятам все очень нравится, по дому не скучают, за-
болевших нет.

Таким образом, мы начали эксперимент по глубокому по-
гружению – теперь испытывается возможность отказаться от 
посещений родительских гнезд на выходные. Однако, пробле-
мы есть. 

Оказалось, что отказаться от домашнего расслабления, 
телевизора и маминых разносолов можно, особенно если в 
субботу-воскресенье предлагается такая «морковка», как ин-
тересные прогулки, приготовление необычных вкусностей, 
заказ и поедание суши или пиццы, походы на шопинг в ТЦ, 
настольные игры всей «семьей».

Гораздо труднее было убедить примириться с этим 
родителей наших подопечных. Оказалось, что у 
них теряется смысл жизни, и они чувствуют себя 
брошенными и им очень одиноко. Доходило до 
обвинений в том, что мы превращаем «квартиру» в 
тюрьму (?!)

А если всерьез, наряду с общим 
положительным трендом в самоощу-
щении и взрослении ребят, для нас 
стали очевидными серьезные про-
блемы и упущения в подготовке их ко 
взрослой жизни. 

Это и отсутствие такого важно-
го умения, как нахождение баланса 
между потребностями-хотелками и 
наличными ресурсами (что, впрочем, 
характерно для большинства сооте-
чественников без всяких т.н. особен-
ностей). Это и чрезмерная робость 
при взаимодействии с окружающи-
ми людьми, не входящими в ближ-
ний круг (продавцами, например) и 
очень плохой устный счет, вплоть до 
непонимания элементарного сложе-
ния. Кстати, этот последний недо-
чет мы стараемся до некоторой сте-
пени устранить с помощью настоль-
ных игр вроде «Монополии».

И все же наши ребята растут с 
каждой неделей проекта. Это замет-
но нам, это заметно и некоторым ро-
дителям. Надеемся, что таковыми 
все же окажется большинство.

Мы же нынче задумываемся о сле-
дующем проекте – обучении специа-
листов для будущего севастопольско-
го дома-интерната для людей с мен-
тальной инвалидностью, в котором 
надеемся реализовать элементы са-
мостоятельного проживания.

А. Нагальский

Полюбуйтесь на этих арестантов
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«Я ОСОЗНАЛА, ЧТО ХОЖУ С БРАТОМ В КИНО КАК НА 
ВОЙНУ. ТАК НАЧАЛАСЬ «ОТКРЫТАЯ СРЕДА». 
АННА МАЛОВА
КАК СТУДЕНТКА ФИЛФАКА ЗАХОТЕЛА ПОМОЧЬ СВОЕМУ БРАТУ И СОЗДАЛА ПРОСТРАНСТВО ДЛЯ 
ВЗРОСЛЕЮЩИХ ЛЮДЕЙ С РАС В КРАСНОДАРСКОМ КРАЕ.

Èíòåðâüþ – ÷àñòü ïðîåêòà Àãåíòñòâà ñîöèàëüíîé èíôîðìà-
öèè è Áëàãîòâîðèòåëüíîãî ôîíäà Âëàäèìèðà Ïîòàíèíà. «ÍÊÎ-
ïðîôè» — ýòî öèêë áåñåä ñ ïðîôåññèîíàëàìè íåêîììåð÷åñêîé 
ñôåðû îá èõ êàðüåðå â ãðàæäàíñêîì ñåêòîðå. Ìàòåðèàë êðîññ-
ìåäèéíûé, âûõîäèò â ïàðòíåðñòâå ñ ïîðòàëîì «Âàêàíñèè äëÿ 
õîðîøèõ ëþäåé».

Куда деваются дети с РАС

У вашего младшего брата Никиты аутизм. Вы росли 
вместе, когда про РАС в России еще ничего не было извест-
но широко — и тем более не было благотворительных про-
грамм, социальных проектов в медиа, семьи не получали 
поддержку. Как вы вспоминаете это время?

Никите поставили аутизм, когда ему было два года, а  мне 
— девять лет. Информационный вакуум наверняка был, но я 
об этом не задумывалась еще, потому что была совсем ребен-
ком. Слово «аутизм» в семье никто не произносил: и так было 
понятно, что у брата есть особенности, и каким словом их на-
зывать, не так важно.

Никита не говорил, он по три-четыре часа бегал по кори-
дору без остановки и скидывал вещи со всех поверхностей, пе-
реворачивал стулья. Из коррекционного детского сада его вы-
гнали, никакой поддержи ни брату, ни маме не оказывалось, и 
было ощущение, что вокруг нас в большом Краснодаре людей 
с аутизмом нет. Нам предлагали только медикаментозную те-
рапию — Никите, к счастью, она стала помогать.

Когда мне было 13 лет, родители 
с Никитой уехали жить за город, по-
тому что ему было тяжело находить-
ся в квартире, а я осталась. В какой-
то момент я поняла, что все мы — 
мама, врачи, педагоги — на самом 
деле знаем о РАС очень мало, поэтому 
я начала сама искать информацию 
об аутизме в Интернете, переводила 
статьи с английского языка на рус-
ский через Google-переводчик. И ког-
да приезжала в гости к родителям, 
я старалась много времени уделять 
Никите, занималась его речью, пы-
талась по-своему применить на нем 
практики, о которых читала.

Насколько сложно было с диа-
гностикой РАС тогда?

Это сложно и сейчас. Подросткам 
«любят» ставить шизофрению вместо 
аутизма. Я не врач и не могу точно 
сказать, по какой причине это про-
исходит, но предположу, что все из-
за устаревших подходов советской 
школы психиатрии. В Краснодар-
ском крае 1700 детей с аутизмом и 
почему-то только 14 взрослых. У нас 
есть официальные письма от Минз-
драва с этой статистикой за 2019 год.

Куда деваются дети с РАС, когда 
они взрослеют, мы не знаем. То есть 
либо люди просто исчезают из си-
стем, потому что не претендуют ни 
на какую помощь, либо в подростко-
вом возрасте диагноз меняют на дру-
гой — как моему брату поставили ши-
зофрению.

Как это произошло?

Никите поставили шизофрению 
на одном из освидетельствований, 
когда ему было 13 лет. Причем мою 
маму об этом не проинформировали.

Врач сказала, что всё хорошо, 
и положила справку в конверт.

Анна Малова. Фото: Алина Десятниченко/АСИ
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И мама, растерявшись, просто не 
попросила эту справку — не успела, 
переволновалась. Мы узнали о новом 
диагнозе только спустя два года, ког-
да в коррекционной школе встал во-
прос о постановке на учет в военко-
мат.

Вам удалось оспорить это?

Никита стал вторым подростком, 
которому вернули диагноз «аутизм» в 
Краснодаре. Но это была настоящая 
борьба. Нам нужно было снова прой-
ти медицинскую комиссию и поста-
вить под сомнение экспертизу вра-
чей. Раньше в Краснодарском крае 
почему-то считалось, что аутизм 
всегда перерастает в шизофрению, 
хотя есть письмо Минздрава, в кото-
ром говорится, что такого не бывает: 
аутизм — на всю жизнь.

К тому же врачи в этой ситуации 
никак не помогают пациенту — даже 
чтобы оформить правильно заявле-
ние на выписку из медицинской кар-
ты, нужно где-то взять образец этого 
заявления, а его могут просто не дать 
на руки.

В нашем фонде есть ребята, кото-
рые после 18 лет пытаются сменить 
диагноз с шизофрении на аутизм, но 
никак не получается. Заведующий 
психиатрическим диспансером од-
нажды просто закрыл наших подо-
печных в кабинете и сказал: «Пиши-
те заявление от себя, без образца. 
Если вы не можете, вы недееспособ-
ные». Они находились там три часа, 
мы пытались достучаться до сотруд-
ников диспансера, но никакого диа-
лога не получилось. У нас до сих пор 
нет успешных примеров смены диа-
гноза с шизофрении на аутизм после 
18 лет.

Если подростку с аутизмом ме-
няют диагноз на шизофрению, ка-
кие последствия могут быть?

Во-первых, если подросток попа-
дет в больницу, а его диагноз в кар-
точке — шизофрения, то он просто 
не сможет получить необходимую по-
мощь, ему будут давать совсем другие 
препараты. Во-вторых, очень важно 
сохранить ребят с аутизмом в офи-
циальной статистике. Кто будет вы-
делять средства на помощь 14 взрос-
лым с аутизмом в регионе? Другое 
дело, если их 1700. И в-третьих, пока 

врачи не начнут всё чаще и чаще встречаться с пациентами, 
у которых в медицинской карточке — именно РАС,  они не бу-
дут в этой области профессионально развиваться.

Нормальная жизнь за нормальные деньги

Когда вы читали об аутизме медицинские статьи в 
интернете, у вас сразу появилась идея помогать людям с 
РАС или вы хотели помочь именно своей семье? 

