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Добрый день!

Этот отчет — результат исследования, которое мы проводили в рамках проекта
«Больше историй», реализованного в 2023-2024 гг. АНО поддержки и развития
инноваций в социальной сфере «Эволюция и Филантропия» при поддержке Фонда
президентских грантов.

Цель проекта — способствовать тому, чтобы НКО, работающие с детьми, активнее
вовлекали своих благополучателей в оценку своей деятельности и результатов
работы, научились слушать и слышать голоса родителей и детей, совместно обсуждать
результаты работы и идеи по улучшению социальных программ. Подробнее о проекте
и нашей работе можно узнать, пройдя по ссылке: https://physrehab.ru/project/16,
а сегодня мы представляем отчет о нашем собственном исследовании, в котором
использованы биографические интервью проекта «Больше историй».

Прежде чем вы начнете читать, важно представить команду, которая работала над
дизайном исследовательского проекта, собирала интервью у детей и родителей,
проводила анализ и готовила отчет.

Итак, в целом за проект отвечали Екатерина Клочкова (директор), Татьяна Гегина
(руководитель клинической службы). Интервью у родителей брала социолог
Анастасия Шилова, а у детей Юлия Балина — специалист по альтернативной и
дополнительной коммуникации. Анализом данных и подготовкой отчета занимались
социологи Дмитрий Клочков и Анастасия Шилова.

Для всех нас участие в проекте было невероятно важным опытом, не только
профессиональным, но и эмоциональным. Полученные данные, безусловно, помогут
нам выделить новые индикаторы для оценки своих результатов и разработать новые
форматы оценки проектов помощи детям и их родителям.

Мы хотим поблагодарить АНО «Эволюция и Филантропия», без которой этот проект
не был бы реализован. Коллеги, мы искренне говорим: «Спасибо!» за возможность
быть частью этого важного и инновационного проекта!

Екатерина Клочкова,
директор АНО «Физическая реабилитация»
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ВВЕДЕНИЕ
Болезнь часто воспринимается как поворотная точка в индивидуальной

биографии [20], однако она затрагивает не только индивида, но и его окружение [19].
Особенно остро это проявляется, когда из-за нарушений здоровья человек частично
или полностью не автономен. Примером подобной ситуации является рождение
ребенка с инвалидностью. Появление такого ребенка в семье становится переломным
моментом, который меняет привычный уклад и нарушает сложившиеся планы семьи.
Триггерными факторами в этих условиях оказываются как крушение собственных
ожиданий, так и реакция медицинских работников и окружающих [14; 33; 34]. Кроме
того, источником стресса, испытываемого членами семьи, часто является их чувство
беспомощности и отсутствие контроля над ситуацией [42]. В частности, именно
поэтому, помимо медицинской помощи, семьи нуждаются в оказании комплексной
поддержки, включающей физическую реабилитацию, психологическую помощь и
информационно-просветительское сопровождение [21]. Причем эта потребность
появляется с первых дней жизни ребенка, когда семья еще находится в отделении
патологии новорожденных [11].

Формально, согласно принятой на сегодняшний день в России концепции
развития ранней помощи, в период от 0 до 3 лет ребенок должен двигаться по
маршруту, регламентированному системой ранней помощи, а родители — получать
необходимую информацию от «ведущего» врача [1], однако в реальности зачастую
все происходит иначе:

Когда мы столкнулись с этой ситуацией, мы не знали, что делать.
Единственным источником был интернет, чаты, форумы. Потому что...
больницы, куда нас направляли, центры, куда нас направляли,
государственные — они никакой информации не давали. То есть там были
какие-то процедуры, занятия — по полчаса, по 40 минут. Массаж,
физиопроцедуры. И все. Никакой просветительской деятельности,
информирования. И никакого подбора индивидуального подхода (Полина,
дочь Лера, 10 лет).

Среди причин подобного положения дел можно выделить неравномерный
доступ к помощи в разных частях страны, иначе говоря — отсутствие помощи в малых
населенных пунктах, централизацию ресурсов в больших городах, недостаточное
внедрение психологической помощи для родителей. Все это делает систему
комплексной поддержки нестабильной и неспособной оперативно отвечать на
запросы родителей [7].

Важно отметить, что это не означает, что государственные институты
современной России полностью игнорируют необходимость изменений в этой
области. Например, прилагаются усилия по внедрению профессиональных
стандартов для специалистов, работающих в сфере реабилитации: уже введен
стандарт для врачей физической и реабилитационной медицины, а в ближайших
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планах — введение стандартов для специалистов по эргореабилитации и физической
реабилитации. Однако, обсуждая текущую ситуацию в системе реабилитации,
эксперты часто используют такие характеристики, как «неповоротливая» и
«проблемная», указывая на то, что, по сравнению с попытками изменить систему в
целом, более эффективным оказывается опыт создания локальных сервисов и их
объединения в партнерские сети. Примечательно, что иностранные эксперты, которые
организуют локальные реабилитационные сервисы, — к примеру, в Австралии, —
также отмечают подобные проблемы во взаимодействии с государственным
институтом здравоохранения и предпочитают организацию локальных сервисов
реконструкции государственной системы. В России деятельность НКО, которые
создают локальные сервисы поддержки, на самом деле близка к тем процессам,
которые формально должны обеспечиваться в этом направлении государством
согласно нормативным документам, таким как Концепция развития ранней помощи
[1]. В этих документах прописана необходимость наличия разветвленной сети
локальных служб, оказывающих поддержку семьям на местах. Однако из-за
централизации ресурсов и неравномерного уровня качества услуг в регионах
государственная система помощи семьям работает неэффективно, и НКО приходится
брать на себя ее функции.

Еще одной из ключевых причин актуального состояния института помощи
детям является нехватка специалистов. По данным ФНЦ реабилитации инвалидов
им. Г. А. Альбрехта, междисциплинарная помощь предоставляется только в 7 из
54 регионов РФ, начавших развитие ранней помощи. Исследование БФ «Нужна
помощь» выявило существенный недостаток доступной реабилитационной помощи
даже в Московской области [9]. Аналогичные результаты были получены в
исследовании Nord Stream 2 в Кингисеппском районе Ленинградской области,
которое подтвердило отсутствие реабилитационных сервисов по месту жительства и
низкую межсекторальную координацию, а также высокие затраты семей на
самостоятельную организацию реабилитации ребенка. Согласно данным
Ж. Порохиной и А. Яркова [10], в РФ наблюдается нехватка почти 17 тысяч
квалифицированных специалистов в сфере реабилитации и абилитации инвалидов,
что делает эти услуги еще менее доступными, особенно в отдаленных регионах, где
создание масштабных центров реабилитации зачастую оказывается экономически
нецелесообразным.

 В результате в современной России появляются негосударственные
инициативы, направленные на компенсацию пробелов в системе ранней помощи и
реабилитации в целом: например, московская программа домашнего визитирования
«Уверенное начало», а также реабилитационные центры с более гибким подходом,
готовые принимать детей с тяжелыми и множественными нарушениями,
сопутствующими состояниями, редкими диагнозами, — такие, как АНО «Физическая
реабилитация» в Санкт-Петербурге.

Одной из особенностей работы подобных НКО является семейно-
центрированный подход — концепция, которая акцентирует внимание на важности
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семьи в процессе лечения и поддержке ребенка. Этот подход основан на признании
того, что семья является равноправным партнером медицинских и реабилитационных
специалистов, играет ключевую роль в обеспечении благополучия ребенка и его
успешной адаптации, а потому мнение и предпочтения членов семьи необходимо
учитывать при разработке и реализации программ реабилитации [16].

АНО «Физическая реабилитация» — это некоммерческая организация из
Санкт-Петербурга, основанная в 2008 году врачом, физическим терапевтом
Екатериной Клочковой. В организации постоянно работают более 20 специалистов —
представителей разных специальностей: эрготерапевты, физические терапевты,
психологи, специалисты по АДК и другие эксперты. В центре постоянно занимаются
порядка 50‒70 семей, многие из которых посещают АНО «Физическая
реабилитация» годами. Организация способна принимать детей практически с самого
рождения. В центр ежемесячно приходят новые семьи, а некоторые дети посещают
его уже более 10 лет — с момента основания. Таким образом, в год АНО «Физическая
реабилитация» оказывает помощь более 350 семьям из Санкт-Петербурга, Москвы и
различных регионов России.

Целью данного исследования было получение обратной связи от семей —
клиентов АНО «Физическая реабилитация» — для лучшего понимания их опыта
реабилитации и возможных изменений, которые произошли в их жизни с приходом в
организацию. В центре внимания данного отчета находятся специфические черты
подхода АНО «Физическая реабилитация», отмечаемые родителями. В отчете также
описываются навыки, которые дети освоили в процессе занятий. Отдельное внимание
уделено трудностям, с которыми сталкивались родители и дети во время
реабилитации в организации.

1. ДИЗАЙН ИССЛЕДОВАНИЯ

Исследование было инспирировано участием организации в проекте «Больше
историй» от АНО «Эволюция и филантропия». Цель проекта заключалась в сборе
медийно-ориентированных историй в жанре «сторителлинг» у семей — клиентов
российских НКО для последующей публикации в прессе и в социальных сетях
организаций.

Для проведения интервью были выбраны пары ребенок—родитель из семей,
которые занимаются в АНО «Физическая реабилитация» больше одного года. Пары
отбирались с ориентацией на детей старше 8 лет, которые могли бы рассказать
историю (дать интервью) с помощью используемых ими средств коммуникации.

Десять интервью с родителями проводились независимыми специалистами по
Zoom. Среди них одно интервью, в котором участвовали одновременно отец и мать
ребенка (все остальные интервью проводились исключительно с мамами детей).
Средняя длительность беседы составила 62 минуты. Данные интервью были
проанализированы методом сплошного кодирования, который позволил выявить
ключевые смысловые категории. Затем для дальнейшей детализации и
классификации этих категорий был применен тематический анализ [39].
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Длительность детских интервью варьировалась от 4 до 30 минут. Девять
интервью с детьми проходили в помещении АНО «Физическая реабилитация» с
видеофиксацией, одно проводилось дистанционно. Возраст детей варьировался в
диапазоне от 8 до 12 лет. Все интервью проводились специалистом
АНО «Физическая реабилитация», обладающим компетенциями в области общения с
детьми, имеющими сложности в речи или использующими АДК.

В современном мировом дискурсе, посвященном социальным исследованиям
инвалидности, акцентируется необходимость интегрировать детей и подростков в
исследования не только в качестве объектов наблюдения, но и в качестве
рассказчиков, источников информации о себе самих, полученной, например, в ходе
интервью. Такое активное вовлечение детей в исследовательский процесс позволяет
не только более точно проанализировать их собственный опыт и восприятие, но и
обогатить исследование новым, ценным пониманием их реальности. Иначе говоря,
исследователи предлагают переключить фокус с поиска информации о детях на
готовность принять информацию непосредственно от них самих [17; 24; 43].

