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Предисловие к русскому изданию 

На обложке этой книги вы видите нехитрое приспособление, сделанное из 

подручных средств, с помощью которого маленькая девочка с больными нож
ками смогла передвигаться по улице. Так она знакомится с окружающим миром, 
общается с здоровыми детьми, учится преодолевать трудности, обусловленные 

ее болезнью. Книга написана инвалидом, с помощью инвалидов и рассказыва

ет и предлагает то, что нужно прежде всего больным детям и их родителям. 

На русском языке эта книга появилась благодаря программе сотрудничест

ва Центрального правления и фирмы "Филантроп" Всероссийского общества 

инвалидов и Всемирного института по проблемам инвалидов в США {Окленд, 
штат Калифорния). Вместе с менеджером этой программы Брюсом Куртисом 

мы долго обсуждали, насколько эта книга будет полезна в нашей стране, как 

ее воспримут, нужно ли ее адаптировать к нашим современным российским ус

ловиям, привлечет ли она внимание тех, на кого ориентирована? Ведь написа

на она была в расчете на так называемые страны "третьего мира", в ней ис

пользован опыт работы автора в Мексике, в государстве со слаборазвитой 

системой социального обеспечения и защиты, специфичными укладом жизни, 

обычаями и традициями. Но очень уж подкупал замысел автора книги: дать в 

руки всем, кто озабочен проблемами детей-инвалидов, конкретную информа

цию и рекомендации: 

- как можно эффективно помочь больному ребенку с физическим или умст

венным недостатками жить полноценной жизнью; 

- как приобрести навыки самостоятельности, общения со своими сверстни

ками, расширить сферу жизнедеятельности, не замыкаясь в своей семье. 

Рассматривая достаточно широкий круг проблем, обусловленных детской 

инвалидностью, автор постоянно подчеркивает, что вся работа с больными 

детьми должна исходить прежде всего из нужд и возможностей самого ребен

ка, желания развить в нем имеющиеся способности . Будучи и.нвалидом, живу

щим в стране, способной обеспечить и предоставить людям с отклонениями в 
здоровье достаточно высокий уровень жизни, автор тем не менее считает, что 

"лучший способ чего-либо добиться - сделать все самому". К этому он призы
вает и родителей - первых и главных помощников детей-инвалидов, которые 
вниманием и заботой могут добиться ничуть не меньших результатов, чем дип
ломированные специалисты: врачи, педагоги, воспитатели. 

В нашей стране практически не издавалась специальная литература подоб

ного рода. Эта книга знакомит с особенностями различных заболеваний и 

травм, приводящих к детской инвалидности, обобщает опыт реабилитацион
ной работы, в частности, самих инвалидов из многих стран мира. Рисунки, вы

полненные автором (их огромное количество просто поражает) , в мельчайших 

подробностях показывают, что и как следует и можно сделать в той или иной 

ситуации. 

Ни автор, ни все, кто причастен к русскому изданию, ничуть не умаляют 

роли государственных органов в решении вопросов реабилитации детей-инва

лидов, в создании им через развитую государственную систему социальной за

щиты равных возможностей в получении медицинской и социальной помощи, 

образования, профессионального обучения и трудоустройства. Но без совме

стных усилий общественных и государственных организаций всестороннюю си

стему реабилитации создать невозможно. Многое, о чем рассказано в этой 

книге, в частности устройство детских игровых площадок, изготовление не

сложных приспособлений, облегчающих быт, передвижение и занятия физ
культурой больных детей, с успехом может быть использовано различными 

объединениями родителей детей-инвалидов, обществами инвалидов в конк

ретной работе. 



Безусловно, структура организации создаваемой в России системы реаби

литации и организация помощи детям-инвалидам может иметь существенное 

отличие от действующих за рубежом, и в частности в странах Южной Америки 

и Азии. Но главная цель в работе с детьми, имеющими те или иные отклонения 

в развитии, общая: обучить ребенка с помощью различных приспособлений на

выкам самообслуживания, передвижения, общения, с тем чтобы подготовить 

его к самостоятельному образу жизни и к интеграции в общество . 

Не стоит впрямую копировать все, что предлагается , обязательно следует 

проконсультироваться у своего лечащего врача о применении тех или иных ле

карственных средств, но искать индивидуальный подход к каждому ребенку, 

постепенно, шаг за шагом осуществлять свою программу реабилитации необ

ходимо постоянно. 

Ин.тересен, с моей точки зрения, опыт работы местных реабилитационных 
центров, организованных самими инвалидами и членами их семей с привлече

нием работников здравоохранения и социальной реабилитации, задача кото

рых не приспосабливать больных детей к определенной среде, а напротив, со

здать среду обитания, соответствующую их потребностям и возможностям . 

