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Введение
За последнее десятилетие число зарегистрированных детей-ин​валидов выросло более чем в два раза. По данным государственного доклада «О положении детей в Российской Федерации. 2003 год», на конец 2002 г. численность детей-инвалидов, получающих социаль​ную пенсию и состоящих на учете в органах социальной защиты на​селения, составила 641,9 тыс. человек.
Возникновению инвалидности у детей способствуют ухудшение экологической обстановки, неблагоприятные условия труда жен​щин, рост травматизма, недостаточные возможности для здорового образа жизни, высокий уровень заболеваемости родителей, особен​но матерей. По оценкам специалистов, в 60—80% случаев детская инвалидность обусловлена перинатальной патологией. В последнее время медики отмечают тенденцию к росту числа больных детским церебральным параличом, тугоухостью, врожденной и наследствен​ной патологией глаз.
В списке причин детской инвалидности лидируют болезни нерв​ной системы и органов чувств (52,45 случая на 10 тыс. детей в возра​сте до 15 лет). В эту группу заболеваний входит детский церебраль​ный паралич (19,4 случая на 10 тыс. детей). На втором месте психические расстройства (31,02 случая на 10 тыс. детей; из них 21,88 случая приходится на долю умственной отсталости). Третье занимают врожденные аномалии развития (28,2 случая на 10 тыс. де​тей). Инвалидами дети становятся также в результате болезней орга​нов дыхания, костно-мышечной системы и соединительной ткани, эндокринной системы, нарушения обмена веществ, болезней моче​половой системы, новообразований, травм, отравлений и т. д.
Из числа детей, признанных инвалидами в связи с психическими расстройствами, около 70% умственно отсталые. Среди признанных инвалидами по заболеваниям органов дыхания около 86% — дети с бронхиальной астмой.
В Российской Федерации инвалиды с детства составляют более 12% от общего числа всех инвалидов, впервые ежегодно регистриру​емых органами социальной защиты, а среди инвалидов в возрасте до 39 лет их доля составляет 55% [41].
В последние годы в медицине и педагогике для характеристики детей с врожденными дефектами развития получили распростране-
ние термины: «особые» дети, «дети с особыми потребностями», «де​ти с ограничениями в здоровье», «дети с нарушениями развития».
Подавляющее их большинство воспитывается в семье. Семейное воспитание считается наиболее благоприятным для детей с особыми потребностями, но здесь много нерешенных вопросов. В последнее время все большую значимость приобретает проблема социальной адаптации не только детей, страдающих той или иной патологией, но и семьи, в которой они воспитываются. От взаимоотношения ре​бенка с родителями зависит то, насколько адекватным будет его вза​имодействие с социальной средой. Много лет существовало предпо​ложение, что родители ответственны за любую патологию ребенка. Это мнение усиливало тревогу и чувство вины у родителей, чьи дети имели нарушения в развитии, и не способствовало оказанию им ква​лифицированной помощи.
Семья, в которой рождается ребенок с нарушениями развития, приводящими к инвалидности, характеризуется специфическим спектром эмоционального состояния, искажением поведения роди​телей, дезадаптацией внутри- и внесемейных отношений. В повсед​невной жизни родители детей-инвалидов сталкиваются с множе​ством проблем. С одной стороны, они испытывают трудности при выборе воспитательных и образовательных средств воздействия на своих малышей, а с другой — глубокие внутренние психологические проблемы, обусловленные рождением в семье ребенка с особыми потребностями.
Анализ трудностей детско-родительских отношений в таких се​мьях показывает, что их причины связаны как с личностными харак​теристиками взрослых и детей, так и с особенностями семейного воспитания, социокультурной жизни семьи (экономическое поло​жение, образование родителей, характер взаимоотношений, куль​турные традиции в семье).
Родительское отношение рассматривается нами через реальное взаимодействие родителя с ребенком с нарушениями в развитии. Чем шире и разнообразнее общее поле деятельности, тем богаче и созидательнее такие контакты.
Коррекция детско-родительских отношений с целью активиза​ции деятельности родителей, направленной на взаимодействие со своим ребенком, позволит, с одной стороны, гармонизировать эмоциональную сферу и нейтрализовать длительную фрустрацию, а с другой — оптимизировать воспитательное воздействие.

Авторы выражают глубокую признательность всем, оказавшим помощь в написании данной книги. Среди них руководители отде​лов социальной защиты Северо-Западного и Юго-Западного окру​гов Москвы, руководители отделений реабилитации детей-инвали​дов, руководители и сотрудники общественных фондов. Знакомство с работой учреждений и организаций, представленные ими матери​алы обогатили книгу конкретным жизненным опытом.
1. Общая характеристика детско-родительских отношений в семье с детьми-инвалидами
Первая и довольно длительное время существующая для ребенка-инвалида среда — это его семья. Адаптация в окружающей среде бу​дет тем успешнее, чем адекватнее условия воспитания в семье.
Семейная атмосфера для ребенка-инвалида складывается непро​сто. Создание условий для развития психоэмоциональной сферы и всевозможных умений и навыков зависит исключительно от пози​ции родителей и других членов семьи, от их понимания необходимо​сти правильного воздействия среды.
Понятие детско-родительские отношения указывает на взаимную связь и взаимозависимость ребенка и родителей.
Появление ребенка-инвалида резко меняет сложившуюся се​мейную ситуацию. Чем выраженнее степень инвалидизации ребен​ка, тем сильнее он приковывает к себе родителей, других членов семьи.
Хорошо известно, что тесный эмоциональный контакт с мате​рью с первых дней жизни, ее ласка и забота являются залогом пол​ноценного психического развития любого ребенка. Эти первые эмо​циональные отношения обогащаются в процессе возрастного развития, претерпевают глубокие изменения и служат необходимой основой для возникновения впоследствии более сложных социаль​ных чувств. Подобный контакт играет также большую роль в интел​лектуальном развитии ребенка.
В целом развитие детей-инвалидов идет по тем же законам, что и здоровых, с той лишь разницей, что они обладают значительно меньшими компенсаторными возможностями для адаптации к ок​ружающему миру. Поэтому роль семьи в воспитании такого ребенка
представляется еще более значительной, и по существу воспитание должно иметь четкую коррекционную направленность. На каждом возрастном этапе воспитание преследует две основные цели: кор​рекцию основного дефекта и связанных с ним отклонений в разви​тии и стимуляцию основных психических функций с учетом меди​цинского диагноза и структуры дефекта.
Ребенок с особенностями развития больше, чем здоровый, нуж​дается в уважении к себе, он часто более впечатлителен, добр и без​защитен. Недоброжелательность глубоко ранит его, нервная система еще более слабеет, нестойкое психическое равновесие нарушается, он привыкает к упрекам, постепенно отдаляется от родителей, замы​кается в себе, что усиливает его физические и психологические про​блемы. Одно из главнейших правил семейного воспитания ребенка с особенностями развития — предупреждение у него дискомфортно​го состояния, общего возбуждения, страха, реакций протеста. Сле​дует помнить, что тревога, чувство страха ослабляют его и без того слабую нервную систему. Многие дети с отклонениями в развитии нередко проявляют раздражительность, агрессивность, двигатель​ную расторможенность. Они не могут длительное время контроли​ровать свои эмоции. Относиться к таким детям следует спокойно, ровно, доброжелательно, имея в виду, что многие из них больны и нуждаются в помощи детского невропатолога и часто психиатра.
Для правильного воспитания важно, чтобы слова и дела родите​лей всегда были примером для ребенка, так как каждый их поступок и каждое слово в процессе обучения и воспитания будут иметь зна​чение. Особенно это относится к детям с отклонениями в развитии, так как они обычно меньше, чем их сверстники, общаются с окружа​ющим миром.
Роль семьи распространяется не только на создание адекватной внутрисемейной атмосферы, исключительную важность приобрета​ет обеспечение ребенку-инвалиду среды общения. Для более пол​ноценного развития родители должны стараться обеспечить ему максимальную широту социальных контактов, в том числе и со здо​ровыми сверстниками. Ребенок должен, так же как и они, ходить в гости, посещать детские праздники, различные представления, спортивные мероприятия и по мере возможности в них участвовать. Среди его друзей могут быть дети родственников, соседей, прияте​лей и сослуживцев родителей, двоюродные браться и сестры и г.д Следует помнить, что отношение к ребенку-инвалиду здоровых де-
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тей определяется в первую очередь отношением взрослых. Если они (прежде всего родители) воспринимают ребенка-инвалида как ущербного, стесняются его, то здоровые дети тоже начинают отно​ситься к нему как к неполноценному, отказываются с ним играть, могут проявлять агрессию.
В детско-родительских отношениях важно учитывать особенно​сти ребенка, обусловленные характером заболевания. Чем более ог​раничены его возможности в движении, общении, самообслужива​нии, тем большими знаниями должны обладать взрослые для оказания ему обучающей помощи.
Только позитивный настрой близких людей, их поддержка и на​дежда на преодолении болезни, отставаний дает возможность ребен​ку идти вперед.
При негативной установке даже хорошие возможности ребенка не получают должного развития. Он трудно и медленно учится ново​му, так как не видит положительного настроя близких. Никто не ждет от него успехов, его способности явно занижаются взрослыми. У родителей нет надежды на хорошую перспективу. Семья, которая концентрируется на болезни, «живет несчастьем», становится дис​функциональной.
Важнейшей задачей родителей является также подготовка детей и подростков к трудовой деятельности. В процессе труда ребенок ощущает свою социальную значимость, сопричастность к жизни вокруг него, вносит лепту в общее дело.
Важным является отношение родителей к лечению ребенка, а так​же способ общения с ним. Очень часто именно родительская позиция формирует у ребенка высокую или низкую мотивацию на лечение, что неизбежно влияет на эффективность реабилитационного процесса.
При заинтересованном, спокойном, творческом отношении ро​дителей к ребенку, к тому, что и как он делает, ему легче выполнять не всегда понятные для него упражнения и зачастую довольно труд​ные задания.
В связи с этим в первую очередь надо обратить внимание на пси​хологическое состояние ребенка, выстроить адекватный стиль об​щения с ним. Последнее целиком зависит от типа родительского, особенно материнского, поведения.
При воспитании ребенка-инвалида важно помнить, что семья для него — это целый мир. И многие его трудности и проблемы фор​мируются именно в семье.
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Однако родители не всегда осознают не только индивидуально-личностные особенности своего ребенка, но даже специфические особенности его заболевания, причиняя тем самым ощутимый вред его развитию.
Многое зависит от того, какой тип воспитания преобладает в семье.
В большинстве случаев преобладает установка на диктат, автори​тарность. Многие считают, что строгое воспитание наиболее эффек​тивно, предполагают в ребенке дурные наклонности, которые необ​ходимо либо изменить, либо переломить. Поведение ребенка жестко контролируется, часто используются наказания.
Существует также другая крайность — воспитание в форме гипе​ропеки, когда ребенку уделяется слишком много времени, сил и внимания. Последствиями подобного воспитания являются такие личностные качества, как покорность, зависимость, отсутствие дру​желюбия, минимальная агрессия и максимальная уступчивость.
Есть семьи, где больных детей отвергают, лишают эмоциональ​ной поддержки. Это еще сильнее тормозит развитие речи, социаль​ных навыков, активных познавательных форм поведения. У таких детей наблюдается сниженный фон настроения, склонность к де​прессивным состояниям.
Благоприятный тип семейного воспитания — когда в семье ца​рит сотрудничество, родители окружают ребенка теплом и любящим вниманием, но ненавязчивы; они пытаются помочь в тех делах, ко​торые важны для него.
Начальный этап психического развития ребенка-инвалида ха​рактеризуется формированием самооценки. В этом ему могут по​мочь знающие, понимающие родители. Важно соблюдать меру при одобрении его успехов, так как перехваливание, возведенное в сис​тему, может сформировать у него завышенную самооценку, что при​ведет впоследствии к неумению преодолевать жизненные препят​ствия. Это может негативно сказаться на становлении личности ребенка и создаст определенные трудности в будущем.
Иногда родители предъявляют к ребенку-инвалиду завышенные требования, как к здоровому, не считаясь с его медлительностью, утомляемостью, расстройством памяти и внимания, патологической неусидчивостью. Выражая недовольство, упрекая ребенка в лености, неспособности, родители формируют у него пониженную самооцен-

ку, которая затрудняет социальную адаптацию. Сравнивать достиже​ния ребенка нужно не с достижениями других детей, а с его собст​венными. «Особый» ребенок и развивается по-особому.
Разумная твердость и требования, соизмеримые с возможностя​ми ребенка, — один из главных принципов воспитания. Основная задача родителей и других близких — всемерное развитие его иници​ативы и самостоятельности. Необходимо поощрять каждую попытку что-то сделать самому. Родители должны проявлять выдержку и тер​пение и никогда не делать за ребенка то, что он уже способен сделать сам.
Тактика детско-родительских отношений должна состоять в том. чтобы не игнорировать болезнь, не замалчивать проблему, исполь​зуя неадаптивные защитные психологические механизмы, а при​нять ребенка таким, какой он есть, и помочь ему найти свое место в жизни. Целенаправленная работа позволяет осмыслить болезнь как данность, разделить отношение к болезни и отношение к боль​ному, переориентировать воспитательную стратегию семьи с низко​го уровня — компенсации дефекта — на высокий, с активным пре​одолением последствий заболевания. Такая стратегия воспитания укрепляет взаимоотношения в семье, делает жизнь больного более полноценной.
Детско-родительские отношения складываются более продуктив​но, если ребенок и другие члены семьи приобретают навыки понима​ния себя, своих чувств и чувств близких; родные учатся поддерживать ребенка, не забывая о собственных потребностях, поддерживая его са​мостоятельность и инициативу.
Атмосферу поощрения здоровья позволяет создать следование следующим правилам: не лишать больного возможности заботиться о себе самом; поощрять любые проявления его инициативы, направ​ляя ее в продуктивное русло; отмечать каждое улучшение в состоя​нии здоровья; заниматься с ним деятельностью, не относящейся к болезни; по мере выздоровления не сокращать резко внимание к нему, чтобы ребенок не принимал любовь и заботу близких как на​граду за болезнь, и не опасался потерять их, выздоравливая.
Ребенку с отклонениями в развитии необходима не только мо​ральная поддержка, эмоциональное теплое отношение. Ему нужна помошь в учебе и личностном росте, чтобы ребенок продолжал раз​виваться эмоционально и интеллектуально, не чувствовал себя бес-
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конечно отставшим от сверстников. У него даже на подсознательном уровне должно сформироваться ощущение, что болезнь — это пусть сложный, но всего лишь этап его жизни, что у него действительно есть реальные шансы выздороветь.
2. Семья ребенка с нарушениями развития
2.1. Влияние стресса, связанного с рождением особого ребенка
Рождение ребенка с особыми потребностями затрудняет нор​мальное функционирование семьи и ставит ее членов перед необхо​димостью противостоять неблагоприятным переменам. Данная си​туация может характеризоваться как сверхсильный и хронический раздражитель, который может вызвать не просто стресс, а кризис в семье. Трудности, с которыми сталкивается семья в случае рожде​ния ребенка с отклонениями в развитии, связаны как с резкой сме​ной образа жизни, так и с необходимостью решения множества про​блем, отличающихся от обычных.
Возможности семьи справиться с переживанием определяются семейными ресурсами, а также отношением семьи к факту рождения ребенка с отклонениями в развитии.
Родители испытывают множество трудностей различного харак​тера. Стрессовые ситуации вызываются многими факторами: это и разбитые надежды (ждали ребенка, мечтали, а он оказался инва​лидом); и бессилие при виде физических и моральных страданий малыша, и неприятие, отторжение ребенка здоровыми сверстника​ми. Одна из проблем, которая держит родителей в страхе и напря​жении, — будущее ребенка, его способность адаптироваться в об​ществе. Родителей волнуют невозможность для ребенка жизни в будущем без посторонней помощи; проблемы, связанные с полу​чением профессии; возможность будущего трудоустройства, созда​ния семьи и т. д.
Семейные ресурсы — это умение семьи предотвратить или пере​жить сложности, не допуская кризиса, преодолеть препятствия, предпринимая необходимые действия. Семейная атмосфера до рож​дения ребенка превращается в важную предпосылку последующей адаптации.
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Оценка семьей стрессового события показывает то значение, кото​рое ему придает человек. На отношение родителей к ситуации, вы​званной рождением особого ребенка, влияют следующие факторы: наличие или отсутствие социальной поддержки, защищенность — уязви​мость семьи, владение ситуацией — фатализм [31].
Социальная поддержка — это родительская оценка социально-психологических ресурсов семьи, их представление о том, где они обязательно получат помощь.
Защищенность — уязвимость семьи. Эти ощущения обусловлены родительским восприятием безопасности или, напротив, уязвимос​ти семьи.
Владение ситуацией — фатализм. Это семейная стратегия пове​дения в критических случаях. Семья либо занимает активную пози​цию, исходя из того, что ей под силу решить многие проблемы и дер​жать ситуацию под контролем. Либо преобладает фаталистическое мировоззрение и все, что бы ни происходило, воспринимается как неизбежность. Здесь обычны пассивность в отношении лечения, об​разования и интеграции ребенка в социум, чувство беспомощности и безнадежности.
Экономическая стабильность — это возможность материально обеспечить воспитание ребенка, нуждающегося в постоянной помо​щи, и уверенность родителей, что в будущем он получит все необхо​димые услуги.
Возможности справиться со стрессовым событием определяются также внешним и внутренним контекстами семейного функционирова​ния. Внешний включает факторы культуры (преобладающие и специ​фичные для данного сообщества идеи, ценности, идеалы), истории (время возникновения стресса), экономики (материальный уровень семьи), развития (стадия жизненного цикла, в которой находится семья), наследственности (биологический и генетический фон, фи​зические силы). Внутренний составляют структура (форма и функ​ции семейных связей), психология (восприятие, оценка и определе​ние стрессора) и жизненная философия (ценности и убеждения) семьи.
Внутренние стратегии. Это позиция родителей, определяющая их поведение и деятельность по снижению семейного стресса.
Пассивная позиция основана на убеждении, что все наладится само собой. В этом случае ситуация, в которой оказалась семья, вос​принимается как должное. Попытки исправить что-либо не пред-
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принимаются, трудности сохраняются. Эта стратегия чаще встреча​ется, если семья ограничена в ресурсах и в выборе альтернатив для своего развития. Например, низкий материальный достаток, отсут​ствие поддержки со стороны, невозможность обеспечить лучшее ле​чение и т.д.
Активная позиция связана со стремлением решать проблемы, контролировать ситуацию, подчиняться лишь тем обстоятельствам, которые в данный момент изменить невозможно. Эта позиция осно​вана на способности сосредоточить внимание на условиях, которые можно изменить (проводится активная деятельность по их измене​нию).
Внешние стратегии. Это умение находить и использовать по​мощь за пределами семьи, опираться на окружающих людей и уч​реждения. Здесь возможны: общественная поддержка, помощь других людей (соседей, друзей, других семей); духовная поддержка (советы и помощь религиозных деятелей, участие в работе религиозных ор​ганизаций); государственные ресурсы.
Исследования показывают, что молодые семьи реже, чем супру​ги более старшего возраста, используют духовную и общественную поддержку.
Наиболее типичны для поведения семьи в кризисной ситуации две крайние позиции. Пассивно-созерцательная: семья подавлена кризисом и всегда зависит от ситуации. Социально-активная: учиты​вая сложившиеся трудности, родители ищут различные возможнос​ти и пытаются разрешить трудную жизненную ситуацию.
В зависимости от того, как семья справляется с кризисной ситу​ацией, она может находиться в разном состоянии:
· благополучном: рождение ребенка с особыми потребностями
усиливает сплоченность и взаимоподдержку членов семьи;
· пограничном между благополучием и неблагополучием: семья попа​
дает в группу риска; чтобы преодолеть кризис, ей нужна помощь;
· неблагополучном: происходит разрушение семьи, ей присущи
социальные болезни.
Проявление неблагополучия в семье свидетельствует о сниже​нии родительской ответственности за социализацию особого ре​бенка.
♦ Уровни деформации семьи, воспитывающей ребенка с отклонениями в развитии. Качественные изменения, происходящие с семьями с де-
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тьми-инвалидами проявляются на трех уровнях: психологическом, соматическом, социальном [35].
Психологический уровень. Психотравмирующая ситуация рожде​ния ребенка с особыми потребностями оказывает отрицательное воздействие на психику родителей и становится причиной резкого изменения сформировавшегося в семье жизненного уклада. Нега​тивные тенденции в психическом состоянии родителей (чаще мате​рей) характеризуются невротической симптоматикой: высоким уровнем тревожности, неуверенностью в собственных силах, сни​женным фоном настроения, низкой активностью, обидчивостью, ранимостью, подавленностью. Нередко отмечается неадекватность поведения — агрессивность, раздражительность, несдержанность, ворчливость, настороженность.
Коррекция психического состояния родителей необходима не только для восстановления их самочувствия и работоспособности, но и для формирования в семье адекватного отношения к болезни и лечению ребенка.
Соматический уровень. Стресс может вызывать соматические заболевания у родителей — вегетативные дистонии, повышенную подверженность простудным заболеваниям, функциональные нару​шения со стороны сердечно-сосудистой системы и желудочно-ки​шечного тракта.
Социальный уровень. Происходит изменение социального статуса семьи, ее позиция характеризуется социальной изолированностью. Семья данной категории становится малообщительной, избиратель​ной в контактах. Из-за особенностей состояния и развития самого ребенка и собственных личностных установок родителей сужается круг знакомых и родственников.
2.2. Изменения в семейной системе
♦ Изменение семейных функций. Выполнение семейных функций является важнейшим условием существования семьи. Семейные функции — это деятельность, которую семья осуществляет, чтобы удовлетворить свои коллективные и индивидуальные потребности. Появление в семье ребенка с особыми нуждами перестраивает сис​тему ее основных функций, их соотношение.
Сложности в контакте с ребенком, проблемы, связанные с уходом за ним, невозможность самореализации в нем — все это нарушает вое-
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питательную функцию семьи. Состояние ребенка может восприни​маться родителями как препятствие, искажающее удовлетворение потребности в отцовстве и материнстве.
Родители не видят своего продолжения в больном ребенке, но вместе с тем из-за боязни повторения ситуации отказываются от рождения других детей. Нарушается репродуктивная функция.
Ослабевает экономическая функция. Наличие ребенка с отклоне​ниями в развитии в сочетании с другими факторами может сокра​тить возможности заработка. Ситуация «особого» материнства удли​няет период, в течение которого женщина остается вне трудовой деятельности. Часто мать не работает долгие годы, и вся тяжесть ма​териальной ответственности за членов семьи ложится на плечи отца. В то же время особые нужды ребенка с отклонениями в развитии требуют дополнительных материальных затрат.
Нарушается восстановительная функция. Горе, боль и отчаяние, которые испытывают родители, нарушают эмоциональную стабиль​ность и психическое здоровье семьи. Посвящая все свое время лече​нию и воспитанию ребенка, в семье часто забывают о совместном проведении досуга и отдыхе. У родителей больных детей практичес​ки не остается свободного времени, они редко посещают театры, музеи, культурно-массовые мероприятия. Их домашний досуг све​ден к минимуму.
Искажается и функция первичного социального контроля. Процесс взросления ребенка растягивая на неопределенное время. Вырастая, дети с нарушениями в развитии не обладают в достаточной степени способностью самостоятельно строить свое поведение.
Роль хозяйственно-бытовой функции возрастает, так как ребенок с особыми потребностями требует особого ухода.
Для семьи, воспитывающей ребенка-инвалида, важными стано​вятся такие функции, как коррекционно-развивающая, компенсирую​щая и реабилитационная, целью которых является восстановление психофизического и социального статуса ребенка, достижение им материальной независимости и социальной адаптации.
♦ Статусные и ролевые замещения. Семья — особая социальная груп​па. Ее члены не равны между собой по значимости и обязанностям. Они выполняют определенные роли по отношению друг к другу. Увеличение нагрузки на одну из ролей сказывается на других членах семьи.
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В семьях с детьми-инвалидами роли изменены. Интересы семьи сосредоточены на ребенке. Мать, занятая его воспитанием, зачастую становится формальным лидером. Все решения за ребенка прини​мает она. Члены семьи диктуют ему, как себя вести. Его низкий со​циальный статус выражается в том, в частности, что члены семьи, в особенности мать, часто говорят о нем или от его имени в его при​сутствии, лишая ребенка возможности выразить собственное мне​ние [40].
Отмечается, что вместе с ухудшением психологического климата в семьях со стойкой дезадаптацией поведения наблюдается резкое искажение позиции отца. Он тяжелее, чем мать, адаптируется к си​туации. Часто, как и другие здоровые члены семьи, он оказывается в ситуации «заброшенного», как правило, берет на себя меньше от​ветственности в отношении ухода за ребенком, углубляется во вне-семейную деятельность.
Согласно наблюдениям, изменение воспитательных ролей не​благоприятно сказывается на, детях особенно в тех случаях, когда мать играет роль отца, что сопровождается усилением требователь​ности, ужесточением санкций и физических наказаний детей. Воз​никающий в связи с этим семейный конфликт приводит к осложне​нию семейного общения и в конечном счете тяжело сказывается на психике детей.
Исследования показывают, что у трети матерей из-за обстоя​тельств жизни происходит смена полоролевого поведения на муж​ской стиль, так как многие из них вынуждены воспитывать ребенка-инвалида в одиночку. Однако они становятся более независимыми, самостоятельными в принятии решений, способными взять на себя роль лидера перед лицом встающих невзгод.
После рождения ребенка часто происходит изменение социаль​ного статуса родителей. Это связано с вынужденным снижением квалификации при переходе на низкооплачиваемую работу. Матери чаще, чем отцы, вынуждены бросать работу, переходить на непол​ный рабочий день или работать не по специальности.
4- Внутрисемейные отношения. Рождение особого ребенка нарушает привычное функционирование семьи и в конечном итоге приводит к трансформации ее структуры. Чаще всего трансформация выража​ется в распаде супружеской подсистемы, когда отец, не выдержав нервно-психической и физической нагрузки, уходит из семьи. Одна-
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ко болезнь ребенка может выступать в роли фактора, стабилизирую​щего семейную систему, поскольку родители не позволяют себе выяснять отношения и предъявлять друг другу супружеские претен​зии в присутствии больного ребенка. Семья с ребенком-инвалидом превращается в проблемную в том случае, когда болезнь становится единственным стабилизатором, сохраняющим брак. Внутренние реальные проблемы членов семьи будут маскироваться преувели​ченной заботой о ребенке, поддерживая в нем желание остаться на​всегда больным. Накопившееся, но тщательно скрываемое эмоцио​нальное раздражение родителей может приобретать неожиданные формы: скандалы «на пустом месте», депрессии, попытки одного из родителей найти утешение в увлечении разнообразными околонауч​ными и религиозными учениями и т. п.
Треть семей с детьми, имеющими нарушения в развитии, суще​ствует в атмосфере искаженных межличностных отношений, сохра​няя семью формально — «ради ребенка», и только около 10%, пре​одолев кризис, сохраняют гармоничные отношения.
При дисгармоничных отношениях в семье нет взаимопонимания между ее членами, их жизнь становится излишне автономной, отсут​ствует эмоциональная привязанность и солидарность.
Исследования показывают, что с повышением уровня образова​ния увеличивается количество родителей, считающих, что нетипич​ное состояние здоровья их ребенка развивает толерантность и сближа​ет членов семьи. Семейная ситуация остается более контролируемой в семьях, где родители имеют более широкий кругозор и круг инте​ресов.
Внутрисемейные отношения в семье с особым ребенком оцени​ваются по нескольким признакам: зависимость от семьи, ощущение самопожертвования, семейные конфликты, сверхавторитет родите​лей, неудовлетворенность ролью хозяйки, безучастность мужа, до​минирование матери и несамостоятельность матери.
Необходимость высокого самопожертвования этих родителей диктуется самой жизнью — свой выбор они сделали еще при рожде​нии ребенка, не сдав его государству. Тем самым они обрекли себя в значительной степени на самоотречение, неизбежные моральные и материальные издержки. Родители детей, лишенных полноценного общения с окружающим миром, невольно становятся для них единст​венным авторитетом, при этом соответствующим образом формиру​ются и взгляды родителей.