Следует упомянуть о ряде методологических сложностей, связанных как с
проведением интервью с детьми, так и с последующим анализом данных. Что касается
сбора материала, то здесь важно учитывать следующие факторы: невысокую
способность детей удерживать внимание на ответе на конкретный вопрос и на
определенной теме разговора (что связано с их особенностями в развитии);
ограниченное время интервью; необходимость подключать знакомого детям
специалиста для проведения интервью. При анализе материала, полученного в
процессе интервьюирования, могут возникать сложности с разбором ряда
фрагментов транскрипта, невозможность без достаточного контекста понять часть
ответов детей, которые являются очень краткими; сложности в дифференцировании
«серьезных» ответов и «шуточных». Эти проблемы поднимают вопрос о валидности
полученных данных и ограничениях их использования, что важно принимать во
внимание, вовлекая в исследования детей и взрослых с ментальными особенностями
[24; 38]. Тем не менее необходимо отметить, что детские интервью послужили
важным дополнительным материалом, позволяющим сопоставить мнения детей и
взрослых и увидеть, что конкретно в опыте взаимодействия с АНО «Физическая
реабилитация» оказалось значимым и запоминающимся именно для детей.
Существенным методологическим подспорьем при работе с детскими интервью стали
видеоматериалы, помогающие лучше понять рассказы детей.

Принимая во внимание сложнодоступность и уникальность собранного
материала, а также учитывая медийную направленность проекта, было решено
осуществить дополнительный анализ данных, на основе которого был реализован
этот отчет.
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2. СМЕНА ПОДХОДОВ.ОПЫТ СЕМЕЙ: ОТ МЕТОДОВ «КЛАССИЧЕСКОЙ»
РЕАБИЛИТАЦИИ К МЕТОДАМ АНО «ФИЗИЧЕСКАЯ РЕАБИЛИТАЦИЯ»

В исследовании начального этапа взаимодействия семьи с организацией важно
уделить внимание нескольким ключевым аспектам. Во-первых, необходимо выяснить,
каким образом семья узнала об организации: это могло произойти в результате
самостоятельных поисков, по рекомендации благотворительных фондов, по совету
знакомых, друзей или с помощью других источников. Во-вторых, важно понять, каким
способом семья инициировала контакт с организацией. Наконец, исследование
непременно должно учитывать такой фактор, как наличие у семьи четко
сформулированных целей и запросов на момент обращения в организацию, а также
выявлять и принимать во внимание предыдущий опыт семьи, связанный с
реабилитацией или работой с другими сервисами. Такой комплексный подход
позволяет лучше понять мотивацию, ожидания семьи и особенности восприятия
членами семьи предоставляемых услуг.

2.1. До прихода в АНО: опыт семей в системе «классической»
реабилитации
В какой же момент приходили в АНО «Физическая реабилитация» участники

данного исследования? В проекте принимали участие дети от 8 до 13 лет,
большинство из них пришли в организацию в возрасте 2‒3 лет, и, соответственно,
больше половины детей занимаются в АНО «Физическая реабилитация» более 5 лет
(максимальный срок — 10 лет). Таким образом, преобладающее количество семей,
принявших участие в исследовании, пришли в АНО «Физическая реабилитация» уже
после того, как обратились за реабилитационной помощью в государственные
учреждения — например, в больницы и поликлиники, — и / или уже имели опыт
взаимодействия с частными специалистами.

Необходимо отметить, что одним из важных показателей в момент включении
ребенка в реабилитационный процесс является его возраст. Ожидая рождение
ребенка и наблюдая за его ростом, родители часто ориентируются на известные всем
ключевые этапы развития, такие как удержание головы, ползание и реакции на
внешние источники. Эти навыки, которыми ребенок овладевает к определенному
этапу жизни, считаются «маяками» его нормального развития [3; 4]. Когда у ребенка
выявляются отклонения или задержки в приобретении ожидаемых навыков, это
становится для родителей тревожным сигналом. Однако в условиях отсутствия
информации или доступа к квалифицированным специалистам ситуация может
стагнировать длительное время. Родители будут испытывать давление со стороны
окружения и чувство беспокойства, порождаемое собственными представлениями о
нормах развития.

Возраст ребенка напрямую связан с его возможностями вхождения в
различные реабилитационные, образовательные или общественные институты:
реабилитационные сервисы, детский сад или школу. С одной стороны, эти системы
регулируют доступ к услугам, а с другой — могут выступать в качестве внешних
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инструментов давления: так, например, родители осознают, что ребенок по
достижению трехлетнего возраста может «выпасть» из системы ранней помощи, а в
7 лет, возможно, не сможет пойти в школу. Поэтому они начинают искать решения с
первого дня жизни ребенка, так или иначе заполняя пробелы в доступе к
необходимым сервисам, причем иногда это происходит достаточно хаотично. Итак,
что же говорят родители о времени, которое предшествовало приходу в АНО?

Первые два года не вылезали из больниц. То есть с одной реабилитации
государственной, с другой реабилитации. Но, как я называю, что вся эта
реабилитация для поддержки штанов, особенно у нас малышей
практически нигде не берут. А все, что предлагают маленьким детям, это в
основном массаж. И все. Ну, может быть, какие-то физиопроцедуры. Хотя
всем известно, что первый год вообще самый важный. То есть в первый год
можно сделать вообще то, что нельзя потом сделать, может быть, за всю
жизнь. Вот. Но, к сожалению, у нас система другая. У нас первый год
вообще ничем не занимаются, никем детей не трогают. Ждут, когда они
куда-то перерастут и что-то пройдет (Марина, сын Петя, 10 лет, пришел в
АНО в 2,5 года).

Больницы и государственные центры не давали никакой информации. Там
были процедуры — массаж, физиотерапия, и все (Полина, дочь Лера,
10 лет, пришла в АНО в 4 года).

Время, предшествующее приходу в АНО, семьи часто проводят в медицинских
учреждениях (сначала в больницах, а затем — в иных службах, доступных в
государственной системе реабилитации, а также у частных специалистов). Если
говорить об услугах в больницах и государственных учреждениях, то, с одной
стороны, их отличает достаточно формализованный, медикализированный подход к
реабилитации, но, с другой — семьям нередко предлагают методы с недоказанной
или крайне низкой эффективностью — например, физиотерапию, массаж или
экзотические альтернативные практики [5].

Когда мы говорим о низкой эффективности таких методов, мы пользуемся
существующими зарубежными оценками, измеряющими эффект различных процедур
(см., например, обзор Илоны Новак [37]). В России подобной градации на данный
момент не существует и, возможно, в этом кроется одна из причин
распространенности методов с недоказанной эффективностью. Помимо этого, в
России существует ряд формальных ограничений на реабилитационные и иные
процедуры для детей с тяжелыми диагнозами (например, актуален запрет на
физическую реабилитацию или занятия в бассейне для людей с эпилепсией). Эти
стандарты, которые были приняты много лет назад, сегодня не пересматриваются и
не имеют аналогов за рубежом. В результате многие дети остаются без физической
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реабилитации с доказанной эффективностью или без полезных дополнительных
процедур, вместо которых им предлагается легкая форма физиотерапии [5; 7].

В такой ситуации большинство родителей сталкиваются с необходимостью
самостоятельного поиска подходящих методов лечения, часто базирующихся на
рекомендациях знакомых или информации из интернета. Опыт информантов
подтверждает, что подобный процесс поиска решений становится универсальным для
многих семей. По их словам, реабилитационный путь часто сопровождается
тестированием различных методик, кажущихся «последним шансом», за который
необходимо ухватиться, но которые на деле могут быть решениями с сомнительной
эффективностью:

И понеслись реабилитации, куда мы только не совались. У нас было очень
много денег набрано, много кредитов. Чтобы только вот что-то куда-то...
Потому что... Ну как бросили тебя в воду... И остеопаты, и, там, какие-то
супер-пупер массажисты (Вера, сын Ваня, 10 лет).

Почему же родители склонны прибегать к активному поиску различных
методов реабилитации, часто не думая об их эффективности? Признавая наличие
проблемы, родители, чтобы справиться с реальностью, начинают искать любые
способы изменить или улучшить ситуацию, «верят в чудо». Такой поиск
«спасительного» метода реабилитации, называемый также «режимом надежды»
[35], — естественная реакция на страх перед будущим. При выборе методов
реабилитации родителями детей с инвалидностью или с нарушениями в развитии
концепции режима правды и режима надежды могут играть важную роль в понимании
их мотивации. Эти режимы представляют собой два различных подхода к восприятию
новых методов лечения и реабилитации. Режим правды основан на скептицизме и
критическом подходе. Родители, придерживающиеся этого режима, часто
ориентируются на доказанную эффективность традиционных методов и отдают им
предпочтение. Впрочем, в ситуации, когда доступ к информации ограничен, а частных
услуг все больше, многие родители прибегают к недоказанным, или альтернативным,
техникам реабилитации, действуя в режиме надежды. Этот паттерн поведения
отражает убеждение, что в будущем будут изобретены лекарства от тяжелых
заболеваний, что может побуждать пациентов принимать участие в испытаниях новых
медицинских разработок и использовать непроверенные устройства. Если перенести
эту концепцию на российских родителей детей с нарушениями, то анализ ситуации
подтверждает, что семьи, пребывающие в этом режиме, готовы пробовать новые
методы, несмотря на отсутствие доказательной базы.

Ну, в общем, наверное, история такая банальная, как у всех, у всех
начинается это все, да, когда появляется ребенок с определенными
проблемами, с самого рождения... И начинаются вот эти вот какие-то
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поиски занятий, специалистов в кавычках... начинаешь на своем ребенке
экспериментировать (Аксинья, сын Яков, 10 лет).

Очевидно, что выбор реабилитационных услуг родителями детей с
инвалидностью часто обусловлен недостатком доступной доказательной
реабилитации и слабым сопровождением со стороны системы здравоохранения. В
таких условиях многие информанты до прихода в АНО «Физическая реабилитация»
вынуждены были обращаться за услугами с недоказанной эффективностью, стремясь
использовать все доступные возможности. Это отражает общий опыт семей,
испытывающих социальное давление и переживающих страх упустить шанс на
улучшение состояния ребенка. Кроме того, реабилитационные курсы, на которые
родители обращают внимание, зачастую не только не имеют научной доказательной
базы, но и оказываются чрезмерно интенсивными, что увеличивает нагрузку на детей
и их семьи. Подобные программы нередко сопровождаются стрессом и слезами
ребенка, в то время как их провайдеры преподносят высокую интенсивность как
ключевой фактор достижения успеха. Так, например, Аксинья вспоминает:

У нас было много всего, всякого разного, но в основном опыт негативный
был... все сводилось к тому, что над ребенком совершают какие-то
действия, которые ему абсолютно не нравятся, он плакал (Аксинья, сын
Яков, 10 лет).

На начальном этапе таких занятий слезы ребенка могут не восприниматься
родителями как проблема, поскольку они убеждены, что высокая интенсивность
процедур действительно приведет к успеху. Однако со временем, наблюдая за
реакцией ребенка, родители могут пересмотреть свое мнение и начать воспринимать
слезы как тревожный сигнал, указывающий на чрезмерную нагрузку или стресс:

Ну, вот, когда я поняла, что у меня ребенок неговорящий и особо в то время
не реагирующий даже на меня… не улыбающийся, он на меня смотрит во
время этих занятий умоляющим взглядом — «перестань» — и ревет, я уже
просто не выдержала. Я стала искать другие варианты, потому что, ну, для
меня насильственные методы реабилитации — это табу. Мне кажется, ну,
это не должно вообще быть, потому что, ну, вот это надо видеть. Знаете,
глаза ребенка, который просто не понимает, что происходит, плачет, и ему
больно, страшно. Ну, это неэффективно, грубо говоря (Виктория, сын Антон,
8 лет).

