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Исследование опыта реализации программ семейной реабилитации в практике 
пациентских НКО 
Настоящее исследование было проведено в рамках реализации проекта Самарской 
региональной общественной организация инвалидов «Призма» «Центр семейной 
реабилитации инвалидов».  

Проект «Центр семейной реабилитации инвалидов» и настоящее исследование 
осуществлены с использованием гранта Президента Российской Федерации на развитие 
гражданского общества, предоставленного Фондом президентских грантов. 

 
Цель исследования 
Анализ и обобщение опыта работы пациентских НКО с семьями, один из членов которых 
является инвалидом. 

 
Задачи исследования 
1. Выявление способов / практик работы пациентских НКО по реабилитации 

инвалидов и их семей. 
2. Выявление границ применимости способов / практик в практической работе центров 

семейной реабилитации инвалидов. 

 
Методы исследования 
Экспертные интервью с представителями пациентских общественных организаций.  

Всего было опрошено 6 представителей пациентских общественных организаций, 
действующих на территории РФ. 

 

Период проведения исследования 
Исследование было проведено в период с 1 октября по 10 ноября 2017 г. 

 

Описание исследования 
Для проведения экспертных интервью по согласованию с руководителем проекта 

были отобраны представители пациентских НКО из 6-ти регионов, имеющих опыт работы 
с семьями в двух принципиально разных ситуациях – 1) при работе с семьями взрослых 
инвалидов, 2) при работе с семьями детей-инвалидов. Поскольку СРООИ «Призма» - 
пациентская НКО, ориентированная на работу с семьями, где инвалидом является 
взрослый человек, то в рамках исследования выявлялись как используемые способы / 
практики семейной реабилитации взрослых инвалидов и их семей, так и практики, 
которые используются при работе с семьями детей-инвалидов с ем, чтобы оценить 
возможность их адаптации для взрослых инвалидов и их семей. В исследовании приняли 
участие следующие эксперты: 

1. Воробьева Наталья Михайловна, председатель Областной общественной 
организацией инвалидов «Диабетическое общество Курганской области». 
Организация работает с больными детьми и их семьями (резюме интервью в 
приложении 1). 

2. Едигарова Галина Алексеевна, председатель правления Регионального отделения 
Общероссийской общественной организации инвалидов – больных рассеянным 



склерозом. Организация работает со взрослыми пациентами (резюме интервью в 
приложении 2). 

3. Подоприхина Татьяна Николаевна, председатель правления Воронежской 
городской общественной организации больных страдающих рассеянным склерозом 
с нарушениями опорно-двигательного аппарата. Организация работает со 
взрослыми пациентами (резюме интервью в приложении 3). 

4. Сафронкина Марина Юрьевна, президент Пензенской региональной организации 
Всероссийского общества гемофилии. Организация работает со взрослыми 
пациентами и с больными детьми и их семьями (резюме интервью в приложении 
4). 

5. Сугоняева Алла Владимировна, председатель Ростовской региональной 
общественной организации инвалидов «Возрождение». Организация работает со 
взрослыми пациентами и с больными детьми и их семьями (резюме интервью в 
приложении 5). 

6. Фролова Елена Викторовна, начальник социального отдела по Советскому району 
Самарской региональной общественной организации инвалидов - больных 
рассеянным склерозом. Организация работает со взрослыми пациентами (резюме 
интервью в приложении 6). 

Все интервью проводились с использованием программы Skype.  

Интервью включало следующие вопросы: 

− Какие направления / способы / практики работы с пациентами и их семьями 
НКО реализует в настоящий момент?  

− Какое содержание включает в себя каждое направление / способ / практика 
работы? Какие ресурсы привлекаются для работы? 

− Какие сложности в реализации направления / способа / практики есть в 
настоящий момент? Как организация с ними справляется? Есть ли какие-то 
особенности в реализации практики? 

− Есть ли направления / способы / практики работы, которые организация 
начинала, но отказалась от них? Если да, то по каким причинам? 

 

Пациентские НКО используют несколько направлений деятельности в различных 
комбинациях. Набор направлений зависит от запросов пациентов и их семей и от 
ресурсных возможностей НКО. 