Сейчас я понимаю, что хотела помочь маме. Брата я вос-
принимала как что-то естественное, ведь он такой с самого 
детства, а вот маму я видела и другой, и мне казалось, что кро-
ме меня ее никто не поддержит. Папа работал, родственники 
проходили свои стадии принятия ситуации. Добывая инфор-
мацию о РАС, я пыталась показать маме, что она не одна и что 
таких семей, как наша, много.

Я не задумывалась о том, чтобы открыть когда-то свой 
фонд, — я мечтала поступить на филологический, жить 
в домике в лесу и писать книги.

Когда наша семья получала подарки от соцзащиты на Но-
вый год, я очень удивлялась каждый раз — я не знала, что су-
ществуют какие-то благотворительные организации. А когда 
видела сборы средств по телевизору, мне всегда казалось, что 
фонды помогают умирающим детям, которых нужно прямо 
сейчас спасать.

Вы поступили на филфак?

Да, я встретила в университете очень много талантли-
вых людей: кто-то — мультиинструменталист, кто-то — тан-
цор, выступавший на открытии Олимпиады. А я… ничего. Я 
чувствовала, что во мне есть энергия, но не понимала, куда ее 
можно направить.

Друзья предложили мне написать книгу об аутизме. Я до-
говорилась с менеджером одной международной компании, 
что они будут эту книгу финансировать. Но вскоре я убеди-
лась, что книга пока не получится, потому что мне не хвата-
ет ума и опыта.

«Открытая среда». Фото: Алина Десятниченко/АСИ
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И вместо этого я решила делать социальный проект Аут.
инфо — информационный портал об аутизме. Я собрала ко-
манду студентов с разных концов России — программистов, 
художников, фотографов, верстальщиков. И у нас было по 
600-900 просмотров в день, неплохо для такой темы. Когда 
я переходила на третий курс, я познакомилась с директором 
организации «Синяя птица» в Краснодаре, которая помогала 
детям с РАС, и меня позвали на работу руководителем проек-
тов. С тех пор я больше нигде, кроме благотворительности, не 
работала.

Чем вы занимались в фонде?

Сначала я организовала фестиваль в поддержку аутизма, 
потом мы придумали проект «Рассвет» — дети с РАС стали по-
лучать консультации специалистов, психологи помогали ро-
дителям, мы дарили подарки, оказывали небольшую матери-
альную помощь семьям. Потом мы добились помещения в 100 
кв.м., там появился первый прообраз тренировочной кварти-
ры, мы стали проводить групповые занятия, читать лекции 
родителям по несколько часов в неделю.

«Синяя птица» помогала людям 
с аутизмом до 18 лет, и большин-
ство подопечных были детьми, а не 
подростками. Многие в секторе тог-
да вели себя так, как будто взросло-
му человеку с РАС уже особо не по-
можешь — ведь это очень сложно и 
успешных кейсов мало.

А по-настоящему прорывные 
подходы к работе с РАС вы встре-
чали тогда?

Я побывала в лагере фонда «От-
крыть мир» в Костроме как волонтер-
консультант. Я увидела, как здорово, 
оказывается, можно работать с под-
ростками с аутизмом. Они впервые 
в жизни остались с ночевкой в лесу в 
минус 15, все с разным уровнем нару-
шений. Катались на санках, играли в 
снежки, лепили из глины, танцевали 
на дискотеках — и все это было адап-
тировано под них, для каждого про-
стого занятия продумывались про-
токолы, которые помогали каждому 
подростку освоить разные навыки и 
скорректировать нежелательное по-
ведение, справляться со стрессовы-
ми ситуациями. И ничего страшно-
го с ребятами за пять дней не произо-
шло, они были абсолютно успешны и 
продвинулись так, как будто год были 
на реабилитации.

Я тогда поняла, что поведенче-
ский анализ может прекрасно помо-
гать и взрослым. Для меня это был 
просто космический уровень заботы 
о людях с РАС, очень воодушевляю-
щий.

Несмотря на то, что эта поезд-
ка меня сильно вдохновила, я вскоре 
уволилась из «Синей птицы» с четким 
убеждением, что благотворитель-
ность — не мое.

Почему?

Да потому что работать в благо-
творительности — ужасно! Если се-
рьезно, сейчас я не представляю себя 
в другом месте, но тогда я сильно вы-
горела. Мне было 20 лет, и я даже не 
успела посмотреть, как люди в обыч-
ных офисах работают. Долгое время 
я получала 4 тысячи рублей в месяц, 
и для того чтобы купить себе шапку в 
FixPrice, я шла пешком от дома до ра-
боты, экономя на проезде.

Мне показалось в какой-то мо-
мент, что люди в благотворительно-

«Открытая среда». Фото: Алина Десятниченко/АСИ

«Открытая среда». Фото: Алина Десятниченко/АСИ
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сти либо выгоревшие и агрессивные, 
либо ненормальные, а у меня нет 
мозгов, чтобы что-то изменить по-
настоящему.

Я хотела нормальной жизни за 
нормальные деньги, хотела делать 
себе маникюр хотя бы раз в месяц, а 
не идти к подросткам с РАС, которые 
будут бросаться в меня сумками и 
плеваться, пока руководители будут 
кричать на меня, а мамочки — пла-
кать за дверью.

Новое слово «друг»

Из благотворительности вы 
всё же не ушли?

Да, на это повлиял один поход в 
кино. Каждый Новый год мы с бра-
том идем смотреть очередную серию 
фильма про трех богатырей. Никита 
очень любит эти мультики — он даже 
разговаривает иногда фразами из 
них. И вот в кинотеатре на нас стали 
тыкать пальцем, подростки нас нача-
ли снимать на камеру, потому что Ни-
кита меня обнимал, он мычал и про-
изводил странные звуки, хотя вы-
глядел как обычный уже достаточно 
взрослый парень.

Нас, конечно, не выгнали с сеан-
са, но мне было очень больно.

Я осознала, что в любое 
общественное место я иду 
с Никитой как на войну и 
отражаю атаки.

При этом он, как и другой подро-
сток, имеет право просто сходить в 
кино с друзьями или с сестрой, кото-
рой не придется делать вид, будто нас 
никто не снимает и никто не говорит 
о Никите: «Какой идиот».

«Невидимая инвалидность» не от-
дает сигнал другим людям, что что-
то не так — и это опасно для наших 
ребят. Я написала пост в «Инстагра-
ме» и предложила собрать группу во-
лонтеров, которые могли бы с груп-
пой подростков с РАС просто ходить 
в кино. Набралось достаточно много 
людей — я поняла, что нужно как-то 
подготовить волонтеров перед пер-
вым сеансом и разработала для них 
тренинг.

Параллельно я устраивалась на 
работу в большую фирму. Меня взя-
ли, и я просто не явилась в свой пер-

вый рабочий день, потому что поняла, что хочу заниматься 
этими походами в кино. Так началась «Открытая среда». У нас 
было пять волонтеров и четыре подопечных. Сейчас — 153 
подопечных семьи, больше 100 волонтеров и команда из де-
сяти человек.

Походы в кино со временем стали другими?

Сначала стало меняться отношение персонала, потому 
что они к нам привыкли. И потихоньку, месяц за месяцем, ме-
нялась и реакция других людей в кинотеатре при виде наших 
ребят. Наверное, сыграл роль эффект большой толпы, когда 
встречаешь не одного «необычного» человека в кино, а боль-
шую компанию, которая занимает целый ряд.

Кроме походов в кино, чем еще вы занимались?

Мы придумали социальные клубы, на которые меня вдох-
новил лагерь в Костроме. Мы собирали большую компанию 
из «обычных» ребят и подростков с аутизмом, прописывали 
сценарий и раз в неделю встречались. Причем не в каком-ни-
будь закрытом центре, а в общественном месте, где нас виде-
ли другие люди, — в парке, в кафе, в кинотеатре, в библио-
теке. Эти встречи, которые мы проводим до сих пор, улучша-
ют социальные навыки ребят. Но главное — у многих наших 
подопечных благодаря клубу в обиходе появилось новое сло-
во «друг».

Как долго ваш проект оставался волонтерским, без 
зарплат?

Два года.

А на что вы сами жили в это время?

Я работала с детьми с множественными нарушениями 
развития частным образом. Постепенно мы начали собирать 
маленькие суммы на обучение нашей команды  — например 
на лагерь от Центра лечебной педагогики на Валдае. Пока мы 
не зарегистрировали «Открытую среду» как некоммерческую 
организацию, мы не занимались фандрайзингом, у нас и сче-
та своего не было. На проекты, которые требовали бюджета, 
мы часто скидывались сами. Иногда у меня получалось найти 

«Открытая среда». Фото: Алина Десятниченко/АСИ
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какие-то деньги нашим волонтерам, но, в среднем, это могло 
быть по четыре тысячи рублей.

