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1. РОДИТЕЛИ И ДЕТИ

«МАГНИТОФОННЫЙ МИР» И ДРУГИЕ ПРОБЛЕМЫ

Каждый ребёнок – это прежде всего маленький человек. Он тянется к неизвестному, осваивает новые возможности, верит в понимание и поддержку со стороны близких. Болезни лишь увеличивают число барьеров, которые приходится преодолевать малышу, чтобы приблизиться к идеалу, изначально заложенному в любом из нас. Одолеть их он сможет только с помощью взрослых – родителей, медиков, педагогов…

А они часто и сами не знают, как помочь крохотному человечку, который волей судьбы родился не совсем здоровым. Даже многие специалисты прежде всего замечают у малыша «дефекты развития», убеждая ошеломлённых бедой родителей в том, что их ребёнок «не такой, как все» и, следовательно, относиться к нему надо иначе, чем к другим детям. Большинство мам и пап, бабушек и дедушек верят им, особенно если у них нет опыта общения с людьми, перенесшими похожее заболевание. Из-за этого, сами того не осознавая, они делают неверные шаги, которые не помогают ребёнку, а тормозят его развитие.

Возможно, мои наблюдения помогут кому-то понять, чего хочет их малыш и как ему помочь. 

*  *  *

Прежде всего, я хочу развеять взлелеянный общественностью миф о «страданиях» ребёнка-инвалида. Если малыш не испытывает боли (в буквальном значении этого слова), если окружающие не унижают его, то и дело напоминая о его непохожести на других, – он до поры до времени просто растёт, радуясь и огорчаясь, как и все остальные дети. К тому же, ребёнок, больной от рождения или с первых лет жизни, как это ни парадоксально, воспринимает своё состояние как нормальное, потому что ничего другого он просто не испытал. Какими бы неуклюжими и «неправильными» ни казались его движения со стороны, это еще не значит, что ребёнку сложно их делать. (Меня всегда забавляет удивление врачей, когда на вопрос: «Не трудно ли вам ходить?» я отвечаю: «Не труднее, чем любому другому». Уж они-то должны знать, что «трудно» и «легко» – понятия более чем относительные.) 

Отсюда – первый совет: прежде чем бросаться на помощь ребёнку, который пытается что-то сделать сам, надо удостовериться, что он действительно не в силах справиться с задачей. Иначе он очень быстро привыкнет перекладывать неинтересные дела на плечи помощников. Один из моих учеников, 16-летний юноша с тяжёлой формой ДЦП, привыкший во всём рассчитывать на родственников, иногда просит меня: «Помогите мне сесть повыше!» «Ты же сам умеешь», – отвечаю я… Устроившись поудобнее, он радостно улыбается. Видно, что преодоление этой, пусть небольшой, трудности доставляет ему удовольствие. Но проходит время, и наш диалог повторяется, ведь члены семьи по-прежнему выполняют любую его просьбу.

*  *  *

Не скрою, идя на работу в родной интернат, я прежде всего хотела передать ученикам свой 11-летний опыт жизни в «большом мире». Но оказалось, что мне предстоит иметь дело не только с ребятами, но и с их родственниками…

На первый взгляд 13-летний Женя
 казался развитым и общительным. Он с удовольствием рассказывал мне о рок-группах, читая наизусть целые песни. Правда, рассказ был не слишком логичен, а некоторые мои вопросы он и вовсе пропускал мимо ушей. Но – стоит ли требовать логики от современного тинэйджера? 

Вскоре я поняла, что Женина «эрудиция» опирается прежде всего на очень хорошую механическую память. Благодаря ей, мальчик, который не мог писать, безошибочно определял, какие буквы пропущены в тексте и где нужно поставить знаки препинания. Она же позволила ему запоминать слова песен и подробности из жизни артистов, которые он, в расчёте на похвалу, мог «обрушить» на любого собеседника. Но когда я попыталась поддержать разговор, выяснилось, что Женя не может объяснить, чем ему нравится та или иная песня или группа. К тому же, любую попытку уточнить его мнение он воспринимал как несогласие и… тут же менял точку зрения на противоположную.

Причина этой и многих других странностей объяснилась довольно быстро. Вплоть до подросткового возраста, мальчик был полностью беспомощен (только в 10 лет он научился держать в руке кусок хлеба). Поэтому большинство родственников, восхищаясь его способностями, в то же время относилось к нему как к малышу. И это притом, что именно общение было и остаётся главным двигателем Жениного развития. (Недаром он так стремится к нему!)

В результате очень неглупый подросток в психоэмоциональном плане сильно отстал от своих сверстников. Он не умеет выражать и отстаивать свою точку зрения, потому что взрослые из-за невнятной речи стремятся с первых звуков угадать, чего он хочет, и договорить мысль за него. Так «общаться» мальчику неинтересно, поэтому он не привык следить за словами собеседника, а, подобно 3-5-летнему малышу, превращает разговор в несвязный монолог, болтая обо всём, что придёт в голову. Так как его повседневные занятия тоже планируют взрослые, Женя до недавнего времени просто не знал, что иногда надо самому, без напоминаний, браться за то, чего не хочется делать  (например, за домашнее задание), и не научился концентрировать внимание на нужном объекте. Разумеется, это сильно осложняет учёбу. Женя часто отвлекается на уроках, ему очень трудно понять содержание текста, если он ему не интересен, а, значит, и отвечать на вопросы домашнего задания (пересказывать он тоже ещё не научился).

