




К све де нию ав то ров
Журнал«СиндромДауна.XXIвек»публикуетматериалыследующегохарактера:

• описанияроссийскихизарубежныхнаучныхисследованийиметодическихразработокпопроблемамсиндромаДауна.Статьимогутподробно

анализироватьконкретныепроблемыилиноситьобзорныйхарактер.Материалы,посвященныеподробномурассмотрениютехилииныхаспек

тов, должныопиратьсяна современнуюнаучнуюбазуидавать ясноепредставлениеоб эффективностипримененияописываемыхподходов

впрактическойработе.Статьидолжныбытьпонятныширокомукругуспециалистов.Желательнодатькнимиллюстрации;

• описанияличногопрофессиональногоопыта,наработокорганизаций,осуществляющихподдержкулюдейссиндромомДауна.Короткиесообще

ниямогутиметьформатписем;

• развернутуюинформациюо новинках профильной научной и учебной литературы, программного обеспечения, электронныхресурсов, в том

числеинтернета.Материалнеобходимоснабдитьполнымописаниемпредставляемыхдокументов;

• новостныематериалы,анонсыкрупныхфорумов,выставокидругихмероприятий.

Использованнаялитератураприводитсявконцестатьипопорядкуупоминанияилипоалфавиту,аотсылкикнейзаключаютсявквадратные

скобкивстрокустекстом.Персоналиидаютсясинициалами.

Кстатьедолжныприлагатьсякраткаяаннотацияиследующиесведенияобавторе:ФИО(полностью);ученаястепеньизвание;местоработы

испециальность;сферанаучныхинтересов;основныепубликации(название,местоигодиздания);контактныйтелефони/илиадресэлектронной

почты.

Всеприсланныематериалыоцениваютсяредколлегией,порекомендациямкоторой,вслучаепринятияихкпубликации,авторможетдоработать

текст.Издательоставляетзасобойправосамостоятельноредактироватьстатьивтехслучаях,когдаграфикподготовкижурналакпечатиисключает

возможностьработысавтором.

Редакциябудетрадаписьмамчитателей,содержащимотзывынаопубликованныематериалыиливыражающимихсобственныевзглядыиопыт.

Материалыдляпубликациивжурнале,письма,отзывыипредложенияприсылайтепоэлектроннойпочте(SDXXI@downsideup.org)илизаказной

бандерольюпоадресу:105043,г.Москва,3яПарковаяул.,д.14А.Журнал«СиндромДауна.XXIвек».
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Уважаемыечитатели!

Нашжурналвступаетвсвоевтороедесятилетие.Такаядата
—закономерныйповодподвестиитоги,выявитьслабыеместа
ипроблемныеточки(дада,иунасониесть,хотявашаоценка
нашей работы очень высока) и наметить механизмы совер
шенствования. Этому был посвящен прошедший в декабре
2018годакруглыйстол«10летжурналу“СиндромДауна.XXI
век”:точкиростаивекторыразвития».Вегоработеприняли
участиеведущиеспециалистывданнойобласти,преподава
телипрофильныхвузовипредставителиродительскихорга
низаций. С новыми силами и мотивирующими ориентирами
мыпродолжаемзнакомитьвас сактуальнымизарубежными
и отечественными исследованиями, освещать злободневные
проблемыивместеснашимиавторамиискатьихрешение.

Представляется, что и сообщество ученых и практиков
всферепомощилюдямссиндромомДаунаоткрываетнекую
новуюстраницу:пересматриваютсяидополняются,приобре
таютновоезвучаниеранееполученныеданные,разрабатыва
ютсяболееэффективныеподходывмешательстваиподдерж
ки. В этом смысле интересны статьи медицинской рубрики,
освещающие,казалосьбы,частные,нооченьважныеиоказы
вающиевлияниенакачествожизнивопросыздоровьялюдей
стрисомией21.Примечательнаистатьяизрубрики«Новые

Колонка главного редактора
публикации», представляющая трансформацию взглядов
ученыхпсихологов, классиков в нашей области, пришедших
кпониманиюнеобходимостиуточненияпредложенныхранее
моделейитеорий.

Нонаибольшийинтереси,какнампредставляется,реаль
ныйспроспрактиков,очевидно,вызоветспецпроектнынешне
гономера,посвященныйтрудоустройствулюдейссиндромом
Дауна.Широтаохватасодержательныхвопросов,разнообра
зиемнений, экспертный взгляд на проблему, содержащиеся
в этой рубрике, показывают, чтофокус помощи и сопрово
ждения людей с синдромомДауна смещается к возрастной
группе 18+. Мы постараемся поддерживать этот интерес
иотвечатьнарастущиеичасто«кричащие»запросывданной
сфере. Их возрастание вполне логично – ведь первое полу
чившеевсестороннююпомощьпоколение«солнечныхдетей»
вРоссиивыросло,ониокончилишколы,многиеимеютвруках
профессиюидолжныполучитьвозможностьпрофессиональ
нойиличностнойсамореализации,кчемуобществовцелом
и работодатели в частности пока не вполне готовы. Но уже
многое сделано на практике и на законодательном уровне,
и это создает определенную основу для реальной помощи
иоптимизациижизненногопутивзрослыхссиндромомДауна
идругимиинтеллектуальныминарушениями.

Всех нас буквально покорило письмо Анны Крючковой,
многодетноймамы,всемьекоторойполгоданазадпоявилась
малышкассиндромомДауна,оееэмоцияхимысляхпопово
думестаособогоребенкавбольшойсемьеивбольшоммире.
Этописьмонаполненорефлексией,оптимизмом,конструктив
ностьюипринятием.

Как всегда, уникальныематериалы, собранные по крупи
цамфактыиредкиефотодокументымыпубликуемврубрике
«Страницы истории», где на этот раз рассказываем о бес
примерномподвижническомипедагогическомподвигенашей
соотечественницыЕкатериныГрачевой.

Ваш профессиональный опыт, уважаемые читатели, нам
такжеинтересениполезен.Мывсегдаготовыпредставитьего
настраницахжурнала.

Н. А. Урядницкая
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Служение больным детям:
ЕКАТЕРИНА ГРАЧЕВА
Е. А. Князев,докторпедагогическихнаук,
Российскийинституттеатральногоискусства—
ГИТИС,г.Москва

с обучением речи глухонемого, ибо он представляет собой
существо,которое«ничегонезнает,ничегонеможет,ниче
го не желает». Всей своей деятельностью Грачева доказа
ла, что процесс воспитания детей с глубокой умственной
отсталостью должен быть нацелен на преодоление их изо
лированностиотдругихдетейиотобщества.Онаотстаивала
принцип человечного отношения к людям с особенностями
развития. Ее воспитанников посещали знаменитые ученые:
В.М.Бехтерев,А.Ф.Остроградский,В.П.Осипов,Э.А.Гизе,
В.В.Клименко,А.Ф.Лазурскийидр.,—ивсеонипоража
лисьсамоотверженнойподвижническойработеГрачевойпо
воспитанию тех, у которых, казалось, не осталось никакого
шансанаспасение.

НемецкийпсихиатрЭмильКрепелин,авторклассифика
циипсихическихболезней,ввелвнаукутермин«олигофре
ния» (малоумие).Но неяснымосталось главное—возмож
нолилечитьбольныхс такимдиагнозом.Однимизпервых
вРоссиипопыталсяответитьнаэтотвопросИ.В.Маляревский,
открывший в 1882 году на окраине Петербурга «Врачебно

1894
1890

В дневнике Екатерины Грачевой «36 лет среди больных
детей» описано ее каждодневное самоотверженное служе
ние. Оно началось в 1894 году с того, что, проводя обсле
дование в одной неблагополучной семье, Грачева увидела
запуганнуюдевочкуТаню,котораяспряталасьотнееподсто
лом.В9летеетолкнулапьянаямать,девочкаразбилаголо
вуочугуничерезгодстала«совсемглупая».Матьумерла,
отецпил.Грачевапыталасьпристроитьдевочкувкакоелибо
учреждение, но ее не брали ни благотворительные обще
ства,нибольницы,ниприюты.Итогдаонасблагословения
архимандритаИгнатия(Малышева)организовалаприютдля
отверженныхдушевнобольныхдетейв собственнойкварти
ре: поставила детские кровати с сетками, приготовила всё
необходимое. Заметив полку для игрушек, ей сказали, что
этолишнее:ведь«идиотыигрушекнепонимают».«Ясэтим
не согласна,— писала в дневнике Грачева.— Как могут
быть дети без игрушек». Один из основоположников оли
гофренопедагогики французский врач и педагог Эдуард
Сеген сравнивал воспитание умственно отсталого ребенка

Всю свою жизнь Екатерина Грачева (1866–1934) посвяти-

ла служению больным детям, отвергнутым всеми: роди-

телями, родственниками, обществом. Она воспитывала 

и лечила тех, кого тогда называли идиотами, припадочны-

ми, калеками. Это были дети с психической и/или физи-

ческой инвалидностью, которых Грачева сама находила 

в Петербурге и окрестностях. Она пыталась подобрать 

подход к каждому ребенку, исходя из его индивидуаль-

ных особенностей и способностей. Не имея специальной 

медицинской и педагогической подготовки, Е. К. Грачева 

создала уникальную методику гуманного воспитания 

и социализации детей с тяжелыми множественными нару-

шениями развития, привлекла к этой проблеме ведущих 

медиков и ученых, открыла школу и три приюта, написала 

методические пособия.

Родной брат этой удивительной женщины, Коля, до пяти 

лет не мог ходить, у него диагностировали эпилепсию без 

органических поражений нервной системы. В 1886 году, 

когда один за другим умерли их родители, Екатерина 

взяла брата на попечение. Недуг прогрессировал, при-

ступы повторялись каждые три часа, и приглашенный 

психиатр поторопился предречь скорый «exitus letalis». 

Напрасными оказались все попытки поместить мальчи-

ка в клинику в Петербурге. Там не желали иметь дело 

с безнадежным больным, кончины которого ждали со 

дня на день. В декабре 1890 года Екатерина отвезла брата 

в часовню, к чудотворной иконе, и больной исцелился, 

приступы больше не повторялись. Впоследствии она гово-

рила, что принялась за этот труд — уход за больными 

детьми — в память исцеления брата.

Страницы истории
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1896
«Ятаксчастлива,чтоиногосчастья
мнененадо:деткимои,милые
деткиоколоменя».

воспитательное заведение для детейидиотов, эпилептиков
иумственноотсталых».Тамстремилисьадаптироватьдетей
кбудущейжизни,прививалиимтрудовыенавыки.Воснов
ном учили ремеслам, сельскохозяйственным работам, ста
рались смягчить симптоматику болезни и минимизировать
вредные привычки. Олигофренопедагогическое заведение
И.В.Маляревскогозадвадцатьлетвыпустило401воспитан
никаобоихполов.

Е.К.Грачевапринималавсвойприютещеболееслож
ныхбольных, даже тех, кто не умел самостоятельно пить
иесть.Впервыевнашейстранеонавзяласьвоспитывать
слепоглухонемую девочку, разработав особую методи
ку психологопедагогической работы с таким ребенком.
Осознаваяглубинустраданиядепривированныхумственно
отсталыхдетей,Грачеваощущалавсебепризваниепомо
гать этим несчастным. Екатерина Константиновна лично
участвовала во всем, что касалось процесса воспитания
вееприюте:играласдетьми,кормила,выводиланапро
гулкуи,чтосамоеважное,оставаласьснимиоднанавсю
ночь,когдавсеихстрахиинедугиусиливались.Слюбовью
идобротойГрачеваописываетэпизодыжизниучреждения,
подопечных которого она считала своими детьми, а они
еезвалитетейКатей (апоночам—мамой).Онаписала:
«Я так счастлива, что иного счастья мне не надо: детки
мои,милыедеткиоколоменя».Спасенныежилиунеекак
в семье, она старательно избегала атмосферы казенного
приюта.

Ей помогали благотворители; на открытие приюта они
привезли подарки: сладости, куски ситца и бумазеи на
белье, игрушки. Грачева устроила детям на Рождество
елку, сожалея, что ее воспитанники не могут клеить
и вырезать игрушки для нее,— ведь это такое веселое
занятие! По воспоминаниям Екатерины Константиновны,
впраздничныйденьдетейпереоделивновыекрасныепла
тьяибелыепередники(вбудниониносилитемносиние),
чтобы создать особую атмосферу. На утренник в приют
пригласилидетейизбедныхсемей,однакоздоровыедети
боялисьбольныхи,получиввподарокигрушкуисладкое,
торопилисьуйти...

Выслушивая «знатоков», поддерживающих распростра
ненное мнение о том, что «идиотов не лечат», Екатерина
Константиновна решительно возражала: именно столь
тяжело больным детям необходима медицинская помощь:
«Неужели в громадномПетербурге не найдется ни одного

врача—человека,которыйсогласилсябыодинразвнеде
люилихотьдваразавмесяцпосещатьприют?»Иейэто
удалось!31декабря1896годаоназаписывала:«…наконец
удалось наладить медицинскую часть. Доктор Гизе почти
ежедневно навещает приют, при тяжелых заболеваниях
приезжаетдаже2разавдень,даженочью.Летомегозаме
нял др В. П. Осипов. Консультантом в приюте был проф.
В.М.Бехтерев—к нему возилиболееинтересныхдетей.
ДоктораБ.В.Верховский,С.А.РаппопортиЕ.Ф.Фридман
идрС.А.Тривус—тожепосещалиприют.Надоещенала
дитьучебнуючасть—тогдабудетсовсемхорошо».

Летом воспитанники Грачевой целые дни проводили
в саду.Ониокрепли, сталиболеепослушными.Екатерина
Константиновна решила начать регулярные занятия. Она
купилакниги,тетради,картинки,развивающиеигры,каран
даши.Покупкикрасиворазложилиипозвалидетей.Увидев
такмного«подарков»(«точноелка»,сказаланяня),онивна
чалеостановились,заулыбались.Потом,правда,всепере
рыли,карандашиуронили,картинкиотлотоикубиковпере
путали,такчтопришлосьспешновсёубрать.

ЕсливсамомначалевприютеГрачевойбыливсегодве
воспитанницы,токначалу1896годаснейжилиужепять
девочек.Вфеврале1896года,узнав,чтонаПесках(район
Петербурга)девочкупоимениМотядержатподстоломна
привязи,Грачевапоспешилатуда.СемьяПавловыхобита
лавподвале,накухне,гдепостоянношластиркаиотпара
ничегонельзябылоразглядеть.КтотосхватилЕкатерину
Константиновнузаногу.«Небойтесь,этоонатоиесть,кого
спрашиваете»,—сказалией.Подстоломначетвереньках
стояла девочка и скалила зубы. «Нельзя ее трогать, она
кусается»,— предупредили гостью.Она попросила пока
зать девочку, но ее нельзя даже было вытащить изпод
стола:веревкабылакоротка,узелзатянутнамертво,араз
резать мать отказалась: «Убежит, ищи потом». Грачева
сказала, что возьмет Мотю в приют. Выйдя из подвала,
она с удивлением увидела на соседнем здании вывеску
«Фребелевские курсы». Здесь читали лекции о «наилуч
шемвоспитаниидетей»,ноникогоневзволноваласудьба
ребенка,содержащегосякакживотное.

КогдародителиМотипривезлиеекГрачевой,матьпро
силанебитьеемного,аотец,наоборот,говорил,чтобез
розгиничегонесделаешь,словонанепонимает.Когдаее
стали мыть, девочка кричала, сопротивлялась, кусалась,
троевзрослыхедваснеюсправились,—очевидно,мытье
ейбылосовсемнезнакомо.Настулесидетьонанеумела,
ела,лежанаполу,безложки,какживотные.Уложитьеена
постельоказалосьневозможным—дажесматраца,поло
женногонапол,онасползла,свернуласьклубочкомитак
уснула.ЕкатеринаКонстантиновнаприступилакневероят
носложномупроцессувоспитанияэтойдевочки.

Летом в соседнюю квартиру забрался мальчишка, ста
щил котлету и хлеб. Его поймали. Поведение его было
странным,навопросыоннеотвечал,прыгал,хохотал.«Да
онизваших,беритеего»,—решилиприсутствующие.Так
уГрачевойпоявилсяпервыймальчик.

Группа мальчиков за работой в мастерской приюта для умственно 
отсталых детей и детей-эпилептиков. Фото К. К. Буллы, 1907 г.
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Вначалеосенитогоже1896годаприютпереехализдвухком
натвбольшуюквартиру,появиласьвозможностьразделить
воспитанников по степени тяжести заболевания. «Занятия
тогда пойдут более правильно»,— надеялась Грачева. Ее
беспокоило,чтоонамалознает,нониктоейничегонемог
посоветовать, никакие методики не подходили к ее детям.
5 сентября она записывает: «Ездила в Эммануиловский
приют, хотела посоветоваться о воспитании детей. Только
день даром потеряла. Сказали: “Надо наказывать”. Нет,
никогдаянесоглашусьсэтим.Какможнонаказыватьболь
ногоребенка?Неужелиещенаказаниямияихбудумучить?
Нет, никогда! Пусть хоть детство у них будет радостное.
Светлым воспоминанием останется оно для тех, кого при
детсяпереводитьвбольницудлядушевнобольных, гдеони
досмертибудутлишенысвободы».

Полностью исключив применение всяких насильственных
мер к больным детям, Екатерина Константиновна вместе
своспитательницамиединомышленницамиласковым,гуман
нымотношениемксвоимподопечнымдобиласьвыдающих
ся результатов в педагогической и психотерапевтической
деятельности. Ее дети носили чистую и опрятную одежду,
соблюдаличеткийрежим,проживаливкрасивыхпомещени
ях.Грачевастараласьпонятьпричинураздраженияилинедо
вольстваребенка,аневидетьвэтомтолькопатологиюили
капризы. Поразительно: эта подвижница так любила своих
больныхподопечных,какинымродителямнеудаетсялюбить
здоровыхдетей.

Онанастаивала,чтовоспитанникамполезныежедневные
подвижные игры, хотя они даже не умели ничего держать
вруках.Приучаясьигратьсбольшиммячом,детипостепенно
обучалисьмногимполезнымдвижениям,сталибитьменьше
посуды,меньшеобливаться.Ейхотелосьналадитьправиль
ную гимнастику, а ей говорили о «лишних затеях»: «Дети
сыты, живут в чистоте и тепле, не обижены, чегоже боль
ше?»Онавозражала:«Норазвеэтовсе,чтонужночелове
ку?»Проблемасостоялавтом,чтоэтихнесчастныхбольных
большениктозалюдейнепринимал.

Порой Екатерина Константиновна нанимала коляску
иехаласдетьмикататься.Каждыйребенокпосвоемувыра
жал радость. Все обращали на них внимание, но Грачева
надеялась,чтообилиеновыхвпечатленийблаготворноска
жетсянасостояниидетей:«Надоразбудитьихспящиймозг».
В помещении приюта дети часто сидели, ничего не делая,
ничемнеинтересуясь,авовремякатаниявсеонисмеялись,
начтотопоказывали,болтали,особенноимнравилсязвонок
конки.Когдаейтвердилионапраснойтратеденегнаэтипро
гулки,онапарировала:людиходятвтеатр,покупаютнаряды,
почемужеонанеможетсебедоставитьудовольствие?Ведь
радостьдетей—этоеерадость.

В 1897 году архимандрит Игнатий (Малышев), выку
пивший в свое время у Грачевых дом и благословивший

Сотрудники и воспитанники приюта для умственно отсталых детей и детей-эпилептиков Братства во имя Царицы Небесной, присутствовавшие на его освящении. 
Станция Райволо. Фото К. К. Буллы, июнь 1903 г.

Владимир Михайлович Бехтерев. 1912 г.
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Екатерину Грачеву в память об исцелении брата помогать
больным детям, перед смертью завещал весь дом приюту.
Увеличилисьпожертвования,вырослочисловоспитанников.
Но проблема организации занятий попрежнему казалась
неразрешимой,ибониктонезнал,какобучатьтакихдетей.
НасвоемопытеГрачеваубедилась:«Всёто,чтопродается
в изящных коробочках, красиво разложенное, не годится
моим деткам: материала мало, рисунки слишком трудны».
Какниктодругойзнавшаясвоихподопечных,онасамастала
разрабатыватьзанятияипособиядлявоспитанников.

Колоссальныеусилияподвижницыоказалисьненапрас
ными.Еетрудвысокооценилпосетившийприютизвестный
сурдопедагог А. Ф. Остроградский. «Он заинтересовался
моими занятиями, особенно книгой с картинками, которую
я сделала дляКати,— записывает Грачева в дневнике.—
Александр Федорович дал мне прекрасную мысль завести
записиобуспехахдетей.Кто,что,воскольковременивыучит?
Когда,какоесловоилизвуквпервыйразправильнопроиз
несет?»

В мае 1898 года в присутствии городских учителей
и членов Общества помощи бедным и больным детям
Е.К.Грачевапредставиладостижениясвоихвоспитанников.
Дети не боялись, просили «еще спросить», охотно показы
валисвоиработыитетради.Казалось,ихуспехиневелики:
лучшая ученица пишет и читает легкие слова по складам,
счетосвоилавпределахдесятка,многиесчитаюттолькодо
пяти…Нокакойколоссальныйежедневныйтрудпотребовал
ся,чтобыэтомуихнаучить!

После«экзамена»детейожидало угощение, а гостей—
чаепитие, во время которого одна учительница высказала
мысль об открытии «школы для отстающих и припадочных
детей»,горячоподдержаннуюмногими.Ведьпервыхисклю
чают, а вторых не принимают в школы. Двое возражали:
такуюшколуоткрытьнельзя,внейнебудетучеников:«Кто
захочетпоместитьсвоегоученикавшколудураков?»

Но уже через 2 месяцашкола была открыта! Дети гор
дились,чтоучаствоваливееустройстве,—ведьихработы
продавались на лотерее, а деньги пошли на обустройство
класса.Былаприглашенаопытнаяучительница.АЕкатерина
Константиновнасэнтузиазмомзаняласьзанятиямисмлад
шей группой. Дети полюбили школу, а после Рождества

пришлиматеритроихздоровых,нобедныхдетей—просить,
чтобыихприняливэтушколу.

Приобщаядетейкчтению,развиваяихречь,воображение,
память,мышление,Е.К.Грачевазаложилаосновыруковод
ствачтениемребенкасограниченнымиинтеллектуальными
возможностями.Воткрытойеюшколечтениезанималоодно
из важнейшихмест в процессе воспитания детейолигофре
нов, поэтому важной целью стала организация библиотеки
пришколеиприюте.Наосновеметодологическогопринципа
неделимостиразвивающих,профилактическихикоррекцион
ныхзадачГрачеваразработалаособуюконцепциюкоррекци
онновоспитательнойдеятельности.Втрехклассахшколыза
9лет,с1898по1907год,обучалось134ребенка.Здесьони
проходиливадаптированномвидепредметыобычнойшколь
ной программы: письмо, чтение, арифметику, Закон Божий,
пение, рисование, жизнь растений, естествознание, а также
обучениеремеслам.

В1899годуприютзанялвесьдомнаБелозерской,здесь
былиоткрытыспециальныеотделениядляглубокоумствен
но отсталых: длямалолетних, для «поддающихся развитию
эпилептиковиидиотов»,атакжедля«агрессивныхидиотов».
ВтомжегодуприютупожертвовалидачувПолюстрове,ина
лето 1900 года 20 детей перевезли на дачу. Из экономии
дваждывнеделюЕ.К.Грачевасамапривозилатудачистое
бельеиотвозилавгородгрязное.Ееупрекали:приличноли
начальницегрязноебельевозить?Онапарировала:никакой
труднеможетбытьунизителен.

В 1900 году с целью основания в России приютов «для
умственно отсталых, идиотов, эпилептиков и инвалидов»
по почину Е. К. Грачевой было создано благотворительное
общество «Братство во имя Царицы Небесной» во главе
с графиней О. Д. Апраксиной. Отовсюду стали приходить
прошения о приеме больных детей. При приюте открыли
курсыдля сестернянь, гделекциичиталине тольковрачи,
но и сама Екатерина Константиновна. Вышла ее брошюра
«Беседыссестраминянямиовоспитаниииразвитиидетей
идиотов и эпилептиков» (1902), в которой Грачева давала
анамнезбольныхдетейдопомещенияихвприют.

В сентябре 1902 года построено и освящено новое зда
ниеприюта.Напервомэтаженаходилось«слабоеотделение
дляполныхидиотовидлябеспокойных»,навтором—кан

Наосновеметодологическогопринципанеделимостиразвивающих,
профилактическихикоррекционныхзадачГрачеваразработалаособую
концепциюкоррекционновоспитательнойдеятельности.

Дом на ул. Белозерской в Петербурге, в котором находился приют
Е. К. Грачевой. Современное фото

Занятия чтением в классной комнате приюта Братства во имя Царицы 
Небесной. Фото К. К. Буллы, 1907 г.
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«Отнынеяставлюмериломмоей
работыНАСТРОЕНИЕДЕТЕЙ.Они
веселые,довольные—всехорошо.
Еслираздражены—надоузнать
причинуинемедленноизменитьто,
чтоихраздражает».

целярия иФребелевское отделение1. На третьем—школа
и ремесленное отделение, на четвертом — столовая для
сестериихспальни.Навсехлестницахустановилипредохра
нительныесетки.Быласвоябаня,душисхолодной,теплой
и горячей водой для водолечения. В бельевой и гладильне
старших девочек приучали к полезному труду. Екатерина
Константиновна,глядянановыйдом,ирадуется,ибеспоко
ится:«Всепредусмотрено,всесделано,чтобыдетямхорошо
внемжилось,ногдеянайдумногодобрыхлюдей,которые
будутлюбитьижалетьмоихнесчастныхдеток?Такхорошо
жилосьвпервыхдвухтрехкомнатахвмаленькомдеревян
номдоме.Тамбылароднаясемья,здесьбудетбольшойпри
ютбольница».

Одинмосковскийдоктор,ездившийзаграницуосматри
ватьдетскиеучреждениядляэпилептиков,заметил,чтонигде
взаграничныхприютахонневиделтакихвеселыхдетей,как
вприютеГрачевой.Оназаписалавдневнике:«Этолучшая
похвала,которуюяслышалазавремямоейработы.Отныне
яставлюмериломмоейработыНАСТРОЕНИЕДЕТЕЙ.Они
веселые, довольные — все хорошо. Если раздражены —
надоузнатьпричинуинемедленноизменитьто,чтоихраз
дражает».

В1903годуГрачевасумелаорганизоватьприприютеамбу
латорию для бесплатного лечения и обследования больных
детейпередпомещениемихвприют.Вамбулаторииактивно
работаливрачиВ.М.БехтеревиА.С.Грибоедов.

Чтобыприучатьдетейкогороднымработам,виюне1903
годаЕ.К.Грачеваоткрыласельскохозяйственнуюшколуна50
детейвРайволо(нынепоселокРощинонаКарельскомпере
шейке). Некая благотворительница пожертвовала 5 десятин
землии40тысячрублейдляустройстваприютавМоскве,его
открылив1905году.Здесьсдетьмиработалисурдопедагог
Ф.А.РауипсихиатрВ.А.Гиляровский,ониобучалисестер.
В1907годусостоялсяпервыйвыпусксестервМоскве.

В работе «Руководство по воспитанию отсталых детей
и идиотов» (1907) Е. К. Грачева утверждала, что общество
должноприниматьучастиеввоспитанииумственноотсталых
детей,посколькутакимобразомонооберегаетисебяотболь
шегозла,естественнопричиняемогоему«оставленнымибез
должного призора и одичалыми умственно дефективными
элементами».Е.К. Грачеваоднаизпервыхвнашейстране
столь многопланово занималась воспитанием и обучением
детейсглубокойумственнойотсталостьюипродемонстриро
вала пример человечного отношения к этим детям.Не видя
разницывцеляхиценностяхвоспитаниябольныхиздоровых
детей,Грачеваотстаивалапринципыгуманизма:надоразви
ватьпозитивныетенденцииребенкаисглаживатьнегативные,
заботиться,чтобывучрежденииемужилосьхорошоичтобы
онсмотрелнанегокакнароднойдом,воспитыватьизребенка
трудоспособногоиполезногочленаобщества.

В 1910 году, отправившись в Мариинский приют на
ст.Удельной, Грачеваорганизовала тамобучениеи гимна
стические занятия для детей.Воспитанники стали работать
наогороде,ухаживализаптицейидомашнимиживотными.

После1917годаЕкатеринаКонстантиновнапродолжала
работать в бывшемМариинском приюте, который сначала
назывался Мариинской вспомогательной школой, а затем
былобъединенсбывшимЭммануиловскимприютомистал
детдомом№54.

В1929годуЕ.К.Грачевапосостояниюздоровьявышла
напенсию,нопомогаладетскомудомуиработаланадкнигой
«Воспитаниеиобучениеглубокоотсталогоребенка»,опубли
кованнойв1932годуспредисловиемЛ.С.Выготского.

ЕкатеринаКонстантиновнаскончаласьв1934 году,место
еезахоронениянеизвестно.Загодысвоегослуженияонавзяла
подсвоюзащитуивоспиталаоколодвухтысячобездоленных
детей.Всемунашемусообществупреподавателей,педагогов
и воспитателей важно сохранить память об этой выдающей
сяподвижнице,всюсвоюжизньбезостаткаотдавшеймило
сердию, воспитанию и обучению детей с глубокой степенью
умственнойотсталостиидругиминарушениямиразвития.

Мариинский приют на станции Удельной. Фото 2009 г.

1ОтделениеФребелевскогообщества—объединенияпедагогов,поддерживающихидеиФридрихаФрёбеля,создателядетскихдошкольныхучреждений.
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Медицина и генетика

Н. А. Семенова,Медикогенетическийнаучныйцентр,г.Москва;
Т. А. Дремучева, И. А. Матинян,Федеральныйисследовательскийцентрпитанияибиотехнологии,г.Москва

Результаты множества проведенных ранее исследований сообщают о высокой распространенности избыточной массы 

тела и ожирения у детей и взрослых с синдромом Дауна (далее СД). По данным разных авторов, частота ожирения у них 

варьирует между 23 и 70 % [1]. В исследовании, проведенном в США в 2016 году, ожирение выявлено у 47,8 % детей с СД 

(индекс массы тела (ИМТ) ≥ 95 цент. соответствующего возраста) против 12,1 % в общей популяции (P < 0,0001) [2]. Всего 

в это исследование было включено 303 ребенка с СД в возрасте 2–18 лет. У девочек ожирение встречалось несколько 

чаще, чем у мальчиков (см. рис.). Возраст начала формирования избыточной массы тела составил 2–3 года.

у пациентов с синдромом Дауна: распространенность, причины, профилактика

ПРОБЛЕМА ОЖИРЕНИЯ
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Вероятно,квозникновениюожиренияудетейивзрослыхсСД
предрасполагают мышечная гипотония, гиподинамия и нару
шенияпищевогоповедения,обусловленныеинтеллектуальным
дефицитом.ПроблемаожиренияупациентовсСДоказывает
сяболеесерьезной,чемможетпоказатьсянапервыйвзгляд,
поскольку не только является эстетическим проявлением, но
ивлечетзасобойзначимыенарушениясоматическогоздоро
вья.Так,ученыеприходятквыводуотом,чтовозникновение
обструктивного апноэ во сне (ОАС), а также эффективность
егооперативноголеченияупациентовсСДвбольшейстепени
зависят от ожирения, чем от степени увеличения аденоидов
иминдалин.ОАС,всвоюочередь,можетприводитьктрудно
стямобучения,поведенческимрасстройствам,развитиюлегоч
нойи артериальной гипертензииидаже к внезапной смерти.
ВретроспективномисследованииБазиль (Basil)ссоавторами
обнаружилвысокую(74%)распространенностьОАСуподрост
ковсСД,страдающихожирением[2].

Другими осложнениями, возникающими при ожирении,
безусловно, являются гиперинсулинемия, дислипидемия
иортопедическиенарушения.

ВсвязисэтимАмериканскаяакадемияпедиатриивреко
мендацияхпооказаниюмедицинскойпомощипациентамсСД
[3] делает акцент на повышенном риске избыточной массы
утакихпациентовицелесообразностипрофилактическихмеро
приятийпротивожиренияначинаяс2летнеговозраста.Однако
вцеломэтирекомендацииносятобщийхарактерипредлагают
лишьпроведениемониторингапоказателейфизическогораз
вития в сравнении их со специализированными центильными
графиками, а также консультации диетолога и организацию
достаточнойфизическойактивностипациентов.

В последние годы врачи обратили внимание на недоста
ток масштабных исследований ожирения приСД, дополнен
ных популяционными особенностями, с тем чтобы подробно
описать педиатрический профильформирования избыточной
массытелаупациентовс трисомиейпо21йпарехромосом:
возраст начала, предрасполагающие факторы, осложнения
идругиеважныеаспекты.Многиеработыоснованынанеболь
шихвыборкахинемогутсчитатьсярепрезентативными.

ДляоценкивлияниянаразвитиеожиренияудетейсСД
былипроведеныработыпоанализутакихфакторов,каккон

центрация лептина в крови, физическая активность, сопут
ствующие заболевания, а также диетарные особенности
ипривычки.

Лептин—этогормон,продуцирующийсяжировойтканью.
Онпомогаетрегулироватьэнергетическийбаланс,подавляя
аппетит.Снижениеуровнялептинавкровиможетстатьпри
чинойразвитияожирения.Однакоисследованияпоказывают
удетейсСДсожирениемвысокийуровеньэтого гормона.
Такиерезультаты,возможно,связанысразвитиемрезистент
ности к этому гормону у людей с СД [4]. Мэг (Magge) и ее
соавторывыявилиудетейсСДболеевысокийуровеньлеп
тинаплазмыкрови,чемуихбратьевисестербезтрисомии
по21йпарехромосом(послекорректировкипоказателейпо
полу,возрастуирасовойпринадлежности)[5].Гебали(Gebali)
иколлегитакжеобнаружилиболеевысокийуровеньлептина
у пациентов с СД в сравнении с пациентами без синдрома
(20,3 ± 8,1 нг/мл и 5,2 ± 2,05 нг/мл соответственно). Таким
образом, механизм резистентности к лептину может играть
рольвразвитииожиренияудетейсСД,посколькуповыше
ниеунихчастотыобоихфакторов(распространенностиожи
рения и концентрации лептина в крови) отмечено большин
ствомисследователей.

Физическаяактивностьвлияетнаэнергетическийбаланс,
и ее снижениеможет стать потенциальной причиной избы
точноймассытелаилиожиренияуподростковсСД[6].Этот
фактор должен оказывать влияние на показатели индекса
массы тела, особенно в периоды активного роста ребенка.
Однако исследование, проведенное испанскими учеными
в2015 году,непоказалозначимойкорреляциимеждуИМТ
и уровнемфизический активности [7]. В группу исследова
ния вошло100 подростков сСДв возрасте 11–20лет.Это
исследование и некоторые другие отличаются немногочис
ленностью выборок, поэтому их результаты сложно интер
претироватьоднозначноисчитатьрепрезентативными.Тем
неменееочевидно,чтофизическаяактивностьможетбыть
важнымкомпонентоммероприятий,улучшающихпоказатели
составатела.

Некоторыеисследователиизучалирискожиренияудетей
сСД,имеющихсопутствующиезаболевания,особеннотире
оидные нарушения и пороки сердца. В одном исследова
нии не отмечено никаких связей ожирения с гипотиреозом
ипорокамисердца[8],однакодругоеисследованиепоказа
ло снижениеИМТ после назначения тироксина детям сСД
с гипотиреозом, а также более высокие показатели ИМТ
удетейспорокомсердцавсравнениисдетьмибезпорока
[9]. К тому же в литературе достаточно много сообщений
овлияниипороковсердцаинарушенийщитовиднойжелезы
назначениеИМТвобщейпопуляции.

Исследователи выявили взаимосвязь между ожирением
и рационом, характеризующимся преобладанием энергети
ческибогатойибеднойнутриентамипищиулюдейвобщей
популяции [10]. Подобных исследований среди детей с СД
непроводилось.Можнопредположить,чтовкладдиетарных
нарушений в формирование ожирения достаточно высок
ирекомендациипоихпрофилактикедлядетейсСДнебудут
отличатьсяоттаковыхдлядетейбезтрисомии21.

До настоящего времени не разработано специфической
диеты для больных с СД. Основные принципы диетологи
ческой коррекции заключаются в снижении энергетической
ценности рациона питания и достижении отрицательногоРаспространенность ожирения у пациентов с синдромом Дауна

Участникиисследования
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энергетического баланса. Оптимальным является назна
чение гипокалорийной диеты на срок от 6 до 12 месяцев.
Даннаядиетаявляетсянаиболеесбалансированнойповсем
пищевымвеществамипрактическинеимеетпротивопоказа
ний[11].Снижениекалорийностирационапроводитсяпрежде
всегозасчетуменьшениясодержанияуглеводов,вменьшей
степени—жиров,аквотабелкавдиетесоответствуетвоз
растнойнорме [12].В связи с необходимостьюмноголетне
го соблюдения рекомендаций применяется нормокалорий
ная диета, в которой редуцировано количество углеводов
ижиров,количествобелкасоответствуетвозрастнойнорме
или несколько превышает норму. Высокая эффективность
диетыдостигаетсязасчетперсонификациирационапитания,
включающейиндивидуальныепищевыепредпочтения,нали
чиесопутствующейпатологии,показателипищевогостатуса.

Приназначениидиетыдетям,имеющиможирениеиизбы
точнуюмассу тела, необходиморуководствоваться следую
щимипринципами:
1. Однимизважнейшихпринциповдиетыявляетсядроб

ный режим питания (до 5–6 раз в день), включающий
3 основных приема пищи и 2–3 перекуса (они могут
состоять из кисломолочных продуктов 1–2,5%жирно
сти, без добавления сахара, хлебцы 1–2 шт., свежее
(печеное)яблокоилиягоды(150г),передсном—толь
кокисломолочныйнапиток).Доказано,чторедкиепри
емыпищиспособствуютнарушениюлипидногообмена
иприводятк гипертриглицеридемииигиперхолестери
немии, накоплениюжировой ткани и появлению избы
точной массы тела. Основная калорийность пищевого
рациона приходится на первую половину дня в связи
стем,чтовэтовремяпреобладаютпроцессылиполиза,
авовторойполовине—липогенеза,поэтойпричинена
ужин не рекомендованымясные ижирные блюда [13].
Ужинбелковоовощной(исключениекрупяногогарнира,
картофеля,макаронныхизделий),непозднеечемза4
часадосна.

2. Разнообразное и сбалансированное питание (белки—
15 %, жиры— 25–30%, углеводы— 55–60%), вклю
чающее все основные группы продуктов. Правильное
распределение калорийности в течение суток: 25%—
завтрак,10%—второйзавтрак,35%—обед,10%—
полдник,20%—ужин.

     Рекомендуемые продукты:

—мясонежирныхсортов(говядина,телятина,кролик);
— птицанежирныхсортов(курица,индейка—грудка,без

кожи);
— рыба нежирных сортов (треска, судак, навага, хек,

окунь,ледяная,пикша,камбала);
—морепродукты(кальмары,гребешки,мидии);
— яйца(неболее4внеделю);
—молочныеикисломолочныепродуктыпониженнойжир

ности(молоко2,5%,кефир1,5–2,5%,сметана10–15%,
йогурт2–3,2%,творогнеболее9%);

— овощи(ограничитькартофель,свеклу);
—фрукты(ограничитьбананы,виноград,хурму);
— ягоды;
— напиткибезсахара—компоты,отвары,настои,чаи.
    Продукты, требующие ограничения:

—блюда из круп — 3–4 раза в неделю, вес порции до
130г,непозже16.00;

— блюдаизмакаронныхизделий—нечаще2развнеделю,
веспорциидо100г,до16.00;

— картофель—1развнеделю,веспорциидо150г;
— рыбажирныхсортов(семга,форель,скумбрия)—нечаще

2развнеделю,веспорциидо40г;
— орехи,семечки—неболее20г,нечаще1разавнеделю;
—маслорастительное—неболее1столовойложкивдень

навсеблюда;
—маслосливочное—неболее5гвдень,1–2разавнеделю,
— сладости(зефир,пастила,мармелад,горькийшоколад)—

до30г,до12.00;
— количество сахара— не более 20 г/сутки, включая сахар,

добавленныйвсладкие,молочные,хлебобулочныеизделия.
     Продукты, требующие исключения из рациона:

—всежареныеблюда,панировка,соусы,подливы;
—мясо,птицажирныхсортов(баранина,свинина,домашний

гусь,утка);
— колбасные изделия (сосиски, сардельки и т. п.), мясные

копчености, субпродукты (за исключением говяжьего
языка);

— сладкиемолочныеизделия;
— сокипромышленногопроизводства,сладкиегазированные

напитки,сладкийчайпромышленногопроизводства;
— хлебобулочныеизделия(сдоба,выпечка).
3. Кулинарная обработка: варка в водеи на пару, тушение,

запекание,гриль.Исключаетсяжаркаипанировка.Первые
блюда—овощные,намясномбульоне—1–2разавнеде
лю. Рекомендуется готовить без соли, солить в тарелке
передупотреблением(суточноепотреблениесолинедолж
но превышать 5 г). Салаты, отварные овощи, блюда из
круп предварительно не заправляются,масло или другие
заправкидобавляютсявтарелкувтомколичестве,которое
указываетсяврационе.

Нижепредставленыпримерныерационыдлядетейсожирени
емразныхвозрастныхкатегорий.