Наш проект отличался от других благотворительных про-
ектов, которые видели родители.  Мы были похожи на моло-
дежную тусовку, которая дает подросткам то, что действи-
тельно у них в дефиците, — общение, возможность выйти из 
дома и получить новые навыки. Некоторые наши уже совер-
шеннолетние подопечные по пять-шесть лет сидели дома и не 
выходили буквально никуда, ведь занятия в коррекционной 
школе закончились.

У наших подопечных наконец появился повод куда-то вы-
йти после нескольких лет самоизоляции — родители говори-
ли нам об этом и плакали. К тому моменту, как мы наконец 
зарегистрировались, «Открытая среда» помогала уже 120 се-
мьям.

Что поменялось после регистрации НКО?

Мы смогли общаться с государством на другом уровне, мы 
чувствуем, что наш голос стал громче. У нас появился счет, 

и мы начали принимать небольшие 
пожертвования. Появилась возмож-
ность платить зарплату специали-
стам и нанимать новых людей, чтобы 
снять нагрузку с волонтеров: сколько 
бы ни было инициативных и актив-
ных людей, сложно привлекать их к 
регулярной бесплатной работе и по-
стоянно мотивировать.

Пусть у нас пока очень небольшие 
сборы и нерегулярные, но мы посте-
пенно развиваем институт специа-
листов, которые занимаются пове-
денческим анализом. Сейчас мы ве-
дем переговоры с министерством об-
разования — они хотят, чтобы мы де-
лились с ними разными методиками 
работы с РАС.

«Вас не станет — ваши дети 
попадут в интернат»

Один из самых заметных про-
ектов «Открытой среды» — тре-
нировочная квартира. Как она 
появилась?

В какой-то момент на собраниях 
с родителями мы стали чаще обсуж-
дать будущее подростков, и вывод 
был неутешительным: «Вас не станет 
— ваши дети попадут в интернат». 
Стало понятно, что нужна квартира, 
в которой подопечные будут учить-
ся самостоятельности, и пять смелых 
родителей решились на этот шаг.

Почему это нелегко? Потому 
что нужно отпустить своего 
ребенка хотя бы на ночь — 
представьте, что ребенку 
уже 29 лет и он ни разу еще 
не ночевал без мамы и не 
надевал пижаму сам.

Мы нашли через знакомых квар-
тиру, сняли ее с большой скидкой и 
запустили туда первых студентов. 
На аренду скинулись родители, а все 
остальное закупила «Открытая сре-
да» — игрушки, тряпки, продукты. Я 
ездила в «Антон тут рядом» на стажи-
ровку и смотрела, как у них работа-
ет тренировочная квартира. Я также 
познакомилась с Центром лечебной 
педагогики и изучила все материа-
лы, которые могли нам помочь.

Как это работает?

У каждого подопечного есть своя 
программа, которую выстраивает 

Анна Малова. Фото: Алина Десятниченко/АСИ

Выпускной в тренировочной квартире.
Фото: «Открытая среда»
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методист. Сначала ребята проводили 
в квартире по несколько часов, затем 
полдня, целый день, день с ночевкой. 
У нас есть несколько студентов, ко-
торые уже могут ночевать по три дня 
самостоятельно — это самый боль-
шой наш результат. Остальные толь-
ко подходят к этому. Но нам важно, 
чтобы подопечные в квартире приоб-
ретали новые навыки и были успеш-
ны — не просто сидели там по не-
сколько часов. Постепенно они смо-
гут жить отдельно от родителей — 
пусть и с сопровождающим. Важно, 
что эти навыки самостоятельности 
помогут им не попасть в интернат.

В первое время ребята ночуют со 
специалистами или с волонтерами, 
потом сопровождающий может про-
ведать подопечного в 23.00, а вер-
нуться в квартиру в 6.00, когда он 
только просыпается. Потом к 22.00 и 
к 7.00, потом к 21.00 и к 8.00 и так да-
лее. По такой системе наш подопеч-
ный Женя научился ночевать сам, но 
на это ушло два года.

«Открытая среда» устраивает 
подопечных на стажировки. Как 
вы это организовали?

Стажировка — первый шаг к тру-
доустройству. Мы выработали целую 
систему, которая позволяет правиль-
но сопровождать человека с аутиз-
мом во время его стажировки, гото-
вить коллектив к новому человеку и 
при этом не превращать стажиров-
ку в благотворительную акцию. Одна 
наша подопечная в итоге получи-
ла работу помощником повара-кон-
дитера, второго подопечного взяли в 
крупную компанию архивариусом.

Наши ребята — первые люди с 
ментальной инвалидностью в 
Краснодарском крае, которые 
получили официальную 
работу. Мы презентовали 
свою систему стажировок 
министерству труда — она им 
очень понравилась.

Одно дело — поговорить с ди-
ректором кафе или бургерной, с ко-
торым ты уже знаком и который не 
против поддержать хороший проект. 
Другое дело — завести этот разговор 
с командой поваров, ответственны-
ми за качество приготовления блюд, 
а не за социализацию кого-то. Эти 
люди могли никогда раньше не слы-

шать слово «аутизм» или слышать его в качестве ругательства. 
Перед тем как на кухне появится наш подопечный, я провожу 
для команды тренинг. Потом стажер с РАС приходит со всеми 
познакомиться, но пока не работает. На следующий день он 
проводит на стажировке уже час, потом два часа — и так по-
степенно привыкает. Стажировку он проходит в сопровожде-
нии волонтера.

Никто никогда мне не говорил, что мы делаем странную 
вещь, но испуг в глазах я видела много раз: люди думали, что 
наш стажер опасен, он чуть ли не из психиатрического отде-
ления и будет мешать рабочему процессу. Но после стажиров-
ки от сотрудников компаний всегда были только положитель-
ные отзывы, и некоторые даже объявляли потом, что они от-
крыты для трудоустройства людей с РАС.

А вам самой бывает неловко, когда вы приходите дого-
вариваться об очередной стажировке, или чувствуете се-
бя нормально?

Нет, не нормально! Мне вообще тяжело дается знакомство 
с людьми, особенно с чиновниками, я бы хотела реже гово-
рить по телефону, потому что очень устаю. Мне пишут в день 
от 70 до 170 человек. Но чем больше информации о нас по-
является в СМИ, тем чаще люди сами к нам приходят, пред-
лагают разные социальные проекты, хотят с нами дружить. 
Так работать гораздо проще, чем когда двадцатипятилетняя 
девочка с улицы стучится в компанию и вдруг начинает гово-
рить с сотрудниками о РАС.

Что такое закрыть «Открытую среду»

Говорят, что люди с РАС хорошо выполняют монотон-
ную работу, которая требует много времени и внимания 
к деталям. Это так?

Аутизм у всех разный, и совсем не обязательно, что у ре-
бенка с РАС найдется какой-то талант. К сожалению, чаще 
всего наоборот — у него может быть умственная отсталость 
или другие нарушения. Конечно, встречаются удивительные 
способности, и каждый родитель и специалист ищет их в на-
ших подопечных. Но это всё же редкость.

С тех пор как появилась «Открытая среда», вы замечаете 
какие-то прорывы у вашего брата Никиты?

Мы забрали Никиту из 11 класса коррекционной школы, 
и сейчас он участвует во всех программах «Открытой сре-
ды». Он ходит в тренировочную квартиру, посещает наши со-
циальные клубы, занимается фитнесом, участвует в онлайн-
чтениях и недавно начал играть на барабанах.

Наши отношения с братом не изменились, потому что они 
всегда были замечательными, мы сильно друг друга любим. 
Никита стал спокойнее, более самостоятельным, он научился 
общаться, контролировать себя, слышать других людей, на-
ходить компромисс и поддерживать диалог.

Когда он только пришел в «Открытую среду», через десять 
минут после начала мероприятия он ложился на коленки ка-
кому-нибудь волонтеру, говорил: «Я устал», — и ждал, когда 
все закончится. А сейчас ему искренне важны эти встречи, он 
тоже у нас стажировался на предприятии — в столярной ма-
стерской. Он публично выступает, он общается с друзьями в 
чатиках.
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Сколько лет самому взрослому человеку с аутизмом, 
который участвует в ваших программах?

К сожалению, всего 32 года — и никого старше с РАС мы 
не можем найти, их как будто бы не существует. В ближайшее 
время у нашего самого взрослого подопечного нет перспекти-
вы трудоустроиться, потому что он не говорит и ему тяжело 
социализироваться. Но когда-нибудь мы сможем создать си-
стему полезной занятости, защищенных мастерских, где и у 
этого парня будут все шансы себя реализовать.

То есть это такая сложноосуществимая, но все же 
альтернатива жизни в интернате?

Конечно. Я думаю, что человек с аутизмом может избе-
жать интернатов, если у него есть дневная занятость и воз-
можность жить с сопровождением.

