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ÏÅÐÅÄÌÎÂÀ

Â²ÄÊÐÈÒÒß ÑÂ²ÒÓ 
ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÎÑÒ²

1995 рік. П’ятнадцятеро дітей навчально-реабілітаційного 
центру «Джерело», що у Львові, виїхали разом із працівниками 
установи на прогулянку в центр міста. Більшість дітей на інвалід-
них візках. Їм добре бути разом, бути поміж людьми, відкривати 
для себе своє місто. Для багатьох із них – це перша така прогулян-
ка. Перехожі львів’яни здивовані, збентежені. Хтось намагається 
якнайшвидше пройти мимо. У когось в очах виразний переляк. 
В інших – розгубленість, ще в інших – жаль. Хтось несміливо 
усміхається у відповідь на щирі усмішки дітей. Хтось опускає го-
лову, чи відвертається в інший бік, немов не помічаючи. Якийсь 
чоловік несміливо наближається, щоб спитати: «Звідки ці діти? 
Це що, якийсь міжнародний з’їзд дітей-інвалідів у Львові?»

Це наші діти. І їх насправді дуже багато. І не лише дітей, а й 
дорослих, стареньких. І не лише на вулицях. І не лише на візках. 
І не лише у Львові. Радянська система вигадала зручну форму, як 
захистити «не неповносправну більшість» суспільства від цього 
збентеження і сум’яття почуттів – спеціалізовані дитячі будин-
ки, інтернати, психоневрологічні заклади, заховані десь по лісах 
і глухих селах, обгороджені високими мурами. Так було легше і 
простіше. Створювалась ілюзія: все добре, кошти виділяються, 
держава дбає… «Мені казали, що там моїй дитині буде краще, 
що там вона буде усім забезпечена», – доводилось чути в розпо-
відях не однієї з матерів, яким настійно рекомендували довірити 
свою дитину цій системі. І ми не заглядали за ті мури, щоб ча-
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сом в очах тих, хто там перебуває, не побачити, чи справді усім 
там вони забезпечені… Та система була побудована на нашій 
людській слабкості: начебто «затишніше» почуваєшся, коли не 
бачиш багатьох проблемних аспектів життя, суспільства. І так 
само як уся велика радянська система обгородила свою терито-
рію залізною стіною, так і кожну свою підсистему вона намага-
лася повідгороджувати надійними мурами. Отож і наша інди-
відуальна свідомість стала обмеженою – з вузьким, маленьким 
світоглядом. Нас переконували, що ця система досконала. І щоб 
не бачити, що все насправді не зовсім так, як би мало бути, ми 
навчилися примружувати очі й ходити з опущеною головою… 
«Мій сину, я хотів би, щоб ти дивився на світ широко розплю-
щеними очима, а не через вузькі щілинки, через які дивиться 
на світ більшість людей», – казав Василь Стус у момент свого 
арешту синові. І неминуче згадується оте одвічне євангельське: 
«Блаженні ті, що мають очі, щоб бачити…»

У тій старій системі нас вчили надмірно не цікавитись, що 
робиться за високими мурами. Держава про всіх дбає. І так усе 
було начебто досконало: кожна «нетипова» людина мала свою 
етикетку – діагноз, і для кожної був свій заклад – відповідного 
«профілю». І ми не бачили і не знали один одного, і як же бага-
то ми всі втратили від цього…

Здається, для чого писати про стару систему, коли її вже 
стільки років немає. Але вона впала тільки ззовні й тільки 
частково. Вона живе всередині нас – в індивідуальній та колек-
тивній свідомості чи то, радше, підсвідомості. Вона визначає 
наше сприйняття світу, те, як сприймаємо наші відмінності, 
один одного, наші дари і наші обмеження, те, як ми виховуємо 
дітей, про що мріємо і як молимося. Оте пророче Шевченкове 
«і помоляться на волі невольничі діти» таке до болю гарне, але 
хто навчить тих дітей молитися вільним серцем?..

Іще зовсім недавно ми жили у світі, де неповносправність 
була чимось прихованим. Утім мури падають. Деякі активно 
руйнуються. Про деякі ж система вже так активно не дбає, і 
вони просто тріщать, розсипаються від часу. І уже навіть через 
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напівпримружені очі ми не можемо більше не помічати один 
одного. Наші світи уже не можуть існувати окремо. Ми щораз 
більше стикаємося зі світом неповносправності… І це нелегка 
зустріч…

Як і в тих перехожих львів’ян, вона викликає в нас сум’яття 
почуттів. Зустріч з неповносправністю нагадує про наші обме-
ження, про нашу екзистенційну крихкість. Ми настільки мало  
контро люємо власне життя і долю, і ми не знаємо, що чекає нас 
завтра…

А ще є страх стосунків, страх подивитися в очі, страх втрати 
власних стереотипів, про існування яких ми навіть не підозрює-
мо… Чи ми готові прийняти неповносправну людину просто як 
людину, потоваришувати з нею? Чи ми вважаємо, що ми надто 
різні? Чи ми готові побачити і відчути потребу іншої людини в 
прийнятті – без жалю, без зверхності? Чи ми готові знайти для 
цього у своєму житті час і простір – чи боїмося втратити його для 
власних, таких важливих для нас проблем і справ? Чи ми готові 
перебудувати для цього наше суспільство – зробити його відкри-
тим і доступним для всіх? Зробити його суспільством, у якому 
кожне життя пошановане, у якому кожна людина має гідне міс-
це, а особливо найслабші, які самі не можуть потурбуватись про 
себе. Чи не тому професор Жером Лежен писав: «Цивілізованість 
суспільства визначається його ставленням до людей неповно-
справних, стареньких, немічних…»

Світ неповносправності… Очевидно, у ньому багато болю.
Почорнілий батько, який стоїть у вестибулі нашого центру. 

Вечір, нікого з працівників немає. Я зачиняю кабінет, щоб іти 
додому і ловлю на собі його пропечений болем погляд.

– Нам призначили консультацію за два тижні, але я прийшов, 
бо хотів тільки дізнатися, чи синдром Дауна виліковується. 

Його доньці місяць, це перша дитина. Я пояснюю, що ні, що 
це генетичний синдром, але можна допомогти дитині розви-
ватися, дитина ще багато чого зможе навчитися.

– То ви кажете, що не можна… – він опускає  голову і йде, не 
кажучи навіть «до побачення»…
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Інший спогад. Група взаємопідтримки батьків дітей з особ-
ливими потребами. В усіх них важконеповносправні діти, які 
ніколи не будуть ходити. І тема зустрічі – мої мрії для моєї 
дитини. Вони зі сльозами на очах говорять одне: «Щоб моя 
дитина ходила…»

А ще згадую хлопця-підлітка на візку. Його батьки помер-
ли. І він просить мене як лікаря дати йому якісь ліки, від яких 
можна померти. «Бо для чого мені жити? Кому я потрібен?»

І незрячу молоду дівчину, яка так надіється, що вилікується 
і зможе бачити… «Інакше, що ж мене чекає у житті?..»

І маму розумово неповносправного хлопчика, якому медико-
психологічна комісія відмовила в праві бути інтегрованим у 
звичайний садок: «Як так можна? Вони кажуть мені, що ви 
хочете, який звичайний садок – платять вам пенсію за інвалід-
ність – от і сидіть з ним удома…»

Велика частина того болю у світі неповносправності існує 
не так через саму неповносправність, як через ті суспільні 
мури довкола – мури, які дискримінують, принижують, прирі-
кають на самотнє, ізольоване життя. Позбавляють можливості 
повноцінного розвитку та самореалізації. 

Світ неповносправності – це не лише світ болю. Калейдос-
копом пробігають перед очима безліч інших митей – моментів 
справжньої радості та глибокої любові, і людей – красивих, не-
повторних. Батьки, очі яких випромінюють світло, – їхні усміх-
нені діти. Дружба між ними. Історії, які доводилось слухати: 
попри весь біль, усі випробування людина зростає внутрішньо 
і відкриває життя… Над тими усіма історіями – роздум однієї з 
матерів неповносправних дітей про свій досвід: «Коли я пере-
стала жаліти себе, я почала щораз більше замислюватися, який 
зміст мають у нашому житті горе та страждання. Поступово я 
прийшла до переконання, що страждання, крім болю та зни-
щення, могло сприяти виникненню сили. Воно було дорогою 
до внутрішнього зростання, стежкою від зими до весни…»

Та дорога від зими до весни насправді важлива для кожної 
людини. Бо, за влучним висловом Жана Ваньє, «кожна людина 
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неповносправна, кожен із нас має свої обмеження, тільки не-
повносправність деяких людей більш видима і її нелегко при-
ховати». В суспільстві конкуренції, де ідеалізується сила та до-
сконалість, зі страху відкинення та знецінення ми ховаємо свої 
слабкості та обмеження один від одного, а то й від себе самих, 
вдаємо сильних і бездоганних. Нам страшно бути взаємозалеж-
ними. Страшно відчути, що хтось залежить від тебе і потребує 
тебе – і ти так само залежиш, а значить, слабкий. Зустріч з тим 
світом неповносправності, прийняття того світу безумовно ба-
гато чому б нас навчало, збагатило. Ми би були іншими людь-
ми, іншим суспільством. У цьому суспільстві було би менше 
страху, більше відкритості, людяності, толерантності. І ми б, 
мабуть, менше боялися життя і легше приймали б власні обме-
ження та неповносправності, менше вдавали б зі себе когось, 
ким ми не є, і були б щасливі просто бути самими собою…

Хоча ця книжка призначалася, за авторським задумом, для 
фахівців як посібник до супроводу сімей, де є неповносправна 
дитина, – у ширшому сенсі ця книжка також про революцію: 
революцію у найглибшому значенні слова – як переміну, звіль-
нення, відкриття нових можливостей. Наше суспільство, дер-
жава, свідомість потребують цієї кардинальної заміни. Глибо-
кого, докорінного оновлення та перетворення потребує сфера 
надання соціальних послуг дітям із особливими потребами: на 
всіх рівнях – від законів, моделей послуг до свідомості фахів-
ців. Однією з головних умов для цих перемін, є цілісне бачен-
ня дитини в її соціальному контексті – в контексті сім’ї та сус-
пільства. Щоб допомогти неповносправній дитині повноцінно 
розвиватися, реалізувати себе, врешті-решт прожити макси-
мально повноцінне життя, потрібна зміна акцентів та підходів. 
Ми повинні не просто лікувати та реабілітовувати дітей, а й 
бачити її майбутнє, яке залежить не тільки від її моторних та 
інтелектуальних можливостей, а й від того, якою особистістю 
вона росте, як сприймають її у сім’ї, які можливості вона має 
в суспільстві, наскільки воно відкрите до неї. Лише тоді, коли 
ми будемо комплексно підходити до реабілітації в її біопсихо-
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соціальному контексті, ми досягнемо мети – щоб життя кожної 
дитини, незалежно від її обмежень, відбулося, щоб вона змогла 
знайти і реалізувати себе в цьому світі.

* * *
Ця книжка адресована насамперед фахівцям, які працюють 

в соціальній сфері. У житті сім’ї та дитини фахівці відіграють 
особливу роль, і їхній вплив на долю сім’ї та дитини може бути 
визначальним. На жаль, рівень освіти і практичний вишкіл фа-
хівців у сфері соціальних послуг в Україні ще недосконалий, 
а сімейно-центровані моделі лише з’являються. У цій книжці 
частково висвітлено світовий досвід, а також інноваційний під-
хід центру «Джерело». У першій частині книжки головну увагу 
буде зосереджено на представленні та розумінні досвіду сім’ї, в 
якій є неповносправна дитина та усіх різноманітних чинників, 
які визначають цей досвід. Автор спробував синтезувати дані 
наукових досліджень та безпосередній особистий і командний 
досвід праці з сім’ями неповносправних дітей у відділенні роз-
витку дитини навчально-реабілітаційного центру «Джерело», 
що у Львові. Особливу увагу буде зосереджено на висвітленні 
зв’язку між реакціями сім’ї та реакціями соціального середови-
ща, у якому існує сім’я, суспільними стереотипами, цінностями, 
можливостями та моделями послуг, які є в державі. Як сімейний 
та соціальний контекст визначає психологічний розвиток ди-
тини і наскільки повноцінна соціальна інтеграція залежить від 
характеру формування особистості дитини – буде також висвіт-
лено в першій частині книжки.

У другій частині книжки представлено моделі психосоці-
альної допомоги сім’ям, де є дитина з особливими потребами 
особистості – головні сучасні тенденції та підходи і досвід їх 
втілення в центрі «Джерело». Основну увагу зосереджено на 
головних принципах та методах такої праці. Останній розділ 
книжки присвячено особі фахівця та психологічним особли-
востям праці в цій сфері.
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×ÀÑÒÈÍÀ 1

ÄÎÑÂ²Ä 
ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÎ¯ 
ÄÈÒÈÍÈ ÒÀ ¯¯ Ñ²Ì’¯

«Íåïîâíîñïðàâí³ñòü äèòèíè âïëèâàº íà 
ìàòåð³â, òàò³â, áðàò³â ³ ñåñòåð, ä³äóñ³â òà áàáóñü 

é óñ³õ ÷ëåí³â ñ³ì’¿, ÷è¿ æèòòÿ ïîâ’ÿçàí³ 
ç æèòòÿì äèòèíè. Ö³ ÷ëåíè ñ³ìåé 

íàéâàæëèâ³ø³ ó âèçíà÷åíí³ ìàéáóòíüîãî äèòèíè. 
Ñ³ì’¿ – öå ñâîºð³äí³ öèêëè, ëàíöþæêè âçàºìîä³é, 

³ âñ³ ÷ëåíè ñ³ì’¿ âïëèâàþòü îäèí íà îäíîãî. 
Ôàõ³âö³, ùî äîïîìàãàþòü ä³òÿì, ìàþòü 

óñâ³äîìëþâàòè âàæëèâ³ñòü ñ³ì’¿ äëÿ äèòèíè, 
à òàêîæ òîãî ñîö³àëüíîãî òà êóëüòóðíîãî 

ñåðåäîâèùà, ó ÿêîìó æèâå ñ³ì’ÿ.<…> 
Íåìîæëèâî äîïîìîãòè äèòèí³, 

íå äîïîìàãàþ÷è ¿¿ ñ³ì’¿». 

Ì³ëòîí Ñåë³´ìàí
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ÄÈÒÈÍÀ Ç ÎÑÎÁËÈÂÈÌÈ 
ÏÎÒÐÅÁÀÌÈ Â ÐÎÄÈÍ²

В останні десятиліття значна увага фахівців та велика 
кількість наукових праць були присвячені дослідженню того, 
як відбивається присутність дитини з особливими потреба-
ми на функціюванні її сім’ї – і, зворотньо, як характеристи-
ки сім’ї визначають розвиток дитини та її майбутнє. Важливі 
відкриття та досвід, здобутий у цій сфері, призвели до зміни 
усієї парадигми послуг дітям з особливими потребами. За-
гальне усвідомлення, що «неповносправна дитина як така не 
існує сама собою, насправді є сім’я, в якій є дитина з непов-
носправністю» (McDonald, 1971), привело до розвитку якісно 
нової моделі послуг, головним об’єктом турботи якої стала не 
окрема дитина, а вся її сім’я. Перехід від біомедичної моделі 
реабілітації до сімейно-центрованих програм був спричинений 
глибоким усвідомленням, що неповносправність дитини – 
велике випробування для сім’ї. Випробування, яке викликає 
сильні емоційні реакції в усіх її членів, створює джерела 
стресу та додаткові завдання для сім’ї, змінює стосунки між 
членами родини та її стосунок із соціальним оточенням. 
Виявлення в дитини неповносправності чи важкого хронічного 
захворювання є безумовно кризою і, як і будь-яка криза, має 
різні шляхи розв’язку – і такі, що ведуть до негативних змін 
та порушень у функціюванні, і, навпаки, до позитивних змін 
у сімейній динаміці та до особистісного зростання її членів. 
Зважаючи на складність сімейної динаміки, велику кількість 
чинників, що її визначають, та неповторну індивідуальність 
кожної сім’ї, різноманіття тих соціальних мереж, у яких вона 
перебуває, робити будь-які узагальнення про успішність 
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адаптації сім’ї до народження неповносправної дитини не-
можливо. Саме так підсумовує огляд наукових досліджень у цій 
сфері Seligman (1989, с. 83): «Враховуючи все, що ми знаємо, 
ми не можемо стверджувати, що сім’я, в якій є неповносправна 
дитина, функціонує гірше чи краще порівняно з відповідними 
сім’ями, де немає такої дитини». Навіть якщо дослідження 
не показали статистичної значущості у функціюванні, вони 
показали, наскільки нелегкими випробуваннями є труднощі, 
пов’язані з неповносправністю дитини:

«Ñ³ì’ÿ ñòèêàºòüñÿ ç òðóäíîùàìè, íåâ³äîìèìè ³íøèì ñ³ì’ÿì. 
Øîê â³ä ïî÷óòîãî ä³àãíîçó ³ íåâ³äêëàäíà ïîòðåáà îäåðæàòè ³í-
ôîðìàö³þ, ùîáè çìîãòè óõâàëèòè â³äïîâ³äí³ ð³øåííÿ; âèñíàæëè-
â³ñòü ïîòðåáè áåçïåðåðâíîãî äîãëÿäó çà äèòèíîþ òà îï³êè íàä 
íåþ, äî ÿêî¿ äîäàþòüñÿ ð³çí³ íåïåðåäáà÷óâàí³ êðèçè, íåîäì³íí³ 
çíà÷í³ ô³íàíñîâ³ âèòðàòè, ïîäðóæí³ êîíôë³êòè, ùî ïîñèëþþòüñÿ 
â³ä ô³çè÷íî¿ òà åìîö³éíî¿ âòîìè, â³ä íåïåðåðâíî¿ òóðáîòè ïðî 
äèòè íó; ñòðàõ çà ìàéáóòíº ³íøèõ ä³òåé, áàãàòî ³íøèõ ïèòàíü ³ 
òðèâîã – îñü ëèøå äåÿê³ ç òðóäíîù³â, ³ç ÿêèìè ñòèêàþòüñÿ áàòüêè 
ä³òåé ç îñîáëèâèìè ïîòðåáàìè» (Hobbs et al., 1986, c. 80).

Дослідження також показали, що для частини сімей, які 
не мають достатніх ресурсів та підтримки, щоб подолати цю 
кризу, зіткнення з нею може призводити до серйозних пси-
хосоціальних ускладнень. Депресія батьків, порушення под-
ружніх стосунків, психологічні проблеми в здорових братів/
сестер, соціальна ізоляція сім’ї – ось лише деякі з них. Іншими 
серйозними ускладненнями можуть стати порушення функ-
ції батьківства щодо своєї дитини з особливими потребами, 
які, можуть набагато вагоміше, ніж сама неповносправність, 
вплинути на розвиток дитини та можливість її повноцінної со-
ціальної інтеграції в майбутньому. Bernstein (1978, c. 58–59) 
перелічує найпоширеніші форми порушень: 

«Äåÿê³ áàòüêè íàäì³ðíî îï³êàþòü ñâîþ äèòèíó, íå äàþ÷è 
¿é ïðîñòîðó òà ñâîáîäè äëÿ ðîçâèòêó âëàñíèõ ìîæëèâîñòåé ³ 
ñàìîñò³éíîñò³. ²íø³ æ ïåðåáóâàþòü ó äåïðåñ³¿ ³ ïðîñòî íåñïðî-
ìîæí³ òóðáóâàòèñÿ ïðî äèòèíó ÷è ñòèìóëþâàòè ¿¿ ðîçâèòîê. 
Ùå â ³íøèõ çàãàëüíèé â³ä÷àé ïîºäíóºòüñÿ ç áåçñèëîþ ëþòòþ 
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òà îçëîáëåí³ñòþ íà âåñü ñâ³ò. Áàãàòî áàòüê³â ìàþòü çë³ñòü íà 
ñâîþ íåïîâíîñïðàâíó äèòèíó, àëå âîäíî÷àñ, íàìàãàþ÷èñü ïðè-
õîâàòè öå ïî÷óòòÿ, â³ä÷óâàþòü çë³ñòü óæå ñàì³ íà ñåáå çà ñâîº 
â³ä÷óòòÿ çëîñò³ äî áåççàõèñíî¿ äèòèíè. Á³ëüø³ñòü íàìàãàþòü-
ñÿ äàòè äèòèí³ íàéêðàùå, ùî ìîæóòü, ïîïðè â³ä÷óòòÿ ñìóòêó 
òà îñîáèñòî¿ âòðàòè, àëå äåÿê³ äèñòàíö³þþòüñÿ ô³çè÷íî òà/÷è 
åìîö³éíî â³ä ñâîº¿ íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè, íå äàþ÷è ¿é ëþ-
áîâ³ òà ï³äòðèìêè â ðîçâèòêó, ÿêî¿ âîíà ïîòðåáóº á³ëüøå, í³æ 
³íø³ ä³òè. Äåÿê³ áàòüêè íàìàãàþòüñÿ âòåêòè â³ä áîëþ÷èõ ïî-
÷óòò³â ñìóòêó òà â³ä÷àþ, êèäàþ÷èñü ó ð³çí³ ³íòåíñèâí³ ðåàá³ë³-
òàö³éí³ ïðîãðàìè, ñòâîðþþ÷è íåïîì³ðíèé òèñê íà ñâîþ äèòèíó, 
ùîá «ïðèñêîðèòè» ¿¿ ìîâíèé, ðîçóìîâèé, ìîòîðíèé ðîçâèòîê. 
Àëå ÿêùî âîíè òèñíóòü íàäòî ñèëüíî, åôåêò ÷àñòî çâîðîòíèé, 
³ äèòèíà ³çîëþºòüñÿ òà ðåãðåñóº â³ä òàêî¿ ïåðåñòèìóëÿö³¿». 

Попри всі можливі психосоціальні ускладнення неповносправ-
ності, варто утриматися від ризику патологізації досвіду сім’ї, де 
є дитина з особливими потребами. Дослідження показали не тіль-
ки можливі порушення функціювання сім’ї, а й її силу, опірність 
стресу, здатність мобілізувати ресурси. Seligman (1989, c. 65) 
наголошує, що «силу сімей доводить той факт, що більшість із них 
попри велику кількість труднощів та перешкод змогли подолати 
кризу, пов’язану з неповносправністю дитини, та відновити 
нормальний стиль життя». Передумову для розвитку ускладнень 
він бачить у бракові, насамперед соціальних можливостей та 
структур, які би підтримували сім’ю та дитину в її розвитку. Цю 
думку також поділяють інші дослідники. Darling (1979) звертає 
увагу на два можливих позитивних наслідки присутності в сім’ї 
неповносправної дитини: поліпшення психологічної атмосфери 
в сім’ї, більшу єдність та взаємопідтримку між членами родини, 
позитивне особистісне зростання батьків і здорових братів/сестер. 
Для ілюстрації Darling (1979, с. 165, 172, 187) цитує свідчення 
мами неповносправної дівчини Елізабет: 

«Ìè íàáóëè á³ëüøî¿ ìóäðîñò³ òà ãëèáøîãî ñï³â÷óòòÿ… Ç³òêíåí-
íÿ ç ïðîáëåìîþ, ÿêî¿ òè íå ìîæåø ðîçâ’ÿçàòè, áóëî äëÿ íàñ äîñ-
â³äîì åìîö³éíîãî äîçð³âàííÿ. <…> ß äóìàþ, ìî¿ ä³òè çàâäÿêè 
òàêîìó äîñâ³äîâ³ áóäóòü êðàùèìè ëþäüìè… Âîíè áóäóòü êðàùå 
ðîçóì³òè æèòòÿ ³ ëþäåé, áóäóòü á³ëüø ïðèãîòîâàí³ äî òðóäíî-
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ù³â æèòòÿ, áóäóòü á³ëüøå âì³òè ëþáèòè. <...> Åë³çàáåò çáàãàòèëà 
íàøå æèòòÿ. ² ÿ âäÿ÷íà çà öå æèòòÿ... Åë³çàáåò íàâ÷èëà ìåíå òåð-
ïåëèâîñò³ òà ëþáîâ³, âîíà íàâ÷èëà ìåíå äàðóâàòè ñåáå…» 

У пропонованому розділі зроблено спробу розширити та про-
аналізувати зміни, які відбуваються в сім’ї, де є дитина з особли-
вими потребами. Розуміння сімейної динаміки вкрай важливий 
фундамент для розвитку сімейно-центрованих моделей послуг 
та забезпечення психосоціального супроводу сімей.

ÐÅÀÊÖ²¯ ÁÀÒÜÊ²Â ÍÀ ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍ²ÑÒÜ 
ÄÈÒÈÍÈ

Складність та суперечливість досвіду сім’ї, де є дитина з 
особ ливими потребами, неповторна індивідуальність кожної 
сім’ї та її соціального довкілля роблять нелегким завдання сис-
тематизувати реакції батьків. Не дивно, що різноманітність до-
свіду сімей представлена в різних, часом суперечливих теорі-
ях щодо пояснення цього досвіду. Очевидно, що кожна теорія 
відоб ражає лише частину досвіду і лише частини сімей. У кож-
ному ж конкретному випадку зустрічі з сім’єю ми стикаємося з 
непов торним індивідуальним досвідом, який не вкладається в 
жодну теорію. І тоді важливо вміти відкинути теорії, а не впасти 
в спокусу «підрізування людини до розмірів плаща» – напівслі-
пого сприйняття сім’ї через призму своїх поглядів та очікувань. 

ÒÅÎÐ²ß ÑÒÀÄ²É (STAGE THEORY)/ÏÅÐÅÆÈÂÀÍÍß ÂÒÐÀÒÈ

Для більшості батьків народження неповносправної дитини, 
а чи виявлення в їхньої дитини хронічного невиліковного захво-
рювання, є повною протилежністю до їхніх очікувань та мрій.

«Íàðîäæåííÿ íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè – âåëèêèé ïåðå-
âîðîò ó æèòò³ ñ³ì’¿. Öå íå òå, ïðî ùî ìð³ÿëè áàòüêè, íå òå, 
äî ÷îãî âîíè ãîòóâàëèñÿ. Çîâñ³ì ³íø³ ñïîä³âàííÿ ìàº ìîëîäå 
ïîäðóææÿ, êîëè ç íåòåðï³ííÿì î÷³êóº íà íàðîäæåííÿ ñâîº¿ 
äèòèíè, ÿêà ìàº óòâåðäèòè ¿õ ó âëàñíèõ î÷àõ ³ â î÷àõ ³íøèõ ó 
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¿õí³é áàòüê³âñüê³é ðîë³, ñêð³ïèòè ¿õíþ ëþáîâ, ñòàòè ¿¿ âèÿâîì, 
¿¿ ïëîäîì – áåçóìîâíî íàéãàðí³øîþ, íàéêðàùîþ äèòèíîþ â 
ñâ³ò³. Òà é ÷è áàòüêè ìîëîä³ ÷è ñòàðø³, ³ äèòèíà ïåðøà ÷è í³, 
î÷³êóþ÷è íà íàðîäæåííÿ äèòèíè, âîíè óæå íàïåðåä âèìð³þþòü 
¿¿ äîëþ – íàéùàñëèâ³øó, íàéäîáð³øó...

Áàòüêè ìð³þòü ïðî òîé äåíü, êîëè öÿ äèòèíà ç’ÿâèòüñÿ íà 
ñâ³ò, ïðî òå, ÿê ç ëþáîâ’þ ³ ðàä³ñòþ âîíè ¿¿ ïðèéìóòü, ÿêå ³ì’ÿ 
¿é äàäóòü, ÿê âîíà áóäå ðîñòè ³ ðîçâèâàòèñÿ ¿ì íà ðàä³ñòü, ÿê 
êîëèñü ï³äå äî øêîëè, áóäå ïðèíîñèòè äîäîìó ãàðí³ îö³íêè, ³ 
áàòüêè áóäóòü ïèøàòèñÿ íåþ... Áàòüê³âñüê³ ìð³¿ ëåòÿòü ùå äàë³: 
ÿê äèòèíà çàê³í÷èòü øêîëó, çäîáóäå ïðåñòèæíó îñâ³òó, ðîáîòó, 
îäðóæèòüñÿ, ïðèâåäå â ¿õí³é ä³ì îíóê³â, çàáåçïå÷èòü ¿ì ñïîê³é-
íó, ç³ãð³òó òóðáîòîþ ³ ëþáîâ’þ ñòàð³ñòü... ² ðàçîì ç áàòüêàìè 
íà öþ äèòèíó ÷åêàþòü ¿õí³ áëèçüê³ ðîäè÷³, äðóç³...

Öåé äîâãîæäàíèé äåíü íàñòàº, äèòèíà íàðîäæóºòüñÿ – âè-
ìð³ÿíà, î÷³êóâàíà ç òàêèì íåòåðï³ííÿì ³ õâèëþâàííÿì... Êî-
ìóñü óæå â³äðàçó â ïîëîãîâîìó áóäèíêó, à êîìóñü çãîäîì, çà 
äåê³ëüêà ì³ñÿö³â, êîëè ç’ÿâëÿòüñÿ â³äõèëåííÿ ó ðîçâèòêó, àáî 
íåùàñíèé âèïàäîê ÷è õâîðîáà äàäóòü ñåðéîçíå óñêëàäíåííÿ, 
ë³êàð³ ïðîãîëîñÿòü: «Âàøà äèòèíà áóäå íå òàêà, ÿê ³íø³ ä³òè, 
âàøà äèòèíà áóäå ³íâàë³äîì...»

Äëÿ áàòüê³â ö³ ñëîâà ïðîçâó÷àòü ÿê âèðîê ñìåðò³ óñ³ì ¿õ-
í³ì î÷³êóâàííÿì òà ìð³ÿì. ¯õíÿ äèòèíà íå áóäå íàéêðàùîþ, 
¿¿ ðîçâèòîê â³äñòàâàòèìå â³ä ðîçâèòêó ðîâåñíèê³â: ÷è çìîæå 
âîíà õîäèòè, á³ãàòè? ÷è áóäå ãîâîðèòè? ÷è çìîæå õîäèòè äî 
øêîëè ³ â÷èòèñü, ÿê ³íø³ ä³òè? ¯õ äèòèíà íå áóäå íàéãàðí³øîþ: 
âèêðèâëåíå íåêîíòðîëüîâàíèìè ðóõàìè îáëè÷÷ÿ, ñêóòå ïàðàë³-
÷åì ò³ëî... ² äîëÿ ¿¿ íå òà, ïðî ÿêó ìð³ÿëîñü: íåïîâíîñïðàâí³ñòü, 
ç ÿêîþ äîâåäåòüñÿ æèòè óñå æèòòÿ; ÷è ìàòèìå âîíà äðóç³â? 
ñâîþ ñ³ì’þ? ïðîôåñ³þ? ÷è çíàéäå âîíà ñâîº ì³ñöå ó ñâ³ò³, 
ñóñï³ëüñòâ³? ³ ùî ç íåþ áóäå ïîò³ì, êîëè áàòüêè ïîñòàð³þòü 
³ óæå íå çìîæóòü òóðáóâàòèñÿ ïðî íå¿, à ùî áóäå, êîëè âîíè 
ïîìðóòü?... ² öÿ äèòèíà íå áóäå ãîðä³ñòþ áàòüê³â â î÷àõ ¿õíüî¿ 
ðîäèíè, äðóç³â – áàãàòî õòî ç íèõ ñïðèéìå ¿¿ ÿê «íåùàñíèé 
âèïàäîê», ïðî ÿêèé íàìàãàòèìóòüñÿ íå çãàäóâàòè â ðîçìîâ³, à 
ìîæå ùå ³ ðàäèòìóòü â³äìîâèòèñü â³ä íå¿, â³ääàòè â ³íòåðíàò. 
Êàðäèíàëüíî ì³íÿºòüñÿ ³ äîëÿ áàòüê³â: òåïåð âîíè óæå íà óñå 
æèòòÿ «ïðèâ’ÿçàí³» äî äèòèíè òóðáîòîþ ïðî íå¿...

Òîìó ïðîãîëîøåííÿ ä³àãíîçó ñòàº äëÿ áàòüê³â íåìîâ çåìëåòðó-
ñîì, ÿêèé ðóéíóº óñ³ ìð³¿ òà ñïîä³âàííÿ, ç ÿêèìè âîíè ïîâ’ÿçóâàëè 
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ñâîº ³ äèòèíè ùàñòÿ. Óñâ³äîìëåííÿ âòðàòè öèõ ìð³é ïðèçâîäèòü 
áàãàòüîõ äî ñïðàâæíüîãî åìîö³éíîãî øîêó» (Ðîìàí÷óê, 2001, 
ñ. 9–10 ).

Roberts (1997, c. 336) виокремлює щонайменше чотири ком-
поненти втрати, яку переживають батьки, виявляючи в дитини 
неповносправність: (1) втрата очікуваного, ідеалізованого обра-
зу дитини, (2) втрати вимріяного для дитини майбутнього, (3) 
втрата особистих та сімейних мрій і планів на майбутнє, (4) на-
рцистична втрата. Під останньою маю на увазі, що народжен-
ня здорової, повноцінної дитини часто для батьків є об’єктом 
гордості, доказом їхньої повноцінності як батьків, подарунком/
нагородою Бога, підтвердженням їхнього статусу в очах родини 
та суспільства. Народження ж неповносправної дитини за умо-
ви домінування в суспільстві сприйняття неповносправної осо-
би як меншовартісної може зумовити в батьків відчуття сорому, 
власної меншовартості як батьків, вони сприймають це як кару 
Божу та вияв їхньої особистої неповноцінності. 

З усвідомлення цього компонента втрати Duncаn (1977, 
цит. за Seligman, 1989, с. 86) переніс модель стадій пережиття 
процесу втрати при усвідомленні людиною наближення 
власної смерті з описаної і активно дискутованої тоді моделі 
послідовності стадій Kübler-Ross (1969), яка була піонером у 
танатології та паліативній медицині: (1) шок і заперечення; 
(2) торгівля з Богом; (3) злість; (4) депресія; (5) прийняття і 
примирення. Головною засадою теорії стадій є визнання, що 
для того, щоб змогти прийняти і полюбити неповносправну 
дитину такою, якою вона є, батьки повинні попрощатися 
з утраченими мріями та очікуваннями для себе, своєї сім’ї і 
дитини, емоційно пережити цю втрату та примиритися з 
нею. Реальність неповносправності передбачає, що є речі, які 
неможливо змінити – їх треба просто прийняти, навчитися з 
ними жити і тоді скерувати свої зусилля та енергію на те, що 
можливо змінити, чого можливо досягнути. У цьому завдання 
реалістичної адаптації до неповносправності, це є передумовою 
ефективного реабілітаційного процесу – прийняття реальності 
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обмежень і скерування зусиль на адаптацію та на розвиток 
можливостей та здібностей. Втрачені очікування треба 
відпустити – передумовою цього є усвідомлення того, що 
втрачено, та «оплакування» цієї втрати. Лише тоді сім’я і 
дитина зможуть рухатися далі. Зрозуміло, що цей процес 
пережиття втрати часо- та енергомісткий. Зрозуміло, що в 
кожного він індивідуальний. Досвід показує, що в багатьох 
сімей простежуються деякі закономірні фази. Blasher (1984) 
у своєму огляді наукових праць подає 24 дослідження, які 
підтримали теорію стадійності і які надавали переважно схожі, 
але з деякими незначними відмінностями свої послідовності 
стадій. Нижче автор подає власну, дещо адаптовану відносно 
стадій Kübler-Ross модель стадій. Вона перегукується з 
моделлю Irvin, Klaus та Kennell (1975):

(1) шок;
(2) заперечення реальності/неповносправності чи ж наяв-

ності/прогнозу захворювання;
(3) усвідомлення реальності, яке супроводжується почуття-

ми провини, смутку, відчаю, злості тощо;
(4) поступове примирення та прийняття реальності, реорга-

нізація життя і реалістична адаптація до неповносправ-
ності.

Перша стадія: шок 
Отож першою стадією є шок, пов’язаний з раптовим зі т-

кненням із болючою реальністю неповносправності та втрати 
очікуваних мрій:

«Í³!!! Öå íåïðàâäà! Öüîãî íå ìîæå áóòè!» Áàæàííÿ âõîïèòè 
äèòèíó ³ á³ãòè äî ³íøîãî ë³êàðÿ, çðîáèòè ïîâòîðíå îáñòåæåííÿ 
â íàä³¿ ïî÷óòè: «Âàø³é äèòèí³ ïîñòàâèëè ïîìèëêîâèé ä³àãíîç, 
íàñïðàâä³ âñå äîáðå». Æàõ ³ á³ëü, ÿêèé îõîïëþº äóøó. Ïåêó-
÷èé ðîçïà÷, â³ä ÿêîãî õî÷åòüñÿ êðè÷àòè, òðîùèòè ç ëþòòþ óñå 
äîâêîëà. Ïàí³÷íèé ñòðàõ: «Ùî òåïåð áóäå? ßê æèòè äàë³?» 
Áàæàííÿ âòåêòè êóäèñü íà êðàé ñâ³òó. Áîëþ÷å ïèòàííÿ: «×îìó 
ÿ? ×îìó ç óñ³õ ëþäåé ñàìå ÿ?» Æàëü äî ñåáå òà îáðàçà íà 
ö³ëèé ñâ³ò. Óâåñü öåé âèõîð ïî÷óòò³â îõîïëþº äóøó. 
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«Óñå ïîòåìí³ëî. Ìåí³ çäàâàëîñü, ùî íà öüîìó íàøå ùàñòÿ 
çàê³í÷èëîñü, – çãàäóº áàòüêî íåïîâíîñïðàâíîãî õëîï÷èêà. – 
ß íå ì³ã ïåðåæèòè öüîãî. Ñëîâà ë³êàðÿ, ùî ì³é ñèí íå áóäå 
í³ ñèä³òè, í³ õîäèòè íå âèõîäèëè ìåí³ ç ãîëîâè. ß íå ì³ã áóòè 
âäîìà. ß íå ì³ã äèâèòèñü íà ñâîþ äèòèíó. ß òèæíÿìè õîäèâ ïî 
áàðàõ, íàïèâàþ÷èñü äî ñàìîçàáóòòÿ...»

«Ìåíå ìó÷èâ ñîðîì òà ïî÷óòòÿ âèíè: ë³êàð³ ñêàçàëè, ùî ç 
íàøî¿ äîíå÷êè í³÷îãî íå áóäå. À ì³é ÷îëîâ³ê òàê ÷åêàâ íà öþ 
äèòèíó – ³ êîãî ÿ âèíåñó éîìó ç ïîëîãîâîãî áóäèíêó, ÿê ïîäèâ-
ëþñÿ éîìó â î÷³, ùî ñêàæó ð³äíèì?...»

«ß íå ìîãëà ïîâ³ðèòè. Ó ìåíå â ãîëîâ³ áóëà ò³ëüêè îäíà 
äóìêà: «Öå ïîìèëêà, öüîãî íå ìîæå áóòè...» ² êîëè ìåí³ õòîñü 
ùîñü ãîâîðèâ ïðî õâîðîáó íàøî¿ äèòèíè, ÿ ïðîñòî âèìèêàëà-
ñÿ, ÿ ¿õ íå ÷óëà...»

«Ó ïîëîãîâîìó áóäèíêó ÿ íå ìîãëà äèâèòèñÿ, ÿê ìàòåð³ ãî-
äóþòü ñâî¿õ çäîðîâèõ ä³òåé. ß íåíàâèä³ëà ¿õ çà òå, ùî ¿ì ïî-
ùàñòèëî, à ìåí³ í³. À òîä³, êîëè ìåí³ ïðèíîñèëè ìîþ äîíüêó, 
íà ìîìåíò ìåíå îõîïëþâàëà ñòðàøíà íåíàâèñòü äî íå¿ – «÷îìó 
âîíà òàêà?!» ßêî¿ñü ìèò³ ìåí³ õîò³ëîñü íàâ³òü, ùîá âîíà âìåðëà. 
À òîä³ ìåí³ ñòàâàëî äóæå ñîðîìíî, ùî ÿ ìàþ òàê³ æàõëèâ³ äóì-
êè, ³ ÿ íåíàâèä³ëà ñàìà ñåáå. Öå áóëî ñòðàøíî. Ìåí³ çäàâàëîñü, 
ùî ÿ áîæåâîë³þ...»

Øîê â³ä çåìëåòðóñó, ÿêèé çðóéíóâàâ î÷³êóâàííÿ òà ìð³¿. 
Âèõîð ñóïåðå÷ëèâèõ ïî÷óòò³â, ÿê³ îõîïèëè äóøó çñåðåäèíè. 
Íåäåë³êàòí³ñòü ë³êàð³â, ç ÿêîþ ÷àñîì ïîäàºòüñÿ ä³àãíîç: «Ç 
ö³º¿ äèòèíè í³÷îãî íå áóäå. Çäàéòå ¿¿. Çàáóäüòå. Íàðîä³òü ñîá³ 
äðóãó». Êîíôë³êòè â ñ³ì’¿: âçàºìîçâèíóâà÷åííÿ, ðîçïà÷, ùî âè-
ëèâàºòüñÿ çë³ñòþ íà ö³ëèé ñâ³ò ³ îäèí íà îäíîãî; â³ä÷óæåííÿ, 
êîëè êîæåí çàìèêàºòüñÿ ñàì ó ñîá³, õîâàþ÷è ñâ³é á³ëü. Ðîäè÷³, 
ÿê³ ïðèõîäÿòü, ùîá ï³äòðèìàòè, ³ ïî÷èíàþòü ðàäèòè òàêå, ùî 
êðàùå á íå ïðèõîäèëè. Çë³ñòü íà Áîãà, ÿêèé äîïóñòèâ óñå öå, 
÷è áåçñèëå íàìàãàííÿ çðîçóì³òè, çà ùî öÿ êàðà. Óñå öå ðàïòî-
âî âðèâàºòüñÿ â æèòòÿ ñ³ì’¿, íåíà÷å ñòèõ³éíå ëèõî.

«Òîä³, – çãàäóº ìàìà ä³â÷èíêè ç ÄÖÏ, – íàøà ñ³ì’ÿ áóëà 
ìîâ êîðàáåëü, ùî ïîòðàïèâ ó áóðþ. Õâèë³ òà â³òåð êðóòèëè ³ 
êèäàëè íèì íà óñ³ áîêè. Ìè âòðàòèëè óñ³ îð³ºíòèðè. Êîðàáåëü ³ 
íàñ ïåðåõèëÿëî òî íà îäèí á³ê, òî íà äðóãèé. Ó øóì³ áóð³ ìè íå 
ìîãëè ÷óòè, ðîçóì³òè îäèí îäíîãî. Ìè íå çíàëè, ÿê ä³ÿòè ³ ÷è öå 
êîëèñü ñê³í÷èòüñÿ. Ìè áóëè ïåðåëÿêàí³, â ïàí³ö³...» (Ðîìàí÷óê, 
2001, ñ. 10–11).
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Такий шок у момент проголошення діагнозу/прогнозу, ви-
явлення неповносправності одразу після народження дитини 
(як, до прикладу, часто є при народженні дитини з синдромом 
Дауна). Коли ж неповносправність виявляється поступово (як 
часто трапляється при розумовій неповносправності, аутизмі) 
чи коли лікарі не кажуть батькам прогнозу, приховують правду 
або ж підтримують нереальні надії на вилікування, стадії шоку 
може й не бути, або ж вона буде відтермінована.

Якщо зволікати з поданням батькам правдивої інформації, у 
батьків наростає тривога, пов’язана з відчуттям, що з дитиною 
щось не так, розгубленість, недовіра фахівцям. Тоді фінальне 
проголошення батькам діагнозу/прогнозу буде не шоком, а, 
нав паки, полегшенням: 

«Êîëè ë³êàð ïðåäñòàâèâ íàì ä³àãíîç, â³í íå çì³ã ïîâ³ðèòè, 
ÿê ëåãêî ìè ñïðèéíÿëè éîãî. Àëå íàñïðàâä³ äëÿ íàñ öå áóëî 
òàêèì ïîëåãøåííÿì, ùî íàðåøò³ çíàéøîâñÿ êîìïåòåíòíèé ôà-
õ³âåöü, ÿêèé ï³äòâåðäèâ òå, ùî ìè ñàì³ óæå òàê äàâíî ï³äîçðþ-
âàëè. Òåïåð íàì áóëî ÿñíî ùî ç Ò³ìì³, ³ ìè ìîæåìî ðóõàòèñü 
âïåðåä, ùîá ðîáèòè âñå, ùî äëÿ íüîãî ïîòð³áíî. <…>

Êîëè Äæåéìñîâ³ áóëî ø³ñòü ì³ñÿö³â, ìè âèð³øèëè ïîì³íÿòè 
ïåä³àòðà. ² äðóãèé ë³êàð âèÿâèâñÿ äëÿ íàñ ñïðàâæí³ì àíãåëîì. 
Âîíà îäðàçó ïîâ³äîìèëà íàì ùî ç ñèíîì ³ ÷îãî ÷åêàòè. <…> 
Ïðè÷èíà, ÷îìó ÿ íàçèâàþ ¿¿ àíãåëîì òà, ùî âîíà ïîêëàëà êðàé 
íåâ³äîìîñò³. Àäæå, ÿ ïðîñòî áîæåâîë³ëà, íå çíàþ÷è, ùî ñàìå 
áóëî íå òàê» (Dickman, 1985 c. 31, 35).

Стадія шоку – це стадія сильних почуттів, вона може вияв-
лятися відчуттям дереалізації/деперсоналізації («це робиться 
немов не зі мною»; «мені здавалося, що вона говорить, але не 
до мене»; «мені здавалося, що це немов сон, що зараз усе це 
скінчиться і все буде знову, як до того…»). Ця стадія може су-
проводжуватися плачем, криком, або ж, навпаки, виявлятися 
емоційним заціпенінням, беземоційністю. Усі ці реакції нор-
мальні. На цій стадії сім’я дуже потребує особливої уваги та 
підтримки соціального оточення і фахівців. Фахівцям важливо 
також знати, що в такому емоційному стані батьки не спро-
можні сприймати великої кількості інформації, а то й взагалі 
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можуть забути почуте – і це потрібно враховувати, проголо-
шуючи діагноз/прогноз.

Варто виокремити особливу форму цієї стадії, яка виявляєть-
ся емоційним заціпенінням, браком почуттів і може призвести 
до спотвореного враження, що батьки легко сприйняли факт не-
повносправності. Roberts (1997, с. 335) пояснює таку реакцію 
в рамках психоаналітичної теорії захисним механізмом ізоляції 
афекту: «Цей захист дозволяє батькам думати про хворобу 
дитини і її наслідки без пережиття усіх емоцій, пов’язаних із 
хворобою. На початкових стадіях цей захист дозволяє батькам 
ухвалювати рішення щодо потрібного дитині лікування без 
«втручання» емоцій. <…> Ізоляція афекту, інтелектуалізація 
частково є адаптивними реакціями, але вони можуть перейти 
у крайність. Тоді вони виявляються прохолодністю, емоційною 
відчуженістю від дитини».

Потребою «заморозити почуття» можна вважати також і 
спроби «залити горе» алкоголем, які часом спостерігаються 
саме в гострий період шоку після проголошення діагнозу.

На цій першій стадії, як спосіб «повернути все як було» 
сім’я може розглядати і можливість відмовитись від дитини. 
На жаль, до цього часто підштовхують сім’ю і фахівці, і со-
ціальне оточення. 

Ñâîþ ³ñòîð³þ, â ÿê³é áóâ òàêèé ìîìåíò âàãàíü, ðîçïîâ³äàº 
ìàìà íåïîâíîñïðàâíî¿ ä³â÷èíêè Àí³ – ïàí³ Íàòàëÿ Ìÿêóøêî. 
Öþ ³ñòîð³þ âîíà íàïèñàëà çà äåê³ëüêà ì³ñÿö³â äî òîãî, ÿê Àíÿ 
ïîìåðëà, çàëèøèâøè ïî ñîá³ ñâ³òëó ïàì’ÿòü â ñåðöÿõ óñ³õ, õòî 
çíàâ ¿¿ – õî÷ ³ æèòòÿ ¿¿ áóëî òàêå êîðîòêå…

22 òðàâíÿ 2002 ðîêó. Íàéùàñëèâ³øèé äåíü ìîãî æèòòÿ. ß 
ìàþ ñ³ì’þ, ñòàðøà äîíüêà çàê³í÷óº ïåðøèé êëàñ, à ìåíøåíüêà 
ùîðàç íàïîëåãëèâ³øå äàº ìåí³ çðîçóì³òè, ùî õî÷å íàñ ïîáà-
÷èòè. Îòæå, öåé äåíü íàñòàâ, êîëè òîá³ çäàºòüñÿ, ùî äîñÿãíóòî 
âåðøèí, íà ÿêèõ òè ìîæåø ïî÷óâàòèñÿ àáñîëþòíî ùàñëèâî: 
íàéï³çí³øå çàâòðà â íàñ áóäå äâîº ä³òåé, óñï³øíî ñêëàäàºòüñÿ 
êàð’ºðà â íàñ îáîõ (³ ÿ àí³òðîõè íå çáèðàþñü çàñèäæóâàòèñü 
âäîìà, ìàêñèìóì ð³ê... ³ íà ðîáîòó), ìè ìàºìî äå æèòè ³ ùî 
¿ñòè. Îòæå, æèòòÿ ïðåêðàñíå. 
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Âíî÷³ ¿äåìî äî ë³êàðí³ ïî ñåñòðè÷êó. ² îñü âîíà íàðîäè-
ëàñü. Âñå íà÷å íîðìàëüíî, àëå ÷îìóñü í³õòî ìåí³ ¿¿ íå ïîêàçóº, 
¿¿ íå âàæàòü, íå ì³ðÿþòü, àëå äóæå óâàæíî ðîçãëÿäàþòü. ß íå 
â³ðþ, ùî ìîæå áóòè ùîñü íå òàê, àäæå äîíå÷êà çàêðè÷àëà â³ä-
ðàçó, à öå äëÿ íàñ áóëî íàéãîëîâí³øå. Ïîñòóïîâî ïðèõîäèòü 
ðîçóì³ííÿ, ùî ñïðàâä³ ùîñü íå òàê, áî äèòèíè ìåí³ òàê ³ íå ïî-
êàçàëè, ïîãîäóâàòè íå äàëè, ³ ÷îëîâ³ê ç ìàìîþ ï³ñëÿ ðîçìîâè 
ç ë³êàðÿìè áóëè çîâñ³ì íå â òàêîìó íàñòðî¿, ÿê áè íàëåæàëî. 

Ðàíîê äíÿ íàðîäæåííÿ íàøî¿ äîíå÷êè ñòàâ íàéæàõëèâ³øèì 
äíåì ó íàøîìó æèòò³. Äî ðàíêó ÿ âæå âçàãàë³ íå ìîãëà ùîñü 
ðîçóì³òè ³ äóìàòè, à ëèøå ñïðèéìàëà âñå íà÷å ç áîêó, íà÷å âñå 
öå ñòàëîñÿ íå ç íàìè. Âñÿ ë³êàðíÿ íàì ñï³â÷óâàëà, íå ðîçïîâ³äà-
þ÷è ùî æ òàêå ç ìîºþ äèòèíîþ. Âñå, ùî ÿ ðîçóì³ëà, öå òå, ùî 
ìîÿ äîíüêà, ìàáóòü, íå ïðîæèâå é äîáè, à ÿêùî íàâ³òü ³ áóäå 
æèòè, òî òàêèõ ä³òåé äîäîìó íå çàáèðàþòü. Ìåí³ ïðîïîíóþòü 
íàïèñàòè â³äìîâó, ìè ðàäèìîñü, äóìàºìî.

Ö³ ï’ÿòü äí³â áóäóòü áîë³òè ïî÷óòòÿì ïðîâèíè âñå æèòòÿ. 
Äèê³ ñóìí³âè, ÿêèõ íå ïîâèííî äîïóñêàòè ëþäñüêå ñåðöå, ðîç-
äèðàþòü ³ ïóñòîøàòü òåáå. Òè äóìàºø çàíàïàñòèòè ñâîþ äóøó, 
âðÿòóâàòè ñâîþ ñ³ì’þ, ùîá ó ñòàðøî¿ äîíüêè áóëî ìàéáóòíº, 
ùîá çàëèøèòèñü â öüîìó æèòò³, à íå áóòè çàìêíåíèì ó ïðîá-
ëåìàõ ìåíøî¿. Òà ÷è ìîæíà æèòè ç òàêèì òÿãàðåì? Íàéã³äí³øå 
ïîâåëàñÿ òîä³ íàøà ñòàðøà äîíüêà Íàñòÿ. ¯¿ ùå íå çà÷åðñòâ³ëå 
ñåðöå êàòåãîðè÷íî ñêàçàëî, ùî ñåñòðà áóäå æèòè, áóäå æèòè 
ç íàìè ³ âñå ç íåþ áóäå äîáðå.

Àíþòà ñàìà âèð³øèëà âñ³ íàø³ ñóìí³âè. Âîíà õîò³ëà æèòè é 
ìàòè áàòüê³â ³ çàì³ñòü ì³ñÿöÿ ðîçäóì³â, ùî ìàëà áóòè â ðåàí³ìà-
ö³¿, äàëà íàì ï’ÿòü äí³â. Âñ³ ö³ äí³ íàø òàòî ïðèõîäèâ äî íå¿ ³, ìà-
áóòü òîìó â³í áóâ ãîòîâèé äî ïðèéíÿòòÿ íàéâàæëèâ³øîãî äëÿ íàñ 
ð³øåííÿ. Ó íàñ äâîº ä³òåé, ³ âîíè áóäóòü ç íàìè, òà ÷è çìîæåìî 
ìè áóòè ùàñëèâèìè?

Íàñòàâ íîâèé åòàï íàøîãî æèòòÿ. ßê ò³ëüêè ÿ ïîáà÷èëà ñâîþ 
äîíå÷êó, ÿ çíàëà, ùî í³êîëè ³ í³êîìó ¿¿ íå â³ääàì ³ í³ÿê íå âêëà-
äàëîñü â ãîëîâ³, ÿê ìîæíà áóëî äóìàòè ³íàêøå. Ìè ïåðåéíÿëèñü 
áåçìåæíîþ â³ðîþ â òå, ùî âñå ìîæíà ïîáîðîòè, âñå âèë³êóâàòè 
³ ïî÷àëèñü áåçê³íå÷í³ ïîõîäè ïî ë³êàðÿõ, ä³àãíîñòèêà, ë³êóâàííÿ. 
Ìè âèÿâëÿëè íîâ³ é íîâ³ ïðîáëåìè, âñå â íàø³é äèòèí³ áóëî íå 
òàêå, àëå öå âæå áóëî íå íàéâàæëèâ³øå. 

Íå âñ³ ëþäè, ÿê³ áóëè íàâêîëî íàñ, ï³äòðèìàëè öå ð³øåííÿ, 
àëå íàâ³òü òå, ùî öå áóëè áëèçüê³ ëþäè íå ñòàëî âàæëèâ³øèì 
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çà íàøó äîíå÷êó. Ìè ëþáèìî ¿¿, à îòæå, ïðèéì³òü öå ÿê íàëåæ-
íå. Òàê ³ ñòàëîñü. Ìèíóëî çîâñ³ì íåáàãàòî ÷àñó, ÿê â íàøîìó 
äîì³ çíîâó áóëî ïîâíî ëþäåé, ìè ¿çäèìî ç ä³òüìè ñêð³çü, äå 
ò³ëüêè íàñ çàïðîøóþòü ³ Àíþòà çàâæäè «ç³ðêà».

×àñ éøîâ, à ðåçóëüòàòè íàøî¿ áîðîòüáè ç ë³êàðÿìè ³ ç íà-
øèìè ïðîáëåìàìè áóëè äóæå ì³çåðíèìè. Ìè ïî÷èíàëè ðîçóì³-
òè, ùî âñå òàêè íå â íàøèõ ñèëàõ çì³íèòè ùîñü äóæå ñóòòºâî, 
àëå ³ öå âæå áóëî íå íàéâàæëèâ³øå. Àäæå êîæíå ìàëåíüêå 
äîñÿãíåííÿ íàøî¿ äîíüêè äàºòüñÿ ÷åðåç íåéìîâ³ðíó ïðàöþ, à 
³íîä³ öå ïðîñòî ÷óäî, àäæå íàâ³òü òå, ùî âîíà ðîáèòü, âîíà ðî-
áèòü íàïåðåê³ð ïðîãíîçàì ë³êàð³â. Íàøà Àííóøêà ñïðàâæí³é 
áîºöü ³ ÿê ìîæíà ¿¿ íå ëþáèòè. Äóìàþ, ùî æîäíà çäîðîâà 
äèòèíà íå ïðèíîñèòü áàòüêàì ñò³ëüêè ðàäîñò³, ÿê íàøà äîíå÷êà 
³ ¿¿ ïîäâèãè. Êîëè ñòàðøà äîíüêà ï³äíÿëà ãîëîâó, öå áóëî äóæå 
ðàä³ñíî, àëå öå áóëî íîðìàëüíî. Êîëè æ Àíþòà ï³äíÿëà ãîëî-
âó, âñÿ ñ³ì’ÿ ðèäàëà â³ä ùàñòÿ ³ öå áóëî ñïðàâæíº ñâÿòî. Êîëè 
òîá³ âñì³õàºòüñÿ çäîðîâà äèòèíà – öå ùàñòÿ, àëå êîëè äî òåáå 
ñì³ºòüñÿ òâîÿ äóæå îñîáëèâà äèòèíà – öå òàêå ùàñòÿ, ÿêîãî íå 
çíàº ìàìà çäîðîâî¿ äèòèíè. Âîíà ðàçîì ç Íàñòóñåþ íàø³ íàé-
ãàðí³ø³ é íàéðîçóìí³ø³ ä³â÷àòêà â ñâ³ò³, ³ íàâ³òü Àí³÷êà òðèìàº 
ïåðø³ñòü. Âîíà íàøå ñîíå÷êî, íàøà êâ³òî÷êà, íàøà ðèáî÷êà, 
Àíü÷èê-çàé÷èê, íàøà êèöüêà, âîíà êðàñîòóëüêà, ñì³õîòóëüêà, 
ñåðéîçíþëüêà, çàñìàðêóí÷èê, ñîíüêî-äð³ìêî ³ ò. ä.

Íàø³é äîíå÷ö³ 1 ð³ê ³ 9 ì³ñÿö³â. Âîíà íå õîäèòü, íå ñèäèòü, 
³, íàâ³òü, ùå äîáðå íå òðèìàº ãîëîâè, àëå æ ñê³ëüêè âåðøèí 
âîíà âæå ïîäîëàëà, ñê³ëüêè ñåíñó, âàæëèâ³øîãî çà áóäü-ùî, 
âíåñëà âîíà â íàøå æèòòÿ, ÷è óñâ³äîìèëè á ìè ò³ ³ñòèíè, ÿêáè 
â íàñ íå áóëî ö³º¿ äèòèíè. 

Ñüîãîäí³ 7 áåðåçíÿ 2004 ð. ² ÿ íå çíàþ, ùî áóäå ç íàìè 
äàë³ òà ÿê ñêëàäåòüñÿ íàøå æèòòÿ, àëå ìè äÿêóºìî Áîãîâ³ çà 
òå, ùî ìàºìî òåïåð: çà íàøó ñ³ì’þ, íàøèõ ä³òåé, íàø³ ñòîñóíêè 
ì³æ ä³òüìè, ì³æ íàìè òà íàâêîëèøí³ì ñâ³òîì. Îòæå, ÿ çíîâó 
ìîæó ñêàçàòè, ùî öå íàéùàñëèâ³øèé äåíü ìîãî æèòòÿ, ³ íà-
â³òü á³ëüøå: òåïåð ÿ òî÷íî çíàþ, ùî òàêèõ äí³â ùå áóäå äóæå 
áàãàòî. 

Îñòàíí³é äîïèñ çðîáëåíî óæå ïî ñìåðò³ Àí³:
Íàøà äîíå÷êà ïîìåðëà, êîëè âñå íàâêîëî öâ³ëî. Àëå ìè 

òî÷íî çíàºìî, ùî âîíà ç íàìè: â êîæíîìó ïðîì³í÷èêó ñîíå÷êà, 
êîæí³é ïåëþñòî÷ö³, â ùåáåòàíí³ êîæíî¿ ïòàøêè. Ìè ëþáèìî 
òåáå, íàø àíãåëèêó…
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Друга стадія: заперечення/нереальних надій
Наступна стадія, що є своєрідним способом оговтатися, за-

хиститися від болючих почуттів, є заперечення. Ця стадія поля-
гає у повному чи частковому запереченні реальності діагнозу чи 
прогнозу хвороби. Її суть у відмові прийняти болючу реальність 
та відпустити мрії і очікування принаймні до того моменту, доки 
не акумулюється внутрішній ресурс подивитися в очі реальнос-
ті та пробувати адаптуватися до неї, вчитися жити з нею.

Заперечення може мати різні форми – від повної відмови, що з 
дитиною щось не так і їй потрібна медична допомога, до частко-
вого заперечення серйозності прогнозу (напр., батьки визнають, 
що їхня дитина з важкою формою ДЦП буде інвалідом, але наді-
ються, що вона зможе частково самостійно ходити, хоч їм чітко 
пояснили, що це неможливо). Фахівцям важливо усвідомлювати 
захисну функцію заперечення: батьки не просто неосвічені чи не-
уважні до того, що їм кажуть фахівці – вони почули інформацію, 
просто тимчасово витіснили почуте зі свідомості. Roberts (1997, 
с. 335) наголошує цю захисну функцію заперечення: «Адаптивне 
значення заперечення у тому, що воно дає батькам таку дорогу 
надію на краще майбутнє для своєї дитини, дозволяє діяти, а 
не зламатися од почуттів відчаю, страху та безнадії». Фахівцям 
важливо розуміти цю функцію заперечення як емоційного буфера 
при раптовому зіткненні з несподіваною, приголомшливою 
реальністю. І тут ані жоден інформаційний тиск на батьків, ані 
очевидні задокументовані докази неповносправності не відіграють 
своєї ролі – механізм заперечення функціонує незалежно 
від форми неповносправності, навіть за таких очевидних та 
«лабораторно-підтверджених» виявів хвороби, як-от, наприклад, 
синдром Дауна.

Ìàìà, ó äîíüêè ÿêî¿ âñòàíîâèëè ñèíäðîì Äàóíà, óæå ê³ëüêà 
ì³ñÿö³â íå ìîæå â öå ïîâ³ðèòè. Íà îäí³é ³ç êîíñóëüòàö³é âîíà 
êàæå: «Çíàºòå, ÿ íå â³ðþ, ùî â íå¿ º òà õâîðîáà. Òî, ìàáóòü, 
ïîìèëêà. Ìîæå æ òàêå áóòè? À òî, ùî â íå¿ î÷êà êîñ³ – òî ïî-
äèâ³òüñÿ: ó ìåíå òàê³ ñàì³. À ïàëü÷èêè êîðîòê³ – òà âæå íå òàê³ 
âîíè é êîðîòê³. À ç àíàë³çîì – òî âîíè ïîìèëèëèñÿ...» Òîä³ 
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ï³ñëÿ êîðîòêî¿ ïàóçè ñàìà ñîá³ ç³çíàºòüñÿ: «À ìîæå ÿ òàê òîãî 
õî÷ó, ùî é â³ðþ, ùî âîíî òàê ³ º...» Ï³ä ê³íåöü ðîçìîâè ïîâåð-
òàºòüñÿ äî ò³º¿ æ òåìè: «Íó, íàâ³òü ÿêùî ³ º â íå¿ òà õâîðîáà, ÿ 
íàä³þñü íà ÷óäî – ìîæå æ Áîã çðîáèòè ÷óäî, âèë³êóâàòè ¿¿...» 
(Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 20).

У цьому епізоді бачимо також інший частий вияв заперечен-
ня, як-от, надію на чудесне Боже зцілення. Kübler-Ross називала 
це торгівлею з Богом – коли через різні обіцянки, посвяти, 
жертви «випрошується» у відповідь зцілення. Окрім як на Бога, 
такі надії батьків можуть бути скеровані на лікарів та різних 
«нетрадиційних» парамедиків, цілителів, екстрасенсів, ворожок. 
Це створює ціле поле для комерції на нереальних надіях батьків. 
Тому на цій стадії дуже важлива освіта батьків: надання батькам 
інформації про природу захворювання та ефективні/неефективні 
методи лікування і реабілітації може бодай частково захистити 
батьків від марної трати коштів та часу.

Інший частий вияв заперечення – це уникнення батьками 
розмов про неповносправність, ігнорування чи приховування 
(напр., через псевдопояснення) її виявів, вираження своєї незго-
ди з думкою фахівців аж до конфліктних звинувачень останніх у 
некомпетентності та відмови від послуг. У крайніх формах запе-
речення може набути характеру уникнення всього, що нагадує 
про неповносправність – від розмов про це між чоловіком та 
дружиною аж до уникнення контактів з дитиною через надмір-
не занурення у якусь діяльність поза домом, виїзд на заробітки 
за кордон та ін. Часто заперечення реальності супроводжується 
одночасним напівсвідомим знанням про реальність хвороби та 
адекватними діями щодо потрібної дитині реабілітації і терапії. 
У таких випадках воно не створює спеціальних проблем для 
фахівців щодо мотивування сім’ї до участі в реабілітаційних 
програмах. Інколи ж заперечення стає джерелом конфліктної 
напруги в стосунках батьки/фахівці й у таких ситуаціях треба 
застосовувати спеціальні тактики. Однак, як би важко не було 
фахівцям працювати з батьками на стадії заперечення – спроби 
передчасно «зламати», «протаранити» його не дадуть результа-
ту. Якою б дивною та ірраціональною не здавалася поведінка 
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батьків, важливо усвідомлювати, що за запереченням ховаються 
почуття болю та відчаю, з якими наразі батьки не готові зустрі-
тися, і заперечення дає їм необхідний час підготуватись до цієї 
зустрічі. У книжці, адресованій батькам дітей з особливими по-
требами, Santelli (2001, с. 9) так описує цю функцію: 

«Çàïåðå÷åííÿ äàº âàì ÷àñ ³ çàõèñò â³ä ç³òêíåííÿ îäðàçó 
ç áàãàòüìà íåãàòèâíèìè àñïåêòàìè ðåàëüíîñò³. Âîíî çàõèùàº 
âàñ â³ä áîëþ âòðàòè ìð³é, äàº ÷àñ â³äíàéòè âíóòð³øíþ ñèëó 
â ñîá³, ³íøèõ ëþäÿõ òà ³íø³ äæåðåëà ï³äòðèìêè é äîïîìîãè. 
Çàïåðå÷åííÿ – öå çäîðîâà çàõèñíà ðåàêö³ÿ íà äîñâ³ä ðàïòî-
âèõ ïåðåì³í ó æèòò³, àëå ÿêùî çàïåðå÷åííÿ – íàäòî äîâãå òà 
ñò³éêå, âîíî ìîæå ñòàòè íåïðîäóêòèâíèì ³ ïåðåøêîäèòè âàì 
àäàïòóâàòèñÿ äî íåïîâíîñïðàâíîñò³ ñâîº¿ äèòèíè». 

Тривалість другої стадії в різних сім’ях різна і наразі не ви-
значено часових рамок, коли заперечення стає «надто довгим». 
Нормальна динаміка другої фази виявляється у поступовому 
зменшенні ступеня та інтенсивності заперечення і щораз біль-
шому усвідомленні реальності та відкритті адаптивних шляхів 
пристосування до неї.

Втім часткове заперечення, неприйняття деяких аспектів 
реальності може тривати роками.

Äî ïðèêëàäó, îñòàííüîãî ì³ñÿöÿ ðîáîòè íàøîãî â³ää³ëåííÿ 
ìè ìàëè äâà âèïàäêè ä³àãíîñòèêè ðîçóìîâî¿ íåïîâíîñïðàâ-
íîñò³ ëåãêîãî ñòóïåíÿ ó ï³äë³òê³â! Òîáòî äî 15 ðîê³â áàòüêè íå 
ïîì³÷àëè, ùî ïîïðè òå, ùî ¿õíÿ äèòèíà ìàº çíà÷í³ òðóäíîù³ 
ç íàâ÷àëüíîþ ïðîãðàìîþ, ó íå¿ íèæ÷èé ³íòåëåêò, í³æ ó ðîâåñ-
íèê³â. Íå áàæàþ÷è âèÿâèòè òå, ùî ï³äñâ³äîìî â³ä÷óâàëè ³ ÷îãî 
áîÿëèñÿ, áàòüêè óíèêàëè êîíñóëüòàö³é ïñèõîëîãà, òåñòóâàííÿ 
³íòåëåêòó – ³ íàâ³òü íà íàø³ ïðîãðàìè âîíè çâåðíóëèñÿ ç ³íøèì 
çàïèòîì. Ïðèãàäóþ, ÿê ï³ñëÿ òîãî, êîëè áóëî ïðåäñòàâëåíî 
áàòüêàì îäíîãî ç õëîïö³â ðåàëüí³ñòü íåïîâíîñïðàâíîñò³, áàòü-
êî âçÿâñÿ ðóêàìè çà ãîëîâó ³ ç ðîçïà÷åì ïðîìîâèâ: «Òî íåâæå 
ìîÿ äèòèíà ðîçóìîâî â³äñòàëà? ß áè í³êîëè â æèòò³ öüîãî íå 
ì³ã ïîäóìàòè, ùî öå ñòàíåòüñÿ ç³ ìíîþ. ß âñå äóìàâ, ùî â³í 
íàçäîæåíå â óñï³øíîñò³ ðîâåñíèê³â, àëå òàêå…»

²íøèì ïðèêëàäîì çàïåðå÷åííÿ ðåàëüíîñò³ íà ï³çí³øèõ â³-
êîâèõ åòàïàõ ìîæå áóòè òå, ÿê áàòüêè ÷àñîì âèáèðàþòü ì³ñöå 
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íàâ÷àííÿ äèòèí³ ï³ñëÿ øêîëè. Ìè áóëè ñâ³äêàìè ê³ëüêîõ âè-
ïàäê³â, êîëè áàòüêè ä³òåé ç ÄÖÏ íå âèçíàþ÷è ³íòåëåêòóàëü-
íèõ îáìåæåíü ñâîº¿ äèòèíè, ðîáèëè âñå äëÿ òîãî, ùîá äèòèíà 
âñòóïèëà äî êîëåäæó ÷è óí³âåðñèòåòó íà ñïåö³àëüí³ñòü, ÿêî¿ 
ìîëîäà îñîáà àí³ îñâî¿òè íå ìîãëà, àí³ ðåàëüíî çàñòîñóâàòè â 
ìàéáóòíüîìó. Âò³ì ñòàòóñ «âèïóñêíèêà» áóâ ñâîºð³äíèì çàõèñ-
òîì â³ä óñâ³äîìëåííÿ ³íòåëåêòóàëüíî¿ íåïîâíîñïðàâíîñò³.

Варто зазначити, що заперечення може набувати і патоло-
гічного, дисфункційного характеру, що свідчить про заблоку-
вання процесу на цій стадії. Такі випадки вимагають пильної 
уваги фахівців та особливих втручань. 

Seligman (1989, с. 86) наводить критерії патологічної реак-
ції заперечення:

(1) батьки відмовляються від надання дитині належної ме-
дичної терапії/реабілітації попри поінформованість про 
її важливість;

(2) батьки заперечують хворобу дитини, незважаючи на 
численні «переобстеження» у фахівців та повторні під-
твердження діагнозу, шукають нових фахівців та прово-
дять повторні обстеження;

(3) батьки піддають дитину надмірним навантаженням різ-
них реабілітаційних програм, обділяючи її іншими важ-
ливими для її цілісного розвитку заняттями, в надії на 
прискорення розвитку та «чудо-результат». 

З клінічного досвіду роботи можна додати ще чотири критерії :
(4) коли потреба утримувати заперечення веде до крайньої 

самоізоляції сім’ї та дитини (напр., постійне перебуван-
ня вдома, щоб уникнути порівняння розвитку дитини зі 
здоровими ровесниками, щоб не допустити коментарів/
запитань інших людей);

(5) коли стійке заперечення призводить до розвитку психіч-
ного розладу в матері (чи батька) – з одного боку, стійка 
відмова бачити реальність, з іншого – і час, і вираженість 
неповносправності вже очевидні – і це призводить до 
розвитку психіатричної симптоматики.



29

Неповносправна дитина в сім’ї та суспільстві

Çãàäóºòüñÿ îäíà ìàò³ð, ÿêà ïðè¿õàëà ç îáëàñò³ â íàø öåíòð 
íà êîíñóëüòàö³þ. Ïîïðè âàæêó ô³çè÷íó òà ³íòåëåêòóàëüíó íå-
ïîâíîñïðàâí³ñòü øåñòèð³÷íî¿ äîíüêè (âîíà íå ãîâîðèëà, íå 
ìîãëà ñàìîñò³éíî í³ ñèä³òè, í³ õîäèòè), ìàòè â íåàäåêâàòíî-
åéôîðè÷íîìó ñòàí³ á³ãàëà êîðèäîðàìè. Ç íåïðèðîäíèì ñì³õîì 
òà ðàä³ñòþ ðîçïîâ³äàëà ôàõ³âöÿì òà ³íøèì áàòüêàì, ùî âîíà 
çíàº, ùî ç ¿¿ äèòèíîþ âñå áóäå äîáðå. Ïîò³ì ðàïòîì ðîçïëàêà-
ëàñü. Çà 10 õâ. ïåðåñòàëà ïëàêàòè ³ â òîìó æ ñàìîìó åéôîðè÷-
íîìó ñòàí³ ïîÿñíþâàëà, ùî âîíà ðîçïëàêàëàñü â³ä çâîðóøåííÿ 
³ âäÿ÷íîñò³ Áîãîâ³, áî íàñïðàâä³ ç ¿¿ äèòèíîþ óñå áóäå äîáðå. 
Òóò î÷åâèäíî òå, ùî çàïåðå÷åííÿ óæå íå â³ä³ãðàº ñâîº¿ çàõèñíî¿ 
ôóíêö³¿ ³ â æ³íêè ðîçâèíóâñÿ ÿê äîäàòêîâèé çàõèñò ñòàí ìàí³¿.

(6) Коли батьки, не зважаючи на інформацію, піддають ди-
тину виразно небезпечним та ризикованим методам лі-
куванням, витрачають необдумано великі гроші, підда-
ються очевидній маніпуляції та обману в надії на обіцяне 
зцілення.

(7) Коли заперечення триває «надто довго» (хоч при різ-
них формах неповносправності можна очікувати різної 
тривалості реакції заперечення, в кожному конкретному 
випадку клінічна інтуїція дає змогу відчути ті випадки, 
коли процес надто затягнувся).

Таке тривале заперечення з нашого досвіду, часто не стільки 
вияв психопатології батьків, як їхня неспроможність побачити 
можливість щасливого майбутнього для дитини в суспільній 
реальності. За браку інтегрованої освіти, доступу до адекват-
ної реабілітації та опіки, негативної соціальної стигматизації 
неповносправної дитини, браку позитивних взірців життя до-
рослих неповносправних людей у мас-медіях, неусвідомлений 
вибір батьками стійкого заперечення реальності в надії на ви-
лікування як альтернативу відчаю та депресії може бути ціл-
ком зрозумілий.

Поняття фаз дуже умовне – і ця фаза так само не завжди є. 
Її не треба плутати з нормальними і цілком адекватними нама-
ганнями батьків знайти і забезпечити дитині належні медичні/
реабілітаційні послуги.
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Третя стадія: усвідомлення реальності
З плином часу та поступовим зменшенням заперечення 

батьки щораз більше усвідомлюють неминучість неповно-
справності та втрати усіх тих мрій та очікувань, які вони мали 
для себе та своєї дитини, а також усі труднощі та випробуван-
ня, які чекають на них та їхню дитину. І це усвідомлення збу-
рює цілу гаму почуттів. 

Á³ëü ³ òóãà çà òèì, ÿê óñå ìîãëî áè áóòè, ÿê ìð³ÿëîñü… Á³ëü 
îä êîæíîãî ç³òêíåííÿ ç «ïîâíîñïðàâíèì ñâ³òîì», îä óñâ³äîì-
ëåííÿ òîãî, ùî äîñòóïíå äëÿ ³íøèõ ä³òåé ³ ñ³ìåé, ùî áóäå â 
íèõ ó æèòò³, à ÷îãî íå áóäå â òâîºìó ³ òâîº¿ äèòèíè…

Ñòðàõ ïåðåä ìàéáóòí³ì, ïåðåä íåâ³äîì³ñòþ, ïåðåä óñ³ìà âè-
ïðîáóâàííÿìè, ÿê³ ïîïåðåäó. Ïàí³êà, ÷è ñïðàâèøñÿ, ÷è äàñè 
ñîá³ ðàäó. Òðèâîãà çà ñâîþ ñ³ì’þ, çà ïîäðóæí³ ñòîñóíêè, çà 
çäîðîâèõ ä³òåé…

Áåçãëóçäå, àëå òàêå íàñòèðëèâå ïèòàííÿ «÷îìó ìè? ×îìó ç 
óñ³õ ëþäåé ñàìå ìè? Çà ùî? Ùî ìè çðîáèëè íå òàê?» Â³ä÷óòòÿ 
íåñïðàâåäëèâîñò³ òà æàëþ äî ñåáå. Â³ä÷óòòÿ ïðîâèíè ³ Áîæî¿ 
êàðè çà íàéìåíøå ïðîãð³øåííÿ ó ìèíóëîìó. Áåçïåðåðâíå ïðî-
êðó÷óâàííÿ ìèíóëîãî â ïîøóêó: «à ÿêáè îöå ìîæíà áóëî á 
çì³íèòè, ìîæå òîä³ óñå áóëî áè ïî-³íøîìó».

Çë³ñòü íà äîëþ, íà Áîãà, íà ë³êàð³â, íà äèòèíó, íà ñåáå, 
îäèí íà îäíîãî, íà ö³ëèé ñâ³ò. Çë³ñòü â³ä áåçïîðàäíîñò³ òà áåç-
ñèëëÿ ùîñü çì³íèòè. Ïîøóê âèííèõ ³ íåñòðèìíå áàæàííÿ ïî-
êàðàòè, ïîìñòèòèñÿ, íåìîâ òîä³ âñå ï³äå ïî-³íøîìó… Â³ä÷óòòÿ 
ïðîâèíè ³ ñîðîìó çà âëàñíó çë³ñòü…

Áàæàííÿ âòåêòè êóäèñü íà êðàé ñâ³òó. Äóìêè: «à ìîæå â³äìî-
âèòèñÿ â³ä äèòèíè» ³ òîä³ ñòðàøíèé ñîðîì çà ö³ äóìêè ³ çà 
ñåáå…

Áåçñèëëÿ, âòîìà, â³ä÷àé, áåçñåíñîâí³ñòü, ÷îðíà çàâ³ñà ïî-
ïåðåäó. Ò³ëî, ÿêå ðîçâàëþºòüñÿ. Áàæàííÿ çàñíóòè ³ íå ïðîêè-
äàòèñÿ. Áàæàííÿ, ùîá óñå öå çàê³í÷èëîñÿ. Â³ä÷óòòÿ, ùî ðóéíó-
ºòüñÿ âñå æèòòÿ ³ ñïîê³éíà áàéäóæ³ñòü: «íó ³ íåõàé âàëèòüñÿ…» 
Áåçìåæíà ñàìîòí³ñòü. Ïîâíå ðîç÷àðóâàííÿ â ñîá³.

Ñëüîçè, ÿê³ òå÷óòü, ³ ÿê³ õî÷åø, àëå íå ìîæåø çóïèíèòè. 
Ñëüîçè, ÿê³ íå òå÷óòü ³ ÿê³ õî÷åø, àëå íå ìîæåø ïóñòèòè…

² öå íå ïîâíèé ïåðåë³ê óñ³õ òèõ ïî÷óòò³â…
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Отож на цій фазі дуже важливо усвідомити реальність об-
межень, пов’язаних з неповносправністю, усвідомити втрату 
можливостей – і для дитини, і для усієї сім’ї. І на цій фазі від-
бувається процес прийняття і примирення з цими втратами – бо 
власне без прийняття і примирення неможливий подальший рух 
до реалістичної адаптації, до відкриття не втрачених, а наявних 
можливостей до щастя, до самореалізації. Не попрощавшись з 
минулими мріями, емоційно від них не від’єднавшись, образно 
кажучи, не поховавши їх, неможливо повертатися до реальності 
й відкривати, що втрачено не все, що в житті є багато можливос-
тей до життя, до самореалізації, розвитку, творчості – і для дити-
ни, і для сім’ї, і для себе – тож треба повертатися, щоб жити…

Це можна порівняти з ситуацією, коли людина внаслідок не-
щасного випадку втратила одну руку: людині треба примири-
тися з тим, що втраченої кінцівки не вернеш, треба перенести 
увагу на те, щоб адаптовуватися до життя з однією рукою – роз-
робляти іншу руку, шукати протез тощо. І звісно, дорога до при-
мирення нелегка – тому ця фаза справді одна з найболючіших, 
саме на ній сім’я в особливий спосіб потребує емоційної під-
тримки. Можливо, одним з основних завдань цієї фази є прими-
рення і відкриття, що насправді життя не закінчилося, втрачено 
не все, це лиш початок нової дороги…

Зрозуміло, що це нелегке завдання, а тому не дивно, що ча-
сом сім’ї важко з ним впоратися – тому не завжди третя стадія 
переходить в наступну. Процес може заблокуватися або ж на-
бути патологічного перебігу. 

У деяких батьків може розвинутися повний клінічний 
синдром депресії зі стійким пригніченням настрою, пси-
хомоторною загальмованістю, фізичною слабкістю, втра-
тою інтересу до життя, занедбанням рідних та самих себе, 
надмірно-песимістичним сприйняттям теперішнього та май-
бутнього, надмірними самозвинуваченнями та почуттям про-
вини. Можливі також суїцидальні думки та дії. 

«ß ö³ëèé ð³ê äèâèëàñÿ íà äèòèíó ³ ïëàêàëà. Ìåí³ óñå ïàäàëî 
ç ðóê, ÿ íå ìîãëà í³÷îãî ðîáèòè. Òîä³ çäàâàëîñÿ, ùî æèòòÿ 
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ñê³í÷èëîñÿ, ùî â íüîìó âæå í³êîëè íå áóäå ùàñòÿ – ³ ìè ïðè-
ðå÷åí³ îòàê ðàçîì ìó÷èòèñÿ. Íå ðàç õîò³ëîñÿ âçÿòè äèòèíó ³ 
âèñêî÷èòè ç â³êíà...»

Такий стан вимагає психіатричної діагностики, медикамен-
тозного та/чи психотерапевтичного лікування.

В інших батьків може не бути повного синдрому «великої 
депресії», але може бути хронічна субклінічна депресія – при-
гнічений настрій, почуття відчаю та зневіри протягом місяців 
і навіть років. 

«Ó íàñ ³ äîñ³, – ðîçïîâ³äàº ìàòè ï’ÿòèð³÷íîãî õëîï÷èêà ç 
ðîçóìîâîþ â³äñòàë³ñòþ òà îçíàêàìè àóòèçìó, – âäîìà òàêà 
àòìîñôåðà, íåìîâ íà ñòîë³ ëåæèòü ïîê³éíèê…»

Може бути й занедбання потреб дитини, батьки не роблять 
жодних зусиль, щоби сприяти її реабілітації, розвитку. Пасив-
на хронічна резиґнація – зневіра, пасивність, бездіяльність. До 
неї додаються надмірні, патологічні самозвинувачення.

Ìàòè 14-ð³÷íîãî õëîïöÿ ç ÄÖÏ ñåðéîçíî ïåðåêîíàíà, ùî 
öå ç ¿¿ âèíè â³í ñòàâ ³íâàë³äîì, áî âîíà «íå õîò³ëà, ùîá â³í 
íàðîäèâñÿ». Â³ä÷óòòÿ âèíè â ìàòåð³ íàñò³ëüêè ñèëüíå, ùî, ç 
¿¿ ñë³â, ùîðàçó, êîëè âîíà äèâèòüñÿ íà ñèíà, ìó÷èòüñÿ, ùî 
òàê ïåðåä íèì çàâèíèëà. «ß â³ä÷óâàþ, ùî ìóøó òåïåð çà öå 
êàðàòèñÿ, ùî ÿ íå ìàþ ïðàâà íà ùàñòÿ». ²ç öèì â³ä÷óòòÿì 
âèíè, éìîâ³ðíî, ïîâ’ÿçàíà ³ íàñòàíîâà ã³ïåðïðîòåêö³¿ ñòîñîâíî 
äèòèíè (â³äêóïëåííÿ çà çàïîä³ÿíó êðèâäó?) ³ áðàê äèñöèïë³íè, 
³ áðàê ìåäèêî-ðåàá³ë³òàö³éíèõ çàõîä³â («äî ë³êàð³â ÿ íå õîäè-
ëà, áî çíàëà, ùî òî íå ¿õíÿ âèíà, à ìîÿ – òî ùî âîíè ìåí³ 
äîïîìîæóòü?»). ²ç ìàçîõ³ñòè÷íîþ ïîòðåáîþ ó ñàìîïîêàðàíí³ 
ïîâ’ÿçàíèé, ³ìîâ³ðíî, ³ çëèäåííèé ñòèëü æèòòÿ, â³äìîâà â³ä ïî-
øóêó ðîáîòè, ñàìî³çîëÿö³ÿ. Óæå â ïðîöåñ³ ïñèõîòåðàï³¿ æ³íêà 
ïåðåîñìèñëþº – ç³çíàºòüñÿ: «ß ñàìà ñåáå áóëà ïîõîâàëà. ß 
íå áà÷èëà òîä³ â æèòò³ í³ÿêî¿ ðàäîñò³, í³ÿêîãî ñåíñó. ß äóìàëà 
íàâ³òü íàïóñòèòè ãàçó, ùîá ìè îáîº ïîìåðëè…»

Іншою патологічною формою такої стадії може бути крайнє 
загострення злості аж до одержимості помстою, неспромож-
ність, не зважаючи на плин часу, пробачити і звільнитися від 
ненависті. 
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На основі власного клінічного досвіду роботи з сім’ями 
можу стверджувати, що в Україні багато сімей з соціальних 
причин змушені хронічно перебувати на такій ускладненій 
формі третьої стадії, роками переживаючи пригніченість, від-
чай, безнадію. Брак соціальної підтримки, соціальна стигмати-
зація, недоступність систем послуг, які могли б надати сім’ї та 
дитині належну психосоціальну підтримку та реабілітацію, не 
дають змоги багатьом сім’ям віднайти реальні шляхи адаптації 
до неповносправності та повноцінного життя з нею в таких 
соціальних умовах. У таких випадках стадію «примирення» 
батьки розуміють як резигнацію, як вияв капітуляції, а не як 
просвітлення та відкриття нових можливостей. Примирення 
потребує також зміни системи цінностей та життєвих орієнти-
рів, а це завдання має не так індивідуальний, як соціальний ха-
рактер. За висловом Seligman (1989, с. 30–31): «Батьки надають 
значення своєму досвідові відповідно до тих визначень, які 
отримує цей досвід з боку соціального оточення сім’ї». Коли 
ж народження неповносправної дитини супроводжується 
таким соціальним визнанням, як «трагедія, горе, нещастя», то 
досягнення четвертої стадії можна сподіватися швидше не як 
закономірності, а як вияв індивідуального героїзму батьків. 
Однак усупереч суспільним дефініціям, велика частина 
батьків знаходить у собі та своїй сім’ї ресурси для такого 
«контрасоціального» героїзму.

Четверта стадія: прийняття, примирення та реорганізація 
життя

Головними характеристиками цієї фази є деяке емоційне 
полегшення: негативні почуття вже не такі сильні, є відчуття 
примирення; уже нема постійних порівнянь, думок про те, як 
все могло/мало би бути. Є об’єктивне сприйняття реальності 
обмежень дитини, а також реальні очікування щодо майбутньо-
го. Батьки вже можуть без болю говорити про ці обмеження та 
переносити увагу на наявний потенціал, можливості, можуть 
інвестувати ресурси в їхню реалізацію. Песимізм та відчай 
відступають перед збалансованим сприйняттям майбутнього. 
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Звичайно, на цій стадії відбуваються деяка реструктуризація 
та переоцінювання життєвих цінностей і прагнень, формуван-
ня нової філософії життя. Тож втрачені мрії не залишають по 
собі вакууму, а дають місце новим мріям та очікуванням, які 
кличуть і додають наснаги. Міняється і сприйняття дитини: 
фокус із її обмежень переноситься на можливості, на красу та 
дари дитини. 

Ось типові свідчення батьків, які досягли цієї стадії:
«ß ðîçóì³ëà ò³ëüêè îäíå: öå ìîÿ äèòèíà ³ ÿêîþ á âîíà íå 

áóëà, ÿ ëþáëþ ¿¿. Ì³é ñèí íå âèíåí, ùî â³í òàêèé íàðîäèâñÿ, 
àëå â³í ïîòðåáóº ìåíå. ß ìîæó ö³ëå æèòòÿ æàë³òè ñåáå, ùî 
â ìåíå íåïîâíîñïðàâíà äèòèíà, àëå öå í³÷îãî íå äàñòü. Ìè 
ìàºìî òàêå æèòòÿ, ÿê ìàºì, ³ òî âæå â³ä íàñ çàëåæèòü, ÿê ìè 
éîãî ïðîæèâåìî. Ó íàøîìó æèòò³ ïîïðè òðóäíîù³ º ³ áàãàòî 
ðàäîñò³. Ó ìåíå ïðåêðàñíèé ñèí. Â³í – ì³é ñêàðá. Â³í òàêèé 
äîáðèé ³ ÷óéíèé. Æèòòÿ ç íèì ìåíå äóæå áàãàòî ÷îãî íàâ÷èëî. 
Íå çíàþ, ÷è ÿ áè ïîãîäèëàñü ïðîì³íÿòè ñâîº æèòòÿ íà ÿêåñü 
³íøå...», – êàæå, îçèðàþ÷èñü ó ìèíóëå, ìàòè âàæêî íåïîâíî-
ñïðàâíîãî 18-ð³÷íîãî õëîïöÿ ç ÄÖÏ.

«×îðíà çàâ³ñà ïåðåä î÷èìà ïîòðîõè òàíóëà, – çãàäóº áàòüêî 
íåïîâíîñïðàâíî¿ ä³â÷èíêè. – Íà çì³íó àìá³ö³éíîñò³ ïðèõîäèëà 
ìóäð³ñòü. Òàê, öåé ñâ³ò ñïðàâä³ çîâñ³ì ³íøèé. Éîãî íå ìîæíà 
çðîçóì³òè, àëå éîãî ìîæíà â³ä÷óòè, ç íèì ìîæíà ïîäðóæèòèñü. 
Öå ÿê êíèæêà-ðîçìàëüîâêà â ðóêàõ õóäîæíèêà – ç ñ³ðî¿ ïåðå-
òâîðþºòüñÿ íà âåñåëêîâó. ßêèì òè íàìàëþºø öåé ñâ³ò – òàêèì 
â³í ³ áóäå. Òîæ: ìè âçÿëè â ðóêè ïåíçëèêè, ôàðáè ³ ïî÷àëè 
ïðàöþâàòè. Ñïðàâà âèÿâèëàñü íåëåãêîþ, íàñ öüîãî íå â÷èëè. 
Àëå õòî â³ä÷óâ ñìàê òâîðåííÿ – âæå íå çóïèíÿºòüñÿ...»

«Ñïî÷àòêó, êîëè â òåáå íàðîäæóºòüñÿ íåïîâíîñïðàâíà äè-
òèíà – öå øîê. Òàêå âðàæåííÿ, ÿêáè òè ñ³â óâå÷åð³ â ïî¿çä, 
ùî ¿äå â îäíå ì³ñòî, à íà ðàíîê ïðîêèäàºøñÿ ³ âèÿâëÿºòüñÿ, 
ùî ïî¿çä ïî¿õàâ ó çîâñ³ì ³íøîìó íàïðÿìêó, ³ òè ìàºø âèñ³ñòè 
íà ÿê³éñü çîâñ³ì íåâ³äîì³é òîá³ ñòàíö³¿. Òè âèõîäèø ³ äóìàºø: 
«Áîæå ì³é, ÿê ÿ áóäó òóò æèòè?!» Òè äóìàºø, ùî öå òðàãåä³ÿ. 
Àëå òîä³ ïîâîë³, ïîâîë³ ïî÷èíàºø îçèðàòèñÿ äîâêîëà, â³äíà-
õîäèø ÿêóñü ñòåæå÷êó, ³äåø ïî í³é. ² ïîñòóïîâî â³äêðèâàºø 
äëÿ ñåáå, ùî, õî÷à öå ³íøèé ñâ³ò, àëå â íüîìó òåæ ìîæíà æèòè 
çì³ñòîâíèì æèòòÿì, ³ç ÷àñîì â³äíàõîäèø ó íüîìó áàãàòî íå-
ñïîä³âàíèõ ñêàðá³â...» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 38, 39, 101).
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У характеристиках цієї фази Seligman (1989, с. 87) подає 
такі важливі критерії: 

«(1) У стосунках із дитиною батьки вже можуть віднайти 
баланс між опікою, допомогою та підтримкою/сприян-
ням незалежності.

(2) Батьки можуть нормально дисциплінувати дитину без 
надмірного почуття провини.

(3) Батьки можуть мати особисте життя та реалізувати влас-
ні інтереси, безпосередньо не пов’язані з неповносправ-
ною дитиною». 

Roberts (1997, с. 336) наголошує на важливості змінити цін-
ності в напрямі того, що він називає «утвердженням життя» – 
«відкриття ваги та цінності життя дитини, попри обмеження, 
пов’язані з неповносправністю» та, додаймо, часто попри прини-
ження, зумовлене соціальною стигматизацією і знеціненням.

Підтвердження цього є в численних свідченнях батьків ді-
тей із особливими потребами:

Ïðî ñâîãî âàæêî íåïîâíîñïðàâíîãî ñèíà ç ÄÖÏ ãîâîðèòü 
éîãî ìàìà: «Ó ìåíå òàêèé ïðåêðàñíèé ñèí, íàéêðàùèé ó ñâ³ò³. 
Âðàíö³, êîëè âæå òðåáà âñòàâàòè, ùîá âñòèãíóòè íà àâòîáóñ 
äî øêîëè, à ÿ ùå ñïëþ, â³í òàê ëàã³äíî áóäèòü ìåíå: «Òàêèé 
ïðåêðàñíèé äåíü íàäâîð³. Äîðîãåíüêà ìîÿ, ÷è íå ïîðà òîá³ 
âæå âñòàâàòè?..» ×è êîæí³é ìàì³ âèïàäå ùàñòÿ ÷óòè çðàíêó 
òàê³ ñëîâà? Ðàç íà 8-ìå áåðåçíÿ â³í ñêàçàâ: «Ìàìî, ÿêáè ÿ 
ì³ã õîäèòè, ÿ á ç³áðàâ òîá³ óñ³ êâ³òè íà çåìë³...» Îäíîãî ðàçó 
ÿ çàïèòàëà éîãî: «ßê òè äóìàºø, òè ãàðíèé, ñèìïàòè÷íèé?» À 
â³í â³äïîâ³äàº: «Ìàìî, íå òàê âàæëèâî, ÿêå â ëþäèíè îáëè÷÷ÿ, 
âàæëèâî, ùîá ñåðöå áóëî ÷èñòå, ÷èñòå â³ä çëîñò³...». ß íå ìîæó 
óÿâèòè ñîá³ í³æí³øîãî, äîáð³øîãî ñèíà. Ó íüîãî íàäçâè÷àéíå 
ñåðöå. Â³í óì³º ïî-ñïðàâæíüîìó ëþáèòè. ² ìåíå â³í òàê áàãàòî 
íàâ÷èâ. Êîëè ÿ áóëà ìîëîäà, õîò³ëà â÷èòèñü íà ïñèõîëîãà, ùîá 
ðîçóì³òè ëþäåé. Àëå ìîº æèòòÿ íàâ÷èëî ìåíå ÷îãîñü, ÷îãî íå 
íàâ÷èòü æîäåí óí³âåðñèòåò. ß íàâ÷èëàñü ëþáèòè ñåðöåì...»

«Ðàí³øå, êîëè ÿ äèâèëàñü íà ñâîþ äîíüêó, òî áà÷èëà ò³ëüêè, 
ùî âîíà õâîðà, ³íâàë³ä, íå òàêà, ÿê âñ³. Àëå ç ÷àñîì ÿ ïî÷àëà 
áà÷èòè ñâîþ äèòèíó ç ð³çíèõ áîê³â. Âîíà – îñîáèñò³ñòü! ² äëÿ íàñ 
âñ³õ âäîìà âîíà, ÿê àíãåë... ß òåïåð áà÷ó, ÿêà ó ìåíå íåçâè÷àéíà 
äèòèíà. ² ìè ùàñëèâ³ ç íåþ...» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 99, 100).
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Ðîçïîâ³äàº ìàòè õëîï÷èêà ç àóòèçìîì: «Îäèí ë³êàð ìåí³ 
ÿêîñü ñêàçàâ: «Çðîçóì³éòå, âàøà äèòèíà âàñ í³êîëè íå ïîðàäóº. 
Êðàùå çàëèøòå éîãî. Âè ùå ìîëîäà, íàðîäèòå ñîá³ ùå…» ßê 
áè â³í ò³ëüêè çíàâ, ñê³ëüêè ðàç³â â³äòîä³ ÿ ðàä³ëà ³ ÿêîþ âåëè-
÷åçíîþ áóëà òà ðàä³ñòü. ² ÿ ùàñëèâà, ùî ìîº æèòòÿ ñàìå òàêå – 
ìîº îñîáëèâå æèòòÿ. Íå áàæàþ äëÿ ñåáå ³íøîãî. Ñï³â÷óâàþ òèì 
ëþäÿì, ÿê³ ãîâîðÿòü, í³áèòî ÿ íåùàñíà, òîìó ùî ìàþ îñîáëèâó 
äèòèíó. Öå ìîÿ äîðîãà, ³ í³õòî íå ïðîéäå ¿¿ çà ìåíå, í³õòî íå 
çìîæå ïðîæèòè ìîº Æèòòÿ ³ ñòàíöþâàòè ì³é Òàíåöü çà ìåíå».

Іншим елементом цієї стадії Roberts (1997, с. 336) називає 
також процес надання змісту власному життю. Відбувається своє-
рідний рефреймінґ – оцінювання свого досвіду в інших кон цеп-
туальних рамках, з інших позицій, у світлі оновлених чи глибших 
усвідомлених цінностей життя: «Часто цей про цес вимагає 
реорганізації батьківських цінностей та цілей у житті, відбувається 
особистісне зростання, яке виявляється більшою здатністю до 
емпатії. Зміна життєвої філософії веде до надання більшої ваги 
засадничим цінностям людства, аніж тим цінностям, які мали 
батьки до народження дитини з особливими потребами».

«Õòîçíà, ùî áè áóëî ç íàìè, ÿêùî á ó íàñ íå íàðîäèëàñü 
íàøà íåïîâíîñïðàâíà äîíüêà, ³ ìè íå ïåðåæèëè á óñüîãî òîãî, 
÷åðåç ùî ïåðåéøëè ðàçîì ç íåþ. Ìîæå á ìè çàëèøèëèñü òàê³ 
ãîðä³, åãî¿ñòè÷í³, ñêîíöåíòðîâàí³ ò³ëüêè íà ñîá³ ³ íà âëàñíîìó 
ùàñò³, ÿê áóëè êîëèñü, ³, êð³ì ÿêèõîñü ìàòåð³àëüíèõ ö³ííîñ-
òåé, äëÿ íàñ íå áóëî á í³÷îãî âàæëèâîãî. Æèòòÿ ç íàøîþ 
äîíå÷êîþ íàâ÷èëî íàñ ñïðàâä³ ðîçóì³òè ëþäåé, çðîáèëî íàñ 
ñï³â÷óòëèâèìè. Çàâäÿêè ¿é ìè çíàéøëè ñâ³é øëÿõ äî Áîãà. Çà 
ò³ ðîêè ìè íàâ÷èëèñü ÷îãîñü íàéâàæëèâ³øîãî – ëþáèòè. ² ìè 
â³äêðèëè, ùî º âåëèêà ðàä³ñòü ó ëþáîâ³…»

«Æèòòÿ íå çì³íèëîñÿ, ïðîáëåìè ëèøèëèñÿ ò³ ñàì³. Àëå çì³-
íèëàñÿ ÿ, íàâ÷èëàñÿ ïî-íîâîìó áà÷èòè öåé ñâ³ò, ãëèáøå ðîçó-
ì³òè æèòòÿ. ß ëþáëþ ñâîãî ñèíà, ÿ áà÷ó, ÿêèé â³í ãàðíèé. Ìåí³ 
çäàºòüñÿ, ÿ òåïåð òðîõè êðàùå ðîçóì³þ, ùî òàêå ùàñòÿ...»

«Êîëèñü ÿ çëèëàñü íà Áîãà – ÿê Â³í ì³ã òàêå äîïóñòèòè? Àëå 
ç ÷àñîì ïî-íîâîìó âñå çðîçóì³ëà. Ìåíå î÷èñòèëî ñòðàæäàííÿ, 
ìåíå î÷èñòèâ ì³é ñèí – â³ä ãîðäîñò³, çàçäðîñò³, îçëîáëåíîñò³, 
â³ä æàäîáè ÿêèõîñü ìàòåð³àëüíèõ ðå÷åé, äî ÿêèõ ïðàãíå ñâ³ò. ß 
çðîçóì³ëà, ùî öå í³÷îãî íå âàðòå. ß íàâ÷èëàñü ðîçóì³òè ëþäåé, 
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õî÷ó ðîáèòè ¿ì äîáðî. Öå äóæå äèâíî, ùî âîíî âñå òàê ñòà-
ëîñü... Öå – ùàñòÿ...» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 99, 102).

Багато батьків зауважують такі переміни у своєму ставленні 
до життя, як уміння жити тут і тепер, помічати красу життя.

Ðîçïîâ³äàº ìàìà ä³â÷èíêè ç åï³ëåïòè÷íèìè íàïàäàìè òà 
ïðîãðåñóþ÷îþ õâîðîáîþ ìîçêó: «ß â³ä÷óëà, ùî ïðîñòî íå 
çìîæó æèòè, ÿêùî ïîñò³éíî áóäó ò³ëüêè äóìàòè ïðî òå, ùî 
ìîæå ñòàòèñü çàâòðà. ß ðîçóì³þ: ùî áè íå ñòàëîñü, ñüîãîäí³ º 
ñüîãîäí³, ³ ÿ õî÷ó íàñîëîäæóâàòèñü êîæíîþ ðàä³ñíîþ ìèòòþ, 
ÿêó äàðóº ìåí³ æèòòÿ, ÿêó äàðóº ìåí³ ìîÿ äèòèíà. Ëþäñüêå 
æèòòÿ íàñïðàâä³ òàêå êîðîòêå, ³ ìè çîâñ³ì íå âì³ºìî ö³íóâàòè 
éîãî, íå âì³ºìî ëîâèòè ùàñëèâèõ ìîìåíò³â æèòòÿ…»

À öå ðîçïîâ³äü ³íøî¿ ìàìè õëîï÷èêà ç ÄÖÏ: «ß ìîæó ñê³ëü-
êè çàâãîäíî ïåðåæèâàòè, ùî áóäå çàâòðà, ùî áóäå, ÿêùî â 
íàñ íå áóäå ãðîøåé, ÿêùî ÿ çàõâîð³þ, ÿêùî ïîìðó. ß ìîæó 
âèãàäóâàòè òèñÿ÷ó «ÿêùî», àëå âê³íö³ í³õòî íå çíàº, ÿê áóäå, ³ 
óñ³ ò³ ïåðåæèâàííÿ ìàðí³, áî çàâòðà áóäå çàâòðà, ïîæèâåìî – 
ïîáà÷èìî, ÿê âîíî áóäå. À ñüîãîäí³ òðåáà æèòè, òðåáà ðàä³òè 
æèòòÿì, ó íüîìó º ñò³ëüêè ãàðíîãî, à ìè äåêîëè çîâñ³ì òîãî íå 
ïîì³÷àºìî…» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 97–98).

Інші ж кажуть про набуття життєвої мудрості, вміння прий-
мати втрати, вміння жити в глибокому сенсі цього слова. 

Власне усвідомлення, що життя – це щось більше за об-
ставини, у яких маємо жити, це й те, як ми їх сприймаємо, 
як реагуємо на них, допомагає батькам від пасивності та зневі-
ри перейти до активного творення життя.

Ìîæå â öüîìó âëàñíå ³ ïîëÿãàº æèòòºâà ìóäð³ñòü – â óì³íí³ 
ñïîê³éíî ïðèéìàòè òå, ÷îãî íå ìîæåìî ó æèòò³ çì³íèòè, ïðèéìà-
òè ç â³ðîþ, ùî ëþáîâ’þ òà ìóäð³ñòþ ìîæíà çðîáèòè æèòòÿ çà 
áóäü-ÿêèõ îáñòàâèí ïîâíîö³ííèì, çì³ñòîâíèì? Ìîæå, ìóäð³ñòü 
³ º â òîìó, ùîá íå òðèìàòèñÿ ìåðòâî çà ñâî¿ æèòòºâ³ ïëàíè, à 
óì³òè ñï³âïðàöþâàòè ç ðåàëüí³ñòþ; çîñåðåäèòè óâàãó íå íà âòðà-
÷åíèõ, à íà ïåðñïåêòèâíèõ ìîæëèâîñòÿõ, íå íà òîìó, «ÿê óñå á 
ìîãëî áóòè», à íà òîìó, ÿê º, ³ ÿê ìîæíà ìàêñèìàëüíî ïîâíî-
ö³ííî æèòè â òîìó, ùî º?..

² òîä³ âòðàòè ìîæóòü íàâ÷èòè íàñ ìóäðîñò³. ² òîä³ ìîæåìî 
â³äïóñòèòè âòðà÷åí³ ìð³¿ ³ âåðòàòèñÿ äî æèòòÿ – äî äèòèíè, äî 
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ñ³ì’¿, äî ñâ³òó, ùî äîâêîëà. Âåðòàòèñÿ ç ëþáîâ’þ. Âåðòàòèñÿ 
ç â³ðîþ, ùî ÿêèìè á íå áóëè æèòòºâ³ îáñòàâèíè, óñå æ ìè çà-
ëèøàºìîñü êîâàëÿìè âëàñíî¿ äîë³, â³ä íàñ çàëåæèòü, ÷èì ìè 
¿¿ íàïîâíèìî – â³ä÷àºì ÷è íàä³ºþ, òåìðÿâîþ ÷è ñâ³òëîì, íåíà-
âèñòþ ÷è ëþáîâ’þ... 

Âåðòàòèñÿ, ùîá òâîðèòè æèòòÿ... (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 39).

Про потребу осмислювати страждання нагадує відомий ви-
слів К. Г. Юнґа: «Людина зможе витримати все, якщо вона змо-
же надати цьому змісту».

