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Синдром Ретта – первая причина множественных нарушений генетического ха�

рактера, фиксируемых во Франции. Ежегодно в стране рождается от 25 до 40 че�

ловек с этим заболеванием, то есть одна девочка на 10–15 000 новорожденных.

Рождение человека с множественными нарушениями, в частности синдромом

Ретта, – это испытание для всех. Большая заслуга этой книги состоит в том, что

в ней рассказывается, как это испытание можно преодолеть. Главы, посвящен�

ные законам и постановлениям, обеспечивающим защиту лиц с множественны�

ми нарушениями, рассказы о медицинском, парамедицинском уходе и педаго�

гической работе, о повседневной жизни особого ребенка и его семьи написа�

ны четко, понятно, с любовью, уважением и уверенностью в том, что обмен

знаниями является залогом надежды. Кроме того, сильной стороной этой книги

является то, что множественные нарушения рассматриваются в ней с разных то�

чек зрения, в том числе и с административной. Книга содержит материалы, на�

писанные экспертами�медиками, педагогами, социальными работниками, а так�

же родителями детей с синдромом Ретта.

Глава под названием «Игры и занятия в повседневной жизни» описывает со�

циальную сторону проблемы. В этой главе повествуется о слабости и силе де�

тей с множественными нарушениями, о страданиях и радостях их семей.

На страницах книги освещены малоизвестные факты, имеющие отношение к

этому редкому заболеванию. Оно заставляет нас почувствовать свою собствен�

ную беззащитность. «Если не считать того, что она инвалид, она совершенно

нормальная», – сказал 6�летний Лоис, брат Жоанны, девочки с множественны�

ми нарушениями. Человек с инвалидностью вызывает в нас чувство сострада�

ния, без которого наше собственное существование не представляет большой

ценности. Инвалидность является частью нашей общей жизни, которая подобна

«лестнице, по которой поднимаешься ступенька за ступенькой, никогда не зная,

что тебя ждет».

Жан/Франсуа Матеи, министр здравоохранения

Министерство по делам семьи, защиты лиц с инвалидностью

и здравоохранения

апрель 2002 – апрель 2004



9

«Однажды, поднимаясь на гору, я заметил тень.

Когда я поднялся выше и приблизился,

То понял, что это человек.

Когда я подошел ближе,

Я увидел, что это мой брат».

Тибетская сказка

«… Наши дети таят в себе сокровища человеческой души, которые отража�

ются в их взглядах, улыбках, движениях, в их способности показать нам, что

они тоже являются творцами своей судьбы.

Они общаются, учатся и проявляют свои навыки, но только делают это по�

своему, особым образом. Знаки их участия в жизни не становятся от этого

менее очевидными.

Проходя трудный жизненный путь, связанный с тяжелой медицинской пато�

логией, наши дети подают нам пример мужества, стойкости и терпения. Все

это, несмотря на сложность ежедневного ухода, открывает перед нами новое

жизненное измерение. Наши дети направляют наше внимание на значимые,

существенные стороны бытия и помогают нам развивать в себе важные каче�

ства: внимание к ближнему, умение слушать другого…»

Отрывок из документа
«Жить и быть: Манифест Французской ассоциации синдрома Ретта
 в защиту лиц с множественными нарушениями»
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Предисловие к французскому изданию

Быть родителем дочери с синдромом Ретта – настоящее испытание. Это жизнь,

полная тяжелых переживаний, иногда – отчаянья, но в ней есть место и мину�

там большой радости и интенсивного общения с ребенком; это полезные встре�

чи с родителями, с внимательными специалистами, с друзьями и многими дру�

гими людьми, которые проходят этот путь вместе с нами…

Путь, по которому мы идем, часто не зная, что нас ждет, похож на дорогу в тума�

не. Это вызов, который бросает нам жизнь и который мы должны принять. Это же�

лание победить синдром Ретта, от которого страдает 1 ребенок из 10–15 тысяч.