Но ведь для того, чтобы сопровождаемое проживание было 
возможным, нужен целый штат специалистов — сопровожда-
ющих. Как быть, если однажды объем пожертвований станет 
резко меньше и зарплаты сопровождающим придется сокра-
щать?

Мы сейчас хотим попасть в реестр 
поставщиков социальных услуг, что-
бы оплачивать работу специалистов 
в тренировочной квартире из бюд-
жета министерства труда. Это позво-
лит нам набрать достаточно специ-
алистов и не переживать, что мы не 
сможем их оставить с нами, если по-
жертвований вдруг станет меньше.

Если представить себе, что 
«Открытая среда» лишается воз-
можности работать, это ката-
строфа для семей, которым вы 
помогаете?

Сейчас в регионе появилось боль-
ше организаций, помогающих лю-
дям с РАС. Но по-прежнему очень 
мало программ, рассчитанных имен-
но для подростков и взрослых. Когда 
мы были на грани закрытия, почти 
все члены нашей команды объяви-
ли, что будут работать бесплатно. Я 
думаю, мы бы сократили часть про-
грамм до лучших времен, но продол-
жали бы двигаться.

Конечно, тяжело, когда нужно од-
новременно и деньги привлекать, и с 
волонтерами работать, и придумы-
вать, как быстро починить унитаз в 
тренировочной квартире. Но я про-
сто не представляю, что такое за-
крыть «Открытую среду».

Синдром самозванца

Когда «Открытая среда» толь-
ко появилась, вы были для подо-
печных в том числе компанией, с 
которой можно весело провести 
время. Кажется, этот подход при-
влекал семьи. Анализируя работу 
других НКО, которые занимаются 
РАС, какие подходы к проблеме вы 
бы назвали рабочими? И что, нао-
борот, мешает фондам?

Я очень уважаю работу всех кол-
лег, потому что заниматься РАС очень 
тяжело. Но я думаю, что точка роста 
многих НКО — более уверенный го-
лос организации в сети, качествен-
ный визуальный контент, грамотно 
написанные посты, красиво оформ-
ленный сайт. Хорошо, что сейчас для 
энкаошников есть много возможно-
стей учиться бесплатно.

Если говорить о посыле фондов, 
то мне кажется некомпетентным и 
неправильным обещать «исцеление» 

Фото: «Открытая среда»

Фото: «Открытая среда»
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от аутизма. Также я бы не стала ис-
пользовать сомнительные методы 
реабилитации, которые не доказали 
свою эффективность, а иногда даже 
опасны.

Мне не нравится, когда детей с ау-
тизмом идеализируют и представля-
ют их детьми индиго, детьми дождя, 
детьми, которые пришли в этот мир, 
чтобы изменить его. Все остальное 
— дело каждой организации. Иногда 
фонд может не осознавать, что вы-
глядит странно, называя мам детей 
с аутизмом несчастными. Но это мо-
жет быть лишь потому, что конкрет-
но этот фонд действительно стол-
кнулся с большим количеством слож-
ных детей.

Чему учатся фонды, кото-
рые приезжают на стажировку в 
«Открытую среду»?

Обычно к нам едут посмотреть 
на тренировочную квартиру. Но по-
том обнаруживают, насколько важ-
на комплексная поддержка: когда че-
ловек с аутизмом может посещать 
психолога, приходить в социальный 
клуб, заниматься рисованием и чув-
ствовать себя хорошо как раз благо-
даря такому множеству разных ак-
тивностей.

Неужели можно просто ходить в 
кино и парки? Неужели можно оста-
вить двух ребят с аутизмом вдвоем в 
квартире на три дня? Неужели мож-
но позволить ребенку с аутизмом на 
футбольном матче просто прыгать и 
кричать, пока остальные сидят спо-
койно и молчат, и при этом не упасть 
в обморок от волнения и стыда?

Еще многих удивляет, что мы на-
столько стремимся к системности, 
что даже обычное чаепитие можем 
долго обсуждать накануне.

А что именно вы обсуждаете?

Мы планируем, что у нас будет 
пять волонтеров и семь подопечных с 
аутизмом, один из которых постоян-
но тырит конфеты со стола — значит, 
это нужно проконтролировать. 

Другому ребенку нужно дать зада-
ние налить всем чай, а потом за это 
похвалить, потому что ему не хватает 
инициативности и самостоятельно-
сти. С девочкой, которая плохо под-

держивает диалог, нужно поговорить так, чтобы она ответила 
на вопросы развернуто.

Расскажите о подопечном, которому удалось сделать 
самый большой прорыв за то время, что существует 
«Открытая среда».

Есть Лиза, которая в 25 лет не пишет, не читает и не счита-
ет. Когда она пришла в проект, она даже  не могла поддержать 
диалог, она не понимала половину речи, к ней обращенной, и 
было очень несамостоятельной. Сейчас Лиза ходит на работу, 
сама передвигается на общественном транспорте, она учит-
ся самостоятельности в тренировочной квартире. Раньше на 
вопрос «Как дела?» она отвечала «Хорошо» и отворачивалась. 
Сейчас она сама  спросит, как ваши дела, похвалит вашу при-
ческу и расскажет о своих последних новостях.

А среда вокруг людей с РАС действительно меняется? 
Вспоминается случай, который произошел с вашим подо-
печным полгода назад: мальчик вышел из такси на свето-
форе, потому что забыл сумку в тренировочной кварти-
ре, а водитель отказался его ждать и просто уехал.

Агрессия — это страх неизвестного. Рекламировать лю-
дям крокодила и просить их полюбить неизвестное нечто — 
бессмысленно. Нужно, чтобы люди постепенно привыкали 
встречать детей, подростков и взрослых РАС в повседневной 
жизни: в парках, театрах, ресторанах. Мне кажется, что в на-
шем городе ситуация немного изменилась: родители детей с 
аутизмом перестали бояться выходить на улицу с ними.

«Ситимобил» извинились перед нами и перед семьей маль-
чика, они пообещали разработать программу для таких слу-
чаев, но до сих пор ничего не сделали. Можно было бы раз-
вернуть эту историю, но мы не хотим, потому что в соцсетях 
семью нашего подопечного начали травить. Даже мне из-за 
этой истории пожелали смерти человек двести в личных со-
общениях.

Как вы переносите такую эмоциональную нагрузку, 
работая в секторе?

Казалось бы, мне 25 лет, чего жаловаться? Но когда ты ру-
ководишь организацией и многих подопечных знаешь с 15 
лет, очень тяжело дистанцироваться и не пропускать все че-
рез себя. Недавно я отдала свою зарплату в «Открытую среду», 
чтобы иметь возможность некоторые задачи делегировать, и 
параллельно стала курировать еще один социальный проект 
— помогаю развивать инклюзивный туризм человеку, у кото-
рого парализовано все тело, кроме головы. Смена деятельно-
сти мне помогает.

Когда я придумала «Открытую среду», я чувствовала себя 
маленьким котенком, которому позволено ошибаться. Про-
шло три года, мы стали одним из первых фондов в Краснодар-
ском крае, готовых работать со взрослыми людьми с РАС. Я 
читаю лекции для коллег, меня зовут руководители благотво-
рительных фондов приехать в их регионы и поделиться опы-
том. Несмотря на всё это, у меня синдром самозванца. Мне ка-
жется, что я все равно недостаточно много сделала, и некото-
рым людям, которые давно в секторе, я даже написать боюсь 
в «Фейсбуке», как будто я первоклассник, а они — выпускники.

Анна Рыжкова
asi.org.ru
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Работа тут рядом
Как люди с ментальными особенностями обучают нейросети для 
«Газпром нефти» и почему хорошо в итоге всем.

«Кристина — моя подруга. К сожалению, она сказа-
ла, что мы просто друзья, хотя я хотел большего: что-
бы она стала моей женой. Но и так, как есть, приятно, 
потому что я провожу с ней много времени. Недавно я по-
дарил ей смартфон. Я очень люблю ее фотографировать. 
Почти каждый день я прихожу к ней в гости и фотографи-
рую. Мы познакомились в ПНД, она инвалид третьей груп-
пы и почти не выходит из дома. Она живет с отцом. Я ее 
убеждаю, что ей тоже нужно работать. Потому что кру-
тая работа — это круто. У меня крутая работа — и это 
шикарно».

Это Миша, ему 39 лет. Его точный диагноз не знает ни он 
сам, ни центр «Антон тут рядом», куда он регулярно ходит. У 
него либо РАС (расстройство аутистического спектра), либо 
какая-то другая ментальная особенность. С апреля Миша и 
двое других подопечных фонда работают в подразделении 
«Газпром нефти», которое отвечает за сбыт моторного топли-
ва, — они специальным образом размечают изображения с 
видеокамер на автозаправках, тем самым обучая нейросеть. 