Безусловно, проблема ожирения у пациентов с СД тре
бует комплексного и в тоже время персонального подхода,
апрофилактическиемерыдолжныприниматьсяужесранне
говозрастасучетоминдивидуальныхпредпочтенийкаждого
ребенка.
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Наименованиеблюда Выход,г Белки,г Жиры,г Углеводы,г

1-й завтрак
1.Омлетнатуральныйпаровой
2.Кашаизкрупы«Геркулес»молочная
вязкаяссахаромисливочныммаслом
3.Чай

2-й завтрак
1.Сокморковный
2.Яблокопеченоебезсахара

Обед
1.Супизсборныховощейвегетарианскийсосметаной,1/2½порции
2.Картофельотварнойсукропомир/м
3.Суфлеизотварнойрыбы(треска)паровое
4.Компотизсухофруктов

Полдник
1.Отваршиповника
2.Фрукты(груша)

Ужин
1.Биточкимясныепаровые
2.Винегретовощнойср/м
3.Компотизсухофруктов

На ночь
Кефир1%ный

60

160(155/5)
200

100
1шт.

250/5
100/5
100
200

200
150

50
160/10
200

200

5,95

5,55
–

1,1
0,53

1,7
2,11
17,41
0,64

0,68
0,6

8,11
2,75
0,64

6,0

5,56

7,28
–

0,1
0,53

6,19
5,41
7,44
–

0,25
0,45

3,72
10,33
–

2,0

1,69

27,8
–

12,6
12,94

7,45
16,92
5,07
26,7

9,66
15,45

4,35
13,92
26,7

8,0

Итого 53,13 49,26 162,55

Энергетическая ценность                                 1480 ккал

Дополнительно
Хлебржаной 100 6,6 1,2 34,2

Примерное меню при гипокалорийной диете для детей 3–7 лет
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Примерное меню при гипокалорийной диете для детей 7–11 лет

Наименованиеблюда Выход,г Белки,г Жиры,г Углеводы,г

1-й завтрак
1.Кашагречневаярассыпчатаяср/м
2.Салатизморкови,яблоксосметаной
3.Чайсмолоком

2-й завтрак
1.Запеканкатворожнаябезсахара
2.Чай

Обед
1.Борщвегетарианскийскартофелем,сосметаной,1/2½порции
2.Тефтелимясныепаровые
3.Брокколиотварнаяср/м
4.Отваршиповника

Полдник
1.Соксливовый
2.Яблокопеченоебезсахара

Ужин
1.Омлетнатуральныйзапеченный
2.Кабачки,припущенныесовощами(морковь,лук)
3.Компотизсухофруктов

На ночь
Кефир1%ный

155
135(115/20)
150/50

95
200

250/5
50
160(155/5)
200

100
1шт.

70
140
200

200

9,03
1,9
–

18,3
–

2,3
8,02
4,9
0,68

0,3
0,53

6,24
1,59
0,64

6,0

9,59
4,2
–

10,47
–

6,2
6,78
5,68
0,25

0,1
0,53

5,88
5,46
–

2,0

41,94
10,33
–

9,28
–

11,33
4,11
4,11
9,66

15,2
12,94

2,16
9,79
26,7

8,0

Итого 61,88 58,74 175,19

Энергетическая ценность                                 1650 ккал

Дополнительно
Хлебржаной 100 6,6 1,2 34,2
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Примерное меню при гипокалорийной диете для детей 11–18 лет

Наименованиеблюда Выход,г Белки,г Жиры,г Углеводы,г

1-й завтрак
1.Омлетнатуральный,фаршированныйгорошком
2.Салатизпомидоровиогурцовср/м
3.Компотизсухофруктов

2-й завтрак
1.Суфлеизморковистворогом
2.Чай

Обед
1.Суприсовыйсовощамивегетарианский,1/2½порции
2.Мясоотварноебезсоли
3.Брокколиотварнаяср/м
4.Сокфруктовый(абрикосовый)

Полдник
1.Отваршиповника
2Яблокопеченоебезсахара

Ужин
1.Рулетмяснойзапеченный
2.Салатизсвежейкапустыиморковиср/м
3.Чай

На ночь
Кефир1%ный

130
115/5
200

215
200

250
55
155/5
200

200
1шт.

105
130/5
200

200

8,26
1,2
0,64

15,41
–

1,47
17,91
4,9
1,0

0,68
0,53

17,26
3,41
–

6,0

8,85
5,18
–

10,19
–

1,75
8,72
5,68
–

0,25
0,53

8,55
5,19
–

2,0

6,47
3,87
26,7

20,54
–

12,54
0,65
11,4
25,4

9,66
12,94

7,29
11,6
–

8,0

Итого 78,67 56,89 157,07

Энергетическая ценность                                 1628 ккал

Дополнительно
Хлебржаной 100 6,6 1,2 34,2

Литература
1. Overweight and obesity in children and adolescents with Down

syndrome— prevalence, determinants, consequences, and inter

ventions: A literature review / F. Bertapelli et al. // Research in

DevelopmentalDisabilities.2016.Vol.57.P.181–192.doi:10.1016/j.

ridd.2016.06.018

2. RetrospectiveStudyofObesity inChildrenwithDownSyndrome /

J.S.Basiletal.//TheJournalofPediatrics.2016.Vol.173.P.143–

148.doi:10.1016/j.jpeds.2016.02.046

3. Bull M., Committee on Genetics.Clinicalreport—healthsupervision

for children with Down syndrome // Pediatrics. 2011. Vol. 128.

P.393–406.

4. Oswal A., Yeo G. Leptinand thecontrolofbodyweight:a review

of itsdiversecentral targets,signalingmechanismsandrole in the

pathogenesis of obesity // Obesity (Silver Spring). 2010. Vol. 18.

Р.221–229.

5. Leptin levels among prepubertal children with Down syndrome

comparedwith theirsiblings /S.N.Maggeatal. //TheJournalof

Pediatrics.2008.Vol.152.Р.321–326.

6. Relationshipbetweenphysicalactivityandthedevelopmentofbody

massindexinchildren/T.Remmersetal.//Medicine&Sciencein

Sports&Exercise.2014.Vol.46.Р.177–184.

7. Associationsofphysicalactivitywithfatnessandfitnessinadolescents

withDownsyndrome:TheUP&DOWNstudy/IzquierdoGomezR.,

VillagraD., FernhallB.,VeigaO. L.,&UP&DOWNstudygroup //

ResearchinDevelopmentalDisabilities.2014.Vol.36.P.428–436.

8. Prevalenceofoverweight inDutchchildrenwithDownsyndrome /

H.B.M.VanGamerenOosterometal.//Pediatrics.2012.Vol.130.

Р.e1520–e1526.

9. Lthyroxine therapy and growth processes in children with Down

syndrome / K. Kowalczyk et al. // Advances in Clinical and

ExperimentalMedicine.2013.Vol.22.Р.85–92.

10.Childandadolescentobesity:partofabiggerpicture/T.Lobsteinet

al.//Lancet.2015.Vol.385.Р.2510–2520.

11.Павловская Е. В., Каганов Б. С., Строкова Т. В. Ожирение

удетейиподростков—патогенетическиемеханизмы,клиниче

скиепроявления,принципылечения//Международныйжурнал

педиатрии,акушерстваигинекологии.2013.Т.3,№2.С.67–79.

12.Ожирениеудетейиподростков—современныйвзгляднапро

блему/Е.В.Павловскаяидр.//Вопросыдетскойдиетологии.

2008.Т.6,№4.С.27–36.

13.Запруднов А. М., Григорьев К. И., Харитонова Л. А. Ожирение

удетей//Врач.2006.№8.С.8–12.
13



Медицина и генетика
Специфические особенности профилактики
и лечения стоматологической патологии
у детей с синдромом Дауна
И. Ю. Пестрякова, заведующаядетскимстоматологическимотделением№4
Стоматологическойполиклиникиг.РостованаДону

В последнее время охране здоровья людей с синдромом Дауна и другими ментальными особенностями уделяет-

ся всё больше внимания не только в странах Запада, но и в России. Однако вопросы стоматологического здоровья 

по-прежнему остаются на заднем плане. Работ о лечении стоматологических заболеваний у такой категории пациентов 

немного, и касаются они в основном подростков и взрослых. Еще меньше внимания в специальной литературе уделяется 

профилактике различных стоматологических проблем у детей с синдромом Дауна раннего возраста.
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Так,согласноклиническимрекомендациямкомитетапогене
тикеАмериканскойакадемиипедиатрии(«Клиническоеруко
водствопоохранездоровьяприсиндромеДауна»1), стома
тологическийосмотртакихдетейнадопроводитьс2летнего
возрастакаждые6месяцев.ВРоссиисогласнографикуспе
циализированного обследования детей с синдромом Дауна
детский стоматолог проводит первый осмотр полости рта
вполторагода,затемв2идалееежегодно2.Мотивируются
довольнопоздниесрокипервогоосмотратем,чтопрорезы
ваниевременныхзубовудетейссиндромомДаунапроисхо
дитпозднее,чемвнорме(в8—12месяцевипозже).

Приэтомвсестоматологи,работающиесданнойкатего
рией детей, отмечают, что изза связанной с нарушениями
обменных процессов высокой восприимчивости к детским
болезням, особенно со стороны ЛОРорганов, у них очень
быстроразвиваетсяраннийдетскийкариес,которыйотлича
етсяпрактическимолниеноснымтечениемичастоприводит
кповреждениюзачатковпостоянныхзубов.

Кзначимымфакторамразвитияраннегокариесаудетей
с синдромомДауна относятся неудовлетворительная гигие
наполостирта,особенностиобщесоматическогосостояния,
а также некоторые из перечисленных ниже особенностей
строенияполостирта:

—маленькиеразмерыкоронковойчастизубов;
—маленькая,узкаяверхняячелюсть,всвязисчемзубы

растутслишкомтесно,чтозатрудняетполноценнуюгигиену
полостирта;

—высокое,узкое,аркообразноенёбо;
—открытыйприкус,прикоторомзубыверхнейинижней

челюстинесмыкаютсявпереднемотделе;
—болеепозднееиобычноневтомпорядке,какунорма

тивноразвивающихсядетей,прорезываниезубов;
— нередкое отсутствие зачатков одного или нескольких

постоянныхзубов;
—большойязык(макроглоссия):
—нарушениефункцииглотания,вялоежевание;
—скрежетзубами(бруксизм),сказывающийсянасосто

янииэмали.
Риск возникновения стоматологических заболеваний

также увеличивается изза пониженной чувствительности
рецепторовполостирта,вследствиечегодетиссиндромом
Дауна предпочитают мягкую пищу, изза чего не происхо
дитестественногосамоочищениязубов,что,всвоюочередь,
способствует быстрому образованию обильного зубного
налетанавсехзубахмаленькогопациента.

Помимо кариозных поражений, у детей с синдромом
Дауна повышен риск заболеваний слизистой полости рта.
Изза относительно большого бороздчатого языка, слабых
мышцвисочнонижнечелюстного сустава, преимущественно
ротовоготипадыханиячастовстречаютсястоматитыигинги
виты,которыеужевподростковомвозрастепереходятвхро
ническиезаболеванияпародонта.

Ксожалению,родители,сталкиваясьспроблемамивраз
витиисвоегоособогомалыша,занимаясьлечениемзаболева
нийдругихсистемиорганов,упускаютизвидустоматологи

ческоездоровье,анаприемкстоматологуприводятребенка
ужесостройболью.Итогда,чтобыкачественноибезстресса
длямаленькогопациентазаодинразпровестибольшойобъем
лечения,необходимоделатьэтоподобщимобезболиванием.
Однакообщаяанестезиянесетопределенныериски,которые
усугубляются изза повышенной склонности детей с синдро
момДаунакреспираторныминфекциям,высокойвероятности
осложненийсосторонысердечнососудистойидругихсистем,
возможнойатлантоаксиальнойнестабильностиианатомиче
скихособенностей,обусловливающихтрудностиприпримене
ниианестезиологическогопособия.

Дажееслипрямыхпротивопоказанийнет,всеравнороди
тели соглашаются на лечение зубов под общей анестезией
сбольшойнеохотой,посколькуееприменениеможетвызвать
уребенкасментальнымиособенностямивременный«откат»
в когнитивном и двигательном развитии, в использовании
уже, казалось бы, успешно освоенных навыков и компетен
ций.Дажеприменениеванестезиологическойпрактикесовре
менногопрепарата«Севоран»(который,кстати,используется
далеконевовсехроссийскихмедицинскихучреждениях)не
гарантируетотсутствиеэтихнежелательныхпоследствий.

Надопонимать:еслиребенкупоказаностоматологическое
лечениеподобщимобезболиванием,тоемунеобходимосде
лать тщательноеобследованиепередпроведениемсложных
манипуляций. По нашему глубокому убеждению, лечение
детей с синдромом Дауна с применением общей анестезии
должно проводиться детским стоматологом только в усло
виях стационара.ВРостовенаДону такой видмедицинской
помощидетямпопоказаниямоказывается(посистемеОМС)
вчелюстнолицевомотделениигородскойбольницы№20.

Более подробнои системно эту информациюродителям
маленького пациента с синдромом Дауна изложит детский
стоматолог.Нодляначаланеобходимообеспечить,чтобыих
встреча—пациента, его родителей и врача— состоялась.
А также— чтобы проводилась последовательная, целена
правленная просветительская работа с детьми и их роди
телями. Ниже читатели могут ознакомиться с тем, как она
налаженаунасвполиклинике.

1Bull M. J.HealthSupervision forChildrenwithDownSyndrome //Pediatrics.
2011.Vol.128, Iss.2.P.393–406.URL:http://pediatrics.aappublications.org/
content/128/2/393

2Семенова Н. А.СостояниездоровьядетейссиндромомДауна :дис.…
канд.мед.наук.М.,2013.С.36.
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По результатам проведенного обследования, в котором
участвовало20детейссиндромомДаунаввозрастедопяти
лет,выяснилось,что55%изнихимеюткариес,втомчисле
в сложнойформе.У троих детей в возрасте трех лет (а это
составляло 15 % участников нашего обследования) были
выявлены удаленные временные зубы (от 4 до 8 единиц).
Это еще раз доказывает, что уже в раннем возрасте дети
нуждаютсявсанацииполостирта,посколькупрогрессирование
кариозногопроцессавызываетосложнения,ведущиекранней

потере временных зубов, нарушениюжевательнойфункции
иухудшениюкачестважизни.

Кнастоящемувременивнашемотделениинаблюдается
околошестидесятималенькихпациентовссиндромомДауна
разноговозраста.Самомумаленькомупациенту11месяцев.

Прилеченииутакихдетейкариесасместнымобезболи
ваниемвсегдаиспользуютсятолькоимпортныеобезболива
ющие препараты, а все необходимые манипуляции прово
дятсякакможнобыстрее,чтобыменьшеподвергатьребенка
стрессу. Для этого заранее продумывается план лечения,
обговариваетсяпорядокдействийсмедицинскимисестрами
и сопровождающим ребенка взрослым, подготавливаются
инаиболееудобнымобразомраскладываютсянеобходимые
препараты, пломбировочный материал и инструменты. Как
лечащийврачяобязательнообъясняюмамеилипапе,кото
рыепривелиребенка,начтонужнообратитьособоевнима
ниевпервыечасыпослелечения.Например,покадействие
обезболивающихпрепаратовещенепрошло,ребенокможет
накусать губу, и тогда следует использовать ранозаживля
ющие растворы для полоскания. Перед тем как отпустить
пациентаисопровождающеговзрослогодомой,ядаюсвой
номер телефона, чтобыв любоевремяможнобыло задать
возникающиевопросы.

Безусловно,дажеприоченьхорошемместномобезболи
ванииудержатьтакогопациентавстоматологическомкрес
леможно только при помощиблизкого человека, которому
он полностьюдоверяет.Конечно, лечение зубов, дажебез
болезненное,можетстатьдляребенкастрессогеннымфак
тором. Однако все дети реагируют поразному, и в нашей
поликлиникеестьмаленькиепациентыс синдромомДауна,
которые ведут себя в стоматологическом кресле гораздо
спокойнее, чем их нормативно развивающиеся сверстни
ки. Только родители, при необходимости посоветовавшись
с лечащим врачом, могут принять окончательное решение
о проведении общей анестезии.Нашаже задача— объяс

Больше пяти лет назад у меня появился первый пациент с синдромом Дауна — Рома Ш. На тот момент ему было два с половиной 
года. Сразу стало понятно, что это очень непростой пациент: беглый осмотр выявил множественные кариозные поражения, и при 
этом, помимо синдрома Дауна, у мальчика имеется сопутствующая отягощенная патология — детский церебральный паралич, 
что увеличивает риск развития стоматологических заболеваний из-за спастичности челюстных мышц и вялого жевания, услож-
няет уход за полостью рта в домашних условиях и работу стоматолога.

В результате в тот первый раз лечение было проведено под общим обезболиванием. Мальчик довольно хорошо перенес его, 
однако впоследствии мама заметила временное замедление темпа общего развития ребенка. Поэтому мной были рекомендо-
ваны регулярные профилактические осмотры и лечение новых кариозных поражений сразу же по их выявлению под местным 
обезболиванием. Так в дальнейшем и проводилось лечение зубов у Ромы.

Еще после первого визита ко мне мама Ромы поделилась впечатлениями об этом с Надеждой Литвиненко, председателем 
Ростовской областной общественной организации семей, воспитывающих детей с синдромом Дауна «Лучики добра». Надежда 
распространила эту информацию среди других родителей, рекомендовала обращаться в нашу поликлинику, и все стали приво-
дить своих детей ко мне.
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нитьимвсеплюсыиминусы,рассказать,какможетпрохо
дитьстоматологическоелечениесместнымобезболиванием
икакаяпомощьприэтомотнихпотребуется.Часто,проана
лизировав ситуацию, родители сами просят не направлять
ребенканастоматологическоелечениеподобщимнаркозом.

Благодаря обширной практике, сложившейся в процес
се сотрудничества с родительской организацией «Лучики
добра», в нашей поликлинике был сформирован алгоритм
работы с пациентами с синдромом Дауна. Основываясь
на этой практике, главный врач поликлиники Александр
СергеевичИвановисотрудникидетскогостоматологическо
го отделения пришли к выводу, что первый профилактиче
скийосмотрребенкассиндромомДаунаустоматологацеле
сообразнопроводитьввозрасте11месяцев.

Какправило,наосмотрребенкаприноситмама.Мыобъ
ясняемей,какиерискидляздоровьяполостиртасуществуют
удетейссиндромомДауна,начтонеобходимообратитьвни
мание.МамымалышейссиндромомДауначастоспрашива
ют,когданадоначинатьчиститьзубыребенку.Анализанке
тированияродителейвыявил,чтоонинеимеютинформации
орегулярнойгигиенеполостиртаифакторахрискавозникно
вениястоматологическихзаболеванийудетейссиндромом
Дауна.Всвязисэтимонинуждаютсявконкретныхрекомен
дациях:начинатьчиститьзубыдетямнадосразупослепро
резывания,дваразавдень;щеткадолжнасоответствовать
возрастуребенка,иметьмягкующетину—этоважновсвязи
сповышеннымрискомтравмызубодесневыхсосочковизза
слабогопародонтаинабухшихдесен,частонаблюдающихся
удетейссиндромомДауна.Посколькуутакихдетейобычно
бываетобильныймягкийзубнойналет,которыйскапливает
ся на всех поверхностях зубов, чистить зубы ребенку надо
особеннотщательно.Сначалавнешнююповерхность,заводя
щеткузащеку,азатем,когдаребенокотнажатийщеткина
участокврайоне суставаначнетнепроизвольноразжимать
челюсть, достаточно сделать несколько движений пожева
тельнойповерхности зубов.Если у пациента, как это часто
бываетудетейссиндромомДауна,наблюдаетсяскученность
зубов,дляболеетщательнойгигиеныполостиртажелатель
но применять зубную нить. Если у ребенка, наоборот, есть
диастемы, тремы—щелимежду зубами, следует обратить
внимание на то, что в этих случаях для доступа ко всем
поверхностямзубовбудетдостаточномягкойзубнойщетки.

Ещеодинважныймомент—правильныйподборзубной
пасты. Например, в нашем ростовском регионе отмечается
низкое (0,28 мг/л) содержаниефтора в питьевой воде, при
оптимальнойконцентрации0,7–1,2мг/л.Фторнеобходимдля
укрепления эмали зубов, поэтому лучше использовать зуб
нуюпастуссодержаниемфтора500ррm(до2лет),1000ррm
(с 2 до 6 лет), 1450 ppm (с 6 лет), 2800 ррm (с 10 лет).
Небольшое количество такой зубной пасты (объемом
сгорошину)непринесетникакоговреда,дажееслиребе
нокееслучайнопроглотит.

В заключение первого профилактического осмотра мы
назначаем дату следующего визита, учитывая факт, что
для сведения к минимуму риска развития кариеса у малы
шассиндромомДаунастоматологдолженосматриватьего
1развполгода(приздоровойполостирта),аеслиранееуже
былвыявленкариес,то1разв3месяца.

В шестилетнем возрасте пациенты с синдромом Дауна
направляются на ортопантомограмму — дополнительный
вид рентгенологического обследования, позволяющий изу
читьналичиезачатковпостоянныхзубовуребенка,оценить
состояние всех зубов, их положение, скрытые кариозные
полости на контактных поверхностях зубов. Анализ ОПТГ
определяет уровень роста зачатков постоянных зубов.
Иногда это обследование проводится в более старшем
возрасте,еслиортопантомограмманебыласделанаранее.
Она нужна и родителям— для информации о том, все ли
постоянныезубыпоявятсяуихребенка,истоматологам—

УжевраннемвозрастедетиссиндромомДаунануждаютсявсанации
полостирта,посколькупрогрессированиекариозногопроцессавызывает
осложнения,ведущиекраннейпотеревременныхзубов,нарушению
жевательнойфункциииухудшениюкачестважизни.
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чтобы увидеть наличие кариеса и развитие хронических
процессов, заболеваний пародонта (таких как пародонтит)
иуточнитьпланлечения.Приэтомстоматологическиепро
блемы ребенка с синдромом Дауна мы не рассматриваем
отдельно от других диагнозов, часто сопутствующих син
дрому. Это и заболевания сердечнососудистой системы,
и аутоиммунные заболевания, поражение ЦНС, снижение
функции щитовидной железы и других систем. В зависи
мости от этого мы должны, разрабатывая план стомато
логическоголечения,стремитьсяк тому,чтобыуменьшить
числодетей,направляемыхнастоматологическоелечение
под общим обезболиванием, хотя, конечно, это не всегда
возможно.

Помимоиндивидуальныхосмотровиприемов,мыввели
впрактикупроведениесовместныхпрофилактическихмеро
приятий. Родители с детьми приглашаются к нам в поли
клинику, мы рассказываем им о типичных стоматологиче
ских проблемах у детей с синдромомДауна, знакомим их
стем,какправильноухаживатьзаполостьюрта(учитывая
особенности таких пациентов), как выбрать зубную пасту
ищетку, зачемнужназубнаянитьи т. д.Чтобывыяснить,
насколькохорошородителиусвоилиинформациюогигиене
полости рта, им предлагается анонимно заполнить анкету
спроверочнымивопросами.

Покародителислушаютрекомендацииврачаизаполня
ютанкеты,детизнакомятсясновымдлянихместом—сто
матологическим креслом, установкой, учатся пользовать
ся зубнойщеткой на специальных моделях зубных рядов.
И если в дватри года ребенок, поначалу проявив интерес
кэтомузанятию,быстробросаетщетку,тодетипятишести
лет уже, как правило, делают это уверенно и осознанно,
хотя в домашних условиях мамы должны контролировать

этот процесс и в случае необходимости доводить его до
конца.Чтобыудетейвозниклипозитивныеассоциациисо
стоматологической поликлиникой, им предлагаются раз
личныеразвлечения:онираскрашиваюттематическиекар
тинкиилисмотрятмультфильмы,напримерзамечательный
мультикостоматологическомздоровье«ДокторЗаяциего
защитники».

Взаключениетакихпрофилактическихмероприятиймы
с сотрудниками нашего отделения раздаем гостям подар
ки.Чащевсегоэтозубныещеткиизубныепасты,любезно
предоставленныепроизводителямисредствгигиены.Такие
встречипроходятунасвотделениинетольковмарте,нака
нуне Международного дня человека с синдромом Дауна,
автечениевсегогода.

Сотрудничество нашей поликлиники и РОООСВДСД
«Лучикидобра»продолжается.Мынадеемся,чтонашпри
мер покажет другим: выявление рисков развития кариеса,
других стоматологических заболеваний у детей раннего
возраста, соблюдение программы индивидуальной профи
лактики стоматологических заболеваний, разработанной
наблюдающим ребенка детским стоматологом, предотвра
щает развитие множественного кариеса. Главная наша
задача—датьродителямполнуюинформациюонеобходи
мостиуходазаполостьюртадетейраннеговозрастассин
дромом Дауна, научить правильно чистить зубы. В связи
сэтимхотелосьбыобратитьсякврачампедиатрамидру
гимспециалистам,работающимссемьямидетейссиндро
мом Дауна, с просьбой о поддержке. Чтобы дети получа
ли своевременное лечение у стоматолога и чтобы свести
к минимуму необходимость применения общей анестезии,
все специалисты должны понимать важность ранней про
филактикиипридерживатьсянаэтотсчетединойпозиции,
настойчивообъясняяродителям,какможноуменьшитьриск
развитиякариесаизаболеванийпародонтауихдетей.

Чтобыдетиполучалисвоевременноелечениеустоматологаичтобы
свестикминимумунеобходимостьпримененияобщейанестезии,все
специалистыдолжныпониматьважностьраннейпрофилактики
ипридерживатьсянаэтотсчетединойпозиции,настойчивообъясняя
родителям,какможноуменьшитьрискразвитиякариесаизаболеваний
пародонтауихдетей.
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Психология и педагогика

Открываем мир вместе

Г. Ю. Одинокова,кандидатпедагогическихнаук,
ИнституткоррекционнойпедагогикиРАО,г.Москва

Специалисты, которые работают с ребенком раннего возраста с ограниченными возможностями здоровья и его семьей, 

замечают, но не всегда придают должное значение тому, как мать общается с ребенком. А именно тому, что и как она 

говорит во время игры с ребенком, кормления, переодевания и т. д.

В статье рассматривается одна из характеристик поведения матери в процессе игры с ребенком раннего возраста: 

комментирование матерью всего, что привлекает внимание ребенка.

Анализ комментариев матери во взаимодействии с ребенком дает специалистам важную информацию о качестве общения 

в паре мать — ребенок.

Комментарии матери в процессе 
игры с ребенком раннего возраста 
с синдромом Дауна
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Общение со взрослым является важным условиемпсихи
ческогоразвитияребенка.Способностьобщатьсянеявля
ется врожденной. В развитии общения чрезвычайно важ
нуюрольиграетповедениематери/близкоговзрослогово
взаимодействии с ребенком. Именно доброжелательный
разговорматерисмладенцемвызываетегореакции,кото
рыематьвидит,выделяетирасцениваеткакответ.Позже
уребенкапоявляютсяинициативы—приглашениявзрос
лого к «разговору». От матери, поддерживающей или не
поддерживающейинициативноеповедение,зависитвремя
появления этих инициатив и их развитие. Так возникает
заинтересованностьребенкавобщении,котораястимули
руетисамумать.Появлениепервыхактовобщения(ини
циатива—ответ),соединениеихвцепочки,объединение
темой, разворачивание чередующегося обмена реплика
ми— все это также зависит от поведения взрослого во
взаимодействии. В диалоге, в общении взрослым пере
даютсяребенкужизненноважныекультурноисторические
компетенции.

У ребенка с ОВЗ на пути развития общения в раннем
периоде детства (до 3 лет) могут возникнуть те или иные
сложности.Этисложностимогутбытьсвязаныкакснаруше
ниями в развитии ребенка, так и с особенностями ближай
шего окружения. «Типичное» коммуникативное поведение
взрослого, характерное для взаимодействия с нормально
развивающимся ребенком, может оказаться неадекватным
илинедостаточнымдлятого,чтобыребеноксОВЗмогпере
йтинановуюступеньвобщении.

Сцельювыявленияиопределениякоммуникативныхуме
ний взрослых, обеспечивающих развитие общения ребен
ка с ОВЗ в логике онтогенеза, в Институте коррекционной
педагогики РАО изучается взаимодействие близких взрос
лыхсдетьмимладенческогоираннеговозрастасразными
категорияминарушений.Базовойсоставляющейисследова
ниявзаимодействияматери/близкоговзрослогоиребенка
являетсяанализвидеозаписейобщенияиигрывпарах[1–5].
Входеисследованиябылвыделенцелыйрядхарактеристик
вповедениивзрослогоиребенка.

Выявлено и доказано, что трудности развития общения
детеймладенческогоираннеговозрастасОВЗобусловле
нынесоответствиемсодержанияиформкоммуникативного
поведения близкого взрослого возможностям и потребно
стямребенка[5].

Сосредоточимвниманиенаразличияхвповедениитех
матерей,укоторыхнаблюдаетсяфеномен«Матькоммен
тирует внешний мир для ребенка», и тех, у которых он
отсутствует. Мы предполагаем, что отсутствие материн
скихобъясненийокружающихсобытийиявленийнесоот
ветствуетпотребностямребенкаиявляетсяоднойизпри
чин,затрудняющихразвитиеобщения.

Феномен «Мать комментирует внешний мир для ребен
ка»былвыявленприизучениивзаимодействиявпарахмать
—ребенок второго и третьего годажизни.В эксперименте
принималиучастиедетистипичнымразвитиемидетиссин
дромомДауна.Характеристикиматерейидетей,принявших
участиевисследовании,представленывнашеймонографии
[4,с.34–39].

Суть поведения матери при наблюдаемом феномене
заключается в следующем: мать, используя «смысловой
комментарий», называет действия ребенка, предмет или

явление,которыепривлеклиеговнимание,заинтересова
ли,приэтомувлеклиребенкачащенеожиданно.

Пример. Ребенок В. (2 года) сидит на полу с игрушками, 
немного отвернувшись от матери. Мать просит дать ей пира-
мидку. Ребенок берет машинку. Мать спрашивает, что это. 
Ребенок отвечает: «Бр-бр». Она «отзеркаливает» (повторя-
ет его звуки), говорит, что это машина, и просит дать пира-
мидку. Ребенок бросает машинку, берет куклу и теребит ее. 
Мать: «Кукла. Да? Кукла, ляля». Ребенок пытается повто-
рить: «Ляля». — «А пирамидку дай!» Ребенок берет птичку, 
только потом пирамидку.

Таким образом, мать называла все игрушки, которые брал
врукиребенок.

Можно предположить, что подобные действия матери
обслуживаютрешениеследующихзадач:
1. Мать удерживает ребенка в коммуникации тогда, когда

еговниманиеслучайнопривлекаютокружающиеявления
и предметы и появляется угроза прерывания общения.
Своими действиями она вовлекает ребенка в общение,
когдаонсамостоятельноизучаетпредметныймир.

2.Называявсе,чтоокружаетребенка,матьучитегоязыку.
Она «навешивает ярлыки» на окружающие предметы
и явления и все время контролирует (чаще при помощи
вопросов), насколько успешно ребенок продвигается
всвоемпознании[6,с.7].

3. Через язык мать знакомит ребенка с устройством мира
(«Этогорячо,нетрогай!»).

4. Мать разделяет внимание ребенка. Придавая значение
тому, что заинтересовало ребенка, и называя это, она
организуетеговнимание(примерсовместноразделенно
говнимания).
В названиифеномена слова «внешниймир» надо пони

мать не в широком, а узком смысле: центральной темой
материнского комментария является сам ребенок, все, что
привлекает его внимание, что с ним происходит, причем
здесьисейчас.

Мать называет то, что доступно восприятию ребенка,
иделаетэтовнаиболееприемлемойдлянегоформе(«Там
Дюдюкаунассидит!»;«Кукла,ляля»).

ВисследованииЮ.А.Разенковой,вкотороманализиро
валосьвзаимодействиеболее200парблизких/ухаживающих
взрослыхидетеймладенческогоираннеговозрастасразны
микатегорияминарушений,феномен,имеющийаналогичное
значение, обозначен так: взрослый «нейтрально или пози
тивнокомментируетвсе,чтопривлекаетвниманиеребенка»
[5,с.28].

Феномен«Матькомментируетвнешниймирдляребенка»
отсутствуетвследующихслучаях:
— мать дает сложные, не ориентированные на возраст
ребенкаобъяснения;
—матьназываетто,чтонаходитсявнезонысосредоточения
ребенка,направляетеговниманиеначтотодругое,критику
етребенка(«Нузачемтебеэто!Ненадоэтотебе!»);
— мать говорит о том, что привлекло ее собственное вни
мание, и это не связано с ситуацией общения (посмотрела
вокноисказала:«Какаяпогодасегодняплохая»).

При отсутствии данного феномена мать не называет
ребенкуто,чтопривлеклоеговнимание,аегосамостоятель
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ный интерес к окружающему явлению или предметуможет
расценитькакотвлечение.Еслиребенкапривлекаетигрушка
ионначинаетманипулироватьею,матьстановитсяпассив
ной, эмоционально нейтральной, замолкает, не показывает
ребенкудругиевозможныедействиясигрушкой.Такжеона
может привлекать внимание ребенка к себе или к какому
либопредмету,болееинтересномуилинужномунаеевзгляд
(«Смотри,какиеигрушкиинтересные!»).

Пример. Мать кладет игрушки в машину и катает ее. Ребенок 
К. (1 г. 7 мес.) тянется к машине. Мать молча продолжает 
показывать игру – катает машину и отпускает ее тогда, когда 
ребенок взялся за игрушку. Ребенок немного отворачивается 
от матери, катает машину, опрокидывает ее, игрушки рас-
сыпаются. Мать сидит на расстоянии от ребенка и вокали-
зирует: «Ох-о-хо!», сдержанно смеется. Ребенок продолжа-
ет катать грузовик, стучит кузовом. Мать молча наблюдает 
за ним. Ребенок стучит машиной по полу, в его действиях 
и вокализациях появляются элементы агрессии.

Матьненазываетигрушки,некомментируетсвоидействия
и действия ребенка, не предпринимает попыток вовлечь
ребенкавкоммуникацию.

Иногда комментирование действий ребенка сопрово
ждается рядом вопросов матери. Например: «Пошла туда,
к мячам, а зачем? Что будешь делать?»; «А танцевать
хочешь? Упадешь ведь сейчас!»; «Смотри, какие мячи
ки. У нас таких нет. Давай, бросай их мне! Ну, давай! Не
хочешь?!».

Такиепримерынебылиотнесенынамиккомментированию
внешнего мира. Иногда мать так реагировала, когда ребе
нок уходил от нее. Игнорируя его потребности (привлекли
игрушки, хочет двигаться), она задавала вопросы и побуж
даларебенкакответнымдействиям.Исследователиговорят
о том, что вопросамимать заполняет паузы во взаимодей
ствии и таким образом сглаживает малую активность, сла
бую заинтересованность ребенка в общении [7]. Возможно,
таконапытаетсяконтролироватьповедениеребенка.

Изучая детскую речь, С. Н. Цейтлин в своих работах
уделяет большое внимание речи взрослого (матери). Она
приводит пример западных исследований, которые показы
вают, что есть два преобладающих типаматерей [6, с. 25].
Одниматери преимущественно предписывают ребенку, что
емуследуетделать,вихречипреобладаютпобудительные
высказывания (императивный стиль общения). Другие пре
имущественнорассказываютемуопроисходящем,вихречи
превалируют повествовательные и вопросительные (побуж
дающиекответу,кдиалогу)высказывания (декларативный
стильобщения).Вчистомвидеэтистиливстречаютсянеча
сто(матьпереключаетсясодногонадругойвзависимостиот

Вразвитииобщениячрезвычайноважнуюрольиграетповедениематери/
близкоговзрослогововзаимодействиисребенком.Именнодоброжелательный
разговорматерисмладенцемвызываетегореакции,которыематьвидит,
выделяетирасцениваеткакответ.
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Рассмотрим, как связан этот феномен с благоприятным
и неблагоприятным вариантом развития общения в парах
мать— ребенок с синдромом Дауна1. Описание благопри
ятногоинеблагоприятноговариантаразвитияобщенияпред
ставленовнашеймонографии[4,с.105–107].

При благоприятном варианте развития общения 6 из 7
матерей (85,7%) озвучивали внешний мир: нейтрально или
позитивно называли то, что окружает ребенка и интересует
его в данный момент. Чаще такое поведение наблюдалось
вслучаях,когдаребенокотвлекался.Матьблагодарякоммен
тированиюприсоединяласькребенку,приписывалаегодей
ствиямисследовательскийинтереситакимобразомсохраня
лаегопребываниевкоммуникации.

При неблагоприятном варианте развития общенияфено
мен «Мать комментирует внешний мир для ребенка» отсут
ствовалвповедении4из8матерей(50%).

Почти у всехматерей типично развивающихся детей при
неблагоприятном варианте развития общения этотфеномен
отсутствовал.

Специалисты,работающиессемьейребенкараннеговоз
раста с синдромом Дауна, могут наблюдать, комментирует
матьвнешниймирдляребенкаилинет,могутоценитькачество
этого комментария. Наличие этогофеномена может указы
ватьнаблагополучиевовзаимодействии,аотсутствие—быть
показателем неблагополучия, при котором коррекционной
работытолькосребенкомбудетявнонедостаточноипотребу
етсяработаспаройпоналаживаниювзаимодействия.

Технология работы с семьями, направленная на пре
одолениенеблагоприятногоходаразвитияобщенияматерей
идетейссиндромомДауна,показывает,чтоданномукомму
никативномуумениюматьудаетсяобучить.

Именноназываниематерьюдляребенкатого,чтовокру
жении его интересует, адаптированное комментирование,
попадающее в зону его восприятия, представляет собой ту
формуитосодержание,которыесоответствуютпотребностям
ивозможностямребенка.

В дальнейшем следует рассмотреть значимость этого
феноменавповеденииматерейдетейраннеговозрастасдру
гими категориями нарушений. Предположительно данный
феномен является важной характеристикой при диагностике
качествавзаимодействиявпаремать—ребеноксОВЗ.

1Парымать—ребенокссиндромомДауна,принимавшиеучастиевиссле
довании,срождениябылизарегистрированывБлаготворительномфонде
«ДаунсайдАп»иполучалипсихологопедагогическуюпомощь.

своего настроения, состояния ребенка, окружающей обста
новки и т. п.), и следует говорить о преобладающем стиле
общенияматерисребенком.

Императивныйстильобщениячастонаблюдаетсяунянь
и воспитателей в дошкольных заведениях, учреждениях
закрытого типа. В основе такого стиля — регулирование
поведенияребенка.

Декларативный стиль общения (когда мать объясняет
мир,действияребенкаивзрослых,поступкииэмоциисамого
ребенка,изменениявприроде)можносоотнестистем,чтомы
называемфеноменом«Матькомментируетвнешниймирдля
ребенка», а императивный стиль— с одним из проявлений
отсутствияэтогофеномена.

Отсутствиефеномена «Мать комментирует внешний мир
дляребенка»встречаетсякаквпарахмать—ребенокстипич
нымразвитием(у3матерейиз18),такивпарахмать—ребе
нокссиндромомДауна(у5матерейиз15).
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Психология и педагогика

Я. М. Сереброва, координаторпомеждународномусотрудничествуДаунсайдАп

Особенности развития 
арифметических навыков
у школьников с синдромом Дауна

Почти у всех, кто соприкасается с обучением детей с синдромом Дауна, сложилось представление, что всё, связанное 

с числами, воспринимается ими с трудом, что они очень медленно усваивают сложные математические конструкции. Это 

объясняется  тем, что математические действия требуют довольно высокого уровня абстрактного мышления, хорошей кра-

тковременной памяти и способности оперировать несколькими понятиями одновременно. Подобные трудности в обучении 

сохраняются, несмотря на проведение регулярных занятий и достижения учащихся в других областях жизни. Их наличие 

не зависит от стиля или методики преподавания математики. Однако есть способности, которые у людей с синдромом 

Дауна развиты сравнительно хорошо, поэтому разумным представляется создавать методики, которые при обучении 

базовым математическим навыкам опирались бы на эти сильные стороны [1].

Для развития новых стратегий обучения необходимо как можно точнее определить, какие именно трудности испытывают 

дети с синдромом Дауна. Исследования неврологической основы развития ранних представлений о числе и арифметиче-

ских действиях привели к пониманию процессов, происходящих в мозгу у типично развивающихся детей, и специфики 

этих процессов при атипичном развитии [6, 8]. Одним из результатов исследовательской работы является обнаружение 

и описание специфической трудности усвоения арифметических навыков, названной онтогенетической дискалькулией.

Прежде чем рассматривать проблемы с освоением математики у людей с синдромом Дауна и их связь с онтогенетической 

дискалькулией, разберемся, что же такое математическое мышление.

Одно из определений математического мышления таково: «это абстрактное теоретическое мышление, объекты которого 

лишены вещественности, но при этом они могут быть интерпретированы любым произвольным образом с одним лишь 

условием — должны сохраняться заданные между объектами отношения» [3].

Поскольку математика — это наука не только об уравнениях и формулах, но и о структурах, порядке и отношениях, главное 

отличие математического мышления от обычного (повседневного) состоит в том, что оно развивает у человека навык упо-

рядоченного, критического восприятия окружающего мира, желание и умение «копнуть глубже», понять причины и суть 

самых разных явлений.