Особый ребенок всегда вносит определенную степень напря​женности в отношения между супругами. К нарушению этих взаи​моотношений может приводить переключение матери на ребенка в ущерб супружеским отношениям, ее эмоциональная напряжен​ность, чувство дискомфорта у отца, его эмоциональный стресс. Од​ним из самых печальных результатов, характеризующих состояние семьи после рождения аномального ребенка, является развод. В ис​следованиях приводятся данные о численности неполных семей с особыми детьми — от 25 до 60%. Часто в таких семьях отцы склон​ны винить в рождении больного ребенка жену даже в тех случаях, когда достоверно знают, что причина в них самих.
Частота разводов в семьях, имеющих детей с отклонениями в развитии, выше, чем в других. Дети из неполных семей развивают​ся значительно хуже и труднее компенсируют свой дефект по срав​нению с детьми с аналогичным по характеру заболеванием, но вос​питывающимися в полной семье. У детей из распавшихся семей значительно чаще возникают состояния декомпенсации, как прави​ло, наблюдаются более выраженные эмоциональные нарушения и трудности межличностного общения. Родители в этих семьях не​вольно переносят свое психическое напряжение на отношения с ре​бенком. Известно, что дети с менее выраженным интеллектуальным дефектом особенно болезненно реагируют на развод родителей. Считается, что реакция девочек на развод родителей, как правило, легче, чем мальчиков. Для более успешной социальной адаптации мальчиков важное значение имеет сохранение контакта с оставив​шим семью отцом [20].
Супругам важно избавиться от ощущений одиночества и незащи​щенности. Это позволит воспринимать семейные ситуации не как безысходные. Важно для родителей осознать, что все люди имеют пра​во на жизнь и любовь независимо от степени их совершенства и похо​жести на других. Необходимо понимать, что больной ребенок может являться источником радости и способствовать духовному и нравст​венному развитию родителей. Такое прозрение начинает играть реша​ющую роль в супружеских отношениях.
Наблюдения показывают, что особые психологические пробле​мы возникают в семьях, имеющих наряду с ребенком-инвалидом здоровых детей. Часто в этих семьях здоровым детям уделяют мало времени и внимания. Иногда родители предъявляют к ним явно за​вышенные требования, считая, что они во всем должны уступать
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больному, всячески опекать его, не реагировать и не жаловаться на неправильные поступки брата или сестры. Это неблагоприятно от​ражается на общем психическом здоровье семьи и на формировании характера здорового ребенка, зачастую приводит его к нервному срыву. Иногда с целью компенсации здоровым детям приходится прибегать к своеобразной психологической защите. Это может при​обретать характер дезадаптации, особенно в тех случаях, когда здо​ровый ребенок старается любыми средствами привлечь к себе вни​мание и чем-то выделиться среди сверстников.
Ребенок, имеющий родителей, брата или сестру — инвалидов, неизбежно сталкивается со следующими проблемами:
· уменьшается интенсивность его контактов со сверстниками на
своей территории, так как ребенок, стыдясь внешнего вида и пове​
дения инвалида, не приглашает в гости друзей, стремится реже бы​
вать дома;
· из-за болезни другого ограничивается общая (физическая
и психическая) активность ребенка внутри семейного пространства;
· изменяется родительское поведение; снижается ответствен​
ность, забота и надзор вследствие ухудшения общего физического
тонуса больных родителей.
Часто наиболее тяжело переживают наличие в семье больного ребенка его младшие здоровые братья и сестры. Старшие здоровые сестры бывают недовольны дополнительными обязанностями по уходу за больным и обеспокоены устройством своей личной жизни в будущем. Наиболее благоприятный психологический климат со​здается в семьях, имеющих не менее двух здоровых детей.
Помимо внутрисемейных трудностей, рождение ребенка с нару​шениями психического развития ставит перед семьей проблемы вза​имосвязей с социальным окружением. Когда родственники и знако​мые узнают о травме или болезни ребенка, они тоже испытывают кризис. Каждому приходится задуматься о своем отношении к ре​бенку, к его родителям. Кто-то начинает избегать встреч, потому что боится и собственных чувств, и чувств родителей. Особенно тяжело родителям супругов. Не зная, как помочь, и боясь быть бестактны​ми, родственники (и знакомые) порой предпочитают отмалчивать​ся, как бы не замечать проблемы, что еще больше затрудняет поло​жение родителей ребенка с особыми потребностями. Нередки случаи, когда бабушки, дедушки стыдятся внука-инвалида. В первую очередь это относится к глубоко умственно отсталым детям, которые
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внешним видом, неадекватным поведением привлекают к себе не​здоровое любопытство и неизменные расспросы со стороны знако​мых и незнакомых людей.
Сплоченность всех членов семьи, уважительное отношение друг к другу, наличие общих целей и единой системы ценностей, желание максимально проявить и реализовать собственные возможности, помочь в этом своим близким — все это позволяет прогнозировать наиболее оптимальный и эффективный путь построения активной жизненной позиции ребенка с нарушениями в развитии.
♦ Кризисные периоды развития семейных отношений. Семейные от​ношения каждой семьи видоизменяются с течением времени.
В критический период развития особого ребенка родители вновь и вновь переживают чувства беспокойства, разочарования и неуве​ренности. Установлено, что семьи с ребенком-инвалидом особенно тяжело переживают следующие шесть периодов [9].
Первый период связан с осознанием того, что ребенок болен, с полу​чением точного диагноза, эмоциональным привыканием, информи​рованием других членов семьи о случившемся. Очень интенсивны в этот период контакты с медиками. В то же время важны содержание и характер контактов с родственниками, особенно со старшим поко​лением.
Второй период определяется спецификой развития ребенка в пер​вые годы жизни и тем, как это воспринимается семьей. Тип и степень тяжести его заболевания могут сыграть определяющую роль в фор​мировании семейного восприятия и поведения. Встречи с другими родителями в специальных детских садах, реабилитационных цент​рах могут способствовать углублению кризиса. Семья осознает, что именно она чаще всего рассматривается обществом как источник долговременной заботы о ребенке и его образовании; что услуги, не​обходимые ребенку, могут требовать значительных финансовых и временных затрат; что предстоит приложить немало усилий, чтобы добиться необходимого для своего ребенка.
Третий период испытаний для семьи — поступление ребенка в школу, уточнение формы обучения. В это время семья как бы «вы​ходит на публику», поскольку ребенок все больше начинает осваи​вать внешний мир. Ощутимой критической точкой может стать мо​мент, когда родители убеждаются, что их ребенок не в состоянии обучаться в обычной школе и нуждается в специальной программе.
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В этот период происходит становление личностной точки зрения на форму обучения ребенка (интегрированное, специализированное). Для этого периода характерны хлопоты по устройству обучения, пе​реживание реакций сверстников, заботы о внешкольной деятельнос​ти ребенка.
Четвертый период начинается с переходом ребенка в подростко​вый возраст. Семья привыкает к хронической природе заболевания; возникают проблемы, связанные с сексуальностью больного, изоля​цией от сверстников и отчуждением, планированием будущей заня​тости ребенка. Это время может оказаться наполненным болезнен​ными напоминаниями о том, что подростку не удается успешно завершить переход в следующий этап жизненного цикла и он про​должает оставаться зависимым от родителей.
Пятый период семейных сложностей — начало взрослой жизни — дальнейшее привыкание к семейной ответственности, принятие ре​шения о подходящем месте проживания повзрослевшего ребенка, переживание дефицита возможностей для социализации члена семьи — инвалида. При серьезных отклонениях в развитии, обуслов​ливающих инвалидность ребенка, наступление его совершенноле​тия переживается родителями особенно тяжело.
Шестой период развития семейных отношений — взрослая жизнь члена семьи с ограниченными возможностями — связана с перестрой​кой взаимоотношений между супругами и взаимодействием со спе​циалистами по месту его проживания.
Для того чтобы смягчить, нивелировать воздействие этих крити​ческих моментов на жизнь семьи, необходимо знать особенности возрастного развития ребенка и развития семейных отношений в эти периоды. Важно помнить, что физическое, социальное и эмоцио​нальное существование членов семьи взаимозависимо и, если воз​никают нарушения во взаимоотношениях или ухудшается здоровье одних родственников, это моментально вызывает изменения в жиз​ни других.
Таким образом, семья, имеющая ребенка с особыми потребнос​тями, на протяжении жизни переживает серию критических состоя​ний, обусловленных субъективными и объективными причинами. Эти состояния описываются самими родителями как чередования «взлетов» и глубоких «падений». Как показывает опыт, семьи с луч​шей психологической и социальной поддержкой легче преодолева​ют кризисные состояния.

21
2.3. Типы и стили семейного воспитания
Выделяют два основных типа воспитания в семьях с особым ре​бенком: гармоничный и деструктивный.
При гармоничном типе воспитания межличностные отношения между супругами основываются на взаимопонимании и доверии. Ос​новными принципами воспитания в семье являются доброжелатель​ность, ответственность и взаимопомощь. Стиль и фон семейной жиз​ни создает положительное впечатление. Социальный статус матери и отца не носит ярко выраженного лидерского положения, отноше​ния скорее можно назвать паритетными. В воспитании ребенка оба родителя принимают равное участие, при этом налицо желание вос​питывать и развивать ребенка всеми доступными способами. Органи​зация жизни семьи, хозяйственно-бытовое обеспечение и проведение досуга — все это решается сообща, учитывается мнение каждого чле​на семьи, в том числе и ребенка. Воспитательный климат семьи таков, что совершенно очевидно наличие определенной педагогической си​стемы: родители в полной мере осознают стоящие перед ними задачи и разумно используют методы поощрения и принуждения в воспита​нии. Уровень педагогической культуры родителей, их подготовлен​ность по многим вопросам развития и воспитания можно назвать достаточными. Они тонко чувствуют и хорошо знают особенности своего ребенка, поэтому вполне адекватно оценивают его поведение. Участие отца и матери в реализации требований можно назвать конст​руктивным, организационным и коммуникативным.
Деструктивный тип воспитания основан на непонимании роди​телями друг друга как по основным вопросам жизни, так и по второ​степенным, в мелочах. Понимание родителями ребенка очень раз​лично. Основные принципы семейных отношений сформулировать непросто. В целом стиль и фон семейной жизни носит отрицатель​ный характер. Причиной семейных переживаний, обусловленных своеобразным характером отношений как родителей между собой, так и к ребенку, являются разногласия и противоречия в вопросах уклада и воспитания в семье. Социальный статус родителей не рав​ноправен. Воспитательный климат семьи можно назвать неблагопо​лучным, так как полностью отсутствует какая-либо педагогическая система. Задачи семейного воспитания, способы и методы их реали​зации каждый из родителей понимает по-своему. Уровень педагоги​ческой культуры, подготовленность родителей к воспитанию ребен-
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ка можно считать невысокими: имеют место отсутствие знаний об особенностях ребенка и неадекватность оценки его поведения. Вос​питательный процесс и психологический климат семьи носит неор​ганизованный, некоммуникативный и деструктивный характер.
♦   Стили семейного воспитания
Сотрудничество. Если родители воспринимают ребенка естест​венно, позволяют бывать ему везде, не обращая внимания на взгля​ды и замечания, то ребенок чувствует себя уверенно, счастливо, воспринимая себя таким, как все. Для ребенка с нарушениями в раз​витии важно наличие сотрудничества, особенно в раннем возрасте. Сотрудничество можно рассматривать как своеобразный этап в раз​витии взаимодействия родителей и ребенка. Оно предполагает уме​ние родителей передать общественный опыт и формирование у ре​бенка потребности перенять его. Там, где родители считают ребенка равноправным членом семьи и относятся к нему с пониманием, как к партнеру, налицо дружеско-покровительские отношения.
Эмоциональное отвержение. Если у родителей нет ясных и разум​ных установок в отношении больного ребенка или если эти установ​ки направлены на избавление себя и других детей от непосильных забот и переживаний, связь между ними не устанавливается и со вре​менем разрушается вовсе. Ребенок, не желая того, остается наедине со своим недугом и порождаемыми им проблемами. Родитель, кото​рый подсознательно отвергает своего больного ребенка, может эпи​зодически допускать с ним грубое обращение, а иногда и физиче​ские наказания. Родители не уделяют должного внимания ребенку, предоставляют его самому себе. Ребенок страдает от недостатка эмоционально-положительной стимуляции с их стороны. Это еще в большей степени вызывает у детей задержку развития речи и соци​альных навыков, активных познавательных форм поведения и любо​знательности. Неприятие — самый драматический тип воспитания. В одном случае при неприятии ребенка сурово контролируют, жест​ко наказывают, и он живет в условиях строгого режима; в другом к нему относятся истерично, он растет в атмосфере нескончаемых претензий; в третьем, наиболее частом, на него не обращают внима​ния, устраняются от его воспитания [5].
Неблагоприятное воздействие эмоционального отвержения ро​дителей на особого ребенка формирует у него пониженный фон на​строения, низкую самооценку, неуверенность в себе, пассивность, склонность к депрессивным состояниям. Психологическое отверже-
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ние усиливает или определяет моторную и интеллектуальную недо​статочность ребенка, формирует повышенную тревожность, склон​ность к страхам и фантазиям, усугубляет трудности обучения, спо​собствует нарушениям сна, аппетита, может явиться причиной стойкого энуреза.
Гиперопека. Неблагоприятное влияние на развитие психики особого ребенка оказывает и чрезмерная опека родителей. Многие, жалея больного, чрезмерно опекают и балуют его, стремятся все за него сделать, предупредить каждое его желание. Такой тип воспита​ния часто встречается в семьях детей с церебральным параличом. Нередко эти дети растут пассивными, несамостоятельными, неуве​ренными в себе, эгоцентричными. Для них характерна психическая и особенно социальная незрелость, которая охватывает все сферы деятельности и препятствует социальной адаптации. Гиперопека в отношениях родителей к детям-инвалидам может стать причиной последующей изоляции взрослого инвалида. Гиперопека часто явля​ется результатом того, что доминирующее чувство родителей — ком​плекс вины. Ребенок воспринимается как беспомощное, обиженное судьбой существо, нуждающееся в постоянной опеке и защите. Чув​ство вины родители стремятся искупить, оберегая ребенка от всех трудностей жизни или превращая его в кумира семьи, которому все позволено. Безоглядная любовь создает почву для того, чтобы ребе​нок рос неприспособленным к жизни. Итог такого воспитания у большинства «особых» детей — инфантилизм и эгоцентризм. Ког​да ребенок с особенностями развития вырастает, проблема самосто​ятельности выходит на первый план, однако его личность бывает к тому времени уже сформирована на принципах гиперопеки, пота​кания слабостям, низкой требовательности.
Причина гиперопеки еще и в том, что воспитание ребенка с осо​быми потребностями строится на принципах воспитания его здоро​вых сверстников. В частности, одним из принципов этого воспита​ния является смягчение требований к нему в периоды острых или обострения хронических заболеваний. Следуя данному принципу, многие родители, имеющие детей с отклонениями в развитии, чрез​мерно занижают свои к ним требования в течение всего детского, а также подросткового периодов воспитания.
Корни излишней опеки ребенка (например, с болезнью Дауна) со стороны родителей нередко кроются в неправильном информи​ровании их о перспективах и сложностях воспитания, проблемах ле​чения и т. п.
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Гиперсоциализация. Не желая мириться с неполноценностью ре​бенка, родители преувеличивают его возможности, не замечая недо​статков. Родители не замечают проблем в развитии ребенка и дока​зывают себе и всему миру, что он ничуть не глупее и не хуже других. Такие родители постоянно подстегивают ребенка, предъявляют к не​му завышенные требования. Постоянное давление делает детей уп​рямыми и раздражительными, а часто повторяющиеся ситуации, в которых они чувствуют себя некомпетентными, лишают их уверен​ности в себе.
Воспитание в культе болезни. Воспитание в культе болезни озна​чает, что болезнь ребенка становится смысловым центром жизни всей семьи. Этот тип воспитания неблагоприятно сказывается на личностном развитии ребенка и психологическом климате всей се​мьи. Воспитание в культе болезни может сочетаться с эмоциональ​ным отвержением других детей или даже отца ребенка.
Симбиоз. Ребенок и его неблагополучие представляют некую сре​ду, в которую «заключены» сами родители, и прежде всего мать. По​добная структура жизненной ситуации характерна и для воспитания здорового ребенка в раннем возрасте, когда он почти всецело погло​щает внимание родителей. Но по мере его взросления происходит процесс высвобождения родителей. В случае воспитания больного ре​бенка симбиотическая связь матери с ребенком постепенно усилива​ется. Фиксация этой связи негативно влияет как на развитие самого ребенка, так и на личностное и социальное становление матери.
Оба члена этой жесткой симбиотической связи как бы изо​лированы от окружающих. Самоактуализация за пределами семьи — получение образования, профессиональная карьера, реализация личных потребностей и др. — во многом блокируются.
3. Родители ребенка
3.1. Этапы и особенности социально-психологической адаптации к роли родителя ребенка с особыми потребностями
Сообщение о рождении ребенка, имеющего нарушения разви​тия, вызывает у родителей определенные чувства и поведение, кото​рые позволяют постепенно приспособиться к новой ситуации, ситу​ации особого родительства.
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В процессе адаптации к роли родителя особого ребенка можно выделить четыре этапа [2].
Первый этап — иррациональные надежды. В начале этого этапа состояние родителей можно охарактеризовать как неизвестность, неопределенность. Родители находятся в состоянии панического ужаса перед неизвестностью, испытывают шок. У них появляется ощущение того, что рушится привычная нормальная жизнь.
Далее возникает противоречие между пониманием проблемы на рациональном уровне и ее отрицанием на уровне эмоций и чувств. Родители, как правило, отрицают сам факт нарушения развития у ребенка, они предполагают врачебную ошибку, надеются на чудес​ное исцеление. Крайним проявлением отрицания дефекта является отказ родителей от обследования ребенка и проведения коррекцион-ных мероприятий. У них сохраняются иррациональные надежды. Иногда родители ищут виновного, обвиняя друг друга в плохой на​следственности, расценивая ситуацию как наказание за собственное поведение или как «божью кару».
Второй этап — ослабление печати. Появляется интерес к окружа​ющему миру, повышается готовность решить проблему, возникает активная хаотичная деятельность. Родители пытаются рассматри​вать проблемы своей семьи и ребенка адекватно. Предпринимаются попытки овладеть безысходной ситуацией с помощью имеющихся средств. Возможны несколько стратегий такого поведения: поиск медицинского «светила», врача-волшебника или поиск чудесного исцеления путем обращения к богу.
Родители еще могут отрицать дефект у ребенка. У них могут по​являться негативные чувства в виде эмоциональных вспышек.
Третий этап — хроническая печаль; принятие диагноза и осозна​ние его смысла. В связи с пониманием истины появляется депрес​сия. На данном этапе из-за постоянной зависимости родителей от потребностей ребенка и отсутствия у него улучшений состояние ро​дителей можно охарактеризовать как хроническую печаль. Родите​ли переживают чувства безысходности и отчаяния в связи с безус​пешностью усилий, предпринятых на предыдущем этапе.
Четвертый этап — зрелая адаптация. Начало зрелой адаптации связано с возможностями родителей адекватно оценить ситуацию, их готовностью начать руководствоваться интересами самого ребен​ка, устанавливать адекватные эмоциональные контакты со специа-
листами. Происходит принятие факта нарушений в развитии ребен​ка. Родители обретают новый смысл жизни.
Переживания уже не так глубоки, усиливается интерес к окружа​ющему миру. Появляется готовность активно, с ориентацией на бу​дущее решать проблемы. Силы, которые раньше уходили на борьбу и отрицание, теперь направлены на активное построение и осуще​ствление жизненных планов.
Зрелая адаптация характеризуется также солидарностью, объе​динением с другими родителями, имеющими аналогичные труд​ности.
Исследования отечественных и зарубежных ученых показали, что без специального обучения родителей адекватным способам вза​имодействия с ребенком, имеющим те или иные особенности разви​тия, без специальной психологической помощи им и ближайшим родственникам (через консультирование, тренинги, просветитель​скую работу) коэффициент успешности адаптации семьи к особым условиям будет снижен.
Эмоциональные реакции родителей на дефект ребенка носят за​щитный характер и определяются переживаниями и имеющимся опытом, а также особенностями личности самих родителей. Некото​рые реакции со временем после появления исчезают, а некоторые за​крепляются.
У родителей детей с нарушениями в развитии наиболее часто встречаются следующие эмоциональные реакции.
Отрицание. Часто первой реакцией является отрицание, неверие в существование болезни, отчаянная надежда на то, что диагноз ошибочный. Родители сомневаются в диагнозе: «Этого не может быть». Они не хотят верить врачам, сомневаются в их компетентно​сти, не хотят слышать и видеть проблемы. В надежде опровергнуть или смягчить диагноз семья может обращаться к разным специалис​там. Поиск врача, который успокоит и скажет, что все в порядке, мо​жет быть очень долгим. Часто это наносит вред ребенку. Ведь роди​тели не принимают его таким, какой он есть. Они теряют время, и их усилия не направлены на помощь ребенку, которая невозможна без принятия ситуации. Поэтому важно сделать все возможное, чтобы помочь семьям смириться с мыслью, что у их ребенка имеются осо​бые нужды, которые должны быть удовлетворены.
Гнев. Родители испытывают гнев на судьбу, которая именно их дитя сделала особым. Этот гнев выражается в ревности к другим се-
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мьям, которые имеют здоровых детей, неприятии окружающих. Гнев возникает от беспомощности и разочарования как в себе, так и в сво​ем ребенке. Такая реакция чаще подавляется теми родителями, кото​рым менее свойственна агрессивность. Чем меньше испытывают ро​дители это неосознаваемое чувство, тем сильнее их чувство вины.
В некоторых случаях гнев родителей бывает оправдан, но он не естественен, если длится слишком долго и направлен на ребенка.
Специалистам важно уметь смягчить этот гнев: например, как можно раньше привлечь родителей к работе по оказанию помощи ребенку, познакомить с другими семьями, имеющими детей с таки​ми же проблемами.
Чувство вины. Родители недоумевают: «Почему это случилось именно со мной?», «Чем я виноват?», «За что мне это?». Они обвиня​ют в случившемся себя. Родители начинают думать о различных сво​их ошибках и поступках как возможных причинах случившегося. Та​ким образом они пытаются контролировать ситуацию и этим уменьшить испытываемое ими чувство тревоги. Родители, которые видят первопричину болезни своих детей прежде всего в самих себе, стараются держать под контролем даже то, что контролировать в принципе невозможно. Подобное состояние, сопровождаемое ду​шевными муками и переживаниями, значительно усложняет и без того напряженную семейную атмосферу.
Ложный стыд. Многие родители переживают чувство стыда из-за рождения ребенка с физическими недостатками. Их беспокоит ощущение осуждения со стороны окружающих и принятие ими ре​бенка как неполноценного.
Обвинения. Ответственность за случившееся перекладывается на другого человека с целью скрыть свои чувства. Это помогает родите​лям справиться с чувством беспомощности. Обвинение может быть предъявлено врачу за неправильный уход в дородовый период, супругу — за дурную наследственность.
Многие из перечисленных реакций не исчезают с течением вре​мени, а закрепляются, принимают постоянный характер, и тогда о них можно говорить как о хронических адаптивных реакциях [6]. Так, гнев может принимать характер хронического раздражения или жестокого обращения с ребенком.
Эмоциональная адаптация. Заключительным этапом своеобраз​ного привыкания родителей к постигшему их горю является эмоци-
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ональная адаптация. Именно на этом этапе родители «умом и серд​цем» принимают болезненное состояние своего ребенка. К этому моменту они подсознательно уже выработали позитивные установки поведения по отношению к самим себе, своему ребенку и другим членам семьи, контактирующим с ним. Это позволяет формировать у себя те навыки, которые помогут в дальнейшем обеспечить буду​щее ребенка. Однако далеко не всем родителям удается смириться с мыслью, что их ребенок имеет врожденную патологию или серьез​ное заболевание.
В настоящее время убедительно доказано, что родители при со​ответствующем руководстве могут эффективно помогать своим де​тям и тем самым преодолевать свои стрессовые состояния, достигая эмоциональной адаптации. Для возвращения к реальности и приня​тия ребенка таким, какой он есть, необходимо время. Как правило, это занимает от полугода до года [21].
Задача, которая стоит перед специалистами — помочь родителям пройти описанные стадии эмоциональных переживаний. Иначе по​давленные эмоциональные реакции будут проявляться в отношении к ребенку, влияя на процесс воспитания, и в семейных отношениях, Хронические адаптивные реакции. Рождение и воспитание особо​го ребенка вынуждает родителей искать особые пути адаптации к со​циуму. Хронические адаптивные реакции имеют неконструктивный характер и могут препятствовать адаптации как самого ребенка, так и его родителей. Эти реакции снижают уровень тревоги родителей и со​здают у них иллюзию контроля над ситуацией. Активное включение механизма психологических защит позволят родителям особого ре​бенка оправдать и принять как должное весь спектр имеющихся у них негативных ощущений, связанных с «особым» родительством. К хроническим адаптивным реакциям можно отнести: Реакцию  ухода. Ребенок может использоваться для оправ​дания ухода от значимых межличностных контактов. Это может быть уклонение от ответственности за других детей или уклонение от интимных отношений с супругом. Например, «воспитание в культе болезни» может сочетаться с эмоциональным отвержением других детей или даже отца ребенка.
Положение мученика. Иногда один из родителей прини​мает роль мученика и жертвует всем во имя ребенка, который стано​вится центром всех родительских устремлений в ущерб интересам других членов семьи. Родителю необходимо чувствовать свое особое
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положение как родителя особого ребенка. Он может демонстриро​вать свое положение, чтобы вызвать сочувствие и восхищение, либо «восхищается собой единолично».
Рентные установки. Известны ситуации, когда у родите​лей формируются так называемые рентные установки. И тогда они не только не заинтересованы в пересмотре диагноза, но и требуют повышения социального статуса ребенка, семьи, ожидая от общест​ва только материальной поддержки.
Возможна и такая «парадоксальная адаптация», как обращение к нетрадиционным методам лечения ребенка и уход в различные ре​лигиозные системы.
3.2. Личностные изменения родителей особого ребенка
Переживания родителей, связанные с дефектом ребенка (интел​лектуальным, физическим, двигательным, речевым и др.), вызывают у них активизацию защитных механизмов, которые оказывают вли​яние на их личностные особенности [36].
Под влиянием хронического стресса семья приобретает опреде​ленные черты. Обобщенный психологический портрет характеризует​ся выраженной озабоченностью, практичностью, дипломатичностью, высоким уровнем тревожности, консервативностью мышления, сла​бостью, хрупкостью эмоциональных структур, интроверсией, соци​альной робостью, подозрительностью, явно заниженной самооцен​кой. По своей инициативе родители редко вступают в контакт с незнакомыми людьми, настороженно относятся ко всем, кто пыта​ется общаться с их детьми. Страх и тревога останавливают их. При определенных обстоятельствах данные чувства могут стать характе​рологическими особенностями родителей и прежде всего того из них, кто постоянно ухаживает за больным. Следствием этого явля​ются значительные изменения в процессе восприятия близкими се​бя, друг друга, ребенка и окружающей действительности. Большая часть матерей и отцов, постоянно ухаживающих за такими детьми, выражают чувства вины и стыда перед больными, членами семьи (часто распавшейся), а также перед собственными родителями. Ро​дители больного ребенка измучены непреходящей невротической усталостью, опустошенностью, раздражительностью и пр.
Исследование 150 матерей [8] детей с нарушениями в развитии показало, что все женщины ощущают социальный дискомфорт
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и свою ущербность. Если рассмотреть, какие жизненные ценности превалируют у женщин, то на первом месте стоит семья (75%), ду​шевный покой (71%), материальное благополучие и взаимоотноше​ния в семье (68%), успехи детей и состояние здоровья (по 62%).
У матерей особых детей очень короткие временные перспективы на будущее, в большинстве случаев продуктивность воспроизведения жизненных событий меньше, чем у матерей, воспитывающих здоро​вого ребенка. Также матери особых детей выделяют больше грустных событий, чем радостных, или же одно событие дробится на мелкие составляющие [39].
Высокий уровень личностной тревожности, выявленный у боль​шинства матерей, имеющих детей с нарушениями в развитии, ведет к восприятию ими многих ситуаций как угрожающих. Это может быть связано с хроническим повседневным напряжением, эмоцио​нальным переутомлением в результате длительных субъективных пе​реживаний (в том числе и своего одиночества) в постигшем женщи​ну горе — иметь ребенка-инвалида.