Цифрология
«Газпром нефть» и центр «Антон тут рядом» запустили про-

ект «Цифрология». Ребята работают в Центре компетенций по 
продвинутой аналитике. Валера, Саша и Миша каждую неде-
лю получают пять тысяч изображений с камер наружного на-
блюдения автозаправок сети «Газпром нефть». 

В течение недели их все нужно 
разметить в специальной програм-
ме. Выделить, где заправщик, а где 
посетитель. Определить, что делает 
заправщик: просто стоит, заправля-
ет машину, протирает стекла и номе-
ра или наливает стеклоомывающую 
жидкость. Отметить в специальной 
рамке, что за автомобиль — легковой 
или грузовой.

Они работают над одним и тем же 
пакетом изображений. В конце не-
дели результаты собираются в спе-
циальную программу и сравнивают-
ся. Если все трое одинаково размети-
ли фотографию, она отправляется в 
программу для обучения нейросети. 

Если у одной и той же фотогра-
фии оказываются разные теги, это 
называется конфликт, и его заново 
рассматривают, уже с участием их 
куратора Дениса из «Газпром нефти». 
Каждый понедельник Денис, трое ре-
бят и Дина, их тьютор от фонда, со-
званиваются в зуме и обсуждают эти 
конфликты, результаты прошлой не-
дели и очередное задание на пред-
стоящую неделю. 

Эти размеченные карточки ис-
пользуются для обучения нейросе-
ти, чтобы дальше она сама смогла 
определять нужные объекты на фо-
тографиях и видео. Чем больше раз-
ных изображений и тегов к ним изу-
чит нейросеть, тем точнее она будет 
работать в дальнейшем. 

Компания будет использовать по-
лученные данные в разных целях: 
для отслеживания потока автомоби-
лей на заправках, для оценки работы 
заправщиков и для многого другого. 
На этом будет построен контроль ка-
чества работы заправщиков и оцен-
ка их работы: сколько раз сотрудник 
заправляет машину или просто сто-
ит рядом, или его вообще нет побли-
зости. 

«Отзывы от «Газпром нефти» очень 
хорошие, — говорит Дина Шалгуева, 

Миша
Фото: Мария Ионова-Грибина
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тьютор центра «Антон тут рядом». — 
Это не просто работа для галочки — 
ребята занимаются разметкой дан-
ных для машинного обучения, это 
очень важная и модная тема. Пилот-
ный проект был рассчитан на полго-
да, но, судя по успехам проекта, ду-
маю, у него есть будущее».

«Антон тут рядом» — первый в 
России центр системной поддерж-
ки детей, подростков и взрослых лю-
дей с аутизмом. Центр был основан в 
2013 году в Петербурге режиссером 
и издателем Любовью Аркус. Сей-
час в программах участвуют 273 се-
мьи, еще 330 семей находятся в листе 
ожидания. 

Каждый понедельник Дина, кото-
рая курирует работу парней в проек-
те, присутствует с Валерой, Мишей и 
Сашей на зум-совещаниях, смотрит, 
чтобы ребятам было комфортно, ока-
зывает эмоциональную поддержку. 
Следит, чтобы они правильно рас-
пределяли нагрузку: не перегружа-
лись, но и не ленились. Отвечает на 
вопросы, если они у них возникают. 
Иногда работает вместе с ними, под-
бадривает — это их мотивирует, и ра-
бочий процесс идет лучше.

«Мы выбрали из нескольких сту-
дентов компьютерной мастерской 
тех, кто смог бы с этим проектом 
справиться, — говорит Дина. — Для 
этой работы нужно не только хорошо 
владеть компьютером, но и уметь об-
щаться на базовом уровне, чтобы по-
нимать задания и воспринимать об-
ратную связь от людей со стороны 

компании. 

За четыре месяца проекта у всех троих очень повысилась 
самооценка и появилось ощущение успешности, что очень хо-
рошо повлияло на их жизнь в целом. У них улучшилась ком-
муникация с внешним миром, они стали более уверенными. 
Несмотря на то что работа удаленная, сам факт ее наличия — 
огромный плюс. Да и деньги, которые они зарабатывают, хо-
роший стимул для них».

Валера
Валере 22 года. Он ходит в центр «Антон тут рядом» с 2016 

года с перерывами. С марта этого года живет под Петербургом 
на даче с родителями. Сначала ходил в мастерскую растени-
еводства. Там впервые начал читать — книги про растения, а 
потом и все остальное. 

«Выяснилось, что у Валеры отличная память: он мог чего-
то не понимать, но очень хорошо все помнил, — говорит Дина. 
— Еще он интересуется политикой и помнит все детали про 
какие-то саммиты, встречи, их точные даты и всех участни-
ков. Потом мама отправила его на курсы ландшафтного ди-
зайна, и он спроектировал семейный участок.

Потом окончил ораторские курсы, причем обычные, не 
для людей с особенностями. В прошлом году он работал в гар-
деробе в Манеже, это тоже был наш совместный проект с му-
зеем. Уже когда проект закончился, через несколько месяцев 
мы случайно узнали, что Валера остался там работать сам — 
без Центра, без сопровождения. Это была отличная новость и 
большой прогресс для него. Мы не знаем, какой у Валеры диа-
гноз, но похоже на РАС. Валере сложно говорить и формулиро-
вать, но делать он может много всего. Поэтому, когда появил-
ся этот проект «Центр компетенций», мы сразу про него поду-
мали».

Валера:

Я учился в компьютерной мастерской центра «Антон 
тут рядом». Мы там учились и в ворде печатать тексты, 
и в экселе таблицы составлять. До этого я уже умел в вор-

Валера
Фото: Мария Ионова-Грибина
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де печатать, так что все получалось. Потом мне присла-
ли тестовое задание, я с ним справился, и мне предложи-
ли работу.

Мы оцениваем, как работают заправщики, а если не ра-
ботают, ставим ноль.

Пять тысяч фотографий надо разметить. Три часа в 
день уходит на это, три дня в неделю.

Каждый понедельник в зуме мы обсуждаем конфликты. 
А так все хорошо.

Они пропускают фотографии через искусственный ин-
теллект. Потом смотрят, какие хорошие, а какие надо 
отбросить. А потом он их куда-то отправляет, и там 
уже разбираются — я так думаю.

В прошлом году я работал на книжном складе в магази-
не музея Ахматовой на Литейном. А потом закрыли мага-
зин. Там надо было книги таскать и сортировать, а тут 
больше работа с компьютером. Ждем, когда карантин за-
кончится. Надеюсь, в сентябре все откроется и можно бу-
дет приходить в «Антон тут рядом» и работать оттуда.

Я откладываю на отпуск. В следующем июне поеду в 
Грецию. Хотел в этом году, но все пошло не так. Хочу и даль-
ше работать в компании и в компьютерной мастерской.

Очень хорошая работа. Больше стал с компьютером 
работать. Все получается. Это приятно.

Саша и Миша
Саша и Миша — близнецы, им по 39 лет. Когда в 2014 году 

умерла их мама, они какое-то время жили самостоятельно, но 
у них не получалось о себе заботиться: ни готовить, ни сти-
рать, ни мыться. У них есть старшая сестра, но она с ними 
не общается. Их нашла соцзащита, и им стал помогать рай-
онный центр реабилитации инвалидов, он и направил их в 

центр «Антон тут рядом». У них есть 
дееспособность и рабочая группа ин-
валидности, поэтому в интернат их 
не забрали. Их диагноз тоже неизве-
стен — ни им, ни специалистам фон-
да. К сожалению, это очень стандарт-
ная для нашей страны ситуация, ког-
да психоневрологический диспансер 
скрывает диагноз даже от пациента, 
— мол, это врачебная тайна.

У Саши и Миши даже холодиль-
ника до последнего времени не было. 
Они годами не ели горячей еды, мог-
ли целыми месяцами питаться толь-
ко печеньем. Мы их несколько лет 
приучали мыться каждый день, сти-
рать свою одежду. Также они годами 
не платили за коммуналку — у них 
накопился огромный долг в несколь-
ко сотен тысяч рублей, но, к счастью, 
государство согласилось им списать 
этот долг. Их квартира в ужасном со-
стоянии, но и тут муниципалитет 
обещал помочь и сделать им ремонт.

В Центре провели огромную ра-
боту по их сепарации — до этого они, 
как сиамские близнецы, были нераз-
лучны, все время ходили под ручку. 
До 35 лет никогда никуда не ходили 
отдельно. Для них был огромный шок 
даже сидеть и заниматься по раз-
ным комнатам. Зато сейчас каждый 
сам передвигается по городу, они по-
разному проводят время: Саша мо-
жет пойти сам в музей, Миша — в го-
сти к друзьям.

Саша:

Я инвалид второй группы, полу-
чаю пенсию. У меня домашнее обра-
зование. Я фанат «Линукса» — это 
операционная система.