Вдобавок к этому, довольно долгое время родители, чтобы как-то занять ребёнка, оставляли его на несколько часов наедине с магнитофоном. (Кстати, это – очень распространённая ошибка взрослых.) В мире рок-музыки и бардовской песни (в подборе кассет сказались увлечения родителей и старшей сестры) необузданная Женькина фантазия нашла то, к чему давно стремилась, – возможность свободного «общения» с людьми, которые разговаривают с ним по-взрослому. Вскоре «магнитофонный мир» стал для мальчика более важным, чем окружающая действительность. Родители спохватились только тогда, когда заметили, что он говорит о воображаемых беседах с Гребенщиковым и Шевчуком, как о вполне реальных событиях. Будучи психологами (!), они понимают, что развитие сына идёт не так, как надо, но не в состоянии побороть вполне понятную в этой ситуации жалость и изменить стиль поведения…

*  *  *

Часто именно это чувство мешает взрослым увидеть, что в действительности нужно ребёнку. Судьбу любого из моих учеников лёгкой не назовёшь, но Алёше1 не повезло особенно. После резкого ухудшения (чем оно вызвано, не знают даже врачи) обычный ДЦПшник перестал ходить и писать, речь стала совсем невнятной. Из-за этого в шестом классе он был переведён на надомное обучение. Поначалу он старался как-то двигаться – убирать учебники, есть, ползать по квартире на четвереньках. Мама поддерживала его усилия. Но днём она работала, а с мальчиком оставалась бабушка. «Ну зачем тебе ползать? Вон какие мозоли на коленках натёр», – причитала она, и Алёша смирился. Я рассказала им о своём первом ученике, Никите Курдюкове, который попал в похожую ситуацию в 2-летнем возрасте. Долгие годы он передвигался ползком, а в 16 лет смог-таки снова встать на ноги. (Сейчас Никита – художник, лауреат премии «Филантроп», студент Мюнхенской Академии искусств.) Но мой рассказ бабушку не убедил… Сегодня, 4 года спустя, Алёша почти не говорит, сидит в кресле или на коляске и может управлять только пультом от телевизора. Ухаживает за ним няня, потому что поднимать 17-летнего внука бабушке уже не под силу
.

*  *  *

Часто бывает, что родители, стремясь как-то компенсировать «непохожесть» ребёнка, начинают приписывать ему всяческие достоинства. До сих пор помню первый урок у Светы1. Интеллигентная мама, знакомя нас, сказала, что дочь очень любит поэзию Ахматовой. Света действительно монотонно прочитала какое-то стихотворение, но по лицу было видно, что она не вполне понимает его. Какой смысл был в этом наивном обмане?.. Впоследствии мама сама призналась, что девочка обучается по массовой программе по настоянию учительницы начальных классов, и согласилась с моим предложением изучать основы географии по учебнику для вспомогательной школы.

Впрочем, этот обман (или самообман?), по крайней мере, не вредил девочке – в целом мама была к ней достаточно требовательна. Иначе сложилось в семье Вани1. С лёгкой руки властной бабушки-фельдшера, все особенности его поведения списывались на последствия ДЦП. Она считала внука умным и развитым ребёнком. Обладая, как и Женя, хорошей памятью, он действительно писал без ошибок. Но устные задания Ваня мог ответить, только вызубрив их слово в слово. (И это – в 7 классе!) Любое затруднение в ответе вызывало у мальчика истерику, во время которой он кричал и бил себя по щекам. Однако бабушка, а за ней и папа с мамой, упрямо считали его психически здоровым и отказывались обращаться к врачу. Они удивлялись, что Ваня не хочет ходить, не стремится к общению, и не понимали, что причины этого кроются в его психическом состоянии…

*  *  *

Все дети разные, поэтому, скорее всего, часть читателей не увидит в моих учениках ничего общего со своими сыновьями и дочерьми. Что же им делать, чтобы не повторять подобных ошибок? Прежде всего, с младенчества давать ребёнку максимально возможную свободу действий. Надо всячески поддерживать любое стремление малыша к самостоятельности, любое желание в чём-то вам помочь, даже если вы уверены, что застегнуть пуговицу или завязать шнурок ему не под силу. Очень может быть, что, попробовав стандартный вариант, он научится это делать несколько иначе – так, как ему удобнее. В конце концов, и у здоровых ребят далеко не всё получается с первого раза. А в 7 – 8 лет у ребёнка обязательно должны быть какие-то постоянные обязанности, за исполнением которых он должен следить сам, – хотя бы уборка собственных игрушек. Без этого не сформируется умение человека планировать свои занятия.

Многие инвалиды жалуются на ограниченность круга общения. Чтобы этого не случилось с вашим малышом, ни в коем случае не бойтесь гулять с ним, не прячьте его от окружающих. Старайтесь, чтобы он как можно чаще общался со сверстниками. Пусть девочки постарше играют с ним, как с живой куклой, – так ваш малыш быстрее научится понимать окружающих и соизмерять с ними свою реакцию, а девочки получат урок доброты и внимания. Если же ребёнку трудно общаться с малознакомыми людьми, надо, по крайней мере, заинтересовать его тем, что происходит вокруг, – бегущими ручейками, зреющим шиповником, красотой снежинок… Обязательно обсуждайте с ним всё, что привлекло ваше или его внимание. Ведь главная причина замкнутости инвалидов кроется в неумении откликаться на внешние события. Человек, которого ничто, кроме себя, не интересует, вряд ли будет интересен другим.