У матерей высокий уровень одиночества (35%, у матерей здоровых детей — 20%). В состоянии постоянной тревожности они со своей ду​шевной болью вынуждены прятаться в одиночество, как улитки в ра​ковину. По-видимому, одиночество — вынужденное состояние такой матери. Как и любая женщина, она готовилась к рождению здорово​го, нормального ребенка, а в данной ситуации теряется, боится свое​го ребенка, его дефекта, тем самым все больше от него отдаляясь. Это одиночество вдвоем: ребенок с матерью, но она не с ним.
Почти 60% матерей имеют высокий уровень эмоционального напря​жения. Наибольшим негативным фактором, обусловливающим фор​мирование высокого эмоционального напряжения у матерей неиз​лечимо больного ребенка, является сам факт его болезни.
К особенностям структуры самоотношения личности матерей, имеющих особого ребенка, можно отнести наличие внутренних кон​фликтов, сомнений, несогласия с собой. У них отмечается тенден​ция к самокопанию и рефлексии на негативном эмоциональном фо​не отношения к себе.
К неблагоприятным чертам личности родителей особого ребенка можно отнести повышенную эмоциональную чувствительность, склонность все близко принимать к сердцу, легко расстраиваться, включать в орбиту своих переживаний детей и близких; аффектив-ность, то есть эмоциональную неустойчивость, смену настроений, не-
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сдержанность. Причем невозможность сознательного управления эмоциями актуализируется не только в особых, трудных ситуациях. Любое, даже малозначимое событие, может привести к утрате контро​ля; высокий уровень личностной тревожности ведет к восприятию большинства ситуаций как угрожающих. Характерны неуверенность в себе, неадекватный, чаще заниженный уровень самооценки; нали​чие проблем личностного самоопределения, в том числе чувство вну​тренней неудовлетворенности; ощущение неполноты чувства мате​ринства, его незавершенности и бесконечности («дети так и остаются детьми»); внутренняя противоречивость, недостаточная согласован​ность чувств и желаний; недостаточная пластичность, негибкость, эгоцентричность, способствующие развитию гиперсоциализирован-ных черт характера; мнительность; доминантность, стремление играть в отношениях с окружающими только ведущие роли; гиперсоциаль​ность, повышенная принципиальность, утрированное чувства долга, трудности в достижении компромиссов.
+ Психологические типы родителей детей с отклонениями в развитии.
Выделяют три психологических типа родителей детей с отклонениями в развитии: невротический, авторитарный, психосоматический [36].
Психологический портрет родителя невротического типа. Этим родителям свойственна пассивная позиция. Они следуют жизнен​ной формуле: пусть в жизни все идет, как идет. Свою бездеятель​ность они чаще оправдывают отсутствием прямых указаний на то, что с ребенком следует делать: «Мы не знали». Такие родители не понимают, что некоторые особенности ребенка вторичны и являют​ся результатом не биологического дефекта, а родительской педаго​гической несостоятельности. Им трудно добиться послушания ре​бенка. Они непоследовательны, идут на уступки ребенку, во взаимоотношениях с ним отсутствуют требовательность и необхо​димая строгость. Отношения с ребенком могут приобретать симби-отический характер.
У части родителей постоянный тревожный фон настроения, присутствуют излишние опасения. Это может стать одной из причин формирования у ребенка невротических черт характера.
Часть родителей стремится оградить ребенка от всех проблем, даже посильных. Им достаточно того, что ребенок научится делать сам, и большего от него не ждут. Невротичные родители некритично оценивают возможности своего ребенка, подсознательно они стре-
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мятся скрыть его дефект и выдать желаемое за действительное. Часть родителей преувеличивает проблемы больного.
Будущее не оценивается позитивно. Все воспринимается в траги​ческих тонах. Себя родители оценивают как несостоявшихся, не су​мевших реализоваться, а будущее ребенка для них бесперспективно.
Психологический портрет родителя авторитарного типа. Это ро​дители с активной жизненной позицией. Они стремятся руководство​ваться только собственными убеждениями. Узнав о дефекте ребенка, могут от него отказаться, но у большинства появляется стойкое стрем​ление преодолевать проблемы, облегчать положение ребенка. Они стремятся найти для него лучших специалистов, упорно преследуют цель оздоровления, обучения и социальной адаптации своего ребенка. Часто именно они создают родительские ассоциации и общества.
Но авторитарные родители не умеют сдерживать свой гнев и раз​дражение, склонны к участию в ссорах и скандалах, открытому про​тивопоставлению себя социальной среде.
В отношении со своим ребенком авторитарные родители могут использовать достаточно жесткие формы взаимодействия (до холод​ности и отстраненности, отвержения индивидуальности ребенка), жесткие формы наказаний (окрик, подавление личности, избиение). Такая форма взаимодействия становится причиной у ребенка тиков, энуреза, заниженной самооценки.
Многие родители этой группы не оценивают возможности своего ребенка реально и предъявляют ему несоответствующие требования. Другие считают недостатки ребенка лишь характеристиками его ин​дивидуального развития, а требования специалистов к нему — завы​шенными. Настойчивое стремление авторитарных родителей ориен​тироваться только на свои личные жизненные установки не всегда позволяет им увидеть верные перспективы развития своего ребенка.
Психологический портрет родителя психосоматического типа. Этим родителям свойственны более частые смены настроения (то ра​дость, то депрессия, из-за незначительного повода).
У родителей этой группы есть черты первых двух групп. Как и у авторитарных родителей, у них может проявляться тенденция к до​минированию, но аффективная форма реагирования отсутствует. Родители в большинстве случаев ведут себя корректно, сдержанно и замкнуто. Проблемы ребенка переживаются ими изнутри. Это и является причиной нарушений, возникающих в психосоматичес​кой сфере.
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Все усилия родителей направлены на оказание помощи ребенку. Матери работают со своими детьми, максимально напрягая и изну​ряя себя, забывая об усталости и отдыхе.
Эти родители, как и невротичные, жалеют своих детей, иногда стремятся сделать за ребенка то, что он может сам, склонны к гипер​опеке. Они также ищут для ребенка лучших специалистов, а иногда сами становятся таковыми не только для своего ребенка, но для дру​гих детей, получая дефектологическое образование.
Выделенные особенности родителей являются основополагаю​щими для определения позиции семьи по отношению к ребенку с отклонениями в развитии. Затем на них наслаиваются мировоз​зренческие, культурные, социальные и другие характеристики.
Какими же качествами должны обладать родители детей-инва​лидов, чтобы их любовь стала силой, формирующей характер ребен​ка, его психическое состояние? Прежде всего:
· иметь веру в жизнь, внутреннее спокойствие, чтобы не зара​
жать своей тревогой детей;
· строить свои отношения с ребенком на успешности, что опре​
деляется родительской верой в его силы и возможности;
· четко знать, что ребенок не может вырасти без атмосферы по​
хвалы;
· развивать самостоятельность своего ребенка и поэтому для его
же блага (по возможности) сокращать постепенно свою помощь до
минимума.
3.3. Родительское отношение к детям-инвалидам
Родительское отношение указывает на взаимную связь и взаимо​зависимость ребенка и родителей. Родительские отношения рассма​триваются как сложная система, включающая в себя разнообразные чувства родителей по отношению к ребенку, их поведенческие сте​реотипы, практикуемые в общении с ребенком, а также особенности восприятия и понимания характера и личности ребенка и его по​ступков. Родительское отношение представляет собой единство эмоционального отношения к ребенку, стиля общения с ним и осо​бенности понимания, когнитивного видения ребенка родителями.
Синонимами данного понятия являются понятия родительская позиция и родительская установка, которые различаются степенью осознанности. Родительская позиция скорее связана с сознательно
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принятыми, выработанными взглядами, намерениями; установка — менее однозначна.
Не вызывает сомнения тот факт, что социальная адаптация осо​бого ребенка напрямую зависит от грамотного родительского (преж​де всего материнского) поведения, которое определяется роди​тельским отношением, позицией. Более того, отношения ребенка с окружающими рассматриваются как важнейший фактор развития его личности, так как из коллективного поведения, из сотрудничест​ва ребенка с окружающими людьми, из его социального опыта воз​никают и складываются высшие психические функции [4].
В последнее время широкую поддержку получила так называе​мая модель взаимодействия [3]. Она предполагает равенство влия​ния как родителей на ребенка, так и ребенка на родителей. Нельзя утверждать, что родительское отношение формирует тот или иной конкретный тип психического заболевания ребенка. Но некоторые особенности родительского отношения стабилизируют, фиксируют болезненные проявления ребенка. Отклонения в психофизическом развитии детей могут быть следствием не только органических или функциональных нарушений, но и вторичными их проявлениями, обусловленными, в частности, дефицитом общения и отсутствием адекватных способов сотрудничества родителей с детьми.
Кроме того, родительское отношение может оказаться действен​ным психотерапевтическим средством по отношению к детским психическим или психосоматическим заболеваниям.
От взаимоотношения ребенка с родителями зависит то, насколь​ко адекватным будет его взаимодействие с социальной средой.
♦ Специфика родительского отношения. Специфика родительского отношения заключается в двойственности и противоречивости по​зиции родителя по отношению к ребенку [32]. С одной стороны, это безусловная любовь и глубинная связь (личностное начало), с дру​гой — это объективное оценочное отношение, направленное на фор​мирование ценных качеств и способов поведения (предметное нача​ло). Своеобразие и внутренняя конфликтность родительского отношения заключается в максимальной выраженности и напря​женности обоих моментов. С одной стороны, в силу изначального единства, глубинной связи матери и ребенка материнская любовь является высшим проявлением альтруистического, бескорыстного, т.е. личностного отношения. Поэтому она порождает устойчивую
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и безусловную любовь, чувствительность к состояниям и пережива​ниям ребенка, сильную эмоциональную связь с ним. С другой сторо​ны, глобальная ответственность за будущее ребенка порождает оце​ночную позицию, контроль за его действиями, превращая ребенка в объект воспитания.
Специфика родительского отношения заключается также в его постоянном изменении в соответствии с возрастом ребенка и неиз​бежном отдалении ребенка от родителей. Отношение родителей к ребенку характеризуется постепенным возрастанием переживания психологической близости. По мере взросления детей отношение родителей к ним переживается как более близкое [17]. Отношение детей к родителям не содержит в себе тенденции к увеличению бли​зости. Напротив период от 12-13 до 22 лет отличается переживани​ем большей отдаленности от родителей.
♦ Типы родительских отношений. Существуют по крайней мере четы​ре типа родительских отношений [11]:
Первый тип обозначен как позитивная активность: родители стремятся держать ситуацию под контролем, всемерно помогать ре​бенку осваивать окружающий мир, искать возможности компенси​ровать его недуг, при этом не теряя собственной социально-профес​сиональной самостоятельности, оставаясь интересным человеком и интересным партнером для своего ребенка.
Опыт показывает, что это наиболее благоприятная позиция ро​дителей как для ребенка, так и для всей семьи. В таких семьях чаще всего складываются благожелательные супружеские и детско-роди-тельские отношения. Члены семьи, как правило, в этой горестной ситуации сближаются, в основе их взаимоотношений — терпимость, уважение друг к другу, стремление взять на себя часть забот, связан​ных с уходом и развитием ребенка. Благополучие в семье позволяет ребенка многому научить. Наиболее адаптированные дети воспиты​ваются в теплой, любящей семейной атмосфере. Дети не просто лю​бят таких родителей, не просто нуждаются в них, их связывают дру​жеские чувства, они гордятся своими родителями, хотят быть похожими на них.
Второй тип — жертвенная активность: кто-то из родителей, ча​ще всего мать, полностью подчиняет себя, свою жизнь ребенку. Это своеобразная гипервключенность в жизнь ребенка. Она оставляет работу, забывает друзей, близких, как бы вычеркивает себя из жизни.
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При этом мать не только подчиняет себя ребенку, но требует того же и от других членов семьи, заставляет отца, бабушку, других детей жить преимущественно интересами проблемного ребенка. Не все родственники склоняются к такой позиции, что вызывает у матери жесткую реакцию и, естественно, накаляет внутрисемейные отно​шения.
Жертвенная позиция матери, полная ее подчиненность ребенку нередко стимулируют развитие у него диктаторских интонаций как в общении с ней, так и с другими членами семьи. У матери же, как правило, накапливается физическая и психическая усталость, кото​рая нередко ведет к невротизации, что обостряет и без того сложную семейную ситуацию.
Третий тип отношения родителей к факту детской инвалиднос​ти — примиренчество, пассивное принятие факта («ничего не подела​ешь», «такой уродился», «на все воля божья»). Родители выполняют минимум необходимых обязанностей по отношению к ребенку («по​кормили, одели, погуляли») и этим ограничиваются. Особых усилий для его развития, социализации, общения с миром родители не при​кладывают. В сущности, ребенок обречен на растительное существо​вание. Семьи, отводящие себе пассивную роль в социальной адап​тации детей, перекладывают ее на официальные учреждения, неадекватно оценивают состояние детей, имеют низкую социально-педагогическую культуру. Для них характерна низкая осведомлен​ность о заболевании, излишняя уверенность в успешности адапта​ционного процесса, неудовлетворенность успехами ребенка, чувство беспомощности перед болезнью, недостаток знаний и умений для развития, воспитания и обучения детей.
Четвертый тип — неприятие ребенка, стремление поменьше с ним общаться. На практике не все члены семьи соглашаются оставить его в доме, стремятся дистанцироваться от него, по возможности быстрее поместить его в интернатное учреждение. У отцов чаще проявляется открытая отчужденность, у матерей мотивация чаще иная — «не могу уйти с работы, не на что будет жить», хотя и здесь есть доля отчуж​дения.
♦ Причины неэффективности родительского отношения. Выделяют следующие причины неэффективности родительского отношения к ребенку:
— педагогическая и психологическая неосведомленность;
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· некритично усвоенные и ригидные стереотипы воспитания
ребенка;
· личные проблемы и особенности родителей, которые они
привносят в общение с ребенком.
Нарушение взаимоотношений родителей и детей может быть обусловлено различными факторами, которые можно разделить на внешние и внутренние. К внешним факторам можно отнести матери​ально-бытовые условия, состав семьи (полная, неполная семья, коли​чество детей). К внутренним факторам следует отнести ценностные ориентации семьи, уровень педагогической культуры родителей, их личностные особенности. Нарушение в развитии ребенка также мо​жет стать причиной неэффективного родительского отношения.
Родительские позиции в семье с особым ребенком. Родительская позиция — это целостное образование, реальная направленность воспитательной деятельности родителей. Можно выделить две ос​новные родительские позиции в семье, воспитывающей ребенка с особыми потребностями: оптимальная и неоптимальная.
Оптимальная родительская позиция отвечает требованиям адек​ватности, гибкости и прогностичности.
Адекватность родительской позиции может быть определена как умение родителей видеть и понимать индивидуальность своего ребенка, замечать происходящие в его душевном мире изменения.
Гибкость родительской позиции рассматривается как способность перестройки воздействия на ребенка по ходу его взросления и в связи с различными изменениями условий жизни семьи.
Прогностичность родительской позиции означает, что не ребе​нок должен вести за собой родителей, а, наоборот, поведение роди​телей должно опережать появление новых психических и личност​ных качеств детей.
При неоптимальной родительской позиции один из трех показате​лей оптимальности изменен. Родительские позиции неадекватны, утрачивают гибкость, становятся непрогностичными. И тогда вос​питание ребенка приобретает проблемный характер.
При неоптимальной родительской позиции выделяют следую​щие формы отношения родителей к своим детям, имеющим пробле​мы в развитии [30]:
■ родители глубоко, даже трагически переживают неполноцен​ность своего ребенка, жалеют его, окружают чрезмерным внимани​ем; опекают, освобождая от посильных обязанностей;
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· не желая примириться с неполноценностью ребенка, родители
преувеличивают его возможности, не замечая недостатков;
· родители стесняются неполноценности своего ребенка, прячут
его от людей, не посещают общественные места и лишают своего ре​
бенка жизненных впечатлений;
· ребенок с проблемами в развитии занимает в семье положение
«пасынка», его обижают, смеются над ним, подчеркивая его непол​
ноценность;
· родители не обращают внимания на ребенка, стараясь всю от​
ветственность переложить на образовательные учреждения.
От позиции родителей зависит достигаемый ребенком уровень развития.
Внутреннее принятие дефекта. Воспитание ребенка с отклоне​ниями в развитии решающим образом зависит от отношения к нему и его будущему. Надежной основой правильного воспитания являет​ся принятие ребенка и тех задач воспитания, которые обусловлены состоянием ребенка, его особыми потребностями.
Внутреннее принятие дефекта ребенка — это первоочередная за​дача родителей. Данная задача, по большому счету, всегда стоит пе​ред семьей, особенно в критические периоды ее существования. Принятие выражается в осознании необходимости усилий со сторо​ны родителей для развития и воспитания особого ребенка, в его стремлении способствовать большим успехам ребенка. Чем больше способствует родитель успехам своего ребенка, тем больше он чувст​вует контроль над ситуацией.
Как показывают исследования, в половине семей позиция матери адекватна: она любит своего ребенка и его дефект принимает. Для тре​ти семей характерна позиция, когда мать любит своего ребенка, но де​фект его не принимает. Особенно ярко это прослеживается при оцен​ке возможностей ребенка: половина матерей считает, что их ребенок может достичь многого в жизни и докажет это. Когда же необходимо дать прогноз успешности обучения и профессионального трудоуст​ройства, то есть считаться с реалиями жизни, адекватная оценка пре​обладает.
♦ Особенности восприятия родителями ребенка с нарушениями в раз​витии. В числе многих трудностей, появившихся в семье после рож​дения особого ребенка, значительное место занимает неадекватное восприятие родителями своего ребенка. У родителей действует свое-
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образный защитный механизм: факт отклонений у ребенка фор​мально признается, но эмоционально отвергается.
Отклоняющееся от привычной картины поведение больных де​тей часто неправильно понимается родителями, что ведет к ошибкам в воспитании. Родителям важно понять, что не все трудности пове​дения являются непосредственным следствием основного дефекта в развитии ребенка, следствием органического нарушения.
Если матери нормальных детей воспринимают ребенка актив​ным, большим и самостоятельным, то матери особых детей воспри​нимают ребенка маленьким, обиженным, несамостоятельным, пас​сивным.
Проведенное нами изучение образа ребенка, имеющего особые потребности в представлениях родителей, показывает, что родители воспринимают его как доброго, впечатлительного, ранимого, разго​ворчивого, раздражительного, эмоционального, общительного. Это говорит о некоторой противоречивости образа, а также о большой значимости эмоциональных характеристик, значимых для общения, взаимодействия с ребенком.
+ Особенности материнского и отцовского отношения.
Материнское отношение. Особый ребенок предъявляет специфи​ческие требования к матери, которая, осуществляя его связь с внеш​ним миром, должна стать своеобразным «буфером» между ребенком и средой. Именно мать помогает ребенку усвоить образы окружающе​го мира, сформировать у него чувство «базового доверия» к миру. Сформировать это чувство может только любящая мать.
Отношения матери с особым ребенком будут определяться в зна​чительной мере ее эмоциональным состоянием. В зависимости от этого можно описать несколько типичных ситуаций материнского отношения [20].
Мать скованна, напряжена, она редко улыбается и крайне непо​следовательна и неровна в обращении с ребенком. Ребенок в этом случае обычно растет нервным, возбудимым, требующим к себе постоянного внимания, он не отпускает мать ни на шаг, однако в ее присутствии не успокаивается, а возбуждается еще больше. В даль​нейшем формируется своеобразная болезненная зависимость мать — ребенок. В такой семье мать, как правило, бросает работу, ставит на себе крест, отдавая все свои силы только малышу. Малыш же растет избалованным, капризным, крайне плохо адаптирован-
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ным к своему окружению. С годами мать невротизируется все боль​ше и больше, обстановка в семье накаляется.
Совсем иная обстановка складывается в семье, если мать находит в себе силы и сохраняет душевное равновесие. Такая мать становится активным помощником малышу. Она старается как можно лучше понять проблемы ребенка, чутко прислушивается к советам специа​листов, вырабатывает в себе целый ряд новых качеств, и, прежде все​го, наблюдательность, отмечая малейшие перемены в состоянии малыша. Она не забывает и о домашнем уюте, проблемах мужа, оста​ваясь не только любящей женой, но и его советчиком и другом, посто​янно старается расширять свой кругозор, следит за своей внешнос​тью. При такой ситуации создается наиболее благоприятная семейная атмосфера для помощи особому ребенку.
Отцовское отношение. Стрессовые проявления у матери форми​руют у отца непроходящее чувство дискомфорта, эмоционально бо​лезненное состояние. Характер его адаптации — поисковый. Наибо​лее часто у отцов наблюдается эмоциональное отвержение ребенка. Примерно 32% отцов в разное время и с разной степенью силы же​лали избавиться от проблем своего ребенка, а тем самым и от самого ребенка, отдать его на воспитание в государственное учреждение или вообще уйти из семьи. Особенности воспитания зависят не только от пола родителя, но и от пола ребенка-инвалида. У отцов де​вочек чаще наблюдается гиперопекающий стиль воспитания, чем у отцов мальчиков.
3.4. Зависимость родительского отношения от характера дефекта ребенка
Характер родительского отношения определяется многими фак​торами, в том числе особенностями самого ребенка. Уместно пред​положить, что характер нарушения родительского отношения зави​сит от тяжести патологии ребенка.
Родительское отношение к детям с синдромом раннего детского аутизма. При раннем детском аутизме семейная атмосфера характе​ризуется родительской растерянностью, нерешительностью, вы​званными сложной патологией ребенка, и связана с непониманием, как удовлетворить его потребности.
Во всем мире семьи, воспитывающие аутичных детей, оказыва​ются более страдающими, чем семьи, имеющие детей с другими осо-
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бенностями, в том числе и с умственной отсталостью. Родители дол​го не замечают этой особенности ребенка. Достаточно поздно — в три, четыре, а иногда и пять лет — они узнают, что их ребенок, ко​торый до сих пор считался здоровым и одаренным, «необучаем» и ему следует оформить инвалидность. Реакция родителей проявля​ется в подавленности, растерянности перед неконтактностью ребен​ка, в комплексе собственной неполноценности, в полном отказе от себя во имя ребенка, в тревожных опасениях о плохой наследствен​ности.
На первый план в поведении аутичных детей выступают, конеч​но, яркие проявления патологических форм компенсаторной защи​ты. Поведенческие проблемы таких детей, в отличие от других, года​ми могут проявляться в одной и той же неизменной форме. С одной стороны, это дает возможность предсказывать развитие событий и избегать возможного срыва в поведении ребенка, с другой же — придает особый мучительный оттенок переживаниям близких: они не могут вырваться из замкнутого круга одних и тех же проблем, включены в последовательность повторяющихся событий, вынужде​ны преодолевать все те же трудности.
Нередко семья аутичного ребенка лишена моральной поддержки знакомых, а иногда даже близких людей. Родителям бывает трудно объяснить окружающим причины странного поведения ребенка, его капризов, отвести подозрения в его избалованности. Нередко такая семья сталкивается с недоброжелательностью. Все это отражается на ее психологическом климате.
В семьях, воспитывающих ребенка с синдромом раннего детско​го аутизма, родительские установки и стиль отношений противоре​чивы. Ребенок отвергается родителями, воспринимается каклично-стно и эмоционально несостоятельный, но при этом они стремятся к симбиотическим отношениям с ребенком: излишне опекают его, ограждают от трудностей, сильно тревожатся. Отношение к ребенку амбивалентно, противоречиво. С одной стороны — мягкость, терпе​ние. С другой — раздражение, равнодушие.
Родительское отношение к умственно отсталым детям. Рожде​ние умственно отсталого ребенка — настоящее испытание для роди​телей. Тяжесть, которая ложится на их плечи, часто приводит к со​стоянию паники, трагической обреченности. Из-за дезорганизации они сами нуждаются в психотерапевтической помощи, без которой оказываются неспособными рационально помогать ребенку. Часть
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родителей отказывается признавать диагноз. Это может быть резуль​татом неадекватной оценки состояния ребенка и следствием опасения испортить будущее своему сыну или дочери «ярлыком» умственной отсталости. Проблема имеет социальные корни и связана с отноше​нием общества к людям с умственной отсталостью. Особенностями родительского отношения в семьях, имеющих детей с умственной отсталостью, проявляются [39] в гиперопеке. Матери умственно от​сталых детей менее склонны к партнерским отношениям с ребенком и занимают доминирующую, чрезмерно опекающую позицию, из​лишне концентрируясь на ребенке.
В семьях, имеющих детей с нарушением интеллекта, доминирует авторитарная гиперсоцилизация детей родителями. Жесткий кон​троль за поведением ребенка выявлен у 43,7% семей с детьми, имею​щими легкую степенью умственной отсталости, и 37,1% семей с де​тьми, имеющими умеренную степенью умственной отсталости.
Родители приписывают своему ребенку личную и социальную не​состоятельность. В межличностных отношениях заметно стремле​ние инфантилизировать ребенка. Он представляется неприспособ​ленным, неуспешным, открытым для дурных влияний.
Часто родители испытывают по отношению к ребенку досаду, раз​дражение, не доверяют ему. Матери детей с нарушениями интеллек​та гораздо чаще испытывают раздражение из-за ребенка, чем матери нормально развивающихся детей. Они также склонны к самопо​жертвованию и чаще испытывают негативные эмоции, такие, как разочарование, страх, раздражение, горе. Наиболее типичными их реакциями являются контроль, игнорирование, раздражение, нака​зание.
У 18,7% родителей детей, имеющих легкую степенью умствен​ной отсталости, и 21,1% родителей детей, имеющих умеренную сте​пенью умственной отсталости, отмечается эмоциональное отверже​ние своего ребенка как «маленького неудачника» в жизни, который не добьется успеха из-за низких способностей, небольшого ума, дур​ных наклонностей. В отличие от родителей детей с легкой степенью умственной отсталости, у родителей детей с умеренной и тяжелой умственной отсталостью отмечается увеличение симбиотических от​ношений к ребенку (15,6%).
Недостаточная отзывчивость родителей выражается в несвое​временном и недостаточном отклике на потребности детей, прене​брежение их чувствами. Они могут обнаруживать чрезмерно силь-

.
     43
ные реакции на отклонения в поведении ребенка и не замечать по​ложительных явлений. Неотзывчивость родителей, особенно мате​рей, создает ситуацию депривации и еще больше замедляет развитие ребенка, способствует нарушению его поведения.
Таким образом, с возрастанием степени отклонения в интеллек​туальном развитии детей усложняются отношения родителей к та​ким детям. Родители идут по пути либо гиперопеки, либо эмоцио​нального отвержения ребенка как «неудавшегося человека», либо инфантилизации или симбиоза с ребенком.
Родительское отношение к детям, имеющим нарушения слуха.
У матерей детей с нарушением слуха отношение к ребенку менее на​рушено, чем у матерей умственно отсталых детей, но более наруше​но по сравнению с матерями нормальных детей.
Отличаются материнские реакции этих категорий детей и вос​приятием ребенка матерью в определенных житейских ситуациях. Матери детей с нарушениями слуха стремятся защитить ребенка, не ставить в ситуацию, где его дефект будет очень заметен. Так, при по​купке игрушки мать предпочтет скорее отказать ребенку, чем выби​рать игрушку на людях.
Родительское отношение к детям, имеющим нарушения зрения.
Рождение слепого ребенка в семье с двумя незрячими родителями — явление прогнозируемое и воспринимается с пониманием. С появ​лением слепого ребенка в семье здоровых родителей возникает иная психологическая атмосфера. Состояние родителей близко к шоко​вому. Они не знают, как дальше будет функционировать семья, как воспитывать и учить слепого ребенка. Если родители испытывают чувство вины, то они замыкаются в себе, ревниво относятся к нор​мально видящим детям своих знакомых.
Родительские позиции по отношению к слепому ребенку могут быть адекватными и неадекватными [37].
Адекватным считается такое отношение, при котором ребенок воспринимается в семье как здоровый, но имеющий ряд особеннос​тей, которые следует учитывать в процессе воспитания. При этом ре​бенок и недостаточность у него зрения родителями принимаются. Принятие означает способность родителей примириться с фактом наличия у ребенка особенностей, связанных с нарушением зрения, готовность к включению ребенка в свою жизненную программу. Ро​дители видят в своем малыше прежде всего ребенка, имеющего осо​бенности, свойственные и другим детям, а также присущее лишь ему
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своеобразие. Такая позиция становится необходимой предпосылкой создания в семье условий для полноценного развития ребенка. Ро​дители делают все возможное для того, чтобы он стал полноценной личностью, а качество его жизни было бы достаточно высоким.
