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«Смогу жить сам»: социальный проект 

по обучению молодых людей с тяжелыми и множественными нарушениями развития навыкам самостоятельного проживания

«Я смотрю вокруг себя и вижу, как здоровые дети вырастают в несчастливых взрослых. И понимаю – у меня есть шанс вырастить своего ребенка пусть не здоровым, но счастливым. В этом и мое счастье…» Это признание мамы, воспитывающей ребенка с множественным нарушением развития, может считаться квинтэссенцией родительского отношения к особенному ребенку.

Появление малыша с патологией психофизического развития – трагедия всей семьи. Пройдёт немало времени, прежде чем близкие, принявшие трудное решение не оставлять его на попечение государства, смогут по настоящему справиться с этим. Пройдут годы в шараханье от надежды к безнадеге со всеми остановками, в горячечной погоне за новыми методиками и технологиями… И все это для того, чтобы ребенок пошел, заговорил, чтобы взяли в детский сад, а затем – в школу. Используются все мыслимые и немыслимые ресурсы, чтобы только не закрывать для ребенка этот огромный мир. Рука об руку со специалистами вперед и вперед, от победы к победе. Отвоевывая каждый сантиметр пространства и каждую минуту времени, которые особенный ребенок проводит, осваиваясь, во внешнем мире и набираясь опыта взаимодействия с людьми и предметами. 

Каждому родителю, воспитывающему ребенка с тяжелым и/или множественным нарушением развития (ТМНР) знакомо чувство мучительного бессилия при мысли: «Я не вечен. Что будет с ним, когда меня не станет?» Перспектива оставить своего беспомощного ребенка без поддержки и заботы в этом неприветливом мире – самый большой страх любящего родителя. И для него есть все основания - в государственной социальной  системе отсутствуют формы  сопровождаемого проживания людей с ТМНР, которые позволили бы им продолжать жить в привычных жизненных условиях, когда их родители уйдут из жизни.

После смерти родителей жизненный путь человека с ТМНР закономерно ведет в психоневрологический интернат. Определение в закрытое учреждение социального типа не только резко меняет условия его жизни и влечет за собой снижение качества жизни. По сути, проживание взрослого человека с ТМНР (хотя и признанного недееспособным), в закрытом учреждении становится нарушением его прав на образование и интеллектуальное развитие, труд, достойную среду обитания, полноценную организацию быта и проведение досуга. А отсутствие систематической коррекционно-развивающей деятельности прерывает его социальное развитие, перечеркивает и обесценивает всю ранее проведенную работу специалистов и родителей. Достижения в области социальной адаптации и интеграции, давшиеся с огромным трудом, утрачиваются через несколько месяцев, а то и недель. 

Однако в современном мире уже разработан и успешно внедряется опыт, который является гораздо более гуманной альтернативой психоневрологическому интернату. Речь идет о сопровождаемом проживании - качественно новом подходе к организации жизнедеятельности инвалидов. Вместе с тем, следует отметить, что самостоятельное проживание подростков и молодых людей с ТМНР не может быть стихийным и должно быть качественно подготовлено. 

Цель инициированного нами проекта: создать и апробировать в условиях Хабаровского края такую модель сопровождаемого проживания подростков и молодых людей с ТМНР, которая позволила бы обучить их навыкам самостоятельного проживания в условиях  городской квартиры, а так же решать вопросы обеспечения занятости, повышения качества их жизни, обеспечения  жизненного маршрута и жизнеустройства.
«Смогу жить сам!» - это инновационная программа сопровождаемого  самостоятельного проживания подростков и молодых людей с ТМНР в условиях тренировочной городской квартиры. В ее основе – лучшие практики отечественного и зарубежного опыта по оказанию  специализированной помощи людям с ТМНР и их семьям, а также положения Федерального закона № 442-ФЗ «Об основах социального обслуживания граждан в Российской Федерации» по ориентации на социальное обслуживание непосредственно по месту жительства (на дому).