«Зачем вы говорите об общении? Мой ребёнок никогда не сможет жить самостоятельно». Это возражение я не раз слышала от родителей своих учеников. «Но ведь для того, чтобы человеку помогли, надо суметь убедительно попросить об этом, – обычно отвечаю я. – Вы же не хотите, чтобы ваш ребёнок добивался своего криком». Да и самим родителям гораздо легче будет ухаживать за человеком, трезво оценивающим ситуацию, чем за взбалмошным и требовательным «большим ребёнком». 

Самая лучшая проверка успехов вашего ребёнка в учёбе или творчестве – сравнение их с достижениями других ребят. Такое сопоставление, особенно если речь идёт о творческих работах, даст юному дарованию толчок для самосовершенствования. Главное – чтобы ребёнок понял: оценивается именно результат, а не усилия, с помощью которых он был достигнут.

*  *  *

Иногда действительно кажется, что работать с ребёнком бесполезно, что в его состоянии нет ни малейших сдвигов. В эти моменты я вспоминаю одну девушку, которую знаю с детства. Помимо ДЦП, у неё было серьёзное нарушение интеллекта. Достаточно сказать, что в 13 – 14 лет она могла назвать своей невестой любого знакомого независимо от пола и возраста. Потом лет на 15 я потеряла её из виду, а когда встретила снова, не узнала: Таня* вполне здраво рассуждала о домашних делах, рассказывала об общих знакомых. С тех пор она изредка звонит мне. Иногда её суждения наивны, но ни разу я не заметила в них бессмыслицы. Рецепт этого «чуда» прост – кропотливая многолетняя работа родителей, постепенно, шаг за шагом, выводивших дочь из хаоса безумия.
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ГЛАВНЫЙ ВРАЧ – СЕМЬЯ.

Большинство родителей, дети которых имеют нарушения опорно-двигательного аппарата, не верят, что болезнь неизлечима, и готовы все отдать ради их выздоровления. И действительно, нередко лечение дает обнадеживающий результат, счастливая семья едет домой, а там... ребенок постепенно скатывается на прежний уровень. Родители в отчаянии: неужели ничего нельзя изменить?

“Можно!” – уверенно говорят сотрудники российского Центра по реабилитации и восстановительному лечению детей-инвалидов. Я беседую с главным врачом Центра Ю.П.Перепоновым.

 – Юрий Петрович, когда и зачем был создан ваш Центр?

– В нынешнем виде Центр существует с 1989 года, когда профессор Е.Т. Лильин одним из первых в стране начал разрабатывать методы реабилитации детей с нарушениями функций опорно-двигательного аппарата, в частности, с последствиями ДЦП. Сейчас у нас две базы – 200-коечная клиника в районе Горок Ленинских и поликлиника с дневным стационаром в Москве. Наши задачи – реабилитация и лечение опорников, детей с челюстно-лицевой патологией, с патологией лимфатической системы, девиантным поведением и рядом других заболеваний. Мы готовим их к необходимым операциям, проводим послеоперационное лечение и реабилитацию. В дневном стационаре мы в основном занимаемся с опорниками в возрасте от 3-5 лет.

– Каковы, на Ваш взгляд, основные проблемы реабилитации детей-инвалидов?

– Главная проблема заключается в создании системы реабилитации. Ее нет пока не только у нас, но и во всем мире. С точки зрения чистой медицины, большинство серьезных нарушений опорно-двигательного аппарата сегодня неизлечимы. Поэтому необходим комплексный подход к ребенку-инвалиду, сочетающий в себе элементы медицины, педагогики и социальной реабилитации. Эту проблему частично решает применяемый нами метод кондуктивной педагогики. Нужно обратить внимание и на проблему диагностики. Если у ребенка серьезно нарушены функции какого-то органа, это неизбежно влечет за собой массу других болезней. А у нас часто лечат только «основное» заболевание, и потом удивляются, что человек «неожиданно» из ходячего превратился в колясочника.

– Расскажите поподробнее, что представляет из себя кондуктивная педагогика?

– Прежде всего, это – новый подход к процессу реабилитации ребенка-инвалида. Я не устану повторять, что успех реабилитации зависит прежде всего от обстановки в семье, от готовности родителей, следуя рекомендациям специалистов, самим бороться за здоровье малыша. Основной принцип кондуктивной педагогики: человек  должен как можно больше делать сам, приспосабливая свой организм к выполнению повседневных операций. Часто родители, жалея ребенка, стремятся освободить его от любых трудностей. Это очень опасно. Необходимо не только давать инвалиду, но и спрашивать с него. Как правило, маленький ребенок стремится сам одеваться, есть, мыть посуду. Ни в коем случае нельзя этому препятствовать! Если же ребенок слишком слаб или апатичен, надо при помощи игровых моментов создать такую ситуацию, попав в которую, он захотел бы сам сделать какое-то дело (например, надеть или снять майку).

Обучая детей тем или иным движениям, мы исходим из принципа компенсации, то есть переноса нагрузки с больного органа на здоровый и использования дополнительных возможностей организма. На практике это означает, что далеко не всегда следует требовать от ребенка «правильного» выполнения того или иного движения. Не важно, что он держит ложку, чашку или карандаш не так, как другие, лишь бы он научился есть и писать.