Фото Дмитрия Эрслера
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«Чувство числа»

Исследования, проведенные психологами и нейробиоло
гами, показали модель человеческого познания, в котором
действуют два механизма— невербальный и вербальный.
Невербальныймеханизмобычноназываютдоречевым,однако
онпродолжаетфункционироватьипослеразвитиявербально
гомеханизманапротяжениивсейжизни.Невербальныймеха
низмприсутствуетиучеловека,иуживотных.Вербальныйже
механизмдемонстрируеттолькочеловек.Ноживотныетакже
обладают способностью чувствовать количество, и это объ
яснимосэволюционнойточкизрения.Животные,какилюди
на ранних стадиях своего развития, чтобы выжить, должны
былипонимать,гденаходитсябольшересурсовдляпропита
нияиоткудаисходитбо́льшаяопасность.

Обсуждаяспособностьиндивидоввосприниматьиоцени
ватьколичествообъектовпосредствомневербальногомеха
низма,исследователиразличаютнескольковозможныхстра
тегий. Первая стратегия связана с точной оценкой малого
количестваобъектовбезихподсчета.Висследованияхпока
зано, что большинство индивидов способно быстро и пра
вильноопределитьколичествообъектовбезихточногопод
счетавслучае,есликоличествообъектовнебольшечетырех
(подругимданнымнебольшетрех)[16].Втораястратегия—
стратегия подсчета— используется для оценки количества
в случае большего числа объектов. По данным исследова
ний, эта стратегия требует больше времени и эффективна
тольковслучаепоследовательногопереключениявнимания
с одного объекта на другой, что предполагает дискретное
восприятиекаждогообъектавмножестве.Однакопринали
чиибольшогоколичестваобъектовможетбытьиспользова
на и третья стратегия— система приблизительной количе
ственнойоценки (СПКО;ApproximateNumberSystem,ANS),
болеебыстрая,чемстратегияподсчета.

СПКОпредставляетсобойфункциюголовногомозга,свя
заннуюспредставлениемипереработкойнесимволической
числовой информации [21]. Способность к оценке количе
ства,которуюещеможноназватьчувствомчисла,понимает
сякакгенетическизаданнаяинтуициявотношенииколиче
ства[8].Чувствочисла—этоданнаяэволюциейспособность,
присущаячеловекуиживотным.Онаодинаковоразвитакак
у цивилизованных обществ, так и у представителей народ
ностей,незнающихдвузначныхчисел.Чувствочисла—это
связаннаясвыживаниемврожденнаяспособностьчеловека
определять приблизительнуюмеру или количество на глаз,
слухивес.Этаспособностьещенедостаточноизученанау

кой. В частности, ученых волнуют вопросы, насколько чув
ство числа связано с наследственностью и как оно соотно
сится с математическими способностями. Как показывают
исследования,чувствочислаестьдажеумладенцев.Ученые
проводили опыты, пытаясь понять, способны ли младенцы
видеть разницу между меньшим и большим количеством
точек на экране. Результаты подтвердили, что малыши
ввозрастенесколькихмесяцевспособныпониматьразличия
междубольшимименьшимколичествомточек,когдаразни
цадовольновелика(например,1:2)[16].Чувствочислараз
виваетсяучеловекасвозрастомидостигаетпикак30годам,
оставаясьнаэтомуровнепрактическивсюжизнь.

Баттерворт, Варма и Лауриллард, специалисты из
ИнститутакогнитивныхнейронаукЛондонскогоуниверситет
скогоколледжа,суммируярезультатысвоихработ,утверж
дают, что «почти все арифметические и числовые процес
сы затрагивают теменные доли, особенно внутритеменную
борозду», и предполагают, что эти области мозга лежат
восновематематическихвозможностей[6].Такимобразом,
область мозга, вовлеченная в невербальный механизм,—
это внутритеменная борозда в обоих полушариях.Для вер
бального механизма основная область головного мозга,
вовлеченная в процесс,— это, вероятно, префронтальная
кораилиугловаяизвилина(мозговаяизвилиназаднейчасти
теменнойдоли).

Проблеманизкойвосприимчивости
отдельныхгруппучащихся
кматематическимсимволам
иоперациямдостиглатакого
масштаба,чтов2001году
министерствомобразования
ипрофессионального
обученияВеликобританииона
былаофициальнопризнана
специфическойнеспособностью
кучебе.
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Определение онтогенетической 
дискалькулии
В2009годупсихологОксфордскогоуниверситетаЭ.Даукер
и психолог университета Зальцбурга Л. Кауфман опубли
ковали в журнале «Cognitive Development» краткий обзор,
освещающийисториюисследованийиместодискалькулии
врядутрудностейвучебе[9].Авторыобзорадалисогласо
ванное определение дискалькулии как «атипичного разви
тияцифровойкогнитивнойфункции,которое,хотяинесвя
занособщимнарушениеминтеллектаилинеобучаемостью,
тем не менее вызывает серьезные затруднения уже при
обучении арифметическим действиям в начальной школе
иможетусугублятьсяпомереусложненияучебногоматери
ала». Проблема низкой восприимчивости отдельных групп
учащихсякматематическимсимволамиоперациямдостиг
ла такогомасштаба, чтов2001 годуминистерствомобра
зования и профессионального обучения Великобритании
она была официально признана специфической неспособ
ностьюкучебе.

Упомянутые выше специалисты Баттерворт, Варма
иЛауриллардвсвоейполемическойстатье«Отмозгакобу
чению»указалинасерьезнуюнедооцененностьдискальку
лииивыразилинадеждунаэффективностьужеимеющихся
стратегий вмешательства, ориентированных на внешние
проявления этого расстройства. Они полагают, что необ
ходимо работать в направлении поиска компенсаторных
обходных путей и резервов мозга, которые бы позволили
оптимизировать формирование базовой арифметической
грамотности[6].

Исследователиуверены:наукарасполагаетдостаточны
ми доказательствами того, что дискалькулия не является
обособленной от других проблемой развития, а лежащие
вееосновенейрофизиологическиемеханизмымогутвызы
вать широкий спектр поведенческих и функциональных
нарушений,причемукаждогоиндивидаможнофиксировать
какединичные, такимножественныерасстройства, имею
щиеразнуюприроду.Следовательно,дискалькулиюможно
рассматривать как гетерогенное расстройство с широким
спектромвозникающихвсвязисэтимсимптомов[9].

С течением времени возрастающий объем научного
знания о дискалькулии позволил предложить методологи
ческиболеесовершенныестратегиивмешательства, кото
рые позволяют оптимизировать школьное обучение детей
с математическими трудностями. Стала очевидной необ
ходимость соединения научных открытий с практическими
разработками.

Так,многонациональнаяисследовательскаягруппапси
хологов, представляющих четыре ведущих европейских
университета, опубликовала статью, обосновывающую
направленияоптимизациисуществующихстратегийкоррек
циидляобучениядетейсонтогенетическойдискалькулией
(Developmentaldyscalculia,DD),илирасстройством,выража
ющимся в трудностях усвоения математики и арифметики
(Mathematical learning disability, MLD). По данным авторов
этойстатьи,такиетрудностииспытываютначинаясдетства
от3до13%населения.Помнениюавторов,предпосылки
куспехукоррекциилежатпреждевсеговновомпонимании
дискалькулии как анатомически и нейробиологически обу
словленногорасстройства[15].

Развитие математических навыков 
у школьников с синдромом Дауна
Развитиематематическихнавыковуучащихсяссиндромом
Дауна продолжает оставаться предметом многочисленных
исследований. В 2001 году Сью Бакли и Джиллиан Берд,
специалисты из Фонда содействия образованию детей
с синдромомДауна (DSEI), подготовили обзор литературы
по развитию арифметических навыков и представлений
о числах у учащихся с синдромомДауна [5]. В настоящий
моментбольшинствоисследованийвэтойобластиуказыва
ютнанепосредственнуюсвязьмеждусложностямивариф
метикеионтогенетическойдискалькулией[13].

Возможно,именноврезультатевзгляданаматематику
какиерархическуюсистемусобязательнойбазой—ариф
метикой,считающейсяпредпосылкойдлялюбогодальней
шего изучения, исследования по формированию матема
тических представлений у учащихся с синдромом Дауна
в областях, выходящих за рамки арифметических вычис
лений, редки. Появилось лишь несколько исследований,
демонстрирующих успехи в таких областях, как алгебра
ианалитическаягеометрия[12].

Э.МонариМартинес,специалистотделенияфундамен
тальнойиприкладнойматематикиПадуанскогоуниверси
тетавИталии,провелаисследование,вкоторомдоказала,
чтоподросткиссиндромомДаунаспособнырешатьалге
браическиезадачи[18].

Знакомствосболеесложнымитемами,такимикакалге
браическиевычисленияианалитическаягеометрия,может
помочь повысить самооценку людей с синдромом Дауна
и улучшить их арифметические навыки. Учащиеся могут
изучатьиприменятьматематическиеприемывдругихкон
текстах.

Исследовательская литература по обучению детей
ссиндромомДаунаматематикеуказываетнауниверсаль
ныетрудностисарифметикой.Хотяисследованияивыяв
ляютрядуспеховутакихдетей,ниодноизихдостижений
неидетвсравнениесуспехамиихтипичноразвивающих
сясверстников [13].Крометого,некоторыеисследования
показывают, что арифметика представляет для них наи
болеесложнуюобластьпосравнению,например,слингви
стикой(см.,напр.:[20]).

В своем исследовании Р. Фарер, специалист из уни
верситета Квинсленда (Австралия), предлагает гипотезу
освязимеждуонтогенетическойдискалькулиейисиндро
момДауна.Несмотрянаточтоонтогенетическаядискаль
кулия отмечается всего у 3–6%населения [10], согласно
гипотезе Фарер она встречается у большинства людей
ссиндромомДауна[11].

Необходимоработатьвнаправлении
поискакомпенсаторныхобходных
путейирезервовмозга,которые
позволилибыоптимизировать
формированиебазовой
арифметическойграмотности.
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Доказательства гипотезы

Донедавнеговременизнанияоприсущихлюдямссиндро
мом Дауна особенностях строения ЦНС базировались на
исследованиях биологического материала. Были получены
данные,согласнокоторымвесголовногомозгаулюдейссин
дромом Дауна меньше среднестатистического; мозжечок,
лобные и височные доли существенно меньше по объему;
значительноуже,посравнениюспараметраминормативной
популяции, верхнетеменная извилина. Только в последние
годыновые техническиевозможности (применениевысоко
технологичнойметодологиифункциональноймагнитнорезо
нансной томографии—фМРТ) позволили проводить каче
ственныеисследованиявлияниястроенияголовногомозгана
жизньиразвитиелюдейссиндромомДауна.

В настоящее время исследования головного мозга не
даютпрямыхдоказательствсвязисиндромаДаунаионтоге
нетическойдискалькулии.Однакокосвенныхдоказательств
довольно много. В последние годы исследователи в обла
сти психологии начали изучать математическое мышление
у людей с синдромом Дауна. Эти точечные исследования
начинают проливать свет на особенности понимания ими
смыслачисел,отсутствиепредставленийочисловойиерар
хии и дают четкое указание на те аспекты невербального
механизма, которые не действуют должнымобразом,— то
естьдоказываютсвязьсиндромаДаунасонтогенетической
дискалькулией.

Исследователи, занимающиеся проблемами дискальку
лии,рассмотрелипоследствияэтогодиагнозадляучащихся,
анекоторыеизнихпредлагаютразличныетренингидляпро
филактики дискалькулии. Многие считают, что вычисления
иарифметическоемышлениеявляютсянеобходимымипред
посылкамидлядальнейшегоизученияматематики.Этипози
цииявляютсяпроблематичнымидляучащихсяссиндромом
Дауна и, возможно, других учащихся, имеющих трудности
вусвоенииматематики.

Появляются некоторые свидетельства эффективности
когнитивного обучения для смягчения симптомов дискаль
кулии, хотя для достижения этого улучшения необходимы
интенсивныеусилия.Еслидискалькулияявляетсяединствен
нымкогнитивнымрасстройствомуученика,онвполнеможет
быть достаточно мотивирован на его преодоление, и это
оправдаетусилия.ОднакодляучащихсяссиндромомДауна,
у которых есть много трудностей в учебе помимо дискаль
кулии,когнитивноеобучениенеможетрассматриватьсякак
единственныйспособрешенияпроблемы.

Внастоящеевремяпоявляетсявсебольшедоказательств
того,чтоучащиесясонтогенетическойдискалькулиеймогут
успешнообучатьсядругимаспектамматематики.

Как отмечалось ранее, некоторые ученики с синдромом
Дауна смогли выполнить математические задачи из ряда
областей, включая основы алгебры, тригонометрии и опе
рацииспроцентами.Следуетотметить,чтокаждыйизэтих
учащихсяделалрасчетыприпомощикалькулятора.

Гипотеза об онтогенетической дискалькулии помогает
сформулироватьследующиевыводывотношенииобучения
детейссиндромомДаунаматематике:
1. Учащиеся должны использовать калькулятор в качестве

вспомогательногоустройства.Вданномслучаекалькуля
торслужитдополнениемвычислительныхфункциймозга.

2. Необходимо постоянно поддерживать представления
очисле,используяразличныевизуальныеопоры,напри
мерчисловуюось.

3. Учебные программыпоматематике для учащихся с син
дромомДаунанеобходимокореннымобразомизменить,
чтобыприобученииумениюобращатьсясденьгамисосре
доточитьсянаиспользованиивспомогательныхустройств,
такихкаккалькуляторыидругиеэлектронныеустройства.

4. Учителям не требуется ждать, пока ученики достигнут
успеховварифметике,чтобыначатьпреподаватьимдру
гиеаспектыматематики.Содержаниеучебнойпрограммы
должносоответствоватьихшкольномууровнюипринеоб
ходимостикорректироваться.

Косвенным доказательством гипотезы о том, что онтогене
тическаядискалькулияявляетсяпризнакомсиндромаДауна,
служит повсеместный характер трудностей, связанных
с арифметическимивычислениями у этой группылюдей во
всеммире,подтвержденныймноголетнимиисследованиями
вэтойобласти.Необходимыпрямыедоказательствадляпод
тверждениягипотезы,ионимогутбытьполученыблагодаря
исследованияммозгаспомощьюфункциональноймагнитно
резонанснойтомографии,вчастностидляизучениявлияния
внутритеменной борозды на математические способности.
В качестве альтернативы фМРТ необходимо разработать
инструменты клинической оценки, например опросы, осно
ванные на задачах, которые предназначены для учащихся
ссиндромомДаунаиоцениваютуровеньразвитияихмате
матическихнавыков.

Если гипотеза о том, что онтогенетическая дискалькулия
являетсяпризнакомсиндромаДауна,подтвердится,послед
ствиядляматематическогообразованиялюдейсэтимсин
дромомбудутзначительны.Досихпорвшкольныхпрограм
мах по изучению математики уделялось много внимания
освоениюученикамиссиндромомДаунаарифметики.Это
привелоктому,чтоученикисноваисноваповторялиодин
итотжематериал,частонапротяжениивсехлетшкольно
го обучения. Понимание того, что источником трудностей
варифметическихрасчетахявляютсяпроблемыстроения
мозга, поможет разработчикам учебных программ осо
знать необходимость использования такими учащимися
электронных вычислительных устройств в качестве под
держки,позволяющейизучатьдругиеаспектыматематики.
Пока мы ожидаем дальнейших исследований в области
нейробиологии и психологии, можно создавать програм
мы, которые продолжают укреплять понимание концеп
циичислаивтожевремяпредполагаютобучениедругим
аспектамматематикисогласноучебнойпрограмме.
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Спецпроект «КОПИЛКА»

Пожалуй, ни одна тема не вызывает таких многочисленных, заинтересованных и эмоциональных откликов у родителей, 

воспитывающих подростков с синдромом Дауна, как перспективы их социальной интеграции и занятости по окончании 

учебы в школе или колледже. Лишь в редких случаях взрослому человеку с лишней хромосомой удается реализовать 

себя в труде, влиться в трудовой коллектив, хотя уже давно известно, что таким людям принципиально важно быть 

встроенными в общественные структуры, иначе они не только перестают развиваться, но и начинают деградировать.

Как показал опрос 63 московских семей, в состав которых входят подростки и молодые люди с синдромом Дауна, большин-

ство из них не готовы к поиску профессии и дальнейшей работе в силу как объективных, так и субъективных причин. В свою 

очередь, родители этих молодых людей осознают наличие существенных барьеров и факторов риска, препятствующих 

трудоустройству их выросшего ребенка или значительно затрудняющих возможность получения им профессии и работы. 

Это останавливает их уже на этапе определения цели и постановки задач в этой области. И все же более половины ответов 

отражают позитивное отношение родителей к возможному трудоустройству или другой занятости их ребенка. Причем роди-

тели подростков 15–17 лет гораздо более открыты к идеям профориентации и трудоустройства своих детей, чем родители 

молодых людей старше 18 лет, а значит, со временем эти идеи становятся все актуальнее. (Подробнее о данном опросе 

— в статье З. В. Талицкой и Н. А. Урядницкой «К взрослой жизни: насколько люди с синдромом Дауна готовы к выбору про-

фессии и трудоустройству», опубликованной в № 1 (20) журнала «Синдром Дауна. XXI век» за 2018 год.)

Для того чтобы трудоустройство людей с синдромом Дауна превратилось из экзотики в обычную практику, российскому 

обществу необходимо преодолеть множество преград: законодательных, организационных и мировоззренческих. И если 

на законодательном уровне в последнее время происходят некоторые изменения, облегчающие людям с инвалидностью 

возможность реализовать свое право на труд, то на уровне системных организационных решений работа еще только начина-

ется. Впереди огромное поле деятельности по созданию инфраструктуры трудоустройства людей с синдромом Дауна и дру-

гими ментальными особенностями, а также системы их сопровождения и адаптации на рабочем месте. Для тех, кто будет 

заниматься решением этих важных задач, необходима прежде всего достоверная полезная информация по данной теме.

В нашем журнале некоторое время назад был представлен обзор зарубежного опыта поддерживаемого трудоустройства 

людей с синдромом Дауна (2016. № 2 (17). С. 36–43). А в этом номере мы попытались собрать и объединить в спецпроекте 

информацию, которая уже находит или может найти применение в отечественной практике: опыт российских НКО, юриди-

ческие аспекты трудоустройства людей с инвалидностью, а также мотивационные аргументы для потенциальных работода-

телей.

КАК ПОМОЧЬ ЧЕЛОВЕКУ
с ментальными особенностями 
найти работу

Антон Лисеев, сотрудник научных 
лабораторий Политехнического музея
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Готовимся
к новым вызовам времени

Спецпроект

К возможности трудоустройства человека с син-

дромом Дауна через открытый рынок труда многие 

в нашей стране относятся скептически. Однако пару 

десятилетий назад фантастикой казалось и то, что 

ребенок с лишней хромосомой пойдет в один дет-

ский сад, в одну школу с нормотипичными свер-

стниками, а сегодня это становится обычным делом. 

Так, может быть, в какой-то момент ситуация с заня-

тостью и трудоустройством людей с синдромом 

Дауна и другими ментальными особенностями тоже 

изменится к лучшему и они смогут пользоваться 

универсальными, общепринятыми инструментами 

для поиска работы? Насколько реальна такая пер-

спектива? Какая помощь им при этом понадобит-

ся? Каких специалистов надо готовить уже сейчас, 

чтобы в будущем они могли такую помощь оказы-

вать? Об этом мы поговорили с Роксаной Жилиной, 

координатором отдела трудоустройства людей 

с инвалидностью на открытом рынке труда (РООИ 

«Перспектива», г. Москва).

ИнтервьюобозревателяДаунсайдАпН. Ю. ИвановойсР. Э. Жилиной

— Некоторые компании, в том числе работающие
в России и размещающие свои вакансии на открытом
рынкетруда,лояльноотносятсякнаймуперсоналасмен
тальными особенностями, — рассказывает Роксана. —
В частности, «Бургер Кинг» — одна из наиболее рас
пространенных сетевых компаний, работающих в сфере
общественного питания. В других сферах, где постоянно
требуютсясотрудники(например,вгостиничномбизнесе),
российские работодатели, вероятно, пока не дошли до
пониманиятого,чтокакиетоихвакансиимоглибыуспеш
нозакрытьлюдисментальнойилидругойинвалидностью.
Ноэтоделовремени,такчтоперспективы,ядумаю,есть.
Однакодлятого,чтобывывеститакихлюдейнаоткрытый
рыноктруда,нужныдополнительныеусилияспециалистов
потрудоустройству.

— Известно, что РООИ «Перспектива» имеет боль-

шой опыт содействия трудоустройству людей с инва-

лидностью. В частности, реализует программу инди-

видуального сопровождения трудоустройства. Что это 

такое?

— Это комплекс действий, который подразумевает
индивидуальную работу куратора с соискателем с инва
лидностью по его трудоустройству и удержанию на рабо
чем месте. Данное направление деятельности предусма
тривает закрепление за соискателем куратора, который
обеспечиваетрегулярныеконсультацииповопросампоис
каработы,помощьвсоставлениииразмещениирезюме,

подбореподходящихвакансий,подготовкуксобеседованиям
и, в случае необходимости, сопровождение на собеседова
ния.Куратор продолжает оказывать соискателюподдержку
уже после его устройства на работу, давать консультации
и взаимодействовать с работодателем, чтобы адаптация
сотрудника с инвалидностью в коллективе прошла гладко
икомфортнодлявсех.

— Каким соискателям подходит такой способ поиска 

работы?

— Смысл такого способа поиска работы в том, чтобы
помочьтрудоустроитьсячеловеку,которыйиспытываеттруд
ностипривзаимодействиисработодателемилиищеттурабо
ту, которая отсутствует в актуальной базе вакансий. Также
этапрограммаподходитдлялюдейсинвалидностьюпослуху
илинарушениямиречи,таккакимнужнапомощьпрителе
фонных переговорах с работодателем. Соответственно, мы
рекомендуем соискателю при поддержке нашего специали
стаобратитьсякоткрытомурынкутрудаипредложитьсвою
кандидатуруработодателям,втомчислетаким,которыееще
не рассматривали возможность найма человека с инвалид
ностью.Этидействиятребуютотсоискателянастойчивости
и целеустремленности. Поэтому в программу индивидуаль
ноготрудоустройстваестьсмыслбратьтолькосамыхмоти
вированных людей, которые действительно хотят работать
иготовыдобиватьсясвоейцели.Допустим,еслиучеловека
такскладываетсяжизненнаяситуация,чтоработаемупросто
необходима,илиеслионищетредкопоявляющуюсявнашей

Роксана Жилина
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Спецпроект
базе данных вакансию в какойто узкой сфере. Вот тогда
индивидуальноесопровождениетрудоустройства—этодля
него. Если соискатель согласен к такому формату поиска
работы,мыстартуем.

— Расскажите, пожалуйста, об основных этапах рабо-

ты куратора по трудоустройству соискателя с инвалид-

ностью.

— Первый шаг нашего специалиста— оценить реаль
ную мотивацию соискателя. Как показывает практика
«Перспективы»,лишьнемногиелюдидействительноготовы
выйтинаработу.Всеговорят,чтохотяттрудоустроиться,но
когда доходит до дела, выясняется, что большинство инте
ресуеттольконекийидеальныйвариант,чтобыработабыла
несложная,схорошейоплатой,близкокдомуит.д.Поэтому
нашаперваязадача—понять,почемучеловекищетработу,
чтодлянегоявляетсяглавнымприоритетом:необходимость
улучшить свое материальное положение, желание разви
ваться профессионально, или же он рассматривает работу
какспособсоциализации.Всеперечисленныепричинымогут
являться хорошеймотивацией для поиска работы.Еслиже
мы понимаем, что мотивация у человека слабая, мы пред
лагаемемуждатьпоявленияподходящейвакансиивнашей
базе или принять участие в мероприятиях, позволяющих
этумотивациюповысить:сходитьнаэкскурсиюнакакоето
предприятие, где требуются сотрудники, послушать реаль
ныеисторииуспешныхлюдейипересмотретьсвойвзглядна
трудоустройство.

Когдастановитсяясно,чточеловекготовкучастиювпро
грамме индивидуального сопровождения трудоустройства
и куратор приступает к работе с ним, начинается следую
щий этап— профориентация. Это очень важное направле
ние, ведь без него гораздо выше риск того, что уже после
трудоустройства ожидания нового сотрудника не совпадут
сдействительностьюионвынужденбудетуволиться.Время
и силы самого соискателя и специалиста, занимающегося
индивидуальнымсопровождением,будутпотраченынапрас
но. Поэтому мы обычно уделяем очень большое внимание
профориентации:используемразныетесты,втомчислетест
Майерс— Бриггс, который, на наш взгляд, является пре
красным инструментом для поиска подходящего человеку
направления деятельности в соответствии с его типомлич
ности.Вотличиеотболеепримитивныхтестовонпозволяет
раскрыть разные нюансы: определить не только наиболее
комфортнуюсферудеятельности,ноисклонностьккоманд
ной или индивидуальной работе, наличие или отсутствие
лидерскихкачествипрочее.

Задача куратора — с помощью правильно заданных
вопросов больше узнать о соискателе, помочь ему сориен
тироватьсявпрофессиональнойсфере.Причемдляначала
лучше поставить человеку высокую планку. Пусть он ска
жет, какиеунегоестьмечтыипланы.Допустим,емухоте
лосьбыработатьнакомпьютере.Однаковсевокругговорят,
что это не для него, да и сам он боится, что не справится.
Новедь«работатьнакомпьютере»—этооченьнеконкрет

ноепожелание.Возможно,соискательдействительнонесмо
жет работать программистом или вебдизайнером, но ему
вполнепосиламбудетвноситьинформациювбазуданных
илиделатькакиеторассылки.Чтобыэтовыяснить,куратор
должензадатьвопросыотом,чточеловекделалдлядости
жениясвоеймечты:получалобразованиевучебномзаведе
нии,занималсясамообразованием,использовалнапрактике
(хотябыпростов качестве хобби) приобретенныеприклад
ныенавыки.Основываясьнаэтомиориентируясьнапред
почтениясоискателя,можноначинатьпоискработы.Кроме
ключевых навыков, которые могут привести к осуществле
нию мечты, важно выяснить, какие имеются дополнитель
ные навыки. Возможно, в процессе поиска работы их тоже
можно выгодно представить и использовать. Также важно
спроситьпропредыдущийопыт,прото,чточеловекделает
всвободноевремя.Идажееслионскажет,чтоунегоничего
не получается, можно спросить: «А есть ли чтото, что вы
самисделали,показалисвоимдрузьям,иониваспохвали
ли?»Потомучтопоройлюдинепредполагают,чтоимеющи
есяунихнавыкиможноиспользоватьдлябудущейработы.
Такимобразом,напрофориентационнойбеседеспециалист
придерживается следующей схемы: выяснить, что человек
хотелбыделать,чтоунегополучаетсяичтоможноисполь
зовать,чтобыонполучилисточникзаработка.Оченьважно,
проводя профориентацию, задавать соискателю открытые
вопросы.Тоестьтакие,накоторыеондолженбудетдатьраз
вернутыйответ,анепростосказать«да»или«нет».

Следующаязадачакуратора—сориентироватьчеловека
так, чтобы он понимал, какие профессии в выбранной им
сфере действительно востребованы на рынке труда. Дело
в том, что специальность, на которую нацелен соискатель,
можетнепользоватьсяспросомуработодателейиливообще
ужебытьнеактуальной(например,операторЭВМ).Новтой
же сферемогут требоватьсядругие специалистыпримерно
стакимижепрофессиональныминавыками.Поэтомунужно

Напрофориентационнойбеседеспециалистпридерживаетсяследующей
схемы:выяснить,чточеловекхотелбыделать,чтоунегополучается
ичтоможноиспользовать,чтобыонполучилисточникзаработка.

Василий Масленкин за работой на сувенирной фабрике
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подойтикпоискуширеиизучитьразныевакансии,дажеесли
изначальносоискательнанихнепретендовал,—возможно,
емуудастсяреализоватьсебя,занявдолжность,окоторойон
преждеипредставлениянеимел.

Когда соискатель при поддержке куратора выбрал про
фессиональное направление, по которому будет вестись
поисквакансии,необходимосоставитьрезюме.Внемважно
указатьвесьопытработы,даженеофициальный,незафик
сированныйвтрудовойкнижке:пройденнуюпроизводствен
нуюпрактику,волонтерствоит.п.Носамоеважное,чтоэто
долженбытьопыт,которыйреальноможетпригодитьсядля
искомойдолжности.Например,работодателюврядлиинте
ресно знать, что в свободное время соискатель увлекает
ся, скажем, вязанием. Но специалист по индивидуальному
сопровождениютрудоустройства,узнавотакомхоббисвое
гоподопечного, поймет, что увлеченныйвязаниемчеловек,
вероятно, внимателен к деталям и терпелив. Вот эти каче
стваиследуетуказатьврезюме.Еслитеилииныеподроб
ностинеимеютпрямогоотношенияквыполнениюбудущих
служебныхобязанностей,ихврезюмелучшенеуказывать.
Соискателю бывает сложно выбрать нужное, поэтому тут
великарольспециалистапотрудоустройству.Егозадача—
«вытащить» максимум информации, подробно, в деталях
расспроситьчеловека,дажееслионсамсчитает,чтоникаких
заслуживающихвниманиянавыковунегонет.

Размещая резюме на сайтах вакансий, желательно
выбратьнескольконаправленийдеятельности,вкоторыхоно
можетпривлечьвниманиеработодателей.Однакоеслисоис
кательготовпредложитьсвоиуслугивнесколькихникакне
связанныхмеждусобойсферахдеятельности(например,он
могбыработатьвсфереискусстваивсфереобслуживания),
длякаждогослучаянужносоздатьотдельноерезюмеисде
латьвнемсоответствующиеакценты.

Мы понимаем, что недостаточно просто разместить
резюмеиждатьнанегооткликов.Еготребуетсяобновлять
несколькоразвнеделю,атакжеделатьрассылкунаоткры
тыевакансии.Крометого,еслирезюмеслабое,усоискателя
недостаточно опыта и знаний, вместе с резюме работода
телю необходимо отправить сопроводительное письмо. Его
основная задача— описать сильные стороны соискателя,
объяснить, почемуонмотивирован трудоустроитьсяименно
на данную должность, как он может компенсировать свои
недостатки в профессиональной области, чем может быть
полезенкомпании.Укаждогосоискателяестьсвоисильные
стороны,ихпростонадонайти!

— В чем особенности трудоустройства людей с мен-

тальной инвалидностью?

— «Перспектива» и фонд «Лучшие друзья» реа
лизуют отдельное направление, которое называется
«Поддерживаемоетрудоустройство».Этокакразпоискрабо
ты для людей с ментальными особенностями. У него много
общего с индивидуальным сопровождением, но программа
поддерживаемоготрудоустройстватребуетотспециалистов
большевременииусилий.Человекусментальныминаруше
ниямитакженеобходимопройтипрофориентацию,выбрать
подходящее направлениедеятельности, составить и разме
стить резюме, а затем продвигать его. Наверняка понадо
бится,какяужеговорила,написатьсопроводительноепись

мопотенциальномуработодателю.Нопосколькусоискатель
всилусвоихособенностейнесможетсделатьэтосамостоя
тельно,большезадачберетнасебякуратор.Нуиещетакому
человекупотребуетсяболеедлительнаяадаптациянановом
рабочемместе.Куратордолженбудетпервоевремясопро
вождатьсвоегоклиентасинвалидностьюнаработу,чтобыон
научился выполнять определенные обязанности и успешно
влилсявколлектив.

Надобытьготовымктому,чтопоискработыдлячелове
ка с ментальной инвалидностью не будет простым.Поэтому
неследуетограничиватьсяиспользованиемсайтоввакансий.
Возможно,лучшесработаетпрямоеобращениекпотенциаль
ному работодателюили посещение «дней карьеры» и ярма
рок вакансий, причем не только специализированных, орга
низованныхспециальнодляинвалидов.Преимуществотакого
поискавтом,чтоработодателяможнонапрямуюпознакомить
ссоискателем,ионувидит,чтовотэтотконкретныйчеловек,
несмотрянасвоюинвалидность,вполнеможетпретендовать
на открытуювакансию, амногиераспространенныештампы
олюдяхсментальныминарушенияминесоответствуютдей
ствительностиилинеимеютзначения.Можнооставитьрабо
тодателюрезюмесоискателя,апотомнапомнитьписьмомили
телефоннымзвонкомосостоявшейсявстрече.

Социальныесети—ещеодинвозможныйинструментдля
поиска работы. Этот путь тоже не стоит отвергать. Нужно
заходитьв сообщества, в которыхразмещаютсяпредложе
нияоработе.

— Есть ли у вас реальные примеры трудоустройства 

через программу поддерживаемого трудоустройства или 

индивидуального сопровождения людей с ментальными 

особенностями?

—Как мы знаем, люди с ментальными особенностями
лучше всего выполняют работу, которая предусматривает
определенный набор и последовательность действий, алго
ритм из пятидесяти шагов. У меня был опыт, когда мы
помоглинайтиработу,апотомсопровождалилюдейсмен
тальными особенностями на производстве продуктов пита
ния.Впервомслучаеэтобыласетькафебыстрогопитания

«Ваш заказ!»
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ссобственнымпроизводством,накоторомделалисьзаготов
киполуфабрикаты для первых и вторых блюд. Нужно было
определеннымобразомсобратьингредиентыиупаковатьих.
Вовторомслучаеэтобылоизготовлениегранолы—шариков
из смеси злаков, которые потом запекаются, упаковывают
сяипродаются какполезныедиетические завтраки.Задача
человека,которогоясопровождала,былавтом,чтобылепить
шарики определенного размера и класть их в специальные
емкости. Я должна была проверить, насколько подопечный
понял свою задачу и как он с ней справляется.И проблема
у нас поначалу возникла только с тем, что он работалмед
ленно. Затошарики делал настолько аккуратно, что другие
так не могли.Мне пришлось настроить человека на то, что
не обязательно добиваться идеальной сферическойформы,
авот темпработыжелательноускорить.Аещедо того, как
этидвоемолодыхлюдейтрудоустроились,нампришлосьих
потренировать,чтобыонимоглидобиратьсядоместаработы
на транспорте.Сначаламы ездили вместе, потом они езди
лисами,амынаблюдалисостороны,позжеонидобирались
самостоятельно,нонакаждомотрезкепутизвонилиродите
лям и сообщали, где находятся. Этап адаптации был длин
ным,но,темнеменее,всёэтовозможно.Крометого,когда
мытрудоустраиваемлюдейсментальнойинвалидностью,мы
рекомендуемработодателямзакреплятьзанимипостоянных
наставниковоткомпании,которыепомогалибыимадаптиро
ватьсяиотвечалибынаихвопросы,связанныесвыполнени
емслужебныхобязанностей.

Кстати,надоучитыватьтотфакт,что,впервыепринявна
работучеловекасинвалидностью,работодательбудетсудить
понемуодругихлюдяхспохожимиособенностями.Поэтому
многое зависит от того, какое впечатление произведет этот
первый соискатель. Так что желательно первым продвигать
самогомотивированного,старательногоисоциализированно

гочеловека,чтобыпотомпоегостопамвэтукомпаниюмогли
трудоустроитьсядругиесоискателиизчиславашихклиентов.

— А какой человек, по-вашему, лучше всего подходит 

на роль специалиста по трудоустройству?

—Это должен быть человек очень терпеливый, стрес
соустойчивый, ведь любой соискатель может подвести: не
прийти на собеседование, передумать выходить на работу
ит.д.Ондолженбытьготовкмногочисленнымтрудностям,
ноприэтомверитьвсамогосоискателя,вегоуспех,вего
возможности.Дажеесли у соискателя работает всего один
палецнаруке,специалистпотрудоустройствудолжендумать
отом,какоднимпальцемонсможетвводитькакиетодан
ныевкомпьютер.Тоестьнужномыслитьпозитивноирабо
татьспотенциаломсоискателя,анесегопроблемами.Еще
я порекомендовала бы каждому, кто только начинает свой
путь как специалист по трудоустройству, первое время не
братькураторствонаднемотивированнымилюдьми,потому
чтонаэтомэтапеоченьважноувидетьрезультатсвоейрабо
ты.Приэтом,еслиспециалистзанимаетсяиндивидуальным
трудоустройством, оптимально, чтобы единовременно он
курировалнебольшедесятисоискателей.Еслионработает
впрограммеподдерживаемоготрудоустройства,числоподо
печныхнадосократитьвдвое.Оченьваженвопросорегла
менте и рамках взаимоотношений между специалистом
исоискателем.Длятогочтобысотрудничествобылоэффек
тивным,нужнопресекатьпопыткиобщениянапосторонние
темы, в нерабочее время.Общение должно быть деловым,
врамкахоказанияуслугипопоискуработы,икаждомусоис
кателюнеобходимоуделятьвремя,какминимум,несколько
развнеделю,иначенестоитрассчитыватьнаположитель
ныйрезультат.Опытнашейработыпоказывает,чтокакието
вещинеполучаются,потомучтомыимипростонезанима
лись,неуделялиимдостаточновремени.

Стас Богданов в кулинарной студии Аркадия Новикова «Донна Маргарита»
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Опыт Даунсайд Ап по поддержке 
молодых людей с синдромом Дауна, 
желающих получить работу
ИнтервьюобозревателяДаунсайдАпН. Ю. ИвановойсН. А. Усольцевой

Благотворительный фонд «Даунсайд Ап» расширяет 

направления своей работы по мере того, как его воспитан-

ники и выпускники подрастают и у них появляются новые 

потребности. Так, уже четвертый год фонд занимается 

поддержкой молодых людей с синдромом Дауна в сфере 

профориентации и трудовой занятости. Помимо профори-

ентационных занятий, которые проводят педагоги Центра 

сопровождения семьи Даунсайд Ап, и деятельности инте-

гративного волонтерского корпуса, объединившего осо-

бых молодых людей с их обычными сверстниками, реа-

лизуются еще и проекты по организации стажировок для 

повзрослевших выпускников программ ранней помощи 

и по содействию в их трудоустройстве. Результаты этой 

работы пока не назовешь массовыми: юношей и деву-

шек, принятых на работу, можно пересчитать по паль-

цам. Однако опыт, накопленный за это время, помогает 

более взвешенно проанализировать ситуацию и вырабо-

тать алгоритмы взаимодействия как с самими молодыми 

людьми, заинтересованными в трудовой реабилитации, 

так и с компаниями — потенциальными работодателями. 

Об этом мы поговорили со специалистом Центра сопрово-

ждения семьи Даунсайд Ап Натальей Усольцевой.

— Наталья Андреевна, вспомните, пожалуйста, первые 

шаги Даунсайд Ап по содействию трудовой занятости 

молодых людей с синдромом Дауна.

—Первым человеком с синдромом Дауна, получившим
работублагодаряДаунсайдАп,сталаМарияНефедова,кото
раяужемноголеттрудитсяпомощникомпедагогавнашем
Центре сопровождения семьи.А системно эта работа была
начатав2015году,когданашфондсовместноскомпанией
Mars (бренд Pedigree) и при участии рекламного агентства
BBDOMoscowзапустилпилотныйпроектпопрофессиональ
ной ориентации молодых людей с синдромом Дауна. Пять
выпускниковфондавсопровожденииродителейипсихоло
говДаунсайдАпсдекабря2015 г. помарт2016 г. дважды
в неделю приезжали в кинологический центр «Хорс», где
училисьухаживатьзасобаками.Затембылосотрудничество
скомпанией«ВурманИнтернэшнлМоскоу»,котораясначала
пригласилаксебенастажировкудвухмолодыхлюдейссин
дромомДауна,апотомодногоизнихтрудоустроиланапосто
яннойоснове.Спрофориентационнойэкскурсииипроизвод
ственнойпрактикиначаласьработаещеодноговыпускника
фонда в научных лабораториях Политехнического музея,
где он нашел свое призвание, ухаживая за подопытными
животными.Ещебылиорганизованыстажировкивкомпани
ях «Киви», «Декатлон», «Вертикаль», в благотворительном
фонде«Синдромлюбви».Вобщейсложностивстажировках
принялиучастиесемьчеловек,изкоторыхдвоеофициально
трудоустроеныиещедвоестажируютсявнастоящеевремя.

Наша работа в этом направлении не прекращается, ведут
ся переговоры с новыми потенциальными работодателями.
Много важных начинаний в этой сфере Даунсайд Ап пред
принимает вместе с благотворительнымфондом «Синдром
любви».Врамкахпроекта«Напутиктрудоустройствулюдей
с синдромом Дауна» при поддержке компании Boeing спе
циалистами наших фондов было проведено собственное
исследование — анализ ситуации с трудовой занятостью
людейссиндромомДаунавСШАиРоссии.Такжебылиздан
буклет для сотрудников компаний, в которых будут рабо
татьтакиелюди;снятыкороткиевидеофильмы«Сотрудники
с синдромомДауна. Какие они?» и «Больше, чем работа».
Помимо этого, совместный опыт работы двух фондов был
обобщенвброшюре«Больше,чемработа.Трудоустройство
людей с синдромом Дауна». Эта брошюра и другие пере
численные выше материалы были представлены на одно
именномкругломстоле,которыйпрошелвноябре2018года
вМоскве.Внемпринялиучастиеспециалистывобластипод
боракадровразличныхбизнескомпаний,заинтересованные
в вопросах трудоустройства людей с ментальной инвалид
ностью. Собравшиеся обсудили особенности трудоустрой
стватакихлюдейипоговорилиопроблемахиперспективах
работы в этом направлении. Вся полезная информация по
этомублаготворительномупроектудоступнанасайтахфон
дов«Синдромлюбви»и«ДаунсайдАп».

— И как же теперь вам видятся перспективы трудо-

устройства людей с лишней хромосомой?