Были выявлены следующие направления работы с семьями: 

Психологическое консультирование пациентов и их родственников 

Может осуществляться как профессиональными психологами-добровольцами, так 
и активистами-непрофессионалами. Цели консультирования могут различаться в 
зависимости от тяжести заболевания пациента и семейной ситуации: обеспечение 
принятия факта заболевания пациентом и членами его семьи, предотвращение или 
снижение степени гиперопеки пациента со стороны родственников, защита от 
мошенников, предлагающих излечение, принятие родственниками ситуации, когда 
пациент утрачивает функции. 

Некоторые организации, не имеющие ресурса для оказания таких консультаций, 
создают условия, в которых пациенты и члены их семей получат информацию о 
доступности такого рода помощи, рассматривая психологические вопросы в рамках школ 



пациентов (см. ниже). При этом сама помощь оказывается силами профессионалов без 
участия НКО. 

Школы пациентов по правовым вопросам 

Тематика разнообразна – доступность медицинской помощи, лекарственное 
обеспечение, медико-социальная экспертиза, проблемы ЖКХ, взаимодействие с банком, 
взаимодействие с Пенсионным фондом, Фондом социального страхования. Тематика 
определяется на основании выявленного запроса пациентов. 

Школы пациентов по аспектам заболевания, средствам реабилитации 

Актуальны как для вновь заболевших, так и для давно болеющих, причем не только 
во вопросах собственно заболевания и лечения, но и для общения. 

Школы пациентов по психологическому направлению 

В основном такие школы пациентов проходят в формате лекций.  

Есть особый случай – тренинги для родителей больных детей на базе центра 
защиты семьи и тренинги-походы для подростков и совместные с детьми и их 
родителями. 

Семейные мероприятия 

Совместные праздники, посвященные значимым событиям – Новому году, Дню 
рассеянного склероза и т.п. 

Особый случай – семейные мероприятия духовной направленности: воскресные 
школы, семейные православные праздники (на базе светских организаций – библиотека, 
центр социального обеспечения, музей), паломнические поездки по святым местам 
региона, православный лагерь. Мероприятия проводятся совместно со священниками 
РПЦ. 

Адаптивная физкультура 

Направление может быть реализовано при наличии зала и специалиста. 

Мастер-классы и краткосрочные просветительские курсы 

Мастер-классы проводятся по различным видам декоративно-прикладного 
искусства – вышивание, бисероплетение, оригами, скрапбукинг и т.п. Краткосрочные 
просветительские курсы по компьютерной грамотности, караокетерапии.  

Тематика формируется по запросу пациентов. Курсы и мастер-классы открываются 
при наличии запроса и прекращаются при снижении интереса.  

 

Все эксперты отмечают, что НКО для работы с пациентами и членами их семей 
привлекают добровольцев – специалистов (психологи, врачи, представители Пенсионного 
фонда, Фонда социального страхования), людей, оказывающих организационную помощь. 
Большинство НКО не имеют собственного помещения для проведения крупных 
мероприятий, поэтому сотрудничают с различными организациями и проводят 
мероприятия на их базе. 

Эксперты отмечают, что общение пациентов на мероприятиях, в том числе школах 
пациентов, имеет реабилитационный эффект – вновь заболевшие пациенты видят 
примеры людей, имеющих качественную жизнь при наличии заболевания. 

 

Были названы следующие проблемы: 



− недостаточное ресурсное обеспечение, 

− неактивность, потребительская позиция благополучателей, 

− отсутствие регулярного общения с пациентами и семьями, проживающими в 
области (не в региональном центре). 

 

Выводы  
1. Пациентские НКО работают не только со собственно пациентами, но и с их 

семьями. 