Неадекватность родительской позиции определяется тем, что ребенок воспринимается как жертва. При этом родители (чаще ма​тери) испытывают чувство вины перед ним, которую они постоянно пытаются искупить. Такая жертвенная любовь не приносит ребенку пользы. Он растет привыкшим к опеке, не приспособленным к жиз​ни эгоистом. У такого ребенка не формируются навыки самообслу​живания, усугубляется задержка развития предметной деятельности, характерная для глубоких нарушений зрения, недостаточно развива​ются сохранные анализаторы, и в первую очередь осязание.
Родительское отношение к детям с детским церебральным пара​личом. Пройдя за первые годы жизни ребенка все доступные методы лечения, родители «остывают» к лечению, не приступив при этом к адаптации. К сожалению, большинство родителей в первые годы не уделяют должного внимания психическому развитию ребенка и формированию у него знаний, умений и навыков, необходимых для самостоятельной жизни во взрослом периоде (с учетом специфики имеющегося дефекта). Упускаются наиболее драгоценные для раз​вития психики первые годы жизни, когда формируются взаимоотно​шения ребенка с окружающей средой. Основным стилем воспита​ния в семье становится гиперопека.
В семье с инвалидом-колясочником с инвалидностью не просто «мирятся», ее воспринимают как одно из условий и неотъемлемых свойств повседневной жизни, подобных особенностям нашего ха​рактера, тела и организма, к которым приходится подлаживаться всем членам семьи. Зафиксировано достаточно обычное, привычное отношение к инвалидности, вызванной травмой.
Родительское отношение к детям с онкологическим заболеванием. Главное, что определяет особый психологический климат семей, имеющих ребенка с онкологическим заболеванием, — это специфиче​ское положение в семье, страдающего смертельно опасным заболе​ванием, длительное его пребывание в стационаре; тяжелое, болез​ненное, порой жестокое лечение; неопределенные перспективы. Ситуацию значительно усугубляет чувство вины перед страдающим от страхов и боли ребенком. По сути, близкий, постоянно ухажива​ющий за ребенком в стационаре, вынужден едва ли не ежедневно
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«своими руками отдавать его на муки», видеть его страдания. Более трети родителей заявляли, что готовы к активным, а еще чаще пас​сивным эвтанатическим шагам во имя избавления ребенка и самих себя от мук болезни и лечения.
Психологическая обстановка в семье может ухудшаться, когда у ребенка с отклонением в развитии наряду с его основным заболе​ванием могут появляться различные эпизодические или достаточно стойкие осложняющие психические расстройства. Высокая частота этих осложнений, до 50% и выше, и крайне неблагоприятное их вли​яние на общую адаптацию как ребенка, так и членов его семьи обус​ловливают необходимость особого внимания родителей и специали​стов.
Правильная оценка родителями семейной ситуации, адекватное воспитание ребенка с отклонениями в развитии, регулярные кон​сультации со специалистами помогают установлению оптимального климата в семье. Родителей следует подготовить к тому, что воспита​ние в семье ребенка с нарушениями в развитии потребует много ду​ховных и физических сил. Поэтому важно, чтобы они сохраняли фи​зическое здоровье, душевное равновесие и оптимистический взгляд на будущее. Чрезвычайно важно помочь родителям прийти к мысли о нецелесообразности отказа от себя во имя ребенка. Это не способ​ствует его развитию и социализации. Психологический климат зави​сит от тех стратегий адаптации, которые выбирает семья.
Опасаясь за жизнь ребенка, сострадая ему, испытывая тяжелое чувство горя и вины перед ним, семья достаточно часто оказывает на больного, а затем и на вышедшего в длительную ремиссию, да и на физически выросшего ребенка ивалидизирующее влияние. Гиперо​пека в таких семьях становится основным или единственным стилем воспитания ребенка. Гиперопека ведет к возникновению так называ​емой выученной беспомощности.
Как показали исследования, у более чем 85% семей с ребенком-инвалидом по онко-гематологическому заболеванию существуют проблемы психологических взаимоотношений между родителями и детьми.
У больных детей выявляются внутренние конфликты, связанные с недопониманием их взрослыми. Дети чувствуют себя покинутыми, формируются патологические отношения с семьей: либо деспотичное поведение больного ребенка с полным игнорированием интересов се​мьи, либо безразличное отношение к окружению с уходом в свои про-
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блемы, либо, наконец, полная зависимость от родителей с чувством вины перед ними, восприятием болезни как «наказания» за свое «пло​хое» поведение. Дети, чьи семьи ведут обычный образ жизни, поддер​живают привычные социальные контакты, чувствуют себя увереннее и сохраняют эмоциональные связи с членами своей семьи.
Родительское отношение к детям с психосоматическим заболева​нием. Матери детей-психосоматиков отличаются положительным отношением к материнской роли. Еще до рождения ребенка они связывали с его появлением большие надежды, предполагая, что ре​бенок добьется в жизни того, что не удалось им (гиперсоциализиру-ющая установка). Этим матерям свойственны низкий уровень эмпа-тии, властность, доминантность и эгоцентризм.
Родительское отношение к детям с хроническим соматическим заболеванием. Матери детей с хроническим соматическим заболева​нием обладают общей положительной установкой по отношению к материнству, кооперативностью в общении с ребенком и высоким уровнем эмпатии.
Родительское отношение к детям с шизофренией. Семейные взаи​моотношения должны быть понятны ребенку. Однако семьи боль​ных шизофренией отличаются тем, что в их поведении нет ясной, доступной пониманию ребенка логики.
Характерными для таких семей являются «псевдоотношения», а именно «псевдовзаимность» и «псевдовражда» [21].
Изучение родителей детей с шизофренией показывает, что ха​рактерный для них стиль воспитания еще больше «отрывает» ребен​ка от реальности, парализует его активность. В таких случаях встре​чается значительно выраженная «потакающая» опека. Этот тип взаимоотношений отнимает у ребенка возможности освоения при​емов решения проблем, что необходимо для его развития.
Родительское отношение к гиперактивным детям. Родители ги​перактивных детей реализуют директивный и негативный стиль по​ведения по отношению к ребенку. Вдобавок они считают себя менее умелыми и знающими в вопросах воспитания детей. Хотя большин​ство родителей рассматривают поведение гиперактивных детей как трудное, только некоторые из них могут справляться с этими трудно​стями. Как только родители начинают все больше осознавать, что они не способны справиться с ребенком, у многих из них возникают вторичные личностные проблемы, включающие депрессию, тревож​ность, фрустрацию, вину, стресс и супружеские дисгармонии.
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4. Социально-психологический портрет ребенка с особыми потребностями
4.1. Влияние инвалидности на формирование личности
Психологические исследования показали, что у детей-инвали​дов психика развивается по тем же психологическим законам, что и у детей, которых мы называем нормальными. У инвалидов те же ду​ховные потребности, но их жизненная ситуация совершенно иная.
Основой изучения личности детей с нарушениями в развитии является концепция Л.С. Выготского о сущности дефективности, в которой подчеркивается, что огромную роль в развитии личности аномального ребенка играют социальная среда и общество. Любой дефект, любой телесный недостаток является фактором, в известной степени изменяющим отношения человека с окружающим миром, что в результате дает «социальную ненормальность поведения», при​водит к появлению особых черт в его поведении и характере. В структуре дефекта выделяют первичные и вторичные нарушения. Первичные непосредственно вытекают из биологической природы болезни, например, нарушения зрения, слуха, двигательные нару​шения, локальные поражения коры головного мозга. Вторичные на​рушения — это новообразования, которые возникают в процессе со​циального развития аномального ребенка.
Механизм возникновения вторичных дефектов зависит от раз​личных факторов.
Время возникновения первичного дефекта. Тот дефект, который возник в раннем детстве, обусловливает наибольшую тяжесть вто​ричных отклонений. Например, при раннем поражении зрения, ин​теллекта и даже слуха у детей наблюдается отставание в развитии двигательной сферы, что проявляется в позднем развитии ходьбы, в недоразвитии мелких движений пальцев. Чем раньше возник де​фект, тем к более тяжелым нарушениям хода психического развития он приводит. Вторичные нарушения становятся причиной других нарушений следующего порядка. Например, нарушение речи у глу​хих детей приводит к нарушению межличностных отношений, что негативно отражается на развитии их личности.
Степень выраженности первичного дефекта определяет разные условия аномального развития. Чем глубже первичный дефект, тем более страдают другие функции.
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Возникновение вторичных особенностей личности больного ре​бенка может быть вызвано рядом причин. Среди них условия воспи​тания, характер отношений в семье, ранняя социальная депривация, переживания ребенка по поводу физического дефекта.
Движущей силой развития ребенка является социальная оценка личностью своего дефекта, ее социальная позиция, отношение к своему дефекту.
Первоначально основное внимание в исследовательской прак​тике уделялось изучению познавательных процессов детей с откло​нениями в развитии. По мере осознания значимости проблем соци​альной интеграции инвалидов, в специальной психологии все больше актуализировался интерес к вопросам формирования лично​сти при различных отклонениях в развитии.
Сегодня вряд ли может вызывать сомнения идея о негативном влиянии исходного нарушения на процесс формирования личности особого ребенка [33]. Системный характер строения человеческого сознания предполагает, что нарушение одного его компонента на определенном этапе с неизбежностью должно сказаться на осталь​ных. У детей в зависимости от заболевания и его длительности фор​мируются определенные личностные особенности, которые сущест​венно затрудняют процесс реабилитации и социальной адаптации.
Ученые говорят о двух вариантах формирования личности инва​лида.
Первый вариант — следственный. Вследствие длительности забо​левания, испытания долго не проходящей боли, вызывающей чув​ство угнетенности и неполноценности, у ребенка формируется эгоцентризм — позиция личности, которая характеризуется сосредо​точенностью на собственных целях, мыслях и переживаниях, а так​же ограниченной способностью воспринимать объективно внешние воздействия и состояния других людей. Такое случается, если инва​лидность наступила не вследствие длительного заболевания, а в ре​зультате острой травмы, т.е. относительно быстро.
Второй вариант — причинный. Личностные особенности, отлича​ющие инвалида от здорового человека, сформированы до болезни, то есть были психологические предпосылки инвалидности. Напри​мер, у часто болеющего ребенка родители формируют боязнь дей​ствий, поступков, пытаются его постоянно лечить, формируя уже инвалидное отношение к миру. Не исключено, что дети с такой
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структурой личности, не имеющие инвалидности, могут получить ее в перспективе.
Не решен вопрос о том, существуют ли типичные черты личнос​ти, свойственные только для незрячих, неслышащих и т. д. В сфере обыденного сознания существование такого рода качеств не подле​жит сомнению. Анализ разнородных и нередко противоречивых данных, полученных опытным путем, показывает, что патогенное воздействие многочисленных нарушений на процесс формирования личности описывается через выделение весьма схожих отрицатель​ных черт характера. Среди упомянутых черт чаще всего встречаются сужение сферы интересов и потребностей, снижение уровня общей активности, ослабление мотивационной сферы с доминированием мотива избегания неудачи и суженным мотивом достижения, что выражается в отказе от борьбы.
Безусловно, инвалидность влияет на формирование личности ребенка. Инвалидность усложняет восприятие человека окружаю​щими, из-за нее он может почувствовать недостаток позитивной оценки, под влиянием чего развивается негативный образ «Я», то есть совокупность представлений индивида о себе и их оценка.
Наблюдения свидетельствуют о том, что у многих детей с откло​нениями в развитии рано возникают вторичные эмоциональные расстройства реактивного характера в виде чувства неуверенности, страха речевого общения, пониженный фон настроения, чрезмерная обидчивость, тревожность. Все эти эмоциональные расстройства еще больше ослабляют нервную систему ребенка и создают благо​приятные условия для развития различных невротических состоя​ний (заикания, энуреза, страха, насильственных движений (тиков) и т.п.) [19].
С раннего детства такие дети сталкиваются с оценкой их внешно​сти другими людьми. Здоровые дети с детской непосредственностью и жестокостью оценивают внешние дефекты особых детей их присут​ствии. Объектом насмешек становятся нарушение мимики, дизарт​рия, слюнотечение, нарушение пропорции лица, неправильная по​ходка. В результате у особых детей формируется синдром, составными частями которого (в сочетании с отсутствием благоприятного прогно​за на будущее) являются замкнутость, они избегают широкого круга общения, замыкаются «в четырех стенах», у них развивается маркиро​ванная (скрытая) депрессия. Скрытая депрессия в сочетании с зани​женной самооценкой и отсутствием благоприятного прогноза на бу-
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дущее достаточно часто приводит к появлению мыслей суицидально​го характера.
Специфику личности особых детей может определять то, что по мере взросления они начинают осознавать, что уровень их жизнен​ных возможностей по сравнению с обычными детьми снижен. При этом у них формируются излишне заниженная самооценка, что в свою очередь приводит к чрезмерному снижению уровня притяза​ний. Следствием этих процессов становятся социальная пассив​ность и сужение активного жизненного пространства. Рано или поздно особые дети начинают осознавать глобальность своей зави​симости от здоровых членов общества. Пенсия, льготы и многое другое — все это они получают за счет здоровых людей. Осознание глобальности зависимости и привыкание к зависимости способст​вуют формированию иждивенчества. Типичными тенденциями ста​новятся отказ от самостоятельности и перенос ответственности за свою судьбу на ближайшее окружение. Фактически следует гово​рить о том, что к дефекту развития особых детей присоединяется де​фект воспитания.
Круг интересов детей с ограниченными возможностями столь же широк, как и у здоровых. Можно предположить даже, что он бо​лее широк, чем у здоровых. Это можно объяснить попыткой ком​пенсировать свой дефект, сделать свою среду обитания более разно​образной.
4.2. Особенности развития личности и характера детей в зависимости от заболевания
♦ Особенности развития личности детей с церебральным параличом.
При ДЦП нарушается формирование личности ребенка. Нарушение личности чаще всего бывает по типу психического инфантилизма. Личностная незрелость проявляется в наивности суждений, слабой ориентированности в бытовых и практических вопросах жизни. У детей и подростков легко формируются иждивенческие установки, неспособность и нежелание самостоятельной практической деятель​ности. Личность характеризуют робость, застенчивость, неумение постоять за свои интересы. Это сочетается с повышенной чувстви​тельностью, обидчивостью, впечатлительностью, замкнутостью. Уже в раннем возрасте выявляются нарушения представлений о сво​ем теле, неадекватность самооценки.
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Нарушения эмоционально-волевой сферы проявляются в повы​шенной возбудимости ребенка, чрезмерной чувствительности ко всем внешним раздражителям и пугливости.
Незрелость эмоционально-волевой сферы сохраняется нередко и в старшем школьном возрасте, но проявления ее в поведении, по​вышенном интересе к игровой деятельности, слабости волевого уси​лия, в целенаправленной интеллектуальной деятельности, повы​шенной внушаемости, имеют иную окраску. Вместо истинной живости и веселости здесь преобладают двигательная расторможен-ность, эмоциональная неустойчивость, наблюдается бедность и од​нообразие игровой деятельности, легкая истощаемость, инертность. Отсутствует детская живость и непосредственность в проявлении эмоций.
Потребность в общении у детей с церебральным параличом вы​ражена менее интенсивно. Когда ребенок с двигательными наруше​ниями пытается начать разговор, он сталкивается со сложностями. Ему сложно установить контакт, так как нередко его взгляды, движе​ния, слова бывают неверно поняты. После неудач в контактах у де​тей с ДЦП редко появляется желание инициативы.
Для большинства детей с ДЦП характерно наличие страхов, воз​никающих при прикосновении, изменении положении тела и окру​жающей обстановки.
Прослеживается связь развития личности с тяжестью и характе​ром двигательных нарушений. При более тяжелых формах заболева​ния отклонения в развитии личности проявляются в более выражен​ной форме. Специфика двигательного поражения также оказывает влияние на формирование личности детей с церебральным пара​личом.
4- Особенности развития личности детей с проблемами интеллектуаль​ного развития. Самую многочисленную группу детей с отклонениями
в развитии составляют умственно отсталые дети. Среди умственно отсталых преобладающее большинство составляют дети-олиго​френы. У этих детей поражение мозговых структур происходит на ранних ступенях развития (внутриутробно или в первые три года жизни). Олигофрения — не болезнь, это состояние ребенка, при ко​тором наблюдается стойкое недоразвитие всей психики. Недоразви​тие познавательной и эмоционально-волевой сферы проявляется не только в отставании, но и в глубоком своеобразии.
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Отклонения в личностных проявлениях характеризуются слабо​стью волевых процессов. Эти дети обычно безынициативны, неса​мостоятельны, импульсивны (склонны действовать по первому по​буждению), им трудно противостоять воле другого человека. Вместе с тем некоторые дети могут проявлять настойчивость и целеустрем​ленность, прибегая к элементарным хитростям, стремясь добиться нужного результата.
Умственно отсталым детям свойственна эмоциональная незре​лость, недостаточное осознание и различение чувств, их непостоян​ство, а также крайний характер проявлений, ограниченность диапа​зона переживаний. Их затрудняет понимание мимики и жестов других людей. Прослеживается слабая выраженность и кратковре​менность побуждений к деятельности. Самооценка и уровень притя​заний олигофренов чаще всего неадекватны. Дети склонны переоце​нивать свои возможности [25).
Незрелость личности умственно отсталых детей выступает на первый план в подростковом возрасте. Она проявляется в неспособ​ности самостоятельно решать житейские ситуации, в некритичнос​ти поведения, в неадекватных притязаниях. У подростков с умствен​ной отсталостью наблюдается нарушение поведения, которое в значительной степени определяется не только внешней ситуацией, но их аффективными побуждениями и влечениями.
При олигофрении с психопатоподобным поведением в первую очередь наблюдается недоразвитие личностных компонентов. Эти дети в дошкольном возрасте очень трудны, мало управляемы. В школьном возрасте своеобразие личности связано со снижением критичности по отношению к себе и окружающим, расторможенно-стью влечений, склонностью к неоправданным сильным эмоцио​нальным переживаниям.
У умственно отсталых детей с текущими болезненными процес​сами (эпилепсия, шизофрения и др.) наряду с особенностями, ха​рактерными для умственно отсталых, обнаруживаются личностные черты, характерные для заболевания. У эпилептиков — медлитель​ность, многоречивость, ненужная детализация и повторяемость од​ного и того же сообщения, слащавость и угодливость по отношению к сильным, стремление к накопительству. При шизофрении — при​чудливость мышления, эмоциональная тупость, активное нежела​ние выполнять конкретную практическую деятельность.
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· Особенности развития личности детей после травмы, инфекции
мозга. В структуре личности детей с поврежденным развитием на​
блюдается выраженная эмоциональная неустойчивость, которая
в значительной степени способствует формированию личностной
дисгармонии и психопатоподобного поведения, которое проявляет​
ся в повышенной раздражительности, двигательной расторможен-
ности в сочетании со сниженной работоспособностью. У детей, пе​
ренесших травму в более позднем возрасте, наблюдается также
повышенная фрустрированность (склонность к сильным отрица​
тельным переживаниям, которые возникают при невозможности
удовлетворения каких-либо потребностей), напряженность. Но они
проявляются более изолированно и не оказывают существенного
влияния на структуру личности в целом.
· Особенности развития личности детей с нарушениями слуха и зре​
ния. Развитие личности у детей с нарушениями слуха и зрения
включает ряд общих признаков. К ним относятся: пониженный фон
настроения, астенические черты, связанные с повышенной утомля​
емостью, истощением, неспособностью к длительному и физическо​
му напряжению. Нередко эти черты сочетаются с повышенными
опасениями за свою жизнь. У таких детей снижена потребность в об​
щении (аутизация). Стремление к аутизации, а также невротических
(тревожность, чувство собственной неполноценности), иногда исте-
риформных (повышенная внушаемость, слабость сознательной ре​
гуляции поведения) свойств личности нередко усугубляется гиперо​
пекой, задерживающей развитие его личности и больше тормозящей
формирование социальных установок.
♦
Особенности развития личности детей с нарушениями общения.
Критериями аутичности являются: нарушение эмоциональных связей ребенка с близкими, стереотипность поведения, боязнь изменений, своеобразное речевое и интеллектуальное недоразви​тие [23].
У аутичного ребенка страдает развитие механизмов, определяю​щих активное взаимодействие с миром, и одновременно форсирует​ся патологическое развитие механизмов защиты:
— вместо установления гибкой дистанции, позволяющей и вступать в контакт со средой и избегать дискомфортных впечатле​ний, фиксируется реакция ухода от направленных на него воздей​ствий;
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· вместо развития положительной избирательности, выработки
богатого и разнообразного арсенала жизненных привычек, соответ​
ствующих потребностям ребенка, формируется и фиксируется отри​
цательная избирательность, то есть в центре его внимания оказыва​
ется не то, что он любит, а то, чего не любит, не принимает, боится;
вместо развития умений, позволяющих активно влиять на мир,
то есть обследовать ситуации, преодолевать препятствия, восприни​
мать каждый свой промах не как катастрофу, а как постановку новой
адаптационной задачи, что, собственно, и открывает путь к интел​
лектуальному развитию, ребенок сосредоточивается на защите по​
стоянства в окружающем микромире;
· вместо развития эмоционального контакта с близкими, даю​
щего им возможность установить произвольный контроль над пове​
дением ребенка, у него выстраивается система защиты от активного
вмешательства близких в его жизнь. Он устанавливает максималь​
ную дистанцию в контактах с ними, стремится удержать отношения
в рамках стереотипов, используя близкого лишь как условие жизни,
средство аутостимуляции. Связь ребенка с близкими проявляется
прежде всего как страх их потерять. Фиксируется симбиотическая
связь, но не развивается настоящая эмоциональная привязанность,
которая выражается в возможности сопереживать, жалеть, уступать,
жертвовать своими интересами.
Исследования показывают, что, хотя формально раннее развитие таких детей может укладываться в параметры нормы, оно необычно с самого их рождения. После первого года жизни это становится осо​бенно явным: трудно организовать взаимодействие, привлечь вни​мание ребенка, заметна задержка его речевого развития. Самый тя​желый период, отягощенный максимумом поведенческих проблем: самоизоляцией, чрезмерной стереотипностью поведения, страхами, агрессией и самоагрессией, — отмечается с 3 до 5—6 лет. Затем аф​фективные трудности могут постепенно сглаживаться, ребенок мо​жет больше тянуться к людям, но на первый план выступает задерж​ка психического развития, дезориентированность, непонимание ситуации, неловкость, негибкость, социальная наивность. С возрас​том неприспособленность в быту, несоциализированность становят​ся все более явными.
♦ Особенности развития личности детей с нарушениями речевого раз​вития. У детей с тяжелыми речевыми расстройствами отмечаются
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следующие отклонения в эмоционально-волевой сфере: нестой​кость интересов, пониженная наблюдательность, сниженные по​буждения к деятельности, замкнутость, негативизм (лишенное объ​ективных оснований сопротивление предъявляемым требованиям), неуверенность в себе, повышенная раздражительность, агрессив​ность, обидчивость, трудности в общении с окружающими и нала​живании контактов со своими сверстниками.
♦ Особенности развития личности детей с онкологическими заболева​ниями. И.К. Шац, изучавший детей с острым лейкозом, обнаружил у всех психические нарушения. Общим для всех больных является астения (то есть «отсутствие сил»), которая проявляется в физичес​кой утомляемости, нарушениях сна, уменьшении аппетита, эмоцио​нальной слабости, перепадах настроения. Повышенное настроение нередко носит характер сентиментальности с раздражительностью и гневливостью, пониженное — слезливости с капризностью, недо​вольством окружающими. Смена подобных состояний имеет незна​чительный повод, причем понижение настроения преобладает. По​вышена чувствительность ко всем внешним раздражителям.
К астеническому синдрому могут присоединяться другие: невро​тические и поведенческие расстройства: истерики, рвоты, отказы от еды, утрата навыков опрятности, речи, нарушения поведения вплоть до отказа от жизненно важных.
Более чем у трети детей с онкозаболеваниями выявляются состо​яния невротического и депрессивного типов с почти постоянным снижением настроения. Эти дети всегда плаксивы или угрюмы, ут​рачивают интерес к играм и общению со сверстниками. С возрастом и длительностью заболевания увеличивался удельный вес депрес​сивных состояний.
Длительная болезнь изменяет не только психическое состояние, но и развитие ребенка, приводя к появлению псевдокомпенсаторных образований по типу «условной желательности болезни» или «бегства в болезнь» с фиксацией на ней, что в конце концов может привести к ломке характера в рамках патохарактерологического или невротиче​ского развитии личности. У детей, уже перенесших онкологическое заболевание, развивается «посттравматическое стрессовое расстрой​ство»: повторяющиеся кошмарные сны и наплывы воспоминаний о болезни, лечении, повышенная чувствительность к психотравмам, раздражительность, агрессивное поведение, продолжающаяся чрез-
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мерная зависимость от родителей при нарушении контактов со свер​стниками. Одиночество часто является последствием перенесенной болезни.
Нередко больные находятся в очень сложных отношениях с ро​дителями: ждут их прихода, но все время недовольны ими, конфлик​туют, обвиняют в своей болезни.
4.3. Полоролевая социализация детей-инвалидов
Семья для ребенка, имеющего ограниченные возможности раз​вития, становится одним из основных институтов полоролевой со​циализации.
Родители должны не ждать детских вопросов и проблемного по​ведения, а пользоваться подходящими ситуациями или специально создавать их, чтобы обеспечить ребенка необходимыми сведениями и помочь сформировать ему соответствующие установки. Очень ва​жны реальные возможности подростков, пол, сексуальный опыт, уровень физического и психического развития и т.д.
В процессе усвоения половых ролей можно выделить три линии (или зоны развития): формирование половой идентичности, выработ​ка стереотипа полоролевого поведения, выбор объекта полового вле​чения.
Наибольшее влияние на решение задач полоролевого воспита​ния ребенка с ограниченными возможностями оказывают собст​венные представления родителей о различиях между мужчинами и женщинами, особенности детско-родительских и супружеских от​ношений.
Необходимо также отметить, что полоролевая социализация мальчиков и девочек по-разному ориентирована — если в воспита​нии мальчиков упор делается на личностные качества (требования, каким он должен быть), то для девочек это требования, касающиеся того, что она должна делать и уметь.
Полоролевое поведение прежде всего находит отражение в пред​ставлениях ребенка о своих родителях. Опрос детей-инвалидов о ро​ли в семье отца и матери показал, что отцу, как правило, приписыва​ются традиционно мужские качества: сила, смелость, уверенность, выносливость, решительность, ответственность, активность. От от​ца ожидается роль уравновешенного, стабильного сильного друга жены и детей, сдержанного в проявлении чувств, при обязательном
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их наличии, справедливая и беспристрастная оценка положитель​ных и отрицательных событий. Девочки чаще, чем мальчики, вос​принимают отцов более заботливыми и более ласковыми.
У матери, по мнению детей, выражены как традиционно жен​ские, так и традиционно мужские качества — заботливость, ответст​венность, ласковость, нежность, мягкость, активность, — что объяс​няется восприятием матери как фигуры, обладающей властью в семье. При этом мальчики воспринимают мать менее ласковой и более настойчивой, чем девочки.
Мальчики и девочки, представляя себя в роли «будущего мужа» или «будущей жены», отождествляют себя с образом родителя свое​го пола, а свою супругу/супруга — с образом родителя противопо​ложного пола.
Наряду с идентификацией с родителем своего пола, немаловаж​ную роль играет сопоставление своего образа с образом родителя противоположного пола.
Наличие положительного образа отца особенно важно при фор​мировании семейных установок, так как высокая оценка его личност​ных особенностей соответствует высокой оценке ребенком благопо​лучия отношений между родителями и способствует формированию желания ориентироваться на родительские образцы в будущем.
Хотелось бы отметить, что родители часто воспринимают ребен​ка-инвалида вне его половой принадлежности, особенно игнориру​ются маскулинные проявления.
Отношения между родителями постепенно вводят ребенка в стиль отношений мужчины и женщины. Демонстрируемые отно​шения (забота друг о друге, распределение обязанностей и т. п.) ста​новятся образцами полоролевого поведения для ребенка. Основную роль в создании у него благоприятной установки на семью в целом играют такие внутрисемейные факторы, как хорошие отношения между родителями и высокий уровень эмоциональной близости ре​бенка и взрослых.