Содержание этой книги – не крик отчаяния или боли, а информация и описа�

ние опыта, накопленного в борьбе с заболеванием. Авторы – специалисты, ро�

дители и их единомышленники.

Книга предназначена для врачей�терапевтов и специалистов, для представи�

телей парамедицинских профессий, специальных педагогов, для политиков и

руководителей специализированных учреждений и, конечно, для родителей и

близких наших детей.

В книге содержится много педагогических материалов, она знакомит родите�

лей с советами специалистов.

Эта книга – результат коллективной работы, ставшей возможной благодаря

совместным усилиям Медицинского и научного совета, Парамедицинского

совета и Административного совета Французской ассоциации синдрома Ретта.

Мы надеемся, что главы книги, а также личные свидетельства родителей смо�

гут привлечь внимание французского и, смеем думать, европейского общества

к данной проблеме. Посредством этой книги мы хотим обратиться к полити�

ческим деятелям и руководителям учреждений, чтобы сказать им, что наши до�

чери с синдромом Ретта прежде всего являются детьми и личностями.

Нам кажется естественным и необходимым, чтобы властные структуры совме�

стно с компетентными общественными организациями приняли соответству�

ющие меры для того, чтобы люди с множественными нарушениями жили как

можно лучше.

Мы благодарим спонсоров, которые помогли нам в публикации и распростра�

нении этой книги. Мы благодарим всех авторов, которые уделили время работе

над этим изданием, в частности, президента Медицинского и научного совета

ФАСР Симон Жильгенкранц, которая нас очень поддержала и тщательно от�

редактировала статьи, написанные специалистами.
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Предисловие к русскому изданию

Дети с синдромом Ретта, как и другие особые дети, нуждаются не только в ме�

дицинской помощи, но и в специальном психолого�педагогическом сопровож�

дении и обучении. При этом очень важно, чтобы их окружали люди, которые

понимают особенности данного нарушения, знают сильные и слабые стороны

этих детей и могут оказать им квалифицированную помощь и поддержку.

За рубежом выходит большое количество статей и книг, посвященных синдрому

Ретта и другим множественным нарушениям. К сожалению, на русском языке

литература на эту тему для педагогов и родителей до настоящего времени прак�

тически отсутствовала. Основу настоящего издания составил перевод книги

«Синдром Ретта», изданной несколько лет назад Французской ассоциацией

синдрома Ретта. Поскольку наша книга предназначена в первую очередь педа�

гогам, психологам и родителям, вместо глав, подробно описывающих медицин�

ские, диагностические, генетические и другие специальные аспекты синдро�

ма Ретта, в последней главе мы приводим краткий обзор зарубежных исследо�

ваний.

В то же время мы решили сохранить те главы книги, в которых говорится о

формах помощи во Франции детям с множественными нарушениями, об осо�

бенностях французского законодательства и о деятельности родительской ас�

социации. Эта информация кажется нам полезной и для российского читате�

ля, поскольку родители и специалисты в нашей стране сейчас ищут способы

законодательно обеспечить адекватную реабилитационную и образовательную

помощь детям с нарушениями развития. Эти главы могут предоставить важный

материал для размышления и изучения юристам и государственным чиновни�

кам, от которых зависит принятие решений, влияющих на жизнь особых детей

в нашей стране.

Книга может служить хорошим введением в проблему как для тех, кто хочет

разобраться в особенностях развития и сопровождения детей с синдромом Рет�

та, так и для тех, кого интересует помощь детям с множественными нарушени�

ями в более широком аспекте. Синдром Ретта, как любой генетический синд�

ром, имеет свою специфику; в то же время система реабилитационных и пе�

дагогических мероприятий, которая предлагается в этой книге, достаточно

универсальна и может использоваться в помощи детям с различными наруше�

ниями развития.