Наталья Усольцева
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—ВывестилюдейссиндромомДаунанарыноктруда—

задачанепростая.Сложностиздесь,конечно,естьибудут.
Замалчивать, преуменьшать их было бы просто безответ
ственно.НоназватьлюдейссиндромомДаунанеконкурен
тоспособными нельзя. Раньше мы знали только на зару
бежномопыте,асейчасисамиубедились:при грамотном
обучении и создании нужных условий они могут успешно
реализоватьсебявсфереобслуживания,торговли,вовсе
возможныхтворческихсферах.Онимогутработатьвофи
сах,кафеиресторанах,вмагазинах,различныхмастерских
попроизводствусувенирнойпродукции, ухаживатьзарас
тениямииживотными.Однаконевсемолодыелюдиссин
дромом Дауна достаточно социализированы, у многих из
них не хватает необходимыхнавыковдля работыв трудо
вом коллективе, часто они немогут самостоятельно поль
зоваться общественным транспортом и, соответственно,
ездить на работу без сопровождения.Кроме того, умоло
дыхлюдейзачастуюнетидостаточноймотивацииктрудо
войдеятельности.

— А что может служить такой мотивацией? Зачем 

человеку с ментальными особенностями работать?

—Действительно,этотвопросвозникаетдовольночасто.
Ведь инвалиды получают пособие от государства, много
заработатьонинесмогут,и,дажееслиунихбудетработа,
вматериальномпланеихжизньизменитсямало.Ноделоне
тольковденьгах!Возможностьработать,тоестьбытьсоци
альнополезным,такженеобходимадлялюдейсментальны
миособенностями,какидлявсехостальных.Длябольшин
стваизнихважнеевсегонеполучениедохода,аинтеграция
в общество, социализация и личностное развитие. Помню,
как коротко и точно ответила на этот вопрос мама одной
девушки с синдромом Дауна: «Работа— это часть жизни,
имыхотимЖИТЬ,анесуществовать».

Педагоги и психологи тоже исследовали этот вопрос.
Они со своих профессиональных позиций утверждают, что
работаулучшаеткачествожизнилюдейссиндромомДауна,

посколькувтрудовомколлективеонимогутразвиватьновые
социальные отношения, приобретать технические знания
иполучатьбольшенезависимости.Рабочаясреда,гделюди
ссиндромомДаунаменееопекаемы,чемдомаилившколе,
дает им возможности для обучения, которые недоступны
вдругихместах.

— Что должна знать компания, которая решила взять 

на работу или на стажировку человека с ментальными 

особенностями?

—Преждевсего,потенциальномуработодателюнеобхо
димо учитывать, что процесс обеспечения занятостилюдей
ссиндромомДауназначительноотличаетсяотпроцессатру
доустройстваобычныхсоискателей.Длячеловекасменталь
ными особенностями недостаточно просто найти вакансию.
Необходим целый комплекс мероприятий, который требует
вовлечения и работодателя, и самого молодого человека,
иегосемьи.Большинствосотрудниковсментальнымиосо
бенностями могут работать только неполный рабочий день
несколько раз в неделю. Работодателю необходимо будет
создать такому сотруднику условия труда, соотнесенные
сегоиндивидуальнойпрограммойреабилитации,чтоподра
зумеваетадаптациюрабочегоместаипересмотркругаобя
занностейвсоответствиисеговозможностями.И,чтоочень
важно,компаниипотребуетсяназначитьособомусотруднику
наставника.Насколькосильноемупридетсяконтролировать
своего подопечного, будет понятно в каждом конкретном
случае, однако сопровождение в процессе трудоустройства
и трудовой деятельности требуется всем без исключения
людямсментальнымиособенностями.

— А что должно входить в обязанности индивидуаль-

ного наставника, которого человеку с ментальными осо-

бенностями назначает работодатель на время прохожде-

ния практики, стажировки или постоянно?

—Функции наставника, курирующего сотрудника с син
дромом Дауна, должны включать объяснение подопечному
егослужебныхобязанностейиправилвнутреннегораспоряд

Выездное занятие медиалаборатории Даунсайд Ап в гончарной мастерской творческого объединения «Круг»
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ка,составлениеихперечняипредоставлениеэтогоперечня
в письменном виде, контроль за соблюдением распорядка
и общепринятых правил поведения в коллективе. Также
наставникопределяетобъемисодержаниетрудовойнагруз
кидлясвоегоподопечного,выдаетемузадания,контролиру
еткачество,точностьисвоевременностьихвыполнения.При
необходимости от наставникаможет потребоваться состав
ление наглядных (с краткими пометками и фотоиллюстра
циями) инструкций для выполнения определенных заданий.
Ну и конечно, наставник не останется в стороне, если его
подопечныйпопадетвкакуютонештатнуюситуацию,спро
воцируеткакиеторазногласияит.д.

— Кто же поможет самому наставнику, другим сотруд-

никам компании и ее руководителям разобраться в том, 

как правильно взаимодействовать с людьми с синдро-

мом Дауна, какие условия труда им надо создать, какая 

работа им подходит?

—ВомногихНКО,которыеподдерживаютлюдейсинва
лидностью,в томчислевнашемфонде,есть специалисты,
которые как раз этим и занимаются. Каждому кандидату
на участие в проектах по трудовой занятости мы назнача
ем индивидуального куратора— педагогаЦентра сопрово
ждения семьи Даунсайд Ап, который будет сопровождать
молодого человека с синдромом Дауна во время практи
ки в компании. Это ускорит включение новых сотрудников
вколлективипоможетнаставникамоткомпанииправильно
организоватьработупрактикантов.

Функционалсопровождающегопедагогавключаетобъяс
нениеизакреплениеправилповеденияпрактикантоввроли
сотрудников; обсуждение особенностей служебных взаимо
отношений; закрепление у практикантов навыков самосто
ятельного общения с руководителем (как спросить чтото
у наставника, сообщить о выполнении заданияили ошибке
приеговыполнении,попроситьразъяснитьчтото,есливоз
никли затруднения, и т. д.); проведение ежемесячных заче
товпоосвоениюпрактикантаминавыковработывкомпании;
поэтапную отработку самостоятельного приезда практикан
товнаработуисработы,решениедругихорганизационных
моментов; помощь наставнику во взаимодействии с прак
тикантами,объяснениеособенностейповедениякаждогоиз
молодыхлюдей;обсуждениеснаставникомобъемаисодер
жаниязаданий,посильныхдляних.

Специалисты Даунсайд Ап разработали и применяют на
практикеметодику, позволяющую людям с синдромомДауна
успешно адаптироваться в коллективе, научиться выполнять
своиобязанностииследоватьправилам,принятымвкомпании.

Потенциальномуработодателюследуетиметьввиду,что
от момента принятия решения о возможном трудоустрой
стве человека с синдромом Дауна и обращения к нам за
методическойподдержкойэтогопроцессадоофициального
трудоустройствавкомпаниюможетпройтиоколополугода.
Нестоитторопитьсяисразуофициальнооформлятьтакого

сотрудника—емуиегосемьенеобходимовремя,чтобыпри
нятьвзвешенноерешение.

Деятельность, направленная на адаптацию кандидата,
будетсостоятьизтрехосновныхэтапов:подготовительного,
этапапрохожденияпрактикииэтапастажировки.

На подготовительном этапе мы подберем кандидатов,
обсудим с работодателем, как адаптировать их будущее
рабочееместо и обязанности, а также проведем необходи
мое обучение сотрудников компании. Работодателю потре
буется назначить наставника из числа своих служащих,
который будет индивидуально курировать потенциального
сотрудника.

Следующийэтап—поддерживаемаяпрактика.Этоочень
важное время, которое позволит человеку с синдромом
Дауна привыкнуть к новой обстановке, включиться в рабо
чийколлектив,научитьсяхорошовыполнятьсвоюработу.На
этомэтапе,какяужеговорила,потенциальномусотруднику
потребуется постоянное присутствие сопровождающего—
педагога Даунсайд Ап, который будет не только оказывать
емунеобходимуюпомощьиподдержку,ноинаучитнастав
никаидругихсотрудниковкомпанииправильновыстраивать
отношениясним.

Обычнопопрошествиидвухмесяцевстановитсяпонятно,
какиеобязанностипотенциальныйсотрудникдействительно
сможетвыполнять,какойуровеньсопровожденияемупотре
буетсявдальнейшем,сможетлионсамдобиратьсядорабо
тыит.д.Есликомпания,практикантиегосемьяготовыпро
должать сотрудничество, то можно перейти к следующему

СпециалистыДаунсайдАпразработалииприменяютнапрактике
методику,позволяющуюлюдямссиндромомДаунауспешно
адаптироватьсявколлективе,научитьсявыполнятьсвоиобязанности
иследоватьправилам,принятымвкомпании.

В гончарной мастерской.
Марина Маштакова пробует себя в профессии керамиста
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Еслиеще10–15летзанятостьинвалидовсментальныминарушениями
наоткрытомрынкетрудавоспринималаськакнечтонереальное,тосейчас
появляютсякомпании,готовыепринятьихнаработу.

этапу,накоторомкандидатполучаетстатусстажера.Теперь
потенциальный сотрудник работает без постоянного сопро
вожденияпедагога,толькоподруководствомсвоегонастав
ника.После окончания стажировки компания, стажер и его
семьяпринимаютрешениеовозможноститрудоустройства.

Для наглядности свои рекомендации партнерам по про
ектамтрудоустройствамыоформиливвидетаблицы,ското
ройчитателимогутознакомитьсяниже.

— Понятно, что людям с ментальной инвалидностью 

трудно составить конкуренцию на открытом рынке труда 

обычным соискателям. И все же, как вы считаете, поче-

му ситуация с трудовой занятостью людей с синдромом 

Дауна и другими ментальными особенностями в нашей 

стране развивается так медленно? Что реально может на 

нее повлиять?

—ДонедавнеговременивРоссиибольшинствовзрослых
людей с ментальными особенностями жили либо с родите
лями,либовпсихоневрологическихинтернатах.Даисейчас
они еще недостаточно интегрированы в общество: живут,
учатся,общаются,проводятдосугвсвоемузкомкругу.Это
мешаетвсемнамвполноймереосознать,чтолюдисмен
тальнымиособенностями—это неотъемлемая часть обще
ства; что они не только могут работать, но работа для них
необходима.

Нельзя сказать, что ситуация совсемнеменяется клуч
шему.Еслиеще10–15летназадразговорыозанятостина
открытом рынке труда для ментальных инвалидов воспри
нимались как нечто нереальное, то сейчас, как мы видим,
появляются компании, готовые взять их на работу. Однако
продуманная, реально действующая программа по обеспе
чениютрудовойзанятостилюдейсментальнымиособенно
стями пока попрежнему отсутствует. В службах занятости

нет подходящих вакансий, которые учитывали бы их воз
можности и пожелания, государство практически не сти
мулирует бизнес принимать их на работу. В свою очередь,
у потенциальных работодателей часто присутствуют зани
женныеили,наоборот,завышенныеожиданияотносительно
возможностейтакихлюдей.Работодателинеучитывают,что
всемсотрудникамсментальнымиособенностямиобязатель
но требуется сопровождение на начальном этапе трудовой
деятельности, а в дальнейшем— постоянное кураторство
и внимательное отношение. Пока трудоустройство людей
с синдромом Дауна воспринимается компаниями исключи
тельно в рамках благотворительности, трудно ожидать, что
ониизменятотношениекпроблеменаставничества,пойдут
нато,чтобынепростовнестиеговслужебныеобязанности
конкретногосотрудника,ноиреальновыделитьемурабочее
времядляэтойдеятельности,атакжедоплачиватьнаставни
ку за выполнение дополнительных обязанностей. Без этого
не удастся обеспечить неизменное присутствие наставника
рядом с особым сотрудником, то есть выполнить одно из
основных условий успешной трудовой деятельности чело
векасментальнойинвалидностью.Компания,котораяберет
на работу такого человека, должна понимать: она не про
сто заполняет вакансию, а выполняет социальную миссию!
Однакоянесомневаюсь,чтопостепенноэтопониманиепри
дет комногимпотенциальнымработодателями тогдаситу
ация в сфере трудоустройства людей с синдромом Дауна
будетразвиватьсягораздодинамичнее.

Правда,естьещеоднасерьезнаяпроблема.Речьобосо
бом российском менталитете. К сожалению, мы привыкли
нетолькоделитьработунапрестижнуюинепрестижную,но
и строить свое отношение к конкретному человеку в зави
симости от того, кем (а не как!) он работает.Практические

Группа профориентации Даунсайд Ап в полиграфической мастерской «Трафарет»
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последствия этого предубеждения ощущаются во всем.
Работодателям оно мешает адекватно оценить потенциал
человекасментальнымиособенностями,еговозможнуюроль
вколлективеито,какотнесутсякналичиютакогосотрудника
клиенты.Ародителиособыхмолодыхлюдейвбольшинстве
своем уверены, что собирать тележки в супермаркете или
перестилать белье в гостинице— работа настолько непре
стижная, что заниматьсяеюунизительно…Однажды,буду
чи в командировке вСША, я разговаривала с одной очень
обеспеченной женщиной, воспитывающей взрослую дочь
ссиндромомДауна.Икакразвовремянашегоразговораей
сообщили, что девушку приняли на работу вМакдональдс,
гдеейпредстоитмытьполы.Какжеонарадоваласьзасво

его ребенка! Ей и в голову не приходило, что для когото,
темболеедля членаобеспеченной семьи, быть уборщицей
можетбытьделомзазорным.Наоборот:зазорно,когдачело
векбездельничаетиливыполняетсвоюработуспустярукава,
аработатьдобросовестноикачественноналюбойдолжно
стипочетно!Вотубеждение,которогонамвРоссииоченьне
хватает.Хотявполневозможно,чтоименнолюдисменталь
ными особенностями, постепенно становясь частью нашей
производственноэкономической жизни, помогут изменить
общественное мнение относительно важности и престижа
любогодобросовестноготруда.

Федя Богданов знакомится с процессом трафаретной печати
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Деятельность Исполнитель Описание

Этап инициации проекта

Переговоры БФ«Синдромлюбви»
иКомпания

Наэтомэтапедолжныбытьдостигнутыдоговорен
ностипоключевыммоментамтрудоустройствапотен
циальногосотрудника.«Синдромлюбви»предоставит
Компанииинформациюопроекте,собеихсторонбудут
назначеныответственныеисогласованпредваритель
ныйпландействий

Подготовительный этап — 8 недель

Анализвакансий ДаунсайдАп СпециалистыДаунсайдАппосетятрабочиеместа,
которыеКомпанияготовапредоставить

Выборкандидатов ДаунсайдАп СпециалистыДаунсайдАпподберутпотенциальных
кандидатовдляпрактикивКомпании

Разработка
рекомендацийпо
адаптациирабочего
места

ДаунсайдАп СпециалистыДаунсайдАпразработаютпредложения
ирекомендациипоподготовкесредыимодификации
обязанностейдлякандидатовнатрудоустройство
всоответствиисихиндивидуальнымивозможностями

Выборнаставников Компания Компанияназначитнаставников(индивидуального
наставникадлякаждогокандидата)изчисласотрудни
ковкомпании,которыебудуткурироватьдеятельность
кандидатоввовремяпрактикиистажировки

Адаптациярабочего
места

ДаунсайдАпиКомпания НаосноверекомендацийспециалистовДаунсайдАп
рабочиеместаиобязанностибудутадаптированы
сучетоминдивидуальныхвозможностейконкретных
кандидатов

Подготовкакандидатов
напрактикуиихсемей

ДаунсайдАп СпециалистыДаунсайдАпорганизуютрегулярнуюкон
сультационнуюподдержкумолодыхлюдейиихродителей

Ознакомительная
экскурсия

БФ«Синдромлюбви»,
БФ«ДаунсайдАп»иКомпания

Совместнымиусилиямибудеторганизованаэкскурсия
вКомпаниюдлякандидатовнапрактикуиихсемей

Информирование
сотрудниковкомпании

БФ«Синдромлюбви»,
БФ«ДаунсайдАп»иКомпания

Длясотрудниковкомпаниибудетпроведентренинг,
тематикакоторогобудетохватыватьвопросы,касающи
есяособенностейтрудоустройствалюдейссиндромом
Дауна,необходимыхзнанийотом,каклучшевзаимо
действоватьстакимилюдьми.Тренингпредполагает
использованиевидеоифотоматериалов,рассмотрение
зарубежногоопытаподобногородаит.д.

Обучениенаставников ДаунсайдАп Длянаставниковбудуторганизованыконсультации
иразработаныконкретныерекомендации,которые
помогутрешитьспецифическиевопросыорганизации
работыссотрудникамиссиндромомДауна

Подготовкаиподписание
договоров

Компания,
БФ«Синдромлюбви»

Компанияподпишетдоговорыскандидатами
опрохождениипрактикивкомпании

Спецпроект
Порядок осуществления проектов по трудоустройству людей с синдромом Дауна
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Поддерживаемая практика — 8 недель

Прохождение
поддерживаемой
практики

ДаунсайдАпиКомпания Впрактикепримутучастиеодиндвамолодыхчеловека
ссиндромомДауна.Практикабудетпродолжаться
втечениедвухмесяцев,режимработы—одиндва
разавнеделюпочетырепятьчасоввдень

Сопровождениепрактики
иподдержканаставников

ДаунсайдАп ВпроцессепрактикиспециалистДаунсайдАпбудетпро
водитьнарабочемместеконсультациидлянаставников
(индивидуальныйнаставникдлякаждогопрактиканта)

Стажировка — 8 недель

Прохождениестажировки БФ«Синдромлюбви»,
БФ«ДаунсайдАп»иКомпания

Решениеостажировкеиеепродолжительности
принимаетсяпослепрохожденияпрактики

Сопровождение
стажировки

ДаунсайдАп Сопровождениекандидатов:наставникиоткомпании
(индивидуальныйнаставникдлякаждогостажера)

Поддержкастажеров,
ихсемейинаставников

ДаунсайдАп ДаунсайдАппродолжитконсультироватьучастников
процессаодинразвнеделюи/илипомеренеобходи
мости

Анализ результатов и дальнейшая работа в компании — 4 недели

Анализрезультатов БФ«Синдромлюбви»,
БФ«ДаунсайдАп»иКомпания

Совместноепроведениеанализаприобретенногоопыта.
Разработкарекомендацийдляпоследующихпроектов
попрофориентации

Дальнейшаяработа
вкомпании

Компания,семья Компаниясовместносостажеромиегосемьейпримет
решениеовозможностииусловияхегодальнейшей
работывкомпании

Маша Будина на мастер-классе в кулинарной студии
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Правовые особенности трудоустройства 
людей с инвалидностью

Каждый человек в России имеет право на труд в усло-

виях, отвечающих требованиям безопасности и гигиены, 

на вознаграждение за труд без какой бы то ни было дис-

криминации и не ниже установленного федеральным 

законом минимального размера оплаты труда, а также 

на защиту от безработицы. Теоретически людям с инва-

лидностью эти права гарантированы законом точно так 

же, как и всем остальным гражданам. Однако на практи-

ке трудоустройство инвалидов, особенно с нарушениями 

интеллекта, — дело совсем не простое.

О законодательных нормах и правилах, которые нужно 

знать самим соискателям с инвалидностью, специали-

стам НКО, оказывающим инвалидам поддержку в трудо-

устройстве, а также потенциальным работодателям, мы 

поговорили с Марией Ларионовой — юристом, старшим 

преподавателем кафедры правовых дисциплин и мето-

дики преподавания права Пермского государственного 

гуманитарно-педагогического университета, автором 

брошюры «Права людей с инвалидностью: теория, зако-

нодательство, практика».

— Мария Александровна, для начала давайте разбе-

ремся, действительно ли каждый человек с инвалид-

ностью может реализовать свое право на труд. Дело 

в том, что с целью защиты прав людей с нарушения-

ми интеллекта их в большинстве случаев в судебном 

порядке лишают дееспособности. А недееспособный 

человек ведь не имеет права подписывать документы, 

в том числе трудовой договор. Значит, он не может быть 

трудоустроен? Или это не так?

—Отчасти это так.Действительно, для некоторых про
фессий и занимаемых должностей установлены ограниче
ния,связанныесдееспособностьюграждан.Например,для
учителей, летчиков, гражданских и муниципальных служа
щихинекоторыхдругихпрофессий,которыенапрямуюука
занывнормативныхактах.Виныхслучаях, еслив законе
нетпрямогозапрета,тоограничениеилилишениедееспо
собностинеявляетсяправовымоснованиемдлярасторже
нияилиотказавзаключениитрудовогодоговора.

Согласност.20ТрудовогокодексаРФ,физическиелица,
достигшие восемнадцатилетнего возраста, но ограничен
ныевдееспособности,имеютправо, списьменногосогла
сия попечителя, заключать трудовые договоры. Согласно
той же статье, от имени физических лиц, лишенных дее
способности, трудовой договор подписывает его опекун.
Какмывидим,законодательдостаточнолояльноотносится
к вопросам трудоустройства и трудовой деятельности лиц
с ментальной инвалидностью и не лишает их возможно

ститрудитьсявразличныхсферах,заисключениемпрямо
запрещенныхзаконом.

— Чем отличается с точки зрения закона поиск вакан-

сий на открытом рынке труда для человека с инвалид-

ностью и без нее?

— Законодатель никаким образом не разграничива
ет порядок поиска работы для лиц с инвалидностью или
без таковой. Единственным исключением является трудо
устройство через центр занятости, поскольку лица с инва
лидностью включаются в специальный реестр как соис
катели с инвалидностью. На сегодняшний день определен
кругработодателей,которыедолжныквотироватьрабочие
места для лиц с инвалидностью. Соответственно, такой
соискательбудетнаправлятьсянасобеседованиекработо
дателюпоспециальнойквоте.

— Во многих городах есть социально ориентиро-

ванные некоммерческие организации, готовые помочь 

инвалиду в поиске работы. А если такой организации 

поблизости нет?

—Савгуста2018г.введеноновоепонятие«сопровожде
ниепритрудоустройстве»,подкоторым,согласноПриказу
Минтруда России от 03.08.2018№ 518н «Об утверждении
федерального государственного стандарта государствен
нойуслугипоорганизациисопровожденияприсодействии
занятости инвалидов» (начало действия документа —
02.09.2018),понимаетсягосударственнаяуслуга,предостав
ляемая незанятым инвалидам, нуждающимся в оказании

ИнтервьюобозревателяДаунсайдАп
Н. Ю. ИвановойсМ. А. ЛарионовойМария Ларионова
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индивидуальной помощи в виде организации сопровожде
ния при трудоустройстве, с учетом рекомендаций, содер
жащихся в индивидуальной программе реабилитации или
абилитации(далееИПРА),разрабатываемойфедеральным
учреждением медикосоциальной экспертизы. Услуга ока
зываетсяслужбамизанятости.

Для того чтобы получить данную услугу, необходимо
обратитьсявслужбузанятостиинаписатьзаявление.Подать
заявление можно разными способами: при личном обра
щении в государственное учреждение службы занятости
населения, черезМФЦ, почтовой связью, с использовани
емсредствфаксимильнойсвязииливэлектроннойформе,
в том числе с использованием Единого портала, регио
нального портала или «личного кабинета» в федеральной
государственной информационной системе «Федеральный
реестринвалидов».

Предоставление государственной услуги осуществляется
вотдельныхспециальнооборудованныхпомещениях,обеспе
чивающихбеспрепятственныйдоступлицсинвалидностью.

Непосредственносамосопровождениепритрудоустрой
ствеможетосуществлятьсянадоговорнойосновенегосудар
ственнымиорганизациями, в томчиследобровольческими
(волонтерскими) организациями, которыев установленном
законодательствомРоссийскойФедерациипорядкевправе
оказывать соответствующие услуги. Указанные организа
циипривлекаются кданномувидудеятельностинепосред
ственнослужбамизанятости.

Важно отметить, что решение о предоставлении соискате
лю с инвалидностью сопровождения при трудоустройстве
принимается государственным учреждением службы заня
тостинаселениясучетомсведений,содержащихсявИПРА
(об имеющихся у него ограничениях жизнедеятельности,
о показанных или противопоказанных видах трудовой дея
тельности,рекомендуемыхусловияхтруда),ирекомендации
федерального учреждения медикосоциальной экспертизы
о нуждаемости инвалида в сопровождении при содействии
занятости, выданной по результатам анализа характера
иусловийтрудавпредлагаемыхинвалидувакансиях.

Вцелях получениярекомендациифедерального учреж
дениямедикосоциальнойэкспертизыонуждаемостиинва
лида в сопровождении между государственными учреж
дениями службы занятости населения и федеральными
учреждениямимедикосоциальнойэкспертизыобеспечива
ется информационное взаимодействие. Информационное
взаимодействие государственных учреждений службы
занятостисфедеральнымиучреждениямимедикосоциаль
ной экспертизы при принятии решения о предоставлении
инвалиду государственной услуги осуществляется в соот
ветствии с Приказом Министерства труда и социальной
защитыРоссийскойФедерацииот16.11.2015№872н«Об
утвержденииПорядка,формыисроковобменасведениями
междуорганамислужбызанятостиифедеральнымиучреж
дениямимедикосоциальнойэкспертизы».

Соискательсинвалидностьювправепособственнойини
циативепредставитьИПРА,выданнуюфедеральнымучреж
дением медикосоциальной экспертизы. В случае непред
ставления ИПРА государственное учреждение службы
занятости населения осуществляет запрос содержащихся
вИПРА сведений, которые представляются в электронной
формесиспользованиемединойсистемымежведомствен
ногоэлектронноговзаимодействия.

— Назовите, пожалуйста, наиболее важные, на ваш 

взгляд, нововведения в сфере трудоустройства людей 

с инвалидностью, предпринятые за последние два-три года.

— В настоящее время из трудового законодательства
исключенопонятие«нерабочаягруппаинвалидности».Это
очень важный момент, который необходимо учитывать
иприразработкеиндивидуальнойпрограммыреабилитации
иабилитации,ипритрудоустройстве.Теперьдляинвалида
основаниядляотказавприеменаработупрактическитакие
же,какидлялицбезинвалидности:отсутствиевакантных
мест, несоответствие профессиональной подготовки или
квалификацииидр.Тоестьсамопосебеналичиеинвалид
ности не является основанием для отказа при приеме на
работу.Отказможетбытьобжаловантакженаобщихосно
ванияхлибовадминистративномпорядке,либовсудебном
порядкевсоответствиисост.64ТКРФ.

Приэтомнадопонимать,чтомогутбытьиправомерные
отказыинвалидувтрудоустройстве.Это,вчастности,запрет
назанятиедолжностивсоответствиисзаконом.Например,
запрет на занятие педагогической деятельностью при
наличии ряда заболеваний (Приказ Минздравсоцразвития
Россииот12.04.2011№302н,ред.от05.12.2014).

Еще ряд важных нововведений связан с оформлением
индивидуальной программы реабилитации и абилитации.
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Этот документ необходим для учета особых потребностей
соискателясинвалидностьюисозданиядлянегоспециаль
ныхусловийтруда.Судяпомногочисленнымпримерамиз
практикитрудоустройствалюдейсинвалидностью,работо
дателинепонимают,какпользоватьсятемирекомендация
ми, которые прописаны вИПРА.Причем проблемы возни
каютитогда,когдаэтихрекомендацийсовсемнет,ивтом
случае,еслионисформулированыбезучетаиндивидуаль
ныхпотребностейчеловека.Такчтоправильноеоформле
ниеИПРА—ключкполномусоблюдениюправсоискателя
синвалидностью.

Термин «Индивидуальная программа реабилитации
и абилитации» был введен на основании Федерального
закона от 01.12.2014№ 419ФЗ «О внесении изменений
вотдельныезаконодательныеактыРоссийскойФедерации
повопросамсоциальнойзащитыинвалидоввсвязисратифи
кациейКонвенцииоправахинвалидов».Соответствующие
поправкибыливнесенывФедеральныйзакон«Осоциаль
нойзащитеинвалидоввРоссийскойФедерации».

ИПРАопределяетсякаккомплексоптимальныхдляинва
лидареабилитационныхмероприятий, включающийв себя
отдельныевиды,формы,объемы,срокиипорядокреализа
циимедицинских,профессиональныхидругихреабилитаци
онныхмер,направленныхнавосстановление,компенсацию
нарушенных функций организма, а также на формирова
ние, восстановление, компенсацию способностей инвали
даквыполнениюопределенныхвидовдеятельности(ст.11
Федеральногозаконаот24.11.1995№181ФЗ«Осоциаль
нойзащитеинвалидоввРоссийскойфедерации»).

13июня2017г.МинтрудРоссииПриказом№486нутвер
дилновыйпорядокразработкиИПРА.Этотпорядоквступил
в силу с 12 августа 2017 г.ИПРиИПРА, выданныеранее
этой даты, могут продолжать действовать до истечения
срока,накоторыйонибылиразработаны.

— Что нового было включено в ИПРА?

—НовыепозициивИПРАприправильномиспользова
ниимогут способствовать защите правинвалида, который
решил трудоустроиться, и в то же время помочь работо
дателю создать для такого сотрудника оптимальные усло
виятруда.Вопервых,вИПРАуказываетсяналичиестажа,
квалификация,класс,разряд,чтоувеличиваетконкуренто
способностьинвалидакаксоискателя.Такжеуказывается,
состоит ли человек на учете в центре занятости населе
ния. Далее, в ИПРА введены очень интересные позиции
о потенциале и прогнозе реабилитации и абилитации. То
есть указывается, при каких условиях и на какой уровень
трудоспособности может выйти человек. Кроме того, при
разработкеИПРАонставитсявизвестностьовозможности
трудоустройствачерезцентрзанятости.

— А что означает новая графа в ИПРА — «производ-

ственная адаптация»?

— Речь идет о социальнопсихологической и социаль
нопроизводственной адаптации. Если у инвалида в ИПРА

указана необходимость социальнопсихологической адап
тации, это будет означать не только то, что он нуждает
ся в соответствующей помощи и поддержке, но и то, что
необходимо определенным образом поработать с трудо
вым коллективом, особенно если раньше в коллективе не
былолюдейстакойинвалидностью.Этонеобходимодаже
врамкахнормэтическогоповедения.Кстати,вэтойграфе
указывается конкретный срок, необходимый для процесса
адаптации.Ипосколькууработодателяневсегдаестьопыт
решенияадаптационныхзадач,вИПРАможновписать,что
требуется привлечь к их решению специализированные
некоммерческие организации, которые могли бы ознако
мить трудовой коллектив с необходимой информацией об
инвалидностиивзаимодействиисособымсотрудником.

Чтокасаетсясоциальнопроизводственнойадаптации—
здесьречьидетопредоставленииновомусотрудникуинва
лидунакакойтопериоднаставникасостороныработодате
ля,которыйпоможетемуосвоитьслужебныеобязанности.
Таким образом, для соискателя с инвалидностью предпо
чтительно,чтобывИПРАбылоотмечено,чтооннуждается
в социальнопсихологической и социальнопроизводствен
ной адаптации, пусть даже эта рекомендация будет дана
коротко, одним словом, без подробностей. Дальше можно
будетобговоритьконкретныемерыподдержкиужесрабо
тодателем. Еслиже вИПРА прописаны конкретныемеры,
асоискательнебудетнуждатьсявчастиизних,тоонможет
написать заявление об отказе от этих излишних мер под
держки.Этоосвобождает работодателяот обязанностиих
оказывать,атрудоваяинспекцияприпроверкеприметэто
ксведению,ипретензийподанномуповодунебудет.Таким
образом,конфликтаинтересовневозникнет.

ВИПРАвведеныоченьинтересныепозицииопотенциалеипрогнозе
реабилитациииабилитации.Тоестьуказывается,прикакихусловиях
инакакойуровеньтрудоспособностиможетвыйтичеловек.

Дима Зыков в мастерской по производству сувенирной продукции
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Спецпроект
— Какие еще пункты ИПРА, на ваш взгляд, требуют 

пояснений?

— Их несколько. В частности, при заполнении ИПРА
уинвалидаберетсясогласиенаобращениекнемуорганов
занятостивцеляхоказанияемусодействиявтрудоустрой
стве.Следуетпояснить, что здесьвсе зависитотжелания
человека с инвалидностью: он может дать свое согласие
илиотказатьсяотданнойуслуги.

Далее.ВИПРАуказываетсястепеньвыраженностистой
ких нарушений функций организма человека. Это могут
бытьпроблемысопорнодвигательнымаппаратом,сдыха
тельной системой, с сердечнососудистой системой, нару
шениязрения,слуха,интеллектаит.д.(всегопредусмотре
но18позиций).

В зависимости от указанных нарушений даются реко
мендациипооснащениюспециальногорабочегоместадля
инвалида.ВэтомпунктеИПРА,ксожалению,предусмотре
новсегочетырепозиции:условияоснащениярабочихмест
дляинвалидовпослуху,позрению,сопорнодвигательны
минарушениямиичетвертаяпозиция—«синымивидами
нарушений».

Хочу подчеркнуть: рекомендации по данному пункту
должны быть максимально конкретными, чтобы работода
тель понимал, что именно от него требуется, в противном
случаеемупрощевообщененаниматьинвалиданаработу,
чемподставлять себяпод ударразличныхпроверок, кото
рыемогутпосвоемурасценитьнедостаточночеткуюреко
мендациюИПРАпооснащениюрабочегоместа.

— Какая же все-таки формулировка в графе ИПРА 

про оснащение рабочего места будет оптимальной для 

того, чтобы и права работника соблюсти, и работодате-

лю не поставить непосильной задачи?

—Всезависитотиндивидуальныхпотребностейработ
ника с инвалидностью. Если рекомендация будет недоста
точно конкретной, появится вероятность, что формально
работодательеевыполнит,ачеловексинвалидностьювсе
равно не сможет работать. Для лиц с ментальными нару
шениямиэтоособенноважно.Известно,чтоонинуждают
сявнавигациикаждогодействиянарабочемместе,ивот
именно так и должно быть записано в ИПРА. Правда, не
каждыйработодательсможетобеспечитьвыполнениетакой
рекомендации. Значит, тем более следует своевременно
поставитьточкинад«и»вэтомвопросе,покачеловекеще
неприступилкработе.Ксожалению,внормативномдоку
менте,которымрегламентируется,какименнодолжныбыть
оборудованы рабочие места для сотрудников с теми или
иными видами инвалидности (ПриказМинтруда России от
19.11.2013№685н),практическиничегонесказанообусло
вияхтрудадлялюдейсинтеллектуальныминарушениями.

Кстати, если, допустим, старшеклассник или учащийся
колледжа с инвалидностью проходил практику в какойто
организации и эта организация готова взять его на рабо
ту, представительработодателяможетбытьприглашенна
заседаниеМСЭ,чтобыучаствоватьвформированииИПРА
(справомсовещательногоголоса).Такжевэтомпроцессе
могут участвовать специалисты медицинских учреждений,
государственных внебюджетных фондов, государственной
службы занятости населения. Инвалид или его представи

Даша Муханова за упаковкой дидактических материалов в Даунсайд Ап
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тель решает, кого следует пригласить, чтобы ИПРА была
сформулирована с максимальным учетом запросов и воз
можностейчеловека.

ЕслижеИПРАвсетакинеустраиваетгражданина(допу
стим, не все его пожелания были учтены, указана более
жесткая степень ограничений и т. д.), он может в течение
месяца обратиться с соответствующим письменным заяв
лением в центральное бюро МСЭ или в то бюро, где ему
выдали ИПРА. Чтобы более четко и аргументированно
сформулироватьсвоипретензии,надоиметьввиду,чтоза
инвалидом закреплено право получить на руки не только
акт освидетельствования, но и протокол заседания бюро
МСЭ.ТакжевсерешенияирекомендацииМСЭмогутбыть
обжалованывсудебномпорядке.Хотясначалавсежереко
мендуетсявадминистративномпорядкеобратитьсяввыше
стоящуюорганизациюМСЭ.Второйвариант—когдачело
векнесогласенсИПРАвцеломипротивтого,чтобыона
былареализована.Тогдаотнееможноотказаться,написав
в простой письменной форме заявление в вышестоящую
организацию МСЭ. В этом случае ИПРА не будет внесе
на в единый федеральный реестр и не будет направлена
ворганизации,которыедолжнызаниматьсяеереализаци
ей.Сдругойстороны,человекможетотказатьсянеотИПРА
вцелом,атолькоотконкретныхмерреабилитации.

— А если все же, несмотря на желание челове-

ка с инвалидностью получить работу, ему не удалось 

добиться изменения степени ограничений, указанных 

в ИПРА, и там осталась формулировка о третьей степе-

ни ограничений в осуществлении трудовой деятельно-

сти? Можно ли этот факт проигнорировать?

—Надо понимать, что подразумевается под этой фор
мулировкой. Если в ИПРА (ИПР) указана третья степень
ограничений, при которой трудоспособность утрачивается
от 80 до 100 %, но есть медицинские показания, соглас
но которым у человека сохранена способность к выполне
ниюэлементарнойтрудовойдеятельностисозначительной

помощью других лиц, работодателю следует действовать
в соответствии с рекомендациями ИПРА — например,
перевести работника на надомный труд (ПриказМинтруда
Россииот17.12.2015№1024н).Еслижеинвалидуустанов
ленатретья(илидажевторая)степеньограничений,нопри
этомуказанонаневозможность(противопоказанность)осу
ществлениятрудовойдеятельности,тоэтоявляетсяправо
вым основанием для расторжения трудового договора по
п.5ч.1ст.83ТКРФилидляотказавприеменаработу.
Однакоеслиработодательсогласенпредоставитьрабочее
местотакомучеловеку,асамсоискатель,всвоюочередь,
уверен, что он справится с работой, то эти ограничения,
указанныевИПРА,небудутпрепятствием.

Нужно иметь в виду, что любые рекомендации в этой
графе необязательны к исполнению людьми с инвалидно
стью.Ноониобязательныдляработодателя.Прижелании
и возможности люди с инвалидностью могут игнориро
вать те или иные рекомендации или вообще не предъяв
лятьИПРАпритрудоустройстве—этоихправо,ихвыбор.
Однакотакоерешениецелесообразнооформитьнадлежа
щимобразом.Этоможносделать,подавсоответствующее
заявлениеработодателюотом,чтоработникотказывается
илиненуждаетсявсозданиитакихтоспециальныхусловий
для надлежащего исполнения своих трудовых обязанно
стейуэтогоработодателя.Заявлениепишетсявсвободной
форме,остаетсяуработодателяислужитдоказательством
его права не создавать специальные условия труда, он
будетосвобожденотответственностизавыполнениесоот
ветствующихрекомендацийИПРА,чтоследуетизч.7ст.11
Закона№181ФЗ.

Приэтомследуетзнать,чтосуществуетпереченьработ,
привыполнениикоторыхпроводятсяобязательныепредвари
тельныеипериодическиемедицинскиеобследованияработ
ников (Приложение№ 2 к Приказу Минздравсоцразвития
РФот12.04.2011№302н).Обследованиядолжныподтвер
дить,чтоработникнеимеетмедицинскихпротивопоказаний
кданномувидудеятельности.Выполнениеэтоготребования
обязательноидляработодателя,идляработника.

— Предусматривается ли законом какая-либо ком-

пенсация работодателю расходов, связанных с обору-

дованием квотированных рабочих мест для инвалидов, 

а также с осуществлением мер социально-производ-

ственной адаптации? Например, сотрудник с менталь-

ной инвалидностью, как уже говорилось ранее, нужда-

ется в наставнике. Кто оплатит его работу?

— Работодателю может быть представлена денежная
компенсациянаоборудованиерабочегоместадляработни
касинвалидностью.Онавыплачиваетсяизбюджетасубъек
таРФ.Соответственно,каждыйсубъектРФсамостоятельно
устанавливаетобъемсоответствующейкомпенсации.

Относительнонаставниканаработе.Еслитакойнастав
никдляадаптациинарабочемместепредоставляетсярабо
тодателем самостоятельно, то и оплата наставничества
производится работодателем. Если работник имеет реко
мендациивИПРАонеобходимостисопровожденияпритру
доустройствеиобратилсявслужбузанятости,товданном
случаеэтобудетотноситьсякгосударственнойуслуге,кото
раяоплачиваетсяизбюджетныхсредств.

Арина Ипатова в роли личного секретаря
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ежегодного основного оплачиваемого отпуска, исчисления
трудовогостажаидругихтрудовыхправ.

Для работников с инвалидностью устанавливается
особый режим трудового времени. Согласно положениям
абз.4ч.1ст.92ТКРФ,ч.3ст.23Закона№181ФЗпро
должительность рабочего времени для работников, явля
ющихсяинвалидами Iили II группы,недолжнапревышать
35часоввнеделюссохранениемполнойоплатытруда.

Продолжительность ежедневной работы (смены) для
инвалидов определяется в соответствии с медицинским
заключением, выданным в порядке, установленном феде
ральными законами и иными нормативными правовыми
актамиРФ(абз.4ч.1ст.94ТКРФ).

Если с учетом сказанного продолжительность рабочего
времениработникаинвалидабудетотличатьсяотобщихпра
вил, регламентирующих режим рабочего времени у данного
работодателя,втрудовойдоговорстакимработникомдолжно
бытьвключеноусловиеорежимеегорабочеговремениивре
мениотдыха.Данныйвыводследуетизабз.6ч.2ст.57ТКРФ.

— Люди с синдромом Дауна, как правило, не могут 

работать на условиях полной занятости. Каким образом 

их рабочее время может быть сокращено?

—Врамкахтрудовогозаконодательстваможетбытьуста
новленрежимнеполногорабочеговременипо соглашению
работника и работодателя, по инициативе работодателя,
атакжевсилутребованийзаконодательства(ч.5ст.74,ч.1,
2ст.93ТКРФ).