Перед оглядом наступної теорії, яка частково виникла як 
критика і на противагу теорії стадійного процесу, варто зазна-
чити, що, попри всі недоліки та слабкі місця (про які йтиметь-
ся далі), ця теорія має своє дуже важливе значення в розумінні 
батьківських емоційних переживань. Про важливість розумін-
ня та уваги до цих почуттів у терапевтичній роботі з сім’єю 
дуже точно пише MсDonald (1971):

«ß ïðèéøîâ äî óñâ³äîìëåííÿ, ùî ïðîáëåìè ñ³ì’¿, äå º íå-
ïîâíîñïðàâíà äèòèíà, ìîæíà ïîð³âíÿòè ç àéñáåðãîì. Ò³ëüêè 
÷àñòèíà éîãî º íàä âîäîþ ³ ¿¿ ìè ìîæåìî áà÷èòè. Á³ëüøà ÷àñ-
òèíà, ÷àñòî âàãîì³øà òà íåáåçïå÷í³øà ÷àñòèíà, ñõîâàíà ï³ä 
âîäîþ. Òàê ñàìî ç ïðîáëåìàìè íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè òà ¿¿ 
ñ³ì’¿. Òà ÷àñòèíà ïðîáëåì, ÿêó ïðåçåíòóþòü áàòüêè, ³ ÿêó áà÷èòü 
ôàõ³âåöü, êîëè îáñòåæóº äèòèíó, ÷àñòî òàêà ìàëà ïîð³âíÿíî ç 
âàãîþ ïî÷óòò³â, ÿê³ ïåðåæèâàº ñ³ì’ÿ ñòîñîâíî ö³º¿ ïðîá ëåìè. ² 
öÿ ãëèáèíà áàòüê³âñüêèõ òðèâîã òà ïî÷óòò³â íå ìîæå áóòè âè-
ÿâëåíà, ÿêùî ìè, îáñòåæóþ÷è äèòèíó, ôîêóñóºìî óâàãó ëèøå 
íà ïðîáëåìàõ. Îäíàê ö³ ïðèõîâàí³ ïî÷óòòÿ òà ðîáîòà ç íèìè 
íàñò³ëüêè æ âàæëèâ³ â ïëàí³ ðåàá³ë³òàö³¿, ÿê ³ ïðîáëåìè äèòè-
íè. <…> Ùîáè áóòè ìàêñèìàëüíî åôåêòèâíèìè, òåðàïåâòè÷í³ 
ïðîãðàìè ïîâèíí³ áà÷èòè îá’ºêòîì ñâîº¿ òóðáîòè óñþ ñ³ì’þ ³ 
çàáåçïå÷óâàòè íå ëèøå ðåàá³ë³òàö³þ ÷è ë³êóâàííÿ ñàìî¿ äèòè-
íè, à é ïñèõîëîã³÷íó äîïîìîãó áàòüêàì».

ÊÐÈÒÈÊÀ ÒÅÎÐ²¯ ÑÒÀÄ²É. ÀËÜÒÅÐÍÀÒÈÂÍ² ÒÅÎÐ²¯

Попри те, що теорія стадій набула поширення і застосування, 
її також багато критикували, особливо клініцисти, які заперечу-
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вали наявність чітко простежуваних стадій у реальних випад-
ках праці з сім’ями. І попри те, що значна частина досліджень 
підтверджувала існування стадійного процесу, з’являлися 
нові дослідження (див. Wikler et al, 1981), які стверджували, 
що насправді йдеться про реалії, що можуть повторюватися, 
суміщатися і відбуватися одночасно, і необов’язково зберігають 
чітку закономірну послідовність.

Seligman (1989) формулює це бачення в теорію непослідов-
них стадій («nonsequential stage theоry»):

«Ñòàä³¿ òðåáà áà÷èòè ãíó÷êî, âðàõîâóþ÷è óñþ ñêëàäí³ñòü 
ñ³ìåé òà íåïåðåäáà÷óâàí³ñòü íàñë³äê³â ïîä³¿ ó êîæíîìó ³íäèâ³-
äóàëüíîìó âèïàäêó. <…> Õî÷à ðåàêö³¿, ÿê³ îïèñàëè ïðèõèëü-
íèêè òåîð³¿ ñòàä³é, ìîæóòü ïðîñòåæóâàòèñÿ â áàòüê³â ä³òåé ³ç 
îñîáëèâèìè ïîòðåáàìè, ö³ ðåàêö³¿ íå ìóñÿòü áóòè ïîñë³äîâ-
íèìè. Âîíè ìîæóòü íàñïðàâä³ ïîâòîðþâàòèñÿ öèêë³÷íî, ¿õ ïî-
âòîðíî ìîæóòü çóìîâëþâàòè ð³çí³ æèòòºâ³ êðèçè òà ïîâîðîòí³ 
ìîìåíòè» (Seligman, 1989, ñ. 29, 86).

Ця циклічність радикально відрізняє модель реакцій на 
народження неповносправної дитини від моделі переживан-
нями втрати близької особи чи моделі втрати власного жит-
тя при термінальному захворюванні, представленої Kübler-
Ross (яка з часом теж зазнала критики). Якщо в разі смерті 
близької особи йдеться про одноразову подію, що має чітку 
хронологічну точку, то це аж ніяк не стосується випадку сім’ї, 
в якій є неповносправна дитина. В останньому випадку віковий 
розвиток дитини, різні періоди життя щоразу призводять до 
усвідомлення нових втрат, отож можуть циклічно запускати 
описані в попередньому розділі стадії.

Наприклад, народилась дитина з синдромом Дауна, батьки 
від початку усвідомлюють втрату очікуваного образу дитини, 
згодом вони переживають складний емоційний період, з часом, 
припустімо, настає примирення. Та коли дитина доростає до 
6–7 років, вони починають більше усвідомлювати різницю 
в інтелектуальному розвитку, відставання своєї дитини від 
ровесників. Сусідські діти ідуть до загальноосвітньої школи, 
для їхньої ж дитини альтернативою є спеціальна школа для 
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розумово неповносправних дітей або ж установи системи 
соціального захисту. Це посилює усвідомлення нових втрат 
і новий цикл пережиття втрати. Коли ж дитина дорослішає, 
з’ясовується що вона не має адекватного соціального середо-
вища, місця праці – і це чергове усвідомлення нових втрат.

Усвідомлення циклічності переживань скерувало увагу клі-
ніцистів, дослідників до вікового аспекту життя сім’ї, у якій є 
дитина з особливими потребами. 

Інші критики теорії стадій зосередилися на тому, що реакції 
батьків зумовлені не лише усвідомленням втрати, а й багатьма 
іншими реальними труднощами та стресами, з якими стикається 
сім’я: медичними проблемами дитини, загостреннями хвороби, 
зіткненнями з соціальною стигматизацією, фінансовими обме-
женнями, міжособистісними конфліктами, непрофесійністю фа-
хівців, браком потрібних послуг або ж відмовою дитині в доступі 
до них та багатьма іншими. І ці труднощі можуть бути набага-
то сильнішим джерелом стресу для батьків, аніж сам компонент 
втрати. Щодо цього теорія стадій/пережиття втрати редукціоніст-
ська – вона значно спрощує та обмежує розуміння досвіду сім’ї. 
Вона також має деяку небезпечну тенденцію відносити усі емо-
ційні труднощі батьків до потреби «їхньої внутрішньої роботи із 
втратою» і відвертає увагу фахівців та суспільства від багатьох 
істотних проблем і джерел стресу, які можна розв’язувати та в по-
доланні яких сім’я може потребувати конкретної допомоги фахів-
ців, соціального оточення, держави.

Наприклад, конфлікти сім’ї з фахівцями можуть бути зумовлені 
аж ніяк не потребою «пошуку винних», а реальними порушення-
ми професійних стандартів. Втома та відчуття нестачі сил одино-
кої матерії – наслідком постійної турботи про дитину та потребою 
розв’язання багатьох насущних проблем, а не виявом депресії та 
«неспроможності примиритися». Як ілюстрацію цього у своїй 
праці Seligman (1989) з деяким гумором неодноразово наводить 
дані дослідження, яке засвідчило, що показники «примирення» 
батьків з неповносправністю в одному містечку різко поліпшилися, 
коли там було відкрито спеціалізовану реабілітаційну установу, 



41

Неповносправна дитина в сім’ї та суспільстві

що вказує на важливість радше забезпечення потрібних дитині 
послуг та розвитку мережі закладів, аніж патологізації батьків, як 
тих, що «не можуть прийняти свою дитину такою, якою вона є».

Усвідомлення цього привело до фокусування нових дослі-
джень на стресі та труднощах, які переживає сім’я. Це демонс-
трує, як сім’я реагує на стрес, які моделі «коупінґу» зі стресом 
(«coping-theory») застосовує для його поменшення та розв’язання 
проблем. Цій теорії буде присвячено окремий розділ.

Olshansky (1962) скритикував також надто спрощене понят-
тя прийняття/відкинення неповносправної дитини, яке декла-
рувала частина прибічників теорії стадій. Згідно з їхніми уяв-
леннями, неповносправна дитина – розчарування для батьків, 
бо вони чекали ідеалізованої, здорової дитини. Отож батькам 
треба змогти спочатку оплакати втрату ідеального образу дити-
ни, і лише тоді вони зможуть прийняти та полюбити реальну 
дитину. Хоча такі реакції відкинення чи тимчасового неприй-
няття дитини можуть бути в частині випадків, смуток батьків 
здебільшого аж ніяк не означає, що вони не люблять дитини чи 
не приймають її. Смуток батьків може бути зумовлений співчут-
тям до дитини, її фізичних страждань, зумовлених хворобою, її 
відкинення чи самотності, обмежених можливостей набути со-
ціального досвіду, і не завжди особистим розчаруванням, «що 
це не така дитина, про яку ми мріяли». Тому концепція, що спер-
шу треба перейти через усі стадії, «відпустити втрачене», а тоді 
аж можна любити дитину і «творити життя», безумовно, надто 
спрощена. Тому Olshansky (1962) висунув теорію хронічного 
смутку («сhronic sorrow»). Коментуючи його теорію Seligman 
(1989, с. 88), погоджується, що «хронічний смуток може бути 
набагато відповіднішою концепцією, ніж спрощене уявлення 
про відкинення/прий няття. Батьки, які відчувають смуток через 
неповносправність дитини, можуть водночас бути компетент-
ними і турботливими батьками. Дуже часто фахівці чіпляють на 
батьків етикетку «дез адаптованих» чи «таких, що не приймають 
неповносправності дитини», коли вони насправді природно реа-
гують на труднощі, які переживають».



42

Частина 1

Інший акцент критики теорії стадій стосувався припущен-
ня, чи взагалі, враховуючи усю складність сімейної динаміки 
та індивідуальні відмінності сімей, ми можемо говорити про 
якість типові реакції на неповносправність. Чи не зашкодить 
такий підхід баченню і сприйняттю фахівцями індивідуально-
го стилю кожної сім’ї, редукціоністський підхід «розпихання» 
усієї складності сімейного досвіду по шухлядках типових ста-
дій? Чи враховується усе різноманіття чинників, які вплива-
ють на досвід сім’ї і можуть радикально визначати цей досвід? 
Ця критика породила теорію «різні сім’ї/різні діти» («kinds 
of families/kinds of children») (див. Mori, 1983; Collins-Moore, 
1984), яка наголошує на індивідуальності досвіду кожної сім’ї 
та індивідуальних варіабельних чинниках, які можуть ради-
кально міняти/визначати досвід сім’ї. Ця теорія акумулюва-
ла досвід клініцистів, які декларували, що багато сімей ідуть 
абсолютно своїм, відмінним від описаної послідовної стадії, 
шляхом, що в частини сімей нема деяких фаз або ж вони ви-
ражені короткочасно чи нетипово. Увага досліджень зосе-
редилася на визначенні впливу індивідуальних чинників на 
адаптацію сім’ї до неповносправності, на зразок: форма не-
повносправності/хвороби дитини, ступінь неповносправності, 
особистість батьків, їхня національність/релігійність/освіта та 
ін., наявність соціальної підтримки, потрібних реабілітаційних 
програм, соціально-економічний статус сім’ї та інше. Аналіз 
впливу цих чинників був надзвичайно важливий, бо дав змогу 
виявити ключові, прогностичні чинники, які визначають ха-
рактер реакції сім’ї на неповносправність дитини. Наприклад, 
було виявлено, що спосіб, у який лікар представляє батькам 
діагноз/прогноз дитини – вагомий, прогностичний чинник. 

Розвиток і популярність системної теорії та її застосування 
до сімейної терапії позначилися і на поглядах щодо адаптації 
сім’ї до неповносправності дитини. Ключовою в цьому ста-
ла робота Seligman (1989), яка була присвячена застосуванню 
системної теорії до роботи з сім’ями, у яких є діти з особливи-
ми потребами. Системні теоретики наголошували, що «фізич-



43

Неповносправна дитина в сім’ї та суспільстві

не, соціальне та емоційне функціювання членів сім’ї глибоко 
взаємо залежне, а тому зміни в одній частині системи неминуче 
відбуваються на усіх інших частинах системи» (McGoldrick, 
1985, c. 5). Із системної теорії народився постулат, що «сім’я – 
це система, а тому народження неповносправної дитини 
відбивається на усіх її членах». Отож до розуміння сім’ї у 
контексті згаданих індивідуальних чинників додалися і такі 
характеристики, як склад системи, культурний/ідеологічний 
стиль, підсистеми, межі, комунікації в системі та інші. Увагу 
було сфокусовано на переживанні неповносправності батьком/
матір’ю та на гендерних аспектах цього досвіду, впливі на здо-
рових братів/сестер, на стосунках з бабусею/дідусем, близьки-
ми родичами. 

На розуміння досвіду сім’ї, у якій виховується дитина з особ-
ливими потребами, вплинули також теорія соціальної екології 
(Bronfenbrenner, 1979) та соціального/символічного інтеракці-
онізму (засновники – Cooley, 1902, 1909; Mead, 1967), які ще 
більше розширили фокус розуміння досвіду сім’ї і звернули 
увагу на соціальні чинники, які відіграють свою роль у цьому 
досвіді. Такі чинники, як суспільні/культурні цінності та сте-
реотипи сприйняття неповносправної особи, реальна підтрим-
ка чи, навпаки, стигматизація родини її соціальним оточенням, 
наявність у державі відповідних моделей послуг та їхня якість, 
фінансова допомога родині, державна політика в цій сфері віді-
грають значну роль у досвіді сім’ї та дитини. До прикладу, така 
історична подія, як прийняття у США Акта про освіту для непов-
носправних дітей (IDEA, 1975), радикально змінило не тільки 
життя дітей із особливими потребами та їхніх сімей, але й усьо-
го американського суспільства, оскільки відчинило двері до со-
ціальної інтеграції людей із особливими потребами. До розряду 
таких історичних соціальних подій можна віднести і широке за-
провадження в багатьох розвинутих державах програм ранньо-
го втручання для сімей, у яких народжується неповносправна 
дитина. Seligman (1989, с. 6) наголошує: «Щоб розуміти сім’ї 
з неповносправними дітьми, недостатньо досліджувати лише 
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дитину, або ж стосунки дитини з мамою чи внутрішньосімейну 
динаміку. Потрібно також досліджувати сім’ю в контексті шир-
ших соціальних, економічних та політичних реальностей». 

ÄÎÄÀÒÊÎÂ² ÒÐÓÄÍÎÙ², ÑÒÐÅÑ ÒÀ ÊÎÓÏ²Í¥-
ÑÒÐÀÒÅÃ²¯

Неповносправність або хронічна хвороба дитини ставить 
перед сім’єю особливі проблеми та завдання, які потрібно 
розв’язувати, створює додаткові стресові чинники. Проаналі-
зуймо ці проблеми та механізми і стратегії, до яких може вда-
ватися сім’я, щоб їх розв’язати.

Додаткові труднощі: потреба забезпечення медичного ліку-
вання та реабілітації

Дитина з неповносправністю чи хронічною хворобою, за-
звичай, потребує спеціальної медичної/реабілітаційної опіки та 
допомоги. Це ставить перед сім’єю низку додаткових завдань: 
пошук якісних послуг, компетентних фахівців, фінансове забез-
печення лікування, супровід дитини і відповідно витрачений на 
це час батьків, численні госпіталізації. Розв’язання цих завдань 
часто призводить до конфлікту щодо можливостей праці/звіль-
нення батьків; внутрішньоподружню напругу стосовно згоди 
щодо того чи того методу реабілітації тощо. Відвідини медичних/
реабілітаційних закладів можуть бути фізично/емоційно виснаж-
ливими через труднощі з транспортом, поганою організацією по-
слуг та їхньою якістю. Для багатьох батьків досвід спілкування з 
фахівцями травматичний. 

Îñü ÷àñò³ ñêàðãè áàòüê³â íà íåêîðåêòí³ âèñëîâëþâàííÿ ôà-
õ³âö³â:

– Ìåí³ ïîðàäèëè â³äìîâèòèñÿ â³ä äèòèíè, íàðîäèòè ñîá³ 
³íøó.

– Òîé ïðîôåñîð ñêàçàâ: òî æ íå äèòèíà, òî çâ³ð, ÷îìó âîíà 
â ñ³ì’¿, à íå ³íòåðíàò³?

– Ë³êàðêà ñêàçàëà, ùî ç ìîº¿ äèòèíè í³÷îãî íå áóäå, ùî íà 
¿¿ ðîçâèòêó ïðèðîäà óæå ïîñòàâèëà êðàïêó. 
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– ß ëÿãëà ç äèòèíîþ íà äâà òèæí³ ó â³ää³ëåííÿ íà ðåàá³-
ë³òàö³þ, òî ï³ñëÿ òîãî ñòàâëåííÿ ìåí³, çäàºòüñÿ, ñàì³é òðåáà 
òåïåð â ïñèõ³àòðè÷íèé øïèòàëü íà ë³êóâàííÿ…

Додатковим стресом може бути також і брак медичної ін-
формації, розуміння термінів, стану дитини, суті лікування та 
реабілітації. Для батьків важливо бути учасниками реабіліта-
ційного процесу і партнерами лікарів та інших фахівців у про-
цесі лікування і реабілітації, усі рішення щодо дитини треба 
ухвалювати за умови розуміння та згоди батьків. У протилеж-
ному випадку, якщо батьки чуються осторонь і не розуміють, 
що саме роблять з їхньою дитиною і чого треба чекати, у них 
з’являється відчуття розгубленості, власної безпорадності та 
неважливості, які спричиняють додаткові тривоги і стрес.

Виражена залежність дитини від батьків, потреба в їхній 
присутності та опіці

У дослідженні Baxter (1986) саме цей чинник батьки визнали 
головним чинником стресу. Здорова дитина з віком стає 
незалежнішою і менше потребує турботи батьків, однак дитина 
з особливими потребами, особливо при значних ступенях 
неповносправності, часто потребує повної батьківської опіки 
ще дуже довго. За висловом однієї мами, «це так, як би в тебе 
все життя була грудна дитина». А якщо врахувати, що в разі 
важких форм неповносправності догляд за дитиною вимагає 
і годування, і переміщення і здійснення багатьох інших що-
денних функцій, можна лиш уявити ступінь додаткового на-
вантаження, яке лягає на плечі батьків.

Ìàòè õëîï÷èêà ç âèðàæåíîþ ô³çè÷íîþ íåïîâíîñïðàâí³ñòþ 
çãàäóº ïðî ïåðø³ ðîêè æèòòÿ ç íèì: «Íà ïåðøîìó ðîö³ éîãî òðå-
áà áóëî ãîäóâàòè ï’ÿòü ðàç³â íà äåíü. Êîæíå ãîäóâàííÿ òðèâàëî 
áëèçüêî 45 õâèëèí, â³í ¿â ïîâîë³, ÷àñòî çðèãóâàâ. Ìåí³ çäàâàëîñü, 
ùî óñå ìîº æèòòÿ ïåðåòâîðèëîñü íà ñóö³ëüíå ãîäóâàííÿ. ß ðà-
õóâàëà ñîá³: ï’ÿòü ãîäóâàíü íà äåíü, ñ³ì äí³â íà òèæäåíü, ÷îòèðè 
òèæí³ íà ì³ñÿöü, äâàíàäöÿòü ì³ñÿö³â íà ð³ê – Áîæå ì³é, óïðîäîâæ 
ñê³ëüêîõ ðîê³â? À íî÷àìè â³í óâåñü ÷àñ áóäèâñÿ ³ ïëàêàâ, ³ äîâî-
äèëîñü áàãàòî ðàç³â íà í³÷ âñòàâàòè, ùîá éîãî ïðèñèïëÿòè. ß ïî-
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÷óâàëàñÿ âèñíàæåíîþ, áåçñèëîþ, ìåí³ çäàâàëîñü, ùî öÿ ïîòðåáà 
ïîñò³éíîãî äîãëÿäó ïî¿äàº ìåíå æèâöåì, â³äáèðàº ó ìåíå âñå ìîº 
æèòòÿ, óñ³ ìî¿ ñèëè...» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 42).

Потреба дитини в догляді вимагає не лише часу, присутнос-
ті, емоційних та фізичних ресурсів батьків, а й того, що може 
комусь з батьків треба залишити роботу, відповідно, це змен-
шення заробітку, зменшення соціальних контактів. Діти, які 
не можуть самостійно пересуватися, потребують, щоб батьки 
їх переносили . Коли діти підростають, це завдання стає нелег-
ким фізично, і може призводити до захворювань хребта, зокре-
ма при порушенні техніки безпеки. Час, який батьки змушені 
бути з дитиною з особливими потребами, може призводити до 
зменшення часу, що залишається батькам для власних потреб, 
на виконання інших обов’язків та ролей. Зокрема це стосується 
спілкування у подружжі, зі здоровими дітьми, отож призводить 
до додаткових втрат, ревнощів і конфліктів. Якщо батьки корис-
туються послугами няні, це призводить також до додаткових фі-
нансових видатків.

Важливі й соціальні чинники: за умови, коли нема державних 
закладів, локалізованих у громаді (які дають змогу дитині пере-
бувати в сім’ї, на відміну від інтернатів, які, звичайно, відривають 
дитину від сім’ї), можливості інтеграції дітей у звичайні садоч-
ки/школи за місцем проживання – батьки опиняються перед аль-
тернативою: або віддати дитину в інтернат або опікуватися нею 
вдома. Ця проблема насправді дуже пов’язана з державною полі-
тикою щодо системи освіти та соціального захисту дітей з особ-
ливими потребами. Багато батьків кажуть, що для них однією з 
найбільших проблем є те, що нема адекватних навчальних закла-
дів для їхньої дитини, неможлива нормальна соціальна інтегра-
ція, принизливий, стигматизуючий підхід медико-психологічних 
комісій та державних чиновників. 

Фінансові труднощі
Неповносправність/хронічна хвороба дитини великою мі-

рою впливає на бюджет сім’ї: кошти йдуть на лікування/реабілі-
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тацію, оплату послуг, додаткове обладнання (візок, комп’ютер, 
слуховий апарат), транспортні витрати (на жаль, за умови 
неадаптованого громадського транспорту до людей на візках 
для багатьох із них власний автомобіль чи таксі – єдиний до-
ступний засіб пересування). Дослідження, проведене в США 
1987 р., показало, що в середньому на дитину з ДЦП від 0 до 
18 років сім’я витрачає лише на потреби, специфічно пов’язані 
з неповносправністю, 126631 доларів (Morris, 1987). Окрім 
цих прямих витрат, треба мати на увазі й непряме зменшення 
сімейного бюджету в зв’язку з постійним доглядом за дитиною, 
зменшення годин праці чи вимушену відмову когось з батьків 
від професійної самореалізації. Це ж дослідження показало, 
що за рік сім’я в середньому витрачає 8–17 тис. доларів за 
рахунок власне непрямих фінансових втрат.

Постійна фінансова проблема може вторинно призводити 
до зменшення/відмови від відпустки, подовжених годин праці, 
неможливість спільного сімейного відпочинку, виїзду когось із 
членів сім’ї за кордон на заробітки і своєю чергою створювати 
додаткові джерела стресу для батьків та сім’ї. 

Знову ж таки в різних державах залежно від загального еко-
номічного стану держави та політики державної фінансової 
підтримки для таких сімей цей чинник може бути менше чи 
більше стресовим.

Доступність/фізичні бар’єри
Для багатьох людей із обмеженням у здатності самостій-

но пересуватися, які користуються інвалідними візками, ар-
хітектурні перешкоди є одним із головних бар’єрів до їхньої 
інтеграції в життя суспільства. Seligman (1989, с. 65) зазначає: 
сучасне «суспільство структуроване і фізично, і соціально 
відповідно до потреб «не неповносправної» його частини». 
Державна політика у сфері забезпечення фізичної доступності 
архітектурного середовища – яскравий вияв того, наскільки 
суспільство усвідомлює проблеми людей із особливими 
потре бами. Архітектурні бар’єри чи те, що їх нема – це також 
ілюстрація того, наскільки ступінь соціальної інвалідизації 
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неповносправних людей залежить від соціальної політики та 
рівня соціальної відкритості. Якість життя людини на візку та 
її можливості до самореалізації у різних сферах радикально 
відмінні у залежно від того, чи ця людина живе в державі, в 
якій проблема доступності розв’язана, чи ні. 

Поведінкові проблеми неповносправної дитини
У дослідженні Baxter (1986) поведінкові проблеми разом з 

потребою постійної турботи про дитину входили до найбільших 
стресорів для сім’ї, де виховується дитина з розумовою відсталістю. 
Такі проблеми виникають у родинах, де ростуть діти з аутизмом, 
гіперактивним розладом, з дефіцитом уваги та іншими формами 
неповносправності. Значний ступінь стресу, пов’язаний із пове-
дінковими проблемами, пояснюється насамперед кількісним 
зменшенням перебування сім’ї в різних соціальних середовищах, 
громадських місцях у зв’язку з проблемною поведінкою дитини, 
яка привертає увагу, заважає іншим тощо. Як наслідок такої 
поведінки батьки переживають очевидний дискомфорт, вони 
можуть «зриватися», кричати чи фізично покарати дитину, а потім 
переживають почуття провини. Та оскільки уникнути соціальних 
контактів і перебування в громадських місцях неможливо, то 
кожен похід у гості, до лікаря – для батьків стресова подія.

В Україні ця проблема ускладнюється ще й тим, що про-
грам поведінкової терапії, які допомагають не тільки змен-
шити ступінь поведінкових проблем, але й повністю усунути 
їх, фахівців, які володіють цими програмами, мало. Тому при 
поведінкових проблемах в Україні застосовують медикаменти 
(зокрема конвенційні нейролептики), які не такі ефективні, як 
поведінкова терапія і часто можуть мати небажану побічну дію 
і мають лише тимчасовий ефект.

Соціальна стигматизація
Для багатьох батьків непередбачуваним, постійним дже-

релом стресу є принизливі, дискримінуючі дії чужих людей 
щодо них та їхньої дитини, зумовлені її неповносправністю. 
Менш разючим, однак не менш болісним, є пасивне відкинен-
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ня непов носправної дитини/дорослої особи, небажання спіл-
куватися з нею, товаришувати.

Ось типові розповіді про гіркий досвід соціальних контак-
тів. Батьки передають реакції інших людей:

– Íàâ³ùî ç òàêîþ äèòèíîþ âèõîäèòè íà ëþäè, ¿¿ òðåáà âäî-
ìà òðèìàòè, íåìà ÷îãî ëþäåé ëÿêàòè...

– Âîä³é â àâòîáóñ³ ñêàçàâ íàì: «Ùî âè ë³çåòå ç íèì â àâòî-
áóñ – òàêèõ òðåáà ïðè íàðîäæåíí³ âáèâàòè, ÿêà ç íèõ êîðèñòü?»

– Ïðîôåñîð-ïñèõ³àòð ñêàçàâ íàì: «Öå æ çâ³ð, à íå äèòèíà, 
íàâ³ùî â³í âàì?»

– Âîíè ï³äõîäÿòü ³ äàþòü íàì ãðîø³, í³áè ìè âèéøëè íà 
âóëèöþ æåáðàòè...

«ß âè¿õàâ ç òîâàðèøåì ïîãóëÿòè, – ðîçïîâ³äàº ïðèêóòèé äî 
â³çêà õëîïåöü ç ÄÖÏ. – Áóâ ãàðíèé âåñíÿíèé äåíü, öâ³ëè ñàäè, ³ 
ÿ ÷óâñÿ íàäçâè÷àéíî ùàñëèâèé. ² òóò ï³äõîäèòü äî ìåíå â ñëüî-
çàõ æ³íêà: «Áîæå, äèòèíî, ÿêà òè íåùàñíà...». ² ÿ âæå íå çíàþ, 
÷è ðàä³òè ìåí³ òèì ñàäàì, ÷è ñèä³òè ïëàêàòè. ß íå çíàþ, ÷îìó 
ëþäè íå ìîæóòü çðîçóì³òè, ùî ìè, ³íâàë³äè, íå õî÷åìî, ùîá 
íàñ æàë³ëè. ß çíàþ, ùî ÿ íå õîäæó ³ íå áóäó õîäèòè, àëå ÿ çìè-
ðèâñÿ ç òèì ³ ïîïðè òå õî÷ó áóòè â æèòò³ ùàñëèâèì... ² íå òðåáà 
ìåíå æàë³òè, ìîæå â ÷îìóñü ³íøîìó ÿ çíàéøîâ ùàñòÿ...»

«Êîëè ì³é ñèí áóâ ùå ìàëåíüêèé, éîãî íåïîâíîñïðàâí³ñòü 
ìàëî õòî ïîì³÷àâ, – ðîçïîâ³äàº ìàìà õëîïöÿ ç íåçíà÷íîþ 
³íòåëåêòóàëüíîþ íåäîñòàòí³ñòþ. – Â³í õîäèâ íà äèòÿ÷èé õîð, 
ãàðíî ñï³âàâ, â³í ëþáèâ ñï³âàòè. Òà êîëè â³í ï³øîâ ó øêîëó ³ 
ïî÷àâ çíà÷íî â³äñòàâàòè ç ìàòåìàòèêè, õòîñü ³ç ä³òåé äîâ³äà-
âñÿ ïðî òå ³ ñêàçàâ íà õîð³: «Äèâèñü, òàê ñï³âàº, à íå ìîæå, 
äóðåíü, òàáëè÷êè ìíîæåííÿ âèâ÷èòè!». ² ï³ñëÿ òîãî ÿ íå ìîãëà 
éîãî á³ëüøå çàâåñòè íà õîð, â³í ïåðåñòàâ ñï³âàòè...»

«ß íå áà÷ó äëÿ ñâîãî ñèíà ìàéáóòíüîãî â öüîìó ñâ³ò³. Â³í 
òàêèé äîáðèé, ñï³â÷óòëèâèé, óñ³ì õî÷å äîïîìîãòè – âèõîäèòü 
íàäâ³ð, ³äå äî ä³òåé, à âîíè ñì³þòüñÿ ç íüîãî: «Ãåé, äåá³ë, 
ïñèõ», – â³í ïðèõîäèòü äîäîìó ³ ïëà÷å. ß ðîáëþ ¿õí³ì áàòüêàì 
çàóâàæåííÿ, à âîíè ìåí³: «À âè òðèìàéòå éîãî âäîìà, íåìà 
éîìó ÷îãî ç íàøèìè ä³òüìè áàâèòèñÿ...». ß íå çíàþ, ÿê â³í 
æèòèìå â öüîìó ñâ³ò³...»

«Ìåí³ çäàâàëîñü, ùî ç³ ñâî¿ì ñèíîì ³ ç³ ñâî¿ìè ïðîáëåìà-
ìè ÿ ñàìà, îäíà. Êîìó ìè ïîòð³áí³? Õòî õî÷å íàì äîïîìîãòè? 
Êîìó ñïðàâà äî òîãî, ÿê âàæêî íàì æèòè? Ìè â³ä÷óâàëè òîä³ 
òàêó áåçìåæíó ñàìîòí³ñòü...» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 72–73).
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Зрозуміло, що такий досвід може призводити до того, що 
частина сімей самоізольовується від світу або ж не виходить 
з дитиною, тримає її вдома, приховує її неповносправність від 
інших.

Емоційний стрес
Пов’язаний з багатьма нелегкими емоційними переживан-

нями, про що вже йшлося вище.

Міжперсональний стрес
Походить від конфліктності у стосунках і всередині сім’ї, і в 

соціальному оточенні з фахівцями.

Інформаційний/інтелектуальний стрес
Пов’язаний з потребою розуміти проблеми та браком до-

ступної або ж наявністю дуже суперечливої інформації про те, 
що з дитиною, що означає її медичний діагноз, якої допомоги 
вона потребує, пошуком інформації про доступні джерела до-
помоги, методи реабілітації та ін.

Екзистенційний стрес
Народження неповносправної дитини, хронічна/терміналь-

на хвороба дитини, є серйозним випробуванням для системи 
цінностей, світогляду, релігійних переконань батьків.

«×îìó öå ñòàëîñÿ ñàìå ç íàìè? ×îìó ç-ïîì³æ òèñÿ÷ ëþäåé 
öÿ äîëÿ âèïàëà ñàìå íàì? ×îìó? Çà ùî? Äëÿ ÷îãî?» – ÿê íå-
ëåãêî öå çðîçóì³òè... Æèëà ñîá³ çâè÷àéíà ñ³ì’ÿ, æèëà çâè÷àéíèì 
æèòòÿì, ìàëà çâè÷àéí³ ìð³¿, ³ îò ó ñ³ì’þ ïðèõîäèòü íåïîâíî-
ñïðàâíà äèòèíà, ³ æèòòÿ óæå í³êîëè íå áóäå òàêèì, ïðî ÿêå 
ìð³ÿëîñü... Ðóéíóþòüñÿ âèáóäóâàí³ íà ìàéáóòíº ïëàíè, ó æèòòÿ 
ïðèõîäèòü ñòðàæäàííÿ, õèòàºòüñÿ ï³ä íîãàìè òà çåìëÿ, íà ÿê³é 
ñòî¿ø – òâîº ðîçóì³ííÿ òîãî, ÿêèì ìàº áóòè æèòòÿ, ÿêèì òè 
áà÷èø ùàñòÿ... Äî òîãî æèòòÿ çâó÷àëî ÿê ñèìôîí³ÿ – ó íüîìó 
áóëè ö³ííîñò³, îð³ºíòèðè, ñåíñ. Òåïåð ñèìôîí³ÿ çíèêëà, îð³ºí-
òèðè çðóéíîâàí³... «ßê æèòè äàë³? Äëÿ ÷îãî æèòè? ßêèé ñåíñ ó 
âñ³õ òèõ âèïðîáóâàííÿõ? ßêèé âçàãàë³ ñåíñ ó æèòò³? ×è â³í º? ² 
÷è æèòòÿ – öå íå àáñóðä, íå ëîòåðåÿ, íå ãðà äîë³, ó ÿê³é îäíèì 
ùàñòèòü, à ³íøèì – í³? ×è º Áîã? À ÿê º, òî ÷îìó â³í ìîâ÷èòü? 
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×îìó â³í äîïóñêàº öå ñòðàæäàííÿ?» – ñê³ëüêè òèõ ïèòàíü òðè-
âîæàòü äóøó áåçñîííèìè íî÷àìè...

Ìàòè ä³â÷èíêè ç ïðîãðåñóþ÷èì çàõâîðþâàííÿì ãîëîâíîãî 
ìîçêó ç³çíàºòüñÿ: «ß ñòàëà ùîðàç ÷àñò³øå çàäóìóâàòèñü íàä 
çàãàëüíèìè çàïèòàííÿìè: Äëÿ ÷îãî ÿ æèâó? Äëÿ ÷îãî æèâå ìîÿ 
äîíüêà? ßêèé ñåíñ íàøîãî æèòòÿ ³ æèòòÿ âçàãàë³? Ùî º ï³ñëÿ 
ñìåðò³? Äëÿ ÷îãî öå âñå? ×è º ÿêàñü ëîã³êà â íàøîìó æèòò³ òà 
âñåñâ³ò³?» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 107–108)

Seligman (1989, с. 6) зазначає, що не тільки реакція батьків 
на неповносправність дитини визначається їхніми світогляд-
ними переконаннями, але є і зворотний процес: присутність 
такої дитини часто змінює світоглядні установки та цінності 
сім’ї. Екзистенційні стреси надзвичайно сильні для батьків ді-
тей з хронічною хворобою чи неповносправністю. І якщо дея-
кі батьки можуть переосмислити життя та надати йому сенсу 
в контексті нових цінностей та орієнтирів, то для інших ек-
зистенційна криза може закінчитися втратою релігійних пере-
конань, нігілізмом, відчуттям абсурдності та безсенсовності 
життя. У дослідженні Venter (1981) було виявлено зв’язок між 
здатністю батьків надати позитивного сенсу своєму існуванню 
в контексті життєстверджуючої системи цінностей (зокрема 
релігійних) та якістю адаптації сім’ї до неповносправності. 
Про цей компонент важливо пам’ятати в тому аспекті супрово-
ду, який орієнтований на зміцнення ресурсів сім’ї – осмислен-
ня своєї життєвої дороги у світлі релігійних цінностей, мож-
ливість душпастирської підтримки для тих сімей, які віруючі, 
можуть бути надзвичайно вагомим чинником підтримки. 

Аналізуючи різні джерела труднощів та стресу, варто згада-
ти, що Seligman (1989) називає структурами соціальних мож-
ливостей. До них він відносить (с. 65):

– доступ до якісної медичної допомоги;
– наявність відповідних освітніх програм і закладів;
– підтримка з боку родичів та друзів;
– наявність дитячих садочків, центрів домашнього перебу-

вання;
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– адекватна фінансова підтримка з боку держави;
– присутність доброзичливих сусідів;
– кількість та якість допомоги по дому;
– доступність програм поведінкової терапії;
– можливості для відпочинку, дозвілля;
– доступність спеціального обладнання, якщо таке потрібне;
– наявність друзів та соціальних можливостей для неповно-

справної дитини;
– наявність транспортних засобів.
На думку Seligman (1989), однією з головних причин стресу 

є, власне, брак оцих структур соціальних можливостей, які є пе-
редумовою до забезпечення можливості повноцінного розвитку 
і соціальної інтеграції, самореалізації неповносправної дитини 
та її сім’ї.

Загалом дослідження, які оцінювали рівень стресу в сім’ях, 
де є хронічно хвора/неповносправна дитина, показали значно 
вищий рівень стресу, ніж у контрольній групі (Beckman, 1983; 
Wikler, 1981; Dyson et al, 1986). Вираженість стресу пов’язана 
зі ступенем та формою неповносправності дитини, наявністю 
соціальних ресурсів підтримки, характером стосунків у родині 
та іншими чинниками.

Важкі, комбіновані форми неповносправності особливо стре-
согенні, адже поступ дитини в розвитку, звичайно, дуже незнач-
ний в часі, потреба постійної опіки висока, соціальна стигматиза-
ція, відкинення часто більше виражені, ніж при легших формах 
неповносправності. Втім і легкі форми неповносправності часто 
теж можуть супроводжуватися високим рівнем стресу для сім’ї – 
адже часто при легких формах неповносправність ледь помітна, 
тому часом очікування оточення таке саме як до здорової особи, 
відповідно критика, осудження при неспроможності задоволь-
нити ці очікування. Діти з легкими формами неповносправності 
частіше інтегровані у звичайне середовище ровесників, що, з од-
ного боку, дає їм позитивний досвід, з іншого – робить їх частим 
об’єктом насмішок, відкинення. Джерелом стресу для цих дітей 
можуть бути і спроби приховати власну неповносправність, зро-
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бити її непомітною, – ці спроби приречені, звичайно, на невдачу. 
У такий спосіб діти з легкими формами неповносправності часто 
мов вигнанці без батьківщини – вони не ідентифікують себе з гру-
пою неповносправних, з одного боку, з іншого – їх часто не прий-
має до своїх лав середовище здорових однолітків. Тому ці діти 
частіше мають низьку самооцінку, соціальні проблеми (зокрема 
відкинення), що також є джерелом значного стресу для батьків, 
причиною їхнього неспокою і тривог.

Сама собою наявність чи відсутність стресу не є ознакою пси-
хопатології, адже стрес – це нормальна частина життя, і більшість 
сімей справляються з ним без жодних негативних наслідків. Окре-
мої уваги потребують ситуації, коли сім’я хронічно переживає ви-
сокий рівень стресу. Його імовірні негативні наслідки, що позна-
чаються на фізичному і психічному здоров’ї усіх членів родини, 
добре відомі. «Високий рівень стресу, якщо він хронічний, може 
значно знизити рівень енергії людини, знизити її імунітет, спри-
чинити соматичні хвороби, погіршити якість когнітивного функ-
ціювання, працездатність, призвести до емоційного виснаження, 
врешті притуплення емоцій, порушити міжособистісні стосунки 
людини» (Matheny et al, 1986, c. 500).

Seligman (1989, с. 88) зазначає, що для багатьох сімей, де є 
дити на з особливими потребами, рівень стресу справді «хроніч-
ний і високий», а тому, якщо сім’я не одержує зовнішньої під-
тримки, а також не віднаходить ефективних механізмів, як долати 
цей стрес, існує серйозна загроза для психічного та фізичного 
здоров’я її членів:

«Õðîí³÷íà ïîòðåáà â îï³ö³ º ò³ºþ ðèñîþ, ÿêà â³äð³çíÿº 
ñ³ì’þ, äå º íåïîâíîñïðàâíà äèòèíà, â³ä ñ³ìåé, ùî ïåðåæèâàþòü 
³íø³ âèäè òðóäíîù³â. Òóðáîòà ïîòð³áíà 24 ãîäèíè íà äåíü, 7 
äí³â íà òèæäåíü ³ íà áàãàòî ðîê³â íàïåðåä. Ñòðåñè áåçïåðåðâ-
í³, âîíè âèñíàæóþòü ñ³ì’þ ô³çè÷íî ³ ïñèõ³÷íî. <…> Òÿãàð 
òóðáîòè íå ò³ëüêè õðîí³÷íèé, à é ïðèãí³÷óâàëüíèé: öåé òÿãàð 
÷àñòî ñïðèéìàºòüñÿ ÿê ÷îðíà õìàðà, ùî íàâèñëà íàä ñ³ì’ºþ ³ 
ðîêàìè ñòîÿòèìå íàä íåþ. Çàãëÿäàþ÷è ó ìàéáóòíº, ÷ëåíè ñ³ì’¿ 
ìîæóòü íå çíàõîäèòè òàì æîäíî¿ ðîçðàäè. Çàì³ñòü íåçàëåæ-
íîñò³ òà çðîñòàííÿ ñ³ì’ÿ ìîæå áà÷èòè ïîïåðåäó ëèøå â³ä÷àé, 
çàëåæí³ñòü òà ñîö³àëüíó ³çîëÿö³þ». 
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Утім далі Seligman (1989, с. 88) наголошує, що сам собою 
ступінь стресу ще не означає дисфункції та сімейної кризи: 
«Ступінь сімейної кризи, однак, залежить від того, як сім’я 
сприймає труднощі, свій досвід, якого значення йому надає, 
якою мірою члени сім’ї підтримують один одного і чи є 
зовнішні джерела соціальної підтримки».

Отож ступінь стресу не визначальний, чимало залежить від 
того, як сім’я дає собі раду зі стресом. Модель впливу стресу 
на сім’ю вперше розробив Гілл (1949), це так звана ABCY мо-
дель сімейної кризи.

У ній чинник А – це стресор, який є загрозою для стабіль-
ності та безпеки сім’ї. Чинник В – це ті ресурси, внутрішні, та 
зовнішні, які сім’я може використовувати, щоб зменшити чи 
нейтралізувати стрес. Чинник С – це те значення, якого сім’я 
надає стресору, когнітивно-емоційна оцінка. І тільки результат 
взаємодії цих трьох чинників визначатиме Х – тобто чи розви-
неться внаслідок стресу сімейна дисфункція чи ні. У цій моделі 
увага зосереджена на чинниках В і С – власне вони потенційно 
захисні й наголошують згадані твердження, що саме соціальні 
ресурси сім’ї, а також її гнучкість, здатність до взаємопідтрим-
ки, творчого пошуку рішень, відкритості до зовнішніх джерел 
підтримки, а також здатність реконцептуалізувати, переосмис-
лити проблему в рамках етичних та духовних цінностей, фі-
лософії «утвердження життя», дають змогу сім’ї захиститися і 
вистояти перед навалою чинників стресу.

Досліджено також безпосередні механізми та стратегії, за 
допомогою яких сім’я долає стрес – так звані коупінґ-стратегії 
(coping strategies). За моделлю Lazarus та Folkman (1984), вибір 
коупінґ-стратегій здійснюється на основі когнітивної оцінки 
ситуації (чинник С), яка не завжди об’єктивна, може бути спо-
творена особистими переконаннями чи впливом негативних со-
ціальних оцінок. На основі когнітивної оцінки людина робить 
висновок про те, чи ситуацію можливо змінити, чи, радше, тре-
ба змінити своє ставлення до неї. На основі першої оцінки лю-
дина приймає проблемно-фокусний коупінґ-підхід і шукає шля-
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хи подолання, зменшення чи розв’язання проблеми. Так батьки 
можуть просити про допомогу в догляді за дитиною бабусю чи 
дідуся, шукати шляхів збільшення фінансового прибутку, всту-
пати в батьківську організацію чи політичну партію, щоб міня-
ти законодавство, емігрувати з дитиною за кордон тощо. Не всі 
коупінґ-стратегії батьків, зорієнтовані на розв’язання проблеми 
обов’язково продуктивні та раціональні й дають бажаний резуль-
тат. Продаж автомобіля, щоб заплатити шарлатанові-цілителю 
за обіцяне зцілення дитини чи невтомні поїздки в пошуках лі-
каря, який вилікує невиліковну хворобу, є прикладами таких 
неефективних стратегій коупінґу, які насправді не тільки не ви-
рішують, а й створюють нові проблеми. Однією з ефективніших 
коупінґ-стратегій щодо зменшення негативного впливу стресу є 
використання соціальної підтримки – і у своїй родині, і в соці-
альному оточенні – від родичів, друзів, фахівців, церкви чи релі-
гійної спільноти, батьківських групах та ін. Дослідження Blacher 
(1984) і Crnic (1983) показали, що наявність та якість соціальної 
підтримки є критичним чинником у здатності сім’ї долати стре-
си. Тому соціально ізольовані сім’ї потребують особ ливої ува-
ги фахівців, а «дослідження мережі соціальної підтримки має 
проводитись у кожному випадку фахівцями і бути включеним 
у концепцію обстеження та розуміння досвіду сім’ї» (Seligman, 
1989, c. 19).

У разі, коли особа оцінює ситуацію як таку, що не мож-
на змінити, актуальні емоційно-фокусні або ж «паліативні» 
коупінґ-стратегії, мета яких – регуляція власного емоційного 
стану у відповідь на стресор. Вони можуть бути продуктивни-
ми: напр., переосмислення події, надання їй значення в сенсі 
життєвих цінностей, переорієнтація зусиль, перебудова жит-
тєвих планів, прощення та ін. Можливі також і непродуктивні 
шляхи коупінґу: ігнорування проблеми, втеча в іншу діяль-
ність, «щоб забутися»; вживання алкоголю, пасивна капітуля-
ція, самогубство тощо.

Модель стресу та коупінґу дуже важливі не тільки щодо розу-
міння досвіду сім’ї, але і в практичній допомозі сім’ям. Розуміння 
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ж усіх тих труднощів, із якими стикається сім’я, корисне не тільки 
для планування послуг у межах конкретної установи, яка працює 
з сім’ями, а й для формування державної політики в цій сфері.

ÂÏËÈÂ ÍÀ Ñ²Ì’Þ, ßÊ ÍÀ ÑÈÑÒÅÌÓ

Однією з головних характеристик сучасного бачення реак-
ції сім’ї на неповносправність дитини є системне розуміння сі-
мейної динаміки. Ми не можемо говорити про окремий вплив 
неповносправної дитини на когось із членів родини. Реакції 
кожного із членів сім’ї взаємопов’язані, зміни в окремій части-
ні системи відбиваються на ній усій. 

Íàïðèêëàä, ó ñ³ì’¿ Ê. íàðîäæåííÿ äèòèíè ç ñèíäðîìîì Äà-
óíà ñïðè÷èíèëî ñèëüí³ àìá³âàëåíòí³ ïî÷óòòÿ ó ìàìè ï. ²ðèíè. 
Òàê, âîíà ìàº êîìïëåêñ âèíè ó çâ’ÿçêó ç âåëèêèì áàæàííÿì 
ìàòè äèòèíó ïîïðè øëþá â óæå íåìîëîäîìó â³ö³. Öå ïî÷óòòÿ 
ïðîâèíè ïîñèëèëîñÿ ï³ñëÿ ñâàðêè ç ÷îëîâ³êîì, ï³ä ÷àñ ÿêî¿ 
â³í äîêîðÿâ äðóæèí³, ùî öå âîíà õîò³ëà öþ äèòèíó, à òåïåð 
÷åðåç íå¿ óñ³ ìàþòü ìó÷èòèñü. Ç ³íøîãî áîêó, ïàí³ ²ðèíà ðàäà 
äèòèí³, ïðèâ’ÿçàíà äî íå¿, â³ä÷óâàº ñèëüí³ ìàòåðèíñüê³ ïî÷óòòÿ. 
Ó ÷îëîâ³êà, ïàíà Þð³ÿ, ç’ÿâèëàñÿ ñõèëüí³ñòü óíèêàòè ñ³ì’¿: â³í 
çàòðèìóºòüñÿ íà ðîáîò³, ìàº ÿê³ñü äîäàòêîâ³ ñïðàâè íà âèõ³äí³. 
Ìîæíà äóìàòè, ùî öå óíèêàííÿ ñïðè÷èíåíå ³ éîãî îñîáèñòèì 
ïåðåæèâàííÿì íåïîâíîñïðàâíîñò³ äîíüêè, ³, éìîâ³ðíî, çàãî-
ñòðåíèìè, êîíôë³êòíèìè ñòîñóíêàìè ç äðóæèíîþ. Ïàí³ ²ðèíà 
ïî÷óâàºòüñÿ ïîêèíåíîþ òà çðàäæåíîþ, ³ ç³çíàºòüñÿ, ùî «âòðà-
òà ÷îëîâ³êà º äëÿ ìåíå íàáàãàòî ñòðàøí³øà, í³æ ïåðñïåêòèâà 
âèõîâàííÿ íåïîâíîñïðàâíî¿ äîíüêè». Äî óñ³º¿ ñêëàäíîñò³ äè-
íàì³êè ìîæíà äîäàòè ùå é òèñê ç áîêó áàòüê³â ÷îëîâ³êà, ùî 
â³ä äèòèíè âàðòî â³äìîâèòèñÿ. Öå çóìîâèëî áóðõëèâó ðåàêö³þ 
áàòüê³â ïàí³ ²ðèíè, ÿê³ çâèíóâàòèëè ñâàò³â, ó áåçñåðäå÷íîñò³…

Теоретично проаналізувати усю складність системних ре-
акцій доволі важко, оскільки в кожному конкретному випад-
ку зміни в динаміці сім’ї зумовлені неповторною сукупністю 
індивідуальних чинників, дослідити вплив кожного окремого 
чинника і його зв’язок з тими чи тими змінами також дуже 
складно.
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Спробуймо проаналізувати, що відомо з наукових досліджень 
та клінічного досвіду про вплив неповносправності/хронічної 
хвороби на кожного з окремих членів сімейної системи та підсис-
теми (подружжя, брати/сестри, батьки-діти), на зміну стосунків 
усередині сім’ї та зв’язків родини з найближчим оточенням.

ÃÅÍÄÅÐÍ² ÎÑÎÁËÈÂÎÑÒ² ÐÅÀÊÖ²É ×ÎËÎÂ²Ê²Â/Æ²ÍÎÊ

Останніми десятиліттями дослідники зосереджували увагу на 
питанні, який вплив на досвід людини мають її гендерні ролі – 
чоловіка/жінки, матері/батька, як ці соціально зумовлені стерео-
типи сприйняття, поведінки визначають і, як виявилось, часто об-
межують можливості адаптації до кризи, повноцінного життя та 
самореалізації. Відомо також гендерні особливості щодо сприй-
няття неповносправності дитини. Завважмо, що характеристика 
цих гендерних реакцій є, зазвичай, відображенням соціальних 
тенденцій та статистично важливих характеристик, але аж ніяк не 
кожної окремої жінки чи чоловіка, індивідуальних характеристик 
представників тієї чи тієї статі. Про це треба пам’ятати в клініч-
ній роботі, бо упередження про те, яких реакцій можна сподіва-
тися від тієї чи тієї статі часто не дають змоги бачити реальних 
індивідуальних особливостей батьків, а то й більше – ведуть до 
того, що ми бачимо те, чого насправді немає.

ÐÅÀÊÖ²¯ Æ²ÍÎÊ/ÌÀÒÅÐ²Â

Для жінки1 народження неповносправної дитини є, окрім зга-
даних чинників та реакцій, також особливою особистою кризою. 
Біологічна роль жінки виносити та народити дитину стає підґрун-
тям до відчуття особистої відповідальності за стан дитини, а в разі 
народження неповносправної дитини – до відчуття власної вини 

1 Автор хоче ще раз наголосити, що йдеться не про кожну жінку, а рад-
ше про метафору, про “зумовлену традиційними соціальними сте-
реотипами роль жінки”.
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за це та відчуття власної материнської неповноцінності. У похо-
дженні цих почуттів, які в окремих випадках можуть сягати вкрай 
патологічних пропорцій, є також і традиційно соціально зумовле-
на роль жінки «берегині домашнього вогнища», відповідальної 
за розвиток, виховання дітей. Featherstone (1980, c. 71) зазначає, 
що «ціла культура підтримує матір в переконанні, що її діти – це 
відображення того, що вона в них вклала». Відповідно краса, 
досягнення, успіхи дітей є для матері найбільшим її особистим 
ствердженням. І так само, як для чоловіка традиційною соціально 
зумовленою головною сферою реалізації та утвердження себе 
є його кар’єра, робота, то для жінки, можна умовно сказати, 
діти – це її кар’єра. Такий традиційний соціальний стереотип 
підтримувала тривалий час і психологічна наука. McGoldrick 
(1989, c. 44) стверджує, що довго «література з психології розвитку, 
в якій домінувала виразно маскулінна психоаналітична традиція, 
фокусувала увагу тільки на ролі матері, акумулюючи особливу 
увагу на ранніх стосунках матері-дитини. <…> Такі погляди на 
ранній розвиток призвели до психологічного детермінізму, який 
перекладав на матір відповідальність за все, що траплялося, а 
тому її звинувачували в усіх порушеннях розвитку дитини». 

Особлива ситуація складається і довкола пологів – фактично 
чоловік та уся родина чекають на той подарунок, який робить 
для них жінка – дитину. У разі народження неповносправної 
дитини жінка відчуває, що замість подарунка чоловікові має 
розчарувати його…

«Ìåíå ìó÷èâ ñîðîì òà ïî÷óòòÿ âèíè: ë³êàð³ ñêàçàëè, ùî ç 
íàøî¿ äîíå÷êè í³÷îãî íå áóäå. À ì³é ÷îëîâ³ê òàê ÷åêàâ íà öþ 
äèòèíó – ³ êîãî ÿ âèíåñó éîìó ³ç ïîëîãîâîãî áóäèíêó, ÿê ïîäèâ-
ëþñÿ éîìó â î÷³, ùî ñêàæó ð³äíèì?..» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 11).

З огляду на згадані чинники народження неповносправної ди-
тини для жінки особливо важливе: воно може зумовити відчуття 
провини та власної материнської неповноцінності. Ці почуття 
додатково посилюються досвідом соціальної стигматизації та 
відкинення неповносправної особи, домінуючими культурни-
ми міфами про неповносправність (напр., народження непов-
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носправної дитини є Божою карою за особисті гріхи батьків), 
вреш ті – призводять до втрати віри в себе, самознецінення…

«ß òîä³ çëàìàëàñÿ ÿê ëþäèíà, ÿ ïåðåñòàëà â³ðèòè â ñåáå, – 
çãàäóº ìàìà íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè. – Äî òîãî, ÿ ïàì’ÿòàþ, 
ìåí³ çäàâàëîñÿ, ùî ÿ òàêà ñèëüíà, ùî ìîæó ãîðè ïåðåâåðòàòè. 
Òîä³ æ, ó ò³ ðîêè íàéâàæ÷î¿ ñàìîòíîñò³, ÿ â³ðèëà, ùî ÿ í³ÿêà 
ìàìà ³ æ³íêà, ùî ìåí³ íå ìîæíà áóëî îäðóæóâàòèñü, ìàòè 
ä³òåé ³ ùî ÿ, ìàáóòü, ³íøî¿ äîë³ íå âàðòà. ß âòðàòèëà âëàñíó 
äóìêó. Ïàì’ÿòàþ, õòî ìåí³ ùî ñêàçàâ – ÿ òàê ³ ðîáèëà». 

Почуття провини, якщо воно особливо виражене, може при-
зводити до серйозних психосоціальних наслідків:

 надмірна, «жертовна» посвята дитині з гіперопікою та 
формуванням симбіотичного зв’язку;

 материнська самопосвята неповносправній дитині веде до об-
ділення часом та увагою чоловіка, здорових братів/сестер ;

 така нездорова, з відчуття провини «самопосвята» веде і до 
занедбання себе, власних інтересів, потреб, особистого 
розвитку. Крайньою формою може стати «потреба муче-
ництва» як засобу самопокарання та відкуплення провини;

 почуття провини перед дитиною може створювати також 
трудність у тому, щоб ставити здорові обмеження та вимо-
ги до дитини, дисциплінувати її у здоровий спосіб, а це веде 
до вседозволеності, непослідовності у вихованні і, як на-
слідок – до поведінкових проблем та порушень соціального 
розвитку дитини.

Традиційні уявлення про гендерні ролі чоловіка годуваль-
ника сім’ї і дружини як берегині дому і дітей часто призводить 
і до того, що труднощі та стрес, пов’язані з турботою про хро-
нічно хвору/неповносправну дитину, падають переважно на 
плечі жінки. Враховуючи багаторічний характер цієї турботи і 
вторинну соціальну ізоляцію, стає очевидним, наскільки важ-
ливою для фізичного/психічного «виживання» жінки та її осо-
бистісного розвитку стає підтримка чоловіка і його участь в 
турботі про дитину, гнучке ставлення до сімейних ролей. Над-
мірна, виняткова самоідентифікація з роллю матері дитини з 
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особливими потребами, може, як уже згадувалося, патологічно 
порушити функціювання цілої сімейної системи.

Важливо усвідомлювати, що неповносправність дитини 
фактично відображається на всіх соціальних ролях жінки, усіх 
аспектах її життя: жінка може чутися неповноцінною мамою, 
її самосприйняття себе як жінки, дружини також може пору-
шуватися. В реальності це може виявлятися не тільки охоло-
дженням подружніх стосунків, втратою інтимних стосунків, а 
й загальним занедбанням догляду за собою, турботи про зов-
нішній вигляд тощо. Догляд за дитиною змушує жінку часто 
занедбати свою кар’єру, професійну самореалізацію. Соціаль-
ні труднощі можуть вести до ізоляції, зменшення мережі со-
ціальних контактів, втрати подруг, звуження кола спілкування. 
Ірина Прекоп вказує, що з її досвіду спілкування з матерями, 
вона може сказати, що часто «з народженням неповносправної 
дитини в мами зникає радість відчувати себе жінкою2».

Аналізуючи гендерні особливості реакції жінок на народження 
неповносправної дитини, варто зазначити ще одну особливість: 
хоч особливий стрес для жінок може бути більший, ніж для чо-
ловіків, вони краще справляються з ним, що зумовлено, мабуть, 
тим, що жінкам «гендерно дозволено» висловлювати власні по-
чуття, шукати та приймати соціальну підтримку. У своєму огля-
ді досліджень Thompson (1996) резюмує, що згідно з більшістю 
досліджень, матері дітей з різними формами неповносправності 
порівняно з контрольною групою матерів здорових дітей мають 
здебільшого однакові оцінки за шкалами депресії, соціальної 
ізоляції, зловживання алкоголем. Головним прогностичним чин-
ником доброї адаптації для жінки стійко виявляється чинник 
соціальної підтримки, насамперед – від чоловіка, а також від 
інших осіб. Здатність чоловіка надавати таку підтримку залежить 
від його особистості та гендерно-зумовлених реакцій.

2 Цитовано за статтею «Роль матері в сім’ї з неповносправною дити-
ною» із збірника рефератів 9-ї конференції в місті Унтермархталь 
(Німеччина) 1987 року (робоча група «Раннє втручання для дітей з 
вадами зору»). Переклад з німецької О. Винярської.
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ÐÅÀÊÖ²¯ ×ÎËÎÂ²ÊÀ/ÁÀÒÜÊÀ

Важливість чоловіка як батька для дітей, його роль у вихованні 
тривалий час значно недооцінювали. Традиційне соціальне розу-
міння чоловічої ролі виражене в орієнтації на працю та світ «поза 
домом», знайшло відображення і в науковій думці. Виражена по-
літична активність феміністичного руху, який викривав обмежу-
вальний та пригноблювальний вплив домінантних соціальних 
гендерних ролей на жінок, ставив чоловіків у позицію «дискри-
мінаторів» і потрібно було ще багато часу, щоб суспільство при-
йшло до усвідомлення, що традиційні гендерні ролі обмежують 
та пригноблюють розвиток чоловіків не менше, ніж жінок, і вони 
також потребують звільнення. Hartman (c. VIII у передмові до 
книжки Meth, 1990) зазначає: «Більша частина процесу чоловічої 
соціалізації у нашому суспільстві відбуваються зовсім не на 
користь чоловіків, вона пригноблює їхній внутрішній розвиток 
і обмежує повну реалізацію потенціалу – особливо у сфері 
міжлюдських стосунків: як чоловіків, батьків, синів, друзів». 
Meth (1990, c. XII) підтримує цю думку: «Багато чоловіків 
чіткіше усвідомлюють ту шкоду, якої завдають собі, коли живуть 
відповідно до ригідних стереотипів і вимог чоловічої ролі. 
Сьогодні працівники сфери психічного здоров’я мають зрозуміти 
почуття та внутрішні конфлікти чоловіків, щоб змогти розвивати 
ефективні терапевтичні моделі підтримки і допомоги чоловікам у 
їхньому внутрішньому звільненні та розвитку».

Особливо помітне обмеження, накладене на чоловіків сте-
реотипними гендерними ролями, простежується у батьківстві. 
Pittman (1993, c. 149–150) вказує на особливу трудність для чо-
ловіків щодо повноцінної реалізації себе в батьківстві й описує 
типовий феномен патріофобії – страху батьківства і, відповід-
но, уникнення його. Цей феномен, на його думку, зумовлений 
тим, що більшість чоловіків у процесі своєї соціалізації інтер-
налізують такі помилкові твердження:

1. Виховання дітей – це «жіноча» і принизлива для «чолові-
чої гідності» справа.
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2. Дітям не потрібна присутність та емоційний контакт з 
батьком, головна роль батька – бути «постачальником».

3. Виховання дітей – це виснажливий процес. Жінкам він 
вдається краще і легше, бо вони природно здібніші в цій 
сфері, і чоловіки не змогли б справитися з цим так само 
добре, як жінки.

Наслідком побутування помилкових стереотипів стало те, 
що більшість чоловіків не усвідомлює, яка важлива їхня участь 
у батьківстві для дітей, для дружини і, що не менш важливо, 
для них самих. «Батьківство, – на думку Pittman, – це не те, чим 
займаються досконалі чоловіки, але те, що робить чоловіка до-
сконалим. <…> <Воно> дає змогу чоловікам уповні відчути та 
висловити свою людськість і свою чоловічість» (1993, с. 250). 

Ñâî¿ìè ðîçäóìàìè ïðî áàòüê³âñòâî ä³ëèòüñÿ Ìèêîëà Ñâàð-
íèê – éîãî äðóæèíà ïîìåðëà íàðîäæóþ÷è ñèíà, ÿêèé çîñòàâñÿ 
íåïîâíîñïðàâíèì: «ßê öå – áóòè áàòüêîì?.. Ìåí³ ïðèãàäóºòüñÿ 
åï³çîä ïðîãóëÿíêè ï³ä ãðîçîþ â Ãîâåðëÿíñüêîìó êîòë³. Òðèð³÷-
íà äîíüêà ñèä³ëà â ìåíå íà ïëå÷àõ, ï³ä öåðàòÿíîþ íàêèäêîþ. 
Öå âïåðøå ä³â÷èíêà áóëà òàê äàëåêî â³ä äîìó, – ³ íà òîá³ – 
ãðîçà. ß òðîõè ïî÷àâ ïåðåæèâàòè, ÿêîþ áóäå ¿¿ ðåàêö³ÿ. Àëå 
êîëè ðàïòîì ïîì³æ ãóðêîòîì ãðîìó ïî÷óâ, ÿê ìîÿ äèòèíà çà-
ñï³âàëà ÿêóñü ï³ñåíüêó, òî çðîçóì³â, íàñê³ëüêè âîíà äîâ³ðÿëà 
ìåí³, äîðîñëîìó. Âàæëèâî íå çðàäèòè ö³º¿ äîâ³ðè, ï³äòâåðäèòè 
³ â êðèòè÷íèõ ñèòóàö³ÿõ, ³ íà ùîäåíü. Äóìàþ, òîä³ áàòüê³âñòâî 
çðîáèëî ìåíå â³äïîâ³äàëüí³øèì, íåçâàæàþ÷è íà ïåâíó ÷àñòêó 
ìîëîäå÷îãî àâàíòþðèçìó. ²íøà ð³÷ ³ç ñèíîì, ìîëîäøèì íà 
äåâ’ÿòü ðîê³â – íåïðîñòî áóëî ñòàòè ³ áàòüêîì, ³ ìàò³ð’þ, áóòè 
³ ì’ÿêèì, ³ ð³øó÷èì. Êîëè äèòèíà ðîçâèâàºòüñÿ íå çîâñ³ì òàê, 
ÿê òðåáà, äîäàºòüñÿ áàãàòî ã³ðêîòè. Äàâàòè äèòèí³ ðàä³ñòü, áà-
âèòèñü ³ ò³øèòèñü, ïåðåìàãàþ÷è ðîçïà÷, áóòè â³ðíèì – öå âèñî-
ê³ âèìîãè. Íàä³þñü, ùî õî÷ òðîõè ç öèì ñïðàâèâñÿ».

Докладний аналіз елементів батьківської ролі чоловіка пред-
ставляє Levant (1995, с. 266–267). Він описує такі елементи:

(1) «Постачальник» сім’ї. Роль чоловіка в сім’ї полягає на-
самперед у забезпеченні її прожитку, через виконання цієї 
ролі традиційний чоловік усвідомлює, що він демонс-
трує свою любов і відданість дітям» (c. 267).
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(3) Роль захисника сім’ї – щоб сім’я була в безпеці, вона 
має відчувати силу, мужність батька, його вагомий соці-
альний статус. Потреба відчувати/демонструвати свою 
силу/строгість може створювати проблеми в сімейних 
стосунках, де, здається, набагато потрібніші вияви лю-
бові, турботи, лагідності.

(3) Роль «голови сім’ї» – того, хто керує, приймає рішення, 
дисциплінує, карає, визначає цінності. У вихованні дітей 
ця батьківська роль особливо виявляється, як того, хто на 
противагу жінці, має виявляти строгість і вимогливість, 
дисциплінувати, мотивувати дітей до навчання, праці, 
здобуття соціального статусу.

З цією роллю «строгого батька» пов’язаний і так званий 
«антифемінний» компонент гендерної ролі чоловіка, згідно з 
яким від чоловіка вимагається емоційний стоїцизм та потреба 
довести, що він не жінка. «Фемінними атрибутами, які пови-
нен відкидати «справжній чоловік», є відкритість, лагідність, 
емоційність, вразливість, щирість. У виконанні батьківської 
ролі це призводитиме до наголосу на дисциплінуванні дітей 
та мотивуванні їх до кар’єри, особливих досягнень, але зали-
шатиме мало місця для емоційних, теплих стосунків із дітьми. 
Тому переважно чоловіки приходять до своєї батьківської ролі 
не готовими до неї» (с. 268).

Негативні наслідки такого стилю батьківства добре відомі. У 
своєму огляді досліджень Meth (1990, с. 88) синтезує: «Відсут-
ність батька або його авторитаризм призводять до порушення 
формування в дитини самооцінки і самоприйняття, породжують 
відчуття фрустрованості та безпорадності. Відсутність батька 
дитина сприймає як відкинення, його постійні покарання та 
надмірна суворість щодо дисципліни як осудження».

Як, отже, ці гендерні характеристики традиційної ролі чо-
ловіка як батька виявлятимуться в сім’ї при неповносправнос-
ті/хронічній хворобі дитини?

Насамперед, варто зазначити, що зовнішньо емоційні ре-
акції чоловіків унаслідок очікуваного описаного вище «емо-
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ційного стоїцизму» можуть виявлятися значно менше, творячи 
ілюзію «спокійного» сприйняття.

«Åìîö³éí³ òðóäíîù³ ÷îëîâ³êà ìîæóòü ìàñêóâàòèñÿ ï³ä ïîò-
ðåáó «òðèìàòè ñåáå â ðóêàõ». Äëÿ ÷îëîâ³ê³â ìîæå áóòè òðóä-
í³ñòþ âèñëîâëþâàòè ñâ³é ñìóòîê, òîìó ùî âèñëîâëþâàòè òàê³ 
ïî÷óòòÿ ìîæå áóòè äëÿ íèõ âèçíàííÿì ñâîº¿ ñëàáêîñò³. Êîëè 
ìàòè ïåðåæèâàº øîê, äåïðåñ³þ, áàòüêî ìîæå ïðèòëóìëþâàòè 
ñâî¿ ïî÷óòòÿ, òîìó ùî âîíè «íå ëè÷àòü ÷îëîâ³êîâ³» ³/àáî æ 
òîìó, ùî â³í áàæàº áóòè ï³äòðèìêîþ äðóæèí³, à òîìó ïîâèíåí 
áóòè ñèëüíèì» (Seligman, 1989, ñ. 138).

Такий стоїцизм, на думку Seligman (2000, с. 100), «може ство-
рю вати додатковий стрес для чоловіка, йому важко розу мі-
ти та висловлювати свої емоції», а тому й адаптуватись до не-
повносправності.

Його підтримує інший дослідник Smith (1981, c. 12): «Ці 
аспекти стереотипних гендерних ролей чоловіка можуть щоразу 
поновлюватися і створювати значні перешкоди в емоційній 
адаптації чоловіків до неповносправності своєї дитини».

Гендерно-зумовлена трудність чоловіків у вмінні прийма-
ти, висловлювати власні почуття та використовувати соціаль-
ну підтримку – велика перешкода, щоб розв’язувати завдання, 
пов’язані з кризою, зумовленою неповносправністю дитини. 
Деякі дослідження (зокрема Cummings, 1976) засвідчили, що 
в татів розумово неповносправних дітей рівень депресії ви-
явився вищий, а загальна самооцінка та оцінка себе в ролі 
батька, суб’єктивний рівень задоволення від стосунків із ди-
тиною нижчими, ніж у контрольній групі татів здорових дітей. 
Інше ж дослідження (Houser, 1987) показало, що серед татів, 
які переживають високий рівень стресу, головними коупінґ-
стратегіями були такі, що ґрунтувалися на механізмі уникнен-
ня усвідомлення почуттів/джерел стресу. До таких нездорових 
стратегій можна віднести уникнення сім’ї/дитини (від більшої 
зануреності в роботу та іншу діяльність поза сім’єю аж до роз-
лучення), тривале, дисфункційне заперечення неповносправ-
ності/прогнозу дитини, зловживання алкоголем та інші.
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Проблема уникнення/зменшення контактів батька з непов-
носправною дитиною/усією сім’єю потребує особливої уваги, 
оскільки її наслідки на сімейну систему множинні:

«Ùî á³ëüøå áàòüêî óíèêàº òóðáîòè ïðî äèòèíó, òî á³ëüøîþ 
ì³ðîþ òÿãàð òóðáîòè ïàäàº íà ³íøèõ ÷ëåí³â, çîêðåìà íà ìàò³ð. 
Ïî÷óòòÿ çëîñò³ òà îáðàçè íàðîñòàòèìóòü ó íå¿, äîäàòêîâî óñêëàä-
íþþ÷è ñòîñóíêè ç ÷îëîâ³êîì. Â³äñòîðîíåííÿ áàòüêà â³ä ñ³ì’¿ â 
÷àñ, êîëè ¿¿ ÷ëåíè íàìàãàþòüñÿ ñïðàâèòèñÿ ç äîäàòêîâèìè ñòðå-
ñàìè, ïîâ’ÿçàíèìè ç íåïîâíîñïðàâí³ñòþ äèòèíè, ìîæå íàáóâàòè 
ïàòîëîã³÷íî¿, äèñôóíêö³éíî¿ äèíàì³êè» (Seligman, 1989, ñ. 138).

Відстороненість батька може негативно впливати ще й тому, 
що, як засвідчили дослідження (Peck 1960), реакції батька, 
сприйняття батьком неповносправності можуть бути ключовими 
у визначенні реакції всієї сім’ї. Виявлено залежність між рівнем 
прийняття дитини батьком та загальним рівнем прийняття/
відкинення неповносправної дитини в сім’ї. Пам’ятаючи про 
традиційну роль «голови сім’ї», можна припускати, що в частини 
сімей реакція батька, наче помах палички диригента в оркестрі, 
може визначати загальний напрям адаптації сім’ї та вибір тих чи 
тих коупінґ-стратегій.

Іншою трудністю/особливістю реакції чоловіків може бути 
почуття власного безсилля перед неповносправністю, відчуття 
власної безпомічності щось зробити/змінити, захистити свою 
дитину. Це удар по ролі чоловіка як сильного захисника, який 
уміє/може розв’язувати всі проблеми. Саме цим можна пояс-
нити, чому часто чоловікам особливо нелегко прийняти прог-
ноз неповносправності – а тому й вони часом входять в роль 
воїна, що ніколи не здасться: «ні, я ніколи з цим не примирюся, 
я будь-що поставлю дитину на ноги!» Саме цим можна пояс-
нити і виявлені у згаданих дослідженнях низькі рівні загальної 
самооцінки та самооцінки себе як батька, а також поширений 
клінічний феномен злості, як головного почуття в чоловіків. З 
огляду на те, що злість є чи не єдиним «гендерно-дозволеним» 
для чоловіків почуттям, вона стає формою захисту від емо-
ційного болю та відчуття власного безсилля перед неповно-
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справністю. Якщо неможливо вилікувати неповносправність, 
то треба робити те, на що спроможний – знайти і покарати вин-
них – така динаміка синдрому одержимості помстою та пошу-
ку винних, який може бути в частини чоловіків.

Ще однією особливою трудністю для чоловіків є соціальна 
стигматизація, пов’язана з неповносправністю дитини. Чолові-
ки загалом (ще раз варто нагадати про ризик і небезпеку генера-
лізації даних досліджень та відповідно упередженого ставлен-
ня) більше, аніж жінки, зорієнтовані на важливість соціального 
статусу власного/своїх дітей (причому синів дещо більшою мі-
рою, ніж доньок). Можливо, саме цим можна пояснити спосте-
реження Seligman (2000, с. 137), що при представленні діагнозу/
прог нозу дитини чоловіки звичайно більше висловлюють зане-
покоєння не так теперішнім станом дитини, як її можливостями 
щодо розвитку, навчання, праці, досягнення певного соціального 
статусу в майбутньому. Власне, у тих системах соціальних вар-
тостей, де цінність життя неповносправної особи занижується, 
народження неповносправної дитини може бути значним уда-
ром по соціальному статусі батька. Виявом цього можуть бути 
реакції сорому, приховування факту неповносправності дитини, 
уникнення появи з нею в громадських місцях. У крайніх випад-
ках може виникати ситуація, коли внаслідок такого негативного, 
стереотипного сприйняття неповносправної особи може серйоз-
но страждати якість стосунків батька з нею. В деяких випадках 
може бути емоційне відчуження, відкинення дитини, відмова від 
неї, фізичне/емоційне скривдження. Інша крайність – надмірні, 
нереальні зусилля «соціально-реабілітувати», довести особливі, 
надзвичайні здібності дитини – патологічність цих зусиль на-
самперед у тому, що вони зумовлені потребою реабілітувати 
дитину і власний соціальний статус не через зміну соціальних 
цінностей, а лише через спроби утвердитись в системі чинних 
дискримінативних соціальних цінностей. 

Отож, загалом для чоловіків неповносправність дитини 
є кризою, адаптація до якої може бути ускладнена правила-
ми традиційних гендерних ролей. Реальні емоційні труднощі 
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чоловіків можуть ховатися за маскою стоїцизму, а тому мо-
жуть не привертати належної клінічної уваги. Будуючи моделі 
сімейно-центрованих терапевтичних втручань, вкрай важливо 
пам’ятати про систематичне залучення чоловіків.

Попри поширений гендерно-зумовлений скептицизм фахівців 
щодо можливої ефективності залучення чоловіків, дослідження 
таких моделей втручань (зокрема моделей групових зустрічей для 
чоловіків, автор Meyer, 1986) показали їх ефективність у змен-
шенні рівня депресії, стресу, поліпшенні стосунків з неповно-
справною дитиною, більшому задоволенні від спілкування з нею 
та від власного батьківства (Vadasy et al., 1985).

Хоча теорія гендерних ролей додала багато цінного в розумін-
ня індивідуального досвіду батьків, утім цей досвід індивідуаль-
ний та неповторний. Клінічна реальність свідчить про велике 
розмаїття індивідуальних реакцій чоловіків, і не всі з цих реакцій 
потрапляють під етикетку гендерно-зумовлених. Можливо, наба-
гато більшим аніж розуміння обмежень, є усвідомлення того, що 
для чоловіків, як і для жінок, зіткнення з неповносправністю – це 
криза, яка може стати для когось перешкодою, а для інших – шан-
сом: до розвитку, до самоактуалізації, до звільнення від обмежень 
ролей та соціальних стереотипів. Це підтверджує особисте свід-
чення батька неповносправної дівчинки, яке, з авторського досві-
ду, є не виняткове, зокрема в групах для татів нам часто доводить-
ся чути подібні зізнання:

«Äæåñ³êà íàâ÷èëà ìåíå ñïðàâæíüî¿ ëþáîâ³. Ïîåòè ³ ïðî-
ïîâ³äíèêè, çàêîõàí³ òà ìð³éíèêè ïðèïèñóâàëè ñîá³ çíàííÿ òà 
âèçíà÷åííÿ, ÷èì æå º ñïðàâæíÿ ëþáîâ. Àëå â ìîâ÷àíí³ Äæå-
ñ³êè ÿ â³äêðèâ ñïðàâæíº çíà÷åííÿ ëþáîâ³: òè äàºø óñå, ³ òè íå 
÷åêàºø í³÷îãî ó â³äïîâ³äü…» (Dale, 1995, c. 2).

ÂÏËÈÂ ÍÀ ÏÎÄÐÓÆÍ² ÑÒÎÑÓÍÊÈ

Якість подружніх стосунків – вагомий прогностичний чинник 
доброї адаптації сім’ї до неповносправності дитини. За даними 
окремих досліджень (Schwab, 1989), сім’ї зазначають поліпшення 
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якості стосунків: більше взаєморозуміння та підтримки, більша 
єдність, згуртованість сім’ї, гнучкіший розподіл ролей, більше 
вміння цінувати та святкувати життя.

Äèâíî öå ÷è í³, àëå äëÿ áàãàòüîõ áàòüê³â íåïîâíîñïðàâ-
íèõ ä³òåé ñàìå ç òàêîãî íåñïîä³âàíîãî ïîâîðîòó äîë³ ïî÷àëîñü 
¿õíº ïîâåðíåííÿ äî ÷îãîñü, ùî â æèòò³ íàéãîëîâí³øå – äî 
ëþáîâ³, äî ñòîñóíê³â, äî ºäíîñò³...

Ðîçïîâ³äàº ìàìà ñåìèð³÷íîãî õëîï÷èêà ç ñèíäðîìîì Äà-
óíà: «Â³í íàïîâíþº ä³ì æèòòÿì. Âå÷îðàìè íàïóñêàº âàííó, à 
òîä³ êëè÷å âñ³õ, ùîá ç³áðàëèñü íàä íèì òà äèâèëèñü, ÿê â³í 
ï³ðíàº, ðàõóþ÷è «îäèí, äâà, òðè...» Â³í – àêóìóëÿòîð òåïëà â 
íàø³é ñ³ì’¿. ßê ÿ ðîç³çëþñü, ñâàðþñü ç êèìîñü, êèäàºòüñÿ íà 
ìåíå: «Ìàìî, íå òðåáà, íå òðåáà!» ß êàæó: «Ùî íå òðåáà?» – 
«Ñâàðèòèñü». ² â³äðàçó òå çëå ñëîâî â ãîðë³ çàñòðÿãàº, íå éäå 
äî âóñò, ³ â ñåðöå ïðèõîäèòü ÿêàñü òåïëîòà... ² ìè ÿê ñ³ì’ÿ 
ñòàëè áëèæ÷èìè. Ó öüîìó êîðîòêîìó ïðîì³æêó ÷àñó, ÿêèì º 
æèòòÿ, õî÷åòüñÿ á³ëüøå áóòè ðàçîì, áóòè îäèí ç îäíèì, áóòè 
ñ³ì’ºþ. Òåïåð á³ëüøå õî÷åòüñÿ òèø³, à íå ãó÷íèõ êîìïàí³é. Â³í 
ïîâåðíóâ íàñ äî òðàäèö³é, ÿê³ ìàþòü áóòè â ñ³ì’¿. Ò³º¿ ãóëÿíèíè, 
ò³º¿ ïîðîæíå÷³ íå ïîâèííî áóòè... ² ÿ, ³ ì³é ÷îëîâ³ê, ³ ä³òè – ìè 
âñ³ ïîäîáð³øàëè... Ìè ï³çíàëè ùàñòÿ áóòè ðàçîì...» (Ðîìàí÷óê, 
2001, ñ. 50).

Втім позитивний вплив на подружні стосунки помітний не в 
усіх сім’ях. У переліку можливих негативних наслідків неповно-
справності дитини на сім’ю порушення подружніх стосунків се-
ред перших. Gabel et al. (1983) в огляді досліджень, присвячених 
цій темі, підсумовують, що порушення подружніх стосунків є тим 
психосоціальним ускладненням неповносправності, що чи не 
найчастіше виявлялося і згадувалося в різних дослідженнях. Ці 
порушення виявляються вищим рівнем конфліктів, суб’єктивним 
відчуттям незадоволення від подружніх стосунків, труднощами 
в статевому житті, тимчасовими сепараціями та розлученнями. 
Siegel (1996) стверджує, що рівень розлучень у сім’ях, де є 
неповносправна дитина, на 20 % вищий, а ніж у контрольній 
групі сімей, де дитина здорова. 

Очевидно, що переживання сім’ї, в якій є неповносправна/
хронічно хвора дитина, однозначно є випробуванням на міц-



69

Неповносправна дитина в сім’ї та суспільстві

ність подружніх стосунків. Перелік чинників, які призводять 
до цього, може бути доволі великий:

 емоційні переживання батьків, які заважають їм чути і ро-
зуміти один одного, які часто не є «синхронними» (бать-
ки можуть перебувати на різних фазах процесу адапта-
ції) і стають причиною конфлікту;

 гендерно відмінні стилі реагування;
 емоційне та фізичне виснаження;
 суперечності в поглядах на лікування, реабілітацію, май-
бутнє;

 фінансовий стрес;
 фізичний час, потрібний на догляд за дитиною і зусилля, 
спрямовані на це, значно зменшують можливості для по-
дружжя на спілкування, на час удвох;

 інше.
Постає, однак, важливе запитання: чому в одних випадках 

подружні стосунки поліпшуються, в інших – суттєво не міня-
ються (дані дослідження Patterson, 1991). Очевидно, що в цьо-
му визначальними є багато інших чинників, головним із яких, 
мабуть, є якість подружніх стосунків до появи неповносправ-
ності/хвороби дитини. Серед інших важливих чинників можна 
також передбачити соціальну підтримку, належну систему по-
слуг для сім’ї та дитини, те, в якій фазі життєвого циклу сім’ї 
народжується неповносправна дитина.

Seligman (2000, c. 91) зазначає:
«Ôàõ³âöÿì òðåáà ðîçð³çíÿòè ñ³ìåéí³ ïðîáëåìè, ÿê³ ïîâ’ÿçàí³ 

ç³ ñòðåñîì, ñïðè÷èíåíèì íåïîâíîñïðàâí³ñòþ äèòèíè, ³ òàê³, ÿê³ 
áóëè á çà áóäü-ÿêèõ îáñòàâèí. Ïðîáëåìí³ ñ³ìåéí³ ñòîñóíêè (àáî 
æ òàê³, ÿê³ ìàþòü ïðèõîâàí³, «äð³ìàþ÷³» ïðîáëåìè) ìîæóòü ïî-
ðóøèòèñÿ ³ùå á³ëüøå ç íàðîäæåííÿì íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè. 
Öå ì³ô, ùî òàêà äèòèíà, ÷è áóäü-ÿêà äèòèíà âçàãàë³, ìîæå çì³ö-
íèòè ñëàáêå ïîäðóææÿ. <…> Âò³ì ó äåÿêèõ ïîäðóææÿõ áàòü-
ê³âñüêèé àêöåíò íà ïðîáëåìàõ, ïîâ’ÿçàíèõ ³ç íåïîâíîñïðàâí³ñòþ 
äèòèíè, ìîæå ñòàòè ¿õí³ì ñïîñîáîì ïðèõîâóâàííÿ/óõèëÿííÿ â³ä 
á³ëüø ôóíäàìåíòàëüíèõ ïðîáëåì ó ¿õí³õ ñòîñóíêàõ». 
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З огляду на це, варто зазначити, що «чутливість до подружніх 
стосунків» має бути однією з головних характеристик сімейно-
центрованих програм послуг. Навіть ті подружжя, які були слаб-
кі чи мали проблеми, в окремих випадках за належної підтримки 
та допомоги можуть зміцнюватися та зростати. А від міцності й 
тепла подружніх стосунків залежить дуже багато і для дитини з 
особливими потребами, і для її батьків, для усієї сім’ї…

ÕÀÐÀÊÒÅÐÈÑÒÈÊÈ ÑÒÎÑÓÍÊ²Â Ì²Æ ÁÀÒÜÊÀÌÈ ÒÀ 
ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÎÞ ÄÈÒÈÍÎÞ

Якість стосунків між батьками та їхньою дитиною з особливи-
ми потребами є безумовно одним із головних чинників, що визна-
чають формування особистості дитини, її емоційно-соціальний 
розвиток. Цей компонент розвитку прогностично особливо ва-
гомий щодо визначення можливостей подальшої соціальної ін-
теграції дитини, її майбутнього психологічного комфорту або ж, 
кажучи «ненауковою» мовою, – можливості прожити щасливе, 
повноцінне життя. Взаємозв’язок між стилем батьківства та фор-
муванням особистості дитини ґрунтовно доведений науковим 
фактом. Очевидним є також те, що стиль батьківства не є незмін-
ною, ригідною характеристикою особи батька чи матері, як-от, 
колір очей чи шкіри, а є набагато складнішою, індивідуальною 
характеристикою, яку лише дуже умовно можна «підтасувати» 
під розроблені для проведення наукових досліджень «стандарти-
зовані» батьківські стилі, як-от, авторитарний, вседозволеності, 
авторитетний тощо. Стиль батьківства – це складний, динамічний 
процес і визначається та модифікується багатьма факторами, та-
кими як особистість батьків, їхній вік, стан психічного здоров’я, 
подружніх стосунків, стать, порядок народження дитини та інши-
ми її характеристиками. Тут ми розглянемо, як батьківські сти-
лі специфічно пов’язуються з неповносправністю дитини і які 
особ ливі виклики та труднощі цим детермінуються. Без сумніву, 
непов носправність –  лише один із чинників, що визначають роз-
виток стосунків між батьками і дитиною, тому тільки з усвідом-
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ленням усієї складності та багатогранності контексту стосунків 
можна дозволити собі надати перелік можливих ускладнень і по-
рушень цих стосунків. Фокус на патологічних формах стосунків, 
який зумовлений насамперед клінічною спрямованістю цієї книж-
ки, не повинен, утім, формувати стереотипу патологічного спосо-
бу сприйняття сім’ї, в якій є дитина з особливими потребами. І 
хоча дослідження вказують на підвищений ризик порушень сто-
сунків батьки – неповносправна дитина і, зокрема, насильства та 
скривдження дитини з особливими потребами (White et al., 1987), 
щоденний досвід праці з сім’ями засвідчує великі особистісні 
ресурси батьків та їхню здатність навіть в умовах великого 
стресу, браку адекватної соціальної підтримки віднаходити в собі 
силу, любов та батьківську мудрість, щоб допомогти своїй дитині 
повноцінно розвиватися, реалізовувати свої здібності й таланти. 
Про загрозу такого упереджено-негативного сприйняття батьків 
неповносправних дітей фахівцями пише Seligman (2000, с. 226–
227): «Інколи вчителі сприймають батьків <дітей з особливими 
потребами> у спотворений спосіб через соціальні стереотипи 
або ж власну тривогу. <…> Часто, особливо в ранній літературі, 
батьків неповносправних дітей описували і поділяли на категорії 
дуже негативно – це створювало і підтримувало негативні 
стереотипи та упередження щодо них». Важливо пам’ятати, 
що так звані «проблемні» батьки є часто такими лише в очах 
фахівців, які сприймають їх упереджено і на основі лише окремих 
характеристик їхньої поведінки чіпляють на них негативні 
діагностичні ярлики. Описуючи можливі негативні сценарії 
стосунку батьки–дитина, варто наголосити також на важливості 
розуміння складної динаміки цих стосунків і чинників, що їх 
визначають. За влучним висловом литовського дитячого психіатра 
Дайніуса Пураса: «Не існує поганих батьків – є лише батьки, які 
мають труднощі й не мають допомоги».

Зважаючи на попередні зауваги, подаємо стислий перелік 
можливих форм порушень стосунків батька – дитини з особ-
ливими потребами.
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Емоційне неприйняття неповносправної дитини
Ця форма має цілий спектр виявів від явного відкинення, 

відмови від дитини, фізичного/емоційного скривдження до за-
недбання чи недостатньої турботи про дитину, прохолодного, 
беземоційного ставлення до неї. За відмовою від дитини часто 
стоять почуття сорому, зумовлені реакціями соціального сере-
довища, яке не визнає гідності та цінності життя такої дитини. 
На жаль, доволі типовою є порада, а то й тиск лікарів відмови-
тися від дитини і різноманітні супутні коментарі: «з цієї дити-
ни нічого путнього не буде, ви будете тільки мучитися з нею; 
ви ще молоді, народите собі другу». Так часто радять і близькі 
родичі, іноді лінія розколу проходить у подружній парі, а то й 
у батьківському серці.

«ß ìó÷èëàñü òîä³ ï’ÿòü äí³â ó ïîëîãîâîìó áóäèíêó: çàáè-
ðàòè Ëåñþ äîäîìó ÷è í³. Îäíà ÷àñòèíà ìåíå âæå ëþáèëà ¿¿ ³ 
áóëà ãîòîâà òóðáóâàòèñÿ ïðî íå¿, ÿêîþ á âîíà íå áóëà, ³íøà æ 
áîÿëàñÿ çà íàøó ñ³ì’þ – ùî áóäå ç íåþ? ×è ìè âèòðèìàºìî? 
×è ÷îëîâ³ê ëèøèòüñÿ ç³ ìíîþ? ßê öå âñå â³ä³á’ºòüñÿ íà íàø³é 
ñòàðø³é äî÷ö³? ßêå æèòòÿ ÷åêàº ìåíå ÿê ìàìó?» – çãàäóº 
ìàìà ä³â÷èíêè ç ñèíäðîìîì Äàóíà. 

Відмова від дитини, особливо в умовах соціального тиску 
щодо такого рішення, стає можливістю втечі від болючої і при-
голомшливої реальності, втім не завжди механізм «позбутися 
дитини і забути все, мов страшний сон» спрацьовує. Хронічне 
почуття провини, докори сумління, депресія часто стають на-
ступним етапом такого розвитку подій.

Відмова від дитини часто пов’язана зі страхом за себе, свою 
сім’ю та негативними соціальними стереотипами щодо неповно-
справних осіб. Інколи батьки зазначають, що вагання – відмови-
тися від дитини, чи ні – розв’язуються лише в процесі певного 
особистісного зростання, звільнення від орієнтації на суспільне 
визнання та системи цінностей «життя для власного задоволен-
ня». Відкриття краси власної дитини, любов до неї ведуть, за сло-
вами батьків, до зменшення егоцентричної орієнтації, відкриття 
нових цінностей життя, іншої, глибшої концепції щастя.
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«Êîëèñü ÿ çëèëàñÿ íà Áîãà – ÿê Â³í ì³ã òàêå äîïóñòèòè? Àëå 
ç ÷àñîì ïî-íîâîìó âñå çðîçóì³ëà. Ìåíå î÷èñòèëî ñòðàæäàííÿ, 
ìåíå î÷èñòèâ ì³é ñèí – â³ä ãîðäîñò³, çàçäðîñò³, îçëîá ëåíîñò³, 
â³ä æàäîáè ÿêèõîñü ìàòåð³àëüíèõ ðå÷åé, äî ÿêèõ ïðàãíå ñâ³ò. 
ß çðîçóì³ëà, ùî öå í³÷îãî íå âàðòå. ß íàâ÷èëàñÿ ðîçóì³òè ëþ-
äåé, õî÷ó ðîáèòè ¿ì äîáðî. Öå äóæå äèâíî, ùî âîíî âñå òàê 
ñòàëîñÿ… Öå ùàñòÿ…»

«Õòîçíà, ùî áóëî áè ç íàìè, ÿêùî á ó íàñ íå íàðîäèëàñü 
íàøà íåïîâíîñïðàâíà äîíüêà, ³ ìè á íå ïåðåæèëè óñüîãî òîãî, 
÷åðåç ùî ïåðåéøëè ðàçîì ³ç íåþ. Ìîæå, ìè á çàëèøèëèñü òàê³ 
ãîðä³, åãî¿ñòè÷í³, ñêîíöåíòðîâàí³ ò³ëüêè íà ñîá³ é íà âëàñíîìó 
ùàñò³, ÿêèìè áóëè êîëèñü, ³, êð³ì ÿêèõîñü ìàòåð³àëüíèõ ö³ííîñ-
òåé, äëÿ íàñ íå áóëî á í³÷îãî âàæëèâîãî. Æèòòÿ ç íàøîþ äîíå÷-
êîþ íàâ÷èëî íàñ ñïðàâä³ ðîçóì³òè ëþäåé, çðîáèëî íàñ ñï³â÷óòëè-
âèìè. Çàâäÿêè ¿é ìè çíàéøëè ñâ³é øëÿõ äî Áîãà. Çà ò³ ðîêè ìè 
íàâ÷èëèñü ÷îãîñü íàéâàæëèâ³øîãî – ëþáèòè. ² ìè â³äêðèëè, ùî º 
âåëèêà ðàä³ñòü â ëþáîâ³…» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 99, 102).

Емоційне неприйняття власної дитини, брак розвитку 
прив’язаності можна пояснювати також і багатьма іншими чин-
никами, наприклад, особистісною патологією батьків, депре-
сією, емоційним/фізичним виснаженням, сприйняттям дитини 
(особливо це стосується важко неповносправних та розумово 
неповносправних дітей) через призму негативних соціальних 
стереотипів як «не людини, а істоти, рослини» тощо. У таких 
випадках може бути брак турботи про дитину, або ж суто «ме-
ханічний» догляд. Тоді значно занижується оцінка розвитко-
вого потенціалу дитини, не проводяться належні лікування та 
реабілітація. У випадках вираженої депресії у батьків непов-
носправність дитини може сприйматися як заслужена кара, а 
труднощі турботи про дитину – як спокутування власної про-
вини. У крайніх випадках важкої депресії можливе вчинення 
самогубства та вбивства неповносправної дитини.

Емоційне/фізичне скривдження неповносправної дитини
Згідно з епідеміологічними дослідженнями, неповносправні 

діти можуть бути об’єктами фізичного/емоційного скривдження 
в родині. У розвитку цього можуть відігравати роль і певні харак-



74

Частина 1

теристики дитини, які є особливо «виснажливими» для бать ків – 
такі, як гіперактивність, імпульсивність, поведінкові проблеми 
(які особливо часті в дітей з аутизмом, розумовою відсталістю), 
і суто сімейні чинники, такі, як ступінь стресу, психопатологія 
батьків та ін. Без сумніву, негативну роль може відігравати і соці-
альна стигматизація неповносправних дітей, яка стає своєрідною 
«ліцензією» на негативне ставлення до дитини.

Ìîëîäà íåïîâíîñïðàâíà ä³â÷èíà çãàäóº ïðî ñâîº äèòèíñòâî: 
«ß ïîñò³éíî ÷óëà â³ä ñâîº¿ ìàìè, ùî ÿêáè íå ÿ ³ ìîº ÄÖÏ, âîíà 
áè ìàëà çîâñ³ì ³íøå æèòòÿ. ß í³êîëè íå â³ä÷óâàëà ¿¿ ëþáîâ³, 
ÿ í³êîëè íå ëþáèëà ñâî¿õ äí³â íàðîäæåíü ³ íå ëþáëþ äîñ³: 
ìåí³ âñå çäàºòüñÿ, ÿêáè ìåíå íå áóëî, âñ³ì áè áóëî êðàùå. ß ç 
äâ³éí³, ³ ì³é áðàò ïîìåð ïðè íàðîäæåíí³ – ÿ â äèòèíñòâ³ éîìó 
ïîñò³éíî çàçäðèëà. À êîëè â ìîº¿ ìàìè áóâ «ïîãàíèé íàñ-
òð³é», òîä³ ÿ äóìàëà ïðî îäíå – êóäè ñõîâàòèñÿ: âîíà ìîãëà 
áèòè ìåíå çà áóäü-ùî: ùî ÿ ïîâ³ëüíî âäÿãàþñÿ, ùî ÷îãîñü íå 
çðîáèëà, çà òðóäíîù³ ç ìàòåìàòèêîþ. Àëå áàãàòî áîëþ÷³øèìè 
áóëè ¿¿ ñëîâåñí³ ïîáî¿: ìåí³ äîñ³ çâó÷àòü ó âóõàõ óñ³ ò³ ìàòþêè, 
ÿê³ âîíà íà ìåíå âèãîâîðþâàëà…»

Гіперопіка неповносправної дитини/вседозволеність
Гіперопіка та вседозволеність є частою формою порушен-

ня батьківства. Зрозуміло, що коли дитина має обмежені мож-
ливості, вона потребує більшої опіки і більшої допомоги, ви-
кликає більше тривог й хвилювань у батьків. Тому їм нелегко 
віднайти той баланс і ту золоту середину між недостатньою 
допомогою і надмірною допомогою. Часто це стає завданням 
фахівців – показати, підказати батькам можливості дитини і її 
потребу в самостійності для розвитку власних можливостей, 
формування ініціативності та відчуття власної компетентнос-
ті, а, отже, і позитивної самооцінки загалом. Втім не всі вияви 
гіперопіки піддаються впливу таких простих втручань у фор-
мі роз’яснень. Частими чинниками, що стоять за гіперопікою/
вседозволеністю, є почуття жалю до дитини та почуття про-
вини (пригадаймо собі, що останнє часто може бути ірраціо-
нальним, коли мама, до прикладу, може вважати, що «це через 
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мене дитина неповносправна»). У таких випадках ставлення 
на зразок «усе для дитини, не можна від неї нічого вимагати, 
бо вона й так бідна, нещасна» є виявом жалю та спробою «спо-
кутувати провину» компенсувати обмеження, «обділеність» 
дитини в інших сферах. Це стає перешкодою до здорового осо-
бистісного розвитку неповносправної дитини і призводить до 
формування нездорових міжособистих стосунків.

Ãàë³ 8 ðîê³â, ä³â÷èíà ï³øëà äî ïåðøîãî êëàñó çàãàëüíîîñ-
â³òíüî¿ øêîëè, ó íå¿ ÄÖÏ, äèïëåã³÷íà ôîðìà. Âîíà æèâå ëèøå 
ç ìàìîþ – áàòüêè ðîçëó÷èëèñÿ, êîëè äîíüêà áóëà çîâñ³ì ìà-
ëåíüêîþ. Íà êîíñóëüòàö³þ æ³íêó çìóñèëè çâåðíóòèñÿ â÷èòåë³ 
ç îãëÿäó íà ïîâåä³íêîâ³ ïðîáëåìè ä³â÷èíêè â øêîë³ – Ãàëÿ 
â³äìîâëÿºòüñÿ âèêîíóâàòè âêàç³âêè â÷èòåëüêè, ÷àñòî ðîáèòü òå, 
ùî õî÷å, à ÿêùî âèíèêàþòü ïðîáëåìè – ïëà÷å, îáðàæàºòüñÿ. 
Â ðîçìîâ³ æ³íêà ç³çíàºòüñÿ, ùî ¿¿ ñòîñóíêè ç äîíüêîþ äîâîë³ 
íàïðóæåí³, îñê³ëüêè ä³â÷èíà ÷àñòî âëàøòîâóº ³ñòåðèêè, êîëè 
âèìàãàº ÷îãîñü â³ä ìàìè, à òà â³äìîâëÿº, âèìàãàº, ùîá óñå 
áóëî òàê, ÿê âîíà õî÷å. «Äîíüêà – òî óâåñü ñåíñ ìîãî æèòòÿ, 
ÿ æèâó ëèøå äëÿ íå¿, ÿ ¿é â í³÷îìó í³êîëè íå â³äìîâëÿëà, â³ä-
äàâàëà óñå ¿é, à âîíà òåïåð òàêà íåâäÿ÷íà ñòàëà – çîâñ³ì ìåíå 
íå ñëóõàº, ìîæå êðè÷àòè íà ìåíå, îáçèâàòè».

Çðîçóì³ëî, ùî ïîâåä³íêîâ³ ïðîáëåìè ä³â÷èíêè íàïðÿìó 
ïîâ’ÿçàí³ ç áðàêîì çäîðîâî¿ äèñöèïë³íè âäîìà, ç àòìîñôåðîþ 
âñåäîçâîëåíîñò³, ÿê³ ïðèçâåëè äî ïîðóøåííÿ ôîðìóâàííÿ â äè-
òèíè ñàìîêîíòðîëþ, ðîçâèòêó îïîçèö³éíî¿ ïîâåä³íêè, áàæàííÿ 
êåðóâàòè ³íøèìè, íå âì³ííÿ æèòè çà ïðàâèëàìè êîëåêòèâó ³ ò. ä.

²ð³ 18 ðîê³â, ó íå¿ ëåãêà ôîðìà ðîçóìîâî¿ â³äñòàëîñò³. Âò³ì 
¿¿ ïðèñòîñîâàí³ñòü äî æèòòÿ äóæå ìàëà: ä³â÷èíà íå âì³º ðåàëüíî 
òóðáóâàòèñÿ ïðî ñåáå, ãîòóâàòè ¿ñòè, õîäèòè äî êðàìíèö³ é áàãàòî 
³íøèõ ðå÷åé, ÿêèõ âîíà á ö³ëêîì çìîãëà íàâ÷èòèñÿ ç îãëÿäó íà 
ñâî¿ ìîæëèâîñò³. Ïðîòå âîíà íå ò³ëüêè íå âì³º – âîíà áî¿òüñÿ 
ðîáèòè áàãàòî ðå÷åé, ÿê-îò, ³òè ñàì³é íà ïðîãóëÿíêó ÷è íàâ³òü ï³òè 
äî ñóñ³ä³â ùîñü ïîïðîñèòè – óñþäè éäå ëèøå ç ìàìîþ. ² öå òåæ 
íå äèâíî, àäæå çìàëêó âîíà çâèêëà, ùî âñå ðîáèòüñÿ äëÿ íå¿ ³ çà 
íå¿, îòîæ âîíà íå íàâ÷èëàñÿ áóòè ñàìîñò³éíîþ – àí³ â ïîáóò³, àí³ 
ïñèõîëîã³÷íî. Òàêà æèòòºâà ïîçèö³ÿ, âò³ì, íå âèêëèêàº ÿêîãîñü 
îïîðó ç áîêó ìàìè, ¿é, çäàºòüñÿ, òàêà çàëåæí³ñòü äîíüêè äîâîë³ 
ïðèºìíà – âîíà êàæå, ùî â òîìó ñåíñ ¿¿ æèòòÿ – ïîìàãàòè ñâî¿é 
äèòèí³: «Ìåí³ ïðèºìíî áóòè ¿é ïîòð³áíîþ…» Íàòîì³ñòü òàêó ïî-
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çèö³þ ñåñòðè ö³ëêîâèòî íå ïðèéìàº áðàò, ÿêèé çàãàëîì ìàº ç íåþ 
íåãàòèâíî çàáàðâëåíèé ñòîñóíîê, ââàæàº ¿¿ ëåäà÷îþ òà «ïàðàçè-
òîì», çëèòüñÿ òàêîæ ³ íà ìàìó, ÿêà öüîìó ñïðèÿº…

Цей випадок демонструє доволі поширений механізм гі-
перопіки – неусвідомлену невротичну мотивацію в структурі 
особистості жінки – потребу бути потрібною. Власне багато 
жінок, що мають низьку самооцінку, застосовують такий, не 
зовсім зрілий, спосіб відчути власну важливість – «якщо мене 
хтось потребує, якщо хтось без мене не може обійтися, то моє 
життя має сенс, виходить я важлива…» Відповідно, у таких ви-
падках гіперопіка – це більше відповідь на психологічні проб-
леми жінки, аніж власне на потреби дитини – хоч здебільшого 
жінка цього не усвідомлює; тому і не завжди вдається навіть 
з використанням психотерапевтичних технік і підходів допо-
могти їй усвідомити негативні наслідки такої гіперопіки – і для 
самої дитини, і для їхнього стосунку мати–донька, та зрештою 
й для самої жінки. У таких випадках мати емоційно залежна 
від дитини, бо сподівається на відповідь її любові та вдячності, 
боїться їх втратити, адже така втрата її ранить, вона сприймає 
її як знецінення і відкинення. Це все торкається її внутрішньої 
незагоєної рани – часто ще з власного дитинства. Тому така 
емоційна залежність робить жінку піддатною до маніпуляцій, 
а, відповідно, дитина може успішно використовувати це з до-
помогою істерик – і тільки руйнувати спроби встановити вдо-
ма якусь послідовну дисципліну і правила – і тоді формується 
патологічний симбіотичний стосунок, де, власне, дитина керує 
мамою, стає «королем». Це, звісно, аж ніяк не сприяє її повно-
цінному особистісному розвиткові й перешкоджає соціальній 
інтеграції, адже в колективі ровесників мало хто потоваришує 
з дитиною, яка хоче лиш усіма керувати…

Âàñèëåâ³ 28 ðîê³â, ó íüîãî ÄÖÏ, òåòðàïàðåç, â³í íà â³çêó. 
Âäîìà â³í – òèðàí – ÿêùî ÷îãîñü çàõî÷å, òî âæå òå ìóñèòü 
áóòè. Â³í áóäå ðîáèòè ³ñòåðèêè, ïëàêàòè, êðè÷àòè ³ â ³íø³ ñïî-
ñîáè ïñèõîëîã³÷íî «òèñíóòè» íà ìàìó. Õî÷å, ùîá éîìó êóïèëè 
êîìï’þòåðà – ìàìà ìàº â³äìîâëÿòè ñîá³ â îñòàííüîìó, ìàëî 
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íå âñþ ïåíñ³þ íà òå â³äêëàäàòè. Òîä³ òðåáà ùå ïðèñòàâêó äî 
êîìï’þòåðà ³ òàê äàë³… Äðóç³â Âàñèëü íå ìàº, éîãî âèðàæåíèé 
åãîöåíòðèçì ìàëî õòî ìîæå äîâãî òîëåðóâàòè… 

Гіперопіка/вседозволеність щодо неповносправної дитини  зви-
чайно негативно впливає на динаміку сімейної системи, оскільки 
веде до формування симбіотичного зв’язку взаємної залежності 
між мамою (чи батьком, бабусею та ін.) та дитиною, ці стосунки 
зазвичай конфліктні, а, з іншого боку, інші члени сім’ї (батько, здо-
рові діти) зміщені дещо на периферію, позбавлені уваги, а тому, 
відповідно, можуть реагувати на це негативно або ж іще більшою 
ізоляцією, або ж, навпаки, агресією чи іншими спробами при-
вернути до себе увагу та «вирівняти рівновагу». Гіперопіка/все-
дозволеність негативно впливають і на психологічний розвиток 
самої дитини, утруднюючи розвиток самостійності, незалежнос-
ті, ініціативності, емпатії, здорової самооцінки та самоконтролю. 
Зрештою, це утруднює подальший соціальний розвиток дитини, 
її інтеграцію в середовище ровесників.

Надмірний фокус на розвитку дитини/занедбання розвит-
ку дитини

Іншим частим порушенням стосунків між батьками та ди-
тиною є надмірне фокусування уваги батьків на розвиткові 
моторних/інтелектуальних здібностей, намагання будь-що лі-
кувати неповносправність чи компенсувати обмеження в од-
ній сфері розвитку особливими досягненнями в іншій. Тоді, 
звичайно, страждає емоційний бік стосунків між батьками та 
дітьми, особистісний розвиток дитини. 