Особый интерес представляет часть «Взгляд из Коврова» – история Маши Ива�

новой. Впервые они с мамой Мариной приехали в Москву из города Коврова

Владимирской области в ноябре 1995 года, когда Маше было 2 года 8 месяцев.

Марина привезла с собой дневник о Машиной жизни. С тех пор они приезжа�

ли 2–3 раза в год для занятий и консультаций, а в промежутках Марина писала

педагогам подробные письма, которые помогали представлять состояние Маши
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и видеть, чем наполнена ее жизнь дома. Маша была первым в Центре лечебной

педагогики ребенком с синдромом Ретта, поэтому поначалу мы занимались с

ней, исходя из нашего опыта работы с другими детьми, имеющими множест�

венные нарушения. По мере знакомства с другими девочками с синдромом Рет�

та, а также материалами зарубежных исследований у нас появлялись новые зна�

ния и в то же время подтверждались многие наши догадки. Мы учили Машу, а

Маша и Марина – нас. Из писем Марины и статей французских родителей и

специалистов видно, как мысль разных людей движется похожими путями, не�

зависимо от внешних, во многом таких контрастных, условий.

Письма очень искренние, живые и, как отмечают многочисленные читатели

(письма опубликованы на сайте www.osoboedetstvo.ru), очень вдохновляющие.

Множество творческих идей, не только связанных с Машиными занятиями, но

и пронизывающих всю жизнь семьи, стойкость и оптимизм Марины в жизнен�

ных трудностях, а также несомненный литературный талант делают эту часть

книги не только полезным, но и очень интересным, даже захватывающим, чте�

нием. Мы публикуем отрывки из дневника и небольшую часть писем, а также

стихотворение и сочинение Наташи, Машиной сестры (сейчас Маше 15, а На�

таше – 13 лет).

В книге использованы фотографии из французского издания, а также фотогра�

фии, предоставленные родителями российских девочек с синдромом Ретта,

занимавшихся в ЦЛП в разные годы. Фотографии не иллюстрируют текст; мы

поместили их, чтобы помочь читателю увидеть красоту и обаяние этих девочек,

почувствовать силу их «говорящего» взгляда и улыбки при невозможности

общаться другими способами.

Хочется поблагодарить всех родителей, разрешивших использовать в книге

фотографии их детей. Особая благодарность – Марине Ивановой за разреше�

ние на публикацию писем.

Выражаем глубокую признательность за содействие в подготовке настоящего

издания Кристине Англес д’Ориак, руководителю делегации Европы и СНГ

Международного католического бюро ребенка (Bice), Кристиан Рок, директо�

ру Французской ассоциации синдрома Ретта и Марку Сандрену, члену этой ас�

социации.

Мария Дименштейн,

Центр лечебной педагогики
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Жизнь ребенка

с синдромом Ретта

и его близких
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Личность и ее окружение:

эмоциональный опыт

Анжелик Латтерад, психолог (Тулуза)

Человек с синдромом Ретта прежде всего – личность. Психолог Анжелик Латтерад пред-
лагает ключи к общению с нашими детьми, подходя к этой проблеме с большой деликат-
ностью. На самом современном уровне она рассматривает вопросы, связанные с семь-
ей, родителями, братьями и сестрами, впервые узнавшими о диагнозе своих близких.

человек с синдромом Ретта –

это прежде всего человек

Люди с синдромом Ретта, как и все мы, – это личности со своей собственной

эмоциональной жизнью. Как и любой другой человек (вне зависимости от того,

есть у него какие�либо нарушения или нет), человек с синдромом Ретта живет

своей уникальной и особенной жизнью. Множественные нарушения, вызван�

ные генетической патологией, – это общая особенность людей с синдромом

Ретта, но ею не описывается и не исчерпывается индивидуальность каждого из

них. Именно поэтому человек с таким диагнозом является не просто «больным

с синдромом Ретта» или «лицом с множественными нарушениями» – прежде

всего, это женщина определенного возраста, живущая в определенной среде,

обладающая определенными личностными чертами и т.д., а также имеющая те

же клинические симптомы, что и другие носители данной патологии.