Таким образом, кондуктивная педагогика делает упор не на лечении в стационаре, задача которого – подготовить организм ребенка к выполнению тех или иных функций. Главное – ежечасные занятия дома. В идеале каждый прием пищи, каждая прогулка, каждая игра или разговор должны способствовать тренировке тех или иных движений и навыков малыша. Конечно же, прежде чем начать работать по этой методике, необходимо проконсультироваться у специалиста. Но я еще раз подчеркиваю, что врач будет лишь консультантом, направляющим и контролирующим работу родителей.  

– А как вы относитесь к идее реабилитации ребят с ДЦП с помощью физкультуры и спорта?

– Я отношусь к этому очень осторожно. Не спорю, спорт – хорошее дело. Но даже у обычных (не скажу: здоровых) ребят перед тем, как записать их в спортивную секцию, проверяют деятельность сердечно-сосудистой системы. И далеко не все проходят эту проверку. Может, у нас страна такая удивительная, нас бросает из крайности в крайность: то всех инвалидов запирали дома, то вдруг стали готовить из них спортсменов-олимпийцев... Никто не задумывается над тем, что у ребят с нарушением опорно-двигательной системы может оказаться слабое сердце. Да, физкультура – великая вещь, но нагрузки для людей с ДЦП должны подбираться строго индивидуально.

Я провел исследование соответствия физического потенциала детей с ДЦП нормам нагрузок. Обследованные четко разделились на три группы. В первую, наиболее малочисленную, попали ребята, у которых физические возможности были близки к норме.

– Это, видимо, самая легкая форма ДЦП?

– Не совсем. Сюда попали и некоторые ребята с гиперкинетической формой. Вторая группа больных смогла выполнить только половину норматива. В третью группу, самую многочисленную, попали дети, у которых очень серьезные проблемы с физической выносливостью. Любые нагрузки им надо строго дозировать.

– Чем же, в таком случае, можно заниматься детям с ДЦП?

– Прежде всего, родители должны запомнить: решение о занятии тем или иным видом спорта должно приниматься только после тщательного обследования внутренних органов. Своим пациентам мы, как правило, рекомендуем динамические нагрузки: ходьбу, ползанье, бег, плавание... А вот статические нагрузки (гантели, силовые тренажеры) лучше не давать.

– Я слышала об одном юноше, который пытался самостоятельно заниматься по методике Дикуля и «заработал» усиление гиперкинеза.

– Абсолютно закономерно. Мало того, передозировка нагрузки может вызвать гипертоническую или ишемическую болезнь сердца, массу других заболеваний. Ведь у нас практически нет данных о том, с какими проблемами сталкиваются взрослые люди, страдающие ДЦП, и как эти проблемы решать. Когда я приходил к специалистам со своей темой, меня почти все спрашивали: «Ты что, с детьми занимаешься?» А у меня есть пациенты, которым по 40 лет. Может, само название заболевания сбивает их с толку?..

– Думаю, что работа по вашей методике помогла бы поставить на ноги многих детей. Насколько широко она известна в России? Не ехать же на консультацию в Ваш Центр, скажем, из Красноярска или Якутска.

– Конечно же, нет, хотя всех российских детей мы лечим и консультируем бесплатно. Наш центр – республиканский. В принципе, он должен быть головным. Но, к сожалению, к нам пока мало едут из регионов. Между тем, им было бы интересно посмотреть новые технологии, новую аппаратуру, чтобы видеть перспективу развития. К сожалению, у нас не складываются отношения даже с московским реабилитационным центром для лиц с последствиями ДЦП в Царицыно. Мы пытались сотрудничать с ними, у нас были контакты, даже заключили договор, но в связи с нестабильностью в руководстве царицынского Центра и вокруг него сотрудничества не получилось. Хотя наши разработки для них были бы очень полезны.

– Жаль. Тогда давайте дадим координаты Центра для тех, кого заинтересует эта публикация.

– Пожалуйста. Наш адрес: 117513, Москва, ул. Академика Бакулева, 8а. Телефон: 438-2811.
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ИЩЕМ ИЗЮМИНКУ В КАЖДОЙ СЕМЬЕ

Объединение семей с детьми-инвалидами «Северное сияние» – одно из самых старых в Москве. Как неформальное содружество оно возникло еще в 1989 году, а официально зарегистрировалось 5 лет спустя, в 1994-м. С самого первого дня штаб-квартира находится в двухкомнатной хрущевке председателя организации Елены Владимировны РОМАНОВОЙ, старший сын которой страдает тяжелой формой эпилепсии. Здесь, за чашкой чая, прислушиваясь к возне братьев (младшему, Саше, – 4 года) мы и беседуем о делах житейских.

– Елена Владимировна, расскажите, чем живет ваша организация?

– В своем развитии мы прошли несколько этапов. Как и все, собирали и раздавали гуманитарную помощь. Но в какой-то момент поняли, что нам это просто неинтересно. Нам важнее, чтобы дети занимались, чтобы мы сами общались.

– Но для этого нужно помещение, ставки сотрудников…

– Не обязательно. Посмотрев на работу многих организаций, мы решили: иметь свое помещение – это лишняя головная боль. Надо платить за аренду, поддерживать его в порядке, содержать штат педагогов… Для этого надо где-то находить деньги, а это убивает саму идею организации – добровольное движение матерей. Мы хотим, чтобы матери научились безвозмездно отдавать свои силы и способности на благо других детишек. К тому же, сами понимаете, в стаж годы работы в организации не идут, зачем же тогда придумывать лишние проблемы? 