Â Îëåíêè ÄÖÏ, ñïàñòè÷íà äèïëåã³ÿ, ùî çóìîâëþº ¿¿ õî÷ ³ 
ñàìîñò³éíó, àëå çíà÷íî óòðóäíåíó õîäó. Ä³â÷èíö³ 9 ðîê³â, âîíà 
õîäèòü äî 2-ãî êëàñó çàãàëüíîîñâ³òíüî¿ øêîëè. ¯é áóëî áè çíà÷-
íî ëåãøå ïåðåñóâàòèñÿ íà â³çî÷êó, àëå ìàìà íå ïðèéìàº öüîãî 
³ òâåðäèòü: ùî á³ëüøå ¿¿ äîíüêà õîäèòü ñàìîñò³éíî, òî êðàùå 
âîíà áóäå õîäèòè. Îäíàê ìàìà íå ïîì³÷àº, íàñê³ëüêè öå âàæêî 
¿¿ äèòèí³. Âäîìà ìàìà äîäàòêîâî 1,5 ãîä. ùîâå÷îðà çàéìàºòüñÿ 
ç ä³â÷èíêîþ ñïîðòèâíèìè âïðàâàìè, â³äìîâëÿþ÷è äîíüö³ ãðàòèñÿ 
ç äðóçÿìè íà âóëèö³. Ó äîíüêè ïîñòóïîâî ðîçâèíóëèñÿ ñåðéîçí³ 
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ïñèõîëîã³÷í³ ïðîáëåìè: âîíà ùîäàë³ íåâïåâíåí³øà â ñîá³, çàìê-
íóëàñÿ, – çíèçèëàñü øê³ëüíà óñï³øí³ñòü, ïîã³ðøèëèñü ñòîñóíêè 
ç ðîâåñíèêàìè. Íà öå ìàìà ðåàãóº çá³ëüøåííÿì òèñêó ùîäî íà-
â÷àííÿ òà øê³ëüíî¿ óñï³øíîñò³: «Òè æ çðîçóì³é, ùî ÿêùî íîãàìè 
òè ñëàáøà, òî ãîëîâîþ òè ìàºø óñ³õ îá³ãíàòè!»

Зрозуміло, що за такою динамікою часто стоїть неприйнят-
тя батьками прогнозу дитини, їхні нереальні надії на виліку-
вання. Сором, що неповносправна дитина може призводити 
до потреби «довести повноцінність» дитини особливими до-
сягненнями в іншій сфері. Часом такі компенсаторні тенденції 
спостерігаються в батьківських організаціях, коли стверджу-
ється, що діти з певним видом неповносправності (напр., ау-
тизм, синдром Дауна) «вибрані», «кращі за інших дітей», або 
ж коли батьки влаштовують між своїми дітьми своєрідні пере-
гони: «Якщо вже моя дитина неповносправна, то між неповно-
справними вона має бути перша». Відповідно, намагаючись 
«піднести» власну дитину, батьки можуть зверхньо ставитися 
до інших дітей з важчими формами неповносправності, відки-
дати їхнє товариство як «нерівних» їхній дитині.

Інша проблема пов’язана з тим, що батьки не приймають 
неповносправності дитини і роблять натомість неймовірні 
«інвестиції» у чудо-зцілення дитини, приховують від дитини 
правду про її захворювання, що насправді не зменшує, лише 
посилює психологічний удар, коли дитина з часом таки від-
криває правду. Тоді для дитини біль подвійний – не тільки від 
факту неповносправності, а й від усвідомлення неспромож-
ності батьків прийняти тебе таким, якими ти є з твоєю непов-
носправністю.

Äåâ’ÿòèð³÷íà ä³â÷èíêà ï³ä ÷àñ êîíñóëüòàö³¿ íà çàïèòàííÿ, 
÷îìó âîíà ñóìíà, ç³çíàºòüñÿ: «Ìîÿ ìàìà òàê õî÷å âèë³êóâàòè 
ìåíå, ùîá ÿ õîäèëà, à ìåí³ íå âèõîäèòü…»

Протилежною до цієї є реакція батьків, яка виявляється у 
недооцінюванні можливостей дитини щодо розвитку, у бра-
кові «інвестицій» у те, щоб допомогти дитині адаптуватися 
до своїх обмежень, з одного боку, а з іншого – розвивати свої 
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можливості та інтегруватися в життя спільноти. У таких ви-
падках неповносправність сприймається як нездоланна пере-
шкода до повноцінного життя, і дитині відводиться обмежена 
можливість напівіснування в умовах дому та в кращих випад-
ках – мікросоціального середовища. Такі реакції можуть бути 
також виявом депресивного стану матері/батька.

«Ïî äåê³ëüêîõ ðîêàõ ìàðíèõ çóñèëü âèë³êóâàòè ²ëüêà (õëîï-
÷èê ç âàæêîþ ôîðìîþ ÄÖÏ), ÿ çðîçóì³ëà, ùî âèë³êóâàòè éîãî 
íåìîæëèâî, – çãàäóº ìàìà. – Ó ìåíå îïóñòèëèñÿ ðóêè. ß äó-
ìàëà, ùî ç íüîãî í³÷îãî íå áóäå, ùî â³í í³÷îãî íå ìîæå. Ìè 
ïåðåñòàëè ç íèì çàéìàòèñÿ, êîëî ñï³ëêóâàííÿ íàøå áóëî äóæå 
îáìåæåíå, ôàêòè÷íî â³í ñèä³â óäîìà, ÿ á³ëÿ íüîãî, à ÷îëîâ³ê 
¿çäèâ ïî çàðîá³òêàõ. ß äóìàëà òîä³, ùî íàøå æèòòÿ ñê³í÷èëî-
ñÿ, ùî â íüîìó óæå í³êîëè íå áóäå í³÷îãî ñâ³òëîãî… Íå ðàç 
áóëà äóìêà â³äêðóòèòè ãàç ³ ñê³í÷èòè éîãî ³ ñâî¿ ìóêè…»

За такими реакціями соціальної ізоляції неповносправної 
дитини часто стоїть батьківський сором, сприйняття своєї ди-
тини як соціально меншовартісної істоти. У таких випадках 
часто спостерігається приховування неповносправності дити-
ни від колег, друзів, обмеження соціальних контактів і ство-
рення для дитини своєрідної «домашньої резервації».

Þëÿ (ä³â÷èíêà ç âèðàæåíîþ ðîçóìîâîþ íåïîâíîñïðàâí³ñòþ) 
æèâå â ñ³ì’¿ âèñîêèõ ÷èíîâíèê³â. Óò³ì í³õòî ç ¿õí³õ êîëåã òà äðóç³â 
íå çíàº ïðî ¿¿ ³ñíóâàííÿ. Áàòüêè íå õîäÿòü ç íåþ íà ïðîãóëÿí-
êè, ¿çäÿòü áåç íå¿ íà â³äïî÷èíîê, íå áåðóòü ó ãîñò³, òà é äîäîìó 
ãîñòåé íå çàïðîøóþòü. Þëÿ ìàº ñâîþ ê³ìíàòó ³ íÿíþ. Ê³ìíàòà 
îáñòàâëåíà äîðîãèìè ³ãðàøêàìè. ² öå âåñü ¿¿ ñâ³ò…

ÎÑÎÁËÈÂÎÑÒ² ÄÎÑÂ²ÄÓ ÇÄÎÐÎÂÈÕ ÁÐÀÒ²Â/ÑÅÑÒÅÐ 
ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÎ¯ ÄÈÒÈÍÈ

Здорові брати/сестри часто забуті та позбавлені уваги не 
тільки у своїх сім’ях, а й у наукових дослідженнях та моделях 
послуг для сімей, які виховують дітей з особливими потреба-
ми. Між тим, вони важлива та рівноправна частина системи 
своєї родини, і присутність неповносправного брата чи сестри 
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суттєво міняє їхнє місце і їхній досвід у цій системі. Завдя-
ки ґрунтовним дослідженням у цій сфері (Lobato, 1990; Mey-
er, 1994; Powell et al., 1993) ми щораз більше усвідомлюємо, 
що цей досвід, попри позитивні можливості, для багатьох 
дітей є нелегким випробуванням, і вони потребують належної 
допомоги дорослих, щоб справитися з ним. 

Які ж компоненти особливого досвіду здорових братів/сес-
тер?

Один з визначальних його компонентів – це спосіб, у який 
дитина дізнається про неповносправність чи хворобу свого 
брата/сестри: що кажуть їй батьки? Як пояснюють? Що гово-
рять про майбутнє? Чи говорять про це взагалі? Як вони самі 
ставляться до неповносправності своєї дитини. Які почуття 
переживають? Період відкриття неповносправності є, без сум-
ніву, одним з найскладніших. Часто він додатково ускладне-
ний емоційною «недоступністю» батьків. Унаслідок того, що 
вони самі переживають сильні почуття. Частина батьків часто 
або недостатньо, або зовсім не спілкується з дітьми на тему 
неповносправності, не даючи їм ані належної інформації, ані 
можливості висловити свої запитання, тривоги, почуття – чи 
то боячись цієї теми, бажаючи «відгородити» дітей від болю-
чих аспектів життя, чи то не усвідомлюючи до кінця, наскіль-
ки важливими є для них у цей час спілкування та роз’яснення. 
Якщо ж нема спілкування на тему неповносправності, діти 
почуваються ізольованими, самотніми, переляканими – пере-
буваючи в полоні своїх здогадів, сумнівів, страхів. Без належ-
ної емоційної підтримки з боку батьків, можливості відкрито 
висловлювати свої почуття діти можуть надовго затриматися 
на них, що може негативно позначатися і на їхньому психоло-
гічному розвитку, і на їхніх стосунках з батьками та неповно-
справним братиком чи сестричкою.

А почуттів цих багато, і вони розмаїті…
Öå ³ ñìóòîê, á³ëü, ðîç÷àðóâàííÿ â³ä òîãî, ùî òâ³é áðàò/

ñåñ òðà íå òàêèé, ÿê òè ìð³ÿâ; ùî òè íå ìîæåø ç íèì ñï³ëêó-
âàòèñÿ ÷è ðîáèòè òå, ÷îãî õîò³â/ìð³ÿâ, ÿêáè íå áóëî íåïîâíî-
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ñïðàâíîñò³. Á³ëü áà÷èòè éîãî ñòðàæäàííÿ, ñàìîòí³ñòü. Ñòðàõ 
çà ìàìó, òàòà ³ ñ³ì’þ. Çë³ñòü íà òèõ, õòî ñì³ºòüñÿ ç õâîðîãî 
áðàòà ÷è ñåñòðè, íå õî÷å ç íèì òîâàðèøóâàòè. Ñîðîì, ùî â 
òåáå òàêèé áðàò/ñåñòðà ³ ñòðàõ, ùî ÷åðåç íüîãî ç òîáîþ òåæ 
ìîæóòü íå õîò³òè òîâàðèøóâàòè. Ñîðîì çà ñâ³é ñîðîì. Çë³ñòü 
íà áðàòà/ñåñòðó çà òå, ùî â³í ñàìå òàêèé, çà âñå, ùî ðîáèòü 
íå òàê, ³ ÷îãî íå ðîáèòü òàê, ÿê ìàâ áè; çà áåçë³÷ îáîâ’ÿçê³â ³ 
äîäàòêîâèõ ïðîáëåì, ÿê³ ìàºø ÷åðåç íüîãî. Çë³ñòü çà òå, ùî 
îáä³ëåíî óâàãîþ áàòüê³â ÷åðåç íüîãî – çë³ñòü àæ äî áàæàííÿ, 
ùîá êðàùå éîãî/¿¿ íå áóëî. Ïî÷óòòÿ ïðîâèíè çà âëàñíó çë³ñòü, 
à ùå çà òå, ùî òè çäîðîâèé ³ ìîæåø òå, ÷îãî íå ìîæå òâ³é 
áðàò ÷è ñåñòðà. Ñòðàõ çà âëàñíå çäîðîâ’ÿ, çà ìàéáóòíº, çà òå, 
÷è òè îäðóæèøñÿ, ÿêùî â òåáå òàêèé áðàò/ñåñòðà; ÿê³ áóäóòü 
ó òåáå ä³òè. Âòîìà â³ä íàäì³ðíî¿ â³äïîâ³äàëüíîñò³, ñàìîòí³ñòü 
÷åðåç â³ä÷óòòÿ ³çîëÿö³¿ â³ä ðîâåñíèê³â ÷åðåç ïîñò³éí³ îáîâ’ÿçêè 
«íÿíüêè», á³ëü ³ ñìóòîê â³ä â³ä÷óòòÿ âòðàòè ïðàâà íà âëàñíå 
äèòèíñòâî… 

Таких почуттів багато. У книжці, присвяченій проблемам 
здорових братів/сестер, Meyer (1994, c. 7–33) подає такий 
перелік можливих негативних почуттів:

1. Відчуття страху – щодо майбутнього брата/сестри, сім’ї, 
власного…

2. Відчуття сорому.
3. Відчуття провини – «чому неповносправність у нього, а не 

в мене?», за своє здоров’я, здібності, успіхи, можливості; за 
можливі конфлікти, відчуття злості/заздрості тощо.

4. Почуття самотності – пов’язане з тим, що про тебе і твої 
потреби «забули», на тебе менше часу і уваги в батьків; 
через брак спілкування, соціальну ізоляцію тощо.

5. Злість/образа – на батьків, на долю, на Бога, на неповно-
справного брата/сестру («ці всі труднощі через тебе!»), на 
людей, які зле ставляться до твого брата/сестри тощо.

6. Заздрість – увазі та турботі, яку має неповносправний 
брат/сестра; можливостям, які мають ровесники, що не 
мають неповносправного брата/сестри тощо.

7. Почуття смутку/розчарування/втрати/жалю – від зіткнен-
ня з труднощами та обмеженнями, від усвідомлення об-
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межень, з якими стикається твій брат/сестра, а також і ти 
через це, і уся ваша сім’я.

8. Тягар відповідальності, турботи, відчуття передчасної 
втрати дитинства тощо.

9. Відчуття тиску досягти якогось певного успіху та статусу, 
задовольнити очікування батьків – у тих випадках, коли 
неповносправну дитину вони сприймають як «невдачу», 
а відповідно здорова дитина має компенсувати це почут-
тя своїми досягненнями… 

І важливо усвідомлювати, що без підтримки та допомоги 
насамперед з боку батьків, без позитивного досвіду спілкуван-
ня та стосунків у родині процес адаптації дитини до народжен-
ня неповносправного братика чи сестрички може утруднитися, 
а відповідно, дати місце і психологічним розладам, і загалом 
порушенню психологічного розвитку дитини, формуванню не-
гативних стосунків між дітьми.

У розвитку можливих негативних сценаріїв провідну роль 
відіграють дисфункційні реакції батьків щодо здорових братів/
сестер. В одних сім’ях спостерігається нездорова самопосвята 
з гіперопікою, вседозволеністю та частою ідеалізацією непов-
носправної дитини, отож здоровому братові/сестрі закономір-
но менше уваги, любові – звідси відчуття відкинення та са-
мотності, ревність, заздрість, конфлікти, неприйняття брата/
сестри та безліч форм проблемної поведінки, щоби приверну-
ти увагу до себе. В інших сім’ях здоровому братові чи сестрі 
делегується роль «опікуна» та очікування, що власні емоційні 
потреби треба відставляти, «бо ти здоровий». 

Ïðèãàäóþ îäíó ñ³ì’þ, äå ìàìà ÷àñòî çàëèøàëà ìåíøó íå-
ïîâíîñïðàâíó äèòèíó íà ñòàðøîãî 8-ð³÷íîãî áðàòà. Â³äïîâ³äíî 
õëîïåöü ÷àñòî áóâ ³çîëüîâàíèé â³ä ñâî¿õ ðîâåñíèê³â, ìàâ ìåí-
øå ìîæëèâîñòåé íà ïðîãóëÿíêè, «ñâîº» æèòòÿ. Â³í îáóðþâàâñÿ 
òàêèì ïðèìóñîâèì îáîâ’ÿçêàì íÿíüêè ³ öå ÷àñòî çóìîâëþâàëî 
êîíôë³êòè ì³æ íèì òà ìàìîþ. ¥ðóíòîì äî êîíôë³êò³â áóëè òà-
êîæ íàäì³ðíèé ôîêóñ áàòüê³â íà ïðîáëåìàõ íåïîâíîñïðàâíîãî 
ñèíà ³ íåäîîö³íþâàííÿ ïîòðåá ñòàðøîãî ñèíà, íåðîçóì³ííÿ, 
ùî â³í ùå òàêîæ äèòèíà ³ ìàº áàãàòî âëàñíèõ ïîòðåá. Âðåøò³ 
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îäíîãî ðàçó, êîëè éîãî çàìêíóëè âäîìà ç ìîëîäøèì áðàòîì, 
â³í âò³ê íàäâ³ð, âèñòðèáíóâøè ç äðóãîãî ïîâåðõó…

Залучати дітей до турботи один про одного – позитивне 
явище, але не коштом відкинення їхніх емоційних, соціальних 
потреб. Допомога дітей батькам у догляді за неповносправним 
братом/сестрою теж важлива – але знову ж таки не примусо-
вим зобов’язанням на основі єдиного критерію – «ти здоровий, 
ти мусиш». 

Ще в інших сім’ях, навпаки, надмірні очікування батьків 
щодо розвитку та досягнень здорової дитини – немов ними 
вона повинна компенсувати неповносправність брата/сестри 
та пов’язані з цим сором та розчарування батьків. Такий тиск 
очікувань психологічно руйнівний і насправді не розвиває, а 
лише заблоковує розвиток дитини… Емоційні труднощі самих 
батьків, конфлікти між ними, соціальна ізоляція родини, сімей-
ний стрес в усіх його згаданих виявах теж залишають відбиток 
на досвіді здорових дітей. Іншим суттєвим чинником стресу є 
реакції інших дітей, соціального оточення на неповносправ-
ність брата/сестри, досвід так званої костигматизації.

За впливів стількох можливих негативних чинників на досвід 
здорових братів/сестер у сім’ї, де є дитина з особливими потреба-
ми, треба було б очікувати і більшої поширеності у них порушень 
психологічного розвитку. І перші публікації на цю тему (Poznans-
ki, 1969; San Martino et al., 1974; Trevino, 1979), які були, радше, 
представленням клінічного досвіду, аніж реальними науковими 
дослідженнями, власне висловлювали думку щодо серйозних 
психологічних порушень у здорових братів/сестер. До прикладу, 
Poznanski (1969) зауважив, що дитячі психіатри мають більшу 
кількість пацієнтів з психіатричними розладами серед братів/
сестер неповносправних дітей, аніж серед останніх. Ці перші 
дослідження були дуже важливими, оскільки привернули увагу 
до проблеми психічного здоров’я цієї групи дітей і факту, що в 
частині сімей вони під загрозою розвитку серйозних емоційних 
та поведінкових розладів. Утім, подальші дослідження (їх до-
клад ний огляд див. у Seligman, 1989, с. 111–132), які були про-
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ведені методологічно грамотно з контрольною групою дітей для 
порівняння, засвідчили, що суттєвої статистичної відмінності між 
показниками психічного здоров’я братів/сестер неповносправних 
дітей і дітей з контрольної групи не виявлено. Попри констатацію 
факту, що здорові брати/сестри стикаються з особливими трудно-
щами та випробуваннями, пов’язаними з наявністю в родині 
не повносправної чи хронічно хворої дитини, це може мати не 
тільки негативний, але в багатьох сім’ях і позитивний вплив на 
психологічний розвиток здорових дітей. Meyer (1994, c. 51–65) 
в огляді результатів досліджень наводить перелік можливих 
позитивних наслідків такого досвіду:

1. Більше емоційна зрілість здорових братів/сестер. Ця зрі-
лість пов’язана з особливим досвідом зіткнення зі стражданням, 
турботи та взаємодопомоги. І самі батьки часто відзначають 
більшу емпатичність, співчутливість у своїх здорових дітях.

«ß äèâóþñÿ ñâîºìó ìåíøîìó ñèíîâ³ (ñòàðøèé – ðîçóìî-
âî íåïîâíîñïðàâíèé): â³í òàêèé äîáðèé ³ ñï³â÷óòëèâèé. Éîìó æ 
ëèøå 8 ðîê³â, à â³í òàê óñå ðîçóì³º; êîëè ìåí³ âàæêî, â³í çàâæäè 
âì³º ï³äòðèìàòè ìåíå, ïîñï³â÷óâàòè» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 60).

2. Більша соціальна компетентність.
3. Глибше розуміння життя: «Напевно, одна з найцінніших 

можливостей, яку мають члени сімей, де є неповносправна 
особа, це можливість глибше розуміти людей та життя за-
галом. Брати і сестри часто згадують, як їхній неповносправ-
ний брат чи сестра вплинули на їхні світогляд та цінності, 
дали змогу їм бачити і глибше цінувати ті речі, яких їхні одно-
літки можуть просто не помічати» (Meyer, 1994, с. 57).

4. Уміння цінувати/любити свого брата/сестру такими, яки-
ми вони є, «бачити людину з можливостями, а не неповно-
справність», розуміти, у чому справжня цінність людини.

«Âîíà íàâ÷èëà ìåíå, ÿê ëþáèòè áåç îáìåæåíü. Âîíà íà-
â÷èëà ìåíå ðîçóì³òè, ùî óñ³ ìè ìàºìî ñâî¿ ñèëüí³ é ñëàáê³ 
ñòîðîíè. ² Ìàðòà íå âèíÿòîê. Âîíà íàâ÷èëà ìåíå, ùî ö³íí³ñòü 
ëþäèíè íå âèì³ðþºòüñÿ ïîêàçíèêàìè òåñò³â íà ³íòåëåêòóàëü-
íèé êîåô³ö³ºíò» (Westra, öèò. çà Meyer, 1994, ñ. 59).
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5. Більша любов та вміння цінувати свою сім’ю, рідних, 
стосунки. 

6. Більший альтруїзм і толерантність до інших людей.
7. Дослідження також показали, що такий специфічний до-

свід часто впливає на вибір професії у сфері охорони здоров’я, 
педагогіки, соціальної праці.

8. До позитивного досвіду варто віднести також досвід від-
стоювання прав своїх неповносправних братів/сестер, участь у 
громадських рухах за права людини тощо.

Усвідомлення, що присутність у сім’ї неповносправної дити-
ни може відбитися на психологічному розвитку здорових братів/
сестер і в негативний, і в позитивний спосіб, привело до більшо-
го зосередження досліджень на ролі формувальних чинників, 
які власне, і визначають, яким саме буде вислід цього досвіду. 
Без сумніву, цих чинників дуже багато і в кожному окремому 
випадку вони, власне, і визначають неповторний досвід кожної 
сім’ї і дитини. Це і порядок народження, і стать, і вікова дистан-
ція між братами/сестрами, і форма неповносправності дитини. 
Втім прогностично головну роль фахівці цієї сфери надають ре-
акціям батьків та способові функціювання родини.

«Àäàïòàö³ÿ áàòüê³â ³ ¿õíº ñòàâëåííÿ <äî íåïîâíîñïðàâíîñ-
ò³ äèòèíè> â³ä³ãðàþòü êëþ÷îâó ðîëü ó òîìó, ÿêèé âïëèâ ìàº 
ïðèñóòí³ñòü íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè íà áðàò³â/ñåñòåð. Ä³òè 
íàñë³äóþòü áàòüê³â ÿê ìîäåëü ó âèðîáëåíí³ ñâîãî ñòàâëåííÿ ³ 
ñâîãî ñïîñîáó àäàïòàö³¿ äî ïðèñóòíîñò³ â ñ³ì’¿ íåïîâíîñïðàâ-
íîãî áðàòà ÷è ñåñòðè. Çäàòí³ñòü áàòüê³â â³äêðèòî ñï³ëêóâàòèñÿ 
ç³ ñâî¿ìè ä³òüìè ïðî íåïîâíîñïðàâí³ñòü, õàðàêòåð ñòîñóíê³â, 
ÿêèé ìàþòü áàòüêè ç êîæíîþ ñâîºþ äèòèíîþ, åìîö³éí³ ðåàêö³¿ 
ñàìèõ áàòüê³â ñóòòºâî âèçíà÷àþòü ðåàêö³¿ çäîðîâèõ áðàò³â/
ñåñòåð» (Beckman, 1996, c. 172).

«Çäîðîâ³ áðàòè/ñåñòðè ïñèõîëîã³÷íî ìîæóòü äàòè ñîá³ 
ðàäó òîä³, êîëè ¿õí³ áàòüêè âèñëîâëþþòü ñâî¿ î÷³êóâàííÿ òà 
ïî÷óòòÿ â³äêðèòî. ×åñíî ³ â³äâåðòî ãîâîðÿòü ïðî íåïîâíîñïðàâ-
í³ñòü, íå ïåðåîáòÿæóþòü ¿õ íàäì³ðíîþ òà íåïîñèëüíîþ â³ä-
ïîâ³äàëüí³ñòþ òà äîìàøí³ìè îáîâ’ÿçêàìè ³ çáåð³ãàþòü ëþá-
ëÿ÷³, ï³äòðèìóâàëüí³ ïîäðóæí³ ñòîñóíêè. ² õî÷à ö³ ÿêîñò³ òà 
öåé ñòèëü æèòòÿ ñ³ì’¿ íå ìîæóòü óñóíóòè ñìóòêó, ïîâ’ÿçàíîãî ç 
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íåïîâíîñïðàâí³ñòþ äèòèíè, âò³ì, âîíè ìîæóòü äîïîìîãòè áðà-
òàì ³ ñåñòðàì ðîçâèíóòè â ñîá³ îäí³ ç íàéêðàùèõ ëþäñüêèõ 
ÿêîñòåé…» (Lobato, 1990).

Особливу цінність стосунків між братами і сестрами засвід-
чує такий приклад.

Íàñê³ëüêè âàæëèâ³ äëÿ íàñ ñòîñóíêè ç íàøèìè áðàòàìè ³ ñåñò-
ðàìè, íåìà ïîòðåáè äîâîäèòè. Ìè ðîçä³ëÿºìî ç íèìè ñï³ëüíå 
äèòèíñòâî, áàòüê³â; ìè çíàºìî îäèí îäíîãî ç íàéìåíøîãî â³êó, ³ 
ðàçîì çäåá³ëüøîãî ïðîõîäèìî óñþ íàøó æèòòºâó äîðîãó: â³ä íà-
ðîäæåííÿ àæ äî ñìåðò³. Ðàçîì ç áðàòàìè ³ ñåñòðàìè ìè ìîæåìî 
â³äêðèòè äëÿ ñåáå êðàñó äðóæáè, ðàä³ñòü ñïðàâæíüî¿ áðàòåðñüêî¿ 
ñîë³äàðíîñò³, ëþáîâ³ – ³ öå áóäå âåëèêèì ïîäàðóíêîì äëÿ íàñ 
íà âñå æèòòÿ. Àëå, íà æàëü, ñàì ôàêò á³îëîã³÷íî¿ ð³äíîñò³ íå 
ãàðàíòóº ð³äíîñò³ äóøåâíî¿, ñïðàâæíüî¿ òóðáîòè ³ ïî÷óòòÿ â³äïî-
â³äàëüíîñò³ îäèí çà îäíîãî. ßê êàæå íàðîäíà ìóäð³ñòü, áðàòàìè ³ 
ñåñòðàìè íå íàðîäæóþòüñÿ – íèìè ñòàþòü. Çíàºìî, ÿêîãî ð³çíî-
ãî ðîçâèòêó ìîæóòü íàáóòè ö³ ñòîñóíêè, ÿê ÷àñîì íà ö³ëå æèòòÿ ¿õ 
ìîæå âèçíà÷àòè âîðîæíå÷à, íåðîçóì³ííÿ îäèí îäíîãî, çàçäð³ñòü 
÷è, íàâïàêè, íàäì³ðíà çàëåæí³ñòü, áàæàííÿ ìàí³ïóëþâàòè æèòòÿì 
³íøîãî, òðèìàòè éîãî ï³ä ñâî¿ì êîíòðîëåì. ² òîä³ ò³ ñòîñóíêè ñòà-
þòü, íàâïàêè, íå äàðîì, à òÿãàðåì, ÿêèé äîâîäèòüñÿ íåñòè ö³ëå 
æèòòÿ (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 53).

У превентивно-орієнтованих, сімейно-центрованих моде-
лях послуг для сімей дітей з особливими потребами треба зо-
середжувати особливу увагу на цих стосунках, підтримувати 
та допомагати батькам сприяти позитивному розвиткові і кож-
ної дитини, і стосунків між ними.

Ò³ëüêè òîä³, êîëè áàòüêè ïî-ñïðàâæíüîìó ëþáëÿòü îäèí îä-
íîãî òà ñâî¿õ ä³òåé ³ õî÷óòü äîïîìîãòè ¿ì â³äêðèòè öþ ðàä³ñòü 
ëþáîâ³, ðàä³ñòü ñï³ëüíîãî æèòòÿ, â ñ³ì’¿ ìîæå ñòâîðèòèñü òàêà 
àòìîñôåðà, â ÿê³é ä³òè çìîæóòü çà ïðèêëàäîì áàòüê³â â÷èòèñÿ 
ëþáèòè îäèí îäíîãî...

«Ìè çàâæäè íàìàãàëèñü îäíàêîâî ëþáèòè ñâî¿õ òðüîõ äîíüîê, 
ùîá âîíè çíàëè, ùî êîæíà ç íèõ îäíàêîâî âàæëèâà ³ äîðîãà äëÿ 
íàñ. Àëå, áåç ñóìí³âó, ïðèñóòí³ñòü Ëåñ³ (ä³â÷èíêà ç ÄÖÏ) âàæèòü 
äëÿ íàñ îñîáëèâî áàãàòî. Çàâäÿêè ¿é óñå íàøå æèòòÿ çì³íèëîñü. 
Ìè íàâ÷èëèñÿ òîãî, ÷îãî íå âì³ëè ðàí³øå, – ëþáèòè. Òåïåð ìè 
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â³ä÷óâàºìî öþ ñï³ëüíó ðàä³ñòü ëþáîâ³. ß äóìàþ, ùî çàâäÿêè Ëåñ³ 
¿¿ ñåñòðè ðîñòóòü ùàñëèâèìè é ãàðíèìè ëþäüìè»...

Ðîçïîâ³äàº ìàìà äâîõ ä³òåé, ìîëîäøèé ñèí ÿêî¿, Âàëåð³é, 
íåïîâíîñïðàâíèé ðîçóìîâî: «Êîëè éîãî ñåñòðè äâà òèæí³ íå 
áóëî âäîìà – â³í òàê ÷åêàâ íà íå¿. À ÿê âîíà ïðè¿õàëà – êè-
íóâñÿ äî íå¿, îáíÿëèñÿ â êîðèäîð³ îáîº ³ ïëà÷óòü. ß ïèòàþ: 
«×îãî âè ïëà÷åòå?» À Âàëåð³é â³äïîâ³äàº: «Òè ùî, ìàìî, íå 
ðîçóì³ºø, ÿê ìè îäíå çà îäíèì çàñêó÷èëè – ìè æ áðàò ³ ñåñ-
òðà...» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 61).

ÁÀÁÓÑß, Ä²ÄÓÑÜ ÒÀ ¯Õ ÏÑÈÕÎËÎÃ²×Í² ÐÅÀÊÖ²¯

Бабусі та дідусі – важлива частина сімейної системи. Особли-
во це стосується України, де родинні зв’язки традиційно міцні й 
допомога бабусі/дідуся у вихованні внуків у багатьох сім’ях дуже 
вагома. До цього варто додати ще й те, що внаслідок складної 
економічної ситуації у багатьох українських родинах під одним 
дахом часто живе три, а то й чотири покоління.

Увага дослідників тривалий час була сфокусована тільки на 
так званій «нуклеарній» сім’ї, і роль бабусі/дідуся у сімейній 
динаміці не простежувалося, а якщо й була зауважена, то у 
вкрай конфліктних випадках. Відповідно, бабусі й дідусі асо-
ціювалися з негативним впливом на родину (втручання, над-
мірний контроль, брак дисципліни щодо внуків, руйнування 
авторитету батьків) і лише за останні десятиліття було справді 
по-новому переоцінено особливу роль бабусі/дідуся і їхній по-
тенційний позитивний вплив на нуклеарну сім’ю. 

Стосунок між бабусею/дідусем та онуками особливий у ба-
гатьох аспектах. Внуки – втілення майбутнього родини. Вони 
не тільки втілення подовження роду та життя, а й найбільша 
радість в старості. Стосунки з онуками уже не обтяжені ані 
відповідальністю, ані потребою контролю поведінки, ані тяга-
рем щоденних турбот – вони радісні й більше схожі на дружбу. 
Пенсіонери бабуся і дідусь, звичайно, мають час і бажання для 
цих стосунків, вони можуть бути знову важливими і потрібни-
ми, оповідачами казок та історій, ділитися своєю мудрістю та 



88

Частина 1

досвідом; зрештою, стають підтримкою своїм дітям у їхньому 
становленні батьками, у зіткненні з труднощами життя.

Внуки, за висловом не одних бабусі/дідуся, – це сонце, що 
освітлює їхню старість, старість, яка сама собою – нелегкий пе-
ріод випробувань, втрат, усвідомлення наближення власної смер-
ті – період, коли сонце, можливо, потрібне, як ніколи… Що ж 
переживає бабуся/дідусь, коли внук чи внучка – неповносправна 
дитина?

Біль подвійний: не тільки за внучку/внука, а й за своїх дітей, 
біль з усвідомлення, яка доля їх чекає, через які труднощі дове-
деться їм перейти. Переживається втрата не лише очікуваного об-
разу внука, а й втрата вимріяної долі для своїх дітей. Дати собі 
раду з обома цими втратами буває надто важко, і їхнє серце схи-
ляється до того, щоб пожертвувати чимось одним задля іншого – 
відмовитися від неповносправної дитини задля того, щоби «вря-
тувати» щастя сім’ї. Шукаючи виправдання своїм почуттям, вони 
вдаються до різних доказів: «Здайте цю дитину. Це буде краще і 
для вас, і для неї. Подумайте, що буде тепер з вашою кар’єрою, з 
вашою сім’єю. А як це вплине на інших дітей?»

Зрозуміло, що такі поради для батьків у час, коли вони най-
більше потребують підтримки, лише додають болю і створю-
ють додаткову напругу в стосунках, яка часом може дійти аж 
до повного їх розриву.

«Ìè çîâñ³ì íå â³ä÷óâàºìî ï³äòðèìêè ðîäèíè. Ñâåêðóõà íå 
ëþáèòü ²ãîðêà (õëîï÷èê ç ÄÖÏ), ó ãîñò³ äî íàñ í³êîëè íå ïðè-
õîäèòü, ÿê òåëåôîíóº, òî í³êîëè íàâ³òü ïðî íüîãî íå ïèòàº – 
òàê, íà÷å á éîãî íå ³ñíóâàëî...» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 66).

У багатьох сім’ях бабуся/дідусь, навпаки, стають першим 
джерелом підтримки і своїм прийняттям неповносправної ди-
тини допомагають батькам самим прийняти дитину і пережи-
ти емоційну кризу. Їхня життєва мудрість, досвід пережиття 
важких, стресових подій, їхні цінності можуть стати надійною 
опорою батькам у цей важкий період.

«Êîëè ÿ çàòåëåôîíóâàëà ç ïîëîãîâîãî áóäèíêó ìàì³ ñâîãî ÷î-
ëîâ³êà, – çãàäóº ìàò³ð õëîï÷èêà ³ç ñèíäðîìîì Äàóíà, ÿ òðåìò³ëà 
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â³ä õâèëþâàííÿ, ÿ íå çíàëà, ÿê ¿é öå ñêàçàòè. Âîíà æ, êîëè ïî÷ó-
ëà, ùî ñòàëîñü, ñïîê³éíî â³äïîâ³ëà ìåí³: «Íå õâèëþéñÿ, öå íàøà 
äèòèíà, ³ ìè áóäåìî ëþáèòè éîãî òàêèì, ÿê â³í º». ² ìåí³ â³ä öèõ 
ñë³â ñòàëî ñïîê³éíî. ß ïîâòîðþâàëà ñîá³: «ßêèé â³í º, ìè áóäåìî 
ëþáèòè éîãî». ² æèòòÿ óæå íå âèãëÿäàëî òàê ñòðàøíî...»

«ß ïèòàþ ñâîþ ìàìó: «Ìàìî, ÷è òè áà÷èø, ùî òâîÿ âíó÷êà 
íå òàêà ÿê ³íø³ ä³òè?» – ðîçïîâ³äàº ìàìà ð³÷íî¿ ä³â÷èíêè ³ç 
ñèíäðîìîì Äàóíà. À ìàìà êàæå ìåí³: «Íó òî é ùî? Äèâèñü, 
ÿêà âîíà ãàðíà, âåñåëà – íó, ÿê ¿¿ ìîæíà íå ëþáèòè?..» (Ðî-
ìàí÷óê, 2001, ñ. 13–15).

Сильний емоційний зв’язок між бабусею/дідусем і внуками, 
пояснює ту силу почуттів, яку переживають вони, коли довіду-
ються про неповносправність. Ці почуття та захисти від них такі 
ж, як і в батьків: шок, заперечення, злість, пошук винних, тривога, 
страх, відчай, нереальні надії… І лише особлива позиція бабусі/
дідуся визначає характер впливу цих реакцій на сімейну систему . 
Непродуктивне заперечення та нереальні надії на вилікування – 
особливо, коли батьки вже добре зрозуміли реальність і прими-
рення – можуть створювати значне напруження у стосунках, кон-
флікти з приводу того, куди їхати, як лікувати тощо.

«Ìè ïðîñòî íå ðàä³, êîëè äî íàñ ïðèõîäÿòü áàòüêè â ãîñ-
ò³, áî òî ïîñò³éíèé ñòðåñ ³ ñóïåðå÷êè, – ðîçïîâ³äàþòü áàòüêè 
äåâ’ÿòèð³÷íîãî õëîïöÿ ç àóòèçìîì. – Ùîðàçó íîâ³ ïîðàäè, 
êóäè íàì ¿õàòè, ÿê ë³êóâàòè, ïðî íîâîãî ö³ëèòåëÿ, ïðî íîâ³ 
ë³êè, ïðî òå, ÿêèé â³í á³äíèé ³ ùî ç íüîãî áóäå...» 

Реакція злості, пошуку винних призводить до перехресних 
звинувачень (типових свекрухи на невістку, втім, не єдино 
мож ливих). Тоді розгортається ціла родинна баталія, яка лише 
поглиб лює родинну кризу – не найкраще, що потрібно родині 
в цей час…

«Âîíè çâèíóâàòèëè ìåíå, ùî öå ÷åðåç ìåíå äèòèíà íàðîäè-
ëàñÿ ç ñèíäðîìîì Äàóíà, – ðîçïîâ³äàº ìàìà âîñüìèì³ñÿ÷íî¿ 
ßðèíêè. – Ñïî÷àòêó ñâåêðóõà òèñíóëà íà ìåíå ³ íà ñâîãî ñèíà, 
ùîá ìè â³äìîâèëèñÿ â³ä äîíüêè, â³ääàëè ¿¿ â ³íòåðíàò. Êîëè 
ÿ òâåðäî çàÿâèëà, ùî öüîãî íå áóäå, âîíà ïî÷àëà òèñíóòè íà 
ñèíà, ùîá â³í ðîçëó÷èâñÿ ç³ ìíîþ, ðàç ÿ òàêà íåíîðìàëüíà. ² 
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êîëè â³í âèáðàâ ëèøèòèñÿ ç³ ìíîþ, òî òåïåð âîíà âçàãàë³ ïåðå-
ñòàëà ç íàìè ñï³ëêóâàòèñÿ...»

Відчай, депресія бабусі/дідуся – можуть також значно 
утруднювати стосунки, зменшувати їхню здатність надавати 
підтримку – в емоційному, і в побутовому сенсі.

Часом бабуся/дідусь перебирають на себе роль батьків у 
спробі «полегшити життя дітям» – відповідно вони беруть на 
себе переважну частину догляду за дитиною, забезпечення 
реабілітації тощо. Така допомога часто має суттєву «побічну 
дію»: адже батьки тоді чуються менше компетентними і від-
повідальними у своїй батьківській ролі, їхній стосунок з дити-
ною може страждати, формується залежність од бабусі/дідуся, 
яка часто може стати джерелом додаткових конфліктів.

Фахівцям варто бути свідомими, що дорога до емоційного 
примирення для бабусі/дідуся часом довга і нелегка, і вони та-
кож можуть потребувати підтримки…

Ö³ºþ ³ñòîð³ºþ ä³ëèòüñÿ ìàìà òðüîõ ä³òåé, ç ÿêèõ íàéìåíøà 
äîíüêà – Ñîô³ – ìàº ñèíäðîì Äàóíà:

«Ó ø³ñòü ì³ñÿö³â Ñîô³ áóëà ïðåêðàñíîþ äèòè íîþ, çàâæäè 
óñì³õíåíîþ, âåñåëîþ. ¯¿ ä³äóñü, ïðèñèëàþ÷è ëèñòè òà ïîøòîâ³ 
êàðòêè ñâî¿ì îíóêàì, çàâæäè çàê³í÷óâàâ ¿õ ñëîâàìè «îá³éìàþ 
ì³öíî Ñòåôàí³ òà Í³êîëàñà», àëå í³êîëè íå çãàäóâàâ Ñîô³. ² 
êîëè ÿ ÷èòàëà ¿õ ä³òÿì, çàâæäè äîäàâàëà «òà Ñîô³». Òàê òðèâà-
ëî, àæ äîêè ìîÿ ñòàðøà äîíüêà Ñòåôàí³ íå íàâ÷èëàñü ÷èòàòè 
³ ñàìà íå ïîáà÷èëà, ùî ä³äóñü í³êîëè íå çãàäóº ¿¿ ñåñòðè! ß 
ìóñèëà âèãàäóâàòè ¿é ÿê³ñü ïîÿñíåííÿ: ä³äóñü ïèñàâ ëèñòà, ïî-
ñï³øàþ÷è, â³í çàáóâ ³ ò. ä. Àëå îäíîãî äíÿ âîíà âèãóêíóëà: «Öå 
íåïðàâäà, ä³äóñü íå ëþáèòü Ñîô³. Â³í í³êîëè íà íå¿ íå äèâèòüñÿ, 
íå áåðå ¿¿ íà ðóêè, â³í çíàº, ùî âîíà íå òàêà, ÿê óñ³. Â³í ¿¿ ñî-
ðîìèòüñÿ, ìàìî!..»

Ìîº ñåðöå êðàÿëîñü â³ä áîëþ òà íàñòóïíîãî äíÿ, êîëè ïðè-
¿õàâ ñâåêîð, ÿ ðîçðèäàëàñü ³ ñêàçàëà éîìó, ùî â³ä÷óâàëî ìîº 
ñåðöå – ïðî âåñü òîé á³ëü, ÿêèé â³í óñ³ì íàì çàïîä³ÿâ. ßê 
ìîæå â³í, ë³êàð, âèêëàäà÷ ìåäè÷íîãî óí³âåðñèòåòó, ñîðîìèòèñü 
îäí³º¿ ç³ ñâî¿õ âíó÷îê?! ß áóëà ãëèáîêî çðàíåíà. Â³í æå âçÿâ 
ñâ³é ïëàù òà îäðàçó ïî¿õàâ, íå ñêàçàâøè í³ ñëîâà. Ìè á³ëüøå 
íå áà÷èëèñü.
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Çà òðè ì³ñÿö³ ÿ çàòåëåôîíóâàëà äî íüîãî, ùîá çàïðîñèòè íà 
äåíü íàðîäæåííÿ éîãî ñèíà. Â³í áóâ çäèâîâàíèé çàïðîøåííÿì, 
àëå ïðè¿õàâ – ³ òî ç áóêåòîì êâ³ò³â ï³âòîðà ìåòðà çàââèøêè! Â³í 
êèíóâñÿ ìåí³ â îá³éìè, ç óñüîãî ñåðöÿ ïðîñèâ ïðîùåííÿ. ß óñå 
ïðîáà÷èëà. Â³äòîä³ éîãî ñòàâëåííÿ äî Ñîô³ ö³ëêîì çì³íèëîñü: â³í 
áåðå ¿¿ íà ðóêè, â³í íàâ÷èâ ¿¿ ìàëþâàòè, ñêëàäàòè ìîçà¿êó. Òðèìà-
þ÷èñü çà ðóêè, âîíè ãóëÿþòü ðàçîì íàâ³òü ó òèõ ðàéîíàõ ì³ñòà, 
äå éîãî âñ³ äîáðå çíàþòü. Â³í çàïðîøóº íàñ ðàçîì ³ç Ñîô³ äî 
ðåñòîðàíó, íàâ³òü ó â³äîì³ ðåñòîðàíè – áåç íàéìåíøîãî ñîðîìó. 
² Ñîô³ äóæå ãàðíî ïîâîäèòüñÿ, íàâ³òü, ìîæëèâî, êðàùå çà ³íøèõ 
ä³òåé – âîíà í³êîëè íå ïëà÷å, âñå ¿ñòü, ñëóõàºòüñÿ.

Ä³äóñåâ³ óæå äåâ’ÿíîñòî äâà ðîêè. Â³í òåëåôîíóâàâ íàì 
÷àñ äî ÷àñó, ùîá äîâ³äàòèñü, ÿê ñïðàâè â Ñîô³. Âîíà ïèøå 
éîìó ëèñòè ³ äóæå éîãî ëþáèòü...» (Ombres et Lumiere, #116, 
1996 – öèò. çà Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 66–67).

Тому треба усвідомлювати, що в клінічній роботі з сім’ями 
важливо також надавати емоційну, й інформаційну підтримку 
бабусями/дідусям. Значення, важливість цього підкріплені та-
кож даними досліджень, які встановили, що позитивний, під-
тримувальний стосунок з власними батьками – прогностично 
вагомий чинник адаптації чоловіка/жінки до народження не-
повносправної дитини (Seligman, 1989, c. 147): 

«Áàáóñ³/ä³äóñ³ º âàæëèâèì ðåñóðñîì äëÿ ñâî¿õ ä³òåé òà 
âíóê³â. Çàâäÿêè ñâîºìó äîñâ³äó, áàáóñ³/ä³äóñ³ ìîæóòü áóòè 
äîá ðèìè ïîðàäíèêàìè ùîäî äîãëÿäó çà äèòèíîþ, ìîæóòü íà-
äàâàòè ³íôîðìàö³þ ïðî ðåñóðñè, ÿê³ º â ñï³ëüíîò³, ä³ëèòèñÿ 
ñâî¿ì äîñâ³äîì ³ âì³ííÿì äîëàòè æèòòºâ³ òðóäíîù³ òà âèïðîáó-
âàííÿ. Ìàþ÷è ÷àñòî áàãàòî â³ëüíîãî ÷àñó, âîíè ìîæóòü íàäàâà-
òè äóæå ö³ííó «òåõí³÷íó» äîïîìîãó, çàëèøàþ÷èñü ³ç äèòèíîþ, 
õîäÿ÷è çà ïîêóïêàìè ³ ò. ï. <…> Àëå, ìîæëèâî, íàéö³íí³øîþ 
ôîðìîþ äîïîìîãè º åìîö³éíà ï³äòðèìêà. Ï³äòðèìêà áàáóñ³/
ä³äóñÿ â êðèçîâèé ÷àñ «â³äêðèòòÿ» íåïîâíîñïðàâíîñò³ ñóòòºâî 
äîïîìàãàº áàòüêàì ó ¿õí³é çäàòíîñò³ ñïðàâëÿòèñÿ ç âèïðîáó-
âàííÿìè, à òàêîæ áàáóñÿ/ä³äóñü ñòàþòü ÷óäîâèìè âç³ðöÿìè 
äëÿ çäîðîâèõ ä³òåé ó ñ³ì’¿».

Те, що було сказано про бабусю/дідуся стосується й інших 
близьких родичів. Їхні переживання можуть бути також дуже 
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сильними, і їхні реакції, можуть і негативно, і позитивно впли-
вати на сім’ю. 

«Ïðè íàðîäæåíí³ äèòèíè ÷àñòî ö³ëêîì ùàñëèâ³ ñ³ì’¿ íå ìî-
æóòü äàòè ñîá³ ðàäè ³ ïîòðåáóþòü ñòîðîííüî¿ äîïîìîãè, – 
ïèøå áàòüêî íåïîâíîñïðàâíîãî õëîï÷èêà Àíäð³éêà, ìàìà ÿêî-
ãî ïîìåðëà ïðè ïîëîãàõ. – Íàâ³òü ç îãëÿäó íà òå, ùî êîæíà 
ïàðà ðóê ðóõàºòüñÿ. À òóò òðåáà áóëî ãàðóâàòè ³ çà òàòà, ³ çà 
ìàìó. Ïåëþøêè, êàøêè, ÷åðãà çà ìîëîêîì, ³ çâè÷àéíî, äîãëÿä, 
êîíñóëüòàö³¿, ìàñàæ³.

² ñàìå òóò Àíäð³é÷èê, ìàáóòü, íå çíàþ÷è öüîãî ñàì, çðîáèâ 
îäíó äóæå âåëèêó ñïðàâó. Â³í îá’ºäíàâ ³ ç³áðàâ íàâêîëî ñåáå 
âñþ ñâîþ áëèçüêó é äàëåêó ðîäèíó, çìóñèâ óñ³õ âèÿâèòè ìàê-
ñèìóì òåðïåëèâîñò³, âçàºìîäîïîìîãè, äîáðîòè. Ñâîºþ, áåç ïå-
ðåá³ëüøåííÿ, àíãåëüñüêîþ, ÿêîþñü äóæå í³æíîþ óñì³øêîþ â³í 
ïîëîíèâ ñåðöÿ áàáóñü, ä³äà, ò³òîê, äÿäüê³â òà áàãàòüîõ ³íøèõ – 
ïðîñòî äðóç³â ³ ïðèÿòåë³â. Óñ³ íàäçâè÷àéíî íàìàãàëèñÿ äîïî-
ìîãòè – òî ïîáóòè ç äèòèíîþ, òî ùîñü êóïèòè, òî ïîïðàòè, òî 
ïðîñòî äàòè êîðèñíó ïîðàäó. Áåç öüîãî êîëà ðîäè÷³â ³ äðóç³â 
ìè á íå âñòîÿëè, ìè á íå âèòðèìàëè öüîãî âèïðîáóâàííÿ. Äî 
òîãî æ, öÿ ºäí³ñòü ðîäèíè, öÿ âçàºìíà ï³äòðèìêà º äæåðåëîì 
îñîáëèâî¿ ðàäîñò³…» (Ðîìàí÷óê, 2001, ñ. 68–69).
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ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÀ ÄÈÒÈÍÀ ÒÀ ¯¯ 
ÏÑÈÕÎËÎÃ²×ÍÈÉ ÐÎÇÂÈÒÎÊ

Цей розділ зосереджений на тому, як сімейні, соціальні чин-
ники та й сам досвід неповносправності впливає на психоло-
гічний розвиток неповносправної дитини, на формування її 
особистості. 

Особистість людини – це її доля; те, хто ми є, значною мі-
рою визначає те, як ми проживемо своє життя, яку дорогу про-
кладемо, як сприймемо ті чи ті життєві випробування. Для 
неповносправної дитини ця істина справджується також: осо-
бистість дитини і згодом дорослої людини значно більше, ніж 
сама форма неповносправності, часто визначає те, наскільки 
повноцінною почуватиметься особа й наскільки щасливим і 
плідним буде її життя. Чи ж не тому, за висловом Яна ван дер 
Дуса, «неповносправна людина може бути такою ж щасливою 
і такою ж нещасною у житті, як і будь-яка інша людина»…

Особистість дитини формується насамперед у її сім’ї, фор-
мується в контексті її стосунків з рідними, а також соціальним 
оточенням; особистість відображає отой міжособистісний світ 
взаємодії, у якому ростемо ми, набувається наш досвід стосун-
ків і те значення, якого ми йому надаємо.

Ми вже докладно описували, наскільки сімейні чинники, те, 
як батьки сприймають неповносправність дитини та адаптують-
ся до труднощів, визначають формування її особистості. Було 
також проаналізовано, як такі порушені форми батьківства, як 
відкинення дитини, гіперопіка, вседозволеність та ін., негатив-
но впливають на психологічний розвиток дитини. Було показано 
також, як те, у якому світлі батьки сприймають неповносправну 
дитину визначає те, як вона згодом сприйматиме свої обмеження, 
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а відповідно, як адаптуватиметься до них, як формуватиметься її 
самооцінка. Усі дослідники цієї сфери зазначають центральність 
сімейних чинників у визначенні маршруту психологічного розвит-
ку неповносправної дитини. Roberts зокрема (1997, с. 308–310) 
зазначає, що основними факторами, які визначають можливість 
позитивної адаптації дитини до власної неповносправності є 
характеристики її сім’ї: особистість батьків, якість подружніх 
стосунків і характеристика стосунків між батьками та дитиною, 
те, наскільки батьки самі змогли прийняти неповносправність 
дитини і навчитися жити з нею: «Батьки, які ефективно долають 
труднощі, можуть задовольнити відповідно й емоційні потреби 
дитини та інших членів сім’ї, забезпечити належну медичну 
допомогу, давати собі раду з вимогами на роботі й удома».

«Íåïîâíîñïðàâíà äèòèíà ðîçâèâàºòüñÿ íàéêðàùå òîä³, êîëè 
áàòüêè ìîæóòü çàáåçïå÷èòè àòìîñôåðó ïðèéíÿòòÿ òà ëþáîâ³ â 
ðîäèí³. Âò³ì ³ç «ïðèéíÿòòÿì» âàæëèâî íå ïåðåéòè ïåâíî¿ ìåæ³, 
áî ïîïðè áåçóìîâíå ïðèéíÿòòÿ áàòüêàì âàæëèâî çàáåçïå÷èòè 
òàêîæ ³ ïåâíó äèñöèïë³íó, ïåâí³ âèìîãè òà î÷³êóâàííÿ ùîäî 
äèòèíè, íàâ÷àííÿ ¿¿ íàëåæíî¿ ïîâåä³íêè â ñåðåäîâèù³ ³íøèõ ä³-
òåé, ðîçâèòîê ó íå¿ íåçàëåæíîñò³. <…> Ó çäîðîâîìó ñåðåäî-
âèù³ ìàº áóòè áàëàíñ ì³æ âèçíàííÿì òà ïðèéíÿòòÿì îáìåæåíü 
äèòèíè, ç îäíîãî áîêó, òà ï³äòðèìêîþ ðîçâèòêó ¿¿ çä³áíîñòåé, 
ïîòð³áíèõ íàâè÷îê, ç ³íøîãî» (Roberts, 1997, ñ. 310).

В такій атмосфері любові, прийняття та підтримки дитина 
може поступово і сама відкривати й приймати власні обме-
ження та власні здібності, формувати позитивну самооцінку, 
розвивати потрібні соціальні навички і відповідно виходити 
у світ «поза сім’єю». У тому, як дитина сама сприймає свою 
неповносправність, дуже важливо як батьки її приймають та-
кою, як вона є, і відкрите спілкування про неповносправність, 
готовність батьків пояснювати дитині в міру її дорослішання 
особливість її обмежень, а також емоційно підтримувати, під-
казувати шляхи подолання можливих труднощів. 

«Ó äîøê³ëüíîìó â³ö³ íåïîâíîñïðàâíà äèòèíà ìîæå íå óñâ³-
äîìëþâàòè, ùî âîíà â³äð³çíÿºòüñÿ ÷èìîñü â³ä ³íøèõ ä³òåé. 
Àëå âæå â øê³ëüíîìó â³ö³ á³ëüø³ñòü íåïîâíîñïðàâíèõ ä³òåé ïî-
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÷èíàº óñâ³äîìëþâàòè ñâî¿ ìîæëèâîñò³ ³ îáìåæåííÿ é ìîæóòü 
ïîòðåáóâàòè äîïîìîãè â òîìó, ùîá äàòè ñîá³ ðàäó ç ïî÷óò-
òÿì âëàñíî¿ â³äì³ííîñò³ â³ä ³íøèõ. ßêùî äèòèíà ìàº íàëåæíó 
ï³äòðèìêó, âîíà ìîæå íàâ÷èòèñÿ äàâàòè ñîá³ ðàäó ç âëàñíîþ 
íåïîâíîñïðàâí³ñòþ. Íàñàìïåðåä ìàº áóòè ïðèéíÿòòÿ äèòèíè 
â ñ³ì’¿. ßêùî áàòüêè òà áðàòè/ñåñòðè ñïðèéìàþòü äèòèíó ÿê 
âàðò³ñíó, ïîâíîö³ííó, òî ñàìîîö³íêà äèòèíè çâè÷àéíî ïîçè-
òèâíà. Öå ïðèéíÿòòÿ ïåðåäáà÷àº ó÷àñòü äèòèíè â æèòò³ ñ³ì’¿ 
(ðåë³ã³éíîìó, â³äïî÷èíêó, ïî¿çäêàõ), â³äïîâ³äàëüí³ñòü ³ ïåâí³ 
îáîâ’ÿçêè ïî äîìó, ìîæëèâ³ñòü â³äêðèòî îáãîâîðþâàòè òåìó 
íåïîâíîñïðàâíîñò³» (Batshaw, 1997, c. 749).

Водночас уже не раз зазначалося, що психологічні труднощі 
батьків та сім’ї загалом можуть негативно впливати на психо-
логічний розвиток дитини. Іноді це більшою мірою, ніж сама 
неповносправність, може обмежувати повноцінний розвиток, 
самореалізації, повноцінного життя.

Важливий і соціальний досвід неповносправної дитини, 
зокрема її стосунки з ровесниками. Вони визначальні для со-
ціального розвитку дитини, формування в неї необхідної соці-
альної компетентності, а також формування самооцінки дити-
ни. Це є передумовою подальшої соціальної інтеграції дитини 
та дорослої людини з особливими потребами.

«Ñòîñóíêè ç ðîâåñíèêàìè º îñíîâíèì ñåðåäîâèùåì ðîçâèò-
êó ñîö³àëüíèõ íàâè÷îê, ÿê³ áóäóòü ïîòð³áí³ ïîò³ì ó äîðîñëîìó 
â³ö³. Íà æàëü, íîðìàëüí³ ñòîñóíêè ç ðîâåñíèêàìè ìîæóòü áóòè 
çíà÷íî óòðóäíåí³ äëÿ äèòèíè ç âàæêèìè ôîðìàìè íåïîâíî-
ñïðàâíîñò³. ßê íàñë³äîê, ìîæå ïîðóøèòèñÿ ³ ðîçâèòîê ñàìî-
îö³íêè, ³ âàæëèâ³ ñîö³àëüí³ íàâè÷êè» (Roberts, 1997, ñ. 315).

Перешкодою до нормальних соціальних стосунків з ровес-
никами можуть бути і зумовлені неповносправністю порушен-
ня (зору, фізичні обмеження, мовленнєві та інтелектуальні), і 
спричинені сімейними реакціями (для прикладу, відчуття со-
рому в батьків, самоізоляція сім’ї, що перебуває у відчаї). Не 
менш значущими можуть бути зовнішні соціальні чинники: 
несприйняття неповносправної дитини батьками здорових ді-
тей, упереджене і негативне ставлення, яке передається і дітям; 
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висміювання/відкинення неповносправної дитини в середови-
щі ровесників та ін. Ці тенденції, що визначають негативне 
сприйняття неповносправних осіб у соціальному середовищі, 
мають своє коріння у соціальній свідомості та у стереотипах, 
упередженнях щодо неповносправних осіб. Зрозуміло, що до 
соціальних чинників, які впливають на психологічний розви-
ток неповносправної дитини, належать не лише її стосунки 
з ровесниками, а й рівень розвитку суспільства, підходи до 
сприйняття неповносправних осіб, визначення їхньої гідності 
та ролі, розвиток і модель системи послуг для людей з особли-
вими потребами та ін. До соціальних чинників, без сумніву, 
належать і соціальне середовище життя дитини безпосередньо 
поза сім’єю – це і світ її друзів, і коло її спілкування, і її са-
док, школа, різні можливі дитячі, освітні, релігійні організації. 
Вони ж знову таки можуть відігравати і позитивну, ресурсну 
роль у житті дитини, і, на жаль, негативну. 

Великий вплив на психологічний розвиток дитини мають 
особливості функціювання її центральної нервової системи 
(зокрема чинник органічного ураження, генетично детермі-
новані особливості), які безпосередньо визначають порушен-
ня інтелектуального, мовленнєвого розвитку дитини, а також 
зумовлюють особливості поведінки дитини (як, до прикладу, 
при гіперактивному розладі з дефіцитом уваги), темпераменту, 
психологічну конституцію дитини, особливості нейропсихо-
логічних функцій.

Важливо зазначити і важливість та прямий вплив самого до-
свіду неповносправності на психологічний розвиток дитини. 
Деякі обмеження впливають на досвід дитини, її віковий роз-
виток, на різні психологічні завдання розвитку. До прикладу, 
фізичні обмеження, що впливають на свободу рухів, можуть 
напряму впливати на розвиток у дитини таких психологічних 
характеристик, як самостійність та автономність; тілесні вияви 
неповносправності – на формування постави тіла, а відповідно, 
можливість позитивної самооцінки в підлітковому віці тощо. 
Важливо розуміти, що формування цих рис визначається не 
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лише обмеженнями, а й тим, які компенсаторні/інші можливості 
створюються в середовищі, як сприймають дитину батьки, і як 
вони з нею взаємодіють, врешті, якого значення вона сама надає 
цим обмеженням. Ціла множинність чинників, що впливають 
на психологічний розвиток особи, пояснює той факт, що, попри 
можливі припущення, що в неповносправних дітей мав би бути 
вищий показник психологічних розладів, він не є таким згідно з 
даними досліджень (див. огляд у Roberts, 1997, с. 305–327).

Важливе й формування самооцінки в неповносправної ди-
тини, те, як неповносправність та обмеження вона інтегрує в 
цілісний образ себе, визначає формування її особистості.

Звичайно десь від 3–4 років за умови непорушеного інте-
лектуального розвитку неповносправна дитина усвідомлює 
свою відмінність від інших дітей, запитує батьків, чому вона 
така, що з нею. Від того, у який спосіб батьки відповідатимуть 
на її запитання, наскільки відкритими вони будуть до спілку-
вання, у якому емоційному контексті це відбуватиметься, за-
лежатиме й те, як дитина сприйматиме свої обмеження, з якою 
перспективою житиме і думатиме про них. До прикладу, якщо 
батьки самі плекають в дитині нереальні надії на одужання, то, 
відповідно, і дитина буде жити з цими надіями.

Ïðèãàäóþ îäíîãî äîðîñëîãî ÷îëîâ³êà íà â³çêó, ÿêèé ðîçïî-
â³â, ùî éîìó äî 15 ðîê³â óñ³ êàçàëè, ùî ïðèéäå ÷àñ ³ â³í ï³äå. 
Êîëè â 15 ðîê³â ë³êàð ñêàçàâ, ùî öå íåðåàëüíî, äëÿ þíàêà öå 
áóëà âåëèêà êðèçà: «ß òîä³ õîò³â âìåðòè, ÿ ïðîñèâ, ùîá ìåí³ 
äàëè ÿêèéñü ë³ê, áî ñàì ÿ íå ì³ã çàïîä³ÿòè ñîá³ ñìåðò³».

Уже в дещо старшому віці дитина виразніше усвідомлює 
свої обмеження, їх наслідки, відповідно і те, чим вона відрізня-
ється від інших дітей, які можливості втрачає. Те значення, яке 
надасть дитина власним обмеженням, визначатиметься насам-
перед тим, як сприймає неповносправність дитини її оточен-
ня, насамперед батьки, друзі, ровесники. Поширена тенденція 
сприймати неповносправних осіб як меншовартісних, нещас-
них може призводити до того, що і сама дитина, натикаючись 
на таке сприйняття у середовищі, може сприймати власні об-
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меження в самознецінювальний спосіб: «Якщо я не такий, як 
усі, якщо я чогось не маю, не можу, що мають і можуть інші, то 
я меншовартісний, нещасний, жалюгідний…». 

«Â³ä÷óòòÿ ñîðîìó, æàëþ äî ñåáå, ïî÷óòòÿ ìåíøîâàðòîñò³ – 
íåïðèºìí³ ïñèõîëîã³÷í³ ñòàíè, à òîìó ïîðîäæóþòü â ëþäèí³ çó-
ñèëëÿ, ñïðÿìîâàí³ íà òå, ùîá ¿õ ïîäîëàòè. Ñïðîáè ï³äâèùèòè 
âëàñíó ñàìîîö³íêó ìîæóòü âåñòè àáî äî áåçóìîâíîãî ñàìîïðèé-
íÿòòÿ ñåáå òàêèì, ÿêèì òè º, àáî æ, íàâïàêè, ìîæóòü âåñòè äî 
íàìàãàíü ïðèõîâàòè âëàñí³ îáìåæåííÿ» (Wright, 1983, ñ. 116).

У неповносправних дітей усвідомлення власної неповно-
справності та почуття меншовартості веде до розвитку або ж 
захисних стратегій, щоб приховати власні обмеження, або ж 
до зміни цінностей, способу сприйняття себе та інших людей і 
розвитку позитивної самооцінки, що інтегрує прийняття влас-
них обмежень. Розгляньмо ці два шляхи розвитку самооцінки 
в неповносправної дитини.
Стратегії приховати/мінімізувати/компенсувати неповно-

справність. Їх об’єднує спільний механізм, згідно з яким непов-
носправність сприймається як те, що знецінює людину, робить 
її меншовартісною – отож основний мотив – бути «не неповно-
справним». Шляхи досягнення цього можуть бути різні.

«Íà ïî÷àòêîâèõ ñòàä³ÿõ àäàïòàö³¿ äî âëàñíî¿ íåïîâíîñïðàâ-
íîñò³ îñîáà íàìàãàºòüñÿ ç óñ³õ ñèë ¿¿ ïðèõîâàòè. <…> Â³ä-
ïîâ³äíî ìîæíà øóêàòè ìåäè÷íîãî/õ³ðóðã³÷íîãî/ðåàá³ë³òàö³é-
íîãî øëÿõó äëÿ òîãî, ùîá äîñÿãòè öüîãî – ïåðåòâîðèòèñÿ ç 
íåïîâíîñïðàâíî¿ îñîáè íà «íîðìàëüíó». Êîëè ç’ÿñîâóºòüñÿ, 
ùî â òàêèé ñïîñ³á íåïîâíîñïðàâí³ñòü âèë³êóâàòè íåìîæëèâî, 
òîä³ ñïðîáóþòü ïðèõîâàòè ¿¿ â³ä ³íøèõ, çàáóòè ïðî ¿¿ ³ñíóâàííÿ, 
âçàãàë³ çàïåðå÷èòè ¿¿ – äëÿ ñàìîãî ñåáå òàêîæ. <…> Âò³ì 
ö³íà çà òàê³ ñïðîáè çàáóòè äóæå âèñîêà. Âèñîêà, áî çóñèëëÿ 
ïðèõîâàòè òàêó âàãîìó ÷àñòèíó ðåàëüíîñò³ çàâæäè âèÿâëÿòè-
ìóòüñÿ ìàðíèìè, <…> àäæå íàìàãàòèñÿ ùîñü çàáóòè – öå 
íàéêðàùà äîðîãà äî òîãî, ùîá öå ïîñò³éíî ïàì’ÿòàòè, îòîæ 
îñîáà çàâèñàº ó ïîñò³éíîìó áîëþ÷îìó óñâ³äîìëåíí³ âëàñíî¿ 
íåïîâíîñïðàâíîñò³ òà ìàëîåôåêòèâíèõ çóñèëëÿõ ¿¿ ïðèõîâàòè» 
(Wright, 1983, ñ. 117, 121).
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Такі намагання приховати власну неповносправність та ви-
глядати «нормальним» ведуть також до того, що ідеали «нор-
ми» стають ідеалізовані, надцінні. Відповідно дитина може 
постійно боятися, що інші побачать її неповносправність, від-
чуває сильний сором. Це може вести до уникнення соціальних 
ситуацій взагалі або ж до спроб приховати власну неповно-
справність – до прикладу, не говорити, щоб інші не розпізнали 
твоїх труднощів з вимовою тощо.

Ó ñâî¿é êíèæö³ Wright (1983, ñ. 123–133) äîêëàäíî àíàë³çóº 
âèïàäîê Ðàéìîíäà, õëîïöÿ, ùî ïåðåí³ñ ïîë³îì³ºë³ò ó ÷îòèðèð³÷-
íîìó â³ö³ é â³äïîâ³äíî ìàâ ìîòîðíó íåïîâíîñïðàâí³ñòü. Ïîïðè 
çíà÷íèé ïðîãðåñ ó ôóíêö³¿ õîäè õëîïåöü òðèâàëèé ÷àñ äóæå ñî-
ðîìèâñÿ ñâîº¿ íåïîâíîñïðàâíîñò³. Íàïðèêëàä, â³í ì³ã íàâìèñíå 
ñèä³òè íà ëàâö³ é íå õîäèòè â ïðèñóòíîñò³ íåçíàéîìèõ ðîâåñíè-
ê³â, îñòåð³ãàþ÷èñü, ùî êîëè âîíè ïîáà÷àòü éîãî ïîðóøåíó õîäó, 
òî éîãî âèñì³þòü ³ â³ä íüîãî â³äâåðíóòüñÿ. Õëîïåöü îïèíèâñÿ ó 
çíà÷íî ñêëàäí³ø³é ñèòóàö³¿, êîëè ï³øîâ ó øêîëó ³ çìóøåíèé áóâ 
ïîñò³éíî ïåðåáóâàòè â ñåðåäîâèù³ «íîðìàëüíèõ» ðîâåñíèê³â: 
«Êîëè ÿ éøîâ øê³ëüíèì êîðèäîðîì, ÿê ÿ íå íàìàãàâñÿ ³òè «íîð-
ìàëüíî», ìîÿ õîäà î÷åâèäíî âèäàâàëà ìîþ íåïîâíîñïðàâí³ñòü. 
ß íå äóìàþ, ùî õòîñü ñïðàâä³ ÿêîñü íåãàòèâíî äèâèâñÿ ó ì³é 
á³ê, àëå òîä³ ìåí³ çäàâàëîñÿ, ùî âñ³ äèâëÿòüñÿ íà ìåíå ç â³ä-
÷óòòÿì îãèäè òà æàëþ, ³ ÿ çãîðàâ â³ä ñîðîìó» (ñ. 129).

Цей випадок показує, наскільки такі порушення самосприй-
няття можуть також утруднити соціальну адаптацію дитини в 
середовищі ровесників навіть тоді, коли вони адекватно сприй-
мають неповносправність дитини, адже такі реакції сорому 
звичайно ведуть до соціальної самоізоляції неповносправної 
дитини. А коли ж вона опиняється у середовищі ровесників, то 
або поводиться дуже стримано, або ж, навпаки, дуже хоче ви-
ділитися, показати свою «ненеповносправність», що звичайно 
не ефективно, супроводжується невдачами та веде до посилен-
ня відчуття сорому і власної меншовартості. 

Неприйняття, відкинення власної неповносправності веде 
також до небажання ідентифікувати себе як неповносправну 
особу, впізнати власну належність до групи дітей з особливими 
потребами. Тож середовище здорових ровесників і належність 
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до нього ідеалізується та стає надцінною, а середовище непов-
носправних дітей знецінюють та уникають його. Відповідно, 
часто інші неповносправні діти сприймаються зверхньо.

Âëàñíå öåé ìåõàí³çì ïîÿñíþº òîé ôàêò, ùî ³íîä³ íåïîâíî-
ñïðàâí³ ä³òè/ï³äë³òêè çâåðõíüî ³ íåãàòèâíî ñòàâëÿòüñÿ äî ³í-
øèõ íåïîâíîñïðàâíèõ îñ³á, í³æ çäîðîâ³ ðîâåñíèêè. Ïðèãàäóþ, 
ÿê îäíîãî ðàçó íåïîâíîñïðàâíèé þíàê íà â³çêó ïåðåêîíóâàâ 
ìåíå, ùî â³í íå ìîæå õîäèòè â ìîëîä³æíó îðãàí³çàö³þ, äå º 
³íø³ íåïîâíîñïðàâí³ îñîáè, à ïîòðåáóº õîäèòè â òàêó, äå íåìà 
íåïîâíîñïðàâíèõ: «Âè æ ðîçóì³ºòå, ÿ íå ìîæó áóòè ç íèìè, 
ìåí³ ç íèìè íå ö³êàâî, áî âîíè òàê³ îáìåæåí³ (â³í çðîáèâ 
õàðàêòåðíèé ðóõ ïàëüöåì á³ëÿ ñêðîí³), ÿ õî÷ó ñï³ëêóâàòèñÿ ç 
íîðìàëüíèìè ëþäüìè, áî ÿ òåæ íîðìàëüíèé…»

Відмежування себе від групи неповносправних дітей при 
неспроможності вповні ввійти в групу здорових дітей позбав-
ляє дитину місця належності, ставить її у маргінальну пози-
цію.

«Íàìàãàííÿ ïðèõîâàòè âëàñíó íåïîâíîñïðàâí³ñòü ó ïàðàäîê-
ñàëüíèé ñïîñ³á ïîçáàâëÿº äèòèíó ìîæëèâîñò³ íàëåæàòè äî áàæà-
íî¿ ãðóïè çäîðîâèõ ä³òåé. Àäæå ïðèõîâóâàííÿ íåïîâíîñïðàâíîñò³ 
íå ë³êâ³äóº ¿¿, â î÷àõ îñîáè âîíà íàäàë³ º òèì ÷èííèêîì, ÿêèé º 
ïåðåøêîäîþ äî ¿¿ ïðèéíÿòòÿ ³íøèìè. Ñïðèéíÿòòÿ íåïîâíîñïðàâ-
íîñò³ ÿê ñòèãìè, ÿê ÷îãîñü, ùî çíåö³íþº âàðò³ñòü îñîáè, ç îäíîãî 
áîêó, ïîðîäæóº çóñèëëÿ ïðèõîâàòè ¿¿, à ç ³íøîãî – ðîáèòü ö³ 
çóñèëëÿ ìàðíèìè. Íå ïðèéìàþ÷è ïðàâäè, îñîáà îïèíÿºòüñÿ âíà-
ñë³äîê öüîãî â ìàðã³íàëüí³é ïîçèö³¿, íå íàëåæà÷è äî æîäíî¿ ãðó-
ïè. Íåìîâ âèãíàíåöü áåç áàòüê³âùèíè, îñîáà çìóøåíà ì³ãðóâàòè 
ó ïîøóêàõ ïðèéíÿòòÿ ³íøèìè, ÿêå í³êîëè íå ìîæå áóòè äîñÿãíåíå 
áåç ïîïåðåäíüîãî ñàìîïðèéíÿòòÿ» (Wright, 1983, ñ. 138).

Така інвестиція зусиль у приховання власної неповносправ-
ності більше властива дітям з легшими формами неповно-
справності, які, відповідно, легше піддаються «маскуванню». 
Можливо, саме цим пояснюється той факт, що дослідження 
виявили зворотний зв’язок між ступенем неповносправності 
та порушеннями психологічної адаптації у неповносправних 
дітей: «Порушення адаптації більше поширені в групі дітей із 
легшими формами неповносправності» (Roberts, 1997, с. 314).
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У тих ситуаціях, коли дитина сприймає свою неповносправ-
ність як знецінювальну її гідність, а спроби приховати її не да-
ють ефекту чи неможливі, можна очікувати також, що в дитини 
може розвиватися відчуття власної меншовартості, сорому, за-
здрості іншим, здоровим дітям, песимістичне сприйняття май-
бутнього, апатія. Це може стати також передумовою розвитку 
в дитини/підлітка депресивних станів, порушень формування 
особистості з тенденцією до розвитку таких рис, як залежність, 
пасивність, сприйняття себе як жертви, свого життя як трагедії 
тощо. Однак, це не закономірність, і більшість дітей за належної 
підтримки оточення можуть прийняти свою неповносправність 
та інтегрувати її у позитивну самооцінку. Дослідження показали, 
що в групі неповносправних дітей загалом низька самооцінка не 
поширена, як у групі здорових ровесників. Це ще раз наголошує 
на тому, що самооцінка дитини та формування її особистості 
визначається багатьма чинниками, а не лише наявністю чи від-
сутністю обмежень – характеристика сім’ї дитини, особистість 
батьків, їхні стосунки з дитиною мають більший вплив на фор-
мування самооцінки, ніж неповносправність (огляд досліджень 
див. у Wright, 1983, с. 149–151).

Іншою захисною стратегією для «підвищення» власної са-
мооцінки можуть стати механізми нарцистичної компенсації, 
коли захистом від знецінювального сприйняття власної не-
повносправності стає потреба доказати свою винятковість, 
першість в інших сферах. Відповідно дитині потрібно доби-
тися вагомих успіхів, визнання, слави у якійсь сфері. Здобуття 
«першого місця» стає захистом від усвідомлення «я гірший/-а 
за інших, бо неповносправний/-а». Сфери такої компенсації 
можуть бути різні: академічне навчання, творчість тощо. Ін-
тенсивність інвестицій хоч і може призводити до розвитку пев-
них здібностей та реальних досягнень, втім стає перешкодою 
до психологічної адаптації та інтеграції. Відчуття успіху стає 
своєрідним наркотиком: воно може дати тимчасове відчуття 
ейфорії, яка насправді дуже далека від реального відчуття щас-
тя, за цим короткотривалим відчуттям завжди йтиме «синдром 
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відміни», тож актуальною залишається потреба «нової дози». 
Без досягнення самоприйняття такі компенсаторні дії мало до-
даватимуть до щастя особи, і згодом можуть призводити до 
порушення формування особистості. Це робитиме особу ще 
більш самотньою та нещасливою. Приклад таких нарцистич-
них компенсаторних стратегій та їхні наслідки буде представ-
лено та проаналізовано в наступному розділі.

За неможливості компенсаторних досягнень у реальності 
вони можуть перейти у площину фантазувань – часто їх ви-
раженість досягає такого ступеня, що може серйозно утруд-
нювати соціальну адаптацію неповносправної особи. За умови 
браку підтримки в середовищі реалістичного сприйняття себе 
та розвитку здорової позитивної самооцінки такі фантазуван-
ня можуть стати основою формування психічної патології. 

²âàíîâ³ 10 ðîê³â, ó íüîãî ÄÖÏ, òåòðàïàðåç, â³äïîâ³äíî â³í íà 
â³çêó. Ñåðåäîâèùå éîãî ñï³ëêóâàííÿ, îêð³ì êëàñó òàêèõ ä³òåé, ÿê 
³ â³í, ó ðåàá³ë³òàö³éíîìó öåíòð³ – òî «êðóò³ õëîïö³» ç éîãî äâîðó, 
äëÿ ÿêèõ ñèëà ³ óñï³õ – îñíîâíèé îð³ºíòèð ³ äæåðåëî ã³äíîñò³. 
²âàí áàãàòî ôàíòàçóº ïðî òå, ùî â³í ï³äå â àðì³þ (çàÿâèâ óñ³ì, 
ùî éîìó ïðèéøëà ïîâ³ñòêà ³ éîãî áåðóòü ó òàíêîâ³ â³éñüêà), ùî 
ñàì êàòàºòüñÿ íà ìîòîöèêë³, ùî âò³ê â³ä «ìåíò³â», ùî, ÿê âèðîñ-
òå, õî÷å ñàì ñòàòè «ìåíòîì». Â³í ñàì, çäàºòüñÿ, â³ðèòü ó ñâî¿ 
ôàíòàç³¿. Íàòîì³ñòü æå ñâîºþ ïîòðåáîþ ïîñò³éíî ðîçïîâ³äàòè 
¿õ ³íøèì ñâ³äîìî ðîáèòü ³ç ñåáå ïîñì³õîâèñüêî â ñåðåäîâèù³ ³ 
íåïîâíîñïðàâíèõ, ³ çäîðîâèõ ðîâåñíèê³â. Â³äïîâ³äíî, çà ÿêèéñü 
÷àñ çàõèñò ÷åðåç ôàíòàç³¿ óæå íå ïðàöþº: ²âàí ñòàº ìîâ÷àçíèì, 
³çîëüîâóºòüñÿ â³ä ³íøèõ, íå õî÷å í³ ç êèì ñï³ëêóâàòèñÿ, ó íüîãî 
ðîçâèâàºòüñÿ äåïðåñèâíèé ñòàí…

Îë³ 17 ðîê³â, ó íå¿ òàêîæ ÄÖÏ, òåòðàïàðåç, âèðàæåíà äèç-
àðòð³ÿ, âîíà òàêîæ íà â³çêó, ³ âîíà óæå, çäàºòüñÿ, ñàìà ïåðå-
ñòàëà ðîçð³çíÿòè, ùî ç òîãî, ùî âîíà ðîçïîâ³äàº ³íøèì ïðî 
ñåáå, º ïëîäîì ¿¿ ôàíòàç³é, à ùî ðåàëüí³ñòþ. Ïðåäñòàâëÿº 
ñåáå óñ³ì ÿê ñòóäåíòêó ñòàö³îíàðó ïñèõîëîã³÷íîãî ôàêóëüòåòó 
óí³âåðñèòåòó, ÿê ïîåòåñó, ÿêà âèïóñòèëà òðè çá³ðêè òîùî.

²âàíêà, äîðîñëà ä³â÷èíà ç ÄÖÏ, çãàäóº ïðî äîñâ³ä ç³ ñâîãî 
äèòèíñòâà: êîëè ÿ â÷èëàñÿ â øêîë³, ÿ áóëà äóæå ñàìîòíÿ, ìåí³ 
çäàâàëîñÿ, ùî â ìåíå íåìà äðóç³â, ³ ùî ìî¿ áàòüêè íåùàñëèâ³ 
÷åðåç òå, ùî â ìåíå ÄÖÏ, ùî ÿ íå õîäæó. Îòîæ ÿêèéñü ÷àñ 
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ÿ äóæå ìîëèëàñÿ â íàä³¿ íà Áîæå çö³ëåííÿ, ïîò³ì ïàì’ÿòàþ, ÿ 
óÿâèëà ñîá³, ùî ÿ ìàþ áðàòà – ë³êàðÿ, ³ ùî â³í âèë³êóº ìåíå. 
ß æèëà â öèõ ôàíòàç³ÿõ, ÿ ìîãëà ãîäèíàìè ñèä³òè ñîá³, ³ â 
ìî¿é ãîëîâ³ ðîçãîðòàëèñÿ óñ³ ö³ ñöåíè, íåìîâ ê³íîô³ëüì. Ïîò³ì 
ÿ ñîá³ óÿâèëà ÿêîãîñü õëîïöÿ, ÿêèé ìåíå ïîëþáèâ, ç ÿêèì ÿ 
îäðóæèëàñÿ, ñòàëà çíàìåíèòîþ àðòèñòêîþ ³ ò. ä. – ³ ó ÿêèéñü 
ìîìåíò ÿ óæå íå ìîãëà ðîçð³çíÿòè, ùî ñïðàâä³ ðåàëüíå: òå, ùî 
ÿ óÿâëÿþ, ÷è òå, ùî â³äáóâàºòüñÿ äîâêîëà. ß ëèø ïàì’ÿòàþ, ùî 
â ÿêèéñü ìîìåíò ÿ â³ä÷óëà, ùî âñå öå ñòàº íàäòî íåáåçïå÷íèì, 
çàòÿãóº ìåíå, ìîâ âèõîð – ÿ ìàéæå ïåðåñòàëà ñï³ëêóâàòèñÿ, ÿ 
ñàìà ñåáå â³äãîðîäèëà ñò³íîþ â³ä ³íøèõ…

Такі стратегії – не єдиний спосіб підвищити власну само-
оцінку і багато дітей за належної підтримки соціального ото-
чення можуть розвинути здоровий спосіб сприйняття себе та 
власної неповносправності, який пов’язаний зі зміною систе-
ми цінностей та визначення вартості особи і який, власне, буде 
представлено далі.
Інтеграція неповносправності. Під цим терміном насампе-

ред мають на увазі реалістичне прийняття власних обмежень без 
самознецінення, розвиток позитивної ідентичності, самооцінки 
як особи з безумовною гідністю, особи, що має і обмеження, і 
здібності та можливості, особи, що належить до групи неповно-
справних осіб, з одного боку, і до людства загалом. Розвиток такої 
інтегрованої ідентичності відбувається завдяки розвиткові нової 
системи координат – шкали вартостей, згідно з якими визначаєть-
ся гідність і вартість людини. У чомусь цей процес відображає і 
згаданий процес адаптації до неповносправності дитини в її бать-
ків, виробленні у них «нової філософії життя». І саме підтримка 
з боку батьків, представлення ними дитині цієї філософії життя 
дає їй силу почати сприймати власну неповносправність не як 
знецінювальну її гідність, а просто як одну з частинок себе, яку 
треба прийняти, з якою треба навчитися жити. Цей процес при-
мирення для дитини може так само як для батьків супроводжува-
тися оплакуванням втрати, того, чого не може бути в житті – щоб, 
зрештою, змогти відпустити оте втрачене, а натомість змістити 
фокус на можливості до розвитку та самореалізації, до повноцін-
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ного життя. У схожий спосіб дитина може усвідомити також, що 
гідність і вартість людини не визначається тим, як сприймають її 
інші, що присутність неповносправності не робить людини мен-
ше людиною, не робить її меншовартісною. Це супроводжуєть-
ся також і відкриттям глибших цінностей життя, усвідомленням 
того, що центральне в людині, в особистості, у житті. У такий 
спосіб досвід труднощів, пов’язаних з неповносправністю, може 
сприяти особистому розвиткові неповносправної особи – і усві-
домленням того, що фізичні чи інші обмеження такі незначні по-
рівняно з найбільшими можливостями, які може розкрити в собі 
людина – можливостями любити, співчувати, творити добро і 
красу. І власне тоді поняття неповносправності стає дуже умов-
ним – адже якоюсь мірою кожна людина має свої обмеження, і, 
можливо, обмеження у здатності любити значно вагоміші, ніж у 
здатності ходити, бачити чи чути…

²ðë Ì³åðñ, ÷îëîâ³ê ç öåðåáðàëüíèì ïàðàë³÷åì, âèñëîâèâ 
ñâîº ïðèïóùåííÿ, ÿê³ âëàñíå îáìåæåííÿ ðîáëÿòü ³ îñîáó, ³ 
ëþäñòâî çàãàëîì á³ëüø íåùàñíèìè: «Íåòåðïèì³ñòü òà áàéäó-
æ³ñòü, æàä³áí³ñòü, ñïðàãà âëàäè òà äîì³íóâàííÿ, çàêàì’ÿí³ë³ñòü 
ñåðöÿ, ãîðä³ñòü òà ìàðíîñëàâñòâî – ÷è ö³ ôîðìè íåïîâíî-
ñïðàâíîñò³ íå º êóäè ñòðàøí³ø³ äëÿ ëþäèíè, ³ ÷è íå âîíè ñïðè-
÷èíþþòü óïðîäîâæ ñòîë³òü ñò³ëüêè ñòðàæäàííÿ â ³ñòîð³¿ ëþäñ-
òâà» (Wright, 1983, ñ. 172).

Такого характеру зміна в системі цінностей неповносправної 
дитини/підлітка веде до іншого визначення гідності особи – яка 
розкривається не в соціальному статусі і не порівняно з досяг-
неннями/можливостями інших, вона в неповторності та красі 
кожної особи, у безумовній вартості життя кожного, у відповід-
ності кожного своїй внутрішній природі, людяності, а отже, до 
розвитку в кожному таких якостей, які роблять людину справді 
людиною – любові, співчуття, солідарності. Перехід у таку сис-
тему вартостей визначає й іншу модель сприйняття інших осіб: 
цей світ – то не змагання, де переможець більше вартісний; цей 
світ – це мозаїка, де ми допомагаємо один одному в розвитку, 
самореалізації, у тому, щоб кожен віднайшов своє неповторне 
місце, реалізував свої неповторні дари. 
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Ãàðíîþ ³ëþñòðàö³ºþ öüîãî º ðåàëüíà ³ñòîð³ÿ, ùî ñòàëàñÿ 
ï³ä ÷àñ ïàðàîë³ìï³éñüêèõ ³ãîð. Íåïîâíîñïðàâíèé õëîïåöü, ÿêèé 
áðàâ ó÷àñòü ó çìàãàííÿõ ç á³ãó, âèïåðåäæóþ÷è ³íøèõ ³ ìàþ÷è 
ðåàëüíèé øàíñ ñòàòè ïåðåìîæöåì, ïîì³÷àº, ùî çà éîãî ñïè-
íîþ ïàäàº ³íøèé ó÷àñíèê çìàãàíü. ² â³í çóïèíÿºòüñÿ, ùîá ïî-
äàòè éîìó ðóêó ³ äîïîìîãòè âñòàòè. Âîíè ïðèá³ãëè îáîº îñòàí-
í³ìè äî ô³í³øó. Âîíè ïðèá³ãëè, òðèìàþ÷èñü çà ðóêè ³ ñÿþ÷è 
â³ä ùàñòÿ. ² ÷è ¿õíÿ ðàä³ñòü íå º ïîñëàííÿ óñüîìó ñó÷àñíîìó 
ñâ³òó, â ÿêîìó ³íäèâ³äóàë³çì, êàð’ºðèçì ñòàþòü ùîðàç á³ëüøîþ 
ö³íí³ñòþ, – ùî áàãàòî á³ëüøà ðàä³ñòü ó ñîë³äàðíîñò³, äðóæá³ 
òà âçàºìîï³äòðèìóâàíí³…

Основою інтеграції неповносправності є зміна в системі 
цінностей від визначення вартості людини її статусом, «по-
пулярністю» та досягненнями, до безумовної внутрішньої гід-
ності, до фокусу на розвиткові особистості, розвиткові влас-
них можливостей не заради «нарцистичної компенсації», а з 
любові до життя, з бажання творчості та самореалізації.

Така інтеграція неповносправності зовсім не означає, що 
особа складає руки і не прагне нічого досягнути, бо «її гідність 
безумовна». Навпаки – якраз виявом такого самоприйняття 
стає бажання розвиватися, виявлятися в різних сферах, реалі-
зовувати свої здібності та таланти, але уже не з невротичної 
потреби зовнішнього визнання, першості, а з радості життя, з 
бажання творити та любити…

У самосприйнятті себе неповносправність уже не є централь-
ним аспектом, а одним із компонентів власного «я». Визнання 
власної неповносправності вже не супроводжується відчуттям 
сорому, відчаю, самознецінення. Особа реалістично працює на 
подолання власних обмежень, розвиток самостійності, потрібних 
навичок, але цілі реалістичні. Почуття власної вартості – вну-
трішнє і уже не залежить від реакцій інших. Можливі негативні 
реакції інших уже не ранять. Особа може ідентифікувати себе і 
з іншими неповносправними людьми, спільно відстоювати свої 
права та потреби в суспільстві, а з іншого боку – ідентифікувати 
себе як людина з усім людством, і відчувати належність до вели-
кої спільноти людства. З таким внутрішнім розвитком особи (яке, 
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звісно, приходить з часом) пов’язана і поява зрілих мотиваційних 
сил – бажання жити, творити, реалізовувати себе та підтримувати 
інших у їхній самореалізації, любити…

«Íà íàø ïîãëÿä, çì³íà ñèñòåìè ö³ííîñòåé – çàñàäíè÷à ó 
â³äêðèòò³ ³ñòèííî¿ ã³äíîñò³ ëþäñüêî¿ îñîáè. Ìè ïîãîäæóºìîñÿ 
ç òèìè ëþäüìè, ÿê³ êðèòèêóþòü îòîé ñòèëü æèòòÿ, ïðè ÿêî-
ìó ìè ïîñò³éíî ïîð³âíþºìî ñâîþ âàðò³ñòü îäèí äî îäíîãî 
íà îñíîâ³ äîñÿãíóòîãî ñîö³àëüíîãî ñòàòóñó. Îñíîâíó ñóòü îòèõ 
äâîõ ñèñòåì ö³ííîñòåé, ùî âèçíà÷àþòü âàðò³ñòü îñîáè, ìîæíà 
êîðîòêî âèçíà÷èòè òàê. Ó ñèñòåì³, äå ã³äí³ñòü ëþäèíè âèçíà-
÷àºòüñÿ ¿¿ äîñÿãíåííÿìè: «ß – í³õòî, íåùàñíà íåïîâíîñïðàâíà 
îñîáà, ÿê³é íàëåæèòü ïîñò³éíî îïëàêóâàòè âëàñíå íåùàñòÿ». ² 
â ïðîòèëåæí³é ñèñòåì³: «ß º òèì, êèì ÿ º. ² õî÷à ÿ íå ìàþ óñ³õ 
ìîæëèâèõ çä³áíîñòåé, ÿ º âïîâí³ ëþäèíà, ÿ º ö³ë³ñíà ëþäèíà» 
(Wright, 1983, ñ. 192).

Отож, можна сказати, що досвід неповносправності може 
стати для дитини у схожий спосіб, як і для батьків, трансфор-
мативним – він може вести до внутрішнього розвитку особи, 
до відкриття глибших цінностей та можливостей життя. Звіс-
но, для цього дитина потребує підтримки сім’ї та оточення, і, 
звісно ж, часу та позитивного життєвого досвіду. Формування 
такої системи цінностей так само тісно пов’язане з тими цін-
ностями, які домінують у суспільстві, з тими тенденціями до 
сприйняття гідності людини загалом і неповносправної зокре-
ма в соціальній свідомості. Ці соціальні чинники проаналізує-
мо в наступному розділі.
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ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍ²ÑÒÜ ² ÑÓÑÏ²ËÜÑÒÂÎ

Досвід неповносправної дитини та сім’ї, в якій вона росте 
і виховується, їхній спосіб сприйняття неповносправності не 
можна розглядати відірвано без урахування соціальних чинни-
ків загалом, і зокрема від соціальних стереотипів у сприйнятті 
неповносправних осіб.

Поширеною реакцією на неповносправних осіб є страх. 
Цей страх має різне коріння і багато елементів. Насамперед 
це може бути страх невідомого – через брак спілкування, брак 
досвіду стосунків із неповносправними людьми ми просто мо-
жемо не знати, як із ними спілкуватися, чого чекати, а тому, як 
і в ситуації зіткнення з будь-чим невідомим, можемо відчувати 
страх та тривогу. 

Öÿ ³ñòîð³ÿ (íà ïðèêëàä³ ñïðèéíÿòòÿ íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè 
³íøîþ çäîðîâîþ äèòèíîþ) ïðîÿñíþº öåé ìåõàí³çì òðèâîãè: ÷î-
òèðèð³÷íà ä³â÷èíêà ²âàíêà êàæå ñâî¿é áàáóñ³, ùî íå õî÷å, ùîá 
äî íèõ ó ãîñò³ ïðè¿õàëè äðóç³ áàáóñ³ – ñ³ì’ÿ ç íåïîâíîñïðàâíîþ 
ä³â÷èíêîþ Îëåíêîþ (ó íå¿ ÄÖÏ ³ âîíà íà â³çêó). ²âàíêà íå ï³ääà-
ºòüñÿ âìîâëÿííÿì áàáóñ³: «ß íåíàâèäæó Îëåíêó, ÿ íå õî÷ó, ùîá 
âîíà ïðè¿æäæàëà!» Áàáóñÿ óòî÷íþº: «Òè íåíàâèäèø ÷è áî¿øñÿ?» 
Òîä³ ä³â÷èíêà ñòèøóºòüñÿ: «Òàê, áàáóñþ, ÿ ¿¿ áîþñÿ». «À ÷îãî òè 
áî¿øñÿ? – ß áîþñÿ çàðàçèòèñÿ â³ä íå¿ ¿¿ õâîðîáîþ». Ï³ñëÿ ñïî-
ê³éíèõ ïîÿñíåíü áàáóñ³ ïðî ïðèðîäó íåïîâíîñïðàâíîñò³, ²âàíêà 
ïîãîäèëàñÿ íà ïðè¿çä ãîñòåé. Îäíàê ¿¿ ³íø³ çàïèòàííÿ âèÿâëÿëè 
ðîçãóáëåí³ñòü, ÿêó âîíà ìàëà ïðè ïîïåðåäí³é çóñòð³÷³ ç Îëåíêîþ: 
âîíà íå çíàëà, ÿê ç íåþ ðîçìîâëÿòè, ÿê áàâèòèñÿ, ÷îãî â³ä íå¿ 
÷åêàòè, ùî âîíà ìîæå òîùî. 

Часто причини цього страху значно глибші: споглядання 
неповносправності іншої особи викликає в нас відчуття екзис-
тенційної крихкості, незахищеності. Така людина вже своєю 
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присутністю нагадує, що є багато речей, які ми не можемо в 
житті контролювати; що неповносправними можемо стати й 
ми, і наші рідні, ніхто від цього не застрахований… Тому не 
дивно, що в присутності неповносправної людини чимало осіб 
переживають страх, як при зіткненні з похороном чи звісткою 
про чиюсь несподівану смерть. Це також викликає в нас від-
чуття екзистенціальної крихкості, бо це може також статися і з 
нами, і з нашими рідними… 

Ä³ëèòüñÿ âðàæåííÿì ïðî â³äâ³äèíè ðåàá³ë³òàö³éíîãî öåíòðó 
æóðíàë³ñòêà, ÿêà í³êîëè äî òîãî â æèòò³ íå ñòèêàëàñÿ ç íåïîâíî-
ñïðàâíèìè ä³òüìè: «Ìåí³ ñòðàøíî – ¿õ òàê áàãàòî ³ öå íåâèë³êîâ-
íî… Ìåí³ ñòðàøíî äóìàòè ïðî âàã³òí³ñòü – à ÿêùî â ìåíå áóäå 
òàêà äèòèíà? Çðåøòîþ, à ÿêùî ç³ ìíîþ ùîñü ñòàíåòüñÿ, ÿê ç òîþ 
²ðîþ (ìîëîäà îñîáà, ÿêà ïàðàë³çîâàíîþ âíàñë³äîê íåùàñíîãî 
âèïàäêó âæå â äîðîñëîìó â³ö³)? ß, ìàáóòü, íå çìîãëà á öüîãî 
âèíåñòè. ßê âè òóò ïðàöþºòå? ßê âè ìîæåòå äèâèòèñÿ ùîäíÿ íà 
öå ãîðå?» Êîëè æóðíàë³ñòö³ áóëî çàïðîïîíîâàíî íà ïðîùàííÿ 
çàéòè â êëàñ, ñêàçàòè ä³òÿì «äî ïîáà÷åííÿ», âîíà â³äìîâèëàñÿ: 
«Ìåí³ æàëü öèõ ä³òåé, àëå ÿ íå ìîæó íà öå äèâèòèñÿ…»

Отож не дивно, що багато людей справді не бажають, боять-
ся бачити неповносправних осіб. І це загальнолюдський екзис-
тенційний страх, – саме через нього багато людей уникають не-
повносправних осіб, не бажають їх бачити, спілкуватися з ними. 
Можливо, саме в цьому механізмі криється одна з історичних за-
гальнолюдських тенденцій ізолювати неповносправних осіб…

Ïðèãàäóþ, ÿê ê³ëüêà ðîê³â òîìó ìè ïðîâîäèëè ë³òí³é òàá³ð 
äëÿ ñ³ìåé ³ç íåïîâíîñïðàâíèìè ä³òüìè íà áàç³ â³äïî÷èíêó ïî-
äàòêîâî¿ ³íñïåêö³¿. ² îò íàñ ïîâ³äîìëÿþòü, ùî íà ê³ëüêà äí³â 
ìàº ïðè¿õàòè íà â³äïî÷èíîê îäèí âèñîêèé ÷èíîâíèê. Ñ³ì’ÿì 
ïðîïîíóþòü òåðì³íîâî çðîáèòè ïåðåðâó ³ íà öåé ÷àñ ïîâåð-
íóòèñÿ äîäîìó. Ïîÿñíåííÿ áóëî ïðîñòå – âèñîêîïîñàäîâåöü 
âèñëîâèâñÿ, ùî éîìó áóäå âàæêî â³äïî÷èâàòè â ïðèñóòíîñò³ 
íåïîâíîñïðàâíèõ ä³òåé.

Споглядання неповносправності іншої особи, як і зрештою 
споглядання смерті іншої особи, нагадує нам нашу екзистенційну 
крихкість. Прийняти екзистенційну ситуацію – це важливе завдан-
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ня психологічного розвитку людини, шлях до досягнення вну-
трішньої зрілості. Теоретики екзистенційної психотерапії (Yalom, 
1980) наголошують, що без прийняття нашої екзистенційної 
ситуації, без осягнення здатності дивитися в обличчя дійс ності, 
людина перебуває у стані неврозу, постійно потребує втікати від 
внутрішньої тривоги, жити в ілюзіях, обмежувати свій контакт 
із реальністю. Можна сказати, що досвід спілкування з непов-
носправними людьми може сприяти внутрішньому розвит кові 
людини, інтеграції власних страхів щодо наявних чи можливих 
власних обмежень, хвороб, старості, смерті. Адже загалом фено-
мен неповносправності містить у собі багато загальнолюдських 
компонентів – прийняття обмежень, власної слабкості, прий няття 
себе таким, яким ти є, уміння долати труднощі, потреба в допо-
мозі та багато інших – і треба сказати, що кожній людині на тому 
чи тому етапі життя доводиться стикатися з цими явищами і тому, 
важливо бути підготовленим до цього. Тож неповносправність 
інших осіб може вести людину до прийняття власних обмежень, 
може стати поштовхом до інтеграції власних страхів – отже, до-
рогою до вищої внутрішньої зрілості.

На основі цього можна розуміти, наскільки соціальна інте-
грація неповносправних осіб є важливим процесом для усього 
суспільства. Вона потрібна не лише неповносправним особам, 
а й «умовно повносправним». Інтеграція неповносправних ді-
тей у систему загальної освіти потрібна також не лише дітям 
із особливими потребами, а й здоровим школярам, на яких, за 
належної підтримки дорослих, присутність у класі неповно-
справної дитини може вплинути позитивно, сприяти розвит-
кові емпатії, здатності допомагати, турбуватися про інших, 
глибшому розумінню життя, досвіду життя з труднощами та 
обмеженнями, зростанню психологічної зрілості. Саме в цьо-
му неповносправні особи можуть по-справжньому перетвори-
ти суспільство, якщо воно буде відкритим прийняти їх.

Â³äîìèé ô³ëîñîô, àíòðîïîëîã Æàí Âàíüº ä³ëèòüñÿ: «Ì³é 
äîñâ³ä ïåðåêîíàâ ìåíå, ùî ìè áàãàòî ìîæåìî íàâ÷èòèñÿ â³ä 
ëþäåé íåïîâíîñïðàâíèõ, ÿêèõ ñóñï³ëüñòâî ÷àñòî â³äêèäàº. 
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Êîëè ìè ïðèéìàºìî ¿õ, òî ñâîºþ ïðèñóòí³ñòþ âîíè çáàãà÷óþòü 
íàøå æèòòÿ. Âîíè ìîæóòü äîïîìîãòè íàøîìó ñóñï³ëüñòâó çì³-
íèòèñÿ, ñòàòè ëþäÿí³øèì».

Такий спосіб сприйняття неповносправних осіб різко контрас-
тує з доволі поширеним історично способом сприйняття їх як 
«суспільного баласту» – адже якщо вони не можуть у дорослому 
віці працювати, бути «суспільно корисними» – в такому разі інва-
ліди є лише тягарем для платників податків. Чи не тому в гітлерів-
ській Німеччині неповносправних осіб масово страчували, щоби 
не витрачати державних коштів на їхнє утримання – а в їхньо-
му житті не вбачалося жодної цінності? Сегрегаційний підхід до 
розв’язання проблеми неповносправних осіб шляхом ізоляції їх у 
великі заклади, який домінував у більшості країн минулого сто-
ліття, так само служив «ненеповносправній» частині суспільства 
і на суспільному рівні так само був покликаний звести до міні-
муму фінансові затрати на «утримання» неповносправної особи. 
І чи не тому так активно рекомендувалося батькам відмовитися 
від дитини, віддати її у інтернат – адже тоді батьки залишають-
ся «працездатними членами суспільства», а вже держава «по-
турбується» про їхніх дітей… За такого підходу цінність життя 
та гідність неповносправної людини суспільно занижувалися, а 
сегрегаційна система фактично підтримувала потребу ізолювати, 
щоб не бачити неповносправних осіб яко «нещасних і ні до чого 
не здатних». Усвідомлення, що така система кривдить не лише 
неповносправних осіб, а й усе суспільство, позбавляє його, за 
словами Біла Клінтона, «найбільш не розкритого суспільного ре-
сурсу», – таке усвідомлення з’явилося і почало поступово рости 
лише у другій половині минулого століття, відповідно змінюючи 
структуру послуг і загалом модель та культуру інтеграції. Саме в 
цій моделі неповносправна особа сприймається не просто як «не-
щасна», яка потребує опіки, а як особа, що має свій потенціал до 
розвитку, свої ресурси, а, відповідно, багато чого може і потребує 
дати іншим…

Якщо повернутися до аналізу суспільних чинників, що ви-
значають сприйняття неповносправної людини, важливо зазна-
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чити взаємозв’язок між суспільними цінностями та способом 
сприйняття неповносправної особи.

«Ñïîñ³á, ó ÿêèé íåïîâíîñïðàâíà îñîáà ñïðèéìàº ñåáå, çíà÷-
íîþ ì³ðîþ âèçíà÷àºòüñÿ çàãàëîì õàðàêòåðèñòèêîþ ñóñï³ëüñòâà, 
òèìè ìîòèâàö³éíèìè ñèëàìè, ÿê³ âèçíà÷àþòü ïîâåä³íêó ëþäåé â 
íüîìó. Òîìó â ñóñï³ëüñòâ³ ç âèñîêèì ð³âíåì ñóïåðíèöòâà, ç âèâè-
ùåííÿì åë³òè íàä ðåøòîþ ëþäåé, ç äîì³íóâàííÿì ïîòðåáè çäî-
áóòè ñòàòóñ òà âëàäó – â òàêîìó ñóñï³ëüñòâ³ íåïîâíîñïðàâíèõ îñ³á 
òà âñ³õ òèõ, «êîìó íå ïîùàñòèëî», áóäóòü ñïðèéìàòè ÿê «ìåíø 
âàðò³ñíèõ». Ç ³íøîãî áîêó, â ñóñï³ëüñòâ³, ïîáóäîâàíîìó íà âè-
çíàíí³ ö³ííîñò³, âàðòîñò³ òà ã³äíîñò³ êîæíî¿ ëþäèíè – íå ò³ëüêè 
äåêëàðàòèâíî, à é ðåàëüíî â òîìó âèãëÿä³, â ÿêîìó âîíî ³ñíóº òà 
îðãàí³çîâàíå, ÿê âîíî ôóíêö³îíóº, – â òàêîìó ñóñï³ëüñòâ³ ñòâî-
ðþºòüñÿ íàä³éíèé ôóíäàìåíò, íà ÿêîìó ëþäè íåïîâíîñïðàâí³ ìî-
æóòü ó÷èòèñÿ äîëàòè òðóäíîù³ òà îáìåæåííÿ ³ ðåàë³çîâóâàòè ñâ³é 
ïîòåíö³àë» (Wright, 1983, c. 204–205).

Wright (1983, с. 19) наводить також дані досліджень, що по-
казали зв’язок між ступенем відкинення неповносправних осіб 
та етноцентризмом. Тобто, що вищий в кожної окремої особи рі-
вень етноцентризму – переконання, що твоя національна група 
в чомусь вища за інші, то й вищий ступінь неприйняття та не-
гативного сприйняття неповносправних осіб. Це не дивина, адже 
етноцентризм можна сприймати як певну форму групового на-
рцисизму, спосіб захисту від низької самооцінки та страху від-
кинення. Для людей з такого типу психологічними труднощами 
ідентифікація себе з групою (за ознакою чи то національною, чи 
релігійною, політичною та зрештою будь-якою іншою) на осно-
ві переконання, що «наша група вища і єдина володіє правдою і 
т. п.», є своєрідним нездоровим способом підвищити власну са-
мооцінку. Звісно, для такої нарцистичної групи світ ділиться на 
«наших і чужих», перші вибрані, особливі, другі – меншовартісні 
й сприймаються зверхньо, а то й вороже. Всередині такої групи 
немає здорових стосунків, безумовного прийняття кожної особи, 
тож у членів групи існує страх у разі «відхилення» від очікувань 
групи бути відкиненим, як чужий, як «ворог». Отож ще одним за-
хистом стає не тільки ізоляція, несприйняття та зверхнє ставлення 
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до «інших», а й «потреба відкидати, щоб тебе не відкинули». Цей 
механізм часто є не лише у світі дорослих, але й у психологічно 
нездорових середовищах дітей і підлітків. Зокрема він є в основі 
переслідування окремих дітей групою, зацьковування, творення 
«цапа відбувайла».