Таким образом, родители часто оказываются в сложной ситуации, балансируя
между интенсивными, но сомнительными методами реабилитации и недостатком
доказательных подходов в государственных учреждениях.
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2.2. Поиск возможностей: как семьи приходят в АНО «Физическая
реабилитация»
Родители, участвовавшие в исследовании, узнавали об АНО «Физическая

реабилитация» различными путями, причем ключевую роль играли личные связи и
интернет. Чаще всего семьи приходят в организацию по рекомендациям знакомых
или специалистов. Так, Екатерина, мама Вики, узнала о центре от знакомого
реабилитолога, который перешел туда работать, и она последовала за ним, доверяя
его профессионализму. Екатерина признается, что на момент прихода ничего не
знала о самой организации и шла исключительно за конкретным специалистом.

Кроме того, родители часто получают информацию через общение с другими
семьями. Многие находят организацию через чаты, форумы и родительские группы,
участники которых делятся своим опытом. Полина, мама Леры, отмечает, что сначала
единственным источником информации для них были интернет-чаты, где они и
увидели информацию об АНО «Физическая реабилитация»:

Мы с мужем искали любую информацию. В основном через интернет-чаты.
Там и узнали, что есть такая реабилитация, начали общаться с родителями,
которые уже проходили программу (Полина, дочь Лера, 10 лет).

Некоторые родители находит АНО «Физическая реабилитация»
самостоятельно через интернет благодаря тому, что основательница организации
Екатерина Клочкова является в области реабилитации фигурой заметной и
узнаваемой. У организации нет активной рекламы, но есть YouTube-канал, телеграм-
канал и группа в социальной сети «ВКонтакте», где публикуются образовательные
материалы и анонсы мероприятий.

Записи есть в ютубе. Вот там один день лекции по чуть-чуть, каждый
специалист рассказал о том, как можно жить по-другому. Чему нужно учить
детей, как нужно жить (Ирина, сын Вася, 8 лет).

Некоторые информанты при этом отмечают, что процесс записи в
АНО «Физическая реабилитация» может быть медленным из-за загруженности
руководителя. Так, Ирина, мама Васи, вспоминает, что они попали на консультацию
только через два месяца после обращения:

Мы записались к ней на консультацию чудом, потому что она нас где-то из
спама достала через два месяца. Но это стиль жизни Екатерины
Викторовны — у нее очень много забот (Ирина, сын Вася, 8 лет).
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Я всегда себе говорю: «Самое лучшее твое решение — это было в ночи
написать Екатерине Викторовне на консультацию», — потому что это было
реально в ночи, потому что я сидела, перебирала, и я очень долго ждала.
Екатерина Викторовна не сразу мне ответила. Я очень долго ждала ответа,
но когда она мне ответила и пригласила на консультацию, она была моя
надежда (Василиса, дочь Света, 9 лет).

Отсутствие активного продвижения также может объясняться тем, что
АНО «Физическая реабилитация» ориентирована на долгосрочную, а не курсовую
реабилитацию. Семьи посещают организацию в течение нескольких лет, и у
специалистов не всегда есть возможность начать занятия с новым ребенком. Иными
словами, у организации и ее руководителя нет нужды активно развивать личный
бренд, используя классические рекламные стратегии. Вместо этого АНО «Физическая
реабилитация» предлагает образовательные решения (курсы, стажировки, видео),
организует мероприятия по сбору средств с дружественными некоммерческими
организациями и совершенствует собственную систему регистрации и ведения детей
за счет внедрения CRM-систем. Организация сотрудничает с фондами и другими
НКО, и в результате этой совместной работы многим семьям удается получить услуги
АНО «Физическая реабилитация» бесплатно. Можно сказать, что активности центра
направлены скорее на просветительскую деятельность, на создание благоприятных
условий для прихода новых клиентов и оптимизацию работы с семьями, чем на
рекламу и продвижение в привычном маркетинговом понимании.

2.3. Между скептицизмом и доверием: первый опыт семей в
АНО «Физическая реабилитация»
Как было показано в предыдущей части, семьи часто самостоятельно ищут

более инклюзивные и гибкие методы реабилитации. Однако их предыдущий опыт в
государственных и частных учреждениях, связанный с применением интенсивных, но
недоказанных методик, а также патерналистским подходом, может продолжать влиять
на их восприятие предлагаемых методов. Это особенно заметно в первые месяцы
взаимодействия клиентов со специалистами АНО: сначала семьи могут испытывать
сомнения относительно предложенного подхода. И, если для одних родителей
(например, для семьи Виктории и Антона) подход специалистов, которые занимаются
с ребенком через игру, был понятен сразу, то другим оказалось психологически
сложно принять идею, что занятия могут быть приятными для ребенка и проходить
без слез и стресса. Им казалось, что отсутствие страдания означает отсутствие
серьезной работы и прогресса. Вот. например, каким опытом поделилась Мария:

Когда мы прошли уже достаточно, ну больше 10 лет определенного вида
реабилитации, то есть у нас уже, у меня уже сложился определенный, ну,
стереотип, как должна выглядеть реабилитация. У Даши тоже. <...> Слово
вот говорю, говорю: «О, поедем на реабилитацию». У нее — все. У нее
начинается колбасня, она начинает плакать, то есть еще будучи дома, еще
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это будет когда-то там. То есть я еще только на телефоне записываюсь, она
слышит, и она уже, я помню… или такси, соцтакси. Мы ездим на соцтакси на
реабилитацию. Ну, сейчас спокойно, а тогда как? Только я заказываю
соцтакси, она уже: «Куда, куда мы едем?» То есть она постоянно в ожидании
того, что ей будет очень больно. И когда мы пришли сюда, в центр,
оказалось, что бывает по-другому (Мария, дочь Даша, 13 лет).

Пережить скептическое отношение к АНО «Физическая реабилитация» новым в
организации родителям помогает диалог со специалистами. Как отмечает Мария,
которая также долгое время относилась к предлагаемому подходу с большим
скепсисом, именно подробные объяснения специалистов помогли ей понять методы
реабилитации, применяемые в организации. Кроме того, важным фактором,
способствующим принятию нового подхода, оказывается родительское сообщество, в
котором можно познакомиться с опытом других, поделиться своими переживаниями,
задать тревожащие вопросы. При этом, как рассказывали в интервью родители, не все
могут и хотят принимать непривычный, иной подход, и некоторые, попробовав, не
остаются в АНО «Физическая реабилитация».

Нет, я знаю, что есть и семьи, которые приходили, им не подходил формат.
Ну, то есть, например, родители приходили, говорили: «А что тут
происходит?» Ну, то есть, ну, ребенок играет, и как бы никто не орет: «Где
польза реабилитации?» Вот, и как бы, ну, а получается, что вот именно в
АНО остаются те, кто видит в этом плюсы и пользу. То есть я не могу
сказать, что там они всем нравятся безумно. Нет, конечно, нет, но остаются
те, кому это подходит. Ну, то есть и получается такое сообщество, то есть и
из родителей, и из специалистов, и из детей (Виктория, сын Антон, 8 лет).

Стоит оговориться, что выбор между государственной реабилитацией,
частными специалистами и семейно-ориентированной «мягкой» реабилитацией в
НКО, подобной АНО «Физическая реабилитация», нельзя назвать принятием одного
метода и полным отрицанием другого. Семья в любом случае должна с определенной
регулярностью посещать государственные учреждения и специалистов (по крайней
мере, для поддержания актуальности документов об инвалидности, возможности
получить льготы, технические средства реабилитации, а иногда и необходимую
медицинскую помощь). При обсуждении различий в подходах нам важно избегать
обобщений, так как не все специалисты в государственных учреждениях
придерживаются принципов, противоположных подходам НКО. Однако в нарративах
некоторых информантов четко прослеживается отмечаемое ими различие в подходах
врачей государственных институтов и НКО — например, в ситуациях, когда семьи
рассказывают о своем опыте реабилитации в АНО «Физическая реабилитация»
специалистам из государственных учреждений:
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А инструктор ЛФК мне пишет: «А упражнения какие вы делаете?» Я ей
описываю, что мы играем в боулинг и стоим в планке. Она посчитала, что
это просто развлечение, а не занятие (Мария, дочь Даша, 13 лет).

В данном случае для инструктора ЛФК характерен более медикализированный
взгляд, который приводит к скептическому отношению, причем, что показательно, не
только к игре, но и к использованию упражнений, которые выполняют нормотипичные
дети (например, планка). Тем не менее все участники исследования, несмотря на
изначально присутствовавшие у некоторых из них сомнения, продолжили заниматься
в АНО «Физическая реабилитация», а ряд семей пользуются услугами организации на
протяжении почти 10 лет.

3. РАБОТА В КОМАНДЕ: СОВМЕСТНОЕ ЦЕЛЕПОЛАГАНИЕ И ГИБКИЙ ПОДХОД

Как было сказано выше, в процессе реабилитации детей с особенностями
развития курсовой подход зачастую провоцирует у членов семьи проявление чувства
постоянного стресса и неопределенности. Родителям приходится балансировать
между посещением различных специалистов и реабилитационных курсов, которые
часто не согласованы между собой. При этом у них нет четкого понимания текущего
состояния ребенка и направлений дальнейшей работы, что приводит к значительной
эмоциональной нагрузке. Такая ситуация, по словам родителей, резко контрастирует
с подходом, с которым они столкнулись в АНО «Физическая реабилитация». В
последующих разделах отчета будет представлен подробный анализ того, как
ценности и особенности работы организации отражаются в рассказах семей и что
именно дети и родители считают важным в подходе, предлагаемом АНО «Физическая
реабилитация».

3.1. Целеполагание и совместная работа
Основная особенность, на которую обращают внимание родители при первом

знакомстве с АНО «Физическая реабилитация», заключается в специфике отношений
между специалистами и семьей. Это касается не только внимания, уделяемого
ребенку, но и самого взаимодействия с родителями. Вот что, например, рассказывает
Аксинья:

Все это очень спокойно, все очень корректно. Как-то, не знаю, по-
душевному все это происходит, стараются, чтобы это было комфортно в
плане психологическом, в общем, для ребенка и эмоциональном (Аксинья,
сын Яков, 10 лет).

Это ощущение спокойствия в целом оказывается очень важным в опыте
взаимодействий родителей с АНО «Физическая реабилитация». Слова Виктории
могут помочь раскрыть, что именно за ним скрывается:
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И пошло. Пошло развитие, и, знаете, наверное, меня очень удивило, что в
предыдущие места реабилитации мы приходили, и в тот момент, на стрессе
и на всех этих переживаниях, я не осознавала, что происходит по сути. Ну,
то есть надо было успеть, надо было что-то делать, это дикое чувство вины,
страх за будущее. Вот. Но я потом уже поняла, что почти все эти
специалисты говорили такую вещь. Ну, как бы вот начиналось занятие, они
говорили, что все очень плохо сначала, что это безнадежно все. Разными
словами. А через ползанятия, проходило, они говорили: «Ну, если вы будете
усердно заниматься, ну, что-то да получится». И это очень такой крючочек.
Ну, то есть прям цепляются за это родители, и все, и начинается вот эта вот
гонка. А тут, во-первых, я пришла, и все сказали: «Какой он классный».
Специалисты, которые сказали «какой он классный» — не «какой он
тяжелый» и, «боже мой, как же ужасно все», — а сказали «какой классный
парень». Вот. И, то есть, искренне, ну, как бы это, правда, было искренне. И,
то есть, любое достижение, любой успех — это радовались специалисты
вместе со мной. И это прям вот очень подкупило (Виктория, сын Антон,
8 лет).

Важными факторами, обуславливающими чувство спокойствия, которое ценят
родители, являются подход специалистов и стиль их профессионального общения.
Вместо того чтобы сосредотачиваться на тяжести диагноза, они акцентируют
внимание на успехах ребенка, действуя в рамках тенденции демедикализации,
актуальной для мирового института реабилитации [25], что, в свою очередь,
соответствует биопсихосоциальной модели инвалидности [31]. Специалисты
предпочитают гуманистический подход, ориентированный на установление
успешного терапевтического альянса, а не строго формальные отношения врач—
пациент, и это помогает поддерживать взаимодействие на уровне человек—человек.
[18].

