
Осуществлено в рамках проекта
«Навстречу друг другу: социализация 

подростков и молодых людей с ментальными 
особенностями через творчество и 

совместный труд» 
при поддержке Фонда президентских грантов. 

Это первый выпуск нашего информационного бюл-
летеня «Люди с особыми потребностями в обществе» в 
2025 году. Мы продолжаем наше издание при поддерж-
ке Фонда президентских грантов. Это часть большого 
проекта, который называется «Навстречу друг другу: 
социализация подростков и молодых людей с менталь-
ными особенностями через творчество и совместный 
труд»

Жизнь Прохоровых вертелась во-
круг реабилитации Коли. У него тя-
желая форма ДЦП, надо было все вре-
мя ездить на новые курсы. Но однаж-
ды мама Коли поняла, что так жить 
невозможно
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Дорогие друзья!

Это первый выпуск нашего информационного бюлле-
теня «Люди с особыми потребностями в обществе» в 2025 
году. Мы продолжаем наше издание при поддержке Фонда 
президентских грантов. Это часть большого проекта, ко-
торый называется «Навстречу друг другу: социализация 
подростков и молодых людей с ментальными особенно-
стями через творчество и совместный труд». 

Мы решили рассказать вам об этом проекте более подроб-
но, поскольку приглашаем заинтересовавшихся к посильно-
му участию в нем – родителей подростков и молодых людей с 
особенностями развития и инвалидностью, волонтеров, пар-
тнеров, спонсоров и меценатов. Это прекрасная возможность 
внести позитивные изменения в свою жизнь, поучаствовать 
в хорошем деле, почувствовать себя сопричастным увеличе-
нию количества добра в этом мире. Ниже наше понимание 
причин, по которым наши ребята не могут жить полной жиз-
нью, как их нормотипичные сверстники, и краткое описание 
проекта, целью которого и является попытка найти пути ре-
шения существующих проблем.

МЫ ИЗУЧИЛИ ПРОБЛЕМЫ ЦЕЛЕВОЙ ГРУППЫ И ПРИШЛИ К 
СЛЕДУЮЩИМ ВЫВОДАМ. 

1. Значительная часть подростков на надомном обучении 
и молодых людей, оставшихся дома после окончания школы 
(более 80%) плохо коммуницирует с окружающими и не пони-
мает, как вести себя в общественных пространствах. 

Причина этого – отсутствие у них базовых навыков для об-
учения, навыков и опыта успешного общения. Поэтому такие 
ребята большую часть времени проводят дома, без контакта 
со сверстниками, вследствие чего не умеют вести себя в об-
ществе, дружить, выражать себя социально приемлемым спо-
собом. Даже если человек обучался в коррекционной школе и 
развил базовые правила и навыки поведения, общения и тру-
да, после выпуска он не может сохранить их, поскольку также 
остается вне коллектива, вне общества и не имеет возможно-
сти самостоятельно адаптироваться к нему. 

Беседы с родителями, подростками и молодыми людьми с 
ментальной инвалидностью дают понять, что целевая груп-
па нуждается в приобретении навыков существования в со-
циуме, при наличии которых они могут успешно реализовать 
свой потенциал. 

2. В Севастополе недостаточно развита поддержка жизни 
молодых людей с ментальной инвалидностью. 

Так, в Приказе Департамента труда от 15.03.2023 № 104 
перечислены полагающиеся им социальные услуги. Их объем 
и, главное, продолжительность не позволяют человеку с мен-
тальными нарушениями полноценно осваивать социально-
бытовые и трудовые навыки и адаптироваться к обществу. 

НАВСТРЕЧУ ДРУГ ДРУГУ: СОЦИАЛИЗАЦИЯ ПОДРОСТКОВ И 
МОЛОДЫХ ЛЮДЕЙ С МЕНТАЛЬНЫМИ ОСОБЕННОСТЯМИ ЧЕРЕЗ 
ТВОРЧЕСТВО И СОВМЕСТНЫЙ ТРУД 

В перечне нет услуг сопровожда-
емого проживания. Число защищен-
ных пространств, где можно было бы 
получать соответствующие навыки, 
крайне мало. 

Поэтому человек, лишившись 
опеки родителей, чаще всего 
оставшуюся жизнь проводит 
в изолированном учреждении, 
даже если у него есть потен-
циал жить самостоятельно и 
заниматься полезным трудом 
при адекватной помощи. 

Диагностика социально-бытовых 
и трудовых навыков представителей 
целевой группы показала, что у 83% 
человек они представлены в виде не-
структурированных фрагментов дей-
ствий и не генерализованы. При этом 
молодые люди хотят получить боль-
ше самостоятельности, научиться 
зарабатывать деньги, жить отдельно 
от родителей. 

3. Как правило, в семьях, где есть 
дети с ментальной инвалидностью, 
не хватает финансов и специализи-
рованных знаний для самостоятель-
ного их обучения, так как мать часто 
остается одна с ребенком и не может 
работать, а основу ее дохода состав-
ляет его пенсия. 

Глубинные интервью с родителя-
ми показали, что они недовольны те-
кущей ситуацией, не могут справить-
ся с деструктивным поведением сво-
их детей и/или стесняются его, по-
скольку не обладают нужными ком-
петенциями, испытывают недоста-
ток достоверной информации в обла-
сти социальной адаптации людей с 
ментальными нарушениями. 

Они обеспокоены будущим 
своих детей, ощущают физи-
ческую и психологическую 
усталость вплоть до выгора-
ния и депрессии. 

4. Из-за того, что неадаптирован-
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ным подросткам и молодым людям 
с ментальными нарушениями слож-
но усвоить нормы поведения и ком-
муникации, общество не принимает 
таких людей. Чем дольше они в соци-
альной изоляции, тем больше веро-
ятность, что их социальные и трудо-
вые навыки уже не будут развиты и 
они не смогут интегрироваться в об-
щество. Это повышает риск их мар-
гинализации. Общество, в свою оче-
редь, получает неадаптированных и 
глубоко психологически травмиро-
ванных членов, поведение которых 
может быть социально опасным, а 
решение данной проблемы потребу-
ет много ресурсов. 

5. Общественное мнение г. Сева-
стополя частично опирается на нега-
тивный образ маргинализированно-
го человека с ментальной инвалид-
ностью, частично — на вызывающий 
жалость образ, часть горожан вооб-
ще не интересуется темой. 

Причина — недостаточное коли-
чество историй успеха, которые по-
казали бы жителям пример благопо-
лучной адаптации человека с мен-
тальной инвалидностью (при прямом 
контакте или через СМИ).

Целью нашего проекта является 
привитие подросткам и молодым лю-
дям с тяжелыми нарушениями мен-
тальной сферы (55 человек), живу-
щим в г. Севастополе, комплекс пове-
денческих навыков, который повы-
сит их шансы быть принятыми в об-

ществе, а также развить у них социально-бытовые и трудовые 
навыки, необходимые им для будущей самостоятельной жиз-
ни. 

Программы адаптации для разных возрастных групп ин-
дивидуализированы. Для подростков предусмотрены заня-
тия в творческих мастерских, направленные на формирова-
ние коллектива и обучение работе в нем, приобретение пер-
вичных трудовых навыков, а также больше занятий, связан-
ных с физическим и эмоциональным развитием (ЛФК, танцы, 
импровизационный театр), чтобы научить их выражать чув-
ства приемлемым образом и дать психологическую разгрузку. 

Более старшие участники занимаются в инклюзивных ре-
месленных мастерских под руководством преподавателей (6 
часов в день, 5/7), осваивая трудовые навыки и адаптируясь 
к трудовому коллективу. 

Важная часть проекта - социально-бытовая адаптация. 
Она предусмотрена для обеих групп в разном объеме на квар-
тире сопровождаемого проживания: взрослые пройдут пол-
ноценные курсы (2 курса по 2мес), подростки - комплекс за-
нятий (4 часа в неделю). Молодые люди с ментальными нару-
шениями учатся планировать покупки, ходить в магазин, го-
товить, убирать, заботиться о себе и т.д. Курс включает обуче-
ние эффективной коммуникации в группе. 

Также планируется участие целевой группы в городских 
волонтерских мероприятиях: это позволит улучшить имидж 
группы в глазах общества, начать преодолевать устоявшиеся 
негативные стереотипы. 

Планируется также информационная и консультационная 
работа с родителями молодых людей с ментальными наруше-
ниями. 

Надеемся быть услышанными! Приходите, мы открыты к 
сотрудничеству. 

+79787446403, Елена Федоровна, cpdi@rambler.ru, город-
ской телефон 65-60-11

Молодые люди, занимающиеся в ремесленных мастерских «Дома солнца» 
Фото: Антонина Марченко
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Этот закон спасет множество людей, которые сейчас 
не имеют никакой внешней поддержки и полностью зави-
сят от директоров интернатов.

Закон о распределенной опеке — тема, много лет волну-
ющая семьи людей с ментальными нарушениями и тех, кто 
помогает таким людям: экспертов, врачей, сотрудников про-
фильных НКО, работников социальных учреждений и служб. 
Речь идет о том, чтобы недееспособные люди с инвалидно-
стью могли иметь второго опекуна — юридическое лицо (на-
пример, некоммерческую организацию или церковный при-
ход). 

Несмотря на внимание, проявленное к этой проблеме на 
самом высоком уровне, решить ее пока не удалось — законо-
проект, внесенный после серьезной подготовки в 2015 году и 
прошедший в 2016 году первое чтение, много лет пролежал в 
Думе без движения, и в феврале 2025 года был отклонен, не-
смотря на все возражения и протесты. О том, для кого и по-
чему так важна распределенная опека, «Милосердию.ru» рас-
сказала Светлана Мамонова, директор по внешним связям 
петербургской благотворительной организации «Перспекти-
вы», где много лет помогают людям с ментальной инвалидно-
стью и их семьям.

ЧТО ИЗМЕНИТСЯ, ЕСЛИ ЗАКОН БУДЕТ

— Зачем нужен закон о распределенной опеке? Ведь и без 
него сейчас делается немало для организации нормальной 
жизни людей с инвалидностью, в том числе с ментальны-
ми нарушениями.

— Без этого закона не получится довести до конца все важ-
ные социальные изменения, которые начались в нашей стра-

не десятилетия назад и сейчас осо-
бенно активно продвигаются. Это и 
сопровождаемое проживание (СП), и 
профилактика попадания в стацио-
нарные учреждения, и реформиро-
вание интернатов. Эти реформы бу-
дут успешны только тогда, когда за 
тем, что происходит с недееспособ-
ным человеком, есть сторонний кон-
троль (внешнее представительство).

— Какие сейчас функции у опе-
куна взрослого недееспособного 
человека?