Дома учила мама нас с братом. 
Она водила нас в театр, в библи-
отеки, мы там читали мировую 
классику. Потом она купила нам 
ноутбук — и мы стали по нему об-
учаться. Мы разное перепробова-
ли, но нам больше всего «Линукс» 
нравится.

Мама умерла в декабре 2014-го. 
Было трудновато, но о нас позабо-
тились. Центр реабилитации, со-
бес, наш ПНД и «Антон». Бывают 
трудности, но они преодолимы.Саша и Миша

Фото: Мария Ионова-Грибина
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У меня богатая коллекция элек-
тронных книг, больше 120 гига-
байтов — там несколько десят-
ков тысяч книг. Я люблю читать 
Александра Дюма, Жюля Верна, 
Агату Кристи, но больше всего лю-
блю энциклопедии — и бумажные, и 
электронные. Главное — они долж-
ны быть богато иллюстрированы. 
Увлекаюсь просмотром фильмов. 
Детективы, боевики. Сейчас смо-
трим сериал «Миллиарды» про про-
тивостояние окружного прокурора 
с бизнесменом, очень интересно. 

Еще к нам часто приходят 
друзья, и мы играем в настоль-
ные игры. Люблю «Монополию» и 
«Соображариум». Еще шахматы 
люблю. 

Мне нравится работать в 
Центре компетенций. Сначала я 
просто отмечал людей — опера-
тор, персона. А теперь отмечаю 
действия. 

Вторая программа мне больше 
нравится. Я обучаю искусственный 
интеллект, учу его распознавать 
людей. Справляюсь за четыре-пять 
дней.

Но я бы хотел начать занимать-
ся чем-то новым и более сложным. 
Хотел бы научиться программиро-
вать, но это не так уж и просто. 
Я уже начал читать учебник про 
«Питон», пока сложновато. Но если 
проявлять усердие, все возможно.

С появлением работы у меня 
улучшилось самомнение. Я стал 
себе покупать что-то и накапли-
вать. Мое положение сильно улуч-
шилось. Сначала я увеличил па-
мять ноутбука, а потом купил но-
вый. Еще мы с братом купили офис-
ное кресло домой. 

Еще нам город должен сделать 
ремонт в квартире, и мы хотим 
накопить на новую мебель. Я очень 
доволен работой. Если бы еще я 
работал по трудовой книжке, бы-
ло бы совсем прекрасно. И в шта-

те работаешь, и стаж копится. И считаться сотрудни-
ком «Газпром нефти» очень круто. Может, если мы будем 
справляться, нас и в штат возьмут. 

Мне очень нравится в центре «Антон тут рядом», осо-
бенно экскурсии. Или на каток. Еще я помогал с благоу-
стройством «Антона»: таскал вещи из комнаты в комна-
ту, когда был ремонт.

Врачи скрывают от нас диагноз. Я не знаю, что со мной. 
Трудно сказать. Бывает, плохо соображаю. Еще проблемы 
с памятью. Еще в детстве была травма на голове, до сих 
пор след остался, вот. Еще часто слабость. 

Трудно общаться с незнакомыми людьми. Но по городу 
я спокойно передвигаюсь. Еще у меня панический страх пе-
ред собаками. 

Саша 
Фото: Мария Ионова-Грибина

Миша 
Фото: Мария Ионова-Грибина
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Можно, я вас сфотографирую? Я всех фотографирую и 
распечатываю фотографии для своего альбома. Я веду аль-
бом событий. У меня есть цветной принтер. Струйный. 
У меня там накопилось уже больше 300 фотографий. 
Спасибо.

Миша:

Я по жизни оптимист, который очень активный и об-
щительный. У меня очень много друзей и подруг, я лю-
блю обниматься. Брат у меня хороший, но постоянно ме-
ня ругает за то, что я обнимаюсь с девушками. Ревнует, 
наверное.

Наше детство было печальным, но счастливым. Мы 
росли без отца, мать была немного больным человеком. 
Мы постоянно ссорились, и все время не хватало денег.

Но в то же время она устраива-
ла нас постоянно в хорошие дет-
ские лагеря. В школе мы плохо учи-
лись, учителя нами не хотели зани-
маться, а на репетиторов у мамы 
денег не было. Поэтому она забра-
ла нас из школы и обучала сама, до-
ма. Я был счастлив — потому что 
я не любил учителей. Но у нас не 
было друзей. В общем, было плохо. 
Но я был счастлив.

Я люблю фильмы — фантасти-
ку, триллеры, боевики, особенно их 
скачивать. Потом я не всегда их 
смотрю. Мои любимые фильмы — 
«Интерстеллар», «Остров прокля-
тых», «Начало». Люблю Шарлиз 
Терон и Марго Робби. Сейчас смо-
трим сериал «Миллиарды» — про 
прокурора, который хотел нака-
зать немного жестокого и жадного 
банкира. Еще люблю «Мир Дикого 
Запада» и «Убивая Еву». Люблю 
комиксы и компьютерные игры. 
Люблю делать подарки друзьям.

Сейчас у меня вообще все шикар-
но — есть крутая работа, клевые 
друзья. Это очень важная работа 
— обучать нейросеть. Работать не 
скучно — мы общаемся все втроем 
и с Денисом, и с Диной. С Валерой 
мы очень сдружились – он звонит 
мне каждые 20 минут.

Мы просыпаемся в шесть утра 
и где-то до двенадцати работаем. 
Потом я ухожу в гости к Кристине, 
мы проводим с ней по пять-шесть 
часов в день. Она иногда говорит, 
что я слишком счастливый и что 
на самом деле жизнь — боль. Но я 
все равно оптимист.  

С появлением работы я стал 
более открытым, уверенным в се-
бе, стал проводить много време-
ни с Кристиной, потому что осме-
лел. Я стал более взрослым. И кру-
тым. Это очень престижно, когда 
говоришь, что работаешь в такой 
компании. 

Даже мой психолог говорила, 
что не знает никого, кто работа-

Саша 
Фото: Мария Ионова-Грибина

Миша
Фото: Мария Ионова-Грибина
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ет в похожем месте. Она очень 
впечатлилась. И хорошие деньги 
— вместе с пенсией это идеально. 
Пенсия 20 тысяч, и все вместе — 
это шикарный доход, хватает на 
все свои хотелки. Хотелось бы от-
кладывать, но я слишком люблю 
дарить подарки.

Хочу научиться программиро-
вать. Сам я не могу, но надеюсь, 
Наташа, наш компьютерный ма-
стер в «Антоне», позанимается с 
нами, и мы станем крутыми про-
граммистами, устроимся в штат 
компании, станем получать еще 
больше денег и станем крутыми. 
Потому что работа — это очень 
круто.

Нам с братом живется хорошо. 
Саша готовит, убирается и мо-
ет посуду, а я сижу за компьюте-
ром. Карантин я пережил шикарно. 
Правда, жалко, что магазин комик-
сов закрылся. 

Предполагается, что у меня 
какое-то психическое расстрой-
ство. Но врачи не говорят нам. 
Мне кажется, что у меня повышен-
ное беспокойство. Когда я долго не 
вижу Кристину, я психую. Ужасная 
тревожность, не могу ни на чем 
сосредоточиться. 

Раньше, когда я тревожился, я 
обнимал брата — это помогало. А 
потом был упадок сил — я не мог 
ничего делать.

Никаких сложностей в общении 
у меня нет. Но мне говорят, что я 
нарушаю границы. Если я вижу де-
вушку, я хочу ее обнять и, как пра-
вило, обнимаю. Но не всем это нра-
вится. Но мне это не мешает. Хотя 
иногда я держу себя в руках и совсем 
незнакомых не обнимаю. Нужно по-
говорить с человеком минуты три, 
чтобы захотеть обнять человека. 
Если бы вы сидели тут рядом, я бы 
вас обнял. 

Мой психолог говорит, что я не 
должен нарушать границы и всех 

обнимать, но я не признаю границы. Я люблю всех обни-
мать. А она говорит, что я должен исправиться. А я не 
хочу исправляться. Я настойчивый. Я слушаю про все эти 
правила, но потом сразу забываю. А с появлением крутой 
работы я еще и более уверен в себе и обаятелен. Так что 
все шикарно.

Многие мои друзья ленятся и проводят в кровати мно-
го часов. Но лучше бы они работали, а не ленились, потому 
что работа — это круто. Я вот не ленюсь и очень ответ-
ственно отношусь к работе. Она наполняет жизнь смыс-
лом и придает ей структуру. У меня шикарная жизнь.

Не благотворительность 
Проект «Цифрология» так же важен компании, как и цен-

тру «Антон тут рядом», и самим ребятам. 

«Никаких сложностей в общении с ними нет, — говорит Де-
нис Белов, ведущий специалист по продвинутой аналитике 
офиса управления данными в дирекции региональных про-
даж «Газпром нефти». — Да, они немного странно общаются, 
видны отличия от нормотипичных людей. 