Таким образом, основными факторами, влияющими на процесс полоролевой социализации в семье, являются: представления родите​лей о том, каким должен быть ребенок, чтобы соответствовать своему полу; различия воспитательных функций отца и матери; содержание представлений ребенка о родителях; стиль воспитания родителей; распределение ролей в семье.
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Родителям необходимо ориентироваться в возрастных особеннос​тях полоролевой социализации. Несомненно, что у детей с тяжелыми заболеваниями полоролевая социализация происходит с запаздыва​нием по сравнению с детьми с нормальным развитием. Однако дети-инвалиды в своем развитии проходят те же этапы: к моменту появле​ния в речи слова «Я» (2-3 года) ребенок уже должен знать, кто он — мальчик или девочка, уметь назвать свой пол, различать пол других детей и взрослых по внешним признакам; начиная с трех лет идет ак​тивное освоение полоролевого репертуара. Большую роль в этом иг​рают родители. Они либо своими разъяснениями прямо инструкти​руют ребенка, что он должен и что не должен делать, либо своими реакциями на его поступки дают понять, какое поведение будет со​ответствовать их ожиданием и получит одобрение. К 5-6 годам ребе​нок формирует половую идентичность как единство переживаний и ролевого поведения. Он уже понимает, что пол — это навсегда, что, когда мальчик вырастет, он будет мужчиной, дядей, папой, а девоч​ка — женщиной, тетей, мамой. Ребенок этого возраста строит свое поведение в соответствии со своими представлениями о полороле-вом поведении. Дошкольный возраст является наиболее важным этапом полоролевой социализации. После 5—6 лет изменить систему половой идентичности очень сложно. С 7 лет начинается второй этап полоролевой стандартизации; если в дошкольном детстве поло​вые различия в большей степени воспринимались ребенком на внешнем уровне (одежда, волосы, лицо, голос, занятия), то в млад​шем школьном возрасте половой дифференциации подвергаются психологические качества. В период младшего школьного возраста вырабатываются стереотипы полоролевого поведения. У мальчиков появляется особая потребность в близости к отцу или фигуре, его заменяющей. Девочки нуждаются в эмоциональной близости с ма​терью.
Мальчиков и девочек привлекают занятия, которые имеют ярко выраженный полоролевой характер и позволяют им свободно про​являть свою маскулинность/феминность.
Основными задачами полоролевой социализации в младшем школьном возрасте, на решение которых должны быть направлены усилия родителей, являются психологическая и информационная подготовка ребенка к периоду полового созревания, восполнение пробелов знаний о поле, формирование социоприемлемых вариан​тов полоролевого поведения. Подростковый возраст характеризует-
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ся приобретением мужской и женской идентичности на качественно ином уровне, чем это было до процесса полового созревания. Под​ростку предстоит освоить более широкий пласт половых ролей.
Особенности полоролевой идентификации подростков с умст​венной отсталостью проявляются в том, что на ее формирование влияет психическое недоразвитие и уровень интеллектуального раз​вития чем грубее поражения ЦНС, тем слабее выражен психологиче​ский процесс самоотождествления [39].
Формирование половой идентичности у детей с нарушением ин​теллекта зависит как от степени умственной отсталости, так и лич​ностных особенностей.
Полоролевое поведение умственно отсталых подростков в боль​шинстве случаев является феминным у девочек и маскулинным у мальчиков, что подтверждает положение о наличии врожденных программ психосексуального развития.
Формирование половозрастной идентификации связано с раз​витием самосознания ребенка, но у умственно отсталых этот про​цесс тормозится и искажается под влиянием интеллектуального не​доразвития. У подростков с легкой степенью умственной отсталости можно говорить о сформированности половозрастной идентифика​ции. Себя они идентифицируют не только по внешнему виду, но и по статусу, что свидетельствует о наличии у них небольшого объема аб​страктного мышления.
Психосексуальное развитие детей с умеренной умственной от​сталостью (сформированность половой идентичности, полоролево​го поведения, половозрастной идентификации) происходит с отста​ванием, поэтому половое воспитание необходимо проводить не позднее, чем в норме, на 5-6 лет (в 8-10 лет), в зависимости от уров​ня интеллектуального развития, используя конкретные, доступные формы.
Результаты исследования особенностей полоролевых представ​лений у воспитанников Ковровской школы-интерната для слабо​слышащих, проведенные авторами данного пособия, показали, что большая часть из них (45%) относят себя к маскулинному типу.
Наиболее высоко они оценивают у себя такие качества, как «решительный», «уверенный», «волевой», «сильный» и «заботли​вый». По сравнению с обычными подростками они значимо более высоко оценивают качества «волевой» и «сильный», и менее «впе​чатлительный».
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Образ «Я» мальчиков и девочек различается только оценкой ка​чества «пассивный», мальчики считают себя более пассивными.
По данным Т.А. Араканцевой, подростки с маскулинным типом полоролевой ориентации (МПРО) являются группой наиболее лич-ностно зрелой и социально-психологически адаптированной.
Авторами пособия было предпринято исследование образов ро​дителей слабослышащих детей. Их представления не отличаются по своей направленности от аналогичных образов обычных детей; так, образ отца является маскулинным, а образ матери андрогинным не​зависимо от пола опрашиваемых. Слабослышащие подростки более высоко оценивают у своих отцов такое качество, как смелость, и зна​чимо более низко мягкость и впечатлительность. В образе матери слабослышащие подростки значимо более высоко оценивают эмо​циональность.
Девочки по сравнению с мальчиками значимо ниже оценивают пассивность отца.
В целом образы родителей у слабослыщащих подростков отлича​ются более высокой оценкой феминных качеств у матери, особенно: «ласковая», «заботливая», «нежная», «мягкая». В образе отца более высоко оцениваются сила и смелость
Девочки не делают различий в оценке таких качеств родителей, как сила, переменчивость, настойчивость, а мальчики одинаково оценивают ответственность. В представлениях мальчиков отец явля​ется более сильным, смелым, менее нежным и мягким. А для дево​чек в образе матери больше выражены такие качества как нежная, ласковая, мягкая, заботливая, уступчивая.
Полоролевые образы идеального мужчины и идеальной женщи​ны у девочек в большей степени похожи между собой и отличают​ся оценкой маскулинности, особенно таких качеств, как сильный и смелый. Зато качества «нежный», «ласковый», «агрессивный», «за​ботливый», по мнению девочек, у идеального мужчины и идеальной женщины должны быть выражены в одинаковой степени.
Для мальчиков полоролевые образы обладают большей диффе​ренциацией на уровне отдельных качеств. Так, по мнению послед​них, идеальный мужчина должен быть более сильным, смелым, волевым, а идеальная женщина более нежной, ласковой и забот​ливой.
Для всех слабослышащих подростков образы матери и идеаль​ной женщины не различаются между собой, тогда как образы отца и
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идеального мужчины имеют ряд различий. Так, для всех идеальный мужчина по сравнению с отцом является более нежным, ласковым, и сдержанным. Соответственно, в образе идеального мужчины в большей степени выражены нетипичные полоролевые качества.
Для мальчиков отец по сравнению с идеальным образом мужчи​ны является только менее сдержанным. Тогда как девочки оценива​ют отца более критично по сравнению со своим идеальным образом мужчины. Так, по их мнению, идеальный мужчина должен быть бо​лее нежным, ласковым, заботливым, мягким, уступчивым, эмоцио​нальным, прямым, чем является отец.
Родители детей с отклонениями в развитии в образе ребенка вы​деляют в большей степени типично женские качества (31% — фе-минность, 14% — маскулинность). Родители мальчиков реже выде​ляют у них маскулинные черты, чем у девочек. (6% — мальчиков и 10% — у девочек). Это связано с большей критичностью родителей, с одной стороны, и с преобладанием опекающего стиля воспита​ния — с другой.
4.4. Взаимоотношения в семье глазами ребенка
Ребенок с заболеванием часто играет в формировании отношений пассивную роль из-за ограничений развития. Однако это не означает, что он не оценивает семейные отношения, не имеет по этому поводу своего мнения.
Исследование рисунков (тест «Кинетический рисунок семьи» Р. Бернса и С. Кауфмана) умственно отсталых детей показало, что у 51,6% обследуемых выявляется конфликтность, тревожность и эмо​ционально неоднозначно окрашенные отношения с членами их се​мей. Эти дети во многих случаях использовали штриховку при изобра​жении «нелюбимых» членов семьи, часто стирали и перерисовывали их, забывали нарисовать какую-нибудь часть тела или лица, начинали изображать «недруга» в последнюю очередь, причем как можно даль​ше, в стороне от себя. Часто дети «отгораживаются» в своих рисун​ках от членов семьи, с которыми конфликтуют, мебелью, вещами или рисуют их в другом помещении. В таких ситуациях явно высту​пают отношения отдаленности, отчужденности детей от родителей, причем увеличение процента конфликтности в семьях происходит параллельно с углублением интеллектуальной недостаточности в развитии детей.
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Эти факты позволяют судить об осознании ребенком и оценива​нии своего одиночества в семье, об умении улавливать симпатии и антипатии к себе со стороны членов семьи, оценивать психологи​ческий климат в семье. Так, 31,4% всех испытуемых учащихся в сво​их рисунках показали наличие тревожности в семейных межлично​стных отношениях.
Общая деятельность всех членов семьи обычно характеризует хо​рошую, благоприятную семейную ситуацию. Лишь 8,5% исследуе​мых детей в своих рисунках отображают такой характер взаимоотно​шений в семье. В полных семьях ребенок акцентирует внимание на членах семьи, редко изображая внешний мир предметов.
Проведенное исследование показало своеобразие рисунков де​тей-инвалидов, воспитываемых только матерью.
Дети из неполной семьи стремятся заполнить поле рисунка, тем самым заполняя вакуум в своем семейном окружении. Дополнитель​ные элементы присутствуют почти всегда, при этом несут более аб​страктный характер. Происходит разделение внутреннего мира се​мьи и внешнего, «другого» мира, который далек и отчужден.
Анализ исследования рисунков семьи свидетельствует о том, что в большинстве семей (83%) характер взаимоотношений вызывает у детей тревожность и конфликтность с членами семьи. Родители не способны справляться с возрастными проблемами психического и личностного развития детей. Они настойчиво стремятся «создать» идеальный образ ребенка, проявляя при этом излишнюю требова​тельность и нетерпимость, завышенный уровень притязаний в от​ношении возможностей детей. В семьях отмечается родительская грубость, командный, агрессивный стиль взаимоотношений с собст​венными детьми.
Многогранную и довольно обстоятельную информацию об от​ношениях в семьях с детьми-инвалидами дала проведенная среди де​тей клуба «Контакты — 1» анкета «Это мой выбор» [11].
Большинство детей оценили свое самочувствие в семье положи​тельно. Каждый второй говорил, что чувствует себя в семье «хорошо» или «очень хорошо». Вторая половина оценивала свое положение более сдержанно, считая его «нормальным». Присутствует и оценка «так себе». Уточняли картину самочувствия особого ребенка в семье ответы на вопрос: «Бывает ли тебе в семье плохо?». 42% участвовав​ших в опросе ответили на него утвердительно. Мальчиков и девочек, высказавшихся таким образом, примерно равное количество.
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Анкета помогла выявить и причины негативного эмоционально​го самочувствия детей в семье. Дети жаловались на угнетающую опе​ку, отсутствие у них самостоятельности, на многочисленность запре​тов, на неприятие их друзей.
Наибольшую степень неудовлетворенности в связи с этим вы​сказывают подростки. Неумение родителей понять запросы взросле​ющего ребенка, построить с ним отношения, на которые он рассчи​тывает, становится фактором риска в семье, сдерживает психическое и социальное развитие ребенка.
Чувство неудовлетворенности детей вызывает дефицит общения в семье и за ее пределами. Их собственные возможности организо​вать свое общение ограниченны. Без родителей, других взрослых членов семьи им с этой задачей не справиться.
Между тем, как показал опрос, интенсивность общения членов семьи, и в том числе проблемного ребенка с родственниками, весь​ма низка. В каждой второй семье редко принимают родственников дома. Более половины детей, в свою очередь, редко их навещают. А если такие визиты и бывают, то они, хотя и скрашивают жизнь проблемного ребенка, тем не менее не могут удовлетворить его по​требности. Неудовлетворенность потребности в общении со сверст​никами также отрицательно сказывается на мироощущении ребен​ка. Однако анкетирование показало, что каждая пятая семья вообще никогда не принимает у себя гостей — ни детей, ни взрослых. В каж​дой второй семье сверстников не приглашают к ребенку на день
рождения.
В кругу общения детей с ограниченными возможностями суще​ственная роль принадлежит медицинским работникам (не случайно в своих профессиональных устремлениях они ориентируются имен​но на эти профессии). Девять из десяти детей знают имя и отчество
своего врача.
Очень скрашивают жизнь детей животные и птицы, их держат в доме 70% опрошенных. Они обеспечивают эмоциональную поддерж​ку и разгрузку («с собакой весело, можно поиграть», «они разряжают обстановку, помогают отдохнуть, расслабиться»); компенсируют не​достающее общение («собака и кошка мне как друзья», «с ними мож​но говорить о чем угодно», «когда остаюсь дома один, мне с собакой не страшно»); дают удовлетворенность от физического контакта («люблю их тискать, бегать с ними», «собака нужна для нежности и ласки»); являются объектом, благодаря которому ребенок реализует
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потребность быть нужным («чтобы заботиться о них», «чтобы их опекать»).
Не отличается богатством и общение детей вне семьи — с сосе​дями и соседскими детьми. Соседи нередко проявляют нейтралитет или явно избегают общения, стараются отгородить собственных де​тей от ребенка с инвалидностью. Не секрет, что семья с ребенком-инвалидом имеет недостаточный потенциал для его развития и вос​питания. Семьи часто не в состоянии удовлетворить те или иные познавательные потребности и интересы ребенка.
Разрешить эти проблемы своими силами родители, как показы​вает опыт, чаще всего не могут.
5. Семья с ребенком-инвалидом в социальном окружении
В истории развития человечества взаимоотношения такой семьи и общества характеризовались различной степенью внимания соци​ума к проблемам семьи и ее нуждам [35].
Для нашего образа жизни характерна оценка людей по их внеш​нему виду и умственным способностям. Все люди, так или иначе от​личающиеся от других, вызывают особое и не всегда доброе отноше​ние. Предрассудки являются составной частью нашей социальной структуры, и попытки избавиться от них могут вызвать глубокое вну​треннее сопротивление. Общество не готово принять особых детей в свою среду.
Ребенку-инвалиду труднее, чем его здоровым ровесникам, реа​лизовать свои права на образование, на полноценное общение, досуг.
Родители, предчувствующие пренебрежение, жалость или удив​ление окружающих и утрату общественного престижа, заботятся больше о том, чтобы ребенок лучше выглядел на людях, или скрыва​ют его от людей. Вот почему этих детей редко встретишь на улицах — «невидимки» вроде бы живут среди нас, а вроде бы и нет.
Инвалидность выступает своего рода тестом, проверкой соци​альных связей на прочность. Положение семьи инвалида характери​зуется социальной уязвимостью, которая фиксируется низкими по​казателями образования, занятости, дохода [18].
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5.1. Положение инвалида в обществе
Семьи с детьми-инвалидами относятся в России к традиционно бедным и маргинальным.
Согласно мнению экспертов, 85% детей-инвалидов нуждаются в посторонней помощи и уходе [28]. При появлении в семье ребенка с особыми потребностями происходит ухудшение ее материального положения. Изучение 250 семей с особыми детьми показывает, что в основном это малообеспеченные семьи [11]. 45,5% родителей оце​нивают свое материальное положение как плохое, каждый третий (31,5%) считает его терпимым и оценивает как среднее. Хорошим материальное положение своей семьи считают лишь 2,3% родите​лей. Материальное неблагополучие семей с проблемным ребен​ком — следствие не только общего падения уровня жизни россий​ских граждан в последние годы, но и вынужденного изменения социального статуса одного из родителей. Вынужденное увольнение матерей наносит существенный ущерб материальному благопо​лучию семей. Размеры социальной помощи семьям не могут ком​пенсировать дорогостоящее лечение детей-инвалидов и их особые потребности, тем более если один из родителей в семье является иж​дивенцем. Заболевание ребенка отрицательно сказывается на про​фессиональных планах родителей, особенно матерей. С целью ока​зания ребенку лучшего ухода родители вынуждены прерывать занятость (40% матерей и менее 3% отцов) или менять место рабо​ты (13% матерей и 21% отцов)1. Поскольку основная нагрузка по уходу за детьми ложится на женщин, то именно им приходится отка​зываться от профессиональной занятости, причем в самом расцвете сил — средний возраст составляет 25-30 лет, когда, как правило, уже получено образование и имеется профессиональный опыт. Анализ показывает, что в результате у матерей сужается круг интересов, со​циальных контактов, появляется равнодушное отношение к профес​сиональной деятельности.
1 Здесь приведены данные анкетного опроса семей с детьми-инвалида​ми, проведенного Е. Кулагиной совместно с коллективом ЦИЭТИНа в рам​ках выполнения Комплексной целевой программы «Реабилитация инвали​дов Москвы на 1998-2000 годы». Обследование проводилось в бюро медико-социальной экспертизы (МСЭ).
66   ——
.—.
———
.
—

В 1996-2000 гг. в ряде муниципальных образований некоторых территорий Центрального федерального округа были проведены ме​дико-социальные исследования семей, воспитывающих детей с тяже​лой хронической патологией и детей-инвалидов. В исследовании оха​рактеризованы факторы, влияющие на формирование социального статуса семьи: характер семьи, условия проживания и качества жизни.
Установлено, что состав семьи определяет ее социальный статус. В семьях с низким социальным статусом значительно чаще отмеча​ется отсутствие одного из родителей, тогда как для семей среднего социального статуса характерной чертой является наличие обоих ро​дителей.
На уровень жизни семьи достоверное влияние оказывает уровень образования родителей. В семьях с низким социальным статусом уровень образования родителей был преимущественно средним. Тогда как в семьях с более высоким социальным уровнем родители чаще имели среднеспециальное или высшее образование. Важное практическое значение имеет и тот факт, что существует прямая за​висимость медицинской активности семей, в том числе имеющих детей-инвалидов, от образовательного уровня родителей — уровень медицинской активности увеличивается параллельно росту уровня образования. Врачебные рекомендации в более полном объеме вы​полняются в семьях, где родители имеют образование не ниже сред-неспециального.
Благополучие семьи выступает достоверным показателем, опре​деляющим уровень социального статуса семьи. Семьи с низким со​циальным статусом достоверно чаще являются неблагополучными.
Результаты исследования показали, что условия проживания, а именно тип жилья и соответствие метража на одного человека са​нитарным нормам, не оказывают существенного влияния на уровень социального статуса семей с детьми-инвалидами.
Оценка качества жизни — безусловно, важный параметр харак​теристики социального статуса семей. Качество жизни является медико-социальным показателем, обеспечивающим функциональ​ное состояние ребенка, влияющим на его развитие, воспита​ние, реабилитацию, формирование потребности в здоровом образе жизни.
Характеристика качества жизни включает в себя такие парамет​ры, как доход семьи, качество питания, уровень благосостояния, взаимоотношения в семье.
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В рассматриваемом исследовании среднедушевой доход на одно​го члена семьи не оказывал влияния на ее социальный статус. В то же время получены опосредованные данные о важности такой характе​ристики, как качество питания и уровень благосостояния.
Неполноценность питания является одним из важных факторов, влияющих на увеличение частоты и тяжести хронических заболева​ний у детей. Ухудшение материального положения семей влечет за собой ухудшение питания, чаще сказывающееся на организме ре​бенка. В семьях со средним социальным статусом достоверно чаще использовали необходимый набор продуктов, а в семьях с низким статусом преобладал их ограниченный набор. Кроме того, такой по​казатель, как благосостояние семьи, также влияет на формирование социального статуса.
Следует отметить, что важнейшим параметром является общий уровень культуры (правовой, гигиенической и др.) и социальной грамотности семей, воспитывающих больных детей.
Из-за недостаточной информированности по различным аспек​там социальной поддержки детей-инвалидов, родители не могут в полной мере востребовать тот объем социальной помощи, который определен федеральным законодательством, а также региональными правовыми актами.
Очевиден тот факт, что наличие высшего и среднего профессио​нального образования (большинство семей-респондентов) не свиде​тельствует о достаточном уровне осведомленности родителей в во​просах, связанных с социальными проблемами. Роль и социальные функции государства в воспитании и образовании детей-инвалидов ими недооценивается.
♦ Общественное отношение к детям с нарушениями в развитии и их се​мьям. Важнейшая общечеловеческая ценность — это доброжелатель​ное отношение к людям, не похожим на остальных. Дети с наруше​ниями в развитии — это прежде всего дети. Они нуждаются в равных правах и в особенных условиях для развития, в обучении их навыкам независимости, самостоятельной жизни, умению отстаивать свои права.
В обществе издавна сложился отрицательный стереотип, на ко​торый опирается деление людей на полноценных и неполноценных, носящий устойчивый характер. Оценка людей по их внешнему виду и умственным способностям характерна для нашего образа жизни.
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Общество склонно выделять инвалидов и их семьи в особую катего​рию. Оно наделяет семью с ребенком-инвалидом атрибутами «ненор​мальности», «патологии», пытаясь при этом оградить себя от этой семьи.
Стремление родителей направлено на приобретение детьми со​циально желаемого статуса, социально одобряемой роли. Реализа​ция этого родительского стремления зависит не только от возмож​ностей ребенка, но и от его общественной оценки. Если окружение отвергает ребенка, давая ему низкую оценку, то родители не могут достичь своей цели. Более того, они сами обесцениваются как роди​тели. Это сложная ситуация. Родители желают своему ребенку луч​шего, помогают ему и заботятся о нем. Но они принадлежат общест​ву, которое, возможно, рассматривает их ребенка как социально непригодного, не имеющего социальной ценности. Поэтому ожида​ния родителей по поводу развития ребенка, его будущего могут ока​заться нереализованными не только из-за заболевания ребенка, но и из-за препятствий социального характера.
Как результат столкновения с общественным мнением, не всегда адекватно оценивающим усилия родителей по воспитанию и лече​нию ребенка с особыми нуждами, в семье возникает «особый психо​логический конфликт» [38]. От общества ожидается большее участие и сочувствие. Родители болезненно переживают дефицит сочувствия окружающих, неприспособленность среды к решению проблем ре​бенка с ограниченными возможностями. Окружающие нередко про​являют нейтралитет или явно избегают общения, стараются отгоро​дить собственных детей от ребенка с инвалидностью. Вследствие этого семья с особым ребенком оказывается в своеобразном соци​альном вакууме, страдает от невнимания, отсутствия необходимой чуткости окружающих.
Уровень терпимости к детям с особыми потребностями и их семь​ям относится к числу социальных факторов, влияющих на детско-ро-дительские отношения в этих семьях. Даже специалисты, работающие с детьми, часто нетерпеливы к детям с нарушениями в развитии. Ведь они иначе выглядят, могут иметь отклонения в поведении, не так бы​стро усваивают материал.
Отрицательное влияние на положение семей оказывает дискри​минация по признаку пола, проявляющаяся в недооценке женского труда по уходу за детьми-инвалидами. Проблемы социального обес​печения, сложности совмещения занятости и ухода за детьми, повы-
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шенные потребности детей-инвалидов в получении посторонней помощи при лечении, а также в процессах воспитания, образования и реабилитации приводят к тому, что ответственность за детей с ог​раниченными возможностями ложится на женщин. Хотя социаль​ное законодательство предполагает равное участие отцов и матерей в уходе за детьми-инвалидами, нет механизмов и программ для обес​печения такого равенства.
По причине сегрегации многие инвалиды с детства адаптиру​ются к особой среде, что препятствует их социальной интеграции в сфере образования, на рынке труда, в общественной жизни в це​лом.
Особенно высоки различия в показателях дохода между инвалида​ми и неинвалидами в молодом возрасте, а также тендерные различия среди инвалидов во всех возрастных группах. В пенсионном возрасте степень социального неравенства между инвалидами и остальным на​селением снижается. Среди инвалидов показатели брачности и детно-сти существенно ниже, чем среди всего населения. Доля домохо-зяйств, состоящих из одного человека, среди инвалидов вдвое выше, однако в целом российские инвалиды тяготеют к большим и сложным домохозяйствам, что обусловлено низкими шансами социальной мо​бильности инвалидов и членов их семей, зависимостью от родствен​ников.
5.2. Кто поможет семье
Укреплению отношений в семье способствует помощь со сторо​ны родственников, друзей. Для более успешного развития ребенка важен не только благоприятный психологический климат семьи, но и сохранение активных контактов семьи с друзьями, коллегами, с миром. Важно, чтобы семья не замыкалась в своем горе, не уходи​ла «в себя», не стеснялась своего больного ребенка. Сохраняя кон​такты с социальным окружением, родители способствуют как соци​альной адаптации своего ребенка, так и гуманизации общества, формируя у здоровых его членов правильное отношение к больному ребенку, сочувствие и желание оказывать ему помощь [20].
В теории семейных систем понятие «культурный стиль семьи» — одно из центральных. Оно играет главную роль в установлении спо​собов семейной взаимоподдержки и функциональных приоритетов. Этот стиль влияет на то, как семья воспринимает ситуацию, когда
70
развитие ребенка нарушено, как она приспосабливается к ней, а так​же на способность запросить и получить помощь, на меру включен​ности в социальное окружение.
Ныне вполне очевидно, что факторы, дестабилизирующие се​мью и повышающие степень риска для нее, не могут быть сняты ни искусственно изолирующей обстановкой, ни медикаментозным лечением. В решающей мере они поддаются нейтрализации структу​рами социальной поддержки и социально-психологической помо​щи, частными и добровольными инициативами, направленными на оживление ресурсов семьи, ее непосредственного и более широ​кого окружения.
Семьи детей-инвалидов имеют в чем-то сходные затруднения и потребности, но помощь, необходимая каждой семье, всегда инди​видуальна. Возникают проблемы как материальные, так и связанные с недостатком информации. Родителям нужно объяснить, на что они имеют право, помочь определиться с лечением и обучением ребен​ка, посоветовать, как обрести взаимопонимание в собственном до​ме, на работе, на приеме у врача. Порой семье не хватает физичес​ких или моральных сил. Во всех этих ситуациях семье необходима помощь.
Однако часто случается так, что родители не просят этой помо​щи, замыкаясь в собственном мирке. Стратегия поведения, которую семья избирает в трудной ситуации, связана с ее жизненной филосо​фией. Это либо владение ситуацией, желание преодолеть ее, либо фатализм, «как будет, так и будет». Вторая позиция формирует пас​сивность в отношении лечения, образования и включения ребенка в общество, но может быть и следствием стрессовой ситуации, когда сил у семьи оказывается недостаточно.
+ Где искать поддержку? Семья в широком смысле слова: бабушки и дедушки, ближайшие и дальние родственники. Их желание взаи​модействовать с ребенком, оказывать ему помощь и поддержку, ук​реплять родственные связи и дружбу их особого ребенка с детьми других родственников станет надежной жизненной опорой человеку с ограниченными возможностями.
Медицинские работники (врачи, обслуживающий персонал), с которыми взаимодействует семья. Реабилитационный потенциал семьи в значительной степени определяется профессиональной компетентностью врачей.
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Соседи и друзья. Они определяют степень принятия ребенка-ин​валида и его семьи в сообществе и существенно влияют на то, на​сколько родителям удастся справиться с чувством смущения, жела​нием замкнуться в своих проблемах, ощущением неполноценности ребенка, семьи, себя.
Социальные службы. Здесь родители узнают о государственных гарантиях помощи семье, о своих правах, имеющихся услугах, о спе​циальных образовательных учреждениях. Работники этих учрежде​ний оказывают психолого-педагогическую помощь, систематически ведут соответствующее консультирование. Родители могут обратить​ся за поддержкой лично и посетить службу всей семьей, а возможно, и пригласить специалиста на дом. У ребенка может появиться еще один шанс к надежному вхождению в жизнь.
Общественные объединения, в которые входят родители, имею​щие детей-инвалидов. Там можно вместе обсудить различные фор​мы помощи инвалидам, защиты их интересов. Это круг людей, кото​рые могут стать для родителей надежными друзьями. Известны многие случаи крепкой дружбы семей, имеющих проблемы с детьми. Клубные формы общения переросли в надежные жизненные связи и родителей, и детей.