— Во-первых, решать финансо-
вые вопросы. Тут очень важно учи-
тывать, чего хочет сам подопечный. 
Не действовать ему во вред и не ли-
шать выбора там, где это возможно. 
Например, человек с инвалидностью 
захотел устроить праздник в кафе. 
Опекун видит, что это слишком доро-
го, дешевле было бы отпраздновать 
дома. Но если подопечный настаива-
ет на своем желании, надо понимать: 
это его деньги, опекун лишь пред-
ставляет его интересы.

Опекун защищает человека с осо-
бенностями от мошенников, отве-
чает за то, чтобы его не обманули. 
И обязан сделать все, чтобы обеспе-
чить ему качественные условия жиз-
ни.

Êàê ñåé÷àñ ïî çàêîíó:
«Íåäååñïîñîáíûì èëè íå ïîëíî-
ñòüþ äååñïîñîáíûì ãðàæäàíàì, 
ïîìåùåííûì ïîä íàäçîð â îáðàçî-
âàòåëüíûå îðãàíèçàöèè, ìåäèöèí-
ñêèå îðãàíèçàöèè, îðãàíèçàöèè, 
îêàçûâàþùèå ñîöèàëüíûå óñëóãè, 
èëè èíûå îðãàíèçàöèè, â òîì ÷èñ-
ëå â îðãàíèçàöèè äëÿ äåòåé-ñèðîò 
è äåòåé, îñòàâøèõñÿ áåç ïîïå÷åíèÿ 
ðîäèòåëåé, îïåêóíû èëè ïîïå÷è-
òåëè íå íàçíà÷àþòñÿ. Èñïîëíåíèå 
îáÿçàííîñòåé îïåêóíîâ èëè ïîïå-
÷èòåëåé âîçëàãàåòñÿ íà óêàçàííûå 
îðãàíèçàöèè» (ñò. 35 ÃÊ ÐÔ).

«ЛЮДИ С ИНВАЛИДНОСТЬЮ УМИРАЮТ МИЛЛИОНЕРАМИ, 
НО НЕ МОГУТ ОПЛАТИТЬ СЕБЕ ЛЕЧЕНИЕ».
ЗАЧЕМ НУЖЕН ЗАКОН О РАСПРЕДЕЛЕННОЙ ОПЕКЕ 
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Сейчас опекуном недееспособных 
граждан, которые живут в психонев-
рологических интернатах (ПНИ), яв-
ляется директор учреждения. Но уч-
реждение оказывает этим же граж-
данам социальные услуги. И мы по-
нимаем, что нельзя гарантировать 
их качество, если их обеспечивает 
тот же, кто должен это качество про-
верять. Получается, что директор 
должен контролировать сам себя.

Поэтому нужно, чтобы у каждого 
жителя учреждения были независи-
мые внешние представители, кото-
рые могли бы контролировать каче-
ство оказания услуг, вместе с самим 
подопечным определять, что ему 
нужно, организовать более индиви-
дуальный подход к потребностям че-
ловека.

Мы говорим, что сопровождаемое 
проживание должно развиваться как 
альтернатива интернатам. Но сей-
час на практике выход в такую фор-
му жизнеустройства для недееспо-
собных людей из интернатов почти 
закрыт.

Формально запретов нет. С 
1 марта начали действовать 
Методические рекомендации 
по сопровождаемому прожи-
ванию людей с инвалидно-
стью, утвержденные приказом 
Минтруда. 

Там указывается, что сопрово-
ждаемое проживание должно быть 
доступным и для недееспособных, и 
для ограниченно дееспособных лю-
дей.

Но фактически найти опекуна 
(физическое лицо) для недееспособ-
ного, чтобы вывести его на сопрово-
ждаемое проживание, бывает очень 
тяжело. Там множество ограниче-
ний, необходимо письменное согла-
сие родственников кандидата в опе-
куны, обследование жилплощади 
опекуна, даже если человек с особен-
ностями там жить не будет, по зако-
ну, она должна соответствовать не-
ким нормам. 

В результате даже люди, которые 
и согласны, и всей душой стремятся 
стать опекунами недееспособных, не 
могут этого сделать. И поиск опеку-
на-физлица не дает возможности си-
стемного подхода: одному человеку 
мы опекуна найдем, а другому — нет.

ВТОРОЙ ОПЕКУН. ПОЧЕМУ ЭТО ТАК ВАЖНО

— То есть сейчас все подопечные проектов сопрово-
ждаемого проживания — это либо дееспособные люди с 
инвалидностью, либо те, для кого как-то удалось найти 
опекуна?

— Совершенно верно. Нашли опекуна, например, из чис-
ла сотрудников НКО. Или родители остались опекунами, если 
человек с особенностями пришел на сопровождаемое прожи-
вание не из интерната, а из семьи. Обычно это семьи, где ро-
дители уже немолоды, им тяжело ухаживать за своим вырос-
шим ребенком. Но в таком случае он рискует все-таки ока-
заться в учреждении после их смерти. Или после смерти опе-
куна, если нового не удастся подобрать.

И здесь могла бы стать решением распределенная опека — 
когда одним из опекунов была бы НКО. Она может специаль-
но быть создана для профессионального опекунства. Ее зада-
чей может быть контроль за качеством услуг в организаци-
ях сопровождаемого проживания или интерната, представи-
тельство интересов людей с инвалидностью. А еще такую ор-
ганизацию в качестве второго опекуна могли бы привлекать 
семьи с недееспособным человеком с особенностями, чтобы в 
случае смерти родителей сразу не возникало бы вопросов, кто 
должен о нем позаботиться.

Один из случаев в нашей практике: бабушка воспитала 
недееспособного внука, очень его любила и усердно о нем за-
ботилась. Мы много лет помогали им, молодой человек посе-
щал наш центр дневного пребывания, это позволяло бабуш-
ке оставить его там на какое-то время под присмотром, что-
бы заняться собой, сделать какие-то важные дела. Когда была 
возможность, мы его забирали на продолжительное время 
в наш гостевой дом, тогда она могла съездить в гости к род-
ственникам или лечь на обследование в больницу.

Мы старались максимально облегчить их жизнь. Но ба-
бушка очень боялась, что после ее смерти любимый внук по-
падет в казенное учреждение-интернат. Когда она начала 
себя совсем плохо чувствовать, она попросила нас найти ему 
второго опекуна. И мы даже нашли кандидата, это был наш 
сотрудник, который давно работал с этой семьей и пользовал-
ся ее доверием. Но в органах опеки нам равнодушно сказали, 
что второго опекуна назначать нецелесообразно и никакие 
наши аргументы не учли. Вот после смерти бабушки и пред-
ложили прийти, но сообщили, что неизвестно еще, разрешат 
ли нашей сотруднице и тогда быть опекуном. Бабушка была 
готова уже и сама отказаться от опекунства, но кого назначи-
ли бы вместо нее, неизвестно.

В тот раз нам в конце концов удалось решить проблему в 
ручном режиме, и, когда бабушка умерла, внуку все-таки на-
значили подходящего опекуна и взяли молодого человека в 
проект сопровождаемого проживания. Но без закона о рас-
пределенной опеке у нас нет системного решения для таких 
случаев.

В некоторых регионах используется такая схема: недее-
способного человека с особенностями помещают в ПНИ на пя-
тидневку, но его родители сохраняют опекунство, они подпи-
сывают с учреждением договор на выполнение услуг.

В Петербурге, где после трагической гибели нескольких 
подопечных ПНИ начались большие изменения в этой сфере, 
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есть примеры, когда даже при постоянном проживании неде-
еспособного в интернате его родителям разрешают оставать-
ся опекунами, если в опеке сочтут, что это в его интересах. Но, 
опять же, все это работает только при жизни родителей.

Мы это поддерживаем, но при условии, что интернат кон-
тролирует добросовестное исполнение родителями опекун-
ских функций. Потому что приходилось сталкиваться и с тем, 
что родитель отдает человека с особенностями по договору в 
детский дом-интернат и исчезает. Появляется раз в год, что-
бы подписать продление. При этом он сохраняет положенные 
ему льготы и доплаты. Мы, конечно, против такого положе-
ния и считаем, что родители должны активно участвовать в 
жизни своего ребенка.

Îáÿçàííîñòè îïåêóíîâ íåäååñïîñîáíûõ

Îïåêóíû è ïîïå÷èòåëè îáÿçàíû çàáîòèòüñÿ î ñîäåðæàíèè 
ñâîèõ ïîäîïå÷íûõ, îá îáåñïå÷åíèè èõ óõîäîì è ëå÷åíèåì, 
çàùèùàòü èõ ïðàâà è èíòåðåñû.

Îïåêóíû è ïîïå÷èòåëè çàáîòÿòñÿ î ðàçâèòèè (âîññòàíîâ-
ëåíèè) ñïîñîáíîñòè ãðàæäàíèíà, äååñïîñîáíîñòü êîòîðî-
ãî îãðàíè÷åíà âñëåäñòâèå ïñèõè÷åñêîãî ðàññòðîéñòâà, èëè 
ãðàæäàíèíà, ïðèçíàííîãî íåäååñïîñîáíûì, ïîíèìàòü çíà÷å-
íèå ñâîèõ äåéñòâèé èëè ðóêîâîäèòü èìè.

Îïåêóíû è ïîïå÷èòåëè èñïîëíÿþò ñâîè ôóíêöèè, ó÷èòûâàÿ 
ìíåíèå ïîäîïå÷íîãî, à ïðè íåâîçìîæíîñòè åãî óñòàíîâëå-
íèÿ — ñ ó÷åòîì èíôîðìàöèè î ïðåäïî÷òåíèÿõ ïîäîïå÷íî-
ãî, ïîëó÷åííîé îò åãî ðîäèòåëåé, ïðåæíèõ îïåêóíîâ, èíûõ 
ëèö, îêàçûâàâøèõ åìó óñëóãè è äîáðîñîâåñòíî èñïîëíÿâøèõ 
ñâîè îáÿçàííîñòè.

Åñëè îñíîâàíèÿ, â ñèëó êîòîðûõ ãðàæäàíèí áûë ïðèçíàí íå-
äååñïîñîáíûì èëè îãðàíè÷åííî äååñïîñîáíûì, îòïàëè, îïå-
êóí èëè ïîïå÷èòåëü îáÿçàí õîäàòàéñòâîâàòü ïåðåä ñóäîì î 
ïðèçíàíèè ïîäîïå÷íîãî äååñïîñîáíûì è î ñíÿòèè ñ íåãî 
îïåêè èëè ïîïå÷èòåëüñòâà (ñò. 36 ÃÊ ÐÔ).