Другой важный момент, на который необходимо обратить внимание: в
АНО «Физическая реабилитация» и дети, проходящие реабилитацию, и их родители
обладают агентностью. Иными словами, занятия в организации воспринимаются как
коллективный труд всех, требующий вовлечения и мотивации каждой из сторон, а не
просто как выполнение специалистом определенных процедур над телом ребенка:

Вот. Что касается занятий с физическим терапевтом, наши родители… чем
больше родители присутствуют, тем больше они понимают, как вести себя с
ребенком, как поднимать, как садить, как действовать. То есть это идет
процесс обучения не только ребенка, но и нас. Поэтому как бы мы
изначально постоянно присутствовали. Сейчас как-то иногда то входим, то
выходим — тоже в зависимости от ситуации и настроения детей. Но,
говорю, что это как обучающий процесс трехсторонний. То есть это
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специалисты, ребенок и родитель. По-другому никак (Марина, сын Петя,
10 лет).

Если говорить об агентности ребенка, о его переходе от пассивной позиции к
активной, то одним из самых эффективных инструментов, позволяющих открыть
ребенку пространство для действия, является игра [27]. Игру специалисты
АНО «Физическая реабилитация» противопоставляют «изнурительному» режиму
курсовой реабилитации, которая часто сопровождается слезами и усталостью
ребенка. И если на первых порах, как мы увидели ранее, этот подход, основанный на
игре, может вызывать у родителей скепсис, то со временем он становится ценностью.
Как отмечали родители в рамках интервью, игровая динамика, лежащая в основе
занятий в организации, оказывается важным мотивирующим фактором для ребенка,
меняющим его отношения к реабилитации и позволяющим ему быть активным
участником происходящего:

То есть я тоже присутствовала на занятиях, я смотрела, и дома мы делали
то же самое. И это все было как-то очень в рамках каких-то, ну, позитивных,
то есть с какими-то (ну, он же маленький еще был), с какими-то играми. То
есть ведущая деятельность ребенка — это игра. Развитие через игру — это,
по-моему, самый лучший вообще вариант, который можно придумать
(Виктория, сын Антон, 8 лет).

Совместная постановка целей — важнейшая часть работы АНО. Многие
родители отмечают, что поначалу были сосредоточены на «исправлении» ребенка [36]
и ставили перед собой завышенные цели. Как упоминалось ранее, эти цели часто
формируются под влиянием общественного давления, основанного на нормах и
ожиданиях, связанных с развитием нормотипичных детей. Соответственно, родители,
особенно на ранних этапах, часто могут ставить перед собой нереалистичные и
нерелевантные состоянию ребенка цели — например, научить ребенка с тяжелым
уровнем нарушений самостоятельно ходить. Также стоит отметить, что вокруг
иллюзии удовлетворения таких проявлений режима надежды часто выстраивают свои
маркетинговые стратегии частные реабилитационные центры и индивидуальные
«специалисты», обещающие «поставить ребенка на ноги»:

Хотя в тот момент специалисты, которые работали с Антоном, сказали мне,
что вот ходить он не будет. Это был удар, я это тяжело переживала. Но
важно было обозначить: мы можем развивать вот это, но ходить он не будет.
И это успокаивает, понимаешь, что не надо мучить ребенка (Виктория, сын
Антон, 8 лет).

Необъективное отношение к реальному положению вещей также может
приводить к нежеланию пользоваться определенными техническими средствами
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(например, активной коляской), которые в сознании родителей могут быть
стигматизированными [23; 15]. Специалисты АНО «Физическая реабилитация»
интегрируют активную коляску в процесс реабилитации и работают с отношением
семьи к ТСР, стараясь объяснить потенциальные преимущества его использования:

Потом очень важный процесс был конкретно для меня, когда пересадить
ребенка с обычной, ну, не с обычной, со специализированной коляски, но
для малышей, в активную. Это реально был целый психологический процесс
для меня и моего мужа. Петька-то давно был готов, а мы-то нет. Мы
пересадили его около пяти лет, а я поняла, что надо было это делать в два
года (Марина, сын Петя, 10 лет).

Активная коляска, конечно, была предложена сразу. Чего не было нигде до
этого. У всех родителей активная коляска — это конец. Конец попыток
спасти ребенка, сделать его здоровым. А для нас открылось, что это,
наоборот, самостоятельность, что ребенок не на руках (Ирина, сын Вася,
8 лет).

Таким образом, специалисты АНО «Физическая реабилитация»
переориентируют семью с нереалистичных ожиданий и недостижимых или чрезмерно
далеких целей на небольшие ежедневные достижения, включая в процесс
целеполагания как родителей, так и детей.

Задачи мы ставим дружно в начале года. Того, что нам бы хотелось, над чем
бы хотелось поработать. И к этому мы тоже долго привыкали. Потому что…
ну, очень хочется прям звезд с неба и сразу. А надо уменьшать задачи еще
и еще. Потому что, ну, сначала, пока ты в это вливаешься, ты вообще не
понимаешь, насколько реально там освоить какую-то задачу. Вот. И по
факту она бывает прям не из двух ступенек состоит, а из пятнадцати. Вот.
И... С этим приходится работать уже мне внутренне, психологически
(Ирина, сын Вася, 8 лет).

Спасибо специалистам, что никогда не ставятся глобальные цели покорить
весь мир, а ставятся цели конкретно для этого ребенка... Они учат ребенка,
ребенок учится и начинает держать ложку правильно. Ты понимаешь, что
это, хоть и маленькая, но огромная победа для твоего ребенка (Марина, сын
Петя, 10 лет).

Надо отметить, что в процессе интервью с детьми, в их поведении можно было
наблюдать проявление тех аспектов, о которых говорили родители. Давая интервью
специалисту, дети чувствовали себя достаточно свободно, рассказывали о своих
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успехах на занятиях, о том, над чем они работают в данный момент. В
АНО «Физическая реабилитация» детям также предоставлена возможность влиять на
маршрут реабилитации — посредством включения их в постановку целей:

Притом, когда каждые полгода ставятся новые задачи и цели, смотрится,
как выполнились старые... Антон тоже участвует в постановке задач. Его
спрашивают: «А ты чего вообще хочешь?» И это тоже большая мотивация
(Виктория, сын Антон, 8 лет).

Рассказы о подобном формате целеполагания присутствуют в нарративе не
только родителей, но и детей, которые давали нам интервью. Так, в одной из семей в
качестве цели обозначается развитие функций руки, и об этом говорит как мама, так и
ребенок:

Вот левой рукой ей было всегда сложно работать. Там тонус, там тяжело.
<...> И я ей за это благодарна, потому что вот в тот момент никто не мог к
Свете найти тот ключик, чтобы она начала работать левой рукой. <...> То
есть я не знаю, что было бы, нет, я знаю, что было бы, наверное, если бы мы
не ходили на занятия, конечно же, дома я бы с ней и так не занималась,
конечно же, я ее не заставляла бы кататься, качать пресс, конечно, я бы не
заставляла бы ее, там, держать руку по пять минут, там, в таком положении
об стенку. <...> И я помню, что такие слова Екатерина Викторовна сказала:
«Научите ребенка обслуживать себя в быту». Да, она никогда не будет
работать этой рукой так, как хотелось тебе. Она никогда не будет этой
левой рукой отбивать теннисные ракеты [мячи]. Но ты можешь ее научить
этой левой вот такой вот закорючкой, к примеру, ты можешь научить ее
ловить мяч. Ты можешь научить ее бросать этот мяч. Она сможет брать
мешочки, она сможет поддерживать, там, кружку себе, она сможет залезать
в ванну, она сможет мыться. Да, вот с такой рукой стремись вот к этому
(Василиса, дочь Света, 9 лет).

Делаю... Разрабатываю ручку. <...> Я, я, я, м-м, меня Даша учит... Вот. Ручка
туда. Там. Шарики. Вот. И вот. Чтобы у меня была двумя руками работа,
что-то. Чтобы я была взрослая и сама все так делала. <...> Ей [маме]
нравится, чтобы я научилась рукой левой работать. И спортивная была. И с
тобой занималась. И с Дашей руку тренировалась. И табату делала. И все.
Все. Все нравится маме. Все нравится маме (Света, 9 лет, мама Василиса).

Таким образом, цели реабилитации формируются с ориентацией на актуальные
потребности семьи, а не определяются исключительно на основе экспертного знания
специалистов.
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То есть, например, да, там, вот Антон не умел… есть сам. И ставятся задачи,
да, то есть что актуально для ребенка и для семьи в первую очередь. Не то
что, там, давайте вот мы будем заниматься вот этим. А что действительно
актуально вот на данный момент (Виктория, сын Антон, 8 лет).

3.2. Гибкость и комплексный подход
Такое плотное взаимодействие семьи и специалистов позволяет выстраивать

действительно индивидуализированный подход к реабилитации, который родители
отмечают как важное преимущество работы в АНО «Физическая реабилитация». Этот
подход включает несколько ключевых элементов. Во-первых, специалисты учитывают
интересы и увлечения каждого ребенка при составлении плана занятий, что помогает
поддерживать мотивацию и вовлеченность ребенка в процессе реабилитации.
Например, Аксинья отмечает:

В общем, друг с другом они нашли общий язык, и на занятия ходит с
удовольствием. Сейчас нет такого, что, там, например, как-то либо я не
хочу, либо что-то плохо прошло. Наоборот, они там занимаются теми
вещами, которые Яше интересны, вот, и которые поднимают его
самооценку, которые двигают его вперед и дают какой-то мотивационный
посыл. А как бы, ну, для всех, наверное, как говорят, мотивация — наше все
(Аксинья, сын Яков, 10 лет).

Детские интервью также показывают, что такой подход не остается
незамеченным и самими детьми. Многие из них подтвердили, что им нравится, что их
увлечения включены в занятия в АНО «Физическая реабилитация». Так, например,
Лера рассказывала, что сейчас они со специалистом придумали игру на основании ее
любимого сериала, а Петя, которому нравится математика, отмечал, что рад, что
любимый предмет является частью его занятий. Как и процесс совместного
целеполагания, введение в занятия увлечений ребенка, тем и предметов,
вызывающих у него интерес, позволяет ему увеличить свою агентность в процессе
реабилитации.

Кроме того, как рассказывает одна из мам, специалисты дают ребенку
возможность самостоятельно решать задачи, находить необходимый язык
коммуникации, что стимулирует его развитие и уверенность в собственных силах:

Ребенку ставили задачи, которые он должен был выполнять
самостоятельно, предлагая помощь только при необходимости. Однако он
часто настаивал на своем способе выполнения, даже если ему предлагали
более легкие методы, что приводило к тому, что каждый преподаватель
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находил свои уникальные подходы для взаимодействия с ним (Вера, сын
Ваня, 10 лет).

Наконец, говоря о гибкости и индивидуальном подходе, родители отмечали то,
что специалисты относятся с вниманием к внешним обстоятельствам семьи. Так,
например, родители, если им это необходимо, имеют возможность оперативно
корректировать расписание и формат занятий. Например, Виктория рассказывала,
как специалисты пошли навстречу в изменении графика занятий:

То есть сейчас, вот… если раньше у него было, там, два раза в неделю он
ездил на занятия, два часа один день и час — другой, то мы как-то пришли
к выводу, что будет лучше на три часа одним днем. И как-то специалисты…
и мы как-то подстроились, и все, все получилось, и все пошли навстречу. И
вот он сейчас ездит на занятия один раз в неделю. Но все умещается, и он
справляется вполне (Виктория, сын Антон, 8 лет).