Целевая группа проекта - подростки и молодые люди  с ТМНР и их семьи, проживающие в населенных пунктах Хабаровского края. Реализация проекта позволит родителям «получить в руки» инновационную технологию, позволяющую выстраивать маршрут жизнедеятельности  взрослеющего ребенка с ТМНР, и в тоже время нацеленную на сохранение имеющихся и привлечение дополнительных ресурсов, корректировку жизненных планов, повышение качества жизни семьи.
Проект реализуется при участии дефектологов - специалистов краевого центра помощи детям с тяжелыми и множественными нарушениями развития (КЦПД ТМНР), структурного подразделения КГКОУ СКШИ №5 г. Хабаровска, с возможностью привлечения к работе наших партнеров – педагогов коррекционного профиля образовательных и социальных учреждений Хабаровского края. Для них проект «Смогу жить сам!» - это возможность апробации инновационной технологии психолого-педагогического и социального сопровождения подростков и молодых людей с ТМНР в постшкольный период.

Реализация проекта – это и работа волонтеров из числа сотрудников партнерских организаций и студентов-дефектологов, обучающихся на факультете психологии и социально гуманитарных технологий ФГБОУ ВО «Тихоокеанский государственный университет». Для них участие в этой деятельности - получение практического опыта в будущей профессии, развитие добровольной помощи  людям с тяжелой формой инвалидности. Для подготовки откликнувшихся граждан к волонтерской деятельности, формирования у них правильного восприятия ситуации инвалидности и знакомства с основными навыками коммуникации и ухода за лицами с различными нарушениями, будущие волонтеры проходят обучение. 

В качестве материально-технической базы для реализации проекта нами арендована 3х-комнатная квартира, расположенная на третьем этаже многоквартирного дома. Тренировочная квартира оборудована всем необходимым: мебелью (офисное место, кровати, обеденная зона), бытовой техникой (кондиционер, стиральная машина, пылесос, телевизор, компьютер, принтер, ламинатор, стенды для расписаний) и бытовыми приборами (утюг, микроволновая печь), материалами для обучения (пособия, канцелярские товары и расходные материалы). В шаговой доступности от дома находятся магазины, аптеки,  рынок, дворец культуры, площадь, парк с озером, остановки городских автобусов, трамвая и другие важные для жизни человека объекты. Кроме того, в целях материально−технического обеспечения  экспериментальной площадки проекта арендован легковой автомобиль с экипажем на безвозмездной основе. Автотранспорт обеспечивает мобильность и оперативность нашей работы. В соответствии с  планом мероприятий будут проводиться коллективные выезды на различные досуговые мероприятия,  в торговые центры за продуктами и др.

Жителям  дома,  в котором расположена учебная квартира и организовано сопровождаемое проживание принадлежит особая роль в реализации проекта. Цель осуществляемой нами деятельности в отношении этих лиц - размягчение сложившихся в обществе жестких стереотипов восприятия граждан с тяжелыми нарушениями развития как социально опасных лиц, неспособных к самостоятельной деятельности. Эти люди получат опыт налаживания добрососедских отношений и изменение их представлений о молодых людях с ТМНР – очень важный материал для проведения широкой дискуссии о месте инвалида в социальной структуре современного общества. Для развития доброжелательного отношения планируется проведение интеграционных мероприятий (акций), направленных на привлечение соседей к участию в совместной деятельности с инвалидами - субботников, мелких ремонтных работ в подъезде и во дворе, проведении праздников двора и пр.
По итогам проведенной работы, по результатам анализа правовых, содержательных и организационных аспектов осуществленной деятельности, рабочей группой проекта (представителями законодательной и  исполнительной власти Хабаровского края, науки, НКО) планируется разработка конкретных предложений по внесению изменений в региональное законодательство Хабаровского края. Наше участие в переговорных площадках, встречах, совещаниях, конференциях, позволит актуализировать проблемы и искать решения, которые будут направлены на создание оптимальных организационно-правовых условий развития сопровождаемого проживания в регионе.
Считаем крайне важным информировать о ходе и итогах проекта широкую общественность (в том числе представителей законодательной и  исполнительной власти Хабаровского края, науки, НКО и бизнес-структур) и специалистов в области науки и практики дефектологии. В связи с этим, нами запланированы специальные мероприятия по привлечению СМИ к трансляции опыта на территории Хабаровского края: разработан и разослан пресс−релиз о проекте,  проведены   переговоры, встречи  с журналистами. Кроме того, на протяжении всего периода реализации проекта мы планируем публиковать наработанные материалы в специализированных периодических научно-методических изданиях.