У НЕГО МОГУТ СГНИТЬ ВСЕ ЗУБЫ, НО ОПЕКА НЕ 
РАЗРЕШАЕТ ИХ ЛЕЧИТЬ

— В чем разница между положением людей в интерна-
тах и на сопровождаемом проживании? Ведь и тут, и там 
у них есть опекуны.

— Разница в подходе. Мы в сопровождаемом проживании 
стараемся не действовать запретительными методами, реа-
гировать на желания человека. А в интернатах, к сожалению, 
преобладают запреты. Если у директора 500—600 подопеч-
ных, он уже не может думать об индивидуальных запросах и 
желаниях конкретного Вани, Коли или Маши. Он мыслит в 
категориях ресурсов, которые у него есть.

И если недееспособный говорит, что хочет, например, пое-
хать на фестиваль на другой конец города, директор в первую 
очередь подумает, что у него нет лишнего человека для сопро-
вождения. Если попросят купить человеку с инвалидностью 
плеер, его будет волновать, как обеспечить сохранность этого 
плеера, который может пропасть, а потом при проверке спро-
сят, на что потратили деньги. Конечно, для директора проще 
отказать в этих просьбах, тогда проблем не будет.

Тем более в интернате невозмож-
но уделять достаточно внимания «не-
речевым» подопечным, которые сами 
не могут ничего сказать, они обща-
ются невербально. Такие люди ока-
зываются сильнее других поражены 
в правах, они просто лежат в своих 
кроватках, а у них на счетах копятся 
миллионы.

Тут надо пояснить, что на счетах 
людей с тяжелыми множественными 
нарушениями из алиментов и посо-
бий могут собираться очень большие 
суммы, если не было каких-то некон-
тролируемых трат. Человек с инва-
лидностью — миллионер лежит без 
движения, у него могут, например, 
сгнить все зубы, но оплатить из этих 
средств услуги частной клиники опе-
ка не разрешает, потому что есть же 
возможность бесплатного лечения. А 
туда может быть очередь на два года, 
или просто записать на него челове-
ка не доходят руки и т.д.

И таких примеров очень много. 
Это бессмысленные, абсурдные ситу-
ации, когда люди с тяжелой инвалид-
ностью умирают миллионерами и их 
деньги возвращаются государству, 
или их наследуют родственники.

Если у человека с особенностями 
будет внешний опекун, все это может 
выглядеть совершенно по-другому. 
Такой опекун сможет ходить в опе-
ку и добиваться разрешения исполь-
зовать средства на платное лечение, 
добиваться покупки необходимых 
человеку колясок и других ТСР, каче-
ственных памперсов, красивой ин-
дивидуальной одежды, назначения 
обследований и так далее.

Отсутствие внешних опекунов 
создает условия для злоупотребле-
ний в отношении подопечных ПНИ. 
В сети немало информации о таких 
историях, когда люди лишались иму-
щества, квартир, об уголовных делах 
в отношении руководства интерна-
тов.

Нам известны случаи, когда квар-
тиры недееспособных людей сдава-
лись по нерыночной цене, потом ока-
зывалось, что ими пользовались род-
ственники сотрудников ПНИ. Более 
того, на этих родственников или зна-
комых заключались договоры о пере-
даче квартир в обмен на пожизнен-
ное содержание людей с инвалидно-
стью (договор ренты), которые в ре-
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альности оставались на казенном 
обеспечении в интернате.

И, конечно, нужно отметить, что 
органы опеки физически не в си-
лах контролировать положение не-
дееспособных людей в интернатах. 
У сотрудников опеки большая загру-
женность, их работа сопровождается 
огромным объемом документации. И 
несколько сотен жителей только од-
ного интерната создают неподъем-
ную для них нагрузку. Поэтому вы-
полнение руководством интерната 
опекунских обязанностей проверяют 
чаще всего формально. Смотрят не 
на то, учтены ли реальные интересы 
и потребности человека с инвалидно-
стью, а на порядок в документах, на 
отчетность о расходовании средств.

БОЛЬШИНСТВО ДИРЕКТОРОВ 
ИНТЕРНАТОВ НЕ ХОТЯТ 

ВЕСТИ ДИАЛОГ С ВНЕШНИМИ 
ОПЕКУНАМИ

— Но ведь и у НКО не хвата-
ет сотрудников и ресурсов, что-
бы организовать сопровождаемое 
проживание людей с особенностя-
ми в больших масштабах. Стоит 
ли тогда добиваться внедрения 
распределенной опеки, которая 
увеличит число потенциальных 
подопечных?

— Конечно, стоит! Такая возмож-
ность нужна, и было бы как раз хо-
рошо вводить ее постепенно, разви-
вая массовое профессиональное опе-
кунство. К тому же надо учесть, что 
в ряде стран предусмотрено его фи-
нансирование — за счет государства 
или небольших сумм из средств са-
мого человека с особенностями. Это 
совершенно нормально, когда возна-
граждается качественное выполне-
ние опекунских обязанностей. У не-
коммерческой организации может 
быть не 500—600 подопечных, как в 
интернате, а 10 или 15, тем не менее 
за счет их отчислений вполне может 
оплачиваться зарплата сотрудников.

Думаю, что профессиональное 
опекунство в России могло бы финан-
сироваться разными способами. На 
начальном этапе — через благотво-
рительные фонды и с помощью гран-
тов от государственных и негосудар-
ственных структур. И в качестве со-
циальной услуги, которую оплачива-

ет государство, когда уже будет отработана модель, которую 
можно будет сделать стандартной и тиражировать.

— Если появится распределенная опека, это поможет 
родителям недееспособных людей создавать свои струк-
туры, чтобы вместе заботиться о своих детях и остав-
лять их на попечение сообщества после своей смерти?

— Конечно. Мы в БОО «Перспективы» очень поддерживаем 
родительские инициативы. Во многих странах именно из-за 
активного запроса родителей удалось изменить систему по-
мощи людям с ментальной инвалидностью. Мы приветствуем 
появление таких сообществ, которые родители создают, что-
бы обеспечить будущее своих детей.

Еще одна проблема, которую поможет решить закон о рас-
пределенной опеке и институт внешних опекунов, — нахож-
дение людей с особенностями в психиатрических клиниках 
из-за очереди на места в ПНИ. В психиатрической больнице 
права пациента серьезно ограничены. А люди вынуждены ле-
жать там иногда годами не из-за острого психического состо-
яния, а просто потому, что их некуда пристроить. Если бы у 
человека с особенностями был внешний опекун, он мог бы ре-
шить вопрос о присмотре за ним вне стен психбольницы — 
это нелегко, но варианты есть. Например, сопровождение на 
дому или платные пансионаты и т.д.

— Были приложены значительные усилия для того, 
чтобы этот закон был принят, но в результате родите-
лям и профильным НКО так и не удалось этого добиться. 
В чем причина? Кто выступил против него?

— Это очень сложный вопрос. Вероятно, сообщество ди-
ректоров интернатов и сотрудников социальных министерств 
боится таких изменений, видит, что с ними у них появятся 
большие проблемы. Очевидно, их усилия оказались успешны-
ми, потому что закон был отклонен, несмотря на поручения 
президента решить этот вопрос, несмотря на поддержку Па-
триарха, поддержку в Госдуме и т.д.

Безусловно, большинство директоров интернатов не хотят 
вести диалог с внешними опекунами, привыкли сами прини-
мать решения, не оглядываясь на кого-то еще. Плюс, как мы 
уже говорили, отсутствие внешнего контроля создает почву 
для злоупотреблений, коррупции.

Но хоронить закон о распределенной опеке рано. Вернуть 
его на рассмотрение считают необходимыми и мои коллеги в 
некоммерческом секторе, и ряд депутатов Думы. Об этом уже 
ведутся переговоры. Наверное, нужно будет сделать какие-то 
поправки, учесть изменения, которые внесли в законы за то 
время, пока этот законопроект находился в Думе.

Реформа системы психоневрологических интернатов — 
это огромный процесс, который уже идет в масштабах всей 
страны. Мы глубоко благодарны тем, кто делает его возмож-
ным, создает условия для развития сопровождаемого про-
живания, закрепляет в документах необходимость доступа к 
нему в том числе и недееспособных людей. Но без механизма 
распределенной опеки все эти меры будут неполными. 

Илья АГАФОНОВ,     редактор Егор ОТРОЩЕНКО 
Коллаж Оксаны РОМАНОВОЙ

miloserdie.ru
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Два дня наши корреспонденты путешество Два дня на-
ши корреспонденты путешествовали по Чувашии и пыта-
лись понять, как живется нашим героям. А герои этого 
материала – молодые взрослые с инвалидностью, кото-
рым так трудно быть взрослыми

– Дима, ты готов встретиться с ребятами?

– Ну, если только сюда придут.

– А в Канаше встречи были, рядом с твоим домом, ты поче-
му не приходил?

– Не знаю, желания нет.

– А в Чебоксары когда приглашают? Мы говорим, социаль-
ное такси приедет, дядя Юра на руках вынесет.

– Далеко ехать.

– А когда Надежда Валерьяновна говорила, приду, на плечо 
положу и вынесу, ты что сказал?

– Чтоб отстала.

Дима не хочет обидеть, он просто говорит так, как есть. 
Да и Надежда Валерьяновна Яковлева, психолог чувашского 
Фонда имени Ани Чижовой, не обижается. В семь лет Дима 
ходил, но его мышцы постепенно слабеют. Сейчас ему 20, и он 
в инвалидной коляске.

Над кроватью Димы висит плакат с НЛО и надписью I want 
to believe – я хочу поверить. А на полке над столом стоит лего-
супермен с крепким телом в доспехах и лицом, так похожим 
на Димино. 

ГОВОРЮ СЕБЕ – У ТЕБЯ НЕ ТАК ВСЕ ПЛОХО

Проект «Взросление» Фонда имени Ани Чижовой предна-
значен для ребят от 14 лет, его основная задача – подготов-
ка к самостоятельной жизни. Проект помогает мягко пере-
йти от полной опеки со стороны родителей, врачей и учите-
лей к взрослой жизни, где нужно самому принимать решения, 
делать выбор и брать на себя ответственность. Молодых лю-
дей учат выстраивать отношения с окружающими, помогают 
найти себя.

– Не надо помогать, сам себя в ловушку загнал, пускай вы-
путывается, – психолог фонда Надежда Яковлева останавли-
вает водителя Юру, который схватился за трости-крабы, что-
бы переставить их поудобнее. Даня должен сам найти выход, 
в этом суть тренировки.

Он уже спустился приставным шагом по лестнице с тре-
тьего этажа. Двумя руками держался за перила, трости пока 
сам нести не может, нужна помощь. Вышел из подъезда и вот 
тут запутался. Преградой стал маленький порожек возле ска-
мейки. Надо рискнуть – отпустить перила, упереться на тро-
сти и сделать шаг вниз. Получилось, справился.    