Äîðîñëèé ÷îëîâ³ê, ïñèõîëîã çà ôàõîì, ä³ëèòüñÿ ñïîãàäîì ³ç 
âëàñíîãî äèòèíñòâà: «ß ïàì’ÿòàþ, êîëèñü íà íàø³é âóëèö³ æèâ 
õëîïåöü, ùî ïîõîäèâ ç ïðîáëåìíî¿ ñ³ì’¿, áàòüêî éîãî áóâ àë-
êîãîë³êîì, ìàìà ìàëà ïðîáëåìè ç ïñèõ³÷íèì çäîðîâ’ÿì, îòîæ 
éîãî ñïðàâä³ íå áóëî êîìó çàõèñòèòè. ² ãðóïà õëîïö³â, ÿê³ íà òîé 
÷àñ äîì³íóâàëè ó äâîð³, âëàøòîâóâàëè íà íüîãî ñïðàâæí³ «ïî-
ëþâàííÿ» – á³ãàëè çà íèì, ìîâ çà çâ³ðîì, ñòð³ëÿëè ç ðîãàòîê, 
à ÿê çëîâèëè, òî îáçèâàëè, ïðèíèæóâàëè, ô³çè÷íî çíóùàëèñÿ. ß 
ïàì’ÿòàþ, ÿê ìåí³ áóëî ñòðàøíî òå áà÷èòè, ÿê ó äóø³ ÿ â³ä÷óâàâ, 
ùî öå íåïðàâèëüíî, æîðñòîêî, àëå ÿ ïàì’ÿòàþ òàêîæ ³ âëàñíèé 
ñòðàõ ñòàòè íà éîãî çàõèñò ÷è æ ïðîñòî âèéòè ç ãðóïè. ß ðîçóì³â, 
ùî êîëè ÿ íå áóäó ç íèìè á³ãòè çà òèì õëîïöåì, ÿ ìîæó íàêëè-
êàòè ¿õí³é ãí³â íà ñåáå, ³ òîä³ âîíè áóäóòü òàê ñàìî çíóùàòèñÿ ç 
ìåíå. Îòîæ ÿ á³ã ðàçîì ç íèìè… Òåïåð ÿ çãàäóþ ñîá³ é àíàë³çóþ 
ÿê ïñèõîëîã, ³ç ÿêèõ ñ³ìåé ïîõîäèëè ò³ õëîïö³, ùî ïåðåñë³äóâà-
ëè, ³ ðîçóì³þ, ùî âîíè áóëè òàêèìè æ ñêðèâäæåíèìè âäîìà, 
í³õòî ç íèõ íå áóâ ç³ ùàñëèâî¿ ñ³ì’¿, í³õòî ç íèõ, ìàáóòü, íå çíàâ 
áåçóìîâíîãî ïðèéíÿòòÿ, áàãàòî ç íèõ æèëè â ñåðåäîâèù³, äå ¿õ 
ïðèíèæóâàëè – ³ ìîæëèâî ¿õíÿ ïîòðåáà ïðèíèæóâàòè ³íøèõ áóëà 
òàêîæ ¿õí³ì ñïîñîáîì «ïîë³ïøèòè ñàìîïî÷óòòÿ» – ÿ ùå íå º ïîâ-
íèì í³ê÷åìîþ, º ùå âçàãàë³ õòîñü îñòàíí³øèé…».

Потреба відкидати, щоб запобігти власному відкиненню, 
на когось дивитися зверхньо, щоб урятуватися від власного 
приниження, чутися вище – один із феноменів, що пояснює 
механізм відкинення та зверхнього негативного ставлення до 
непов носправних людей загалом – і дітей, і дорослих. Цей ме-
ханізм пояснює й інші ситуації, де є відкинення – чи то за на-
ціональною ознакою, релігійною, статевою, чи з будь-яких ін-
ших причин... Близьким до цього є також інший феномен, коли 
людина не так активно відкидає, як просто уникає, соромиться 
бути в присутності неповносправної особи – це радше страх, 
що тебе осудять разом із неповносправною людиною...
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Ðîçïîâ³äàº ñòóäåíò-âîëîíòåð, ÿêîìó äîâåëîñÿ ñóïðîâîäæóâà-
òè â ãðîìàäñüêîìó òðàíñïîðò³ ðîçóìîâî íåïîâíîñïðàâíîãî õëîï-
öÿ: «ß áà÷èâ, ÿê ëþäè äèâèëèñÿ íà íüîãî ç ïåðåëÿêîì ³ â³äðàçîþ, 
äåõòî ç íèõ äèâèâñÿ òàê ³ íà ìåíå: õòî ìîâëÿâ, ÿ éîìó, ùî ÿ ç íèì 
ðîáëþ – ³ ÿ â³ä÷óâ ñîðîì ³ ñòðàõ, â³ä÷óâ, ùî õî÷ó ÷èìøâèäøå âè-
éòè ç òðàìâàþ, ùî ïåðåæèâàþ, ùîáè í³õòî ç³ çíàéîìèõ ìåíå íå 
ïîáà÷èâ. Àëå çà ÿêèéñü ÷àñ ÿ ÿêîñü îòÿìèâñÿ – â³í íå çàñëóãîâóº 
òàêîãî ñòàâëåííÿ, ³ ïðîáëåìà íå â íüîìó, à â òèõ ëþäÿõ, ÿê³ òàê 
íà íüîãî äèâëÿòüñÿ. ² ÿ ÿêîñü íàâ³òü ò³ëåñíî âèïðîñòàâñÿ ³ ïî÷àâ ç 
íèì ãîâîðèòè. Ìåí³ õîò³ëîñÿ äàòè éîìó çíàòè, ùî ÿ ç íèì ³ ÿ ðà-
äèé áóòè ç íèì – ³ ÿ ïîáà÷èâ, ùî â³í â³ä÷óâ öå – íà éîãî îáëè÷÷³ 
ç’ÿâèëàñÿ óñì³øêà. ² ÿ áóâ ùàñëèâèé ò³º¿ ìèò³ é ãîðäèé ñîáîþ, ùî 
ÿ çì³ã ïîäîëàòè ñâ³é ñòðàõ ³ ñîðîì...»

Взаємозв’язок між сприйняттям неповносправної особи в 
суспільстві та суспільним здоров’ям загалом показує, наскіль-
ки все в суспільстві взаємопов’язане і його проблеми не мо-
жуть бути розв’язані без одночасного розв’язання інших:

«Âðåøò³-ðåøò ìè ïîòðåáóºìî ïîë³ïøèòè çàãàëüíèé ñòàí 
ïñèõ³÷íîãî çäîðîâ’ÿ ñóñï³ëüñòâà, ùîá ó íüîìó çàãàëîì ³ â ñòî-
ñóíêàõ ì³æ ëþäüìè çîêðåìà íå áóëî á³ëüøå ïîòðåáè ïðèíè-
æóâàòè ³íøèõ çàäëÿ âèâèùåííÿ ñåáå. Ìè ìóñèìî óñâ³äîìèòè, 
ùî îñîáè, ÿê³ ïðèíèæóþòü ³íøèõ, º, ïî ñóò³, òàêîæ íåïîâíî-
ñïðàâí³, ò³ëüêè ¿õíÿ íåïîâíîñïðàâí³ñòü êðèºòüñÿ çäåá³ëüøîãî 
â åìîö³éí³é ñôåð³, ³ ö³ îñîáè òàêîæ ïîòðåáóþòü ðîçóì³ííÿ 
òà äîïîìîãè, ùîá äîñÿãòè çäîðîâîãî ð³âíÿ ôóíêö³þâàííÿ» 
(Wright, 1983, c. 334).

Принизливе, зневажливе сприйняття неповносправних осіб 
зумовлене системою цінностей, яка власне визначає, у чому вар-
тість та цінність людини. Якщо суспільство побудоване ієрар-
хічно на зразок драбини, де гідність людини залежить від щаб-
ля, на якому вона перебуває – який її соціальний статус, чого в 
житті вона змогла досягнути, який рівень її освіти, достатку і т. 
д. – то, звісно, у такому суспільстві, де відчуття гідності та цін-
ності людини умовне, неповносправні особи будуть сприймати-
ся як меншовартісні, адже часто їхні можливості піднятися схід-
цями соціального успіху обмежені. У сучасному суспільстві з 
наростанням тенденцій нарцисизму та індивідуалізму ми може-
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мо спостерігати і наростання тенденції до ототожнення вартості 
людини із «соціальним успіхом». Проте мусимо пам’ятати, що 
гідність і вартість людини і для індивідуального, і для колек-
тивного психічного здоров’я є безумовною. Здорове суспільство 
побудоване не за моделлю піраміди, а за моделлю мозаїки або 
ж тіла, в якому кожен його член важливий та цінний, незалеж-
но від успіху, здібностей чи обмежень. Таке бачення людства і 
гідності людини – плід дозрівання суспільної та індивідуальної 
свідомості, плід гуманістичного світосприйняття, воно живить-
ся також з духовного кореня людства, із безумовної цінності лю-
дини, об’явленої в християнських універсаліях, а також ціннос-
тях інших світових релігій.

Якщо розглядати проблему ототожнення гідності людини з її 
суспільним успіхом, то варто згадати і про інший соціально узви-
чаєний стереотип – ототожнення людини з її інтелектом, здіб-
ностями, освітою тощо. Саме визначення людини як біологічно-
го виду Homo sapiens – людина розумна – передбачає, що те, що 
робить людину власне людиною – є її інтелектуальний розвиток. І 
за таких обставин і діти, і люди розумово неповносправні  начебто 
«невповні люди», бо їхній рівень інтелектуального розвитку не 
відповідає нормі дорослої людини. Тому не дивують результати 
досліджень, які свідчать, що порівняно з усіма іншими формами 
неповносправності люди розумово неповносправні сприймаються 
негативно. Wright (1983, с.16) наводить дані досліджень щодо 
порівняння сприйняття/прийняття осіб з різними формами 
неповносправності – і зазначено, власне щодо осіб розумово 
неповносправних ступінь неприйняття найвищий: до прикладу, 
якщо 93 % опитаних дорослих висловили можливість працювати 
поруч із особою фізично неповносправною, то щодо осіб розумово 
неповносправних таку можливість висловили лише 30 %. Таке 
сприйняття гідності та сутності людини призвело до появи якісно 
іншого бачення і визначення сутності людини. Зокрема філософ 
та антрополог Жан Ваньє (Ваньє, 2000, 2002) запропонував 
визначати людину не через формулу «людина розумна» а по-
новому: людина, яка любить. Адже усі ми знаємо з історії про 



115

Неповносправна дитина в сім’ї та суспільстві

багатьох «розумних та інтелектуально розвинених» тиранів і 
диктаторів; і власне про них можемо ствердити, що вони втратили 
свою людяність. І загалом, коли ми говоримо про людяність, то 
маємо на увазі не інтелект, а саме здатність до любові, співчуття, 
солідарності. І власне в оцій особливій здатності особи розумово 
неповносправні, і діти не обділені, попри свій обмежений 
інтелектуальний розвиток...

Те, в який спосіб у суспільній свідомості визначається гід-
ність людини, насправді дуже важливий з клінічного погляду ас-
пект. Адже сприйняття батьками своєї дитини буде теж значною 
мірою визначатися тим, у якій системі координат вони діють – 
оцінюючи гідність і цінність людини. І якщо ця модель буде по-
будована на ієрархії досягнень, статусу, то цілком ймовірним, а 
часто і прогнозованим стає знецінювальне сприйняття дитини 
(а відповідно і можливе її відкинення), а також заниження са-
мооцінки щодо себе як батьків. Подібно спосіб, у який батьки 
сприймають дитину, буде відображатися на формуванні її само-
оцінки, сприйнятті себе, своїх можливостей і обмежень. І зно-
ву ж таки, якщо дитина визначатиме свою гідність мірою сво-
го успіху, місцем у «рейтингу», то вона або ж намагатиметься 
будь-що досягти успіху та популярності (тоді особистість фор-
муватиметься у нездоровий нарцистичний спосіб) або ж сприй-
матиме себе як меншовартісну (що буде вести її до соціальної 
самоізоляції, нерозкриття власного потенціалу, можливостей 
через брак віри в себе). Поза тим, самооцінка дитини визнача-
тиметься не лише її сприйняттям у сім’ї, але і в її соціально-
му середовищі – класі школи, в середовищі ровесників тощо. 
Основою здорового психологічного розвитку дитини є форму-
вання в неї безумовного сприйняття власної гідності, прийняття 
своїх обмежень і водночас розкриття своїх можливостей. Саме 
на основі такого безумовного відчуття власної гідності дитина 
може успішно соціально інтегруватися, без нездорового відчут-
тя конкуренції, потреби «перемагати», без порівняння себе в не-
гативний спосіб з іншими, без сприйняття власних обмежень у 
самознецінювальний спосіб. Коли дитина має відчуття гідності, 
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вона може вступати в соціальні стосунки, поважаючи і свою гід-
ність, і гідність інших осіб. Це дає дитині, а згодом і дорослій 
людині певний захист, імунітет від зовнішнього травмувального 
впливу, коли вона може зіткнутися з відкиненням чи негативни-
ми реакціями інших, чи також із власними обмеженнями та не-
вдачами. Це дає дитині змогу розвивати свої здібності й таланти 
без невротичного мотиву «бути кращою, бути першою».

ßêîñü äàâí³øå ìîºþ ïàö³ºíòêîþ áóëà îäíà ä³â÷èíêà-ï³äë³òîê, 
ÿêà ìàëà ïðîáëåìíó ñàìîîö³íêó òà íå ïðèéìàëà âëàñíî¿ íåïîâ-
íîñïðàâíîñò³ (ó íå¿ áóëè ìîòîðí³ ïîðóøåííÿ). Òðèâàëèé ÷àñ öÿ 
ä³â÷èíà æèëà íàä³ºþ íà ïîâíå îäóæàííÿ ³ äëÿ íå¿ áóëî çíà÷íîþ 
ïðîáëåìîþ óñâ³äîìèòè ³ ïðèéíÿòè ôàêò, ùî ïîâí³ñòþ «íîðìàëü-
íîþ» âîíà áóòè íå çìîæå. Äëÿ íå¿ öå îçíà÷àëî: «ßêùî ÿ íåïîâ-
íîñïðàâíà – òî ÿ òîä³ äåôåêòèâíà...». Âîäíî÷àñ öÿ ä³â÷èíà ìàëà 
çíà÷í³ òðóäíîù³ â ñîö³àëüíèõ ñòîñóíêàõ ³ç ðîâåñíèêàìè (âîíà 
â÷èëàñÿ ó çâè÷àéí³é øêîë³), îñê³ëüêè, ùîá íå áóòè «îñòàííüîþ», 
âîíà ïîòðåáóâàëà áóòè «ïåðøîþ» – ³ ìàëà ïîñò³éíå â³ä÷óòòÿ êîí-
êóðåíö³¿ – ³ ùîäî íàâ÷àííÿ, ³ ùîäî óñï³õ³â ó ìóçèö³, ïîïóëÿðíîñò³ 
â ñåðåäîâèù³ ðîâåñíèê³â òîùî. Îòîæ íå äèâíî, ùî çà òàêîãî 
ñïðèéíÿòòÿ ðîâåñíèê³â ÿê êîíêóðåíò³â, âîíà íå ìîãëà ìàòè äîá-
ðèõ ñòîñóíê³â ç îäíîêëàñíèêàìè, ùî âåëî ¿¿ äî ùå á³ëüøîãî 
ñàìîçíåö³íåííÿ – ³ (ÿê ñïîñ³á êîìïåíñàö³¿) – íàìàãàíü äîñÿãòè 
÷îãîñü îñîáëèâîãî â ³íøèõ ñôåðàõ. Çà ÿêèéñü ÷àñ ä³â÷èíà, çàõî-
ïèëàñÿ æóðíàë³ñòèêîþ, âåëèê³ çóñèëëÿ ïî÷àëà âêëàäàòè â ìóçèêó. 
Òà êîëè ïîáà÷èëà, ùî ³ òóò íå ìîæå áóòè âèíÿòêîâîþ, ïåðøîþ, 
çíîâó âòðàòèëà ìîòèâ äî çàíÿòü ³ ïîâí³ñòþ ïîêèíóëà ñâî¿ çàõîï-
ëåííÿ, ïîïðè òå, ùî ñïðàâä³ ìàëà çä³áíîñò³... Îäíèì ³ç îñíîâíèõ 
åôåêò³â ïñèõîòåðàï³¿ ³ âèÿâîì ¿¿ çð³ëî¿ ñàìîîö³íêè ñòàëî òå, ùî 
âîíà çìîãëà ç ÷àñîì íàñîëîäæóâàòèñÿ ñâîºþ ãðîþ íà ôîðòåï³à-
íî ³ ìóçèêîþ, íåçàëåæíî â³ä òîãî, õòî ³ ÿê öå îö³íþº – ïî÷àëà 
ãðàòè ïðîñòî çàðàäè òîãî, ùîá òâîðèòè ìóçèêó. ² âëàñíå òîä³, 
âîíà ïî÷àëà äîñÿãàòè âèìð³ÿíèõ óñï³õ³â, áî ¿¿ ìóçè÷íîãî òàëàíòó 
âæå íå áëîêóâàâ ñòðàõ, ÿê òåáå îö³íÿòü...

Повертаючись до проблеми соціального сприйняття неповно-
справних осіб, варто зазначити іншу особливість, яка загалом 
стосується процесу сприйняття однієї особи іншою – стерео-
типне сприйняття неповносправних осіб як нещасних, глибоко 
розчарованих життям та своєю долею: «Людей з неповносправ-
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ністю часто сприймають як осіб, зламаних трагедією своєї долі» 
(Wright, 1983, с. 20). Такий спосіб сприйняття неповносправних 
осіб прямо пов’язаний із суспільними уявленнями щодо щастя, 
а також загальнолюдською тенденцією сприймати інших осіб з 
перспективи власного «я», власних цінностей. Якщо поширеним 
уявленням про щастя є здоров’я, достаток, соціальний статус, 
одруження, то багато людей осіб, які цього не мають, сприймають 
як нещасних, відповідно, викликають жаль. Wright зазначає 
(1983, с.78), що для осіб, які «тримаються» за свої переконання 
щодо цінностей, щастя тощо, щоб захистити власні переконання, 
важливо думати, що неповносправна людина справді нещасна і 
відповідно бачити страждання (навіть там, де його реально нема), 
а якщо людина не виглядає нещасною – знецінити її, визнати 
несповна розуму.

ßñêðàâèì ï³äòâåðäæåííÿì öüîãî ñïîñòåðåæåííÿ º ³ñòîð³ÿ, 
ÿêó ðîçïîâ³ëà, çãàäóþ÷è ñâîº äèòèíñòâî, ìîëîäà æ³íêà ç ÄÖÏ: 
«Êîëè ÿ â äèòèíñòâ³ õîäèëà ç ìàìîþ ó ïîë³êë³í³êó äî äèòÿ÷îãî 
íåâðîëîãà, ë³êàðêà çàâæäè äèâóâàëàñÿ, ÷îìó ÿ óñì³õàþñÿ ³ 
ïèòàëà ìàìó: «Ùî öå âàøà äîíüêà âñå óñì³õàºòüñÿ – âîíà ùî, 
íåñïîâíà ðîçóìó?».

Отож за таких уявлень про щастя, неповносправні особи будуть 
сприйматися як неминуче нещасні, а якщо ж вони не виглядають 
нещасними, то тоді щоб захистити власні цінності – щоб вони не 
захиталися, а разом з ними і наші часом ідеалізовані уявлення про 
себе – частина людей швидше не повірить у щастя неповносправ-
ної особи, буде сприймати її вияви щастя, як «маскування», спро-
бу приховати глибоку внутрішню нещасність. Можна сказати, що 
лиш достатньо внутрішньо зрілі особистості будуть готові «від-
пустити» свої переконання і дозволити собі відкрити таємницю 
можливого щастя неповносправної особи. А для іншої частини 
людей – відпустити власні уявлення про щастя може бути заваж-
ким завданням – і, відповідно, вони із жалем будуть дивитися на 
осіб неповносправних, або ж власне через цей жаль – їх уникати, 
мовляв: «Я не можу дивитися, як вони страждають, які вони не-
щасні, це надто важко для мене…».
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Ïðèãàäóþ âèïàäîê ³ç âëàñíîãî äîñâ³äó, êîëè ïåðóêàðêà â 
ðîçìîâ³ ç³ ìíîþ, äîâ³äàâøèñü, ùî ÿ ïðàöþþ ç íåïîâíîñïðàâ-
íèìè ä³òüìè, ùèðî ç³çíàëàñÿ: «ßê æàëü, ùî â íàø³é êðà¿í³ 
íå ìîæíà âáèâàòè òàêèõ ëþäåé». ß áóâ âðàæåíèé òàêèìè ¿¿ 
ñëîâàìè, áî âîíà ìåí³ çîâñ³ì íå çäàâàëàñÿ æîðñòîêîþ îñî-
áîþ – íà ìîº ïèòàííÿ, ÷îìó âîíà òàê äóìàº, âèÿâèëîñÿ, ùî ¿¿ 
ìîòèâ áóâ «ìèëîñåðäíèé»: «Êðàùå áè ¿õ âáèâàëè, ùîá âîíè 
íå ìó÷èëèñÿ, äëÿ íèõ æèòòÿ – öå æ ñóö³ëüí³ ìóêè».

Â óÿâëåíí³ ö³º¿ æ³íêè, ÿêà, ÿê âèÿâèëîñÿ, í³êîëè â æèòò³ 
íå çíàëà áëèçüêî æîäíî¿ íåïîâíîñïðàâíî¿ îñîáè, ðåàëüíî íå 
ñï³ëêóâàëàñÿ ç íåþ, ìð³ºþ óñ³õ íåïîâíîñïðàâíèõ ëþäåé áóëà 
åâòàíàç³ÿ – âìåðòè, ùîáè íå æèòè òàêèì ìó÷åíèöüêèì æèòòÿì…

Це вказує і на іншу проблему, пов’язану з існуванням стерео-
типів – вони процвітають там, де немає можливості їх спросту-
вати, де надто мало контактів із реальністю, щоби наші уявлення 
про неї могли модифікуватися відповідно до того, що ми бачи-
мо. Це добре відомий факт – стереотипи найлегше формуються 
про те, із чим ми мало стикаємося, а вже коли стереотип сфор-
мований – ми дивимося на реальність через його призму, і часто 
бачимо власне не саму реальність, а наші уявлення про неї. «Ми 
бачимо страждання там, де очікуємо його бачити – ми бачимо 
те, у що віримо, і ми не можемо дозволити собі бачити те, в іс-
нування чого не можемо повірити» (Wright, 1983, с. 79). Якщо 
цінності людини, ступінь її відкритості до нового, її особистість 
не дозволяють людині повірити, що можна бути щасливим, 
незважаючи на обмеження, людина, імовірно, сприйматиме 
неповносправних людей нещасними. Якщо ж цінності людини 
допускають, що щастя може бути в любові, у творчості, у дружбі 
тощо – то існує можливість сприймати людей неповносправних 
як потенційно таких же щасливих чи нещасних, як і більшість 
людей… І, відповідно, тоді менше схильності до стереотипів та 
упереджень.

Існування стереотипів і упереджень пов’язане також і з деякою 
історичною реальністю ізоляції неповносправних осіб від решти 
суспільства. Аналізуючи наведений перелік чинників і феноменів 
у сприйнятті неповносправних осіб, можна збагнути силу тих 
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чинників, які стоять за бажанням «повносправної» частини 
суспільства ізолюватися, відмежуватися від неповно справних 
осіб. Можна говорити про деяку психологічну стіну, мури, 
бар’єри, які існують у суспільстві – і, зрештою, про всі мури суто 
фізичні – стіни інтернатів та спецзакладів, які є, власне, виявом 
отих мурів психологічних і соціальних. 

Ñê³ëüêè ñ³ìåé íåïîâíîñïðàâíèõ ä³òåé òà é âîíè ñàì³ ìîæóòü 
çàñâ³ä÷èòè öåé äîñâ³ä â³äêèíåííÿ:

– Íàì ñêàçàëè, ùî áóäóòü ïðèíîñèòè ¿æó â íîìåð ³ ïîïðîñèëè 
íå ïðèõîäèòè íà îá³äè â çàãàëüíó ¿äàëüíþ, áî ³íø³ â³äïî÷èâàëü-
íèêè ñêàðæàòüñÿ, ùî ¿ì íåïðèºìíî â íàø³é ïðèñóòíîñò³, – êàæå 
ìàìà õëîïöÿ ç ÄÖÏ ïðî ñâ³é äîñâ³ä «â³äïî÷èíêó» íà ìîð³.

– Íà ³ãðîâîìó ìàéäàí÷èêó íàì êàæóòü ³òè, áî «òàêèì, ÿê 
âàø ñèí, ì³ñöå ó ïñèõë³êàðí³, à íå ì³æ ä³òüìè», – ðîçïîâ³äàº 
ìàòè õëîï÷èêà ç àóòèçìîì.

– Ìè ¿õàëè ó òðàìâà¿, à íàñ ïî÷àëà ñâàðèòè æ³íêà, ùî öå ÿ 
òÿãàþ ñèíà çà ñîáîþ – æåáðàòè? – êàæå ìàòè õëîï÷èêà ç ÄÖÏ.

– Ó øêîë³ ç ìåíå ÷àñòî ñì³ÿëèñÿ. Áàãàòî-õòî ç³ ìíîþ íå 
òîâàðèøóâàâ, ùîá ³ç íüîãî òåæ íå íàñì³õàëèñÿ ÷åðåç äðóæáó 
ç³ ìíîþ. Çà âåñü ÷àñ íàâ÷àííÿ ÿ ìàëà ëèø îäíó òîâàðèøêó, ÿêà 
áóëà ñïðàâæí³ì äðóãîì ³ íå ñîðîìèëàñÿ áóòè ïîðó÷. ß äóæå ëþ-
áèëà ë³òåðàòóðó, îñîáëèâî â³ðø³, àëå â ðàíêàõ ÿ ó÷àñò³ íå áðàëà. 
ß äóæå õîò³ëà ãðàòè ó âåðòåï³, àëå â÷èòåëüêà â³äìîâèëà. ß âè-
ïàäêîâî ïî÷óëà, ÿê âîíà êàçàëà ïðî ìåíå ñâî¿é êîëåç³: «Íó ÿê ÿ 
âèïóùó ¿¿ íà ñöåíó – öå æ íååñòåòè÷íî». À áóëè îêðåì³ ä³â÷àòà, 
ÿê³ ïðîñòî ñïåö³àëüíî âëàøòîâóâàëè ìåí³ ð³çí³ ïðèêðîù³ – ïðè-
ãàäóþ, ÿê âîíè ìàëè çà ðîçâàãó îáãàíÿòè ìåíå ³ í³áè íåíàâìèñíå 
øòîâõàòè ç³ ñõîä³â, êîëè ëóíàâ äçâîíèê, ³ ÿ ïîñï³øàëà íà óðîê – 
÷åðåç ìîþ ïîâ³ëüíó õîäó, öå îçíà÷àëî, ùî ÿ òî÷íî çàï³çíþñÿ ³ 
ìåí³ çðîáëÿòü çàóâàæåííÿ», – ðîçïîâ³äàº ïðî ñâ³é äîñâ³ä íà-
â÷àííÿ â çàãàëüíîîñâ³òí³é øêîë³ ä³â÷èíà ç ÄÖÏ.

Такий досвід відкинення травматичний і для сімей, і для са-
мих неповносправних дітей. Не раз у клінічній праці з батьками 
замислююся над тим, що більше травматично для батьків: суто 
непов носправність дитини чи гіркий досвід її соціального відки-
нення та негативного сприйняття оточенням? Цей травматичний 
досвід веде до негативних наслідків і для самого суспільства. Від-
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кидаючи неповносправних людей, соціум не просто позбавляє 
себе важливого ресурсу, він також позбавляється певних мож-
ливостей розвитку, оздоровлення. Так само як для батьків і сім’ї 
присутність неповносправної дитини може стати каталізатором 
процесів внутрішнього розвитку, зміни цінностей, оздоровлен-
ня, зміцнення, більшої єдності, так і для суспільства інтеграція 
неповносправних осіб може стати джерелом його гуманізації. 
Адже повноправна інтеграція неповносправних осіб у суспіль-
ство є водночас і виявом, і джерелом гуманізації суспільства, ви-
знання безумовної гідності кожної особистості, нашої взаємної 
відповідальності один за одного та взаємозалежності. Суспільс-
тво інтеграції – це і психічно здорове суспільство, у якому, за 
згаданими словами Wright (1983, c. 334), «загалом і в стосунках 
між людьми зокрема не буде більше потреби, щоб одна особа 
принижувала іншу задля власного вивищення». Таке суспільство 
побудоване не на принципах індивідуалізму і конкуренції, а 
взаємовідповідальності та взаємодопомоги, таке суспільство 
турбується про те, щоб кожен його член міг реалізувати себе в 
ньому, розвиватися у позитивний спосіб. У такому суспільстві 
особи неповносправні, і загалом кожна особа мають оптимальні 
умови для реалізації себе, для розвитку…

Лише зміна ракурсу сприйняття, позиції бачення веде до того, 
що люди, яких часто можуть вважати «суспільно некорисними», 
«тягарем для платників податків» тощо, можуть стати основним 
джерелом гуманізації суспільства – можливо, саме в цьому і є 
один із їхніх особливих дарів. Сама присутність неповносправ-
них осіб може стати поштовхом для інших до інтеграції власних 
обмежень, безумовного прийняття себе, формування здорової 
самооцінки та зрілих цінностей, глибшого розуміння і відкрит-
тя щастя… Присутність неповносправних осіб може стати також 
джерелом зближення, формування стосунків між людьми – адже 
саме в слабкості, а не в силі, ми відчуваємо потребу в стосунках, 
можемо відкрити вагу і цінність дружби, взаємопідтримки… 
І чи не тому саме батьки здорових дітей, які навчаються в інте-
грованих класах із неповносправними дітьми, зауважують, що 
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присутність неповносправного однокласника чи однокласниці 
часто позитивно впливає на інших дітей, сприяє розвиткові вмін-
ня допомагати, співчувати, бути друзями, цінувати життя, вміти 
сприймати і долати життєві труднощі. «Уроки неповносправнос-
ті» можуть бути дуже важливими в житті… І, власне, присутність 
неповносправного однокласника, дружба з ним чи нею може ста-
ти важливим досвідом, який будує особистість дитини. Тож чи 
не було б добре, якби всі діти мали змогу змалечку пройти оці 
«уроки неповносправності», чи не тому так важливо іти до інте-
грованої освіти, оскільки це не тільки «їм» потрібно, це потрібно 
і нам, і нашим здоровим дітям, і нашому суспільству загалом… 
«Питання і труднощі, пов’язані з неповносправністю, належать 
не тільки «їм», особливій групі неповносправних осіб, але усьо-
му людству, бо кожна людина на певному етапі свого життя сти-
кається з цими труднощами…» (Wright, 1983, c. 5) Зіткнення з 
неповносправністю є одним із важливих каталізаторів процесу 
досягнення внутрішньої зрілості, відкриття змісту щастя, пере-
оцінювання цінностей, побудови стосунків. Приймаючи неповно-
справних людей, розвиваючи моделі послуг, інтеграційних за сво-
єю природою, руйнуючи і фізичні бар’єри, і психологічні мури, 
суспільство справді може рухатися в напрямі гуманізації, більшої 
людяності, більшої солідарності. Питання, які ставить неповно-
справність перед окремою людиною і перед усім суспільством, 
загальнолюдське. Це питання гідності, щастя, цінностей, взаємо-
відповідальності тощо. На ці запитання відповідь можна дати в 
різний спосіб: можна спробувати ізолювати неповносправних 
осіб за межі суспільства, як ми мали донедавна і значною мірою 
маємо це тепер, але в такий спосіб ми відкидаємо, відбираємо в 
себе частинку своєї людськості, людяності. Іншою відповіддю 
може бути інтеграція, вона веде і до людяних суспільств, і до того, 
що кожен з нас може бути вповні людиною…

Суспільні чинники відіграють важливу роль у формуванні 
досвіду сім’ї, в якій є неповносправна дитина, і самої дитини/ 
дорослої особи з особливими потребами. Ступінь підтримки чи 
ж, навпаки, відкинення, який має сім’я від свого найближчого 
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соціального середовища значною мірою визначатиме те, на-
скільки вона може долати труднощі, пов’язані з неповносправ-
ністю дитини. Соціальна підтримка рідних, друзів, сусідів може 
стати надзвичайно важливим фактором підтримки, ресурсом. З 
іншого боку, негативні реакції з боку соціального середовища 
можуть стати потужним чинником стресу та додатковим дже-
релом травматизації і сім’ї, і дитини, дорослої особи з неповно-
справністю. Соціальні чинники, як уже згадувалося, важливі у 
визначенні того, як сім’я, а згодом і сама дитина сприймають не-
повносправність, свої можливості прожити повноцінне життя, 
бути частинкою суспільства і власне яку роль, яке місце зможуть 
віднайти собі в ньому. Для кожної людини, для неповносправної 
також, важливо не лише відчувати, що про тебе турбуються, а й 
усвідомлювати, що твоє життя має вагу, цінність, що ти щось 
даєш іншим, робиш світ гарним, додаєш щось до нього. Тому 
проблема відкриття цінності, гідності та дару неповносправних 
осіб у суспільстві надзвичайно важлива – і для суспільства за-
галом, і для неповносправних осіб та їхніх рідних зокрема. Від 
самого усвідомлення цінності, гідності та дару життя неповно-
справних суспільство може розвинути такі оптимальні моделі 
послуг, які допомагають неповносправним дітям розвивати-
ся, розкривати свій потенціал, реалізовувати себе в цьому сві-
ті. Такі моделі побудовані на усвідомленні цінності інтеграції, 
важливості кожного члена суспільства. Такі моделі виходять з 
бачення людства як цілісної мозаїки, краса якої ніколи не зможе 
бути об’явлена вповні, якщо кожна людина не посяде в ній оте 
єдине, відведене їй місце…

Ступінь обмежень, які відчуває неповносправна особа, а та-
кож ступінь можливостей самореалізації, інтеграції, повноти 
життя залежать від суспільних чинників, від того, наскільки 
відкрите суспільство, наскільки свідоме воно щодо потреб лю-
дей з особливими потребами, наскільки людяне. 

«Îñê³ëüêè ñòóï³íü îáìåæåíü, ç ÿêèìè ñòèêàºòüñÿ íåïîâíî-
ñïðàâíà ëþäèíà, çàëåæèòü íå ëèøå â³ä ñàìî¿ ôîðìè ¿¿ íåïîâ-
íîñïðàâíîñò³, àëå, ³ ÷àñòî çíà÷íî á³ëüøå, â³ä ñóñï³ëüíèõ ÷èí-
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íèê³â – óïåðåäæåíü, íåãàòèâíîãî ñòàâëåííÿ, ³çîëÿö³¿ – òîìó 
é òàê âàæëèâî óñâ³äîìëþâàòè, ùî òåðàï³¿ òà ðåàá³ë³òàö³¿ ïî-
òðåáóþòü íå ëèøå íåïîâíîñïðàâí³ îñîáè, à é óñå ñóñï³ëüñòâî» 
(Wright, 1983, c. 29).

Життя, доля неповносправної дитини та її сім’ї власне вели-
кою мірою залежатимуть від того, у якому соціальному сере-
довищі, в якій соціальній реальності вони живуть. Людина, сім’я, 
суспільство насправді лише дуже умовно є чимось окремим – в 
реальності вони дуже пов’язані. То ж у наведеному розділі ува-
гу з досвіду сім’ї було перенесено на роль соціальних чинників. 
На прикладі архітектурних бар’єрів ми можемо усвідомити, на-
скільки питання про доступність може радикально змінити до-
свід життя осіб на інвалідному візку, розкрити їм значно більше 
можливостей до соціальної інтеграції. Тому так важливо руйну-
вати фізичні бар’єри. Існують, однак, інші, невидимі, сильніші 
й стійкіші бар’єри – це соціальні та психологічні мури – упере-
дження, стереотипи, тенденції негативного сприйняття неповно-
справних осіб. Вони є виявом глибших і загальних аспектів соці-
ального життя та суспільного психічного здоров’я. І ці невидимі 
мури також треба руйнувати – щоби відкрити можливість інте-
грації, можливість творення нового суспільства, яке ґрунтується 
на любові, гуманізмі, визнанні гідності та цінності кожної особи і 
нашої взаємної відповідальності один за одного. Побудова такого 
суспільства – це наша спільна справа, і ми покликані творити її не 
лише для неповносправних осіб, а й для нашого спільного добра 
та розвитку…
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ÂÈÑÍÎÂÊÈ:
ÌÍÎÆÈÍÍ²ÑÒÜ ×ÈÍÍÈÊ²Â, ÙÎ 

ÂÈÇÍÀ×ÀÞÒÜ ÄÎÑÂ²Ä Ñ²Ì’̄  ÒÀ ÄÈÒÈÍÈ

Кожна сім’я неповторна. І кожна дитина неповторна. І кож-
на неповторна дитина народжується у неповторній сім’ї, їх ра-
зом чекає своя, неповторна доля…

Якою буде ця доля? Яким буде життя дитини, її батьків, рід-
них? Чи відбудеться воно? Чим буде виповнене? Чи буде воно 
повноцінним?

У цій частині книжки було зроблено спробу розглянути ба-
гатогранність досвіду сім’ї. Цей досвід визначається складною 
взаємодією багатьох чинників. Одні з них відіграють захисну, 
ресурсну роль, інші ж – травматичну, стресогенну.

Взаємодія цих чинників визначає те, яким буде вислід цього 
досвіду для сім’ї, чи приведе він до позитивних змін, психо-
логічного розвитку, поліпшення якості стосунків та глибшої 
повноти життя, а чи, навпаки, до розпаду сім’ї, психосоціаль-
них ускладнень неповносправності. Тому ми, фахівці, повинні 
усвідомлювати ці чинники, оскільки наша психосоціальна до-
помога відбувається у цьому силовому полі: намагаючись по-
силити позитивний, ресурсний вплив одних і нейтралізувати 
чи поменшувати вплив інших. 

Одні чинники є ще до народження неповносправної дитини 
(чи до розвитку в неї хвороби). Це передусім індивідуальні ха-
рактеристики батьків: їх особистість, психічне здоров’я, освіта, 
етичні цінності, релігійність, способи долати стреси/труднощі, 
попередній досвід зіткнення з неповносправністю, уявлення/став-
лення до неповносправних осіб. Важливі також характеристи ки 
сім’ї: склад, структура, етап розвитку, якість подружнього зв’язку, 
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психологічна атмосфера в родині, кількість дітей та їхні стосунки 
між собою і з батьками, характер спілкування в сім’ї, розподіл 
ролей, стосунки з родиною, матеріально-побутові умови та інші.

Наступними чинниками є обставини самої вагітності та на-
родження/раннього розвитку дитини, її характеристики: чи була 
дитина бажаною? Як психологічно сім’я переживала вагітність/
пологи? Коли було виявлено неповносправність/хворобу? Яка 
саме форма неповносправності/хвороби? Який прогноз? Як 
представили інформацію батькам? Як сприйняло неповносправ-
ність дитини соціальне оточення родини? Чи мала сім’я доступ 
до належної інформації, медичної/реабілітаційної допомоги, 
програм раннього втручання? Як розвивалася дитина? Який у 
неї темперамент? Які її здібності/обмеження тощо?

Із дорослішанням дитини міняється характеристика, дина-
міка сімейної системи. Важливішими стають соціальні чинни-
ки: ставлення суспільства загалом та мікросоціального оточен-
ня зокрема до неповносправних людей, наявність у суспільстві 
загалом та в локальному середовищі зокрема потрібної мережі 
медичних, освітніх, соціальних закладів, які можуть якісно за-
безпечити потреби сім’ї, дитини (а згодом і дорослої людини 
з неповносправністю). Яка модель закладена в основу цієї ме-
режі: інтеграційна чи сегрегаційна? Наскільки відкрите, толе-
рантне, людяне суспільство? Які його цінності, його соціаль-
ний, економічний, політичний, науково-технічний розвиток? 

Цей перелік чинників, без сумніву, спрощений і дуже короткий. 
Але він показує, наскільки складний і багатогранний світ сім’ї, і 
наскільки обережно та делікатно, з толерантністю та розумінням 
повинні входити у цей світ фахівці. Як рівноправні партнери, щоб 
підтримати сім’ю у її прагненні допомогти своїй дитині з особли-
вими потребами розвинути свої здібності й таланти, могти люби-
ти й бути любленою, прожити плідне, максимально повноцінне 
життя…

Власне про роль фахівців у житті сім’ї та дитини, про мож-
ливості підтримки та допомоги родині йтиметься у наступній 
частині книжки.
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ÏÐÈÍÖÈÏÈ ÒÀ ÌÅÒÎÄÈ 
ÏÑÈÕÎÑÎÖ²ÀËÜÍÎ¯ 

ÄÎÏÎÌÎÃÈ Ñ²Ì’ßÌ Ä²ÒÅÉ Ç 
ÎÑÎÁËÈÂÈÌÈ ÏÎÒÐÅÁÀÌÈ

«Ùîáè áóòè ìàêñèìàëüíî åôåêòèâíèìè, 
òåðàïåâòè÷í³ ïðîãðàìè ïîâèíí³ áà÷èòè îá’ºêòîì 
ñâîº¿ òóðáîòè óñþ ñ³ì’þ ³ çàáåçïå÷óâàòè íå ëèøå 

ðåàá³ë³òàö³þ ÷è ë³êóâàííÿ ñàìî¿ äèòèíè, 
à é ïñèõîëîã³÷íó äîïîìîãó áàòüêàì». 

Ìàê-Äîíàëüä

«Îñê³ëüêè ñòóï³íü îáìåæåíü, ç ÿêèìè ñòèêàºòüñÿ 
íåïîâíîñïðàâíà ëþäèíà, çàëåæèòü íå ëèøå â³ä ñàìî¿ 

ôîðìè ¿¿ íåïîâíîñïðàâíîñò³, à é ÷àñòî çíà÷íî á³ëüøå, 
â³ä ñóñï³ëüíèõ ÷èííèê³â – óïåðåäæåíü, íåãàòèâíîãî 

ñòàâëåííÿ, ³çîëÿö³¿ – òîìó é òàê âàæëèâî óñâ³äîìëþ-
âàòè, ùî òåðàï³¿ òà ðåàá³ë³òàö³¿ ïîòðåáóþòü íå ëèøå 

íåïîâíîñïðàâí³ îñîáè, à é óñå ñóñï³ëüñòâî». 

Ðàéò
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ÎÑÍÎÂÈ Ñ²ÌÅÉÍÎ-ÖÅÍÒÐÎÂÀÍÎÃÎ 
Ï²ÄÕÎÄÓ

У першій частині книжки було зосереджено увагу на розу-
мінні досвіду сім’ї, у якій є неповносправна дитина. З розу-
міння цього досвіду випливає важливий практичний висновок: 
якщо ми хочемо допомогти неповносправній дитині всебічно 
розвиватися, долати накладені неповносправністю обмежен-
ня, актуалізовувати свої здібності й таланти, щоб, урешті-
решт змогти прожити максимально повноцінне життя, 
соціально інтегруватися – ми потребуємо зосередити наші 
втручання не лише на самій дитині, а на усій її сім’ї. Саме 
сім’я є основним середовищем життя дитини і від того со-
ціального досвіду, який буде мати дитина в сім’ї, від позиції 
батьків щодо неповносправності дитини, сприйняття ними її 
обмежень насамперед залежить формування особистості ди-
тини. А особистість людини – це, як кажуть, її доля… За відо-
мим висловом Бруно Бетельгайма:

«Äèòèíà ìîæå íàâ÷èòèñÿ æèòè ç³ ñâîºþ íåïîâíîñïðàâí³ñ-
òþ, àëå âîíà í³êîëè íå çìîæå áóòè ùàñëèâîþ, ÿêùî âîíà íå 
â³ä÷óâàòèìå, ùî º óëþáëåíîþ ³ áåçö³ííîþ äëÿ ñâî¿õ áàòüê³â... 
ßêùî áàòüêè, ïðèéìàþ÷è íåïîâíîñïðàâí³ñòü äèòèíè, ëþáëÿòü 
¿¿ òàêîþ, ÿêîþ âîíà º, òî äèòèíà ìîæå â³ðèòè, ùî ³ â ìàéáóò-
íüîìó âîíà çìîæå ëþáèòè ³ ¿¿ ëþáèòèìóòü ³íø³. Ç ö³ºþ â³ðîþ 
äèòèíà ìîæå ùàñëèâî æèòè ñüîãîäí³øí³ì äíåì ³ áåç ñòðàõó, 
àëå ç íàä³ºþ äèâèòèñÿ ó ìàéáóòíº...»

А якщо зважити, що позиція батьків визначає не лише особис-
тість дитини, а й можливість застосування тих чи тих реабіліта-
ційних, медичних втручань, вибору педагогічного середовища 
тощо, то зрозуміло, що в житті дитини з особливими потребами 
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роль батьків особливо значуща. Сама неповносправність робить 
дитину значно більше залежною від батьків, а коли взяти до ува-
ги поширену проблему соціальної ізоляції дітей з особливими 
потребами, їхнє вилучення з середовища здорових ровесників, 
то зрозуміло, що сім’я є не тільки основним, а й, на жаль, часто 
чи не єдиним соціальним середовищем життя дитини, а згодом 
дорослої особи з неповносправністю.

Потреба сімейно-центрованих підходів зумовлена ще й ро-
зумінням складності усіх тих випробувань і труднощів, з якими 
стикається сім’я. І, безумовно, неповносправність дитини не по-
винна зробити «неповносправною» її сім’ю. Сім’я потребує вчас-
ної і компетентної психосоціальної підтримки, щоб подолати усі 
ті випробування, – і щоб досвід цих випробувань радше допоміг 
усій сім’ї і кожному її членові в особистісному зростанні, аніж 
став причиною поглиблення чи виникнення нових проблем – і в 
динаміці функціювання сім’ї, і в особистому психічному здоров’ї 
кожного її члена. Зрештою, розуміючи динаміку сімейних стосун-
ків та їхнє значення в розвитку дитини, можемо передбачити, що 
«неповносправність сім’ї» може зробити дитину набагато нещас-
ливішою, аніж самі її обмеження.

Розвиток сімейно-центрованих моделей послуг в Україні 
особ ливо важливий ще й тому, що досвід багатьох сімей у нашій 
країні справді травматичний. Залишена нам у спадок від радян-
ських часів сегрегаційна модель ізоляції неповносправних людей 
у великі заклади типу психоневрологічних інтернатів призвела до 
того, що для більшості суспільства люди з особливими потреба-
ми є чимось «міфічним», невідомим, а тому й не дивно, що це 
призводить до формування і підтримки існування різноманітних 
негативних упереджень щодо неповносправних людей та їх стиг-
матизації як «неповноцінних». Відповідно, не маючи особистого 
досвіду спілкування з неповносправними людьми, який міг би 
спростувати упередження, не знаючи моделей повноцінної само-
актуалізації та соціальної інтеграції неповносправних людей у 
дорослому віці, батьки сприймають народження неповносправ-
ної дитини як неперехідну трагедію, а тому й не можуть бачити 
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для неї повноцінного щасливого майбутнього. Схоже сприйнят-
тя дитини лікарями та іншими фахівцями часто зумовлює їхні 
поради, а то й активний тиск на батьків, щоб ті відмовилися від 
дитини, «рятуючи майбутнє собі та своїй сім’ї». Зрозуміло, що 
це найчастіше лише травмує батьків та значно ускладнює мож-
ливість побудови партнерських стосунків із фахівцями. За таких 
обставин сім’ї може бути особливо нелегко адаптуватися до на-
родження неповносправної дитини та знайти можливість конс-
труктивно долати труднощі. До цього варто додати також і всі ті 
труднощі, які зумовлені соціально-економічним рівнем розвитку 
української держави, а тому й фінансовими, побутовими, соціаль-
ними проблемами, а також недосконалістю моделей послуг у сис-
темі освіти, охорони здоров’я, соціального захисту. Тому, звісно, 
рівень стресу, який переживає сім’я, де є неповносправна дитина, 
значно більший в Україні, аніж у багатьох інших розвинених краї-
нах. А відповідно – для дитини менше можливостей до саморе-
алізації та повноцінного розвитку, адже так бракує спеціалізова-
них, якісних педагогічних та реабілітаційних програм. 

І щоби діти з особливими потребами мали в Україні краще 
майбутнє, важливо реабілітувати не лише їх, але й усе суспільс-
тво, потрібні системні реформи та зміна суспільної свідомості. 
Та будь-які реформи відбуваються лише тоді, коли є певний на-
тиск, вектор сили, який веде до перетворень в усіх сферах жит-
тя. Таким вектором у більшості країн, де такі зміни уже відбули-
ся, були саме батьки. І це зрозуміло, адже ніхто так, як батьки, 
не мотивований боротися за краще майбутнє для своїх дітей. У 
посттоталітарному суспільстві, яким є Україна, активація сус-
пільних груп до боротьби за зміни відбувається за дещо відмін-
ною від інших моделей суспільств динамікою. Проблема страху 
боротьби, брак асертивності, пасивна позиція, труднощі в само-
організації в колективи – як типові характеристики посттоталі-
тарного менталітету – часто утруднюють активне відстоювання 
своїх прав різними групами населення. Принцип «краще терпі-
ти, аніж відкрито боротися з несправедливістю» часто призво-
дить до недостатньо сильного тиску громади на владу, і, відпо-
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відно, уповільнює реформи та роз’язання багатьох проблем на 
державному рівні на користь людей, а не системи. Тому в Украї-
ні особливо важливою є свідома позиція партнерства щодо бать-
ків, об’єднання зусиль батьків та фахівців у просуванні реформ, 
активізація руху за права осіб з особливими потребами. 

Ó ðîáîò³ íàøîãî öåíòðó «Äæåðåëî», ùî áóâ çàñíîâàíèé ÿê 
íåäåðæàâíà íåïðèáóòêîâà îðãàí³çàö³ÿ ñàìå ç ³í³ö³àòèâè áàòüê³â 
ä³òåé ç îñîáëèâèìè ïîòðåáàìè, ìè ÷àñòî íàãîëîøóºìî áàòüêàì: 
«Âàæëèâî ðåàá³ë³òóâàòè âñå ñóñï³ëüñòâî ³ áàãàòî ùî â íüîìó çì³-
íèòè, ùîá âàø³ ä³òè ìàëè êðàùå ìàéáóòíº. Àëå í³õòî öüîãî çà 
âàñ íå çðîáèòü – ëèøå ðàçîì, îá’ºäíóþ÷è óñ³õ ëþäåé äîáðî¿ 
âîë³, ìè ìîæåìî çì³íèòè òå, ùî çäàºòüñÿ íåçì³ííèì…». Ó öüîìó 
ñåíñ³, ÿê ïðèêëàä, íàäèõàº ïîçèö³ÿ áàòüê³â ä³òåé ³ç ðîçóìîâîþ 
íåïîâíîñïðàâí³ñòþ ó Ëèòâ³, ÿê³ ùå äåê³ëüêà ðîê³â òîìó áóëè â 
òàêîìó æ ñòàíîâèù³, ùî é áàãàòî ä³òåé â Óêðà¿í³: íå áóëè ³íòåãðî-
âàí³ â çàãàëüíó ñèñòåìó îñâ³òè, äëÿ íèõ íå ³ñíóâàëî ñïåö³àëüíèõ 
íàâ÷àëüíèõ çàêëàä³â çà ì³ñöåì ïðîæèâàííÿ, âîíè áóëè àáî ³çî-
ëüîâàí³ «â ÷îòèðüîõ ñò³íàõ âëàñíîãî äîìó», àáî æ ñåãðåãîâàí³ 
â ðîçêèíåíèõ ïî ãëóõèõ çàêóòêàõ ³íòåðíàòàõ. ² îò áàòüêè ëèòîâ-
ñüêèõ ä³òåé ðàçîì ³ç íèìè, à òàêîæ ôàõ³âöÿìè òà ãðîìàäñüê³ñòþ, 
ÿêà ï³äòðèìóâàëà ¿õ, âèéøëè ïåðøîãî âåðåñíÿ ç ãàñëàìè ï³ä ñò³íè 
ïàðëàìåíòó, âèìàãàþ÷è îñâ³òè, äîñòóïíî¿ äëÿ âñ³õ – ³ ï³ä ¿õí³ì 
òèñêîì ðåôîðìè áóëî ïðîâåäåíî äîâîë³ øâèäêî. Ïðèêëàä Ëèò-
âè – íå âèíÿòêîâèé, à, ðàäøå, òèïîâèé ùîäî âñ³õ òèõ êðà¿í, ó 
ÿêèõ âäàëîñÿ äîñÿãíóòè çì³í.

Тому в Україні така активізація батьків до лобіювання прав 
своїх дітей є одним із акцентів нашої національної моделі. І 
роль фахівців в активізації та сприянні самоорганізації батьків 
у батьківські групи, громадські організації дуже важлива.

Практикуючи сімейно-центрований підхід, фахівці водночас 
повинні пам’ятати, що він є лише одним із аспектів ширшої біо-
психосоціальної моделі комплексної допомоги неповносправ-
ним дітям. Тому центрованість на сім’ї зовсім не означає, що 
сім’я є центром усіх проблем, і головне завдання – допомогти 
сім’ї змінитися на краще, «адаптуватися». Багато труднощів 
батьків та дітей зумовлені соціальними проблемами – стигма-
тизацією, браком належних послуг тощо, – а тому вирішувати 
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ці питання треба на соціальному рівні, а не звинувачувати сім’ї 
у тому, що «вони не можуть прийняти неповносправність дити-
ни, а тому такі агресивні на оточчя». Часто важливими є заходи, 
спрямовані на розв’язання деяких конкретних проблем: напри-
клад, призначення ліків, добір візка для дитини, навчання аль-
тернативно спілкуватися тощо.

Історично перехід до сімейно-центрованих послуг у біль-
шості розвинених західних країн відбувся доволі недавно – 
останні кілька десятиліть. Цей перехід відбувся після того, як 
фахівці усвідомили нероздільність досвіду сім’ї та дитини:

«²ñòîðè÷íî ó ôàõ³âö³â, ùî ïðàöþþòü â ñèñòåì³ îñâ³òè òà ìå-
äèöèíè, ðîçâèíóëîñÿ ñâîºð³äíå «òóíåëüíå áà÷åííÿ» – òîáòî 
âîíè çîñåðåäæóâàëè óâàãó ò³ëüêè íà äèòèí³ – ÿê íà ïàö³ºíò³, 
ó÷íåâ³, êë³ºíò³ – é ³ãíîðóâàëè òîé ñâ³ò, ó ÿêîìó äèòèíà æèâå. 
Ðîçâèòîê ïðîãðàì Ðàííüîãî Âòðó÷àííÿ âïëèíóâ íà çì³íó íàøî-
ãî ñïîñîáó ñïðèéíÿòòÿ íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè ÷åðåç óñâ³äîì-
ëåííÿ, ùî ðåàëüíî ä³òè ³ ñ³ì’ÿ – öå îäíå ö³ëå, ìè íå ìîæåìî 
êë³í³÷íî ðîçãëÿäàòè äèòèíó îêðåìî â³ä ¿¿ ñ³ì’¿. 

Íåïîâíîñïðàâí³ñòü äèòèíè âïëèâàº íà ¿¿ ìàòåð³â, òàò³â, áðà-
ò³â ³ ñåñòåð, ä³äóñ³â òà áàáóñü é óñ³õ ÷ëåí³â ñ³ì’¿, ÷èº æèòòÿ 
ïîâ’ÿçàíå ç æèòòÿì äèòèíè. Ö³ ÷ëåíè ñ³ìåé â³ä³ãðàþòü íàé-
âàæëèâ³øó ðîëü ó âèçíà÷åíí³ ìàéáóòíüîãî äèòèíè. Ñ³ì’¿ – öå 
ñâîºð³äí³ öèêëè, ëàíöþæêè âçàºìîä³é, ³ óñ³ ÷ëåíè ñ³ì’¿ ìàþòü 
âïëèâ îäèí íà îäíîãî. Ôàõ³âö³, ùî äîïîìàãàþòü ä³òÿì, ìàþòü 
óñâ³äîìëþâàòè âàæëèâ³ñòü ñ³ì’¿ äëÿ äèòèíè, à òàêîæ âàæëè-
â³ñòü òîãî ñîö³àëüíîãî òà êóëüòóðíîãî ñåðåäîâèùà, ó ÿêîìó 
æèâå ñ³ì’ÿ.<…> Íåìîæëèâî äîïîìîãòè äèòèí³, íå äîïîìàãà-
þ÷è ¿¿ ñ³ì’¿» (Seligman, 1989, c. 257–259).

В Україні, як не прикро, сімейно-центровані послуги тільки 
зароджуються, а тому їхній розвиток, якість та доступність – 
надзвичайно важливий пріоритет у тих реформах, які відбува-
ються у системі послуг для дітей з особливими потребами. 

Отже, що саме є основою сімейно-центрованого підходу в 
практичному аспекті й вирізняє його від інших способів органі-
зації праці? Можливо, найвлучнішою відповіддю буде ширина 
фокусу: від вузького на проблемній сфері дитини, до широкого 
на сім’ї та усіх аспектах біопсихосоціальної реальності життя ди-
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тини. А ще – в іншому баченні моделі стосунків між батьками і 
фахівцями – від домінування останніх над першими як експертів 
до рівноправного партнерства та співпраці в інтересах дитини.

Òóò ïðèãàäóºòüñÿ îäíà âëó÷íà ìåòàôîðà, ÿêó ñôîðìóëþâà-
ëà îäíà ç ó÷àñíèöü íàøèõ ñåì³íàð³â ç ðîáîòè ç ñ³ì’ÿìè. Âîíà 
ñêàçàëà òàê: «Ìîÿ ðîáîòà äî ñ³ìåéíî-öåíòðîâàíîãî ï³äõîäó 
íàãàäóâàëà ìåí³ ðîáîòó êàñèðà â êàñ³. Âóçüêå â³êîíå÷êî, òè íå 
áà÷èø, õòî òóäè ï³äõîäèòü, à ëèøå êàðòêó ç ïðîõàííÿì ÷è òî 
ïðîáëåìîþ, ÿêó òðåáà ðîçâ’ÿçàòè. Íàïðèêëàä, ó äîíüêè ÄÖÏ, 
ãåì³ïëåã³÷íà ôîðìà, íàâ÷³òü ¿¿ êðàùå õîäèòè. ² ÿ â÷èëà õîäèòè. ² 
í³÷îãî á³ëüøå íå áà÷èëà, êð³ì í³æêè ä³â÷èíêè. Ìîÿ óâàãà ³ âñÿ ðî-
áîòà áóëà ñôîêóñîâàíà íà ïðîáëåìí³é ñôåð³ – í³æö³. Òàêà ñîá³ 
í³æêî-öåíòðîâàíà ìîäåëü. Ï³ñëÿ òîãî æ, ÿê ìè ïî÷àëè ïðàöþâàòè 
êîìàíäîþ ó ñ³ìåéíî-öåíòðîâàí³é ìîäåë³ é ïðîéøëè â³äïîâ³äíå 
íàâ÷àííÿ, ó íàñ íåìà âæå êàñè ç âóçüêèì â³êîíå÷êîì, à º êðóãëèé 
ñò³ë, çà ÿêèì ìè ñèäèìî ç áàòüêàìè òà äèòèíîþ ³ ñëóõàºìî ïîòðå-
áè áàòüê³â ³ äèòèíè, ñïðàâä³ çíàéîìèìîñÿ ç íèìè. Íàñ ö³êàâèòü íå 
ëèøå ïðîáëåìíà í³æêà, àëå é òå, ÿê ñ³ì’ÿ ³ äèòèíà æèâóòü ³ç öèì, 
³ âçàãàë³ ÿê âîíè æèâóòü ³ ÿê³ çì³íè áóëè á äëÿ íèõ íàéâàæëèâ³ø³, 
ùîá ïîë³ïøèòè ÿê³ñòü æèòòÿ òåïåð ³ â ìàéáóòíüîìó. Òîä³ ìè ïëà-
íóºìî ñï³ëüí³ êðîêè – ³ âæå òîä³ ðàçîì ¿õ âèêîíóºìî â³äïîâ³äíî 
äî óçãîäæåíèõ ðîëåé êîæíîãî. ² òîä³ íàø ïëàí ïîñëóã äëÿ ö³º¿ 
ñ³ì’¿ òà äèòèíè ÷àñòî áóäå çíà÷íî øèðøèé; áóäå ïðàöþâàòè íå 
ëèøå îäèí ôàõ³âåöü, à ö³ëà êîìàíäà ³ â³äïîâ³äíî åôåêò, âïëèâ íà 
ÿê³ñòü æèòòÿ äèòèíè áóäå çíà÷íî á³ëüøèé». 

Äëÿ ³ëþñòðàö³¿ ö³º¿ ìåòàôîðè êë³í³÷íèì ïðèêëàäîì ìîæíà 
çãàäàòè ñ³ì’þ Ê., äå ìàìà ñïðàâä³ çâåðíóëàñÿ ç ºäèíèì çàïè-
òîì – â÷èòè ÷îòèðèð³÷íó ä³â÷èíêó ç ãåì³ïëåã³÷íîþ ôîðìîþ ÄÖÏ 
õîäèòè. Ìèíóëî äåê³ëüêà ì³ñÿö³â çàíÿòü ³ç ðåàá³ë³òîëîãîì áåç 
çíà÷íîãî ïðîãðåñó â ìîòîðí³é ñôåð³, êîëè âèïàäêîâî ìè âèÿâè-
ëè, ùî ïîçà äîìîì ìàìà íîñèòü ä³â÷èíêó íà ðóêàõ – «ùîá í³õòî 
íå ïîáà÷èâ, ùî âîíà ³íâàë³ä» – öå ïîÿñíèëî ÷àñòêîâî ³ ìàëèé 
åôåêò â³ä ðåàá³ ë³òàö³éíèõ âòðó÷àíü. Ó ðîçìîâ³ ç ìàìîþ ìè âè-
ÿâèëè øèðîêèé ñïåêòð ñ³ìåéíèõ ïðîáëåì (íåñïðèéíÿòòÿ íåïîâíî-
ñïðàâíîñò³ óñ³ºþ ñ³ì’ºþ ç ºäèíîþ ìåòîþ âèë³êóâàòè äèòèíó áóäü-
ùî, êîíôë³êò ì³æ ÷ëåíàìè ñ³ì’¿ äîâêîëà ñïðèéíÿòòÿ îáìåæåíü 
äèòèíè òà âèçíà÷åíèõ âòðó÷àíü ïîðóøåííÿ ïîäðóæí³õ ñòîñóí-
ê³â), ³ ïñèõîëîã³÷íèõ ó ìàìè (äåïðåñ³ÿ, ïî÷óòòÿ ïðîâèíè ïåðåä 
äîíüêîþ, à â³äïîâ³äíî ³ áðàê äèñöèïë³íè ùîäî îñòàííüî¿) òà â 
ä³â ÷èíêè (íèçüêà ñàìîîö³íêà, íåâïåâíåí³ñòü, äåô³öèò ñîö³àëü íèõ 
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íàâè÷îê, îïîçèö³éíà ïîâåä³íêà òà ³í.). Äëÿ ìàìè ñòàëî âåëèêèì 
ïîëåãøåííÿì îòðèìàòè ìîæëèâ³ñòü ãîâîðèòè ïðî âñ³ ö³ òðóäíîù³ 
òà â³äíàéòè ï³äòðèìêó é ðîçóì³ííÿ ó ïîøóêó àäåêâàòíèõ øëÿõ³â 
¿õ ðîçâ’ÿçàííÿ. Â³äïîâ³äíî, ïëàí ïîñëóã ñ³ì’¿ ðîçøèðèâñÿ, áóëî 
äîäàíî ñ³ìåéíèé ñóïðîâ³ä òà íàâ÷àííÿ ïîâåä³íêîâîãî êåð³âíèöò-
âà äëÿ ìàìè, ãðóïîâ³ çàíÿòòÿ, ùîá ðîçâèíóòè ñîö³àëüí³ íàâè÷êè 
äëÿ ä³â÷èíêè. Öå äàëî çìîãó îïòèìàëüíî äîïîìîãòè ö³é ñ³ì’¿ 
íà ¿¿ æèòòºâ³é äîðîç³, àäæå â öüîìó âèïàäêó, íà æàëü, ïîâí³ñ-
òþ ë³êâ³äó âàòè ìîòîðí³ ïîðóøåííÿ íåìîæëèâî – ³ ìàì³, ³ äîíüö³ 
âàæëèâî íàâ÷èòèñÿ æèòè ç íåïîâíîñïðàâí³ñòþ, ³ íå ïðîñòî æèòè, 
à æèòè ìóäðî …

Цей приклад ілюструє не лише обмеженість і часто неефек-
тивність «вузько-сфокусованих» втручань, але й показує перший 
елемент сімейно-центрованого підходу: не вузькогалузеву фікса-
цію уваги на обмеженнях дитини, а охоплення увагою усієї сім’ї 
та усіх біопсихосоціальних елементів досвіду життя дитини. У 
сімейно центрованій моделі праці цей фокус реалізується двома 
основними способами: у характері діагностичного процесу та в 
спектрі пропонованих послуг. У процесі обстеження дитини зав-
жди треба виходити за рамки вузько представленої проблеми, 
обмежень та первинного запиту (це зовсім не означає, що його 
не потрібно враховувати і що він не важливий), досліджувати і 
сімейний контекст життя дитини (зрештою, як і усі інші ланки 
біопсихосоціального ланцюжка). Дослідження досвіду сім’ї має 
відбуватися надзвичайно делікатно, адже це особлива сфера, в 
яку не можна втручатися без запрошення. Тому ми, для прикладу, 
завжди пояснюємо батькам – немов стукаємо у двері з дозволом 
зайти, – чому ми хочемо знати якнайбільше про їхню сім’ю, чому 
це є важливо для нас, – щоб знати, як найкраще допомогти їхній 
дитині. І тоді вже, дуже тактовно, наскільки батьки готові «впус-
тити» нас у внутрішній світ життя своєї сім’ї, ми можемо прово-
дити дослідження, ставити відповідні запитання – від загальних 
до особистих, щоб зрозуміти цей досвід. 

На відміну від звичного медичного збирання анамнезу чи 
будь-якого іншого «нейтрального» інтерв’ю, ми повинні розумі-
ти, що розмова «про особисте» вимагає особливого вміння вести 
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бесіду. Треба бути чутливими до рівня довіри батьків, їхньої від-
критості, готовності привідкрити ті чи ті аспекти життя сторон-
нім особам. Цей процес потребує часу. Звичайно, ми спостеріга-
ємо, як із появою тіснішої співпраці, більшої довіри до фахівців 
нашої команди батьки можуть звірити нам надзвичайно важливі 
особисті аспекти життя сім’ї, і власного психологічного досвіду. 
Хоч і в першій розмові ми торкаємося усіх основних сфер життя 
сім’ї, ми свідомі, що напряму «допитувати» сім’ю, «витягуючи» 
з неї потрібну інформацію, не можна – це може замкнути, наля-
кати батьків, і змусити їх приховати правду за «демонстративним 
фасадом». Досвід навчив нас, зокрема, не сприймати однозначно 
великої частини інформації з першого інтерв’ю. Твердження про 
ідеальні подружні стосунки за декілька тижнів може виявитися 
твердженням, що насправді вони давно на межі краху, заперечен-
ня інших значних джерел стресу в родині – зізнаннями про зло-
вживання алкоголем та насильство з боку чоловіка тощо. Перша 
розмова з виявом уваги не лише до обмежень дитини, але й до усіх 
аспектів досвіду сім’ї є радше початком розмови, знаком для бать-
ків з боку фахівців, що «ми хочемо познайомитися з вами ближче, 
щоб краще допомогти Вам та Вашій дитині, ми відкриті слухати, 
але водночас і поважаємо Ваше право вибору щодо того, про що 
Ви бажаєте і можете сьогодні говорити…». За якийсь час ми час-
то чуємо від батьків відгук про досвід такого першого інтерв’ю: 
«Знаєте, для нас було водночас і приємно, і незвично, що ви за-
питали про наш досвід як сім’ї, що ви зацікавились не тільки тим, 
що не так із нашою дитиною, але й що вона може і вміє, хто ми, 
як ми живемо з нашою дитиною, такою, як вона є. Це допомогло 
нам подивитися на це із трохи ширшої перспективи».

Зрозуміло, що відкрите спілкування залежить від якості 
стосунків між батьками та фахівцями. Відкритість може бути 
лише там, де є довіра, відчуття, що тебе не судять, а розуміють, 
бажають допомогти. Такі стосунки довіри та партнерства фор-
муються не самі собою – вони можливі лише там, де є фахівці 
з належними людськими та професійними якостями. Особли-
во важливими серед них є відповідні комунікативні навички. 



137

Принципи та методи психосоціальної допомоги

Будувати стосунки – це велике мистецтво. Щось у ньому ми 
отримали як дар – від нашого минулого досвіду – і це в нашій 
особистості. Щось у ньому є таке, чого ми ціле життя вчимося, 
принаймні, маємо змогу вчитися. Втім, варто зазначити, що в 
програмах професійного навчання та вишколу часто саме вмін-
ню будувати партнерські стосунки з клієнтами загалом та бать-
ками зокрема не відведено належної уваги, а тому саме сфера 
стосунків буває найпроблемнішою у практичній діяльності. 

Розвиток стосунків рівноправного партнерства між бать-
ками та фахівцями є другим основним елементом сімейно-
центрованого підходу. Стосунки партнерства, про які доклад-
ніше йтиметься у наступному розділі, передбачають визнання 
компетенції і батьків, і фахівців, утворення між ними альянсу, 
об’єднання зусиль для досягнення спільно сформульованих 
цілей. Такий альянс неможливий без прозорого спілкування, 
представлення батькам усієї інформації, що стосується дитини, 
її обмежень і можливостей. Фахівцям важливо усвідомлювати, 
що з огляду на те, що неповносправність дитини є тривалим, по-
життєвим досвідом – досвідом, до якого батьків ніхто не готував 
і про який вони часто дуже мало знають – саме батьки потребу-
ють з боку фахівців чутливого супроводу на цій дорозі їхнього 
життя. Супровід – це не директивне керівництво, не домінування 
чи маніпулювання. Супровід передбачає компонент розуміння 
та підтримки, надання інформації, поваги та віри в сили і ресур-
си самої сім’ї. Супровід передбачає також практичну допомо-
гу – чи то соціальну, чи медичну, реабілітаційну тощо. Однак у 
моделі сімейно-центрованих послуг надзвичайно важливо до-
помогти батькам стати компетентними, володіти усією  інформа-
цією, яка дасть змогу їм ухвалювати мудрі рішення щодо визна-
чення потрібної їхній дитині допомоги тощо. Фахівці покликані 
стати своєрідними супровідниками для сім’ї, які підтримують її 
на тих етапах, на яких їй це потрібно, на життєвій дорозі з не-
повносправною дитиною. Пригадаймо собі будь-який власний 
досвід, коли в дорозі ми потребували супроводу чи підтримки – 
якими були якості тих людей, які стали нам справді в пригоді? 
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Чого чекали ми від них? – Уважності, людяності, розуміння, 
підтримки. Компетентної допомоги і часом навчання. Чесності, 
надання інформації, орієнтирів –допомоги в тому, щоб зорієнту-
ватися на карті та знайти потрібні для подорожі ресурси…

Компоненти такої моделі супроводу будуть докладно описа-
ні в наступних розділах, втім уже тут варто зазначити, що сама 
ідея, філософія супроводу передбачає сприйняття сім’ї не як 
чогось патологічного, що потребує терапії, і відповідно роль 
фахівців «зводиться до порятунку» чи то «лікування» сім’ї, а 
сприйняття сім’ї як партнера зі своїми ресурсами, можливос-
тями та потенціалом до розвитку. Адже реально більшість сі-
мей, у яких є дитина з особливими потребами, це здорові сім’ї, 
які, втім, як і будь-яка «звичайна» сім’я можуть мати і свої 
внутрішні труднощі. Тому фахівці мають ставитися до «пато-
логічної» сім’ї як до рівноправного партнера. Квінтесенцією 
підходу є модель супроводу, а не терапії. Звісно, це не означає, 
що там, де є запит сім’ї і констатується реальна потреба в пси-
хотерапії, вона не буде проведена. 

Ширина сімейно-центрованого фокусу реалізовується та-
кож через розвиток широкого спектра послуг підтримки сім’ї. 
І хоча звичайно більшість сімей звертаються до фахівців по до-
помогу для дитини, а не для себе, сімейно-центровані програ-
ми послуг передбачають, що сім’ям пропонується низка спе-
цифічних послуг, про які вони може не знали, але які можуть 
виявитися важливим джерелом підтримки для їхньої сім’ї. 
Батькам важливо запропонувати ці послуги як можливості, по-
яснивши зміст кожної послуги. Утім важливо не примушувати 
їх користати з них, якщо вони ще до того неготові. Досвід на-
шої роботи свідчить, що переважно батьки раді довідатися про 
такі додаткові послуги і радо користають із них.

Існування окремих «сімейних» послуг на відміну від тих, 
що зосереджені більше на дитині (наприклад, фізична реабілі-
тація, заняття з логопедом тощо), не повинно ввести в оману, 
що власне сімейна компонента сімейно-центрованих програм 
реалізується саме через такий елемент цих програм і роблять це 
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ті фахівці, які реалізовують ці види послуг. Насправді в сімейно-
центрованій програмі кожна послуга сімейна, і кожен фахівець 
відіграє роль у супроводі сім’ї, а тому й потребує добре це усві-
домлювати і бути належно підготовленим до цього. Кожен фахі-
вець у такій сімейно-центрованій програмі й відповідно команді 
має бути свідомий, що одне із основних його завдань – супро-
воджувати сім’ю, а тому – формувати партнерський стосунок із 
батьками, підтримувати їх, надавати інформацію, сприяти роз-
виткові у батьків «нової філософії життя», батьківської компе-
тенції, сприяти позитивному сприйняттю дитини батьками та 
зміцненню стосунків у сім’ї. У такій програмі нема не сімейно-
центрованих послуг, у ній кожна консультація містить відбиток 
такого загального широкого фокусу. 

Òîìó, äî ïðèêëàäó, ëîãîïåä, ³íäèâ³äóàëüíî çàéìàþ÷èñü ³ç 
äèòèíîþ, ïî÷íå çàíÿòòÿ ç ê³ëüêîõ õâèëèí ñï³ëêóâàííÿ ç áàòü-
êàìè, à íàïðèê³íö³ çàíÿòòÿ ðîçêàæå áàòüêàì ïðî õ³ä çàíÿòòÿ, 
àêöåíòóþ÷è óñï³õ òà ìîæëèâîñò³ äèòèíè, âîäíî÷àñ ïîÿñíþþ÷è ¿¿ 
îáìåæåííÿ òîùî. Ïåð³îäè÷íî ëîãîïåä ñàì ÷è ðàçîì ç ³íøèìè 
ôàõ³âöÿìè ìàòèìå îêðåì³ çóñòð³÷³ ç áàòüêàìè, ùîá ïîÿñíèòè ¿ì 
ñóòü îáìåæåíü äèòèíè, ìîæëèâèé ïðîãðåñ, çì³ñò çàíÿòü, ðîëü 
áàòüê³â ó ðîçâèòêó ìîâè òà êîìóí³êàòèâíèõ íàâè÷îê òîùî. Áó-
äóòü òàêîæ âèñëóõàí³ äóìêè, ïî÷óòòÿ, çàïèòàííÿ áàòüê³â. Ðîëü 
ôàõ³âö³â ïîëÿãàòèìå â òîìó, ùîá ï³ä ÷àñ òàêîãî ñï³ëêóâàííÿ 
ïîçèòèâíî óòâåðäæóâàòè áàòüê³â ó òîìó, ùî âîíè ðîáëÿòü äîá-
ðå, íàäàâàòè ³íôîðìàö³þ, ï³äòðèìóâàòè, äîïîìàãàòè ñïðèéìàòè 
äèòèíó òàêîþ, ÿê âîíà º. Ìîæíà âçÿòè äëÿ ³íøîãî ïðèêëàäó 
«ñ³ìåéíî-öåíòðîâàíó» êîíñóëüòàö³þ ë³êàðÿ. Íà òàêó êîíñóëü-
òàö³þ, ³ìîâ³ðíî, áóäå çàïðîøåíà ñ³ì’ÿ ó ïîâíîìó ñêëàä³; ë³êàð 
áóäå óâàæíèé äî âñ³õ ÷ëåí³â ñ³ì’¿, éîãî ö³êàâèòèìå ¿õí³é äîñâ³ä, 
â³í áóäå ÷óòëèâèé äî ïîòðåá çäîðîâèõ áðàò³â ³ ñåñòåð, äî ÷îëî-
â³êà òà äðóæèíè â ³íäèâ³äóàëüíîñò³ ¿õí³õ ðåàêö³é. Êîíñóëüòàö³ÿ 
â³äáóâàºòüñÿ ëèøå â «ïàðòíåðñüêîìó» äóñ³, ç ïîâàãîþ ³ óâàæ-
í³ñòþ äî ÷ëåí³â ñ³ì’¿, ãîòîâí³ñòþ ñëóõàòè, â³äïîâ³äàòè íà çàïè-
òàííÿ. Ñâî¿ì ñòàâëåííÿì äî äèòèíè ë³êàð ìîäåëþâàòèìå òàêå æ 
ïîçèòèâíå ¿¿ ñïðèéíÿòòÿ, â³äçíà÷àòèìå íå ëèøå ¿¿ îáìåæåííÿ/
ïðîáëåìè, àëå é óñï³õè, ìîæëèâîñò³, ïîçèòèâí³ àñïåêòè òîùî. 
Ë³êàð íàäàñòü áàòüêàì, à òàêîæ çàëåæíî â³ä â³êó äèòèíè, ³ ¿é 
ñàì³é òà ¿¿ áðàòàì/ñåñòðàì ³íôîðìàö³þ ïðî äàí³ îáñòåæåííÿ 
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òà íàëåæíó äîïîìîãó, â³í çðîáèòü öå çðîçóì³ëîþ ìîâîþ, äå-
ë³êàòíî; çàïåâíèòü ó ãîòîâíîñò³ äî íàñòóïíèõ çóñòð³÷åé, ÿêùî 
ïîòð³áíî, â³äêðèòîñò³ äî çàïèòàíü òîùî.

Зрозуміло, що для реалізації такої моделі потрібні фахівці, які 
володітимуть відповідними людськими та професійними якостя-
ми, а тому проблема набору фахівців у програми, які практикують 
сімейно-центрованій підхід, надзвичайно важлива. Не кожен фа-
хівець володіє належними психологічними якостями для роботи в 
такій модальності, а відповідно, і не кожного можна навчити пра-
цювати в такий спосіб. Не йдеться про те, щоб набрати в команду 
лише «хороших людей», адже батьки потребують бачити у фахів-
цях і професіоналізм, і людяність. Але й одним питанням відбору 
людей проблема не розв’язується. Для роботи в такому підході 
потрібно організувати додаткове навчання і окремих фахівців, 
і команди загалом. Помилки в процесі відбору фахівців, брак 
вступного навчання та подальшого супроводу можуть призводи-
ти до реального відхилення від стандартів сімейно-центрованого 
підходу, а також порушень стосунків між батьками та фахівцями, 
емоційного вигорання останніх. Сімейна центрованість програ-
ми не розв’язується лише її декларуванням. Це підхід, який треба 
щоденно впроваджувати, розвивати, плекати. 

У реалізації сімейно-центрованої моделі праці важливий і ко-
мандний підхід. Він передбачає команду фахівців, які діють спіль-
но з батьками на досягнення мети. Така команда побудована на 
принципі рівності та важливості фахівців різних професій. У та-
кій команді фахівці доповнюють один одного і діють узгоджено, 
скоординовано для того, щоб відповісти на різні потреби дитини 
та сім’ї. А оскільки біопсихосоціальна модель передбачає широке 
коло потреб, то, відповідно, і спектр фахівців має бути широкий. 
Фахівці мусять бути готовими відповісти на різні потреби, а від-
повідно володіти широким спектром можливих методів допомо-
ги. Така команда повинна мати одну філософію і один стандарт 
праці, що допомагає батькам чітко бачити напрямок та спосіб 
руху вперед, де спілкування з різними фахівцями не розбалансо-
вує батьків, бо кожен говорить щось інше, а навпаки, утверджує, 
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бо фахівці говорять однією мовою і в «одній тональності». Тому 
в командній роботі надзвичайно важливе спілкування між сами-
ми фахівцями щодо кожного конкретного випадку. Адже тільки 
так можна цілісно бачити ситуації, а відповідно й випрацювати 
узгоджений план допомоги. Така команда та й увесь пакет послуг 
повинні бути також добре скоординовані й організовані – про-
грами сімейно-центрованого характеру, як і, зрештою, будь-які 
програми, потребують доброго менеджменту. Командний підхід 
важливий також і для самих фахівців. Він дає змогу навчатися 
один в одного, емоційну та практичну підтримку та допомогу, він 
є своєрідним «страхуванням» у кризових ситуаціях. Утім команд-
ний підхід не з’явиться лише від декларацій про те, що ми є од-
нією командою. Робота в командному підході вимагає відповідно-
го добору фахівців, вступного навчання, подальшого плекання та 
підтримування розвитку команди. І очевидно – ефективного ме-
неджменту та лідерства. Робота в команді надзвичайно винагоро-
джувальна, адже вона дарує багатство партнерських та людських 
стосунків, радість спільних (а разом ми можемо досягти завжди 
більше, ніж кожен поодинці) та індивідуальних досягнень. Робота 
в команді, однак, не завжди легка, адже в процесі тісної спів праці 
неминучі конфлікти, непорозуміння, зіткнення з власними та чужи-
ми психологічними обмеженнями і труднощами. Команда вимагає 
готовності до внутрішньої праці над собою, роботи на звільнення 
від власних нездорових амбіцій, страхів й упере джень, готовності 
до відкритого та конструктивного розв’язання конфліктів, чесного 
діалогу, спільної відповідальності. І знову ж таки, як і будь-що цін-
не в цьому світі – якщо ми хочемо, щоб воно жило та розвивалося 
так само і команду – треба постійно плекати… 

Модель сімейно-центрованої праці передбачає дуже просту іс-
тину: «Найважливіші ліки для кожної дитини – це любов та віра в 
неї її батьків». Або, як каже голландський дитячий психіатр, наш 
колега та наставник нашого центру, доктор Ян Ван дер Дус: «Не-
повносправна людина в житті може бути такого ж щасливою і 
такою ж нещасною, як і кожна людина» – і мабуть те, що робить її 
щасливою чи нещасною, є таке ж загальнолюдське. Мати щасли-



142

Частина 2

ву сім’ю, близькі стосунки, знати радість любові – це, безумовно, 
одне з головних джерел щастя. Інші джерела щастя – такі, як ра-
дість самореалізації, творчої праці, дружби, відчуття краси життя, 
духовності також часто пов’язані з досвідом, здобутим у сім’ї і 
зокрема в дитинстві. Тому, розуміючи, що неповносправність ди-
тини – це велике випробування насамперед для самої дитини, ми 
усвідомлюємо важливість, щоб дитина розвивалася повноцінно 
як особистість, а тому виховувалася у мудрій, щасливій сім’ї – 
адже справді любов та віра батьків у свою дитину є найсильнішим 
захисним чинником від усіх зіткнень з власними обмеженнями, 
відкиненням та іншими життєвими випробуваннями. Любов і 
віра батьків, сила їхньої особистості, їхня життєва мудрість фор-
мують і особистість самої дитини, її життєву позицію. А тому 
сімейно-центровані програми мають створювати можливості, які 
сприяють зростанню сім’ї – в любові, розумінні, єдності тощо, 
і особистісному зростанню батьків та дітей. Ми можемо сказа-
ти, що досвід зіткнення з труднощами, пов’язаними з неповно-
справністю, втратами, обмеженнями, відкиненням ми пробуємо 
свідомо перетворити на каталізатори процесів зростання сім’ї і 
кожного її окремого члена. Окрім того, багато послуг сімейно-
центрованих програм просто підтримують «нормальні» процеси, 
потрібні для здорового функціювання будь-якої сім’ї. Наприклад, 
коли ми проводимо семінари для подружніх пар – батьків не-
повносправних дітей – ми говоримо про процеси спілкування в 
сім’ї, розподіл ролей, речі, які важливіші для будь-якої сім’ї. Або 
супровід батьків у вихованні дітей – консультації з питань спілку-
вання, дисципліни, суперництва між братами й сестрами – це ті 
самі проблеми, що існують у «звичайних» сім’ях. Тому загалом 
можна підсумувати, що філософія супроводу сімей, де є неповно-
справна дитина, містить загальний компонент зміцнення сім’ї, 
поліпшення стосунків, підтримування особистісного зростання 
кожного її члена. Це своєрідна філософія розвитку, орієнтації на 
розширення і зміцнення внутрішніх та зовнішніх ресурсів сім’ї, 
філософія самоактуалізації та зростання. І це об’єднує роботу з 
сім’ями неповносправних людей з роботою з іншими категоріями 
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сімей/осіб у кризі – тими, що пережили втрату, психічну травму – 
в умовах випробувань ми, можливо, гостріше відчуваємо потребу 
додаткових сил та ресурсів, а тому мобілізуємо до зростання та 
розкриття і внутрішні, і зовнішні джерела сили, радості, щастя – 
особистісні та духовні, сімейні та соціальні. Це філософія криз: у 
китайській мові ієрогліф, що означає кризу, має два значення – пе-
решкода і шанс/можливість. Кожне випробування може або стати 
можливістю до зростання, трампліном до повнішого, змістовного 
життя, своєрідним переходом на «вищий» виток спіралі розвитку, 
або ж стає перешкодою, що повертає униз, веде до розпаду – і 
внутрішньособистісного, і сімейного. Відповідно і філософія та 
спосіб життя фахівців особисто і команди загалом мають відобра-
жати цю віру в людину, в її здатність до розвитку та самоактуалі-
зації, віру в силу любові, життєдайність глибоких міжлюдських 
стосунків… Важко уявити собі можливість супроводу інших осіб 
в особистісному розвитку, якщо ми не розвиваємося самі; скеру-
вання інших до джерел сили, життя, якщо самі з тих джерел не 
черпаємо; зміцнення чужих сімей, якщо власну занедбуємо; да-
вати іншим поради, як виховувати дітей, якщо на своїх не маємо 
часу… Тому, можливо, такою влучною є думка однієї з праців-
ниць нашого центру: «У нашій роботі не можна злукавити – те, як 
ми працюємо, має відповідати тому, як ми живемо…».

В орієнтації на розвиток, на «нову філософію життя» важ-
ливо не перейти межі реалізму і толерантності – адже кожна 
сім’я і кожна людина розвивається згідно зі своєю історією, 
своїми культурними, національними, релігійними переконання-
ми, своїм особистим вибором, своїм темпом. Ми не можемо ані 
нав’язувати сім’ї чужих для неї цінностей, ані «навертати» її в 
якусь філософію життя, що може радше перетворити установу 
на ідейно-фанатичну інституцію, аніж місце, що служить дітям 
та сім’ям у їхньому розвитку. Ми можемо пропонувати сім’ї до-
помогу, підтримку, певні погляди і «філософію», але ми маємо 
усвідомлювати, що не кожна сім’я і особа відкриті до такої допо-
моги і готові її прийняти. І є сім’ї, і є батьки, яким реально можна 
дуже мало допомогти саме в зміцненні стосунків, особистісного 
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зростання тощо. Пригадаймо, що випробування може стати ка-
талізатором і негативних процесів, поглиблюючи в сім’ї чи осо-
бистості батьків проблеми – а тому окремі сім’ї розпадуться, в 
деяких батьків їхні психологічні проблеми поглибляться. І не всі 
люди і сім’ї, які мають проблеми, їх усвідомлюють і відкриті 
прийнятти зовнішну допомогу. Тому фахівцям часто доводиться 
тільки співчутливо бути поруч із батьками і дитиною, чекаючи 
моменту, коли сім’я буде готова прийняти допомогу. У деяких 
випадках, коли сім’я чи хтось з батьків виражено дисфункціо-
нальні (наприклад, дитину кривдять, занедбують) і неможливо 
змінити ситуацію, фахівці мають стати на бік дитини аж до по-
шуку соціального захисту дитини від «сімейних» кривдників, 
позбавивши їх батьківських прав.

Поняття супроводу сім’ї пов’язане з концепцією часу, умінням 
чекати, філософією малих кроків. Допомагаючи сім’ям зростати, 
долати певні етапи маємо розуміти, що для цього потрібен час, 
причому різним сім’ям, та й зрештою кожній людині в одній 
конкретній сім’ї може бути потрібен різний проміжок часу. Тому 
вміння чекати, штучно не пришвидшувати зростання, терпели-
во плекати процеси зростання, іти маленькими кроками уперед, 
добре відчувати етапність процесу – на які завдання саме тепер 
час, а які можуть почекати – це надзвичайно важливі аспекти су-
проводу. Фахівці у цій сфері повинні вміти товаришувати з ча-
сом, читати знаки часу. Це мов наука садівництва – є час садити, і 
для кожної рослини цей час різний. Є час чекати, поки проросте, 
зросте. Час плекання. І не можна з нетерпеливості тягнути пагін 
догори – можемо пошкодити… Є періоди швидких перетворень, 
і є час повільного, ледь помітного дозрівання… 

Відповідно до знаків часу, етапів процесу змінюються й потре-
би сім’ї та дитини, а отже, повинна вчасно модифікуватися і про-
грама допомоги. На одних етапах вона може бути більше сфоку-
сована на завданні інформування батьків та медичного лікування 
дитини, на інших – на реабілітації порушень розвитку, навчанні 
життєвих навичок, соціальній інтеграції. На одних етапах сім’я 
може більше потребувати емоційної та соціальної підтримки, на 
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інших навпаки – більше конкретної допомоги в розв’язанні кон-
кретних проблем. Дорога сім’ї, у якій є неповносправна дитина, 
довга, і супровід відповідно повинен бути тривалим, хоч його ін-
тенсивність та зміст можуть змінюватися.

Іншими абсолютно однозначними принципами сімейно-
центрованого підходу є дотримання фахівцями конфіденційнос-
ті щодо усієї інформації про сім’ю та дитину, а також повага і 
чутливість до культурних/національних/релігійних цінностей та 
особливостей кожної сім’ї. Не менш важливим принципом, про 
який часто забувають, є принцип дотримання деяких меж – і тих, 
які встановлює сім’я, і, що не менш важливо – меж, зумовлених 
потребою дотримуватися фахівцем певної професійної та осо-
бистісної дистанції, відмежовувати та боронити межі власного 
сімейного й особистого життя, межі своєї професійної ролі. Не-
дотримання цих меж може призводити до утворення конфлікту/
напруження в стосунках фахівця з батьками (коли, наприклад, 
у батьків формуються надмірні очікування щодо можливостей 
допомоги фахівця), власними рідними (як-от, наприклад, у ви-
падку телефонних дзвінків клієнтів додому), чи між фахівцями 
(як-от, наприклад, недотримання фахівцем встановленого ко-
мандою обсягу послуг конкретній сім’ї тощо), призводити до 
своєрідного узалежнення батьків від фахівця, перешкоджати 
розвиткові в них відчуття власної компетентності, впевненос-
ті у своїх силах, зрештою, перешкоджати фахівцеві в реалізації 
своєї професійної ролі щодо цієї сім’ї та дитини. Тому фахівці 
мають дуже уважно поставитися до встановлення меж, а також 
потреби «моніторування» своїх особистих потреб, які часто, бу-
дучи неусвідомленими, можуть лягти в основу порушення меж 
професійної ролі – як-от, потреба бути комусь потрібним, оціне-
ним, «героєм-рятівником» тощо. Про це докладніше йтиметься 
у відповідному розділі про психологічні труднощі фахівців та 
особливості роботи в цій сфері.

Основою сімейно-центрованого підходу є філософія зміц-
нення, підсилення батьків (англійською мовою – empowering). 
Такий підхід передбачає фокусування фахівців на тому, щоб 
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дати батькам відчути власні ресурси й сили – особистісні, і своєї 
сім’ї та свого соціального середовища, розпізнати свої здібності 
та позитиви, а також розвинути свій потенціал. Така модель 
передбачає зростання батьківської компетентності й відповідно 
віри в себе, свою дитину, свою сім’ю та спільноту. Тобто завдання 
фахівців не в тому, щоб бути експертами, які одні знають, а 
відповідно батьки стають узалежненими і потребують постійної 
підтримки та консультування з боку фахівців. Роль фахівців 
насамперед у тому, щоб допомогти батькам бути кращими 
батьками та експертами щодо своєї дитини, а відповідно, – щораз 
більше незалежними від фахівців (звісно, це не стосується сфер, 
де потрібна професійна компетентність). Роль фахівців у тому, 
щоб допомогти батькам мобілізувати власні ресурси, віднайти/ 
розвинути соціальні ресурси громади, щоб, зрештою, сім’я 
мала широку мережу підтримки, а відповідно, одна програма чи 
фахівець не були її єдиними джерелами розуміння та підтримки. 
І це зрозуміло з метафори супроводу – особа, яка супроводжує – 
не та, що узалежнила батьків від себе, а та, яка допомагає їм іти 
далі своєю дорогою – до інших осіб, які на інших етапах можуть 
підтримати/супроводжувати сім’ю. Тому сімейно-центровані 
програми орієнтовані на розвиток зовнішнього партнерства 
та мережі співпраці між установами: від програм Раннього 
Втручання, спеціалізованих реабілітаційних центрів і закладів до 
садочків, шкіл тощо. Турбота про сім’ю і дитину не повинна також 
відводити від усвідомлення потреби розвитку такої адекватної 
мережі послуг для дітей з особливими потребами. І якщо, для 
прикладу, дітей з синдромом Дауна відмовляються інтегрувати 
в звичайні дитячі садочки, то важливо не просто «підтримувати 
сім’ю» – мовляв, «ви не самі» – але активно, об’єднаними 
зусиллями батьків та фахівців досягати змін, реформ, відстоювати 
права дітей і міняти систему послуг. Те саме стосується і, для 
прикладу, ситуацій соціального відкинення. Як-от, коли батьки 
здорових дітей вказують батькам неповносправних дітей, що 
їм не варто бавитися разом на одному ігровому майданчику. 
Знову ж таки підхід буде не лише у співчутті, а й у допомозі 
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батькам сформувати асертивну позицію, навчити конструктивно 
спілкуватися з батьками здорових дітей у таких ситуаціях, міняти 
їхню думку і відстоювати право та потребу своєї дитини на 
спілкування з ровесниками, ігрові майданчики тощо. Формування 
такої асертивної позиції може вести далеко далі – до спільного чи 
індивідуального планування батьками конкретних дій щодо зміни 
суспільної свідомості. 

Çãàäóþ êàìïàí³þ, îðãàí³çîâàíó ìàëåíüêîþ ãðóïîþ áàòü-
ê³â ä³òåé ç ÄÖÏ íà â³çêàõ, ÿê³ âèð³øèëè øóêàòè ñïîñîáè 
ðîçâ’ÿçàííÿ ïðîáëåìè, ùî âîä³¿ äåÿêèõ ìàðøðóòíèõ àâòîáóñ³â 
íå çóïèíÿþòüñÿ íà ïðîõàííÿ áàòüê³â, êîëè áà÷àòü, ùî ç íèìè 
äèòèíà íà â³çêó. Îòîæ áàòüêè âèð³øèëè àêòèâíî âèñëîâëþâàòè 
âäÿ÷í³ñòü òèì âîä³ÿì, ùî çóïèíÿëèñÿ, íàïðÿìó, ³ ÷åðåç ïðå-
ñó, ëèñòè ïîäÿêè íà ô³ðìó, íà ÿê³é âîíè ïðàöþþòü, âäÿ÷í³ 
äçâ³íêè êåð³âíèöòâó çà ÿê³ñòü îáñëóãîâóâàííÿ òîùî. Ç ³íøîãî 
áîêó, âîíè âèð³øèëè àêòèâíî çàïèñóâàòè íîìåðè àâòîáóñ³â, ùî 
íå çóïèíÿëèñÿ, à òîä³ òåëåôîíóâàòè ç³ ñêàðãàìè êåð³âíèöòâó 
òîùî. Äëÿ òàêî¿ àêö³¿ áàòüê³â íå îðãàí³çîâóâàëè ôàõ³âö³, öå 
áóëà ñóòî ¿õíÿ ³äåÿ. Çàñëóãà öåíòðó áóëà, ìîæëèâî, ëèøå â 
òîìó, ùî àêòèâíà ïîçèö³ÿ àäâîêàò³â ³ ïîáîðíèê³â ïðàâ òà ïî-
òðåá âëàñíî¿ äèòèíè ñôîðìóâàëàñÿ ó áàòüê³â ó êîíòåêñò³ ñï³â-
ïðàö³ ç ôàõ³âöÿìè â ñ³ìåéíî-öåíòðîâàí³é ïðîãðàì³.

Отже, цей підхід реалізовується передусім через маленькі 
щоденні деталі спілкування, взаємодії між батьками, дитиною, 
фахівцями. У такій роботі важлива кожна, на перший погляд, 
маленька деталь – від тону голосу і способу привітання реєс-
тратора, до зорового контакту фахівців, коли вони вітаються, 
уважності до невербальних послань з боку батьків і дитини, 
загалом уважності та відкритості. Саме ці деталі щоденного 
спілкування будують партнерські стосунки між батьками та 
фахівцями. Стосунки, які є основою всієї моделі. І саме ці сто-
сунки стануть темою наступного розділу.
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ÏÀÐÒÍÅÐÑÒÂÎ ÁÀÒÜÊÈ-ÔÀÕ²ÂÖ²

Розвиток партнерських стосунків між батьками та фахівця-
ми є однією з основних характеристик сімейно-центрованого 
підходу. В Україні, як і в більшості західних країн донедав-
на, у стосунку між батьками та фахівцями переважає модель 
експертного домінування фахівців над батьками. Відповідно 
до цієї моделі, фахівці є головними експертами щодо дитини, 
тобто вони самі вирішують, дають вказівки батькам і чекають 
від них беззастережного їх виконання. У такій моделі фахівці, 
зазвичай, не відчувають потреби радитися з батьками, зважати 
на їхню думку чи бачення, звертатися до них, як до осіб, які 
ухвалюють рішення. Фахівці також не бачать потреби нада-
вати батькам усю інформацію, що стосується їхньої дитини – 
наперед очікується, що батьки мають беззастережно довіряти 
фахівцям і робити те, що їм кажуть. Ця модель передбачає на-
станову фахівців як головних у визначенні, що їм робити, а що 
не робити, і врахування очікувань чи побажань батьків тут не-
доречне, оскільки це фахівець має вказувати батькам, а не вони 
до нього звертатися із різними запитами чи невдоволеннями. У 
такій моделі, звичайно, фахівець говорить, а батьки слухають, 
фахівець керує, ухвалює рішення, а батьки виконують. У такій 
культурно поширеній позиції фахівець дещо вище, на своєрід-
ному п’єдесталі, а клієнти відповідно нижче – і їм на той ви-
щий рівень не можна. 

Ïðèãàäóþ, ÿê îäíà ìàìà ðîçïîâ³äàëà, ùî êîëè ë³êàð-
ãåíåòèê îãîëîñèâ ä³àãíîç, ùî â ¿¿ äîíüêè ñèíäðîì Äàóíà, âîíà 
ââ³÷ëèâî ïîïðîñèëà ¿é ðîçïîâ³ñòè äîêëàäí³øå, ùî öå îçíà÷àº, 
òî ó â³äïîâ³äü ïî÷óëà: «Âè ùî ñòóäåíò-ìåäèê, ùî ÿ âàì ìàþ 
òóò ëåêö³þ ÷èòàòè?».
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Попри те, що ми звикли до такої поширеної моделі стосунків 
із фахівцями (вона, звісно, виходить за межі стосунків із батьками 
неповносправних дітей), ми тільки зрідка усвідомлюємо негатив-
ні наслідки такої взаємодії. А їх багато і не лише для батьків, а й 
для фахівців. Насамперед це комунікативний блок, адже спілку-
вання відбувається переважно в одному напрямку, а відповідно, 
батьки в такій моделі не відчувають, що можуть вільно і відкрито 
говорити з фахівцем, що аж ніяк не сприяє партнерству. 

Äëÿ ïðèêëàäó, ÷àñòî ï³ä ÷àñ ïåðâèííîãî ³íòåðâ’þ âèÿâëÿ-
ºòüñÿ, ùî áàòüêè íå äàþòü äèòèí³ ïðèçíà÷åíèõ ³íøèì ôàõ³â-
öåì ë³ê³â. Êîëè ïðàêòè÷íî ìè îáãîâîðþºìî ç áàòüêàìè òîé ÷è 
òîé âèïàäîê, âîíè ç³çíàþòüñÿ, ùî ïðîñòî íå ñì³ëè âèñëîâèòè 
ôàõ³âöåâ³ ñâîº¿ òðèâîãè ÷è ï³äîçðè ùîäî ïîá³÷íî¿ ä³¿ ïðåïàðà-
ò³â, à ÷àñòî é ïðîñòî çàïèòàòè ïðî òå, ùî ¿õ õâèëþâàëî – ³ â³ä-
ïîâ³äíî, ïðî÷èòàâøè âäîìà â ³íñòðóêö³¿ ìîæëèâó ïîá³÷íó ä³þ, 
ñàìîñò³éíî âèð³øèëè íå äàâàòè, íå êàæó÷è ïðî öå ôàõ³âöåâ³ – 
«áî ÿêùî â³í áè ä³çíàâñÿ ïðî öå, â³äìîâèâñÿ á íàñ ë³êóâàòè». 
Êîëè æ ³ç áàòüêàìè ãîâîðèòè â³äêðèòî, ïî-ïàðòíåðñüêè, äàâàòè 
¿ì óñþ ³íôîðìàö³þ ïðî ë³êè, âèñëóõàâøè ³ ç ðîçóì³ííÿì ïðèé-
íÿâøè ¿õí³ çàïèòàííÿ, ïðåäñòàâèâøè ¿ì óñ³ «çà ³ ïðîòè», äàâøè 
¿ì ÷àñ ïîäóìàòè ³ ñàìîìó âèð³øèòè – òî çäåá³ëüøîãî ïðîáëå-
ìà ùîäî â³äìîâè óæèâàòè ë³êè ñïðàâä³ çíèêàº. 

Фахівці часто мають труднощі у створенні адекватних і ре-
альних до втілення реабілітаційних і терапевтичних програм. 
Як наслідок – неадекватний результат, конфлікти в стосунках 
із батьками тощо.

Іншим недоліком цієї моделі є те, що вона ставить батьків 
у пози цію некомпетентності, узалежнює їх від фахівців, не дає 
батькам розвинути власних сил, можливостей, впевненості в 
собі. Експертна позиція фахівців, як тих, хто все знає, хто дає 
вказівки, навчає батьків веде до того, що батьки почуваються 
некомпетентними, такими, що нічого не знають, не розуміють – 
а відповідно, наростає відчуття невпевненості та безпорадності, 
занижується самооцінка. І зрозуміло, це аж ніяк не йде на ко-
ристь ані сім’ї, ані дитині.

У моделі, де батьки «обожнюють» фахівця, розвивається цикл 
ідеалізація – розчарування – знецінення. Адже, навіть якщо бать-



151

Принципи та методи психосоціальної допомоги

ки беззастережно слухають «світила» і виконують усі рекоменда-
ції – рано чи пізно вони стикаються з людськими обмеженнями 
фахівця, можливими помилками, реальними обмеженнями мож-
ливостей допомогти – і тоді неминуче буде знецінення і пошук 
нового «світила».

Зрозуміло, що така модель стосунків перешкоджає ефектив-
ному партнерству. Основні негативні аспекти цієї моделі:

Для батьків:
 Відчуття власної некомпе-
тентності, невпевненості в 
собі

 Узалежнення від фахівців
 Комунікативний блок у сто-
сунках із фахівцями

 Обожнення/розчарування 
фахівцями

Для фахівців:
 Вироблення нереальних, не-
адекватних і неможливих 
до втілення реабілітаційних 
програм

 Розчарування/конфлікти з 
батьками

 Деморалізація/емоційне ви-
горання

 Фахівці не одержують важли-
вої інформації від батьків

Нова модель, що лежить в основі сімейно-центрованого 
підходу, побудована на ідеї рівноправного партнерства, яке 
ґрунтується на рівності, чесності, взаємній повазі та довірі, 
відкритості до спілкування, спільній, узгодженій діяльності. 
У цій моделі за кожним передбачається експертиза в певній 
сфері: батьки знають свою дитину та життєву ситуацію так, як 
не знають її фахівці. Тому саме батьки можуть допомогти фа-
хівцям краще розуміти їхню реальність. З іншого боку, фахівці 
володіють фаховими знаннями, якими важливо поділитися з 
батьками. Таке об’єднання експертних оцінок веде до багато-
гранного, бачення дитини, її можливостей та обмежень крізь 
призму біопсихосоціальної моделі неповносправності, спіль-
ного планування цілей допомоги та вибору найадекватніших 
методів. Фахівці визнають, що батьки є основними людьми в 
житті своєї дитини, і їм самим належить право на основі пов-
ної та достовірної інформації остаточно вирішувати, які по-
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слуги дитині потрібні. Звісно, що такого спільного бачення і 
узгодження цілей не завжди легко досягнути. 

Äåêîëè òàêó ìîäåëü ïàðòíåðñòâà ìè ìåòàôîðè÷íî ïðåä-
ñòàâëÿºìî áàòüêàì îáðàçàìè ñàäó (ä³òè – äåðåâà), ñàä³âíèê³â 
(áàòüê³â) òà êîíñóëüòàíò³â ç ñàä³âíèöòâà (ôàõ³âö³â). Ìè íàãîëî-
øóºìî áàòüêàì, ùî âîíè íàéãîëîâí³ø³ îñîáè â ñàäó, ùî âîíè 
êîæíå äåðåâî çíàþòü êðàùå, í³æ áóäü-ÿêèé åêñïåðò, àëå òðà-
ïëÿºòüñÿ, ùî äåðåâà õâîð³þòü íà íåâ³äîì³ ¿ì õâîðîáè – òîä³ 
ñàä³âíèê çàïðîøóº êîíñóëüòàíò³â, ùîá äîïîìîãëè ïîòóðáóâà-
òèñÿ ïðî äåðåâà. Äîáðèé êîíñóëüòàíò íå âèãàíÿº ñàä³âíèê³â, 
ìîâëÿâ, ³ä³òü, âè òóò ò³ëüêè øêîäèòå, ìè ñàì³ ñïðàâèìîñÿ, áî 
âè í³÷îãî íå âì³ºòå, à íàâïàêè, ñï³âïðàöþº ç ñàä³âíèêîì, äî-
â³äóºòüñÿ â³ä íüîãî âàæëèâ³ ðå÷³, äàº éîìó ïîòð³áí³ çíàííÿ, 
â÷èòü, ÿê òóðáóâàòèñÿ ïðî äåðåâà, ³íîä³ ñàì ïðèùåïëþº ÷è 
ë³êóº äåðåâî. ² öå çàâäàííÿ ñàä³âíèêà âèáðàòè êîíñóëüòàíòà, 
çàïðîñèòè éîãî â ñàä, ðîçóì³òè, ùî â³í ðîáèòü, ñï³âïðàöþâàòè 
ç íèì. ² âñå öå â äóñ³ ïàðòíåðñòâà, ïîâàãè, äîâ³ðè. 