Но эти отличия не по смыслу, а по форме: у них немного 
хромают падежи и конструкции фраз, но по сути они все по-
нимают верно. Каждый понедельник мы все собираемся в 
зуме и обсуждаем работу. 

Сейчас они втроем размечают один и тот же набор дан-
ных. Чтобы я вручную каждую картинку за них не перепро-
верял, я проверяю только конфликты. И мы разбираем только 
их, а не все пять тысяч. Сейчас у нас уже 100—200 конфлик-
тов из пяти тысяч, и это очень хорошо».

Денис объясняет, почему со стороны компании это не бла-
готворительность: «Если бы эту работу делали нормотипич-
ные люди, получалось бы хуже. Раньше разметкой фотогра-
фий занимались мои знакомые, да и сам я это делал не раз.

 Когда выполняешь такую монотонную работу, довольно 
быстро падает концентрация. Мозг переходит в режим авто-
пилота, и начинаешь делать много ошибок и вообще засы-
пать. А у них как-то получается этого избегать. Их особенно-
сти в совокупности с системным подходом к работе дают та-
кой результат. Они планируют рабочий график и график пе-
рерывов. За счет этого им удается выполнять много монотон-
ной работы, не проигрывая в качестве. 

Обычные люди так просто не могут. Валера, Саша и Миша 
делают очень важную работу, которую не могут выполнять ни 
машины, ни люди. Эти данные — как вода. А нейросети, кото-
рые я конструирую, — это стакан. Одно без другого невозмож-
но. Моя нейросеть бессмысленна без этих данных. Пока тех-
нология работает таким образом, что сначала человек должен 
обучить нейросеть, и только потом нейросеть сможет сама 
функционировать, — это называется supervised learning. Бы-
вает, конечно, еще unsupervised learning, когда машина учит-
ся сама, но для задач компьютерного зрения эти методы не 
работают. И даже в этом случае в схеме необходим человек. 
Поэтому за тем, чем занимаются эти трое, будущее».

Мария Бобылёва
takiedela.ru
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КАША С ОСОБЕННОСТЯМИ

Полтора года назад Александра Федосова из города 
Пушкина, что в Ленинградской области, запустила про-
ект «Между нами» по производству каш быстрого приго-
товления. В цеху у нее трудятся люди с ментальными 
особенностями. У Александры не было ни опыта в бизне-
се, ни знаний о пищевом производстве, зато было четкое 
понимание: любой человек имеет право на полноценную 
жизнь

Ломая «стены»
У Александры Федосовой, несмотря на молодость, уже до-

вольно длинный путь в благотворительности. Начать хотя 
бы с того, что ее мама — директор фонда. А сама Аля (так она 
представляется в социальных сетях) почти десять лет волон-
терила: проводила творческие занятия, выездные мастер-
классы и даже рок-фестиваль для подростков и выпускников 
детдома с ментальной инвалидностью.

Однажды маму Али пригласили в психоневрологический 
интернат в Пушкине. И сказали, что было бы здорово органи-
зовать прогулки для подопечных интерната — своих ресурсов 
для этого у них не хватало. Мама передала разговор дочке, и 
та решила заняться. Опыта работы со взрослыми людьми с 
психическими заболеваниями у нее не было.

«Я пришла в интернат и увидела, что люди там очень раз-
ные и многие ведут себя вполне адекватно. Но они постоянно 
заперты в четырех стенах. Из досуга — телевизор и мастер-
ская. И больше ничего! Я нашла волонтеров для прогулок, поз-
же мы начали иногда организовывать еще и творческие ме-

роприятия. Но спустя три года стало 
понятно: глобально это мало что ме-
няет. А ведь все они находятся в ак-
тивном возрасте и могли бы как-то 
себя реализовывать!» — рассказыва-
ет Александра.

Бывая в интернате, Аля заметила, 
что у пациентов вообще нет доступа к 
кухне. Они не могут сами себе приго-
товить бутерброд, не всем даже раз-
решено держать в комнате чайник. 
Хотя полно примеров — и в Европе, 
и в США, — когда люди с синдромом 
Дауна или с аутизмом работают офи-
циантами, поварами или даже владе-
ют собственными небольшими заве-
дениями.

Александру и ее подругу, соосно-
вательницу проекта Ирину Шеремет, 
очень вдохновил пример Коллетт Ди-
витто из Бостона. Девушка с синдро-
мом Дауна воплотила свою давнюю 
мечту и открыла пекарню. Сейчас 
под ее руководством работают пят-
надцать сотрудников и печенье про-
изводится практически в промыш-
ленных масштабах.

В России таких бизнес-проектов 
критически мало, да и тогда владель-
цы стараются не афишировать осо-
бенности своих сотрудников. Оно по-
нятно: в России до сих пор принято 
стигматизировать ментальную инва-
лидность.

 «Как-то в компании знакомых я 
поделилась своими планами, на меня 
посмотрели косо, а одна девушка 
спросила: “А ты уверена, что они бу-
дут мыть руки? Это же все-таки еда”», 
— вспоминает Аля.

Но однажды Александра и Ири-
на познакомились с хозяйкой пи-
терского кафе «Небесные капкейки». 
Она одной из первых в городе риск-
нула нанять людей с синдромом Дау-
на на кухню. К сожалению, ее бизнес 
закрылся, как и многие малые бизне-
сы в трудные времена, но она согла-
силась поделиться опытом.

Александра
Фото: Лиза Жакова



25

Люди с особыми потребностями в обществе

Поле экспериментов
С проектом пекарни Александра и 

Ирина пришли в первый в своей жиз-
ни бизнес-акселератор для молоде-
жи. Составили бизнес-план, каждую 
неделю собирались на чьей-нибудь 
кухне и учили своих друзей из ПНИ 
готовить. Ездили по пекарням, обща-
лись с владельцами, сотрудниками 
— и поняли, что пекарню им не оси-
лить.

Зато на втором акселераторе от 
Impact Hub Moscow ментор дал им за-
дание — протестировать продукт по 
важным для них критериям: возмож-
ность долгого хранения, простота в 
производстве, компактность. Что-
бы можно было «замораживать» про-
ект, а потом его возобновлять. Девуш-
ки до сих пор благодарны ментору за 
это задание.

Как-то Ира Шеремет ехала в Мо-
скву и решила заварить себе кашу 
«из пакетика». Было уже поздно, про-
водники спали, и она не смогла по-
просить ложку. Так и осталась голод-
ной: не будешь же кашу пить. Тог-
да девушки и подумали, как было бы 
классно делать каши разные по со-
ставу, в удобной упаковке и c малень-
кой ложкой внутри.

О первом опыте приготовления 
каш Александра рассказывает так: 
«Мы посоветовались со знакомыми 
поварами, какие ингредиенты луч-
ше всего использовать. Потом сходи-
ли на рынок, накупили разных круп, 
сухофруктов и начали эксперимен-
тировать».

В том же бизнес-акселераторе Impact Hub девушки позна-
комились с директором компании BuySocial Любовью Ермо-
лаевой. BuySocial занимаются корпоративными подарками 
и в качестве подрядчиков выбирают социальных предприни-
мателей. Именно у Любови возникла идея добавить в ассорти-
мент смеси для приготовления печенья — они больше подхо-
дят для подарков на праздники. Эта позиция вместе с кашами 
встала в линейку продуктов «Между нами».

В будущем Александра планирует расширить проект, по-
думывает даже о создании благотворительного фонда: «Хо-
чется иметь возможность принимать больше ребят, учить их 
базовым навыкам: читать, писать, ориентироваться в про-
странстве, уделить время сексуальному воспитанию. У тех, 
кто живет в интернатах, этих знаний нет вовсе, да и в семьях 
зачастую родители тоже не знают, как объяснить своему осо-
бенному ребенку такие вещи. А ведь это очень важная тема».

Настрой важнее всего
Сначала Александра и Ирина планировали задействовать 

в производстве ребят из интерната: привозили их на трени-
ровочную кухню, обучали, потом везли обратно, а сами уби-
рали на кухне до поздней ночи. Это было тяжко, но девушки 
не сомневались: дело того стоит. 

«К сожалению, интернат прекратил с нами сотрудниче-
ство. Кто-то написал на нас жалобу, и продолжить совмест-
ную работу мы уже не могли», — расстраивается Аля. Подру-
ги стали искать ребят с ментальной инвалидностью, прожи-
вающих в семьях.

 В интернете Александра наткнулась на группу родителей 
и педагогов «Пространство радости» при Чесменской церкви. 
Пришла, познакомилась с организатором и семьями, провела 
мастер-классы, чтобы посмотреть, кому из ребят это может 
быть интересно. В конечном итоге выбрала трех человек. Им 
всем около тридцати лет.