Другой пример гибкого подхода к расписанию связан с возможными
ограничениями в ресурсах семьи. Ирина рассказывает, как специалисты с
пониманием относятся к этим обстоятельствам и предлагают альтернативные
варианты:

Они открыты к общению с родителями и с уважением относятся к мнению
родителя. И говорят, что «было бы супер, конечно, Вася, там, вот так и так».
Я говорю: «Ну, ресурс, к сожалению, мне не позволяет». Они говорят: «Ну
да, тогда думаем, чем это заменить. Давайте вот так и так». И это вот
коммуникация, уважение настолько важное вообще, замечательное (Ирина,
сын Вася, 8 лет).

При этом, как отмечает Екатерина, гибкость и индивидуальность подхода в
АНО «Физическая реабилитация» позволяет охватить различные стороны жизни
семьи:

Ну, я бы сказала, что в АНО есть комплексный подход, индивидуальный
подход к ребенку. Это очень важно. Это мало где есть. Чтобы со всех
сторон, да, объяли все сферы жизни и деятельности ребенка, чтобы дошли к
этому индивидуально, а не так, что «вот есть план, и давайте следовать
только ему». Индивидуально к ребенку, индивидуально к запросу
родителей. И составляется индивидуальный план для ребенка на каждый,
там, да, какой-то период (Екатерина, дочь Вика, 8 лет).
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Как отмечают другие родители, эта комплексность обеспечивается
междисциплинарным взаимодействием специалистов. Так, например, Ирина
отмечала, что команда АНО «Физическая реабилитация» работает слаженно,
обсуждая вопросы с разных сторон и интегрируя знания и опыт каждого специалиста
в общий процесс:

Плюс девчонки, команда АНО, специалисты с разных сторон, они, общаясь
друг с другом, тоже какие-то интересные вопросы с Васей решают.
Параллельно: если ты психолог, но у тебя Вася все равно должен
правильно сесть, правильно подъехать. Опа! — об этом подумали. Если
эрготерапевт рассказывает какую-то игру, психолог такой послушал: «Угу.
Мама Васи вмешалась в игру, Вася раздражился, вот, опять мама спасала
специалиста от Васи». Такое тесное взаимодействие специалистов
способствует более глубокому пониманию нужд ребенка и позволяет
находить наиболее эффективные решения для его реабилитации (Ирина,
сын Вася, 8 лет).

Партнерская сеть специалистов, о которой упоминалось ранее, играет важную
роль. Благодаря отсутствию конкуренции среди семейно-ориентированных НКО
родители могут не искать консультации на стороне, а по совету сотрудников
АНО «Физическая реабилитация» обратиться к специалистам из дружественных
организаций. Это позволяет родителям сэкономить время и силы, а также быть более
уверенными в качестве получаемых услуг.

Вот в АНО есть на постоянной основе связь со специалистами. Психолог,
ортопед, что очень важно у этих детей. Родителям не нужно бежать и искать
консультацию где-то у ортопеда, записываться, хорошего ортопеда искать.
Здесь он уже есть. Это очень важно (Ирина, сын Вася, 8 лет).

4. АНО «ФИЗИЧЕСКАЯ РЕАБИЛИТАЦИЯ» КАК ОБРАЗ ЖИЗНИ

Собранные данные показали, что родители положительно относятся к одной из
базовых концепций, на которых основывается работа АНО «Физическая
реабилитация», — к семейно-центрированному подходу [16]. Такой подход
подразумевает интегрирование семьи в процесс реабилитации, включение в
реабилитацию пространства дома, обучение членов семьи и повышение их
компетенций, стремление привлечь к работе с ребенком других членов семьи, а не
только маму, которая обыкновенно является заботящимся членом семьи (в силу
занятости отца ребенка, неформального гендерного контракта, расставания с отцом
ребенка и других причин) [12; 30].
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4.1. Реабилитация за пределами кабинета
Семейно-центрированный подход, лежащий в основе работы

АНО «Физическая реабилитация», противостоит пассивному и патерналистскому
методу, на котором базируется деятельность ряда государственных и частных
учреждений. В государственных учреждениях агентность родителя и ребенка
снижена, уровень влияния родителей на выбор реабилитационного маршрута
лимитирован, реабилитация осуществляется в рамках стандартной программы,
нередко ограниченной формальными правилами (как в случае с недоступностью
определенных услуг для детей с эпилепсией). Некоторые частные учреждения,
предлагающие курсовую реабилитацию, часто ориентированы главным образом на
результат, что сопровождается изнурительным режимом занятий, при котором
реабилитация является не частью жизни, а лишь коротким ее отрезком, который
заканчивается вместе с окончанием занятия. В таком интенсивном режиме семья
просто не успевает учиться, и потому реабилитация может заканчиваться (и,
предположительно, забываться) так же внезапно и стремительно, как она началась.

В АНО «Физическая реабилитация» культивируется принцип постоянной
реабилитации, подразумевающий, что она является частью жизни и продолжается
каждый день (в том числе и дома). Собранные интервью показывают, что семьи,
остающиеся клиентами организации, готовы включаться в этот подход, готовы
инвестировать свои ресурсы и время во внедрение реабилитации в повседневную
жизнь:

То есть был охвачен весь процесс. Не так, как в государственных службах,
когда вы пришли, вот сейчас вы интересны. Вы вышли за дверь кабинета,
как вы несете, как сидит ваш ребенок, никого не интересует. Это пакет
одинаковых услуг для всех детей. И усталые специалисты, вздыхая,
предлагают вам какую-то помощь. То здесь было сказано: «Давайте-ка
посмотрим, что у вас дома? А как вы 24 / 7 проводите свое время?» И нас
учили выходить куда-то. Как позвонить, узнать, подумать, какие ремешки,
коляски, что нужно, чтобы жить активной жизнью. В любой ситуации
(Ирина, сын Вася, 8 лет).

Специалисты сопровождают семью, и реабилитация не заканчивается в тот
момент, когда семья выходит за дверь кабинета. В качестве дополнения к очным
занятиям в организации практикуются онлайн-сессии, а курсовой формат возможен
лишь в качестве компромиссного решение для семей, которые живут за пределами
Санкт-Петербурга, и также подразумевает обширную онлайн-составляющую.

Поддержка специалистов проявляется и в других ситуациях — когда семьи
сталкиваются с новыми вызовами. Например, Виктория описывает, как специалисты
помогали ее семье после операции ребенка:
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Когда у нас была операция в октябре, специалисты АНО продолжали нас
поддерживать. Антону сделали операцию, и он месяц был в гипсе. Было
очень страшно и непонятно, но нам подробно объяснили, как все будет
проходить. Специалисты приезжали к нам домой, помогли поставить его в
вертикализатор, чтобы избежать осложнений, даже в гипсе. Все рассказали,
показали, как обращаться с гипсом, как правильно его переносить, какие
позы использовать, чтобы избежать пролежней. Я могла звонить по ватсапу,
отправлять фото и спрашивать: «А вот так нормально?» — и всегда
получала помощь. Эта поддержка была просто бесценной (Виктория, сын
Антон, 8 лет).

Этот пример демонстрирует, как поддержка специалистов помогает родителям
справляться с неожиданными трудностями и чувствовать себя уверенно в ситуациях,
требующих специальных знаний и навыков. Вера также подчеркивает, как важна
готовность специалистов оказать помощь вне зависимости от времени и ситуации:

Чтобы достигать хороших результатов, нужно доверять тем, с кем
работаешь. И за все эти годы, если у нас что-то случалось, я звонила, и мне
ни разу не отказали в помощи или в ответе на вопрос. Никто никогда не
сказал: «Давайте чуть позже, я сейчас занят» или «Перенесем ваш вопрос
на потом» (Вера, сын Ваня, 10 лет).

Доверие к специалистам не только улучшает результаты реабилитации [32], но
и позволяет родителям чувствовать уверенность в том, что они могут рассчитывать на
поддержку в любой момент. Кроме того, как отмечает Екатерина, важную роль играет
также то, что специалисты не только выслушивают, но и дают четкий план действий,
продолжая влиять на маршрут реабилитации, который, как уже упоминалось выше,
часто не ограничивается стенами АНО «Физическая реабилитация»:

Мне очень важно, когда тренер1 поддерживает, помогает, дает четкий план:
что собрать, куда отправить, что сделать. Это бесценно, и я это очень ценю.
Сейчас у нас другой тренер, который тоже говорит: «Вике нужно вот это, и
вы можете взять это там-то». Я уже по-другому к этому отношусь, потому
что могу сама оценить, насколько это важно прямо сейчас. Но когда тренер
подробно объясняет, почему это нужно, я могу из этой информации
составить план, понять, насколько это нам подъемно и нужно именно
сейчас, или можно отложить на месяц (Екатерина, дочь Вика, 8 лет).

1 Иногда родители могут называть специалистов тренерами или использовать другие термины.
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4.2. Специалист — это личность
Говоря о специфике работы АНО «Физическая реабилитация», в качестве

особенностей мы отметили высокий уровень активности детей-клиентов центра,
предоставленную семье и ребенку возможность влиять на содержание занятий, цели
и маршрут реабилитации, признание специалистами индивидуальности ребенка.
Согласно информации, размещенной на официальных страницах и в социальных
сетях организации, специалисты АНО «Физическая реабилитация» характеризуются
как яркие индивидуальности, которые вместе формируют эффективную
реабилитационную команду и, в различных сочетаниях и последовательностях,
становятся неотъемлемой частью пути семей, с которыми они работают. Каждому из
основных специалистов на сайте АНО «Физическая реабилитация» посвящена
отдельная секция, сопровождающаяся видеовизиткой. На YouTube-канале
организации ее сотрудники размещают экспертные персонализированные
комментарии. В своих интервью родители отмечают индивидуальность и
продуктивное взаимодополнение друг друга разными специалистами:

Команда АНО, специалисты с разных сторон: они, общаясь друг с другом,
тоже какие-то интересные вопросы с Васей решают... У них много энергии,
много идей, они вот прям необыкновенные (Ирина, мама Васи, 8 лет).

Дети тоже ценят индивидуальность каждого специалиста, помнят их имена, чем
они занимаются с каждой и каждым из них. У детей быстро возникает привязанность
к «своим» специалистам:

С Машей занимаемся ЛФК... С Ильей работаем на айтрекере,
разговариваем... С Дашей шьем штаны (Анфиса, 14 лет, мама Элеонора).

По понедельникам Ира, а по средам — Даша и Илья. С Ирой занимаемся
математикой... С Дашей играем (Петя, 10 лет, мама Марина).

Интервью с детьми также позволяют предположить важность гендерного
аспекта в отношениях между детьми и специалистами. Коллектив АНО «Физическая
реабилитация» практически полностью состоит из специалистов-женщин (в
организации работают только 2 специалиста-мужчины). Опираясь на наши
наблюдения и опыт, а также на то, что деятельность реабилитолога во многом можно
отнести к эмоциональной работе, которая, как правило, гендерирована [30], можно
предположить, что подобная ситуация складывается и в других учреждениях,
предлагающих реабилитацию. Интервью показывают, что общение со
специалистами-мужчинами является особенным для детей (прежде всего для
мальчиков), и их самоощущение в АНО «Физическая реабилитация» поменялось
после начала занятий со специалистами мужского пола. Ребята, которые стоят на
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пороге подросткового возраста, имеют возможность обсудить важные для них
проблемы, связанные с их взрослением и увлечениями (например, сериалами или
компьютерными играми). При этом именно диалог со специалистом-мужчиной
является для ребят территорией «секретов»: на вопросы интервьюера, в роли
которого выступала специалистка АНО «Физическая реабилитация», о том, что они
обсуждают на таких встречах, дети отвечали именно так.