2. Пациентские НКО реализуют в различных комбинациях следующие направления 
реабилитационной работы с пациентами и членами их семей: 

− психологическое консультирование пациентов и их родственников, 

− школы пациентов по правовым вопросам, 

− школы пациентов по аспектам заболевания, средствам реабилитации, 

− школы пациентов по психологическому направлению, 

− семейные мероприятия, 

− адаптивная физкультура, 

− мастер-классы и краткосрочные просветительские курсы. 
3. При планировании активностей НКО ориентируются на разнообразие 

предлагаемых благополучателям мероприятий, на запрос на то или иное содержание со 
стороны благополучателей. 

4. Ограничения в реализации тех или иных направлений связаны с ресурсным 
обеспечением. 

5. Организации, ориентированные на работу со взрослыми пациентами, больше 
ориентированы на активность, направленную на самих пациентов, при этом работа с 
родственниками пациентов также присутствует. Организации, созданные для помощи 
больным детям, большей части ориентированы на поддержку родственников пациентов. 

 



Приложение 1 
Резюме интервью с Воробьевой Натальей Михайловной,  

председателем Областной общественной организацией инвалидов  
«Диабетическое общество Курганской области» 

Организация занимается работой с больными детьми и с их семьями уже 14 лет – с 
начала основания организации.  

Организация не проводит мероприятия по привлечению пациентов и их семей: 
семьи обращаются в организацию, узнав информацию об организации от врачей, кто-то от 
знакомых. 

Необходимость поддержки семьи в заболевании одного из ее членов необходима, 
т.к. при заболевании важна включенность каждого члена семьи – неоказание помощи 
чревато потерей жизни. Из-за неготовности оказывать такую поддержку часто папы 
уходят из семьи.  

Установка на семейственность – понимание, что мы делаем, включенность в общие 
проблемы, - определяет специфический тип благополучателей: НКО работает с теми, кто 
готов делать для всех. 

 

Направления семейной реабилитации: 

Совместное планирование развития организации и краткосрочных планов. 
Проходит в формате родительских собраний. Частота проведения – раз в два месяца. На 
таких собраниях также обсуждаются текущие проблемы, в том числе с лекарственным 
обеспечением. 

Психологическая поддержка родителей – консультации. В организации работают 2 
психолога-добровольца с опытом работы в кризисной психологии. Эти психологи 
оказывают первичную помощью, если требуется длительное психологическое 
консультирование, направляют благополучателей в центр защиты семьи за 
профессиональной помощью. Личные консультации в основном нужны при включении 
новой семьи.  

Психологическая поддержка родителей – тренинги для родителей на базе центра 
защиты семьи. Тематика тренингов определяется на основании запросов на родительских 
собраниях. Много запросов на релаксацию. Могут быть восточные танцы. 

Психологическая поддержка детей-инвалидов – походы (по сути тренинги). Для 
среднего возраста – совместно с родителями, для подростков – без родителей, в 
соответствии с особенностями возраста. Цель мероприятий – научить жить с 
заболеванием.  

Правовая поддержка – индивидуальные консультации по запросу. 
Консультирование по телефону и личное консультирование в офисе. Много правовых 
вопросов решается через страничку в Одноклассниках. Есть доброволец-адвокат. 

Проблемы 

Пришлось существенно сократить направление по психологической поддержке 
детей через походы. Если с 2008 г. это были длительные сплавы по реке, то сейчас походы 
краткосрочные. Это связано с ужесточением требованием к снаряжению для походов с 
детьми, НКО не находит средства на дорогостоящее снаряжение. 

Была попытка работать со взрослыми инвалидами (диабет второго типа). 
Например, в 2013 г. была большая акция по выдаче глюкометров – выдали 4000 шт. 
результатом было много недовольных – не всем хватило. Пытались проводить 



мероприятия, например, лечебную физкультуру. Благополучатели перестали приходить. 
Все время какое-то недовольство, не хотят сами что-то делать. Нет активистов, которые 
были бы готовы взять на себя ответственность за то ли иное направление. 

 



Приложение 2 
Резюме интервью с Едигаровой Галиной Алексеевной,  
председателем правления Регионального отделения  

Общероссийской общественной организации инвалидов – больных рассеянным склерозом 
Организация занимается работой с взрослыми пациентами и их семьями.  

Направления семейной реабилитации: 

Консультирование пациентов и родственников. Содержание консультации зависит 
от этапа работы с пациентом.  