– Уф, вспотел прямо. Как выжатый лимон с этими краба-
ми. Но у меня тело все же более послушное, чем у большин-

ства таких, как я. Простите, конеч-
но, что хвалю себя, – у Дани откры-
тая улыбка и немного грустные глаза.

Еще недавно он ездил в инвалид-
ной коляске, а по лестницам папа но-
сил его на плечах. Сегодня у него за-
дание – зайти в магазин и сделать по-
купки.

– Знаете, какой странный набор 
продуктов выбрал у нас как-то один 
подросток? Морковь по-корейски, 
чипсы острейшие, арахис чили с ва-
саби. Пакет остроты набрали. Ему 
такое никогда не покупали, не было 
права выбора, – комментирует На-
дежда Яковлева. – А ведь это очень 
важно, чтобы у человека был выбор.

Даня определился быстро: чип-
сы и кола. Но в каждой руке – трость, 
нести корзинку нечем. Надо просить 
о помощи. Надежда Валерьяновна 
подсказывает, как обратиться к про-
давцу.

Даня – высокий взрослый парень, 
чувствуется, что ему неловко. Заде-
вает полку, роняет газировку и со-
всем смущается. Но покупки сдела-
ны, и даже на кассе самообслужива-
ния все прошло гладко.  

– Тяжело было?

– Неудобно чужое время отни-
мать. Я такой же стеснительный, как 
мама.

– Часто выходишь из дома?

– Редко. В прошлом году был в ма-
газине последний раз. Вообще я до-
мосед. Хотя где-то в глубине души за-
водила.

– Даня ведь у нас на празднике, 
Дне Лешего, который сами ребята 
придумали, был ведущим, – вступает 
в разговор Надежда. – Такой харизма-
тичный ведущий! Он прямо расцве-
тает, когда к нему обращены взгляды, 
прямо вот энергия от него исходит, и 
он других ребят заряжает.

– Ой, скажете тоже… – видно, что 
Дане приятно. – Ну да, я пытаюсь 
улыбаться, даже если грустно. Я во-
обще часто оглядываюсь назад и го-

«МЕНЯ ТОШНИТ ОТ ЭТИХ СТЕН, НЕНАВИЖУ СВОЮ ЖИЗНЬ И ВОТ 
ЭТОТ ВИД ИЗ ОКНА» 
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ворю себе – у тебя не так все плохо. 
Приятно, когда ты кому-то нужен.

ДУМАЛ, РАЗГОВАРИВАТЬ ДАЖЕ НЕ 
СМОГУ

– Наша программа появилась, 
когда мы увидели, что у нас ребята в 
затворе сидят, – рассказывает дирек-
тор Фонда имени Ани Чижовой и по 
совместительству больничный кло-
ун Ирина Лапшина. – У ребенка мо-
жет быть смертельное заболевание, 
синдром Дюшенна, например, они 
ведь сейчас все в гаджетах, все зна-
ют. Залез в интернет, прочитал – все, 
я умру. И крест поставил на себе – ни-
чего не хочу. Они закрываются.

У нас система индивидуально-
го сопровождения ребенка. И вот мы 
его сопровождали, помогали, а по-
том он вырос, и что ты скажешь – из-
вини, мы теперь этим не занимаем-
ся, ты уже взрослый? А кому ты там 
на улице нужен? Мы вот когда идем 
по центральной улице на дне горо-
да, сразу столько ребят на колясках, 
прохожие врассыпную. Ну вот как 
на это ребята должны реагировать, 
комфортно им?

Четыре года назад другой наш ге-
рой – Женя шел по улице, потерял со-
знание и упал. С тех пор он парали-
зован. Раньше у него было много дру-
зей.

– Мы сначала дома железный 
пандус сделали, но я колесо об уголок 
продырявил, рассказывает Женя. 
Его семья живет в своем доме в чу-
вашском селе Яльчики. Пандус вну-
три пристройки, вместо лестницы. 
Сейчас он деревянный, обшит лино-
леумом. Горка, одним словом. Можно 
открыть дверь и съехать во двор.

А вот подняться трудно – ноги 
скользят. Даже страшновато с непри-
вычки. Женя на электрической коля-
ске тоже заезжает с подстраховкой. 
Объясняет: колеса лысые. Управляет 
коляской он с помощью джойстика, 
двумя пальцами левой руки, которые 
у него подвижны.  

– Это когда я на ногах ходил, мы 
в конце деревни на санках катались, 
там маленькое озеро. Друзья были, 
потом они пропали. Когда на улицу 
выхожу, некоторые подходят, здоро-
ваются, спрашивают, как я. Но я ред-

ко выхожу, – Женя спокоен и доброжелателен.

– Ходить он не может, руками не может, а ум-то у него на 
месте остался, каким умным был, таким и остался, – добавля-
ет Женина мама Надежда.

– Женя, расскажи, что тебя радует?
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– Что я живой остался. Ну, в коляске. Но могу общаться 
хотя бы с вами, с другими людьми. Когда я упал, у меня голос 
пропал, я думал, разговаривать даже не смогу. Сейчас не про-
падает.

– А какие у нас с тобой задачи, помнишь? – спрашивает 
Надежда Валерьяновна. У каждого молодого взрослого в про-
екте фонда «Взросление» есть свои цели.

Женя задумался.

– Увеличение круга друзей, – подсказывает Надежда, и они 

вместе смеются. – Побеждает, дости-
гает цели кто, Жень? Дисциплини-
рованный и ответственный. Ничего 
нельзя делать спустя рукава.

Сейчас Женя поставил себя зада-
чу – раз в неделю выкладывать пост 
в соцсетях. А еще он стал наставни-
ком мальчику помладше, старается 
убедить его не прятаться от мира, об-
щаться, у ребят есть свой чат. 

ДЕВОЧКА, КОТОРУЮ ВИДНО

Хрупкая, худенькая Аня чрез-
вычайно самостоятельна. Когда мы 
приехали к ее дому, она уже спуска-
лась по ступенькам, в одной руке хо-
дунки. Аня старается выходить на 
улицу каждый день, иногда и не по 
одному разу. Хотя любая прогулка от-
нимает много времени.

Чебоксары – просторный город со 
сложным рельефом. Спуски, подъ-
емы, овраги, горочки. То и дело тро-
туар заканчивается лестницей. Как 
Аня преодолевает все это с ходунка-
ми – непонятно. То в магазин, то на 
встречу с подружками, то на прогул-
ку с собакой.   

– Это возможность оставаться в 
хорошей форме и получить новые 
впечатления на день, – Аня отвечает 
быстро, но немного официально. Она 
же интервью дает. – Я люблю смену 
обстановки, и мне трудно долго оста-
ваться в четырех стенах.

– Легко ли тебе просить о помо-
щи?

– Я по возможности не прошу о 
помощи, как можно больше вещей я 
хочу делать сама. Раньше меня сму-
щало, что люди смотрят. Но со време-
нем выработался навык не обращать 
внимания на чужие мнения или ком-
ментарии.

Бывает очень навязчиво предла-
гают помочь, – Аня смеется. – Торо-
пятся, не успеваешь объяснить, и бы-
вают падения. Но падаю я не часто, 
в большинстве случаев все проходит 
так, как запланировано.

Сегодня Аня отправилась в пе-
карню, за плюшками для себя и бра-
та. Продавщица вышла придержать 
дверь и помогла спуститься по сту-
пенькам: «Осторожно, скользко». 
Пока Аня выбирала пирожки, подо-
шел мужчина. Предложил оплатить 
ее покупку. Как Аня ни отнекивалась, 
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купил ей пончики в глазури.

– А ведь такой уверенной Аня была 
не всегда. Когда мы познакомились, 
она была в очень тяжелом состоянии, 
в депрессии. Она училась на психо-
лога, но не смогла пройти практику, и 
ей казалось, что у нее ничего никогда 
не получится, – рассказывает Надеж-
да Валерьяновна. – А сейчас это де-
вочка, которую видно, которая пони-
мает свою значимость. Что она для 
кого-то имеет огромное значение.

Аня хочет продолжить учебу и 
найти какую-нибудь подработку. И у 
нее, как у всех ребят, есть свои цели в 
программе «Взросление».

– Научиться ходить на крабах, 
пользоваться тушью. Красить ресни-
цы, да, – прочитав в моем взгляде не-
доумение, поясняет Аня. – И перево-
рачивать блины. У меня ведь слож-
ности с моторикой.

– Нам нужно научить ребят тем 
навыкам, которым их никогда не 
учили, – объясняет Ирина Лапшина. 
– Они все равно не смогут все всегда 
делать сами и будут зависеть от лю-
дей. Надо научиться взаимодейство-
вать.

И вы знаете, есть семьи, где сам 
ребенок пытается показать, что он 
хочет жить. Ведь не всем родителям 
легко поверить в своих детей, что они 
смогут. У нас есть Арина, она лежит 
дома и никуда не выходит, родители 
даже ее в кресло не сажают, а она ста-
ла выкладывать видео, собирается 
быть блогером, и уже сама в чате пи-
шет ребятам, кто ей поможет вести 
блог. Они переписываются, общают-
ся, хотят влюбиться.

И вся семья внутри меняется, ме-
няется взгляд, отношения, у кого-то 
быстрее, у кого-то медленнее. Но ро-
дители начинают считаться с инте-
ресами своего выросшего ребенка. 
Элементарно – карманные деньги на-
чинают давать.

Чем чаще мы ребят выводим в 
свет, чем чаще они находятся в обще-
ственных местах, в парке, на пляже, 
тем больше люди привыкают. А если 
мы будем только в офисе праздники 
проводить, в четырех стенках пря-
тать, их никто никогда не увидит.

– Общение – это навык, его надо 
нарабатывать. А наши ребята, кото-

рые говорят, что не хочу, мне дома комфортно, на самом деле 
этого опыта не имеют, – поясняет Надежда Яковлева. – У меня 
есть ребята, которые говорят: «Меня тошнит от этих стен, не-
навижу всю эту обстановку, вообще свою жизнь ненавижу, вот 
этот вид из окна». И как страшно сказать это родителям.

Анна ВИНОГРАДОВА, редактор Егор ОТРОЩЕНКО
Фото: Виктор ВИНОГРАДОВ

miloserdie.ru
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Лучшие практики

Мария Нефедова 18 лет назад была первым в России 
официально трудоустроенным человеком с синдромом 
Дауна. Сейчас она работает помощником педагога

Пока мы с Машей Нефедовой гуляем, мимо нас проезжает 
дорогая машина.

– А я думала, это за мной.

– Ты кого-то ждешь?

– Принца. Мы с ним поедем куда-нибудь в ресторан, он 
меня будет угощать устрицами. А на коленях у меня будет си-
деть маленькая болонка.