6. Поддержка семей с детьми-инвалидами как условие оптимизации детско-родительских отношений
6.1. Основные направления и формы помощи семье в коррекции детско-родительских отношений
Содержание социально-педагогической работы с семьями по коррекции детско-родительских отношений включает следующие компоненты:
· функциональный (направлен на повышение реабилитацион​
ной активности семей, увеличение их адаптивных возможностей
и актуализацию внутренних ресурсов);
· субстациональный (определяет и конкретизирует виды по​
мощи);
· технологический (выбор модели взаимодействия с семьей).
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Существует необходимость специальной коррекционной работы с семьей на протяжении всего времени воспитания ребенка, целью которой является социальная адаптация и реабилитация семьи, ин​теграция ее в обществе.
Чтобы отношения родителей и детей развивались позитивно, поддержка родителей, воспитывающих ребенка с отклонениями в развитии, должна начинаться, когда способы взаимодействия се​мьи с окружающим миром и внутри ее еще только складываются.
Несмотря на значительные трудности, связанные прежде всего с социально-экономической нестабильностью и явной декларатив​ностью многих государственных решений в области социальной сферы, в стратегии социальной помощи лицам с нарушениями раз​вития обозначились инновационные направления [1]:
· становление государственно-общественной системы социаль​
ной помощи (создание образовательных учреждений и социальных
служб как государственного, так и негосударственного секторов);
· совершенствование существующей сети специальных учебно-
воспитательных учреждений на основе внедрения вариативности
и разноуровневости образования в зависимости от особенностей пси​
хофизического развития и индивидуальных возможностей ребенка;
· создание принципиально новых (межведомственных) форм
социально-педагогических учреждений (постоянно действующих
психолого-медико-педагогических консультаций, реабилитацион​
ных и медико-психолого-социальных центров);
· появление служб ранней диагностики и ранней психолого-
педагогической помощи ребенку в условиях семьи;
· апробация опытных моделей интегрированного обучения.
♦ Нормализация семейного воспитания. Важнейшая задача в работе с семьей — научить родителей и других членов семьи принять ре​бенка таким, каков он есть, создавать условия, стимулирующие его умственное, физическое и эмоциональное развитие. Спокойные и рациональные действия взрослых по организации жизни ребенка, его лечению, образованию и развитию помогают ему самому струк​турировать время и пространство, представления об окружающих людях, что ведет к упорядочиванию его жизни, формирует желание выйти без страха в более широкий мир.
Нормализация отношений родителя и ребенка начинается с по​вышения его социальной значимости в семье. Развивающие занятия
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с ребенком в отрыве от семьи не принесут желаемой пользы, равно как и индивидуальная работа психолога с матерью. Необходимо как можно раньше сформировать активное поведение ребенка в естест​венных условиях семьи, адаптировать его к выполнению посильных обязанностей, развивать различные виды его контактов со всеми членами семьи в процессе выполнения этих обязанностей и возмож​но более частое их игровое выполнение.
Следовательно, нужны специальные занятия социальных психо​логов или специалистов с семьей в ее наиболее полном составе. Однако не всегда семья видит целесообразность подобных занятий. Семьям в полном составе очень редко удается посещать социальные службы из-за занятости, поэтому предпочтительнее использовать патронаж и семейное сопровождение.
Другое социально-терапевтическое направление нормализации семейного воспитания детей с отклонениями — формирование меж​семейных коллективов или групп соседской взаимопомощи метода​ми макросоциальной территориальной работы. При создании таких коллективов их члены, помимо семейных ролей, приобретают но​вые. Для необычного ребенка роль в коллективе оказывается более значимой, чем в своей семье, потому что для «не своих» родителей он является личностью более высокого социального ранга.
Формы деятельности коллективов ненавязчивы, разнообразны и соответствуют возможностям актива этих групп. Важно, что семьи, вовлеченные в эту деятельность, обретают в ней конкретные соци​альные цели, чувство локтя. В процессе такой деятельности необыч​ному ребенку подбирается созидательное занятие. Он получает воз​можность общения с широким кругом лиц, для которых имеет достаточно высокий социальный статус, и у родителей под влияни​ем этих постоянных контактов постепенно изменяется стереотип со​циальных взаимодействий со своим ребенком [40].
Воспитание ребенка с отклонениями в развитии является кор-рекционным. Поэтому родители не должны забывать и о собствен​ном самообразовании, так как помочь больному ребенку можно только тогда, когда обладаешь достаточными знаниями и представ​лениями о его болезни [12].
Незнание или нежелание родителей знать основные закономер​ности психического развития своих детей приводит к нарушению социализации, дискомфорту психического состояния ребенка, па​губно влияет на его эмоционально-личностное развитие.
Исходя из того, что реабилитация ребенка предполагает работу не только с самим ребенком, но и его близкими, индивидуальная про​грамма развития ребенка Центров реабилитации состоит из двух час​тей: индивидуальной программы обучения ребенка и индивидуаль​ной программы работы с близким взрослым [22].
Индивидуальная программа обучения ребенка включает: форми​рование интереса к взрослому; социальное развитие (формирование по​требности в общении с взрослым); формирование способов усвоения об​щественного опыта (совместные действия по жестовой инструкции, по подражанию, по образцу, по речевой инструкции); формирование со​относящих и орудийных действий, развитие ориентировки на форму, величину, цвет; формирование предпосылок к игровой и продуктивным видам деятельности; развитие и совершенствование общей и мелкой моторики; развитие понимания речи и формирование предпосылок к ов​ладению активной речью.
Индивидуальная программа работы по формированию сотруд​ничества родителей с детьми имеет целью: изменить отношение роди​телей к ребенку и его особенностям развития; сформировать уверенный и активный стиль воспитания; обучить родителей педагогическим технологиям организации предметно-игровой деятельности с ребенком раннего возраста с нарушениями психофизического развития. Реализа​ция программы позволяет решить такие задачи, как формирование адекватной позиции родителей по воспитанию ребенка; повышение уровня родительской компетентности в вопросах воспитания детей; развитие у родителей умения создавать ситуацию совместной дея​тельности с ребенком; обучение родителей навыкам работы с инди​видуальной программой обучения ребенка.
♦ Психотерапевтическая работа с семьей. Опыт убеждает: чтобы це​ленаправленно помочь семье, содействовать социализации ребенка, необходимо хорошо ориентироваться в кругу тех проблем, которые ее волнуют и которые ей сложно решать самостоятельно.
Осуществление психологической помощи семье с ребенком, имеющим ограничения в здоровье, предусматривает два направле​ния в работе. Первое — формирование адекватных способов взаимо​действия матери с ребенком-инвалидом; второе — коррекция психо​логического состояния матерей.
Переструктурирование жизненного стереотипа родителей детей-инвалидов в процессе психокоррекции позволит обрести новый
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жизненный смысл, оптимизировать взаимоотношения с ребенком, изменить собственное психологическое состояние.
Психотерапия — это комплексное лечебно-психолого-педагоги​ческое воздействие на психику с целью устранения и предупрежде​ния болезненных проявлений, развития адекватного отношения к себе, своему дефекту и окружающей среде [19].
На современном этапе ведущей тенденцией отечественной пси​хотерапии является интегративный подход, в рамках которого раз​вивается и одно из ее направлений — семейная терапия как особый вид психотерапии, способствующий изменению межличностных от​ношений и устранению эмоциональных нарушений в семье.
Необходимо создать у членов семьи и в первую очередь у матери положительное отношение к семейной психотерапии. Часто семья больного ребенка не готова к психотерапевтическим занятиям, по​этому на самом трудном для семьи этапе — начальном, психотера​певтическая помощь может быть оказана лечащим врачом, логопе​дом, педагогом-дефектологом, т. е. теми специалистами, которые реально помогают больному ребенку.
Одним из важнейших направлений психотерапевтического под​хода является активизация воспитательной функции родителей, их педагогической деятельности, которая направлена на изучение и раз​витие возможностей своего ребенка, что позволяет нейтрализовать или скорректировать психотравмирующих состояния родителей.
В работе необходимо учитывать характерологические особенно​сти членов семьи, выраженность и особенности стрессового состоя​ния у каждого из них. На начальном этапе следует избегать наиболее болезненных и травматичных для родителей вопросов, связанных с отдаленным прогнозом в плане обучения ребенка, его социальной адаптации, особенно при тяжелых нервно-психических заболева​ниях.
Всю психотерапевтическую работу необходимо проводить одно​временно с обучением конкретным приемам коррекционной рабо​ты, приемам по уходу, воспитанию и обучению ребенка. Каждый член семьи должен иметь определенные задания от специалистов, консультирующих ребенка. Прежде всего, следует научить внима​тельно наблюдать за развитием своего ребенка, особенно это необ​ходимо матери.
При работе с семьей необходимо хорошо представлять основные особенности родительской позиции но отношению к ребенку. Как
родители учитывают индивидуально-психологические особенности ребенка; как меняются формы и способы общения с ребенком по ме​ре его взросления или происходящих изменений в течении болезни; как представляют себе перспективы дальнейшего развития ребенка. Специальная психокоррекционная работа с семьей необходима, если в семье преобладает воспитание в культе болезни. Такое отношение к ребенку неблагоприятно отражается на его личностном развитии, а также на психологическом климате всей семьи.
Психотерапевтическая работа с семьей направлена также на по​вышение уровня родительской компетенции и активизации роли ро​дителей в воспитании и обучении ребенка. Важным направлением является специальная психотерапевтическая работа, ориентирован​ная на разрешение собственных личностных проблем родителей. Отмечается, что наиболее продуктивна работа, проводимая в форме «курирования», т.е. коррекционная работа с ребенком [19]. Каждый специалист, работающий с детьми с отклонениями в развитии, обя​зательно должен проводить психотерапевтическую работу с их роди​телями.
Помощь психолога позволяет родителям пересмотреть позиции и взгляды на своего ребенка, содействует повышению эффективно​сти адаптации в социуме всех членов семьи, включая и его самого.
6.2. Оптимизация детско-родительских отношений
за счет овладения родителями реабилитационными средствами
Родителям как активным участникам реабилитационного воз​действия на детей-инвалидов, важно знать особенности реабилита​ционного процесса.
Необходимо отметить особенности реабилитации детей, кото​рые могут быть представлены следующими положениями:
· зависимость реабилитации от возрастного периода, который
характеризуется различным уровнем развития функциональных си​
стем организма, различной степенью сформированности анатоми​
ческого аппарата, к которому адресуются меры реабилитационного
воздействия;
· незрелость, несформированность адаптационно-приспособи​
тельных механизмов, их хрупкость и ненадежность, что снижает ре​
зультативность реабилитационного воздействия;
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· зависимость жизнедеятельности детей -инвалидов от семейно​
го окружения, которое в определенной степени обеспечивает успех
их реабилитации;
· протекционизм, гиперопека родителей, ограничивающие са​
модеятельность ребенка-инвалида, сковывающие его инициативу
в активном участии в реабилитационном процессе;
· опосредование реабилитационных технологий через игру как
ведущую деятельность в детском возрасте, способствующую более
эффективному результату;
· приоритет обучающего компонента в реабилитационных тех​
нологиях в силу недостаточности социального опыта и невозможно​
сти использования его в качестве опоры.
Высказанные положения распространяются и на социальную реабилитацию детей-инвалидов.
Социальная реабилитация детей-инвалидов — комплекс мер, направленных на формирование, развитие и совершенствование на​выков, обеспечивающих бытовую независимость и социальные кон​такты с последующей интеграцией в общество.
Такое содержание, отражающее сущность социальной реабили​тации детей-инвалидов, дает возможность учесть возраст ребенка, в котором либо только формируются, либо уже развиваются сфор​мированные, либо совершенствуются сложившиеся навыки.
Понятие «навыки» также имеет неоднозначное содержание. На раннем этапе развития ребенка-инвалида наиболее значимы навы​ки самообслуживания, позволяющие ему быть независимым в быто​вом отношении, в семейном окружении, в микросоциуме. Привитие коммуникативных навыков ребенку-инвалиду обеспечивает ему и интеллектуальное развитие, и «вхождение» в общество сверстников. Это означает, что микросоциум, который ограничивался семьей, рас​ширяет свои рамки. Общество сверстников еще не макросоциум, но уже мостик к приобщению к более широкому социуму. По мере раз​вития ребенка-инвалида ему потребуется истинная социальная инте​грация (обучение, приобщение к труду, другим видам деятельности).
Социальная реабилитация ребенка-инвалида осуществляется по двум направлениям: социально-бытовая реабилитация; социально-средовая реабилитация.
Социально-бытовая ориентация ребенка-инвалида — это слож​ный, растянутый во времени процесс, в котором участвует ребенок и «реабилитолог» (это чаще всего родители, члены семьи). Это про-
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стем организма, различной степенью сформированности анатоми​
ческого аппарата, к которому адресуются меры реабилитационного
воздействия;
· незрелость, несформированность адаптационно-приспособи​
тельных механизмов, их хрупкость и ненадежность, что снижает ре​
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цесс ознакомления ребенка с бытовым окружением, ближайшим со​циумом с назначением тех или иных предметов быта, это привлече​ние внимания ребенка к различным социально-бытовым пробле​мам. В результате этого сложного обоюдного процесса социальной ориентации достигается новое качество — социальная ориентиро​ванность ребенка-инвалида.
Социально-бытовое образование ребенка-инвалида — это про​цесс формирования бытовых навыков в раннем детстве и совершен​ствования их по мере взросления и расширения круга потребностей с учетом типа дефекта (патология зрения, слуха, умственное не​доразвитие, врожденный или приобретенный физический недо​статок).
Если в первые месяцы и годы жизни необходимо обучение ре​бенка пользованию столовыми приборами для приема пищи, то в более старшем (школьном) возрасте возникает необходимость обу​чения пользованию предметами для хозяйственно-бытового труда: электрическая или газовая плита, утюг, швейная и стиральная маши​на, пылесос, мясорубка и т.д.
При осуществлении обучения детей-инвалидов в рамках соци​ально-бытового образования необходимо помнить о возрастной психологии, о склонности детей к игровой деятельности. Это обсто​ятельство следует использовать в сюжетно-ролевой игре детей. По​средством сюжетно-ролевой игры осуществляется не только разви​тие моторики, личности, «набирание» социального опыта (общение, межличностные отношения и др.).
Следовательно, в социально-бытовой реабилитации детей-инва​лидов, в частности в социально-бытовом образовании, присутствует «особость», специфика, отличающая ее от социально-бытовой реа​билитации взрослых и в известной степени способствующая более успешному результату.
Социально-бытовое образование детей — это обширная область жизнедеятельности ребенка-инвалида. Оно не ограничивается обу​чением только навыкам пользования предметами быта. Эта область включает ряд других социальных сфер. Важно отметить особую зна​чимость этого раздела социальной адаптации для ребенка-инвалида. Это целая программа обучения ребенка умению «жить с инвалидно​стью».
Организация жизни в быту. Помимо обучения социально-быто​вым навыкам необходимо обучение особого ребенка режимным мо-
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ментам, выполнению определенных обязанностей по дому, рацио​нальному отношению к своему статусу в семье.
Обучение персональной сохранности, т.е. умению пользоваться га​зом, электричеством, знанию действия лекарств, бытовых химика​тов и других веществ, представляющих опасность для жизни при не​осторожном и неумелом пользовании.
Обучение социальной независимости, т.е. возможности самостоя​тельного проживания (в подростковом возрасте), умению отстаивать свои права и реализовывать льготы, знанию денежных знаков и уме​нию совершать покупки и т.д.
Обучение общению. Известно, что проживание в условиях семей​ного окружения, в обстановке известной социальной депривации сдерживает развитие коммуникативных функций, что в дальнейшем будет определенным тормозом социальной интеграции ребенка.
Обучение навыкам проведения досуга, отдыха, который для него не должен выглядеть бездействием.
Обучение умению заниматься спортом. Известно, что различные типы дефектов, последствий заболеваний способствуют развитию гиподинамии, усугубляющей отставание психофизиологического развития. В спортивных соревнованиях выделяется социальный фактор: развитие коммуникативных способностей, расширение со​циальных связей, предпосылка к социальной интеграции.
Таким образом, социально-бытовое образование ребенка-инва​лида охватывает многие разделы жизнедеятельности и является наи​более значимым в обширном направлении социальной реабилита​ции — социально-бытовой адаптации.
Социально-бытовая адаптация — процесс и результат приспособ​ления ребенка-инвалида к новому статусу человека, имеющего отклонения в развитии, к условиям ближайшего социума. В реализа​ции этого процесса участвуют: ребенок-инвалид, предпринимаю​щий усилия для приспособления к обыденным условиям с помощью или без вспомогательных устройств, и специалист (реабилитолог), помогающий ему приспособиться к жизни в обыденных условиях.
В ходе социально-бытовой адаптации в одних случаях использу​ются только потенциальные возможности ребенка-инвалида, его ре​абилитационный потенциал и элементарные приспособления, в других — требуются специальные вспомогательные устройства, обеспечивающие не только социально-бытовую адаптацию, но и от​носительно независимый образ его жизни.
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цесс ознакомления ребенка с бытовым окружением, ближайшим со​циумом с назначением тех или иных предметов быта, это привлече​ние внимания ребенка к различным социально-бытовым пробле​мам. В результате этого сложного обоюдного процесса социальной ориентации достигается новое качество — социальная ориентиро​ванность ребенка-инвалида.
Социально-бытовое образование ребенка-инвалида — это про​цесс формирования бытовых навыков в раннем детстве и совершен​ствования их по мере взросления и расширения круга потребностей с учетом типа дефекта (патология зрения, слуха, умственное не​доразвитие, врожденный или приобретенный физический недо​статок).
Если в первые месяцы и годы жизни необходимо обучение ре​бенка пользованию столовыми приборами для приема пищи, то в более старшем (школьном) возрасте возникает необходимость обу​чения пользованию предметами для хозяйственно-бытового труда: электрическая или газовая плита, утюг, швейная и стиральная маши​на, пылесос, мясорубка и т.д.
При осуществлении обучения детей-инвалидов в рамках соци​ально-бытового образования необходимо помнить о возрастной психологии, о склонности детей к игровой деятельности. Это обсто​ятельство следует использовать в сюжетно-ролевой игре детей. По​средством сюжетно-ролевой игры осуществляется не только разви​тие моторики, личности, «набирание» социального опыта (общение, межличностные отношения и др.).
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Социально-бытовое образование детей — это обширная область жизнедеятельности ребенка-инвалида. Оно не ограничивается обу​чением только навыкам пользования предметами быта. Эта область включает ряд других социальных сфер. Важно отметить особую зна​чимость этого раздела социальной адаптации для ребенка-инвалида. Это целая программа обучения ребенка умению «жить с инвалидно​стью».
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Обучение навыкам проведения досуга, отдыха, который для него не должен выглядеть бездействием.
Обучение умению заниматься спортом. Известно, что различные типы дефектов, последствий заболеваний способствуют развитию гиподинамии, усугубляющей отставание психофизиологического развития. В спортивных соревнованиях выделяется социальный фактор: развитие коммуникативных способностей, расширение со​циальных связей, предпосылка к социальной интеграции.
Таким образом, социально-бытовое образование ребенка-инва​лида охватывает многие разделы жизнедеятельности и является наи​более значимым в обширном направлении социальной реабилита​ции — социально-бытовой адаптации.
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Социалъно-средовая реабилитация . Для ребенка социальная сре​да — это все, что его окружает, это люди, объединенные в разные группы, вступающие в специфические общественные отношения, общение, взаимодействие.
Соприкосновение ребенка-инвалида с социальной средой в пол​ном его объеме ограничено. Часто почти невозможно спонтанное влияние на его развитие школьной среды, дворового окружения в связи с его постоянным пребыванием в пределах домашнего, се​мейного окружения. В этой связи социально-средовая реабилитация представляет для ребенка-инвалида исключительную важность.
Дефицит анатомо-физиологических функций, отставание в об​щем развитии ребенка-инвалида сказывается и на процессе соци-ально-средовой адаптации. В отличие от взрослого инвалида для ре​бенка все в окружающей среде — впервые. Первые проявления приспособления к среде обитания базируются на предшествующих этапах — ориентации и обучения.
Первая и довольно длительное время главная среда для ребенка-инвалида — это его семья. Адаптация в окружающей среде ребенка будет тем успешнее, чем адекватнее условия воспитания в семье.
В семье, где растет ребенок-инвалид с нарушениями функций опорно-двигательного аппарата, возникает необходимость и потреб​ность оборудования квартиры в соответствии с типом анатомическо​го дефекта. Вспомогательные устройства, нужные ребенку-инвалиду, могут оказаться серьезной помехой для жизнедеятельности других членов семьи, служить поводом для конфликтов, напряженной обста​новки. Необходима кропотливая коррекционная работа со стороны родителей, чтобы предотвратить и устранить подобные ситуации.
К сожалению, до сих пор родители, имеющие детей-инвалидов, не располагают учебными пособиями, которые помогли бы им по​нять особенности психомоторного развития ребенка, имеющего те или иные отклонения в анатомо-физиологическом аппарате.
Обучение детей-инвалидов в семье имеет много преимуществ. Родители, выполняя хозяйственную работу, используя показ, на​глядный пример, сообщают информацию о предметах быта, их на​значении и использовании, расширяют представления детей о быте, гигиене, порядке в квартире, чистоте одежды и т.д., что способству​ет социализации детей-инвалидов.
Выполнение ребенком хозяйственной работы способствует не только развитию психомоторных функций. Повседневное участие
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ребенка-инвалида в домашнем труде формирует у него установку на труд, на осознание необходимости своего участия в общих семейных обязанностях. Более того, ребенок-инвалид приобщается к ведению домашнего хозяйства в широком смысле слова, овладевает домаш​ней экономикой.
Следовательно, семья как микросоциальная среда — первая «ин​станция» социализирующего воздействия на ребенка-инвалида, ос​нова социально-средовой реабилитации и последующей социальной интеграции.
Воспитание ребенка-инвалида в семье обязательно сочетается с включением игровой деятельности, которая имеет свои особенно​сти в зависимости от возраста. Такие качества личности, как органи​зованность, выдержка, чувство коллективизма, умение считаться с интересами других формируются в сюжетно-ролевых играх.
Организация игры — сложный педагогический прием, которому следует обучиться. Помощь в этом родителям могут оказать центры социальной помощи семье, где специалисты расскажут, в чем заклю​чается содержание и смысл игры, роль игровых правил, использова​ние игрушек в социальном развитии ребенка-инвалида, ожидаемые результаты используемых игр.
Родители, имеющие детей-инвалидов, должны знать о техничес​ких средствах реабилитации, которые имеют специфические осо​бенности в зависимости от вида ограничений жизнедеятельности ребенка и которые используются для социально-бытовой адапта​ции, игровой деятельности ребенка-инвалида и школьного обуче​ния. Технические средства реабилитации, используемые с раннего детства, позволяют развивать и трудовые навыки.
Технические средства реабилитации детей-инвалидов предо​ставляются семье бесплатно на основании рекомендаций медико-социальной экспертизы в индивидуальной программе реабилитации ребенка-инвалида.
Родителям, осуществляющим реабилитацию детей-инвалидов в семье, необходимо знать несколько принципов такой реабили​тации.
1. Раннее реабилитационное воздействие с момента диагностики заболевания, которое может стать причиной инвалидности. Смысл этого принципа заключается в том, что после рождения ребенка в ранние сроки его жизни еще происходит, продолжается развитие, мозг и другие жизненно важные системы детского организма обла-
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дают пластичностью и в большей мере в ранние сроки более подат​ливы реабилитационному воздействию [27].
Имеются убедительные данные, подтверждающие правомер​ность этого принципа [16].
При условии ранней диагностики детского церебрального пара​лича — не позднее 4—6-месячного возраста ребенка и раннего начала адекватного систематического лечения практическое выздоровление может быть достигнуто в 60-70% случаев к 2—3-летнему возрасту.
При начале лечения с 12-18-месячного возраста практическое выздоровление даже при самых активных и современных методах лечения может иметь место лишь у 15—20% больных.
2.
Комплексность реабилитационного воздействия.  Признание
и выделение медицинской, психологической, педагогической, соци​
альной и профессиональной реабилитации вовсе не означает их изо​
лированность. Комплексная реабилитация детей-инвалидов отра​
жает  тесное   взаимодействие   медицинской,   психологической,
педагогической, социальной и профессиональной реабилитации
с учетом их индивидуальных и возрастных особенностей.
3. Непрерывность реабилитационного воздействия, которая выра​
жается в последовательности и этапности реабилитационных меро​
приятий.
4. Принцип индивидуального подхода. В связи с многообразием ти​
пов дефекта, заболеваний, врожденной патологии и последствий
травм, приводящих к различной степени ограничений жизнедея​
тельности, используется индивидуальная программа реабилитации.
Индивидуальная программа реабилитации вдвойне индивиду​альна, поскольку направлена не только на анатомический дефект, функциональные нарушения и ограничения жизнедеятельности, но и рассчитана и на определенный возраст, который заставляет специ​алистов корректировать ее по мере естественного роста и развития ребенка.
Индивидуальная программа реабилитации ребенка-инвалида нередко растягивается на годы, иногда до 18-летнего возраста, и в за​висимости от возрастного этапа виды реабилитации могут получать различную направленность при остающемся комплексном подходе. Показателем эффективности реабилитации может служить полная социальная интеграция ребенка-инвалида (инвалида с детства): со​циально-бытовое устройство, получение образования, трудовое уст​ройство, создание семьи, участие в общественной жизни.


      83
Специфические особенности индивидуальной программы реа​билитации ребенка-инвалида заключаются еще и в том, что ее реа​лизация осуществляется с участием семьи, при тесном сотрудниче​стве всех занятых в этой работе специалистов-врачей, психологов, педагогов и социальных работников с родителями ребенка. Послед​ние рассматриваются в качестве основных исполнителей значитель​ной части реабилитационных мероприятий [15].
Для повышения родительской компетенции необходимо знание такой характеристики, как реабилитационный потенциал.
Реабилитационный потенциал ребенка-инвалида — совокуп​ность личностных, психофизиологических, физических свойств, способных реализовываться при создании необходимых социально-средовых условий.
По существу, речь идет о предпосылках, задатках ребенка-инва​лида, обусловленных чаще всего биологическими, клиническими данными, для реализации которых необходимы условия социума, внешней среды.
Совершенно очевидно, что если может иметь место педагогиче​ская запущенность в воспитании здорового ребенка, с нормальной психикой, то не исключено, что и по отношению к ребенку-инвали​ду она тем более возможна. Поэтому исключительно важное значе​ние приобретает позиция родителей, их понимание необходимости помощи и участия в дальнейшей судьбе такого ребенка.
Одной из важнейших задач психологической реабилитации яв​ляется психологическая коррекция отклонений в психическом раз​витии при различных вариантах ограничения возможностей ребен​ка. При этом в центре внимания стоит вопрос структуры дефекта, степень его выраженности и последствия дефекта [26].
Психологическая реабилитация детей-инвалидов особенно акту​альная в случаях физического дефекта. Психическая травматизация этих детей начинается по существу с момента сознания дефекта и способствует формированию ранимой психики, препятствует уста​новлению социальных связей и межличностных отношений. Эта травматизация особенно сильна у больных с выраженными физиче​скими уродствами и грубыми косметическими дефектами лица и головы. Этим детям-инвалидам присущи такие особенности, как эмоциональная лабильность, раздражительность, тревожность. Ха​рактерна также социальная незрелость, неадекватность самооценки, уровня притязаний.
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Эти обстоятельства свидетельствуют о том, что психологическая реабилитация детей с физическими недостатками, помимо собст​венно профессионального воздействия психолога, должна включать также и психологическое воздействие родителей посредством разум​ного поведения, бережно-щадящего и вместе с тем отвлекающего воздействия, переключение внимания ребенка с собственной физи​ческой неполноценности на интересные занятия, в которых прояв​ляются интеллектуальные способности.
Родители должны знать, что фиксация ребенка на физическом дефекте усугубляет его негативные психологические эмоции, спо​собствует замедлению психического развития, затрудняет общение с другими детьми.
Цели и задачи воспитания аномального ребенка определяются общими принципами педагогики — подготовка к активной общест​венно полезной жизни, формирование гражданских качеств, но реа​лизуются они в доступном объеме методами и средствами, соответст​вующими степени и структуре дефекта. В зависимости от характера нарушения выдвигаются специальные задачи, связанные с преодоле​нием его последствий.