У такій моделі фахівці сприяють зміцненню батьківської 
компетентності та впевненості в собі, що згодом поменшує 
залежність від фахівців. Відкрите і прозоре спілкування між 
батьками та фахівцями сприяє ефективному обмінові інформа-
цією та досвідом, взаємному збагаченню, емоційній підтрим-
ці. За таких обставин стосунки не такі конфліктні (хоч, звісно, 
конфлікти завжди будуть), взаємна задоволеність стосунками 
більша, співпраця більш реалістична та ефективніша.

ßêùî ôàõ³âö³ ïðèñëóõîâóþòüñÿ äî äóìîê, çíàíü òà 
ïîáàæàíü áàòüê³â, âñòàíîâëþþòü ³ç íèìè ñòîñóíêè ð³âíî-
ïðàâíîãî ïàðòíåðñòâà, òîä³ áàòüêè á³ëüøå ñõèëüí³ ïðè-
ñëóõàòèñÿ äî äóìêè ôàõ³âö³â ³ ñï³âïðàöþâàòè ç íèìè.

ßêùî ôàõ³âö³ òà áàòüêè ðàçîì ïðàöþþòü íàä ³äåí-
òèô³êàö³ºþ ïîòðåá òà ö³ëåé ñ³ì’¿, òîä³ íàáàãàòî á³ëüøà 
éìîâ³ðí³ñòü, ùî ïëàí ïîñëóã ñïðàâä³ â³äïîâ³äàòèìå ïî-
òðåáàì ñ³ì’¿ ³ áóäå ðåàëüíèé äî âò³ëåííÿ.

ßêùî ôàõ³âö³ ï³äòðèìóþòü áàòüê³â ó ¿õíüîìó ïðàâ³ óõâà-
ëþâàòè ð³øåííÿ (çàì³ñòü íàâ’ÿçóâàííÿ ¿ì ñâî¿õ âåðäèê ò³â), 
öå ñïðèÿº ôîðìóâàííþ â³ä÷óòòÿ áàòüê³âñüêî¿ êîìïåòåíòíîñ-
ò³, â³ðè ó âëàñí³ ñèëè òà çäàòíîñò³ ðîçâ’ÿçóâàòè ïðîáëåìè.
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Такі стосунки партнерства є і великим ресурсом для сім’ї: 
батьки вже не самотні в труднощах та випробуваннях, вони відчу-
вають, що поруч є хтось, хто щиро бажає допомогти, хто слухає і 
розуміє, хто достатньо компетентний і може надати сім’ї та дитині 
належну інформацію і допомогу. Без таких стосунків партнерства 
ефективна програма допомоги справді не може бути реалізована. 
За словами Робін Мур: «Фахівці повинні усвідомлювати, що їхні 
стосунки з сім’єю є кардинальною частиною терапевтичних втру-
чань». Тобто важливе не тільки те, які послуги надаються сім’ї та 
дитині, а й те, як вони надаються.

Щоб вибудувати такі стосунки, потрібні готовність і відкри-
тість до такої взаємодії обох сторін: батьків і фахівців. Зрозуміло, 
що з кожного боку на сценарій можливих стосунків впливає ба-
гато чинників: це і психологічні особливості особи, її попередній 
досвід стосунків, етичні цінності, освіта і підготовка до роботи в 
такій сфері, культурні та соціальні чинники. Ми повинні добре 
усвідомлювати, що для більшості батьків така модель стосун-
ків з фахівцями в українській соціальній сфері нова і незвична. 
Батьки, звичайно, приходять до нас уже з досвідом і моделями 
попередніх стосунків, часто негативними, а тому часто і з деяки-
ми упередженнями щодо фахівців, із деякою недовірою та агре-
сією. У клінічній практиці часто доводиться чути негативні від-
гуки батьків про попередній досвід взаємодії з фахівцями – про 
те, як було представлено діагноз, трактовано дитину та батьків. З 
огляду на такий досвід та соціальні стереотипи батьки часто по-
передньо не налаштовані на рівноправне партнерство, відкритий 
діалог, узгоджені дії. А якщо взяти до уваги ментальність постто-
талітарних суспільств, у якій досі жива пам’ять про авторита-
ризм – то зрозуміло, що ці чинники цілком суттєво ускладнюють 
побудову рівноправних партнерських стосунків. Тому фахівці 
мають активно пояснювати модель стосунків, яку пропонують 
в контексті сімейно-центрованих послуг, наголошуючи на ком-
петентності батьків, їхній відповідальності за ухвалення рішень, 
рівноправності, потребі відкритого діалогу, узгодженні дій, праві 
батьків на інформацію, відкритості фахівців до питань, спілку-
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вання тощо. Тут можуть знадобитися і метафори на зразок про 
сад і садівників, але, звісно, вони мають бути не декларативними, 
а ґрунтуватися на реальній партнерській взаємодії. В окремих ви-
падках побудова партнерського зв’язку може ускладнюватися ви-
раженими психологічними, особистісними порушеннями з боку 
батьків. Тоді, на жаль, важко говорити про ефективну взаємодію. 
Тоді більш адекватним представником дитини може стати бабуся 
чи дідусь, хрещені батьки, опікуни.

Є також багато чинників, які визначають здатність фахівців 
до побудови партнерських стосунків з батьками. Це, насам-
перед, особистісні характеристики, чинники психологічного 
характеру, етичні цінності, комунікативні навички, а також по-
передній досвід стосунків, моделі, які вони бачили у своєму 
соціальному середовищі, освіта, підготовка до такої праці, мо-
тивація, із якою вони вибрали сферу і місце роботи.

Якщо брати до уваги етичні цінності, то найістотнішим ба-
читься те, у який спосіб фахівець сприймає неповносправну 
особу, в контексті яких власних життєвих цінностей він визна-
чає цінність життя неповносправної людини. Якщо, наприк-
лад, основною життєвою метою для фахівця стає досягнення 
к ар’єрного успіху, а, відповідно, цінність людини визначаєть-
ся її соціальним статусом, то неминуче неповносправні особи 
сприйматимуться як неповноцінні. Якщо ж для фахівця визна-
чальною характеристикою в людині стає її освіченість, інте-
лектуальний рівень, то, відповідно, розумово неповносправні 
особи сприйматимуться знову ж таки через призму того, чого 
їм «бракує», – і тоді цілком щиро фахівець може радити бать-
кам відмовитися від такої дитини. 

Îñîáèñòèé ñïîãàä: ùå ï³ä ÷àñ íàâ÷àííÿ ÿ áóâ íà êîíñóëüòàö³¿ 
ïðîôåñîðà äëÿ ñ³ì’¿, äå áóâ 14-ð³÷íèé õëîï÷èê ç ñèíäðîìîì Äà-
óíà òà ïîì³ðíîþ ðîçóìîâîþ íåïîâíîñïðàâí³ñòþ. Õëîïåöü áóâ 
óñì³õíåíèé, æèòòºðàä³ñíèé, ìàâ ãàðí³ ñòîñóíêè ç ìàìîþ, ïåðåä 
íàìè áóëà äîâîë³ ùàñëèâà ñ³ì’ÿ. Ïðîôåñîð çàïèòàâ æ³íêó, ÷îìó 
âîíà íå â³ääàº ñèíà äî ³íòåðíàòó (éøëîñÿ ïðî óñòàíîâó ñîö³-
àëüíîãî çàõèñòó, äå õëîïåöü áóâ áè äàëåêî â³ä äîìó, â³ä ñ³ì’¿). 
Ìàìà â³äïîâ³ëà, ùî, íà ¿¿ äóìêó, õëîïöåâ³ êðàùå âäîìà ç ñ³ì’ºþ, 
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âîíè éîãî ëþáëÿòü ³ íå õî÷óòü ðîçëó÷àòèñÿ. Ï³ñëÿ òîãî, ÿê ìàìà 
âèéøëà, ïðîôåñîð çâåðíóâñÿ äî ñòóäåíò³â: «Öÿ ìàìà ÿâíî íå-
íîðìàëüíà, ÿêùî íå â³ääàº ñâîãî ñèíà â ³íòåðíàò». 

Знову ж таки, якщо фахівець не може припустити, що непов-
носправна особа може бути щасливою в житті, то дуже ймовір-
но, що в роботі з дітьми його метою буде вилікувати дитину і 
відповідно, треба очікувати труднощів у стосунках з батьками, 
особливо щодо моменту прийняття реальності обмежень, про-
гнозу тощо.

Тому в сімейно-центрованій програмі етичні цінності є 
наріжним каменем, і без чіткого етичного кодексу реалізація 
такої програми неможлива. Основою етичного кодексу є віра 
в цінність життя кожної людини, якою б не була її неповно-
справність, у її невід’ємне право бути любленою і шанованою 
як особистість, її потребу любити у відповідь, розвивати та ре-
алізовувати свої здібності й таланти. Відповідно, урахування 
етичних цінностей дуже важливе у доборі фахівців.

Іншим чинником, потрібним фахівцям, щоб побудувати парт-
нерські стосунки, є їхні психологічні характеристики. Насампе-
ред достатня особистісна зрілість. Виражені невротичні мотива-
ції у структурі особистості фахівця можуть значно ускладнювати 
побудову партнерських стосунків і з батьками, і з колегами, та, 
відповідно, адекватну реалізацію своєї професійної ролі. Якщо 
фахівець має серйозні психологічні/емоційні труднощі, і одним 
із його способів компенсації/захисту стають такі неусвідомлені 
стратегії, як-от, потреба бути потрібним, домінувати, то вони мо-
жуть значно утруднювати ефективну роботу. З іншого боку, важ-
ливо розуміти й те, що поняття «достатньої особистісної зрілості» 
доволі умовне, усі ми маємо так чи так виражені внутрішні незрі-
лі потреби та нездорові мотивації. Імовірно, основним критерієм 
розпізнання «достатньої» зрілості може бути те, наскільки люди-
на свідома своїх психологічних особливостей, зокрема труднощів 
та обмежень, і готова над ними працювати. Іншим критерієм «до-
статньої» зрілості є емпатійність особи, здатність не просто інте-
лектуально розуміти, а й відчувати іншу особу, відчувати цілісно. 
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Емпатійність є основою здатності вступати в здорові стосунки. 
У разі виражених психологічних труднощів здатність відчувати 
інших людей, зазвичай, серйозно порушується, сприйняття ін-
ших осіб спотворюється, а міжособисті стосунки утруднюються. 
Ознаками зрілості є також щирість, доброзичливість, відкритість 
та неосудливість, толерантність до людей, що мають відмінні по-
гляди та цінності, асертивність. Важливою рисою є й деяка по-
кора в сенсі відсутності нездорових амбіцій, уміння цінувати ін-
ших, здорове відчуття власної гідності, гідності та цінності інших 
людей. До психологічних рис для всіх фахівців, які працюють у 
кризових втручаннях, можна віднести і достатнє розуміння себе, 
своїх почуттів, уміння турбуватися про свій внутрішній стан. Без 
цих навичок «психогігієни» існує ризик професійного та психо-
логічного вигорання. Утім такі навички психогігієни треба ак-
тивно формувати і підтримувати у фахівців. З огляду на один із 
основних компонентів сімейного супроводу – допомогу батькам 
у формуванні «нової філософії життя» – важливим чинником є 
і те, яка  філософія життя самих фахівців, як вони сприймають 
життєві труднощі, обмеження, джерела щастя та самоактуаліза-
ції. І ще одна важлива психологічна риса – тихий ентузіазм, за 
яким стоїть віра в те, що завжди є дорога поступу, розвитку і го-
товність терпеливо, маленькими кроками нею іти…

Особистість фахівця значною мірою і визначає ту мотива-
цію, з якою він приходить до роботи в цій особливій сфері. Без 
сумніву, щоб побудувати партнерські стосунки, важлива моти-
вація допомоги, мотивація, зумовлена емпатійним співчуттям 
та бажанням поліпшити життя…

Не менш важливим компонентом, який визначає готовність 
фахівця до партнерських стосунків, є його комунікативні нави-
чки. Багато сучасних підручників з роботи у цій сфері (Beck-
man, 1996; Seligman, 1989, 2000) наголошують не лише потребу 
добирати фахівців із добрим комунікативним умінням, а й потребу 
додаткових навчань, тренінгів та супервізій для фахівців саме у 
сфері поліпшення їхніх навичок спілкування, уміння слухати, 
вести розмову, з’ясовувати конфліктні питання тощо. 
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Ці навички вкрай важливі в побудові стосунків. Більшість 
програм вишколу фахівців зосереджують дуже мало уваги на цих 
підставових компонентах ефективної клінічної праці. Висвітлен-
ня усіх чинників ефективного спілкування між фахівцем та клієн-
том – надзвичайно складне завдання і виходить за межі цієї книж-
ки. Наразі ж перелічімо основні навички: ефективне володіння 
невербальним спілкуванням, умінням вести та структурувати 
розмову, ставити запитання, полегшувати висловлювання почут-
тів, застосувати основні техніки консультування (до прикладу, 
активне слухання, рефреймінг, роз’яснення тощо). Найкращий 
спосіб оволодіти цими навичками та розвинути їх – це участь у 
відповідних тренінгах і супервізії (зокрема з використанням ві-
деоаналізу реальних консультацій). Фахівці повинні також усві-
домлювати можливі основні помилки й перешкоди в ефектив-
ному спілкуванні: зокрема неуважність, невідповідна мова тіла, 
надмір закритих запитань, що перетворюють бесіду на «допит», 
невідповідний темп, брак синхронності та уваги до зворотної ре-
акції клієнтів, неадекватне структурування розмови, домінування 
фахівця, перебивання, використання професійного жаргону, «чи-
тання лекцій», моралізування, осудження, критика, категорична 
імперативність (на зразок «ви мусите», «так не можна»), звинува-
чення, надмір порад та інструкцій, тиск, нечутливі інтерпретації, 
неуважність до почуттів, неадекватний гумор та саморозкриття 
тощо. Не менш вагомою причиною порушень спілкування може 
бути і неналежна організація самого процесу – вибір місця і часу. 
Докладніше про аспекти спілкування загалом та з батьком непов-
носправних дітей пишуть Nichols, (1995), Seligman, (1989, 2000), 
Beckman, (1996). Уміння спілкуватися – це велике мистецтво, 
основою якого є наша емпатія та вміння слухати:

Îñíîâîþ ñëóõàííÿ º åìïàò³ÿ, ÿêà ìîæå áóòè äîñÿãíåíà ëèøå 
â ïðîöåñ³ çâ³ëüíåííÿ â³ä çàêëîïîòàííÿ ò³ëüêè ñàìèì ñîáîþ òà 
âõîäæåííÿ ó äîñâ³ä ³íøî¿ ëþäèíè. Åìïàò³ÿ ñëóõà÷à – ðîçóì³ííÿ 
òîãî, ùî ìè êàæåìî òà âì³ííÿ âèñëîâèòè öå ðîçóì³ííÿ – áóäóº 
ì³ñòîê çâ’ÿçêó ì³æ íàìè, ³ â òàêèé ñïîñ³á ïîâ’ÿçóº íàñ ³ç êèìîñü, 
õòî ðîçóì³º, òóðáóºòüñÿ ³ òàê óòâåðäæóº íàñ ó òîìó, ùî íàø³ 
ïî÷óòòÿ çðîçóì³ë³ é âèïðàâäàí³. Ñèëà åìïàò³éíîãî ñëóõà÷à – öå 
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ñèëà ì³íÿòè ñòîñóíêè. Êîëè ãëèáîê³, àëå íåâèñëîâëåí³ â³ä÷óò-
òÿ, íàáóâàþòü ôîðìè ñë³â, ñòàþòü âèñëîâëåíèìè ³ ïðèéíÿòèìè, 
çðîçóì³ëèìè, òî ðåçóëüòàòîì º â³ä÷óòòÿ, ùî òåáå ðîçóì³þòü ³ 
âäÿ÷í³ñòü çà ðîçä³ëåíèé ëþäñüêèé äîñâ³ä.

ßêùî ñëóõàííÿ áóäóº íàø³ ñòîñóíêè, çì³öíþþ÷è íàø 
çâ’ÿçîê îäíîãî ç îäíèì, âîíî òàêîæ áóäóº ³ íàøå â³ä÷óòòÿ 
ñåáå. Ó ïðèñóòíîñò³ åìïàò³éíîãî ñëóõà÷à ìè ìîæåìî â³äíàéòè 
òå, ïðî ùî ìè äóìàºìî ³ ùî ñïðàâä³ â³ä÷óâàºìî. Ðîçïîâ³äàþ÷è 
êîìóñü, õòî ñëóõàº, ïðî íàø äîñâ³ä, ìè ìîæåìî ³ êðàùå ñàì³ 
ïî÷óòè ñåáå. Ó òàêèé ñïîñ³á ó ñï³âàâòîðñòâ³ ä³àëîãó ïèøåòüñÿ 
³ñòîð³ÿ íàøîãî æèòòÿ» (Nichols, 1995, ñ. 10).

Ця цитата нагадує про важливість такої базової клінічної та 
життєвої навички, як уміння слухати, слухати і справді чути, 
відчувати, розуміти досвід іншої людини. Попри те, що нам 
може здаватися, що таке вміння досить просте, і ми ним до-
статньо добре володіємо, насправді часто буває не так, і, на 
жаль, здебільшого ми мало свідомі своїх обмежень власне у 
вмінні слухати. Часто ми не робимо добре якраз отих найпрос-
тіших речей. Саме з невміння слухати виникають непорозу-
міння та конфлікти в роботі з батьками. 

Фахівці потребують додаткового навчання та супроводу в 
самій моделі партнерських стосунків з батьками. Більшість 
фахівців звикла до іншої моделі, а тому в навчальних програ-
мах та тренінгах для сімейно-центрованих програм треба від-
водити багато часу саме на моделювання і розгляд практичних 
аспектів партнерських стосунків батьки-фахівці.

Стосунки між батьками та фахівцями не формуються од-
номоментно. Як і будь-який зв’язок, вони формуються з ча-
сом, як із часом будуються довіра, розуміння один одного, 
партнерство. «Стосун ки розвиваються в часі тією мірою, 
якою фахівець поступово краще розуміє сім’ю та її потреби, а 
сім’я – краще пізнає фахівця і більше довіряє йому» (Beckman, 
1996, с. 31). У побудові цього зв’язку є певні фази, і фахівцеві 
важливо чутливо, відповідно до етапів розвитку партнерства, 
взаємодіяти з батьками. Beckman (1996) виокремлює чотири 
фази еволюції партнерських стосунків: (1) знайомства, (2) 
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спільного дослідження, (3) співпраці та (4) при кінцева фаза. 
Згідно з його класифікацією, на початковій фазі відбувається 
знайомство, побудова довіри і готування до партнерства. На 
цій фазі відбувається обмін базовою інформацією про потреби 
сім’ї та дитини, з одного боку, та інформацією про послуги 
програми, з іншого. Основне завдання фахівця на цій фазі – 
сприяти встановленню довіри та партнерства, представити 
батькам модель взаємодії, запросити і підготувати їх до 
«спільної подорожі» в контексті сімейно-центрованої програми. 
На цій фазі встановлюються попередні цілі, плануються перші 
спільні кроки.

На наступній фазі відбувається спільне дослідження 
проблем, із якими приходить сім’я, подальше знайомство і 
спільне встановлення цілей та шляхів їх досягнення. На цій 
фазі для фахівців важливо уважно і терпеливо дослідити 
усі ланки біопсихосоціального ланцюжка чинників у житті 
неповносправної дитини, діагностувати її розвиток і медичні 
проблеми, а також і її ресурси, потенціал, можливості тощо. 
Не менш важливим є дослідження психосоціального контексту 
життя дитини, розуміння тривог та очікувань її батьків, активне 
залучення їх до формування запиту і визначення пріоритетів у 
допомозі сім’ї та дитині. На цій фазі продовжується становлення 
партнерських стосунків, і часто важливим моментом стає 
подальша презентація батькам моделі такого зв’язку і, 
відповідно, розподілу ролей між батьками та фахівцями в 
контексті презентованої моделі. Основою побудови довіри 
та партнерства на цій фазі є уважність і відкритість фахівців 
до потреб сім’ї, розуміння її досвіду. Важливий і характер 
організації діагностичних послуг у програмі – ефективна 
організація в часі, без затягування, запізнень, дотримання 
зобов’язань перед сім’єю, щодо представлення результатів 
обстежень тощо. Наприкінці цього етапу відбувається 
підсумкова зустріч між батьками та фахівцями для обговорення 
результатів діагностичного процесу, представлення зворотної 
інформації батьками, висловлення ними своїх побажань і 
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потреб, узгодження і формування індивідуального плану 
допомоги сім’ї та дитині.

На етапі співпраці відбувається спільна реалізація плану допо-
моги та подальше формування партнерських стосунків у досяг-
ненні спільних цілей. На цьому етапі партнерство поглиблюєть-
ся довкола спільної взаємодії, щораз більшого взаєморозуміння. 
У процесі поглиблення довіри сім’я може відкривати фахівцеві 
нову важливу інформацію, яка може вести до постановки нових 
цілей та змін у програмі допомоги. На цьому етапі важливий діа-
лог і зворотний зв’язок від батьків, що дає змогу також вносити 
додаткові зміни і корегувати план дій. Звичайно, на цьому ета-
пі так само неминучі конфлікти та непорозуміння – і їх не треба 
лякатися, їх треба використовувати як можливість поліпшення 
взаєморозуміння та зміцнити стосунки. Для багатьох фахівців 
конфлікти з батьками – нелегка історія, яка призводить до по-
рушення партнерства, тому надзвичайно важливо уміти мудро 
розв’язувати конфлікти, так, щоб стосунки не руйнувалися, а бу-
дувалися, зміцнювалися. 

Завершальний етап партнерства пов’язаний із підготовкою до 
прощання, усвідомленням успіху, визнання компетенції батьків і 
їхніх особистих досягнень та внеску в розвиток дитини, взаємна 
вдячність і планування подальших кроків, які сім’я вже робитиме 
сама або ж із допомогою інших фахівців. На цьому етапі важли-
вий взаємний зворотний зв’язок, аналіз і усвідомлення спільно 
пройденої дороги, відповідних висновків та настанов на майбут-
нє. Цей етап може бути нелегким, адже часто в процесі партнерс-
тва формується глибокий зв’язок між фахівцями та сім’єю і тому 
прощання може бути сумним. Якщо ж справді сім’ї настав час іти 
далі самій або ж звертатися в іншу установу, важливо вчасно це 
розпізнати, попрощатися і «провести» з напутніми словами сім’ю 
в дорогу. Оті прикінцеві слова та дії можуть мати особливу вагу 
для сім’ї, тому дуже важливо відповідально ставитися до завер-
шального етапу послуг і процедури «прощання».

Партнерство між батьками та фахівцями лаконічно підсу-
мовує Seligman (1989, c. 259):
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«Ñ³ì’ÿ – íàø íàéá³ëüøèé ðåñóðñ. Âîíà äàº ëþäèí³ ¿¿ ïåð-
øèé åìîö³éíèé òà ï³çíàâàëüíèé äîñâ³ä. Ä³òè ç ì³öíèõ ñ³ìåé 
çâè÷àéíî ìàþòü ìîæëèâ³ñòü ñòàòè çð³ëèìè, ñèëüíèìè îñîáèñ-
òîñòÿìè â äîðîñëîìó â³ö³. ² ôàõ³âö³ íå ìîæóòü äîïîìîãòè äèòè-
í³, ÿêùî âîíè íå äîïîìàãàþòü ñ³ì’¿. Îòîæ åôåêòèâíå âòðó÷àííÿ 
ìîæå áóòè ðåàë³çîâàíå ò³ëüêè ÷åðåç ñòîñóíîê ïàðòíåðñòâà ì³æ 
áàòüêàìè òà ôàõ³âöÿìè. À òîìó ôàõ³âöÿì âàæëèâî ðîçóì³òè, 
ï³çíàâàòè ñâ³ò, ó ÿêîìó æèâå äèòèíà – ñâ³ò ñ³ì’¿».
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Â²Ä ÎÁÑÒÅÆÅÍÍß ÄÎ ÔÎÐÌÓÂÀÍÍß 
ÏËÀÍÓ ÄÎÏÎÌÎÃÈ

Кожна сім’я, яка приходить із неповносправною дитиною до 
фахівців, приходить звичайно зі своїм специфічним запитом, 
який переважно стосується потреб дитини – допомогти в мо-
торному розвитку, розвитку мови тощо. Завдання фахівців – не 
просто прийняти цей запит сім’ї, а зрозуміти його, як і те, що 
стоїть за ним – увесь ланцюжок біопсихосоціальних чинників у 
житті дитини, досвід життя її сім’ї – щоб змогти разом із батька-
ми сформулювати найважливіші та пріоритетні цілі й визначити 
план допомоги сім’ї і дитині.

Ми повинні не просто дивитися на той «квиточок» із прохан-
ням, який подає сім’я, але справді придивитися, прислухатися до 
дитини, до сім’ї, провести відповідні обстеження – і медичні, і 
функціонального розвитку дитини залежно від потреб (у кожному 
окремому випадку) – але й більше – пізнати дитину та її сім’ю у 
їхній неповторності. Тому суть діагностичного процесу – не лише 
в діагнозі, хоча і він дуже важливий, але й у формуванні партнерс-
тва з сім’єю, досягненні розуміння її досвіду, потреб, спільному 
встановленні пріоритетних завдань та цілей, наданні інформації 
батькам і, врешті, формулюванні плану допомоги сім’ї та дити-
ні. Діагностичний процес – це своєрідне делікатне знайомство з 
сім’єю, делікатне в тому сенсі, що ми як фахівці не можемо «ври-
ватися» у світ сім’ї, але можемо лише тактовно, з дозволу батьків 
входити в цей світ, щоб зрозуміти контекст життя дитини, щоб 
відчути, які ж її ресурси і в чому потрібна допомога. 

Тому якісний діагностичний процес дуже важливий, він є 
основою ефективної подальшої роботи, він є цілою мандрівкою, 
що починається від моменту звернення батьків і їхнього першого 
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запиту до того етапу, коли між батьками та фахівцями сформоване 
певне партнерство і довіра, досягнене спільне бачення ситуації і 
відповідно визначено спільний план дій, пріоритетів, подальших 
кроків. У процесі цієї мандрівки звичайно первісний запит може 
бути дещо розширений, переформульований, а то й зовсім зміне-
ний. Закінчує діагностичний етап формулювання індивідуально-
го плану допомоги сім’ї та дитині, який охоплює, з одного боку, 
і діагностичні висновки щодо рівня розвитку дитини, медичних 
проблем, і визначення пріоритетних потреб дитини і сім’ї, вста-
новлення чітких цілей допомоги, її методів, а також часових та 
організаційних аспектів її надання.

Процес обстеження повинен відповідати біопсихосоціальній 
моделі неповносправності і має, відповідно, містити декілька 
осей: медичний діагноз дитини, рівень функціонального розвитку 
у різних сферах, особливості формування особистості дитини, 
характеристики сім’ї дитини та соціальний контекст родинного 
життя. Зрозуміло, що одержати таке комплексне бачення дитини 
під час однієї консультації один фахівець не завжди може. Тому 
діагностичний процес, зазвичай, охоплює декілька зустрічей із 
різними фахівцями, в окремих випадках – із одним. 

Ó öåíòð³ «Äæåðåëî», äî ïðèêëàäó, ä³àãíîñòè÷íèé ïðî-
öåñ äëÿ ñ³ì’¿, ùî çâåðíóëàñÿ ç òðèð³÷íîþ äèòèíîþ ç ÄÖÏ ó 
ôîðì³ òåòðàïàðåçó, áóäå îõîïëþâàòè ìåäè÷íå îáñòåæåííÿ òà 
çíàéîìñ òâî ë³êàðÿ ç ñ³ì’ºþ äèòèíè, òåñòóâàííÿ ð³âíÿ ìîòîðíî-
ãî ðîçâèòêó äèòèíè ôàõ³âöåì ô³çè÷íî¿ ðåàá³ë³òàö³¿, ïñèõîëîã³÷-
íîãî òà ìîâëåííºâîãî – ïñèõîëîãîì òà ëîãîïåäîì. ßêùî ïî-
òð³áíî, ñ³ì’ÿ ìîæå áóòè ñêåðîâàíà íà äîäàòêîâ³ îáñòåæåííÿ òà 
ìîæå çàïîâíèòè äåÿê³ àíêåòè, îïèòóâàëüíèêè òîùî. Ïðîòÿãîì 
ä³àãíîñòè÷íîãî ïåð³îäó ñ³ì’ÿ çíàéîìèòüñÿ ³ç öåíòðîì, ìîæëèâè-
ìè ïîñëóãàìè, ïðîöåäóðîþ ¿õ íàäàííÿ. Ëèøå, êîëè ä³àãíîñòè÷í³ 
ä³¿ çàê³í÷åíî, ôàõ³âö³ îáãîâîðþþòü ì³æ ñîáîþ äàí³ îáñòåæåííÿ 
³ óçãîäæóþòü ïðîöåäóðó ïðåäñòàâëåííÿ ³íôîðìàö³¿ òà ïðîºêòó 
ïëàíó äîïîìîãè áàòüêàì ï³ä ÷àñ êðóãëîãî ñòîëó. 

Одним із найскладніших компонентів діагностичного процесу 
є дослідження сімейного контексту життя дитини, адже питання 
про те, як сім’я живе з неповносправністю дитини, може спричи-
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нити в батьків емоційні реакції (сльози, зворушення). Тому фахів-
ці часто уникають цю тему, адже не володіють навичками дослі-
дження цієї «території». Насправді ж дуже важливо не тільки мати 
цю інформацію, але надзвичайно важливою є для батьків можли-
вість говорити з фахівцями про свій досвід, вийти за межі розмо-
ви суто про медичні проблеми дитини, глянути ширше на життя 
своєї сім’ї і своєї дитини. Уважність фахівців до досвіду сім’ї дає 
батькам також «сигнал», що сім’я важлива, що те, як вони живуть 
зі своєю дитиною, як виховують її, не менш важливе для її май-
бутнього, аніж те, які ліки вона уживала і які реабілітацій ні курси 
проходила. Така взаємодія між батьками і фахівцями свідчить, що 
програма, на яку прийшли батьки, справді сімейно-центрована і 
налаштовує родину до моделі партнерства в стосунках.

Розмову про досвід сім’ї потрібно вести делікатно, дотримую-
чись усіх принципів консультування, з чутливістю до готовності 
сім’ї відкрити фахівцеві цю частину родинного досвіду. Звичай-
но, цієї теми варто торкатися не на початку розмови, а в другій її 
половині, коли сім’я змогла уже трохи пізнати й фахівця, і сфор-
мувалася певна довіра до нього. Часто така розмова лише част-
ково зав’язується під час першої зустрічі, а продовжується вже в 
подальшому спілкуванні з поступовим зростанням партнерства 
та довіри. Розмова не повинна відбуватися у формі допиту згідно 
з певним переліком питань – важливо, щоб вона була гнучкою, 
вільною. Звертаючись із питаннями про досвід сім’ї, батькам вар-
то пояснити, чому ми хочемо запитати в них про це, наголосити 
важливість для фахівців розуміння цього досвіду, щоб найадек-
ватніше підтримати сім’ю та дитину. Водночас треба запитати до-
зволу в батьків на одержання інформації про їхній досвід, а також 
зазначити, що якщо вони не хочуть відповідати на якесь із питань, 
то ми з розуміннями сприймемо їхню відмову. Фахівцям важливо 
усвідомлювати, що тема неповносправності дитини, її сприйнят-
тя може бути дуже болючою для батьків (до прикладу, народжен-
ня дитини, представлення діагнозу та ін.). Тому опір і небажання 
батьків говорити на цю тему зрозумілі. Відповідно, фахівець по-
винен торкатися цієї теми дуже делікатно – тоді в батьків посту-
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пово формується довіра і відчуття, що їх не зранять ще більше, і 
що відкриватися безпечно…

Ідеальне інтерв’ю передбачає більше відкритої розмови, 
аніж переліку закритих питань. Навчитися мистецтву розмови 
з батьками найкраще методом супервізованої практики, через 
окреслення різних частинок «території» досвіду сім’ї. Кожну 
частинку цієї території ми можемо оглянути мимовільно, мо-
жемо зосередитися на ній, якщо вона особливо важлива для 
батьків, а можемо й оминути, якщо сьогодні відвідувати її 
недоречно. Утім, важливо пам’ятати, що ця «територія» – це 
«приватна власність» сім’ї, і ми можемо ступити на неї лише 
на запрошення, лише з повагою та розумінням.

Умовний перелік можливих запитань щодо 
дослідження досвіду сім’ї

 Çàïèò áàòüê³â 
 Ùî Âàñ íàéá³ëüøå õâèëþº â äèòèí³? Ùî çìóñèëî âàñ 

çâåðíóòèñÿ ïî äîïîìîãó? ×îìó ñàìå äî íàñ ³ òåïåð? 
×îãî Âè ÷åêàºòå? ßêî¿ äîïîìîãè? Ùî íàéâàæëèâ³øå? 
Íà ÿêèé ðåçóëüòàò î÷³êóºòå? 

 Ñïðèéíÿòòÿ íåïîâíîñïðàâíîñò³ äèòèíè, âîëîä³ííÿ ³í-
ôîðìàö³ºþ ïðî íåïîâíîñïðàâí³ñòü
 ßê Âè äóìàºòå, ùî ç âàøîþ äèòèíîþ? ßê Âè ðîçóì³ºòå, 

÷îìó âîíà ìàº òàê³ ïðîáëåìè?
 Ùî Âè çíàºòå ïðî ä³àãíîç äèòèíè? ×è Âàì ùîñü ðîçïî-

â³äàëè ïðî öå ë³êàð³? ×è Âè ÷èòàëè ùîñü íà öþ òåìó? 
×óëè â³ä ³íøèõ? 

 Ó ÿêèé ñïîñ³á Âàì áóëî ïðåäñòàâëåíî ä³àãíîç äèòèíè? 
Êîëè Âè âïåðøå éîãî ïî÷óëè? ßê ñïðèéíÿëè òîä³? 
×è ùîñü çì³íèëîñÿ ó Âàøîìó ñïðèéíÿòò³? 

 ×è â³ä÷óâàºòå, ùî Âè äîñòàòíüî çíàºòå ³ ðîçóì³ºòå, ùî 
â³äáóâàºòüñÿ ç Âàøîþ äèòèíîþ ³ ÿêî¿ äîïîìîãè âîíà 
ïîòðåáóº? ×è â³ä÷óâàºòå, ùî ïîòðåáóºòå á³ëüøå ³í-
ôîðìàö³¿? ßêî¿ ñàìå? ×è ìàºòå ÿê³ñü çàïèòàííÿ?

 ×è Âè ÿê áàòüêî ³ ìàòè, ÷îëîâ³ê ³ äðóæèíà îäíàêîâî 
ñïðèéìàºòå ïðîáëåìè äèòèíè ÷è º ó Âàñ ðîçá³æíîñò³/
ñóïåðå÷íîñò³ â ñïðèéíÿòò³?

 Íà ùî Âè ñïîä³âàºòåñü â ìàéáóòíüîìó?
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 Ñïðèéíÿòòÿ äèòèíè çàãàëîì
 Ùî Âàì ïîäîáàºòüñÿ ó Âàø³é äèòèí³? Ùî Âàñ íàéá³ëü-

øå ò³øèòü â í³é? ßê³ Âè áà÷èòå ¿¿ ñèëüí³ ìîìåíòè, 
òàëàíòè? Ùî âîíà ëþáèòü ðîáèòè? Ùî âì³º? ² ò.ä.

 Ñïðèéíÿòòÿ ïðîãíîçó òà ìåòîä³â äîïîìîãè
 ßê Âè ãàäàºòå, ÿêà äîïîìîãà ïîòð³áíà Âàø³é äèòèí³? 

ßêå ë³êóâàííÿ, ðåàá³ë³òàö³ÿ? Íà ÿêèé ðåçóëüòàò Âè 
ñïîä³âàºòåñÿ? 

 ßê Âè ñïðèéìàºòå ñâîþ áàòüê³âñüêó ðîëü? Ó ÷îìó Âè 
ìîæåòå íàéá³ëüøå äîïîìîãòè äèòèí³? ßê Âè ¿¿ âèõî-
âóºòå, ÿê ñòàâèòåñÿ äî íå¿?

 ßê Âè äóìàºòå, ùî áóäå äàë³, ÿêå ìàéáóòíº ó Âàøî¿ 
äèòèíè? ×è çìîæå âîíà áóòè ïîâí³ñòþ çäîðîâîþ, ÷è 
ïåðåäáà÷àºòå, ùî äåÿê³ ïîðóøåííÿ â ðîçâèòêó çàëè-
øàòüñÿ? Íàñê³ëüêè Âàøà äèòèíà çìîæå ðîçâèíóòèñÿ?

 ßê³ Âè ìàºòå ìð³¿ ÿê áàòüêè ùîäî ìàéáóòíüîãî ñâîº¿ 
äèòèíè? À ÿê³ òðèâîãè, õâèëþâàííÿ?

 Äîñâ³ä ñ³ì’¿
 Ðîçêàæ³òü, áóäü ëàñêà, ÿê çì³íèëîñÿ æèòòÿ Âàøî¿ ñ³ì’¿ 

â³äòîä³, ÿê âèÿâèëîñÿ, ùî Âàøà äèòèíà ìàº ïîðóøåííÿ 
ðîçâèòêó. ßê öå âïëèíóëî íà êîæíîãî ç ÷ëåí³â ñ³ì’¿? 
×è çì³íèëèñÿ ñòîñóíêè â ñ³ì’¿? ßêà åìîö³éíà àòìîñôå-
ðà ó Âàø³é ñ³ì’¿? Íàñê³ëüêè Âàì âäàºòüñÿ ï³äòðèìóâà-
òè îäèí îäíîãî? ßê Âè æèâåòå ÿê ñ³ì’ÿ çàãàëîì? Ùî 
ëþáèòå ðîáèòè? ×è çì³íèâñÿ ñòèëü æèòòÿ ñ³ì’¿ îñòàí-
í³ì ÷àñîì? ßê³ ö³ííîñò³ ó Âàø³é ñ³ì’¿? Ç ÷îãî ÷åðïàºòå 
ñèëó? Õòî äëÿ Âàñ º íàéá³ëüøîþ ï³äòðèìêîþ?

 ßêèé ó Âàñ ñòîñóíîê ç Âàøîþ äèòèíîþ/ä³òüìè? ßê Âè âè-
õîâóºòå ¿õ? Ùî äëÿ Âàñ ðàä³ñíå ó áàòüê³âñòâ³? À ùî âàæ-
êå? ×è Âè â³ä÷óâàºòå, ùî äàºòå ñîá³ ðàäó ÿê áàòüêè ?

 Ùî äëÿ Âàñ º íàéá³ëüøèì âèïðîáóâàííÿì ³ òðóäíîùà-
ìè? ßê³ íàéá³ëüø³ äæåðåëà ñòðåñó? ßêî¿ ï³äòðèìêè ³ 
äîïîìîãè Âè ïîòðåáóºòå ÿê ñ³ì’ÿ?

 ×è º ó Âàñ ìàòåð³àëüí³/ô³íàíñîâ³ òðóäíîù³?
 ßê Âè äàºòå ñîá³ ðàäó åìîö³éíî? ×è â³ä÷óâàºòå åìî-

ö³éí³/ïñèõîëîã³÷í³ òðóäíîù³? ßêùî âèíèêàþòü òàê³ 
òðóäíîù³, òî ÿê ñîá³ ðàäèòå?

 Ðîçêàæ³òü ïðî ñâîãî ÷îëîâ³êà/äðóæèíó. ßê³ ñòîñóíêè 
ì³æ Âàìè? Ùî Âàñ ð³çíèòü ó ñïðèéíÿòò³ íåïîâíîñïðàâ-
íîñò³ äèòèíè, ï³äõîäàõ äî âèõîâàííÿ, ðåàá³ë³òàö³¿? ×è 
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ñï³ëêóºòåñÿ ì³æ ñîáîþ íà òåìó íåïîâíîñïðàâíîñò³ äèòè-
íè? ßê ðîçïîä³ëÿºòå ì³æ ñîáîþ ðîë³ â ñ³ì’¿?

 Ðîçêàæ³òü ïðî ñâî¿õ çäîðîâèõ ä³òåé. Ùî Âàì ïîäîáàºòü-
ñÿ â íèõ? ×è ìàºòå ç íèìè ÿê³ñü ïðîáëåìè? ßê³ â íèõ 
ñòîñóíêè ç íåïîâíîñïðàâíèì áðàòèêîì/ñåñòðè÷êîþ? ×è 
ãîâîðèòå ç íèìè ïðî íåïîâíîñïðàâí³ñòü? ×è âîíè ìà-
þòü ÿê³ñü ïèòàííÿ/õâèëþâàííÿ? ßê³ ó Âàñ ñòîñóíêè ç 
íèìè? ×è ìàºòå ìîæëèâ³ñòü ðàçîì ïðîâîäèòè ÷àñ?

 Ñîö³àëüíèé äîñâ³ä ñ³ì’¿
 ßê ñïðèéìàþòü íåïîâíîñïðàâí³ñòü äèòèíè Âàø³ ðîäè-

÷³, äðóç³? ×è ãîâîðèòå Âè ç íèìè ïðî öå? ßê³ â íèõ 
ñòîñóíêè ç Âàøîþ äèòèíîþ?

 Õòî ç-ïîçà ñ³ì’¿ º äëÿ Âàñ äæåðåëîì ï³äòðèìêè? Ç êèì 
Âè ìîæåòå ä³ëèòèñÿ ñâî¿ìè ïåðåæèâàííÿìè? Õòî ðî-
çóì³º Âàñ? Õòî ìîæå ïðàêòè÷íî äîïîìîãòè, êîëè öå 
ïîòð³áíî?

 ×è Âè ìàºòå òðóäíîù³, êîëè ïåðåáóâàºòå ç äèòèíîþ 
ïîçà äîìîì? Êóäè Âè õîäèòå? Ó ÿêèõ ì³ñöÿõ ëþáèòå 
áóòè? ßê ñïðèéìàþòü Âàñ ³ Âàøó äèòèíó? ßêùî º 
íåãàòèâí³ ðåàêö³¿, ÿê Âè ðåàãóºòå íà íèõ? ×è Âàøà 
äèòèíà ìàº ìîæëèâ³ñòü ñï³ëêóâàòèñÿ ç ðîâåñíèêàìè?

 ßêèé ó Âàñ äîñâ³ä ñòîñóíê³â ³ç ôàõ³âöÿìè? Õòî íàäàº 
Âàø³é äèòèí³ ôàõîâó äîïîìîãó?

 ×è Âè ìàëè äîñâ³ä ñï³ëêóâàííÿ ç áàòüêàìè ³íøèõ íå-
ïîâíîñïðàâíèõ ä³òåé? ßêèì áóâ öåé äîñâ³ä? ×è á Âè 
õîò³ëè ìàòè ìîæëèâ³ñòü òàêîãî ñï³ëêóâàííÿ?

Як уже згадувалося, добре інтерв’ю – не допит, а радше, 
бесіда, в якій батьки вільно, поступово можуть розповісти, по-
ділитися важливими аспектами свого життя і досвіду як сім’ї. 
Звісно, враження про сім’ю будується не лише з розповідей 
батьків, але і з безпосереднього спостереження, як батьки і 
діти спілкуються, які між ними стосунки тощо. А для цього 
важливо запрошувати на розмову сім’ю у повному складі. Ін-
коли може бути корисно поговорити з кожним членом наодин-
ці. Важливо також усвідомлювати, що не завжди те, про що го-
ворить сім’я на першій зустрічі, відповідає дійсності. Деколи 
через брак довіри чи сором батьки можуть приховувати якусь 
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інформацію, як-от, серйозні подружні конфлікти, зловживання 
алкоголем тощо.

Проводячи діагностичне інтерв’ю з сім’єю, важливо розумі-
ти можливий терапевтичний ефект такої розмови. Насамперед 
він полягає в досягненні порозуміння – дає батькам відчуття, 
що вони не одні, що вони можуть висловити і свої потреби, 
і почуття, тривоги, запитання. Тому таке інтерв’ю дає ефект 
підтримки, воно будує партнерство. А якщо сім’я відчуває, що 
вона вже не самотня перед випробуваннями – це додає сили і 
надії. По-друге, таке інтерв’ю орієнтоване не на пошук «пато-
логії та дисфункції» сім’ї, але на розуміння її досвіду; пози-
ція особи, що веде бесіду, неосудлива, співчутлива, і в процесі 
знайомства з сім’єю ми часто віднаходимо її ресурси, її багат-
ство – і тоді важливо це відзначити, дати зворотний зв’язок 
батькам про сильні, гарні аспекти їхньої сім’ї – і це може стати 
додатковим ресурсом для членів сім’ї, зміцнити їхню позитив-
ну ідентичність, стосунки, додати віри у власні сили, в здат-
ність долати труднощі, творити життя, добро навіть в умовах 
нелегких випробувань. Розмова не лише про окремі пробле-
ми дитини, а й про досвід життя з цими проблемами – і самої 
дитини, і її рідних – може мати також терапевтичний ефект у 
тому, що допомагає сім’ї ширше оглянути свою ситуацію, по-
більшити ракурс бачення і краще зрозуміти свої цілі, завдання 
та пріоритети, свій досвід загалом. Увага до досвіду сім’ї може 
стимулювати батьків до активнішої позиції не лише в сприй-
нятті своїх життєвих обставин, а й у своїй реакції на них, своїй 
спробі не просто приймати долю, певні незмінні обставини, 
а й творити життя…Звісно, розмова з терапевтичним ефек-
том – це мистецтво, оволодіти яким можна не так із книжок, як 
із клінічної практики, супервізій тощо.

Ще одним із способів одержати інформацію про сім’ю є 
використання різних опитувальників та анкет. Вони важливі 
й можуть дати цінну інформацію фахівцям і допомогти сім’ї 
осмислити власний досвід, утім важливо не забувати й про 
першочерговість безпосереднього спілкування. 
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Після діагностичного процесу важливо представити бать-
кам підсумки та результати, надати інформацію щодо проблем 
дитини і можливих способів лікування/реабілітації і разом 
встановити цілі та методи подальшої допомоги – пропонова-
ний індивідуальний план допомоги сім’ї і дитині.
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ÏÎÒÐÅÁÀ Ñ²Ì’¯ Â ²ÍÔÎÐÌÀÖ²¯ ÒÀ 
ÎÑÂ²Ò² ÙÎÄÎ ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÎÑÒ²

Однією з найбільших потреб сім’ї, в якій з’являється непов-
носправна дитина, є потреба в інформації. Батьки потребують 
розуміти, що з їхньою дитиною, розуміти її обмеження, їхню 
природу, причини, наслідки; розуміти прогноз розвитку дити-
ни, те, як вони можуть допомогти їй, якої медичної допомоги 
чи реабілітації потребує їхня дитина. Поінформованість бать-
ків – це передумова того, що вони зможуть мудро діяти в інтер-
есах дитини, розуміти межу між обмеженнями та можливос-
тями, а відповідно приймати реальність того, чого не можна 
змінити, та водночас допомагати дитині розвинути її можли-
вості. Тільки розуміючи реальність, можна мудро в ній жити, 
співпрацювати з нею. 

Щоб одержати належну інформацію, батьки часто мають 
низку перешкод:

1. Насамперед фахівці можуть не надавати всієї інформації 
батькам – зі страху викликати у них болючі почуття, через 
брак часу, просто з неусвідомлення потреби це зробити.
«×àñòî áóâàº òàê, ùî, ïîïðè òå, ùî áàòüêè â³äâ³äóâàëè áà-

ãàòüîõ ôàõ³âö³â, âîíè ïîãàíî ïî³íôîðìîâàí³ ùîäî ïðèðîäè òà 
íàñë³äê³â íåïîâíîñïðàâíîñò³ ¿õíüî¿ äèòèíè. ×àñòî ïðè÷èíîþ öüî-
ãî º íå òå, ùî áàòüêè «çàêðèò³» äî ñïðèéíÿòòÿ ôàêò³â, à òå, ùî 
ôàõ³âö³ íåñïðîìîæí³ àäåêâàòíî ïî³íôîðìóâàòè áàòüê³â. Ñòðàõ 
ôàõ³âö³â ãîâîðèòè ç áàòüêàìè ïðî íåïîâíîñïðàâí³ñòü äèòèíè òà ¿¿ 
ïðîãíîç ìîæå ïðèçâîäèòè äî òîãî, ùî âîíè àáî óíèêàþòü ïðÿìî¿ 
ðîçìîâè ïðî öå, àáî æ ãîâîðÿòü çàïëóòàíî, íå÷³òêî, íåçðîçóì³-
ëîþ äëÿ áàòüê³â ïðîôåñ³éíîþ ìîâîþ – ³ ÿê íàñë³äîê – áàòüêè íå 
îäåðæóþòü íàëåæíî¿ ³íôîðìàö³¿» (Seligman, 1989, ñ. 156).
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2. Фахівці можуть подавати інформацію батькам у неналеж-
ний спосіб. Наприклад, говорити професійними термінами, 
не перевіряючи, чи їх розуміють батьки, говорити дуже ко-
ротко, не маючи часу вислухати запитання батьків – або ж, 
«оберігаючи» батьків говорити не зовсім правду, чи даючи 
батькам нереальні надії з комерційних чи інших мотивів.

3. Фахівці можуть давати батькам суперечливу інформацію. 
Наприклад, різні діагнози (хоч часто це різні терміни-
синоніми), або ж різне тлумачення причин чи прогнозу. 
Це може бути зумовлено і різним рівнем компетентності 
фахівців, використанням різних діагностичних класифі-
кацій, і відданістю ідеалу певної теоретичної школи, яка 
вбачає причини усіх розладів чи то в гельмінтах, чи то в 
змінах у біополі людини тощо.

4. Часто фахівці не мають часових та організаційних можли-
востей, щоб мати змогу достатньо спілкуватися з батька-
ми і надавати їм потрібну інформацію у повному обсязі.

5. Батькам можуть бути недоступні джерела інформації 
про хворобу/неповносправність дитини. Наприклад, 
через брак фахової літератури для батьків, написаної у 
науково-популярному стилі, зрозумілою мовою, через 
брак доступу до інтернет-джерел тощо.

6. Батьки можуть натрапляти на суперечливу інформацію 
про неповносправність дитини в літературі, інтернет-
джерелах. Існує багато теорій, псевдотеорій і спекуляцій 
довкола того, що є причиною того чи того розладу, які 
методи допомагають (з комерційною метою часто рекла-
мують і високоефективні, мало не «чудодійні» методики 
реабілітації, ефект яких насправді науковими досліджен-
нями не доведений або ж доволі скромний) тощо.

7. Подання інформації батькам про реальність неповно-
справності, прогноз розвитку дитини може натикатися 
на емоційні реакції батьків та їхні психологічні захисти 
(наприклад, у формі заперечення), які можуть утруд-
нювати сприйняття і прийняття інформації батьками. У 
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таких випадках потрібні спеціальні фахові вміння, які 
допоможуть фахівцями усе ж таки донести важливу ін-
формацію батькам, хоча часто це потребуватиме часу і не 
може бути досягнено відразу.

Отож, із огляду на цей перелік можливих перешкод, фахів-
цям треба усвідомлювати важливість надання інформації бать-
кам (а також і самій дитині, братам і сестрам, родичам). Надан-
ня інформації і освіта батьків є однією з пріоритетних цілей 
сімейно-центрованих програм. Реалізація цієї цілі досягається 
дотриманням низки важливих принципів:

1. Батьки мають право володіти усією інформацією, що сто-
сується їхньої дитини, і обов’язок фахівця – надавати 
таку інформацію.

2. Інформацію треба подавати батькам зрозумілою мовою, 
доступно.
Ö³º¿ áàíàëüíî¿ ³ñòèíè, ïîïðè ¿¿ î÷åâèäí³ñòü, ÷àñòî íå âðà-

õîâóþòü ôàõ³âö³. Ñëîâà, ÿê³ ìè âæèâàºìî ùîäåííî, äî ÿêèõ 
çâèê ëè, ìîæóòü áóòè çîâñ³ì íåâ³äîìèìè äëÿ áàòüê³â. Ïðèãà-
äóþ, ÿê ï³ä ÷àñ îäíîãî êðóãëîãî ñòîëó áàòüêî çà ÿêèéñü ÷àñ 
íàâàæèâñÿ óòî÷íèòè: «À ùî òî òàêå çàïèò, ïðî ÿêèé âè óâåñü 
÷àñ çãàäóºòå?». Ïåðåä òèì ôàõ³âö³ áàãàòî ðàç³â âæèâàëè öå 
ñëîâî â êîíòåêñò³ òîãî, ùî «ìè ïðàöþºìî ç âàøèì çàïèòîì».

3. Завдання фахівців – не просто дати інформацію, а й бути 
готовими витлумачити її, дати відповіді на запитання, якщо 
потрібно, ще раз повернутися до конкретної теми на запит 
батьків.

4. Інформацію треба подавати в коректній, етично-відповідній 
формі, інформація не повинна бути знецінювальною чи та-
кою, що принижує гідність дитини.

5. Фахівці мають усвідомлювати, що інформація не може бути 
засвоєна відразу, а тому мають бути готові її повторювати, 
а також використовувати різні формати її подання – під час 
індивідуальної розмови в усній формі, письмовій (виснов-
ки, рекомендації), книжки, відеоматеріали, групові лекції/
семінари, інтернет-ресурси тощо.
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6. Інформація повинна бути достовірною і відповідати науко-
во доведеним фактам. У разі сумніву чи недослідженості 
якогось питання важливо повідомити батьків про це.

7. Фахівці мають усвідомлювати, що представлення неповно-
справності дитини, прогнозу – складне завдання, яке може 
викликати у батьків сильні почуття та суттєво вплинути на 
досвід сім’ї, а тому фахівці потребують спеціальної підго-
товки, знань та навичок, щоб ефективно реалізовувати це 
завдання.

8. Фахівці повинні також усвідомлювати, що батьки сприй-
мають інформацію дещо іншим, «емоційним» каналом 
зв’язку, а тому бути чутливими до того, що ті ж факти, які 
вони можуть сприймати одним способом, батьки можуть 
сприймати зовсім по-іншому. Тому фахівцям важливо бути 
особливо тактовними, коли представляють інформацію 
(пригадаймо собі: «тактовність – це відчуття дотику через 
рукавички»), намагатися не просто подавати інформацію, а 
й бути чутливими до того, як її сприймають батьки.

Представлення діагнозу та прогнозу
Представлення неповносправності дитини її батькам – 

особ ливо нелегке завдання. Часто воно спричиняє шок і сильні 
емоційні реакції у батьків, а також і у фахівців. Тож не дивно, 
що часто фахівці в неналежний спосіб представляють діагноз, 
що відповідно додатково травмує батьків і руйнує довіру/парт-
нерство з фахівцями.

«ß â³ä÷óâàëà, ùî ùîñü íå òàê, àëå íå çíàëà ùî. Ï³ñëÿ ïî-
ëîã³â ÿ áà÷èëà, ùî ë³êàð³ ùîñü ì³æ ñîáîþ ñòðèâîæåíî ïåðåìîâ-
ëÿþòüñÿ, àëå ìåí³ í³÷îãî íå êàçàëè. Âðåøò³ ÿ ìàëî íå êðèêîì 
çìóñèëà ¿õ ñêàçàòè, ùî ç ìîºþ äèòèíîþ. Âîíè â³äïîâ³ëè, ùî 
ñèíäðîì Äàóíà – áåç æîäíèõ ïîÿñíåíü, ùî öå, ÷îãî ÷åêàòè, à 
òîä³ ñïèòàëè, ÷è ìè áóäåìî çàáèðàòè äèòèíó ÷è â³äìîâèìîñÿ.

— Ìåí³ ñêàçàëè, ùî ç ìîº¿ äèòèíè í³÷îãî íå áóäå ³ ìåí³ 
êðàùå â³äìîâèòèñÿ â³ä íå¿...

— Ïðîôåñîð ñêàçàâ íàì: öå íå äèòèíà, öå ðîñëèíà, äëÿ 
÷îãî â³í âàì?
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— Ó íåîíàòàëüíîìó â³ää³ëåíí³ ìåí³ ñêàçàëè ìîëèòèñÿ, ùîá 
ì³é ñèí ïîìåð, áî ³íàêøå âè âñ³ áóäåòå ìó÷èòèñÿ...

— Óñå, ùî ìåí³ ñêàçàëè, ùî â ñèíà âàæêà ôîðìà ÄÖÏ, ³ 
â³í í³êîëè íå áóäå õîäèòè, ñèä³òè, ãîâîðèòè...

– Ìè äîâãî ë³êóâàëè ñèíà, ³ í³õòî íàì í³÷îãî íå êàçàâ, ùî 
áóäå äàë³ é äî ÷îãî ãîòóâàòèñÿ. Ìè çíàëè, ùî â íüîãî ÄÖÏ, 
òîìó â³í íå õîäèòü, à òîìó ë³êóâàëèñÿ, ïðîõîäèëè êóðñ çà 
êóðñîì ³ âðåøò³ ÷åêàëè, êîëè æ íàðåøò³ â³í ïî÷íå õîäèòè. Àæ 
êîëè ñèíîâ³ âèïîâíèëîñÿ 9 ðîê³â, îäèí ë³êàð íàì âïåðøå ñêà-
çàâ, ùî â³í õîäèòè íå çìîæå í³êîëè ³ ùî òðåáà â÷èòèñÿ æèòè ³ 
ïåðåñóâàòèñÿ íà â³çêó...»

Спосіб, у який батькам представляють обмеження їхньої 
дитини, дуже важливий у визначенні їхнього досвіду, він може 
відіграти позитивну роль і сприяти позитивній динаміці про-
цесу адаптації до цієї новини, або ж – навпаки, може ще біль-
ше дестабілізувати і травмувати сім’ю.

Орієнтовний протокол проголошення діагнозу:
1. Насамперед важливо вибрати місце і час. Не можна пові-

домляти діагноз на ходу в коридорі, коли за п’ять хвилин 
чекає якась інша важлива справа. Лікар повинен виділити 
щонайменше 30 хвилин, а в ідеалі – до години. Важливо 
запросити батьків до кабінету, де ніхто не турбуватиме, і 
де батьки почуваються комфортно. 

2. Важливо запросити обох батьків. Адже сказати, до при-
кладу, лише мамі інформацію про неповносправність – це 
означає скинути на її плечі ще й важке завдання переказа-
ти цю інформацію чоловікові, що вона може бути просто 
не готова зробити через власні емоційні переживання. 
Присутність обох батьків дуже важлива, бо вони можуть 
підтримати один одного. Це полегшить сприйняття ними 
болючої реальності. Присутність обох батьків важлива 
ще й тому, що фахівці можуть відповісти на запитання 
обох батьків, пояснити незрозумілі аспекти, що може за-
побігти суперечці про те, хто і що як зрозумів. 

3. Якщо батьки є з дитиною, то важливо засвідчити позитивне  
ставлення фахівця до дитини, підкреслити її цінності, силь-
ні  риси. До прикладу, можна відзначити позитивні досяг-
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нення її розвитку чи просто позитивні риси («Як добре 
вона сидить! Яка вона щаслива, коли на руках у тата. Яка в 
неї гарна усмішка!»). Можна також змоделювати позитивне 
ставлення до дитини, відповівши на її усмішку, заговори-
ти чи побавитися з нею. Батькам важливо бачити, що ви 
цінує те їхню дитину, що, попри її обмеження, ви бачите 
її красу. Те саме стосується ситуацій, коли проголошення 
діагнозу відбувається відразу після народження дитини (на-
приклад, при синдромі Дауна) – важливо насамперед приві-
тати батьків  із народженням дитини, побажати їй і батькам 
щасливої долі.

4. На початку розмови батькам важливо повідомити її мету. 
До прикладу: «Ми хочемо сьогодні представити вам ре-
зультати обстежень дитини, а тому ми відвели час на 
спільну зустріч».

5. Тоді представити результати обстежень, вказуючи водночас 
на досягнення дитини в розвитку, і на реальні затримки, 
порушення, а також дані додаткових інструментальних, 
лабораторних обстежень, якщо такі були, пояснюючи їх 
значення (наприклад, «цитологічне обстеження визначає 
кількість хромосом, у вашої дитини виявили зайву 21-шу 
хромосому» тощо). Представляючи факти, важливо бути 
чутливими до реакцій батьків, якщо потрібно зупинятися, 
роз’яснювати, відповідати на запитання. Тоді, по викладі 
основних фактів, підсумувати їх і звести до діагностичного 
та прогностичного формулювання. Ця перша частина діа-
гностичного формулювання повинна бути доволі чіткою і 
лаконічною, вона має представляти дитину не в негативний 
спосіб («з неї нічого не буде»), а показати і реальність об-
межень, і реальність можливостей розвитку. Вказування на 
можливості розвитку не має спантеличити батьків у сенсі, 
що «тепер відстає, але з часом усе наздожене». 

6. Після першої, «сконденсованої» порції інформації важли-
во відчути ситуацію і продовжувати залежно від реакції 
батьків . 



177

Принципи та методи психосоціальної допомоги

7. Якщо батьки чи хтось один із них сильно засмутився, важ-
ливо не переходити далі, а висловити підтримку – жестом, 
словом, співчутливим поглядом. Якщо батьки щось запита-
ють – відповісти. Якщо батьки заперечують, відмовляються 
вірити – визнати, що ви розумієте їхню неготовність пові-
рити, але водночас ви даєте їм фактичну інформацію.

8. Зазвичай після першої хвилі почуттів батьки готові слу-
хати далі й переважно ставлять багато запитань – з одно-
го боку, про майбутнє, прогноз, з іншого – про те, що їм 
робити, як можна допомогти дитині. На запитання про 
прогноз важливо давати відповіді дуже обережно, тому 
що звичайно сам діагноз не дає змоги з точністю перед-
бачити можливий рівень розвитку дитини в майбутньо-
му, і в разі невизначеності краще говорити про можли-
вий спектр, аніж заявляти, як саме буде. Якщо ж форма 
неповносправності однозначно пов’язана з визначеним 
прогнозом, важливо чітко це пояснити. 

9. Пояснивши батькам  можливі варіанти розвитку дитини, 
фахівцям важливо зосередитися на тому, чого потребує 
дитина тепер і яка опіка, допомога їй потрібна, яка роль 
батьків, які можливі методи допомоги. Важливо також 
застерегти батьків від застосування неефективних мето-
дів або ж спроб прямого обману чи маніпуляцій їхньою 
свідомістю щодо можливостей певним «чудодійним» 
методом вилікувати дитину.

10. Звичайно у батьків виринає також запитання, як жити з 
цими випробуваннями, що чекає на їхню дитину, чи зможе 
вона бути щасливою, чи зможе їхня сім’я бути щасливою. 
І тут лікар може сказати дещо про філософію життя з не-
повносправною дитиною (див. докладніше у розділі про 
супровід сім’ї), розповісти історії інших батьків, запропо-
нувати батькам познайомитись з батьками інших дітей, які 
мають схожу неповносправність. Важливо дати батькам 
відчути, що неповносправність дитини – це не кінець усьо-
го, втрата можливості бути щасливими, але що це насправ-
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ді починається новий етап життя, у якому треба навчитися 
багатьох нових речей, навчитися жити в новій реальності.

11. У разі сильних реакцій заперечення і відмови батьків прий-
няти факт невиліковності такої форми неповносправності 
важливо зрозуміти, що опір батьків – це захисна функція 
і немає потреби його «ламати». У таких випадках важли-
во зосередити увагу на розмові про те, що потрібно дитині 
передусім, як можна допомогти їй у розвитку, якого ліку-
вання/реабілітації вона потребує, а питання щодо прогнозу 
залишити на майбутнє. Немає сенсу сперечатися з батька-
ми про те, якою буде їхня дитина в далекому майбутньому, 
головне разом допомогти дитині вже, дати їй те, чого вона 
потребує для повноцінного розвитку. Важливо також пова-
жати право батьків на іншу думку і при запиті дати їм змогу 
звернутися до іншого лікаря/фахівця, чи пройти повторні 
обстеження, якщо це доцільно.

12. На першій розмові важливо не передозувати інформації – 
якщо її буде забагато, батьки просто не зможуть її засвоїти. 
Треба бути готовим, що батьки багато що можуть просто не 
почути, пропустити у вихорі емоцій. Тому важливо домови-
тися одразу про наступну зустріч, запевнити у відкритості 
до неї, готовності відповісти на всі запитання.

13. Наприкінці зустрічі можна торкнутися таких запитань: 
чи варто казати про неповносправність дитини бабу-
сі, дідусеві, братикові/сестрі. Затягування з відкриттям 
правди, її приховування веде лише до погіршання атмос-
фери; з часом сказати правду може бути щораз важче. Це 
може частково в майбутньому призводити до самоізоля-
ції батьків та дитини.

14. Якщо є можливість наприкінці зустрічі дати батькам 
інформаційні друковані матеріали, це може бути дуже 
корисним, особливо якщо ці матеріали доброї якості й 
підготовлені спеціально для батьків.
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Роль круглих столів
Круглі столи – це періодичні спільні зустрічі батьків і фахів-

ців. На таких круглих столах фахівці можуть дати батькам інфор-
мацію про розвиток дитини, дані останніх обстежень, показати 
прогрес або ж навпаки, можуть обговорити потреби сім’ї і дити-
ни, пріоритетні цілі та методи їхнього досягнення. Батьки також 
мають змогу відреагувати на цю інформацію, висловити своє ба-
чення розвитку дитини, свої радощі й тривоги, своє задоволення/
незадоволення співпрацею з фахівцями, свої побажання, цілі та 
наміри до співпраці. Як показує наш досвід, круглі столи дуже 
важливі, вони є справді моментами не тільки надання важливої 
інформації батькам, супроводу батьків у прийнятті неповно-
справності дитини та творенні «нової філософії життя», але осно-
вою побудови партнерства та його реалізації. Такі круглі столи 
допомагають планувати партнерську співпрацю між батьками та 
фахівцями й ефективно її реалізовувати. У нашій практиці такі 
круглі столи тривають близько години, на них ми запрошуємо 
зав жди обох батьків і усіх фахівців, що працюють з дитиною. До 
круглих столів, звичайно, готуємо супровідну документацію, що 
підсумовує результати обстежень. На круглих столах, як і згідно 
з описаною процедурою представлення діагнозу, нам часто дово-
диться представляти батькам реальність неповносправності ди-
тини. І знову ж таки – завдання подвійне: усвідомити і прийняти 
те, чого не можна змінити, а з іншого боку, скерувати зусилля на 
допомогу дитині в розвитку її реальних можливостей. Бесіда так 
само зосереджується не суто на дитині, а на усіх ланках біопсихо-
соціального ланцюжка чинників.

Лекції та освітні семінари для батьків
Пріоритетність завдання освіти батьків зумовлює організа-

цію таких інтенсивних форм інформування, як лекції та семінари 
(останні ми вирізняємо за тривалістю в межах 3–5 годин, інко-
ли декілька днів на тиждень, або ж раз на тиждень кілька тиж-
нів поспіль). У нашому центрі нам часто доводиться за якийсь 
час після проголошення діагнозу запрошувати батьків на такі 
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зустрічі. Звісно, що ми ніколи не представляємо діагнозу на лек-
ції – батьки готові сприймати інформацію лише тоді, коли вони 
вже попередньо мали представлення діагнозу і змогли прийняти 
його. Лекції і семінари ми проводимо здебільшого в груповому 
форматі, об’єднуючи батьків дітей з однаковою формою неповно-
справності. Інколи, якщо в сім’ї є дитина з рідкісною формою не-
повносправності або ж є потреба якнайшвидше надати потрібну 
інформацію, то «лекцію» нам доводиться читати для членів однієї 
сім’ї. Формат лекції дає змогу дати великий обсяг цілісної інфор-
мації, докладно пояснити основи походження та формування пев-
ної форми неповносправності, а також її наслідки, її взаємодію 
з усіма біопсихосоціальними чинниками, що визначають життя, 
розвиток та майбутнє дитини. Велику увагу ми зосереджуємо не 
тільки на розумінні самої неповносправності, а й на розумінні 
шляхів допомоги і уявлень, якої саме допомоги потребує дитина 
в розвитку. Іноді лекцію читає декілька фахівців, що висвітлю-
ють суміжні сфери, як-от, до прикладу, моторний і психологічний 
розвиток дитини та шляхи реабілітації порушень у цих сферах. З 
іншого боку, ми завжди торкаємося на лекціях цілісного бачення 
розвитку дитини, а тому говоримо і про важливість досвіду сім’ї, 
про роль соціальних чинників, потрібність реабілітації суспільс-
тва. Лекції та семінари відбуваються в інтерактивному форматі, 
батьки мають змогу запитувати, висловлювати свої думки, спіл-
куватися один з одним.

Бібліотека для батьків
Дуже важливо й ефективно давати батькам різні роздаткові 

матеріали – книжки, статті, журнали, відеофільми тощо. Батьки 
справді потребують інформації і тому дуже потрібно мати бібліо-
теку – ресурсний центр, у якому зібрані інформаційні матеріали, 
і батьки мають змогу їх випозичати. Потрібно час до часу моні-
торувати якість цих матеріалів, оскільки окремі статті та книжки 
можуть бути сумнівного, суперечливого змісту, можуть рекламу-
вати неефективні методи допомоги, служити чиїмсь комерційним 
інтересам. Такі матеріали треба представляти батькам з деякими 
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поясненнями або ж загалом не радити. Те саме стосується і ба-
гатьох інтернет-ресурсів, які часто подають так само ненаукову 
або ж псевдонаукову та комерційно-рекламну інформацію. Існує 
багато якісних інтернет-ресурсів, призначених саме для батьків 
непов носправних дітей, і дуже корисно скеровувати батьків до 
таких віртуальних бібліотек. Треба пам’ятати, що інформування 
батьків може відбуватися і через розміщення відповідних роздат-
кових матеріалів у фойє почекалень, де батьки можуть перегляда-
ти їх, чекаючи на консультацію. Варто звернути увагу і на спря-
мованість, і на жанрову різноманітність цих матеріалів: частина 
літератури мала би бути наукового і медичного характеру, інша 
повинна бути спрямована на підтримання сім’ї, сприяти форму-
ванню нової філософії життя – історії інших батьків, притчі, 
худож ні твори, художні та документальні фільми тощо. Книжка, 
образне, метафоричне слово мають велику силу визначати наш 
досвід, формувати модель сприйняття тих чи тих життєвих обста-
вин, а тому бібліотерапія у широкому сенсі цього слова – важли-
вий ресурс підтримання та допомоги сім’ям дітей з особливими 
потребами. Важливо, щоб фахівці були свідомі цього, свідомі на-
явних у бібліотеці центру ресурсів і активно пропонували їх бать-
кам, відчуваючи їхню готовність до сприйняття тієї чи тієї книж-
ки, або фільму, їхню потребу на тому чи тому етапі життя сім’ї.

«Áàòüêè íåïîâíîñïðàâíèõ ä³òåé â³ä÷óâàþòü ïîòðåáó â ³í-
ôîðìàö³¿ ùîäî íåïîâíîñïðàâíîñò³ ¿õíüî¿ äèòèíè – ïîòðåáó, 
íà ÿêó ïîâèíí³ â³äïîâ³ñòè ôàõ³âö³. Ìîæëèâî, öå º íàéâàæëèâ³-
øà ïîòðåáà, ç ÿêîþ çâåðòàþòüñÿ âîíè äî ôàõ³âö³â – ïîòðåáà â 
³íôîðìàö³¿, â ðîçóì³íí³, ùî ç ¿õíüîþ äèòèíîþ ³ ÿêî¿ äîïîìîãè 
âîíà ïîòðåáóº» Seligman (1989, ñ. 41).



182

Частина 2



183

Принципи та методи психосоціальної допомоги

ÄÎÏÎÌÎÃÀ ÄÈÒÈÍ² – ÄÎÏÎÌÎÃÀ 
Ñ²Ì’¯

Коли батьки звертаються до фахівців по допомогу для дитини, 
рідко буває, щоб вони просили і про допомогу для своєї сім’ї. І 
це можна зрозуміти. У багатьох випадках пріоритетом для сім’ї є 
конкретна допомога неповносправній дитині в розвитку, у подо-
ланні обмежень. Батьки шукають, випробовують все, що можна 
зробити, щоб поліпшити життя дитини, і саме тому звертаються 
до фахівців із проханням допомогти їм. Іноді уявлення фахівців 
про сімейно-центрований підхід дещо спотворені. Деколи вважа-
ють, що він полягає у тому, щоб сказати батькам, що їм потрібна 
допомога для сім’ї і переадресувати їх до якогось «спеціалізова-
ного» фахівця, наприклад, сімейного психотерапевта.

Начебто особливістю сімейно-центрованих програм є наяв-
ність у них окремих фахівців та окремих послуг, скерованих 
суто на родину.

Такі уявлення хибні, насправді в сімейно-центрованих про-
грамах кожен фахівець і уся команда загалом відіграють вагому 
роль у супроводі/підтриманні сім’ї. Сама ж робота безпосеред-
ньо з дитиною не перебуває за межами сімейно-центрованого 
підходу, а повинна відбуватися якраз згідно з принципами 
сімейно-центрованого підходу. Безглуздо було б спрямовувати 
батьків, що звертаються по послугу для дитини, до сімейного 
терапевта чи на групу для батьків замість занять з дитиною, 
бо «дитині потрібна щаслива сім’я, а вам треба змиритися із 
її неповносправністю». Поняття примирення часто веде до 
хибного знецінення важливості допомоги дитині в розвитку, 
важливості адекватної реабілітації, навчання тощо. Саме до-
помога дитині в розвитку є одним із пріоритетних завдань 
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сімейно-центрованих програм, бо відповідає і пріоритетові 
батьків. Отож сімейно-центровано повинен працювати кожен 
фахівець: чи то логопед, реабілітолог чи спеціальний педагог. 
У чому ж полягає сімейно-центрований підхід роботи фахів-
ців, які працюють насамперед із дитиною, і як вони можуть 
підтримати сім’ю і допомогти їй.

Першим аспектом допомоги є те, що фахівець позитивно 
сприймає неповносправну дитину. Позитивне сприйняття фа-
хівцем неповносправної дитини, здатність побачити її красу, 
розуміти, що перед ним така ж дитина, як й інші, допомагає 
батькам вірити в свою дитину, сприймати її позитивно, буду-
вати з нею позитивні стосунки. Фахівець може моделювати 
такий стосунок і здорове сприйняття неповносправної дити-
ни, спілкуючись з дитиною, коментуючи її можливості, відзна-
чаючи успіхи тощо. Це допомагає і батькам усвідомити, що 
неповносправність – лише частинка їхньої дитини і дає змогу 
бачити в ній позитивне, радіти нею і з нею. Факт, що фахівець 
приймає неповносправну дитину такою, якою вона є, з її об-
меженнями – це також знак суспільного прийняття дитини, 
визнання її людської гідності та вартості.

Наступним аспектом допомоги є побудова партнерських 
стосунків з батьками. Фахівці, які переважно працюють з ди-
тиною, мають усвідомлювати важливість побудови партнер-
ського стосунку з батьками, бути підготовленими до цього і 
відповідно у своїй практиці знаходити час і можливість до 
розвитку такого партнерства. Це можливо насамперед через 
спілкування про розвиток дитини, заняття з нею. У нашому 
центрі ми часто рекомендуємо бути батькам на заняттях фахів-
ця з дитиною, а у випадках, коли це може відволікати дитину, 
фахівець звичайно до і після заняття з дитиною відводить час 
для спілкування з батьками. Іншим моментом розвитку парт-
нерства є діагностичні зустрічі, круглі столи тощо.

Важливим аспектом сімейно-центрованої роботи фахівців є 
представлення діагностичної інформації батькам. Під час кож-
ної зустрічі фахівець, даючи батькам відгук про дитину, про 
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заняття, дає їм якусь інформацію та сприяє формуванню у них 
адекватного сприйняття неповносправної дитини. Часто непов-
носправність дитини дуже заважає батькам бачити саму дитину, 
вони можуть бути настільки сфокусовані на обмеженнях, що 
не бачать можливостей дитини, усього гарного, що є в ній, по-
ступу в розвитку. Тому позитивний коментар фахівців про ди-
тину завжди потрібний. Важливо й не заперечувати обмежень 
і поступово допомагати батькам усвідомлювати реальність не-
повносправності. Часто саме до фахівців, які безпосередньо 
індивідуально працюють з дитиною, батьки мають найбільше 
запитань щодо прогнозу дитини, її подальшого розвитку, можли-
востей вилікувати... Тому фахівці повинні вміти щоразу свідомо 
представляти потрібну інформацію батькам. Деколи проблема 
не в несприйнятті неповносправності загалом, а в несприйнят-
ті обмежених можливостей дитини, зокрема в інших сферах. У 
таких випадках дуже важливо щоразу розкривати батькам мож-
ливості дитини, маленькі кроки в її розвитку.

Наступним аспектом є навчання і залучення батьків до за-
стосування реабілітаційних методів вдома. Фахівці, які працю-
ють з дитиною, повинні також і навчати, ділитися інформацією 
з батьками про те, як вони вдома можуть підтримувати мовний, 
моторний та інший розвиток дитини, що вони можуть зробити 
як батьки, щоб допомогти дитині. Це продовження попередньо-
го завдання представляти інформацію та навчати батьків, тільки 
тут воно має уже практичний аспект. До прикладу, як правиль-
но тримати/садити дитину з ДЦП, як розв’язувати поведінкові 
проблеми дитини з аутизмом вдома, як допомагати з навчанням 
дитині з розумовою неповносправністю... Це своєрідне консуль-
тування і навчання батьків щодо того, як допомагати дитині в 
розвитку. Втім важливо і не перейти межі, намагаючись пере-
творити батьків на логопедів, реабілітологів тощо. Застосування 
реабілітаційних методів не повинно перетворити батьків на фа-
хівців і позбавити їх батьківської ролі. Перехід батьків у фахо-
ву роль може негативно вплинути на стосунки між батьками та 
дитиною. Тому заняття для розвитку дитини, які фахівці програ-
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ми рекомендують батькам для виконання вдома, не повинні їх 
обтяжувати, виснажувати чи перешкоджати їм виконувати свої 
батьківські функції, які є першочерговими, але мають бути час-
тиною гри, спілкування та звичного ритму життя сім’ї.

Íà æàëü, äåÿê³ ðåàá³ë³òàö³éí³ ìåòîäèêè ïîðóøóþòü öåé ïóíêò, 
ðåêîìåíäóþ÷è áàòüêàì âåëèêó ê³ëüê³ñòü çàíÿòü âäîìà, ùî çàáè-
ðàº óâåñü ÷àñ áàòüê³â òà äèòèíè. Öå âèñíàæóº áàòüê³â, íåãàòèâíî 
âïëèâàº íà ¿õí³ ñòîñóíêè ç äèòèíîþ òà ³íøèìè ÷ëåíàìè ñ³ì’¿. 
Áàãàòî àâòîðèòåòíèõ ïðîôåñ³éíèõ àñîö³àö³é âèñëîâèëè îô³ö³éíå 
çàíåïîêîºííÿ ³ çàñòåðåæåííÿ ïðîòè òàêèõ ôîðì ðåàá³ë³òàö³¿, çî-
êðåìà é òîìó, ùî íåìàº íàóêîâèõ äîêàç³â ¿õíüî¿ åôåêòèâíîñò³, à 
÷àñîâ³ òà åíåðãåòè÷í³ ³íâåñòèö³¿ ñ³ì’¿ â ðåàë³çàö³þ òàêèõ ðåàá³ë³òà-
ö³éíèõ ïðîãðàì íåâèïðàâäàíî âåëèê³.

У роботі з батьками фахівці часто мають проблему з нере-
альністю запиту батьків, а відповідно з «тиском» на фахівців 
щодо ефективніших та інтенсивніших занять, «щоб дитина вже 
швидше почала говорити». Такі моменти ключові в розвитку 
партнерських стосунків, оскільки вони запрошують батьків 
та фахівців до зустрічі, щоб разом переосмислити можливості 
дитини, переусвідомити її неповносправність, вибрати най-
адекватніші методи допомоги. Для успішної співпраці вкрай 
важливим є досягнення спільного бачення проблем і потреб 
дитини між батьками та працівниками, узгодження цілей та 
плану допомоги. Досягнення такого спільного бачення можли-
ве лише за круглим столом у процесі діалогу.

У роботі з батьками неминуче виникатимуть і труднощі, не-
порозуміння та конфлікти. Фахівці повинні бути до цього під-
готовленими та уміти їх позитивно розв’язувати. Це частина 
професійних обов’язків кожного з фахівців, які працюють у 
сімейно-центрованій програмі.

Фахівці, які працюють з дитиною, повинні також добре ро-
зуміти досвід сім’ї, пройти відповідний вишкіл щодо роботи в 
сімейно-центрованому підході, володіти основами сімейного 
супроводу. Під час занять з дитиною, коли присутні батьки, або 
ж у моменти спілкування до чи після заняття з дитиною часто 
трапляються хвилини, коли сім’я відкрита й потребує супро-
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воду, і фахівець перебуває в ідеальній позиції до відповідного 
«вкраплення» принципів супроводу в свою «основну» роботу з 
дитиною. Спостерігаючи за заняттям із дитиною, батьки часто 
запитують фахівців про майбутній прогноз, про те, як же буде 
жити їхня дитина з цими обмеженнями, чи зможе вона бути 
щасливою, як сприйме її оточення. Саме з фахівцем, з яким най-
частіше зустрічаються і з яким тому стосунки часто найближчі, 
батьки готові поділитися своїми емоційними, сімейними труд-
нощами, соціальними проблемами. Часто фахівець може «на 
місці» супроводжувати сім’ю – вислухати, дати добру пораду, 
розповісти відповідну історію, супроводжувати у творенні «но-
вої філософії життя», в усвідомленні доконечності соціальних 
змін і «реабілітації суспільства», у важливості зміцнення соці-
альних ресурсів сім’ї та антистресової програми для батьків. 
Більшу частину супроводу реалізує саме фахівець, який працює 
з дитиною. Лише, якщо потреба супроводу особливо виражена, 
а батьки потребують достатньо спеціального часу для спілку-
вання про свої пережиття, якщо виявив фахівець глибші пробле-
ми, які потребують кваліфікованої психосоціальної допомоги 
(наприклад, виражені подружні конфлікти, соціальна ізоляція, 
депресія у когось з батьків, психологічні труднощі у братів/сес-
тер) – важливо, щоб фахівець скерував батьків по допомогу або 
ж запропонував їм як можливість одну зі спеціалізованих по-
слуг програми, як-от, групи для братів/сестер, батьки для бать-
ків, консультацію психотерапевта тощо. Без таких додаткових, 
спеціалізованих послуг існує ризик, що фахівець переступить 
межу своєї професійної компетентності – логопед чи реабіліто-
лог не повинні перетворитися на сімейних психотерапевтів. Ін-
тегрувати «вкраплення» супроводу в свою роботу – не означає 
перетворити заняття з дитиною на супровід батьків. Це окрема 
послуга, яку повинен робити відповідний фахівець. Фахівці ж, 
які працюють з дитиною, а тому переважно найчастіше зустрі-
чаються з батьками, можуть невимушено інформувати батьків 
про можливі послуги для сім’ї та щодо виявлення проблем у 
сім’ї, які потребують скерування по спеціалізовану допомогу.
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Важливо також розуміти, що поділ допомоги на допомогу 
дитині та допомогу сім’ї – дуже умовний. До прикладу, добір 
візка для дитини не тільки значно полегшує пересування дити-
ні, а й змінює стиль життя сім’ї, поменшує фізичну навантагу 
на батьків тощо. Утім перехід дитини на інвалідний візок може 
бути і новим емоційним стресом, адже він стає видимим, усві-
домленим виявом неповносправності – отож, не дивно, що де-
які батьки тривалий час можуть відмовлятися від цієї послуги, 
а тому потребувати супроводу щодо цього питання.

Іншим завданням фахівців є підтримування позитивних сто-
сунків між батьками та дитиною, а також між усіма членами ро-
дини. Оскільки позитивні стосунки між батьками та дитиною є 
основою усього процесу розвитку, фахівці мають скеровувати 
свої зусилля на підтримування та зміцнення цих стосунків. Це 
своєрідне підтримування батьків у тому, щоб вони просто були 
добрими батьками. Це реалізується через коментарі у хвилини 
позитивної взаємодії між батьками та дитиною, визнання важ-
ливості батьків, їхньої любові для дитини, а також, якщо є по-
треба у консультуванні батьків щодо розуміння вікових потреб 
дитини та їхньої ролі як батьків у вихованні, як-от, формування 
само оцінки дитини, самостійності, важливість її соціалізації, по-
треба дисципліни тощо. Це стосується і можливостей зміцнення 
стосунків між членами сім’ї – від того, щоб просто відзначити, як 
добре що чоловік і дружина приходять разом на консультації, до 
«міні-консультацій» щодо потреб здорових братиків/сестричок, 
важливості балансу уваги між дітьми, і просто пам’ятати й бути 
уважним до всіх членів сім’ї – тата, мами, дітей, бабусь, дідусів. 
Суть у вшануванні сім’ї та стосунків. Сім’ї – це наш найбільший 
ресурс, втім, часто ми не усвідомлюємо, що стосунки в них треба 
берегти і плекати, і що це робота, робота, яка потребує мудрості, 
відданості, часу… Сімейно-центровані програми нагадують про 
важливість сім’ї не тільки для неповносправної дитини, а й для 
кожної особи…
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ÑÓÏÐÎÂ²Ä Ñ²Ì’¯

Супровід сім’ї – один з основних завдань сімейно-центрованих 
програм. Супровід, з одного боку, є загальним завданням усієї ко-
манди, з іншого боку, можна говорити про супровід як окрему по-
слугу, яку надає відповідний фахівець. Синонімом назви цієї по-
слуги може бути також термін «психосоціальне консультування». 
Термін «супровід» метафорично відображає основний аспект 
підтримання сім’ї, в якій є неповносправна дитина, – це не пси-
хотерапія (хоча в окремих випадках вона може бути потрібною), 
це не одноразове консультування, це процес підтримання сім’ї на 
її життєвій дорозі з неповносправною дитиною. Характер цього 
підтримування визначається досвідом та потребами сім’ї, і, без-
умовно, тим етапом життєвої дороги, на якому вона перебуває. 

Ñóïðîâ³ä ïåðåäáà÷àº íàñàìïåðåä åìîö³éíå ï³äòðèìóâàííÿ, 
ïðèñóòí³ñòü, ðîçóì³ííÿ. Îäíèì ³ç ãîëîâíèõ çàâäàíü ñóïðîâîäó – 
ï³äòðèìàòè ñ³ì’þ, ùî îïèíÿºòüñÿ ó òàê³é íåñïîä³âàí³é, íåçàïëà-
íîâàí³é ñèòóàö³¿, äî ÿêî¿ âîíà í³ÿê íå áóëà ï³äãîòîâëåíà – ïðè-
ãàäàéìî ñîá³ âëó÷íó ìåòàôîðó â³äîìîãî ëèñòà ïðî Ãîëëàíä³þ 
(äèâ. äîäàòîê À) – ó íüîìó ìàìà ïîð³âíþº äîñâ³ä íàðîäæåí-
íÿ íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè ç äîñâ³äîì ïî¿çäêè ó â³äïóñòêó: âè 
ïëàíóâàëè â ñîíÿ÷íó ²òàë³þ, à ðàïòîì îïèíÿºòåñÿ ó çàõìàðåí³é 
Ãîëëàíä³¿ – öå íå òå, äî ÷îãî âè ãîòóâàëèñÿ; âè â÷èëè ³òàë³é-
ñüêó ìîâó, âèâ÷àëè ïóò³âíèêè ïî êðà¿í³. ² ïåðøå âðàæåííÿ – øîê, 
áàæàííÿ ÿêíàéøâèäøå ïåðåëåò³òè òóäè, êóäè ïëàíóâàëîñÿ. ² ìè 
óñâ³äîìëþºìî, ùî â òîìó «àåðîïîðòó» ñ³ì’ÿ ìîæå çàãóáèòèñÿ, 
ìîæå ó â³ä÷à¿ ñ³ñòè â ïåðøèé-ë³ïøèé àâòîáóñ, ÿêèé îá³öÿº ïåðå-
â³ç äî ²òàë³¿, àëå çãîäîì âèÿâèòüñÿ, ùî öå áóëè øàõðà¿. Êîæåí, 
êîìó äîâîäèëîñÿ êîëèñü âïåðøå îïèíèòèñÿ ó âåëèêîìó ì³æíà-
ðîäíîìó àåðîïîðòó, çíàº äîñâ³ä ðîçãóáëåíîñò³, ÿêèé íàñòàº ó 
ìîìåíò, êîëè òè íå ìîæåø çáàãíóòè, êóäè æ òîá³ éòè ó öüîìó 
ïîòîö³ ëþäåé ³ áåçë³÷³ âêàç³âíèê³â íåâ³äîìîþ òîá³ ìîâîþ. Çà-
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âäàííÿ ôàõ³âö³â ïðîãðàì Ðàííüîãî Âòðó÷àííÿ – «çóñòð³òè ñ³ì’þ» 
ó òîìó «àåðîïîðòó», çóñòð³òè óâàæíî, ç ðîçóì³ííÿì òà ñï³â÷óòòÿì. 
² âæå â³ä ñàìîãî óñâ³äîìëåííÿ, ùî º äî êîãî çâåðíóòèñÿ, ùî º 
õòîñü, õòî òåáå ðîçóì³º, õòî íå áàæàº îøóêàòè òåáå, äîáðå çà-
ðîáèòè íà òîá³, âèêîðèñòàòè ó âëàñíèõ ³íòåðåñàõ, à ñïðàâä³ õî÷å 
³ ìîæå òîá³ äîïîìîãòè – âæå â³ä öüîãî óñâ³äîìëåííÿ åìîö³éíèé 
ñòàí ñ³ì’¿ ìîæå äåùî ñòàá³ë³çóâàòèñÿ, ïðèíàéìí³ íàñò³ëüêè, ùîá 
ïî÷àòè îñâîþâàòèñÿ â «Ãîëëàíä³¿» ³ ïðèéìàòè ðîçóìí³ ð³øåííÿ 
ùîäî òîãî, ÿê³ ðîáèòè ïåðø³ êðîêè â ö³é íîâ³é «êðà¿í³», ³ â öüîìó 
ïðîöåñ³ îïàíóâàòè ñåáå ³ íå ðîçãóáèòè ÷ëåí³â ñâîº¿ ñ³ì’¿. À òîä³ 
ïîñòóïîâî â³äêðèâàòè, ÿê ïèøå ìàòè â òîìó ëèñò³, ùî Ãîëëàíä³ÿ 
íàñïðàâä³ íå ã³ðøà çà ²òàë³þ, âîíà ïðîñòî ³íøà – ó í³é, ìîæå, 
íå òàêèé òåïëèé êë³ìàò, ³ íåìà òâîð³â Ðàôàåëÿ òà Ì³êåëàíäæåëî, 
ïðî ÿê³ òè ñò³ëüêè ìð³ÿâ, àëå â í³é º ïðèâ³òí³ ëþäè, º ìëèíè ³ 
òþëüïàíè, ó í³é º Ðåìáðàíäò. ² ðîëü ôàõ³âö³â â òîìó, ùîá äîïî-
ìîãòè áàòüêàì îñâî¿òèñÿ ó ò³é «êðà¿í³», äîïîìîãòè âèâ÷èòè ¿¿ ìîâó 
³ êàðòó, çíàéòè â í³é ñâîþ äîì³âêó, â³äíàéòè ¿¿ êðàñó ³ áàãàòñòâî. 
«Òàê, – éäåòüñÿ ó ëèñò³, – âàì áóäå çàâæäè ñóìíî çà ²òàë³ºþ, 
àëå, ìîæëèâî, êîëèñü îäíîãî äíÿ âè â³ä÷óºòå, ùî ïîïðè òå, ùî 
âàøå æèòòÿ ïðîéøëî íå â ò³é êðà¿í³, äå âè ïëàíóâàëè, âñå æ âîíî 
â³äáóëîñÿ, âîíî áóëî ùàñëèâèì, ñïðàâæí³ì…». 

Роль фахівців, що супроводжують у тому, щоб допомогти 
сім’ї зорієнтуватися, де вона і чого потребує, які можливі до-
роги, щоб допомогти сім’ї свідомо вибрати, якою дорогою вони 
хочуть іти, а чи побачити, що дорога є... Пригадую, як влучно 
сказала про це одна мама на одному з наших семінарів: «Я зро-
зуміла, що в моєї дитини, хоч вона і є, і буде неповносправною, 
є майбутнє, і що ми як сім’я маємо дорогу, якою зможемо йти до 
цього майбутнього…» .

Краще усвідомити поняття супроводу допомагає також роз-
межувати супровід і психотерапію. Якщо психотерапія – це інтен-
сивна робота психотерапевта та окремої особи чи цілої сім’ї, щоб 
допомогти сім’ї чи комусь з її членів вивільнитися з «пастки», 
у яку вони потрапили і яка, фактично, заблокувала можливість 
руху, то супровід передбачає радше «підтримування впродовж 
дороги», надання інформації, скерування – тут, однак, сім’я іде 
сама, ми лише її консультуємо. Звісно розмежування цих понять 
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дуже умовне, у клінічній практиці досить часто застосовують 
психотерапію з елементами супроводу, і супровід з елементами 
психотерапії. Утім це розмежування, бо воно містить вагомі клі-
нічні наслідки: насамперед у жодному разі не можна робити під 
маскою супроводу психотерапії сім’ї, адже для психотерапії важ-
ливий запит, готовність, відкритість та мотивація; з іншого боку, 
деякі сім’ї можуть бути заблоковані якоюсь «пасткою» на дорозі, 
і тоді одним із завдань супроводу буде допомогти сім’ї чи комусь 
з її членів усвідомити потребу психотерапевтичної допомоги, без 
якої супровід може виявитися малоефективним. Важливо також 
усвідомлювати, що, забезпечуючи супровід, фахівці можуть за-
стосовувати техніки, запозичені з різних шкіл психотерапії, втім, 
те, що робить супровід власне супроводом, є у його моделі та па-
радигмі, а не в техніках, які застосовують. 

Якщо говорити про супровід сім’ї командою фахівців та про-
грамою, яка відповідно структурована й організована в сімейно-
центрованому підході, то цей супровід організовується на усіх 
рівнях – від того, як відбувається перша розмова з сім’єю телефо-
ном, як декороване, облаштоване середовище (приміщення, кабі-
нети), в якому реалізується відповідна сімейно-центрована про-
грама; які роздаткові матеріали лежать на столику в почекальні 
для батьків; як представлено діагноз; який стосунок формується 
між фахівцями та батьками; у який спосіб і на якому рівні на-
дають послуги дитині; які послуги пропонує програма... Не тре-
ба забувати і про важливість самого середовища, його дизайну в 
«сімейно-центрованому дусі». Супровід сім’ї – це те, що охоплює 
кожен компонент сімейно-центрованої програми, – і в організації 
послуг, і в підході фахівця, але і в «стінах», фотографіях, малюн-
ках, плакатах і підписах до них, в усіх інших елементах дизайну, 
він у тому дусі, тій атмосфері, яка панує у відповідному закладі. 
Ми можемо говорити про своєрідне підтримувальне середовище, 
в якому сім’я поступово бере, немов рослинка з землі, поступово 
розвиваючись, свій ресурс, підтримку, «краплинки мудрості»… 
Ми не повинні забувати про терапевтичну силу образу і слова – 
деколи фотографія та цитата, написана біля неї, можуть непоміт-
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но працювати як член команди на досягнення тих цілей, що по-
ставлені в супроводі сім’ї…

Поза отаким загальним супроводом сім’ї існує і власне супро-
від – окрема послуга, яку надає один із спеціально підготовлених 
фахівців команди; іншим терміном для назви цієї послуги може 
бути термін психосоціальне консультування, він, можливо, не є 
такий влучний, а тому надалі на позначення цієї послуги буде-
мо вживати термін сімейний супровід. Фахівець, що здійснює 
сімейний супровід, за фахом може бути психологом, соціальним 
працівником чи педагогом, але готовність до супроводу визначає 
не так фах, як добре володіння клінічними навичками консульту-
вання, основами сімейної терапії та вже не раз згаданими етични-
ми та особистісними якостями. Послуга сімейного супроводу для 
багатьох сімей нова, багато з них не приходять із запитом «надати 
супровід», тому важливо у відповідний момент представити і за-
пропонувати цю послугу, втім, без нав’язування чи примусу. 

Роль фахівця у супроводі – допомогти батькам добре бачити 
і розуміти свою дорогу, розуміти суть та наслідки тих рішень, 
які вони приймають на кожному роздоріжжі, – а відповідно 
допомогти батькам зі щораз більшою впевненістю та само-
стійністю іти тією дорогою, іти в доброму напрямку, щоб їхнє 
життя та життя їхньої дитини змогло таки справді відбутися у 
найглибшому значенні цього слова…

ÎÑÍÎÂÍ² ÇÀÂÄÀÍÍß ÒÀ ÊÎÌÏÎÍÅÍÒÈ ÏÐÎÖÅÑÓ 
ÑÓÏÐÎÂÎÄÓ

Супровід сім’ї є специфічним на різних етапах, через які 
проходить сім’я, де є неповносправна дитина. Ми вже згадува-
ли про той перший етап представлення діагнозу/виявлення не-
повносправності. Без сумніву, це один з найемоційніших ета-
пів, а тому й інтенсивність супроводу на цьому етапі виражена 
найбільше. У світі поширеною моделлю супроводу сім’ї на 
цьому етапі є модель програм Раннього Втручання. Ця модель 
передбачає сімейно-центровану команду фахівців, які, власне, 
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і здійснюють ранню діагностику та реабілітацію порушень 
розвитку дитини та забезпечують супровід сім’ї упродовж 
перших років життя дитини. Тоді найважливішим завданням є 
надавати інформацію батькам, підтримувати формування між 
батьками та дитиною позитивних стосунків, рання реабіліта-
ція порушень розвитку дитини та навчання батьків основних 
методів, як допомагати дитині. Цей ранній вік визначальний: 
адже тоді закладаються взірці сприйняття та виховання дити-
ни, стосунків у сім’ї та з соціальним оточенням. Тому і важ-
ливість супроводу сім’ї в цьому віці така важлива, адже в та-
кий спосіб можна запобігти багатьом вторинним проб лемам та 
ускладненням.
Емоційне підтримування сім’ї, супровід в адаптації до 

реальності неповносправності. Супровід у ранньому віці пе-
редбачає насамперед підтримання сім’ї у цей період сильних 
емоцій та певної внутрішньої кризи. Завдання фахівців у цей 
час – бути поруч, співчутливо слухати батьків, давати змогу 
їм вільно висловлювати свої почуття, а також допомагати їм 
усвідомлювати потреби дитини в турботі, догляді, лікуванні/
реабілітації і знаходити ефективні способи задоволення цих 
потреб дитини. 

У моменти, коли батьки переживають сильні почуття, за-
вдання супроводу – дати їм змогу вільно говорити про них, 
назвати ці почуття, осмислити їх походження і вибрати певну 
стратегію щодо того, «що з ними робити і як жити».

По проголошенні діагнозу та прогнозу найсильніші почуття 
у батьків – це страх, тривога за майбутнє дитини, усієї сім’ї. 
Зрозуміло, що фахівець не в змозі «ліквідувати» ці почуття, 
адже воно природне, але його завдання – підтримати батьків 
перед невизначеністю майбутнього. Тому фахівцям важливо 
дозволити батькам говорити про свої страхи і тривоги, озву-
чити їх. Ці страхи можуть бути дуже різними, батьки можуть 
прямо запитувати, чи буде дитина ходити самостійно, чи змо-
же навчатися у звичайній школі, якою вона буде в дорослому 
віці. З іншого боку, страх може бути загальним – невідомос-
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ті, «чи ми справимося?», «чи зможемо бути щасливими?». На 
конкретні запитання батьків щодо прогнозу фахівцям важливо 
давати прямі й чесні відповіді, але лише в тому разі, коли ме-
дичний діагноз дитини та рівень її функціонального розвитку 
дає підстави з певністю дати відповідь: «У вашої доньки важка 
форма ДЦП, при цій формі діти не можуть навчитися самостій-
но ходити…». З іншого боку, якщо прогноз непередбачуваний 
або ж є деякі сумніви, то важливо висловити їх батькам: «Ми 
не можемо з певністю передбачити, яким буде інтелектуаль-
ний розвиток дитини, коли їй прийде час іти до школи; це мож-
на буде зробити щонайменше через три роки…». Втім, навіть 
коли фахівці можуть однозначно передбачити, що дитина не 
зможе набути певних навичок, наприклад, самостійної ходи, 
важливо попри те вказувати на можливість розвитку дитини в 
інших сферах, на можливість допомоги їй.

Важливо дати батькам змогу висловити свої страхи щодо 
майбутнього. Частина батьківських страхів може бути ірраціо-
нальною чи ґрунтуватися на деяких негативних соціальних 
стерео типах чи міфах. Такі страхи потрібно в  належний спосіб 
спростувати, щодо інших – зайняти виважену позицію – «час по-
каже». До прикладу, багато батьків дітей з синдромом Дауна мо-
жуть мати дуже негативні уявлення щодо можливостей розвитку 
їхніх дітей, а тому вагомою для них стане інформація про те, що 
ці діти насправді дуже різні за своїми можливостями, можливий 
рівень інтелектуального розвитку також різний; що не всі діти з 
цим синдромом мають виражену розумову неповносправність, 
більша частина – легку та помірну; відповідно, батькам може бути 
цікаво почути історії про реальних дорослих людей із синдромом 
Дауна, познайомитися з іншими сім’ями, у яких виховується така 
дитина. Для багатьох батьків може виявитися неочікуваним у про-
цесі знайомс тва з такими сім’ями і дорослими людьми відкрити, 
що багато з цих родин щасливі й живуть повноцінним життям, а 
дорослі особи з синдромом Дауна можуть виявитися комуніка-
бельними, веселими людьми з різними талантами, хоч і з деякими 
обмеженнями в інтелектуальному розвитку.
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Коли страх невідомості виражений, а прогноз доволі непев-
ний, варто орієнтувати батьків до життя «тут і тепер». Для бага-
тьох батьків важливо усвідомити в якийсь момент, що надмірно 
журитися майбутнім просто втомлює, виснажує, і якщо таке по-
стійне обдумування майбутнього не продуктивне, то, можливо, 
найкраще  врешті просто жити сьогодні, допомагати дитині в 
розвитку, робити усе належне, чого вона потребує в плані ліку-
вання та реабілітації, а як буде далі, час покаже. Батькам важли-
во допомогти усвідомити, що коли їхні думки і увага «у майбут-
ньому», реальне їхнє життя минає тепер, і реально тут і тепер їх 
чекає і потребує їхня дитина. А найкращий спосіб підготувати 
її до можливих труднощів у майбутньому – це сьогодні любити 
її, допомагати в розвитку тощо. Такі стратегії, зазвичай, допома-
гають поступово оволодіти надмірною тривогою про майбутнє, 
в інших випадках, коли ця тривога далі домінує, важливо нама-
гатися зрозуміти її походження і, можливо, обговорити потребу 
деяких конкретних змін у житті, щоб її поменшити. До прикла-
ду, якщо батьків хвилює, що буде з їхньою дитиною після їхньої 
смерті – цей страх може бути реальним, коли батьки старшого 
віку, серйозно хворі – у таких випадках може бути потрібна фа-
хова допомога в плануванні певних кроків щодо передбачення 
ситуації раптової смерті (приміром, домовитися з родичами, 
укласти заповіт тощо).

Вчитися жити «тут і тепер» – один з важливих елементів 
«нової філософії життя» сім’ї, у якій неповносправна дитина. 

Êîëè ñòèêàºøñÿ ç íåïåðåäáà÷åí³ñòþ ìàéáóòíüîãî, ç êðèõ-
ê³ñòþ ëþäñüêî¿ îñîáè, ñòðàæäàííÿì, òîä³ ìîæå â îñîáëèâèé 
ñïîñ³á ðîçóì³ºø, ùî æèòòÿ ðåàëüíå ò³ëüêè ñüîãîäí³ – ñê³ëüêè 
á ìè íå æóðèëèñÿ ìàéáóòí³ì, æèòè ìîæåìî ò³ëüêè òåïåð – 
ðàä³òè, ëþáèòè, æèòè. Ìè íå çíàºìî, ÿêèì áóäå ìàéáóòíº, ìè 
íå ìîæåìî éîãî ïåðåäáà÷èòè, àëå, ìîæëèâî, ïåðåä íåâèçíà-
÷åí³ñòþ ìàéáóòíüîãî íàøèìè íàéêðàùèìè ä³ÿìè áóäå íå òàê 
ïåðåæèâàòè çà òå, ùî ìîæå áóòè, ÿê áóòè óâàæíèì äî òîãî, 
ùî º òåïåð, äî òèõ, õòî º ïîðó÷ – ³ æèòè, òâîðèòè æèòòÿ ó íàé-
ãëèáøîìó ñåíñ³ öüîãî ñëîâà…
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Фахівець може «повернути» батьків із хвилювань про майбут-
нє у теперішню мить, фокусуючи увагу на дитині, на реальних 
потребах і можливостях сьогодення (а «завтра буде завтра»)… 

Ó òðèâîãàõ ïðî ìàéáóòíº ìè ÷àñòî íå ïîì³÷àºìî óñüîãî ïðå-
êðàñíîãî, ùî ïîðó÷, óñ³õ ìîæëèâîñòåé äî ðàäîñò³, óñüîãî òîãî, 
ùî íàì ïîäàðîâàíå, ³ çà ùî òàê âàæëèâî ñêàçàòè «äÿêóþ» – 
ó íàäì³ðí³é òðèâîç³ ïðî ìàéáóòíº ìè ìîæåìî ðîçìèíóòèñÿ ç 
ñüîãîäí³, âòðàòèòè ò³ ìîæëèâîñò³ – ÷è æ íå òîìó òàê ãëèáîêî 
òîðêàº ñåðöÿ îòå Ñèìîíåíêîâå «æèòè ñï³øèòè òðåáà, ëþáèòè 
ñï³øèòè òðåáà»…

Перенесення уваги батьків у теперішнє важливе насамперед 
тому, що «тут і тепер» батьків потребує їхня дитина – вона чекає 
на їхню любов, радість, розуміння, підтримку. Відкриття своєї 
дитини, відчуття її саме як дитини, а не як «інваліда», відкриття 
її бажання любові, радості, стосунків може мати великий емоцій-
ний ефект на батьків, пробудити в них силу любові, силу турботи 
та бажання попри усі труднощі допомогти дитині прожити щас-
ливе, повноцінне життя. У цьому бажанні, у цій любові криється, 
прихований найбільший внутрішній батьківський ресурс, сила, 
яка допомагає долати деколи, здавалось би, нездоланні труднощі 
та перешкоди. І завдання фахівця у супроводі – підтримати про-
будження в батьках цієї енергії любові та відданості. 