Маша шутит. Она шутит легко и неожиданно. Правда, гла-
за у нее остаются грустными. «Маша не всегда такая грустная, 
– шепчут мне сотрудники фонда. – Устала, да и период такой 
– депрессивный». Может, поэтому она несколько раз за нашу 
встречу вспоминает о пенсии.

– Мне уже пора на заслуженный отдых.

Ее коллеги отводят глаза. Видно, что такие разговоры ве-
дутся не первый раз…

ЭТО НЕ БЫЛО «ПОНАРОШКУ»

18 лет Мария Нефедова работает помощником педаго-
га в фонде, который раньше носил имя «Даунсайд Ап», а те-
перь продолжает работу под именем «Синдром любви». Пожа-
луй, ничего удивительного. Кроме того, что Мария и сама че-
ловек с синдромом Дауна. Тогда, 18 лет назад, она была пер-
вым в России официально трудоустроенным человеком с син-
дромом Дауна.

«Машу привела в наш фонд мама, когда Маше было уже за 
тридцать. Мама искала для Маши место, где та могла бы най-
ти себе применение. Они даже ходили в ближайший дом ма-

лютки, чтобы устроить туда Машу на 
работу. Но заведующая отрезала: «Да-
уну» здесь не место». 

Вот такое отношение у людей 
было раньше, – рассказывает Татья-
на Нечаева, руководитель проек-
та. – Мы предложили Маше попро-
бовать, и быстро увидели, что Маша 
справляется и вполне может выпол-
нять обязанности помощника педа-
гога. Это не было «понарошку». Хотя 
нам пришлось объяснять Маше, что 
работа – это обязанности, сюда при-
ходят не «когда хочется», а если пло-
хо себя почувствуешь, нужно преду-
предить».

Сегодня Маша – очень ответствен-
ный сотрудник. Она всегда предупре-
дит, если у нее что-то меняется.

Маша родилась и выросла в Мо-
скве 56 лет назад. Родители ее, уви-
дев необычного ребенка, не испуга-
лись и не растерялись.

«Это просто ребенок. Надо его вос-
питать, – вспоминает сейчас папа 
Маши Юрий Петрович, – никаких 
других мыслей не было… Мы всег-
да старались, чтобы Маша побольше 
времени проводила с другими деть-
ми, играла во дворе, ходила в садик, 
в школу».

Играть вместе получалось не всег-
да. Бывало, другие родители, увидев 
Машу, забирали своих детей из пе-
сочницы и уводили домой.

Когда настало время, Маша по-
шла в спецшколу недалеко от дома. 
Но в классе, вспоминает, она одна 
была с синдромом Дауна. Остальные, 
как она говорит – «запущенные».

«В школе мне не нравилось. Стои-
ло мне выучить урок – одноклассни-
ки объявляли мне бойкот. А Сережка 
Петров ломал мои карандаши – лю-
бовь свою демонстрировал.

– А ты что?

– А я улыбалась.

– Зачем ты улыбалась?

«НЕПРИЯТНО, КОГДА КТО-ТО РЯДОМ ОБЗЫВАЕТСЯ «ДАУНОМ». 
ОСОБЕННО, ЕСЛИ У ТЕБЯ СИНДРОМ ДАУНА»
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– Ну, а что мне еще делать?

У Маши чистая, понятная речь. 
Не у всех людей с синдромом такая.

«Я такая, какая есть, благодаря 
своей маме, – уверена Маша. Мамы 
давно нет в живых, но Маша до сих 
пор не может говорить о ее смерти. 
Только о жизни. – Надо, чтобы ро-
дители много занимались с детьми. 
Мама со мной пропевала буквы, сло-
ва. Она со мной разговаривала на-
распев».

«На втором этаже у нас жила со-
седка, которая заведовала всей лого-
педией в Москве, она давала нам цен-
ные советы», – вспоминает Юрий Пе-
трович.

Когда же Маша уже начала рабо-
тать в фонде, она подружилась с ло-
гопедом Ириной Анатольевной Пан-
филовой, помогала ей на консульта-
циях.

«Я мечтала быть логопедом и 
учить других детей. Ирина Анато-
льевна мне все показала, я выучи-
ла у нее много стихов – и дома учи-
ла кукол правильно разговаривать. У 
меня и сейчас есть две мягкие игруш-
ки – я их учу».

Мы стоим на остановке, и Маша 
не стесняясь читает стихотворение 
«с движениями»:

Жил-был зайчик, милые ушки.

Отморозил ушки на опушке,

отморозил хвостик, отморозил 
лапки.

И решил: поеду я к ребятам в гости.

Там тепло и сухо, волка нет,

дают морковку на обед.

РОДИТЕЛЯМ ДРУГИХ ДЕТЕЙ 
ВАЖНО ВИДЕТЬ МАШУ. ЭТО 

БУДУЩЕЕ ИХ ДЕТЕЙ

У Маши в фонде несколько обя-
занностей.

– Сегодня я Светина, – объявляет 
Маша.

Это значит, что, пока мы разгова-
риваем, Маша со Светланой Никола-
евой будут формировать комплекты 
литературы для почтовой отправки.

Все, кто оставил на сайте фонда «Синдром любви» заявку, 
получают бесплатно комплект необходимой литературы.

Потом Маша со Светой отправятся маркировать папки с 
личными делами. Маша подписывает бирочку, вставляет в 
папку и ставит папку в каталог – в алфавитном порядке. По-
началу именно это задание – поставить в алфавитном поряд-
ке – Маше давалось тяжело. Но Света раз за разом ее поправ-
ляла. Сегодня Маша легко нашла для своей папки нужное ме-
сто – и никто из сотрудников не кинулся ее перепроверять.

В 12 часов начнется занятие по логоритмике, и Маша бу-
дет ассистентом педагога Анастасии Фоминой – будет помо-
гать расставлять стулья, собирать убегающих из круга ребят, 
раскладывать реквизит. Маша так увлекается занятиями, как 
будто и сама не прочь побыть ребенком. Она марширует, гре-
мит, дудит – делает все, что педагог предлагает детям.

В комнате для отдыха плачет мама Таня. Им пришлось 
уйти с занятия – малыш не делает ничего, что просит педа-
гог, мешает остальным. Таня устала, ей стыдно и обидно. Все 
сразу.

Екатерина Пономарева, психолог и программный дирек-
тор фонда, расспрашивает, что случилось, объясняет Тане, 
что никто не виноват, что мальчик оказался просто перегру-
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жен информацией после долгого перерыва.

Оказалось, мальчик пошел в обычный сад – и очень плохо 
там адаптируется. Ему, плохо видящему и плохо слышащему, 
тяжело в обычном саду с его обычным ритмом и скоростью. 
Пришли на занятия в фонд – и тут он не может встроиться. 
Малыш, от которого больше ничего не требуют, увлеченно до-
едает свой обед.

Таня слушает Екатерину и плачет. Неожиданно в комна-
ту входит Маша. И, не разбирая, что случилось, видя плачу-
щую маму, просто обнимает ее. И как-то реже стали слышать-
ся всхлипы, и тише – Танин голос. Наступила благодарная па-
уза. Тане стало заметно легче.

«Нашим родителям очень важно видеть Машу, разговари-
вать с ней. Она – пример того, что взрослый человек с синдро-
мом Дауна может быть и разумным, и добрым, и понимаю-
щим, – рассказывает Анастасия Фомина, педагог-дефектолог. 

Однажды бабушка привела внука на занятие и, расстро-
ившись, что у того не все получается, стала Маше жаловать-
ся: «Ну, вот что из него вырастет, ну, вот как он будет дальше 
жить…» Маша ничуть не смутилась: «Посмотрите на меня. Со 
мной мама много занималась – и теперь у меня все хорошо!»

«Я НЕ МОГУ ЖИТЬ ОДНА»

У Маши тоже с собой обед. Папа 
или Зина (жена папы) дают ей лото-
чек с едой. Завтрак для Маши тоже 
готовит папа. Любимую Машину 
яичницу. Папе – Юрию Петровичу – 
86 лет. Почти 60 лет он работает ин-
женером на научно-производствен-
ном предприятии «Пульсар». И до сих 
пор с понедельника по пятницу он от-
правляется на работу. А утром будит 
Машу и готовит завтрак.

– А ты сама можешь готовить?

– Я могу сварить макароны или 
картошку. Могу сделать крабовый са-
лат.

– А суп?

– Нет, суп не умею. Суп варит 
папа. Или Зина.

– А ты смогла бы жить одна?

– Нет… Я по жизни ленивая и не 
очень самостоятельная. Мне одной 
в этой жизни нереально прожить. 
Всем нашим ребятам нереально.

– А по дому что любишь делать?

– Спать и читать романы про лю-
бовь. Я прочитала «Унесенные ве-
тром» запоем и хотела быть похо-
жей на Скарлетт О’Хару… Мама с па-
пой очень много мне дали. Мама учи-
ла меня ездить самостоятельно: от-
пускала меня, а сама ехала в сосед-
нем вагоне и смотрела за мной. А под 
конец жизни мама жалела, что я не 
могу сама пришить пуговицу и при-
готовить борщ. Но пуговицы я уже 
научилась пришивать.

– А Маша не может одна жить? 
Почему? – спрашиваю я у ее папы.

– Потому что я за нее все делаю, 
– улыбается он. – Однако пора уже 
приучать ее к самостоятельности. 
Меня лет на пять еще хватит, а даль-
ше сама. Нужно, чтобы она сама нау-
чилась справляться.

– С чем справляться?

– Так-то она может и кашу, и кар-
тошку приготовить, и стиральную 
машинку запустить, и в магазин схо-
дить. Я ее и на лыжах научил стоять, 
и на велосипеде кататься. Но деньга-
ми распоряжается она еще не очень.

Маша обожает ходить в гости. 
Даже, я бы сказала, ездить. Расстоя-



15

Люди с особыми потребностями в обществе

ния ее не пугают. Почти каждое лето 
она выбирается по путевке в санато-
рий.

– А ты вкусно готовишь? – спра-
шивает она у Екатерины Пономаре-
вой.

– Ну, мне нравится.

– Нужно будет прийти к тебе в го-
сти.

На воображаемой пенсии она 
мечтает ходить по гостям и вязать 
лошадок.

Пробовала спа-процедуры – очень 
уж они ей понравились. «Сейчас не 
хожу. Дорого оказалось. Мне за них 
рассрочку теперь выплачивать до 
сентября».

Когда-то Маша была звездой «Те-
атра простодушных» (первого в Рос-
сии театра, в котором играют люди с 
синдромом Дауна), играла там глав-
ные роли. Но после смерти его ос-
нователя Игоря Неупокоева – не мо-
жет снова туда вернуться. Играла на 
флейте, но и ее пока забросила.