И мы научились проводить все свои мероприятия, открывать школы, кружки, штабы (назовите, как угодно) на территории социальных объектов района и города. Неудивительно, что первый грант, который мы получили от Комитета общественных связей правительства Москвы в 2002 году, назывался «Комплексное интегрирование семей, воспитывающих детей-инвалидов в социальные, культурные и образовательные структуры района». С нами сотрудничают школы, центры социального обслуживания, дома культуры, библиотеки… 

– То есть они вас пускают на свою территорию…

– Безвозмездно!

– …а вы сами проводите там мероприятия.

– Конечно. И им выгодно – ведется большая социальная работа с населением, и нам не надо думать о помещении.

– Но хранить имущество по домам тоже сложно…

– А у нас есть комнатка в Совете ветеранов, где мы храним свои поделки, какую-то одежду для бедных семей, подарки. На данном этапе нам этого достаточно. Все занятия мы проводим там же, в Совете ветеранов, все праздники – в Центре социального обслуживания «Головинский», концерты – в доме культуры «Онежский», спортивные соревнования – в досуговом центре «Родник». Сейчас есть план «захватить» клуб «Комбат» где есть бильярд. Это же так интересно для наших мальчишек! Вечерами он, конечно, занят, а вот днем, утром вполне можно поиграть. Короче говоря, мы стремимся задействовать все социальные объекты района. 

И, знаете, как только развернулась активная работа, нашим детям тоже стало интересно работать в организации. 

– Это важно.

– Так возник и проект «Штаб юных добровольцев «Золотые сердца»», грант на который мы выиграли в Комитете общественных связей в 2003 году. Его идея проста. Дети-инвалиды с более легкими формами заболеваний, их братья и сестры, просто друзья общаются с тяжелобольными ребятами. Главное дело здесь – патронаж на дому, когда добровольцы с концертными номерами, даже бригадами, выезжают домой к детям, которых мы не можем пригласить на свои мероприятия, которые сидят дома и ничего не видят. 

За эту программу мы уже отчитались, но это не значит, что Штаб закончил работу. Он будет жить, пока хватает наших родительских сил. Просто Комитет не финансирует два года подряд одну и ту же программу. Считают: они нам помогли, толчок дали, а дальше развивайтесь сами. Так что в этом году мы подготовили новый проект «Дорогой добрых дел». 

– В чем суть проекта?

– Наши штабисты, чтобы порадовать друзей, создали свой театр. Дети у нас разные. Одна девочка пяти лет, другая – двадцати пяти, и обе хотят играть. Есть, например, Ромочка, очень тяжелый: его можно только поставить на место и потом убрать – но и он хочет быть артистом. К тому же, не каждый ребенок может говорить… Как это сделать? Мы решили, что наш театр будет состоять из маленьких кусочков пьес, которые сплетаются в единое целое. Кроме того, у нас уже 4 года существуют внеконфессиональная Школа по изучению Библии, шахматная школа и секция прикладного творчества. Все их мы и объединяем в этой программе. 

– Здорово! А поподробней о школах можете рассказать?

– Наши дети очень любят мастерить. С 2004 года Школа прикладного творчества работает отдельно. Ее, как и Школу по изучению Библии, у нас ведет профессиональный педагог Элеонора Валентиновна Макеева. Смотрите, даже глубокоумственноотсталые детишки у нас делают вот такие вещи! – Елена Владимировна показывает рамочку, обклеенную ракушками. – Мы сами придумываем проекты, разыскиваем сырье, и – лишь бы ребенок трудился! Девочки у нас занимаются бисером, начали шить мягкую игрушку (педагог появился)… Словом, каждый делает то, что у него получается. 

Первые занятия Школы по изучению Библии 4 года назад проходили у меня дома. Конечно, я, как православная христианка, должна воспитывать ребят в этом духе. Но ведь в организации есть и мусульмане, и католики, и иудеи, и мормоны и свидетели Иеговы, и протестанты… Поэтому мы дружим с представителями разных конфессий. Вообще, семья ребенка-инвалида очень восприимчива к любой религии. 

– Лишь бы помогли, поддержали…

– В общем, да. Нам активно помогают и лютеране, и католики, и мормоны. В основном привозят подарки. Но, например, мормоны дали денег на поездку в Питер. 

– Так вы еще и путешествуете?

– А как же?! Наши дети должны изучать свою Родину. А кто их повезет? У семей средств нет. К тому же, когда выезжаешь скопом – всё проще. И ДЦПшника подтянем на руках, и больному поможем… У моего Максима в Питере пошли приступы из-за погоды, и меня все так поддерживали! Дружба – это большое дело. В 2003 году мы выиграли в Комитете по делам молодежи при правительстве Москвы грант «Я люблю тебя, город на Неве!», и благодаря этому 50 человек (родители и дети, в том числе парализованные) на 5 дней ездили в Петербург на автобусе. Чтобы выиграть этот грант, наши дети подготовили творческие работы. Писали стихи, сочинения, рисовали рисунки, разучивали песни посвященные Петербургу. Мы провели викторину о Петербурге и творческий конкурс «Я живу на улице…» У нас ведь бывший Ленинградский район, и названия многих улиц связаны с Питером. И дети рассказывали историю города!