Так,например,посоглашениюмеждуработникомирабо
тодателемработникуможетустанавливатьсянеполноерабо
чее время по одному из следующих вариантов (ч. 1 ст. 93
ТКРФ):

1) неполный рабочий день (смена). При таком режиме
сокращается продолжительность работы за день (смену).
Например,работниквсменувместовосьмичасовтрудится
шесть,ноколичестворабочихднейостаетсятакоеже,как
ипривосьмичасовомрабочемдне;

2)неполнаярабочаянеделя.Притакомрежимесокраща
ется количество рабочих дней при неизменной продолжи
тельностирабочегодня(смены).Например,работникбудет
трудитьсянепятьднейвнеделюповосемьчасов,атолько
тридня;

3) смешанный режим. В этом случае сокращается как
продолжительностьрабочегодня(смены),такиколичество
рабочихднейвнеделю.

Принеполномрабочемвременидопускаетсятакжераз
делениерабочегодняначасти.

При работе на условиях неполного рабочего времени
оплата труда работника производится пропорционально
отработанномуимвременииливзависимостиотвыполнен
ногоимобъемаработ.

Работанаусловияхнеполногорабочеговремениневлечет
дляработниковкакихлибоограниченийпродолжительности

Спецпроект

Мастер-класс по изготовлению керамических колокольчиков. Педагог Даунсайд Ап Анастасия Калеушева и Ася Маховская
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Н. Ю. Иванова, обозревательДаунсайдАп

Не благотворительность, 
а взаимная выгода

Квотирование рабочих мест и выбор 
работодателей

В разных странах мира существует специальное законода
тельство, в соответствии с которым предприятия и органи
зацииобязанынаниматьнаработулюдейсограниченными
возможностями. Например, в Германии для всех компаний
со штатной численностью более 20 человек установлена
пятипроцентнаяквотапотрудоустройствулюдейсОВЗ.Еще
выше квоты в некоторых других европейских странах: во
Франции—6%(приштатеболее20человек),вИталии—
7%(приштатеболее50человек).

Обеспечение рабочими местами льготных категорий
граждан регламентировано на законодательном уровне
и в России. Нормы обязательного квотирования приведе
нывзаконе№181ФЗот24.11.1995.Впервойчастист.21
говорится: «Работодателям, численность работников кото
рых превышает 100 человек, законодательством субъекта
РоссийскойФедерации устанавливается квота для приема
наработуинвалидоввразмереот2до4процентовсредне
списочнойчисленностиработников.Работодателям,числен
ностьработниковкоторыхсоставляетнеменеечем35чело

векинеболеечем100человек,законодательствомсубъекта
Российской Федерации может устанавливаться квота для
приеманаработуинвалидоввразмереневыше3процентов
среднесписочнойчисленностиработников».

Эти законодательные требования преследуют общую
цель: защищать права людей с инвалидностью, обеспечи
ватьимдоступкзанятостииучастиевэкономическойжизни.

Чтобы избежать штрафов за нарушение установлен
ных квот, государственные, а в некоторых странах (вклю
чаяРоссию)ичастныекомпаниивынужденысоблюдатьих.
Однако при этом работодатели, как правило, идут по пути
наименьшего сопротивления и гораздо охотнее нанимают
наквотированныерабочиеместалюдейсфизическимиили
сенсорными нарушениями, чем с интеллектуальными про
блемами. Связано это с тем, что, вопервых, поиск людей
сментальнойинвалидностью,которыемоглибыпрофессио
нальносправлятьсясработой,—нелегкаязадача.Вовторых
(и это, пожалуй, главное)— потенциальные работодатели
опасаются трудностей, которые им необходимо будет пре
одолеть при обеспечении таких соискателей специальными
условиямидляисполненияслужебныхобязанностейиадап
тациивколлективе.

Внашейстранеэтитрудностиусугубляютсянедостатком
уработодателейсоответствующегоопыта,поэтомупроцент
людей с ограниченными интеллектуальными возможностя
ми, вовлеченных в трудовую деятельность, чрезвычайно
низок.НапрямуюэтокасаетсяилюдейссиндромомДауна.
ВРоссииизвестнылишьединичныеслучаиихофициально
го трудоустройства. Очевидно, что отечественным работо
дателямсложнонайтистратегию,позволяющуюобеспечить
таких работников всеобъемлющей и в то же время уважи
тельнойподдержкой.Сотрудникикомпанийчастонезнают,
чтопредставляютсобойлюдиссиндромомДауна,каксними
работать и общаться, и в результате возникают серьезные
проблемы с адаптацией, причем испытывает их не только
сотрудникинвалид,ноиколлектив,вкоторомоноказался.

Действительно,бизнессредавРоссииещеменьше,чем
взападныхстранах,подготовленадляпривлечениясотруд
ников с ограничениями в логическом мышлении, памяти
и коммуникации, к которым относятся люди с синдромом
Дауна. Им требуется больше времени и сил для обучения,
ихнеобходимоконтролироватьболеетщательно,чемработ
ников с сохранным интеллектом. Кроме того, значительная
часть таких людей зависит от родителей или опекунов во
многихвещах,важныхнетольковдомашней,ноиврабочей
среде. Все эти трудности являются серьезным препятстви
емприпринятиирешенийопредоставленииэтойкатегории
инвалидовквотированныхрабочихмест.

Аргументы для работодателей
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Спецпроект
Взгляд на трудоустройство людей 
с синдромом Дауна в контексте 
российской практики

Чтобы отношение бизнеса к найму сотрудников с синдро
мом Дауна изменилось, необходимо найти ответ на вопро
сы: какую фактическую ценность они могут представлять
дляорганизацииилипредприятияиможетлиэтаценность
превыситьвсенеудобстваисложности,связанныес трудо
устройствомчеловекасинтеллектуальныминарушениями?

В 2017 г. компания «Вурман ИнтернэшнлМоскоу» при
няланаработуГригория—молодогочеловекассиндромом
Дауна.Отвечаянавопрос:«Чтовыпоняли,работаяслюдьми
ссиндромомДауна?»—АлександраГоловина,главаотдела
маркетинга и коммуникаций, инициатор проекта и первый
наставник Гриши, сказала: «Мы поняли, что люди с син
дромом Дауна— такие же участники общества, личности.
У каждого из них есть свои особенности, характер, мечты
ицели,причемникакнесвязанныессиндромомДауна.Мы
научились все это видеть сквозь диагноз. Мы поняли, что
нужно общаться медленнее. Человеку с синдромом Дауна
нужнобольшевременинаобработкуинформации.Нестоит
исходитьизтого,чтотакойчеловекнепонимаетвас,когда
вы к нему обращаетесь. Просто надо немного подождать.
Мыпоняли,чтолюдямссиндромомДаунатяжелоследовать
несколькимзадачамодновременно.Чтобыизбежатьконфу
за,нужнобытьпредельнояснымикратким.Результатбудет
лучше,еслипоказывать,анепросторассказыватьсутьдела
словами. Мы поняли, что необходимо поддерживать само
оценкулюдейс синдромомДауна.Обеспечениеморальной
поддержкиидоверие—ичеловекссиндромомДаунасмо
жетдобитьсябольшихрезультатов!»

А вот еще один отзыв— от ВерыЖалниной, руководите
ля социальной деятельности компании «Декатлон». Говоря
опроектекомпаниипотрудоустройствулюдейссиндромом
Дауна,онаотметила:«Конечно,покаэтоблаготворительная
история,номынацеленынато,чтобыребята,вмерусвоих
возможностей,сталиполноценнымисотрудниками.Равными
со всеми остальными. Мы знаем, что есть люди, которым
нужнапомощь.Имыготовыимпомочь,новтожевремямы
будем и от них ждать отдачи, чтобы взаимная ответствен
ностьбыла».

Такимобразом,мывидим,чтовнашейстранеестьрабо
тодатели, готовые участвовать в проектах по трудоустрой
ству людей с синдромомДауна и нацеленные на то, чтобы
эти особые сотрудники успешно адаптировались в коллек
тиве. Но они воспринимают такие проекты исключительно
в контексте благотворительности и социальной ответствен
ности бизнеса. Ценность сотрудников с синдромом Дауна,
реальныйвклад, которыйонимогутвнестивразвитиебиз
неса и укрепление корпоративной культуры, остаются вне
сферы внимания участников российского рынка труда. Это
никем специально не анализируется и практически не при
нимаетсяврасчетработодателями.

Однако некоторые зарубежные компании, имеющие
более длительный опыт работы с такими людьми, обнару
жили,чтовыгодаотихпривлечениявкачествесотрудников
взаимна. Люди с синдромом Дауна, участвующие в таких
инициативах,получаютлучшеекачествожизниивозможно
стидляразвития,втовремякаккомпании,которыеихнани
мают, как правило, сообщают о значительном улучшении
organizational health—тоесть,всоответствиисроссийской
бизнестерминологией,жизнеспособностиорганизации.

Антон Санкевич в кулинарной студии
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Спецпроект
Что такое жизнеспособность 
организации и почему она важна

Термин «жизнеспособность организации» означает спо
собность организации обновляться, корректировать свои
действия и выстраивать стратегию быстрее конкурентов,
что позволяет поддерживать выдающуюся эффективность
надлительномотрезкевремени.Вроссийскуюуправленче
скуюпрактикуэтоттерминбылвведенотносительнонедав
но, поэтому он требует пояснений. Их можно найти в ста
тье «Жизнеспособность организации», опубликованной
в2014г.вжурнале«ВестникMcKinsey»1.Авторыэтойста
тьи—экспертыизвестноймеждународнойконсалтинговой
компанииMcKinsey&Company,работающиевМоскве,Лос
АнджелесеиЛондоне.Всвоейпубликациионианализируют
связьжизнеспособностиорганизациисееэффективностью,
то есть с результатом деятельности организации с точки
зрениязаинтересованныхлиц,выраженнымвфинансовых
и операционных показателях. Авторы приводят очень кон
кретныеиубедительныецифры,утверждаянаосновеболее
десяти лет исследований и еще более продолжительной
собственнойработывданнойобласти,чтоэффективность
организации тем выше, чем выше ее жизнеспособность,
ичтоуспехлюбойорганизациивдолгосрочнойперспективе
какминимумнаполовинузависитотеежизнеспособности.
ТаккакжесотрудникиссиндромомДаунавлияютнажиз
неспособностьорганизацииработодателя?

Как наличие сотрудников с синдромом 
Дауна влияет на жизнеспособность 
организации

В 2014 г. McKinsey & Company опубликовала материалы
своихисследований,посвященныхименноэтойтеме.Впре
дисловии к данной публикации, вышедшей под названием
«Какую пользу может принести организации привлечение
вкачествесотрудниковлюдейссиндромомДауна»,сказа
но:«Сознаваяважностьвключениялюдейсограниченными
возможностямиврыноктруда,мырешиливыяснить,каково
влияниеэтихлюдейнаделовуюсреду.Вцентревнимания
исследованиябыловключениеврыноктрудалюдейссин
дромомДауна.Результатыоченьобнадеживаютипредла
гаютновыйиреволюционныйспособвзглянутьнаэтузада
чу.Этоконкретноеисследованиебылопроведеноврамках
программы под названием “Разный взгляд”, посвященной
улучшению качества жизни людей с синдромом Дауна.
В исследовании участвовали бразильские и международ
ные компании, организации и ассоциации, а также авто
ритетныеэксперты.ОсновнойцельюинициативыMcKinsey
&Company,котораяпривелакпоявлениюэтогодокумента,
былапроверкадостоверноститезисаотом,чтолюдиссин
дромомДаунаобладаютталантами,которыепредставляют
ценностьдлябизнеса»2.

В ходе исследования, проведенного McKinsey & Company,
былоподтвержденопозитивноевлияниесотрудниковссин
дромомДаунанажизнеспособностьорганизацииитотфакт,
что это в конечном итоге отражается на эффективности
бизнеса.Задачаисследователейзаключаласьв том,чтобы
проанализировать и систематизировать признаки, которые
могутколичественнопродемонстрироватьэтовлияние.Они
отмечают, что жизнеспособность организации может быть
измерена многими способами. Компания McKinsey раз
работала для этой цели инструмент, известный как индекс 
жизнеспособности (OrganizationalHealth Index—OHI).Сего
помощьюможнопроанализироватьдевятьпараметров,кото
рые в совокупности определяют уровеньжизнеспособности
конкретнойкомпании(см.рис.).Вцеломопросспоследую
щиманализоминдексажизнеспособностипроводилсяболее
тысячиразв700организацияхвразныхстранахмираимно
гократнодоказалсвоюзначимость,поэтомуонбылисполь
зованикакинструментисследованияфактическойценности
дляорганизацийсотрудниковссиндромомДауна.

Качественный и количественный анализ показывает, что
наличие людей с синдромомДауна в рабочей среде может
повлиятьнапятьизэтихдевятипараметров.Эторуководство,
ориентациянавнешнююсреду,мотивациясотрудников,рабо
чая среда и корпоративная культура, а также координация
иконтроль.

Описание методологии

Первымшагомвописываемомисследованиибылоинтервью
ирование руководства компаний и экспертов в нескольких
странах,включаяБразилию,Канаду,ИспаниюиСША.Почти
все опрошенные упомянули о преимуществах, связанных
сприсутствиемвштатекомпанийлюдейссиндромомДауна.

Второйшаг— качественный обзор компаний, в которых
трудоустроенозначительноечислолюдейссиндромомДауна.
В частности, были опрошены сотрудники Carrefour иPão de 
Açúcar,укоторыхимелсябогатыйопытвзаимодействияскол
легамиссиндромомДауна.Такжебылипроведенымногочис
ленныефокусгруппы с сотрудниками несколькихмагазинов
RaiaDrograsil, включая самих людей с синдромомДауна, их
родителейилиопекунов.Качественныйобзорбылдополнен
количественныманализомдляобеспеченияболеенадежных
результатов.Ещеавторыисследованияпровелисравнитель
ный анализ, чтобы выяснить, как воспринимаются клиента
ми предприятий сферы торговли и общественного питания
сотрудникиссиндромомДаунаиихколлегибезособенностей
развития.Кромеэтого,былпроведенопроссотрудниковпред
приятий,которыеиспользуюттрудлюдейссиндромомДауна,
опредполагаемомвлияниивключениятакихлюдейвколлек
тив.Вчастности,вопросынаэтутемузадавалисьсотрудни
кампредприятийMcDonald'sвБразилиииАргентине,атакже
работникамкрупнойбразильскойторговойсетиRaiaDrogasil,
где трудятся 37, 21 и 40 сотрудников с синдромом Дауна
соответственно.Всеговопросахпринялиучастиеболеедвух
тысячсотрудниковстаслишнимпредприятий.

1Жизнеспособностьорганизации/М.Благутин,С.Келлер,К.Прайс,А.Точин//ВестникMcKinsey.2014.№31.URL:http://www.vestnikmckinsey.ru/organization
almodelsandmanagementsystems/Zhiznesposobnostorganizatsii1

2ТhevaluethatemployeeswithDownSyndromecanaddtoorganizations/V.Assisetal.//McKinsey&Company.SocialSector.Report.2014,March.URL:https://
www.mckinsey.com/industries/socialsector/ourinsights/thevaluethatemployeeswithdownsyndromecanaddtoorganizations
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Спецпроект

Руководствобизнесом—этосамыйважныйпараметржиз
неспособностиорганизации.Помимотого,чтооннепосред
ственно влияет на все другие параметры, это своего рода
двигатель, который стимулирует процессы стабилизации,
обновленияитрансформациибизнеса.Результатыпроведен
ногоопросапоказали,чтоприсутствиесотрудниковссиндро
момДаунадаетдругимработникамкомпаниивозможность
поновомувзглянутьнамир,особенноихнепосредственным
руководителям.Они считают, что люди с синдромомДауна
помогаютдругимразвиватьтакиедобродетели,кактерпение
итолерантность.Врезультатеонисталилучшесправляться
с трудностями и соответствовать различным требованиям
членов командыи клиентов.Многиеменеджеры обнаружи
ли, что изменили стиль взаимодействия со своими подчи
ненными,перейдяотавторитарнойкболеепривлекательной
моделиповедения.

Организаторы проекта проанализировали результа
ты обследования, в котором было задействовано более
170 менеджеров предприятий McDonald's и Raia Drogasil.
Подавляющее большинство из них согласились с тем, что,
взаимодействуяссотрудникамиссиндромомДауна,ониста
новятся более чуткими, их способность понимать эмоцио
нальноесостояниедругогочеловекавозрастает.Этовзаимо
действиетакжепомоглоимлучшевидетьиндивидуальность
своихподчиненных,рассматриватьихкакотдельныелично
сти,улучшаятемсамымуправлениеконфликтами.Наконец,
онитакжепризнали,чтосталибольшесоответствоватьпоня
тию«неформальныйлидер».

Кроме того, все сотрудники — вся команда, включая
менеджеров,—признали,чтопроизошлипозитивныеизме
нения в стиле руководства. Абсолютный количественный
опрос, упомянутый выше, собрал ответы от более чем 800
человек, которые работают в местах, где есть сотрудники
синдромом Дауна. В совокупности 83% опрошенных счи
тают, что наличие людей с синдромомДауна в коллективе
помогаетихнепосредственнымруководителям—менедже
рам среднего звена— лучше управлять и разрешать кон
фликты. А на предприятиях McDonald's в Бразилии 92 %
респондентовсогласилисьсэтимутверждением.

Параметр второй:
ориентация на внешнюю среду

Исследованиепоказаловажноеизменениетакогопоказате
ля,какориентациянавнешнююсреду.Втехорганизациях,
гдеестьсотрудникиссиндромомДауна,клиентыотмечают
болеевысокоекачествообслуживанияипозитивнеевоспри
нимают имидж организации. Учитывая, что лишь в немно
гих ситуациях клиенты не желали иметь дело с сотрудни
коминвалидом, рядовые работники и менеджеры назвали
вцеломоченьуспешнымвзаимодействиемеждуклиентами,
деловыми партнерами и сотрудниками с синдромомДауна.
Ихпростойипрямойстильобщения, эмпатия, которуюони
обычнопоказывают,представляютсяклиентамоченьценны
ми.Этаспособностьособымобразомвоздействоватьнакли
ентовбылазамеченакаквнебольшихторговыхзаведениях,
так и в крупных супермаркетах и гипермаркетах, таких как
CarrefourиPão de Açúcar.Вабсолютномопросе,проведенном
вRaiaDrogasil,80%респондентовподтвердилиположитель
ныйэффект,добавив,чтомногиеклиенты,приславшиесвои
отзывыпоэлектроннойпочте,похвалилипрограмму,которая
направленанавключениелюдейсограниченнымивозмож
ностямивэтотколлектив.

Параметр третий:
мотивация сотрудников

Авторы исследования отметили большое влияние сотруд
ников с синдромом Дауна на мотивацию их коллег. Ясно,
чтоприсутствиечеловекасограниченнымивозможностями
в рабочей среде, его старания выполнить производствен
ные задачи и преодолеть связанные с этим трудности
заставляют остальных членов команды задуматься о том,
как они могут преодолеть свои собственные ограничения.
Количественный обзор, упомянутый выше, показал: 78 %
респондентовсчитают,чтопривлечениелюдейссиндромом
Дауна в качестве сотрудников оказывает положительное
влияниенамотивациюдругихработников.Результатыопро
са,проведенноговMcDonald'sвБразилии,показываютеще
болеевысокуюоценкуэтоговлияния:егоподтвердили85%
респондентов.Крометого,этовлияниетакженаблюдается
в крупных розничных учреждениях торговли. По данным

Жизнеспособность организации

Параметр первый:
руководство бизнесом
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Спецпроект
Carrefour и Pão de Açúcar, сотрудники, вовлеченные в это
исследование, были настолько впечатлены и вдохновлены
тем,какихколлегиссиндромомДаунапреодолеваютсвои
проблемы,чтоэтомотивировалоихприрешениисобствен
ныхсложныхзадач.

Параметр четвертый:
координация и контроль

Исследованиетакжепоказалопреимуществакомпаний,нани
мающих людей с синдромом Дауна, в сфере координации
и контроля бизнеса. Как уже отмечалось, работа с такими
людьмипомогаетруководителямучитьсяразрешатьконфлик
ты.Новыеситуации,возникающиевпроцессеработы,помога
ютимприобретатьнавыки,которыхониранеенеимели.Эти
руководителидобавили,чтоновыенавыкинеограничиваются
взаимодействиемссотрудникамиинвалидами,онипримени
мыикдругимсотрудникам,атакжекклиентам.

В абсолютном опросе 86% респондентов согласились
стем,чтоопытработыссотрудникамиссиндромомДауна
положительно влияет на практику разрешения конфлик
тов в коллективе. Это было особенно заметно в ответах
сотрудниковMcDonald's в Аргентине. В проведенном там
абсолютномопросеоколо90%респондентовподтвердили
позитивное влияние включения в коллектив людей с син
дромом Дауна. В сравнительном исследовании, которое
также было применено в магазинах в Аргентине, сотруд
никовспрашивали,согласнылионис тем,чтоработники
вихмагазинехорошосправляютсяструднымиипротиво
речивыми ситуациями. В магазинах, где есть сотрудники
ссиндромомДауна,положительноответилинаэтотвопрос
69 % работающих, а там, где таких сотрудников нет, —
59% работающих.Следует признать, что разница значи
тельная.

Параметр пятый:
рабочая среда и корпоративная культура

Наконец, в ходе исследования было отмечено, что при
сутствие людей с синдромом Дауна в рабочей среде ока
зывает положительное влияние на корпоративную культуру
иморальнопсихологическийклиматорганизации.Этилюди,
как выяснилось, в состоянии сделать трудовой коллектив
более сплоченным. При применении абсолютного опроса
88%респондентовбылисогласныстем,чтолюдиссиндро
момДаунаоказываютположительноевлияниенаотношения
междусотрудниками,делаяихболеенадежнымииоткрыты
ми.Этожеподтвердилирезультатысравнительногоисследо
ваниянапредприятияхMcDonald'sвАргентине.Натехизних,
где есть работники с синдромом Дауна, 66% сотрудников
заявляют,чтоонихотятработатьтамиззахорошейрабочей
среды, по сравнению с 55% в магазинах без сотрудников
ссиндромомДауна.Тоестьразницасоставляетцелых11%!

Сравнение ответов на вопрос, основаны ли отношения
междулюдьмивколлективенадовериииоткрытости,показа
лоещеболеезначительнуюразницу,спреимуществомв14%
впользупредприятийссотрудникамиссиндромомДауна.

***
Подытоживая результаты проведенных исследований, их
авторыприходяткследующимвыводам:дляорганизаций,
желающих проявить социальную корпоративную ответ
ственность и в тоже время улучшить своюжизнеспособ
ность, возможностьнанятьнаработулюдейс синдромом
Даунаможетоказаться привлекательнойи продуктивной.
Тем не менее, несмотря на все потенциальные преиму
щества, важно хорошо знать некоторые проблемы, кото
рыенеобходимопреодолеть,чтобыэффективновключать
людей с синдромом Дауна в свою команду. Подготовка
таких сотрудников и создание возможностей для их
роста — всего лишь две из этих проблем. Прежде чем
наниматьлюдейссиндромомДауна,важноубедиться,что
включение их в коллектив соответствует существующим
корпоративным ценностям или может стать механизмом
длякультурнойтрансформации.Привлечениесотрудников
ссиндромомДаунанерекомендуетсядляорганизаций,не
желающих пройти весь путь, необходимый для решения
связанныхсэтимпроблем.

Чтобы помочь потенциальным работодателям принять
взвешенноерешение,наниматьлинаработулюдейссин
дромомДауна,вброшюре,изданнойпорезультатамопи
санныхисследований,перечисляютсяосновныепроблемы,
скоторымимогутстолкнутьсякомпании,ирекомендуются
путикихпреодолению.Такжетамперечисленыхарактер
ные особенности людей с синдромом Дауна, о которых
необходимо знать работодателям и сотрудникам компа
ний,чтобыправильновзаимодействоватьсними.Помимо
этого,авторыописываютнесколькомоделейпривлечения
людейссиндромомДаунавкачествесотрудников.Вдан
нойстатьемынебудемподниматьэтивопросы,темболее
чтоониужебылидостаточноподробноописанывнашем
журнале3.

Завершаяразговоровлияниисотрудниковссиндромом
Даунанажизнеспособностьорганизации,хочетсяещераз
процитировать статью из «ВестникаMcKinsey»: «Если вы
хотите изменить свою организацию к лучшему и сделать
так, чтобы эффект от преобразований закрепился надол
го, вы должны направить усилия на обеспечение еежиз
неспособности в долгосрочной перспективе параллельно
сповышениемэффективности.Обеспечениежизнеспособ
ности, то есть умения организации координировать свою
деятельность,достигатьцелииобновлятьсябыстрее,чем
это делают конкуренты, играет столь же важную роль,
как и внимание к традиционным факторам, определяю
щим эффективность предприятия. Обеспечивать жизне
способностьорганизации—этозначитприспосабливаться
кнастоящемуиформироватьбудущеебыстрееиэффек
тивнееконкурентов.Жизнеспособныеорганизациинепро
стоучатсяадаптироватьсяктекущейситуацииилирешать
насущные проблемы— они развивают умение осваивать
новое и непрерывно развиваются сами. На наш взгляд,
именно в этом и заключается решающее конкурентное
преимущество».

3Грозная Н. С.Зарубежныйопытподдерживаемоготрудоустройства
людейссиндромомДауна//СиндромДауна.XXIвек.2016.№2(17).
С.36–43.
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Интеграция в общество

Инклюзивное обучение 
«Мое имя — ДУРОЧКА»

Кристель Манске,докторфилософскихнаук,
директорИнститутаразвитияфункциональныхсистеммозга,
г.Гамбург,Германия

Уже 20 лет в Гамбурге дети с синдроном Дауна могут посещать обычную общеобразовательную школу. Однако для таких 

детей эта возможность часто оказывается катастрофой. Занятия не соответствуют их способу воспринимать, действовать, 

вспоминать и думать. Дети реагируют на неудачу по-разному: мальчики, как правило, демонстрируют нарушения пове-

дения, девочки впадают в депрессию. Порой в качестве защитной реакции их психика вырабатывает симптомы аутизма. 

Таков мой опыт.

Обучение в общеобразовательной школе без проведения необходимых мероприятий, только в соответствии с принятым 

сейчас принципом инклюзии заставляет вспомнить о русалочке, из любви к принцу отказавшейся от своих важнейших 

особенностей, чтобы на неустойчивых ногах войти в мир людей. Рассчитанная на обычных детей, общеобразовательная 

школа не готова принять особого ребенка.

Все мои попытки убедить родителей бороться за обучение детей в специальной школе для детей с нарушениями речевого 

развития или особой школе для детей с проблемами обучения за исключением двух случаев потерпели неудачу. Родители 

хотят для своих детей с синдромом Дауна так много «нормальности», как только возможно. Но «нормальность» для таких 

детей равнозначна смерти. В общеобразовательной школе как раз действует принцип нормального распределения: в каж-

дом классе есть несколько способных и несколько неспособных детей, а большинство детей не должны выделяться. Но 

дети с синдромом Дауна совсем другие. Ребенок с синдромом Дауна в общеобразовательной школе так же потерян, как 

орел в утиной стае. Орел должен летать. В утином классе у него будут обрублены крылья. И утята никогда не получат воз-

можности восхищаться его парением под облаками.
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История Мии
Миебылооколо4лет,когдаонапоявиласьуменявинсти
туте.Шлапасхальнаянеделя,ияприготовиладлянеевыре
занные из картона яйца. Некоторые она раскрашивала, на
другие приклеивала картинки, на третьих рисовала узоры.
Целыйчасонанеговориласомной.Янарисоваланазеле
ной бумаге гнездышко и там же написала: «Счастливой
Пасхидлямамыипапы!»Когдапасхальнаякартинкабыла
готова,Миапроговорила:«Мамаипапа».

Когдаонапришлакомнев следующийраз, то сказала:
«Ай!» («ай» понемецки «яйца»). Я снова подготовила для
неебумажныеяйца.Миарисовала,раскрашивалаиклеила.
Яхлопалавладошиипела:«Да!Какхорошото,чтоМиасде
лаласама».Онапосмотреланасвойрисунокипроизнесла
нечтопохожеенамоислова.

Для третьей встречи я подготовила смыслообразующие
гласные.Черезединстводействия,егосимволизациииего
голосового и письменного обозначения мы выстраивали
стабильнуюфункциональнуюмозговуюсистему.Буква,обо
значающая гласный звук, была нами освоена в ходе игро
вой ситуации с любимой куклойМии, а также «привязана»
к значимому для девочки эпизоду жизни. Всё это мыфик
сироваливфотографияхииспользоваливдальнейшемдля
запоминания и закрепления. Таким образом, запоминание
буквынебыломеханическиминестроилосьнапостоянном
повторении,аимелонадежныесмысловые,эмоциональные,
кинетические,кинестетическиеидругие(возможно,сенсор
ные)связивпсихикеребенка.

УжечерезшестьнедельМиавыучилаипроизносилавсе
буквы. Она носила свою «книжку звуков и букв» повсюду
ипоказывалабабушке,врачу,логопеду,чтоонаужезнает.

Потомдевочканачалаприпомощи«коробочкидлячтения»
складыватьслова.Ячеткодиктовалазвукииккаждомузвуку
делала соотвествующийжест рукой. Через три неделиМиа

стала отказываться от моей помощи, потому что все слова
моглавыложить сама.Я заметила, чтоМианачала сомной
коммуницировать:«Яхочуучитьсясмоейкоробочкой».Потом
онасталанамагнитнойдоскепластиковымибуквамивыкла
дыватькороткиепредложенияичитатьихспомощьюсоответ
ствующихжестов:«Япокупаю».«Япокупаюхлеб».«Япоку
паюмороженое».«Япокупаюмед».«Япокупаюмармелад».

Между тем Миа стала говорить! И родители, и я были
пораженыогромнымскачкомвразвитии,произошедшимза
такоекороткоевремя.Яобъясняюэтотем,чтоМиаещево
времясензитивнойфазыразвитияречиспомощьюжестов
и обучения письму могла развивать и речь. Она начала
учитьсяписатьичитатьтексты.Послекаждогочасазанятий
мыхлопаливладошиипелинашучуднуюпесню:«Да!Как
хорошото,чтосамасделалаМиа!Браво,Миа!»

Послегодаеженедельныхзанятий,длившихсяодинчас,
Миасудовольствиемучиласьчитатьиписать,рисовала,рас
крашивала, вырезала и работала с пластилином.Однажды
вначалезанятияяееспросила:«Миа,счегобытыхотела
сегодняначать?»Онаответила:«ЯбольшенеМиа,яАнника.
ТыдолжнаменязватьАнника».

ТеперьязвалаееАнникой.Возможно,ейнепростонра
вилось другое имя. Наверное, она чувствовала, что изме
нилась, чтоонабольшене таМиа, котораяпришлакомне
год назад.КакМиа она привыкла к языковому туману, все
ее впечатления были нечеткими, размытыми и неясными.
Анникаозначало:«Теперьяпонимаю,очемговорятдругие.
Адругиепонимают,чтоговорюя.Язнаюмного,многослов.
Ицелыймирприходиткомне».

Счастливые родители занимались с ней каждый день.
Сияющая Анника показывала мне перед каждым уроком,
чтоонасмамойипапойвтечениенеделипрочитала,напи
сала, нарисовала и сфотографировала. Анника больше не
была умственно отсталой. Ее хронологический возраст—
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пять лет — соответствовал психологическому возрасту
дошкольника.Идевочкаужезнала,чтоунеесиндромДауна.

ПостепенноАнниканачалаучитьсясчитать.Ониспапой
покупалибулочки,фотографировалиихинаклеивалифото
вкнигупоарифметике,сравнивая,гдебулочекбольше,агде
столькоже.Такдевочкавыучилазначениесимволов«боль
ше»,«меньше»и«равно».Заниматьсяматематикойзначит
сравнивать,вычислять,анепростосчитать,каконапозже,
ксожалению,будетделатьвшколе.Вычисленияобозначают
длямаленькогоребенкадействиявполевосприятия.Потом
этидействиябудутсимволизированыивитогепреобразова
нывдействиявовнутреннемплане.

В шесть лет Анника была прекрасно подготовлена
кшколе.Япробовалаобъяснитьродителям,чтосамоепод
ходящее для нее— учеба в специальнойшколе для детей
снарушениямиречиилишколедлядетейспроблемамиобу
чения. Там маленькие классы, все дети имеют проблемы,
учителя—коррекционныепедагоги.

Родители выбрали обычную школу. Прошло три меся
ца ежедневного ее посещения Анникой. Она держалась на
плавублагодарятому,чтопогружаласьвмечты,кактолько
входилавкласс.Онаединственная,ктонеполучалдомаш
них заданий. Когда в конце моего занятия я хотела спеть
снейпесню«Да,какхорошотывсесделала»,онапереби
ламеня:«Да,какхорошоТЫвсесделала,докторМанске».
Я настаиваю: «Анника, это ТЫ все сделала хорошо». Она
смотритвниз,настол.Потомговорит:«Менябольшенезовут
Анника.Моеимя—Дурочка».Нанесколькоминутповисает
тишина.Чтоямогусказать?

Однажды бабушка МииАнники привела ее ко мне на
занятияисказала,каконисчастливы,чтоАнникаходитвэту
замечательнуюшколу. Бабушка счастлива, что со стороны
всевыглядитнормально.Онаневидит,чтоАнникаужеболь
шенеАнника,чтоейтяжело.

ЯговорюАннике:«Утебяжеестьтвоичудесныекниги.Когда
твоя учительница увидит, что ты можешь считать, писать
ичитать,онаоченьобрадуется».Анникамолчит.

Я рассказываю родителям, что девочка говорит: «Мое
имя — Дурочка». Родители не могут понять почему. Они
убеждены,чтообычнаяобщеобразовательнаяшкола—это
самоелучшеедлянее.

Я знаю, что за более чем 20 лет существования инте
грационного, а теперь инклюзивного обучения не было ни
одного ребенка с синдромом Дауна, который закончил бы
общеобразовательнуюшколувГамбургесаттестатом.Хотя
мызнаем,чтоспособноститакихдетейоченьсильноварьи
руютсяизависятвчислепрочегооткультурногоокружения,
унихдосихпорнебылошансовраскрытьсвойпотенциал.
Итакибудетпродолжаться.

Коллеги, учителя начальных классов и педагоги специ
альныхшкол,рассказывают,чтовуниверситетеихнеучили,
какпроводитьзанятиястакимидетьми.Дажеинститутповы
шения квалификации учителей не в состоянии предложить
такое обучение, которое могло бы помочь учителям прово
дитьдлядетейссиндромомДаунаадекватныезанятияигото
витьподходящиеучебныематериалы.Умственнаяотсталось
детей—этозеркалонашейнеспособностиадекватнокомму
ницироватьсними.Мывсегдадолжныбытьготовыпризнать
нашусобственнуюбеспомощность,отложитьвсторонунепод
ходящие знания, словно затупившийся инструмент, и вклю
читьинтуицию.Вместоэтогосуществуетпредубеждение:«Эти
дети умственно отсталые». И за него твердо держатся все
ответственные персоны: политики, врачи, психологи и педа
гоги,атакжемногиеродители.Этопредубеждениеведетих
кчувствубезнадежности,но,сдругойстороны,освобождает
отчувствавиныпереддетьми.

Один отец сказал мне: «Эти мастерские для инвалидов
построенынедлядетей.Наоборот,нашидетипрограммиру
ютсядлятакихмастерских».Кристель Манске на международной конференции в Даунсайд Ап

со своей новой книгой. Москва, декабрь 2017 г.
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Из двух зол выбираем…

Мы знаем, что трисомия21 не означает, что человеку судь
бойпредначертанобытьумственноотсталым.Многимдетям
с трисомией удалось освободиться от этой стигмы. Они
заканчивают школу с аттестатом, позволяющим им полу
читьпрофессию,иногдадажеучитьсявинститутеиработать
по выбранной специальности. В Гамбурге же у особенных
детейестьдвевозможности.Первая—ониидутвшколудля
умственноотсталых,гдеихстигмаумственнойнеполноценно
стибудеттолькоукрепляться.Когдадетиизтакойшколыпри
ходяткомневцентр,оничастонеумеютчитатьиписать.Они
также не владеют четырьмя арифметическими действиями.
Безадекватногодуховногоиумственногоразвитиядетистра
дают интеллектуально и психически. Это ведет к развитию
патологическихзащитныхмеханизмов.Ихучителяобъясняют
мне:«Длятакихдетейсамымважнымявляетсяумениепри
держиваться социальных правил.Мы готовим их для жизни
в мастерской для инвалидов. Выполняя каждый день свою
работу,онивполнемогутбытьсчастливы».Намойаргумент
о том, что адекватные занятия способствуют их развитию,
даютшансполучитьзнанияипрофессию,ониотвечают:«Мы
слышимоформированиипсихическихсистемвпервые.Мыне
обученыподготовкетакихдетейкполучениюнастоящихзна
ний.Рабочийдень,рутинапожираютнас,мыдолжныкакто
функционировать.Многиеколлегипостоянноболеют».

Второйвариант:детиссиндромомДаунаидутвинтегра
ционный класс. Возможно, ребенок в какойто мере будет
социальноинтегрирован,нопедагогическаяинтеграцияпри
этомнепредусматривается,вклассес25ученикаминевоз

можно подтягивать ребенка с синдромомДауна до общего
уровня.Такчтосовместноеобучениеявляетсянеестествен
ным процессом, а социальной обязанностью.В этойшколе
ссамогопервогоднятакихдетейзаписываютв«умственно
отсталые».Есливклассетолькоодинребенокссиндромом
Дауна, он становится изгоем. Чтобы выдержать боль оди
ночества, у негоформируются, как я наблюдаю, защитные
механизмы, никак не связанные с трисомией21. Это лишь
реакциянанеадекватноедляпсихическогоидуховногораз
витияребенкасоциальноеокружение.

Вобщемжеэтоозначает,чтородителидолжнывыбирать
междуинклюзивнойумственнойнеполноценностьюиинклю
зивнойумственнойизоляцией.Однимизслучаев,когдамне
удалосьубедитьродителейнеидтипоэтомупути,былслу
чайсотцомКлары,девочкиссиндромомДауна.Послетого
как он узнал, что ни одна гамбургскаяшкола, написавшая
интеграциюнасвоихзнаменах,за20летинтеграциинедове
ланиодногоребенкадоаттестатаобокончаниишколы,он
добился, чтобы его дочь посещала специальную речевую
школу.Тамонасуспехомучитсяуженескольколет.Вполне
возможно,чтоонаполучитаттестат.

Дети, потерпевшие неудачу в общеобразовательной
школе,вспециальнойречевойшколеполучаютшансзавер
шитьучебуивдальнейшемосвоитьпрофессию.Упразднение
такихшкол, на мой взгляд, является педагогической ката
строфой, по крайней мере пока не появится учебный план
длянастоящегоинклюзивногообучения.

Сайт Института развития функциональных систем мозга: 

www.christel-manske-institut.de
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Отечественный и зарубежный опыт

Неинвазивные методы стимуляции 
слуха и воздействия на работу мозга

Н. С. Грозная, зам.главногоредакторажурнала«СиндромДауна.XXIвек»

По материалам отечественных и зарубежных исследований

В последнее время среди родителей детей с синдромом Дауна наблюдается рост интереса к неинвазивным методам 

воздействия на определенные области головного мозга с целью улучшения различных показателей развития. Как это 

часто бывает, новые, подкрепленные мощной рекламой средства кажутся нам той «волшебной таблеткой», которая 

легко и быстро поможет справиться с трудностями и болезнями. Учитывая этот интерес, а также ряд свидетельств 

о негативных побочных эффектах, мы хотим рассмотреть неинвазивные методы с точки зрения механизмов, эффек-

тивности и безопасности их воздействия. При написании статьи мы постарались опираться только на надежные источ-

ники и непредвзятые мнения.

Фото Ирины Мамонтовой
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Метод Томатиса

Наиболее популярным стал метод нейросенсорной сти-

муляции слуха, и поэтому мы рассмотрим его первым 

и более подробно, чем остальные. Он назван именем сво-

его создателя, доктора Альфреда Томатиса. Метод был 

предложен Томатисом в конце 1950-х — начале 1960-х 

годов и развивался по мере совершенствования главного 

его элемента, известного как «электронное ухо».

Слушать и слышать

По словам самого ученого, задача его метода— восста
новить качественное слушание. В чем же разница между
понятиями«слышать»и«слушать»?Еслислышать—пас
сивныйпроцесс,которыйпроисходитрефлекторно,тослу
шать— процесс активный, с непосредственным участием
аналитическихзонмозга.Вчислепрочего,этоспособность
выделять нужную информациюизмассы услышанного [1].
Слушаниеобъединяетв себедеятельностьоргановчувств
ивосприятие.

Немного о звуковых волнах, частотах и открытиях 

Томатиса

Известно,чточеловекспособенслышатьзвуквчастотном
диапазоне от 16 до 20 000 Гц при передаче колебаний по
воздухуидо220000Гцприпередачезвукапокостямчере
па. Звуковые волны в частотном диапазоне 300–4000 Гц
соответствуютдиапазонучеловеческогоголоса.