Êîëè ÿ ñòàþ ñâ³äêîì êðàñè ³ ãëèáèíè áàòüê³âñüêî¿ ëþáîâ³ 
äî ñâîº¿ äèòèíè, ÿ çàâæäè â³äâåðòî âèñëîâëþþ áàòüêàì ñâîº 
çâîðóøåííÿ ³ êàæó ¿ì «äÿêóþ» â³ä ³ìåí³ ¿õíüî¿ ìàëåíüêî¿, ùå 
íåìîâíî¿ äèòèíè – ÿ êàæó, ÿê áàãàòî öÿ ëþáîâ îçíà÷àº äëÿ 
íå¿ ³ ÿêîþ ì³ðîþ çàâäÿêè ¿é äèòèíà ìîæå æèòè, ðîçâèâàòèñÿ, 
ìîæå ó â³äïîâ³äü ïîëþáèòè öåé ñâ³ò ³ öå æèòòÿ…

Щоправда, іноді в цій любові можуть бути й небезпечні еле-
менти самопожертви, повної самопосвяти дитині – і тоді фахівцям 
важливо допомогти батькам у супроводі відкрити, що справж ня 
любов нікого не вилучає, а тому важливо пам’ятати і про інших 
членів сім’ї, і про себе; про те, що дитина для здорового розвит-
ку потребує не тільки любові, але й підтримки самостійності, 
дисцип ліни, а тому важливо, щоб опіка не стала гіперопікою, 
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а турбота – вседозволеністю. Іноді за такою надмірною посвя-
тою себе дитині може бути невротичне почуття провини, яке є в 
структурі особистості матері чи батька. Коли воно надмірне і при-
зводить до значних порушень функції батьківства – це може стати 
сигналом до застосування психотерапевтичних втручань.
Супровід у побудові стосунку з соціальним, зміцненні соціаль-

них ресурсів сім’ї. Коли батьки дізнаються діагноз, для них дуже 
складною проблемою є те, як повідомити про це рідних, друзів, 
колег. Часто відчуття сорому, страх відкинення дитини чи нере-
альні надії на вилікування «утримують» батьків від того, щоб 
одразу сказати правду. Отож з часом сім’я опиняється у доволі 
незручній ситуації, коли, приміром, бабуся чи дідусь не знають 
про неповносправність онука, але з часом, коли проблеми ста-
ють більш видимими, їхня тривога зростає… Відповідно нарос-
тають конфлікти, спілкування не пряме, батькам часто соромно 
зізнатися, що вони приховали правду. Це ще більше ускладнює 
спілкування, посилює соціальну ізоляцію сім’ї у час, коли вона як 
ніколи потребує підтримки… Те саме може статися і з друзями: 
щоб приховати несказане, їх перестають запрошувати додому. 
Відповідно ізоляція наростає, друзі теж із часом відчувають, що 
«щось не так», стосунки порушуються і руйнуються… У клініч-
ній практиці ми бачимо, що потрібно без примусу і насильства 
все ж делікатно конфронтувати батьків із питанням варто чи ні 
казати іншим про неповносправність дитини – і, відповідно, під-
тримати у відкритті правди, а отже, і у відкритті можливості одер-
жати підтримку від своєї найближчої соціальної мережі…

Відчуття сорому, яке може бути з цим пов’язане, важливо так 
само конфронтувати і проговорити. Міф про те, що неповно-
справні діти народжуються лише в наркоманів та алкоголіків, ще 
доволі поширений. Сприйняття неповносправності як Божої кари 
іноді підтримується нездоровими соціальними стереотипами, хоч 
воно зовсім не відповідає концепції цінності та вартості життя не-
повносправної дитини в християнстві. Батькам важливо відверто 
конфронтувати свої можливі відчуття «ганьби» (якщо такі є) і за 
підтримки фахівців переформулювати сприйняття неповносправ-
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ності дитини як будь-якої іншої хвороби – у цьому нема нічого 
ганебного, це може статися із будь-ким.

Подолання перших реакцій приховування неповносправнос-
ті та почуття сорому – дуже важливе з огляду на те, що вони 
можуть стати одними з перших внутрішніх перешкод до соці-
альної інтеграції неповносправної дитини та її сім’ї. Ми часто 
не усвідомлюємо, що в соціальній ізоляції сім’ї важливу роль 
відіграють не тільки зовнішні чинники відкинення, а й внутріш-
ні чинники самоізоляції. Тому дуже важливо залучати соціаль-
ні ресурси до підтримки сім’ї уже з раннього віку дитини. Не 
приховуючи правди про неповносправність дитини, сім’я не-
мов каже іншим: «Це наша дитина, вона має особливі потреби, 
але ми любимо її такою, як вона є, і запрошуємо і вас любити 
та приймати її такою…». Така відкрита позиція батьків сприяє 
формуванню позитивних стосунків родичів, друзів, сусідів із 
дитиною – часто вони почуваються незручно і не знають, як го-
ворити, чи вітати з народженням, чи співчувати… А підтримка 
рідних, друзів є одним із найбільших ресурсів сім’ї…

Підтримка сім’ї у процесі соціальної інтеграції, у залученні 
соціальних ресурсів дуже важлива. Частими питаннями, тема-
ми супроводу є саме стосунки сім’ї з соціальним оточенням. 
Батьків може хвилювати, як сприймуть дитину інші або ж вони 
самі можуть бути в конфлікті з оточенням, яке не сприймає ди-
тини. Так іноді може виникнути конфлікт між бабусею/дідусем 
і батьками щодо того, чи відмовлятися від дитини чи ні, або ж 
щодо того, як лікувати, чи лікувати тощо. 

У таких випадках важливо підтримати сім’ю, допомогти їй та-
кож знайти певний спосіб спілкування з рідними та розв’язання 
конфліктних проблем. В одних випадках важливим є рішуче ви-
словлення власної позиції і відстоювання «меж» власної сім’ї, в 
інших – розуміння, що рідним, бабусі й дідусеві зокрема, може 
бути теж дуже нелегко примиритися з неповносправністю, а 
тому й так вони реагують. Ще в інших випадках може знадо-
битися почуття гумору та влучні метафори.
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Ðîçïîâ³äàº ìàìà ä³â÷èíêè ç ÄÖÏ: «Ìîÿ ñâåêðóõà çàìó÷èëà 
íàñ ïîðàäàìè, ùî ç Þëåþ òðåáà çàéìàòèñÿ ³ çàéìàòèñÿ, ùî, 
âðåøò³, ÿê ¿¿ ïðèìóøóâàòè õîäèòè ³ õîäèòè, âîíà ï³äå ñàìà. Òîä³ 
ì³é ÷îëîâ³ê îäíîãî äíÿ íå âèòðèìàâ ³ ñêàçàâ: «Îò óÿâ³òü, ùî âàñ 
êèíóëè ç äåâ’ÿòîãî ïîâåðõó, ùîá âè íàâ÷èëèñÿ ë³òàòè – ìàõàéòå 
â³ñ³ì ïîâåðõ³â ùîñèëè ðóêàìè, à âæå íà ïåðøîìó â³çüìåòå é ïî-
ëåòèòå – òðåáà ò³ëüêè äóæå çàõîò³òè!» Öå âñ³õ ðîçñì³øèëî ³ íà-
ðàç³ ïîðàäè ïðèïèíèëèñÿ…».

Зміцнення соціальних ресурсів сім’ї – дуже важлива мета су-
проводу. Багато батьків зазначають, що саме завдяки неповно-
справній дитині вони змогли по-справжньому відчути цінність 
родини, справжньої дружби, взаємопідтримки та взаємодопомо-
ги – такі цінності стають основою їхньої «філософії життя».

Важливо також допомогти батькам переосмислити втрату 
«старих стосунків» не як неповоротну трагедію, а як закономір-
ний процес, адже багато батьків засвідчують, що неповносправ-
ність дитини стає своєрідним тестом на справжню дружбу, до-
помагає батькам відійти від тих стосунків, які не були насправді 
щирими і глибокими. Втрата таких поверхневих стосунків може 
відкрити можливість до творення нових, справжніх.

«Ìè âòðàòèëè äàâí³õ, òàê çâàíèõ äðóç³â, áî âîíè â³ä íàñ â³ä³-
éøëè, à ìîæå é ìè ¿õ â³ääàëèëè â³ä ñåáå, íàòîì³ñòü ìè çíàéøëè 
íîâèõ äðóç³â. Çðåøòîþ, ìè áóâàºìî ò³ëüêè òàì, äå äîáðå ñïðèé-
ìàþòü íàøó äèòèíó. À öå – ïåðåâàæíî äîáð³ ëþäè. ² òàê, êðîê 
çà êðîêîì, ìè ï³çíàºìî ëþäåé ç ³íøèì ñâ³òîãëÿäîì ³ ãëèáøèìè 
æèòòºâèìè ö³ííîñòÿìè, íåïîì³òíî ïîêèäàþ÷è ò³ñí³ ðàìêè íàøîãî 
ñóìíîãî, á³äíîãî íà ïî÷óòòÿ ñóñï³ëüñòâà. Â ðåçóëüòàò³, ìè ìîæå-
ìî ñêàçàòè, ùî ïî÷óâàºìîñÿ ùàñëèâèìè3» (²ðèíà Ïðåêîï).

У сім’ях, що не мають соціальної підтримки, а зрештою, і для 
кожної сім’ї, у якій є неповносправна дитина, вагомим джерелом 
підтримки можуть стати сім’ї інших батьків із неповносправни-
ми дітьми. В процесі супроводу важливо запропонувати батькам 

3 Цит. за статтею «Роль матері в сім’ї з неповносправною дитиною» із 
збірника рефератів 9-ї конференції в місті Унтермархталь (Німеччи-
на) 1987 року (робоча група «Раннє Втручання для дітей з вадами 
зору»). Переклала з німецької О. Винярська.
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у відповідний момент можливість знайомства з іншими сім’ями в 
межах програми взаємопідтримки «Батьки для батьків». Ці про-
грами надзвичайно важливі, вони можуть відіграти особливу роль 
у підтримуванні та супроводі сім’ї, тому їх наявність дуже цінна. 
Усяка сімейно-центрована програма мала б організовувати такі 
форми взаємопідтримування. Знайомство з програмою «Батьки 
для батьків» може відбутися і через безпосереднє знайомство, і 
через знайомство з історіями інших батьків, які може запропону-
вати батькам фахівець, що здійснює супровід. Фахівець повинен 
мати «під рукою» цілий арсенал книжок, історій, фільмів, статей 
із журналів, які можуть підтримати батьків і водночас давати якісь 
зразки/моделі того «як жити з неповносправною дитиною» – оту 
вже не раз згадану «філософію життя» (див. Додаток А). Викорис-
тання історій інших сімей як своєрідних терапевтичних метафор, 
які допомагають батькам краще зрозуміти та переосмислити свій 
досвід, – може стати ефективним методом допомоги, особливо, 
якщо батьки не готові відразу ділитися з фахівцем своїми пере-
життями, прямо говорити про свої почуття…

У контексті супроводу частою темою стає сприйняття не-
повносправної дитини іншими людьми. Для батьків сильною 
травмою можуть бути висловлювання на зразок «із цієї дитини 
нічого не буде, їй краще вмерти, щоб не мучитися, віддайте в ін-
тернат тощо». У таких випадках важливо не тільки підтримати 
висловлення батьками своїх почуттів, а й розмову про цінність 
життя людини загалом і зокрема осіб неповносправних. Батькам 
треба допомогти зрозуміти походження негативних соціальних 
стереотипів у сприйнятті неповносправних людей, а також по-
требу руйнувати ці стереотипи. Особливою підтримкою можуть 
бути знову ж таки історії інших сімей та самих неповносправ-
них осіб, а також безпосереднє знайомство та спілкування, вза-
ємопідтримка. Інколи супровід може містити елемент «філо-
софської» бесіди про цінність життя людини загалом і про те, 
що робить людину людиною, а життя вартісним… 

Негативні реакції соціального оточення можуть настільки 
впли вати на сім’ю, що вона ізольовується, обмежує своє соціаль-
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не спілкування та функціювання – не їздить в громадському 
транспорті, не ходить на дитячі майданчики (хіба що пізно вве-
чері), в інші громадські місця. Така тенденція може призвести до 
подальшої ізоляції сім’ї і є прогностично несприятливою щодо 
можливості соціальної інтеграції дитини. Тому важливе завдання 
супроводу – підтримувати батьків у виробленні своєрідного «іму-
нітету» до негативних реакцій оточення та вміння асертивно діяти 
в таких ситуаціях, відстоювати власні права і права своєї дитини. 
Іноді доводиться навіть улаштовувати рольову гру, щоби віднай-
ти найкращі форми неагресивної, але водночас твердої відповіді 
про право власної дитини бути на майданчику; а іноді, наприклад, 
нам доводилося організовувати групові поїздки батьків із дітьми 
у громадському транспорті, щоб подолати страх, пов’язаний з по-
переднім негативним досвідом.

Тема стосунків сім’ї з соціальним оточенням часто для бать-
ків є однією з найболючіших – тому настільки важливо делікатно 
обговорити її, проаналізувати різні конкретні ситуації. Батькам 
часто важко жити всупереч очікуванням середовища щодо того, 
як би вони мали жити, поводитися... Пригадую, як одна мама зі-
зналася, що вона не може дозволити собі піти на весілля до ро-
дичів гарно вбраною, відповідно радісно поводитися на забаві: 
«Мене вся родина, все село засудить: у неї дитина-інвалід, а вона 
собі веселиться...». У розділі про реакції соціального середовища 
згадувалося, що часто і саму неповносправну особу, і її сім’ю ото-
чення сприймає глибоко нещасними. Отож сім’я примушена бути 
в такій соціальній ролі, як при жалобі. І часто оточення з огляду 
на свої цінності/психологічні особливості не може зрозуміти, як 
сім’я може бути щасливою, коли дитина неповносправна. Багато 
батьків зізнаються, що вони перестали святкувати дні народжен-
ня, свята, ходити в гості, запрошувати гостей до себе. А якщо і 
святкують дні народження, то радше в атмосфері жалоби. 

Íåùîäàâíî íà êîíñóëüòàö³¿ îäíà íåïîâíîñïðàâíà ìîëîäà 
ä³â÷èíà ç³çíàëàñÿ, ùî äîñ³ íå ëþáèòü ñâî¿õ äí³â íàðîäæåíü, 
áî âîíè á³ëüøå ñõîæ³ íà ïîìèíêè – ïðèõîäÿòü áëèçüê³ ðîäè÷³ 
é ò³ëüêè ÷óòè: «àõ, ÿê æàëü, ùî òî âñå òàê ñòàëîñÿ, âîíà á ìîã-
ëà áóòè çäîðîâîþ, à íàòîì³ñòü òàêà…».
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Тому треба допомогти сім’ї жити так, як вона бажає і відчуває, а 
не «на замовлення оточення». У цьому сенсі сім’ї важливо подола-
ти страх осудження, нерозуміння, здобути більшу внутрішню сво-
боду. Водночас батьки можуть спробувати також пояснити рідним, 
друзям, що вони не мають наміру «дозволити неповносправності 
перетворити життя їхньої сім’ї та дитини на трагедію», а заохочу-
ють їх сприймати їхню дитину відповідно. Фахівець може допо-
могти батькам зрозуміти, наскільки для усієї сім’ї загалом і для ди-
тини зокрема важливо повернутися до нормального стилю життя 
сім’ї – святкувань, відвідин рідних тощо. Батьки можуть часом не 
до кінця усвідомлювати, наскільки їхні «жертви» не роблять дити-
ну насправді щасливою, наскільки для неї важливо бачити свою 
сім’ю, своїх рідних просто щасливими, такими, що можуть робити 
і те, що самі люблять робити, турбуються про себе.

Ïðèãàäóþ, ÿê îäíà ìîëîäà íåïîâíîñïðàâíà ä³â÷èíà ç³çíà-
ëàñÿ íà êîíñóëüòàö³¿: «Ìåí³ ³íêîëè çäàºòüñÿ, ùî óñå, ùî â ìî¿é 
ñ³ì’¿ íå òàê, – ÷åðåç ìåíå. Öå ÷åðåç ìåíå ìàìà ï³øëà ïåðåä-
÷àñíî íà ïåíñ³þ ³ òåïåð ñèäèòü ç³ ìíîþ âäîìà. Öå ÷åðåç ìåíå 
ìàìà ³ òàòî ñïëÿòü â ð³çíèõ ê³ìíàòàõ, áî ìåí³ ïîòð³áíî, ùîá 
óíî÷³ ìåí³ äîïîìîãëè ïåðåâåðíóòèñÿ ç áîêó íà á³ê. Öå ÷åðåç 
ìåíå ìîÿ ñåñòðà áóëà ³ äîñ³ îáä³ëåíà óâàãîþ. ßêáè ìåíå íå 
áóëî, ó íèõ áóëî á çîâñ³ì ³íøå æèòòÿ…».

Віднова нормального ритму життя сім’ї, повернення до сімей-
них свят, традицій, повернення радості в життя сім’ї – усе це – 
важливий символ та знак і для сім’ї, і для оточення – «життя 
триває, ми не зламалися, ми будемо творити це життя…». Це не 
менш важливий знак і для самої неповносправної дитини – особ-
ливо щодо святкування її днів народжень – адже дає їй відчути, 
що її життя цінне…

Ïðèãàäóþ, ÿê ÿ áóâ íà äí³ íàðîäæåííÿ îäíîãî âàæêî íå-
ïîâíîñïðàâíîãî õëîï÷èêà, ÿêîìó âèïîâíèëîñÿ 15 ðîê³â. Éîãî 
ìàìà äî òîãî ïóáë³÷íî íå ñâÿòêóâàëà éîãî äíÿ íàðîäæåííÿ, áî, 
ÿê ñàìà ç³çíàëàñÿ, «ÿ íå çíàëà äëÿ ÷îãî âçàãàë³ â³í æèâå, ìåí³ 
çäàâàëîñÿ, ùî éîãî æèòòÿ – òðàãåä³ÿ». ² îñü ìàìà ï³ñëÿ äåÿêèõ 
âíóòð³øí³õ çì³í, ïåðåóñâ³äîìëåííÿ ö³ííîñò³ æèòòÿ ñâîº¿ äèòèíè, 
âèð³øèëà âïåðøå ïóáë³÷íî â³äñâÿòêóâàòè éîãî äåíü íàðîäæåííÿ. 
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Âîíà çàïðîñèëà ðîäè÷³â ³ äðóç³â, ïðèãîòóâàëàñÿ ³ ñêàçàëà ñèíîâ³ 
îñîáëèâèé òîñò: «Äÿêóþ òîá³ çà òâîº æèòòÿ, çà òâîþ óñì³øêó, 
òâîþ ëþáîâ. ß äîâãî íå çíàëà, äëÿ ÷îãî òè æèâåø – òåïåð çðî-
çóì³ëà – ùîá óñì³õàòèñÿ. ² â öüîìó òâîÿ ïðîôåñ³ÿ. ß òàê äîâãî 
äóìàëà ïðî òå, ùî êîëèñü òè âèðîñòåø, ³ ùî òè çìîæåø ðîáèòè. 
Òåïåð ðîçóì³þ – òâîº ïîêëèêàííÿ áóòè ïðîôåñîðîì óñì³øêè. 
ª ïðîôåñîðè ç ð³çíèõ ïðåäìåò³â. À òè â÷èø ³íøèõ ÷îãîñü äóæå 
áåçö³ííîãî – óñì³õàòèñÿ îäèí îäíîìó…».

Іншим значущим елементом супроводу є подолання «соціаль-
них бар’єрів» – потрібно підтримувати батьків у їхньому бажанні 
брати участь у житті громади, не ізольовувати своєї дитини, а з 
раннього віку відвідувати з нею різні свята, події тощо. Ми зав жди 
наголошуємо, що тільки так громада і суспільство можуть що-
раз більше відкривати для себе і усвідомлювати потреби непов-
носправних осіб, звільнятися від негативних стереотипів. Тільки 
так суспільство може почати змінюватись, ставати толерантні-
шим, гуманнішим, відкритішим до усіх. І важливо підтримувати 
таку філософію соціальної інтеграції та реабілітації суспільства 
уже змалку, з перших років життя дитини – хоча насправді вона  
важлива на всіх, без винятку, етапах життя.

Ïðèãàäóþ, ÿê îäèí ³ç ïðàö³âíèê³â Ëüâ³âñüêîãî íàö³îíàëü-
íîãî óí³âåðñèòåòó ³ì. ²âàíà Ôðàíêà âèñëîâèâñÿ ïðî äîñâ³ä íà-
â÷àííÿ â óí³âåðñèòåò³ ñòóäåíòêè íà ³íâàë³äíîìó â³çêó: «ßêùî á 
âîíà íå â÷èëàñÿ òóò, íà ñòàö³îíàð³, ÿêáè ìè íå áà÷èëè ùîäíÿ, 
ÿêèì âåëèêèì òðóäîì º ¿¿ ïåðåñóâàííÿ ç äîïîìîãîþ îäíî-
êóðñíèê³â ïî ñõîäàõ, ìîæëèâî, ìè í³êîëè á ³ íå çðîçóì³ëè, 
íàñê³ëüêè âàæëèâà àäàïòàö³ÿ ñåðåäîâèùà äî ïîòðåá ëþäåé 
ô³çè÷íî íåïîâíîñïðàâíèõ, íàñê³ëüêè áåçáàð’ºðí³ñòü ³ äîñòóï-
í³ñòü º ñïðàâä³ âàæëèâèìè ðå÷àìè...».

Надання інформації та супровід у забезпеченні потрібної ди-
тині допомоги. Якщо повернутися до особливостей супроводу в 
ранньому віці, важливо згадати інші почуття та потреби сім’ї на 
цьому етапі. Одне з найважливіших питань, із яким звертається 
сім’я – «що робити? як можна допомогти дитині? чи можна ви-
лікувати?» Попри те, що це питання, звичайно, головне на зустрі-
чах батьків із командою фахівців під час представлення діагнос-
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тичної інформації та результатів реабілітаційної роботи, не треба 
дивуватися, що інформацію, яку батьки чують від фахівців, вони 
часто сприймають лише частково. Тому знову і знову звертаються 
з тими ж запитаннями щодо прогнозу і можливостей допомоги. І 
в таких ситуаціях фахівець, котрий провадить супровід, повинен 
терпляче, «порціями», ще і ще раз повторювати те, що має сказа-
ти команда фахівців батькам, усвідомлюючи, що батькам потріб-
ні час і підтримка, щоб прийняти реальність. Частину тієї інфор-
мації, яка надто болюча, батьки можуть заперечувати, плекаючи 
нереальні надії на зцілення. Такі надії, попри пряме інформуван-
ня батьків, що «повністю вилікувати неможливо», не повинні ані 
дивувати, ані демотивувати фахівців. Важливо пам’ятати, що ме-
ханізм заперечення має захисну функцію буфера – і завдання не в 
тому, щоб будь-якою ціною його «проломити». Якщо батьки ка-
жуть: «Ми віримо, що наша дитина буде повністю здорова, попри 
те, що ви кажете нам інше» – у таких випадках краще стати на бік 
батьків, підтримати їх емоційно (не підтримуючи нереальних на-
дій, звісно) і сказати щось на зразок: «Ми б теж дуже бажали, щоб 
ваша дитина була повністю здорова…» – а тоді перефокусувати 
увагу на те, що потрібно дитині насамперед, якої допомоги вона 
потребує в розвитку, яких методів лікування та реабілітації. Зго-
дом з дорослішанням дитини батьки примиряться з її неповно-
справністю. Наразі ж важливо разом співпрацювати в тому, щоб 
допомогти їй у розвитку. Те, що батьки й фахівці можуть мати 
різне бачення її віддалених перспектив щодо прогнозу, не є пере-
шкодою до партнерства – важливо, щоб їхні проміжні, найближчі 
цілі були спільні. До прикладу, коли батьки наполягають, що вони 
вірять у те, що дитина буде ходити, – ми не сперечаємося з ними, 
але кажемо, що дитина ще не сидить, і тому найближча мета в 
реабілітації – розвиток функції рівноваги, контролю голови та са-
мостійного сидіння (це може бути реальна мета); ми пояснюємо 
батькам, що “не можна будувати сьомого поверху, не збудувавши 
першого”, не можна вчити дитину ходити, коли вона ще не вміє 
сидіти – щойно тоді узгоджувати з ними програму реабілітації 
та план допомоги щодо цієї мети. Дуже важливо, коли фахівці 



205

Принципи та методи психосоціальної допомоги

говорять лише про реальні цілі, адже це вагома частина допомо-
ги сім’ї у прийнятті реальності. Великою проблемою в Україні є 
непоодинокі випадки, коли фахівці обіцяють батькам вилікувати 
дитину, коли це, на жаль, із медичного погляду неможливо. У та-
кій суперечливій інформації батькам дуже важко зорієнтуватися, 
які заходи справді допомагають. Досить часто трапляється, що 
батьки витрачають час, кошти, зусилля на досягнення нереаль-
них цілей, коли насправді набагато мудріше і корисніше було б їх 
скерувати на здійснення реальних, важливих для дитини завдань. 
Тому фахівці мають попереджувати батьків про ризик обману та 
комерційного використання з боку псевдофахівців, які можуть 
обіцяти чудеса за великі гроші, але насправді ефективність їхніх 
методів не така «чудесна». 

Ìè ÷àñîì ïðÿìî êàæåìî áàòüêàì: «Ó âàñ òàêèé ÷àñ, êîëè âè 
ãîòîâ³ áóäåòå â³ääàòè âñå, îá’¿çäèòè ï³âñâ³òó, ò³ëüêè ùîá âèë³êóâà-
òè äèòèíó – ³ ìè âàñ ó öüîìó äóæå ðîçóì³ºìî, àëå áóäüòå ìóäð³ 
é îáåðåæí³… Íàéïåðøå òîìó, ùî âàøó ãîòîâí³ñòü â³ääàòè âñå çà 
çäîðîâ’ÿ äèòèíè ìîæóòü âèêîðèñòàòè íå çîâñ³ì ïîðÿäí³ ëþäè, ÿê³ 
íà öüîìó õî÷óòü äîáðå çàðîáèòè. Âîíè áóäóòü âàì ïðîïîíóâàòè 
ñâî¿ ÷óäî-ìåòîäè, íå êàæó÷è ïðàâäè ïðî ðåçóëüòàò àáî, ùå ã³ðøå, 
îá³öÿþ÷è òå, ÷îãî äàòè íå ìîæóòü. ² âè ìîæåòå âèòðàòèòè áàãàòî 
÷àñó, åíåðã³¿ òà êîøò³â íàìàðíî, êîëè öå âñå ìîæíà âêëàñòè â òå, 
ùî ñïðàâä³ ðåàëüíî äîïîìàãàº, õî÷ ³ íå òàê «÷óäåñíî», ÿê áè 
áàæàëîñÿ. Ç ³íøîãî áîêó, âàì òðåáà áóòè ìóäðèìè, ùîá âàøèì 
áàæàííÿì äîïîìîãòè äèòèí³ íå çàøêîäèòè ¿é – º ìåòîäè, ÿê³ 
øê³äëèâ³, º ä³¿, ÿê³ ìîæóòü òàêîæ çàøêîäèòè äèòèí³ â ðîçâèòêó. 
Äåêîëè, ìè õî÷åìî, ùîáè äåðåâî øâèäøå ðîñëî, áóëî âèùèì ³ 
ïî÷èíàºìî òÿãíóòè éîãî – º íåáåçïåêà, ùî ìîæíà òàê ³ âèðâàòè 
éîãî ç êîð³ííÿì. Öå äóæå çðîçóì³ëî, ùî âàì õî÷åòüñÿ, ùîáè 
äèòèíà íàçäîãíàëà â ðîçâèòêó ðîâåñíèê³â, àëå òðåáà áóòè äóæå 
òåðïåëèâèì, ðîçóì³òè ¿¿ ìîæëèâîñò³, ñòèìóëþâàòè ðîçâèòîê, àëå 
íå ïåðåñòèìóëþâàòè, áî òîä³ åôåêò áóäå ïðîòèëåæíèé…». 

Підтримка фахівців дуже важлива для батьків власне в тому, 
щоб допомогти їм віднайти оту золоту середину між зневірою і 
надмірною надією, між недооцінкою і переоцінкою можливостей 
дитини, між занедбанням і перестимуляцією. Віднайти оту зо-
лоту середину нелегко іноді й фахівцям – і їм часом доводиться 
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«мігрувати», то заохочуючи батьків і вказуючи їм на можливості 
дитини, розвитку – в часи відчаю батьків; а в часи нереальних на-
дій, навпаки, допомагаючи батькам бути терпеливими і приймати 
обмеження, те, чого не можна змінити. Утім потреба примирення 
з реальністю, прийняття певних обмежень зовсім не означає від-
сутності надій, пасивну позицію та відчай – навпаки, надія повин-
на завжди бути, і роль фахівців, у тому, щоб підтримати батьків у 
їхньому пошукові можливостей розвитку, можливостей допомог-
ти дитині прожити якомога повноцінніше життя. Така подвійна 
позиція – примирення й активності – найкраще відобра жена сло-
вами відомої молитви: «Боже, дай мені сили змінити те, що я можу 
змінити, терпеливості, щоб прийняти те, чого я не можу змінити, 
і мудрості, щоби відрізнити перше від другого». Для батьків у цій 
молитві криється ціла філософія життя: з одного боку, прийняти 
реальність неповносправності й тих обмежень, на які неможли-
во вплинути; з іншого боку – докласти всіх зусиль, щоб дитина 
могла розвиватися, щоб життя її було щасливим… За цим стоїть 
також філософія малих кроків, уміння помічати маленькі зміни, 
зосереджуватися на позитивах, уміння чекати, не зневірюватися, 
радіти, вірити…
Супровід у прийнятті неповносправності, примиренні з тим, 

що неможливо змінити. Фахівцям важливо розуміти, що прий-
няття реальності, а відповідно, відмова від механізму заперечення 
приходить поступово як батьки починають «роздивлятися» нову 
реальність («Голландію»), і бачити, що в ній теж є життя. Прими-
ритися з втратою («Італії») можна тоді, коли розумієш, що на цьо-
му життя не закінчилося, а твоя дитина має майбутнє, і  сім’я має 
майбутнє; і не можна сказати, що воно гірше, воно просто інше, 
і в ньому є теж свої позитиви… Відкриття цього приходить із ча-
сом, особливо цінною допомогою може стати досвід спілкування 
з досвідченими батьками програми «Батьки для батьків».

Щоб побачити позитивне і йти вперед, багатьом батькам важ-
ливо пройти процес «оплакування втрати» – і відпустити втраче-
не, відпустити те, чого не може бути, мрії, які ніколи не реалі-
зуються – відпустити «Італію», щоб прийняти «Голландію». У 
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цьому процесі можуть бути сльози та смуток, багато в чому цей 
процес схожий на процес переживання втрати при смерті, але є 
й одна суттєва відмінність – у цьому процесі усвідомлення втра-
ти багаторазове, з кожним віковим етапом може бути усвідом-
лення нових втрат, а відповідно щоразу буде приходити «туга за 
Італією» – за тим, «як усе могло би бути». Під час «оплакуван-
ня втрати» батьки найбільше потребують простої підтримки – і 
один від одного, і від найближчого соціального оточення. Така 
ж підтриму вальна позиція усвідомленого співчуття найадекват-
ніша і для фахівця, що реалізує супровід: «Я співчуваю вам... Так, 
є мрії, які не зможуть збутися, є втрати певних можливостей – і 
для дитини, і для вас; це сумно, і це треба прийняти, з цим треба 
змиритися…». 

З іншого боку, важливо не забувати, що втратилася лише части-
на мрій і можливостей, і дитина насправді не померла, – вона 
поруч, вона потребує любові, вона хоче жити в щасливій сім’ї, 
вона хоче, щоб народилося багато інших мрій і відкрилося бага-
то інших можливостей. А тому процес примирення іде водночас 
із процесом відкриття нових можливостей, народженням нових 
мрій, відкриттям нової реальності. Тому й досвід сім’ї такий не-
однозначний – у ньому співіснує біль і любов, смуток і радість… 

Öåé äîñâ³ä ó÷èòü áàòüê³â îòî¿ ô³ëîñîô³¿: â³äïóñêàòè âòðà÷å-
íå, àëå áåç çíåâ³ðè, ³ â³äêðèâàòèñÿ íîâîìó â íàä³¿… ×è íå âñå 
ìèñòåöòâî æèòòÿ â òîìó, ùîáè áóòè â³äêðèòèìè äî íîâîãî, íåî-
÷³êóâàíîãî, íåçàïëàíîâàíîãî, ùîá óì³òè ìð³ÿòè ³ éòè çà ìð³ÿìè, 
àëå ³íîä³ áóòè ãîòîâèì â³äïóñòèòè ò³ ìð³¿, ÿê³ íå ìîæóòü çáóòè-
ñÿ, ïðèìèðèòèñÿ ç óòðàòîþ ³ òîä³ â³äêðèòèñÿ äî íîâèõ ìîæëè-
âîñòåé… Áóäóâàòè ïëàíè, àëå íå ïðèâ’ÿçóâàòèñÿ äî íèõ; ìàòè 
ìóæí³ñòü ìð³ÿòè, àëå íå ïðèâ’ÿçóâàòèñÿ äî ìð³é; ïðèéìàòè äàðè, 
àëå çíàòè, ùî âñå, ìîæå, òåæ äîâåäåòüñÿ îäíîãî äíÿ âòðàòèòè, 
â³äïóñòèòè…

Те, що батьки приймають неповносправність дитини, на-
справді має велике значення для самої дитини. Іноді фахівець 
може від імені дитини дати знати батькам, наскільки важливо, 
щоб її любили такою, якою вона є; як потрібно їй бачити своїх 
батьків щасливими, не відчувати себе «тягарем і трагедією», а 
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бути радістю в житті своїх батьків, і жити з радістю, а не з горем, 
з любов’ю та надією, а не відчаєм…

Процес прийняття неповносправності може бути особливо 
нелегким у випадках важких, комбінованих форм неповносправ-
ності, коли рівень інтелектуального розвитку дитини на рівні не-
мовляти, коли є значні моторні обмеження. У таких випадках, 
звичайно, не можна очікувати великого поступу в розвитку дити-
ни і навіть інтенсивні реабілітаційні заняття не дадуть великого 
ефекту (що зовсім не означає, що поступ неможливий, і що за-
няття непотрібні, просто цей ефект часто дуже неспіврозмірний 
очікуванням батьків). Рівень залежності дитини, її потреба в опіці 
постійно високі. Оточення також часто сприймає таку дитину не-
гативно, мовляв, «з неї нічого не буде; як ви, бідні, з нею мучи-
теся...». Відповідно батьки потребують особливо інтенсивного 
супроводу в тому, щоб навчитися з цим жити, навчитися взаємоді-
яти з дитиною відповідно до її можливостей, одержувати взаємну 
радість від цієї взаємодії. У цьому може допомогти спілкування з 
іншими батьками важконеповносправних дітей. Фахівцям особ-
ливо важливо забезпечувати якісний супровід цих сімей, оскіль-
ки часто робота з такими дітьми – нелегкий досвід для фахівців 
власне з огляду на невеликий результат, на його невідповідність 
очікуванням батьків. Саме тому таким сім’ям часто відмовляють 
у послугах, вважаючи дитину «неперспективною», «перескеро-
вують» їх кудись в інші установи чи ж то радять відмовитися від 
дитини, віддати її в інтернат. Для таких сімей потрібно створю-
вати особливі форми послуг, які б могли забезпечити сімейний 
супровід і педагогічно-реабілітаційну програму для дитини. 

Ó íàøîìó â³ää³ëåíí³ äëÿ òàêèõ ä³òåé òà ¿õí³õ ñ³ìåé ìè 
ÿêèéñü ÷àñ ìàëè ñïåö³àëüíó ãðóïó, äå áàòüêè ³ ä³òè áóëè ðà-
çîì. Öþ ãðóïó âåëè äâîº ïåäàãîã³â, îäíà ç íèõ áóëà òàêîæ ³ 
ôàõ³âöåì ³ç ñóïðîâîäó ñ³ìåé. ² âëàñíå öÿ ãðóïà ïåðåòâîðèëàñÿ 
íà ìàëåíüêó ñï³ëüíîòó áàòüê³â, ÿê³ ï³äòðèìóâàëè îäèí îäíîãî, 
ÿê³ ìîãëè ïîáà÷èòè êðàñó êîæíî¿ äèòèíè, à â³äïîâ³äíî äàòè 
îäèí îäíîìó â³ä÷óòòÿ, ùî ¿õíþ äèòèíó ëþáëÿòü. Ìåòîþ ö³º¿ 
ãðóïè áóâ ñóïðîâ³ä áàòüê³â ó êîíòåêñò³ ïåäàãîã³÷íèõ çàíÿòü ç 
äèòèíîþ, äîïîìîãà áàòüêàì ó ïîë³ïøåíí³ ñï³ëêóâàííÿ òà âçàº-
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ìîä³¿ ç³ ñâîºþ äèòèíîþ. Òàê ñàìî ìè íàäàºìî ïð³îðèòåò ñ³ì’ÿì 
âàæêîíåïîâíîñïðàâíèõ ä³òåé ó âèáîð³ ñ³ìåé, ÿêèì ìè ïðîïî-
íóºìî ë³òí³é ðîäèííèé òàá³ð ÷è áàòüê³âñüêèé ñåì³íàð ó ìåæàõ 

ïðîãðàìè «Áàòüêè äëÿ áàòüê³â».

Процес примирення не завжди буває простим. Для частини 
батьків реальність ситуації, сила випробувань може бути настіль-
ки великою (до прикладу, одинока матір, важка форма неповно-
справності, значні матеріальні труднощі), що постійним супутни-
ком буде відчай, відчуття, що «з цим неможливо справитися, це 
надто важко». І тоді зневіра може поступово перерости у справж-
ню депресію. Звісно, депресія потребує виявлення і належної 
психіатричної допомоги. Але зрозуміло, що відчай спричинений 
і реальними труднощами, і способом сприйняття, а також здат-
ністю подолати ці труднощі. Тому важливе завдання супроводу – 
зміцнювати ресурси: зовнішні (підтримування рідних, друзів, рух 
«Батьки для батьків»), і внутрішні (власні ресурси – цінності, ду-
ховність, особистісне зростання, любов...). Потрібно також під-
тримувати в батьків віру в себе, у власну здатність долати труд-
нощі, якщо це можливо, приймати їх і вміти з ними мудро жити. 
Це завдання може бути особливо вагомим у супроводі батьків, які 
мали особистісні проблеми, низьку самооцінку ще до народжен-
ня неповносправної дитини. Зрозуміло, що зіткнення з життєви-
ми труднощами та випробуваннями потребує мобілізації сил, а 
тому стимулює особистісне зростання, вивільнення внутрішніх 
джерел, ресурсів. Без цього труднощі можуть здаватися нездолан-
ними, а тоді настає відчай, зневіра…

Розпука та безнадія не завжди походять тільки з реальності 
випробувань, але й із того, як людина ці випробування сприймає. 
Неповносправність дитини може бути пов’язана в свідомості 
батьків із різними ірраціональними або ж не зовсім адекватни-
ми переконаннями: як кара Божа, як трагедія, що унеможливлює 
щастя батьків та дитини тощо. Тому в супроводі, коли є почуття 
відчаю та зневіри, потрібно делікатно дослідити, які уявлення, 
погляди переконання визначають такі почуття і тоді працювати 
з відповідними переконаннями. Щоб допомогти батькам зміни-
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ти такі «депресогенні» переконання, можна ефективно застосо-
вувати відповідні техніки когнітивної терапії.

Застосування психотерапевтичних технік можуть вимагати й 
інтенсивно виражені почуття власної провини чи злості. Попри 
те, що ці почуття часто є і здебільшого не потребують особли-
вих втручань, у випадках, коли вони надмірно виражені й справді 
блокують емоційне життя батьків та сім’ї, важливим завданням 
супроводу стає допомога батькам у звільненні від цих почуттів. 
Загалом почуття провини – це здебільшого своєрідний захист: 
«Якби я зробила щось по-іншому (швидше поїхала в пологовий 
будинок...) цього би не сталося…». Воно дає підстави думати про 
неповносправність як щось відворотне. У таких ситуаціях важ-
ливо просто слухати і приймати батьківські висловлювання про 
свої почуття, розуміючи, що за почуттям провини насправді сто-
їть біль. Тому потрібна насамперед підтримка і час до часу на-
гадування про реальні причини неповносправності або ж, якщо 
такі невідомі, – визнання того, що медицина в багатьох випадках 
справді не може вказати на причини, на частину запитань «чому 
так сталося?» немає точної відповіді. 

Надмірно ж виражене почуття провини звичайно пов’язане 
з низькою самооцінкою і загальною тенденцією вважати себе 
«вин ною в усьому, що відбувається не так». Переважно це осо-
бистісна проблема, коріння якої часто тягнуться ще з досвіду 
міжособистих стосунків у дитинстві. Тому тут можуть придатися 
«сфокусовані» психотерапевтичні втручання, які, власне, можуть 
допомогти звільнитися від схильності до самоосуду та самопока-
рання. Якщо ж такі сфокусовані втручання не можна реалізувати 
в межах супроводу, то важливо допомогти батькам усвідомити 
особистісні проблеми, які перешкоджають здоровому психоло-
гічному функціюванню, та потреба психотерапевтичної праці. 

Те ж стосується і проблеми вираженої злості. 
«ßêùî áàòüêè ïåðåáóâàþòü íà ñòàä³¿ çëîñò³, ôàõ³âöÿì âàæ-

ëèâî ñòâîðèòè â³ëüíó àòìîñôåðó òà äàòè ñâîºð³äíèé äîçâ³ë 
áàòüêàì â³ëüíî âèñëîâèòè ñâîþ çë³ñòü, ñâ³é á³ëü. Ôàõ³âöÿì 
òðåáà ç ðîçóì³ííÿì ïðèéìàòè áàòüê³âñüêó êðèòèêó ôàõ³âö³â, 
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íàâ³òü ÿêùî âîíà çâåðíåíà ³ íà íèõ îñîáèñòî, âò³ì, íå ñïðèé-
ìàþ÷è ö³º¿ êðèòèêè íà ñâîþ àäðåñó ³ íå ñòàþ÷è íà çàõèñò 
ñåáå ÷è ³íøèõ ôàõ³âö³â. Âàæëèâî óñâ³äîìëþâàòè, ùî ñïðî-
ºêòîâàíà çë³ñòü â³äîáðàæàº òðèâîãó; ñòðåñ áàòüê³â ó ñèòóàö³¿, 
ÿêà ðàäèêàëüíî çì³íþº ¿õíº æèòòÿ. Ôàõ³âöÿì âàæëèâî òàêîæ 
óñâ³äîìëþâàòè, ùî ³íîä³ áàòüêè çàçíàþòü òàêîãî íåãàòèâíîãî 
ñòàâëåííÿ ç áîêó ôàõ³âö³â, ùî ¿õíÿ çë³ñòü ö³ëêîì çðîçóì³ëà ç 
îá’ºêòèâíèõ ïðè÷èí» (Seligman, 1989, c.160). 

Тому, з одного боку, коли є реальні причини злості, як-от лі-
карська помилка, халатність тощо, то це не означає, що батьки не 
повинні вимагати законного покарання винних і відшкодування, 
але, з іншого боку, якщо психологічно ця злість деструктивна, 
руйнує психічне життя особи та сім’ї, потрібно допомогти бать-
кам усвідомити важливість звільнення від злості. Знову ж таки, 
батьки часто можуть хибно сприйняти пропозицію звільнитися 
від злості як «попустити, позбавити відповідальності» – тому 
треба пояснити відмінність між деструктивною злістю та кон-
структивною асертивністю. Батькам важливо усвідомити, що 
звільнення від злості, прощення потрібне насамперед їм та їх-
ній дитині, інакше «злість зруйнує їх самих». Техніки роботи 
зі злістю докладно описані у відповідних посібниках (див., до 
прикладу, Kassinove, 2002). І знову та ж рекомендація: якщо 
проблеми зі злістю виражені незначно і піддаються нетривалим 
фокусним втручанням, то їх можна розв’язувати в межах 
супроводу, якщо ж вони потребують тривалішої та інтенсивнішої 
психотерапії, то, відповідно, батьків варто скерувати за такою 
психотерапевтичною допомогою.
Супровід в інтеграції досвіду та особистісному зростан-

ні. Загалом варто наголосити, що в процесі супроводу важливо 
бути уважними не тільки до думок, почуттів та дій батьків, а й 
загалом до їхньої особистості, до їхнього світогляду, «способу та 
філософії життя». Інколи супровід батьків сприймається тільки в 
межах моделі «адаптації до неповносправності». Батькам треба 
не просто пристосовуватися, їм треба й активно міняти суспільс-
тво, відстоювати права своїх дітей. Щоб адаптуватися до життя з 
неповносправною дитиною, батькам часто важливо і «реабіліту-
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вати» власну особистість. Ідеться насамперед про те, що будь-які 
життєві випробування можуть стати каталізатором особистісного 
зростання, розвитку людини – а, як відомо, в процесі зростання 
збільшуються внутрішні ресурси людини, що допомагає їй да-
вати собі раду з різними життєвими труднощами. Звісно, це аж 
ніяк не означає, що це відбувається з усіма батьками неповно-
справних дітей, іноді відбуваються і прямо зворотні процеси. Од-
нак це означає важливу практичну річ щодо супроводу: у проце-
сі супроводу потрібно бути чутливим до завдань особистісного 
зростання батьків і допомогти батькам бачити, як різні зовнішні 
випробування ставлять перед ними і деяке внутрішнє «завдання», 
успішне розв’язання якого дає змогу перейти в «наступний клас» 
життєвої школи. 

До прикладу, зіткнення з відкиненням і неприйняттям власної 
дитини через її неповносправність може стати шансом звільнити-
ся від залежності та потреби в зовнішньому прийнятті; навчитися 
опиратися у житті більше на внутрішні цінності, власне відчуття 
правди, аніж «що люди подумають». Зіткнення з несправедливіс-
тю, скривдженням дитини, обмеженням її прав може стати запро-
шенням до боротьби за правду, а відповідно – зростання у силі, 
мужності. Пригадаймо собі оте козацьке: «Коли ти чуєш правду 
в собі – ти незборимий». Щоб дати собі раду з тим досвідом, із 
яким стикаються сім’ї, в яких є діти з особливими потребами, тре-
ба мати (або набути) деяких особистісних рис, без яких, наче ман-
дрівникові без підготовки та спеціального спорядження в умовах 
Крайньої Півночі – просто не вижити: уміння безкорисливо лю-
бити, мудрість, терпеливість, сила духу, відкритість до дружби та 
взаємопідтримки, творчість – ті риси, які є основою зрілої осо-
бистості, в яких відкривається краса людини…

Звісно, не йдеться про нарцистичну самоідеалізацію – мовляв, 
«ми такі особливі люди, то й вищі сили вибрали нас, щоб доручи-
ти нам цих особливих дітей, бо ніхто б інший не дав собі ради». 
Йдеться лише про супровід батьків не тільки в тому, щоб якось да-
вати собі раду з різними труднощами, а й у тому, щоб осмислити, 
інтегрувати свій досвід. А тільки так людина зростає, тільки так 
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набуває життєвої, не книжкової мудрості… У тих випробуваннях 
батьки мають змогу багато чого довідатися важливого – про себе, 
про сім’ю, про життя, про стосунки, про людей, про цінності – а 
тому процес супроводу покликаний допомогти батькам інтегру-
вати цей досвід і через нього внутрішньо зростати.
Супровід у розвитку «нової філософії життя». Наслідком осо-

бистісного зростання стає і деяке переосмислення цінностей та 
власної життєвої філософії. Досвід супроводу батьків показує, що 
саме позитивна система цінностей і філософія сприйняття своєї 
життєвої ситуації властиві сім’ям, що змогли, попри всі трудно-
щі, пов’язані з неповносправністю дитини, віднайти в житті та 
в своїй сім’ї щастя, самореалізацію, творчість, любов. Завдання 
супроводу не нав’язати цю філософію, а допомогти відкрити для 
кожної сім’ї таку систему цінностей та орієнтирів, яка підтримає 
її, стане її маршрутом, її ресурсом у життєвій мандрівці. І тут 
треба бути дуже делікатним, бо кожна людина має свою систе-
му цінностей, і часом цінності різних людей прямо протилежні. 
Отож, пропонування певної «життєвої філософії» можуть часом 
зовсім не сприймати, відкидати, не зрозуміти, сприймати як «па-
фосні декларації». Це питання потребує особливої делікатності 
й, звичайно, його можна торкатися на пізніших етапах супрово-
ду, коли є багато довіри та відкритості до глибшого спілкування. 
Нижче подаємо стислий варіант деяких «уривків» із можливих 
філософій життя, які відкрили батьки неповносправних дітей в 
контексті свого життя:

Ö³íóâàòè â æèòò³ òå, ùî ìàºø, æèòè òóò ³ òåïåð, áà÷èòè 
êðàñó, áóòè âäÿ÷íèì, ôîêóñóâàòè íà ïîçèòèâíîìó… «Ìîæíà 
íå áóòè çäîðîâèì, àëå íå â òîìó ùàñòÿ, ùàñòÿ – â ëþáîâ³, 
òâîð÷îñò³, äðóæá³... – à öüîãî íå ìîæå â³ä³áðàòè æîäíà íå-
ïîâíîñïðàâí³ñòü». Ïîïðè âñå, æèòòÿ – ïðåêðàñíå...

Íàéá³ëüøà ðàä³ñòü ó æèòò³ – ðàä³ñòü ëþáîâ³, ñòîñóíê³â, 
äðóæáè, ñ³ì’¿, ðîäèíè, âçàºìîï³äòðèìêè. ×åðåç äîñâ³ä æèòòÿ 
ç íåïîâíîñïðàâí³ñòþ ìîæíà â îñîáëèâèé ñïîñ³á â³äêðèòè, â³ä-
íàéòè öþ ðàä³ñòü…

Óì³ííÿ â³äïóñêàòè âòðà÷åíå, óì³ííÿ áà÷èòè ìîæëèâå... Íå 
ïîáèâàòèñÿ çà òèì, ÷îãî íåìà. ª ïîíÿòòÿ äîë³, º òå, ÷îãî ìè 



214

Частина 2

íå â ñèëàõ çì³íèòè, àëå çîñåðåäèòèñÿ íà òîìó, ùî ìè ìîæåìî 
çì³íèòè, âêëàñòè â öå äóøó, ðîçâèâàòè, òâîðèòè æèòòÿ. Ìè íå 
âèáèðàºìî äîë³, àëå æèòòÿ ìè òâîðèìî… Ñòàòè òâîðöÿìè, ÷è 
òî ñï³âòâîðöÿìè ñâîãî æèòòÿ, ñâîº¿ ³ñòîð³¿…

«Íå áóëî á ùàñòÿ, òà íåùàñòÿ äîïîìîãëî» – ÷åðåç äîñâ³ä 
ç³òêíåííÿ ç òðóäíîùàìè ìè ìîæåìî íàâ÷èòèñÿ ÷îãîñü äóæå âàæ-
ëèâîãî, â³äêðèòè äëÿ ñåáå ãëèáøå, ó ÷îìó ñïðàâä³ ùàñòÿ, ó ÷îìó 
ñïðàâä³ æèòòÿ. «Ìè íå ìîæåìî çíàòè, ÷îìó öå ñòàëîñÿ ñàìå ç 
íàìè, àëå ìè ìîæåìî ïðîñòî ïðèéíÿòè öå ÿê âèïðîáóâàííÿ, ìîæ-
ëèâ³ñòü íàâ÷èòèñÿ ÷îãîñü ñïðàâä³ âàæëèâîãî ³ ñïðîáóâàòè ïåðå-
òâîðèòè öåé äîñâ³ä íà ³ñòîð³þ ëþáîâ³, äîáðà, òâîð÷îñò³…». 

«Òðóäíîù³ ìîæóòü çàãàðòóâàòè íàñ, ñòðàæäàííÿ î÷èñòèòè, 
âíóòð³øíüî òðàíñôîðìóâàòè». ²ðèíà Ïðåêîï òàê âèñëîâèëàñÿ 
ïðî öþ òðàíñôîðìóâàëüíó çäàòí³ñòü ñòðàæäàííÿ: «Õòî ïåðåæèâ 
ñòðàæäàííÿ, òîé îäåðæóº ìîæëèâ³ñòü çðîáèòè ïåðåîö³íêó ö³í-
íîñòåé. Øëÿõ ç ãëèáèíè ìîæå âåñòè íàâåðõ, áåç ãëèáèíè âèñîòà 
íå ñïðèéìàºòüñÿ. Îäèí õóäîæíèê, ÿêèé âòðàòèâ ç³ð ó äîðîñëîìó 
â³ö³, ñêàçàâ çãîäîì: «ß ïî÷àâ áà÷èòè ò³ëüêè ï³ñëÿ òîãî, ÿê îñë³ï». 
Ñòðàæäàííÿ – ÿê ï³÷, â ÿê³é ãîðèòü ïîëóì’ÿ. Øìàòîê ìåòàëó ìîæå 
â í³é çíèùèòèñÿ, à ìîæå ñòàòè âèñîêîÿê³ñíîþ ñòàëëþ4».

«Ó êîæíîãî â æèòò³ ñâî¿ òðóäíîù³, ñâî¿ âèïðîáóâàííÿ, íå-
ïîâíîñïðàâí³ñòü – ëèø îäíà ç íèõ. ² íà íàøèõ æèòòºâèõ äî-
ðîãàõ, ìîæëèâî, íàéâàæëèâ³øå ïðîñòÿãíóòè îäèí îäíîìó ðóêó 
ï³äòðèìêè òà äîïîìîãè – ìîæëèâî, â òîìó ³ ñåíñ âèïðîáóâàíü: 
âîíè ìîæóòü çáëèçèòè, îá’ºäíàòè íàñ, äîïîìîãòè êîæíîìó ç 
íàñ â³äêðèòè â ñîá³ âíóòð³øí³ äæåðåëà ìóäðîñò³ òà ëþáîâ³, ³ â 
òàêèé ñïîñ³á çðîáèòè íàñ á³ëüø óïîâí³ ëþäüìè, à íàø³ ñóñï³ëü-
ñòâà é óñå ëþäñòâî á³ëüø ãóìàííèì…».

«Ëþäèíó ðîáèòü ëþäèíîþ íå ³íòåëåêò (ìè çíàºìî, ñê³ëüêè 
áóëî â ³ñòîð³¿ ëþäñòâà ³íòåëåêòóàëüíèõ íåëþä³â), íå ñîö³àëüíèé 
ñòàòóñ, íå äîñÿãíåííÿ... Ëþäèíó ðîáèòü ëþäèíîþ ¿¿ çäàòí³ñòü 
ëþáèòè, òâîðèòè äîáðî. À â òîìó ñåíñ³, ìîæëèâî, ³ êîæíà íå-
ïîâíîñïðàâíà ëþäèíà ìàº ñâîþ âàæëèâó ì³ñ³þ, ÿêîþ ïîêëèêàíà 
ðîçïîâ³ñòè óñ³ì íàì ÷åðåç ñâîþ ³ñòîð³þ ùîñü âàæëèâå – íàãà-
äàòè óñ³ì íàì ïðî òå îñíîâíå, ùî º â êîæíîìó ç íàñ – ñåðöå ç 
éîãî çäàòí³ñòþ äî ëþáîâ³, òâîð÷îñò³, ºäíàííÿ…».

4 Цит. за статтею «Роль матері в сім’ї з неповносправною дитиною» із 
збірника рефератів 9-ї конференції в місті Унтермархталь (Німеччи-
на) 1987 року (робоча група «Раннє Втручання для дітей з вадами 
зору»). Переклала з німецької О. Винярська.
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Позитивна життєва філософія, на якій наголошує багато 
дослідників, – один із чинників, що сприяє адаптації сім’ї до 
неповносправності дитини: «Здатність батьків надати сен-
су жит тю з неповносправністю побільшує здатність сім’ї 
справлятися долати труднощі, пов’язані з неповносправніс-
тю дити ни» (Venter, 1980 – цит. за: Seligman, 1989, c.177). Ця 
цитата перегукується з відомим висловом Карла Густава Юнґа: 
«Людина може витримати все, за умови, що вона зможе 
надати цьому сенсу».

Зрозуміло, що не всі батьки приходять до відкриття таких 
цінностей, не завжди «страждання облагороджує людину», 
доволі часто буває навпаки. Але в концепції супроводу дуже 
важливо не притримуватися позиції осуду щодо того, хороша 
чи погана, правильна чи ні в цієї окремої сім’ї філософія життя. 
Ми свідомі, що кожен із нас має свою дорогу. Пригадаймо ви-
слів Дайніуса Пураса: «Немає поганих батьків, є просто бать-
ки, які мають труднощі, та не мають підтримки, допомоги». І в 
роботі з батьками, які ображені, злі, конфліктні, які не сповіду-
ють такої «позитивної» філософії життя, фахівцеві важливо су-
проводжувати їх на тому етапі дороги, на якому вони перебува-
ють із розумінням, неосудженням та підтримкою. Якщо вони 
прийшли по допомогу дитині, це вже означає, що вони намага-
ються бути добрими батьками і турбуватися про свою дитину, 
тож важливо підтримати їх і супроводжувати в розв’язанні тих 
питань, які є для сім’ї особливо актуальні, а не нав’язувати змі-
ни життєвої філософії. Важливо також усвідомлювати, що змі-
на філософії є наслідком певного досвіду, зазвичай, тривалого, 
глибокого. Тому завдання сімейно-центрованих програм – дати 
змогу батькам поступово здобути та інтегрувати цей досвід – а 
це відбувається в певному середовищі, в певній психологічній 
атмосфері, в контексті міжлюдських стосунків, спілкування, 
упродовж певного часу – філософію неможливо інтегрува-
ти, просто прочитавши з аркуша. Отож дуже важливо, щоб 
сімейно-центровані програми забезпечували таке відповідне 
середовище, таку атмосферу, таку можливість досвіду.
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Допомогти батькам випрацювати нову філософію життя може 
також використання історій, терапевтичних метафор, «бібліоте-
рапії». Особливо цінними є історії інших батьків – вони дають 
батькам змогу ідентифікувати себе, свої почуття в історіях інших 
людей, а відповідно побачити в них, немов у дзеркалі, себе, влас-
ний досвід, краще зрозуміти його і відповідно виявити шляхи ви-
ходу з глухого кута. Те саме можна сказати і про інші форми тера-
певтичних метафор – притчі, казки, висловлювання, порівняння. 
Метафори – це мова супроводу, вони дають змогу влучно, образ-
но дати назву станам душі, сім’ї, етапам дороги, вони допомага-
ють осмислити, інтегрувати власний досвід, відкрити мудрість 
дороги в простий, образний спосіб. Тому фахівець, що здійснює 
супровід, повинен стати своєрідним «збирачем та оповідачем іс-
торій», він повинен добре володіти технікою застосування тера-
певтичних метафор, а також мати свій арсенал притч, порівнянь, 
висловів; бібліотечку книжок, фільмів, які можна у відповідний 
момент позичати батькам. Фахівцеві треба також пам’ятати, що 
метафори і супровід потрібні усій сім’ї, і самій неповносправній 
дитині та її братам/сестрам. У цьому аспекті особливо цінними 
можуть бути терапевтичні казки на тему неповносправності (до 
прикладу, див. додаток В – казку «Соловейко з одним крилом»).
Супровід в ухваленні рішень. Супровід батьків передбачає і 

компонент допомоги в розв’язанні важливих питань і ухвален-
ні відповідальних рішень. На кожному етапі життєвої дороги 
сім’я може натикатися на особливі «роздоріжжя» та перешкоди: 
дитини не хочуть брати до загальноосвітнього садочку; медико-
психологічна комісія спрямовує до спеціалізованого інтернату; у 
підлітковому віці в дитини з’являються проблеми щодо сексуаль-
ності; питання щодо можливості одруження; де зможе вона пра-
цювати; що буде з нею, коли батьки помруть тощо. Ці роздоріжжя 
та перешкоди потребують насамперед дії в інтересах дитини – в 
якій школі вона зможе найкраще розвиватися, де знайде друзів... 
Тому фахівці мають слухати, підтримувати, інформувати, ске-
ровувати, якщо потрібно, розповідати історії тощо. Помилкові 
уявлення, що супровід сім’ї обмежується лише раннім віком та 
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програмами Раннього Втручання, насправді сім’я потребує су-
проводу на усіх етапах життя, але залежно від етапу особливості 
та інтенсивність супроводу можуть бути різними.
Допомога в подоланні стресу. Дослідження вказують на висо-

кий рівень стресу в батьків (особливо матерів) неповносправних 
дітей. Тому створення «антистресової» програми, уміння турбува-
тися про себе, відновлювати власні сили – дуже важливе завдання 
для батьків, адже їхня дорога – це не спринтерська дистанція, а 
багаторічний марафон, сил потрібно багато і надовго. 

Òàê, ìè çàâæäè íàãàäóºìî áàòüêàì ïðî ïðèíöèï çáåðåæåííÿ 
åíåðã³¿: ùîá â³ääàâàòè ¿¿, òðåáà ¿¿ çâ³äêèñü ïîïîâíþâàòè. ² áàòü-
êàì, òàê ñàìî, ÿê àêóìóëÿòîðíèì áàòàðåÿì ìîá³ëüíîãî òåëåôî-
íó, òðåáà ðåãóëÿðíî «ï³äçàðÿäæàòèñÿ». ²íøîþ ìåòàôîðîþ º ³ñ-
òîð³ÿ îäí³º¿ ìàòåð³, ùî ðîçïîâ³ëà íàì, ÿê îäíîãî ðàçó íà áàçàð³ 
ïðîäàâåöü-ãðóçèí çàïðîïîíóâàâ ¿é â’ÿçêó áàíàí³â: «Öå äëÿ âàñ, 
àëå ïðîøó, ñàìå äëÿ âàñ, íå äëÿ äèòèíè (æ³íêà âåçëà íà â³çî÷êó 
íåïîâíîñïðàâíîãî ñèíà). Íà çäèâóâàííÿ æ³íêè, ÷îìó ñàìå ¿é, à íå 
äèòèí³, ÷îëîâ³ê â³äïîâ³â: «Äëÿ âàøî¿ äèòèíè íàéâàæëèâ³øå, ùîá ó 
íå¿ áóëà çäîðîâà, ñèëüíà ìàìà, îòîæ öå ñàìå äëÿ âàñ».

На проблемі стресу важливо зосереджувати серйозну увагу 
не тільки з огляду на його очевидну шкідливість психічному та 
фізичному здоров’ю батьків, а й з огляду на те, що в стресово-
му стані батьки часто неспроможні послідовно реалізовувати 
реабілітаційну програму дитини, а іноді й узагалі належно ви-
ховувати дитину. У нашому центрі ми завжди наголошуємо, що 
для того, аби допомогти дитині, батьки повинні насамперед на-
вчитися турбуватися про себе, відновлювати власну енергію, 
мати належні ресурси підтримки. Фахівці, які працюють з бать-
ками, повинні володіти сучасними знаннями щодо методів по-
долання стресу (див. Greenberg, 1999) та практичних аспектів 
консультування у цій сфері. Ми часом напівжартома навіть 
погрожуємо батькам зупинити подальший процес реабілітації 
дитини, поки вони не потурбуються про себе і не підготують 
нам «список» заходів із подолання стресу (з жартами, звісно, 
треба бути дуже обережними). Звісно, ця сфера не така проста: 
деякі джерела стресу ліквідувати неможливо, деякі сім’ї реально 
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живуть у дуже нелегких соціальних, матеріально-побутових 
умовах, при певних формах неповносправності потреба дитини 
в догляді та турботі дуже велика. Тому в багатьох випадках 
важливо не просто вчити батьків «знімати стрес», а й розуміти, 
що реально дитина потребує садочку та школи, інвалідного візка, 
програми транспортних перевезень, щоби батьки не мусили 
возити її щодня у переповненому громадському транспорті тощо. 
На соціальному рівні так само важлива зміна політики держави: 
підвищення рівня фінансової допомоги, розвитку спеціалізованої 
мережі розташованих у громаді освітніх, реабілітаційних програм 
та ін. Тому програма «антистресу» є пов’язана з низкою інших 
соціальних та реабілітаційних втручань. Нижче пропонуємо – як 
можливі – ідеї деякі стратегії з допомоги батькам у пошуку спосо-
бів подолання/поменшення стресу (Романчук, 2007, с. 139–140).

Деякі ідеї щодо допомоги батькам у подоланні стресу
 ßê³ îñíîâí³ äæåðåëà ñòðåñó? Ñïèñîê îñíîâíèõ «ñòðåñî-

ãåííèõ» ïðîáëåì.

 ßê³ ïðîáëåìè ìîæíà ðîçâ’ÿçàòè, à ÿê³ òðåáà ïðèéíÿ-
òè? ßê³ ïðîáëåìè ïð³îðèòåòí³? ßê³ ñòðàòåã³¿ ìîæóòü 
áóòè åôåêòèâí³, ùîá ¿õ ïîäîëàòè?

 ×è ìîæóòü êîíêðåòí³ âòðó÷àííÿ äîïîìîãòè áàòüêàì 
ðîçâ’ÿçàòè îêðåì³ ïðîáëåìè?

 ßê³ îñíîâí³ äæåðåëà ñîö³àëüíî¿ ï³äòðèìêè áàòüê³â ³ ÿê 
¿õ ìîæíà çàëó÷èòè åôåêòèâí³øå?

 ßê ñïîñ³á ñïðèéíÿòòÿ ïðîáëåì äîäàº ñòðåñó? ßê³ ìîæ-
ëèâ³ ïåðöåïòèâí³ âòðó÷àííÿ?

 ßê ìîæíà ïîá³ëüøèòè ðåñóðñíå çíà÷åííÿ ïîäðóæíüî¿ 
ï³äòðèìêè?

 ßê ñïîñîáè â³äíîâëåííÿ åíåðã³¿, â³äïî÷èíêó? ×è ïîòðåáó-
þòü áàòüêè íàâ÷àííÿ ìåòîä³â ðåëàêñàö³¿, ìåäèòàö³¿, ÷è ¿ì 
âàðòî ðåêîìåíäóâàòè çàíÿòòÿ ñïîðòîì, òàíöÿìè òîùî?

 ×è òóðáóþòüñÿ áàòüêè ïðî ñâîº çäîðîâ’ÿ, ô³çè÷íèé 
ñòàí?

 ×è óì³þòü áàòüêè òóðáóâàòèñÿ ïðî ñåáå? ×è ïðîáëåìà 
ñòðåñó ìîæå áóòè ïîâ’ÿçàíà ç ¿õí³ì íåãàòèâíèì ñàìî-
ñïðèéíÿòòÿì òà ³íøèìè ìîæëèâèìè ïñèõîëîã³÷íèìè 
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ïðîáëåìàìè? ×è ïîòðåáóþòü áàòüêè äîïîìîãè, ùîá 
îäåðæàòè ³íôîðìàö³þ ïðî ñâ³é ñòàí ³ç êíèæîê, ³ç ñà-
ìîäîïîìîãè ÷è ïñèõîòåðàï³¿? 

 ßê³ çàíÿòòÿ ìîæóòü áóòè ðåñóðñíèìè, â³äíîâëþâàëü-
íèìè äëÿ áàòüê³â? ßêå ì³ñöå â æèòò³ ñ³ì’¿ ïîñ³äàº 
òâîð÷³ñòü, ãóìîð?

 ßê³ ñôåðè æèòòÿ áàòüê³â çàíåäáàí³ é ïîòðåáóþòü á³ëüøî¿  
óâàãè? ×è ìàþòü áàòüêè (öå íàé÷àñò³øå ñòîñóºòüñÿ 
ìàòå ð³â) çìîãó çàéìàòèñÿ ÷èìîñü ³íøèì ïîçà áàòüê³âñ-
òâîì, ÷è ìàþòü âîíè ÷àñ íà ³íø³ âàæëèâ³ çàíÿòòÿ, ñâî¿ 
çàõîïëåííÿ?

 ×è ìîæíà ïîìåíøèòè ñòðåñ, ÿêùî åôåêòèâí³øå âèêî-
ðèñòîâóâàòè ÷àñ?

 ßê³ º ö³ííîñò³ áàòüê³â, æèòòºâà ô³ëîñîô³ÿ, ÿêà ìîæå 
ï³äòðèìàòè ¿õ ó ïîäîëàíí³ òðóäíîù³â òà íàäàíí³ ¿ì 
øèðøî¿ ïåðñïåêòèâè? Ùî òâîðèòü âíóòð³øí³ ðåñóðñè 
áàòüê³â? ×è ìîæíà ïîðåêîìåíäóâàòè áàòüêàì ÿêóñü 
ë³òåðàòóðó, ùî äîïîìîæå ¿ì ïåðåîñìèñëèòè ñâîþ ñè-
òóàö³þ â êîíòåêñò³ ïîçèòèâíî¿ ô³ëîñîô³¿ æèòòÿ...?

 ×è ñ³ì’ÿ ðåë³ã³éíà, ÷è âèêîðèñòîâóº âîíà äóõîâí³ äæå-
ðåëà ï³äòðèìêè?

Місце духовності та душпастерської опіки. Для багатьох ві-
руючих сімей релігійні цінності, духовне життя часто є основ-
ним ресурсом і підтримкою на їхній життєвій дорозі, визна-
чальними в сприйнятті власної життєвої дороги, випробувань. 
Народження неповносправної дитини – це своєрідна і екзистен-
ціальна, теологічна криза, яка ставить важкі запитання, на які 
не завжди сім’я може знайти відповіді: чому так сталося, чому 
Бог допустив це, чому Він не відповідає на наші молитви про 
зцілення, за що Він нас карає... Відповіді, які дає соціальне дов-
кілля, часом більше депресогенні, ніж підтримувальні – як-от, 
на зразок, сприйняття неповносправності дитини як Божої кари. 
Такі уявлення не відповідають баченню цінності та покликання 
неповносправних осіб у християнстві. Спотворене сприйняття 
неповносправності дитини як кари може вести до надмірних са-
мозвинувачень, відчуття, що «Бог відвернувся від нас» або ж 
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«чи є Він взагалі»... Тому дуже важливо, щоб у програмах су-
проводу сім’ї була можливість інтегрувати духовні цінності лю-
дини та залучати, якщо потрібно душпастирську опіку, як одне 
з можливих джерел підтримки для сім’ї. Звісно, це треба робити 
толерантно, без нав’язування релігійності чи ж неповаги до ін-
дивідуального релігійного світогляду сім’ї. Для багатьох сімей 
одержати духовну підтримку, супровід священика, капелана, 
участь у житті релігійної громади/спільноти (як-от, до прикладу 
поширених в Україні спільнот «Віра і Світло» для осіб розумово 
неповносправних, їхніх батьків і приятелів), відповідно сприй-
мати життя своєї дитини у світлі духовних цінностей може 
бути надзвичайно вагомим чинником допомоги. Тому сімейно-
центровані програми повинні співпрацювати з духовними орга-
нізаціями та установами, що надають таку підтримку, бути чут-
ливими до духовних потреб сімей, і якщо потрібно скеровувати 
батьків чи ж залучати відповідні форми пасторальної допомо-
ги (про християнське бачення цінності життя неповносправної 
особи див. докладніше Ваньє, 2002).
Підтримування здорового функціювання сім’ї, зміцнення сто-

сунків між її членами. Сім’я – це система, а відповідно народжен-
ня неповносправної дитини впливає на усі аспекти функціювання 
цієї системи, на кожному її члені, а тому дуже важливо віднайти 
новий спосіб функціювання цієї системи в заданих умовах. Бать-
кам важливо не забувати, що виховання неповносправної дити-
ни не є відтепер єдиною метою і головним завданням їхнього 
життя, важливо далі «будувати» свою сім’ю, плекати подружні 
стосунки, пам’ятати про здорових братів і сестер, про соціальні 
стосунки сім’ї. Ця тема надзвичайно важлива в супроводі – «не-
повносправність дитини не повинна зробити неповносправною її 
сім’ю». Сім’ю треба плекати, будувати, а проблеми, що виника-
ють, ефективно розв’язувати. Адже сім’я є власне основою життя 
дитини, та й зрештою кожного її члена. Родинні стосунки часто 
є одним з найважливіших ресурсів для кожного, а відповідно від 
того, якою буде сім’я, як вона житиме з цими випробуваннями, за-
лежить життєвий досвід кожного члена. А сім’ї, в яких є неповно-
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справні діти, зрештою звичайні сім’ї, які мають безліч звичайних 
проблем, радощів, етапів життя. Тому досить часто може виника-
ти потреба супроводу стосовно інших сімейних проблем універ-
сального характеру: подружні стосунки, спілкування, конф лікти, 
проблема дисципліни та виховання дітей, стосунків із родичами 
тощо. Зрозуміло, що фахівець, який супроводжує сім’ю, повинен 
мати добру освіту в сімейній психології та психотерапії, щоб до-
помогти компетентно розв’язати ці та інші питання. Іноді потріб-
на сімейна психотерапія, і сім’я може бути скерована за такою 
специфічною допомогою чи просто підтримкою у зростанні на 
тренінги подружнього спілкування, батьківства... 
Супровід щодо виховання дитини. Специфічним компо-

нентом супроводу батьків є консультування їх щодо вихован-
ня неповносправної дитини і стосунків з нею. З одного боку, 
тут чимало «неспецифічних» питань до розгляду – таких, як 
розуміння вікових потреб дитини, питання дисципліни, само-
стійності тощо. З іншого боку, неповносправність накладає 
багато своїх особливостей на ці начебто «універсальні» сфе-
ри. До прикладу, постійна потреба в догляді та опіці повсякчас 
мусить точно виважуватись, щоб запобігти таким негативним 
наслідкам, як зменшення самостійності дитини, гіперопіка, 
поведінкові проблеми тощо.

Консультування щодо цих проблем відповідає загальним прин-
ципам супроводу батьків у вихованні дитини, але фахівець пови-
нен бути чутливим до того, як аспект неповносправності ставить 
свої акценти. З нашого досвіду, особливо складними є питання 
дисципліни щодо неповносправної дитини, адже за умови не-
адекватних реакцій на поведінкові проблеми дитини (часто спо-
стерігаємо жаль до дитини, наслідком якого є непослідовна дис-
ципліна, вседозволеність) у дитини може сформуватися серйозна 
поведінкова та соціальна дисфункція, тому щонайраніше навчан-
ня батьків відповідних методів поведінкового керівництва над-
звичайно актуальне. Те саме стосується і балансу стимулювати 
самостійність/опікуватися. Звісно, частина проблем та порушень 
батьківства не розв’язуються лише техніками консультування. 
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Частина порушень функції батьківства закорінена в особистісній 
структурі батьків, у їхньому досвіді стосунків з власними бать-
ками. Тому частина цих порушень може бути «резистентна» до 
звичайних втручань у консультативній моделі – відповідно, якщо 
можливо допомогти батькам це усвідомити – тоді скерувати їх за 
психотерапевтичною допомогою. Частина ж батьків з огляду на 
виражені особистісні проблеми може бути закритою до змін. У 
важких випадках, коли дитина зазнає вираженого скривдження, 
занедбання, треба звернутися в опікунчі органи для позбавлен-
ня батьків, які справді небезпечні для дитини, батьківських прав, 
і пошуку для дитини здорового оточчя чи то серед родичів, що 
можуть взяти опікунство, чи в державній системі опіки дітьми-
сиротами, яка, на жаль, ще не всіх дітей може забезпечити «замін-
ною» сімейною опікою через усиновлення, прийняття у фостерну 
сім’ю чи будинок сімейного типу.
Роль психотерапії. Хоча супровід не є психотерапією, ці 

підходи часто взаємодоповнюються, зокрема, у супроводі ви-
користовують техніки різних шкіл і методів психотерапії. В 
окремих випадках, якщо є психіатричні розлади та виражені 
особистісні проблеми в батьків, дисфункційні порушення, у 
сімейній системі потрібне скерування сім’ї за психотерапев-
тичною та психіатричною допомогою, відповідно важливо до-
помогти сім’ї усвідомити потребу в такій допомозі та підготу-
вати сім’ю до її одержання. Прикладами таких випадків може 
бути клінічна депресія у когось із батьків, узалежнення від ал-
коголю, виражені подружні конфлікти, особистісні розлади та 
ін. Тож фахівець, який здійснює супровід, повинен бути ком-
петентним щодо психічного здоров’я. Для такого фахівця дуже 
бажано мати базову психотерапевтичну освіту, а також змогу 
супервізійної підтримки.

***
Писати про супровід значно легше, ніж його реалізовувати. 

На практиці не все так просто, і не завжди можливо допомогти 
кожній сім’ї «примиритися, відкрити нову дорогу» – часом зав-
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дання супроводу здається нерозв’язним, і за висловом однієї з 
працівниць нашої команди, «у супроводі ти раз на возі, раз під 
возом». Автор свідомий, що деколи це може звучати як пафосні 
декларації – і не лише батьки, що декларують «нову філософію 
життя», а й фахівці, які переосмислюють для себе життєві цін-
ності, гідність людини тощо, можуть виглядати незрозумілими і 
дивними. Утім наш досвід супроводу показує, що це одна з тих 
послуг, якої можливо найбільше потребують сім’ї, попри те, що 
рідко хто з батьків приходить у реабілітаційний центр із запитом 
«на супровід». Тому, не дивно, що ця послуга, та й сама модель 
супроводу лише починає з’являтися у сучасній концепції реабілі-
таційних програм. І наш досвід показує, що супровід може бути 
дуже плідним і цінним для сім’ї – за умови, що його надає фахі-
вець, що володіє відповідними людськими та професійними якос-
тями, належним вишколом до реалізації цього завдання.

Отже, супровід, як окрема послуга – нероздільна частина за-
гального супроводу сім’ї в межах усієї програми, а тому тісно 
пов’язаний із соціальними аспектами підтримування сім’ї, про-
грамою реабілітації порушень розвитку в дитини, «терапії середо-
вищем», загальним супроводом сім’ї усією командою фахівців. 
Не менш важливим є об’єднання зусиль батьків та фахівців у 
реа білітації суспільства, у досягненні суспільних змін. Підтри-
мування сім’ї, допомога дитині, зміни і найближчого соціального 
середовища, і всього суспільства – усе це ланки одного ланцюга, 
вони взаємопов’язані, і тільки діючи на всі ланки цього ланцю-
га, ми можемо досягти головної мети – повноцінного розвитку 
та самореалізації неповносправною дитиною і дорослою особою 
своїх дарів, талантів у суспільстві.
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ÏÐÎÃÐÀÌÀ «ÁÀÒÜÊÈ ÄËß ÁÀÒÜÊ²Â» ÒÀ 
ÃÐÓÏÎÂ² ÔÎÐÌÈ ÐÎÁÎÒÈ

Одним із найцінніших джерел підтримки для батьків дітей із 
особливими потребами є спілкування з іншими батьками, що та-
кож мають неповносправну дитину. Це спілкування особливо цін-
не тим, що воно дає змогу батькам зустрітися з тими, хто йде тією 
самою дорогою, знає її «зсередини», це сприяє відкритості до того, 
щоб слухати один одного, підтримувати, ділитися досвідом. По-
чуття солідарності, яке об’єднує батьків, стає передумовою форму-
вання дружби, а відповідно програми «Батьки для батьків» можуть 
стати одним із найсильніших джерел соціальної підтримки для 
сім’ї. В умовах, коли сім’я часто натикається на нерозуміння її дос-
віду найближчим соціальним оточенням, на негативне сприйняття 
її дитини, батьки можуть щойно у спілкуванні з іншими батьками 
віднайти таке важливе для них розуміння та емоційну підтримку. 
І, можливо, тільки самі батьки, як ніхто інший можуть найкраще 
зрозуміти, відчути один одного, адже якими б емпатійними не 
були фахівці, вони ніколи не знатимуть цієї дороги «зсередини», 
вони будуть завжди тими, «хто йде поруч», а тому й не дивно, що 
часто батьки можуть обережно сприймати поради фахівців. І коли 
фахівці хочуть підтримати батьків у тому, що з неповносправніс-
тю дитини життя не закінчується, у ньому можна відкрити нові 
можливості для щастя, радості, любові, у батьків виникає часом 
цілком зрозуміле зауваження: «Вам легко казати, у вас нема непо-
вносправної дитини, ви не розумієте, що це означає…». Водночас, 
коли батьки бачать інші сім’ї, які успішно справляються з випро-
буванням і які реально попри труднощі та випробування живуть 
з радістю, з любов’ю – це уже зовсім інше сприйняття, і послання 
таких сімей сприймається зовсім по-іншому: «Якщо вони можуть 
так жити, то, ймовірно, і ми можемо спробувати на це подивитися 
дещо по-іншому, і спробувати жити з цим теж дещо по-іншому…». 
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Тому в такий спосіб інші сім’ї можуть стати своєрідною моделлю, 
батьки можуть вчитися одні в одних, збагачуватися життєвим дос-
відом, переймати оту «нову філософію життя». Саме тому програ-
ми взаємопідтримування «Батьки для батьків» можуть мати вели-
кий терапевтичний ефект. Цей ефект добре науково досліджений 
(див. огляд у Santelli et al, 2001, c. 353–365) і, зокрема, дослідження 
показали, що в батьків, які брали участь у цій програмі:

 менша частота депресій;
 вища самооцінка та впевненість у власних силах;
 більша мережа соціальної підтримки;
 більший доступ до інформації;
 позитивна та реалістична адаптація до неповносправності 
дитини.

Тому взаємопідтримування батьків дітей з особливими потре-
бами – вагомий чинник психосоціальної допомоги і позитивної 
адаптації сім’ї до народження неповносправної дитини...

Äëÿ ñåáå ìè â³äêðèëè öåé ïîòóæíèé åôåêò âçàºìîï³äòðèìêè 
äîâîë³ âèïàäêîâî. Ó ëèñòîïàä³ 1999 ðîêó ìè îðãàí³çóâàëè âè-
¿çíèé òðèäåííèé ñåì³íàð äëÿ áàòüê³â ä³òåé ³ç îñîáëèâèìè ïî-
òðåáàìè ó Ñëàâñüêó, â Êàðïàòàõ. Ìè ñòàâèëè ìåòîþ ñåì³íàðó 
äàòè áàòüêàì çíàííÿ, ³íôîðìàö³þ ïðî íåïîâíîñïðàâí³ñòü ä³òåé, 
ìåòîäè ðåàá³ë³òàö³¿  – îòîæ çàïðîñèëè ôàõ³âö³â ÷èòàòè ëåêö³¿ äëÿ 
áàòüê³â. Íà ñàìîìó æ ñåì³íàð³ ìè çàóâàæèëè, ùî áàòüêè ïðàãíóòü 
ñï³ëêóâàòèñÿ îäèí ç îäíèì ³ öå äëÿ íèõ íàáàãàòî âàæëèâ³øå, 
í³æ ñëóõàòè ëåêö³¿ ôàõ³âö³â. Ìè â³äðåàãóâàëè, çì³íèëè ïðîãðàìó 
³ íàäàëè áàòüêàì ìîæëèâ³ñòü ðîçïîâ³ñòè ñâî¿ æèòòºâ³ ³ñòîð³¿, â³ä-
êðèòî ïîñï³ëêóâàòèñÿ ïðî ñâ³é æèòòºâ³é äîñâ³ä. Åôåêò áóâ äóæå 
ïîçèòèâíèé! Ïîïðè òå, ùî áóëè ³ á³ëü, ³ ñëüîçè, âèâ³ëüíèëàñÿ 
âåëè÷åçíà åíåðã³ÿ ëþáîâ³, áàæàííÿ ï³äòðèìàòè îäèí îäíîãî íà 
æèòòºâ³é äîðîç³, ðàçîì äîïîìîãòè ñâî¿ì ä³òÿì ðåàë³çóâàòè ñåáå 
â öüîìó ñâ³ò³. Â ³ñòîð³ÿõ, ó äîñâ³ä³ îäèí îäíîãî áàòüêè â³äíàéøëè 
íàä³þ, â³äíàéøëè ïîðàäè, ³äå¿, íàòõíåííÿ. Íàïðèê³íö³ äðóãîãî äíÿ 
ñåì³íàðó áàòüêè ñïîíòàííî îðãàí³çóâàëè êàðíàâàë – ó íèõ áóëî 
â³ä÷óòòÿ, ùî ðàçîì âîíè º òàêîþ ñèëîþ, ùî ìîæóòü ðîáèòè ÷ó-
äåñà: ïåðåòâîðèòè á³ëü íà ëþáîâ, â³ä÷àé – íà íàä³þ, æèòòÿ – íà 
òâîð÷³ñòü, äîáðî, ðîçâèòîê. ² ¿ì õîò³ëîñÿ ñâÿòêóâàòè öå â³äêðèòòÿ. 
Íàñòóïíîãî äíÿ óñ³ âîíè ãîâîðèëè ïðî îäíå – íå ïðî ëåêö³¿ ôà-
õ³âö³â, à ïðî âàæëèâ³ñòü âçàºìîï³äòðèìêè áàòüê³â, ïðî âàæëèâ³ñòü 
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ðîçâèòêó öüîãî ðóõó â Óêðà¿í³. Â³äòîä³ ðóõ «Áàòüêè äëÿ áàòüê³â» 
â Óêðà¿í³ ïðîéøîâ âåëèêó ³ñòîð³þ ðîçâèòêó, éîãî îñåðåäêè ñòâî-
ðåíî â ð³çíèõ ì³ñöÿõ, ïðè áàãàòüîõ óñòàíîâàõ òà ãðîìàäñüêèõ 
îðãàí³çàö³ÿõ. Ç³ ñâîãî áîêó ìè ï³äòðèìóºìî áàòüê³â ÿê ôàõ³âö³ â 
ðîçâèòêó ö³º¿ ïðîãðàìè, ó ¿õí³é ñàìîîðãàí³çàö³¿, ùîá âçàºìîï³ä-
òðèìóâàòè – áóëî ïðîâåäåíî âåëèêó ê³ëüê³ñòü ñåì³íàð³â, òàáîð³â, 
ãðóï âçàºìîï³äòðèìóâàííÿ òà áàãàòî ³íøîãî. ² äàë³ ñïîñòåð³ãàºìî 
òó âåëèêó ñèëó âçàºìîï³äòðèìêè: ñèëó äàðóâàòè íàä³þ, â³äêðèâàòè 
ìóäð³ñòü æèòòÿ, çì³íþâàòè öåé ñâ³ò, ïîë³ïøóâàòè éîãî.

У чому ж особлива сила руху «Батьки для батьків»? Можна 
виокремити низку чинників, які дають цій формі допомоги таку 
особ ливу енергію та здатність підтримувати сім’ї дітей із особли-
вими потребами. Ця підтримка особлива тим, що це допомога 
тих, хто пережив те ж, що і ти. Це поменшує відчуття самотності, 
формує солідарність. Батьки уже не почуваються самотніми на 
своїй доро зі. Відчуття порозуміння, солідарності дає змогу бать-
кам також вільно висловлювати свої почуття, знаючи, що тебе 
зрозуміють – насамперед ефект емоційного вивільнення. Батьки 
можуть поділитися життєвим досвідом, в історіях один одно-
го віднайти для себе важливі уроки, знаки, дороговкази. Про це 
влучно висловилася Santelli (2001, с. XII):

«Ìè â³ðèìî â òå, ùî áàòüêè ä³òåé ç îñîáëèâèìè ïîòðåáàìè 
ìîæóòü äîïîìîãòè îäèí îäíîìó çðîçóì³òè, ùî íàðîäæåííÿ 
íåïîâíîñïðàâíî¿ äèòèíè – öå íå ê³íåöü óñüîãî, à íàñïðàâä³ 
ëèøå ïî÷àòîê íîâî¿ äîðîãè. ² íà ö³é íîâ³é äîðîç³ âîíè íà-
ñïðàâä³ íå îäí³ – ïîðó÷ º ³íø³ ñ³ì’¿... ² ñàìå çóñòð³÷ áàòüê³â ç 
³íøèìè áàòüêàìè ä³òåé ç îñîáëèâèìè ïîòðåáàìè ìîæå ñòàòè 
ïî÷àòêîì ¿õíüîãî âèõîäó ç ³çîëÿö³¿, â³ä÷àþ òà çíåâ³ðè...».

Іншим терапевтичним чинником руху «Батьки для батьків» 
є чинник соціальної підтримки: програма може стати джерелом 
емоційної стабільності, дружби; між батьками формується спіль-
нота, яка є місцем радості, місцем спільного святкування життя.

Äëÿ áàãàòüîõ ìîæå âèÿâèòèñÿ äóæå íåñïîä³âàíèì, ùî äóõ 
ïðîãðàìè «Áàòüêè äëÿ áàòüê³â» çàãàëîì äóæå æèòòºðàä³ñíèé. 
Ïîïðè òå, ùî áàãàòî õòî î÷³êóº, ùî öå ìàþòü áóòè «äåïðåñèâ-
í³» çáîðè áàòüê³â, ñàì³ âîíè â³äíàõîäÿòü ó äðóæá³ ðàä³ñòü, ³ â 
¿õí³õ çóñòð³÷àõ º äóæå áàãàòî åëåìåíò³â ñâÿòêóâàííÿ.
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Взаємопідтримка сприяє також виходові сім’ї з соціальної ізо-
ляції – не тільки завдяки тому, що батьки віднаходять можливість 
спілкуватися один з одним, а й тому, що разом вони вирішують 
«іти в суспільство, не ховатися з дитиною від світу». У батьків-
ській спільноті формуються погляди, що важливо долати соціаль-
ні перешкоди, власний страх чи сором й інтегрувати своїх дітей, а 
також – змінювати суспільство, допомагати іншим усвідомлюва-
ти дари, особистість їхніх дітей і неповносправних осіб загалом, 
руйнувати негативні соціальні упередження, робити суспільство 
відкритішим та толерантним. У такий спосіб батьки можуть 
об’єднуватися у лобіюванні прав своїх дітей, у досягненні змін, 
реформ. І саме рух «Батьки для батьків» дає батькам це відчуття 
їхньої сили, яка в єдності, у правді. І якщо подивитися історично, 
то в усіх країнах, де відбулися реформи, рушійною силою цих ре-
форм були саме батьки.

У межах руху взаємопідтримки батьки можуть бути один для 
одного також джерелом важливої інформації, вони можуть скеру-
вати, де є джерела допомоги, запобігти небезпекам, глухим кутам 
на дорозі життя. Разом батьки можуть також долати різні випро-
бування, з якими вони стикаються, шукати спільного розв’язання 
проблем, дати один одному пораду з власного досвіду.

І, без сумніву, в контексті взаємопідтримки в батьків форму-
ється ота «нова філософія життя», досвід спілкування, взаємо-
допомоги стає джерелом формування у батьків гуманістичних 
цінностей, нової перспективи сприйняття неповносправності, 
випробувань, своєї життєвої дороги.

Програма «Батьки для батьків» справді унікальна, і вона по-
винна бути інтегрована в кожну модель послуг сім’ям дітей з 
особливими потребами. Утім взаємопідтримка між сім’ями не 
народжується спонтанно – замало лише зібрати батьків разом 
в одній кімнаті, іноді спілкування між батьками може вести до 
зовсім інших наслідків, негативного впливу один на одного, 
конфліктів тощо. Тому програма «Батьки для батьків» потре-
бує доброї організації – добрих лідерів, підтримання і партнер-
ства з боку фахівців, ефективного менеджменту.
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ÔÎÐÌÈ ÐÎÁÎÒÈ ÏÐÎÃÐÀÌÈ «ÁÀÒÜÊÈ ÄËß ÁÀÒÜÊ²Â»

Які ж основні форми роботи програми і які принципи їх 
ефективної організації?

Найпростішою формою є «батьківський клуб» – регулярне 
місце для зустрічей і спілкування батьків. Організаційно це пе-
редбачає, що якогось дня тижня, у певний час батьки можуть при-
йти на зустріч. Оскільки батьківський клуб – це не батьківський 
комітет чи збори, його мета – не розв’язання проблем дітей чи 
закладу, це тільки місце зустрічі й спілкування. Щоб ці зустрічі 
були добре організовані, і спілкування не перетворилося на бала-
канину, на початку батькам може бути потрібна допомога фахів-
ців в організації та проведенні зустрічі. Важливо підготувати при-
міщення, дати оголошення, поширити інформацію. На початку 
зустрічі дати змогу усім познайомитися, створити теплу, привітну 
атмосферу (у цьому можуть допомогти різні «вправи-криголами» 
на знайомство, групову взаємодію). Тоді важливо чітко предста-
вити мету зустрічі власне як спілкування і підтримку, оголосити 
основні правила спілкування: говорити про себе, не випитувати, 
не перебивати, не коментувати і не осуджувати інших, поважа-
ти бажання інших говорити чи ні, дотримуватися часових рамок, 
слухати один одного. Упродовж перших зустрічей можуть знадо-
битися вправи на розвиток вміння слухати, бо, справді, однією 
з передумов плідних зустрічей є атмосфера слухання та дотри-
мання певної культури спілкування, взаємного прийняття та то-
лерантності. Тоді може бути час, присвячений спілкуванню. Бать-
ки можуть або ж довільно кожен говорити про те, що для нього 
важливе, або ж обговорювати запропоновані теми: наприклад, 
моя сім’я; моя життєва дорога; що означає бути мамою неповно-
справної дитини; подружні стосунки, брати/сестри тощо. Відпо-
відно, якщо встановлюється тема, то медіатор може підготувати 
її представлення – наприклад, запросити когось з «досвідчених» 
батьків прийти на зустріч і розповісти свою життєву історію, або 
показати на початку фрагмент відеофільму, зачитати якусь цитату 
на відповідну тему, чи ж запропонувати усім намалювати свою 
життєву дорогу, заповнити анкету... Закінчує тематичне спілку-



230

Частина 2

вання менш структурований час – наприклад, маленький почас-
тунок, і невимушене спілкування. Згодом відповідно до того, як 
укладуться традиції, сформуються лідери з батьків, фахівці мо-
жуть поступово передати ініціативу організації та проведення зу-
стрічей батьківського клубу повністю на відповідальність групи 
лідерів. З іншого боку, клуб може вести і організовувати хтось із 
фахівців, наприклад, соціальний працівник, важливо лиш, щоб 
фахівець не домінував над батьками, щоб він мав позицію – не 
бути лідером, а бути медіатором, посередником, який сприяє роз-
виткові лідерства та ініціатив серед батьків.

Іншою поширеною формою роботи програми «Батьки для 
батьків» можуть бути батьківські групи. На відміну від клубу, 
склад групи закритий, у нас у центрі це часто були групи батьків, 
які приводили своїх дітей на групові заняття, протягом яких ми 
пропонували батькам брати участь в окремій групі «Батьки для 
батьків». Тривалий час ці групи вела в нашому центрі «досвідче-
на» мама, яка мала старшу доньку з ДЦП. Її ми вибрали як мудру, 
зінтегровану особу, яка сама пройшла певне формування у русі 
«Батьки для батьків». Це було дуже важливо для батьків, таку осо-
бу батьки сприймала по-іншому, ніж фахівців. Перевага закритої 
групи в тому, що люди зустрічаються постійно щотижня 10-20 
тижнів, тож мають змогу ближче познайомитися, пізнати один 
одного, між ними може сформуватися глибша довіра, тож вони 
можуть більше відкритися один одному; тому і стосунки тісніші 
та можливість взаємного збагачення більша. Тривалі в часі зустрі-
чі дають змогу групі також торкнутися більшої кількості тем, за-
нуритись у них, одна зустріч може продовжуватись у наступній 
тощо. Медіатор знову ж таки може пропонувати тему, йти за за-
питом групи, або ж просто робити кожну зустріч «відкритою». 
Якщо групу ведуть батьки, їм потрібна базова підготовка, своє-
рідний міні-тренінг, як вести групу, як сприяти слуханню, як реа-
гувати, коли виникають якісь проблеми, коли, наприклад, хтось 
хоче домінувати чи вчити інших. Для батьків-лідерів програми 
«Батьки для батьків» ми проводили тренінг, щоб підготувати їх до 
такого завдання. Звісно, групу може вести і фахівець – психолог 
чи соціальний працівник, але знову ж таки та сама заувага, – щоб 
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розвинувся ефект руху «Батьки для батьків» – важливо скерувати 
батьків у відповідне річище: слухати один одного, ділитися свої-
ми історіями, досвідом, справді стати групою взаємопідтримки. 
У протилежному випадку є ризик, що батьки будуть дивитись на 
фахівця як експерта і чекати порад та рекомендацій. Інколи це по-
трібно, але це не допоможе батькам скористати з терапевтичного 
ефекту груп «Батьки для батьків». 
Пілотна форма полягає в індивідуальній підтримці «молодої» 

сім’ї «досвідченою». Це найпоширеніша і найвідоміша в світі 
форма взаємопідтримки, адже вона найлегша до реалізації – не 
потрібно приміщення для зустрічей, не потрібно збирати групи, 
єдине, що потрібно – це досвідчених батьків-волонтерів, які бажа-
ють підтримувати інші сім’ї. Назва цієї форми походить від ана-
логії з пілотами, які летять туди, куди треба доставити якийсь ван-
таж, – коли на програму зголошуються молоді батьки, що хоті ли б 
познайомитися з сім’єю, де є дитина зі схожою формою неповно-
справності, то батьки-пілоти, яких вибере координатор програми 
з «бази даних», телефонують і йдуть на зустріч з цією сім’єю, 
щоби підтримати її, щоб поділитися власним досвідом, щоби 
просто бути поруч... Ця форма особливо зручна, коли потрібно 
підтримувати молоді сім’ї, у яких тільки виявлено неповносправ-
ність у дитини. На цих перших етапах батьки, звичайно, чинять 
опір самоідентифікації себе з групою батьків неповносправної ди-
тини, а тому звичайно ані на групу, ані на батьківський клуб вони 
не пі дуть. Зустріч на «нейтральній» території або ж вдома в сім’ї, 
де є неповносправна дитина, дає також деяке відчуття безпеки. 
Попри те, що ця форма може здаватися легкою до організації, так 
не є, і вона вимагає насправді дуже ефективного менеджменту. 
Насамперед важливо зібрати ініціативну групу зі створення такої 
форми програми, в неї може увійти кілька батьків, до помочі їм 
може бути й хтось із фахівців. Наступним етапом є вибір потен-
ційних батьків-пілотів. Це мають бути люди, які справді можуть 
підтримувати інших, які мають певну життєву мудрість, позитив-
ні людські риси, уміють слухати, толерантні та емпатійні особи. 
Тоді цих батьків важливо запросити до участі в програмі й у разі 
їхньої згоди організувати для них вступне навчання. У нас у цент-
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рі ми проводили таке навчання у формі дводенного семінару, в 
процесі якого батьки насамперед самі могли поділитися власним 
досвідом, розповісти свою історію і на собі відчути ефект взаємо-
підтримки руху «Батьки для батьків». На основі цього ми аналізу-
вали досвід сімей, у яких є неповносправна дитина, робили своє-
рідну «карту» можливих маршрутів, потреби сім’ї в підтримці. У 
процесі тренінгу батьки одержували «інструктаж» щодо вміння 
слухати, вести бесіду, загалом щодо бачення можливостей своєї 
ролі, а також її обмежень. У рольових іграх ми розглядали також 
різні ймовірні ситуації, потенційні труднощі тощо. Усе це підсу-
мовували визнанням позитивного внеску кожної особи, яка взяла 
участь у тренінгу, та врученням дипломів. Наступним етапом піс-
ля цього є подання інформації про таку пілотну форму підтрим-
ки батькам, що звертаються на програму – інформація може по-
ширюватися і в письмовій формі у вигляді оголошень, бук летів, і 
усно через фахівців та інших батьків. І в разі, якщо хтось із бать-
ків виявляв бажання участі в цій програмі, то інформація про цю 
сім’ю передавалася координаторові програми, а тоді уже він ви-
бирав із бази цих пілотів – батьків, які б найкраще підходили цій 
сім’ї з огляду на форму неповносправності дитини, психологічні 
особливості батьків та ін. Тоді вже відбувався перший контакт і 
починалося спілкування. У різних випадках воно могло бути різ-
ної тривалості та набувати різної форми – від телефонних розмов 
до дружби сім’ями, спільних поїздок на природу тощо. Якщо ж 
виникають якісь проблеми, батьки-пілоти могли також звернути-
ся за порадою до інших батьків-пілотів чи фахівців. Відповідно 
важливо проводити і повторні зустрічі батьків-пілотів, і періодич-
но проводити новий «набір».

Іншою формою діяльності програми «Батьки для батьків» 
можуть стати різні акції, одноразові події, творчі ідеї самих 
батьків тощо. Сюди можна віднести всю ту широку гамму ді-
яльності, інспіровану самими батьками як відповідь на потреби 
своїх дітей, бажання підтримати інші сім’ї, змінити ситуацію в 
суспільстві, вплинути на фахівців. Цих ідей та ініціатив дуже 
багато. Нижче подаємо лише короткий перелік основних з них:
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 сімейні свята – наприклад, Різдво, свято матері, свято осені. 
Це соціальні події, які готують самі батьки (не фахівці) для 
сімей, вияв їхнього бажання творчо, згуртовано, радісно 
святкувати;

 різні родинні вечори – наприклад, вечори, які організову-
ються раз на місяць спеціально для батьків, у програмі 
може бути перегляд фільму, неформальна вечірка або ж 
спеціальні гості – наприклад, сім’я, яка розповідає свою 
життєву історію, чи доросла неповносправна людина, ві-
домий фахівець чи громадський діяч;

 різні громадські акції, типу маршів-ходотонів, щоб вплинути 
на свідомість громади, заявити про потребу змін (наприк-
лад, створення безбар’єрного середовища в місті);

 різні мистецькі та благодійні акції – концерти, ярмарки, 
художні виставки, щоб збирати кошти, презентації та-
лантів дітей;

 літні сімейні табори, поїздки, екскурсії тощо;
 програма «Батьки – фахівцям»: виступи батьків перед гру-
пами фахівців, щоб лобіювати права своїх дітей, зміни 
професійних практик (наприклад, щодо того, у який спо-
сіб проголошується діагноз) тощо.

Така активність дуже цінна, адже дуже часто вона об’єднує 
батьків, мобілізує їхні сили. У контексті такої діяльності утво-
рюється також певний соціальний клуб – простір, в якому батьки 
можуть віднайти друзів, підтримку, спілкування; простір, у якому 
може народитися творчість, нові ідеї, можуть генеруватися певні 
цінності та філософія життя. Тому дуже важливо з боку фахівців 
та установи заохочувати таку активність батьків, створення про-
стору та можливостей для вияву і реалізації їхніх ініціатив.

ÃÐÓÏÎÂ² ÔÎÐÌÈ ÐÎÁÎÒÈ ÔÀÕ²ÂÖ²Â Ç ÁÀÒÜÊÀÌÈ

Окрім типових форм діяльності програми «Батьки для бать-
ків», де самі батьки є основними організаторами і лідерами, по-
ширені й такі форми роботи, де групову роботу ведуть фахівці – 
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це можуть бути і групи для батьків, і лекції, семінари, тренінги 
тощо. Ця форма доволі поширена і її організаційною перевагою 
є те, що вона можлива до реалізації в умовах, коли в середовищі 
батьків ще не має сформованих лідерів, які могли б самостійно 
вести програму. Іншою перевагою є також і те, що фахівці можуть 
застосувати свої професійні знання, щоб досягнути глибших те-
рапевтичних ефектів та роботи зі складнішими темами – це своє-
рідний груповий супровід сімей, у якому часом використовуються 
елементи психотерапії. Така робота з батьками може мати більше 
інформативний (наприклад, освітні лекції), навчальний (наприк-
лад, тренінг з поведінкового керівництва) чи ж консультативний 
характер (супровід сімей, допомога в емоційній адаптації тощо). 
Наш досвід свідчить, що оптимальним є також використання у 
кожній із форм групової роботи з батьками елементів програми 
«Батьки для батьків», навіть, якщо групу ведуть тільки фахівці. 
Це реалізується насамперед у заохоченні взаємопідтримки, на-
голошенні її важливості, створенні можливості для спілкуван-
ня, побудови стосунків між членами групи... У нашій практиці 
ми знайшли ще одну ефективну можливість інтегрувати компо-
нент «Батьки для батьків» – вести групи, семінари командою, яка 
складається частково з фахівців, частково з досвідчених батьків. 
Представництво перших і других насамперед дає змогу повно-
цінно використати можливості кожної з груп, вона демонструє та-
кож батькам взірець рівноправного партнерства батьки-фахівці, у 
якому вони плідно співпрацюють без домінування та зверхності, 
а в рівності, взаємоповазі та взаємодоповнюваності.

Залучення фахівців до проведення батьківських груп дуже 
важливе. Часто на початках, коли зібрати групу батьків і дати змо-
гу їм «ділитися досвідом», це може перейти в колективний вилив 
агресії на лікарів або ж порадами один одному «куди ще поїхати», 
що може бути швидше підтримкою один в одному нереальних на-
дій на зцілення, аніж обміном досвідом. Група батьків залишена 
сама на себе може бути не стільки групою взаємопідтримки, як 
групою виливання один на одного негативних емоцій, і це матиме 
не так терапевтичний, як протилежний ефект. Тому присутність 
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фахівця, який володіє умінням вести групу, розуміти і належно 
скеровувати групові процеси, може допомогти «втримати» потік 
негативних емоцій, щоб вони не «захлиснули» групи, а безпечно 
вивільнилися і дали простір для позитивних почуттів. 

У нашому досвіді ми особливо цінуємо такі дві форми праці 
(застосовуємо їх уже дев’ять років), як виїзні семінари для бать-
ків та літні табори для сімей, які ми організовуємо і проводимо 
об’єднаною командою фахівців та досвідчених батьків (до орга-
нізації літніх таборів долучено також молодь-волонтерів).
Триденні виїзні семінари для батьків. Ця форма роботи дуже 

ефективна. Батьки (переважно хтось один, але іноді влаштовує-
мо семінари для подружніх пар) мають можливість три дні по-
бути поза сім’єю на базі відпочинку. Це своєрідна пауза, можли-
вість вийти зі звичної життєвої ситуації і задуматися над своєю 
дорогою. У семінарах беруть участь до 20 осіб учасників плюс 
троє-п’ятеро організаторів – це дає змогу розвиватися достатньо 
глибокій та інтенсивній груповій динаміці. Велику увагу зосере-
джуємо на створенні відповідної психологічної атмосфери в гру-
пі, відкритості, взаємного прийняття, довіри. У програмі – групи 
ділення, у яких є можливість розповісти власну життєву історію 
і послухати інших, робота у великій групі на різні теми – досвід 
сім’ї, її маршрут, дорога (звичайно малюємо великий малюнок з 
позначенням усіх зазначених групою етапів), вечір при свічках 
зі світлими спогадами – розповіддю про світлі, добрі миті жит-
тя; свідчення однієї сім’ї, відпочинок, ігри, танці, карнавал, ве-
чір творчості, написання хартії семінару тощо. Важливим є та-
кож просто відпочинок, час побути на самоті, прогулянки, вечір 
при багатті. Як уже згадувалося, програму ведуть фахівці разом 
з досвідченими батьками, програма ретельно продумана і про-
працьована, вона задумана як триденна дорога, якою батькам 
пропонують пройти, щоб глибше осмислити та інтегрувати влас-
ний досвід, а також відкрити «друге дихання» – енергію життя, 
любові, творчості. Такі семінари дають учасникам дуже особли-
вий життєвий досвід, вони створюють атмосферу, у якій батьки 
можуть вивільнитись емоційно, віднайти радість, відкритися до 
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стосунків і побачити в новій перспективі свою життєву дорогу. 
Батьки зазначають у своїх відгуках особливе місце цих семінарів, 
як справді таких, що допомагають часом радикально змінити своє 
життя, свої стосунки з дитиною, спосіб, у який батьки ідуть сво-
єю життєвою дорогою.

Îñü ÿê îäíà ç ó÷àñíèöü ñåì³íàðó, ìàìà ä³â÷èíêè ç ñèíäðî-
ìîì Äàóíà ï³äñóìîâóº ñâ³é äîñâ³ä ó ëèñò³, ÿêîãî âîíà íàïèñàëà 
îðãàí³çàòîðàì, ïîâåðíóâøèñü äîäîìó:

«Òðè ðîêè ÿ æèëà çà çàïîðîøåíèì ñêëîì, ïðè÷îìó øàð 
ïèëó áóâ òàêèé òîâñòèé, ùî ÿ õî÷ ³ çíàëà, ùî çà â³êíîì âåñíà, 
àëå ÿ íå ìîãëà ¿¿ áà÷èòè; ÿ çíàëà, ùî éäå ñí³ã, àëå â³í áóâ ñ³-
ðèé, íå ñâÿòêîâèé. À òåïåð ÿ íåìîâ âèéøëà ç ö³º¿ êîðîáêè íà 
âîëþ, ³ âñ³ áàðâè âëèâàþòüñÿ â ìåíå, ³ âñ³ çâóêè, ³ äóøà çíîâó 
òðåìòèòü, â³áðóº, çàâìèðàº â³ä ðàäîñò³…

Ñêàæ³òü, ÿê òàê ñòàëîñÿ? Ìè íà÷åáòî ïðîïóñêàëè ÷åðåç 
ñåáå óâåñü á³ëü, ñìóòîê, àëå ïîò³ì ïðèõîäèëî â³ä÷óòòÿ ñèëè, 
áàæàííÿ æèòè òà ðàä³òè. Âåëèêå âàì äÿêóþ! ß äóìàëà, ìîº 
æèòòÿ âæå áóäå òåïåð çàâæäè òàêèì ñ³ðèì. Àëå æ í³! Äî ìåíå 
âåðíóëàñÿ, òî÷í³øå, çíîâó ïîâåðòàºòüñÿ ðàä³ñòü æèòòÿ. ß âñ³õ 
ëþáëþ! ² âñ³ì ïðîáà÷àþ, ³ òèì, õòî çàâäàâ ìåí³ áîëþ òàêîæ. ² 
ïðîøó ïðîáà÷åííÿ. ß õî÷ó æèòè. Äÿêóþ».