Бывая в семьях, имеющих детей-инвалидов, замечаешь, насколько свобод

нее и проще было бы жить больному ребенку в собственном доме, если бы в 
коридоре, в его комнате, ванне , туалете, вдоль стен были бы укреплены на 
удобном для него уровне поручни , ручки дверей, если бы был стул на колеси

ках, кровать с рамой, помогающей научиться самостоятельно садиться и пере

ворачиваться. Книга заставляет задуматься и поразмыслить над тем, как обу

строить , сделать более доступной для своего ребенка квартиру, дом. Восполь

зовавшись идеями, схемами, чертежами несложных приспособлений и проявив 

немного фантазии, вы сможете значительно облегчить жизнь ребенка, вселите 

в него уверенность в собственные силы, дадите ему дополнительные возмож

ности для развития самостоятельности . 

Все, кто был причастен к изданию этой книги в нашей стране, а это: 

Брюс Куртис - World lпstitute оп Disabllity 
Пем Мендельсон - World lпstitute оп Disabllity 
Дениз Роза - World lпstitute оп Disabllity 
Геннадий Аничкин - Фирма "Филантроп" ЦП ВОИ 
Сергей Поскачей - Фирма 'Филантроп" ЦП ВОИ 
Сюзи Кеслер - UNISEF 
Питер Махоуни - World Learniпg /пс 
Рут Фойман - World Learniпg /пс 
Пол Тейтон - Americom Busiпes Ceпters, /пс 
Джон Памквист - Americom Busiпes Ceпters, /пс 
Шон Вуд - Americom Busiпes Ceпters, /пс 
Крис Доббинс - Americom Busiпes Ceпters, /пс 

Калле Кёнкола - DisaЫed Peoples lпternatioпal 
Анн-Мари Ван Гаал - The Moscow Тimes 
Юрий Минеев - Московская ассоциация переводчиков-инвалидов, 

вложили в ее русский вариант знания и умение, тепло своей души. Самые иск
ренние слова благодарности им за это. 

Все мы надеемся, что книга, пронизанная огромной любовью автора к де
тям , пониманием их трудностей , поможет всем, кто заинтересован в судьбах 
детей-инвалидов, лучше сориентироваться в решении их проблем, избежать 
многих ошибок, потерь времени и , самое главное, дать каждому нуждающему

ся ребенку и его родителям почувствовать и проявить свои собственные воз
можности . 

Т. В. Золотцева 



Детям с физическими недостатками, 
живущим в разных уголках земного шара, 

с надеждой, что они и их семьи помогут 

принести в этот мир чуть больше любви 

и понимания, посвящаю 

ПРОСИМ ПРИСЫЛАТЬ СВОИ ПРЕДЛОЖЕНИЯ, 

КРИТИЧЕСКИЕ ЗАМЕЧАНИЯ И РЕКОМЕНДАЦИИ 

Эта книга - попытка свести воедино осневную инфор

мацию, которая необходима для удовлетворения по

требностей детей, имеющих различные физические 

недостатки. 

Мы понимаем, что эта книга не является совершенной 

и что в ней есть слабые места и, возможно, некоторые 

ошибки. 

Просим всех читателей.,... будь то инвалид, его родители, 

работники здравоохранения или специалисты в области 

реабилитации - присылать нам свои критические заме

чания и советы по адресу: 

121162 Москва, Кутузовский проспект, д. 30/32, 
Центральное правление Всероссийского 

общества инвалидов, фирма "Филантроп". 

Тел./факс (095) 373 67 32 

дм Ofl/&14 ~ jtaqьt, ес.ш 
J'tn JЮ.JIO.ЖeJlie NaJt ~ 

с..иq9ющее шqаJШе. 

Зара;еее t!.ююqа;ш.и, J'ae. 

Дэвид Вернер. 
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ОБ ЭТОЙ КНИГЕ 

КОСТЫЛИ ДЛЯ ПЕПЕ: НЕВЫДУМАННАЯ ИСТОРИЯ 

Однажды преподаватель, занимающийся с сельскими работниками здравоохранения , попал в 

маленькую деревушку в горах на западе Мексики. К нему обратился крестьянин с просьбой ос
мотреть его тринадцатилетнего сына Пепе, который не мог ходить. В младенчестве мальчик пе

реболел полиомиелитом, и его ноги были парализованы . 

Работник здравоохранения, у которого также был физический недостаток , внимательно ос

мотрел [lепе. ''Ты пробовал когда-нибудь ходить на костылях?" - спросил он . Пепе отрицательно 
покачал головой. "Мы живем т_ак далеко от города", - объяс-

нил его отец. "Давайте попробуем сами сделать костыли", -
предложил работник здравоохранения. 

На следующий день на рассвете он отправился в лес. Вер

нулся он с двумя раздвоенными сучками и стал мастерить ко

стыли, как это показано на рисунке. 

Отец мальчика, увидев, чем занимается гость, сказал : "У 
вас ничего не получится". Тот недовольно поморщился : "Подо

ждите немного, и вы увидите!" 