Здесь уместно сделать небольшое отступление.
НекоторыефактыбиографииТоматисасыграливегорабо
те определенную роль. Отец Альфреда был оперным пев
цом,итемыпения,голосаисвязанныхснимисложностей
былиегосынублизкознакомы.ОдновремяТоматисрабо
тал с певцами, в голосах которых не хватало частот того
илииногодиапазона.Онобнаружил,что«зонымолчания»
вголосахэтихпевцовточносовпадаютс«зонамимолчания»
наихаудиаграммах.Какмыужеупомянули,докторТоматис
разработалаппарат«Электронноеухо»,которыйспособен
манипулировать звуковыми частотами так, чтобы можно
былоподобратьхарактеристикизвукакособенностямкри
войпорогаслышимости1илинаоборот.Онмогобеспечить
усилениевобластидефицитныхчастот,чтобычеловекслы
шалтак,какслышалобыидеальноеухо.Корректируяслух
певца путем его тренировки, суть которой будет описана
ниже,Томатисвосстанавливалнедостающиеголосучасто
ты.Отметим важное утверждение ученого:«Голос может 

производить только то, что слышит ухо».Азначит,ребе
нок,преждечемнаучитьсяпроизводитьтеилииныезвуки,
сначаладолженихуслышать.Втехслучаях,когдачеловеку
труднорасслышатьчастотывыше2000Гц,егоголосбывает
тусклым и невыразительным. Ему также трудно отличать
друготдругавысокочастотныесогласныезвуки,такиекак
«с»и«з»,«п»и«б»,«т»и«д».

ЕщеоднотеоретическоеположениеАльфредаТоматиса
касается «подзарядки мозга» звуками высоких частот. Он

показал,чтоименнотакиезвукидаютмозгубольшийпри
токэнергии.«Подзарядкамозга»осуществляетсяивысоки
мичастотамисобственногоголосачеловека.Наличиевысо
кихчастотвголосеболеевсегопроявляетсявеготембре.
Звучание голоса определяется основным тоном и допол
нительными звуками— обертонами. Чем больше оберто
нов, тем ярче и красочнее голос. В плохо артикулирован
номголосе,чтохарактернодлямногихдетейссиндромом
Дауна,обертоновмало,иегозвучаниеснабжаетмозгочень
небольшойэнергией.Это,поутверждениюТоматиса,влия
етинамыслительныепроцессы,инадвигательныефунк
ции,отчегострадаетосанка,умениесохранятьравновесие,
моторика и координация. Плохая осанка вредит дыханию,
аоноиграеточеньбольшуюрольвобеспечениихорошего
качества речи и в общей живости ума [4]. Как видим, по
Томатису все эти процессы взаимосвязаны и взаимозави
симы.

Тренировка уха по методу Томатиса

Почемуикакнужнотренироватьухо?Подробноэтивопро
сы разбирает ПолМэдол (PaulMadaule), директор Центра
содействия умению слушать (Канада), в своей статье,
посвященной применению метода Томатиса в работе
сдетьмиссиндромомДауна[7].Поегословам,среднееухо
благодаряработе своихмышцдействует какрадар, выбо
рочнонаправляяслухвсторонуинтересующегонасзвука,
какивслучаезвуковречи,которыемыхотимрасслышать.
Этоактивноевовлечениесреднегоуха—нетолькопервый,
ноивесьмазначимыйшагвпроцессепереработкислухо
войинформации.Степеньи точностьадаптации«слухово
го радара»вомногомопределяет качество экспрессивной

1Кривая порога слышимости—графикзависимостиинтенсивностизвука,способногосоздатьслуховоеощущение,отчастотыэтогозвука.

Альфред Томатис
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2Соматогнозис—восприятиечеловекомсхемысвоеготелакакнекоей
целостности.

частот,второй—длянизких.Переключениесодногокана
ла на другой с помощью электронного вентиля обеспечи
ваетрезкийпереходотнизкихчастот,которыенетребуют
отслуховогоаппаратакакойлибоспециальнойподготовки,
к высоким частотам, которые, напротив, требуют от него
особенного усилия, что приводит к сокращению и рассла
блению мышц. Возвратнопоступательное движение дей
ствует как любое хорошее физическое упражнение. Оно
повышает уровень активности и живости слуха ребенка,
делаяегоболеенастроеннымнавнешниестимулыиболее
отзывчивымпоотношениюкним.Упражнениетакжеулуч
шаетмышечныйконтроль,осанкуисоматогнозис2.

В рамках программы ребенка также побуждают повто
рятьпередмикрофономсловаипредложения, которыеон
слышит.Егоголос,проходячерез«Электронноеухо»,обра
батывается и модифицируется и по цепи обратной связи
через наушники поступает к его ушам. Он слушает себя,
иэтоспособствуетболееточномуконтролюголосообразо
вания,артикуляции,интонациииритма.

МетодТоматиса,какужебылосказано,позволяетснаб
жатьухоимозг«заряжающимизвуками».Этопроисходит
путем передачи через наушники модифицированной скри
пичной музыки Моцарта, из которой «Электронное ухо»
отфильтровывает низкие и средние частоты и уплотняет
диапазонвысокихчастот.

О других результатах воздействияметода Томатиса на
людей с синдромом Дауна Мэдол сообщает следующее:
чащевсегоунихнаблюдаетсябыстроеулучшениеспособ
ностизакрыватьрот,итогдаязыкперестаетвысовываться,
слюнотечение останавливается. Артикуляция становится
более четкой, а речь— более разборчивой. Улучшаются
способностьконструироватьфразыипредложения,коорди
нация,чувствовремениипространства.
Вцентре,руководимомПоломМэдолом, какивбольшин
стве других подобных организаций, действующих в раз
ных странах, применяется одна из наиболее известных
внастоящеевремяпрограмм—TheListeningProgram(TLP).
Разработчиком и производителем всей необходимой для
еереализацииэлектроннойаппаратурыявляетсякомпания
AdvancedBrainTechnologies(ABT).Этапрограммаиеевари
антыприменяютсявработесдетьмиивзрослыми,имеющи

речи.Внимательноенаблюдениенервномышечныхсвязей
между средним ухом и голосовым аппаратом проливает
светнаэтислухоголосовыесвязииобъясняетупомянутый
выше«эффектТоматиса»:голосможетпроизводитьтолько
то,чтослышитухо.
Вголосообразованииипроизводстверечиучаствуюттрой
ничный и лицевой нервы. Тройничный нерв иннервирует
височные ижевательныемышцы, задействованные в про
цессезакрываниярта.Лицевойнервиннервируетдвубрюш
нуюмышцу, которая участвует в открывании рта, а также
в работемышц губ, играющих существенную роль в арти
куляции. Томатис обращает внимание на то, что тройнич
ный нерв иннервирует также мышцу молоточка, напряга
ющую барабанную перепонку, а лицевой нерв— мышцу
стремечка.Этидвемышцынаходятсявсреднемухе,иони
отвечаютзарегулированиеегоработы.Низкиймышечный
тонусзамедляетдвижениямышцсреднегоуха,и,какпишет
Мэдол,именноэтим,помимоанатомическихособенностей,
можнообъяснитьпредрасположенностькушныминфекци
ям, столь характернуюдля детей с синдромомДауна.Эти
проблемы, в свою очередь, приводят к дальнейшей дис
функции среднего уха, которая еще больше затрудняет
слушание.Тренировкамышцсреднегоухаможетповысить
их тонус. Альфред Томатис более 25 лет работал с деть
миссиндромомДаунавПариже.Подобнуюработупрово
дит и канадский Центр содействия умению слушать (The
Listening Centre). Пол Мэдол, глава этого центра, утверж
дает,чторезультатыработыпометодуТоматисасдетьми
ссиндромомДаунав70%случаевможноназватьудовлет
ворительными.

Как Пол Мэдол определяет механизм воздействия 

метода Томатиса и качественные результаты его 

применения

Применение метода Томатиса позволяет физически
упражнять мышцы среднего уха. Как это происходит?
Звукимузыки претерпеваютмодификацию, проходя через
«Электронноеухо».Этоустройствопредназначенодлясоз
данияуникальногоперцептивногозвуковогоконтраста.Оно
представляетсобойусилительсдвумяканалами,каждыйиз
которыхимеетсвоюсистемуфильтров:один—длявысоких
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3МетодТоматисапредполагаетглобальноевоздействиенамозг—натеегообласти,которыеуправляютисполнительнымифункциями,речью,переработкой
слуховойинформации,социальнойиэмоциональнойрегуляцией,снижениемстресса,координациейдвиженийитворческимсамовыражением.

4Величина эффекта (англ.effect size)—показатель, характеризующий силу экспериментального воздействия, т. е. влияния независимойпеременной
назависимую.ОднимизспособовоценкиВ.э.служитпоказательd,которыйопределяетсякакразностьмеждудвумясреднимизначениями(напр.,для
экспериментальногоиконтрольногоусловий),деленнаянаобщеестандартноеотклонение.Примерныеоценки:менее0,2—слабыйэффект,ок.0,5—
среднийиболее0,8—сильныйэффект.

мисамыеразныепроблемы.Следуетзаметить,однако,что
оширокомраспространениинаучнопрактическихцентров,
подобныхорганизации,руководимойМэдолом,внастоящее
время говорить не приходится. Но ученые и специалисты,
заинтересованные в использовании The Listening Program,
предпринимаютпопыткиоценитьеедейственность.Спектр
показателей,накоторыенацеленыихисследования,широк
иразнообразен.Поэтомуимеетсмыслобратитьсякиссле
дованиям эффективности метода Томатиса, тщательно
отобранным и проанализированным американскими уче
нымиСадакоВаргас (SadakoVargas)иДжеемР.Лакером
(JayR.Lucker)[9].

Обобщенные количественные результаты исследова-

ний эффективности The Listening Program

ЦельюанализаВаргасиЛакерабыловыявлениерезульта
товвоздействияметодаТоматиса,которыеониопределяют
величинойэффекта,ипредставлениесобственныхсообра
женийотносительнобудущихисследований.

При отборе исследований для своего анализа авторы
статьи обратили внимание на следующие немаловажные
обстоятельства:

1) большинство работ носят характер поисковых (или
разведочных) исследований, в которых используются
схемы, предполагающие работу с одной группой, неболь
шую выборку, формируемую на основе доступных для
исследованияреспондентов,атакжепроведениепредвари
тельноготестаитестапоокончаниитерапии;

2) все отобранные для анализа работы публиковались
насайтекомпанииAdvancedBrainTechnologies(ABT)враз
деле «Научные исследования». Вследствие того, что АВТ
— производитель программы, использование статей, опу
бликованныхнаегосайте,можетпредставлятьрискпред
взятости;

3) материалов на эту тему в солидных рецензируемых
научныхжурналахоченьмало.

Всего Варгас и Лакер рассмотрели 9 исследований,
вкоторыхпринималиучастиедетиивзрослыесрасстрой
ствами аутистического спектра, с синдромомДауна, труд
ностямивучебе,СДВГ,синдромомРетта,апраксией,ДЦП,
артритом и инсультом. Авторами подвергшихся анализу
работ были специалисты, работающие в разных областях,
инацеленыонибылинаоценкуразныхпоказателей3.

Все 9 исследований дали положительные результаты.
ВаргасиЛакеруказывают,чтосреднеезначениевеличины
эффекта4 по всем исследованиям составило 0,41. Общий
разбросеезначений—от0,23до1,28.Вдвухслучаяхэта
величина оказалась значительно выше, чем в остальных.
В одномиз них (1,19) участникамибылидети с аутизмом.
Анализировалосьулучшениепереработкислуховойинфор

мации. В другом исследовании (1,28) участвовали дети,
плохоуспевающиевшколе,издесьавторыоценивалиулуч
шениеакадемическойуспеваемости.

Варгас и Лакер указывают на необходимость проведе
ниядальнейшиххорошоспланированных, контролируемых
научных работ, использующих методы двойного слепого
исследованияиконтрольныегруппы.

Побочные действия и осложнения

Нам необходимо коснуться очень важной темы — темы
безопасности. Приведем наблюдения невролога, руково
дителя Клиники лечения ДЦП и ЗПРР Е. А. Мельниковой
(г. Москва). В этом медицинском центре освоен и не пер
вый год используетсяметод Томатиса.Мельникова счита
ет своим долгом предупредить потенциальных клиентов:
«Если неправильно подобрать программу, то обязательно
будут осложнения: психомоторное возбуждение, агрессия
илиаутоагрессия.Причемонимогутвозникнутьвсередине
курса.Крометого(нореже)бываетголовокружение,ночной
энурез и каломазание. Очень осторожно нужно подходить
к прослушиваниюпредлагаемых трековдетям с эпилепси
ей и наличием судорожной готовности. При неправильном
выборемузыкальныхтрековвозможнопоявлениеилиуча
щение приступов. В Европе перед курсом ребенок обяза
тельно проходит тестирование у нейропсихолога. Хочется
предостеречьродителейотшарлатанови“аляТоматисов”.
Еслииспользуютсястарые,иногдасписанныеприборы(ане
дорогостоящее специальное оборудование), то ваши дети
небудутзастрахованыотосложненийиникогданеполучат
нужноголечебногоэффекта»[1].

Несколько слов в заключение

Итак, мы рассмотрели теоретические аспекты механизма
воздействия метода Томатиса на работу уха и областей
мозга,отвечающихзаразличныефункции.Эффективность
метода, как следует из рассмотренных источников, под
лежит дальнейшему, более тщательному исследованию
независимымиучеными,несвязаннымисединственнойна
сегодня крупной компанией— производителем программ
нейросенсорнойстимуляциислуха.Безопасностьеготакже
остаетсяподвопросом.

Самыйважныйвывод,которыйможносделатьвотноше
ниибезопасноститакихпрограмм,—этоповышеннаяверо
ятностьпоявлениясудорожныхприступоввовремятерапии,
ведьизвестно,чтоот5до10%людейссиндромомДауна
страдают эпилепсией. А это значит, что необходимо про
являтьмаксимумосторожностиприрешениивопроса,обра
щатьсяливсоответствующееучреждениедляпрохождения
программыстимуляциислухапометодуТоматиса.
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Транскраниальная микрополяризация и биологическая обратная связь

Помимо метода нейросенсорной стимуляции слуха, в мировой практике применяются и другие методы нейротерапии, 

в том числе транскраниальная микрополяризация и биологическая обратная связь. Коротко рассмотрим каждую из них 

с точки зрения их применимости и безопасности по отношению к людям с синдромом Дауна.

Транскраниальная микрополяризация

Это сравнительно молодая терапия. В своей современной
форме она была впервые описана на пороге нынешнего
тысячелетия.ВСШАиЗападнойЕвропеэтотметодисполь
зуетсядовольноактивно,хотяпоканеявляетсяофициально
одобреннымиимеетстатусэкспериментального.

В чем его суть? Транскраниальная микрополяриза
ция— это воздействие слабым постоянным электрическим
током величиной 1–2 мА на клетки коры головного мозга.
Использующаясядляэтогоаппаратураможетиметьдваили
болееэлектродов.Электродыприкрепляютсяккожеголовы
в местах, которые определяются зоной, подлежащей воз
действию. Анодная стимуляция оказывает возбуждающее
действие на соответствующую зону коры головного мозга,
акатоднаястимуляция,прикоторойтоктечетвпротивопо
ложномнаправлении,—тормозящеедействие.

Транскраниальная микрополяризация применяется при
лечениипациентов,перенесшихинсульт,сцельювосстанов
ления определенных двигательныхфункций, а при воздей
ствиинаречевуюзону—дляулучшенияречи.Онаисполь
зуется также в работе с больными, страдающими такими
психическимизаболеваниями,какдепрессия,маниакально
депрессивный психоз, шизофрения, обсессивнокомпуль
сивное расстройство. Большинство исследований эффек
тивности этого метода проводилось при участии взрослых
людей. Тем не менее есть свидетельства эффективности
транскраниальной микрополяризации в случаях работы
с детьми сДЦП,СДВГ или с поведенческими проблемами.
Материалов, посвященных использованию этого метода по
отношению к детям с синдромом Дауна, почти нет, может
быть, за небольшимисключением.Одно из таких исключе
ний— протокол проведения кинезиотерапевтических заня
тийпоразвитиюумениятянутьсякпредметуихвататьего,
опубликованныйгруппойбразильскихученых.Онпредусма
тривает применение транскраниальной микрополяризации
нарядуспедагогическимиметодами,использующимивирту
альнуюреальность[6].Авторыэтоготщательноспланирован
ногопротоколауделяютвниманиеивопросамбезопасности.
Ониуказывают,чтовконцекаждойсессииспомощьюопрос
никовдлядетейивначалекаждойследующейсессиипутем
опросародителейдолжныоцениватьсявозможныепобочные
эффекты. К ним авторы относят появление головной боли,
ощущениеожога,покраснениекоживместахприкрепления
электродов, бессонницу, трудности с концентрацией внима
нияиколебаниянастроения.

Отметим еще одну публикацию, целиком посвященную
вопросамбезопасностиэтогометода.

ЯпонскиеученыеХ.Мацумото (H.Matsumoto)иЁ.Угава
(Yo. Ugawa) в 2017 году опубликовали обзор литературы,
касающейся безопасности использования транскраниаль
ной микрополяризации [8]. Одна из их целей— предоста
вить полезнуюинформациюразработчикамруководства по
безопасностипримененияэтогометода.Внастоящеевремя

такого руководства нет. Согласно проанализированным
авторами источникам, большинство негативных побочных
эффектовобычновыраженыслабоиисчезаютвскорепосле
стимуляции. Однако некоторые из них бывают довольно
устойчивымиидаюто себе знатьипозже.Чащевсего это
кожноепоражениенаподобиеожога.Упациентов,страдаю
щихдепрессией,можетразвиватьсяманияилиболеелегкая
ееформа—гипомания.МацумотоиУгаваупоминаюттакже
публикацию, в которой говорится о случае эпилептическо
го припадка у четырехлетнего ребенка после обсуждаемой
процедуры [5]. Что касается противопоказаний к использо
ваниюобсуждаемогометода, то к нимотносятся, в частно
сти,врожденныепроблемыссердечнососудистойсистемой,
параллельный прием сильнодействующих психотропных
препаратови процедуры типаиглоукалыванияимышечной
электростимуляции.

Приведемтакжемнениеотечественноговрачаневролога,
директораповнедрениюновыхтехнологийгруппыневрологи
ческихклиник«Прогноз»И.О.ЕфимоваизСанктПетербурга
онегативныхмоментах,которыенередкоподстерегаютпаци
ентов.Отмечаяважностьточногоиндивидуальногоподбора
протокола, педантичного следования ему и использования
качественной аппаратуры, он говорит: «К сожалению, во
многихмедицинскихцентрахпроблемыистем,исдругим.
Прибор стоит 100 000 рублей (а качественный—неменее
10000долларов,нокэтомумалоктостремится).Приэтом
протоколылеченияиспользуютстандартные,изметодички.
Какправило,берутоттудапервыедваиставятвсемпациен
тамбезразбора.Иказалосьбы,приминимальныхзатратах
стоимость терапии для пациентов должна быть невысокой,
но с родителей берут огромные деньги— по дветри, а то
ичетыреиболеетысячза15минутныйсеанс»(цит.по[3]).
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Биологическая обратная связь

Еще один метод нейротерапии — использование био
логической обратной связи (БОС). Этот метод лечения
и реабилитации основан на развитии у пациента навыков
самоконтроля и саморегуляции различных функций орга
низма. Он применяется при лечении как психологических
проблем и психических заболеваний (хронического стрес
са, депрессии, тревожных расстройств, нарушения сна,
фобий, неврозов, синдрома хронической усталости), так
и психосоматических явлений (головных болей, гиперто
нии, бронхиальной астмы, синдрома дефицита внимания
игиперактивности,нарушениймышечнойрегуляцииидр.).
Оборудование для БОСтерапии— это аппарат с сенсор
ными датчиками и программное обеспечение. Датчики
регистрируют частоту пульса и дыхания, мозговые сигна
лы и биоэлектрическую активность мышц. Информация
оработесердечнососудистой,двигательной,центральной
ивегетативнойнервнойсистемывнормальномсостоянии
и при имеющихся отклонениях поступает в реальном вре
мени. Полученные сигналы отправляются в преобразова
тель, который в доступнойформе— в виде изображения
илизвука—выводитихнамонитор.Образуетсятакназы
ваемое физиологическое зеркало, позволяющее пациен
ту управлять некоторыми функциями организма. Человек
видитислышит,какдействуетегоорганизм,иприпомощи
специальных приемов волевыми усилиями, сознательно
корректируетработусобственноготела.
Кпротивопоказаниямспециалистыотносят:
• возрастмладше5лет;
• нарушенияинтеллекта,внимания,памяти;
• отдельныевидыэпилепсии;
• соматическиеиэндокринныезаболеваниявстадии

обострения;
• психопатии,расстройстваличности[2].

Использование этого метода применительно к детям
ссиндромомДаунавлитературенеотмечено.

Из проведенного анализа публикаций следует, что,
поскольку речь идет о методах, оказывающих воздействие
наголовноймозг,ихиспользованиедолжноосуществляться
тольковсертифицированных,лицензированныхдляданного
вида деятельности клиниках сертифицированными специ
алистами на сертифицированной аппаратуре. Воздействие
на головной мозг по силе, последствиям и необратимости
можно сравнить с оперативным вмешательством, поэтому,
какиприпринятиирешенияобоперации,необходиморуко
водствоваться здравым смыслом, научно обоснованными
иподтвержденнымиданными.

Нам также представляется важным привести мнение
одногоизсамыхизвестныхвмиреспециалистовпосиндро
му Дауна, директора научноисследовательских программ
Международного фонда содействия образованию детей
с синдромом Дауна профессора Сью Бакли. Она пишет:
«Я не располагаю убедительными доказательствами того,
чтоперечисленныеметодыприносятпользудетямиливзрос
лым с синдромом Дауна. Возможно, при соблюдении мер
предосторожностиметоднейросенсорнойстимуляциислуха
ненаноситощутимоговреда,но,намойвзгляд,этовсетаки

напраснаятратаденег.Стимуляцияметодомтранскраниаль
ноймикрополяризацииразвивающемусямозгупотенциально
вредна.Обычноэтотметодиспользуетсядляреабилитации
больных, перенесших инсульт. Есть определенные свиде
тельства того, что биологическая обратная связь способна
помочьнекоторымдетямсСДВГилиаутизмом.Онаможет
улучшитьвниманиеиснизитьгиперактивность,нояневиде
лаисследований,вкоторыхучаствовалибыдетиссиндро
момДауна, и я бы с большим сомнением отнеслась к воз
можности ее эффективного использования в этих случаях.
Развитию ребенка с синдромом Дауна помогает обучение
конкретным умениям, которые в силу известных причин
даютсяемуструдом.Так,есливыхотитеулучшитьвнятность
его речи, выработаете надречью, если хотите усовершен
ствоватьегоязык,выпомогаетеемурасширитьсловарный
запасиосвоитьграмматическийстрой.Есливыстремитесь
помочьемулучшевыполнятьтеилииныедвижения,выотра
батываете эти движения. В целом, научные исследования
говорятнам,чтонашидетиучатсянепоиному,асзадерж
кой. В каждой области развития они продвигаются вперед
темижепутями,чтоидругиедети,толькомедленнее».
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Творчество

Вокруг света... за музыкой!
Всемирный фестиваль для особенных музыкантов

М. А. Фурсова,координаторредакционноиздательскойдеятельностиДаунсайдАп

Пхенчхан. В 2018 году труднопроизносимое название этого корейского городка было на устах у всего мира и ассо-

циировалось исключительно с зимними Олимпийскими играми. Но для некоторых — не только с ними. Особенные 

музыканты из разных стран тоже побывали здесь — не зимой, а летом. В Пхенчхане их собрал Всемирный музыкаль-

ный специальный фестиваль. И не для того, чтобы состязаться и доказывать, кто лучше, а чтобы в очередной раз 

убедиться: музыка объединяет людей и стирает границы.

Даниил Шипунов, самый юный участник фестиваля 2018 года
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Даниил, Россия. На празднике Музыки

Поправиламфестивалястрануможетпредставлятьтолько
один участник. От России это был 11летний московский
пианист ДаниилШипунов. Даня приехал в Корею вместе
смамойВероникой.Почти10часовполета,затем2,5часа
езды от аэропорта— и вот они в большом горнолыжном
комплексе городаПхенчхан.Стартовалфестиваль на сле
дующийдень,такчтобыловремяосмотреться.

Даня занимается музыкой пятый год и очень успешно,
но на международные гастроли не замахивался. Поездка
состоялась довольно неожиданно: Шипуновы случайно
узналиофестивале,долгосомневались,разбирались, как
подать заявку. В итоге отправили видеозаписи несколь
ких музыкальных произведений в исполнении Даниила
ивсесопроводительныедокументы.Долгождалиответ—
идождались,ихпригласилинафестиваль!

Хотя прошло уже несколько месяцев, но сегодня
Вероника и Даня признаются — фестиваль до сих пор
ивпамяти,ивсердце.«Оншелнеделю,—рассказывает
ВероникаШипунова,—икаждыйденьбылнаполненмузы
койсутрадовечера.Инетолькомузыкой:дляучастников
проводились веселые спортивные соревнования, фотосес
сия в корейских народных костюмах, творческие мастер
классы. Если честно, мы с Даней мало где участвовали,

потому что все свободное время репетировали. И гуляли,
конечно.Правда,Пхенчханнетоместо,гдеможноприкос
нуться к корейской культуре,— этомодный горнолыжный
комплекс.Новгорунаподъемникемыподнялись,неполе
нились».

По словам Вероники, на фестивале было много уди
вительного. Самое главное — это музыка в исполнении
особенных артистов: разных, уникальных, творческих.
Два раза в день проводились открытые концерты, а вече
ром— большой концерт, где особенные музыканты игра
ли с профессионалами, ведь девизфестиваля—«Играем
вместе!». И он был полностью реализован: музыканты из
разных стран выступали вместе, ктото играл, ктото пел.
Некоторыемузыкантысособенностямиразвитиябылипри
глашены на фестиваль именно как «звезды». К примеру,
певицаДжейДжей(JJThames)изСША,девушкассиндро
мом Аспергера,— теперь Даня мечтает аккомпанировать
ей на фортепиано. Хедлайнерами выступили также певец
Артур Шорти (Arthur Shorty) из Нидерландов и пианист
Вильям Тевью (William Theviot) из Франции— они откры
валиизакрывалифестиваль,произносилиречинаанглий
скомязыке(хотяондлянихнеродной)обискусстве,оваж
ностиподобныхмузыкальныхмероприятий.

Нафестивалебылипредставленыразныежанрымузыки
и множество музыкальных инструментов. И вот еще одна
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уникальнаяособенностьфестивалявКорее—всеучастни
кимогли в рамкахфестивальной недели пройти обучение
у профессиональных педагоговнаставников. Например,
Данявгруппепианистовполучилтримастерклассаотраз
ныхучителей.

ЧтоещеудивилороссиянвКорее?«Корейскиемузыкан
ты— необыкновенные исполнители,— говорит Вероника.
— У них просто летали пальцы по инструменту. Я честно
пыталасьпонять,каквозможнодостичьтакогорезультата.
Уверена,чтотамсуществуетеслинегосударственнаясисте
маподготовкиособенныхмузыкантов,тоужточнокакието
специальныеметодики.Мыузнали,чтовКорееестьзнаме
нитостисособенностямиразвития.Наоткрытиифестиваля
личноприсутствовалегопочетныйпредседатель,генераль
ныйсекретарьООНПанГиМунссупругойиещемногоува
жаемыхвКореелюдей.Этоговоритотом,какздесьценит
сятворчествоособенныхлюдей.ВсеVIPперсоныприэтом
держались с невероятным достоинством, были скромны,
приветливы:например,ониобедаливодномзалесучаст
никами,нокфуршетуподошлипоследними.Теперьможем
похвастаться,чтообедаливместесгенсекомООН!»

Любойфестиваль—этоместовстреч,знакомств,обме
на опытом. Вероника и Даня познакомились с музыканта
ми из разных стран, с некоторыми с тех пор общаются по

Интернету.«Иностранцывсеудивительные!—рассказывает
Вероника. — Многие музыканты произвели неизгладимое
впечатлениеволейкжизни,энергией,талантом.Когдамаль
чик с аутизмом изМонголии вышел на сцену, было видно,
как ему трудно, он прямо на глазах у зрителей буквально
боролсяссобой,сосвоимистрахами—новитогеселивсе
жесыграл.ВеселыйпареньСэмизТайваня,мальчикссин
дромомДауна,—отличныймузыкант.Ещебы,ведьонзани
маетсясчетырехлет!14летнийпианистизкамбоджийской
деревниигралоднойрукой.Простопотому,чтопокавторой
играть не научился. В стране всегда война, очень тяжело
смузыкальнымиинструментами,ноонпопалвобразователь
нуюпрограммуиначалзаниматься.РебятаизНидерландов
в составе особенных музыкальных групп гастролируют по
стране и по миру и даже чтото зарабатывают от продажи
билетов. Все это доказывает, что музыка— это не просто
досугиразвлечение.Длянашихдетейонаможетстатьделом
жизни,полемдляреализацииихталантовиспособностей».

Даниилу очень хотелось бы еще раз приехать в Корею.
Ведь его здесь так полюбили!На итоговом концерте имен
ноонвыходилнасцену,чтобыпринятьблагодарностьорга
низаторов фестиваля всем его иностранным участникам.
Согласитесь,неплохоеначалотворческогопути!

Любойфестиваль—этоместовстреч,
знакомств,обменаопытом.Вероника
иДаняпознакомилисьсмузыкантами
изразныхстранипродолжаютобщаться
сними.
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Дэвид, Корея. Только факты

Восторженный рассказ Вероники и Дани о специальном
музыкальномфестивале в Корее вдохновил нас связаться
с его организаторами и расспросить их о том, как удалось
создать и развить такой проект. Дэвид Шин (David Shin),
пресссекретарьоргкомитетафестиваля,любезносогласил
сяответитьнанашивопросы.

— Дэвид, расскажите историю возникновения и раз-

вития фестиваля.

— Во время подготовки Всемирных Специальных
Олимпийских игр в Пхенчхане зимой 2013 года На Гён Вон
(KyungwonNa),президенторганизационногокомитета(атакже
член корейского парламента), решиладобавить в нихмузы
кальнуючасть.Былиподготовленысовместныевыступления
профессиональных музыкантов и исполнителей с особенно
стямиразвития.ТакизчистоспортивногомероприятияИгры
превратилисьвкультурнозначимоесобытиеибылоположено
началоежегодномуВсемирномуспециальномумузыкальному
фестивалю.Досихпороностаетсяединственныммеждуна
роднымтворческимфестивалемдлямузыкантовсинтеллек
туальныминарушениями.Ссамогоначалафестивальслужит
важной цели— разрушать стереотипы, касающиеся людей
синтеллектуальныминарушениями,идоказыватьмируваж
ностьинеобходимостьинклюзии.

— Кто выступает организатором этого масштабного 

мероприятия?

— Фестиваль организует Специальный Олимпийский
комитетКореи.Внеговходятпризнанныемастера,профес
сионалысвоегодела,которыеимеютбольшойопытвсфере
искусства, организации мероприятий, фандрайзинга.
ГосподинПанГиМун,восьмойгенеральныйсекретарьООН,
являетсяпочетнымпрезидентоморганизационногокомитета.
ГоспожаНаГёнВон, член конгрессаи почетныйпредседа
тельСпециальногоОлимпийскогокомитетаКореи—прези
денторгкомитета.ТакжевнеговходятгосподинКоХынГиль
(Heungkil Ko), бывший министр и президент Специального
ОлимпийскогокомитетаКореи,скрипачКимЁнГук(Yonguck
Kim)иеще40человек.

— Как происходит отбор участников фестиваля?

—Обычно каждый год в фестивале принимает участие
около 70 музыкантов из Кореи и 30 — из других стран.
Подать заявку могут молодые люди от 12 до 35 лет, кото
рыезанимаютсямузыкойилюбятее.Длякорейскихучаст
никовпроводятсяпрослушивания,ихоцениваютпреподава
телинаставники, известные профессиональныемузыканты.
Иностранные конкурсанты присылают видеозаписи своих
выступлений. Ни для тех, ни для других строгих критери
ев отбора нет. Наоборот, мы стараемся дать возможность
почувствовать силу музыки и ее красоту как можно боль
шемучислулюдейсинтеллектуальныминарушениями.Это
принципиальнаяпозиция—нужнодатьшанспоучаствовать
вфестивалеразнымлюдям.

После того как первоначальный отбор состоялся, начи
нается процесс подготовки: планирование и репетиции
инклюзивных выступлений (комуто приходится готовиться
заранее, репетировать совместные номера), приглашение
иностранныхгостей.Параллельномырассказываемофести
валеширокойаудиториичерезСМИ,приглашаемзрителей,
набираемволонтеров,помощькоторыхнеобходимавовремя

фестиваля,—аэтоболее200человек!Ихрольвеликаеще
ипотому,чтокорейскихучастниковродителисопровождать
немогут,втечениевсегофестиваляонихзаботятсяволон
теры.Этопомогаетразвиватьсамостоятельностьисоциаль
ныенавыкимолодыхмузыкантов.

— Мы знаем, что уровень исполнительского мастер-

ства на фестивале очень высок. Но если нет строгих кри-

териев отбора участников, то как получается держать 

такую планку?

—Мнекажется, главнаяпричинастольвысокогоуровня
исполнения нафестивале—это участие в нем29 профес
соровнаставников, которые работают с музыкантами. Все
они известные профессиональные музыканты, но трудятся
нафестивалекакволонтеры.Онипрекраснопонимают,что
именнонужнодатьнаиндивидуальномзанятииконкретному
ученику.Такоенаставничествопозволяеточеньбыстроулуч
шитьуровеньисполнениямолодыхлюдей.

Многиенашинаставникинетолькоизвестныемузыканты,
ноипрофессораведущихуниверситетов.Всеонизнакомы
сприродойосновныхнарушенийразвития,таккакбольшин
ствоиз них работает с нами уженескольколет.Это также
даетвозможностьподдерживатьвысокийуровеньобучения
иразвиватьего.

Следуя принципамСпециальногоОлимпийского движе
ния, мы делаем большинство выступлений на концертах
фестиваляинклюзивными.Именнотакиепостановкиочень
нравятся зрителям.Выступлениенаодной сцене сизвест
нымимузыкантами—замечательныйопытдляособенных
артистов, он надолго остается в памяти, мотивирует их
заниматься.

— Бесспорно высок уровень исполнения корейских 

музыкантов. Как удается этого добиться?

—ВКореенетединойсистемыгосударственнойподдерж
ки музыкального образования людей с интеллектуальными
нарушениями.Однакоразвитие в этомнаправлениипроис
ходит довольно активно, например появляется все больше
школ и вузов, где люди с особенностями развития могут
получитьмузыкальноеобразование.Музыкастановитсявсе
более доступной для людей с интеллектуальными наруше

Даниил и Вероника Шипуновы
с генеральным секретарем ООН Пан Ги Муном
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ниями. Соответственно и количество выступлений, подго
товленных особенными музыкантами, тоже увеличивается.
СпециальныйОлимпийскийкомитетКореиежегоднообеспе
чиваетвыступленияучастниковфестиваляболеечемна30
площадкахповсемумиру.

— Расскажите об особенных «звездах» фестиваля.

— Их за годы существования фестиваля было много,
но я расскажуо четырех.ЭмильКорицкий (EmilKorickij) из
Литвывпервыепринялучастиевфестивалев2016году,он
бралурокиклассическоговокалаупрофессораСеульского
национальногоуниверситета.ПослеэтогоЭмильзанялвто
роеместовшоу«ВЛитвеестьталанты»ивернулсянанаш
фестиваль через год уже как профессиональный артист.
ЭммануэльБишоп(EmmanuelBishop),скрипачссиндромом
Дауна из США, принимал участие в фестивале два года
назад, его обучал профессор Национального университета
искусствКореи.ЭтоизвестныйчеловекссиндромомДауна,
атлетСпециальногоОлимпийского движения и прекрасный
спикер.Онгастролируетпомируипланируетприехатькнам
вследующемгоду.ВэтомгодукнамприезжалаДжейДжей
Тэмз (JJ Thames), певица с синдромомАспергера изСША,
которая входила в топ 10 музыкантов по версии известно
го в США чарта «Billboard Single Charts». Не могу не ска
затьоДаниилеШипуновеизРоссии—онсталлюбимчиком
всехволонтеровидругихучастников,еголучезарнаяулыбка
истрастькмузыкезаряжаливсехсчастьемивдохновением.

— Как бы вы определили основные результаты фести-

валя?

— Наш фестиваль стал действительно важным собы
тием культурной жизни Кореи и повысил осведомленность
о людях с интеллектуальными нарушениями. За время его
проведения зрителями и участниками концертов, выступле
ний, различных мероприятий стали около 3 тысяч человек.
И более 80 тысяч посетили медиапортал Специального
ОлимпийскогокомитетаКореи.

Участникам фестиваль дал прекрасную возможность
повысить собственную мотивацию к занятиям музыкой
ивдохновитьдругих.Для40%иностранныхучастниковпуте
шествиевКореюбылопервымвжизнивыездомзаграницу,
такчтофестиваль,надеемся,расширилихвосприятиемира.

— Как вы планируете развивать фестиваль?

—Фестивальноедвижениескаждымгодомнабираетобо
роты,растетчислоучастниковипростолюдей,вовлеченных
в него. Совершенствуется качество исполнения и концерт
ныхпостановок.Музыкантыполучаютбольшевозможностей
выступать на открытых сценах, участвовать в различных
мероприятиях.

СпециальныйолимпийскийкомитетКореистремитсяраз
виватьидеюинклюзии.Мыпродолжаемборотьсяспредрас
судкамивотношениилюдейсинтеллектуальныминарушени
ями,делаяинклюзивныеконцерты.

Что касается развития фестиваля, то мы хотим доба
вить в него художественный элемент, например занятия
арттерапией. Планируем увеличивать число участников.
И последнее, но не менее важное: мы хотим сделать
фестивальболее…фестивальным!Досихпоронбылскорее
похож на мастеркласс, воркшоп. Мы же хотим, чтобы все
события фестивальной недели приносили удовольствие
ирадостьучастникамивдохновлялиих.

Йореш и Артур, Нидерланды.
С музыкой по жизни

Йореш ван Вейхаден (Joris vanWijngaarden) до недавнего
временинезналомузыкальномфестивалевКорее.Нотак
илииначе,онвсеравнодолженбылнанемоказаться—про
стопотому,чтоужемноголетзанимаетсяразвитиеммузы
кальногодвижениялюдейсинтеллектуальныминарушения
минетольковродныхНидерландах,ноивдругихстранах
мира. Это движение называется «Объединенные музыкой»
(UnitedbyMusic)исуществуетпочти15лет.ВКореюЙореш
приехалкаксопровождающийвокалистаАртураШорти.

КтокакнеЙорешмогпроанализироватьиоценитьто,что
происходитнафестивалевКорее?ПословамЙореша,уро
веньфестивалядействительновысок,этоуникальноесобы
тиемирового уровня.Но былимоменты, которые особенно
впечатлилиголландца.

«Отличительнаячертафестиваля—большоеколичество
классическоймузыки,—говоритЙореш.—Иисполняютее
замечательно.ВЕвропе,намойвзгляд,большеиграютрок,
джаз,импровизацию.Например,нашпроект“Объединенные
музыкой” на сегодня включает в себя три музыкальные
группы,всеонииграютвстилеблюз—оноченьпопулярен
вНидерландах.

Очень важно, что участники фестиваля много работа
ливместе.Этопозволилоимне толькоcделатьновыйшаг
вмузыкальномразвитии,ноистатьболееоткрытыми,ком
муникабельными.МысАртуромговоримпоголландски,кто
то—надругихязыках.Нокакжебыстровтакойинтернацио
нальнойсредеребятаадаптируются,осваиваютанглийский!
Унихпоявляютсяновыедрузья—пустьивиртуальные,но
они потом общаются в соцсетях. Мне кажется, для самих
участниковфестиваль— яркое событие в их музыкальной
жизни.Ондаетимневероятнуюуверенностьвсебе.Ивооб
щеэтохорошо—встречатьсясдругимилюдьми,культура
ми,языками…Явидел,какродителиинаставникигордятся
своимиособеннымидетьмииподопечными,видяихнасцене.

Каждый человек в этом мире заслуживает того, чтобы
быть успешным. Итоговый концертфестиваля длился при
мернополтора часа, в нем участвовалооколо ста человек!
Конечно, в таких условиях показать каждого музыканта во
всей красеневозможно.Но я уверен: цельнев том, чтобы
достичькакоготосуперуровняисполненияивыступлений,—
важнопоказатьширокийдиапазонвозможностейиталантов
особенныхлюдей,датьимшанспроявитьсебя».

Йореш, человек неравнодушный и действительно влю
бленныйвмузыку, немог непредложить своиидеиразви
тия корейскогофестиваля: «Мне кажется, хорошо было бы
сделать две части: классическую и современную, которая
включалабывсебяджаз,блюз,рокидажедиджеинг.Важно
подключать к фестивалю больше стран, и будет замеча
тельно, если в результате образуются интернациональные

Каждыйчеловеквэтоммире
заслуживаеттого,чтобыбыть
успешным.Важнопоказать
широкийдиапазонвозможностей
италантовособенныхлюдей,дать
имшанспроявитьсебя.
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группы из музыкантов с интеллектуальными нарушениями.
Мы участвуем в движении “Музыка объединяет Европу”
(MusicUnitesEurope)—покавнемпредставленыГермания,
Швеция,ДанияиНидерланды—ивтечениегодавстречаемся
группами. Я думаю, мировое сообщество должно понять,
чтообязательнонужнопроводитьСпециальнуюОлимпиаду
ивобластимузыки».

А еще Йореш подробно рассказал о своем проекте
«Объединенные музыкой», который реализуется не только
вНидерландах, но и в других европейских странах.Ничего
подобноговРоссиипоканет.ФестивальвКореевдохновил
егопродолжатьдвигатьсякцели—выводитьлюдейсинтел
лектуальныминарушенияминасценуипоказыватьмируто
хорошее,начтоониспособны,темсамымспособствуянасто
ящейинклюзии.