Несмотря на то что большинство родителей подчеркивают, что их отношения
со специалистами складываются легко, в некоторых случаях все же возникают
сложности, которые могут влиять и на мотивацию ребенка к занятиям, и на то, как в
целом проходит процесс реабилитации. Важность данного аспекта подчеркивается
Екатериной, которая поделилась своим опытом неудачного взаимодействия с
предыдущим физическим терапевтом:

Потому что в прошлом году физический терапевт, с которым Вика
занималась… я не нашла с ней контакта. Мне было очень тяжело. Мне было
тяжело весь год. <...> Например, за год у нас ничего не изменилось по части
каких-то технических средств реабилитации. И у меня было с чем сравнить,
потому что перед этим с тренером все время обсуждали, что ей нужно
новое. Как мне это достать? Что мне сделать? Где мне это сделать? Как мне
настроить вертикализатор (Екатерина, дочь Вика, 8 лет)?

В этом смысле возможность поменять специалиста оказывается чрезвычайно
важной опцией, которая позволяет сохранить вовлеченность семьи в процесс и
избежать дополнительной эмоциональной нагрузки. Стоит отметить, что случаются
также и обратные ситуации, когда специалист меняется внезапно, и это может
являться источником напряжения и для детей, и для родителей:

Ну, сложности были, конечно… И у нас достаточно часто менялись
специалисты. Ну, потому что, там, кто-то мог уходить. Ну, опять же, часто
как, то есть, ну, не то чтобы они, там, прям вот, знаете, каждый месяц. Нет.
Но, тем не менее, было и так, что, там, один год один специалист, другой,
там, — другой, или, там, полгода один специалист, ну, и так получалось.
Меня это каждый раз расстраивает. Вот. Причем не столько на меня, в
смысле, не столько Антона, сколько меня. Я, видимо, сложнее реагирую на
такие вещи (Виктория, сын Антон, 8 лет).

Анализ нескольких нарративов родителей и детей (как, например, в случае,
описанном выше) показывает, что зачастую смена специалистов дается родителям
сложнее, чем детям. Однако в ряде детских интервью тоже отмечается
обеспокоенность сменой специалистов. Дети могут задавать вопросы, почему
специалист больше не хочет с ними заниматься, или использовать такие слова, как
«бросила», выражая недоумение и чувство покинутости:
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Интервьюер: Она [Даша] тебя… бросила? Да ладно.
Ваня (кивает, разводит руками) (Ваня, 10 лет, мама Вера).

Впрочем, как отмечает Виктория, взаимодействие с разными специалистами
может иметь для ребенка и положительные стороны:

Но, опять же, все, в принципе, достаточно неплохо складывается. Ну, как бы
у каждого, да, там, разный характер, разный подход, что тоже, ну, как
сказать, ну, да, разный подход к занятию. Там, разный темп. Что тоже как бы
довольно полезно, на самом деле, для ребенка, потому что, ну, ему нужно
как-то, да, коммуницировать с разными типами и всем остальным
(Виктория, сын Антон, 8 лет).

Таким образом, несмотря на возникающие сложности, смена специалиста
может стать возможностью для расширения опыта ребенка и адаптации к различным
стилям работы, что в конечном счете может обогатить процесс реабилитации [22].
Однако, возможно, такие изменения требуют более деликатного подхода и
дополнительного диалога со специалистами, чтобы сделать переход менее
травматичным.

4.3. Сообщество родителей и сообщество детей
Наконец, важно отметить, что поддержка исходит не только от специалистов:

вокруг АНО «Физическая реабилитация» существует сильное родительское
сообщество. Как показывают исследования, родительское сообщество играет
значимую роль в обмене опытом, предоставлении эмоциональной поддержки, что
существенно облегчает процесс реабилитации [28; 29; 44].

Так, многие родители отмечают, что, благодаря общению в центре или в чатах
онлайн, они получают дополнительные сведения, касающиеся специалистов,
обучения, существующих технологий, методов реабилитации. Как отмечает
Екатерина, обмен информацией может происходить совершенно спонтанно во время
обычных разговоров в ожидании детей, возвращающихся с занятий:

Я пересекаюсь с родителями, пока у Вики занятия. Вот те, которые
приходят в это время, мы что-то обсуждаем, я спрашиваю, обсуждаем, кто
как куда-то в санаторий съездил, кто какие технические средства
приобрел, кто чем пользуется, кто в каких школах, кто как учится. Ну, то
есть между собой, мы сидим, мы ждем детей, обсуждаем все это, но в чатах я
очень редко бываю, у меня просто нет на это времени физически
(Екатерина, дочь Вика, 8 лет).
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Но также родители могут обращаться друг к другу за практическими советами
по поводу конкретных ситуаций, и онлайн-чат в таком случае зачастую оказывается
важным ресурсом, обеспечивающим прямой доступ к опыту других:

То есть это было от паха до пяток — гипс с выпрямленными разведенными
ногами. И тоже было очень много поддержки... Мы даже его поставили в
вертикализатор, чтобы тоже не было проблем потом, прямо в гипсе. Все
рассказали, показали, как вообще с этим гипсом обращаться, переносить
его можно, какие позы (Виктория, сын Антон, 8 лет).

При этом важно подчеркнуть, что родительское сообщество приносит не только
практическую помощь, обеспечивая быстрый доступ к различной информации, но и
является крайне значимым элементом в эмоциональном плане, «потому что когда у
тебя особый ребенок и у тебя в старом, да, окружении нет особых больше родителей,
которые бы тебя поняли» (Виктория, сын Антон, 8 лет). В частности, поэтому для
родителей оказываются так важны, например, неформальные мероприятия, которые
устраиваются в организации. Так, даже те родители, которые не смогли попасть на
новогоднюю вечеринку в АНО, часто упоминали ее в интервью, подчеркивая,
насколько это хорошая инициатива, и говоря, что им хотелось бы в следующий раз в
ней тоже поучаствовать:

Тут была недавно, к сожалению, на нее не попала, дружественная встреча,
новогодняя, конкретно для родителей, тоже вообще потрясающий формат,
когда можно было прийти, пообщаться без детей, там, да, попить чаю,
съесть вкусняшек и поболтать, какой-то новогодний сюрприз там
музыкальный был. Я знаю, что всем очень понравилось. Я жду, когда
следующий раз будет, чтобы я смогла присутствовать, надеюсь (Марина,
сын Петя, 10 лет).

Ранее мы уже говорили о том, что АНО помогает семьям справляться с
социальным давлением, связанным с ожиданиями относительно навыков детей с
особенностями развития. Пространство АНО «Физическая реабилитация» мы
описывали как демедикализированное — как место, где дети не воспринимаются
исключительно через призму диагноза. Для многих семей это сообщество становится
важной территорией, где через общение и наблюдение за другими детьми
формируется идентичность, основанная не только на диагнозе. Дети, наблюдая за
сверстниками с похожими нарушениями, осознают свои особенности и учатся
говорить о них с родителями и специалистами. Для родителей же это пространство
становится источником уверенности: они видят, каких успехов могут достичь другие
дети с аналогичными проблемами, и это вселяет в них надежду и уверенность в
будущем прогрессе их собственного ребенка:
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Когда мы начали ходить в группы, я увидела, как другие родители
справляются с проблемами, похожими на наши. Это дало мне уверенность в
том, что и Вася может многого достичь. Видеть, как другие дети учатся
одеваться или есть самостоятельно, — очень вдохновляло. Плюс у меня
появилась возможность обсудить свои страхи и сомнения с другими
родителями и специалистами, что сильно облегчало внутреннее
напряжение (Ирина, сын Вася, 8 лет).

Родители отмечают, что дети, наблюдая за нормотипичными детьми и детьми с
нарушениями в АНО и вне его, выстраивают свою идентичность, соотнося себя с теми
и другими, задают вопросы, которые порождают обсуждение с родителями и
специалистами в организации:

Она: «Ой, мам, смотри, на коляске». Либо: «Мам, смотри, у мальчика такой
же аппаратик, как у меня». Либо: «Мам, смотри, там мальчик на коляске, как
Денис» (Василиса, дочь Света, 9 лет).

Она видит, что дети все бегают и прыгают, а она — нет. Хотя у нее очень
хороший класс, и дети ее очень по-доброму восприняли и играют с ней,
находят игры, чтобы она в них тоже поучаствовала (Екатерина, дочь Вика,
8 лет).

Наконец, важно отметить, что в АНО «Физическая реабилитация» существует
не только родительское сообщество, но и полноценное детское сообщество, в рамках
которого дети общаются друг с другом независимо от взрослых. Важным элементом,
способствующим выстраиванию этого сообщества, является «Субботняя группа», где
дети занимаются упражнениями, играют, обсуждают различные темы и пьют чай.
Часто родители оставляют детей на этих встречах одних, что располагает их к
самостоятельному взаимодействию, общению.

Отвечая на вопрос о друзьях в АНО «Физическая реабилитация», дети
выделяют не только тех, кто посещает «Субботнюю группу», но и тех, кто уже
перестал ходить на занятия. С ними дети поддерживают связь самостоятельно с
помощью интернета. Примечательно также, что в ответ на вопрос о друзьях в
организации дети часто, помимо ребят, которые занимаются вместе с ними,
перечисляли своих друзей по детскому саду, школе или двору. Можно предположить,
что для детей АНО «Физическая реабилитация» и занятия в организации становятся
частью жизни, встраиваются в ее пространство, и граница между реабилитацией и
жизнью, характерная для некоторых частных и государственных реабилитационных
учреждений, размывается.
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5. НА ПУТИ К АВТОНОМНОСТИ: НАВЫКИ, ПОЛУЧЕННЫЕ В АНО «ФИЗИЧЕСКАЯ

РЕАБИЛИТАЦИЯ»
Помимо того, что подход АНО «Физическая реабилитация» ценен для семей с

точки зрения организации рабочего процесса, безусловно, важными оказываются
достигнутые результаты. В этом разделе мы фокусируемся на навыках, которые
семьям удалось приобрести во время занятий в организации. Идентифицировать эти
навыки нам позволяют материалы интервью родителей и детей.

В первую очередь стоит отметить навыки, связанные с достижением детьми
большей автономности в повседневной жизни. Как было сказано в предыдущей части,
важным направлением реабилитационной работы АНО «Физическая реабилитация»
является освоение различных бытовых задач, таких как одевание, раздевание,
готовка, гигиенические процедуры и т. д. Формально они находятся в «ведении»
эрготерапевта, однако косвенно на успешное освоение данных функций влияет
работа всего коллектива организации:

Постепенно… что он, может быть, может, там, сходить сам, извините,
пробовать в туалет, ну, например, да. Что он может сам, да, <...> готовить,
участвовать как-то в процессе, да. <...> И тут опять-таки, да,
самостоятельное вот это переодевание, участие в каких-то процессах
кулинарных, которые он может сделать (Аксинья, сын Яков, 10 лет).