Наконец костыли были готовы. Он показал их Пепе, который 
горел желанием испробовать их. Отец поднял Пепе, а работ

ник здравоохранения подсунул костыли мальчику под мышки. 

Но как только Пепе перенес свой вес на костыли, они слома

лись. "Я предупреждал вас, что с этими костылями ничего не 

выйдет, - сказал крестьянин. -: Но теперь я понял, что вы хо

тели сделать. Здесь нужно другое дерево - твердое, как же
лезо," но легкое!". Крестьянин 'взял нож и ушел в лес. Через 
пятнадцать минут он вернулся с двумя раздвоенными ветками 

и нача11 делать костыли -.его сильные руки раб~тали быстро. 

Когда костыли были готовы , отец Пепе проверил их на себе. 

Они хорошо держали его тело, хотя сами были очень легкими . 
Потом встать на эти костыли попробовал Пепе. Сначала ему 
не удавалось сохранить равновесие, од1:1ако через несколько 

часов он уже ходил на своих костылях! Но они натирали ему 

под мышками. "Я знаю, что надо сделать", - сказал отец Пепе. 

Он собрал мягкую вату из семян капока, положил ватную по

душечку на верхнюю поперечину каждого костыля и обмотал 

ватные подушки полосками ткани. Пепе снова попробовал 
встать на костыли. Теперь было удобно. · 

"Вот здорово! Спасибо, папа! - радовался мальчик . - По

смотри , как хорошо я могу теперь ходить!" Он быстро пошел , 
обгоняя отца и гостя. "Я очень рад, сынок!" - сказал отец, улы

баясь в ответ. 

Когда работник здравоохранения собрался уезжать , вся 

семья пришла проводить его. "Не знаю, как вас благодарить, -
сказал отец Пепе. - Я так счастлив .. . Мой сын может ходить., 

Почему мне никогда не приходило в голову сделать костыли 
самому? .. " 

"Это я должен благодарить вас. Вы многому научили ме

ня" , - ответил работник здравоохранения. 

' ' 
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А про себя он размышлял: "Как глупо я вел себя! 

Почему я с самого начала не посоветовался с отцом 

мальчика? Он знает деревья гораздо лучше меня. И 
лучше меня умеет мастерить разные вещи. А вообще-то 
хорошо, что костыли, которые я сделал, сломались: это 

была моя идея, и отец мальчика был очень смущен, что 
не додумался до этого сам. А когда костыли сломались, 

он сделал гораздо лучшие. Мы снова стали на равных!" 

Так работник здравоохранения узнал много такого, 

чему никогда не смог бы научиться ни в одном учебном 

заведении. Он не только узнал, какое дерево лучше 
всего подходит для костылей, он понял, как важно ис
nользовать опыт и мастерство местных жителей·::__:· и не 
только потому, что они лучше справляются с привычной 

работой, но и потому, что это помогает сохранить лю
дям чувство собственного достоинства. Люди чувствуют 

себя на равных, когда могут научиться чему-то друг у 

друга. 

КАК СОЗДАВАЛАСЬ ЭТА КНИГА 

Рассказ о костылях для Пепе - один из тех уроков, которые мы получили и которые помогли 

нам написать эту книгу. "МЫ" - это группа сельских работников здравоохранения и службы реа

билитации, работавших в деревнях на западе Мексики над программой реабилитации, в реали

зации которой должны были участвовать сельские жители. Большинство из нас сами являются 

инвалидами. 

Благодаря опыту, полученному при оказании помощи детям· с 'физическими недостатками и 
их семьям, мы разработали методы , приспособления и рекомендации, которые вошли в эту кни

гу. Кроме того, мы заимствовали интересные мысли из других книг и программ и старались при

менять их с учетом ограничений и возможностей нашего сельского района. Мы надеемся , что эта 

книга окажется полезной для людей во многих частях земного шара. Поэтому мы привлекли к 

сотрудничеству и включили в эту книгу рекомендации работников, занимающихся реализацией 

местных программ , из более чем 20 стран мира. 

ЧЕМ ЭТА КНИГА ОТЛИЧАЕТСЯ 
ОТ ДРУГИХ РУКОВОДСТВ ПО РЕАБИЛИТАЦИИ 

Эта книга написана на основе так называемого подхода "снизу вверх" при тесном взаимодей

ствии с инвалидами и их семьями. Мы убеждены, что те люди, которые на себе испытали, ~по 

значит быть инвалидом, могут и должны сь1грать ведущую роль в решении проблем, с которыми 
сталкиваются инвалиды. Ведь автор этой книги {Дэвид Вернер) и многие его помощники - инва
лиды. Мы не стыдимся своего состояния, но и не гордимся им, хотя считаем , что в некоторых 

отношениях физические недостатки способствовали развитию наших способностей и сильных 

сторон характера. 