Первый этап. Когда ставится диагноз, с больным и родственниками говорит врач, 
но этого недостаточно. Многие обращаются в организацию. Приходится беседовать 
долго и много: месяц-два каждый день или через день, чтобы люди поняли, что это, 
что не надо кидаться лечиться к бабкам и по интернету, что у нас 
квалифицированные врачи, а стандарты лечения одни и те же и у нас, и за 
границей. К сожалению, не все понимают. 

Второй этап. Когда пытаются найти панацеи разного рода. Приходится объяснять, 
что панацеи нет.  

Третий этап – когда больной слег. Это работа только с родственниками (в отличие 
от первого и второго этапов). Надо помочь семье понять, что это неизлечимо. 
Многие так и не смиряются.  

В некоторых случаях на, когда семья не поддерживает, НКО помогает в устройстве 
пациента в хоспис. 

На всех этапах – правовая поддержка, если есть необходимость решать проблем с 
доступностью медицинской помощи и лекарственным обеспечением. 

Школы пациентов. Ориентированы на пациентов, у которых вновь поставленный 
диагноз. Содержание то же, что и врач, просто на приеме с первого раза многие не 
понимают и не принимают. Важно увидеть таких же больных и убедиться, что многие 
болеют несколько нет и имеют сохранные функции. На школы пациентов приходят и 
родственники. Многие давно болеющие приходят на школы за общением. Иногда 
приглашают на школы пациентов психологов, хотя тут важна индивидуальная работа. 
Еще она тема – средства реабилитации. 

Проблемы 

Недостаточно активистов – только 2 человека работают активно. Это не позволяет 
расширить направления деятельности, загрузка у активистов на данный момент высокая. 

Проблемой остается работа с пациентами, которые проживают в области (не в 
областном центре). С ними в основном телефонные консультации, причем часто эти 
консультации происходят по инициативе активистов – обзвон раз в полгода-год, 
выяснение ситуации на текущий момент, поддержка. 

 



Приложение 3 
Резюме интервью с Подоприхиной Татьяной Николаевной, председателем правления 

Воронежской городской общественной организации больных  
страдающих рассеянным склерозом с нарушениями опорно-двигательного аппарата 

Организация занимается работой с взрослыми пациентами и их семьями. Работа с 
семьями ведется с момента основания организации. Организации 25 лет. Всегда мамы 
приходили с детьми, больные – с супругами. 

НКО активно использует ресурс больных. Актив – 10 человек, 50 всегда готовы 
прийти на мероприятие. 

НКО работает в помещении, переданном городом в безвозмездное пользование на 
10 лет. Для больших мероприятий пользуются помещением общественной палаты. Но там 
6-й этаж и нет лифта. Иногда используется помещение администрации района – там 5-й 
этаж и есть лифт. 

Помогают спонсоры – покупка компьютера, МФУ, закупка памперсов, постельного 
белья. 

Основной информационный ресурс– газета «Соломинка». Есть страницы сетях. 

Направления семейной реабилитации: 

Долгосрочные направления: 

− консультации психологические, 

− консультации правовые, 

− школы пациентов по психологическому направлению, 

− школы пациентов по правовому направлению. Начали в рамках проекта 
Всероссийского союза пациентов в 2015 г., теперь очень востребованы, 
тематика определяется совместно с благополучателями). Такие школы 
повышают ответственность пациента за свое здоровье.  

− семейные поездки по святым местам,  

− прав ославный лагерь (летом 10 дней для 25-30 тяжелых больных) в пригороде, 
принадлежит епархии. В программе встречи, игры.  

Краткосрочные направления: 

− обучающие: компьютерная грамотность на базе институтов, соцзащиты, 
рукоделие (мастер-классы по вышиванию, оригами, бисероплетению). 
Тематика по инициативе НКО, затем пока есть интерес, программа 
реализуется, при снижении интереса закрывается. Такие мероприятия 
завершаются чаепиием. Все ведущие работают бесплатно. 