КОГДА КТО-ТО ОБЗЫВАЕТСЯ 
«ДАУНОМ», Я ПРЕДСТАВЛЯЮ СЕБЯ 

ИНОПЛАНЕТЯНКОЙ

Она уверенно идет по улице, са-
дится в автобус, спускается в ме-
тро. Маленькая взрослая женщи-
на с лишней хромосомой. Она хоте-
ла бы создать свою семью. Но пока не 
сложилось. В России нет официаль-
но заключенных браков, в которых 
один или оба супруга имели бы син-
дром Дауна.

Она не всегда «солнечная». Из 
«солнечных» детей вырастают обыч-
ные взрослые, у которых бывают пе-
репады настроения, приступы уны-
ния и взлеты радости. У нее много 
друзей. И нет косых взглядов, кото-
рые она испытывала раньше. Маша 
говорит: раньше в метро показывали 
на нее пальцем.

Сегодня мы с Машей спокойно за-
ходим в «Шоколадницу», нас вежливо 
обслуживает милая официантка, и 
никто не обращает на нас внимания.

– Иногда я слышу, как молодые 
люди ругаются и друг друга обзыва-
ют: «Даун, даун». В такие моменты я 
говорю себе: «А я из космоса! Я при-
летела с планеты любви и добра».

Софья БАКАЛЕЕВА,
Павел СМЕРТИН (фото),

редактор Егор ОТРОЩЕНКО
miloserdie.ru
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Жизнь Прохоровых вертелась вокруг реабилитации 
Коли. У него тяжелая форма ДЦП, надо было все время ез-
дить на новые курсы. Но однажды мама Коли поняла, что 
так жить невозможно

Коля с мамой едут на занятия - сначала на электричке, за-
тем в метро. Коля с удовольствием посещает центр раз в неде-
лю, остальные дни он ходит в школу, как самый обычный ре-
бенок

Маленький, худенький и сутулый Коля Прохоров, скрю-
чившись, лежал на кушетке и не мог удержать голову. Таким 
в четыре года его увидели специалисты Марфо-Мариинского 
медцентра.

— Ну что, попечатаем? Знаешь, как называется эта про-
грамма? Правильно, ворд. Что хочешь напечатать? — эрготе-
рапевт Анна достает адаптивную клавиатуру с большими раз-
ноцветными клавишами.

— Мама Юля, — отвечает Коля. Он сидит в кресле с под-
держками возле стола, медленно и старательно нажимает на 
клавиши. Правильно получается через раз, но не потому, что 
Коля путает буквы. Он хорошо их знает и умеет читать. Но из-
за спастики рук промахивается мимо или нажимает дольше, 
чем нужно, и на экране вместо одной буквы появляется целая 
строчка.

Сейчас Коле Прохорову девять лет, он крепкий спокойный 
мальчишка. Несмотря на тяжелую, IV, степень ДЦП, многое 
может и учится в школе. Пропускает только один раз в неде-
лю — когда приезжает на занятия в Марфо-Мариинский мед-

центр. Пять лет назад его мама вы-
брала длительную реабилитацию 
вместо курсовой и нисколько об этом 
не пожалела.

ЧУВСТВО ВИНЫ И ЖИЗНЬ НА 
ЧЕМОДАНАХ

— Когда Коля родился, я вооб-
ще не понимала, как жить, — вспо-
минает Колина мама Юлия. — Куда 
бежать, за что хвататься. Вся се-
мья была в стрессе, все смотрели на 
меня, как я себя поведу. И не было 
людей, которые могли бы направить, 
врачи в поликлинике сами ничего не 
знали.

У Юлии было ощущение, что надо 
срочно что-то делать, иначе можно 
все упустить — об этом писали мамы 
детей с ДЦП во всех чатах. Там же со-
ветовали разные методы и центры 
реабилитации. И Юля стала хватать-
ся за все, а вдруг это поможет? Запи-
сывались на один курс, другой, езди-
ли в разные города и даже страны — 
побывали в Китае и Чехии, потрати-
ли все сбережения, но результата не 
увидели.

— А где-то даже становилось 
хуже, был откат назад. Причем тебе 
абсолютно все говорят — вы получи-
ли курс, езжайте домой и ждите. Че-
рез какое-то время выстрелит. На-
копительный эффект. Но нет, ты его 
не видишь, — продолжает Юлия. — 
И такая уже усталость, у тебя посто-
янно собран чемодан, ты куда-то уез-
жаешь на месяц, оставляешь семью, 
переживаешь за старших детей, как 
они там, без мамы. Коленьку надо ле-
чить, извините, девочки, теперь вы 
сами.

А еще Коля все время заболевал, 
или во время самого курса реабили-
тации, или сразу после, как только 
возвращались домой. Юлия понима-
ла — что-то здесь неправильно, не 
так должна жить ее семья. Но если 
переставала заниматься с Колей, тут 
же накрывало чувство вины.

ИСТОРИЯ О ТОМ, КАК ДЛИТЕЛЬНАЯ РЕАБИЛИТАЦИЯ ВЕРНУЛА 
СЕМЬЕ НОРМАЛЬНУЮ ЖИЗНЬ

Коля с мамой едут на занятия - сначала на электричке, за-
тем в метро. Коля с удовольствием посещает центр раз в 
неделю, остальные дни он ходит в школу, как самый обыч-

ный ребенок
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— Я думала, вот люди же могут: 
приехали, вещи перестирали — и 
снова на реабилитацию, а я не могу. 
И вот на последней нашей курсо-
вой реабилитации нам сказали: вам 
нужны постоянные занятия, и тут 
как будто что-то у меня щелкнуло. 
Да, точно!

ГНУТЫЕ ЛОЖКИ И СКЕЙТБОРД

Юлия стала думать о постоянных 
занятиях. Тогда по ОМС они попали 
на курс в Марфо-Мариинский мед-
центр. И как только там открылась 
программа длительной реабилита-
ции, сразу же записались. Семья жи-
вет в Крюкове, этот район Зелено-
града относится к Москве, но ехать 
до центра города нужно на электрич-
ке и метро. Путь неблизкий, но не-
сколько раз в неделю он оказался по 
силам и маме, и Коле.

— С этого момента наша жизнь 
перевернулась, она вошла в нор-
мальное русло, — говорит Юлия.

— Когда Коля к нам пришел, он 
не умел ни сидеть, ни стоять, ни пе-
редвигаться, кроме как ползать по-
пластунски на животе. Он не стре-
мился к общению, говорил очень 
тихо, неразборчиво, — вспоминает 
руководитель Центра реабилитации 
детей с ДЦП, врач-невролог Марфо-
Мариинского медцентра Елена Се-
менова.

Если ребенок с ДЦП не занима-
ется, то осложнения неизбежны, так 
развивается болезнь. Формируют-
ся вывихи суставов и контрактуры, 
когда ребенок уже не может поднять 
руку, согнуть ногу. Он растет и де-
формируется, скрючивается.

Как только Коля попал в програм-
му длительной реабилитации, Юля 
успокоилась. Специалисты постоян-
но на связи, дают домашние зада-
ния, можно прислать видео и спро-
сить, правильно ли делают упражне-
ние. Помогают подобрать средства 
реабилитации, подсказывают, как 
лучше организовать быт.

— Специалисты приезжали к нам 
домой. Оценили, как Коля одевает-
ся, снимает шапку, посмотрели, ка-
кая у нас посуда. Сколько мы ложек 
погнули! — смеется Юля. — Искали 
правильный изгиб, чтобы Коле было 

удобно самому есть. А то он ест, и все на стены летит. Я и по-
толки мыла, и стены.

Вместе придумали приспособление, чтобы Коля мог сам 
передвигаться по дому. На широкий скейтборд положили мяг-
кие блоки и валик для головы, пристроили ремень для стра-
ховки. Коля лежит на животе, руками отталкивается от пола 
и так гоняет по квартире. Играет с младшим братом Андреем 
то в догонялки, то в прятки.

Я ПРОСТО ПОВЕРИЛА

— Только благодаря длительной программе мы ушли от 
оперативного вмешательства, у нас нет операций, нет сколи-
оза, нет вывихов тазобедренных суставов, хотя Коля — ребе-
нок с ДЦП, который не может ходить, — продолжает рассказ 
Юлия.

«Наша большая гордость и профессиональная удача!» 
Так говорят про Колю в медцентре.

Курсовые реабилитации ничего не давали Коле. При этом вся 
семья Прохоровых находилась в постоянном стрессе. Надо 

было все время паковать чемоданы и куда-то ехать

Коля печатает на компьютере и учится в школе. Ему инте-
ресно жить!
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— Коля анатомически правиль-
но сформирован, хорошо физиче-
ски развит, он крепкий парень, у него 
ровная спина, широкие плечи, муску-
листые руки и ноги, — комментиру-
ет Елена Семенова. — Если его поса-
дить в ряд со здоровыми детьми, вы 
и не скажете, что это ребенок с ДЦП.

В центре отмечают, что все 
это стало возможным, потому 
что Колина мама выполняла 
все рекомендации. 

Сама она называет специалистов 
не иначе как коллегами. И даже ког-
да она в чем-то сомневалась, не боя-
лась попробовать, ощущая поддерж-
ку. К примеру, долго не могла решить-
ся отдать Колю в детский сад.

— Мне было сложно даже переста-
вить кресло в коляске, лицом от себя. 
Я всегда возила его лицом к себе, что-
бы видеть. А мне говорят: нет, он дол-
жен вокруг смотреть, а не на вас, — 
вспоминает Юлия. — И Алексей, ин-
структор ЛФК, просто взял и пере-
ставил сиденье. Так надо. 

Я бегала и заглядывала сна-
чала, как там Коля. А он пре-
красно. Сидел, улыбался и смо-
трел на мир.

Специалисты видят нас други-
ми глазами, со стороны. Им надо до-
верять и с ними надо идти в ногу. Я 
могу смело сказать, если инструктор 
сказал и мама выполнила честно, у 
ребенка будет результат. У меня так 
получилось. Я просто поверила этим 
людям.

Программа длительной реабилитация перевернула жизнь семьи Прохоровых. Оказалось, что можно 
просто нормально жить, а не мчаться в разные реабилитационные центры

Коля не отстает от брата, у него свой способ передвигать-
ся по квартире

В Марфо-Мариинском медцентре дети с ДЦП занимаются 
столько времени, сколько нужно, чтобы дети освоили те на-

выки, которые могут освоить
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ПОЯВИЛОСЬ ВРЕМЯ ПРОСТО 
ПОСМОТРЕТЬ НА НЕБО

Сейчас жизнь Коли по-
нятна и размеренна. Четыре 
раза в неделю он ходит в шко-
лу, один раз, в среду, на заня-
тия в медцентр. Возвраща-
ются примерно в одно и то же 
время. Потом домашние заня-
тия, уроки и обязательно — се-
мейный ужин, когда за столом 
собирается вся семья. Каж-
дый рассказывает, как прошел 
день. У Коли две старшие се-
стры и младший брат.