Во многих руководствах по реабилитации инвалиды рассматриваются в качестве объектов, 

которых нужно "привести в норму" или сделать более или менее похожими на здоровых людей. 

Будучи инвалидами, мы протестуем против попыток со стороны специалистов формировать нас 

по стандартам нормальных людей . Слишком часто "нормальное" в нашем обществе означает 
проявление эгоизма, корыстолюбия, ограниченности, предубеждения и жестокости к тем, кто 

слабее или чем-то отличается от других людей. 

Мы рассматриваем эту большую книгу не только как маленький вклад в борьбу за раскре
пощение инвалидов, но и как проявление солидарности со всеми, кто стремится к созданию 

такого мира, в котором больше будет цениться человечность, а не "нормальность'', - тако
го мира, в котором война и бедность больше не будут калечить детей - будущих граждан 
общества. 
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Руководства по реабилитации, написанные с позиции так называемого подхода "сверху 

вниз", слишком часто дают точные указания ~·местным специалистам", семьям и инвалидам, что 
они "должны делать", и тем самым, по нашему мнению, еще больше ограничивают возможности 

инвалидов. При этом ребенка подгоняют под стандартную схему реабилитации; снова и снова 

мы видим упражнения, занятия, фиксирующие устройства и приспособления, соответствующие 

инструкции, но не учитывающие потребности конкретного ребенка, а порой приносящие ему вред. 

Эта книга 
не была написана 

теоретиками, 

а затем , r 
апробирована 
практиками 

"в полевых 

условиях". 

В отличие от большинства других это руковод

ство не было написано "специалистами", а затем 

"проверено на практике''. Напротив, оно - результат 

практического опыта группы сельских работников 

здравоохранения, которые сами являются инвали

дами, постепенно накапливавших информацию, по

зволяющую решить наиболее распространенные 
жизненные проблемы. 

Однако это не означает, что мы не прибегали к 
помощи профессионалов. Известные специалисты 

в различных областях - физиотерапевты и ортопе

ды, врачи-терапевты и психологи, медицинские се

стры и преподаватели специальных школ, конструк

торы ортопедических аппаратов, протезов, средств 

реабилитации - внимательно изучали и помогали в 

написании отдельнь.1х разделов этой книги . Некото

рые из них принимали участие в обучении и консуль

тировали нашу группу. 

Напротив, она была написана 

при непосредственном участии 

сельских работников 

здравоохранения, 

а затем изучена 

и исправлена 

специалистами. 

В этой книге мы не старались рассказать каждому, что он должен делать. Вместо этого мы 

приводим информацию, разъяснения, предложения, примеры и рекомендации. Мы приветствуем 
творческий, смелый, вдумчивый и даже шутливый подход. В конце концов, все дети с физиче

скими недостатками отличаются друг от друга, и им можно помочь, лишь любовно приспосабли
вая все имеющиеся средства к их возможностям и потребностям. 

Мы пытаемся объяснить основные идеи и показать, в каком направлении необходимо 

действовать. После того как работники службы реабилитации и родители детей с физическими 

недостатками овладеют базовыми принципами, определяющими различные занятия, упражне

ния или средства реабилитации, они начнут приспосабливать их к своим нуждам, что будет спо

собствовать вовлечению ребенка в повседневную жизнь. 
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Мы стремились дать информацию, необходимую тем семьям, местным работникам здравоох

ранения и служб реабилитации, которые своей целью ставят более полное удовлетворение по

требностей детей с физическими недостатками. 

J1~~iь& 
/f\.P'~:A ~ , 

КАКИМ ОБРАЗОМ МЫ ОТБИРАЛИ ФИЗИЧЕСКИЕ НЕДОСТАТКИ 

ДЛЯ ВКЛЮЧЕНИЯ В ЭТУ КНИГУ 

Поскольку эта книга предназначена для многих стран, было совсем не просто решить, какие 

физические недостатки следует в нее включить. Это связано с тем, что некоторые физические 

недостатки имеют разное распространение в разных регионах. Например, 

• полиомиелит в некоторых странах является наиболее частой причиной возникновения 
физических недостатков. В других он - редкое заболевание благодаря эффективным про

граммам вакцинации, 

• глухота и умственная отсталость более распространены в некоторых горных районах 
(из-за отсутствия йода в пище), 

• слепота вследствие недостатка витамина А типична для густонаселенных бедных райо
нов и в значительной степени связана с традиционной структурой питания, 

• рахит остается распространенным заболеванием в тех регионах, где детей плотно пелена
ют и оставляют в темных помещениях, в результате чего они не получают достаточно сол

нечного света, 

• деформации от ожогов чаще встречаются там, где люди готовят пищу на кострах и спят 
рядом с ними на земле, 

• ампутации представляют серьезную проблему в зонах военных действий, лагерях бежен
цев и нищих кварталах, расположенных вдоль железных дорог, 

• туберкулез, проказа, корь и физические недостатки вследствие этих заболеваний 
особенно распространены в регионах, где большинство населения голодает, где отсут
ствуют элементарные санитарные условия. 