При этом надо подчеркнуть, что в своих интервью родители отмечали не только
важность приобретения самих бытовых навыков, но также и самостоятельность и
свободу, которые дети благодаря этим навыкам могут получить:

Да, да, да, то есть для кого-то это… Я хочу сказать, что за все это время
Лера стала самостоятельна, прямо вот, как сказать, насколько возможно, и
это прекрасно. То есть АНО, у меня занятия там, да, мы ходили, мы ходили,
но ребенок становился самостоятельным больше, то есть больше стала
делать сама, больше понимала, как она может сама это сделать (Полина,
дочь Лера, 10 лет).

Приготовление еды, к примеру, является не только индивидуальной практикой
для тренировки навыков самостоятельности и функций руки у ребенка, но и частью
коллективных занятий на «Субботней группе». Успехи ребенка в этой области могут
также снижать тревожность родителей относительно его самостоятельности, (в том
числе помогают нивелировать беспокойство взрослых при взаимодействии ребенка с
техникой):
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Когда Марина стала вот домой приносить еду, которую они готовили
вместе с Дианой, наш папа… то есть я Маринке в этом плане доверяла чуть
больше. Ну, немножко нервничала, если она готовит что-то где-то, но наш
папа уже стал как-то спокойнее относиться. То есть он понял, что, если
ребенок будет держать в руках миксер, то это не отрубит ему руку, и это не
надо прям все-все-все запрещать. То есть это дало ей какую-то бытовую,
что ли, свободу, да, вот в каких-то таких, в каких-то таких моментах (Лара,
дочь Марина, 12 лет).

Увеличение уровня мобильности у ребенка — еще один важнейший навык,
который дети получают благодаря занятиям в АНО «Физическая реабилитация». В
пространстве организации активная коляска дестигматизируется и используется
достаточно большим количеством детей — на регулярной основе или в виде
упражнения (например, развития функций руки). С этими же факторами можно
связать снижение скепсиса по отношению к ТСР у родителей. Важность коляски как
предмета, дающего самостоятельность, можно оценить по количеству детских цитат,
посвященных этому ТСР, и их контексту. Дети говорят об «активке» как о средстве
передвижения, снаряде для игры, на котором можно быстро передвигаться и
«сбивать» нормотипичных сверстников, и в целом относятся к ее использованию (в
частности, во время первого опыта) гораздо менее тревожно, чем их родители.

Помимо физической реабилитации, важным элементом программы
организации является развитие у детей психосоциальных и коммуникативных
навыков. Это достигается за счет индивидуального подхода специалистов, групповых
занятий и включения в программу работы с психологом, что помогает детям не только
улучшать физическое состояние, но и становиться более уверенными, социально
активными и эмоционально устойчивыми.

Так, родители отмечают, что занятия, направленные на развитие
коммуникативных навыков и АДК, требуют времени, но оказываются крайне важными
для общего развития детей. Марина, мама одного из участников, рассказывает, как ее
сын постепенно учился взаимодействовать с окружающими:

На групповых занятиях, где надо просто разговаривать на важные темы, к
этому он долго привыкал. Что, во-первых, надо ребят слушать, а во-вторых,
вообще надо включаться и слушать разговор (Марина, сын Петя, 10 лет).

Эта «социализация в разговоре» происходит на субботних групповых занятиях,
где дети общаются со своими друзьями, некоторые из которых используют средства
АДК. Очевидно, важным элементом для развития коммуникативных навыков, а также
эмоциональной устойчивости семьи и ребенка являются специализированные
занятия с психологом. Екатерина, мать девочки Вики, описывает, как работа с
психологом помогла ее дочери преодолеть внутренний кризис и обрести уверенность
в собственных силах:
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Нам нужна была для этого коммуникативный психолог, а вообще, я
обращалась в первую очередь с запросом: в середине первого класса у
Вики был кризис. Она привыкла писать со мной рука в руке, и, ну, на фоне
общей неуверенности, что она не такая, как все, у нее появилась
неуверенность, что она не может сама держать, в том числе и ручку. У нее
прям была истерика, что «нет, я сама не могу, я не умею никак». Несмотря
на то что я сама психолог, я пробовала кучу способов, чтобы ей помочь,
придать уверенность, да, потому что она сможет сама держать. Конечно, я
мама и без специалистов никак. Ну, и даже после первого уже занятия с
коммуникативным психологом Вика сказала: «Я вот нарисовать могу сама».
Сейчас она сама может раскрашивать и сама подчеркивать по линейке,
сама обводить в кружочек те буквы, которые ей надо (Екатерина, дочь Вика,
8 лет).

Наконец, важно отметить, что родители, участвовавшие в реабилитационных
программах АНО «Физическая реабилитация», не только отмечают значительное
улучшение состояния своих детей, но и подчеркивают собственный рост и
приобретение навыков. Эти компетенции касаются как практических аспектов,
связанных с организацией реабилитации дома и освоением необходимых техник
ухода, так и эмоциональной устойчивости, которая помогает адаптироваться к новому
подходу и эффективнее поддерживать ребенка.

Родители учатся управлять ожиданиями и подходить к реабилитации с
пониманием особенностей и потребностей ребенка. Марина, мама одного из
участников программы, делится своим опытом осознания важности терпения и
гибкости:

Надо уметь ждать. Вот мы детей учим, да: «Подожди, подожди, не торопись
там». А самим родителям тоже надо уметь ждать. <...> Ну, мы все такие, все
мы люди. Это Ира меня, Покровская, научила. Тоже вот он ненавязчиво… но
она мне очень голову на место поставила. Говорит: «Посмотри на себя».
Говорит: «Что ты от него хочешь?» Говорит: «Он такой же, как ты». Говорит:
«Посмотри со стороны, а потом уже… ну, что ты от ребенка требуешь?» И я,
действительно, стала так: ну, он же тоже… человек со своими какими-то
требованиями, эмоциями. Почему он должен делать так, как я хочу? Я же не
делаю, как все хотят, я делаю, как я хочу. И он, собственно, точно так же. То
есть надо где-то искать… пути компромисса, чтобы всем было хорошо
(Марина, сын Петя, 10 лет).

Родители становятся более компетентными в практических аспектах ухода.
Вера рассказывала, как она помогала своему мужу освоить новые техники
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взаимодействия с ребенком, основываясь на знаниях, полученных от специалистов
АНО «Физическая реабилитация»:

А муж уже получал ту информацию, которую, естественно, я ему подносила,
да, как бы приносила. И она, опять же, через меня уже проходила. Может,
правильно, неправильно я понимала, но в любом случае уже через призму
моего видения. Да? Вот. Были моменты, когда я ему говорила: «Тебе надо
походить и посмотреть». Чтобы, там, как Екатерина Викторовна говорит,
чтобы не выдергивать ребенка, как морковку из земли, и хватать ее, его
нести, а чтобы он все-таки сделал это за счет своих возможностей. Там
присел и привстал или там перевернулся. Да? Просто помочь и
подтолкнуть. То есть, да, были ситуации, когда я ему говорила: «Теперь иди
и смотри». И просила, например, тоже Иру или Дашу показать мужу, как это
делается. Вот. Поэтому, как бы, может быть, ну, у него сопротивления не
было, может быть, тоже это же вопрос привычки, тоже. Надо же привыкнуть
делать именно так, а не по-другому, да (Вера, сын Ваня, 10 лет)?

Собранные данные показывают, что подход, предлагаемый АНО «Физическая
реабилитация», ценен для родителей тем, что он рассматривает реабилитацию как
инструмент, способствующий достижению автономности и интегрированию в
повседневную жизнь, — инструмент, встроенный в концепцию, тесно связанную с
современным пониманием здоровья [41].

Я сразу захотела это попробовать, потому что речь шла о постоянной
реабилитации, на постоянной основе — занятиях с физическим терапевтом.
И что эти занятия я могла внедрить в обычную жизнь. То есть я посмотрела,
что, кажется, можно вот так вот, играючи, тренироваться дома. И вот, когда
мы начали заниматься, и они, конечно, поменяли вот… наш взгляд на
реабилитацию. То есть, да, приседать надо и по ступенькам шагать надо. Но
все это можно внедрить в жизнь и делать это на... превратить реабилитацию
в жизнь или как-то соединить. И соединить, как правильно сказать, то есть
соединить свою жизнь с занятиями, интегрировать занятия в свою жизнь,
идя до машины, например, садясь в машину, чистя зубы, стоя у раковины. То
есть адаптировать можно среду, поставить табуреточку, поручни. И тем
самым ребенок каждый день, стремясь к самостоятельности, вставал вот на
эти ступеньки, держась за поручень одной рукой, чистил зубы
самостоятельно, пасту мазал, чистил зубы одной рукой (Полина, дочь Лера,
10 лет).
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6. ЧТО ЖЕ БУДЕТ ДАЛЬШЕ? СТРАХИ, ПЛАНЫ, ПРОФЕССИОНАЛИЗАЦИЯ
РОДИТЕЛЕЙ И… МЕЧТЫ

Ранее мы писали, что значительная часть семей — участников данного
исследования посещает АНО «Физическая реабилитация» на протяжении нескольких
лет и планирует продолжать занятия. В организации отсутствует формальная верхняя
граница по возрасту. Более того, организация развивает направления работы,
связанные, например, с профилактикой падения у пожилых людей [13], а также
индивидуальную помощь взрослым при реабилитации после острых неврологических
и сердечно-сосудистых проблем. Конечно, следует учитывать, что в жизни семей,
посещающих НКО, могут возникнуть обстоятельства, которые сделают невозможными
дальнейшие занятия в организации, — например, переезд семьи, начало регулярного
посещения ребенком школы, а также финансовые трудности.

В этой части нашей работы мы обратимся к следующим важным вопросам: что
семьи ждут от будущего, чего боятся и чего желают в контексте своего
взаимодействия с АНО «Физическая реабилитация».

6.1. «А нас не выгонят?»: страхи и финансовые трудности
Несмотря на некоммерческий статус организации, который предполагает

более низкую стоимость занятий в сравнении с частными учреждениями, а также
различные меры поддержки, у семей могут возникать сложности с финансированием
занятий. В таком случае, как отмечают родители в своих интервью, работники
АНО «Физическая реабилитация» вежливо, корректно и внимательно интересуются у
семьи природой их проблем и стараются предложить решение, позволяющее
продолжить реабилитацию в организации. Чаще всего таким решением является
помощь дружественного фонда в оплате занятий:

Нам стало тяжеловато финансово все это оплачивать. Я сказала, что,
наверное, не будем больше ходить. Они спросили: «Из-за финансов?» Я
сказала: «Да, из-за финансов». Но потом нам предложили податься в
«ГАЛЧОНОК», и они нас поддержали (Аксинья, сын Яков, 10 лет).

Однако, несмотря на помощь с финансированием, в высказываниях ряда семей
звучат опасения, что занятия могут закончиться. Обеспокоенность выражается,
например, в таких словах, как «выгонят» и соответствующих вопросах в диалогах с
сотрудниками:

Мы оттуда не уйдем, пока нас не выгонят. Екатерина Викторовна говорит:
«Сколько ему уже? Лет пять?» Я говорю: «Восемь, Екатерина Викторовна,
восемь». Она говорит: «Боже, как летит время» (Ирина, сын Вася, 8 лет).
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На подобные опасения специалисты и директор реагируют с иронией,
подчеркивая отсутствие в АНО «Физическая реабилитация» «верхней границы
возраста», а также говоря об интересе и ценностях, связанных с наблюдением за
динамикой состояния детей и их успехами:

Я смеюсь и говорю: «Вы нас когда будете выгонять?» Сказали: «Нет. Вы
наши, будете ходить, нам интересно смотреть, как вы растете» (Василиса,
дочь Света, 9 лет).