— И каждый вечер мы все 
вместе играем. В настольные 
игры, шашки, бродилки-хо-
дилки, это все быстро, похо-
хотали и пошли. Или в «Кроко-
дила». Вчера Коля изображал 
лепесток, как будто пальцами 
его срывал и дул, а мы не отга-
дали, — говорит Юлия.

У мамы появилась время 
на себя. Юлия получила но-
вую специальность. По обра-
зованию она инженер-техно-
лог. А сейчас парикмахер-сти-
лист, работает сменами, нау-
чилась планировать свое вре-
мя и все успевать.

— Сначала, когда Коля стал 
заниматься, у меня появилось 
время просто посмотреть по 
сторонам, на небо. Когда ты 
все время со своим ребенком, 
как ежик из иголок состоишь. 
Сейчас я могу и в СПА сходить. 
Дочь говорит: «Мама, ты ста-
ла не такой зажатой, задумчи-
вой».

Я БУДУ ВСЕ ВЫПОЛНЯТЬ

— Наша реабилитация 
устроена так, что мы имеем 
возможность наблюдать ре-
бенка в процессе роста и кор-
ректировать задачи. А значит, 
давать семье рекомендации, 
которые на каждом этапе бу-
дут наиболее актуальны для 
ребенка, — комментирует Еле-
на Семенова. — Если идти по 
пути, который предлагает по-
ликлиника, мама так и будет 
метаться по курсам массажа, 
которые ни от чего ее ребенка 
с ДЦП не спасут и ничему его 
не научат.

В Марфо-Мариинском медцентре дети с ДЦП зани-
маются столько времени, сколько нужно, чтобы они 
освоили те навыки, которые могут освоить.

— Я пока не строю планы, как все будет дальше. 
Возвращаться к курсовой реабилитации точно не буду, 
— говорит Юлия. — Если нам дадут диплом выпускни-
ка, я, наверное, спрошу, а как вы видите наш путь даль-
ше? И все, что они мне посоветуют, я буду выполнять.

Анна ВИНОГРАДОВА 
Павел СМЕРТИН (фото)

редактор Анастасия ОТРОЩЕНКО
miloserdie.ru

Мама Коли, Юлия, полностью доверяет специалистам и вы-
полняет все их рекомендации. Несмотря на тяжелый уро-
вень ДЦП Коля хорошо сформирован и физически развит 

У семьи Прохоровых есть время, чтобы поиграть в настоль-
ные игры. Каждый вечер они вместе ужинают и обязательно 

рассказывают друг другу, как прошел их день 
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Во время реабилитации бывает больно, неудобно, чрез-
мерно. Научить ребенка терпеть или найти подходящий 
для него ритм, метод, специалиста?

Часто физическая реабилитация детей со сложными ди-
агнозами — это резкие, болезненные или чересчур интен-
сивные действия. Мало кто учитывает, что чувствует в этот 
момент ребенок. Тем более, что некоторые пациенты вооб-
ще не владеют речью. Родители соглашаются на это «лишь 
бы помогло». Но оправдывает ли цель средства?

«Мой мальчик не может сидеть и ползать, с трудом удер-
живает голову, — поделилась своей историей Светлана (имя 
изменено. — Ред.). — Ему было около четырех лет, когда мы 
попали на курс реабилитации. Специалист сажал себе на 
колени сына и, опрокидывая его в разные стороны, стиму-
лировал сохранять баланс. Сыну нужно было постоянно со-
противляться этим толчкам — если не справишься, упа-
дешь. Занятия интенсивные, в течение часа. Я видела, что 
в результате занятия он синел, закатывал глаза и на доли се-
кунды терял сознание. После занятия засыпал на несколько 
часов, а потом не мог уснуть ночью».

НАСИЛИЕ — ЭТО НЕ ВСЕГДА ПРИЧИНЕНИЕ ФИЗИЧЕСКОЙ 
БОЛИ

Насилие — это может быть слишком быстро, слишком 
резко, слишком интенсивно, без предупреждения. Наси-
лие — это одностороннее воздействие специалиста без об-
ратной связи (или игнорируя обратную связь), без попыток 
установить контакт и доверие с пациентом. Такое воздей-
ствие, при котором чувства, реакции, пожелания пациента 
не учитываются вовсе.

«Существуют «красные флаги», 
на которые нужно сразу обратить 
внимание при знакомстве со специ-
алистом по реабилитации, — увере-
на Екатерина Клочкова, директор 
АНО «Физическая реабилитация»:

Специалист выбирает свой темп 
взаимодействия и совсем не ориен-
тируется на сигналы ребенка. На-
пример, ребенок уворачивается, 
жалуется на боль, а специалист иг-
норирует его жалобы и не меняет 
темп занятия.

Специалист не разрешает маме 
поддерживать ребенка во время за-
нятия, удаляет ее из кабинета.

После занятия на теле ребенка 
остаются повреждения. Недопусти-
мы никакие повреждения: синяки, 
потертости, следы от ремней под-
держки, ссадины в углах рта после 
логопедического массажа и пр.

Специалист при поддержках, по-
зиционировании дотрагивается до 
интимной зоны ребенка, пусть даже 
неосознанно.

Определить допустимость того 
или иного воздействия можно и по 
реакции ребенка. Стоит пересмо-
треть подходы к реабилитации, 
если ребенок безутешно плачет или, 
наоборот, резко обмякает, входит в 
состояние апатии и безучастности; 
если его поведение после занятий 
резко меняется, он не подпускает к 
себе людей, перестает контактиро-
вать или рыдает перед каждым за-
нятием.

И главное! Ребенку не должно 
быть больно!»

МЕНЯЙТЕ СПЕЦИАЛИСТА!

Нет таких методик, подходов, 
волшебных усилий, которые оправ-
дали бы болезненные ощущения у 
ребенка, жизнь которого и так пол-
на боли в силу его заболевания.

РЕАБИЛИТАЦИЯ ОСОБЕННЫХ ДЕТЕЙ: 
УСИЛИЕ ИЛИ НАСИЛИЕ?
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Если вам кажется, что взаимо-
действие со специалистом для ва-
шего ребенка болезненное, непри-
ятное, слишком быстрое, чрезмер-
но интенсивное, поговорите об этом 
со специалистом. Желательно — не 
при ребенке. И если не удалось най-
ти с ним контакт — меняйте специ-
алиста.

«Когда стало понятно, что с моим 
ребенком что-то не так — в 9 меся-
цев он не сидел и не ползал — нас 
положили в больницу святой Ольги 
в Петербурге, — рассказывает Васи-
лиса (имя изменено — Ред.). — Мое-
му малышу был положен классиче-
ский массаж каждый день по 40 ми-
нут. 

Его там назначают всем детям с 
задержкой физического развития. 
Ребенок орал не прекращая все 40 
минут. И когда нужно было вернуть-
ся на второй курс, мы просто не вер-
нулись. Хотя было очень страшно, 
что я что-то упускаю. Мы пробовали 
разные методики. Постепенно ребе-
нок научился говорить и сам уже за-
являл, что ему больно, он рыдал со 
словами «отпустите меня». Я не мог-
ла это спокойно слушать».

Ðàñòÿæêà áåç áîëè

«Ðàñòÿæêà è êàê ìåòîä ðåàáèëèòà-
öèè, è êàê ñïîðòèâíàÿ òåõíèêà, ìî-
æåò áûòü áåçáîëåçíåííîé, – óâå-
ðåí èíñòðóêòîð-ìåòîäèñò ïî ËÔÊ 
Àëåêñàíäð Ãîðáóíîâ. – Íî âñå, äà-
æå äåòè, ïðèâûêëè ê òîìó, ÷òî ðàñ-
òÿæêà ýòî áîëüíî, è ãîòîâû ñàìè 
ñåáå ïðè÷èíÿòü ýòó áîëü. Èõ òàê 
íàó÷èëè. Îäíàêî ñóùåñòâóþò ñî-
âðåìåííûå òåõíèêè, ñêàæåì ïîñòè-
çîìåòðè÷åñêàÿ ðåëàêñàöèÿ, ïîçâî-
ëÿþùèå äåëàòü ðàñòÿæêó áåç áî-
ëè. Íàäî ïðîñòî ïîâûøàòü ñâîé 
óðîâåíü, áûòü îòêðûòûì íîâûì 
çíàíèÿì».

Àëåêñàíäð Ãîðáóíîâ ðàáîòàåò â îò-
äåëåíèè ðåàáèëèòàöèè äëÿ äåòåé è 
ïîäðîñòêîâ ñ îãðàíè÷åííûìè âîç-
ìîæíîñòÿìè çäîðîâüÿ Àìóðñêîãî 
öåíòðà ñîöèàëüíîé ïîìîùè ñåìüå 
è äåòÿì, ã. Àìóðñê.

ПОЧЕМУ НЕЛЬЗЯ ЗАНИМАТЬСЯ 
ЧЕРЕЗ НАСИЛИЕ?

Маленький ребенок, который в 
силу возраста или когнитивных на-

рушений не может до конца осознавать, что с ним происхо-
дит, воспринимает бесконечное нарушение границ своего 
тела как подавление своей воли.

Он не может этого сказать, поэтому он реагирует всем 
телом. Нарушаются его витальные функции: он плохо спит, 
плохо прибавляет в весе, совсем не отпускает маму, не удер-
живает новые навыки. И чем больше ограничены возмож-
ности ребенка, тем большей чуткости требуют прикоснове-
ния к нему и любые манипуляции с его телом.

«Когда к нам впервые принесли восьмимесячного Дени-
са, он плакал 75% времени в сутках, — рассказывает Ека-
терина Клочкова. — Плакал и дома, и на занятиях. Незря-
чий, он пугался каждого перемещения в пространстве. Каж-
дой перемены своего положения. Не успевал сгруппировать-
ся перед тем, как его брали на руки, потому что не видел, и 
пугался. Не одно и не пять занятий ушли на то, чтобы физи-
ческий терапевт нашел ту позу, в которой Денис чувствовал 
себя стабильно и безопасно. Но он ее нашел».

А ребенок постарше, который отдает себе отчет в том, 
что его мнение не слышат и не учитывают, и может выра-
зить свое отношение, начинает ненавидеть сам процесс ре-
абилитации. 16-18-летние подростки, которые наотрез от-
казываются заниматься, и годами «зависают» в планшете — 
совсем не редкость.