Кроме того, в различных частях земного шара по-разному относятся к тем или иным физиче

ским недостаткам. На восприятие людей влияют верования, предрассудки, обычаи. Там, где 

бытует мнение, что припадки - это козни дьявола, ребенка, подверженного припадкам, боятся, 

дразнят. А там, где припадки воспринимаются, как "нечто, что может произойти с любым челове
ком", такой ребенок полноценно участвует в повседневной жизни общества, причем не считается 

"ребенком с физическими недостатками". Важно учитывать, как местные жители относятся к 

ребенку, который некоторым образом отличается от других детей, как обращаются с ребенком, 

который медленно усваивает знания, немного хромает или иногда бьется в припадках. 

Во многих отчетах указывается, что как в экономически развитых, так и в слаборазвитых 

странах 1 ребенок из 1 О имеет физические недостатки. Однако, хотя у 1 ребенка из 1 О при тща
тельном осмотре действительно может быть выявлен какой-либо дефект, большинство из них 

настолько незначительны, что не ограничивают возможности ребенка вести полноценную, 

активную жизнь. Более того, лишь 2-3 ребенка из 100 признаются окружающими детьми с фи
зическими недостатками. Именно эти дети могут получить наибольшие пользу от "реаби
литации". 

ВНИМАНИЕ! Если окружающие не воспринимают ребенка как "инвалида" и ребенок хорошо 
справляется со своим недостатком, гораздо лучше не привлекать внимания к состоянию 

его здоровья. В противном случае его жизнь может усложниться. Подумайте, прежде чем 
принять решение о "полном обследовании" с целью выявления физических недостатков. 
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Деревенские жители и 

работники здравоохранения, 

обслуживающие сельские 

районы Мексики, первосте

пенное внимание уделяют 

физическим недостаткам, 

что вполне объяснимо. В бед

ных сельскохозяйственных 

общинах, где выполнение 
многих работ зависит от фи
зической силы и обучение 

детей непродолжительно , 

особые трудности с адапта

цией к условиям окружающей 
жизни возникают у ребенка 

с физическим дефектом. 

В отличие от этого в го

родских поселениях, среди 

представителей среднего 

класса, о способностях де

тей судят главным образом 

по их успехам в школе, и по

этому именно у умственно 

отсталых детей появляют

ся наибольшие трудности . 

Умственно отсталый, 
но физически крепкий 

ребенок 

Умственно развитый 

ребенок с физическими 
недостатками 

в деревне не будет 

выделяться среди 

других детей, 

в деревне будет 

считаться 

неполноuенным, 

~ 
nfi 

а в городе или в школе 

может значительно от

ставать от других детей. 

а в городе или в школе 

этот физический недостаток 

может не причинять ребенку 

особых неудобств . 

Именно поэтому группа сельских работников-инвалидов в Мексике уделяла основное внима

ние людям с физическими дефектами. Но скоро мы поняли, что необходимо учитывать другие 
недостатки. Даже дети, у которых основные трудности были связаны с физическими недостат

ками, вызванными, например, полиомиелитом, часто находились под гнетом других (вторичных) 
эмоциональных, социальных, психологических проблем. У многих детей с поражениями мозга на

блюдались не только нарушения координации движений, но также неспособность к обучению, 

припадки, слабое зрение или слух. 

По мере накопления информации в PROJIMO расширялся и круг проблем, рассматриваемых 
в этой книге* . Основное внимание мы уделяем физическим недостаткам и описываем их бо

лее детальнр, однако мы рассматриваем (достаточное полно , но менее детально) умственную 
отсталость и задержки в развитии (медленное усвоение материала), припадки (эпилепсию). 
Даются некоторые материалы, касающиеся слепоты и глухоты, но в очень кратком изло

жении, предназначенном для начинающего. 

Чтобы принять решение о том, какие физические недостатки включить в эту книгу и ка

кое внимание уделить каждому из них, мы пользовались несколькими источниками , в том 
числе отчетами по реализации проекта PROJIMO в Мексике. Мы заметили, что дети , поступав

шие в центр PROJIMO, в основном соответствовали категориям заболеваний, описанным в иссле
дованиях, проведенных ВОЗ, UNICEF и другими организациями в различных регионах земного шара. 

ВАЖНО! В этой книге рассматриваются наиболее распространенные физические недостатки, но 

далеко не все . Кроме того, определенные физические недостатки трудно диагностировать, лля 

этого требуются спеuиальные обследования и анализы. При возникновении сомнений постарай
тесь проконсультироваться у спеuиалистов, имеющих лучшую профессиональную подготовку и 
больший опыт работы. 