В Нидерландах есть ежегодное телевизионное шоу,
в котором участвуют 8 известных исполнителей, большой
оркестр и 8 людей с особенностями развития— они поют
вместе.Иэтошоунепро«звезд»,апроталантыособенных
людей.ДлятелевидениявРоссииэтопоканевероятно.

Стоит ли говорить о том, что и форматы выступлений
особенных музыкантов в Нидерландах другие? С 2006 года
«Объединенные музыкой» выступили более 600 раз. «Мы
стремимся к инклюзии,— говорит Йореш,— и это значит,
что нам нужна своя публика.Вформате обычного концерта
устроитьэтонелегко—новыезрителибоятся,незнают,чего
ожидать. Поэтому команда сменила стратегию и последнее
время мы стараемся проводить ежегодныефестивали. Для
этогоунасестьсобственнаямобильнаясцена,такчто,если
люди не приходят к нам, мы сами идем к людям и можем

выступать в любомместе, например на разныхмероприя
тиях,ярмарках».

Йореш рассказал также, что проект «Объединенные
музыкой» финансируют спонсоры, а кроме того, сами
участники проекта занимаются фандрайзингом, проводят
благотворительные мероприятия. Также небольшой доход
приносят концерты. Еще они стараются установить пар
тнерство с организациями, которые помогают особенным
людям,нобольшинствоизнихнехочет тратитьденьгина
музыку,считаяэтороскошью.«Всеэто,конечно,затрудняет
работу,но,темнеменее,мынаплавууже12лет.Вывели
на сцену в Нидерландах три группы, еще две— в США,
одну—вНорвегииинадеемсявэтомгодусоздатьгруппу
вРумынии».

Новсеже,есличестно:можетлиширокаяаудиториязаин
тересоватьсямузыкойособенныхартистов?Каксделатьтак,
чтобызрителямибылинетолькородныеидрузьямузыкан
тов?«В этомплане во всех странах ситуация похожая»,—
признается Йореш и шутит: «Возможно, мы недостаточно
внешне привлекательны, чтобы заинтересовать миллион
нуюаудиторию...Какговорится,“неформат”.Ноэтовообще
проблемавсех группимузыкантов: найти своюаудиторию.
Ядумаю, чтородителиособыхмузыкантови организаторы
подобныхпроектоввсеравнодолжныходитьнавыступления
своих групп, приглашать друзей и знакомых, рассказывать
про особенное творчество.СМИ—важныйпартнер в деле
распространения информации, и на радио и телевидении
нужно иметь своих “послов” из известных людей. Сделать
этосложно,ноеслиповеритьвто,чтовыступлениянашим
музыкантамнужныкаквоздух,можногорысвернуть!»

Музыка объединяет!
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Когда «вниз» 
приводит «вверх»

Письма наших читателей

Анна Крючкова, многодетнаямама,г.Москва

—Агдеямогунайтикогонибудьнормального?
—Нигде,—ответилКот,—нормальныхнебывает.Ведьвсетакиеразныеинепохожие.Иэто,помоему,нормально.

Льюис Кэрролл. Алиса в Стране чудес
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Сестры Белла и Инна
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Нескольколетназадмнепришлосьстатьсвидетелемобсуж
дениянаFacebook,послекоторогоянаписалапостпример
нотакогосодержания:«Пустьлучшевнашейсемьеродится
человекснеобычнымипроявлениямиилипотребностями.Мы
будемоченьлюбитьего».Прошловремя…

Завсемоидевятьбеременностейэтабыласамойдолго
планируемой. Да и что уж там говорить— единственной
реально планируемой. Разница между младшими детьми
получалась самойбольшойдлянашейсемьи—вчетыре
с половиной года.Оченьмногое пугало, ножелание ука
чивать на ручках тепленького малыша перекрывало все
страхи…

Чегомыбоялись?Боялись,чтонехватитсил.Физических
иморальных.Боялись,чтонехватитденег.Боялись,чтоне
хватит места. Но чегомы точно не брали в голову, так это
возможностирожденияребенкаскакимитоособымипотреб
ностями.Простовообщенедумалиобэтом.

Беременность была, как всегда, тяжелой. Как всегда,
я ждала с нетерпением ее окончания. Мы строили планы.
Сначала поездка на теплое море. Впервые за десять лет.
Потомясобираласьвыйтинаработу,когдамалышкебудет
тримесяца.Япланировалабратьеессобойнауроки,хотела,
чтобы мои ученики могли наблюдать развитие маленького
человека—какначнетподнимать головку, гулить,вставать
начетвереньки,садиться,ползти,вставатьнаножки.Кконцу
учебногогодаейдолженбылисполнитьсягод.Идеально.

И вот наша малышка Белла появилась на свет. Она
выскользнуламневрукитакаядолгожданная,такаякрасивая,
такаяродная.Ягладилаееинемогланаглядеться.Родилась

онанатринеделираньшесрока.Поэтомумаленькийвесне
показалсянамнастораживающим.Нопокаоналежалауменя
нарукахияразглядывалаэтоновенькоеличико,мнепоказа
лось,чтовнеместьчтотонапоминающеепризнакисиндрома
Дауна.Я спросиламужа, не видитлион чегото такого.Он
рассмеялся.Сказал,чтопростоегодочьпохожананего…

Мыулетелинаморевеетринедели.Беллуосматривали
несколькодокторов.Никтоизнихнепредположилсиндрома
Дауна.Мыулетелиспокойные.Нонесовсем.Беллочкабыла
такоймягкой. Если я брала ее на руки, то она растекалась
по мне, как желе. От чего, надо сказать, объятья станови
лись невероятно уютными. Она спала по двенадцать часов
ночью, что, честно говоря, казалось благословением. Хотя
инастораживало.Иволнениевомнеросло.Ясталавсечаще
спрашивать друзей и близких, не замечают ли они чегото
особенноговеелице.Икогдаколичествозаметившихпере
валило за критическую отметку, я наконец сообщиламужу,
чтохочусдатьанализнакариотип.Онсказал,чтоеслитак
мнебудетспокойнее,томожносдать.Ипродолжалрасплы
ватьсявулыбкепривиденашеймалышки.

Янашладоктора,которыйнесталкрутитьпальцемувиска
и поверил в обоснованностьмоих подозрений.И тут начал
ся новый этап нашей жизни. Этап, который ее перевернул.
Иоткрылсовершенноновыепутидляразвития.

Анализ готовится три недели. И назначает его генетик.
МилаямолодаядокторвмосковскойМорозовскойбольнице,
Нина, не стала говорить, что я параноик. Она сказала, что
поможет нам узнать реальное положение дел. А пока нам
предстоялопройтиобследованиеувсехврачей.

Анна Крючкова с дочкой Беллой
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Кардиолог.О!Этоцелаяистория.Триместа—триразных
диагноза.Иодинужаснеедругого.Ядержаланарукахсвою
любимую дочь и больше всего на свете боялась потерять
ее. Интернет завален информацией. Эта информация вли
вается в голову и перемешивается там со страхом, исто
щенностью, чувством вины. Но мы нашли нашего доктора!
Смурного, молчаливого, немногословного.Он смог назвать
каждуюмаленькуюмышцуеекрохотногосердца,ккоторой
крепиласьтаилиинаяхорда,онсмоготличитьотверстиеот
тоненькойпленочки.Онсмогвернутьнамчувствоуверенно
сти.Ихотядиагнозвсеравнопотребуетоперации,сейчасмы
живемсовершеннополнойжизнью,аопределенностьпозво
ляетконтролироватьстрахи.

Анализ на кариотип все еще не был готов. Но я уже
перестала сомневаться. Я зарегистрировалась на сайте
downsideupисталаосваиватьнашуновуюреальность.Мне
былосовершеннонеобходимоузнатьлюдей,которыетоже
имеютдетейссиндромом.Удивительнымобразомихоказа
лосьвокругнасдовольномного.Икаждыйизнихбылготов
поговорить, каждый рассказывал свою историю, каждый
предлагалподдержку.

Чтоячувствовала?Чтомоймозгникакнеможетперева
ритьмоиэмоции.Ядажеипонятьтодоконцанемогла,что
именноячувствую.Яговориласдругими,смотрелафильмы
и понемногу смогла назвать свои эмоции. Я поняла, что
испытываюдажегордостьзато,чтомирозданиедоверило
именно нам такого малыша. Я вспомнила тот свой пост…
лучше бы в нашей семье родился… ну конечно! Конечно,
лучшевнашей!Ивоткактолькояпонялаэто,мнеприходит
сообщениеотмужа:«Тызнаешь,яподумал…Беллочка—
этонашподарочек».Сложноописать,какнассблизилоэто
совершенно независимое заключение— что она именно
подарок. Наше благословение. Я раньше слышала о том,
каквнекоторыхсчастливыхпарахсупружествовыходитна
какойтоновыйуровень.Ибезтогосчастливыелюдивдруг
находят новые грани отношений. Все это казалось абсо
лютно абстрактным. Однако тот момент перевернул наш
смужеммир.

Тутявернусьнемногоназадвовремени.Впредыдущий
учебныйгод.Унаснадвоихсмужемужедесятьшкольников.
Вкакойтомоментмыпоняли,чтонаиболеераспространен
ная система образования, традиционнаяшкола, больше не
удовлетворяетнашимжизненнымустремлениям.Основными
нашими принципами стали терпимость, индивидуальный
подход и взаимное уважение между детьми и взрослыми.
Проучив младших школьников два года дома, мы нашли
таки школу. Такую, о какой мечтали. Абсолютно. И вдруг
оказалось,чтоушколынашеймечтыесть«рабочееназва
ние». Такой тип образовательной и повседневной среды
называютинклюзивным.Загоднашидетипривыкливидеть
рядомдетейивзрослыхснестандартнымивозможностями.
Двигательными, интеллектуальными, речевыми и прочими.
Яузналаотом,чтофинскаясистемаобразования,которую
такхвалятповсейЕвропе,тожевсвоейосновеинклюзивна.
Постепенно мы пришли к тому, что инклюзия— это образ
жизни.Не«школа»,не«система»,апростоэтоиестьжизнь.

Ивотнаэтомфоне,вмоментосознанноговыборапути,
появляетсяБелла.Ядумаю,именнопоэтомумыпочувство
вали,чтоона—нашподарочек.

Когда ещерезультат анализа на кариотип не пришел,мно
гиеговорили:«Данеможетбыть!Онажетакаякрасавица!»
Или так: «Нет, а вот я не верю! Это все вы придумываете,
она совсем нормальная на вид». Это обижало. И вызыва
ло желание тут же спросить: «А в чем противоречие? Она
красивая, потому что она такая. Разве красота недоступна
человекуссиндромомДауна,однорукому,полному,дакако
му угодно?!» И вот наконец я стою с результатом в руках.
Япочувствоваласебявдругоченьуверенно,оченьрешитель
но. Я с волнением позвонила мужу, сообщить, что больше
мынедолжнымучитьсянеизвестностью.Этобылотосамое
чувство, про которое говорят, что «камень с души упал».
Определенность!

Жизнь потекла своим чередом. Мы рассказали детям.
Детипринялиэтуновостьоченьестественно.Рассказывали
друзьям, чтоих сестричкаоднана700человек такаяи как
этоудивительно.Старшаядочь,ставшаявэтотгодстудент
кой,взялатемойсвоейкурсовойречевыеособенностидетей
с синдромом Дауна. Средние дети без конца делили опеку
над сестрой, ужемысленновелиеенаплощадкуи вообще
активностроилиеебудущее.

Наступил следующий этап— надо было научиться чув
ствоватьее.Япомню,каквтысячныйразпыталасьпоймать
Беллочкин взгляд. Глазки ее блуждали вокруг моего лица,
имыникакневстречалисьглазами.Ивдругонавзглянулана
меня.Несколькосекундкакбудтосмотреланасквозь,апотом
векиедвазаметнодрогнули,чутьрасширились,ияпоняла,
что она осознала, что видитменя. Так я начала учиться ее
темпу.Всееереакциитребуютотсобеседникатерпения.

Самое сложное для меня — замедляться. Всю жизнь
яделаюмиллионделодновременноисовсемнеумеюоста
навливаться.Аглавное—оченьплохоумеюждать,мнеочень
труднодаетсявсемалопредсказуемое.Атутвсеэтовместе
исразу.Ноиздесьоказалось,чтовозможностейвомнееще
оченьмного.Оказалось,чтоэтановаядляменяформаобще
ния невероятно насыщена эмоциями, не так уж сложна и,
главное,имеетсвои,нисчемнесравнимыеособенности.

Сейчас, когда я пишу эти строчки,мыпрожили с нашей
Беллойровнополовинугода.Конечно,мыещенестолкнулись
скучейсложностей,намещепредстоитволноваться,пережи
вать.Ноямогусказатьуверенно,чтоеепоявлениевнашей
семье—этоодноизсамыхзначимыхсобытийнашейжизни.
Яосознала,насколькоусловноэторазделениелюдейнатех,
чьивозможностисредние,итех,чьивозможностиограниче
ныили,наоборот,вышесреднего.Иногдаограничениеодной
возможностидариттеберасширениедругой.Иногдатаили
инаяспособностьоказываетсянезадействованной,адругая,
очень скромная, развивается до масштабов даже таланта.
Аещеиногдаограниченияодногочеловекаведуткраскры
тиюпотенциаладругого.

Вначале, как и почти все, наверное, я испытала чувство
виныпередсвоимистаршимидетьмизато,чтонаихплечах
останется сестра, заботиться о которой надо будет и после
нашегоспапойухода.Ночемдальше, тембольшеявижу,
чтоидлянихона—особыйдар.Благодаряейониужесейчас
получаютопытпереосмыслениясвоихичужихвозможностей.

Изнаете,чтоядумаю?ЕслиБогесть,тооннепременно
читаетмойFacebook…
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Новые публикации. Статьи

Уроки, извлеченные из опыта применения 
модели отзывчивого взаимодействия

Американский ученый Джеральд Махони, один из главных разработчиков модели ранней помощи, основанной на 

отзывчивом взаимодействии, анализирует 40-летний опыт использования этой модели в одной из глав коллективной 

монографии «Взаимодействие», изданной американской национальной неправительственной организацией Council 

for Exceptional Children1.

Раннему вмешательству, основанному на отзывчивом взаимодействии, не раз посвящались материалы журнала 

«Синдром Дауна. XXI век» (2009. № 2. С. 57–58; 2013. № 1 (10). С. 54–61; 2015. № 1 (14). С. 54–60). Поскольку эта модель 

ранней помощи вызывает интерес отечественных ученых и практиков, представляется целесообразным довести до 

них актуальные соображения ее авторов. В этом обзоре мы напомним предысторию создания обсуждаемой модели 

и то, что Дж. Махони назвал уроками, приведшими к доработке программы «Отзывчивое обучение» (Responsive 

Teaching), изданной в 2007 году.

Н. С. Грозная, зам.главногоредакторажурнала«СиндромДауна.XXIвек»

1Mahoney G.Lessonslearnedfromrelationshipbasedinterventions//Interactions:Enhancingchildren’saccesstoresponsiveinteractions/McCollum,J.,WeglarzWard,
J.&Santos,(Eds.).DivisionforEarlyChildhood,2018.Р.1–16.(RecommendedPracticesMonographSeries.№5).

70



2Взаимодействие,имеющеенемедленноеинепосредственноеотношение
кпредшествующемудействиюребенка.

НачалодеятельностигруппыМахониположиласериянауч
ных работ, направленных на выявление того, как стиль
взаимодействия родителей с детьми раннего возраста
с синдромом Дауна и другими нарушениями может быть
связан с динамикой их развития. Хотя это были описа
тельные исследования и они не были спланированы так,
чтобывыявитьвлияниеконкретныхэлементоввзаимодей
ствия, их результаты дали основание полагать, что есть
некий механизм влияния родителей, который не согласу
етсясподходамиирекомендациями,используемымивто
времямногимиспециалистамивобластираннейпомощи.
Специалисты прямо побуждали родителей обучать детей
уменияминавыкам,соответствующимихвозрасту.Однако
исследования взаимодействия родитель—ребенок обна
ружиливнекоторомсмысленеожиданныевещи.Этокаса
ется детей раннего возраста, имеющих высокие показа
тели развития интеллекта и навыков коммуникации. Их
родители,оказывается,частопредпочиталивовзаимодей
ствиипредоставлятьребенкувозможностьсамостоятельно
сказатьилисделатьчтото,чегоонещенеумелилиделал
редко. Родителями в этих случаях демонстрировались,
вчастности,такиекачествавзаимодействия:
• сопряженность2,

• взаимная согласованность,

• яркая эмоциональная реакция,

• адекватность,

• разделяемый контроль над происходящим.

Тогда Махони и его коллеги разработали программу
исследований, которые должны были определить, может
ли быть эффективным вмешательство, основанное на 
взаимоотношениях как средстве воздействия на разви-
тие ребенка. Вмешательство предполагало, что в резуль
тате определенного обучения родители усвоят в высшей
степени отзывчивый и эмоциональный стиль взаимодей
ствия с детьми. Результаты оказались обнадеживающи
ми. Вопервых, обучение помогло родителям изменить
манеруобщениясдетьми.Вовторых,вответнавсепять
вышеперечисленных качеств поведения родителей пока
затели развития детей существенно улучшились, причем
то,насколькоониулучшились,прямозависелоотстепени
модификацииродителямистиляобщениясребенком.

В процессе развития, внедрения и оценки предложен
ноймоделиМахонииегоколлегиотмечалимоменты,кото
рые,поихмнению,имеютпрактическоезначениедляорга
низации эффективной работы.Именно они представлены
вобсуждаемойнамиработе.

Обучение стратегиям отзывчивого взаимодействия явля-

ется наилучшим средством помощи родителям в измене-

нии стиля их общения с ребенком.

Вначале, до того как элементы нового подхода были четко
определены, педагоги, работая с родителями, делали две
вещи.Вопервых,ониобсуждалиснимиявныепреимущества
этого подхода. Вовторых, во время занятий с детьми
они моделировали отзывчивый стиль. Однако, исследуя

эффективностьтакойработы,авторыненашлисвидетельств
того,чтобеседысродителямиоботзывчивомвзаимодействии
имоделированиетакогостиляназанятияхоказываетсколько
нибудьзначительноевлияниенапоказателиразвитиядетей.
Необходимобылоконкретизироватьстратегиииразработать
простыеинструкциидляиспользующихихвзрослых.

Так как цель вмешательства — побудить родителей
общаться с детьми в более отзывчивой манере, критиче
ски важно обучить их стратегиям, которые способствуют
выработке каждого из пяти вышеперечисленных качеств
отзывчивого взаимодействия, а также недирективному
стилюобщения.

Ученыесистематизировалисвоирекомендации,врезуль
татечегополучилсясписокиз66стратегий.Стратегиидопол
няютдругдруга.Махониподчеркивает,чтониоднаизнихне
являетсяболееэффективной,чемостальные.Исследования
показали также, что эффективность вмешательства снижа
ется, если один или более элемент отзывчивого поведения
уродителейотсутствует.

Оказание помощи родителям в их стремлении изменить 

стиль взаимодействия с детьми — это в высшей степе-

ни чувствительный процесс, который часто занимает 

много времени.

Если в начале реализации программы стиль поведения
сдетьмиуродителейсущественноотличалсяототзывчивого
взаимодействия, то часто им бывает трудно освоить новые
стратегии,отказавшисьотпривычного,удобногоиценимого
ими способа общения с детьми.И прежде чем они захотят
изменитьего,ихнеобходимоубедить,чтостратегииотзывчи
воговзаимодействияреальнопомогутихдетям,аэточасто
требуетвремениинеоднократноговозвращениякобъясне
ниюэтихстратегий.

По окончании каждого занятия специалистам необхо-

димо давать родителям конкретные инструкции отно-

сительно того, как применять стратегии отзывчивого 

взаимодействия в повседневной жизни в промежутках 

между сессиями.

Авторы предлагают рекомендовать родителям не менее
одногодвух раз в день играть с детьми по 5–10 минут,
намеренно сосредотачиваясь на использовании стратегий,
которые они осваивали в течение последнего занятия,
атакжеобсуждатьсними,какэтистратегииможновключить

Джеральд Махони
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в повседневные дела. Запомнить полученную во время
обучающейсессииинформациюоченьпомогаютписьменные
конспектызанятий.

Хотя стратегии отзывчивого взаимодействия не дают 

эффекта при обучении новым умениям более высоко-

го уровня, они весьма эффективны в плане повышения 

вовлеченности детей в занятия социального и не соци-

ального характера.

Результаты многих исследований Дж.Махони и его коллег
говорят о том, что корреляция степени улучшения отзыв
чивости родителей и повышения уровня социальной вовле
ченности детей очень высока. Об этом свидетельствуют
оценки ключевых поведенческих компетенций ребенка,
в первую очередь внимания, настойчивости, интереса,
проявления инициативы, сотрудничества, эмоциональной
вовлеченности.Отзывчивостьнепредставляетсякачеством,
прямо влияющим на развитие ребенка. Ее влияние

проявляется опосредованно, через вовлеченность ребенка
во взаимодействие. Иными словами, родители создают
условия, при которых ребенок получает возможность стать
более активным участником социальных и не социальных
видов деятельности. Эти качества, очевидно, играют
ключевуюрольвовладенииновыминавыками, таккакони
повышаютэффективностьусвоенияэтихнавыковвпроцессе
повседневных дел и занятий. В результате авторы в своей
программеобученияопределяютцеливмешательствакак16
ключевых поведенческих компетенций детей. Успехи детей
в проявлении и использовании ключевых поведенческих
компетенций приводят к усвоению ими большего числа
навыков.

В заключение Махони на основании результатов трех
недавних исследований добавляет, что помимо указанных
выше достоинств модели отзывчивого взаимодействия
она может также играть важную роль в снижении уровня
стрессаидепрессии,которыепереживаютмногиеродители
маленькихдетейсособенностямиразвития.

Обучение, основанное на отзывчивом взаимодействии

Стратегии обучения, 
основанного на отзывчивом 

взаимодействии

Увеличение отзывчивости 
родителей во взаимодействии

с ребенком

Увеличение использования 
ребенком базовых поведенческих 

компетенций

Улучшение
когнитивного

и речевого развития

Улучшение
социально-эмоционального

функционирования
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Новые публикации. Книги

Янко фон Риббек

Домашняяскораяпомощь
М. : Теревинф, 2018. 320 с.

Этакнигадолжнабытьвкаждойсемье,гдеестьдети.Ееавтор,педиатрсбольшимопытомработывслужбескоройпомощи,вкраткой

инагляднойформерассказывает,какпомочьребенкувэкстренномслучае.

Вкнигерассматриваютсясамыеразныеситуации,вкоторыхможетоказатьсяребенок:всевозможныемеханическиетравмы,тер

мическиепораженияиожоги,кровотеченияиранения,отравленияиукусынасекомых.Нарядусподобнымивнештатнымиситуациями

авторразбираетиболеебудничныепроблемы:высокуютемпературуудетей,ушибы,боливживотеиушах.

Важно,чтонарядусчистомедицинскимимерами,которыеследуетпредпринятьвтойилиинойситуации,авторбольшоевниманиеуде

ляетипсихологическомуаспекту:каквзросломуневпастьвпаникусамомуиуспокоитьребенка,какправильнодействоватьвэкстренной

ситуации,какотноситьсякврачамивзаимодействоватьсними.

В книге представлены продуманные рекомендации по составу домашней аптечки. Кроме того, в приложении кратко изложены

инструкциисхемы,какдействоватьвтойилиинойситуации.Благодаряимкнигойможнопользоватьсянепосредственновэкстренной

ситуации—когданетвременинадолгоечтениеиизучениевопроса.

Книгуотличаютпростота,ясностьизложения,четкаяструктура,провереннаясистемапоиска.Полученныенаееосновезнанияне

толькопомогутсделатьжизньдетейболеебезопасной,ноипозволятвтруднуюминутуприйтинапомощьвсем,ктовэтомнуждается.

Урманчеева М. А., Вяхякуопус Е. М., Мелихов А. М., Бейлезон С. В.

Успешноеначало:какподготовитьчеловекасособенностямиразвитиякпереездувдомсопровождаемого
проживания
СПб. : ГАООРДИ, 2018. 76 с.

Этонебольшоеметодическоепособие,изданноеСанктПетербургскойассоциациейГАООРДИ,невероятносодержательноиемкорас

крываеточеньважнуютему—организациюсопровождаемогопроживаниядлялюдейсособенностямиразвития.

ВпособиичитателинайдутполнуюинформациюопроектесопровождаемогопроживанияГАООРДИ,познакомятсясжильцамидома

вжиломкомплексе«НоваяОхта»иустройствомихбыта,ссотрудникамислужбысопровожденияивсеминюансамиихработы,атакже

сособенностямифинансированияпроекта.

Пособиепредназначенодляперсоналаслужбсопровождаемогопроживанияиродителейлюдейсособенностямиразвития.Авторы

честнорассказываютомногихнюансахитрудностяхподготовкисемьиксопровождаемомупроживанию,делятсясвоимопытомипред

лагаютпутирешениямногихвопросов.Подробноописываетсянетолькофункционал,ноиценностныепринципыиориентиры,которым

должныследоватьвсесотрудники,ивпервуюочередьсоциальныеработники,участвующиевпроектепосопровождаемомупрожива

нию.Весьматериализложенпростым,понятнымязыком.

Методическиерекомендацииотражаютужеопробованнуюиусовершенствованнуюсхемусдобавлениемопытазарубежныхколлег.

Авторыпособияпостаралисьосветитьвсеаспектыиэтапыподготовкибудущегоучастникапроектаксопровождаемомупроживанию,

егоадаптациикновомудому,работысродителямииподбораперсонала.Впособиирассматриваютсявопросыэтикииуважениячело

веческогодостоинстваичувствучастниковибезприкрасговоритсяовозникающихприреализациипроектасложностях.

Методическоепособиедоступнодляскачиваниянасайтеgaoordi.ru(встрокепоисканадонаписать«успешноеначало»).

ИнклюзивноепрофессиональноеобразованиевРоссии:социальныеифизиологическиебарьеры
Томск : Издательский Дом Томского государственного университета, 2018. 250 с.

Внашиднисоциальнойитрудовойадаптациилюдейсограниченнымивозможностямиуделяетсябольшоевнимание.Важноеместов

этойсферезанимаетдоступностьдлянихвысшегоилисреднегопрофессиональногообразования.Даннаяпроблемаимееттриаспекта

—медицинский(физическаяреабилитацияиформированиенавыковобучениявгруппе),психологический(преодолениепсихологиче

скихбарьероввхождениявколлектив)исоциальный(восприятиелюдейсограниченнымивозможностямиколлективом).Вмонографии,

написаннойбольшойгруппойавторов,представленырезультатыисследования,вкоторомбылреализованкомплексныйподход,направ

ленныйнарешениевсехтрехназванныхаспектов.

Изданиепредназначенодляруководителейобразовательныхорганизацийипреподавателей.
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Тринадцатый Всемирный
Обзор событий

О. Я. Литвак,литературныйредакторжурнала«СиндромДауна.XXIвек»,г.Иваново

Всемирный конгресс по синдрому Дауна по праву счита-

ется одним из наиболее важных событий, посвященных 

жизни детей и взрослых с этой генетической особен-

ностью. Он проводится один раз в три года междуна-

родной организацией Down Syndrome international (DSi) 

и cобирает людей с синдромом Дауна, членов их семей 

и специалистов со всего мира. Тематика обсуждаемых 

проблем очень широка. Это здоровье, образование, 

трудоустройство, интеграция в общество, практический 

опыт и научные исследования, показывающие пути 

к улучшению качества жизни людей с синдромом Дауна 

в разных странах мира.
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Преконгресс

Уже несколько раз на всемирных конгрессах по синдрому
Даунанаканунеихоткрытияпараллельносмедицинскимсим
позиумомпроходитвстречалюдейссиндромомДаунастарше
14лет,накоторойприсутствуюткроменихтольконесколько
организаторов,нонеродители.

В Глазго участников преконгресса разделили на группы
и повели в 4 разных музея.Мой сын попал в Келвингроув,
самыйпосещаемыймузейШотландии!Егогруппавернулась
позже других, мы с Васей обнялись, как после долгой раз
луки,асопровождающийсказал,чтоуменяоченьдружелюб
ныйсын.Отсутствиесвободногоанглийскогоникогдаемуне
мешало.

Дальше ребята обменивались впечатлениями и рисова
ли на открыткахместа, откуда они приехали.Потомиз этих
открыток составили целое панно, но мы про это прослуша
лииВасяподарилсвойрисунокоднойиздевочекделегаток.
Девочка взяла его и бросила на стол. Вася сказал (скорее
себе, чем мне): «Ей понравилось». А несколько минут спу
стяонаменяпоманилаиотдаланазадразорваннуюпополам
Васинуоткрытку.Хорошо,чтоонэтогоневидел.Людиссин
дромом,какибезнего,имеютразныехарактеры.Затомытам
же,напреконгрессе,познакомилисьсмальчикомизЯпонии
ипотомприходилинаегодоклад,аон—нанаши.

ВцеломпреконгрессвГлазгомнепоказалсяболее«дет
ским»,чемвИндии,гдекаждыйговорилосебе,иособенно
по сравнению с Кейптауном, где ребята обсуждали и при
нималисвоисобственныерекомендацииповсемтемамкон
гресса.

Втотденьбылаещерепетициявыносафлагов.Васедали
какойто незнакомыйфлаг, а на мой вопрос организаторы
ответили, что совсем не обязательно выноситьфлаг своей
страны,потомучтовсемыздесьвместе,всеедины.Флаг,кото
рыйдосталсяВасе, оказалсяфлагомодного изНорманских
островов—островаГернси.Значит,иоттудабылиделегаты.

1https://olitvak.livejournal.com/
2https://www.facebook.com/elaine.masson

День первый

После церемонии открытия (на которой Васе всетаки уда
лось пронести флаг России) началось первое пленарное
заседание с двумя искрометными докладами. Я могу оши
баться, но мне показалось, что соотношение глубоко науч
ныхдокладов,сграфикамиисхемами,ипростыхивеселых
былонаэтомконгрессеявновпользупоследних.Вовсяком
случае,такначиналсяконгресситакзаканчивался.Вотдля
примера ход, использованный первым докладчиком, Роем
Макконки(RoyMcConkey),изСевернойИрландии.Онспро
сил:«Чтотакоедлявасшотландцы?Килт,волынка,хаггис,
лохнесскоечудовище?Новедьэтовсеголишьстереотипы!»
И затемпригласилпосмотреть с этой точки зрения на син
дромДауна.Тажеистория—массастереотипов,ивсеони
вернылишьвесьмаотносительно.

Доклад профессора Макконки назывался «Социальная
инклюзия—неосуществимаямечта?».Онзаставилвесьзал
встать, дружно махать руками, обмениваться рукопожатия
ми,обниматьсяссоседями,знакомиться—ктобольшеуспе
ет завязать знакомствзаминуту,—вобщем,быловесело
и живо. И жизнеутверждающе, хотя не скажу, что когото
вэтомзаленадобылоубеждатьвнеобходимостисоциаль
нойинклюзии.Нуибесспорныйвывод:да,покаэтокажется
неосуществимоймечтой.Однако«большиевещичастоначи
наютсясмалого».

Азатемвыступалашотландскаямамадвойняшекссин
дромомДаунаИлэйнСкугл(ElaineScougal),красиваяивесе
лая.Сихрожденияонаведетпопулярныйблогобихжизни
вФейсбуке2.Иопятьумнаяибесспорнаямысльнапослед
нем слайде ее презентации: «Лучший способ предсказать
будущее—создатьего».ЭтословаАвраамаЛинкольна.

Во время большого перерыва в огромном выставоч
ном холле, где накрывали для участников обед, состоялся
наш с сыном небольшой концерт. Дело в том, что на 13м
Всемирном конгрессе впервые было выделено отдельное
направление, Performance, чтобы делегаты могли показать
свои таланты (на предыдущих конгрессах творческие кол
лективы и отдельные музыканты участвовали в основном

В июле 2018 года Всемирный конгресс по синдрому Дауна состоялся в тринадцатый раз, и впервые за свою 32-летнюю 

историю он был проведен в Великобритании, в шотландском городе Глазго. По традиции накануне открытия конгресса, 

24 июля, прошел медицинский симпозиум, на котором обсуждались последние исследования, связанные с синдромом 

Дауна. Вот его некоторые темы: «Новые проблемы, связанные с целиакией у детей с синдромом Дауна»; «Скрининг 

состояния здоровья взрослых. Должны ли мы проводить скрининг на состояния, менее распространенные при синдро-

ме Дауна, которые рекомендуются для взрослого населения в целом?»; «Нарушение сна у детей с синдромом Дауна»; 

«Психическое здоровье у взрослых с синдромом Дауна».

Параллельно с медицинским форумом в этот день люди с синдромом Дауна старше 14 лет собрались на свой традици-

онный преконгресс.

Затем в течение трех дней (25–27 июля) делегаты конгресса из 95 стран делились передовым опытом в области под-

держки и интеграции людей с синдромом Дауна. Среди докладчиков были всемирно известные специалисты: про-

фессор Кембриджского университета Энтони Дж. Холланд; директор программы «Синдром Дауна» в Массачусетской 

больнице общего профиля, доктор медицины Брайан Скотко; почетный профессор университета Ольстера, профес-

сор Кейптаунского университета и Тринити-колледжа Рой Макконки; директор научно-исследовательских программ 

Международного фонда содействия образованию детей с синдромом Дауна Сью Бакли и многие другие.

Россию на Всемирном конгрессе по синдрому Дауна уже в третий раз представляли Ольга Литвак и ее сын Василий 

Масленкин. Впечатления об этой поездке Ольга подробно описала в своем блоге в Живом Журнале1.
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в открытии и закрытиифорума). И творческих заявок ока
залосьмного!Коллективныеииндивидуальныевыступления
музыкантов, певцов, танцоров шли каждый день и в зале
пленарных заседаний, на главной сцене, и на маленьком
подиумеввыставочномхоллевовремябольшогообеденно
гоперерыва.Номывэтойтворческойпрограммеоказались
буквальнопервыми!

Вася как раз в годшотландского конгресса начал зани
матьсявмузыкальномучилищевокалом,иярешилаисполь
зовать возможность спеть на конгрессе как стимул для
занятий. С нашим преподавателем Н. Б. Щербининой мы
составилипрограммуиз8песен—русских,английских,шот
ландских— и прекрасного стихотворения «Think of me first
asaperson»(«Думайтеобомневпервуюочередькаколич
ности»). Часть программыВася пел соло, часть— со мной
вместе.Закончилизажигательной«ХавойНагилой»наиври
те.ЯволноваласьбольшеВаси—мыведьвыступалипервый
развжизниисразунатакуюбольшуюаудиторию.Ноприняли
нас очень тепло, кВасе и тогда, и позжемногие подходили
сказать,чтоонмолодец.Апосленасвтотденьзамечательно
играланаскрипкемелодиииз«Титаника»14летняядевочка
изМалайзии,поддерживаемаявсейсвоейсемьей.

Вконцепервогодняконгрессаунасбылпоходчерезреку
Клайд вНаучный центр Глазго (4 этажа интерактивных экс
понатовипрекрасныевидынагород)поприглашениюмэра.

Онасамаитрадиционныйшотландскийоркестрвозглавляли
нашешествие. Пока все собирались на улице, Вася сфото
графировался с мэром. А когда наша многолюдная процес
сиятронулась,онвдругнегромкосказалкомуто:«Намасте!»
Оказывается, перед намишлаженщина в сари.Она тутже
обернулась—и,поняв,ктоеепоприветствовал,засияла!

День второй

Этобылденьсамыхбольшихволнений—деньнашихдокла
дов!Нопервымделоммыпошлислушатьзнакомуюнамеще
скейптаунскогоконгресса2012годаШерриБрайнард(Sheri
Brynard), девушку изЮАР, имеющую высшее образование
и работающую учителем. Когда она выступает, то просто
по характеру речи слышно, что это говорит человек БЕЗ
умственной отсталости.И не то что так ей повезло— син
дроместь,аотсталостинет,—ясно,чтоэторезультатболь
шоготруда,неустанныхзанятийиучебыбезпоблажек.Она
spokesperson— голос и посол людей с синдромом Дауна.
Онаих представляладажевООН.И сайт свой у нее есть,
икнигуонанаписала:«Sheri:JustthewayIam».

Шерри—великиймотиватор.Онаговориласвоимсвер
стникамссиндромомДауна,чтоонинетакие,какобычные
люди, но каждый человек уникален. Что цель жизни— не
выжить,арасцвести.Чтонадоизмерятьсебянетем,какие
мы, а тем, как мы развиваем наши возможности. Что мы
должнывыходитьиззоныкомфорта,этоединственныйпуть
к развитию, а так называемые нормальные люди в наших
ежедневных обстоятельствах вообще впали бы в депрес
сию... И что родители должныфокусироваться не на том,
чегоихребенокнеможет,анатом,чтоонможет.Ичтомы
не должны позволять обстоятельствам лимитировать наши
мечты. Да, мы не получим Нобелевскую премию, у нас не
будетсобственныхдетей,имногиекарьерызакрытыдлянас,
но затомыможемделать то, чтовыделатьне хотите.Нет
лифтакуспеху—толькоступени.Иесливыбудетедумать,
чточеготонеможете,товыдействительнонесможете.

ЗакончилаШерри Брайнард словами знаменитой Элен
Келлер: «Туда, кудаидти стоит, небываетпростыхпутей».
Вообщевсё,чтоговорилаШерритаким,какмойсын,впол
ноймерегодитсяидляменясамой.

Еще из второго днямне запомнился учебныйфильм по
трудоустройству,игровой,прото,какненадовестисебяна
работе. Роли в нем исполняли актеры с синдромомДауна,
которые,какнамрассказали,нехотелиэтоиграть,утверж
дая, что сами они так себя на работе никогда не ведут.
Ияуверенавэтом,ибоситуациитамбылислегкапридуман
ные(например,чтодевушкавесьденьнаработезанимается
своиммакияжем.Яскорееповерювэтовотношениидевуш
кибезсиндрома).

Нашиссыномдокладыбылипослеобеденногоперерыва.
Яволноваласьбольшенезато,какмывыступим(унасбыли
прекрасныеяркиепрезентации),азато,найдетлинаскто
нибудьвпрограмме.Деловтом,чтоприогромномколиче
ствеустныхвыступленийнаэтомконгрессенебылосекций!

Цельжизни—невыжить,арасцвести.Непозволяйтеобстоятельствам
лимитироватьвашимечты.Есливыбудетедумать,чточеготонеможете,
выдействительнонесможете.

Василий Масленкин с мэром г. Глазго
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Обычно кроме зала пленарных заседаний бывает несколь
копомещенийдля тематических секцийи ещеодно—для
делегатовссиндромом(длянихестьособаяпрограмма,хотя
они,конечно,выступаюттакженавсехсекцияхипленарных
заседаниях).И всё это рядом—если промазал с выбором
(всегда трудно выбрать из массы параллелей чтото одно),
можнотихоньковыйтиизайтивдругуюкомнату.

Шотландскийконгрессбылпостроениначе.Онпроходил
вогромномвыставочномкомплексе, гдеподнеговыдели
ли массу помещений— но в самых разных местах, свя
занных хитрыми переходами. А зал пленарных заседаний
(гдевпромежуткахмеждунимишлифильмыитворческие
выступления)былвообщевдругомздании!Да,быласхема
этихкомнат,былипомощники,которыепомогалинезаблу
диться, но в результате услышать удалось только малую
частьпрограммы,потомучтотематическихсекцийнебыло
вообще,каждыйвыступающийбылсамсебесекция,слуша
телиприходиликонкретнонанего,выбравиз12–13парал
лельныхвыступлений.Ивыбратьбылореальнотрудно,ибо
невсегдаизпрограммыитезисовможнобылопонять,отку
дадокладчикиочемконкретнопойдетречь.

Зато такая система исключила спешку (вИндии регла
ментбыл15минутиназаднейстене,передглазамивысту
пающего,тикалиобратнымотсчетомегоминутыисекунды)
иотставанияот программы (ВасиндокладвИндии задер
жался на 1,5 часа!). В Глазго на доклад (вместе с вопро
сами)давалось30минут,каждоевыступлениеначиналось
вовремя,междунимибыл10минутныйперерыв.

Нам сВасей не повезло—нашипрезентации поставили
вместе,апотомВасяслучайновыпализпечатнойпрограммы
иполучилось,будтомойдокладидетцелыйчас.Удивительно,
чтоктотонасвсежевыбралипришелименнокнам!

В Кейптауне в 2012 году у меня был огромный доклад
ожизнилюдейссиндромомДаунавРоссии,аВасемыпод
готовили страничку о его жизни и увлечениях, которую он
прочиталтамнапреконгрессе.Мнеказалось,чтоегонепой
мут,итекстдублировалсянаэкране.Киндийскомуконгрессу
2015годамызакончилишколуиговорилиобинклюзивном
образовании.Оба—ибо,услышаввКейптауне,каквысту
паюттакие,какВася,мырешилипопробоватьзаявитьиего
выступление.Онпрекрасносправился,главаконгресса,быв
шаянатойсекции,потомдажеподошлакнампохвалитьего
доклад. Но Вася выступал впервые, и, помню, когда надо
былоподниматьсянасцену,яегоелевывела.Теперьонбыл
ужеопытныйбоециничегонебоялся.Говорилимыобаоего
трудовомопыте—работенаферме,вкафеинасувенирной
фабрике.Он—одостижениях,я—опроблемах.Крометого,
Васярассказалосвоиххобби,ая—осчастьеиметьтакого
ребенка.Принялинасоченьтепло.Мысправилисьисвопро
сами,дажеВасюспросили,какаяизегоработемубольше
понравилась,ионсказал:«Кафе!»