Важно помнить о том, что человека нельзя рассматривать односторонне, ибо та�

кое отношение ведет к отрицанию его уникальности, индивидуальности и не�

заменимости. Сведение личности к одной из ее характеристик обедняет эту

личность.

В то же время не следует упрощать, принижать или слишком идеализировать тот

факт, что люди с инвалидностью – особенные люди. Это тем более существенно

при наличии множественных нарушений, делающих человека зависимым и

отчасти нивелирующих его индивидуальность и его особый жизненный опыт.

Отсутствие речи не должно быть помехой для коммуникации

Если человек не может высказать, облечь в слова свои чувства, страдания, же�

лания, это не означает, что ему нечего сказать, и что он ни о чем не думает.



16

ж
из

нь
 р

еб
ен

ка
 с

 с
ин

др
ом

ом
 Р

ет
та

 и
 е

го
 б

ли
зк

их

Особенностью человека является то, что он – «существо говорящее». Это озна�

чает, что он одновременно является носителем мысли как таковой и участни�

ком общения с другими.

Человек с синдромом Ретта обычно не может говорить. Он общается с помо�

щью невербальных и сенсорных средств и может выражать себя благодаря же�

ланию окружающих уловить и вербализовать смысловую составляющую такой

коммуникации.

Именно поэтому сенсорика имеет первостепенное значение в жизни человека

с синдромом Ретта. Для окружения (семейного, дружеского, профессионально�

го) это означает необходимость вновь, как в детстве, научиться общаться на сен�

сорном уровне, принимая во внимание конкретную ситуацию, слабую мимику,

изменения тона голоса, значение прикосновений, поз и визуального контакта.

Обозначение словами
переживаний человека с множественными нарушениями

Неспособность произносить слова не означает, что слово, будучи носителем

смысла, теряет для людей с синдромом Ретта свою значимость. Голос, мими�

ка, поза помогают им наблюдать и разделять те эмоциональные тональности,

которые содержатся в речи.

Очень важно научиться выражать словами то, что мы видим и понимаем в по�

ведении человека с синдромом Ретта в процессе общения с ним. Необходимо

говорить о том, что сейчас будет происходить (поскольку это снимает тревогу,

связанную с какими�либо изменениями), и обозначать словами свои пережи�

вания и чувства.

Каков бы ни был контекст общения (моменты близкого общения, восстанови�

тельное обучение и т.д.), речь (благодаря интонации), взгляды, мимика и при�

косновения всегда выражают эмоции, которые человек с синдромом Ретта мо�

жет воспринять. Более того, можно наблюдать, как он узнает некоторые слова,

даже использованные вне контекста (слова, принятые в кругу семьи, имена

людей, названия некоторых знакомых и любимых видов деятельности).

Окружению необходимо научиться распознавать жесты, мимику, голосовые

нюансы, особые взгляды, позы, проявления несогласия, появление и усиление

стереотипий и гипервентиляции – и видеть в них потенциальное сообщение,

поддающееся расшифровке и доступное для понимания.

Не нужно пытаться проецировать на этих людей свой образ жизни и свои взгляды

на жизнь. Это приведет лишь к тому, что нивелируется их личностная позиция.

Необходимый баланс между переоценкой личности и гиперопекой

Иногда серьезность реальных нарушений преуменьшается. Это влечет за со�

бой переоценку имеющихся способностей ребенка и зачастую слишком интен�
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сивное стимулирование его развития. В некоторых случаях это превращает

любую ситуацию повседневной жизни в процесс реабилитации.

Окружение, движимое желанием заставить ребенка развиваться (или просто

чувством вины и собственного бессилия), может создать для ребенка ситуацию

постоянного давления со всех сторон – ситуацию, в которой игнорируется его

естественное желание расслабиться и ничего не делать.