•в эту книгу не включены физические недостатки , вызываемые главным образом внутренними болезнями, такими , 
как астма, хронические заболевания легких , сильные аллергические реакции , пороки сердца, диабет, кровотечения , ра

ковые опухоли. За исключением краткого упоминания в эту книгу не были включены физические недостатки , имеющие 
лишь локальное распространение, например, паралич вследствие отравление чиной (некоторые районы Индии) . В сель

ских местностях, где распространены такие физические недостатки, работники службы реабилитации должны самосто
ятельно собрать необходимую информацию. 
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Соответственно данным этих источников о распространении того или иного заболевания мы 
уделяем внимание каждому физическому недостатку в книге. В некоторых случаях мы сделали 
исключения. Например, в центр PROJIMO поступило всего несколько человек с проказой. Но 
мы посвятили проказе отдельную главу, так как, по нашему мнению, эта болезнь представляет 
серьезную проблему в некоторых регионах. 

Маленькие фигурки, изображенные на помещенной ниже диаграмме, показывают, как часто 
встречается определенное заболевание в среднестатистической группе из 100 деревенских де
тей, имеющих значительные физические недостатки. 

ТИПИЧНАЯ ЧАСТОТНОСТЬ ЗАБОЛЕВАНИЙ 
В РАСЧЕТЕ НА 100 ДЕТЕЙ, ИМЕЮЩИХ СЕРЬЕЗНЫЕ ФИЗИЧЕСКИЕ НЕДОСТАТКИ 

(на основании отчетов обследования 700 детей в центре PROJIMO, Мексика) 

Первичные, основные, заболевания Вторичные, или дополнительные, 
физические и/или умственные недостатки 

Заболевания, вызывающие нарушение 

двигательных функций 

Полио
миелит ~«~~~~!~~~~~~ ~t~~ н 
Поражение мозга 

идцп W~~t~~W~W1~~~й 
Врожденные дефекты 
(включая косолапость) 

Травмы, ожоги, 
ампутации 

Spiпa Ьilida (незаращение 

позвоночника) 

Травма спинного мозга 

Дистрофия и атрофия 
мышц 

Юношеский артрит 
боли в суставах 
другого происхождения 

Костные инфекции 
(включая туберкулез 
позеоночника) 

Дефекты тазобедрен-
наго сустава 

Проказа 

Артрогрипоз 

Другие заболевания 

Нарушения зрения 

Нарушения слуха и речи 

Припадки 

Задержка в развитии 
(медленное усвоение) 

1 f ~ ~ ' 
i ~ ~ ~ ~ 
~ ~ ~ ~ 

~ й ~ 
~ ! ~ 

' и ~ 
« ~ 

~ ~~ 
« 
~ 
~~iitfй~ 

!t~~~« 

ййtf~\~Й 

!«t~~t~ 

йН«~t~,~~ 

Искривление 
позвоночника 

Задержка в раз- ~ /1 ,\ 
витии (главным f\ й w ~ п n 
образом при ДЦП) 

Припадки l lf 1 1' 11 ~ l1f 
(главным образом ц 11 Ц J1 -1 1\ \\ 
приДЦП) 

Зрение 
(главным обра
зом при ДЦП) 

Слух и речь 

(главным обра
зом при ДЦП) 

(плюс физические недостатки, имею
щие место при ДЦП = 8 из 100 случаев) 

(плюс физические недостатки, имею
щие место при ДЦП = 10 из 100 случаев) 

(плюс физические недостатки, имею
щие место при ДЦП = 14 из 100 случаев) 

Задержка в развитии (плюс физи
ческие недостатки, имеющие место 

при ДЦП = 16 из 100 случаев) 

Проблемы, 
связанные 

с поведе

нием 

Примечание. Нарушения зрения и слуха, припадки и задержка в развитии указаны в двух местах в зависимости от того, 
являются ли они основными заболеваниями или возникают в сочетании с каким-либо другим физическим недостатком. 
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СТРУКТУРА КНИГИ 

В этой книге три части: 

ЧАСТЬ 1. Работа с ребенком и его семьей. Информация о различных физических недо
статках 

ЧАСТЬ 2. Дети-инвалиды и общество. Реабилитация и социальная интеграция. Защита 
прав детей с физическими недостатками 

ЧАСТЬ З. Работа в мастерской. Реабилитационные приспособления и процедуры 

Наиболее тяжелые заболевания рассматриваются в первых главах, начиная с главы 7. Во 
многих странах более половины детей с физическими недостатками страдают полиомиелитом 

или детским церебральным параличом (ДЦП). 

По этой причине мы поместили главы , рассказывающие об этих заболеваниях, в начале кни
ги. Другие заболевания сгруппированы ч~стично по принципу их относительной значимости и ча
стично с учетом их симптоматического сходства. 