Воспитание аномального ребенка требует деликатного, тактич​ного отношения окружающих к его психическим или физическим недостаткам, исключающего фиксацию внимания на дефекте, под​черкивающую его неполноценность. Важно воспитать у ребенка оп​тимизм и уверенность, сформировать способность преодолевать трудности, стимулировать его компенсаторные возможности, ори​ентировать на положительные качества и вместе с тем развить спо​собность к критической оценке своих действий и поступков.
Развитие аномального ребенка в большей степени, чем нормаль​ного, зависит от обучения. Поэтому при отсутствии обучения или его несвоевременном начале наносится непоправимый ущерб разви​тию аномальных детей, тормозится формирование их психологичес​ких функций, углубляется отставание от нормальных сверстников; при сложных дефектах возможности умственного развития могут оказаться нереализованными.
Важное значение имеет коррекционно-воспитательная работа для формирования эмоционально-волевой сферы аномальных детей и исправления отдельных личностных недостатков и отклонений в поведении. Коррекционно-воспитательная работа учитывает ин​дивидуальные особенности детей с применением в необходимых
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случаях охранительного режима либо соответствующих форм обуче​ния, стимулирующих интенсивную умственную деятельность.
Специфическое развитие аномальных детей, вызванное наруше​нием одной из систем организма и его функций, проходит на фоне активизации защитных средств и мобилизации резервных ресурсов, сопротивляющихся наступлению патологических процессов. Здесь и проявляются потенциальные возможности компенсации.
Высшая форма компенсации означает всестороннее развитие личности ребенка. Однако для некоторых форм аномального разви​тия пределы компенсации ограничены. Так, при грубых аномалиях умственного развития возможна лишь частичная компенсация де​фекта, так как глубокие нарушения интеллекта препятствуют разви​тию высших психических процессов.
У аномальных детей из-за дефектов развития затруднено взаимо​действие с социальной средой, снижена способность адекватно реа​гировать на происходящие изменения, усложняющиеся требования. Они испытывают особые трудности в достижении своих целей в рамках существующих норм, что может вызвать у них неадекват​ную реакцию и привести к отклонениям в поведении.
Совместные усилия семьи и школы обеспечивают приобщение аномального ребенка к активной общественно полезной деятельно​сти, выявление его трудовых возможностей и выбор доступной про​фессии.
7. Деятельность социальных центров и служб
по сопровождению семей, имеющих детей-инвалидов
В последнее десятилетие проблема инвалидов, в том числе и детей-инвалидов, имеет все больший резонанс в стране. Наше общество учится уважать демократические ценности, поэтому осуждает дис​криминацию людей с ограниченными возможностями. С 1993 г. дей​ствует Федеральная программа «Дети-инвалиды». В стране принят специальной закон о социальной защите инвалидов, закрепляющий их равные права на полноценную жизнь в обществе. Выделяются го​сударственные средства на реабилитацию детей, оказывается под​держка их семьям. Появляется успешный опыт региональных и му-
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ниципальных программ помощи семьям. Настоящее время характе​ризуется изменением отношения общества к людям с ограниченны​ми возможностями. Идеология раннего вмешательства, основанная на гуманном и демократическом отношении к инвалидам, стала не​обходимой. Больше детей с особыми потребностями стали воспиты​ваться в семьях. И такая семья, оказавшись наедине со своими про​блемами, нуждается в особой поддержке, коррекции, социализации, т.е. адаптации в обществе.
С целью оказания комплексной (социальной, медицинской, психологической, педагогической) помощи детям и подросткам, имеющим отклонения в физическом и умственном развитии, а так​же консультативной помощи родителям детей с ограниченными воз​можностями здоровья существует сеть реабилитационных учреж​дений.
Для оказания помощи семьям, воспитывающим детей-инвали​дов в регионах Российской Федерации, работают реабилитационные центры, количество которых за 2003 г. возросло до 300. Кроме того, при центрах социального обслуживания семьи и детей открыты от​деления реабилитации (более 300).
Особенностью большинства социально-реабилитационных уч​реждений является их многопрофильность, где помощь оказывается детям-инвалидам с различной патологией.
Родители детей-инвалидов в этих учреждениях имеют возмож​ность обучаться методикам реабилитации детей, которые можно при​менять дома самостоятельно, им оказывается адекватная психолого-педагогическая и юридическая помощь. Учреждения реабилитации имеют стационарные отделения и отделения дневного пребывания, что дает возможность родителям детей-инвалидов не прекращать тру​довую деятельность в связи с уходом за ребенком.
Компетентность родителя в лечении и развитии своего ребенка во многом улучшают детско-родительские отношения. Если родите​ли видят, что состояние ребенка пусть медленно, но улучшается, они живут с надеждой, перспективой на лучшее, что поддерживает их морально и физически. Однако трудности и нагрузки на родителей столь высоки, что часты срывы, депрессия. Родители детей-инвали​дов остро нуждаются в поддержке. Такую поддержку им оказывают учреждения социального обслуживания.
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7.1. Основные направления и этапы работы по оказанию помощи родителям
Факторами успешного развития и социализации личности ре​бенка в семье являются здоровый микроклимат и оптимальный ха​рактер взаимоотношений родителей и других членов семьи с ребен​ком, а также целенаправленная и последовательная коррекционная работа с ребенком.
Поэтому основными направлениями в работе реабилитационных центров является коррекция внутрисемейных отношений и обучение родителей приемам коррекционной работы с ребенком. Родители детей с отклонениями в развитии получают квалифицированную по​мощь специалистов, направленную на приобретение ими необходи​мых знаний и навыков в работе по преодолению имеющегося у ребен​ка нарушения. Но помощь необходима и самим родителям в решении собственных личностных проблем, проблем взаимоотношений с осо​бым ребенком.
Семьям, имеющим детей с особыми потребностями здоровья, оказывается педагогическая помощь. Ее основные виды: диагности​ческая, консультативная, коррекционная, просветительская.
Диагностическая. Включает также и диагностику реабилитаци​онного потенциала семьи.
Консультативная. Консультирование семьи (родственников) на​правлено на формирование адекватного отношения к проблемам ре​бенка у матери и ближайшего окружения. Важно ориентировать ро​дителей на взаимодействие с ребенком на настоящий момент и на создание предметно-развивающей среды, учитывающей особеннос​ти ребенка и значимость систематического проведения коррекцион-но-педагогических занятий в условиях семьи.
Коррекционная. Раннее включение родителей в коррекционную работу с ребенком позволяет в большинстве случаев нейтрализовать переживания родителей, изменить их позицию по отношению к вос​питанию проблемного ребенка, а также сформировать адекватные способы взаимодействия с ним.
Сравнительные исследования зарубежных ученых показали, что систематическая ранняя педагогическая помощь ребенку в условиях семьи с привлечением родителей в процесс коррекционной работы не только позволяет вывести на новый качественный уровень сам процесс развития ребенка, но и в значительной мере определяет
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прогресс интеграции в общество человека со специальными потреб​ностями как его равноправного члена.
Просветительская. Естественно, что родители должны быть ин​формированы об особенностях отклонений и вынужденных задерж​ках в развитии детей. Информационная осведомленность родителей позволит правильно выстроить семейную педагогически-коррекци-онную деятельность. В современных условиях родители зачастую не могут получить необходимые сведения, сориентироваться в изменя​ющемся законодательстве, выбрать подходящую ребенку образова​тельную или оздоровительную программу. Поэтому одна из главных задач общения специалистов и родителей — сделать информацию и услуги доступными для семьи, а саму коммуникацию профессио​налов с родителями — нацеленной на достижение взаимопони​мания.
Основные этапы педагогической помощи семьям, воспитываю​щим детей с ограниченными возможностями:
· знакомство с бытовыми и социально-педагогическими усло​
виями семьи;
· установление психологического контакта и взаимопонимания
с родителями;
· формирование у родителей уверенности в возможности ус​
пешного обучения и развития ребенка;
· коррекция взаимоотношений родителей и ребенка;
· знакомство с реабилитационными процессами;
· формирование у родителей доверительного отношения к обра​
зовательному учреждению;
· вовлечение родителей в разнообразную педагогическую дея​
тельность.
Организация практической работы в условиях семьи осуществ​ляется поэтапно.
На начальном этапе происходит диагностика воспитательного потенциала семьи. Это понятие включает в себя: материальные и бытовые условия, численность и структуру семьи, эмоционально-психологический климат и характер взаимоотношений между ее членами, жизненный опыт и культурно-образовательный уровень, распределение обязанностей и наличие свободного времени, харак​тер организации совместной деятельности, стиль общения, уровень педагогической компетенции взрослых членов семьи, семейные тра​диции.
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Основная цель на начальном этапе — формирование у родите​лей адекватных представлений о структуре нарушений психофизи​ческого развития ребенка и о возможностях его образования и со​циализации. Для реализации этой цели необходимо выполнение ряда условий:
· индивидуальное собеседование (интервьюирование) с каждым
взрослым членом семьи, определение члена семьи, способного осу​
ществлять главную функцию при организации коррекционно-педа​
гогического процесса;
· участие члена семьи — организатора педагогического процес​
са во всех видах диагностического обследования, проводимого на
базе психолого-медико-педагогической консультации, ППМС-цен-
тра или в условиях семьи:
· анализ вместе со всеми членами семьи результатов обследова​
ния, выявление основных проблем, специфических особенностей
ребенка;
· составление индивидуальной программы коррекционно-педа-
гогической работы с ребенком в условиях семьи.
Следующий этап работы предполагает проектирование коррек-ционно-педагогического процесса в условиях семьи, преобразова​ние в соответствии с принципом коррекционной направленности всех структурных, содержательных компонентов этого процесса, отбор средств и методов работы, организацию педагогической сре​ды в семье, конструирование системы обучающего взаимодействия взрослого и ребенка. На данном этапе решаются следующие задачи: обучение родителей специфическим способам и приемам работы с ребенком на основе индивидуальной программы; активизация участия одного из членов семьи как организатора коррекционно-педагогического процесса; подбор дидактического материала для специальных занятий, изготовление наглядных пособий, приспо​соблений; отработка организационных форм работы, условий обу​чения; налаживание стиля семейного общения.
На организационном этапе работы проводятся мероприятия различного характера, такие как специальные занятия, игры, разно​образные режимные моменты, бытовой хозяйственный труд, досуг и т. д. Через все виды этих мероприятий проходят такие формы сов​местной деятельности с ребенком, которые впоследствии помогут сформировать основные навыки и умения, расширяющие диапазон возможностей, доступный детям на разных возрастных этапах. Это
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навыки общения, навыки общей и тонкой моторики, навык сенсор​ного (чувственного) познания мира, культурно-гигиенические на​выки, навыки речевые и социальные, навыки самообслуживания.
Каждый этап развития особого ребенка и форма имеющегося у него нарушения диктуют специфику работы с ним и его семьей.
7.2. Содержание реабилитации на разных этапах жизни ребенка
Родители, обладая определенными знаниями, могут очень многое сделать для своего ребенка, помочь ему адаптироваться в жизни. Де​ти, которые проходят школу жизни вместе с родителями, имеют боль​ше возможностей для своего развития. Поэтому чем больше усилий приложено к воспитанию и обучению ребенка с нарушениями в раз​витии, тем более благоприятной будет его судьба.
Говоря о формировании детско-родительских отношений с деть​ми в зависимости от их возраста, необходимо подчеркнуть, что бо​гатство и глубина этих отношений зависит от круга совместной дея​тельности ребенка и близких людей. Чем разнообразнее отношения и деятельность, тем успешнее развитие ребенка, тем эффективнее складывающиеся отношения.
4- Содержание воспитания и реабилитации ребенка.
Воспитание ребенка в детстве (до семи лет). В это время меди​цинская реабилитация играет особую роль: семья активно участвует в наблюдении за поведением и психическим развитием ребенка со​гласно плану наблюдения, выработанному совместно с врачом или специалистом в области социальной медицины и детским психоло​гом с целью постановки правильного диагноза, получения адекват​ных медицинских рекомендаций, прогнозирования восстановления здоровья ребенка и т.п.; семья осуществляет медицинские рекомен​дации, способствующие восстановлению или поддержанию здоро​вья ребенка-инвалида.
Психическая реабилитация: семья эмоционально приспосабливается к факту инвалидности ребенка и вырабатывает адекватные эмоциональные реакции на него, способствующие пол​ноценному развитию личности ребенка; устанавливает адекватные взаимоотношения между ребенком-инвалидом и другими членами семьи, распределяет обязанности по его жизнеобеспечению и уходу за ним; открыто обсуждает проблемы, возникающие в связи с суще-


      91
ствованием ребенка-инвалида: чувство вины, стыда, страха, агрессии и т. д.; признает их и пытается их преодолеть; осуществляет эмоци​ональную поддержку ребенка при его контактах с более широким социумом.
Педагогическая реабилитация: семья способствует психическому развитию ребенка посредством организации его игро​вой деятельности, выработки элементарных навыков самообслужи​вания и трудовой деятельности; определяет (вместе с социальным педагогом) возможность обучения ребенка и формы обучения.
Социальная реабилитация: семья стремится наладить отношения ребенка с другими детьми (в обществе, с детьми из дру​жеских и знакомых семей и т. п.), формирует и организует удовлетво​рение культурных запросов ребенка (посещение театра, занятия в кружках и т. п. — если это позволяет его физическое состояние); обсуждает с ребенком его проблемы, возникающие в результате кон​тактов с более широким социумом, и осуществляет эмоциональную и психологическую поддержку ребенка.
Бытовая реабилитация: приспособление домашней среды к нуж​дам ребенка-инвалида.
Ребенок в школьном возрасте. Медицинская реабилитация: учет в медицинской реабилитации изменений образа жизни ребенка; обучение самопомощи.
Педагогическая реабилитация: решение проблемы обу​чения ребенка, выбор форм обучения; поддержка и дополнительная помощь ребенку в получении образования; организация его учебной деятельности, обеспечение перехода к самоорганизации; расширение его кругозора.
Психологическая реабилитация: обсуждение и помощь в разрешении проблем ребенок — группа, ребенок — учитель (учите​ля); помощь в формировании адекватной реакции на успех (неуспех) в деятельности ребенка; открытое обсуждение его трудностей, пони​мание их причин и эмоциональных реакций.
Социальная реабилитация направлена в основном на максимальную помощь ребенку в решении проблемы полноценного социального функционирования, полноценной жизни в школьном сообществе, расширение круга его общения и т. д.
♦ Ребенок в подростковый период и в ранней юности. Медицинская реабилитация: переход к самообслуживанию (насколько это воз-
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можно); помощь в осознании факта хронической болезни самим ре​бенком; психопрофилактика; сексуальное воспитание, помощь в осознании сексуальных проблем.
Педагогическая реабилитация: планирование буду​щего, дальнейшего образования ребенка; профориентация; выра​ботка навыков самообслуживания для самостоятельной жизни; адекватное принятие ответственности за свою судьбу в дальнейшем, четкое и адекватное определение возможной меры самостоятельно​сти (зависимости) ребенка.
Психологическая реабилитация — помощь в связи с взрослением: обсуждение с ребенком проблем, порожденных соци​альной изоляцией (а порой депривацией и отвержением); обсужде​ние и формирование жизненных планов, жизненной перспективы, стратегии получения образования, возможной профессиональной деятельности, проблемы материального (экономического) самообе​спечения; коррекция самооценки; помощь в разрешении конфликта между чувством взрослости ребенка и ощущением несамостоятель​ности и зависимости и т. п.
Социальная реабилитация должна быть нацелена на максимальное включение ребенка в социум: информационная по​мощь; помощь в перемещении; помощь в становлении умений и на​выков самостоятельной жизни; профессиональная реабилитация.
Для семей с детьми инвалидами характерна тенденция к оттор​жению вмешательства специалистов. Это обусловливает при работе с ними ведущую роль щадящих методов, которые не предусматрива​ют прямое вмешательство и направлены на постепенные подвижки деформированных внутрисемейных отношений.
Среди таких методов — лечение обстановкой. Этот метод наибо​лее адекватен для семей, в составе которых тяжелые инвалиды, тре​бующие постоянного повседневного ухода. Это программы оздоро​вительного отдыха семей с детьми-инвалидами. Оздоровительный отдых может сочетаться со специальными реабилитационными про​граммами, включающими консультативные семинары и различные формы терапевтических групп.
Метод восстановительных терапевтических групп позволяет ис​правлять деформированную семейную иерархию и нормализовать социальный статус членов семей. В терапевтической группе, объеди​няющей несколько семей, инвалиды играют значительно более ве​сомые роли, чем в своих семьях, поскольку для членов других семей
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они являются социально значимыми партнерами и их возможности не преуменьшаются. Объединение семей в такие группы должно совершаться наименее навязчивым способом, под предлогом какой-либо совместной творческой, исследовательской, спортивно-оздоро​вительной или трудовой деятельности в соответствии с проявленны​ми интересами. Это группы здорового образа жизни, любительские хоры, оркестры, драматические труппы, артели по изготовлению ка​ких-либо изделий или оказанию каких-либо услуг.
Семейная терапия может быть использована как метод социаль​ной реабилитации отдельных семей с инвалидами в форме надом​ных посещений семьи специалистом при развитии социального па​тронажа на конкретной территории.
Метод разрешения семейных конфликтов значительно чаще приме​няется в семьях с инвалидами, чем в обычных семьях. Конфликтные ситуации в этих семьях могут быть обусловлены нарушениями в дет-ско-родительских отношениях. Семейные взаимодействия настолько интимны, что члены семей редко обращаются к специалистам в кон​фликтной ситуации. Диагностика и терапия таких ситуаций в этих се​мьях реализуются через непрямые мероприятия. При работе с семья​ми инвалидов продуктивен методологический подход, основой которого является представление о трех особенностях семейных кон​фликтов: несоответствии задач и средств осуществления, несоответст​вии намерений и возможностей, неправильной мотивации.
При территориальной работе с семьями инвалидов целесообраз​но использовать следующие методы социальной реабилитации: ор​ганизация социальных групп, социальная диспансеризация и социальный патронаж.
При организации социальных групп или межсемейных групп взаимопомощи и объединений семей с инвалидами ставятся, как правило, более широкие задачи (например, создание семейного цен​тра, центра социальной реабилитации инвалидов, общественного предприятия и т. п.).
Особенностью применения социального патронажа как совокуп​ности видов социального обслуживания, включая реабилитацион​ные услуги, является работа специалиста по месту жительства. В этом случае социальный патронаж семей сочетается с их социаль​ной диспансеризацией, включающей постановку их на учет в специ​альной службе и периодическое посещение работниками службы членов семей для выявления текущих трудностей. При социальном
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патронаже медико-социальное, социально-педагогическое, соци​ально-психологическое, социально-трудовое и социально-правовое курирование семей инвалидов направлено на создание оптимальных условий нормализации их жизнедеятельности при активных дейст​виях самих членов семей, включая инвалидов.
Целью службы социального патронажа является содействие нор​мализации жизнедеятельности семей с инвалидами и инвалидов, проживающих в семьях.
Семья не всегда понимает своеобразие личности ребенка, не​адекватно оценивает его возможности, завышая или занижая их. У некоторых родителей отмечается негативное отношение к реко​мендуемым оздоровительно-воспитательным мерам воздействия, неверие в успех работы с ребенком, они имеют условия для этого, но не знают конкретно, что могут и должны делать. У одних нет жела​ния, у других нет возможности заниматься с ребенком. В связи с этим необходима психологическая работа с родителями, а иногда и психотерапевтическая помощь семье.
Психологическая помощь семьям, имеющим детей-инвалидов, осуществляется по следующим направлениям:
· устранение конфликтной ситуации между родителями и детьми;
· воспитание правильного отношения у родителей и других де​
тей к ребенку-инвалиду как равноценному члену семьи;
· организация обществ семей, имеющих детей-инвалидов, ак​
тивное участие в их деятельности и др.
8. Из опыта деятельности центров
по коррекции детско-родительских отношений
Рассмотрим деятельность реабилитационных центров, направ​ленную на коррекцию детско-родительских отношений.
8.1. Реабилитационные центры для детей-инвалидов Департамента социальной защиты населения Москвы
Реабилитационный центр для инвалидов Департамента социаль​ной защиты населения Москвы считает своей первоочередной задачей социальную интеграцию воспитанников, т.е. подготовку их к само-
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стоятельной жизни после выхода из стен учреждения [34]. Поэтому наряду с медицинской и социальной реабилитацией в центре осуще​ствляется профессиональное обучение преимущественно творчес​ким профессиям (живопись, дизайн и т. п.). На пути к социальной интеграции важное значение приобретает социальное окружение — ближайшее (семья, родственники) и отдаленное — социальная сеть (друзья, сослуживцы). Тесное взаимодействие специалистов с семьей инвалида, с одной стороны, способствует социализации самого инва​лида, а с другой — повышает медицинскую культуру его родителей.
Северо-Западный округ г. Москвы, район Митино, центр социаль​ной помощи семье и детям «Благополучие». Заместитель префекта Се​веро-Западного округа А. Г. Подунова в статье (газета «Октябрьское поле и весь северо-запад» № 7 (спецвыпуск) от 9.03.04) подчеркива​ет, что когда речь идет о реабилитации детей-инвалидов, то имеются в виду не только сами дети, но и их родители. Воспитывать ребенка с серьезными отклонениями в состоянии здоровья — дело непро​стое, и если родители, чаще всего матери, остаются один на один с проблемами ребенка-инвалида, то это своего рода испытание на прочность, выносливость, и такие семьи вправе рассчитывать на по​мощь государства. Исходя из этого все реабилитационные учрежде​ния округа оказывают помощь не только детям, но и их родителям.
Психологическая работа с родителями очень важна. В ходе таких занятий снимается стресс, усталость родителей. Но еще нужнее не дать родителям дойти до тяжелого психологического состояния, предупредить его. Это возможно при максимальной поддержке ре​бенка, создании таких условий, при которых родители и ребенок чувствуют себя уверенно.
В Северо-Западном округе этого добиваются через создание се​ти специализированных реабилитационных учреждений, которые не только оказывают особому ребенку медицинскую помощь, но и занимаются его социальной адаптацией и работой с родителями.
В 2003 г. было проведено социологическое обследование всех се​мей Северо-Западного округа (около 2 тыс.), имеющих детей-инва​лидов. В процессе опроса выявлено, что 68% детей обучаются в об​щеобразовательных школах, остальные — по индивидуальным программам или на надомном обучении. Примерно треть дошколь​ников посещает детские сады, из них 60% ходит в специализирован​ные. Это очень важно для стабилизации семейной ситуации, норма​лизации отношений детей и родителей. Хотя собственно положение
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семьи достаточно тяжелое. В каждой третьей семье ребенка растит одна мать. Почти половина матерей не работает. Среди родителей часть является инвалидами или пенсионерами по возрасту. Только 20% считает свою семью материально обеспеченной. Не все семьи имеют нормальные жилищные условия. 18% семей стоят на очереди, 21% живут в домах без лифта, 40% нуждаются в дополнительном оборудовании, связанном с потребностью ребенка. Все это осложня​ет взаимоотношения в семье.
Как свидетельствует опрос, круг общения детей ограничивается семьей и близкими знакомыми, либо детьми, имеющими аналогич​ные проблемы. Более четверти детей не принимают участие во вне​школьных мероприятиях по различным причинам, а это значит, что больше внимания им должно уделяться со стороны матери. Следует отметить, что родители стараются привлечь детей к искусству, посе​щают с ними театры, музеи, выставки (более 70% опрошенных), бо​лее 40% детей занимаются спортом. В округе много приспособлен​ных спортивных сооружений.
Более 30% детей-инвалидов проживает в новом микрорайоне Митино. Там открыт и работает центр социальной помощи семье и де​тям «Благополучие», а при нем отделение социальной реабилитации несовершеннолетних с ограниченными физическими и умственны​ми возможностями.
Отделение расположено на первом этаже комфортабельного красивого дома, имеет хорошую материальную базу, приспособлен​ные под возможности детей-инвалидов помещения, опытных спе​циалистов. Как правило, сотрудники подобных центров — родители, имеющие детей-инвалидов. Цель отделения: организовать для детей общение в разных видах, максимально подготовить к самостоятель​ной жизни, вовлечение родителей в организацию жизни и реабили​тации как своих детей, так и других, нуждающихся в помощи. «Мы учим родителей, а потом родители учат детей», — говорят специали​сты центра.
Алгоритм деятельности центра мало отличается от работы в ана​логичных организациях.
1. Тщательно ведется учет детей-инвалидов, известны все адреса,
телефоны. На учете состоит 634 ребенка.
2. Как только ставится на учет новый ребенок, специалист сразу
звонит к нему домой, рассказывает о центре, возможной помощи в
отделении.
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3. Заполняется анкета, в которой записываются потребности ре​
бенка и семьи.
4. Родители пишут заявление о необходимых услугах.
5. На каждого ребенка заводится «Дневник социальной реабили​
тации».
Основными видами реабилитационной помощи центра в Мити​но являются:
· физическая (дети занимаются в спортклубе, бассейне, участву​
ют в спортивно-развлекательных конкурсах, проходят занятия по
методике БОС);
· социально-бытовая (используются разные формы трудотера​
пии, по специальной программе работает семейный клуб «Домове-
нок»);
· социально-культурная (действует кукольный театр, которому
театр им. Образцова подарил много интересных кукол, большой по​
пулярностью пользуется караоке-клуб, много внимания уделяется
проведению праздников, в подготовке которых участвуют все дети
и их родители).
Особое место в реабилитационной системе центра отводится сенсорной комнате, которая оборудована с учетом различных по​требностей детей в зависимости от заболевания.
Основной задачей деятельности отделения является подготовка детей-инвалидов к самостоятельной жизни в обществе, осознание себя как активной, творческой личности, которая занимает достой​ное место в общественной жизни. Эта работа невозможна без вовле​чения родителей, семьи в реабилитационный процесс. Специалисты считают, что семье надо помочь правильно понимать и решать по​явившуюся проблему, не избегать ее решения, не «опускать руки». Любые шаги по совершенствованию путей включения инвалидов в полноценную общественную жизнь уменьшают их зависимость от других людей.
Сотрудники отделения делают все возможное для привлечения семей с детьми-инвалидами в отделение, где дети в комфортных усло​виях, приближенных к домашним, получают различные виды реаби​литационной помощи, а родители могут проконсультироваться по во​просам социальной реабилитации. Сотрудники особенно близко понимают родителей и детей-инвалидов, потому что из девяти сотруд​ников, работающих в отделении, четверо являются инвалидами с дет​ства, а две сотрудницы — матери, воспитывающие детей инвалидов.
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По данным социологического исследования, проведенного в 2003 г. по проблемам реабилитации детей инвалидов в Северо-Западном административном округе, было выявлено, что среднеста​тистическая семья с ребенком-инвалидом в районе Митино — это материально необеспеченная семья, имеющая двух несовершеннолет​них детей, один из которых является ребенком-инвалидом 11 — 18 лет, с заболеванием ЦНС (в основном ДЦП) и нарушением функции опорно-двигательного аппарата, либо страдающий тяжелой формой бронхиальной астмы.
Ежемесячно курс реабилитации проходят 15—20 детей-инвали​дов в возрасте от 4 до 18 лет. Длительность курса составляет в сред​нем 1-2 месяца.
В основе методов работы с детьми лежит мотивационный прин​цип, который позволяет наглядно показать результат ожидаемого действия. Дети-инвалиды, имеют преимущество по сравнению со здоровыми сверстниками в освоении определенных видов творчест​ва. Если ребенок ограничен в двигательной активности, то он имеет возможность сконцентрировать внимание на каком-либо виде дея​тельности (изобразительное искусство, поэзия и т. п.). Ребенок, пройдя через физические страдания, стрессовые ситуации, оказыва​ется более чувствительным к различным аспектам действительнос​ти. Важным элементом социальной реабилитации являются: декора​тивно-прикладное творчество, организация выставок творческих работ детей, посещение театров, культурных центров, спортивно-развлекательные и праздничные мероприятия. Первым условием успешного развития творческих способностей является их ранее на​чало. Никто не задумывается, пора или не пора начинать говорить с ребенком. С ним просто говорят — со дня его рождения, когда он еще и не воспринимает, кажется, ничего. Проходит 5-10 месяцев, ребенок произносит первое слово. Условия для того, чтобы это про​изошло, были обеспечены заранее, они опережали развитие речи, непрерывно стимулировали его, и созревание соответствующих от​делов мозга шло успешно.