Встречаются и прямо противоположные установки. Они связаны с психичес�

кими нарушениями, которые являются симптомами заболевания, и могут вы�

зывать у близких обратную реакцию – стремление к гиперопеке. В этом слу�

чае для ребенка не подбирают никакой развивающей программы, а окружаю�

щие отгораживаются от сложной ситуации, принимая на себя ту или иную роль

(обожествление, обеспечение процесса лечения, бегство, выдвижение соци�

альных требований). Жестокая и тяжелая реальность мешает видеть что�либо,

кроме нарушений, неспособности, инвалидности ребенка и т.д., и тем самым

не дает рассчитывать на его возможности.

Признание и уважение индивидуальности каждого из таких детей позволит

избежать крайностей: с одной стороны, не преуменьшать имеющиеся у них

нарушения, не пытаться идеализировать этих детей или делать их «нормаль�

ными» (оценка со знаком «плюс»), с другой – видеть в них не только наруше�

ния (оценка со знаком «минус»). В обоих описанных случаях человек чувству�

ет себя отвергнутым.

У каждого человека с синдромом Ретта есть свои умения и навыки, хотя они мо�

гут быть ограничены нарушениями и вызванной ими несамостоятельностью.
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Всестороннее признание личности

У людей с синдромом Ретта необходимо развивать самоуважение, поскольку

именно оно подвергается испытаниям из�за переживаний, которые могут воз�

никнуть в связи с апраксией и ограниченными возможностями самовыражения,

или из�за бестактных взглядов окружающих. Именно благодаря правильному

отношению близких у ребенка может сформироваться самоуважение и уверен�

ность в том, что к его внутренней жизни относятся с пиететом.

Признание личности может выражаться в том, что окружающие среди проче�

го принимают во внимание:

– специфические черты характера каждого человека, которые отчасти зависят

от тех отношений с окружающими, которые складываются и поддерживаются

на протяжении многих лет; признание индивидуальности каждого, уважение и

внимание к личности и ее эмоциям в разных жизненных обстоятельствах;

– возможные периоды грусти и тоски (депрессии), вызванные тем, что человек

осознает свое отличие от других, свои особенности, недостаток потенциальных

возможностей. В такие периоды помощь близких может быть весьма полезна;

– физические боли (боли в животе, менструальные боли и т.д.), которые чело�

век может выражать разными способами (мимикой, криком, жалобами, уходом

в себя, плачем и т.д.);

– эмоциональный опыт, привязанности и особые эмоциональные отношения со

сверстниками, со взрослыми из своего семейного окружения, или с обучающим

персоналом. Как и у всех остальных, у людей с синдромом Ретта есть свои пред�

почтения в сфере социальных отношений. Выбор тех или иных отношений

зависит от личности, возраста, пола, опыта и т.д. самих этих людей и их окру�

жения;

– место, которое занимают люди с синдромом Ретта в своей семье; при этом не�

желательно позволять им заполнять все семейное пространство, но не следует

и лишать их той особой роли, которую они играют в динамике развития семьи.

Таким образом, важно научиться воспринимать человека с синдромом Ретта

таким, каков он есть: с его зависимостью, с его двигательными или интеллекту�

альными нарушениями, с его агрессией и протестом, которые он иногда прояв�

ляет, а также с его нежностью, радостью, удовольствием от общения, проказа�

ми и т.п. Важно принимать его страдания, его личностные особенности, не

воспринимая такого человека как жертву.

Перед окружением стоит деликатная задача снова и снова находить правиль�

ную позицию: истолковывать то, что пытается выразить человек с синдромом

Ретта, помогать ему развиваться и реализовывать себя, не преуменьшая его

возможности и не переоценивая их. Необходимо найти грань между слишком

жесткими требованиями, слишком большими ожиданиями и полным отсутстви�

ем веры и надежды на изменения в будущем, которые влекут за собой равно�

душие к перспективам восстановительного обучения.
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у семьи есть путь жизни

Семье, дестабилизированной и травмированной поставленным ребенку диаг�

нозом, может также понадобиться время, чтобы изменить свои установки, обус�

ловленные чрезвычайно болезненным опытом: ведь нарушение накладывает от�

печаток как на самого человека с синдромом Ретта, так и на его окружение.