Очень часто (см. с. А6) возникают определенные вторичные физические недостатки, т . е. та
кие дефекты , которые появляются в результате основного заболевания. Так, гораздо . чаще 
встречаются дети с контрактурами, чем дети с одним физическим недостатком , вызванным пер

вичным заболеванием. Поэтому мы некоторые наиболее важные вторичные физические недо

статки вынесли в отдельные главы. 

Наиболее распространенные физические недостатки, которые часто являются "вторичными" 

по отношению к другим физическим недостаткам: 

• контрактуры (гл . 8), 

8 вывих бедра в качестве первичного или вторичного физического недостатка (гл. 18), 

• искривление позвоночника в качестве первичного или вторичного физического 

недостатка (гл. 20), 

8 пролежни (гл. 24), 

• нарушение регуляции мочевого пузыря и кишечника (гл. 25), 

8 нарушения поведения (гл . 40). 

_ Среди физических недостатков, которые часто являются первичными, но обычно возникают 
вм~сте с другими физическими недостатками , например при ДЦП , припадки (гл. 29), слепота (гл . 30), 
глухота и расстройство речи (гл . 31). 

ВНИМАНИЕ! Некоторая важная информация в этой книге относится ко 

многим физическим недостаткам. Для того чтобы не перегружать эту 

книгу, мы не повторяем всю эту информацию в каждой главе, посвящен

ной определенным физическим недостаткам. Вместо этого мы включаем 

ее в отдельные главы. 

Это значит, что вам придется обратиться к нескольким различным 
главам. Мы постарались по возможности облегчить вам этот поиск (см. 

"Как пользоваться этой книгой" на третьей странице обложки). 

~ ДЛЯ ПОЛУЧЕНИЯ ПОЛНОЙ ИНФОРМАЦИИ О ФИЗИЧЕСКОМ 
НЕДОСТАТКЕ ОЧЕНЬ ВАЖНО ПРОЧИТАТЬ НЕСКОЛЬКО ГЛАВ. 

ОБ ЭТОЙ КНИГЕ д7 



Замечание, адресованное 

СПЕЦИАЛИСТАМ ПО РЕАБИЛИТАЦИИ, 

СОСТАВИТЕЛЯМ ПРОГРАММ, ТЕРАПЕВТАМ 

Может показаться, что эта книга "слишком сложна" или "слишком длинна" для практиче

ских работников здравоохранения , служб реабилитации, семей, имеющих детей с физиче

скими недостатками. Конечно, для многих это может оказаться именно так. В эту книгу нужно 

вживаться - она представляет простое в изложении , но детальное практическое и спра

вочное руководство. 

Помните, что почти все рекомендации и сведения, приведенные в этой книге, могут 
быть сразу же применены на практике местными работниками (с весьма ограниченным 

образованием) совместно с детьми, имеющими физические недостатки, и их семьями. 

Эта книга была создана для группы сельских работников в основном с трехгодичным началь

ным образованием и при их активном участии. 

Большинство работников здравоохранения и родителей детей с физическими недостат
ками достаточно быстро овладеют информацией без специального обучения. 

Эта книга не предназначена для "обучения по практическому руководству". Люди 

гораздо лучше усваивают необходимый материал, если кто-то, обладающий большим опы
том, покажет и объяснит им необходимые вещи в реальной ситуации. Научится делать спе

циальные устройства или выполнять упражнения проще всего под руководством опытного 

работника службы реабилитации или искусного мастера. 

' ' 

Наша книга будет полезна составителям программ реабилитации, врачам и инструкто

рам, которые научат ,вас наиболее эффективным способам общения и принятию самостоя

тельных решений . Она также поможет вам ответить на вопросы , которые могут возникнуть 
у специалистов после того, как они начнут работать с детьми, имеющими физические недо
статки . 

Некоторые специалисты по реабилитации, врачи , мастера по изготовлению .специальных 

устройств и хирурги не думают о ребенке в целом , не учитывают обстановку, в которой он 

живет, денежные проблемы, возможности семьи. В результате их рекомендации оказыва

ются нереальными и бесполезными , а иногда приносят вред (см. гл. 56). Они пытаются подо
гнать ребенка под свою схему, вместо того чтобы исходить в своей работе из нужд ребенка 

и условий, в которых он живет. Отчасти это - результат образования , которое скорее поощ
ряет "выполнение инструкций", чем "умение думать" и "творческий подход". 

Мы постоянно будет испытывать недостаток в высококвалифицированных специалистах 

по реабилитации, которые могли бы удовлетворить потребности многомиллионной армии 

инвалидов во всем мире. Большая часть работы по реабилитации и лечению может и 

должна проводиться в родном доме и общине при преданной поддержке семьи, сосе
дей и друзей. 
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Я обращаюсь к вам, специалисты по реабилитации и врачи. 

Вы можете сыграть исключительно важную роль в деле реабилитации, ориентированной 

на жизнь в обществе. Делясь своими знаниями и умениями, вы сможете оказать помощь го

раздо большему числу детей. 