В Питер мы приехали в июне, когда народу было полно. Но нас там так встречали!… Везде пускали без очереди, даже в Янтарную комнату! Потом дети писали рефераты о том, что им особенно запомнилось. А жили мы в лютеранском храме Девы Марии, что на Невском проспекте, напротив Казанского собора. 

– Как это?

– Наши друзья поселили нас туда. В храме есть широкие хоры, там-то, на втором этаже, мы и ночевали в спальных мешках. Это было так здорово! Все мы ненадолго превратились в детей, а наши ребята вспоминают о поездке с восторгом. Поэтому в 2005 году мы собираемся в Казань, которой исполняется 1000 лет. Придется  готовить новый грант…

А сколько мы монастырей объездили! Ведь некоторые детишки с родителями не могут даже в московские монастыри съездить. А с группой они объездили  всю Москву и Подмосковье. Монастыри сумели сохранить традиции российского милосердия, и именно это мы хотим показать детям. Даже когда приехала Тихвинская, нашу группу, 20 с лишним человек, пропустили без очереди. 

– Неужели всё всегда проходит так гладко?

– Да нет, конечно. В середине сентября хотели поехать в Дивеево, на поклон к Серафиму Саровскому. Уже получили благословение, но не собрали средства – надо 50 тысяч рублей. Поставили в одной организации (не буду говорить, где) ящичек для сбора пожертвований, а его украли… Ну да, Бог даст, деньги найдутся. Сейчас копим потихоньку, надеемся поехать в конце мая. А еще мы несколько лет подряд летом на целый день выезжали на прогулку на теплоходе, человек 80 ездили. Это было такое удовольствие для ребят! Но уже два года мы этого позволить себе не можем: за аренду теплохода заломили цену 40 тысяч рублей… Да мы в Петербург за 80 съездили!

– Кстати, а сколько всего семей состоит в «Северном сиянии?»

– По уставу, мы опекаем всех детей-инвалидов Головинского района Москвы. Это – около 250 семей. Другое дело, что не все хотят с нами активно сотрудничать. Многие родители немножко избалованы прежним отношением государства. Их позиция: «Вы не даете гуманитарную помощь, зачем вы тогда нужны?» А мы и не ставим такой задачи. Нам хочется, чтобы детям было интересно, чтобы они общались. Вот наша картотека…

– Тут больше ста карточек!

– Верно. И на каждой – семья: кому чего надо, какие мероприятия посещает ребенок, профессия и увлечения мамы-папы-дедушки-бабушки… Вообще с самого начала желание трудиться в организации высказали женщины, дети которых тяжело больны. С легким ребенком проще – он кончает институт, идет работать, сможет сам себя содержать… А куда денется мой Максим с одной из самых тяжелых форм эпилепсии в Москве? Я с ним даже до туалета хожу, у него и там приступы бывают. У нашего бухгалтера – девочка-ДЦПшница, Анечка, в 15 лет ходит только по стеночке…

– Сколько же у вас активных мам?

– А вот они все! – Елена Владимировна, смеясь, показывает на стену около телефона. Прямо на обоях – список имен и телефонов. – Их около 15 человек, тех, кого я имею право тормошить. Всю основную работу делаем я и мой заместитель Галина Борисовна, логопед-дефектолог. А остальных активисток можно послать что-то привести, по очереди посидеть с детьми, пока другая мама куда-то съездит…

Мы – добровольное движение матерей-москвичек, направленное на то, чтобы не только своему ребенку, но и другим было хорошо. У нас ведь много очень тяжелых семей. Девочка-ДЦПшница в прошлом ноябре похоронила маму, остался папа и старший брат. В семье Давыдовых 5 детей. Один из них – Марк, лежачий больной, 21 год. В этом году они потеряли отца… Знаете, давайте-ка я вам наши фотографии покажу! – и Елена Владимировна извлекает откуда-то из угла увесистую коробку с альбомами и бумагами. 

– Вот наша активная помощница, Мусина Лиля. У ее младшей сестры – органическое поражение центральной нервной системы, и Лиля, зная об этих проблемах, посещает самых тяжелых детишек. Однажды она поехала вместе с Галиной Борисовной снегурочкой к пятилетней девочке с тяжелым поражением психики. Та от них сначала спряталась, а потом, видите, с трудом, но пошла на контакт… А вот это – уникальная семья, православные иконописцы. Для воспитания своего ребенка они приобрели редкую собаку, лабрадора-ретривера Олли. Она находит контакт с любыми, даже самыми тяжелыми детьми. Ребенок у них умер, и Олли теперь выезжает к нашим детям. А по совместительству работала на масленице ездовой собакой – видите, как весело… 

Наш Колпаков Андрюшка, ДЦПшник, умница, поступил на гуманитарный факультет университета. Это он с мамой читает на нашем празднике собственную поэму.

Еще один уникальный ребенок, Женечка Щетинкин. У него сахарный диабет, маленького росточка, худенький… А он уже дает фортепьянные концерты, выступает с Анитой Цой.

– Сколько ж ему лет?

– Девять. Вот, кстати, его работа по истории Петербурга.

– Надо же, а  почерк, как у шестиклассника.

– Ну, мама его так воспитывает!

Одна из постоянных форм нашей работы – патронаж на дому. Наш Илюшкин Денис – фанат Высоцкого, поет его песни, знает половину стихов наизусть. На этой фотографии Дениска в гостях у Мальневой Тони. В этой семье – два инвалида (Тоня и брат), живут без отца. Тонечка еле-еле ходит, у нее отставание в развитии из-за органического поражения центральной нервной системы. А Дениска ее любит, потому что она несчастная. Когда мы все вместе отдыхали, он брал ее за ручку: «Никто тебя не обидит, я буду с тобой гулять». Когда Денис приехал, Тоня визжала от радости… Вот для чего патронаж нужен!