Объявление диагноза: особенно важный период

Объявление диагноза не проходит для семьи бесследно.

Диагноз иногда порождает в сознании родителей парадоксальные эффекты: он

может способствовать обретению ими уверенности как реакции на тревогу,

вызванную развитием у ребенка различных двигательных и поведенческих

нарушений, наблюдаемым в течение некоторого времени, или, наоборот, при�

вести к резкому упадку сил от осознания того, что ´ этот диагноз означает для

будущего их ребенка.

Упадок сил сопровождается тревогой перед неизвестностью. Часто в душе ро�

дителей возникает множество противоречивых чувств: ощущение собственной

вины, гнев, желание, чтобы все прекратилось, грусть, тревога, любовь, неж�

ность, радость, сочувствие, надежда и т.д.

После объявления диагноза необходимо проявить самообладание и следить за

тем, чтобы интенсивность и противоречивость этих чувств не оказали отрица�

тельного влияния на ребенка с синдромом Ретта, а также на его братьев, сес�

Аня и Маша
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тер и на самих родителей. Важно, чтобы каждый член семьи смог определить

для себя необходимую дистанцию по отношению к деструктивным и мощным

аффектам (чувство вины, гнев, депрессия, отрицание и т.д.). Существет риск

того, что каждый замкнется в своих переживаниях. Этот момент является ис�

пытанием для всех, каждый переживает его, проявляя свои сильные или сла�

бые стороны.

Родителям необходимо говорить на эту тему между собой и с другими

Некоторые супруги, бессознательно желая уберечь друг друга, не хотят или не

могут говорить друг другу о том, что чувствуют. Подобное отсутствие комму�

никации может пагубно сказаться как на их отношениях между собой, так и на

семейных отношениях в целом (например, появляется нежелание встречать�

ся со своими родителями). Некоторым со временем удается извлечь силы из

этого жизненного опыта.

Другие члены семьи (бабушки и дедушки, дяди и тети и др.) также оказыва�

ются затронутыми подобными эмоциональными реакциями. Они зачастую не

позволяют себе выражать свои чувства из�за стыда перед страданиями родите�

лей ребенка.

Реакции каждого члена семьи очень индивидуальны – это и отдаление, взаимо�

помощь, конфликты, молчание, подавленность, активная поддержка, доброже�

лательное внимание. Индивидуальные реакции сильно варьируются и зависят
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от того, имелся ли у человека опыт встречи с болезнью и инвалидностью, от ин�

формированности о типе патологии и способах преодоления ее последствий

(например, уход за больным эпилепсией), а также от тех отношений, которые

уже сложились между родителями и ребенком, и от установок родителей ре�

бенка друг по отношению к другу (потребность изолироваться, беречь друг

друга, делиться друг с другом и т.п.).

Братья и сестры задаются важными жизненными вопросами

Братья и сестры также задают себе вопросы, и им нужна поддержка в поиске

ответов на эти вопросы. «Почему она, а не я?», «Почему мои родители так не�

счастны?», «Будут ли у меня или моих детей такие же проблемы?», «Есть ли в

этом моя вина?», «Почему мне трудно пригласить своих друзей к себе домой?»,

«Я должен буду ухаживать за ней и в будущем?» Вопросы и опыт братьев и се�

стер особого ребенка также зависят, как и в любой семье, от личности каждого,

от их возраста и положения в семье, от их чувств, эмоциональной зрелости и

особенно – от того, как этот опыт переживается родителями, семьей, друзьями.