Но для этого вам нужно переехать из центров реабилитации, расположенных в крупных 
городах, в маленькие городки и деревни. 

Вам нужно встречаться и работать с людьми в привычных для них условиях, стать учите

лями и советчиками по всем вопросам. Вы можете помочь детям с физическими недостатка

ми, их родителям и всем людям, озабоченным этой проблемой, в создании небольших местных 

центров и программ. Вы можете научить тех, кто сам стремится стать учителем. Вы можете 

помочь местным мастерам в создании дешевых средств реабилитации (и они могут помочь 
вам). Вы можете договориться с деревенскими жителями об улучшении дорог и подъездов 
к школам и общественным местам. Вы можете помочь местным жителям понять основные 

принципы реабилитации и избавить их от распространенных ошибок. 

УВАЖАЙТЕ ЗНАНИЯ И УМЕНИЯ МЕСТНЫХ ЖИТЕЛЕЙ 

Местные жители часто гораздо лучше сторонних специалистов знают, что нуж

но делать, как использовать подручный материал и мастерить вещи собствен

ными руками. Находчивость, изобретательность - одно из наиболее ценных 

"средств" реабилитации. 

Но необходимо помочь людям понять основные принципы и "концепции", 

а не просто сказать им, что нужно делать. Прежде всего следует уважать их 
ум, знание местной обстановки и способность сделать более полезными на

ши предложения. 

. "' . . 

Если это возможно, организуйте курсы для местных работников здравоохранения по 
изучению этой книги под руководством опытных специалистов службы реабилитации. 

Для достижения лучших результатов 

педагог или "наставник" должен как можно 

больше времени оставаться в тени, давая 

дружеские советы при возникновении за

труднений и осведомляясь у своих учени

ков, что они думают, прежде чем дать им 

указания и правильные ответы на возник

шие вопросы. 

Мы надеемся, что эта книга поможет 

инвалидам, их семьям, работникам здраво
охранения и специалистам по реабилита

ции многому научиться друг у друга и сде

лает их более знающими и заботливыми 

людьми. 

Патронажный врач учит старшего брата девочки 
с физическими недостатками выполнять растяги

ваюшие упражнения лля коррекuии контрактуры 

тазобедренного сустава (PROJIMO) 
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ЗАМЕЧАНИЕ 
О ЯЗЫКЕ ИЗЛОЖЕНИЯ ЭТОЙ КНИГИ 

Кого мы имеем в виду, 

говоря о ребенке 
с физическими недостатками, -

"девочку" или "мальчика" 

Многие исследования показывают, что физические недостатки чаще возникают у мальчи

ков, чем у девочек. Некоторые специалисты утверждают, что это связано с большими физиче

скими нагрузками и рискованными занятиями, характерными для мальчиков, или "генетически

ми" факторами, обусловленными полом. 

Но могут существовать другие, более тревожные причины этого явления: 

• мальчиков чаще, чем девочек, привозят в медицинские центры, где регистрируют их физи

ческие недостатки, 

• за девочками с физическими недостатками часто не ухаживают так, как за мальчиками с 

физическими недостатками, поэтому больше девочек умирает в младенческом или ран

нем детском возрасте. Короче говоря, мальчикам с физическими недостатками уделяется 

больше внимания, чем девочкам с физическими недостатками. Это вовсе не удивительно: 

в большинстве стран к здоровым мальчикам также внимательнее относятся, их лучше 

кормят и им предоставляют более широкие возможности, чем здоровым девочкам. 

Во многих научных работах, посвященных детям с физическими недостатками, при упомина

нии о ребенке-инвалиде подразумевается мальчик. Частично это связано с преобладанием муж
ского рода в английском языке. Однако мы считаем, что это может привести к дальнейшему 

распространению пренебрежительного отношения к так называемому "слабому полу". 

Поэтому в этой книге мы предприняли попытку восстановить справедливость. И говоря о ре

бенке с физическими недостатками, мы иногда имеем в виду девочку, а иногда- мальчика. 

Если из-за этого возникает путаница, просим извинить нас. И если иногда мы уделяем боль
шее внимание мальчикам, чем девочкам, в тексте или рисунках, просим высказывать критиче

ские замечания, но простить нас за это. Мы ведь тоже сформировались под влиянием своего 

языка и культуры. Но мы стараемся измен·ить свое мировоззрение. 

Кого мы имеем в виду, 
говоря об авторе {авторах) этой кнйги: 

"нас" или "меня" 

Хотя большую часть работы по написанию этой книги выполнил один человек, она - резуль

тат усилий многих людей (см. "Благодарности" в начале этой книги). Поэтому, выражая точку 
зрения помощников автора, мы обычно употребляем местоимение "мы". 

д10 ОБ ЭТОЙ КНИГЕ 