Літні табори для сімей. Ця форма роботи є безпосереднім про-
довженням семінарів, багато елементів із семінарів є і в програмі 
літніх таборів. Особливістю є те, що на табір (це обов’язкова умо-
ва) можна запросити всю сім’ю: і маму, і батька, й усіх дітей. Цей 
досвід об’єднує сім’ю, зміцнює, надихає її. Учасниками табору є 
також волонтери – це добровольці, які мають бажання просто ста-
ти друзями неповносправним дітям та їхнім сім’ям. Вони є дуже 
важливі учасники табору, без них його терапевтичний ефект не 
міг би бути вповні реалізований. І не просто завдяки тому, що во-
лонтери проводять час із дитиною, коли батьки йдуть на батьків-
ську групу, яка відбувається щодня і яку звичайно співведуть «до-
свідчені» батьки та фахівці (табір триває п’ять днів); але тому, що 
вони є для батьків символом, знаком суспільного прийняття, зна-
ком, що в світі є добрі люди, які бачать красу і дар їхньої дитини, 
які її не відкидають, не лякаються її і не знецінюють, але будують 
із нею стосунки, бавляться, радіють. Табір, – це велике свято жит-
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тя, свято дружби, любові, творчості. Щодня по обіді відбувається 
якась особлива подія: вечір при багатті, олімпіада, карнавал, вечір 
творчості, усе в дружньому, творчому дусі. Табір дає досвід свята, 
досвід дружби, досвід доброти, взаємопідтримки. Це особливий 
досвід для тих, хто його пережив, він є великою метафорою, ве-
ликим посланням: ми творимо своє життя, ми вибираємо, чим ми 
хочемо його наповнити, і життя найгарніше тоді, коли наповнити 
його добром, любов’ю, дружбою – тоді життя справді прекрасне! 
Такі табори та семінари мають здатність допомогти батькам ре-
ально пережити, відкрити, інтегрувати ті цінності й ту філософію 
життя, яка дає змогу по-новому жити, по-новому йти своєю жит-
тєвою дорогою. На таборі ми допомагаємо сім’ї так само здобути 
новий досвід, як можна бути разом, як відпочивати, як проводи-
ти час – і, сподіваємося, багато сімей знаходять для себе моделі, 
які зможуть застосовувати в майбутньому. Надзвичайно цінним 
досвідом на таборі є також можливість не просто почути історії 
«досвідчених» батьків (вони є співмедіаторами табору), але й по-
бачити їхні сім’ї – і це може мати великий терапевтичний ефект.

І для табору, і для семінару потрібні кошти, ми проводимо їх 
зазвичай за кошти різних проєктів та добродіїв. Але це справді 
муд ре використання коштів – бо що є важливіше за щасливі сім’ї – 
адже це в них виростають щасливі діти, які стають щасливими 
дорослими, які можуть любити і творити щасливе суспільство.

Íà îäíîìó ç íàøèõ ñåì³íàð³â áóëà ìàìà, ÿêà ìàëà ï’ÿòåðî 
ä³òåé ³ ÿêà æèëà â äîâîë³ íåëåãêèõ ìàòåð³àëüíèõ òà ô³íàíñîâèõ 
óìîâàõ. Ïåðøîãî äíÿ, ïåðåáóâàþ÷è íà ãàðí³é áàç³ â Êàðïàòàõ, 
âîíà õîäèëà ³ ðîçïèòóâàëà â îáñëóãè ïðî âàðò³ñòü ïåðåáóâàííÿ 
ó òàêîìó ì³ñö³. ¯¿ âðàçèëà ö³íà, ³ âîíà ñêàçàëà êîìóñü ³ç áàòüê³â, 
ùî, ìîâëÿâ, êðàùå á äàëè ö³ ãðîø³ íà ðóêè – ä³òÿì áè àïåëü-
ñèí³â êóïèëà, áî âîíè çîâñ³ì â³òàì³í³â íå áà÷àòü. Òðåòüîãî äíÿ 
ñåì³íàðó öÿ ìàìà áóëà çîâñ³ì ³íøîþ. Âíóòð³øíüî âîíà çâ³ëüíè-
ëàñÿ â³ä áàãàòüîõ íåãàòèâíèõ ïî÷óòò³â, ³ç ÿêèìè æèëà òðèâàëèé 
÷àñ, âîíà âèãëÿäàëà ñâ³òëîþ, ëåãêîþ, ùàñëèâîþ. Íà çàâåðøàëü-
íîìó êîë³ âîíà ïðîìîâëÿëà: «ß â ïåðøèé äåíü äóìàëà, ÿêà 
ìàðíà òðàòà êîøò³â, êðàùå á àïåëüñèíè ä³òÿì êóïèòè. À òåïåð 
ðîçóì³þ, ÿêà ìóäðà òðàòà êîøò³â, àäæå æîäí³ àïåëüñèíè íå ìî-
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æóòü çàì³íèòè ä³òÿì ùàñëèâî¿, ìóäðî¿, ëþáëÿ÷î¿ ìàìè…».
Ïðî ñèëó òåðàïåâòè÷íîãî åôåêòó ë³òí³õ òàáîð³â ãîâîðèòü òà-

êîæ ³ íå áåç äåÿêîãî ãóìîðó ç³çíàííÿ îäíîãî ç òàò³â-ó÷àñíèê³â: 
«Ó ìîºìó æèòò³ áóëî äâ³ ïîä³¿, ÿê³ ãëèáîêî ñêîëèõíóëè ìîþ 
äóøó: Ïîìàðàí÷åâà ðåâîëþö³ÿ ³ öåé òàá³ð…».

Сподіваємось, що програми «Батьки для батьків» успіш-
но розвиватимуться, бо, як вважає Santelli (2001, с. XII), одна з 
засновниць цього руху взаємопідтримки у Сполучених Штатах:

«Ïðîãðàìè «Áàòüêè äëÿ áàòüê³â» íàäàë³ ì³íÿòèìóòü æèòòÿ 
ñ³ìåé ïî âñüîìó ñâ³ò³, òîìó ùî âîíè ´ðóíòóþòüñÿ íà óí³âåð-
ñàëüí³é â³ð³ â òå, ùî ç â³ðîþ òà ëþáîâ’þ ñ³ì’ÿ ìîæå äîëàòè 
áóäü-ÿê³ òðóäíîù³, íàâ³òü á³ëüøå – ïåðåòâîðþâàòè ¿õ íà ïî-
çèòèâíèé äîñâ³ä, ìîæëèâ³ñòü âíóòð³øíüîãî çðîñòàííÿ, íà ïî-
÷àòîê íîâîãî æèòòÿ... ».
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ÏÐÎÃÐÀÌÈ Ï²ÄÒÐÈÌÊÈ ÄËß 
ÎÊÐÅÌÈÕ ×ËÅÍ²Â ÐÎÄÈÍÈ

Розвиток спеціалізованих програм підтримки виходить з усві-
домлення того, що неповносправність дитини відбивається на 
усіх членах сім’ї та стосунках між ними, а тому у фокусі сімейно-
центрованих програм має бути не лише неповносправна дитина 
з батьками. Фокус цих програм повинен охоплювати і всю сім’ю, 
і періодично «мігрувати», точково, вибірково вказуючи на потре-
би та увагу, специфічну підтримку і окремим членам сім’ї, і суб-
системам (наприклад, чоловік-жінка, брати-сестри). Такий підхід 
ставить за мету підтримати здорове функціювання сім’ї як систе-
ми, у якій потреби кожного її члена враховані, ніхто не «викине-
ний» за її межі, утримується здоровий баланс і рівновага. 

ÇÄÎÐÎÂ² ÁÐÀÒÈ-ÑÅÑÒÐÈ ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÎ¯ ÄÈÒÈÍÈ

У розділі про досвід сім’ї велика увага була зосереджена на 
особливому досвіді та потребах братів і сестер неповносправної 
дитини. Наразі можна пригадати-підсумувати, що присутність 
неповносправного братика чи сестрички відбивається на здоро-
вих братах, сестрах, а тому вони потребують уваги та підтримки, 
щоб долати труднощі, з якими вони стикаються. Підтримка може 
бути реалізована трьома способами: 1) через допомогу батькам 
у розумінні потреб братів/сестер та відповідно їхньої підтримки; 
2) індивідуальне консультування братів/сестер фахівцем (своє-
рідний супровід для них) і 3) програми групових тренінгів для 
братів/сестер.

Допомога батькам із боку фахівців у розумінні та задоволен-
ні потреб братів/сестер найважливіша, оскільки саме батьки є 
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основними особами для дітей, першим джерелом підтримки 
при будь-яких труднощах, з якими можуть зіткнутися діти. 
Саме від реакцій батьків, їхніх стосунків з дітьми найбільше 
залежить психологічний стан.

«Òå, ÿê áàòüêè ñïðèéìàþòü íåïîâíîñïðàâíó äèòèíó òà äî-
ëàþòü òðóäíîù³, – îäèí ç íàéâàæëèâ³øèõ ÷èííèê³â ùîäî òîãî, 
ÿê àäàïòóþòüñÿ äî íåïîâíîñïðàâíîñò³ áðàòèêà ÷è ñåñòðè çäî-
ðîâ³ áðàòè/ñåñòðè. Ä³òè ìàþòü áàòüê³â çà âç³ðåöü, ìîäåëü ó 
ñâî¿õ íàìàãàííÿõ çðîçóì³òè ³ äàòè ñîá³ ðàäó ç íåïîâíîñïðàâ-
í³ñòþ áðàòà/ñåñòðè. Çäàòí³ñòü áàòüê³â â³äâåðòî ãîâîðèòè ç ä³-
òüìè ïðî íåïîâíîñïðàâí³ñòü, ÿê³ñòü ñòîñóíê³â êîæíî¿ äèòèíè 
ç áàòüêàìè, ñòèëü âèõîâàííÿ â ñ³ì’¿, âëàñí³ åìîö³éí³ ðåàêö³¿ 
áàòüê³â – óñ³ ö³ ÷èííèêè ìàþòü âåëèêèé âïëèâ íà ðåàêö³¿ çäî-
ðîâèõ áðàò³â/ñåñòåð» (Beckman et al, 1996, ñ. 172).

Саме тому в супроводі батьків фахівці мають зосереджува-
ти увагу саме на потребах здорових братів/сестер, на тому, як 
вони сприймають неповносправність братика чи сестрички та 
реагують на неї, на проблеми з цим пов’язані, та допомагати 
батькам виробити адекватні стратегії підтримування та допо-
моги. Основні з них:

1. Насамперед батькам треба усвідомлювати, що те, як вони 
сприймають неповносправність дитини, як дають собі раду 
з труднощами та проблемами, як емоційно почуваються – 
це модель для здорових братів/сестер. Тому найважливі-
шою допомогою останнім буде не те, що батьки говорять, а 
те, як вони живуть і справляються з випробуваннями.

2. Батьки мають також усвідомлювати особливу важливість 
спілкування зі своїми здоровими дітьми на тему неповно-
справності, подання їм інформації, уважність до їхніх пи-
тань і тривог, готовність відверто відповідати на ті питан-
ня, бути щирими з дітьми. Батьки повинні вміти слухати 
дітей, говорити з ними зрозумілою мовою, перевіряти, як 
дитина сприйняла інформацію, бути готовими повертатися 
до тем, що хвилюють дітей ще і ще раз, зокрема з дорослі-
шання мдитини, її пізнавальним розвитком. Батьки мають 
усвідомлювати, що з отих фрагментів комунікацій дитина 
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поступово вибудовує свою внутрішню картину неповно-
справності, ситуації в сім’ї, майбутнього, своєї ролі  – і ця 
картина визначає почуття та дії дитини. Втім дитина часто 
дещо по-своєму може сприймати певні речі (наприклад, з 
огляду на магічність мислення дошкільнят, вони можуть 
думати, що це вони в якийсь спосіб спричинили неповно-
справність), а тому дорослим треба бути справді дуже уваж-
ними, щоби зрозуміти, що діється у внутрішньому світі, 
як дитина переживає та сприймає події, і як підтримати її. 
Одними з основних причин виражених емоційних трудно-
щів у братів/сестер часто є саме комунікативні порушення: 
«Один із найважливіших способів, яким батьки можуть 
підтримати здорових братів/сестер, – це надати їм у зро-
зумілий для них спосіб інформацію про особливі потреби 
їхнього брата чи сестри. Обмеженість чи викривленість 
інформації, брак спілкування сприяють виникненню почут-
тів провини, страху, злості та розгубленості» (Beckman et 
al, 1996, с. 178). 

3. Батькам важливо не просто подавати дітям певні факти, 
інформацію, а справді спілкуватися, тобто слухати дітей, те, 
як вони сприймають цю інформацію, які відчуття, тривоги 
вона в них викликає, якого значення вони їй надають. Тобто 
це справді своєрідний супровід у виробленні певної позиції 
сприйняття життя, певної філософії життя. Дітям може 
бути не менш важливо не тільки почути, що в їхньої сестри, 
до прикладу ДЦП, а й те, як із цим жити, як її сприймати, 
чи зможе наша сім’я бути щасливою, чи сестричка зможе 
бути щасливою, що робить людину щасливою... Тому дітям 
можуть бути так само потрібні метафори – історії, приклади, 
казки, притчі. Пригадаймо собі, що дані досліджень 
показали, що присутність неповносправного брата/сестри 
може позначитися і позитивно – у більшій особистісній 
зрілості, глибшому розумінні життя, етичних цінностях 
альтруїзму, взаємодопомоги, дружби.

4. Батьки мають підтримувати дітей у виробленні також 
певних стратегій розв’язання проблем, реакції на складні 
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соціальні ситуації – наприклад, коли інші діти на вулиці 
сміються з неповносправного брата/сестри або ж уникають 
їх. Соціальні проблеми та їхнє розв’язання особливо важ-
ливі. Соціальна ізоляція може часто негативно вплинути на 
психологічний розвиток дітей, а тому важливо знаходити 
здорові стратегії її подолання і зокрема того, як допомог-
ти дітям віднайти хороших друзів, мати позитивний досвід 
стосунків з ровесниками. Важливо також підтримувати 
нормальне соціальне життя братів/сестер, оскільки це може 
відіграти позитивну роль у житті неповносправної дитини, 
адже друзі її братів/сестер, які приходять додому, чи з яки-
ми вони бавляться на вулиці, можуть розширити коло спіл-
кування, стати і її друзями. 

5. Батькам важливо так само бути уважними до потреб усіх 
дітей, не протиставляти дітей одних одним, не порівнюва-
ти дітей, бути справедливими щодо дисципліни, розподілу 
обов’язків, очікуванні щодо самостійності тощо. Здоровим 
братам/сестрам важливо поступово відкрити, що навіть 
якщо неповносправна дитина потребує більше допомоги 
від мами і тата, а, отже, і забирає більше часу, це не означає, 
що її люблять більше; але що батьки стараються бути уваж-
ним так само і до їх потреб, знаходять час, коли їм потрібна 
допомога чи просто для спілкування – і зрештою відкрити, 
що справжня любов, як музика – вона не стає меншою від 
того, що дарована двом чи трьом дітям, вона не меншає від 
поділу… Так само дітям важливо розуміти й дисципліну, 
що батьки застосовують її однаково до усіх дітей – з любо-
ві, щоби навчити їх керувати своєю поведінкою, і що батьки 
справедливі й мудрі, вони виховують своїх дітей з однако-
вою любов’ю та відповідальністю за кожного.

6. Для здорових братів/сестер дуже важливо не просто спіл-
кування, а й позитивні стосунки з батьками – це і спілку-
вання, і уважність до їхніх потреб, до їхніх талантів та за-
цікавлень, віра батьків у них, підтримка їхнього розвитку 
(але без тиску «компенсувати» та надочікувань). 
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7. Батьки покликані також заохочувати побудову стосунків 
між своїми дітьми спеціально, коли особливі потреби не-
повносправної дитини можуть утруднювати її здатність до 
спілкування, коли порушення її розвитку в різних сферах 
ускладнюють можливість участі в дитячих іграх, самостій-
ному пересуванні... Дітям часом потрібна допомога в пошу-
ку/створенні занять, які можуть їх об’єднувати, відкривати 
радість стосунків, радість бути братом/сестрою. Батьки по-
винні також допомагати дітям вчитися самостійно і спра-
ведливо розв’язувати конфлікти, які можуть природно ви-
никати між ними, вчитись ділитися, домовлятися, розуміти 
потреби один одного. З іншого боку, важливо давати дітям 
і можливість кожному мати своє життя, свої захоплення, 
улюблені справи, своїх друзів тощо. Для багатьох здорових 
братів/сестер можливість розвиватися чи брати участь у по-
діях, що неможливі для неповносправного брата/сестри, 
можуть зумовлювати почуття провини. Отож дуже важливо 
дати їм відчуття підтримки сім’ї, заохочення до самореалі-
зації в тих сферах, які для нього чи неї визначальні.

8. З іншого боку, важливо також залучати братів/сестер до до-
помоги батькам по дому і в догляді за неповносправним 
братом/сестрою зокрема. Іноді батьки, бажаючи звільнити 
дитину від додаткових труднощів, майже повністю позбав-
ляють її якихось обов’язків, що аж ніяк не добре ні для самої 
дитини, ані для стосунків між дітьми. Усвідомлення влас-
ної допомоги батькам, братові чи сестрі сприяє позитивній 
самооцінці дитини, розвиткові її здатності турбуватися про 
інших, розуміти їх, розвиткові емпатії та альтруїзму. Втім 
треба також уникати й протилежної позиції, коли на дитину 
«навалять» стільки обов’язків, що вона починає їх ненави-
діти, свого брата/сестру також, за яким має постійно догля-
дати, який «краде» в неї час...

9. Батькам корисно також пам’ятати, що потрібно дати мож-
ливість братам/сестрам, мати досвід щасливого дитинства, 
щасливої сім’ї, а це відчуття народжується і в теплих що-
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денних стосунках, в іграх, поїздках, особливих подіях, у 
казках, у творчості, в тому, що є друзі, у святкуванні днів 
народжень, свят. Зрештою це те, що дарує досвід щастя, 
попри усі випробування, зрештою це те, що будує дитину, 
формує її особистість…

10. І останнє – батьки теж повинні, якщо це можливо, зна-
ходити інші джерела підтримки та допомоги братам/сес-
трам – зокрема, й консультування фахівцями, групи взає-
мопідтримки та ін.

Індивідуальне консультування братів/сестер фахівцем може 
бути також дуже важливим – адже не про всі проблеми діти на-
важаться говорити з батьками, часом є теми, яких діти уникають, 
помічаючи страх, уникнення з боку дорослих цих питань, або ж 
просто не бажаючи зробити їм «боляче». Та й не завжди батьки 
можуть адекватно зрозуміти дитину, її почуття, підтримати її пси-
хологічно – тому іноді дитині може бути потрібна фахова допо-
мога. Тож фахівець може стати важливою особою, яка допоможе 
братам/сестрам говорити про свій досвід, осмислити його, шука-
ти оптимальні стратегії розв’язання проблем. Цінність індивіду-
альних консультацій також у тому, що не про всі проблеми діти 
зможуть говорити на групі в присутності інших дітей, частина їх-
ніх тривог може бути дуже особистою, а тому висловленою лише 
в ситуації один на один.

Групові форми підтримки для братів/сестер дуже поширені. 
Вони, як і рух «Батьки для батьків», дають дітям змогу зустрітися 
з іншими дітьми, які переживають схожу життєву ситуацію і мо-
жуть мати схожі труднощі та радощі. Такі групи, зазвичай, веде 
фахівець-психолог чи соціальний працівник. Методологія цих 
груп добре опрацьована і  є принаймні декілька докладних керів-
ництв щодо організації та проведення таких груп для дітей різ-
ного віку, починаючи з дошкільного (Lobato, 1990; Meyer, 1994; 
Powell et al, 1993). Роль таких груп у підтримці братів/сестер 
особливо важлива:

«Ãðóïè ï³äòðèìêè äëÿ çäîðîâèõ áðàò³â/ñåñòåð äàþòü çìîãó 
çóñòð³òèñÿ ç ³íøèìè ä³òüìè, ùî ìàþòü ñõîæèé äîñâ³ä, ïî÷óòòÿ, 
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òðèâîãè, ïèòàííÿ. Òàê³ ãðóïè ìîæóòü ïîìåíøèòè â³ä÷óòòÿ ³çîëÿö³¿ 
òà ñàìîòíîñò³, âîíè ìîæóòü çàáåçïå÷èòè ïîòðåáó ä³òåé â ³íôîð-
ìàö³¿, äîïîìîãòè ¿ì êðàùå çðîçóì³òè îñîáëèâ³ ïîòðåáè áðàòà/
ñåñ òðè, ðîç’ÿñíèòè òå, ùî âèêëèêàº ñóìí³âè ÷è íå äî ê³íöÿ çðîçó-
ì³ëå – ³ ïðî ùî ä³òè ìîæóòü áîÿòèñÿ çàïèòàòè áàòüê³â ç áàæàííÿ 
íå çàñìó÷óâàòè, íå òðèâîæèòè ¿õ. ²íøèì ïîçèòèâíèì ìîìåíòîì 
ãðóï äëÿ çäîðîâèõ áðàò³â/ñåñòåð º òå, ùî ñàì ôàêò òàêî¿ ãðóïè 
íàãîëîøóº ïðàâî ³ ïîòðåáó öèõ ä³òåé íà îñîáëèâó óâàãó, ðîçóì³í-
íÿ ³ ï³äòðèìêó. Ó ô³ëîñîô³¿ öèõ ãðóï çàêëàäåíî âèçíàííÿ âàæ-
ëèâîñò³ ïîòðåá çäîðîâèõ áðàò³â/ñåñòåð òà ¿õíÿ îñîáëèâà ðîëü ³ 
âíåñîê ó æèòòÿ ñ³ì’¿» (Beckman et al, 1996, ñ. 181).

Такі групи орієнтовані на досягнення низки цілей. Найперше, 
це побудова стосунків взаємопідтримки між дітьми, вміння дати 
їм відчути, що вони не одні у своїх труднощах, допомогти від-
крити цінність і значення спілкування та взаємодопомоги. Тому 
багато моментів групової діяльності спрямовані на щораз глибше 
знайомство, побудову стосунків тощо – це типові техніки, що ви-
користовуються у дитячі груповій психотерапії. Наступною ме-
тою є освіта дітей щодо неповносправності, допомога в розумінні 
обмежень та досвіду їхнього неповносправного брата чи сестри – 
ця мета реалізується через міні-лекції, показування відеофільмів, 
а також різні симулятивні вправи (наприклад, їздити на візку чи 
ходити з зав’язаними очима) з наступним обговоренням. Іншою 
метою є обговорення досвіду дітей, пов’язаного з неповносправ-
ністю брата/сестри, висловлення та розуміння власних почуттів, 
а також обговорення складних/проблемних ситуацій, спільний 
пошук можливих рішень. Тут дослідники пропонують великий 
арсенал можливих технік, більшість із яких добре відомі з різних 
напрямів дитячої психотерапії – арт-, драма-, танце-рухової, ге-
штальт, когнітивно-поведінкової та багатьох інших. До прикладу, 
діти можуть зачитувати листи, складені ведучим від імені бра-
тів/сестер неповносправної дитини і адресованих «слухачам на 
радіо передачу». 

Äî ïðèêëàäó: «Äîðîã³ äðóç³, ïîðàäüòå ìåí³, ùî ðîáèòè, 
ìî¿ áàòüêè í³÷îãî íå êàæóòü ìåí³ ïðî õâîðîáó ìîãî áðàòà, à ÿ 
áà÷ó, ùî ç íèì ùîñü íå òàê. Éîìó ÷îòèðè ðîêè, à â³í íå õîäèòü 
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³ íå ãîâîðèòü, âîíè æ êàæóòü ìåí³, ùî â³í ñêîðî ï³äå. ß áà÷ó, 
ÿê ìàìà ÷àñòî ïëà÷å, àëå íå çíàþ, ÷îìó, ÿê ìåí³ äîïîìîãòè ¿é. 
Êîëè ÿ ïèòàþñÿ, âîíà êàæå, ùî âñå äîáðå. Ìåí³ äåêîëè äóæå 
ñàìîòíüî ³ ñóìíî, àëå ÿ ïðèõîâóþ öå â³ä íèõ, áî íå õî÷ó, ùîá 
âîíè ïåðåæèâàëè ùå é çà ìåíå». 

Діти звичайно з великим завзяттям відповідають на такі лис-
ти, вони часто говорять і про те, що їм знайомі схожі почуття, 
про власні дії в таких випадках. Група тоді може разом продис-
кутувати переваги й недоліки кожного способу дій, спробувати 
зіграти, якщо потрібно, рольові ігри тощо. Важливим у веденні 
групи є допомога дітям у вільному самовираженні, у прийнят-
ті та розумінні власних почуттів – зокрема негативних, за які 
діти часто можуть відчувати провину. Важлива також підтрим-
ка розвитку позитивної самооцінки в дітей. Нижче перелічено 
теми, які можна пропрацьовувати на зустрічах:

 причини неповносправності, чи передається вона спадково, 
чи є ризик, що в мене теж може розвинутися схожа хво-
роба, або ж у моїх дітей у дорослому віці? Що означає не-
повносправність? Як розуміти її вияви?

 майбутнє, прогноз неповносправності: що буде з моїм не-
повносправним братиком чи сестрою далі, що його чекає? 
Як він почувається? Чому так поводиться, розвивається? 
Якої допомоги потребує? Як я можу допомогти їй/йому? 
Чого від мене чекають батьки? Чи я буду опікуватися ним 
у дорослому віці?

 батьки: як вони почуваються, як їм, чому вони сумні? Як змі-
ниться їхнє життя? Як я можу їм допомогти, підтримати?

 друзі: чи казати мені друзям про брата/сестру? Чи запрошу-
вати їх додому? Чи брати брата/сестру з собою гуляти? 

 оточення: як реагувати на погляди/коментарі інших дітей, 
дорослих стосовно мого брата/сестри? Що робити, коли 
з нього чи з неї сміються?

 мої почуття: чому в мені часом стільки різних почуттів – і 
любов, і злість, заздрість, страх? Чи це означає, що я по-
ганий, якщо я заздрю увазі, злюся? З ким я можу погово-
рити про свої почуття? 
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Групи звичайно можуть проводитися як цикл – вісім зустрі-
чей раз на тиждень упродовж двох місяців, або ж мають характер 
окремих «інтенсивів» – наприклад, два дні поспіль (п’ятниця-
субота) по три години. Ми проводили групи для братів/сестер та-
кож під час літніх сімейних таборів – щоденно впродовж табору. 
На початку роботи таких груп потрібно провести окрему зустріч 
для батьків, на якій пояснити важливість розуміння потреб братів/
сестер, важливість підтримки та допомоги їм, основні стратегії 
для батьків. Саме батьки покликані бути основним джерелом під-
тримки та виховання для своїх дітей, від них найбільше залежить 
їхній психологічний розвиток:

«Çäîðîâ³ áðàòè ³ ñåñòðè íàéêðàùå ñïðàâëÿþòüñÿ ïñèõîëîã³÷-
íî, êîëè ¿õí³ áàòüêè ìîæóòü â³ëüíî ³ ÷åñíî ñï³ëêóâàòèñÿ ç íèìè, 
âèñëîâëþâàòè ïî÷óòòÿ, â³äâåðòî îáãîâîðþâàòè òåìó íåïîâíî-
ñïðàâíîñò³, êîëè âîíè íå ïåðåîáòÿæóþòü ¿õ íàäì³ðíî äîìàøí³ìè 
îáîâ’ÿçêàìè òà îï³êîþ íåïîâíîñïðàâíèì áðàòîì ÷è ñåñòðîþ, êîëè 
ñ³ì’¿ âäàºòüñÿ òâîðèòè ïîçèòèâíó ïñèõîëîã³÷íó àòìîñôåðó, ì³öí³ 
ïîäðóæí³ òà é çàãàëîì ñ³ìåéí³ ñòîñóíêè. Ïîïðè òå, ùî öå, çâ³ñíî, 
íå ìîæå ïîâí³ñòþ óñóíóòè ç æèòòÿ ñ³ì’¿ ñìóòêó, ïîâ’ÿçàíîãî ç íå-
ïîâíîñïðàâí³ñòþ ÷è õâîðîáîþ äèòèíè, àëå ñõîæå, öå äàº çìîãó 
áðàòàì é ñåñòðàì ðîçâèíóòè îäí³ ç íàéãàðí³øèõ ëþäñüêèõ ÿêîñ-
òåé òà îñîáèñò³ñíèõ õàðàêòåðèñòèê» (Lobato, 1990).

ÍÅÏÎÂÍÎÑÏÐÀÂÍÀ ÄÈÒÈÍÀ

Хоча про потреби неповносправних дітей говорилося у бага-
тьох попередніх розділах, важливо підсумувати, що одне з базових  
завдань батьків – не просто організувати для дитини належне ліку-
вання, реабілітацію, але виховати її, виплекати її особистість, до-
помогти їй розкрити свої можливості, реалізуватися в цьому світі. 
Тому батьки потребують супроводу не лише щодо «адаптації до 
неповносправності дитини», а й щодо батьківства, виховання ди-
тини з особливими потребами – супроводу, підтримки. Отож у 
такий же спосіб, як мовилося вище щодо здорових братів/сестер, 
батьки потребують супроводу у вихованні неповносправної ди-
тини – і ті ж питання самооцінки, любові, дисципліни, розвитку 
самостійності настільки ж важливі й потребують такої ж уваги. 
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Отже, можемо виснувати, що:
1. Для будь-якої дитини, і неповносправної зокрема, це над-

звичайно важливе безумовне прийняття. Вона потребує 
відчувати, що її люблять такою, як вона є, люблять від-
чувати, що її обмеження не є для інших тягарем. Тому 
примирення і прийняття надзвичайно вагомі…

2. Неповносправна дитина потребує відкрити, що її життя є 
джерелом радості для інших, зокрема і для своїх рідних. 
Вона не просто користає з їхньої опіки, але може відповісти 
їм любов’ю, має дари, якими робить інших щасливими – це 
надзвичайно важливо впродовж усього життя – відчувати 
його плідність, красу, відчувати можливість розділити своє 
життя з іншими, зробити його справді дарунком…

3. Важливість спілкування про неповносправність, важливість 
надання інформації дитині, відповіді на її запитання, готов-
ність слухати її почуття і підтримувати її особисто. З віком 
більшість неповносправних дітей відчувають, що вони від-
різняються від інших, що вони мають певні обмеження і 
запитують про це батьків. Ті ж часто бояться говорити на 
такі теми, бояться торкатися майбутнього, отож уникають 
чи відповідають дуже заплутано і нечітко. Батькам важливо 
з раннього віку, відповідно до того, як дитина починає за-
питувати, дозріває когнітивно і відповідно до того, що вона 
може зрозуміти, відповідати їй чесно на її запитання, зро-
зумілою для неї мовою. У такий спосіб дитина може інте-
грувати цю інформацію, яка поступово допоможе їй краще 
розуміти себе, а відповідно вибудувати зрілу ідентичність. 
Щойно тоді дитина може адекватно розуміти себе, мати 
здорову самооцінку, водночас також реально сприймати і 
приймати власні обмеження.

4. Важливість спілкування, позитивних стосунків з дитиною 
загалом. З огляду на те, що процес спілкування та побудови 
стосунків може бути порушений і зумовленими неповно-
справністю комунікативними труднощами та відставан-
ням розвитку, й емоційними труднощами самих батьків, 
важлива підтримка спілкування та позитивна взаємодія – з 
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урахуванням усіх компонентів і каналів спілкування: не-
вербального, вербального, а також спілкування через гру. 
В окремих випадках батькам може бути потрібна допомога 
в тому, щоб віднайти можливості позитивного спілкування 
та взаємодії – у нашому центрі одним із методів, який ми 
використовуємо з цією метою, є метод інтерактивного ві-
деотренінгу спілкування. Він полягає у тому, що психолог-
відеотренер в домашніх умовах записує взаємодію батьків 
з дитиною на відеокамеру, а тоді наступного разу спільно з 
ними аналізує матеріал, віднаходячи насамперед моменти 
вдалої взаємодії, у такий спосіб зміцнюючи і розвиваючи 
комунікативні здатності батьків, а також їхню відчуттєвість 
щодо власної дитини. Цей метод позитивний за своєю при-
родою, він також надзвичайно ефективний у поліпшенні 
спілкування між батьками та дітьми, а тому вкрай важли-
во застосовувати його в сімейно-центрованих програмах, 
оскільки спілкування – основа побудови стосунків, а сто-
сунки – основа розвитку особистості, а особистість люди-
ни, як відомо, то її доля…

5. Для батьків дуже важлива також підтримка в розвитку 
самостійності неповносправної дитини, це сприяє роз-
виткові її здібностей та позитивній самооцінці.

6. Важливе також мудре застосування батьками дисципліни – 
це не тільки сприяє розвиткові в дитини самодисципліни та 
соціальної компетентності, але й запобігає можливим пове-
дінковим проблемам, які часто є причиною значного стресу 
для батьків і можуть стати суттєвою перешкодою щодо со-
ціальної інтеграції дитини, зокрема в колектив ровесників. 
У складніших випадках, коли поведінкові проблеми дитини 
значно виражені, батьки можуть потребувати навчання ме-
тодів позитивного поведінкового керівництва (поведінкової 
терапії).

7. Дуже важлива й філософія соціальної інтеграції неповно-
справної дитини з раннього віку. Батьки повинні бути го-
тові до можливих «відвертих» запитань дитини, а також 
прикрих моментів відкинення, несприйняття її здоровими 



250

Частина 2

ровесниками. Батьки можуть потребувати підготовки до 
таких ситуацій щодо того, як говорити з дитиною, як від-
повідати на її запитання (для прикладу, «чому інші діти бі-
гають, а я ні?»). За філософією соціальної інтеграції стоїть 
також усвідомлення того, що для неповносправної дитини, 
зрештою як і для кожної, дуже важливо мати хороших дру-
зів – батьки мають допомогти дитині знайти таких друзів, 
знайти здорове, позитивне середовище ровесників, яке буде 
приймати її. Філософія соціальної інтеграції передбачає і 
вибір місця навчання для дитини, важливість її спілкування 
та інтеграції у звичайне середовище ровесників – щоб на-
вчитися жити у «звичному» світі, дитині важливо контак-
тувати з цим світом, віднаходити поступово собі належне 
місце в ньому.

8. І безумовно, батьки потребують підтримки та супроводу 
в розумінні вікових етапів розвитку своєї дитини, а також 
того, у який спосіб неповносправність позначається на тих 
чи тих завданнях кожного вікового періоду і яка їхня роль 
як батьків у вихованні дитини на кожному етапі життя.

Допомога неповносправній дитині відбувається частково че-
рез супровід усієї сім’ї, частково через пряму допомогу батькам. 
Треба також пам’ятати і про важливість прямої психосоціальної 
допомоги неповносправним дітям – для багатьох із них вона ре-
алізується насамперед через педагогічне середовище школи чи 
садка, у яких вони ростуть і виховуються, середовище, яке вірить 
в них, а відповідно, допомагає кожній дитині розкритися, розви-
ватися в оптимальний спосіб. Частині дітей можуть бути також 
потрібні консультації психолога чи психотерапевта – це велика 
тема, яка виходить за межі цієї книжки, про неї можна знайти до-
кладнішу інформацію у Brearley (1997).

Багато дітей користають також із програм спеціальних пси-
хологічних тренінгів у груповому форматі – ці програми охоп-
люють, зазвичай, інформацію про неповносправність і питан-
ня щодо самооцінки, прийняття обмежень, почуттів, дружби, 
стосунків з батьками, з ровесниками, мрій тощо. Вони дуже 
важливі, адже неповносправні діти також мусять пройти увесь 
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процес «адаптації до власної неповносправності», а тому по-
требують супроводу і підтримки – не лише батьків, але часто і 
фахової психологічної допомоги. 

×ÎËÎÂ²Ê/Æ²ÍÊÀ

Дуже важливо, щоб допомога сім’ї відбувалася у гендерно-
чутливий спосіб з урахуванням особливостей досвіду чоловіків/
жінок, а також усвідомлення важливості подружніх стосунків як 
одного з основних ресурсів для чоловіка/жінки. Це насамперед 
реалізується через запрошення і чоловіка, і дружини на усі важ-
ливі зустрічі щодо дитини, круглі столи тощо. У нашому центрі 
ми іноді можемо переносити дату круглого столу з батьками де-
кілька разів, поки обоє батьків зможуть бути присутні. Так ми на-
голошуємо важливість чоловіка – як батька для дітей, і як чолові-
ка для дружини. Ми також організовуємо семінари для подружніх 
пар – батьків неповносправних дітей, вони «виїзні» і мають за 
мету власне підтримати і зміцнити подружні стосунки, відзначи-
ти їхню особливу цінність, а також потребу мудро будувати їх, 
розвивати. До програми такого семінару входять, звичайно, ком-
поненти, які стосуються досвіду виховання неповносправної ди-
тини, і розгляд тих аспектів, які важливі в будь-яких подружніх 
стосунках: спілкування, розуміння один одного, розподіл ролей 
в сім’ї. Інколи є ризик забути, що неповносправні діти народжу-
ються у «звичайних» сім’ях, в яких попри досвід, пов’язаний із 
неповносправністю дитини, є і багато аспектів та випробувань 
«звичайного досвіду звичайних сімей». А тому такі сім’ї, якщо 
бажають можуть скористатися з можливих сімейних програм – 
тренінгів подружнього спілкування, наприклад.

Так само цінністю для батьків може бути можливість мати 
гендерно-сфокусовані форми підтримки – до прикладу, в нашо-
му центрі ми проводимо групи та семінари окремо для жінок і 
для чоловіків (відповідна й програма). Такі зустрічі дуже важливі, 
оскільки дають чоловікам та жінкам можливість окремо, у групі 
людей тієї ж статі розважити, поділитися власним досвідом, кра-
ще придивитися до протилежної статі та зрозуміти її відносини з 
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нею. Наш досвід свідчить, що такі групи/семінари цінні, оскільки 
допомагають краще усвідомити кожному себе чоловіком чи жін-
кою, краще розуміти своїх життєвих партнерів, стосунки з ними, 
свою роль у цих стосунках. Адже міцні, щасливі подружні сто-
сунки особливо значущі в житті, для багатьох він є основним під-
тримувальним ресурсом у зіткненні з життєвими труднощами та 
випробуваннями.

Звісно, це не означає, що в тих сім’ях, де з причини смерті чи 
розлучення батько чи мати залишилися одні, немає шансу по-
долати труднощі – насправді ні, просто в таких сім’ях важливо 
віднайти інші джерела соціальної підтримки. Ми неодноразово 
проводили і такі спеціалізовані семінари для одиноких матерів 
(неодружених, вдів, чи розлучених) – ця група матерів часто пере-
живає дуже високий рівень стресу, а тому потребує особливої під-
тримки та супроводу. Під час семінарів для цієї групи матерів ми 
створювали жінкам можливість поділитися досвідом щодо того, 
як справлятися і виживати «без чоловіка». У програмі таких се-
мінарів може бути важливою і та частина, яка скерована на допо-
могу в пережитті втрати (при смерті чоловіка) або ж переживанні 
та «психологічній реабілітації» після розлучення.

ÁÀÁÓÑ²/Ä²ÄÓÑ²

Варто не забувати і цієї ланки родинної системи. Бабусі й 
дідусі можуть стати важливою підтримкою, але часом вони є й 
значним джерелом стресу. Щоб допомогти їм стати джерелом 
підтримки своїм дітям та внукам, часто треба, щоби підтри-
мувати їх самих. Це може відбуватися і через долучення їх до 
родинних круглих столів, і через організацію спеціальних груп 
чи ж то зустрічей для бабусь/дідусів. Увага до них, підтримка 
для них може бути надзвичайно цінною і повернутися в сім’ю 
великими девідендами – адже в житті дітей саме бабусі й ді-
дусі часто є найважливішими особами поряд із батьками, під-
тримка, яку надають власні батьки, може також мати велике 
значення для самих батьків неповносправних дітей.
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ÑÓÏÐÎÂ²Ä Ñ²Ì’¯, 
Â ßÊ²É ÏÎÌÈÐÀª/ÏÎÌÅÐËÀ ÄÈÒÈÍÀ

Неповносправність дитини здебільшого не становить загро-
зи її життю, однак при окремих формах, таких як дегенератив-
ні захворювання чи важкі комбіновані форми неповносправ-
ності, при важких супутніх соматичних хворобах тривалість 
життя може бути обмеженою… 

Смерть дитини – це велике переживання для усієї сім’ї і для 
кожного її члена зокрема. Сім’я потребує підтримки і від найближ-
чого соціального оточення, і від фахівців, які супроводжували її 
та дитину, щоб справитися з цим випробуванням. Для фахівців 
це може бути особливо нелегким завданням, одним із найважчих 
у роботі в цій сфері, адже смерть дитини дає не тільки відчуття 
власного безсилля у прагненні «врятувати життя дитині», у здат-
ності розрадити сім’ю у її горі – смерть увиразнює нашу загаль-
нолюдську екзистенціальну крихкість – і зокрема нашу особисту 
та наших найближчих людей смертність. Тому фахівцям важливо 
бути підготовленими до супроводу сім’ї, в якій помирає/померла 
дитина. Ця підготовка передбачає розуміння досвіду сім’ї, етапів 
та завдань переживання процесу втрати, вироблення практичних 
навичок супроводу, консультування, емоційну готовність до на-
дання такої підтримки. Цей останній компонент дуже важливий, 
оскільки саме особисті емоційні реакції фахівців іноді утрудню-
ють їхню здатність надавати належну підтримку та забезпечити 
супровід сім’ї.

Í³õòî íå ëþáèòü äóìàòè ïðî ñìåðòü. Íàñïðàâä³ ìè æèâåìî â 
ö³ë³é êóëüòóð³ çàïåðå÷åííÿ ñìåðò³... À ñìåðòü äèòèíè? Â³ä îäí³º¿ 
äóìêè ïðî öå çäðèãàºòüñÿ óñå íàøå ºñòâî: ä³òè – íàøå ìàéáóòíº, 
íàéáåçö³íí³øå, ùî ìè ìàºìî, âîíè íå ïîâèíí³ ïîìèðàòè! Îäíàê 
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ÿê ôàõ³âö³ ìè íåìèíó÷å áóäåìî ñòèêàòèñÿ ó ñâî¿é ïðàö³ ç³ ñìåðòþ 
ä³òåé. ² öå íàøà â³äïîâ³äàëüí³ñòü áóòè ãîòîâèìè äî öüîãî. Ùîá 
çìîãòè äîïîìîãòè ³ ï³äòðèìàòè â öüîìó íåëåãêîìó ïåðåæèâàíí³ 
ä³òåé, áàòüê³â òà îäèí îäíîãî... (Gortler, 1992, ñ.11).

Без сумніву, втрата дитини – це одна з найболючіших втрат... 
І те, що дитина була неповносправною, зовсім не робить цю 
втрату менш болісною.

Ðîçïîâ³äàº ìàìà íåïîâíîñïðàâíî¿ ä³â÷èíêè, ÿêà ïîìåðëà â 
ðàííüîìó â³ö³: «Ìåí³ êàçàëè óñ³, ÷îãî òè ïëà÷åø, òâîÿ äèòèíà 
áóëà íåïîâíîñïðàâíîþ, òè ìàºø ðàä³òè, ùî âîíà óæå íå ìó-
÷èòüñÿ… À îäíà ç ìî¿õ ïîäðóã ïî ðîáîò³, í³áè áàæàþ÷è ìåíå 
ï³äòðèìàòè, âçàãàë³ ñêàçàëà, ùî öå äëÿ âñ³õ äîáðå, ùî âîíà 
ïîìåðëà… ßê âîíè íå ðîçóì³þòü, ùî ìè ëþáèëè íàøó äîíüêó, 
âîíà áóëà íàøîþ ðàä³ñòþ, ³ íàì ñóìíî áåç íå¿… Òå, ùî âîíà 
áóëà íåïîâíîñïðàâíîþ, çîâñ³ì íå îçíà÷àëî, ùî ìè ³ âîíà áóëè 
íåùàñí³ – øâèäøå ÿ á ñêàçàëà, ùî âëàñíå ç íåþ ìè ñïðàâä³ 
ïîëþáèëè æèòòÿ, íàâ÷èëèñÿ ëþáèòè æèòòÿ…».

Втрата дитини така болісна з багатьох причин: бо смерть ди-
тини це щось протиприродне, бо це діти мають ховати своїх бать-
ків, а не навпаки; бо емоційний зв’язок між батьками та дити-
ною особливо сильний. Для батьків смерть дитини – це відчуття 
втрати майбутнього, втрати сенсу життя, втрати однієї з централь-
них життєвих ролей – бути мамою, бути татом… Втрата непов-
носправної дитини може бути також особливо болючою, якщо 
супроводжується амбівалентними почуттями батьків – зокрема в 
тих випадках, до прикладу, коли батьки свого часу вагалися – чи 
відмовитися від дитини, чи був період емоційного неприйняття 
дитини (думки «краще б вона померла») – у таких випадках у 
батьків виникатиме сильне відчуття провини. Відчуття провини 
може посилюватися загальнокультурною тенденцією вважати 
батьків відповідальними за життя та безпеку дитини, а отож, коли 
дитина помирає, у батьків можуть розвинутися самозвинувачен-
ня, що вони «десь її не впильнували»…

Оскільки втрата дитини – це нелегке пережиття для сім’ї, 
очевидно, наскільки важливою є підтримка для сім’ї. Очевид-
но також і те, що для багатьох сімей за браку підтримки і через 



255

Принципи та методи психосоціальної допомоги

внутрішні труднощі дати раду з таким випробуванням може 
нелегко – тоді процес пережиття втрати може ускладнитися і 
виявитися у порушенні психічного здоров’я членів сім’ї, у по-
рушенні її функціювання.

ÄÎÑÂ²Ä Ñ²Ì’¯, Â ßÊ²É ÏÎÌÈÐÀª/ÏÎÌÅÐËÀ ÄÈÒÈÍÀ

Сім’я, у якій помирає дитина, проходить через складний процес 
пережиття втрати. В основі цього процесу – робота з основними 
завданнями пережиття втрати: прийняти реальність втрати; опла-
кати і пропрацювати, інтегрувати почуття пов’язані з втратою; 
реорганізувати своє життя і навчитися жити без втраченої особи; 
відвести втраченій особі нове місце в пам’яті та в житті (Worden, 
2002). Цей процес пережиття втрати є часо- та енергоємним, він 
індивідуальний для кожного члена сім’ї, втім у ньому можна 
виділити деякі фази та етапи. Різні дослідники дають дещо різ-
ну класифікацію фаз, хоча сутнісно вони схожі. Нижче подаємо 
класифікацію Sanders (1992), яка спеціально досліджувала досвід 
пережиття втрати дитини. У цій класифікації процес пережиття 
втрати складається з п’яти послідовних фаз.
Перша фаза: шок/заціпеніння. Вона настає в перші години та 

дні по втраті й виявляється загальною дезорганізацією поведінки, 
відчуттям дереалізації-деперсоналізації, соматичними скаргами, 
запереченням реальності втрати. Емоційно вона супроводжується 
або вихором почуттів, або ж, навпаки, емоційним притупленням, 
відстороненістю. Така відсутність почуттів, їхня «замороженість» 
відіграє захисну роль емоційного буфера, захищаючи батьків від 
надто болючих та сильних почуттів. Ця фаза особливо виражена, 
коли смерть була раптова і трагічна.
Друга фаза: усвідомлення втрати, оплакування втрати, дезор-

ганізації та туги за померлою дитиною. На цій фазі відбувається 
усвідомлення реальності втрати та життєвої пустки, спричиненої 
нею. Заціпеніння, яке відігравало захисну роль на попередній 
фазі, минає, і сильні почуття болю, туги за померлою дитиною 
вриваються в душу. Ця туга виявляється майже винятковою ува-
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гою на образі померлої особи, життям у спогадах, уявних розмо-
вах із померлою дитиною. Це супроводжується смутком, апатією, 
відстороненістю. Батьки описують свій стан, як життя на авто-
пілоті. Часто трапляється швидка зміна почуттів: смуток, туга, 
злість, відчуття провини, страх, відчуття пустки і порожнечі жит-
тя. Можливі соматичні скарги: біль у грудях, задишка, брак апе-
титу, безсоння, відчуття фізичної слабкості, виснаження від по-
чуттів. Головне завдання цієї фази – усвідомити глибину втрати, 
відчути і пережити біль втрати: плакати і тужити... Тривалість цієї 
фази дуже різна: від кількох тижнів до шести місяців, року. Біль 
же від утрати може залишитися на усе життя.
Третя фаза: фаза примирення та емоційного виснаження. 

Інтенсивні почуття, які переживає людина на попередній фазі, 
«вигорають», залишаючи по собі відчуття сильної емоційної та 
фізичної втоми, виснаження. Батьки більше усвідомлюють, що 
«це дійсно сталося і нічого уже ані змінити, ані повернути...». 
Людина перестає емоційно боротися з втратою і поступово 
надходить відчуття примирення... Головне завдання цієї фази: 
прийняти втрату і примиритися з нею, «перегорнути сторінку 
книги життя».
Четверта фаза: фаза реорганізації та повернення до життя. 

Попередня фаза зачиняє двері в минуле, настає час відновлю-
вати сили та поволі повертатися до життя. Порожнеча пово-
лі заповняється, але тепер треба по-новому організовувати та 
реорганізовувати життя. Головне завдання цієї фази: «почати 
дивитися на нову сторінку книги життя, яка відкривається пе-
ред тобою», почати думати «треба повертатися до життя, треба 
жити далі – як жити далі?».

Головні характеристики четвертої фази: біль втрати «відпус-
кає», стає легший (хоча для багатьох батьків цей біль повністю 
ніколи не мине – і це нормально), поступово повертається енер-
гія, починає знову цікавити життя. Уже немає цілковитого зо-
середження думок та діяльності на померлій дитині, поступово 
людина більше думає про довколишній світ та реальне життя 
довкола. Померлу дитину не забуто, але їй відводиться спеціаль-
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не місце в пам’яті та в житті сім’ї. Відновлюються стосунки з 
рідними, друзями. Батьки шукають, як реорганізувати своє жит-
тя без померлої дитини, як жити далі в новій реальності. 
П’ята фаза: пошуку сенсу та переосмислення життя. Пере-

життя смерті дитини є досвідом, після якого батьки вже ніколи 
не зможуть дивитися на життя так, як досі – цей досвід закли-
кає до переосмислення життя, своєї ролі в ньому, моральних 
та духовних орієнтирів. Зіткнення зі смертю неминуче нагадує 
людині про її власну смерть і про нашу загальну смертність – 
це запрошує до інтеграції власної смерті, до глибшого відчуття 
цінності життя. На цій фазі батьки намагаються надати змісту 
трагічній події у власній історії життя, переосмислити його 
і тоді з оновленими цінностями, орієнтирами, ідентичністю 
прийняти відповідальність за нього і братися творити його... 
П’ятої фази досягають не усі батьки. Наукові дослідження за-
свідчили, що серед батьків, які досягли п’ятої фази, помітне 
особистісне зростання, більша єдність сім’ї, орієнтація на гу-
маністичні цінності життя (див. Beckman, 1996, с. 191–211).

Варто зазначити, що ці фази  умовні і в реальності так чітко 
не простежуються. Часто трапляється накладання суміжних 
фаз або ж паралельність фаз. Процес переживання втрати дуже 
індивідуальний, ґендерно-специфічний і залежить від багатьох 
чинників. Частим явищем у сім’ї може бути асинхронність фаз, 
яка може спричиняти конфлікти (напр., коли чоловік перебуває 
уже на четвертій фазі й цікавиться життям, то для жінки, яка 
ще на етапі усвідомлення втрати (фаза 2), це виглядає, як зрада 
пам’яті про дитину).

Попри те, що поняття фаз пережиття втрати має деяку 
клінічну користь, важливо розуміти умовність цих фаз 
та індивідуальність процесу, який визначається багатьма 
чинниками. Нижче подаємо перелік основних медіаторів 
процесу пережиття втрати за Worden (2002).
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Медіатори процесу пережиття втрати
1. Õàðàêòåðèñòèêà ñòîñóíê³â ç ïîìåðëîþ äèòèíîþ (ñòóï³íü 

áëèçüêîñò³; ñèìá³îòè÷í³, êîíôë³êòí³ ñòîñóíêè òà ³í.).
2. Ñïîñ³á ñìåðò³ – ñòóï³íü «òðàã³÷íîñò³» (ðàïòîâ³ñòü/ 

î÷³êóâàí³ñòü, òðàâìàòè÷í³ñòü, ìíîæèíí³ âòðàòè, ïî-
ïåðåäæóâàíà ñìåðòü òà ³í.).

3. Ïåðåä³ñòîð³ÿ (ïîïåðåäí³ «íåïåðåæèò³» âòðàòè â áàòü-
ê³â, çîêðåìà, ïîïåðåäí³ ñòðåñè, ïñèõ³÷í³ ðîçëàäè, 
ïðîáëåìè ç³ çëîâæèâàííÿì àëêîãîëþ).

4. Îñîáèñò³ñí³ õàðàêòåðèñòèêè (îñîáèñò³ñíà çð³ë³ñòü, 
ñòàòü, â³ê, ñòèëü äîëàííÿ òðóäíîù³â, âíóòð³øí³ ðå-
ñóðñè, ö³ííîñò³ òà ³í.).

5. Õàðàêòåðèñòèêè ñ³ì’¿ (ì³öí³ñòü òà ðåñóðñí³ñòü ïîäðóæ-
í³õ ñòîñóíê³â, ÿê³ñòü êîìóí³êàö³¿, êîóï³íã-ñòèëü, ðîç-
ïîä³ë ðîëåé, íàÿâí³ñòü ³íøèõ ä³òåé òà ³í.).

6. Ñîö³àëüí³ ÷èííèêè (íàÿâí³ñòü ï³äòðèìêè, êóëüòóðí³ 
òðàäèö³¿ ùîäî æàëîáè, ñîö³àëüíà ìåðåæà ³ ñîö³àëüí³ 
ðîë³ îñîáè, ùî ïåðåæèâàº âòðàòó).

7. Ñóïóòí³ ñòðåñè/æèòòºâ³ çì³íè â ÷àñ ïåðåæèòòÿ âòðàòè.

Треба особливо відзначити роль такого чинника, як стосунки 
з соціальним оточенням. Підтримка рідних, друзів надзвичайно 
важливий чинник допомоги сім’ї у пережитті втрати. Але часом 
буває навпаки: реакції інших неприємні для сім’ї і спонукають 
її радше до ізоляції, аніж «підтримки». Втрата може об’єднати 
сім’ю та її рідних, друзів, а може призвести і до втрати сім’єю 
свого соціального кола підтримки. Підтримувати сім’ю, в якій по-
мерла дитина, – нелегке психологічне завдання. Воно може спри-
чинити сильні почуття страху, безпорадності, тривоги, безсилля. 
Власне ці почуття іноді можуть зумовлювати дезадаптивні реак-
ції соціального середовища, на зразок: уникнення теми втрати, не 
згадувати дитини («щоб не спричиняти болю», «треба забути, за-
лишити в минулому»); уникнення сім’ї (бо зустрічі дискомфорт-
ні, існує відчуття безсилля якось розрадити батьків, відчуття про-
вини, що в тебе все добре); підштовхування сім’ї до того, щоб не 
переживати втрати, притлумити почуття і просто щасливо жити 
далі («нема чого сумувати, цим дитини не вернеш, треба жити 
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далі!»); псевдопотішання, мінімізація/заперечення втрати – спро-
ба представити смерть як щось позитивне і в такий спосіб запере-
чити привід для смутку (напр., «нема чого плакати, треба радіти, 
адже тепер вона на небі щаслива», «це на краще, тепер вона уже 
не страждає», «ця ж дитина була неповносправна, і ви стільки з 
нею мучились – тепер буде всім легше» або ж «таким дітям нічо-
го в житті не світить – їм краще не жити»); поради замінити по-
мерлу дитину іншою чи іншими справами (напр., «ви ще молоді, 
народіть собі другу дитину», «усиновіть», «в тебе ж є робота, де 
ти усім дуже потрібен») та ін.

При смерті дитини в нелегкій ситуації опиняються також 
її брати/сестри – вони також переживають втрату і потребу-
ють підтримки рідних. Утім часта стратегія дорослих – «щоб 
оберегти дітей від негативних емоцій» – приховати від них 
смерть або ж «уникати спілкуватись про болючу тему». До-
рослі можуть не усвідомлювати, наскільки діти потребують 
роз’яснень, розмови на тему смерті. Часто батьки нічого не по-
яснюють або ж їхні пояснення дуже розмиті, і діти можуть їх 
хибно витлумачити. Часто власні емоційні пережиття батьків 
можуть утруднювати їхню батьківську роль щодо інших дітей, 
породжуючи в останніх відчуття втрати батьківської любові.

Процес пережиття втрати інколи може заблокуватися або ж 
перебігати в патологічний спосіб – тоді говорять про усклад-
нену реакцію втрати. Нижче подаємо патогенетичну класифі-
кацію форм ускладненої реакції втрати та основні характерис-
тики кожної з форм.

А. Механізм уникнення болю втрати – «витіснена реакція 
втрати».

Ця форма виявляється стійким «замороженням» почуттів, дру-
га фаза не настає: немає ознак оплакування втрати, відчуття того, 
що втрата болісна. Відбувається спроба витіснити почуття, яке 
людина намагається підтримати втечею в роботу, зовнішню актив-
ність. На тему смерті накладається табу. Уникається все, що може 
нагадувати про дитину. Пробується забути її так, наче її ніко ли не 
було. Додатковими захистами для утримання механізму витіснен-
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ня можуть стати зловживання алкоголем та намагання замінити по-
мерлу дитину іншою (напр., спроби негайно по смерті  завагітніти 
і народити другу дитину). Ця форма особливо часто трапляється в 
тих випадках, коли соціальне оточення заперечує реаль ність втра-
ти, як при смерті плоду, новонародженої дитини, підштовхуючи 
сім’ю до того, щоб «забути, жити далі, народити собі нову дити-
ну». Часто витіснені почуття активуються, зіткнувшись з іншими 
втратами в житті або ж при наступній вагітності тощо.

Нижче подано клінічний випадок цієї форми. У ньому ви-
дно, що витіснена втрата створює проблеми з наступною ва-
гітністю та другою дитиною – на неї переноситься страх, що і 
вона може померти, що разом із «емоційною замороженістю» 
матері веде до блокування розвитку прив’язаності й теплих 
емоційних стосунків між матір’ю та дитиною.

Ó ìîëîäî¿ æ³íêè ïåðøà âàã³òí³ñòü çàê³í÷èëàñÿ ñìåðòþ äèòè-
íè â ïîëîãàõ. Âîíà íå ìàëà ìîæëèâîñò³ áà÷èòè ñâîþ ïîìåðëó 
äèòèíó, ïîõîâàòè ¿¿. Ç ïîëîãîâîãî áóäèíêó âèïèñàëàñÿ â ñòàí³ 
åìîö³éíîãî ïðèòóïëåííÿ. Â ñ³ì’¿ íàìàãàëèñÿ íå çãàäóâàòè ïðî 
òðàã³÷íó ñìåðòü, «ùîá íå ÿòðèòè ðàíè». Ç ÷îëîâ³êîì íà òåìó 
ñìåðò³ ãîâîðèëè ëèø ðàç ³ óñÿ ðîçìîâà çâåëàñÿ äî òîãî, ùî «ó 
íàñ óñå áóäå äîáðå, ìè ìîëîä³, çäîðîâ³, äðóãà âàã³òí³ñòü áóäå 
óñï³øíà...». Îòîæ, ìàéæå îäðàçó ³ çàâàã³òí³ëà. Ï³ä ÷àñ äðóãî¿ 
âàã³òíîñò³ ìàëà áàãàòî ñòðàõ³â ³ òðèâîã ñòîñîâíî ðîçâèòêó äè-
òèíè, ó òðåòüîìó òðèìåñòð³ öå âèÿâëÿëîñü òàêèì ³íòåíñèâíèì 
õâèëþâàííÿì, ùî ÷àñòî ³ ó âåëèê³é ê³ëüêîñò³ âæèâàëà çàñïî-
ê³éëèâ³ ë³êè. ×îëîâ³ê ÷óâñÿ áåçïîðàäíèì, ñïîñòåð³ãàþ÷è òàêèé 
åìîö³éíèì ñòàí æ³íêè, éîãî ñïðîáè ðîçðàäèòè íå äîïîìàãàëè, 
îòîæ çà ÿêèéñü ÷àñ â³í åìîö³éíî äèñòàíö³þâàâñÿ. Ïîëîãè ðîç-
ïî÷àëèñÿ ïåðåä÷àñíî íà ì³ñÿöü. Äîíüêà íàðîäèëàñÿ çäîðîâîþ, 
àëå ó çâ’ÿçêó ç íåäîíîøåí³ñòþ ìóñèëà ïåðåáóâàòè ó ïåðèíàòàëü-
íîìó â³ää³ëåíí³ ïðîòÿãîì äâîõ òèæí³â. Ìàìà ð³äêî â³äâ³äóâàëà 
ñâîþ äèòèíó, ï³ä ÷àñ â³äâ³äèí, êîëè ¿é äàâàëè äèòèíó íà ðóêè, 
íå âèÿâëÿëà ÿêèõîñü âèðàçíèõ ïî÷óòò³â, òðèìàëàñÿ äîñèòü â³ä-
ñòîðîíåíî. Âäîìà ìàìà ìàëà áàãàòî òðèâîã ñòîñîâíî ðîçâèòêó 
äèòèíè, ÷àñòî âèêëèêàëà ïåä³àòðà ç ð³çíèõ «äð³áíèöü» (íàïð., 
êîë³ð êàëó, îïð³ë³ñòü), ìàëà áàãàòî ïèòàíü ñòîñîâíî äîãëÿäó çà 
äèòèíîþ, âèãëÿäàëà ñòðèâîæåíîþ, íåâïåâíåíîþ. Ó ¿¿ ñòîñóí-
êàõ ³ç äèòèíîþ äàë³ ñïîñòåð³ãàëàñÿ äåÿêà â³äñòîðîíåí³ñòü, áðàê 
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åìîö³éíîãî êîíòàêòó òà â³ä÷óòòºâîñò³. Ó ä³â÷èíêè íàÿâí³ ïîðó-
øåííÿ ðèòìó àêòèâí³ñòü/ñîí, âîíà áàãàòî ïëà÷å ³ º ïðîáëåìè ç 
íàáèðàííÿì âàãè, ÿê³ íå ìàþòü îðãàí³÷íîãî ïîÿñíåííÿ.

В. Неспроможність прийняти втрату та примиритися з нею – 
«хронічна реакція втрати».
При цій формі батьки не можуть емоційно примиритися з 

утратою, інтегрувати почуття, «відпустити» померлу дитину 
і дозволити собі повертатися до життя. Тобто незважаючи на 
плин часу (півроку по втраті,  рік) не з’являється жодних ознак 
четвертої фази (повернення до життя), людина зупинилася у 
своєму горі на другій фазі (оплакування втрати) і процес пере-
живання втрати не рухається далі.

Ознаки цієї форми ускладненої реакції втрати: тривалість ви-
ражених ознак другої фази понад півроку – рік, якщо немає ознак 
четвертої фази. Людина відмовляється прибрати речі померлої 
особи, поводиться так, наче очікує на неї. В думках, спілкуванні 
людина переважно говорить про померлу дитину, або ж безпосе-
редньо спілкується з нею, живе в спогадах, у минулому. Надмір-
на, надреальна ідеалізація померлої дитини. Більшість часу про-
водиться у вшануванні пам’яті померлої, відвідуванні кладовища, 
перегляді фотографій. Людина не дозволяє собі радіти, цікавитися 
чимось іншим – відчуває провину, переживає це як зраду пам’яті 
померлої дитини. Часто помітне виражене відчуття хронічного 
болю втрати, тривалі, стійкі соматичні скарги, зокрема, можуть 
бути соматичні симптоми, що відображають ідентифікацію з по-
мерлою особою, надмірне, довготривале почуття провини, стійкі 
самозвинувачення. Може бути і тривала виражена злість, одержи-
мість помстою. При цій формі можливий розвиток депресії, само-
губство та інші вторинні психіатричні розлади.

Ó 45-ð³÷íî¿ æ³íêè âíàñë³äîê ïàä³ííÿ ç³ ñêåë³ â ãîðàõ òðà-
ã³÷íî çàãèíóâ 17-ð³÷íèé ñèí. Â³í áóâ ºäèíîþ äèòèíîþ â ñ³ì’¿, 
äëÿ ìàìè – ºäèíèì ñåíñîì ¿¿ æèòòÿ, ôîêóñîì óñ³º¿ ¿¿ òóðáîòè 
òà ñïîä³âàíü. Æ³íêà åìîö³éíî äóæå âàæêî ïåðåæèëà ñìåðòü. 
Ï’ÿòü ðîê³â ïî ò³é òðàã³÷í³é ïîä³¿ âîíà ùå çàëèøàº óñ³ ðå÷³ â 
ê³ìíàò³ ñèíà íåïðèáðàíèìè, òàê, íà÷åá â³í ìàâ îò-îò ïîâåðíó-
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òèñÿ. Ó ðîçìîâàõ ç ð³äíèìè, äðóçÿìè ìàéæå ïîñò³éíî ãîâîðèòü 
ïðî ñèíà, ïëà÷å. Ê³ëüêà ðàç³â íà òèæäåíü â³äâ³äóº ìîãèëó íà 
öâèíòàð³. Äîð³êàº ñîá³, ùî íå òðåáà áóëî éîãî â³äïóñêàòè â òó 
ïî¿çäêó â ãîðè. Ïî÷àëà çàõîïëþâàòèñÿ ñõ³äíèìè ðåë³ã³ÿìè. Â 
íå¿ ðîçâèíóëîñÿ ïåðåêîíàííÿ, ùî ¿¿ ñèí ïîâèíåí ðå³íêàðíóâà-
òèñÿ 2008 ðîêó ó Ôðàíö³¿. Â³äêëàäàº êîøòè íà òå, ùîá ïî¿õàòè 
òóäè â íàä³¿, ùî çìîæå ïåðåêîíàòè ôðàíöóçüêó æ³íêó ïîâåðíó-
òè ¿é ñèíà. ×îëîâ³ê íå ðîçä³ëÿº ïåðåêîíàíü äðóæèíè, åìîö³éíî 
³çîëþâàâñÿ â³ä íå¿, ñï³ëêóâàííÿ ì³æ íèìè äóæå ôîðìàëüíå, 
ôàêòè÷íî êîæåí æèâå ñâî¿ì îêðåìèì æèòòÿì...

²íøîþ ³ëþñòðàö³ºþ ö³º¿ ôîðìè ðåàêö³¿ âòðàòè º ñâ³ä÷åííÿ 
ìàìè íåïîâíîñïðàâíî¿ ä³â÷èíêè, áðàòèê-äâ³éíÿòêî ÿêî¿ çàãèíóâ 
ïðè ïîëîãàõ: «Ìåíå òîä³ íåìîâ óñþ çàìîðîçèëî âñåðåäèí³. ß 
ðîêàìè íå ìîãëà ïëàêàòè, íå â³ä÷óâàëà ïî÷óòò³â, õî÷ äî òîãî áóëà 
ñï³â÷óòëèâà òà åìîö³éíà. ß ï³ñëÿ òîãî íåìîâ çëàìàëàñÿ – ñòàëà 
ñëàáêà, ïî÷àëà õâîð³òè, ìåí³ áóëî âàæêî ïðèéíÿòè ÿêåñü ð³øåí-
íÿ, ÿ ïëèëà çà òå÷³ºþ… Äî òîãî ÿ áóëà äóæå ñèëüíà, ÿ â³ä÷óâàëà 
ñåáå â ìîëîäîñò³ òàêîþ ñèëüíîþ, ùî ìîæó ãîðè ïåðåâåðíóòè. À 
òîä³ ÿ âòðàòèëà â³ðó â ñåáå. ß óâåñü ÷àñ ñîá³ äîêîðÿëà, ùî òðåáà 
áóëî âçÿòè äèòèíó ³ ïîõîâàòè, ùî ÿ íå ïèëüíóâàëà ñåáå ï³ä ÷àñ 
âàã³òíîñò³ – ³ òîìó äèòèíà ïîìåðëà. Ìàáóòü, çà âñ³ ö³ ðîêè íå 
áóëî äíÿ, ùîá ÿ íå äóìàëà ïðî öå. Íàøà ñ³ì’ÿ â³äãîðîäèëàñÿ â³ä 
ñâ³òó íåìîâ ÷îòèðìà ñò³íàìè – ìè âòðàòèëè äðóç³â, õî÷ òåïåð ÿ 
ðîçóì³þ, ùî òî íàñïðàâä³ äðóç³ âòðàòèëè íàñ…».

С. Соціальні порушення/розвиток дисфункції у сімейній 
системі.

1. Порушення подружніх стосунків.
2. Психологічні проблеми в братів/сестер.
3. Соціальна ізоляція сім’ї.

Ó 23-ð³÷íî¿ âèõîâàòåëüêè äèòÿ÷îãî ñàäî÷êó ïîìåð ó ðåà-
í³ìàö³éíîìó â³ää³ëåíí³ íà äåñÿòîìó äí³ æèòòÿ ñèí óíàñë³äîê 
âàæêî¿ âðîäæåíî¿ âàäè ñåðöÿ. Ñ³ì ì³ñÿö³â ïî âòðàò³ ìàìà ïå-
ðåáóâàº ó âàæêîìó åìîö³éíîìó ñòàí³. Ïîñò³éíî õî÷å ïëàêàòè, 
¿é âàæêî ñïðàâëÿòèñÿ ç³ ñâî¿ìè îáîâ’ÿçêàìè íà ðîáîò³. Êàæå, 
ùî óâåñü ÷àñ äóìàº ïðî òå, ÷îìó òàê ñòàëîñÿ, ÷îìó Áîã òàêå 
äîïóñêàº. Ââàæàº, ùî öå êàðà çà ¿¿ ãð³õè, áî çðîáèëà ïåðåä 
òèì äåê³ëüêà àáîðò³â. Äâà ì³ñÿö³ òîìó âèð³øèëà ðîçëó÷èòèñÿ ç 
÷îëîâ³êîì – æèâóòü îêðåìî, õî÷à ôîðìàëüíî ùå íå ðîçëó÷åí³. 
Ïðî íüîãî çãàäóº íåîõî÷å, êàæå, ùî íå ìàëà â³ä íüîãî æîäíî¿ 
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ï³äòðèìêè, ùî â³í íå õîò³â ùîíåä³ë³ ¿çäèòè ç íåþ íà ìîãèëó 
ñèíà, ùîðàçó äîêîðÿâ ¿é çà òå, ùî âîíà ïëà÷å çà äèòèíîþ: 
«Òóò ñë³çüìè âæå í³÷îãî íå äîïîìîæåø, òðåáà æèòè äàë³». 
Ñòîñóíêè ç ïîäðóãàìè íà ðîáîò³ ïîã³ðøèëèñÿ – îñòàíí³ì ÷à-
ñîì ¿é âàæêî ç íèìè ñï³ëêóâàòèñÿ: «Áî ÿ âñå îäíî äóìàþ ïðî 
ñâîº, à ¿ì, ÿ áà÷ó, íåçðó÷íî ç³ ìíîþ, âîíè óíèêàþòü ìåíå...». 
Ââàæàº, ùî óæå ö³ëå æèòòÿ ¿¿ çëàìàëîñÿ, ùî í³êîëè íå áóäå 
ìàòè í³ ñ³ì’¿, í³ äèòèíè. ¯é âàæêî âèõîäèòè íà ëþäè – «ìåí³ 
çäàºòüñÿ, ùî âñ³ äèâëÿòüñÿ íà ìåíå». Íå ìîæå áà÷èòè ìàëåíü-
êèõ ä³òåé ó â³çî÷êàõ – «âèêëèêàº òàêèé á³ëü ó äóø³...».

Важливо пам’ятати і про те, що пережиття втрати може 
ускладнитися розвитком вторинних психіатричних розладів, 
зокрема депресії. Попри те, що нормальний процес пережиття 
втрати може мати певну схожість з синдромом депресії, ці ста-
ни важливо диференціювати, оскільки при останньому потріб-
на фахова психіатрична/психотерапевтична допомога. Основні 
характеристики, які дають змогу диференціювати депресію та 
нормальний перебіг реакції втрати.

При пережитті втрати
 «Äåïðåñèâí³» ñèìïòîìè íå-

ïîñò³éí³, ñïðè÷èíåí³ íà-
ãàäóâàííÿìè ïðî âòðàòó.

 Ïîðóøåííÿ æèòòºâîãî 
ôóíê ö³þâàííÿ ëåãêîãî 
ñòóïåíÿ.

 Òðèâàë³ñòü âèðàæåíèõ 
ñèìï òîì³â äî äâîõ ì³ñÿ-
ö³â, äèíàì³êà ïîñòóïîâî-
ãî ¿õ ïîëåãøåííÿ.

 Ñàìîñïðèéíÿòòÿ – çâè-
÷àéíî áåç çíà÷íèõ ïîðó-
øåíü, «ç³ ìíîþ ñòàëîñÿ 
íåùàñòÿ…».

 Áàæàííÿ ïîìåðòè íå÷àñòå, 
åï³çîäè÷íå íà òë³ òóãè çà 
ïîìåðëèì, áåç ñó¿öèäàëü-
íèõ íàì³ð³â òà ä³é.

При депресії
 Ñèìïòîìè â³äíîñíî ïîñò³é í³ 

é «àâòîíîìí³», ïîâ’ÿçàí³ 
íå ëèøå ç âòðàòîþ.

 Ïîðóøåííÿ æèòòºâîãî 
ôóíêö³þâàííÿ âèðàæå-
íîãî ñòóïåíÿ.

 Òðèâàë³ñòü íå îáìåæåíà â 
÷àñ³, äèíàì³êà íå ñïàäàí-
íÿ ñèìïòîì³â, à ïåðñèñ-
òåíö³¿ òà ïîã³ðøåííÿ.

 Ñàìîñïðèéíÿòòÿ ïîðóøåíå, 
íåãàòèâíå, ç ³íòåíñèâíèìè  
ñàìîçâèíóâà÷åííÿìè, ñèëü-
íèì ³ òîòàëüíèì (íå ëèøå 
ùîäî ñìåðò³ òà ïîìåðëî¿ 
îñîáè) ïî÷óòòÿì ïðî âèíè, 
«ÿ ïîãàíà ëþäèíà, ÿ çàñëó-
æèëà íåùàñòÿ».
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Фахівцям, що забезпечують супровід сім’ї, у якій померла 
дитина, надзвичайно важливо добре знати і динаміку нормаль-
ної реакції втрати, і вияви ускладненої, оскільки остання ви-
магає спеціалізованої психотерапевтичної допомоги. Важливо 
також знати і групу ризику щодо розвитку ускладненої реакції 
втрати, оскільки такі сім’ї потребуватимуть інтенсивнішого 
супроводу і підтримки в пережитті втрати дитини.

Група ризику щодо ускладненої реакції втрати
1. Îñîáèñò³ñíà íåçð³ë³ñòü áàòüê³â, íàÿâí³ñòü ïðîáëåì ³ç 

ïñèõ³÷íèì çäîðîâ’ÿì äî âòðàòè.
2. Â ìèíóëîìó – çëîâæèâàííÿ àëêîãîëåì ÿê ñïîñ³á äîëàòè 

òðóäíîù³.
3. Ñèìá³îòè÷íèé/êîíôë³êòíèé çâ’ÿçîê ³ç äèòèíîþ.
4. Ïîïåðåäíº ïåðåæèòòÿ âòðàò áëèçüêèõ îñ³á (îñîáëèâî 

ñìåðòü áàòüê³â ó äèòèíñòâ³).
5. Ñëàáê³/êîíôë³êòí³ ïîäðóæí³ ñòîñóíêè.
6. Áðàê ñîö³àëüíî¿ ï³äòðèìêè/ñîö³àëüíå îñóäæåííÿ.
7. Îñîáëèâî òðàâìàòè÷í³ âèäè ñìåðò³: íåùàñíèé âèïàäîê 

ç çàãèáåëëþ ê³ëüêîõ îñ³á, ñàìîãóáñòâî, âáèâñòâî òà ³í.
8. Êîëè âíàñë³äîê äåÿêèõ îáñòàâèí áàòüêè íå ìîãëè áà-

÷èòè ò³ëà ïîìåðëî¿ äèòèíè, íå áóëè íà ïîõîðîí³.
9. Êîëè âòðàòà íàêëàäàºòüñÿ íà æèòòºâèé ïåð³îä, ó ÿêî-

ìó áàãàòî ³íøèõ ñèëüíèõ ñòðåñ³â.

ÎÑÍÎÂÈ ÑÓÏÐÎÂÎÄÓ Ñ²Ì’¯, Â ßÊ²É ÏÎÌÈÐÀª ÄÈÒÈÍÀ

Коли стає відомо, що в дитини захворювання, яке неминуче 
веде до смерті чи вже є на термінальній стадії, батькам важли-

 Ãàëþöèíàö³¿ ïîâ’ÿçàí³ ò³ëü-
êè ç ïîìåðëîþ îñîáîþ.

 Ïñèõîìîòîðíà çàãàëüìî-
âàí³ñòü ÿêùî º, òî, çâè-
÷àéíî, åï³çîäè÷íà ³ íå-
çíà÷íà.

 Ñó¿öèäàëüí³ñòü.
 Çíà÷íà ïñèõîìîòîðíà çà-

ãàëüìîâàí³ñòü.
 Ãàëþöèíàö³¿, ùî ïîâ’ÿçàí³ 

íå ëèøå ç ïîìåðëîþ îñî-
áîþ.

 Âêðàé íåãàòèâíå ñàìî-
ñïðèéíÿòòÿ òà ñïðèéíÿò-
òÿ ìàéáóòíüîãî.
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во сказати про це. Але суть не тільки в тому, щоб дати батькам 
інформацію, а й у тому, щоб забезпечити належний супровід та 
підтримку сім’ї, у якій помирає дитина. Цей супровід передбачає 
і забезпечення усієї медичної опіки дитині, психосоціальний су-
провід сім’ї. Звісно, це нелегке завдання для фахівців. Часто воно 
нелегке і для рідних та друзів сім’ї дитини – чи не тому часто 
сім’я може залишитися наодинці зі своїми випробуваннями. Саме 
з огляду на важливість такої підтримки та супроводу у світі роз-
виваються програми паліативної допомоги дітям, які помирають. 
Відповідно акцентується і на вишколі фахівців до роботи з та-
кими проблемами, адже без належної теоретичної, практичної та 
психологічної підготовки справитися зі складним завданням су-
проводу сім’ї, в якій помирає дитина, може бути завданням важ-
ким і травматичним.

Насамперед варто зазначити, що в найкращій позиції для су-
проводу перебувають фахівці, які безпосередньо опікуються дити-
ною. З їхнього боку, дуже важливе завдання – надати сім’ї належну 
медичну опіку та створити відчуття підтримки і присутності. По-
трібно, щоб батьки були добре поінформованими про медичний 
стан дитини, вони повинні розуміти характер захворювання, його 
динаміку та суть медичної допомоги. Надзвичайно важливо також 
інформувати батьків про прогноз захворювання. Це складний про-
цес, нижче подаємо протокол представлення прогнозу.

Протокол проголошення прогнозу
1. Âàæëèâî çàïðîñèòè îáîõ áàòüê³â ó êàá³íåò, äå ìîæíà 

ñïîê³éíî íàîäèíö³ ïîãîâîðèòè.
2. Âàæëèâî ìàòè äîñòàòíüî ÷àñó äëÿ òàêî¿ ðîçìîâè.
3. Çðîçóì³ëîþ ìîâîþ ïîÿñíèòè áàòüêàì ìåäè÷íèé ä³àã-

íîç äèòèíè, îñîáëèâîñò³ ìåäè÷íî¿ äîïîìîãè ³ â ïåâ-
íèé ìîìåíò ÷³òêî ñêàçàòè, ùî ïîïðè ìåäè÷íó äîïî-
ìîãó âèë³êóâàòè äèòèíó íåìîæëèâî.

4. ßêùî áàòüêè ïðÿìî çàïèòàþòü ó öåé ìîìåíò, ÷è öå 
îçíà÷àº, ùî äèòèíà ïîìðå, òî äàòè ÷åñíó ñòâåðäíó 
â³äïîâ³äü. ßêùî áàòüêè íå ñïèòàþòü öüîãî, òîä³ ñà-
ìîñò³éíî óòî÷íèòè, ùî çàõâîðþâàííÿ ïðîãðåñóº ³ öå 
îçíà÷àº, ùî äèòèíà ïîìðå.
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5. Ï³ñëÿ öüîãî âàæëèâî çðîáèòè ïàóçó ³ äàòè áàòüêàì 
çìîãó ñïðèéíÿòè öþ íîâèíó é åìîö³éíî íà íå¿ â³ä-
ðåàãóâàòè. Ó öåé ìîìåíò ðîëü ë³êàðÿ – ïðîñòî áóòè 
åìîö³éíî ïðèñóòí³ì ³ öèì ï³äòðèìàòè áàòüê³â, óíè-
êàþ÷è ñïîêóñè ïåðåñêî÷èòè ç ö³º¿ ñóìíî¿ òåìè íà îá-
ãîâîðåííÿ äåòàëåé ë³êóâàííÿ òîùî.

6. Âàæëèâî ïîêàçàòè ñâîþ ï³äòðèìêó ³ ðîçóì³ííÿ, âè-
ñëóõàòè áàòüê³â, ïî÷óòè òå, ùî âîíè â³ä÷óâàþòü. 

7. Äóæå âàæëèâî äîçâîëèòè áàòüêàì âèñëîâëþâàòè ñâî¿ 
ïî÷óòòÿ, âîäíî÷àñ íå ïðèéìàþ÷è ¿õ îñîáèñòî.

8. Òîä³ çà ÿêèéñü ÷àñ ìîæíà çàïèòàòè, ÷è º â áàòüê³â ÿê³ñü 
çàïèòàííÿ ÷è òðèâîãè – ³ âèñëóõàòè óñ³ ¿õí³ çàïèòàííÿ 
òà äàòè íà íèõ, ÿêùî öå ìîæëèâî, â³äïîâ³äü.

9. ßêùî áàòüêè äåìîíñòðóþòü âèðàçíå çàïåðå÷åííÿ – òðå-
áà äîçâîëèòè ¿ì êîðèñòóâàòèñÿ öèì çàõèñíèì ìåõàí³ç-
ìîì: àêòèâíî íå ïðîòèä³ÿòè éîìó, àëå âîäíî÷àñ ³ ñïå-
ö³àëüíî íå ï³äòðèìóâàòè. ßê îäèí ³ç âàð³àíò³â ìîæíà 
ñêàçàòè ùîñü íà çðàçîê: «ß ðîçóì³þ âàøå áàæàííÿ 
íàä³ÿòèñÿ, ùî äèòèíà íå ïîìðå – ìè çàâæäè õî÷åìî 
íàä³ÿòèñÿ íà êðàùå, àëå âîäíî÷àñ âàðòî ³ áóòè ãîòîâèì 
äî ã³ðøîãî…».

10. Ðîçìîâó êîðèñíî çàê³í÷èòè îãëÿäîì íàñòóïíèõ âàæ-
ëèâèõ êðîê³â – çàáåçïå÷åííÿ íàëåæíî¿ ìåäè÷íî¿ îï³êè, 
óçãîäæåííÿ ïëàíó äîïîìîãè, à òàêîæ çîñåðåäæåííÿ 
óâàãè áàòüê³â íà çàáåçïå÷åíí³ ÿêîñò³ æèòòÿ – «³íêîëè 
æèòòÿ íå ìîæíà ïîäîâæèòè, àëå ìîæíà éîãî ïîãëèáè-
òè…». Â³äïîâ³äíî, òðåáà áóòè â³äêðèòèì äî îáãîâîðåí-
íÿ, ÿê æèòè òåïåð, ÷îãî ïîòðåáóº â³ä áàòüê³â äèòèíà, 
ùî êàçàòè ³íøèì ä³òÿì ³ ñàì³é äèòèí³, ÿê æèòè ç öèì 
äàë³, ³ ÿê çðîáèòè æèòòÿ, íàñê³ëüêè öå ìîæëèâî, ³ äëÿ 
äèòèíè ³ äëÿ ñàìî¿ ñ³ì’¿, ñâ³òëèì, çì³ñòîâíèì… Çâè-
÷àéíî, öå ìàº ðîáèòèñÿ äóæå òàêòîâíî ³ ç â³ä÷óòòÿì 
äîðå÷íîñò³, áî ïðîïîíóâàòè áàòüêàì «âèïîâíèòè ö³ äí³ 
ùàñòÿì» ó òîé ìîìåíò, êîëè áàòüêè ïåðåæèâàþòü óñþ 
ãëèáèíó áîëþ, ìîæå ïðîñòî ¿õ åìîö³éíî â³äøòîâõíóòè 
â³ä ôàõ³âöÿ.

11. Ïðè ïåðø³é ðîçìîâ³ áàòüêè íå çìîæóòü ñïðèéíÿòè 
áàãàòî ³íôîðìàö³¿, òîìó âàæëèâî çàïåâíèòè áàòüê³â ó 
â³äêðèòîñò³ ë³êàðÿ äî ñï³ëêóâàííÿ òà ïðî éîãî ïðè-
ñóòí³ñòü ïîðó÷ ³ç ñ³ì’ºþ ó öåé íåëåãêèé ÷àñ.
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Іншим важливим аспектом супроводу є емоційна підтримка. 
Вона забезпечується передусім якістю стосунків, через спілку-
вання, через уважність, через «прості маленькі миті»... Фахівцям 
важливо мати багато часу на спілкування з батьками. Треба бути 
особливо уважним до їхніх почуттів, не боятися слухати їх. Щоб 
мати змогу слухати батьків, фахівцям важливо усвідомлювати 
власні почуття і реакції. Супровід дитини, що помирає, та її сім’ї 
вимагає певної емоційної підготовленості до цього завдання. Іно-
ді з відчуття безсилля чи страху фахівці можуть уникати такого 
спілкування або ж зробити його дуже формальним.

Усі важливі рішення стосовно дитини повинні приймати 
фахівці разом із батьками. Дуже важливо залучати батьків до 
догляду за дитиною (коли вона в лікарні й оточена медперсо-
налом), дати їм змогу відчути свою важливість для неї і те, що 
вони турбуються про неї та допомагають їй. Найболючіше від-
чуття для батьків – це відчуття безпомічності, безсилля та без-
порадності. 

Важливо обговорити з батьками, що і як казати дитині про її 
хворобу, якої підтримки та допомоги потребує сама дитина. Дуже 
потрібно створити для сім’ї оптимальні умови, щоби бути разом, 
максимально гуманізувати та нормалізувати середовище – це і 
вибір місця, де повинна перебувати дитина: вдома, в лікарні, в 
госпісі. Якщо в лікарні, то важливо створити максимально «до-
машню атмосферу»...

Якщо життя дитини справді добігає кінця, важливо зосереди-
тися на якості життя – тобто наповнити його теплом, любов’ю, 
спілкуванням. І йдеться не так про те, що весь світ прихилити 
до дитини, обсипати її дорогими подарунками, як про те, щоби 
справді бути присутніми один для одного, бути разом як сім’я, 
бути разом у любові. Сім’я інколи може потребувати допомоги, 
щоби віднайти ті заняття, які можна робити разом – до прикладу 
малювати, робити паперових журавликів тощо. Важливо також 
робити відеозйомки, фотографії – потім це стане для сім’ї цінним 
способом згадувати дитину, берегти пам’ять про неї і ту частинку 
життя, яку вони прожили разом.
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Однак не можна забути про братів та сестер дитини, треба дати 
змогу всій сім’ї бути разом і кожному відчувати себе важливим, 
любленим. 

Потрібно залучати природні джерела соціальної підтримки 
для сім’ї, а також, якщо сім’я віруюча, духовну підтримку відпо-
відно до віри батьків. Це важливо і для сім’ї, і для дитини. За ба-
жанням батьків та дитини, варто забезпечити можливість участі в 
релігійних таїнствах та ритуалах.

Якщо смерть уже зовсім близько, треба дати змогу сім’ї 
бути разом з дитиною до останнього подиху. Після смерті вар-
то, щоб батьки побули біля тіла дитини якийсь час наодинці...

За якийсь час по смерті лікарям треба надати сім’ї медичну 
інформацію про смерть, її причини. Мати час обговорити це з 
батьками, відповісти на їхні запитання. Звичайно, батьки потре-
буватимуть обговорити це декілька разів. Пережиття втрати дещо 
легше, якщо батьки чітко усвідомлюють, що смерть дитини була 
неминучою, що і вони, і лікарі зробили все, що могли для дити-
ни – і що єдине, що залишається їм тепер – прийняти і оплакати 
реальність втрати, а тоді повертатися до життя, жити далі…

ÑÓÏÐÎÂ²Ä Ñ²Ì’¯ ÏÎ ÑÌÅÐÒ² ÄÈÒÈÍÈ

Коли дитина померла, і сім’я переживає втрату – це болючий і 
нелегкий процес, процес, який може заблокуватися, ускладнити-
ся, затягнутися на дуже тривалий час. Щоб пережити цей процес 
і змогти жити далі, сім’ї дуже потрібна підтримка – насамперед 
від рідних, друзів – природного соціального середовища. Часто 
фахівці, які знали і турбувалися про дитину, супроводжували її з 
огляду на її неповносправність, так само стають частиною мережі 
соціальних ресурсів сім’ї – отож, сім’я потребує підтримки і від 
них. Те, що супровід сім’ї не припинився зі смертю дитини, важ-
ливо ще й тому, що соціальне середовище часто ізолюється, уни-
кає сім’ї або підтримує у неадекватний спосіб через поради, які 
радше рекомендують придушити переживання втрати, аніж іти 
цим складним і тривалим процесом. Є ризик, що сім’я по смерті 
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дитини може опинитися в соціальній ізоляції. І тому роль фахів-
ців, що супроводжували сім’ю і дитину до смерті, актуальна, і 
впродовж першого року пережиття втрати доцільно мати при-
наймні декілька контактів, щоб підтримати сім’ю. І тут саме важ-
ливо наголосити, що концепція супроводу залишається далі, бо 
процес пережиття втрати не є чимось патологічним і не потребує 
психотерапії – він потребує саме підтримки, супроводу. І тільки 
у випадках ускладненої реакції втрати, розвитку психіатричних 
розладів сім’я потребує скерування по професійну психіатричну/
психотерапевтичну допомогу. І саме фахівці, які забезпечують су-
провід, є тими важливими особами, які можуть вчасно виявити ці 
порушення і скерувати по допомогу.

Отож, одним з основних завдань фахівців є подовження супро-
воду, тобто далі бути поруч, не втратити контакту з сім’єю. Звісно, 
частота контакту може бути значно меншою. Загальна рекомен-
дація щодо частотності: щонайменше чотири зустрічі – похорон 
чи одразу після похорону, на другому тижні, між третім і шостим 
місяцем по втраті та через рік. Основне невербальне послання, 
яке передають фахівці сім’ї через подовження спілкування, від-
відини сім’ї вдома чи телефонну розмову: «Ваша дитина дорога 
для нас. Ми бережемо пам’ять про неї. І ваша сім’я дорога для 
нас. І ми турбуємося, щоб ваша сім’я змогла пережити втрату і 
жити далі».

Основою супроводу сім’ї по смерті дитини надалі є базовий 
аспект підтримки. Процес пережиття втрати – це природний 
процес, його можна порівняти з процесом загоєння рани – фа-
хівцям немає потреби втручатися в цей процес, штучно при-
швидшувати його чи модифікувати. Роль фахівців – у турботі, 
у підтримці, в емоційній присутності.

Ìè í³÷îãî íå ìîæåìî çðîáèòè çà áàòüê³â äëÿ òîãî, ùîá 
ïîëåãøèòè ÷è ïðèøâèäøèòè ïðîöåñ ïåðåæèòòÿ âòðàòè. Áàòüêè 
ïîâèíí³ ïðîéòè ÷åðåç óñ³ ïî÷óòòÿ, óñ³ åòàïè öüîãî ïðîöåñó – 
ïðîéòè, àëå íå îá³éòè… Áàòüêè ïîâèíí³ ïåðåæèòè öþ äîðîãó, 
ïðîéòè êîæåí ¿¿ ìåòð âëàñíèìè íîãàìè – ³ ò³ëüêè òîä³ âîíè 
çìîæóòü óâ³éòè â ìàéáóòíº. ² ºäèíà ðîëü òèõ, õòî º ïîðó÷ ³ õòî 
õî÷å äîïîìîãòè – öå ïðîñòî áóòè ïðèñóòí³ì. Íå ï³äøòîâõóâà-
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òè, íå ðîçðàäæóâàòè, íå äàâàòè ïîðàä ³ âêàç³âîê. Ïðîñòî áóòè 
ïîðó÷. Ïðîñòî áóòè ï³äòðèìêîþ. 

Така співчутлива присутність поруч із сім’єю, яка переживає 
біль втрати, може бути нелегкою з огляду на власні емоційні пере-
життя фахівців. Переживаючи смерть дитини, про яку вони тур-
бувалися, фахівці можуть самі переживати цілу гамму почуттів: 
смуток, відчуття власного безсилля, злість, почуття провини, яке 
може також проєктуватися на інших у формі звинувачень; страх, 
тривога, «екзистенційна» невпевненість – адже коли ми є свідка-
ми чиєїсь смерті та втрати – це завжди активує в нас усвідомлення 
наших минулих і майбутніх втрат, а також усвідомлення власної 
смерті... Тому фахівцям потрібно усвідомлювати свої почуття 
і уміти «безпечно» переживати та інтегрувати їх без порушень 
стандартів професійної поведінки. Інакше ці емоційні пережиття 
можуть вести до дезадаптивної поведінки з боку фахівців у формі 
уникнення сім’ї, уникнення у спілкуванні з батьками згадок про 
дитину, теми втрати, минулого загалом; неадекватних намагань 
«розрадити» сім’ю, мінімізувати втрату, представити смерть ди-
тини як щось позитивне («як добре, що вона померла, бо що її 
чекало в цьому житті»), забороняти смуток («не треба плакати – 
треба жити далі»); давати сім’ї вказівки, як їм почуватися чи як 
жити, рекомендувати замінити померлу дитину новою. Такі псев-
допотішання не так заспокоюють сім’ю, як дають їй відчуття, що 
її досвіду і почуттів не розуміють, а це породжує в батьків дис-
комфорт у спілкуванні, а відповідно віддаляє…

Ïðèãàäóþ, ÿê ó íàø öåíòð ïðèéøëà ñ³ì’ÿ, â ÿê³é ïîìåðëà 
äèòèíà, ç ÿêîþ ìè ïðàöþâàëè ìàéæå äâà ðîêè. Ôàõ³âö³ âìèòü 
çíèêëè ç êîðèäîð³â ó ê³ìíàòó ïåðñîíàëó. Ïîïðè òå, ùî âîíè 
çíàëè, ùî ö³ áàòüêè, âëàñíå, ³ ïðèéøëè, ùîá ïîáà÷èòèñÿ ç 
ôàõ³âöÿìè, ç ÿêèìè ñò³ëüêè ðàçîì ñï³âïðàöþâàëè, îñòàíí³ êà-
çàëè íà ïðîïîçèö³þ âèéòè ïðèâ³òàòèñÿ: «Ìåí³ ñòðàøíî, ÿ íå 
ìîæó…». Àëå çðåøòîþ ³ç âçàºìíîþ ï³äòðèìêîþ ìîãëè âèéòè ³ 
âèñëîâèòè ñï³â÷óòòÿ áàòüêàì, ï³äòðèìàòè ¿õ…

Фахівцям важливо усвідомлювати, що дезадаптивні форми да-
вати собі раду з почуттями можуть вести до емоційного вигорання 
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та проблем із психічним здоров’ям. Нездорові механізми захисту 
можуть виявитися у клоунаді; емоційному зачерствінні фахівців, 
зловживанні алкоголем. Тому розуміння себе, своїх психологічних 
процесів, інтеграція власних втрат та власної смертності – важли-
ва частина підготовки до роботи в цій сфері. Не менш важливою 
є супервізія, психологічна допомога, а також володіння базови-
ми навичками психічної гігієни. За належної фахової підготовки, 
підтримки та вміння інтегрувати професійний і життєвий досвід 
робота в цій сфері може вести не до вигорання, а, навпаки, до осо-
бистісного розвитку, більшої задоволеності життям, своєю про-
фесійною роллю – символічною антитезою вигоранню, мабуть, 
може бути образ незгасного внутрішнього вогню.

У наданні емоційної підтримки батькам важливо насамперед 
просто слухати батьків, давати змогу їм висловити свої почуття. 
Деколи варто просто разом помовчати... Важливо нормалізувати 
почуття, допомогти батькам розуміти, що почуття – частина про-
цесу і їх треба пережити. В розмові іти за ініціативою батьків, не 
розраджувати їх «псевдопотішаннями», вказівками, як жити чи 
що відчувати.

Підтримка повинна бути фазо-відповідною і чутливою до 
завдань пережиття втрати. Допомагати батькам усвідомити ре-
альність втрати, висловити та інтегрувати почуття, пов’язані 
з втратою, оплакати цю втрату і примиритися з нею; відвести 
померлій дитині місце в пам’яті та будувати життя далі…

Фахівцям треба усвідомлювати, що «поминання» дитини – 
важлива частина пережиття втрати, отож не боятися, попри по-
чуття смутку від спогадів, згадувати з батьками дитину, ділитися 
власними спогадами та почуттями, разом дивитися фотографії, 
відео. Доцільно заохочувати батьків до згадування дитини та 
створення пам’яті про неї наприклад, через написання спогадів, 
віршів, укладання фотоальбому, пожертви на доброчинну справу, 
висадженням дерева тощо.

Ó íàøîìó öåíðò³ º ê³ìíàòà Ñòåôàíî Ðåíîíà. Öå õëîï÷èê ç ²òà-
ë³¿, ÿêèé ïîòîíóâ ó ìîð³ â òðèð³÷íîìó â³ö³. Éîãî áàòüêè âèð³øèëè 
çðîáèòè ïîæåðòâó íà íàø öåíòð – â ïàì’ÿòü ïðî ñâîãî ñèíà âîíè 
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õîò³ëè, ùîá, ïîïðè òå, ùî ¿õí³é ñèí ïîìåð, ÿêàñü äîáðà ñïðàâà 
ìîãëà íàðîäèòèñÿ äëÿ ³íøèõ ä³òåé. ² çà êîøòè, ÿê³ âîíè ïîæåðò-
âóâàëè ç ïîõîðîíó, ìè çìîãëè îáëàäíàòè ê³ìíàòó, â ÿê³é òåïåð 
ì³ñòèòüñÿ äîøê³ëüíà ãðóïà ñàäî÷êó äëÿ íåïîâíîñïðàâíèõ ä³òåé. Ó 
ö³é ê³ìíàò³ º ïîðòðåò Ñòåôàíî ³ ãåðá éîãî ñåëà. Ìè ðîçïîâ³äàºìî 
óñ³ì â³äâ³äóâà÷àì öåíòðó ïðî öüîãî õëîï÷èêà òà éîãî ñ³ì’þ. Áàòü-
êè ïðèñëàëè íàì ñâî¿ ñïîãàäè ïðî íüîãî. Ìè ëèñòóºìîñÿ ç íèìè. 
×àñ äî ÷àñó âîíè ðîáëÿòü íîâó ïîæåðòâó ÷è ïðèñèëàþòü â³ñòî÷êó. 
Ìè ñïîä³âàºìîñÿ, ùî âîíè çìîæóòü êîëèñü â³äâ³äàòè íàø öåíòð ³ 
öþ ê³ìíàòó, â ÿê³é ñïðàâä³ æèâå ïàì’ÿòü ïðî ¿õíüîãî ñèíà…

Фахівцям варто також заохочувати батьків до поминальних 
ритуалів – традиційних поминок і спеціально створених ритуа-
лів, таких, наприклад, як вечір пам’яті. Такі ритуали відіграють 
велику роль у підтримуванні процесу пережиття втрати. Вони 
допомагають жити пам’яті про померлу дитину – чи не в тому 
сенс отого глибинного «вічная пам’ять»? Вони дають сім’ї також 
соціальну та духовну підтримку, надають ваги та структури по-
чуттям, створюють можливість відкрито їх висловити в атмосфе-
рі підтримки. Спільне згадування, «поминання» померлої особи 
веде до усвідомлення цінності її життя. Ритуали мають також 
велике значення для соціального оточчя родини – допомагають 
усвідомлювати цінність життя та реальність смерті – у такий спо-
сіб вчать жити і допомагають інтегрувати власну смерть. У цьому 
сенсі щораз більше усвідомлюється також цінність культурних та 
релігійних традицій і ритуалів, пов’язаних зі смертю.

Äëÿ ïðèêëàäó, â Ãàëè÷èí³, çâ³äêè àâòîð ðîäîì, ñìåðòü ó ñ³ì’¿ 
ñóïðîâîäæóºòüñÿ òàêèìè òðàäèö³ÿìè: çáèðàºòüñÿ ðîäèíà, äîïî-
ìàãàº îðãàí³çóâàòè âñ³ ïðàêòè÷í³ äåòàë³ ïîõîðîíó; ð³äí³ âìèâàþòü 
³ îäÿãàþòü ò³ëî ïîìåðëî¿ îñîáè, òîä³ ò³ëî ïîìåðëîãî ïåðåáóâàº 
äâà äí³ âäîìà ó â³äêðèò³é äîìîâèí³, ïðèõîäÿòü â³äâ³äàòè ðîäè÷³ 
òà äðóç³: ñï³ëüíà ìîëèòâà, æàëîáí³ ï³ñí³; ðèòóàë ïðîùàííÿ ç ò³-
ëîì; ïîõîðîí, ìîëèòâà; ïîìèíêè ï³ñëÿ ïîõîðîíó, íà 9-é ³ 40-é 
äåíü; æàëîáíèé îäÿã, ÷îðíà ñòð³÷êà; êóëüòóðíî âñòàíîâëåíèé æà-
ëîáíèé òåðì³í; âñòàíîâëåí³ äí³ ìîëèòâè çà ïîìåðëèõ. Â³äâ³äèíè 
êëàäîâèùà. Âøàíîâóâàííÿ ïàì’ÿò³ ïîìåðëèõ ó äí³ ñâÿò. Ñó÷àñí³ 
íàóêîâ³ äàí³ ï³äòâåðäæóþòü ìóäð³ñòü òà âàæëèâ³ñòü òàêèõ ðèòó-
àë³â, ¿õ ãëèáîêå çíà÷åííÿ ³ ïîòð³áí³ñòü äëÿ ï³äòðèìêè ñ³ì’¿, ÿêà 
ïåðåæèâàº âòðàòó, ï³äòðèìêè ïðîöåñó ïåðåæèòòÿ âòðàòè.
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Втім, на жаль, ми свідомі того, що останнього століття в Украї-
ні пішли в небуття чимало важливих традицій та ритуалів. Коли 
люди жили переважно в селі, громадою, не просто родиною, а 
спільнотою проводжали кожну особу, яка помирала, – люди біль-
ше усвідомлювали реальність смерті як нероздільної частини 
життя, були більше підготовлені до пережиття втрат і до власної 
смерті. За радянської системи, упродовж останнього століття від-
булося не тільки знищення народної пам’яті, національного корін-
ня, а й втрата громади. Останніми роками з розвитком технічного 
та наукового прогресу спостерігається деяка дегуманізація про-
цесу смерті. Дедалі частіше людина помирає в оточенні медичної 
техніки в лікарняних палатах, аніж у колі рідних у себе вдома. Ми 
стали менше спільнотою, отож і менше стали проводжати один 
одного в останню дорогу, менше бачити смерть, а відповідно, і 
менш готові до зустрічі з нею. Це частково передає і підтримує 
наш екзистенційний страх смерті – небажання бачити її, усвідом-
лювати її реальність. Тому так важливо повертатися до коріння, 
до мудрості традицій і відновлювати давні ритуали, і усвідомлю-
вати потребу і змогу творити нові, які допомагали б у пережитті 
втрати. 

Îäèí ç òàêèõ ðèòóàë³â, ÿêèé ìè ñâ³äîìî êóëüòèâóºìî â íà-
øîìó öåíòð³, ùîá ï³äòðèìàòè ñ³ì’þ, â ÿê³é ïîìåðëà äèòèíà, 
öå âå÷³ð ïàì’ÿò³. Çâè÷àéíî â³í â³äáóâàºòüñÿ çà òèæäåíü-äâà 
ïî ñìåðò³ äèòèíè â íàñ ó «Äæåðåë³». Ìè çàïðîøóºìî áàòüê³â, 
ð³äíèõ, à òàêîæ óñ³õ ôàõ³âö³â, ä³òåé/áàòüê³â öåíòðó, ÿê³ çíàëè 
ïîìåðëó äèòèíó ³ áàæàëè á áóòè íà âå÷îð³ ïàì’ÿò³. Òàê³ âå÷îðè 
ìàþòü îñîáëèâó ñèëó «ç³ãð³òè», ï³äòðèìàòè ñ³ì’þ, äàòè çíàòè 
áàòüêàì, ùî ¿õíþ äèòèíó ïàì’ÿòàþòü, ùî ïðî íå¿ æèâå ñâ³òëà 
ïàì’ÿòü, æèâå ³ áóäå æèòè â íàøèõ ñåðöÿõ. Òàêèì âå÷îðîì 
ìè òàêîæ õî÷åìî ñêàçàòè áàòüêàì «äÿêóþ» çà æèòòÿ ¿õíüî¿ 
äèòèíè, áî âîíî áóëî ö³ííèì, âîíî áóëî äàðîì. ßêùî ñ³ì’ÿ â³-
ðóþ÷à, òî ÷àñòèíêîþ âå÷îðà ïàì’ÿò³ ìîæå áóòè òàêîæ ñï³ëüíà 
ìîëèòâà çà ïîìåðëó äèòèíó. Íèæ÷å ïîäàºìî òèïîâèé ñöåíàð³é 
âå÷îðà ïàì’ÿò³. Ìè çàîõî÷óºìî áàòüê³â ñàìîñò³éíî îðãàí³çî-
âóâàòè òàêèé âå÷³ð äëÿ ð³äíèõ òà äðóç³â, ³íòåãðóâàòè éîãî ç 
òðàäèö³éíèìè ïîìèíàëüíèìè äíÿìè.
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Приклад сценарію самостійно укладеного 
батьками вечора пам’яті

1. Ãðàº òèõà ìóçèêà, íà ñòîëèêó – ïðèêðàøåíà êâ³òàìè 
ôîòîãðàô³ÿ òà óëþáëåí³ ³ãðàøêè ïîìåðëî¿ äèòèíè.

2. Áðàò/ñåñòðà ïîìåðëî¿ çàïàëþþòü ñâ³÷êè á³ëÿ ôîòîãðàô³¿.
3. Áàòüêî â³äêðèâàº âå÷³ð ³ ïîÿñíþº, ÷îìó ìè òóò ç³áðàëèñÿ.
4. Áàòüêè çà÷èòóþòü ñâî¿ ñïîãàäè ïðî äèòèíó. 
5. Ìóçèêà. 
6. Áðàò/ñåñòðà ïîêàçóþòü ìàëþíêè, ÿê³ âîíè íàìàëþâàëè 

íà çãàäêó ïðî òîãî, õòî ïîìåð, êëàäóòü ¿õ ïîðÿä ³ç ôîòî-
ãðàô³ºþ.