Команда проекта работает два раза в неделю по три часа, 
потом они вместе пьют чай, обсуждают, как прошел день. Ког-
да поступают корпоративные заказы, а это, как правило, бы-
вает перед праздниками, работают каждый день по четыре 

Вася отдыхает после смены
Фото: Лиза Жакова

Процесс работы
Фото: Лиза Жакова
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часа. После пандемии надеются увеличить штат и запустить 
доставку.

Волонтеры заботятся об особенных сотрудниках. Всегда 
спрашивают, какая ситуация в семье, какие проблемы. И если 
ребятам тяжело — стараются их не перегружать. Аля увере-
на: «Психическое состояние каждого сотрудника и атмосфера 
в коллективе важнее всего!»

На вопрос, возникают ли у покупателей сомнения, когда 
они читают на этикетке: «Вы даете работу особенным людям», 
Александра отвечает отрицательно. «Если честно, я этого 
очень боялась. Но пока ни одного такого случая не было. В ос-
новном люди восхищаются. Бывает, что специфики не заме-
чают. Хотя мы не скрываем, что продукт готовят люди с пси-
хическими заболеваниями. Это указано и на этикетках, и на 
сайте, и во всех группах в социальных сетях».

Гиперопека vs ответственность
И в интернате, и в семье, где живет человек с ментальны-

ми особенностями, огромная проблема — гиперопека. И чем 
лучше семья, тем опека сильнее.

Аля и Ирина хотят, чтобы сотрудники проекта «Между 
нами» понимали: это серьезная работа, они получают зарпла-
ту и должны нести ответственность. Когда Александре звонят 
родители и спрашивают, например, «Коля сегодня опоздал?», 
она отвечает: «Коля взрослый человек, ему уже тридцать лет. 
Пусть он мне сам позвонит и предупредит, что опоздает. Я 
могу помочь ему спланировать маршрут, рассчитать время».

Аля говорит, что за полтора года существования проекта 
видит большой прогресс. Раньше ребятам можно было ска-
зать: «Вы должны прийти во столько-то». Если их это устраи-
вало — они приходили, а если нет — просто не являлись и не 
предупреждали. Теперь научились аргументировать и догова-
риваться. И для них это огромное достижение.

Еще ребята сами выбирают, чем им заниматься. Кто-то 
взвешивает продукты, кто-то измельчает ингредиенты. Са-
мый творческий сотрудник придумывает названия. Так в их 
линейке появился «КусВкус с овощами». Кроме того, измени-

лось и отношение родителей к своим 
детям. Например, мама Коли была 
очень удивлена успехам сына. Коля 
раньше никогда не работал. А теперь 
они вместе ищут ему подработку.

«Открытием для ребят стали со-
циальные сети. Они научились поль-
зоваться вотсапом, зарегистрирова-
лись во всех социальных сетях. Те-
перь они обмениваются голосовыми 
сообщениями, и это благо для ребят, 
которые не умеют читать и писать. 
Еще волонтеры учат их пользоваться 
гугл-картами. Не всегда получается, 
но ведь главное: они знают, что это 
возможно!» — радуется Александра.

И ярмарка, и филармония
«Наши Коля и Ира — пара, уже 

шесть лет встречаются, — расска-
зывает Аля. — Они друг о друге всег-
да заботятся, она ревнует, если Коля 
скажет про другую девушку “краси-
вая”. Раньше они друг без друга на 
работу не ходили. А если у них раз-
лад, то работать становилось просто 
невозможно. Выяснение отношений 
начиналось прямо в цеху. Тогда я им 
говорила: “Ребята, если вы собирае-
тесь ссориться, то лучше не приходи-
те сегодня!” Конечно, они наблюдают 
за отношениями других людей и ко-
пируют их. Например, каждый месяц 
планируют свадьбу. Как только в про-
ект приходят новые волонтеры, на-
чинаются вопросы: а где ты работа-
ешь? а ты женат? а у тебя есть дети? 
Им не объяснить, что есть какие-то 
закрытые темы, личные границы. 
Для ребят вообще очень важен инсти-
тут брака. Коля говорит, что “главное 
в жизни — любить и быть любимым”.

А Ира и Коля пытаются всех друг 
с другом свести. Все время предла-
гают Максиму подарить Оле (волон-
тер проекта) цветы или принести пи-
рожные. Спрашивают, почему они 
не могут встречаться. Коля — верую-
щий, если видит, что кому-то плохо, 
сразу говорит: “А ты сходи в храм”. 
Коля вообще человек увлекающий-
ся. Он очень полюбил участвовать в 
ярмарках: всегда всем рассказыва-
ет о проекте, раздает визитки. Даже 
хотел приобрести громкоговоритель, 
чтобы рекламировать каши на ули-
це. Пришлось ему объяснить, что 
“Интеллигентная барахолка” и “Мар-
кет у моря” — это другой формат. Но 
все равно он готов из любого меро-

После смены
Фото: Лиза Жакова
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Люди с особыми потребностями в обществе

приятия сделать ярмарку, — Алек-
сандра смеется и продолжает: — У 
нас недавно был корпоратив — мы 
все вместе ходили в особняк Мясни-
кова на концерт классической музы-
ки. И Коля меня спрашивает: “Аля, а 
телевидение будет?” Я говорю: “Нет, 
Коля, вряд ли”. — “Жалко как! А мы 
можем взять с собой каши и разда-
вать всем гостям рекламные листов-
ки?” Я ему: “Нет, Коля. Люди пришли 
сюда по другому поводу, мы им навя-
зываться не будем. Но если к тебе по-
дойдут и спросят, где ты работаешь, 
то обязательно рассказывай про наш 
проект”».

На том концерте ребята всех по-
разили. Александра с волонтерами 
думали, что полтора-два часа клас-
сической музыки без перерыва — это 
и для обычного человека многовато. 
Но особенные сотрудники проекта 
«Между нами» сидели и весь концерт 
смотрели на сцену не отрываясь. 
Притом что до этого на концертах 
бывал только Вася (его бабушка в фи-
лармонию часто водила), а для Коли 
и Иры это стало первым знакомством 
с классической музыкой.

Найти себя, помогая другим
Сейчас в проекте «Между нами» 

трудятся еще и пять волонтеров. Ку-
ратор производства Максим Бой-
ков — директор БФ «Подорожник». 
По первому образованию Максим пе-
карь, поэтому ему легко и настроить 
технологический процесс, и вовлечь 
ребят в работу. Он говорит: «Я здесь 
живу, а не работаю».

Есть еще Анна, она учится в магистратуре СПбГУ на соци-
олога. Аня занимается пиаром, помогает с дизайном упаков-
ки и проводит социологические исследования внутри коман-
ды. Перед пандемией Аня переехала в Чехию, но продолжает 
помогать дистанционно.

Еще с одним волонтером, Ксюшей, тоже студенткой, ребя-
та познакомились на ярмарке. Теперь она ведет социальные 
сети.

Оля — подруга Александры, они вместе учились в Финлян-
дии — работает налоговиком в крупной консалтинговой ком-
пании, а в «Между нами» заведует финансами. «Без Оли мы бы 
не справились», — говорит Аля.

Сайт сделал муж Александры, он программист.

И конечно, Ира Шеремет — сооснователь проекта. Ира — 
беженка с Украины. Когда ее город начали бомбить, она уеха-
ла с детьми в Пушкин. С ней Александра познакомилась, на-
бирая волонтеров для прогулок с подопечными интерната. 
Ира тогда увидела ее пост во «ВКонтакте» и захотела присое-
диниться.

Волонтерство для Иры — незакрытый гештальт, как сей-
час принято говорить. Когда она была маленькой, ее бабуш-
ка оказалась в психоневрологическом интернате. Ира ее ред-
ко навещала, боялась туда приходить. Во взрослом возрасте, 
почувствовав вину, стала волонтером. «Мы с Ирой очень сбли-
зились, — говорит Александра. — Она такая активная, соци-
ально ответственная. Позже, когда у меня возникла идея соб-
ственного проекта, я c ней поделилась. Рассказала, как бо-
юсь начинать все это одна, и она меня сразу поддержала. Мы 
с Ирой всегда на одной волне».

У команды проекта есть общий чат, там они делятся успе-
хами, обмениваются фото, обсуждают сложности и поведение 
ребят. Так что те, кто помогает удаленно, понимают, как ва-
жен их вклад в работу. «Вот я рассказывала о нашей коман-
де, — размышляет Аля, — и вдруг поняла: почти все они пе-
реехали в Петербург из маленьких городков и сами пробива-
ются в жизни. О чем это говорит? Даже если тебе трудно, ты 
можешь поделиться своим временем, знаниями, добротой. И 
тогда, помогая другим, можешь найти ресурс и для себя».

Ирина Эфрос  
takiedela.ru

Фото: @ mnkasha
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