Каждый праздник мы тоже стараемся как-то обыграть. Например, в прошлом на Пасху наши мамы написали сказку. Пришел Колобок к батюшке и говорит: «У дедушки с бабушкой ножки болят, им в церковь не дойти. Дай им яичко святое!» А потом он шел по лесу, и все пытались у него это яичко отнять… Наши дети сами разыграли эту сказку, а другие ребята давали Колобку самодельные яички для бабушки с дедушкой. 

У  нас вообще очень интересные творческие работы. Например, ко Дню семьи мы придумали сделать домашние стенгазеты. Наши родители подняли все свои архивы, откопали все корни, вытащили старые фотографии, стихи бабушек…

– Какие молодцы!

– Еще у нас есть клуб «Здоровая мама». Он объединяет только мам. Нам ведь тоже надо попить чайку, поговорить… На заседания часто приглашаем интересных людей. Дважды у нас была депутат Галина Хованская…

Кстати, это – тоже наши друзья, детишки из психоневрологического интерната № 28. Видите, куртки одинаковые? Мы к ним приезжаем с концертами, они – к нам. 

– Вы делаете огромное дело. Что бы Вы посоветовали людям, которые хотят организовать подобную работу? Как найти подход к местным чиновникам?

– Не надо всё начинать с нуля. В Москве есть огромное количество подготовленных специалистов, есть специально приспособленные помещения. Зачем же городить что-то еще? Надо сделать так, чтобы людям было приятно с нами работать. Не требовать от них чего-то, а прийти со своими идеями. Они ставят мероприятие в свой план и помогают его провести. Это выгодно и им, и нам. 

Всем организациям, которые вступили на путь благотворительности, надо делать упор не на гуманитарную помощь, а на то, как привлечь родителей к социальной активности в своем районе, научить их действовать во благо окружающих. Мы в каждой семье ищем изюминку. У Герасимовых бабушка – одна из лучших зенитчиц Великой Отечественной войны, о ней написано в книге С.Алексиевич «У войны не женское лицо». Эту информацию надо было выудить, чтобы потом на празднике бабушку пригласить на сцену, да с выступлением, да с сувениром, чтобы приятно было. Еще один пример. Мы долго пытались найти педагога для работы в театре. Вроде нашли, но никак она не решалась начать работу с нашими детишками. В итоге так и не пришла ни на одну встречу… И вдруг у меня появляется молодая семья с двумя детьми, один из которых – тяжелый инвалид. Мы с Олли приезжаем к ним на патронаж, и вдруг выясняется, что мама по профессии – режиссер кукольного театра и, кроме того, владеет техникой лоскутного шитья! (Естественно, не работает.) Я сразу: «А кто папа?» Оказалось, что папа – клоун. Как он смешил детей у нас на празднике!.. Вот как важна семейная, местная работа.

Работа в организации должна быть только творческой! Да, у нас тоже есть гуманитарная помощь. Но мы ее раздаем не всем поровну, лишь бы раздать, а либо наиболее нуждающимся, либо нашим мамочкам-активисткам. Надо же их хоть как-то поощрять … 

Есть у нас и добровольцы. Главное – вовремя их привлечь, заинтересовать. Например, нам помогают дети-сироты, дети из неполных семей. Им интересны наши праздники, они посещают наши школы и так начинают общаться с нашими детьми. Ведь, при всем разнообразии организаций, мало кто занимается проблемными семьями. А если семье интересна общественная работа, она – с нами. Мы всегда рады принять любую московскую семью, если она предложит какую-то идею.

2004

«НЕОБУЧАЕМЫЕ» ДЕТИ УЧАТ ЧИНОВНИКОВ ДОБРУ

Немного статистики: во Владимирской области живёт более 4000 детей-инвалидов, в самом Владимире–около 800
. 125 ребятишкам присвоен статус «необучаемый». В сентябре 1995 года во Владимире появилась областная ассоциация родителей детей-инвалидов «Свет». Моя собеседница – Председатель совета этой ассоциации Любовь Ивановна КАЦ.

 – Как вы пришли к мысли о том, что надо создать организацию?

 – Всё началось с личного интереса меня и моего ребёнка, признанного необучаемым. Просто собрались несколько семей, столкнувшихся с этой проблемой, и решили создать для наших детей «Школу жизни». Зарплату первому педагогу родители платили из своих средств... А сейчас во Владимире работают уже семь таких классов, и ещё три класса открыто в городах Владимирской области*. Их посещает около 60 детей. Мы работаем в клубах по месту жительства с девяти до часа, а после нас там занимаются обычные ребятишки. Труд учителей оплачивает местная администрация. 

 – Чему же учат в «Школе жизни»? Не секрет, что многие считают, будто «необучаемых» детей вообще ничему нельзя научить.