Сравнение ребенка с «особенной» сестрой усложняет процесс его самоопре�

деления, а чувство вины может привести к тому, что ребенок не захочет раз�

виваться, чтобы не создавать разрыв между своими навыками и навыками сес�

тры. Однако единственного сценария в этой ситуации не существует – каждый

реагирует по�своему. Есть дети, которые, наоборот, ощущают необходимость

компенсировать те нарушения, которые они видят у своей сестры, и полностью

посвятить себя учебе или спорту, тем самым словно залечивая свою и родитель�

скую рану. Некоторые переживают эту ситуацию без таких страданий, которые

приводят к изменению жизненных установок, особенности близких пережива�

ются ими легко.

Часто у братьев и сестер возникает необходимость поговорить обо всех этих

вопросах: об инвалидности, о различиях, о тревогах и страхах, о том, чего, на

их взгляд, ждут от них родители.

В этом важном и деликатном разговоре необходимо учитывать все вопросы, ко�

торые возникают у каждого ребенка, но не опережать их. Нужно быть внима�

тельным к сигналам о том, что такой разговор необходим: молчание, застенчи�

вость, заторможенность, отказ от помощи своей сестре или, наоборот, чрезмер�

ная ее опека, агрессивность, ревность, регресс, энурез, имитация поведения се�

стры, депрессия, компенсаторные установки (например, чрезмерная стара�

тельность в школе), трудности в школе и т.д.

Обращение к помощи специалиста (психолога, семейного психотерапевта)

может быть необходимо для развития семейных отношений. Практика терапев�

тических встреч позволяет каждому члену семьи прямо высказать все, что он

думает и чувствует, в атмосфере защищенности и уважения к жизненному опы�

ту каждого и при условии соблюдения конфиденциальности.
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Необходимо искать семейное и личное равновесие

Перед родителями стоит нелегкая задача – достичь правильного равновесия,

в котором должны тонко сочетаться потребности девочки, их собственные по�

требности как пары, а также потребности других детей в семье. Как мы отме�

чали выше, некоторые родители не признают нарушений у собственного ребен�

ка и пытаются полностью выложиться, стараясь сделать для него все возмож�

ное. Есть и такие родители, которые кажутся заторможенными, обескуражен�

ными объявлением диагноза, застывшими в своей позиции тотального служе�

ния ребенку.

Существуют и другие способы защиты от невыразимой боли.

В любом случае, людей нельзя осуждать за это, так как защищаться от того, что

невозможно принять, – совершенно нормально. Каждый справляется с этим, как

может.

Какой родитель не желает блага своему ребенку, не хочет, чтобы он стал само�

стоятельным и обрел друзей, свою семейную и профессиональную жизнь, ко�

торая соответствовала бы его стремлениям? Объявление диагноза ставит под

сомнение подобные надежды, и родители поневоле оказываются лицом к лицу

с этой проблемой. Таким образом возникает противоречие между их сознатель�

ными и бессознательными желаниями и реальностью.

Поля
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Этот путь требует времени

Создание новых ориентиров, выстраивание новых планов на будущее, новых

надежд, удивление от открытия новых неожиданных возможностей у себя или у

своего ребенка – все это требует времени. Оно необходимо, чтобы, ежедневно

сталкиваясь с необходимостью борьбы и значительной мобилизации усилий, ко�

торой требует ребенок, а также думая о его будущем, о взрослой жизни или об

отношении к нему окружающих, осознать относительность происходящего.

Семьи часто говорят о том, что взгляды, с которыми им приходилось сталкиваться

в своем социальном окружении, были «невыносимыми». Эти взгляды, по их мне�

нию, выражали смущение, жалость, равнодушие, страх, любопытство. Эти взгля�

ды ранили их, вызывали у них ощущение того, что они отвергнуты обществом.

Людям, которые так на них смотрели, родители отвечали тем же.

Некоторые родители указывают и на влияние их собственного отношения к

патологии, которое как бы передается окружающим: «Благодаря осознанию

того, что напряжение в общении исходит и от нас тоже, мы вырабатываем бо�

лее дистантную модель поведения и справляемся с негативными проявления�

ми со стороны окружающих».