Еще одно важное, возможно отложенное, последствие 
небрежных, грубых, не учитывающих чувств ребенка дей-
ствий в том, что ребенок и сам перестает относиться к свое-
му телу с уважением. Его постоянно одевают, раздевают, тя-
нут, складывают, скручивают. Никто не спрашивает у него 
разрешение дотронуться, никто не интересуется, можно ли 
продолжать занятие с той же интенсивностью. Его тело пе-
рестает ему принадлежать. И у него не формируется навык 
его защищать.

А самое главное — реабилитация, сопровождающая-
ся стрессом, перестает быть реабилитацией. В ситуации 
стресса ребенок перестает учиться. У него пропадает иссле-
довательское поведение. А ведь вся суть реабилитации — в 
получении новых навыков.

ПОЧЕМУ РОДИТЕЛИ СОГЛАШАЮТСЯ НА ЖЕСТКОЕ 
ОБРАЩЕНИЕ С ИХ ДЕТЬМИ?

«После 12 занятий мне хотелось все бросить. Но полага-
лось посетить 15 занятий, — вспоминает Светлана. — Спе-
циалисты говорили: «он просто вами манипулирует», «пусть 
привыкает, что жизнь — это не прекрасное чудо, нужно бо-
роться».

Я поддалась на уговоры. «Они же специалисты, они луч-
ше знают», — думала я. Но сердце мое разрывалось. Мне хо-
телось буквально вырвать ребенка из рук инструктора. За 
это время у сына на лице полопались капилляры, и вместо 
обычно добродушного взгляда он смотрел на меня с обидой 
и укором.

Мы закончили этот курс. Возможно, какой-то положи-
тельный эффект от занятий был. Но общий настрой ребенка 
на занятия сильно упал. Как только я предлагала ему дома 
начать заниматься, он отворачивался».
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В родительском сообществе есть установка «успеть реа-
билитировать ребенка как можно раньше». Первый год жиз-
ни ребенка в этом смысле называют «золотым» годом. 

И в этом есть разумное зерно. Ранняя помощь действи-
тельно самая эффективная. Но часто эта установка застав-
ляет родителей хвататься за все возможные способы реаби-
литации и спешить… И в этой спешке они перестают учи-
тывать ощущения своего ребенка. Срабатывает глубинный 
страх — «а вдруг не успеем», «а вдруг упустим шанс»?

Есть и еще один фактор. «Общество все еще осуждает ро-
дителей, которые отказываются от насильственных мето-
дов в реабилитации, — утверждает Екатерина Брыль, су-
первизор благотворительной программы «Уверенное нача-
ло». — Если мама принимает решение забрать своего ребен-
ка из рук такого специалиста, который ей показался чрез-
мерным, она получает непонимание и негативное отноше-
ние, в том числе и от других родителей».

«Все так делают» и «ты должна поставить ребенка на 
ноги» — повторяют, как мантру, специалисты, родствен-
ники, соседи, родители других таких детей. И мама сдает-
ся. Она отключается от собственных чувств, от собственно-
го материнского инстинкта и заставляет себя поверить в то, 
что «надо потерпеть».

Постепенно мама перестает отличать насилие от не-
насилия.

Ее психика включает защитный механизм и сама нахо-
дит «оправдание», почему она не отстояла своего ребенка, 
когда ему делали больно.

«Нам повезло найти других специалистов, — продолжает 
Василиса. — Я увидела, как работает физический терапевт, 
и поняла, что достигать результатов можно не через боль, а с 
помощью игры и установления контакта с ребенком. И глав-
ное — у меня ушел страх «не успеть». 

Я приняла, что наши результаты придут постепенно, что 
ребенок будет развиваться в своем ритме. В результате пол-
зать по-пластунски он научился в 2 года, а на четвереньках 

— в 4 года. В какой-то момент у него 
появятся и другие навыки».

Êîãäà ìàìà íå ìîæåò ïðèíÿòü áî-
ëåçíü ðåáåíêà

«Ìàìà ìîæåò ïðèíèìàòü ðåáåíêà, 
íî êàòåãîðè÷åñêè íå ïðèíèìàòü 
åãî áîëåçíü. ×ðåçìåðíûå ïîïûò-
êè «âûëå÷èòü» äàæå òàì, ãäå âûëå-
÷èòü íåëüçÿ, ìîãóò áûòü ñâÿçàíû ñ 
òåì, ÷òî æåíùèíà íå ìîæåò ïðè-
íÿòü áîëåçíü ðåáåíêà. È òîãäà îíà 
ãîòîâà «ïðîäàâèòü» ñâîåãî ðåáåí-
êà, òî åñòü äåéñòâîâàòü íåçàâèñèìî 
îò åãî æåëàíèÿ è âîëè, — ãîâîðèò 
Îëüãà Õàðüêîâà, ïñèõîëîã Äåòñêîé 
âûåçäíîé ïàëëèàòèâíîé ñëóæáû 
«Ìèëîñåðäèå».

Ó ìåíÿ åñòü ïîäîïå÷íûé ïÿòèëåò-
íèé ìàëü÷èê ñî ÑÌÀ, êîòîðûé ñ 
óäîâîëüñòâèåì ïåðåäâèãàåòñÿ íà 
êîëÿñêå. Ó íåãî âûñîêèé èíòåëëåêò 
— îí èãðàåò â øàõìàòû. Îí îòëè÷-
íî âñå ïîíèìàåò. È åìó óäîáíåå íà 
êîëÿñêå. Îí ëåãêî îáúÿñíÿåò ðåáÿ-
òàì âî äâîðå, ÷òî îí «èíâàëèä-êî-
ëÿñî÷íèê». Íî ìàìà êàòåãîðè÷åñêè 
íå ìîæåò ýòî ïðèíÿòü, îíà áüåòñÿ 
çà òî, ÷òîáû îí ó÷èëñÿ õîäèòü.

Íå ñðàçó, íî ïîñòåïåííî â õîäå íà-
øåé ðàáîòû ìàìà ïðèçíàëàñü, ÷òî 
åé î÷åíü òÿæåëî âèäåòü, ñëûøàòü, 
ïðèíèìàòü òîò ôàêò, ÷òî åå ñûí – 
«êîëÿñî÷íèê». «Êîëÿñî÷íèê» — çíà-
÷èò «èíâàëèä». À ýòîãî îíà è íå ìî-
æåò ïðèíÿòü».

ПОЧЕМУ ВРАЧИ/СПЕЦИАЛИСТЫ 
ДЕЛАЮТ БОЛЬНО?

Когда ребенок физически зави-
сит от родителей и специалистов, 
когда он в силу когнитивных нару-
шений не может быстро сориен-
тироваться и дать обратную связь, 
появляется огромная опасность — 
принуждать его к тем действиям и 
тому поведению, которые удобны 
помогающим взрослым.

«Ведь взрослым виднее». Под 
этой рутинной вывеской 
слишком часто игнорируются 
чувства и выбор самого ре-
бенка.

Взрослые его «спасают», «лечат», 
«реабилитируют». Тем самым буд-
то получая индульгенцию на любые 
действия. И сами не замечают, как 
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легко переступают ту черту, за кото-
рой начинается насилие. А оно на-
чинается даже не с какого-то жест-
кого действия, а с отношения «мы 
лучше тебя знаем, что тебе нужно».

«Если специалист смотрит на 
своего пациента только с точки зре-
ния физической функции, напри-
мер, умения ходить или стоять, и не 
смотрит на него как на личность, то 
в своих действиях он легко может 
допустить насилие. То есть такое 
«использование своей власти, кото-
рое причинит ребенку ущерб, физи-
ческий или психологический». По-
рою такому специалисту даже в го-
лову не приходит, что то, что он де-
лает, — это насилие, — объясняет 
Анастасия Рязанова, психолог, ди-
ректор центра «Пространство обще-
ния».

«Когда я в 1991 году оканчивала 
Санкт-Петербургский педиатриче-
ский институт, нас учили, что мла-
денцы не осознают боли, что боле-
вые ощущения у них не доходят до 
коры головного мозга. И обезболи-
вать их не надо», — вспоминает Ека-
терина Клочкова.

«Да, — подтверждает Анастасия 
Рязанова, — если мы «решаем», что 
какая-то категория людей не обла-
дает способностью чувствовать и 
переживать, то мы как будто оправ-
дываем этим любые наши действия. 
Есть «мы», которые понимают, чув-
ствуют, боятся, и «они», которые 
якобы не понимают, не чувствуют, 
не боятся».

ИЗБЕЖАТЬ НАСИЛИЯ, НО 
ПРИЛОЖИТЬ УСИЛИЕ

В то же время реабилитация, как 
и воспитание, как и любое обучение 
требует побуждения. Освоение лю-
бого навыка — это труд. Нормоти-
пичный ребенок, который учится 
ходить, проходит за время самообу-
чения расстояние, равное длине 40 
футбольных полей. Потому что ему 
очень хочется ходить!

Чтобы освоить новый навык, 
нужно желание, а не «палка».

Чуткий специалист по реабили-
тации понимает, что время, потра-
ченное на установление контакта, 

доверия с ребенком — это не потерянное, а выигранное вре-
мя!

Один из доказанных методов реабилитации, который 
использует австралийская национальная система здраво-
охранения, — терапия успехом. 

То есть специалисты и родители создают такие условия 
реабилитации, учитывая зону ближайшего развития, в ко-
торых ребенок может достичь результата уже сейчас.

Скажем, если он учится ходить по лестнице, нужно подо-
брать такую высоту ступеньки, чтобы он почувствовал, что 
у него получается.

МАМА ПРОТИВ НАСИЛИЯ: ЧТО ОНА МОЖЕТ СДЕЛАТЬ

Да, в условиях ограниченного доступа к реабилитации 
родители не всегда могут найти чуткого и профессиональ-
ного специалиста. Но они всегда могут стать активными 
участниками диалога со специалистом.

Мама может ставить условия.

Мама может говорить «стоп».

Мама может попросить сбавить темп или сделать паузу, 
поговорить с ребенком, успокоить его или предупредить.

Мама может стать адвокатом своего ребенка. И тогда ре-
бенок перестанет чувствовать себя заложником.

«Любые родители любых детей периодически проявля-
ют насилие: заставляют детей учиться, лечиться, реабили-
тироваться, — говорит Ольга Харькова, психолог Детской 
выездной паллиативной службы «Милосердие». — Это нор-
мально и естественно. Вопрос в том, насколько осознанно 
родитель к этому подходит, понимает ли он цели своих дей-
ствий и оправдывают ли средства эти цели. Все-таки роди-
тель несет ответственность за своего ребенка, и ключевые 
решения принимать ему».

Софья БАКАЛЕЕВА, 
редактор Анастасия ОТРОЩЕНКО

Иллюстрации Варвары ГРАНКОВОЙ
miloserdie.ru
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