Второй день конгресса завершила «Шотландская ночь»
вотеле«Хилтон»(междупрочим,этасетьохотнопринимает
на работу сотрудников с синдромом Дауна). Там мы впер
выепопробовализнаменитыйхаггиситанцеваливместесо
всемишотландскиетанцы.Иещезанашимстоломсидела
замечательнаяанглийскаясемья:мама,папа,мальчикссин
дромом, которому как раз в тот день исполнилось 13 лет,
иего16летнийбрат.Ониокружилинасзаботой,Васюуго
стилипраздничнымтортом,отецистаршийбратвсевремя
разговаривалиснами,чтобымынескучали.Ониприехали
наконгрессвсейсемьейизсеверовосточнойАнглии.

День третий

ЭтобылнашпоследнийденьвГлазго,идоипослеработына
конгрессемыуспелинемногопогулятьпоэтомупрекрасному
городуссобором,которомупочти900лет,иуниверситетом,
которомускоро600.

Анаконгрессевэтотденьмыспокойнослушаливыбран
ныезаранеедоклады.Моемусыну26,учебапозади,имои
интересы, конечно, лежат в сфере трудоустройства и под
держиваемого проживания. Первая презентация, о которой
яхочуупомянуть,былаодетях,живущихвнеродительского
дома.Тримамы—двеизразныхместАвстралии,однаиз
НовойЗеландии—начали посещать эти конгрессы в 2000
году,когдаихсыновьямбылопо12лет.Сейчасюношампо
30иуже10леткаждыйизнихживетсамостоятельно!

Затем мы отдали долг чести японцам, приходившим на
нашевыступление,темболеечтоониговорилиопрограмме
трудоустройства. И начальные условия похожи на условия
в российских регионах: неинклюзивное общество, никакого
выборашколыиникакихшансовполучитьнастоящуюработу.
И чтоже придумала руководитель хиросимской обществен
ной организации? Я тоже говорила в докладе про special 
person,сопровождающего,безкотороготрудоустройствоосо
бого человека обречено на провал. Японцы это продумали,
иэтобылинеродители (самыйплохойвариант)инелюди,
которых должно откудато взять руководство предприятия,
астудентыуниверситета.Ихподготовили,апотомонипарами
(соискатель с синдромомДауна и студент) пошли в разные
места на бесплатнуюпрактику: вмузей, вмагазин, в кафе,

Участники преконгресса у музея «Келвингроув» 
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напроизводство…Иврезультатеработодателиувидели,что
этовозможно,инекоторыеребятаполучилиработу.Нашему
новомузнакомомуАкире22,иуже4годаонработаетиполу
чаетзарплату.

Третья презентация, о которой я хочу рассказать, была
выступлениемкузин.Однаиз5двоюродныхсестермноголет
назадродиласьссиндромомДауна.Когдаееродителиумер
ли,ейразрешилиостатьсяжитьоднойвродительскомдоме,
возложивуходнародственников.Иуостальныхкузинбыла
какаято очередность, они многие годы помогали ей, и это
сплотило всю семью. Сейчас ей 60, в последние годы она
страдаетдеменциейипоэтомуживетвспециальномучреж
дении. Ей нравится слушать музыку, которую она любила
вюности.Исестрысобралиэтистарыешлягерыистарые,
ещенецифровыефотоипоказывалиихнам,говоряосвоей
особой сестре наперебой, взахлеб, с любовью и благодар
ностью!Онипродолжаютделатьвсё,чтобыихсестрамогла
наслаждатьсяжизнью.Исамфакт,чтоонивсеприехалина
конгресс,чтобырассказатьосвоейкузине,запалмневдушу.
Всёвремяядумалаосвоемсыне,егобратьяхисестрахиего
будущем.

Иещеободнойпрезентацииэтогодня.Этобылатасемья,
скотороймыпознакомилисьна«Шотландскойночи».Всечет
веробыливодинаковыхголубыхрубашкахивсегдавместе.
Докладывалимамаи старший сын, вместе.Малышродился
с очень большими нарушениями, и на долгое время госпи
тальсталихдомом.Ноонистаралисьнезабыватьорадости,
онормальнойжизни,ведьнадо«заряжатьсвоибатарейки».
И потом мама говорила со своей точки зрения о том, что
делать, чтобы сиблинги особого ребенка не были обделены
вниманием,астаршийбрат—сосвоей.Мойсынссиндромом
—пятыйребеноквсемье,имнеоченьблизковсёэто:какне
обделитьостальныхив тожевремявоспитатьвнихживую
идеятельнуюлюбовькбрату.Ябылаввосторгеотэтойпре
краснойсемьи,новпервуюочередь—отихстаршегосына.

Последнеепленарноезаседаниеконгрессазавершаламе
риканец БрайанСкотко (Brian Scotko). На доклад его высту
плениемалопоходило—залпокатывалсяотсмеха.Удоктора
СкоткоестьсестрассиндромомДауна,онейонирассказывал
так весело.Он тоже говорил о сиблингах: что 94% братьев
и сестер испытывают чувство гордости за брата или сестру
ссиндромомДауна.Иопятьядумалаосвоихдетях:гордятся
лиониВасинымиуспехами?Радылиони,чтоунихестьтакой
брат?Надеюсь,чтода.Ичтовнукимоитожебудутеголюбить
инеизбегатьобщениясним.

Вотивсё.Конгрессытеперьбудуткаждые2года.
В2020м—вОАЕ,в2022м—вАвстралии.

И напоследок

Зачем мы вообще ездим на эти конгрессы? Первый раз,
в2011году,мызарегистрировалисьнаконгрессвКейптауне
от отчаяния, после проигранного суда зашколу. И главная
мояцельтогдабылаувидеть,какиеони—людиссиндромом
Дауна,растущиенеунас.Правдали,чтоонидругие?Ираз
ница оказалась огромной. Они смелые, самостоятельные,
активные. Они танцуют, поют, играют в сериалах, заводят
семьи.Работают,естественно.Те,ктовыступал,закончили,
само собой, массовые школы. Мы надеялись увидеть там
ПаблоПинеду—егонебыло,нобылаблистательная,тоже
свысшимобразованием,ШерриБрайнард.

Главныммоимвпечатлениемвторого нашего конгресса,
индийского,в2015году,былото,чтопрактическивкаждом
докладе известных в нашей сфере ученых зримо (на слай
дах) или незримо присутствовал их собственный ребенок
ссиндромом.Уродителейнетстереотипов,вотвчемвопрос.
Имлегчеидтиправильно.Ивторое:все,чтоговорилосьтам
про инклюзию (тогда я слушала больше прошколу), абсо
лютносовпадалосмоимимыслямииопытом.ВРоссии,мне
казалось,яоднадумаютак,атут—простокаждый.

Последний конгресс привлек больше всего местом про
ведения—возможностьюпобыватьвШотландии,азаодно
ивАнглии.Чтокасаетсяконгресса,теперьяслушалабольше
протрудоустройство.Икакправило,выступающиерассказы
валилибоогосударственныхпрограммахвэтойсфере,либо
опрограммахобщественныхорганизаций.Яопятьпожалела,
что в России нет (и не под силу одному человеку ее соз
дать) национальной ассоциации родителей детей с синдро
момДауна,котораямоглабыизучатьивнедрятьврегионах
Россиимировойопыт.

Мой старшийвнук спрашивалменя, зачеммыездимна
эти конгрессы. Думаю, ему слегка завидно, что Васе так
везет. Тогда я растерялась и чтото пробормотала насчет
стимуляциизанятийанглийскимязыкомивокалом.Ноког
данибудь я расскажу ему о том, что большая часть детей
с синдромом Дауна в России живет в интернатах и нигде
не учится. Что развитие для таких людей— это качество
жизни.ЧтодляВасиэтипоездки,темболеесдокладамина
английскомязыке,—это,безусловно,развитие.Чтоонтам
какрыбавводе,всемулыбается,ивсеулыбаютсяему.Ичто
такимобразоммывсетакивводимроссийскихребятссин
дромом Дауна в мировую орбиту. И что Вася представлял
там нашу страну, несфлагРоссии, и родные вполнемогут
этим гордиться.Ичто ямечтаю, чтобыон, какШерри, был
амбассадором, послом, человеком, который увеличивает
просвещенностьобществаиотстаиваетправатаких,какон.

Да и вообще, здорово, что мы съездили. А уж Велико
британия, якобы чопорная зазнайка, оказавшаяся такой
теплой, радушной, такой похожей на Россию! Она теперь
в сердце навсегда. Мне говорили, что в Великобритании
явстречудоброжелательных,всегда готовыхпомочьлюдей.
Иэто—чистаяправда!

GLASGOW

«Намасте!»
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В новое десятилетие —
с новыми планами
Н. Ю. Иванова, обозревательДаунсайдАп

С новыми творческими планами отправился в новое 

десятилетие своей жизни журнал «Синдром Дауна. XXI 

век». Ориентиры предстоящего пути были намечены на 

круглом столе, посвященном 10-летию нашего первого 

и пока единственного в России специализированного 

периодического междисциплинарного научно-практиче-

ского издания о синдроме Дауна.

Круглыйстол«10летжурналу“СиндромДауна.XXIвек”:точки
ростаивекторыразвития»былпроведенвМоскве28ноября
2018 года учредителем издания, Благотворительнымфон
дом «Даунсайд Ап», при поддержке Фонда президентских
грантов. В нем участвовали, помимо членов редколлегии
и редакционного совета журнала, его постоянные авторы,
сотрудники Даунсайд Ап, представители профильных госу
дарственных организаций, вузов и НКО, а также ученые
и практики различных специальностей, заинтересованные
вданнойтематике.Средиприглашенныхбылиипредстави
телиродительскихорганизацийизразныхрегионовРоссии.

Началосьмероприятиеспрезентациижурнала,подготов
леннойзаместителемглавногоредактораНатальейГрозной,
ивыступленияглавногоредактораНатальиУрядницкой.Они
вспомнили,счегоначиналасьисторияиздания,иотметили,
чтосовременемегоактуальностьнеуменьшается,посколь
ку в последние годы в России и странах СНГ отмечается
неуклонныйростинтересакотечественномуизарубежному
опытуреализацииразличныхпроектовдлясемей,воспиты
вающихдетейссиндромомДауна.Растеттакжепотребность
вметодическихматериалах.

Как рассказала Н. С. Грозная, в первом номере журна
ла, вышедшем в 2008 году, большинство тем освещалось
на основе переводных зарубежных материалов, поскольку
в России в тот период ощущалась нехватка современных
методических разработок и новых подходов к абилитации

детей с синдромомДауна. Исключение составляла создан
наянашимиспециалистамисемейноцентрированнаямодель
раннейпомощи,котораяужеуспешноприменяласьнапрак
тикеибылаописанавжурнале.Междутемдетейссиндро
момДауна,которыхвоспитываливсемьях,становилосьвсё
больше. Они взрослели и нуждались в поддержке, а спе
циалистов, способных оказать эту поддержку, практически
никтонеготовил.

Средиважныхизменений,которыепроизошлизапослед
нее десятилетие, Н. С. Грозная отметила продвижение во
всеммирегенетическихисследованийиразвитиепренаталь
нойдиагностики,атакжепредпринятыевнашейстранешаги
по распространению системы ранней помощи и внедрению
инклюзивного образования. Но, по ее мнению, с которым
согласилисьвсеколлеги,покажурналполучаетнедостаточ
ноинформацииизрегионов,вкоторыхестьуспешныйопыт
работывэтихнаправлениях.

Всвоюочередь,Н.А.Урядницкаяподчеркнула:«Сфера,
окотороймыпишем,достаточноузкая,идеятельностьвней
рассредоточена в разных городах и организациях разной
ведомственнойпринадлежности.Поэтомувопроссборамате
риаловдляжурналастоиточеньостро.Непростодобиться,
чтобыони,соднойстороны,представлялиопытразныхреги
оновиведомств,асдругой—былиактуальными,востребо
ванными,достойнымипоуровнюподачиинформации».

Главныйредакторпроанализировалагеографиюавторов
журнала: «Практически половина из них— представители
Даунсайд Ап. Понятно, что эта московская организация—
основнойресурсныйцентрподаннойпроблематике,нохоте
лосьбытакжеполучатьстатьииобратнуюсвязьотавторов
издругихрегионов.Накартерегионов,скоторымисотруд
ничает журнал, остается еще много белых пятен, поэтому
непонятно, насколько объективно отражается на страницах
нашегоизданияобщаякартинаорганизациипомощилюдям
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с синдромом Дауна». Как отметила Наталья Анатольевна,
самые активные авторы журнала— из системы образова
ния. А вот специалисты социальной сферы практически не
поддерживаютсвязьсним.«Всвоемстремлениинаполнить
журнал интересной и актуальной информацией мы часто
сталкиваемся с ограниченностью ресурсов и стоим перед
проблемой, чем наполнить редакционный портфель. Мы
стремимся, чтобы наш журнал удовлетворял потребностям
какможнобольшегочислачитателей—отродителейдетей
с синдромом Дауна до квалифицированных специалистов
в своихобластях.Намважнознать, чтоименноинтересует
нашихчитателей,какиепубликациионииспользуютвсвоей
работе».

Видеообращения к участникам круглого стола прислали
член редакционного совета нашего журнала Сью Бакли—
почетныйпрофессорфакультетапсихологииПортсмутского
университета(Великобритания),директорнаучноисследова
тельскихпрограммМеждународногофондасодействияобра
зованиюдетейссиндромомДауна(DownSyndromeEducation
International), а также представитель нашей читательской
аудиторииМаринаМельникова— директор Красноярского
городскогореабилитационногоцентрадлядетейиподрост
ковсограниченнымивозможностями«Радуга».

Профессор С. Бакли призвала редколлегию журнала
ивсехучастниковкруглогостолауделятьбольшевнимания
вопросамразвитияречи,рабочейпамятиинавыковчтения
у детей с синдромом Дауна, расширения их образователь
ныхисоциальныхвозможностей.Мысльотом,чтонаиболее
важныеиактуальныепроблемы,связанныесжизньюлюдей
ссиндромомДауна,должнынепременнонаходитьотражение
вжурнале,подтвердилавсвоемвидеообращениииМарина
Мельникова, рассказав, какидеииметодики, которыеопи
сываютсявжурнале,используютсявпрактическойдеятель
ности. «Вдохновившись одним из материалов журнала, мы
усебявгородеоткрылипервуюучебнотренировочнуюквар
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тиру,— сказала она.— За освоение этой технологии мы
благодарныжурналу.Ждемновыхматериаловпрактической
направленности».

После вступительной части на круглом столе начался
настоящий мозговойштурм: обсуждение возможных путей
развитияжурнала«СиндромДауна.XXIвек».

Сообщение о перспективах освещения проблем ранней
помощидетямссиндромомДаунасделалаГ.Ю.Одинокова,
кандидатпедагогическихнаук,научныйсотрудникИнститута
коррекционнойпедагогикиРАО.Обобщаямнениясвоихкол
лег о перспективах расширения информационносодержа
тельного поля журнала, она сказала: «У Даунсайд Ап есть
сеть партнерских региональных родительских организаций.
Они сами находят эффективные пути поддержки своих
детей.Хотелосьбы,чтобыоничерезжурналделилисьсво
ими находками со специалистами, освещая лучшие регио
нальные практики. С точки зрения научных исследований,
как нам кажется, очень важно уделить внимание влиянию
ближнегокругаребенкассиндромомДаунанаегоразвитие.
Намважнознать,какэтатемаисследуетсязарубежом,мы
ждем этой информации от журнала. Еще одно предложе
ние—большеобращаться к личномуопыту семей, в кото
рых дети с синдромом Дауна уже выросли. Специалистам
необходимовидеть, к какимрезультатамвбудущемможет
привестиихработа,кчемуимстремиться.Интересныбыли
быиматериалыосоциокультурныхособенностяхвоспитания
детейразныхнациональностей».

Проблемам медицинского сопровождения людей с син
дромом Дауна на страницах журнала были посвящены
сообщения Н. А. Семеновой— врачагенетика, кандидата
медицинских наук, старшего научного сотрудникаМедико
генетическогонаучногоцентраг.Москвы,членаредколлегии
журнала«СиндромДауна.XXIвек»иА.И.Чубаровой—про
фессора,докторамедицинскихнаук,главноговрачаДетской
городскойклиническойбольницыимениН.Ф.Филатова.

Сью Бакли, почетный профессор факультета психологии Портсмутского университета (Великобритания),
директор научно-исследовательских программ Международного фонда содействия образованию детей с синдромом Дауна
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Анна Португалова, генеральный директор Благотворительного фонда 
«ДаунсайдАп»

А. И. Чубарова М. Л. Семенович

Н.А.Семеноваотметила:«Отношениеспециалистовкдетям
схромосомнымипатологиямизаметноменяется,иянадеюсь,
чтовэтоместьзаслуганашегожурнала».Всвоюочередь,
А.И.Чубароваобратилавниманиенадваважныхмомента:
вопервых,журналунеобходимоставитьпередсобойновые
задачи. Это, в частности, совместное межведомственное
обсуждение проблем со здоровьем у детейсирот с син
дромомДауна и вообще проблемы социального сиротства.
Вовторых, поднимая новые темы, надо периодически воз
вращатьсяикстарым.«Важныевещинастраницахжурнала
надоповторять,имыпостараемсявэтомпомочь,—сказала
она.—Ксожалению,нескладываетсяплотноговзаимодей
ствиямеждупедиатрамиитерапевтами,лечащимивзрослых
ссиндромомДауна.Этутемунадоподниматьвсемисилами
(силами родителей, общественных организаций, специали
стов),черезвседоступныесредства,втомчислечерезраз
личныеСМИ,включаяинашжурнал».

С сообщения М. Л. Семенович, заместителя директо
ра по инновационной работе частной школыинтерната
«Абсолют»,началосьобсуждениеоченьактуальнойсегодня
темы«Образованиеиинклюзия».«ВМосквепедагогамуже
понятно,чтоделатьсобучениемдетейскогнитивнымиосо
бенностями,ивопросыонизадаютотом,какэтоделать,—
заметилаона.—Однакодажев100километрахотМосквы
специалистам совершенно непонятно, что от них требуется
в этом плане. Сейчас в органах управления образованием
наметиласьтенденция:давайтезаплатимучителюпобольше
денег,аонужсамсправитсясовсемипроблемамиобучения
особого ребенка. На мой взгляд, эта позиция не выдержи
вает никакой критики. Места для психолога, специального
педагогавсистемеинклюзивногообразованияпрактически
неоставлено.Учительосталсяодиннаодин с проблемами
обученияособогоребенка».

Впрочем,М.Л.Семенович уточнила: «Невсё такплохо.
Это нормально, что мы накапливаем как положительный,
так и отрицательный опыт реализации идей инклюзивного
обучения.Главное—правильнорасставитьреперныеточки.
Прежде всего это касается грамотного информирования
родителей,начинающихспециалистов(илиненачинающих,
новзявшихсязановуюдлянихзадачу).Достоверность,науч
ность,методическаявыверенностьпредназначеннойдляних
информации— это очень важно. И тут журнал “Синдром
Дауна.XXIвек”незаменим».

М.Л.Семеновичпредложилатакжеосвещатьнастраницах
журналапроблемысемьи,котораяберетприемногоребенка
с ОВЗ: какое обучение она должна пройти, какую помощь
должнаполучать.Ещеоднапредложеннаяею тема—про
фессиональнаяподготовкадетейсОВЗпоадаптированным
образовательнымпрограммам.

При обсуждении темы были затронуты многие другие
важные вопросы: о новых вызовах в связи с внедрением
инклюзии и реформой системы образования, о подготов
ке координаторов инклюзивного образования, о важности
сотрудничества родителей и специалистов в выстраива
нии образовательногомаршрута ребенка, о том, как даже
сложные вопросы, возникающие в процессе инклюзивно
го образования, могут быть сняты с помощью грамотных
организаторских решений, о необходимости непрерывного
сопровождениячеловекассиндромомДауна.
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А. Д. Вильшанская

Круглый стол позволил встретиться активным родителям и специалистам из разных регионов

О роли координатора по инклюзивному образованию
в формировании программы индивидуального сопрово
ждения учащихся с ОВЗ и, в частности, с ментальными
особенностями очень много нового и важного рассказала
А.Д.Вильшанская,кандидатпедагогическихнаук,руково
дитель структурного подразделения инклюзивного и инте
грированного образования образовательного комплекса
«Марьино» (бывшей школы№ 2110 г. Москвы). А о том,
где и как готовят таких специалистов, проинформирова
ла участников круглого стола А. М. Щербакова, профес
сор кафедры специальной психологии и реабилитологии
факультетаклиническойиспециальнойпсихологииМГППУ.
Сообщения этих выступающих вызвали такую заинтере
сованную реакцию слушателей, что было решено поднять
темуподготовкииработыкоординаторовпоинклюзивному
образованиювближайшихномерахжурнала.

И наконец, участники круглого стола обсудили пер
спективные для журнала темы в рамках еще одного
очень важного тематического блока: «Личностное раз
витие человека с синдромом Дауна на протяжении всей

жизни». Направление дискуссии задали С. В. Бейлезон,
разработчик концепции дневной занятости, представи
тель Межрегиональной общественной организации помо
щи детям с особенностями психоречевого развития и их
семьям «Дорога в мир», и Э. В. Селиончик — главный
менеджеринтегрированноготеатрастудии«КругII»,кото
рый в настоящее время реализует проект сопровождае
мой дневной занятости и трудоустройства. Они также
предложили много интересных тем для журнала, в част
ностиопрограммахдневнойзанятостииоролиродителей
вформированииудетейнавыков,необходимыхдлядаль
нейшеготрудоустройства.

Интересные и, можно сказать, вдохновляющие факты
отом,какфонд«Жизненныйпуть»началреализациюпро
ектасопровождаемогопроживаниявучебнотренировочных
квартирахвМоскве,привелаипроанализировалапсихолог
Центра лечебной педагогики А. А. Легостаева. По ходу ее
выступлениясталопонятно,чтоэтооднаизконкретныхтем,
котораямоглабыбытьинтересначитателямжурнала.

Закончилосьобсуждениеэтоготематическогоблокавысту
плениемпсихологаЦентрасопровождениясемьиДаунсайдАп
А.Е.Киртоки,котораянаметиладляближайшихномеровжур
налановыетемыопсихологическойподдержкесемейвзрос
лыхлюдейссиндромомДауна.

Новые идеи, предложения, рекомендации, возникшие
в результате обсуждения, будут учитываться при разработ
ке содержания последующих номеров журнала «Синдром
Дауна. XXI век». Наших читателей мы также призываем
участвоватьвформированииперспективноготематического
плананашегоиздания,сотрудничатьснимвкачествеавто
ровиприсылатьсвоиоткликинаужеопубликованныемате
риалы.
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T21RS

Третья Международная конференция 
Trisomy 21 Research Society

Анонсы

6–9июня2019годавБарселоне(Испания)состоитсяТретьяМеждународнаяконференциянаучнойорганизацииTrisomy21
ResearchSociety(T21RS).Этонекоммерческаянаучнаяорганизация,цельюкоторойявляетсяпродвижениеисследований
вобластисиндромаДаунаиприменениеновыхнаучныхзнанийдляразработкиболеесовершенныхметодовобучения
имедицинскогосопровождениялюдейссиндромомДауна.

КонференцияT21RSпроходитразвдвагодаиявляетсяглавнымнаучнымсобытиемвобластиисследованиясиндрома
Дауна, которое привлекает ученых и практиков со всегомира.Посещение конференции дает возможность не только
получитьсамуюсвежуюинформациюпосиндромуДауна,ноиознакомитьсяспоследнимитенденциямиинаправлениями
исследованийвэтойобласти.

Крайний срок подачи тезисов — 1 апреля 2019 года.

Регистрация участников открыта с 15 ноября 2018 года.

Для зарегистрировавшихся до 15 марта 2019 года действуют скидки.

Подробнаяинформациянасайтеконференции:
http://t21rs2019.com/bienvenida/

6–9 июня 2019 года,
Барселона
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Анонсы

Конференция по ранней 
помощи в Австралии

Конференцияпройдетвг.Сиднее(Австралия)25–28июня2019г.

Международноеобществораннеговмешательства(ISEI)совместносАвстралийскимобществомраннеговмешательства
(ECIA)приглашаетисследователейипрактиковраннейпомощиисмежныхобластейдляучастиявконференции.

ISEIимеетбогатыйопытобъединенияведущихэкспертовмираврамкахсвоихконференций.ВЮжномполушариитакая
конференция будет проводиться впервые. Предыдущие конференции состоялись в Стокгольме, СанктПетербурге,
НьюЙорке,ЗагребеиРиме.

Тема конференции ISEI— 2019 «Ранняя помощь: от теории к практике. Международная перспектива» в настоящее
времяоченьважна,посколькупрограммыраннейпомощистановятсяболеемасштабнымивовсеммире.Впрограмме
конференции будут представлены выступления докладчиков по самым актуальным темам, стендовые презентации,
мастерклассы.

Регистрация участников открыта с 12 ноября 2018 г.

Для зарегистрировавшихся до 1 марта 2019 г. действуют скидки.

Подробнаяинформациянасайтеконференции:
http://depts.washington.edu/isei/isei-conferences-2/

Международное общество раннего вмешательства

(InternationalSocietyonEarlyIntervention)иАвстралийское общество

раннего вмешательства (EarlyChildhoodInterventionAustralia)

объявляют о проведении международной научной конференции

«Ранняя помощь: от теории к практике. Международная перспектива».
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ОБРАЗОВАТЕЛЬНЫЙ ЦЕНТР
Благотворительного фонда «Даунсайд Ап» проводит 
курсы повышения квалификации по программе 
«Комплексное сопровождение семьи ребенка
с синдромом Дауна» и семинары:

Курс 1

Семейно-ориентированная модель поддержки
и современные подходы к оказанию помощи
семье ребенка с ОВЗ

Курс 2

Организация и содержание сопровождения семьи
ребенка раннего возраста с синдромом Дауна
(0–3 года)

Курс 3

Двигательное развитие ребенка с синдромом Дауна.
Метод содействия двигательному развитию 
П. Лаутеслагера и его использование на практике

Курс 4

Организация и содержание сопровождения семьи 
ребенка дошкольного возраста с синдромом Дауна

Курс 5

Психологическое сопровождение семьи в ситуации 
рождения и воспитания ребенка с синдромом Дауна

Семинар «Использование мультисенсорного пособия и программы “Нумикон” 
при обучении детей элементарным математическим представлениям»

Семинар «Развитие активной речи ребенка с синдромом Дауна методом 
глобального чтения с использованием иллюстративно-методического пособия
и методики “Начинаем говорить!”»

ЛицензияДепартаментаобразованияг.Москвынаосуществлениеобразовательнойдеятельности№036709.

Повопросаморганизацииобучающихмероприятийилиучастиявних
можнообращатьсявОбразовательныйцентрДаунсайдАп
к Елене Викторовне Поле поэлектроннойпочте:
e.pole@downsideup.org илипотелефонам: 8 800 550 54 97 (бесплатный 
звонок по России), 8 499 367 10 00 (звонок по Москве).
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Обучающий курс по развитию двигательных навыков

Образовательный центр Благотворительного фонда «Даунсайд Ап» 
предлагает специалистам курс повышения квалификации «Двигательное 
развитие ребенка с синдромом Дауна. Метод содействия двигательному 
развитию П. Лаутеслагера и его использование на практике».

На курс повышения квалификации приглашаются педагоги-дефектологи, кинезиотерапевты, врачи ЛФК,

а также представители других специальностей, занятые реабилитацией детей с ограниченными возможностями.

Предлагаемаяметодикаформированиядвигательныхнавыковхарактеризуетсяединствомтестированиянавыковкрупноймото
рикиребенка,составленияпрограммыдвигательногоразвитияиеереализации.Оначеткоструктурированаидоступнадляосу
ществления.Процессформированиянавыковкрупноймоторикисиспользованиемэтойметодикиуспешносочетаетсясобщими
программами,предназначеннымидлязанятийсдетьмираннеговозрастасособымипотребностями.МетодПетераЛаутеслагера
позволяетэффективнововлекатьродителейворганизациюзанятийиформируетактивнуюпозициюребенка,чтоположительно
влияетнаегосенсомоторное,когнитивноеиречевоеразвитие.

Обучающийкурспостроеннапросмотреиобсуждениибольшогоколичествавидеоматериалов,атакжепредполагаетработу
вмалых группах для проведения непосредственного тестирования детей и составления для них программы двигательного
развитиянаближайшийпериод.

Программа курса включает следующие разделы:
• знакомство с особенностями двигательного развития детей с синдромом Дауна,

• обучение тестированию детей с синдромом Дауна с рождения до 3–4 лет,

• составление программы занятий с ребенком и рекомендаций для родителей.

Поокончаниитренингаучастникиполучатметодическиематериалы,включающиетеоретическоеобоснованиеметода,алгоритм
обследованияребенка,методикусоставленияпрограммыирекомендациидляродителей.

Петер Лаутеслагер (Нидерланды) — врач-невролог, детский кинезиотерапевт, посвятивший долгие годы изучению проблем 
двигательного развития детей с синдромом Дауна. В результате многолетней научно-исследовательской деятельности 
П. Лаутеслагер разработал инструмент для количественной и качественной оценки уровня развития основных двигательных 
навыков, формирующихся в период от рождения до 3 лет (ОДН-тест). Ученый также создал научно обоснованный и четко 
структурированный метод содействия двигательному развитию детей с синдромом Дауна в период формирования этих навыков. 
Использование адекватной мотивации и внимание к личным интересам малыша позволяют инициировать его движения, 
превращая занятия в увлекательную игру.

В2009г.ПетерЛаутеслагерпередалпедагогамДаунсайдАп
эксклюзивноеправонаобучениеспециалистовсвоемуметоду
на территорииРоссии.Слушатели курса получают сертифи
катымеждународногообразцаисвидетельствооповышении
квалификации.

По вопросам организации проведения курса за предела-

ми Даунсайд Ап и участия в нем вы можете обращаться 

в Образовательный центр Даунсайд Ап к Елене Викторовне 

Поле по электронной почте: e.pole@downsidup.org или по 

телефонам: 8 800 550 54 97 (бесплатный звонок по России) 

и 8 499 367 10 00 (звонок по Москве).
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Аннотации 

Письма наших читателей

Интеграция в общество

Отечественный и зарубежный опыт

Страницы истории

Медицина и генетика

Психология и педагогика

Творчество

Спецпроект «Копилка»
Н. Ю. Иванова
Как помочь человеку с ментальными 
особенностями найти работу
Подборка материалов для специалистов, которые работают над
созданиеминфраструктурытрудоустройствалюдейссиндромом
Даунаидругимиментальнымиособенностями,а такжесистемы
их сопровождения и адаптации на рабочем месте. Собранная
в спецпроекте информация уже находит или может найти при
менение в отечественной практике: это опыт российских НКО,
юридические аспекты трудоустройства людей с инвалидностью,
а также мотивационные аргументы для потенциальных работо
дателей.

Н. С. Грозная
Неинвазивные методы стимуляции слуха
и воздействия на работу мозга
Встатьеанализируютсяпубликации,касающиесяметодов,кото
рые в последнее время возбуждают интерес родителей детей
с синдромомДауна.Этиметодырассматриваютсяс точкизре
ниямеханизмовихвоздействия,эффективностиибезопасности.
Отмечается недостаточная научная проработка вопросов, свя
занныхспоследствиямиобсуждаемыхпроцедур.Отечественные
и зарубежные специалисты призывают родителей быть крайне
осторожными,когдаонирешают,подвергатьлидетейэтимпро
цедурам.

Е. А. Князев
Служение больным детям: Екатерина Грачева
Очерк о русской подвижнице Е. К. Грачевой (1866–1934), кото
раяпосвятилавсюсвоюжизньвоспитаниюисоциализациидетей
сглубокойумственнойотсталостью,отторгаемыхобществом.Она
привлеклакэтойпроблемеведущихмедиковиученых,открыла
школуитриприютаидобиласьвыдающихсярезультатоввпеда
гогическойипсихотерапевтическойдеятельности.Вочеркепри
водятсяфрагментыдневниковыхзаписейЕ.Грачевой.

Я. М. Сереброва
Особенности развития арифметических навыков
у школьников с синдромом Дауна
СтатьяосновананагипотезеР.Фарер,чтоубольшинствалюдей
ссиндромомДаунавстречаетсяонтогенетическаядискалькулия.
Если эта гипотеза подтвердится, последствия для математиче
ского образования учащихся с синдромом Дауна будут значи
тельны.Использованиеэлектронныхвычислительныхустройств
в качестве средства преодоления трудностей с арифметикой
позволитимизучатьдругие,поканедоступныедлянихаспекты
математики.

Г. Ю. Одинокова
Открываем мир вместе. Комментарии матери в 
процессе игры с ребенком раннего возраста с 
синдромом Дауна
Встатьепредставленаоднаизхарактеристикматеринскогопове
дения в процессе игры с ребенком— комментирование всего,
чтопривлекаетеговнимание.Анализкомментариевматеридает
специалистам важную информацию о качестве коммуникации
вдиаде.Опытработысматерями,направленныйнапреодоле
ниенеблагоприятногоразвитиякоммуникации,показывает,что
данномукоммуникативномуумениюматьудаетсяобучить.

Н. А. Семенова, Т. А. Дремучева, И. А. Матинян
Проблема ожирения у пациентов с синдромом 
Дауна: распространенность, причины, профилактика
УдетейивзрослыхссиндромомДаунаоченьвысокавероятность
избыточноговесаиожирения.Средипричинназываютмышеч
нуюгипотонию,гиподинамиюинарушенияпищевогоповедения.
Осложнениямиэтогозаболеваниямогутбытьгиперинсулинемия,
дислипидемия и ортопедические нарушения. Особую тревогу
внушаетто,чтоожирениеспособствуетвозникновениюобструк
тивногоапноэвосне.Авторыстатьиприводятрекомендациипо
питаниюидневноеменюдляразныхвозрастныхгрупп.

К. Манске
Инклюзивное обучение. «Мое имя — ДУРОЧКА»
Манскеанализируетположениеделсобучениемдетейссиндро
момДаунавшколахразных типов г. Гамбурга.Поеемнению,
вобычныхшколахсовместноеобучениеявляетсянеестествен
ным процессом, а социальной обязанностью и особый ребенок
рискуетстатьизгоем.Специальныежешколынесчитаютсвоим
долгом организацию адекватных занятий, дающих этим детям
шансполучитьзнанияипрофессию.

М. А. Фурсова
Вокруг света... за музыкой!
Всемирный фестиваль для особенных музыкантов
Летом2018годавкорейскомгородкеПхенчхан,которыйзапол
годадоэтогобылместомпроведенияXXIIIзимнихОлимпийских
игр,встретилисьособенныемузыкантысовсегомира.Россиюна
фестивалепредставлял11летнийпианистДаниилШипунов.Его
выступлениесталозаметнымсобытием.Авторстатьирассказы
вает о нескольких участникахфестиваля и отмечает значение,
котороевКореепридаютразвитиюмузыкальныхспособностей
людейсОВЗ.

А. M. Крючкова
Когда «вниз» приводит «вверх»
Автор письма— многодетная мама. Ее младшей дочке Белле
полгода.Аннапишеторадостииглубокомосмыслениирожде
ния в семье малышки с синдромом Дауна. Она рассказывает
опоявленииновыхизмеренийввосприятиичеловекаиеговоз
можностейиновыхгранейвовнутрисемейныхотношениях.

И. Ю. Пестрякова
Специфические особенности профилактики
и лечения стоматологической патологии у детей
с синдромом Дауна
Авторперечисляетзначимыефакторыразвитияраннегокари
еса у детей с синдромомДауна, рассказывает о профилакти
ке различных стоматологических проблем в раннем возрасте
и стоматологическом лечении. В статье также представлена
просветительскаяработасдетьмииихродителямивстомато
логическойполиклиникег.РостованаДонуиалгоритмработы
с пациентами. Автор обращает внимание на важность единой
позициивсехспециалистоввотношениинеобходимостиранней
профилактикиразвитиякариесаизаболеванийпародонта.
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Abstracts

Psychology and Pedagogy

Social Inclusion

History Column

Medicine and Genetics

Letters of Our Readers

Russian and International Experience

Creative Arts

Ye. Knyazev
Yekaterina Grachova’s service to disabled children
ThisarticleisaboutaremarkableRussianwomanbornin1866who
devotedher life tocaring for childrenwithseverementaldisabilities
untilherdeathin1934.Withnomedicalknowledgeorteachertraining
andnoone toguideher, shedevelopedherownhumanemethods
inordertohelpeachchildinhercareachievetheirpotential.Asher
childrenacquirednewskills,sheinvitedleadingdoctorsandacadem
ics toobserve them.Duringher lifetimesheopened threechildren’s
homesandaschool.Onretiringshewroteamanualonhowtoteach
children with mental disabilities. This article includes extracts from
Grachova’sdiary.

N. Semyonova, T. Dremucheva, I. Matinyan
Obesity in patients with Down syndrome: prevalence, 
determinants, and prevention
People with Down syndrome are at an increased risk of becom
ing obese. Among the identified risk factors are decreased energy
expenditure, anunhealthydiet and reduced levelsof physical activ
itydue to lowmuscle tone.Obesity isassociatedwithdyslipidemia,
hyperinsulinemia,andgaitdisorder.Theauthorspayspecialattention
to obstructive sleepapneaasa consequenceof obesity. Theygive
dietaryrecommendationswithexamplesofhealthymeals.

I. Pestryakova
Protecting and treating dental pathologies in children 
with Down syndrome
Thisarticleoutlines themaincausesofearlydentalcaries inchildren
withDownsyndrome,theprotectivemeasuresthatcanbetakenata
youngage,andthetreatmentavailable.Theauthordescribesanedu
cationalprogrammeforchildrenandtheirparentsbeingrunataclinicin
RostovonDon.Theclinichastrackedtheinteractionsofdentistswith
patientswithDownsyndrome. It is important that all specialistswork
togethertopromoteearlypreventivemeasuresagainsttoothdecay.

M. Fursova
Setting off for the music… around the world!
A special music and art festival for participants from 
around the world
In summer 2018 special musicians from all over the world met in
Pyeongchang,theKoreantownwheresixmonthspreviouslytheXXIII
OlympicWinterGameshadbeenheld.DaniilShipunov,an11year
oldpianistwithDownsyndrome,representedRussia,andhisperfor
mancewas greatly appreciated. The author tells us about some of
the participants and emphasises the importance Korea attaches to
developingthemusicabilitiesofitsspecialcitizens.

G. Odinokova
Opening the world together: a mother’s comments 
while playing with her toddler with Down Syndrome
Thisarticleisaboutoneaspectofamother’sbehaviourwhileplay
ingwithherchild:hercommentaryuponeverythingthatattractsher
child’s attention.By analyzing themother’s comments the special
istsfindouthowwellthemotherandchildcommunicate.Thisstudy
showsthatitispossibletoimprovethecommunicationskillsofmoth
erswhoseinteractionwiththeirtoddlersisdeemedtobepoor.

Ya. Serebrova
Arithmetic skills in learners with Down syndrome
ThisarticleisbasedontheR.Faragher’shypothesisthatdevelop
mentaldyscalculiaisacharacteristicofDownsyndrome.It’simpor
tanttofindoutexactlywherethedifficultieslieinordertodevelop
new teaching strategies. The article introduces the idea of using
electronic devices to overcome the brain’s impaired calculation
capabilities. These devices enable children with Down syndrome
to study areas of mathematics that were previously inaccessible
tothem.

C. Manske
Inclusive education: “My name is Stupid”
ChristelManskerevealsthestateofeducationofchildrenwithDown
syndromeinvarioustypesofschoolsinHamburg.Inheropinionthe
inclusionofthesechildreninmainstreamschoolsisamatterofsocial
responsibilityratherthananaturalprocess,andaspecialneedschild
isatriskofbecominganoutcast.Asforspecialschools,theydonot
considerittheirdutytoeducatethechildrentoahighenoughstandard
sothattheycanleaveschoolandgetajob.

A. Kryuchkova
When “down” leads to “up”
This is a letter from Anna, a mother of many children. Her young
estdaughterBellaissixmonthsoldandhasDownsyndrome.Anna
describesherjoyandherdeepreflectionsupongivingbirthtoababy
with Down syndrome. She recounts how her perceptions of human
beingsandtheirabilitieshavechanged,andhowtherelationshipwith
herhusbandhastakenonanewdimension.

N. Groznaya
Non-invasive auditory stimulation and methods of 
neuromodulation
Theauthorhaspulledtogetherinformationfromdifferentpublications
aboutstimulationmethodsthatareincreasinglyattractingtheinterest
ofparentsofchildrenwithDownsyndrome.Shedescribesthemecha
nisms underlying thesemethods as well as their effectiveness and
safety.Itwasfoundthatthesafetyandpossiblesideeffectsofthese
devices have not been sufficiently examined. Russian and foreign
specialistsalikeencourageparentstoexerciseextremecautionbefore
subjectingtheirchildrentotheseprocedures.

Special Project «Best Practice Collection»
N. Ivanova
How we can help someone with intellectual
disabilities to find a job
Thiscollectionofarticlesisaninformationresourceforspecialistswho
aredevelopinganinfrastructuretoprovideemploymentopportunities
for peoplewith Down syndrome and other intellectual disabilities. It
couldalsobeusefulforthoseorganisingsupportfordisabledemploy
ees in the workplace, and for those helping people with disabilities
adapttotheworkingenvironment.Theinformationprovidedincludes
the experiences ofRussianNGOs, aspects of the lawandways to
attractpotentialemployers.
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