Согласие и готовность к необходимым расставаниям

Этот путь очень труден для родителей из�за противоречивости внутренних

ощущений, из�за отношения социального окружения к таким детям, но более

всего – из�за постоянной необходимости решать вопросы, которые пугают неод�

нозначностью или парадоксальностью ответов.

Например, один из таких парадоксов – нужно научиться внутренне отделять�

ся от своего ребенка, чтобы помочь ему достичь большей психологической неза�

висимости, повзрослеть, и в то же время – продолжать удовлетворять его базо�

вые потребности, проистекающие из недостатка его автономии (так, как это де�

лалось бы при уходе за совсем маленьким ребенком). Тем не менее, несмотря

на такую парадоксальную реальность, необходимо видеть, что ребенок взросле�

ет, даже если его эмоциональные реакции соответствуют более юному возрас�

ту и его по�прежнему необходимо кормить, купать и т.д. Каждый человек дол�

жен достичь психологической независимости, и происходит это благодаря внут�

реннему «расставанию» с первыми объектами своей любви – родителями.

Это расставание происходит на психологическом уровне, а не на физическом.

Реальная жизнь продолжает включать в себя все те заботы, которые связаны с

присутствием в семье особого ребенка и которые ежедневно необходимы.

Психологическое расставание необходимо для того, чтобы позволить ребенку

повзрослеть (при сохранении всех моделей сопровождения); для того, чтобы

позволить ему установить близкие отношения с другими людьми, «потому что

родители не всегда будут рядом и потому что ребенок имеет право встречать в

жизни и других людей».
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Психологическое расставание необходимо и для родителей – для того, чтобы

в их жизни оставалось место и для супруга (супруги) и для других детей, что�

бы жизнь семейной пары и семьи в целом не фиксировалась на одном�един�

ственном человеке, чтобы каждый мог, согласно собственному статусу, занять

свое место и вносить свой вклад в общую динамику семьи.

Следовательно, нужно так организовать повседневную жизнь, чтобы в ней учи�

тывались желания и особые потребности ребенка с синдромом Ретта, его брать�

ев и сестер (необходимо время на различные специфические занятия с детьми),

всех членов семьи, но особенно – потребности и желания самой семейной пары.

Каждый член семьи выбирает собственный путь и накапливает свой субъектив�

ный опыт переживания того факта, что он является родителем, братом или

сестрой человека с множественными нарушениями.

Индивидуальный путь каждого члена семьи помогает ему занять по отношению

к ребенку с синдромом Ретта ту уникальную и правильную позицию, которая

может оказать существенное влияние на внутрисемейные отношения и на его

собственное отношение к окружающему миру.

Родители и специалисты: необходимость сотрудничества

Трудно переоценить психологический и физический вклад, которые родите�

ли вносят в развитие собственного ребенка, важность поддержки, которая ока�

зывается семьей, друзьями, общественными организациями, государством,

важность сотрудничества между специалистами, сопровождающими ребенка

(медиками, работниками парамедицинских специальностей, педагогами).

Ребенку с нарушениями развития необходима всесторонняя поддержка, кото�

рая базируется на взаимном уважении, общении и доверии.

Слова многих родителей свидетельствуют о том, что страдания их велики, но

присутствие ребенка с синдромом Ретта обогащает их жизнь. Сомнения, горе,

упадок духа соседствуют с надеждой, силой, радостью и смирением.

«Международные правила»

Быть родителем непросто! Когда ребенок с синдромом Ретта появляется в се�

мье, нужно несколько раз глубоко вдохнуть и выдохнуть и приступить к изуче�

нию правил, собранных Кэти Хантер в «Настольной книге о синдроме Ретта».1

1 «The Handbook of Rett syndrome», Kathy Hunter, президент IRSA (Международной

ассоциации синдрома Ретта).
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