 – Это совершенно не так. Наши дети тоже развиваются, только намного медленней своих сверстников. Девиз нашей школы: «Я хочу научиться всё делать сам!» Прежде всего мы обучаем детей тому, что им пригодится в жизни, – труду, ритмике, развитию речи. Как правило, клубы расположены в обычных квартирах с кухней. В таких условиях очень удобно учить детей домоводству. У нас уже есть замечательные результаты: с 6 детей снят статус «необучаемый». В декабре мы проходили очередную конфликтную медико-педагогическую комиссию по вопросу снятия диагноза «необучаемый» с одного мальчика. Занимаясь в нашей школе, он научился читать, у него появилось логическое мышление. Мы сами не имеем права обращаться в комиссию (по российским законам, это могут сделать только родители ребёнка). Но мы поддержали маму, подготовили мальчика. Сейчас, в 13 лет, он пошёл во второй класс вспомогательной школы. Нам было очень приятно.

 – А дети любят свою школу?

 – Не то слово! Стоит моему сыну расшалиться, я говорю ему: «Завтра в школу не пойдёшь!», и он тут же успокаивается. Не пойти на занятия, к ребятам – для наших детей это самое страшное наказание.

 – В каких ещё направлениях работает ваша ассоциация?

 – Уже 2 раза мы проводили летний лагерь для детишек с ограниченными физическими и умственными возможностями. А этим летом наши ребята, объединённые в один отряд, отдыхали в обычном детском лагере. Сегодня общество не очень готово их принять: существуют особые стандарты, медико-педагогические комиссии... А вот дети в лагере, между прочем, относились к нам прекрасно. Никто не тыкал пальцем, не старался обидеть. Наоборот, все стремились помочь нашим детям как более слабым. Но самое главное – у ребят там появились друзья – и из спортивного, и из других отрядов... Один наш мальчик, Кирюша, с тех пор каждый день собирает рюкзак, чтобы ехать в лагерь, где у него было много друзей. Дома он не ходит гулять во двор, потому что дети относятся к нему не очень хорошо. А вот лагерь – это была другая страна!

На наши праздники (Новый год, Пасха, 8 марта, День знаний...) мы приглашаем не только детей, которые учится в нашей школе, но и ребятишек, обучающихся на дому. Вообще мы стремимся расширять круг общения, учим ребят помогать друг другу. Наши дети – тяжелобольные. Но есть и лежачие ребята, которым ещё тяжелее, чем нашим. Мы вместе с детьми навещаем их дома, рассказываем о нашей работе, общаемся, играем. 

Мы учим детей играть на компьютере. Один мальчик с синдромом Дауна даже научился набирать текст слепым методом. Я вижу, что компьютер для детей с ограниченными возможностями – это выход в большой мир. Дома у детей пока нет собственных компьютеров (родителям они просто не по карману), но даже обучение в школе даёт замечательные результаты.

Наша новая программа – иппотерапия, лечебная верховая езда. За полгода занятий дети многого добились. Прежде всего, они перестали бояться этих добрых и умных животных, научились держаться в седле и даже управлять лошадью. Мы уже мечтаем о паралимпийских играх по конному спорту.

А ещё у нас есть свой театр «Муха-цокотуха». Многие наши дети из-за сильного отставания в развитии не говорят, тем не менее, они выступают на сцене с пантомимами. Сейчас театр настолько окреп, что уже гастролирует по Владимирской области. Недавно мы были в городе Кольчугино, показывали наш спектакль родителям детей-инвалидов, представителям администрации и соцзащиты города. После спектакля мэр города вызвал председателя городской ассоциации родителей детей-инвалидов: «Говорите, что вам надо. Мы сделаем всё, что нужно.» Сейчас в Кольчугино открывается класс для детей, признанных необучаемыми. Вот и получается, что наши «необучаемые» дети помогают товарищам по несчастью. 

 – Значит, вы успешно работаете не только с детьми, но и с чиновниками!

 – А как же иначе? Сегодня мы – областная организация, которая работает со всеми детьми-инвалидами и живёт на благотворительские и спонсорские пожертвования. Этих денег немного, поэтому один из эффективных способов оказания материальной помощи – добиваться исполнения законов о льготах. С нами работают юристы. Мы защищаем права как отдельного ребёнка, так и всех детей-инвалидов. Более того, мы защищаем права взрослых инвалидов. Например, во Владимире без митингов и шумных акций, через суд мы добились реализации всех наших льгот. 

 – «Школа жизни», иппотерапия, театр, правозащитная деятельность... В чём же всё-таки главная цель вашей работы?

 – Посмотрите на нашу эмблему. В её центре – два играющих ребёнка: один здоровый, другой – в коляске. Мы считаем, что они должны быть равны и по закону, и в жизни. Ведь наши дети не виноваты, что чем-то отличаются от большинства сверстников. Вот мы и пытаемся своими силами обеспечить им это равенство возможностей.

1999
� Имя изменено.


� В 2006 году Евгений окончил школу. Юноша с трудом привыкал к мысли, что учеба заканчивается, так как не видел для себя в будущем никакой осмысленной деятельности. Из-за тяжелого эмоционального состояния он не смог присутствовать ни на «Последнем звонке», ни на вручении аттестатов. К сожалению, помочь ему практически невозможно, так как из-за непреоделенных проблем в познавательной деятельности он не может учиться, а из-за тяжелого физического состояния – работать. Остается надеяться, что время залечит и эту рану…


� Прошло еще 3 года. Благодаря усилиям учителей и желанию мамы, Алексей окончил среднюю школу. Его состояние осталось прежним, но юноша практически перестал говорить. 


� Данные 1999 года. Сегодня ассоциация «Свет» - одно из крупнейших родительских объединений Владимирской области, объединяющая более 900 семей. В 2005 году организация отметила свое 10-летие.