− посещение подводного клуба (там барокамера, которая полезна при 
заболевании). Некоторые остались, но многие не смогли т.к. большая нагрузка 
на зубы. Фактически НКО сейчас в этом не принимает участие. 

Проблемы 

Сначала оценивали то, что программы закрываются, как неуспех. Например, 
компьютерная грамотность – не было отдачи от программы. Потом приняли это как 
данность, ориентируются на разнообразие краткосрочных программ.  

Пациенты сами не готовы защищать права свои как пациентов. 



Приложение 4 
Резюме интервью с Сафронкиной Мариной Юрьевной, президентом  

Пензенской региональной организации Всероссийского общества гемофилии 
Организация занимается работой с больными детьми и их семьями.  

Пациенты обращаются в организацию по рекомендации врачей-гематологов. 

Направления семейной реабилитации: 

Школы пациентов для родителей и детей. На школах поднимаются медицинские 
аспекты жизни инвалидов, они имеют просветительский характер. Обсуждаются новые 
препараты. Был опыт проведения школы для детей в игровой форме. 

Психологические консультации для родителей детей, у которых вновь выявлено 
заболевание. Во время консультации обсуждение того, как вести себя с ребенком, как 
сообщить о болезни родственникам. Большое значение имеет личное знакомство с детьми 
с диагнозом, демонстрация того, что они визуально в нормальном состоянии. В ходе 
консультации идет также рассказ о здоровом образе жизни. Основная задача бесед такого 
рода – не допустить застревания родителей в стадии отрицания заболевания или 
выстраивания отношений в парадигме гиперопеки. 

Проблемы 

Практически невозможно привлечь в организацию взрослых пациентов. Проблем с 
лекарственным обеспечением сейчас практически нет, поскольку заболевание редкое, всех 
больных врачи знают, проблем с доступностью медицинской помощи также нет. для 
взрослых пациентов основная проблема – нежелание следовать рекомендациям врачей, 
вести здоровый образ жизни. Здесь НКО оказать помощь против не может. 

 



Приложение 5 
Резюме интервью с Сугоняевой Аллой Владимировной, председателем Ростовской 

региональной общественной организации инвалидов «Возрождение» 
Организация занимается работой со взрослыми пациентами и с больными детьми и 

их семьями.  

С семьями НКО работает с 2003 г. – с момента образования.  

Организация создана для решения вопросов, охватывающих большой спектр – 
пенсионное законодательство, лекарственно е обеспечение. Оказалось, что востребовано 
еще и духовное направление, т.к. в организации много верующих людей. 

Идеи многих мероприятий НКО находит на сайте других НКО, охотно их 
трансформирует и адаптирует под свою ситуацию. 

Направления семейной реабилитации: 

Школы пациентов – по правовым вопросам: жилищные, взаимодействие с банком, 
пенсии, ФСС, лекарственное обеспечение, медицинская помощь, а также по вопросам 
психологической поддержки пациентов и членов их семей. НКО занимается решением 
проблемам конкретной семьи или пациента. Услуги юриста дороги, а общественная 
организация, которая такие услуги оказывает, получает «рекламу». Сначала НКО работала 
с пациентами только с рассеянным склерозом, теперь школы для пациентов по правовым 
вопросам (права пациентов) проводится с широким кругом пациентов. (Например, были 
школы по правам с глухонемыми, с больными диабетом, родителями детей инвалидов с 
ментальными нарушениями.). На школы приглашаются представители Пенсионного 
фонда, Фонда социального страхования. Психолог бесплатно читает лекции по своему 
направлению, после лекций к ней на индивидуальной консультирование пациенты 
записываются, это уже их договорное отношения. На школы приходят пациенты и их 
родственники. В организации есть костяк людей (около 20 человек), которые приходят 
постоянно и участвуют во всем.  

Консультирование пациентов и членов их семей по вопросам получения 
бесплатной медицинской помощи и лекарственного обеспечения. По телефону регулярно, 
ежедневно по 4-5 звонков пациентов. 