7. Îãëÿä ï³ä ìóçèêó ñëàéä³â ³ç ôîòîãðàô³é äèòèíè.
8. Ïðèñóòí³ ä³ëÿòüñÿ ñïîãàäàìè ïðî äèòèíó.
9. Ïåðåãëÿä ñ³ìåéíîãî â³äåî.
10. Ñï³ëüíà ìîëèòâà çà äèòèíó òà ñ³ì’þ (òåêñò ìîæå áóòè 

÷àñòêîâî ñàìîñò³éíî óêëàäåíèé, à ÷àñòêîâî òðàäèö³éí³ 
ìîëèòâè).

11. Óñ³ áåðóòüñÿ çà ðóêè ³ ðîáëÿòü êîëî, ìîâ÷êè ïîòèñêàþòü 
îäèí îäíîìó ðóêè.

12. Áàòüêè çàïðîøóþòü óñ³õ äî ÷àñòóâàííÿ.

Звісно, такі спільні поминальні ритуали можливі лише тоді, 
коли між сім’єю та фахівцями склалися близькі, довірливі сто-
сунки – тоді батьки відкриті розділити з ними такі глибокі осо-
бисті пережиття.

Спільне згадування, поминання померлої дитини має за мету 
допомогти батькам відчути цінність життя дитини, відчути, що її 
життя принесло плоди, вона залишила світлий слід у цьому світі . 
Батьків часто можуть мучити питання екзистенційного змісту: 
чому так сталося, чому Бог допустив смерть моєї дитини, який 
зміст життя, який зміст взагалі усього... Завдання фахівців – не 
тільки допомогти батькам ставити, чути ці запитання та шукати 
на них власних відповідей, а й підтримати їх у тому, що часом тре-
ба навчитися жити без відповідей… І коли нема відповіді на за-
питання про сенс, підтримувати може відчуття, що, попри те, що 
ми не розуміємо загального сенсу, ми можемо самостійно надати 
сенсу тому, що сталося, ми можемо спробувати з огляду на той 
досвід, який здобули з неповносправною дитиною, з пережиттям 
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втрати по-іншому визначити сенс життя, віднайти для себе глиб-
ші цінності. Багато батьків саме в пережитті втрати відкривають 
велику  алхімію страждання: здатність людини перетворювати 
біль на любов, втрату – на початок чогось нового, на творчість, 
на добро… 

«Ïåðåéøîâøè ÷åðåç âåëèêèé á³ëü âòðàòè ñèíà, ÷åðåç ÷è íå 
íàéá³ëüøèé ç óñ³õ ìîæëèâèõ æàõ³â – ÷åêàòè ï³ä äâåðèìà, êîëè 
âèéäå ë³êàð ³ ñêàæå òîá³, ÷è òâîÿ äèòèíà æèâà ÷è ïîìåðëà – ÿ 
ìîæó ñêàçàòè ëèø îäíå óñ³ì áàòüêàì, ÿê³ âòðàòèëè äèòèíó – 
ÿêîþ á áîëþ÷îþ íå áóëà âòðàòà, ìè ìîæåìî çðîáèòè ò³ëüêè 
îäíå – ç ÷àñîì ïðèéíÿòè ¿¿ ³ ïðèìèðèòèñÿ ç íåþ. ² òîä³ æèòè 
äàë³. Áî æèòòÿ ÷åêàº íà íàñ ³ öå ò³ëüêè â³ä íàñ çàëåæèòü, ÿêèì 
ñâ³òëèì, ÷è ÿêèì ïîíóðèì áóäåìî ìè éîãî òâîðèòè...» (Ãàð³åòòà 
Ø³ô, ìàòè, ùî âòðàòèëà äèòèíó). 

У супроводі сім’ї важливо бути уважним до того, як пережи-
вають втрату чоловік та дружина, допомагати їм бути чутливими 
і толерантними один до одного, розуміти індивідуальність проце-
су. Заохочувати спілкування, сприяти взаємній толерантності та 
розумінню. Не менш важливо допомогти батькам пам’ятати про 
своїх живих дітей – братів/сестер померлої дитини. Тому може 
бути доцільно пояснити батькам особливості пережиття смерті 
дітьми залежно від віку, дати, якщо потрібно поради, як говорити 
з дітьми про смерть і як допомогти їм пережити втрату. Рівноваж-
ливо пам’ятати про дітей-друзів дитини – вони також пережива-
ють втрату і не хочуть втрачати зв’язку з рідними свого друга чи 
подруги... Дорослі часто бояться говорити з дітьми про смерть, 
долучати їх до пережиття втрати, – а це може негативно вплинути 
на дитину, породити в неї відчуття ізоляції, дати місце розвиткові 
фантазій та страхів.

Äîðîñë³ ÷àñòî áîÿòüñÿ, ùî ä³òè íàäòî âðàçëèâ³, ùîá äî-
çâîëèòè ¿ì ç³òêíóòèñÿ ç ðåàëüí³ñòþ ñìåðò³. Íàñïðàâä³ æ á³ëü-
ø³ñòü ä³òåé åìîö³éíî ñèëüí³ é õî÷óòü çíàòè ïðàâäó ïðî ñìåðòü. 
Ïðàâäà äîïîìàãàº ¿ì ðîçð³çíèòè, ùî ñïðàâæíº, à ùî óÿâíå. 
² òàê ñàìî ÿê äîðîñë³, ä³òè ïîòðåáóþòü çíàòè ïðàâäó, ùîá 
ìàòè çìîãó ñïðèéíÿòè ³ ïåðåæèòè âòðàòó. À óì³ííÿ ñïðèéìàòè 
òà ïåðåæèâàòè âòðàòè – îäíà ç ëàíîê ïðîöåñó äîðîñë³øàííÿ, 
ïðîöåñó äîñÿãíåííÿ îñîáèñò³ñíî¿ çð³ëîñò³ (Êàðîë³í Â³ëê³í).
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Äîðîñë³ ïîâèíí³ ðîçóì³òè: ÿêùî âîíè íàìàãàþòüñÿ ïðèõî-
âàòè â³ä ä³òåé ðåàëüí³ñòü ñìåðò³ òà âòðàòè, ñïîä³âàþ÷èñü, ùî â 
òàêèé ñïîñ³á âîíè ïîëåãøàòü æèòòÿ äèòèí³, òî íàñïðàâä³ âîíè 
íå äàþòü ä³òÿì çìîãè ãëèáîêî ðîçóì³òè æèòòÿ ³ öå àæ í³ÿê íå 
ï³äãîòóº ¿õ äî óì³ííÿ äàâàòè ñîá³ ðàäó â æèòò³ ç óòðàòàìè é 
ñìåðòþ... (Êîíðàä Ãëàñ)

Поради батькам щодо того, 
як допомогти дітям переживати втрату

 Âàæëèâî ó çðîçóì³ëèé ñïîñ³á ïîâ³äîìèòè ïðî ñìåðòü 
áëèçüêî¿ îñîáè, âèñëóõàòè äèòèíó, áóòè â³äêðèòèì äî 
ñï³ëêóâàííÿ, äî â³äïîâ³ä³ íà çàïèòàííÿ äèòèíè.

 Äîçâîëèòè òà äîïîìîãòè äèòèí³ âèñëîâëþâàòè ïî÷óòòÿ, 
ãîâîðèòè ïðî ñâî¿ õâèëþâàííÿ. Ñëóõàòè äèòèíó. Áóòè 
ç äèòèíîþ. Äàòè â³ä÷óòòÿ åìîö³éíî¿ áåçïåêè.

 Ïåðåâ³ðèòè òà ñïðîñòóâàòè ìîæëèâ³ íåãàòèâí³ ôàíòà-
ç³¿ òà äóìêè (íàïðèêëàä, âëàñíî¿ ïðîâèíè, ñìåðò³ ÿê 
êàðè òîùî).

 Âàæëèâà ó÷àñòü ä³òåé ó ïîìèíàëüíèõ öåðåìîí³ÿõ òà 
ðèòóàëàõ (àëå íå ïðèìóñîâî!).

 Äàòè çìîãó ä³òÿì ðîçä³ëèòè ñ³ìåéíèé ïðîöåñ ïåðåæèò-
òÿ âòðàòè, áóòè ðàçîì ó òîìó ïðîöåñ³, áóòè ï³äòðèì-
êîþ îäèí îäíîìó. Íå ³çîëüîâóâàòè äèòèíè! Ïîÿñíþ-
âàòè ñâî¿ ïî÷óòòÿ. Áóòè ìîäåëëþ.

 Äîïîìîãòè äèòèí³ âèñëîâëþâàòè ñìóòîê, òóãó çà ïîìåð-
ëèì, çãàäóâàòè, áåðåãòè ïàì’ÿòü – äëÿ öüîãî ìîæíà 
âèêîðèñòîâóâàòè òàêîæ òâîð÷³ çàñîáè – íàïðèêëàä, 
ìàëþíîê, ëèñò ïîìåðëîìó áðàòèêîâ³/ñåñòð³, ðîçìîâà 
â óÿâ³, êíèãà ïàì’ÿò³... 

 Ä³òÿì ìîæóòü äîïîìîãòè òàêîæ ñïåö³àëüí³ êàçêè, ³ñ-
òîð³¿, êíèãè íà òåìó ñìåðò³ òà ïåðåæèòòÿ âòðàòè.

 Âàæëèâî òàêîæ ïîâ³äîìèòè îäíîêëàñíèê³â, ó÷èòåë³â, 
äðóç³â äèòèíè, ùîá âîíè ìîãëè íàëåæíî ¿¿ ï³äòðèìàòè.

 Ïàì’ÿòàòè ïðî ìîæëèâó ïîçèòèâíó ðîëü ðåë³ã³¿ òà äó-
õîâíî¿ ï³äòðèìêè.

 Âîäíî÷àñ òðåáà äàòè ä³òÿì â³ä÷óòòÿ òóðáîòè, ìàêñèìàëü-
íî çâè÷íèé òà íîðìàëüíèé ðèòì æèòòÿ, íå çàáîðîíÿòè 
äèòèí³ âèäè ä³ÿëüíîñò³, ÿê³ äëÿ íå¿ çâè÷í³ é ïðèºìí³.

 Ïðè óñêëàäíåí³é ðåàêö³¿ âòðàòè – ñêåðóâàòè ïî ïñèõî-

òåðàïåâòè÷íó äîïîìîãó.
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Якщо ж батьки неусвідомлено, тамуючи біль утрати, плану-
ють одразу зачати наступну дитину, доцільно рекомендувати їм 
не робити цього, допоки сім’я перебуває в процесі пережиття 
втрати. Важливо наголосити на тому, що треба довершити процес 
пережиття втрати, щоб «створити в серці місце» для наступної 
дитини, щоб вона могла прийти в цей світ не як заміна померлій, 
а як самостійно цінна і дорога для батьків.

У процесі супроводу актуальною темою може бути і тема сто-
сунків із соціальним довкіллям, важливо допомогти сім’ї зміцни-
ти, а, якщо потрібно, і відбудувати свої соціальні стосунки з тими 
рідними та друзями, які справді дорогі й можуть бути джерелом 
підтримки.

Важливим джерелом підтримки для батьків можуть бути й інші 
батьки, які пережили схожу втрату. А тому, якщо є групи взаємо-
підтримки для батьків, що втратили дитину, треба пропонувати 
батькам брати участь у такій групі чи ж індивідуально зустрітися з 
іншими батьками. Зрозуміти універсальність свого досвіду, загаль-
нолюдський досвід втрат може допомогти батькам і художня, авто-
біографічна література, художні фільми, присвячені саме цій темі. 
Останнім часом в інтернеті також можна знайти багато веб-сайтів 
батьків, що пережили втрату дитини. Там є чимало історій, також 
існує можливість віртуального спілкування з іншими сім’ями.

Іншим цінним джерелом підтримки для віруючих сімей 
може бути духовність – отож фахівцям важливо підтримувати 
використання сім’єю духовності, звісно, не нав’язуючи своїх 
поглядів чи переконань.

Якщо є ознаки ускладненої реакції втрати, розвитку депресії 
чи інших психіатричних розладів, то фахівцям треба скеровувати 
сім’ю по спеціалізовану психіатричну/психотерапевтичну допо-
могу. Фахівцям важливо добре знати ознаки ускладненого пере-
бігу процесу пережиття втрати і групу та чинники ризику щодо 
такого ускладненого перебігу. Щодо сімей із групи ризику супро-
від повинен бути особливо уважним, і частота контактів, відпо-
відно, більшою. Щодо принципів психотерапевтичної допомоги 
при ускладненій реакції втрати, то їх суть – виявити, на якій фазі 
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пережиття втрати заблокувався процес, а також які чинники спри-
чинили до цього, і, відповідно, допомога батькам у тому, щоб на-
лежно справитися з цими завданнями та «розблокувати» процес. 
Докладніше про психотерапію ускладненої реакції втрати див. 
практичне керівництво Worden (2002).

Нижче подаємо десять принципів допомоги сім’ям, що пере-
жили втрату дитини (модифіковано відповідно до Worden, 2002).

Десять принципів допомоги сім’ї, в якій померла дитина
1. Äîïîìîãòè óñâ³äîìèòè òà ïðèéíÿòè ðåàëüí³ñòü âòðàòè.
2. Äîïîìîãòè ³äåíòèô³êóâàòè, âèñëîâèòè òà ³íòåãðóâàòè 

ïî÷óòòÿ, ïîâ’ÿçàí³ ç óòðàòîþ.
3. Äîïîìîãòè â àäàïòàö³¿ äî æèòòÿ (ðåîðãàí³çàö³¿ æèòòÿ) 

áåç ïîìåðëî¿ äèòèíè.
4. Äîïîìîãòè â³äíàéòè/íàäàòè çì³ñò ó âòðàò³/æèòòþ ïî-

ìåðëî¿ îñîáè.
5. Äîïîìîãòè «â³äïóñòèòè» ³ â³äâåñòè ì³ñöå â ïàì’ÿò³ ïî-

ìåðë³é äèòèí³.
6. Äîïîìîãòè ðîçóì³òè «íîðìàëüí³ñòü» ïðîöåñó ïåðå-

æèòòÿ âòðàòè.
7. Äîïîìîãòè «ïîòîâàðèøóâàòè ç ÷àñîì», ðîçóì³òè ïî-

òðåáó ÷àñó.
8. Äîïîìîãòè ðîçóì³òè ³ ïðèéìàòè ³íäèâ³äóàëüí³ñòü ðå-

àêö³é, ïîâàæàþ÷è ³íäèâ³äóàëüí³ ïîòðåáè òà îñîáëè-
âîñò³ êîæíîãî ÷ëåíà ñ³ì’¿ ³ âîäíî÷àñ òóðáóþ÷èñü ïðî 
çäîðîâå ôóíêö³þâàííÿ óñ³º¿ ñ³ìåéíî¿ ñèñòåìè.

9. Äîñë³äæóâàòè/ìîäèô³êóâàòè, ÿêùî ïîòð³áíî ìåõàí³ç-
ìè çàõèñòó òà êîóï³íã-ñòðàòåã³¿.

10. Â÷àñíî ³äåíòèô³êóâàòè ïñèõîïàòîëîã³þ ³ ñêåðîâóâà-
òè ïî äîïîìîãó.

Ôàõ³âö³ ìîæóòü â³ä³ãðàòè îñîáëèâó ðîëü ó æèòò³ ñ³ì’¿, â ÿê³é 
ïîìåðëà äèòèíà. Äîïîìàãàþ÷è áàòüêàì ïåðåæèòè ïðîöåñ âòðàòè, 
à íå çàáëîêóâàòè éîãî, ï³äòðèìóþ÷è ñï³ëêóâàííÿ òà âçàºìîðîçó-
ì³ííÿ ó ïîäðóææ³, òóðáóþ÷èñü ïðî áðàò³â òà ñåñòåð, ôàõ³âö³ ìî-
æóòü çðîáèòè âàæëèâèé âíåñîê ó òå, ÿêèì áóäå ìàéáóòíº ñ³ì’¿ – ³ 
÷è áóäå âîíî. Â³ä òîãî, ÿê ñ³ì’ÿ ïåðåæèâå âòðàòó, çàëåæèòü íå 
ëèøå ïñèõ³÷íå çäîðîâ’ÿ áàòüê³â, à é äîëÿ ïîäðóææÿ, äîëÿ áðàò³â 
òà ñåñòåð ïîìåðëî¿ äèòèíè, ³ òèõ, ùî º, ³ òèõ, ùî íàðîäÿòüñÿ... 
(Äæîí Êåííåëü).
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ÇÀÌ²ÑÒÜ Ï²ÑËßÌÎÂÈ:

ÔÀÕ²ÂÖßÌ ÏÐÎ ÔÀÕ²ÂÖ²Â

У попередніх розділах цієї книжки основну увагу було зосе-
реджено на досвіді сім’ї, важливості психосоціальної допомоги 
та різних формах цієї допомоги. У цьому ж, останньому, розділі 
мова піде про фахівців – про тих, від кого так багато залежить 
у житті сім’ї та неповносправної дитини, кому саме і належить 
розуміти цей досвід сім’ї та створювати, розвивати й утілювати 
усі ті форми психосоціальної допомоги, про які йшлося вище.

Íà îäíîìó ç íàøèõ ñåì³íàð³â îäíà ç ó÷àñíèöü îòàê âè-
ñëîâèëà ñâîº â³ä÷óòòÿ ðîë³ ôàõ³âöÿ â æèòò³ ñ³ì’¿: «Êîæíà ñ³ì’ÿ 
ìàº ñâîþ ³ñòîð³þ, à â³äïîâ³äíî êîæåí ôàõ³âåöü ìîæå ñòàòè 
³ñòîðè÷íîþ ïîñòàòòþ â ³ñòîð³¿ êîæíî¿ ñ³ì’¿…».

Робота з неповносправними дітьми та сім’ями, у яких вони 
виховуються – це особливе поле праці. Воно має свої труднощі 
та свої радощі, свої випробування і свої винагороди. І працю-
вати на цій ниві за моделлю сімейно-центрованого підходу, про 
який досі йшлося, не просто. Це потребує і особливої уваги до 
добору фахівців, створення мультидисциплінарної команди, і 
додаткових навчань, підготовки та супроводу в процесі праці. 
Саме фахівці є головними особами в реалізації цього підходу. 
Цей підхід неможливо втілити одним наказом директора, для 
його реалізації потрібні люди – професіонали та особистості, 
які мають належну підготовку та людські якості, і потрібна ко-
манда. Отож зупинімося послідовно на цих аспектах.
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ÂÀÆËÈÂ²ÑÒÜ ÄÎÁÎÐÓ ÔÀÕ²ÂÖ²Â 

Творення команди, яка у своїй роботі втілюватиме засади 
сімейно-центрованого підходу, починається з добору кадрів. Це 
питання надзвичайно важливе, оскільки не всі фахівці можуть 
працювати в належний спосіб у цій сфері, адже тут важливу роль 
відіграють і людські, особистісні характеристики, і професійна 
підготовка, етичні цінності, мотивація, з якою приходить люди-
на до роботи в царині соціальних послуг. І, звичайно, прий няти 
людину на роботу значно простіше, аніж потім звільнити, отож 
момент добору та прийняття на роботу є ключовим.

Êîëè ìè â öåíòð³ «Äæåðåëî» ïðèéìàºìî íà ðîáîòó íîâó ëþ-
äèíó, òî, çàçâè÷àé, ïðîâîäèìî êîíêóðñ. Îñíîâíèì åòàïîì ïðî-
öåñó êîíêóðñó º ñï³âáåñ³äà îñ³á-êàíäèäàò³â ³ç ê³ëüêîìà äîñâ³ä÷å-
íèìè ïðàö³âíèêàìè öåíòðó. Ó ñï³âáåñ³ä³ ìè íàñàìïåðåä õî÷åìî 
ïîáà÷èòè ëþäèíó, ¿¿ ëþäñüê³ ÿêîñò³, ¿¿ ñòàâëåííÿ äî íåïîâíî-
ñïðàâíèõ îñ³á, ñïîñ³á ñïðèéíÿòòÿ ¿õ òà ñâîº¿ ìîæëèâî¿ ðîë³ ÿê 
ôàõ³âöÿ. Âàæëèâó ðîëü â³ä³ãðàº òàêîæ îö³íêà ìîòèâàö³¿, ç ÿêîþ 
ëþäèíà ³äå íà ðîáîòó, ¿¿ ïðîôåñ³éí³ ÿêîñò³, äîñâ³ä. Ìè ðîçóì³-
ºìî, ùî «õîðîøèé õëîïåöü – öå íå ïðîôåñ³ÿ», à òîìó äîñâ³ä, 
îñâ³òà, ïðîôåñ³îíàë³çì º âàæëèâèìè êðèòåð³ÿìè â óõâàëåíí³ ð³-
øåííÿ. Ìè òàêîæ óñâ³äîìëþºìî, ùî íàáàãàòî ëåãøå äîïîìîãòè 
íàâ÷èòèñÿ íàëåæíîãî ëþäèí³, ÿêà íå ìàº äîñòàòíüîãî äîñâ³äó, 
àëå ìàº â³äïîâ³äí³ ïñèõîëîã³÷í³ ÿêîñò³, à òàêîæ â³äêðèò³ñòü, áà-
æàííÿ òà ãîòîâí³ñòü â÷èòèñÿ, àí³æ çì³íèòè îñîáèñò³ñòü òà ìîäåëü 
ïðàö³ îñîáè, ÿêà, ìîæëèâî, ìàº á³ëüøèé äîñâ³ä ÷è êðàùó îñâ³òó, 
àëå «íå òîé ï³äõ³ä äî ñïðàâè». Ïî ïðèéîì³ íà ðîáîòó ïðàö³âíèê 
ìàº òèæäåíü îð³ºíòàö³¿, à òîä³ ùå òðè ì³ñÿö³ âèïðîáóâàëüíîãî 
òåðì³íó – ³ ëèøå òîä³ ìè óõâàëþºìî îñòàòî÷íå ð³øåííÿ.

ÏÑÈÕÎËÎÃ²×Í² ßÊÎÑÒ² ÏÐÀÖ²ÂÍÈÊ²Â

Коли приймають на роботу в цю сферу послуг, то звертають 
увагу не лише на професійність фахівця, а й на його психологічні 
якості.

Серед них – передусім особистісна зрілість, здатність до 
емпатії, доброзичливість, щирість. Особистісна зрілість вкрай 
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важлива, вона передбачає відсутність виражених невротичних 
мотивацій, достатнє розуміння самого себе. Це поменшує ри-
зик, що в допомозі іншим фахівець не буде керуватися власни-
ми невротичними потребами, як-от, бути потрібним, оціненим, 
визнач ним тощо. Зріла особа здатна емпатично відчувати інших 
осіб, водночас зберігаючи дистанцію та утримуючи межі профе-
сійної ролі. Це також дуже важливо, оскільки дає змогу фахівце-
ві бути поруч із особами, які переживають емоційні труднощі, 
але зберігати рівновагу, «не вигорати». Особистісна зрілість 
передбачає й асертивність, уміння адекватно розв’язувати кон-
фліктні ситуації, бути прямим у спілкуванні, якщо потрібно, 
сміливим у відстоюванні правди. Доброзичливість, щирість, ав-
тентичність – це ті риси, які визначальні у формуванні довіри – і 
батьків, й інших фахівців-членів команди. Особливо варто на-
голосити таку рису, як покора – у сенсі відсутності нарцисизму, 
нездорової гордості, прагнення до вивищення. Покора важлива, 
щоб побудувати рівноправні стосунки з батьками, вона дає змогу 
фахівцям відмовитися від домінантної позиції щодо батьків. По-
кора потрібна для роботи в команді – адже в команді не йдеться 
про те, хто кращий; у команді всі вболівають за спільну справу 
без прагнення вивищитися чи «показатися», «засвітитися». 

Óëþáëåí³ ìî¿ ñëîâà ùîäî ðîáîòè â êîìàíä³ – âèñë³â íàøî¿ 
êîëåãè ³ç Çàìîñòÿ ïàí³ Ìàð³¿ Êðóëü: «Ìè â÷èìîñÿ ïîêîðè çà-
äëÿ äîáðà ä³òåé…». Ó äîáð³é êîìàíä³ ìè ñïðàâä³ íå ãðàºìî â 
ïåðåãîíè, ìè íå äóìàºìî ïðî âëàñíå «ÿ», ìè ïðàöþºìî çàäëÿ 
äîáðà, ³ ìè ïðàöþºìî âíóòð³øíüî íà òå, ùîá ïîìåíøèòè íàøå 
«ÿ», ùîá âîíî íå çàøêîäèëî íàø³é ïðàö³…

Іншою важливою психологічною рисою фахівців має бути 
уміння будувати стосунки, уміння спілкуватися, неосудливість 
до людей, співчутливість, розуміння людей. Це також особли-
во поціноване вміння, воно має бути базовим, бо лише тренін-
гами його не розвинеш – це плід усього попереднього життя 
фахівця, його життєвої дороги. А вміння спілкуватися та буду-
вати зрілі стосунки – ключове в роботі з сім’ями.

Ще однією важливою рисою є креативність, тобто здатність 
до творчості, до розвитку, відкритість до невідомого, до пізнання, 
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до того, щоб дивитися на світ із різних позицій, щоб намагатися 
зрозуміти досвід інших людей, різних людей…

І наостанок, ще одна психологічна риса – тихий ентузіазм. 
Ідеться про присутність у фахівця любові до життя, до своєї 
праці, до людей, життєствердна позиція, його віра в те, що з 
любов’ю, творчістю, взаємопідтримкою людина здатна долати 
будь-які життєві випробування…

ÅÒÈ×Í² Ö²ÍÍÎÑÒ² ÔÀÕ²ÂÖ²Â

Дуже важливим чинником є етичні цінності фахівців, їхня 
життєва філософія, адже, за висловом однієї з працівниць нашого 
центру, «у цій роботі ми не можемо злукавити». Якщо ми самі 
не живемо цими цінностями і цією філософією, ми не можемо 
допомогти іншим її відкрити, ми взагалі не зможемо з іншими 
говорити про неї. У розділі про соціальні цінності йшлося про 
те, наскільки взаємозалежні етичні цінності, концепція щастя, 
гідності людини та сприйняття неповносправної особи. Фахівці 
не зможуть супроводжувати сім’ї у відкритті краси та дару їх-
ньої дитини, у творенні нової філософії життя, якщо вони самі 
цього не бачать, у це не вірять. Тому кожна сімейно-центрована 
програма повинна мати чіткий етичний кодекс, у якому задекла-
ровано визнання гідності та цінності життя кожної людини, якою 
б не була її неповносправність.

Öåíòðàëüíîþ äåêëàðàö³ºþ åòè÷íîãî êîäåêñó öåíòðó «Äæåðå-
ëî» º: «Ìè â³ðèìî ó âàðò³ñòü ³ ö³íí³ñòü æèòòÿ êîæíî¿ äèòèíè, 
ÿêîþ á íå áóëà ¿¿ íåïîâíîñïðàâí³ñòü, ó ¿¿ íåâ³ä’ºìíå ïðàâî áóòè 
ëþáëåíîþ ³ øàíîâàíîþ ÿê îñîáèñò³ñòü, ¿¿ ïîòðåáó ëþáèòè ó â³ä-
ïîâ³äü, ðîçâèâàòè òà ðåàë³çîâóâàòè ñâî¿ çä³áíîñò³ é òàëàíòè».

Фахівець є частиною суспільства, а отож і носієм тих суспіль-
них цінностей, про які говорилося у відповідному розділі – і на-
віть, якщо він не всі з них поділяє, то принаймні перебуває під 
їхнім впливом. Тому зіткнення з реальними неповносправними 
дітьми, досвідом сімей дає змогу фахівцеві переосмислити по-
ширені суспільні уявлення, стереотипи і сформувати, сформу-
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лювати свою систему цінностей, парадигму сприйняття людини 
та її гідності. У цьому процесі фахівець потребує супроводу та 
підтримки. Таке переосмислення цінностей веде фахівця до нової 
позиції – «адвоката» неповносправних осіб, людини, яка готова 
протидіяти негативним стереотипам, робити важливу роботу ре-
абілітації суспільства.

Îäíà ç ïðàö³âíèöü íàøî¿ êîìàíäè òàê âèñëîâèëàñÿ ïðî öþ 
ïîòðåáó ïåðåîñìèñëåííÿ ö³ííîñòåé, æèòòÿ: «Öÿ ðîáîòà çìóøóº 
çóïèíèòèñÿ ³ çàäóìàòèñÿ… Õòî ç ôàõ³âö³â íå ìîæå çóïèíèòèñÿ ³ 
çàäóìàòèñÿ – òîé íå âèòðèìóº òàêî¿ ðîáîòè ³ éäå: ÷àñîì ô³çè÷íî, 
÷àñîì ëèø åìîö³éíî. Õòî æ çàäóìóºòüñÿ – çàëèøàºòüñÿ ³ çáàãà-
÷óºòüñÿ…».

Отож, етичні цінності та відповідний спосіб сприйняття не-
повно справних дітей – це фундамент, на якому будуються 
сімейно-центровані програми. А тому на цінностях, світоглядові, 
життєвій філософії важливо зосереджувати особливу увагу і в до-
борі кадрів, і у формуванні та супроводі команди фахівців. 

ÌÎÒÈÂÀÖ²ß ÔÀÕ²ÂÖ²Â

У доборі та супроводі фахівців важлива також їхня мотивація 
до праці. Без прагнення допомогти дітям із особливими потре-
бами та сім’ям, у яких вони зростають, справитися з трудноща-
ми, реалізувати свої здібності, стати повноправними членами 
суспільства, прожити гідне життя, – важко уявити можливість 
продуктивної праці, розвитку партнерства з батьками та з ко-
легами в команді. Коли в мотиваційній сфері переважає бажан-
ня фінансової винагороди чи нарцистична потреба «успіху», 
«героїзму» (яка виявлятиметься згодом амбіціями щодо влас-
ної важливості чи ж потребою «рятувати» інших, щоб відчути 
власну вагомість) – це може стати серйозною перешкодою до 
ефективної реалізації фахівцями своєї ролі в супроводі сім’ї та 
роботи в команді.
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ÂÀÆËÈÂ²ÑÒÜ ÄÎÄÀÒÊÎÂÎÃÎ ÍÀÂ×ÀÍÍß 
ÒÀ ÂÈØÊÎËÓ ÔÀÕ²ÂÖ²Â

Зрозуміло, що відбір фахівців – лише частина справи і лише 
її початок. Наступним етапом мають стати відповідно готуван-
ня, навчання, «формація» фахівця. «Стандартна» освіта фахів-
ців здебільшого не передбачає їхньої готовності до роботи в 
сімейно-центрованих програмах, розвитку вмінь. Отож, попри 
те, що фахівці можуть визнавати, що робота з сім’ями важли-
ва, вони часто непідготовлені до такої роботи. І вже завдання 
самих установ, у яких функціонують сімейно-центровані про-
грами, організовувати додаткове навчання.

Ó öåíòð³ «Äæåðåëî», äî ïðèêëàäó, êîëè ìè ïëàíóâàëè â³ä-
êðèòè ïðîãðàìó Ðàííüîãî Âòðó÷àííÿ, ï³ñëÿ íàáîðó êîìàíäè ³ 
ïåðåä ïî÷àòêîì áåçïîñåðåäíüî¿ ðîáîòè ç ä³òüìè òà ñ³ì’ÿìè âñ³ 
ôàõ³âö³ ïðîéøëè äâîòèæíåâèé ñåì³íàð ïðî äîñâ³ä ñ³ì’¿, ñóïðî-
â³ä, ïàðòíåðñòâî, ñï³ëêóâàííÿ áàòüêè–ôàõ³âö³, ìîäåëü ðîáîòè 
ç ñ³ì’ºþ, âèãîðàííÿ òà çàïîá³ãàííÿ éîìó, ðîáîòó â êîìàíä³, 
îðãàí³çàö³þ ïîñëóã ïðîãðàìè... Ïîò³ì áóëî áàãàòî äîäàòêîâèõ 
íàâ÷àíü. ² äîñ³ îäèí äåíü íà ì³ñÿöü ìè ìàºìî ÿê ìåòîäè÷íèé, 
ùîá íàäàë³ â÷èòèñÿ ïðàöþâàòè â ö³é ñôåð³.

Основна мета додаткового навчання – допомогти фахівцям 
зрозуміти досвід сім’ї, в якій народжується неповносправна 
дитина, суть сімейно-центрованих послуг та модель супрово-
ду сім’ї. Важливим фокусом навчання має бути також розвиток 
комунікативних навичок, потрібних для розвитку партнерства 
з батьками та забезпечення завдання супроводу.

Зрозуміло, що формування фахівців не відбувається за два 
тижні вступного семінару – воно триває. Поступово приходить 
досвід. Тому треба створити умови для осмислення, інтеграції 
цього досвіду, що можуть дати супервізії, тобто фахівці також по-
требують супроводу. Цей супровід можуть здійснювати керівни-
ки програм, досвідчені фахівці за допомогою встановленої про-
цедури супервізій чи ж то періодичних зустрічей супервізора з 
команди з новим працівником. Такий супровід може бути особли-
во актуальним для молодих фахівців, яким потрібно допомогти 
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ще сформуватися як фахівцям. Супровід може і повинен також 
відбуватися в процесі зустрічей команди, додаткових тренінгів, 
навчань, інтервізій.

У навчанні треба акцентувати не лише на раціональному ро-
зумінні фахівцями досвіду неповносправної дитини та її батьків, 
а й емоційному розумінні, емпатичному відчутті. Відомий вислів 
про те, що «для того, щоб зрозуміти досвід іншої людини, треба 
прожити день у її черевиках» – «побувати в її шкірі», спричинив 
застосування багатьох спеціальних стратегій, що дають змогу 
здобути досвід, серед яких особливо хочеться зазначити застосу-
вання симулятивних вправ. До прикладу – застосування спеціаль-
них пов’язок/окулярів, щоб відчути досвід незрячих/слабозорих 
осіб, проби провести кілька годин на візку чи ж з симульованим 
порушенням слуху... Такі вправи дають змогу хоч і обмежено, але 
все ж спробувати пережити досвід неповносправної людини, від-
чути його на собі – а, отож, можуть допомогти фахівцям краще 
розуміти та відчувати потреби своїх клієнтів. 

Îñü, äî ïðèêëàäó, õàðàêòåðí³ ñâ³ä÷åííÿ ôàõ³âö³â ç òàêèõ 
ñèìóëÿòèâíèõ âïðàâ:
– ß â³ä÷óâ, ÿê íåçðó÷íî ñï³ëêóâàòèñÿ, êîëè ïîñò³éíî òðåáà çà-

äèðàòè ãîëîâó (äîñâ³ä ïåðåáóâàííÿ íà â³çêó), ÿê õî÷åòüñÿ, 
ùîá äî òåáå îïóñòèëèñÿ íà îäèí ð³âåíü.

– ß â³ä÷óëà, ÿê âàæêî, êîëè òåáå íå ðîçóì³þòü (ñèìóëÿö³ÿ 
äèçàðòð³¿ – ïîðóøåííÿ âèìîâè). Çà äåê³ëüêà ñïðîá âèñëî-
âèòèñÿ â ìåíå âçàãàë³ çíèêëî áàæàííÿ ãîâîðèòè.

– ß íå äóìàâ, ùî êîæåí ìàëåíüêèé áàð’ºð, ÿìêó òàê ñèëüíî 
â³ä÷óâàºø ò³ëîì (ïðî äîñâ³ä ïåðåñóâàííÿ âóëèöåþ íà â³çêó), 
à ùå êîëè òåáå âåçóòü ñõîäàìè – öå òàê ñòðàøíî íå âè-
ëåò³òè, íå ïåðåâåðíóòèñÿ.

– Öå çîâñ³ì ³íøå â³ä÷óòòÿ ëþäåé, ñâ³òó – äëÿ òåáå ñâ³ò ñòàº 
ç³òêàíèì ç³ çâóê³â ³ òîãî, ùî òè â³ä÷óâàºø íà äîòèê (äîñâ³ä 
ñèìóëÿö³¿ íåçðÿ÷îñò³).

– Â³ä÷óâàºø çàëåæí³ñòü â³ä ³íøèõ, â³ä÷óâàºø, ùî òè íå ìîæåø 
ñàì ïîòðàïèòè, êóäè õî÷åø, ùî òè ïîòðåáóºø ïîìî÷³. Ç 
³íøîãî áîêó, êîëè º ëþäèíà, ÿêà òóðáóºòüñÿ ïðî òåáå, ÿêà 
óâàæíà äî òåáå, ç’ÿâëÿºòüñÿ òàêå ãëèáîêå â³ä÷óòòÿ âäÿ÷íîñ-
ò³ òà áëèçüêîñò³ (ïðî äîñâ³ä ñèìóëÿö³¿ íåçðÿ÷îñò³).
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Щоб краще розуміти досвід сім’ї, до освітніх програм фа-
хівців пропонують додавати такі завдання, як провести части-
ну дня в сім’ї неповносправної дитини, розділити з нею до-
свід походу до крамниці, поїздки в транспорті, прогулянки на 
дитячий майданчик... «Більш емпатійними можна стати, лише 
маючи змогу побачити життя сім’ї зсередини» (Precop J.).

ÓÌ²ÍÍß ÄÎËÀÒÈ ÑÒÐÅÑ, «ÇÀÕÈÙÀÒÈÑß Â²Ä ÂÈÃÎÐÀÍÍß»

Робота у цьому напрямі може бути доволі стресогенною і за 
певних умов вести до емоційного вигорання фахівців. Без належ-
ного вишколу, супроводу, підтримки фахівець може не справи-
тися з різними труднощами, які виникають у робочі моменти, і 
під загрозою може опинитися не тільки його здатність належно 
виконувати професійні обов’язки, але і його фізичне та психічне 
здоров’я. Отож, і в доборі фахівців, і в навчанні та супроводі дуже 
важливо зосереджувати увагу саме на темі професійного стресу 
та умінні давати собі з ним раду у конструктивний спосіб. До-
кладний аналіз цієї теми виходить за межі нашої книжки, тому 
тут ми лише коротко окреслимо найголовніше.

Насамперед це особистість фахівця, його життєва філосо-
фія, система цінностей, мотивація, з якою він приходить на ро-
боту. Саме через призму свого світогляду фахівець сприймає ті 
чи ті труднощі й надає їм того чи того значення. Сильні внут-
рішні позитивні ресурси є одним із основних противаг стресу 
та труднощам.

Íåùîäàâíî ïðàö³âíèêè íàøîãî öåíòðó ïðîâîäèëè ñåì³íàð 
ó Õàðêîâ³ äëÿ ïåðñîíàëó ïåðèíàòàëüíîãî öåíòðó, ³ âëàñíå îä-
í³ºþ ç òåì áóëî ïðîôåñ³éíå âèãîðàííÿ. Íàéçâîðóøëèâ³øîþ 
äëÿ íàñ áóëà ñàìå òà â³äïîâ³äü, ÿêó îäíîñòàéíî äàëè ôàõ³âö³ ó 
â³äïîâ³äü íà çàïèòàííÿ «ùî º òå îñíîâíå, ùî íå äàº âàì âèãî-
ð³òè?» – «ëþáîâ»… ² òîä³ õòîñü ùå ñïðîáóâàâ óòî÷íèòè, äîäà-
òè: «Ëþáîâ äî Áîãà, äî äèòèíè, äî ÷óæî¿ äèòèíè…». Ìàáóòü, 
ñàìå âíóòð³øí³ ðåñóðñè ëþáîâ³, îò³ ¿¿ âíóòð³øí³ íåâè÷åðïí³ 
äæåðåëà ðîáëÿòü ëþäèíó òàêîþ, ùî íå ï³äëÿãàº âèãîðàííþ – 
áî ùî á³ëüøå âîíà â³ääàº, òî á³ëüøå ïîïîâíþºòüñÿ…
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В особистості фахівця дуже важливою рисою є здатність до 
саморозуміння, до інтроспекції, а також відкритість до внутріш-
нього розвитку, до інтеграції досвіду. Робота з неповносправними 
дітьми та їхніми сім’ями, робота в команді, може спричинити різ-
ні, деколи доволі сильні негативні емоції. До прикладу, зіткнення 
з неповносправністю інших дітей може породити сильну тривогу 
за здоров’я власних дітей, за перебіг власної вагітності...; смерть 
дитини, що перебувала на програмі – екзистенційний страх влас-
ної смерті та смерті рідних; зіткнення з болем, відчаєм батьків 
та власною неспроможністю відповісти на їхній запит вилікувати 
дитину – із відчуттям власного відчаю та безсилля, самознецінен-
ням себе як фахівця. Більшості цих почуттів не можна позбутися 
за допомогою релаксації та відвідин басейну – такі емоції потре-
бують глибшої уваги, певної внутрішньої роботи, осмислення та 
інтеграції. У процесі такого осмислення ми часто можемо почати 
ліпше розуміти себе, людей, переосмислюємо власні цінності та 
підхід до життя. 

Äî ïðèêëàäó, ñóïðîâ³ä ñ³ì’¿, ó ÿê³é ïîìåðëà äèòèíà, ìîæå 
âåñòè äî ãëèáøîãî óñâ³äîìëåííÿ ³ ïðèéíÿòòÿ âëàñíî¿ ñìåðò-
íîñò³ – ³, ÿê íàñë³äîê, äî âèáîðó ìóäð³øèõ æèòòºâèõ ïð³îðè-
òåò³â, á³ëüøî¿ ïðèñóòíîñò³ ó «òóò ³ òåïåð», ãëèáøèõ ñòîñóíê³â 
ç ëþäüìè, á³ëüøî¿ âäÿ÷íîñò³ òà âì³ííÿ ö³íóâàòè òå, ùî òîá³ 
äàíî òîùî.

Через такий досвід ми можемо внутрішньо зростати як осо-
бистості, але, за певних умов, можемо і навпаки – намагати-
ся просто притупити почуття, черствіти та дезінтегруватися. 
Дезадаптивними формами зняття стресу тоді може стати зло-
вживання алкоголем, «емоційне зачерствіння» і відповідно 
формально-відсторонений підхід до праці, самозахист через 
клоунаду, безперервний «гумор», анекдоти... Тому важли-
во, щоб фахівці вміли «працювати внутрішньо», інтегрувати, 
осмислювати свій досвід праці, створювати можливості для 
команди до осмислення та інтеграції досвіду, до розвитку 
глибшого розуміння себе, людей, життя, а отож, до особистого 
та командного зростання.
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Наступним чинником захисту є навички самогігієни. Фахі-
вець повинен уміти розпізнавати ознаки перевтоми, відчувати, 
коли є потреба у відпочинку, у віднові сил, у запиті за зовніш-
ньою допомогою, супервізією... Сюди ж варто віднести і від-
повідний стиль життя, у якому є місце відновленню енергії – у 
кожного він різний: для когось молитва, медитація, для когось 
заняття спортом, прогулянка на природі, релаксація... Це ж сто-
сується і вміння фахівця як особи «тримати рівновагу» у житті, 
зокрема відчувати, коли треба «поменшити оберти», коли тіло 
посилає сигнали, що воно потребує уваги, віднови сил; те ж 
саме, коли є потреба у віднові емоційних, духовних сил... 

Варто згадати і про вагу зовнішніх ресурсів. Насамперед 
ідеться про роль взаємопідтримки в команді фахівців, її значен-
ня величезне. Вона можлива в команді, де є відповідна позитив-
на психологічна атмосфера, позитивні стосунки між людьми, де 
є дух взаємопідтримки… Зовнішнім джерелом підтримки може 
бути і колега-супервізор, безпосередній керівник програми. Не 
менш важливими звісно, є і природні соціальні джерела під-
тримки – рідні, друзі.

Добрий менеджмент, добре керівництво та організація пра-
ці також важливі чинники, що запобігають вигоранню. Функ-
ція менеджменту якраз полягає у створенні відповідних умов 
і відповідної атмосфери праці, що сприяють зростанню фахів-
ців, наповненні ресурсів, радості та задоволення від праці. У 
системі менеджменту треба забезпечити супровід фахівців і 
команди, моніторування емоційного та фізичного стану фахів-
ців, виявлення джерел стресу та їх усунення.

І, без сумніву, належний добір фахівців, їхній вишкіл – важ-
ливі чинники, що запобігають стресу. Одним із головних ком-
понентів навчання має бути і розуміння себе, правил професій-
ної безпеки (межі професійної ролі), природи та виявів стресу, 
основних навичок психічної самогігієни та взаємодопомоги.
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ÓÌ²ÍÍß ÊÎÍÑÒÐÓÊÒÈÂÍÎ ÐÎÇÂ’ßÇÓÂÀÒÈ ÊÎÍÔË²ÊÒÍ² 
ÑÈÒÓÀÖ²¯ 

Це також дуже важливе і нелегке до освоєння вміння. Робота 
з батьками і робота в команді неминуче конфліктні. Конфлікти 
не є виявом чогось патологічного, вони є неминучою частиною 
будь-яких стосунків, будь-якого партнерства та співпраці. Проб-
лема не в конфліктах, а в тому, як ми їх розв’язуємо. Кожен із нас 
може мати свій стиль розв’язання конфліктів: хтось лякається їх 
і намагається приховати, притлумити, боячись руйнування сто-
сунків, які може принести конфлікт; хтось же, навпаки, бурхливо 
розв’язує конфліктну ситуацію з неусвідомленою потребою до-
вести свою слушність. За останнім способом часто стоять проб-
леми з самооцінкою, труднощі у визначенні власних помилок че-
рез страх знецінення та відкинення. Тих стилів багато, і їх опис 
та глибший аналіз мистецтва розв’язувати конфлікти виходить за 
межі цієї книжки. Неадекватний спосіб розв’язання конфліктів 
(їх приховування, сприйняття як поєдинку, у якому обов’язково 
треба перемогти тощо) може на «рівному місці», на дрібних су-
перечностях зруйнувати і стосунки партнерства з батьками, і по-
розуміння з колегами в команді. Кожен маленький конфлікт, не-
мов маленький вогник – якщо звернути на нього належну увагу, 
його можна загасити – тобто знайти оптимальне розв’язання, яке 
не залишає жодну зі сторін з відчуттям поразки, осудження чи 
приниження. Якщо ж на ті маленькі вогники не звертати уваги – з 
них може вийти велика пожежа – і дрібні суперечності можуть 
перерости в глибоку міжлюдську ворожнечу, взаємне осудження, 
відкинення, а це блокує будь-яке можливе партнерство: з батька-
ми чи ж із колегами в команді. Негативна психологічна атмос-
фера в команді може швидко зруйнувати загальний командний 
дух, позитивний настрій до праці, заблокувати усю роботу про-
грами. Отож конфліктів не варто боятися, але до них треба бути 
дуже уважними і якнайшвидше конструктивно їх з’ясовувати та 
розв’язувати. З’ясування конфліктних ситуацій не просто від-
новлює стосунки, а й будує, поглиблює їх, тому, якщо належно 
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розв’язати конфлікти, на них можуть справді будуватися партнер-
ські стосунки і з батьками, і з колегами в команді. Це, зрештою, 
властиво конфліктам у будь-яких людських стосунках – чи то по-
дружніх, чи батьки–діти...

Проблема з умінням розв’язувати конфлікти не така проста, 
як може здаватися. Просто прочитати матеріал про мистецтво 
розв’язувати конфлікти через перемовини чи ж пройти відпо-
відний тренінг може виявитися недостатньо. Адже мистецтво 
розв’язувати конфлікти тісно пов’язане з особистісною зріліс-
тю людини, її філософією життя, відчуттям власної гідності 
та гідності інших людей. Адже конфлікти тому й можуть бути 
такими деструктивними, що часто заторкують наші глибокі 
зранення – страх осудження чи відкинення, відчуття власної 
меншовартості, недовіри іншим – отож розвиток вміння конс-
труктивно розв’язувати конфлікти вимагає також і певного 
зцілення цих внутрішніх ран, яке відбувається синхронно з 
нашим загальним особистісним розвитком. Оним із завдань 
доброї команди – сприяти цьому внутрішньому розвиткові, че-
рез конфліктні ситуації, також через аналіз наших стосунків 
між собою, із батьками, аналіз нашого самосприйняття.

ÂÀÆËÈÂ²ÑÒÜ ÊÎÌÀÍÄÍÎ¯ ÐÎÁÎÒÈ

Сімейно-центрований підхід реалізовує команда фахівців. Це 
постулат. У цій книжці ми спробували показати комплексність та 
багатогранність роботи з сім’ями, яка може бути реалізована тіль-
ки належно підготовленою, зінтегрованою командою.

Робота в команді дає багато позитивних можливостей. Вона 
передбачає єдність цілі, чітке усвідомлення спільної мети, шля-
хів її досягнення, ролі та завдань кожного. В такій діяльності 
кожен важливий, без кожної окремої ланки командний ланцюг 
не має отої цілісності та сили. У добрій команді усі працюють 
злагоджено, усі підтримують і вболівають один за одного. У 
добрій команді нема когось більш чи менш важливого, нема 
конкуренції, але є взаємопідтримка і взаємодоповнюваність. І 
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усвідомлення: «Разом ми можемо досягти того, чого не може-
мо поодинці». У такому гармонійному об’єднанні компетенцій, 
особистостей, духу справді велика сила. І те, чого ми можемо 
досягти разом, справді часом дивовижне і немислиме з погляду 
можливих індивідуальних досягнень. Тому робота в команді – 
це велика радість.

Однак робота в команді – це деколи і велика трудність, а 
деколи і великий біль. Іноді здається, що легше було б працю-
вати поодинці. Бо в житті команди бувають різні часи – часи 
розквіту і часи командних хвороб, стагнації, конфліктів, які 
роз’їдають та пожирають енергію. У житті команди не раз 
величезна енергія іде на те, щоб досягти розуміння, єдності 
бачення, вироблення єдиних цілей і стратегій їхнього досяг-
нення. Цей процес блокують психологічні перешкоди, що ви-
никають як вияв особистості кожного з членів команди або ж 
простежуються в динаміці розвитку стосунків всередині її. 
Отож, може бути відчуття глухого кута, і не лише відчуття, а й 
реальна зупинка процесів розвитку…

Тому командна праця потребує великої мудрості та інвести-
цій і від лідерів команди, і від кожного з її членів. Команда – це 
стосунки, а стосунки треба плекати, розвивати. Вони як сад, 
якщо ти перестанеш доглядати його, сад можуть серйозно по-
нищити різні «шкідники» – насамперед наші внутрішні нездо-
рові психологічні конфлікти і потреби. Тому будування коман-
ди – це велика праця, зовнішня, внутрішня… 

Які основні складники цієї праці? 
Для життєздатності команди дуже важливий процес її фор-

мування, зародження – її гени – та програма, за якою вона тво-
риться, та власне процес створення – її внутріутробний період. 
Команда не відбувається просто так – от зібрали працівників, 
сказали їм працювати командою – і далі усе відбувається авто-
матично. Для команди дуже важливими є особи та візія, ба-
чення її творців, її лідерів. Початком команди є представлення 
усім цього бачення, місії, сенсу праці в команді, як і загальної 
моделі праці, моделі стосунків та співпраці.
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Äî ïðèêëàäó, äëÿ íàñ ó â³ää³ëåíí³ ðîçâèòêó äèòèíè öåíòðó 
«Äæåðåëî» áóëè äóæå âàæëèâèìè ò³ äâà òèæí³ âñòóïíîãî ñå-
ì³íàðó ïðî ðîáîòó â êîìàíä³, ç ÿêèõ ïî÷àëàñÿ íàøà ³ñòîð³ÿ. 
Ñàìå â ïðîöåñ³ öèõ äâîõ òèæí³â ö³ëîäåííîãî ñï³ëêóâàííÿ ìè 
çìîãëè ïîçíàéîìèòèñÿ îäèí ç îäíèì ³ âñòàíîâèòè ñòîñóíîê 
ïàðòíåðñòâà, íàì³òèòè íàøó ì³ñ³þ òà ³äåíòè÷í³ñòü, ö³ë³, ìîäåëü 
íàäàííÿ ïîñëóã, ðîçïîä³ëó îáîâ’ÿçê³â òîùî. 

Наступним важливим етапом розвитку команди є формування 
її способу функціювання уже в процесі безпосереднього досвіду  
праці – це як освоєння доконечних навичок у процесі ранньо-
го розвитку дитини – ходи, мови, самообслуговування. Саме в 
процесі  перших років праці в команді усталюються основні про-
цеси – ухвалення рішень, розподілу обов’язків, спілкування, об-
міну інформацією, розв’язання конфліктів, проведення зборів, 
взаємопідтримки, навчання, святкування. Ці перші роки дуже 
важливі, бо закладають традицію, яка далі уже буде передаватися 
«з покоління у покоління». І дуже важливо, щоб ці базові функ-
ції та процеси командної праці були ефективними. Візьмімо, до 
прик ладу, якийсь один компонент – проведення зборів. Якщо їх 
проводять ефективно, то працівники ідуть з них «заряджені», з 
позитивним настроєм, цінують свою команду, хочуть і люблять 
спілкуватися, ефективно функціонує процедура ухвалення рішень 
та моніторування її виконання, ефективно використовується час. 
Коли ж збори неефективні, то виникає відчуття втраченого часу, 
напруження та міжособистісні конфлікти, рішень не ухвалюють 
або ж ухвалюють невчасно, або ж ухвалюють і не виконують... 
Тому усталення ефективних процесів функціювання команди особ-
ливо актуальне. Це залежить не лише від якісного менеджменту, а 
й від свідомого інвестування зусиль та часу кожним із фахівців у 
розвиток команди, у розвиток особистих вмінь, пот рібних для пра-
ці в команді. Існує думка, що робота команди – це відповідальність 
керівника, насправді ж дуже багато залежить від кожного її члена. 
Якщо, до прикладу, знову звернутися до процедури командних збо-
рів, то секрет їхньої ефективності не лише у вмінні їх вести, а й у 
вмінні кожного учасника слухати, дотримуватися порядку денного, 
висловлюватися по суті, лаконічно і конструктивно.
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На цьому етапі звичайно вибудовується структура, яка забез-
печує і підтримує функціювання команди. Сюди належать насам-
перед документальне закріплення бачення місії та цілей коман-
ди, письмовий опис процедур та політик, посадових обов’язків, 
розвиток системи менеджменту, формування певних традицій у 
житті та функціюванні команди. Ця структура важлива, оскільки 
підтримує функціювання команди, а також запобігає різним за-
грозам, «відхиленню від наміченого курсу». Але іноді структура 
може і заважати, коли в умовах змін зовнішньої ситуації потрібно 
відійти від «старого курсу», гнучко переорієнтуватися, модифіку-
вати спосіб функціювання. Тому важливо, з одного боку, розвива-
ти і зміцнювати структуру, з іншого – не боятися, якщо потрібно, 
відходити від структури, творити щось зовсім нове.

За етапом формування команди та програми настає стадія зрі-
лості – час плідності, час ефективної праці, коли робота на по-
передніх періодах починає справді виявляється у плодах та до-
сягненнях. На цьому етапі команда може працювати злагоджено і 
менше потребувати часу на розвиток та підтримку функціювання 
команди, але важливо не впасти в оману. На цьому етапі, як і на 
усіх попередніх, за нестачі уваги та плекання команда може за-
хворіти на різні «хвороби». Ці хвороби можуть прийти зсереди-
ни – як наслідок «недопрацювань» та нез’ясованих конфліктів, 
що передалися з попередніх етапів, і ззовні – з різних соціальних 
та інших зовнішніх змін і впливів. Хвороби команди можуть ви-
ражатися через втрату позитивної емоційної атмосфери, ізоляцію 
та суто формальне спілкування між членами команди, наростан-
ня взаємних образ і невдоволень, появ тенденцій до конкуренції, 
порівняння між членами команди, груповий нарцисизм («ми най-
кращі!»), емоційне вигорання, наростання знеохоти до праці. Це 
нормально, що команда, як і будь-який організм, може хворіти, 
але відповідно, як і будь-який хворий організм, команда потребує 
ефективного лікування (деколи воно мусить бути доволі ради-
кальним!) і часом допомоги зовнішніх експертів для встановлен-
ня точного «діагнозу» та вибору належних методів терапевтич-
них втручань.
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Це кропітка праця, але плоди її вартують того, бо справді, 
у команді можна досягти того, чого не досягти поодинці – і, 
зокрема, командою можна забезпечити ефективну допомогу 
сім’ї та дитині в моделі сімейно-центрованого підходу. 

ÏÎÒÐÅÁÀ ÅÔÅÊÒÈÂÍÎÃÎ ÌÅÍÅÄÆÌÅÍÒÓ

Діяльність програм, що працюють з неповносправними дітьми 
та їхніми сім’ями, потребує доброї організації, ефективного ме-
неджменту і вмілих менеджерів, лідерів. Без ефективної організації 
та керування такі програми й команди не можуть бути створені, не 
можуть розвиватися та функціювати. Тому проб лема добору і фор-
мування, навчання керівників таких програм також дуже важлива. 
Організація та керування – це справді велике мистецтво і складний 
процес. Якщо командну гру порівняти до гри оркестру, то роль ке-
рівника в цьому бути диригентом. Як диригент керівник повинен, 
з одного боку, добре знати, відчувати твір, з іншого – відчувати ор-
кестр, бути особою, якій вдається усіх зібрати та об’єднати, щоб 
зрештою змогти зіграти симфонію... 

***
Основні вимоги до фахівців, що працюють у сфері надан-

ня послуг неповносправним дітям та сім’ям, у яких вони ви-
ховуються, – це окрім професійної компетентності, відповідні 
етичні цінності та психологічні, особистісні характеристики, а 
також комунікативні навички, вміння будувати стосунки парт-
нерства з батьками, конструктивно розв’язувати конфліктні си-
туації, вміння працювати в команді, справлятися зі стресом.

Зрештою, увесь сімейно-центрований підхід тримається на 
особі фахівця та на партнерстві фахівців у формі мультидис-
циплінарної команди. Як і в багатьох інших сферах праці саме 
особистість фахівця є центральною, від неї залежить успіх 
сімейно-центрованої програми, а тому так важливо і в собі, і в 
інших членах команди плекати та підтримувати процеси вну-
трішнього розвитку, які допомагають нам зростати…
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Попри доволі поширене уявлення, що робота в цій сфері важ-
ка, виснажлива і неминуче призводить до вигорання, емоційно 
пригнічує фахівців, насправді це може бути дуже по-різному. Є 
тенденція багато говорити про вигорання фахівців – з неї може 
скластися уявлення тільки про стреси та труднощі, властиві та-
кій праці. Та, на жаль, так мало говорять про багатство і радість 
цієї роботи, про ту велику кількість винагород і позитивних мож-
ливостей, які можна віднайти в партнерстві з сім’ями, колегами-
фахівцями, у стосунках з дітьми з особливими потребами. Од нією 
з найбільших радостей праці в цій сфері є радість партнерства, 
радість супроводу інших на їхній дорозі – а отож, привілей бути 
свідком перемог, здобутків, розвитку, важливих життєвих відкрит-
тів, а також особисте відкриття таємниці людини, її прихованого 
потенціалу розвитку, творчості, любові. Наша робота дає змогу 
відкрити потенційну силу і красу людини, її здатність перетворю-
вати біль на любов, здатність долати труднощі та випробування, 
здатність творити життя, які б випробування не посилала доля… 
І це дуже цінний життєвий досвід. І усе це, безумовно, збагачує, 
дає змогу глибше розуміти життя, людей, а також глибше розумі-
ти себе, самому зростати внутрішньо. І в цьому є багато радості. 
Тому щиро бажаємо усім, хто присвячує себе такій роботі, від-
крити глибинну радість цієї праці – радість партнерства, радість 
творчості, радість зростання…
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ÏÎÑÒÑÊÐÈÏÒÓÌ

Кілька днів тому я повернувся з Харкова, де проводив семі-
нар для лікарів-неонатологів. Того дня в неонатальному цент-
рі, де відбувався семінар, народився на світ хлопчик із син-
дромом Дауна. Гарний, милий хлопчина… Але батьки його не 
хочуть… Вони відразу вирішили відмовитися. Вони не хочуть 
бачити його, не хочуть взяти на руки, він лежить сам. Він тіль-
ки прийшов у цей світ, а його вже ніхто в цьому світі не хоче… 
Його не зустріли, як належить, із любов’ю, його не обійняли, 
не пригорнули, не дали йому імені, не дали сім’ї…

Я не засуджую батьків. Можливо, вони дуже налякалися, що 
не дадуть собі ради. Можливо, їх налякали лікарі, представивши 
дитину в негативний спосіб. Можливо, у батьків немає жодного 
уявлення про те, що з цією дитиною вони – усі разом – можуть 
прожити щасливе, повноцінне життя. Просто воно буде дещо 
інше, ніж вони собі уявляли – «Голландією замість Італії»… 
Можливо, вони просто налякалися, що їхнє життя, сім’я розва-
литься, що не буде в них нічого з цією дитиною, окрім горя…

Я не засуджую батьків, я тільки думаю про цього хлопчика – як 
він там? Я так і поїхав із Харкова, не знаючи, чи вдалося лікарям 
змінити думку батьків. Чи житиме цей хлопчик у своїй сім’ї? А як 
ні, то чи знайдуться якісь добрі люди, які приймуть його у свою 
родину як рідну дитину? Чи він буде рости в дитячому будинку? 
Що чекає його? Якою буде його доля? Чи буде вона щасливою, 
світлою? Дай йому того, Боже…

Попри усі фахові проблеми, методики та теоретичні концеп-
ції, про які йшлося у цій книжці, в реальному житті наприкінці 
завжди йдеться про одну конкретну дитину, реальну сім’ю, про 
чиюсь одну неповторну життєву долю… І як у того хлопчика з 
Харкова – та доля, та життєва дорога може бути дуже різною…
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Ця книжка написана з переконанням, що це наша відпові-
дальність як спільноти, як суспільства – підтримати кожну ди-
тину, що приходить у цей світ, на її життєвій дорозі. Щоб ця до-
рога була для неї світлою, щасливою. Щоб кожна дитина змогла 
рости, розвиватися, розкривати свої здібності й таланти, любити 
та бути любленою. Щоб життя її відбулося у найглибшому сенсі 
цього слова. І, можливо, особливо ця підтримка потрібна тим 
дітям, які приходять у цей світ із неповносправністю. Ми покли-
кані підтримати їх, підтримати їхні сім’ї… Мабуть, це основне, 
про що ця книжка…

Нещодавно по телебаченню в новинах показували репортаж 
про заклад для розумово неповносправних дітей. Директор цього 
інтернату із щирим переконанням говорив про те, що дітям краще 
тут, ніж у сім’ї, «бо тут вони мають можливість спілкуватися з ро-
весниками»… Про ізоляцію від батьків, про недогляненість, со-
ціальну ізоляцію, занедбання емоційних потреб дитини, зрештою 
про високу смертність у ранньому віці (більшість дітей помирали 
в цьому закладі до чотирьох років!) говорив не директор – говори-
ла журналістка. Цей репортаж змусив мене із сумом замислитися, 
наскільки для України ще довга дорога до того, щоб закрити усі 
такі установи, щоб перейти від інтернатів до маленьких будин-
ків сімейного типу, фостерних сімей – а в ідеалі, щоб отих «від-
мовних» дітей було якнайменше… І ця книжка саме про це. Вона 
про важливість сім’ї для кожної дитини. Про те, що найважливіші 
для свого розвитку елементи дитина може одержати лише в сім’ї, 
лише в любові…

Ця книжка була розпочата майже три роки тому. То був час піс-
ля Помаранчевої революції – час натхнення, оптимізму та надій на 
зміни і якісні перетворення в українському суспільстві та державі. 
Відтоді багато що змінилося. Можна відзначити позитивну тенден-
цію розвитку мережі послуг для дітей з особливими потребами, 
зміни в суспільному ставленні та у сприйнятті осіб неповносправ-
них. Як суспільство ми стаємо щораз свідоміші особливих потреб 
і можливостей, здібностей неповносправних дітей. Утім, попри усі 
позитивні зміни, ситуація ще дуже далека до такої, щоб вважати її 
бодай задовільною. Ще стільки роботи попереду!..
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Чи не найголовніше в цій роботі – долання бар’єрів, руй-
нування мурів. У цьому якраз і полягає творення відкритого 
суспільства. І йдеться про всі бар’єри – архітектурні, що обме-
жують доступ людям на візках, і про психологічні, соціальні, 
юридично-бюрократичні та інші. І, звичайно, оті перші, архітек-
турні перешкоди, долати легше, аніж досягати змін у суспільній 
та індивідуальній свідомості, звільнятися від стереотипів, упе-
реджень, страхів. Імовірно, відкритість – це ознака справжнього 
розвитку та духовного багатства суспільства. І як зазначає про-
фесор Жером Лежен, у цьому і є цивілізованість суспільства – 
що в ньому на першому місці – турбота про тих, хто не може 
вповні про себе сам потурбуватися, – такого суспільства, яке по-
будоване на гуманізмі, на любові, на взаємній солідарності та 
соціальній справедливості.

У нашому світі, в якому щораз сильнішими стають цінності ін-
дивідуалізму та матеріального збагачення, так важливо відкрити 
цінність і красу взаємодопомоги та солідарності, красу дружби і 
взаємопідтримки. Тому такою важливою для усього загалу є соці-
альна інтеграція неповносправних осіб – бо не тільки надасть їм 
змогу повніше самореалізуватися, але й може допомогти усьому 
нашому суспільству стати більш людяним. Стати суспільством, 
яке побудоване не за взірцем піраміди, де люди борються між со-
бою за право опинитися на верхівці, а за моделлю мозаїки – в якій 
цінністю є те, щоб допомогти один одному розвиватися, розкрити 
свою індивідуальність, доповнити один одного... 

Як суспільство і як людство загалом, мабуть, ми ще так мало 
зрілі – і так далекі від тієї мозаїки… У світі стільки ворожнечі 
та відкинення, воєн, насильства, мурів розділу. У неприйнятті, у 
небажанні розуміти і цінувати один одного є, можливо, і найбіль-
ша загроза для людства – бо ж чи не звідти походять усі війни та 
терористичні напади? Питання прийняття неповносправних осіб 
значно ширше, це питання – лише частка чогось значно більшо-
го – суспільного процесу прийняття один одного в наших відмін-
ностях, у нашій «іншості», це питання ліквідації усіх мурів, яких 
стільки вибудувано і на земній кулі, і в людських серцях…
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І так уже не раз було в історії людства, що той «камінь, який 
відкинули будівничі», ставав згодом наріжним каменем, на яко-
му будувалося нове суспільство – і це ставало новим витком сус-
пільної спіралі розвитку. Неповносправні особи тривалий час  
були і ще надалі є отим «відкиненим каменем», начебто зайвим 
для побудови суспільства, малоцінним, відставленим на маргі-
нес. І, можливо, саме тепер настав час усвідомити і відкрити, 
що на цьому «камені» ми можемо вибудувати справді оновлене 
суспільство… 

Це особливо важливо для українського суспільства, яке пере-
буває у динамічному періоді змін та перетворень. Існує багато 
негативних впливів та загроз – матеріалізму, індивідуалізму, роз-
брату та ворожнечі. Є також інтенсивний наплив інших культур, 
що, з одного боку, несе багато позитивного, з іншого – може «ін-
фікувати» нас багатьма нездоровими цінностями та соціальними 
недугами, відірвати нас від нашого глибинного, духовного корін-
ня, від власної ідентичності. Помаранчева революція (радше у со-
ціальному та духовному, аніж політичному її контексті), можливо 
як жодна інша подія з новочасної історії України, показала, на-
скільки в серці українського народу є прагнення добра, прагнен-
ня єдності, спільноти, прагнення правди та братерської любові. 
І, можливо, у цьому ми відчули особливу вагу України у великій 
мозаїці людства, можливо це те, що втрачається у багатьох інших 
культурах, те, без чого, як-от, без того наріжного каменя, не може 
бути збудоване інше Людство, інша модель стосунків між людь-
ми, народами на земній кулі. Власне в цьому аспекті процеси 
соціальної інтеграції неповносправних осіб мали б відображати 
не лише «сучасні європейські стандарти», але значно глибшою 
мірою – нашу українську духовність, у серці якої глибокий гу-
манізм, любов та повага до кожної людини. Чи ж не про це увесь 
Кобзар? Чи ж не про це вся наша духовна історія та культура?

Моє відчуття, що Помаранчева революція була великим пси-
хотерапевтичним процесом для нашої національної свідомості. 
Вона, як і будь-яка справжня психотерапія, показала нам наше не-
справжнє «я» – заздрісного, байдужого, готового все терпіти і до 
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усього підлаштовуватися хуторянина-українця. Але вона також і 
дала відчути нам нашу глибинну суть – сильного, волелюбного 
народу, що прагне правди, народу згуртованого, люблячого, спів-
чутливого. Народу, який вміє захистити себе, який вміє берегти 
свої скарби, але водночас який також надзвичайно відкритий, гос-
тинний, добросусідський. Народу, що вільний – у найглибшому 
сенсі цього слова. Народу, у серці якого Пісня…

Як психотерапевт-практик, добре усвідомлюю, що зазвичай 
психотерапія не дає повного одужання, вона лише відкриває 
дорогу до зцілення, і без належної праці над собою терапев-
тичні досягнення можна легко втратити. І мабуть, це стосуєть-
ся усього українського народу – ми покликані до продовження 
цієї глибокої внутрішньої праці. І на моє глибоке переконання, 
ті зміни в суспільстві щодо інтеграції неповносправних осіб 
можуть стати важливим компонентом і отим «наріжним каме-
нем» цієї праці…

Ця книжка написана з вірою у цінність життя кожної люди-
ни, якою б не була її неповносправність. З вірою у красу людини 
і в силу любові – разом, допомагаючи один одному, ми можемо 
долати найскладніші життєві випробування, перетворюючи їх 
на можливості до зростання, творчості, народження добра та єд-
нання… У центрі «Джерело» ми часто кажемо, що наша місія – 
допомогти кожній неповносправній дитині рости, розвиватися, 
щоб, зрештою, реалізувати в цьому світі свою місію. Ми віримо 
в те, що кожне життя сокровенне, кожне має своє важливе при-
значення. Ми сподіваємося, що усвідомлення цінності та дару 
осіб неповносправних, як і кожної особи зокрема, щораз глиб-
ше входитиме і загалом у суспільну свідомість – і в Україні, і 
в усьому світі. Тоді цей світ ставатиме іншим – у ньому буде 
менше відкинення, менше мурів, але більше прийняття, взаємо-
підтримки, солідарності – більше миру та любові.

З мрією і молитвою про це написана ця книжка…

Львів, 23 грудня 2007 року



302

Частина 2



303

Принципи та методи психосоціальної допомоги

ÄÎÄÀÒÊÈ



304

Додатки



305

Додаток А

ÄÎÄÀÒÎÊ À 

ÏÎÄÎÐÎÆ ÄÎ ÃÎËËÀÍÄ²¯
Ëþäìèëà Àííè÷, Îêñàíà Âèíÿðñüêà

Замість епіграфа
ЛАСКАВО ПРОСИМО ДО ГОЛЛАНДІЇ

Мене часто просять описати переживання, пов’язані з поя-
вою в сім’ї неповносправної дитини. Для тих, хто сам цього не 
пережив і не може зрозуміти, чи уявити, що це таке.
Це як...
Період чекання дитини подібний до планування вимріяної 

чарівної подорожі до Італії. Ви купуєте гору довідників та бу-
дуєте чарівні плани. Колізей. Скульптура Давида Мікеландже-
ло. Гондоли у Венеції. Ви вивчаєте декілька фраз італійською 
мовою. Все це вас дуже захоплює.
Врешті, після місяців приготувань, настає цей омріяний 

день. Ви збираєте валізи і вирушаєте в дорогу. За декілька го-
дин літак приземляється. Заходить стюардеса і каже: «Лас-
каво просимо до Голландії!»

«Голландії!? Що ви маєте на увазі? Ми летіли до Італії! 
Все своє життя ми мріяли про Італію! І тепер ми маємо бути 
в Італії!»

«Несподівано змінився розклад польотів. Ви приземлилися 
в Голландії, і тут ви повинні залишитися. Зворотної дороги 
немає...»
І ви залишаєтесь. Ви змушені залишитись. Купуєте інші довід-

ники і вивчаєте зовсім іншу мову. Але з іншого боку, в Голландії ви 
зустрічаєте людей, яких в іншому місці ви ніколи б не зустріли.
ЦЕ ПРОСТО ІНШЕ МІСЦЕ.
Ритм життя там повільніший, ніж в Італії і там не так 

барвисто. Але трохи поживши, ви оглядаєтеся і бачите, що 
в Голландії є оригінальні вітряки, у Голландії є тюльпани. У 
Голландії є картини Рембрандта...
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Але, коли всі інші, кого ви знаєте, їдуть до «вашої» вимрія-
ної Італії і повертаються з неї, ви не раз подумаєте: «Так, ми 
також там мали бути. Ми так планували.» І жаль від цього 
ніколи не зникне, бо втрата мрій дуже болісна.
Якщо ж ви все своє життя будете оплакувати те, що вам 

не було суджено потрапити до Італії, ви ніколи не зможете 
вповні зрозуміти, яким чудовим краєм може бути Голландія.

Емілі Піра Кінгелі,
мама хлопця з особливими потребами

Автобус повільно набирав швидкість. В салоні було тихо, 
здавалось, що кожен занурився в свої думки і не хоче їх споло-
хати. Три дні семінару минули, ми поверталися додому, в свої 
сім’ї. Я дивилася через вікно на гори. В Карпатах прокидалася 
весна; гори нарешті могли вільно дихати, скинувши важкі зи-
мові кожухи. На вершинах ще де-не-де лежав сніг, але в палітрі 
безлічі зелених відтінків він був уже неважливим кольором.

Я заплющила очі й згадувала останні «акорди» семінару – 
записану на диску «Подорож до Голландії» на фоні «Чотирьох 
пір року» Вівальді. Слова і музика немов заколисали людей. 
Хтось тихо плакав. Інші, заплющили очі, ще довго просто си-
діли в колі. Не хотілося говорити. Можливо, згадували своє 
приземлення в Голландії...

А я тоді подумала, що в мене було по-іншому, я довго не 
знала, довго, аж цілий рік спокійно жила в «Голландії», дума-
ючи, що це «Італія»...

Настя народилася в жовтні 1995 року, мені тоді ледве ви-
повнилося 20. Все сталося якось дуже швидко і несподівано. 
Мене відвезли до лікарні нашого маленького містечка. Не 
встигли викликати чергового лікаря, була лише акушерка. А 
я не встигла налякатися, чула тільки, як моя сестра, лікар за 
освітою, сказала: «Добре, що 7 місяців, а не 6 і не 8». Це мене 
дуже заспокоїло. Пологи були дуже стрімкі. Я народила дів-
чинку Настю.
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Настя була абсолютно здорова. Їй нічого не бракувало. Була 
тільки одна мета: Настя повинна набрати вагу. Це вважалося 
«нормальним» для семимісячної дитини. Я втішалася, що немає 
стафілококу, жовтухи та інших «неприємностей», про які гово-
рили досвідчені й недосвідчені жінки в нашій палаті. Дитини 
мені спочатку не давали – і це теж для мене тоді було «нормаль-
ним» – такий порядок. Нічого не зробиш. Я знала, як тільки я 
прикладу дитину до грудей, як тільки мені дозволять це зроби-
ти, вона почне набирати вагу, і ми підемо додому. Думка про дім 
додавала мені сили.

Настя швидко набрала потрібну вагу. Нас виписали. Мій гор-
дий і щасливий чоловік отримав згорток з дитиною з рук медсес-
три, а я стояла збоку з квітами. В лікарню за нами приїхали всі 
родичі. Нас було багато на одну малесеньку Настю. Настя вхо-
дила в нашу сім’ю радісно і спокійно. Особливих клопотів не 
було – Настя гарно спала, добре їла. Ми багато гуляли. Чекали 
на вихідні, коли приїжджав наш тато – він на той час ще вчив-
ся. Жодних проблем. Все було безхмарно. Дільнична лікарка, до 
якої ми ходили регулярно, записувала в картку, яку вагу Настя 
набрала, наскільки виросла і наступну дату візиту. Не було жод-
них підстав для тривоги. Насті не робили щеплень, бо вона була 
семимісячною.

Випадок раптово поставив усе під сумнів. Чомусь в один із 
чергових візитів до дитячої консультації не було нашої лікар-
ки. Її заміняла інша. Я пам’ятаю, як вона прискіпливо оглядала 
Настю, мені задавала якісь дивні запитання... тільки вдома я 
усвідомила, що нас скеровують до Львова. Чому? Для чого? 
Настю треба везти до Львова. Я вірила лікарці. Їй краще знати. 
У Львові ми потрапили до дуже своєрідного лікаря. Він нічого 
не говорив. Абсолютно невиразно і незрозуміло писав у картці. 
Діагноз «мікроцефалія» у картці було закреслено. Насті при-
значили масаж і вітаміни групи В. Нас це не лякало. Минув 
рік, і ми не пропускали жодного візиту до лікаря. Приїжджали 
раненько, займали чергу і дивувались, що під кабінетом завжди 
так багато людей. В один із таких візитів наш небагатослівний 
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доктор довше, ніж завжди мовчки записував щось у картку, а 
тоді підняв голову, подивився на Настю і сказав: «Все, мамоч-
ка. Тут ДЦП. Ідіть оформляти інвалідність»...

Я знала, що таке ДЦП. Я за освітою медсестра. Слово «інвалід-
ність» звучало в моїх вухах як барабанний бій – то голосніше, то 
тихіше, не впускаючи жодного іншого звуку. Мені здавалося, що 
я не зійду з третього поверху, я не бачила сходів... я дуже плакала. 
І мені було дуже страшно. В машині я притулилася до чоловіка, 
ми обняли Настю і так їхали. Додому. До нашого дому. Тоді я ще 
не думала, яка в Насті форма ДЦП. Я зовсім не думала про май-
бутнє. Я знала, що в нас буде по-іншому. В нас все пройде. Ми ви-
лікуємо Настю. Мені було байдуже до всіх інших «з таким самим 
діагнозом», мені було байдуже до самого діагнозу. Я вірила, що 
моя Настя видужає. Можливо, доведеться довше, ніж хочеться, 
чекати. Але Настя видужає. Лікарі мені в цьому допомагали, бо 
я в їхніх словах чула тільки те, що хотіла чути. «Можливо, ваша 
дитина не буде самостійно сидіти. Важко сказати, чи буде гово-
рити...». Я слухала ці слова, але чула лише рятівне «можливо». 
Отже, є й інша можливість. Зрештою, мусить пройти час. В стані 
шоку людина просто не чує.

Від випадку до випадку ми шукали нового лікаря. І надіялись 
на чудо. «Чуда» не ставалося. Натомість на нас усіх чекало вели-
чезне випробування: в рік і сім місяців у Насті почались перші 
судоми. Страшні перші судоми. Мені здавалося, що моя дитина 
вмирає в мене на руках. Ми викликали швидку. За 40 хвилин, поки 
вона приїхала, ми прожили, напевно, 40 років. Настю забрали до 
лікарні. Їхали до лікарні всі. За швидкою, в машині мого дядька. 
Це не паніка. Так легше. Ми разом тішилися і разом плакали.

Судоми тривали півтори години. «Можна собі уявити, якою 
вона з них вийде», – промимрив лікар в приймальному покої. На-
стя була в реанімації. Мене до неї не пускали. «Мамі не можна 
заходити» – для мене тоді це також звучало нормально. Такий по-
рядок. Їм краще знати. Я довіряла лікарям і просила, щоб не було 
гірше, щоб Настю не відкинуло назад. Я витіснила слова лікаря. 
«Можна собі уявити, якою вона з них вийде». Але коли Настю 
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перевели з реанімації в палату, ми з Андрієм заглядали їй в очі і 
просили: «Настю, Настусю, сонечко, скажи МА-МА...».

Судоми тривали весь другий і третій рік життя Насті. Щомі-
сяця. Медикаменти не допомагали. В лікарні нас добре знали. 
Ми жили в лікарні. По чотири доби Настя була в реанімації, 
тоді відживала в палаті – зголодніла і злякана, вона не відпус-
кала мене ні на мить. В туалет я ходила з Настею на шиї.

З часом я навчилася розпізнавати передвісники судом. Стало 
трохи легше. Судоми ставали рідшими. Настя попри все росла. 
Ми переїхали до Львова. Андрій отримав диплом. Життя трива-
ло. Настя нам приносила багато радості. А потім було «Джерело». 
У вересні 1999 року Настю взяли в садочок. Я добре пам’ятаю 
перший день, коли мою дитину забрала вихователька. Настя зро-
била мені «па-па», і я вийшла з групи. На вулиці було тепло. Пах-
ло осінню. Я не знала, що мені робити з моїм часом, 4 години без 
Насті. Це було так багато! Я пішла навмання. Просто йшла. Я ще 
не вміла ані насолоджуватися вільним часом, ані планувати його. 

Настя любила садок. Її теж любили. За перший рік був вели-
чезний стрибок в її розвитку. Ми всі раділи. «Джерело» стало для 
нас дуже важливим. Новим етапом у нашому житті. А ми наді-
ялися на чудо. Збирали гроші. Я вже працювала. Наші родичі за-
вжди були готові допомогти. Перед кожним новим лікуванням 
з’являлося якесь запаморочення – змагання розуму і серця. Я все 
ще надіялася, що є такий лікар – ми просто про нього ще не дові-
далися, – який вилікує Настю. Цього разу, нарешті, ми потрапимо 
в таке місце, де Настю повністю вилікують. Щоразу були великі 
надії. Всюди ми їздили разом, і Настя, наша смішна, життєрадісна 
Настя, тішилася з нової поїздки, бо була разом з мамою і татом. 
Була важливою! В нас завжди були якісь чудернацькі пригоди в 
поїздках і ми старалися їх сприймати з гумором. Настя любить, 
коли ми сміємося. Вона сама страшенна сміхотунка. Ми раділи, 
що наша Настя така розумна, така спостережлива, така весела. 
Вона тоді вже багато говорила – трохи невиразно, трохи заповіль-
но. Але ми її дуже добре розуміли, нашу Настю. Минув ще один 
рік. Настю перевели в іншу групу – відповідну для неї. В групу до 
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однолітків. Влітку нам запропонували їхати усією сім’єю в табір. 
У табір відпочинку для сім’ї з неповносправною дитиною. І саме 
табір став для нас отим місцем, де – без перебільшення – відбувся 
переворот у нашій свідомості. Це було справді чудо. Ми не встиг-
ли вийти з автобуса, як нас оточили люди. На нас чекали. Ми були 
бажаними. Хтось ніс наші валізи. Хтось забрав Настю. У цій ве-
селій метушні не було хаосу. Все сприймалося природно.

Так, табір став для нас переворотом. Початком змін. Все для 
сім’ї. Програма для мам, окремо – для татів. Діти займалися з во-
лонтерами. А ще – були «романтичні години» – для тата і мами. 
І були тихі бесіди – «Батьківські кола». В таборі ми побачили ін-
ших неповносправних дітей – не в ситуації садкової групи, а в 
їхніх сім’ях. Ми вийшли за рамки однієї сім’ї. В останній день на 
«Батьківському колі» – діти, як звичайно, були з волонтерами – 
кожен ділився своїми враженнями від табору. І мій чоловік, такий 
скупий на відвертість серед незнайомих людей, сказав: «Мені би 
хотілося, щоби цю радість, це добро, яке було тут, у таборі, ми 
змогли віддати комусь, кому зараз, можливо, нелегко».

Я прийшла в «Джерело». Там відкрився батьківський клуб. 
Ми збиралися раз на тиждень. Почалася робота в проекті – семі-
нари для батьків. Але спочатку були семінари для команди. Ми 
мусили навчитися, перш ніж проводити семінари з батьками. Це 
був початок. Початок руху «Батьки для батьків». Моя сім’я мене 
дуже підтримувала. Вона бачила зміни в мені, які неминуче ви-
кликали зміни в кожному. Позитивні зміни. Наше життя ставало 
цікавішим, воно вже було іншим. Кожна моя поїздка була по-
дією для всіх. Перед поїздкою я готувала сюрпризи, які мої рідні 
«знаходили» під час моєї відсутності. Вони скучали і чекали на 
мене. А я відчувала, наскільки вони мені дорогі. А попри це, в 
наше життя входили інші люди, ми ставали взаємним ресурсом. 
Так життя наповнювалося, набирало нового змісту.

Нашій дочці було дуже добре в садку, а нам – спокійно. Ми 
знали, що вона оточена опікою і отримує все те, що їй потрібно. 
З Настею працювали фахівці – реабілітолог, заняттєвий терапевт, 
логопед. Настині вихователі були для неї найвищим авторитетом. 
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П’ять днів тижня були для нас трьох робочими. На вихідні ми 
були разом. Рідко коли ми сиділи вдома. Ми ходимо з Настею 
скрізь. Від самого малечку, оскільки наші батьки далеко, ми були 
змушені виходити з Настею. Спочатку, поки ще не було інвалід-
ного візка, ми її носили на руках. Не раз доводилося чути: «Ай-
яй-яй, така велика, а ще на руках! Ану ніжками топай...». Коли ми 
переселилися на нову квартиру, я полегшила життя собі і нашим 
новим сусідам: я всім казала при знайомстві, що в нашої Насті 
ДЦП, і тому ми її носимо на руках. І коли Настя сама сіла на ін-
валідний візок, вже ніхто нічого не розпитував, зате допомагали 
всі – і дорослі, і діти.

Візок. Інвалідний візок. Новий період для сім’ї, де є непов-
носправна дитина. Період, коли всім стає видно, що твоя ди-
тина – інвалід. За тобою оглядаються на вулиці. Твою дитину 
розглядають. Багато хто вголос жаліє. Як це сприймати? Уні-
версальної відповіді немає.

Ми з чоловіком сприймаємо по-різному. Іноді з болем, іноді з 
гумором, залежно від настрою, ситуації. Я все ж переконана, що 
реакція інших великою мірою залежить від нас самих. Коли я сі-
даю з Настею в маршрутку, я перша прошу допомоги. І ще жодно-
го разу не було випадку, щоби мені не допомогли. І люди роблять 
це з готовністю і з бажанням. Я дякую, і Настя дякує.

Одного разу, це було на ринку, я везла візок і несла велику сум-
ку з покупками. До нас підійшла жінка. Вона нахилилася до Насті 
і дала їй 5 гривень. В перший момент я не знала, як повестися; 
був цілий згусток різних почуттів: і жаль до себе, і до Насті, і 
обурення, гнів, сором, образа... якимось чужим, не моїм голосом я 
запитала в жінки: «Вам би хотілося зробити моїй дочці щось при-
ємне? Купіть їй за ці гроші якийсь подаруночок». Ми з Настею ще 
не встигли отямитися, як жінка поклала їй в руку пляшку шампу-
ню... Ось такі незначні, на перший погляд, моменти в житті.

Я знаю, що люди іноді поводяться дивно через страх, різний 
страх. Дехто переносить на себе, дехто боїться зробити щось 
не так, деякі люди бояться нас образити.
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Пам’ятаю, коли я вперше прийшла на зустріч спільноти «Віра 
і Світло»5. Наша Настя вже мала тоді п’ять років, і я наважилася 
піти до дорослих людей з особливими потребами. Перша зустріч 
випала якраз на мій день народження. До мене мали прийти гості, 
та я все ж пішла на зустріч. Я пішла з Настею, хоча я робила це 
радше для себе, ніж для Насті. Власне на цій зустрічі я більше 
зрозуміла про страх інших. Там був хлопець. Без руки. Коли ми 
ставали в коло, я була заскочена своїми думками: «Хоч би мені не 
прийшлося ставати біля нього». А що казати про людей випадко-
вих, тих, які ніколи не бачили зблизька неповносправної дитини?

Насті 10 років. Вона вчиться в школі. У третьому класі. Що-
дня о 8-й годині ранку ми звозимо Настю на вулицю, де її забирає 
шкільний автобус. О 4-й я чекаю на тому ж місці, Настя поверта-
ється тим же автобусом додому. Ми робимо разом уроки, дивимо-
ся мультики. Настя любить ігри на комп’ютері. Любить говорити 
телефоном. Трохи порається зі мною на кухні. Ми сприймаємо 
Настю як десятирічну дівчинку, яка має особливі потреби. Ми 
сприймаємо її з її обмеженнями, але намагаємося, наскільки це 
можливо, не заважати її самостійності. Наше правило: те, що 
Нас тя може, вона повинна робити. Замість Насті ми робимо тіль-
ки те, що їй не під силу. А все решта... Тут потрібна велика порція 
терпіння і значно більше часу. І зрозуміло, що будуть оббиті меблі 
і стіни; природно, що може розбитися посуд, коли Настя допома-
гає на кухні. Зрештою, речі служать для нас, а не ми для них. Це 
нам усім трьом допомагає жити.

 Як Настю сприймають наші родичі? Теж, переважно, при-
родно, крізь призму нашого сприйняття. Хоча бувають різні мо-
менти. Мені здається, що наші батьки досі надіються і вірять, 
що Настя почне ходити... «Хоч трохи». Як тільки з’являється 
якийсь новий лікар, який «ставить на ноги», нам одразу прино-
сять його адресу. Я вже не ображаюся, не злюся і не намагаюся 
переконувати. Для кожного потрібен свій час, щоб оплакати 
нездійсненну подорож до «Італії» і змиритися.

5 Організація, яка об’єднує розумово неповносправних людей, їхні сім’ї 
і молодь-приятелів.
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Нам уже давно ніхто не дивується, що скрізь ми йдемо і їдемо 
з Настею: на каву з тістечками, в ліс по ягоди, на президентську 
ялинку до Києва. По-іншому ми собі вже й не уявляємо. Правда, 
часто ми ходимо удвох, не тому, що важко з Настею, ні, просто 
хочемо побути разом. Настя це розуміє. Як і те, що спати вона 
повинна окремо в своїй кімнаті. Хоча вночі мені по п’ять–шість 
разів доводиться мандрувати між двома кімнатами: Насті треба 
допомогти повернутися на бік, дати пити, піти в туалет. Настя до-
рослішає. Як і в кожній сім’ї, з’являються нові проблеми на зміну 
старим. Наші мають іноді «особливий» відтінок і вимагають біль-
ших затрат. Я не маю на увазі лише матеріальних. Наша дитина 
росте, стає щораз більшою і важчою. І щоразу важче її підіймати. 
І не тільки моя спина не витримує, вже і нашому татові нелегко 
тягнути візок сходами.

Дівчатка в Настиному віці люблять гарно одягатися. Настя 
не виняток. Але вигідний одяг для Насті – це таки проблема. 
І деколи важко пояснити, чому замість спідниці варто одягти 
штани. Наша дитина дуже комунікабельна, вона любить лю-
дей, а стаючи дорослою, щоразу більше сумує, що не має по-
друг. Ось такі наші особливі клопоти. Але якось ми даємо собі 
з ними раду. Мені дає багато сили результат.

Щодо майбутнього... Ми з чоловіком говоримо про майбут-
нє. А хто може майбутнє передбачити?

Так, було багато важкого. І ще буде. Я думаю, що люди, які 
мають «особливу» дитину, і яким важко, насправді мучать себе 
самі: день і ніч задаючи собі питання – «чому я? Чому це ста-
лося саме зі мною?» Це питання без відповіді. Колись я дуже 
багато плакала, дивлячись на Настю, дивлячись на інших непо-
вносправних дітей... Мені здавалось, що я ніколи не перестану 
плакати. Але я не запитувала себе «чому я?». Мабуть, у мене 
такий характер. Я люблю життя. Попри все. Мені щастить на 
добрих людей. Справді, я щаслива.

Людмила Аннич
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Наші очі поступово звикають до вигляду інвалідних дитячих 
візків на вулицях. Їх везуть мами, тати, старші брати і сестри.

І якщо ми не будемо витісняти думок, які напевно нас ляка-
ють, то зможемо собі на хвильку уявити, як їм, сім’ям із дити-
ною на візку?

Звичайно, двох однакових сімей немає, але, очевидно, є певні 
речі, особливі речі, які відрізняють сім’ї з особливими дітьми.

Напевно, якось по-іншому, по-особливому в них пливе час.
Звиклі сходинки «перший зуб – перше слово – перший крок – 

перша вихователька – перша вчителька», цього стандартного 
маршруту нема в розкладі, або він має безліч поправок.

День у день сім’я з особливою дитиною долає труднощі 
буднів на тлі сповільненого розвитку дитини, величезних до-
даткових навантажень – фізичних та емоційних, – постійного 
почуття тривоги за дитину, постійної потреби в інформації і 
страху її почути... Змінюється ритм життя, змінюються стосун-
ки в сім’ї, формуються нові стосунки з оточенням. Через пос-
тійну потребу пояснювати сім’я стає ще уразливішою.

І дуже часто сім’я, що має дитину з особливими потребами, 
може опинитися в ізоляції, принаймні на початку. Та якщо в 
сім’ї, де народилася здорова дитина, перебудова триває недов-
го, то в сім’ї з особливою дитиною на це потрібно значно біль-
ше часу, сили і часто підтримки ззовні.

На жаль, у нас у суспільстві ще дуже сильні стереотипи 
сприймання неповносправності. І, оскільки сім’ї з особливи-
ми дітьми проти своєї волі мусять спілкуватися з фахівцями 
(періодичні походи в поліклініку, «планове» відвідування лі-
карні, вироблення інвалідного посвідчення тощо), їм дуже час-
то доводиться чути бездумні фрази, такі як «нещасна дитина», 
«бідна мама», «нехай би краще віддали цю дитину», «з дитини 
нічого доброго не буде»...

За що ми любимо своїх дітей? За те, що вони здорові? На-
певно, ми любимо їх не за щось, а безумовно?
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Скільки ще треба часу, щоб розтрощити стереотипи? Коли 
ми станемо країною, де люди з особливими потребами будуть 
сприйматися не тільки як такі, що живуть серед нас, але й як 
такі, що є частиною нас?

Неповносправність належить до життя, вона може в будь-
який момент торкнутись абсолютно кожного. Коли з нашого 
словника зникнуть слова «патологія» і «дефект» стосовно ди-
тини з особливими потребами, а паскудний ярлик «децепеш-
ник» перестане затуляти обличчя з його неповторною і єдиною 
усмішкою, щойно тоді замість діагнозу можна буде побачити 
ДИТИНУ, яка хоче тішитися життям, мати свій дім, любити 
маму і тата, і бути любленою. Як і кожен із нас.

Оксана Винярська,
соціальний педагог 

навчально-реабілітаційного центру «Джерело», м. Львів
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ÄÎÄÀÒÎÊ Â 

ÑÎËÎÂÅÉÊÎ Ç ÎÄÍÈÌ ÊÐÈËÎÌ
ÊÀÇÊÀ

Ця історія сталася у великому лісі. 
Однієї весни побралися соловей та солов’ївна, звили гніздечко 

собі в розлогому гіллі великого дуба і стали з нетерпінням чекати на 
перше своє пташеня. «Подивися, яке гарне, у кольорові краплинки 
вдалося нам яєчко – я певна: ця дитина буде особливою», – з гор-
дістю казала солов’ївна чоловікові. «Так, ми будемо найщасливі-
шими батьками в лісі, мені вже так не терпиться побачити нарешті 
нашу дитину, заспівати з нею!» – відповідав соловей і заводив на 
повні груди свою радісну пісню. Та пісня лунала цілу ніч: і усі, хто 
її чув – звірі лісові, люди, що жили в сусідньому селі – казали: яке 
щастя чути по довгій зимі знову солов’я… І од тих пісень їхні сер-
ця ставали добріші та щасливіші…

І от, якось одного дня з яєчка хтось голосно постукав, і шка-
ралупа затріщала. «Скоріше, скоріше!» – загукала до чоловіка 
солов’ївна. Вона дуже не хотіла, щоби він пропустив цю особли-
ву мить. Обоє схилилися над гніздом в очікуванні. І от, іще одне 
постукування – і шкаралупа розлетілася навпіл, а звідти вигляну-
ло мале, смішне і неймовірно гарне дитинча… Воно було справді 
неймовірно гарне. Від зворушення мама й тато оніміли. «Нехай 
пісні твої будуть благословенними!» – врешті першим отямився 
тато і промовив традиційні в солов’їному роді слова привітання 
новонародженому. «Ми любимо тебе і підтримаємо у твоєму по-
льоті», – уже від себе додала мама. І солов’ятко, немов зрозумів-
ши зміст отих слів, радісно порухалося і… – батьки перелякано 
сахнулися: воно народилося з одним крилом!

«Як же воно полетить бідне у теплі краї?» – з розпачем про-
мовила мама. «А як зможе добувати собі поживу, воно ж не зможе 
літати», – зажурився тато. Їм обом було дуже сумно. Врешті пта-
шенятко нагадало про себе попискуванням і цим привело батьків 
до тями. «Йому ж, мабуть, хочеться їсти!» – сказала мама, і тато 
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вмить полетів шукати якоїсь поживи, а солов’ївна задумано сиді-
ла на гілці біля гнізда і дивилася на свою дитину… «Що чекає її 
та нас усіх, яка доля нам судилася? Чи дамо ми собі раду з цим 
випробуванням?» – думки роїлися в голові, мов мурашник…

Минали дні, за весною надійшло тепле літо. Їхній маленький 
синочок-соловейко ріс дуже кволо, не так, як інші пташенята – 
немов йому бракувало не тільки одного крила, а й ще чогось, 
дуже важливого для зросту. Батьки старалися, як могли: літали 
увесь день, визбирували і приносили для сина найкращу поживу 
з усього лісу, але пташенятко далі було кволим. А коли надходив 
вечір, батьки потомлено примощувалися коло свого пташеняти 
в гніздечку і мовчки засинали… Переповнені смутком, вони не 
могли співати своїх пісень… «Уже замовкли наші солов’ї» – із 
сумом помічали і звірі лісові, і хлопці з дівчатами, що виходили 
увечері за село погуляти. І їм самим менше хотілося співати…

Минали дні. Уже попідростали пташенята в інших птахів, і 
батьки вчили їх літати… Наближався час, коли треба було при-
вести своїх дітей і показати їх пташиній громаді. Батьки старанно 
причепурювали своїх пташенят, учили їх привітальних пісень і з 
нетерпінням розповідали про день, коли вони зустрінуться зі сво-
єю великою родиною. Але для нашої сім’ї соловейків, що ближ-
чим ставав той день, то з більшою тривогою билося їхнє серце. 
«Як ми полетимо на пташиний збір, коли наш син не вміє літати? 
Що скажуть інші про нього? Чи приймуть його?» – хвилювалися 
батьки. Врешті вирішили, що тато полетить один.

Ніколи ще мати-солов’ївна не чекала так на повернення свого 
чоловіка, як того дня. Він прилетів з пониклими від суму очима 
і довго не хотів говорити. Врешті, коли їхній син заснув, батько 
промовив: «Вони сказали, що у справжніх птахів два крила, отож 
нашого сина не можна вважати справжнім, а тому він не є членом 
громади. А ще сказали – що то погана прикмета, коли громада 
приймає до себе когось, не схожого на всіх». – «Але ж ми не поки-
немо його тут одного на зиму! Він же без нас пропаде!» – з болем 
вигукнула солов’ївна. «Так, ми не покинемо!» – твердо промовив 
батько-соловей і ні з того ні з сього почав співати. І щось стало-
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ся тієї миті таке, що і дружина його підхопила ту пісню і співа-
ли вони отак разом до самого ранку. Співали свій сум, свій біль, 
свою тугу і свою любов… І коли над лісом врешті зійшло сонце, 
в їхніх очах було щось нове, в їхніх очах світилася рішучість лю-
бові і якась нова сила життя…

Щось дивне сталося тієї ночі: бо синочок-соловейко почав 
швидко рости і міцніти. До того ж, він підспівував татові й 
мамі – і їхня спільна пісня щоночі лилася над лісом, над селом, 
під небесами… «Яка краса, яке диво! – казали зачаровані звірі 
лісові і люди з сусіднього села. – Солов’ї співають під осінь, 
співають так гарно, як не співали навіть навесні!» Своїм спі-
вом проводжала родина соловейків за небокрай птаство, і лис-
тя, що опадало з дерев, і зорі, що спадали з неба. Маленький 
соловейко був дуже щасливий: він як не співав, то сміявся, як 
не сміявся, то співав. А мама і тато любили його, любили так 
гаряче, що, здається, навіть не відчували, як дні й ночі щораз 
холоднішали. Вони з розумінням дивилися в очі один одному, 
готові любити і співати до останньої миті, допоки зима не скує 
кригою їхню пісню і серце…

Того року зима прийшла як завжди несподівано – уночі. Стара 
жінка із крижаним серцем, що приходила щороку, щоб дати спо-
кій та відпочинок землі й деревам – вкривала усе своїм сніжним 
покровом. Але цього разу ніч, коли увійшла зима у великий ліс, 
принесла і їй несподіванку. Вона почула спів, якого не чула ніколи 
за усі свої незліченні роки життя – спів солов’їв… І було в тому 
співі щось таке, од чого защеміло і розтопилося її крижане серце, 
а на старому зморшкуватому обличчі з’явилася усмішка…

І була того року зима теплою, як ніколи… Солов’ї співали усю 
зиму, і ніхто не померз того року від стужі – ні звірі, ні птахи, ні 
люди… Крім того – деякі дерева навіть удруге зацвіли…

А тоді знову настала юна весна – у квітах і золотих проме-
нях сонця.

Соловейкові батьки розбудували своє гніздечко, і вже невдовзі 
солов’ївна висиджувала в ньому нове яєчко – батько ж приносив 
їй поживу, а син співав – і вдень, і вночі, з нетерпінням чекаючи 
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на появу братика чи сестрички. Народилася сестричка. Вона була 
дуже гарною і мала два крила. Виплекана в піснях та любові, вона 
добре росла, швидко навчилася літати, а що була дуже веселою 
і до всіх приязною, то скоро в неї з’явилося багато друзів серед 
птахів та звірів. Вона приводила їх також до свого брата, що не 
умів літати, і він тішив їх усіх своїми піснями – невдовзі в нього 
теж стало багато друзів. Вони придумали для нього щось диво-
вижне – з лози сплели маленького кошичка, у якому соловейко 
міг сидіти, а вони летіли і несли його, тримаючи в лапках. І усім 
їм було добре і радісно разом!

Врешті, коли настав час відлітати в теплі краї, усі пташеня-
та заступилися за свого друга солов’я. «Ми будемо нести його 
почергово, ми не можемо залишити друга!» – в один голос ви-
гукнули вони, і птаство відступило перед їхньою одностайніс-
тю. А найщасливішими того дня були соловейкові батьки. «Він 
справді щасливий! Він знайшов стільки друзів, і він так гарно 
співає!» – гордо промовив батько. «У нас чудові діти!» – схи-
ливши голову на плече чоловікові, промовила солов’ївна.

Той переліт був особливим для усієї пташиної зграї. Усі птахи 
несли почергово кошичок із соловейком. Була якась особлива ра-
дість у тому, щоби дбати не тільки про себе. Можливо, саме тоді 
громада вперше відчула силу, яка є в єдності і у взаємній підтрим-
ці. А ще особливим було те, що родина вперше летіла з піснею. 
Раніше птахи, коли летіли в далеку путь, не співали, бо берегли 
сили для перельоту. Але цього разу для них співав маленький со-
ловейко. Він був щасливий, що у такий спосіб може віддячити 
своїм друзям. І від тієї пісні переліт був легкий і радісний – як 
ніколи…

У тому краю, куди вони прилетіли, було тепле літо. Втом-
лені від перельоту, птахи приземлилися перепочити на велико-
му лузі. А старий соловей, провідник зграї, здійнявся у небо, 
щоби побути на самоті й подумати. А коли врешті опустився, 
то скликав до себе усіх і промовив: «Мабуть, у природі не бу-
ває помилок, і кожен із нас такий, як він є, має своє важливе 
призначення. Відепер у нашій громаді буде місце для кожного, 
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і ми усі будемо турбуватися один про одного. А маленький со-
ловейко допоміг нам усім збагнути найголовніше: те, що ро-
бить птаха справжнім птахом – то не сила крил і не величина 
дзьоба, але та пісня, що живе у серці!»

Того дня на великому лузі у пташиній громаді було велике 
святкування з піснями і танцями… Того дня на великому лузі 
розквітло багато нових квітів… Вони цвітуть там і досі.

А у пташиній родині досі дітям своїм і дітям дітей своїх пе-
реповідають історію про соловейка з одним крилом і співають 
пісні в пам’ять про радість того дня… І від тих пісень увесь 
світ стає добрішим і щасливішим…
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ÍÀÂ×ÀËÜÍÎ-ÐÅÀÁIËIÒÀÖIÉÍÈÉ ÖÅÍÒÐ 
“ÄÆÅÐÅËÎ”

Навчально-реабілітаційний центр «Джерело» – неприбуткова 
благодійна установа. Він розпочав свою діяльність у 1993 році у 
Львові.  «Джерело» було створене для реабілітаціії дітей з різними 
формами порушень моторного та психологічного розвитку – ДЦП, 
розумовою відсталістю, аутизмом та ін. 

Місія центру «Джерело» – допомогти дітям з особливими потре-
бами розвинути їхні здібності, досягти максимальної незалежності 
у функціонуванні та якнайповнішої соціальної інтеграції.   

Центр проводить просвітницьку роботу в суспільстві та 
залучає до співпраці родини неповносправних дітей, а також 
готує кваліфікованих фахівців для роботи з дітьми. Центр надає 
навчальні та реабілітаційні послуги дітям, щоби допомогти їм 
зайняти повно правне місце в суспільстві.

Основною етичною засадою діяльності центру «Джерело» є 
віра у вартість і цінність життя кожної дитини, якою б не була її 
неповно справність, у її невід`ємне право любити і бути любленою, 
розвиватися та реалізовувати свої здібності та таланти.

В структурі центру функціонує освітній блок, майстерні для 
молоді, реабілітаційна програма та відділення розвитку дитини. 

Освітній блок включає в себе школу та дошкілля для дітей з 
особливими потребами. Крім спеціального навчання діти отриму-
ють також реабілітаційні послуги, працює програма інтегрованого 
навчан ня в загальноосвітній школі.

Майстерні забезпечують соціалізацію неповносправних молодих 
людей. Спільна праця забезпечує активне спілкування молодих 
людей; вона допомагає сформувати міцні дружні зв`язки, навчає 
органі зованості, дисциплінованості. Праця допомагає у формуванні 
кожної окремої особистості і її підготовці до самостійного життя.



332

Частина 2

Реабілітаційна програма включає фізичну реабілітацію, плавання, 
заняттєву терапію, рекреаційні ігри, лонгетування і візкову програму. 
Фахівці працюють з дітьми над розвитком рухових функцій, дрібною 
моторикою, координацією, навчають дітей з порушеннями моторного 
розвитку користуватися візком, ходулями, паличками. Значна увага 
приділяється розвитку вмінь, необхідних у щоденному житті.

Відділення розвитку дитини надає свої послуги дітям від 0 
до 18 років, що мають різні форми порушень моторного та/або 
психологічного розвитку. У структурі відділення функціонує програма 
Раннє Втручання, а також спеціалізовані програми для дітей з ДЦП, 
синдромом Дауна, розумовою відсталістю, аутизмом, для дітей 
з гіперактивним розладом з дефіцитом уваги (ГРДУ) та іншими 
поведінковими розладами. Команда фахівців здійснює діагностику 
розвитку дитини, ранню комплексну реабілітацію порушень розвитку, 
надає інформаційну підтримку та психологічну  допомогу родині.

Навчально-реабілітаційний центр «Джерело» є благодійною 
установою і його послуги надаються безкоштовно.   

При центрі «Джерело» діє також ряд навчальних програм для 
фахівців, зокрема:

 Психосоціальний супровід сімей, де є дитина з особливими 
потребами

 Гіперактивний розлад з дефіцитом уваги (ГРДУ): сучасні прин-
ципи діагностики та терапії

 Поведінкова терапія поведінкових розладів у дітей
 Відео інтерактивний тренінг
 Танцювально-рухова терапія та терапія творчими методами
та ін.

Адреса центру: 
пр. Червоної Калини, 86а
79049, Львів, Україна
тел.:(+38 032) 223–04–37, 
                         227–36–02 
e–mail: rhcentre@mail.lviv.ua 
www.dzherelocentre.org.ua
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Олег Романчук
e–mail: olerom@ukr.net 
тел.:(+38 032) 223–04–37, 
                         227–36–02
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