Можно предположить, что данные страхи спровоцированы проблемой, которую
мы описывали ранее, а именно фрагментарностью актуальных государственных и
некоммерческих программ помощи, которые часто «завязаны» на конкретный период
жизни ребенка. Так, к примеру, возраст от 0 до 3 лет предполагает возможность
получения «ранней» помощи и, соответственно, является границами для участия
семей не только в государственной системе помощи, но и в некоммерческих
проектах — таких, как «Уверенное начало». Семьи, участвующие в подобных
программах, с тревогой ждут достижения ребенком трехлетнего возраста, так как
переживают, что уровень помощи уменьшится. Кроме того, принимая во внимание
специфику экономической модели АНО «Физическая реабилитация» и подобных
НКО — аффилированность с фондами, публичные сборы пожертвований на страницах
в соцсетях, — можно предположить, что у семей может складываться впечатление о
зависимости помощи от средств фондов и активности индивидуальных
жертвователей, что также, возможно, вызывает волнение.

Повышение уровня экспертности родителей, которые помогают своим детям,
можно рассматривать как одну из стратегий преодоления страхов, связанных с
долгосрочной реабилитацией. Важную роль в этом играют поддержка родительского
сообщества и неформальное взаимодействие со специалистами — факторы, которые
способствуют повышению родительской осведомленности о реабилитации (включая
вопросы финансирования), а также побуждают некоторых родителей стремиться к
получению специального образования, чтобы лучше поддерживать своих детей и
других участников АНО «Физическая реабилитация» или аналогичных проектов.
Например, один из физических терапевтов в АНО ранее была клиенткой этой
организации, и подобные истории встречаются среди наших информантов.

Фонд нам добавил психолога. Сначала мы за свой счет занимались в
АНО «Физическая реабилитация», а потом попали под крыло фонда... Для
меня было открытием, насколько у Аси все получалось... Я не ожидала, что
достаточно молодой психолог так много знает. <...> Несмотря на то что я
сама психолог, я пробовала кучу способов, чтобы помочь ей придать
уверенность... Конечно, я мама, и без специалистов никак. <...> Это
вдохновило меня думать о дальнейшем обучении (Ирина, сын Вася, 8 лет).
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Я поняла, что сама хочу учиться и помочь не только своему ребенку, но и
другим (Аксинья, сын Яков, 10 лет).

6.2. Что изменить? Пожелания родителей
За время, которое некоторые участники исследования посещают

АНО «Физическая реабилитация», организация уже успела сменить помещение в
Санкт-Петербурге и находится в постоянном развитии: появляются новые
специалисты, образовательные курсы, активности и, конечно, новые семьи, на
которые организация стремится найти ресурсы — время, место и деньги. Мы
попросили участников исследования пофантазировать и рассказать, о каких
изменениях в АНО «Физическая реабилитация» они мечтают и чего бы они пожелали
организации.

Многие родители обращают внимание на важность условий, в которых
проводятся занятия. Они видят потенциал для развития организации и мечтают о
более просторном, специально оборудованном помещении, которое обеспечит
комфорт для детей и позволит специалистам реализовать свои идеи. При этом, как мы
писали ранее, информанты хорошо понимают, как работает АНО «Физическая
реабилитация» и с какими сложностями, связанными с поиском крупного помещения
в Санкт-Петербурге, сталкивается руководство организации, и поэтому употребляют
такие слова, как «дала», «подарила» и т. п.:

Я бы дала им огромное хорошее помещение с множеством кабинетов,
чтобы было много места для детей, где они могли бы кататься, и чтобы не
нужно было платить за аренду. Это дало бы им возможность развиваться
(Полина, дочь Лера, 10 лет).

Стоит отметить, что потребность в большом помещении родители объясняют не
только желанием обеспечить комфортные условия для семей и простор и удобство
для детей, но в первую очередь они думают о специалистах, которым для реализации
своих идей необходимо физическое пространство. Сейчас в организации существует
несколько кабинетов, закрепленных за специалистами определенной
направленности (например, АДК и психология, эрготерапия), однако
индивидуальным помещением обладает не каждый специалист, и в одном кабинете
поочередно вынуждены заниматься несколько сотрудников. Физические терапевты по
очереди занимаются в общем пространстве зала, а иногда для занятий используются
и дополнительные, не предназначенные для этого места — например, коридор или
аудитория для обучения студентов. Все это регулируется расписанием занятий.
Родители видят это и делятся пожеланиями о расширении пространства для
специалистов:

Ну, во-первых, я бы подарила им огромное помещение в несколько этажей,
полностью подходящее для их нужд и нужд наших детей. Прямо вот в
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3‒4 этажа с большими кабинетами. Чтобы они могли воплощать фантазии.
У них безграничная фантазия, просто не хватает средств и технических
возможностей (Марина, сын Петя, 10 лет).

Я бы сделала место другое... большое, просторное, одноэтажное, чтобы
каждый специалист мог сделать все, что хочет, и для наших детей это было
бы полезно (Вера, сын Ваня, 10 лет).

В нарративах родителей также проявляется понимание недостаточности
финансирования, и их пожелания могут быть связаны и с этим вопросом:

Я бы пожелала АНО большое помещение, чтобы развиваться, и финансовую
поддержку от государства. Екатерина Викторовна говорит, что не хватает
специалистов, которых хотелось бы взять на работу, их очень мало
(Василиса, дочь Света, 9 лет).

Также среди высказываний участников исследования встречаются пожелания
расширить набор активностей за счет «внеклассных» мероприятий на каникулах, —
например, летнего лагеря от организации. В этом контексте необходимо упомянуть,
что до основания АНО «Физическая реабилитация» Екатерина Клочкова
содействовала выезду семей в летние лагеря, которые организовывались совместно с
проектами из других городов, однако в данный момент этого не происходит:

Я бы сделала лагерь для детей, куда они могли бы поехать с родителями
или без, в зависимости от ситуации. Такую глобальную тусовку для всех
участников, с ноткой экстрима, чтобы дети и родители могли победить свои
страхи, а не просто сидеть в круизе (Лара, дочь Марина, 12 лет).

ВЫВОДЫ
В ходе исследования стало очевидно, что подход, применяемый в

АНО «Физическая реабилитация», значительно отличается от традиционной
реабилитационной практики. В основе работы организации лежит интеграция
реабилитации в повседневную жизнь семьи, что позволяет избежать изнурительных и
дорогостоящих курсовых практик, которые могут нарушать привычный ритм жизни.
Такой подход облегчает родителям и детям выполнение ежедневных задач,
благодаря правильной адаптации пространства, обучению техникам ухода и
постоянной поддержке со стороны специалистов. Эти факторы — в сочетании с
поддержкой междисциплинарной команды, совместно поставленными целями и
предоставлением информации о заболеваниях, технических средствах,

© АНО «Физическая реабилитация», 2024 37

потенциальных возможностях и ограничениях ребенка — способствуют укреплению
спокойствия родителей, приобретению чувства контроля над ситуацией и
возможности выстраивать более четкую траекторию на будущее:

Так что, ну, да, и не знаю, знаете, наверное, самое такое значимое для меня
внутреннее изменение, что мы перестали метаться. То есть, казалось бы,
Х лет ребенку, давно бы пора перестать метаться, да, вот этот поиск вести.
Но оно все равно не отпускало вот все это время. А тут вот, кажется,
прибились. Там, бросить якорь, как бы сойти на берег, да, чуть-чуть
погулять вокруг, что все, вот вроде бы все вроде бы под контролем (Лара,
дочь Марина, 12 лет).

Важно учитывать, что предыдущий опыт реабилитации может радикально
отличаться от предлагаемого в АНО «Физическая реабилитация». Поэтому родителям
необходимо предоставлять подробные объяснения и поддержку, чтобы они могли
успешно адаптироваться к новому методу и интегрировать его в повседневную жизнь
семьи. Интенсивный курсовой подход, к которому семьи прибегали в прошлом, часто
ведет к эмоциональным и физическим перегрузкам ребенка на занятиях, что, в свою
очередь, может привести к стрессу и слезам. В АНО «Физическая реабилитация»
отсутствие у ребенка боли и слез на занятиях является одним из главных принципов,
который декларируется публично [8]. Также междисциплинарная команда
АНО «Физическая реабилитация» помогает выстраивать реалистичные цели и
адаптировать реабилитацию к индивидуальным особенностям ребенка, снижая
уровень тревоги и укрепляя чувство контроля над ситуацией у родителей.

Совместная постановка целей, в рамках которой родители и дети принимают
активное участие в процессе реабилитации, — важнейшая часть работы
АНО «Физическая реабилитация». Такой подход помогает семьям развивать более
реалистичные ожидания и избавляться от скепсиса в отношении современных
«мягких» методов, а также критического отношения к использованию ТСР —
например, активных колясок. Родители отмечают важность постепенного достижения
целей, что снижает их тревожность и помогает им адаптироваться к новому подходу.
Детям этот принцип позволяет рефлексировать и осознавать свои нарушения, учиться
ставить цели и достигать их, испытывая радость от этого процесса. Детские интервью
подтверждают, что дети активно участвуют в процессе, осознавая свои цели, успехи и
неудачи.

Подход АНО «Физическая реабилитация» способствует формированию
сильного родительского сообщества, которое становится важным источником
взаимопомощи и поддержки. Становясь участниками сообщества, родители не только
обмениваются практической информацией и опытом, но и повышают свою
экспертность, что меняет их отношение к собственному ребенку и его диагнозу.
Взаимодействие родителей помогает преодолевать стигматизацию и формировать
реалистичные ожидания относительно реабилитации. Для некоторых родителей это
становится шагом к профессионализации: они начинают задумываться о дальнейшем
обучении и желании помогать не только своим детям, но и другим семьям.
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Организация ориентирована на поддержку повышения компетенций
специалистов посредством распространения бесплатных видео- и текстовых
материалов и с помощью платных курсов — что одновременно является и формой
продвижения через образовательные инициативы, и стимулированием роста
профессионального сообщества. В отличие от прямой конкуренции, существование
которой можно предположить у частных реабилитационных центров,
АНО «Физическая реабилитация» стремится объединяться со своими
единомышленниками и коллегами (в числе которых есть и коммерческие
организации) в совместные проекты (например, «Сообщество практиков
реабилитации»), организовывать конференции, направлять друг к другу пациентов.

Кроме того, работа организации способствует формированию и развитию не
только сообщества родителей и специалистов, но и сообщества детей. Родители
активно делятся опытом, обмениваются информацией и оказывают друг другу
эмоциональную поддержку, что существенно улучшает их общее психологическое
состояние и формирует уверенность в своих силах. Сообщество детей, которые
взаимодействуют друг с другом на занятиях и за пределами реабилитации, также
становится надежной основой для их социализации и укрепления самооценки.

Одновременно следует принимать во внимание, что семьи сталкиваются с
определенными сложностями, вызванными ощущением нестабильности и
беспокойством по поводу возможного прекращения занятий из-за финансовых
затруднений. Этот страх может возникать у родителей в связи с их высокой
вовлеченностью в деятельность АНО «Физическая реабилитация» и осознанием
зависимости организации от внешнего финансирования. Кроме того, родители
выражают желание улучшить инфраструктуру и условия занятий, что подчеркивает
необходимость расширения возможностей для дальнейшего развития организации и
повышения качества предоставляемой помощи.

Из всего вышесказанного можно заключить, что, подход, реализуемый в
АНО «Физическая реабилитация», ориентирован на долгосрочную интеграцию
реабилитации в повседневную жизнь семьи, создание благоприятного
психологического климата и достижение автономности ребенка.
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