Духовная поддержка пациентов и их родственников. Сделали 4 воскресных школы 
на базе библиотеки и 2 на базе ЦСО. На базе ЦСО получились замечательные – 
рождественская и пасхальная. Это связано с контингентом – люди привыкли приходить в 
это помещение, туда же присоединились и инвалиды. А школы в библиотеке получились 
немного неловкие: людям неуютно (были только пациенты, они не в своей среде), 
священник не в своей среде. Хорошо идет духовное просвещение на праздники – 
рождество, масленица и т.п. В 2017 г. была по-настоящему широкая масленица. 
Большинство инвалидов были с семьями. Проводят на базе художественного музея, 
работники музея устраивают кукольный спектакль, придумывают занятия для детей, 
играет оркестр народных инструментов. В 2017 г. были более 100 чел. Еду пациенты и их 
родственники приносят с собой. Организуются также паломнические поездки по 
святыням Ростовской области – сначала по инициативе муниципалитета, теперь это 
поездки со священником. Пациентам и их семьям это интересно. Во время поездки 
священник рассказывает – про историю храма, монастыря. В отличие от 
профессионального гида, священник ставит другие акценты. Пациенты говорят, что 
поездка «духовно наполненная». 

Проблемы 

Не приходят молодые пациенты. Как правило, они обращаются в НКО поздно и 
уже разочаровавшиеся, никому не доверяют, в том числе общественной организации. 



Стоит вопрос, как привлечь, как завоевать доверие и как убедить в том, что хватит сил на 
то, чтобы все сделать. 

Проблема не РРООИ «Возрождение», но существует. Работу по оказанию духовной 
поддержки пытались проводить в другой региональной организации, то это не пошло, т.к. 
не оказалось заинтересованных священников. 

 



Приложение 6 
Резюме интервью с Фроловой Еленой Викторовной, начальником социального отдела  

по Советскому району г. Самары  
Самарской региональной общественной организации  

инвалидов - больных рассеянным склерозом 
Организация занимается работой со взрослыми пациентами и их семьями.  

Здесь ситуация уникальна тем, что у НКО есть большое оборудованное помещение: 
спортивный зал с инвентарем, компьютеры, проекционное оборудование, большой стол 
для совместных занятий творчеством, музей с работами. Расходные материалы 
приобретаются за счет субсидий и проектов. 

Центр семейный – туда могут приходить семьями, часто приходят на мероприятия 
с детьми. Большинство мероприятий реализуется при поддержке добровольцев – 
транспортировка ограниченных в передвижении, игры с детьми, помощь в организации 
чаепития. 

Направления семейной реабилитации: 

Школы пациентов. Сначала школы были посвящены исключительно медицинским 
вопросам – о заболевании и лечении, теперь эти темы неактуальны, пациенты все уже 
поняли. Сейчас актуальна правовая тематика: доступность медицинской помощи, 
получение лекарственного обеспечения и т.п. Вопросы для школ пациентов формируются 
в ходе общения с пациентами и их родственниками. 

Анимационные мероприятия – семейные, часто приходят семьи с детьми.  

Адаптивная физкультура. Начинали с гимнастического спортзала. Тренер – 
бывший спортсмен, пытался научить так, как нужно. Реализованы программы для 
пациентов в разном физическом состоянии.  

Краткосрочные просветительские курсы и мастер-классы (рукоделие, 
компьютерная грамотность, караокетерапия). Тематика формируется по запросу 
пациентов. 

Присмотр и досуг детей во время занятий взрослых пациентов. В Центре есть 
достаточное количество помещений, добровольцы занимают детей, пока взрослые 
пациенты заняты в активностях, не предполагающих привлечение детей. 

Вообще при планировании активностей НКО ориентируется на запрос 
благополучателей. Так, не нашло поддержки религиозное направление. 

Большинство мероприятий завершаются чаепитием. 

Проблемы 

Нет средств на транспортировку. Раньше, когда действовало социальное такси, 
активность благополучателей была выше. По этой же причине не практикуются выезды на 
природу. Имеет смысл запрашивать средства на транспортировку. 

Нет средств на закупку продуктов к чаепитиям. Имеет смысл запрашивать средства 
на это. 
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