Особой популярностью у детей пользуется караоке. Пение обо​гащает детей с физическими недостатками новыми впечатлениями, развивает инициативу, самостоятельность и одновременно коррек​тирует активность психических процессов, побуждает исполнителей к слиянию с хором. Элементом реабилитации здесь является про​цесс нахождения себя, своего места в коллективе, осознание собст​венной значимости для каждого его члена.
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Курс реабилитации включает в себя также физическую реабили​тацию (ЛФК, обучение навыкам проведения массажа, еженедельно два раза в неделю работает спортивный клуб), логопедическую кор​рекцию, трудотерапию (вязание крючком, на спицах, лепка, рисова​ние, оригами т. д.) В семейном клубе «Домовенок» родители вместе с детьми учатся вязать, шить, плести из бисера. Здесь семьи знако​мятся, общаются, делятся знаниями.
Состояние матери — это фактор, сильно влияющий на ребенка, динамику его развития и поведения, а потому для успешного его ле​чения и реабилитации специалистам необходимо работать и с ребен​ком, и с матерью, и с семьей в целом. В работе используется метод сенсорной интеграции. В отделении работает сенсорная комната. Метод сенсорной реабилитации системы «снузелен» был разработан в Голландии в начале 80-х гг. XX в. и использовался как средство до​суга. Термин «снузелен» означает «обонять» и «осязать», т. е. в осно​ве метода лежит концепция взаимодействия ощущений и эмоций. Это метод немедикаментозного воздействия обращен к внутренним, самоисцеляющим резервам человеческого организма, тесно связан​ным с его творческими возможностями.
Вот примеры некоторых комплектующих элементов сенсорной комнаты:
Шатер — с помощью данного элемента создается «психотерапевти​ческое пространство», которое позволяет отстраниться от внешнего ми​ра, что дает возможность психологического регресса и функционирова​ния в качестве наблюдателя за своим поведением. Для детей данный элемент может служить игровой моделью, создавая атмосферу комфор​та и безопасности.
«Сухой бассейн» — устраняется страх падения, ушиба. Развивает на​выки верти кул изации, координации равновесия, увеличивается объем движений в различных суставах.
«Соляной кристалл» — создан из природных материалах с подсвет​кой и подогревом. Направлен на организацию наивысшего психологи​ческого комфорта и ионизацию воздуха отрицательно заряженными ио​нами.
За время многолетней практики специалистами накоплен полез​ный опыт, который используется для дальнейшего развития и совер​шенствования направлений социальной реабилитации. Таким усо​вершенствованием стало внедрение технологии биологической обратной связи (БОС). Ребенку дается дополнительная информация
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о работе его органов и систем в доступной и наглядной форме (звук, свет), и у него включаются механизмы саморегуляции и целенаправ​ленно использовать огромные функциональные возможности орга​низма с целью сохранения и укрепления здоровья. В отделении работают два кабинета БОС — кардиопульмонологический и опор-но-двигательньй. И родителей, и самих детей привлекает доступ​ность метода для различных возрастных групп. Под наблюдением в отделении находился 21 ребенок с бронхиальной астмой, детским церебральным параличом, сколиозом. Во всех случаях отмечается положительный результат. Происходит также коррекция психоэмо​ционального состояния ребенка (проходят головные боли, тревож​ные состояния, поддерживается работоспособность и хорошее наст​роение). Методика БОС хорошо сочетается с любыми другими способами реабилитации.
Проводится работа с подростками по вопросам образования. К работе привлекаются общественные организации. Особенно инте​ресны для родителей семинары, проводимые в отделении регио​нальной общественной организацией инвалидов «Перспектива» на тему «Образование: право для всех».
Важным направлением своей работы специалисты центра счита​ют взаимодействие с районными общественными организациями детей-инвалидов. Через активистов этих организаций они могут оказать помощь большему количеству детей и родителей. Особое значение имеют контакты с родительской организацией ОЛДИ (об​щество лежачих детей-инвалидов), которых в районе 20 человек. Как правило, к таким детям идут социальные работники, помогают ро​дителям, делают массаж, занимаются с детьми, учат их шить, вязать, плести из бисера и др.
8.2. Адаптационная система для детей и подростков с ограниченными возможностями здоровья в Московской области
Центральным звеном адаптационной системы, созданной в Московской области для детей и подростков с ограниченными воз​можностями здоровья, являются реабилитационные центры, дейст​вующие в целях оказания квалифицированной медико-социальной, психолого-социальной и социально-педагогической помощи, обес​печения максимально полной и своевременной социальной адапта-

ции к жизни в обществе, семье, обучения труду. Реализуя данные це​ли, каждый центр решает конкретные задачи, связанные со специ​фикой его деятельности.
Центр реабилитации детей и подростков с ограниченными воз​можностями здоровья Химкинского района реализует следующие на​правления работы: детьми, с подростками, с родителями, научно-методическая.
Центр реабилитации должен совершить прорыв социальной изо​ляции ребенка-инвалида. Для его реабилитации необходима полная и всесторонняя реабилитация всей семьи. Помощь детям с ограни​ченными возможностями предусматривает социально-психологиче​скую поддержку их семей. Развитие ребенка-инвалида в огромной степени зависит от семейного благополучия, участия родителей в его физическом и духовном становлении, правильности воспитатель​ных воздействий. В связи с этим в центре проводится целенаправ​ленная работа с родителями, в первую очередь с матерями больных детей. Эта работа включает обследование психологического состоя​ния матерей, выявление наиболее трудных в данном отношении мо​ментов в жизни семей, оказание консультативной и практической помощи. Начальным этапом реабилитации является психологичес​кое изучение состояния матерей, их позиций в отношении воспита​ния малыша и разработка на этой основе программы помощи мате​рям с указанием конкретных рекомендаций [8].
Мать больного ребенка испытывает чувство вины, оно может быть очень сильным и разрушительным, мешающим жить полной жизнью. Сдерживать чувство вины нельзя, так как это может приве​сти к ухудшению положения. В лице социального работника мать должна найти понимающего и сочувствующего слушателя. Освобо​дившись от чувства вины, человек приходит к новому пониманию ситуации и более конструктивному решению проблемы. Родители должны все знать об особенностях болезни их ребенка, возможных перспективах развития, методах воспитания. На занятиях в Роди​тельской академии родители встречаются с известными специалис​тами в области медицины, педагогики, психологии. Кроме того, встречаясь друг с другом, обмениваясь мнениями, они завязывают новые социальные контакты, которые так им необходимы.
Специалистами центра ведется большая работа. К услугам роди​телей консультации психотерапевта: индивидуальные беседы и груп​повые психотренинги. Родители, общаясь с ними, перестают вое-
принимать своего ребенка как больного, как обузу в семье. Они на​чинают видеть его другими глазами, заглядывают к нему душу. На за​нятиях с родителями происходит анализ обстановки в семье и ее ок​ружении, выявляются проблемы и оказывается помощь в решении их. Затем дается возможность поработать с собой, поразмыслить: все ли правильно в их жизни. Такие занятия дают свои результаты: роди​тели становятся более спокойные, менее агрессивные, легче перено​сят свое несчастье.
Любой ребенок для сотрудников Химкинского центра — хоро​ший, умный, любимый. Мать, чувствуя доброе отношение к своему ребенку и себе, оттаивает, начинает понимать, что можно радовать​ся жизни и имея больного ребенка. Она перестает его стыдиться, на​чинает испытывать гордость по поводу даже небольших успехов сы​на или дочери.
Большое реабилитирующее значение для матерей имеют работаю​щие в центре клубы по интересам. На занятиях клуба, встречаясь друг с другом, матери могут не только выговориться, но и перенять навы​ки воспитания ребенка с отклонениями от более опытных женщин. Особенно всем полюбились поездки, проводимые центром для семей с детьми-инвалидами. Это уже прорыв из социальной изоляции.
Впервые за много лет мать с ребенком получила возможность выехать за пределы своего города, поселка. Расширяется круг знако​мых, после поездок семьи начинают дружить. Матери понимают, что многого можно достичь, работая вместе, помогая друг другу. Созда​ются группы взаимоподдержки.
Основными направлениями и формами работы центра с родите​лями являются: семейный клуб (решение проблем здоровья ребенка и родителей, организация досуга); родительская академия, лекотека (игрушки напрокат, квалифицированная помощь в их выборе); клуб «Республика "Подросток"» (включение детей-инвалидов в общество сверстников, помощь в выборе профессии), компьютерный класс, гончарная мастерская, кружок декоративно-прикладного искусства, отделение социально-бытовой ориентации; ансамбль духовной пес​ни (программа реабилитации матерей); клубы по интересам для ма​терей; программа культурно-досуговой реабилитации; ортобиотика (самосбережение здоровья) и др. Вся работа направлена на то, чтобы родители не оставались один на один со своей бедой, чтобы инва​лидность ребенка не была только личным делом семей и не заслоня​ла им весь мир.
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8.3. Социально-реабилитационный центр «Гармония», г. Вязьма Смоленской области
В г. Вязьме (Вяземском районе) действует СРЦН «Гармония» (директор Панченкова С.А.). За год через стационарные группы центра проходит около 700 человек, около 3 тыс. получают консуль​тации, 124 ребенка находятся в оздоровительных группах (три раза в неделю в течение двух месяцев), длительная индивидуальная ра​бота проводится с 67—70 детьми, через ПМПК обследуется более 300 детей, организована помощь родителям 600 семей.
На центр «Гармония» ложится основной груз решения проблем детей-инвалидов. Центром осуществляется поддержка родителей и детей-инвалидов по двум направлениям: оказание помощи в са​мом в центре — для детей, которые не ограничены в движении и мо​гут самостоятельно передвигаться; и по направлению «Домашний воспитатель», когда помощь родителям и детям оказывается на до​му, с целью расширить круг общения детей, которые не могут пере​двигаться.
Основное правило для сотрудников центра — не отделять детей с ограниченными возможностями здоровья от их здоровых сверст​ников. Работа отделений центра построена по возрастному принци​пу, в связи с этим ребенок-инвалид в соответствии с возрастом и ре​альными возможностями попадает в необходимую ему группу социальной реабилитации с целью интеграции и расширения адап​тивных возможностей. На сегодняшний день центр имеет опреде​ленные возможности для проведения медицинской реабилитации и психологической поддержки детей с различными патологиями. Дети получают не только комплекс медицинских услуг, но и психо​логическую поддержку (индивидуальное консультирование, группо​вые и индивидуальные социально-психологические занятия, на​правленные на повышение уверенности в себе, развитие внутренней активности, навыков общения).
Наряду с активной поддержкой детей-инвалидов, центр много внимания уделяет помощи их родителям. Специалисты понимают, что развитие ребенка, хорошие отношения в семье возможны, если сами родители находятся в благополучном состоянии души и тела. Родители получают психологическую помощь, для них организова​на группа здоровья.
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В центре действуют родительский клуб «Вдохновение» и общест​венная организация родителей детей-инвалидов «Росток». Активное ядро клуба, которое состоит из тех родителей, которым небезразлич​на судьба как своего ребенка, так и чужих детей, помогает тем, чьи дети только начали посещать центр.
В деятельность клуба входит организация и проведение творчес​ких встреч, родительских суббот, психологических тренингов, оказа​ние благотворительной помощи многодетным семьям и одиноким матерям. СВ. Карев, психолог, который непосредственно работает с родителями, считает, что очень важно вовлечь как можно большее их число в общение в клубе. Родители замыкаются, хотят только материальной помощи, а дальше — чтобы их оставили в покое. Спе​циалисты преодолевают такие негативные настроения. Главная про​блема родителей — чувство вины за дефект ребенка. Психолог стре​мится сформировать чувство родительской уверенности. Он считает, что ситуация в семьях с детьми-инвалидами с детства сильно отлича​ется от ситуации в тех семьях, в которых инвалидность ребенку уста​новлена в 5—7 лет. Во втором случае установление инвалидности во многом зависит от родителей. И они, как правило, склоняются в сто​рону назначения инвалидности, так как это дает право иметь допол​нительные льготы. Однако такое решение не всегда положительно сказывается на ребенке — дети демонстрируют инвалидизирован-ные формы поведения, что мешает их развитию и социализации.
Еще одна особенность психологической защиты родителей — стремление жить в настоящем и не думать о будущем. Председатель общественной организации родителей детей-инвалидов «Росток» М.Н. Белова рассказывает, что психологи центра регулярно оказыва​ют помощь матерям в решении проблем во взаимоотношениях с учи​телями. В этой связи в центре считают, что необходимо адекватно оце​нивать способности ребенка к обучению и правильно выбирать тип школы. «Не жалеть», — так говорит психолог, так как чем позже на​чать, тем хуже результат. А помещение ребенка во вспомогательную школу — это реальное будущее, профессия в соответствии с его воз​можностями.
Главная задача — поддержать родителей. В организации «Рос​ток» на учете состоит 330 семей с детьми-инвалидами. Из них толь​ко 10% посещают занятия и мероприятия клуба. 45% родителей ле​нятся водить своих детей, 25% не хотят афишировать инвалидность ребенка, даже отказываются от материальной помощи, 10% семей —
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это очень трудные семьи (как правило, родители живут на детское пособие), которым необходим социальный патронаж.
Тренинговые занятия проводят опытные психологи, используя новые технологии коррекции детско-родительских отношений и се​мейной психотерапии. Участвуя в совместных видах деятельности (рисование, театр, танцы, спортивные соревнования и т.п.), каждый получает возможность не только увидеть особенности своего ребен​ка, но и учится гордиться его достижениями, понимать его устремле​ния. Приобретая уверенность в отношениях со своими детьми, каж​дый взрослый становится способным почувствовать и проблемы чужого ребенка — помочь ему в трудной ситуации, уделить внима​ние, накормить и т. д. Таким образом, пробуждая душевное неравно​душие, специалисты центра образуют круг родителей с активной жизненной позицией, которые уже сами готовы помочь взрослым и детям в ближайшем микросоциуме.
Реализуя идею раннего вмешательства, центр организовал рабо​ту с матерям в группе «Малыш» (для детей 2—6 лет). Родителей учат принимать своего проблемного ребенка, обучают навыкам взаимо​действия с ним. Занятия проводят психолог и музыкальный работ​ник. На нем присутствуют матери вместе с детьми. Организуя игру, прослушивание музыки, подвижные занятия и т.д., специалисты учат родителей правильным реакциям на поведение детей, а также ориентируют матерей на оказание помощи чужому ребенку. Специ​алисты центра считают, что матери, прошедшие курс таких занятий в группе «Малыш», могут выполнять роль домашнего воспитателя, став так называемом ядром социализации в своей среде — на лест​ничной площадке, во дворе.
Примером может служить семья из г. Вязьмы с ребенком-инвали​дом: мать Татьяна Викторовна Т., старшая дочь 13 лет и младшая Алена, 8 лет, инвалид. Мать с отцом в разводе, он проживает в другом месте, се​мье не помогает. Мама работает (зарплата — 2500 руб.). Дополнитель​ных доходов нет.
В двухкомнатной квартире чисто, но бедно: у девочек один на двоих старый стол, один стул, одна кровать. Алена — инвалид с детства. Меди​цинское заключение: синдром Мебиуса, эписиндром, ЗПР, нарушение зрения, нарушение осанки. Девочка отстает в развитии, не умеет читать, в и фу включается не сразу, если что-то не получается, начинает громко кричать, разбрасывать предметы, может кусаться. Ее лицо пугает детей, а так как она еще и агрессивна, дерется, то дети с ней не играют.
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Дома девочка также агрессивна, не может занять себя, у нее часты истерики (плач, слезы, ругань без повода). Мать стыдится своей дочери, не берет ее в гости (закрывает дома одну) и вообще старается как можно реже появляться с ней на людях. Из-за болезни дочери мать сама нахо​дится постоянно в нервном напряжении, помощи от родных и близких не имеет, у нее частые головные боли, она раздражительна, не верит, что справится с воспитанием Алены. У нее появилось желание поместить дочь в специализированный интернат на государственное содержание.
Татьяна Викторовна обратилась в центр «Гармония» за помощью как лично для себя (по ее словам «чтобы не наложить руки на себя или на дочь»), так и для девочки — уменьшить ее агрессивность, научить играть и общаться с другими детьми. В результате систематического по​сещения группы центра Алена была принята вначале в специализиро​ванную группу детского сада. В этом году она пойдет в первый класс общеобразовательной школы, но будет находиться на домашнем обуче​нии. Мать не стала оформлять девочку в интернат, оставила дома, но ребенок нуждается в домашнем воспитателе, который будет направлен в семью. Он поможет девочке овладеть чтением, письмом, счетом, спра​виться с трудностями в обучении; присмотрит за ребенком, пока мать на работе (одну Алену на продолжительное время оставлять нельзя).
За полгода центр оказал реальную помощь более чем 20 семьям. .Анализируя виды помощи, оказанной его специалистами, хочет​ся привести несколько выписок из их отчетов.
Сергей М., 4 года, после операции на сердце: семья полная, ребенок детский сад не посещает. Большая зависимость от матери, в реабилита​ционной группе один не оставался. Было принято решение разрешить пребывание в группе с матерью. Мать прошла курс семейного консуль​тирования, обучена навыкам правильного взаимодействия с ребенком.
Анатолий Л., 7 лет, неврологические проблемы: одинокая мать, ра​ботает. Ребенок в группе на оздоровлении. Мать прошла курс семейно​го консультирования. Со слов матери, только в центре она встретила внимательное отношение и уважение к себе.
Степан И., 2 года, синдром Дауна: отец из-за болезни ребенка ушел из семьи. Проведена работа по принятию матери своего ребенка и рабо​та на перспективу развития ребенка. Семья взята на патронаж.
Сергей Л., И лет, сколиоз: проведена работа с родителями, им реко​мендовано не инвалидизировать Сергея, относиться к нему как к нор​мальному ребенку.
Все родители, чьи дети попадают в центр, проходят курс семей​ного консультирования, а если необходимо — индивидуальной кор​рекции детско-родительских отношений.
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8.4.
Реабилитационный центр для детей-инвалидов
«Парус Надежды», Воронежская область
Для того чтобы оптимально управлять адаптивным процессом детей-инвалидов, нужен недорогой, но эффективный метод повы​шения их адаптивных возможностей. Такой метод разработан на ба​зе Воронежского реабилитационного центра для детей-инвалидов «Парус Надежды». Это методика социального закаливания. Целью методики как социально-педагогической системы является развитие адаптивного потенциала ребенка-инвалида, а также его семьи. Учас​тие детей-инвалидов и их родителей в программе социального зака​ливания позволяет решить следующие задачи:
· приобретение ребенком положительного опыта успешной со​
циальной адаптации;
· выявление и коррекция дисгармонии в детско-родительских
отношениях;
· развитие коммуникативных, творческих и интеллектуальных
способностей детей и взрослых, формирование позитивной «Я»-кон-
цепции.
Новизна заключается, во-первых, в использовании методики коллективной творческой деятельности применительно к детям-ин​валидам и их родителям; во-вторых, в интегрированном подходе (все вместе — инвалиды и здоровые, дети и родители). Дети-инвалиды, общаясь со здоровыми детьми, участвуя в совместной деятельности, учатся не бояться и не стесняться своего физического недостатка, учатся принимать помощь и оказывать ее другим. Положительной чертой является параллельная работа с детьми и родителями по гар​монизации детско-родительских отношений с целью профилактики семейной дезадаптации и создания зоны адаптационной безопасно​сти (среды, к которой ребенок адаптирован).
8.5.
Саратовский областной реабилитационный центр для детей
и подростков с ограниченными возможностями здоровья
(ОРЦ)
Реабилитационная работа с семьей направлена на решение сле​дующих задач:
· повышение уровня психического здоровья родителей;
· оптимизация системы внутрисемейных отношений;
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· расширение информированности родителей о потенциальных
возможностях ребенка, о его перспективах в различных аспектах ре​
абилитации;
· обучение родителей приемам организации игровой и учебной
деятельности детей;
· ознакомление родителей с психокоррекционными и психоте​
рапевтическими приемами.
ОРЦ ведет поиск новых форм работы. Среди них открытие в ка​никулярное время санаторной и пансионатной групп для детей, ис​пользование нетрадиционных, новых технологий работы (сенсорная комната, светолечение, метод кондуктивной терапии Пето, динами​ческая проприоцептивная коррекция и др.), что позволяет быстрее добиваться поставленных задач.
Формы оказываемых центром реабилитационных услуг раз​личны.
Медико-социальное обслуживание осуществляется на дому, в отде​лениях дневного пребывания, в стационаре и во время амбулатор​ного приема. Большое внимание уделяется работе с семьей, соци​альному патронажу.
Психологическая реабилитация направлена на ребенка и его роди​телей. В ее рамках используются консультирование, групповой и ин​дивидуальный психотренинг, семейная психокоррекция и психо​профилактика.
Социокультурная реабилитация включает спортивно-оздорови​тельное направление, кружки и клубы по интересам, участие в куль​турно-массовых мероприятиях.
9. Роль общественных объединений
в оптимизации детско-родительских отношений
Выдающаяся роль в изменении организационных форм соци​альной помощи принадлежит общественным организациям, ини​циирующим новые подходы в социальной политике. Юридически закреплено появление структур негосударственного сектора: обще​ственных объединений, некоммерческих организаций, что можно расценить как новый этап возрождения благотворительного движе​ния в России.
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Создание специальных учебных заведений и параллельных форм общественного призрения лиц с отклонениями развития происхо​дит по инициативе «снизу» и затем оформляется законодательно. Путь инициативы «снизу» отслеживается на протяжении всего пери​ода новейшей истории развития системы социальной помощи ли​цам с офаниченными возможностями. Деятельность общественных благотворительных организаций выступает неотъемлемым компо​нентом современной системы социальной помощи семьям, имею​щим детей с отклонениями в развитии, целью которой является обеспечение детям наиболее полной социальной интефации, ком​петентного содействия на всех этапах их жизни, создание гуманных отношений в социуме.
В системе социальной помощи на современном этапе развития российского общества возрастает роль организаций негосударст​венного сектора: общественных объединений, ассоциаций, благо​творительных фондов, среди которых организации родителей де​тей-инвалидов представляют наиболее многочисленную фуппу. Дополняя работу государственных структур образования и социаль​ной защиты населения, они инициируют новые подходы к органи​зации социального пространства помощи детям с отклонениями в развитии, которые направлены на создание долгосрочных мер со​циального обслуживания семьи ребенка-инвалида и реализацию их на междисциплинарной основе усилиями многих специалистов, в том числе социальными педагогами.
Эффективной формой помощи семьям, имеющим детей с откло​нениями в развитии, является межведомственная социальная служ​ба. Деятельность службы, созданной на базе общественной благо​творительной организации, приобретает наибольшую актуальность в период социально-экономической нестабильности в стране. Явля​ясь открытой социально-педагогической системой, она объединяет локальные инициативы в формировании сообщества, ориентируе​мого на решение насущных проблем конкретной фуппы людей, способствует привлечению материальных средств на внебюджетной основе.
9.1. Московский городской клуб «Контакты-Ь
Это родительское объединение действует с 1992 г., руководит им Е.Н. Ким, уникальная женщина, сумевшая собрать команду едино-
по

мышленников, которая успешно развивает направления и формы помощи детям-инвалидам и их родителям.
Е.Н. Ким, являясь пропагандистом идеи независимой жизни ин​валидов, написала об этом книги [13,14].
Деятельность клуба привлекала внимание ученых, социальных работников. Опыт клуба изучен и описан в двух книгах. В рассказе о службе центра «От родителя к родителю» использованы публика​ции Г.М. Иващенко и Е.Н. Ким [10,11].
Служба «От родителя к родителю» создана для целенаправлен​ной поддержки матерей, в семье которых растут проблемные дети, с целью изменить качество их жизни. Она решает следующие задачи:
· представление интересов родителей, имеющих детей с ограни​
ченными возможностями, в клубе и вне его;
· повышение адаптационных возможностей детей через обуче​
ние их родителей основам независимой жизни;
· содействие родителям (прежде всего матерям) в изменении их
социального статуса;
· социально-психологическая поддержка родителей, имеющих
детей с особыми проблемами;
· помощь родителям в развитии детей, расширении их связей
с миром;
· поддержка усилий родителей в создании определенных пер​
спектив и гарантий для самостоятельной жизни детей в будущем
(через обогащение социальных контактов, вооружение трудовыми
навыками, развитие творческого потенциала).
Служба «От родителя к родителю» организуется силами самих родителей, имеющих детей-инвалидов. Наиболее активные среди них получают статус «родителя-эксперта». При этом имеется в виду, что никто лучше родителей не знает проблем и запросов ребенка с тем или иным видом инвалидности.
Экспертами становятся те родители, которые путем самообразо​вания или специальной подготовки приобрели глубокие знания по проблемам детской инвалидности. Актуализировав свои профессио​нальные знания и умения (к примеру, учитель, мастер по машинному вязанию), они становятся активными участниками принятия реше​ний, касающихся интересов детей, организаторами работы с ними.
Родители-эксперты осуществляют экспертизу социальных про​грамм и мероприятий, которые клуб адресует детям и семье; обуча ют родителе й-новичков основам независимой жизни, которые те,

в свою очередь, передают детям; изучают запросы, нужды детей, имеющих инвалидность, и инициируют создание новых программ. Родители выступают и в других ролях — работают преподавателями, являются персональными ассистентами, ведут кружки, организуют массовые мероприятия для детей и родителей.
К человеку, который так или иначе соприкасается с семьями осо​бых детей, предъявляются и особые требования. Он должен не просто внимательно выслушать мать ребенка с ограниченными возможнос​тями, сопереживая ее горестям, но и пробудить в ней стремление из​менить положение к лучшему и научить, как это сделать.
Организаторы службы «От родителя к родителю» обучают всех, кто приходит работать с детьми и их семьями, умению входить с ни​ми в контакт, оказывать помощь. Они должны хорошо понимать, что имеют дело с людьми, страдающими душевно и физически, часто сердитыми, обиженными на судьбу. Поэтому установление контакта возможно лишь на основе уважения их достоинства, безоценочного общения, исключения акцента на физические недостатки при оказа​нии помощи.
В обучении и индивидуальном подходе нуждаются и родители детей. При этом в работе с ними порой возникает немало сложнос​тей. Дефицит времени, психологические и физические перегрузки, иногда невысокий образовательный и общекультурный уровень обусловливают неверную позицию матерей по отношению к детям. К их типичным ошибкам относятся неумение поставить в центр сво​их забот удовлетворение социальных потребностей ребенка; недо​оценка значимости его развития; примирение с последствиями врожденных недостатков или результатов травмы, слабое стремле​ние преодолевать их вместе с ребенком; отсутствие реальных дейст​вий, нацеленных на обеспечение перспектив ребенка в будущей жизни; страх за него, не побуждающий, однако, к активности, к по​иску путей решения проблемы. Такие заблуждения и недоработки негативно отражаются на судьбе детей, сдерживают их развитие, за​трудняют социальную адаптацию.
Освобождение родителей от ошибок, естественно, процесс не скорый и не простой. Оно достигается постепенно, путем обучения их основам независимой жизни, благотворного общения с родителями-экспертами, делегирования некоторым матерям роли персонального ассистента по отношению к ее ребенку, в результате чего она матери​ально и морально вознаграждается. Такие воздействия меняют пози-
 пз
цию матерей, их взгляд на ребенка, помогают им посмотреть на него как на личность, в которой заинтересовано общество. Однако, помо​гая маме перестроиться, поддерживая ее морально, психологически, материально, предпринимая усилия, направленные на ее обучение, клуб одновременно предъявляет требования, стимулирующие ее ак​тивность, заботу о развитии ребенка, уравнивании его возможностей с другими детьми. К примеру, ставя мать в позицию персонального ас​систента, выдвигают условие — ребенок должен посещать общеобра​зовательную школу или кружок «Выездного лицея».
Организаторы службы и ее актив ведут многообразную по содер​жанию и формам работу с детьми (индивидуальную и групповую), с родителями, теми и другими одновременно.
В их арсенале множество программ:
· обучающие (в том числе семинары для родителей «Основы не​
зависимой жизни», «Персональный ассистент»);
· оздоровительные (лечебная, корректирующая гимнастика для
детей; семейный отдых, профилактории, благотворительные акции
«Клиника доктора Рут Ли»);
· консультации специалистов (психолога, логопеда, ортопеда);
· культурно-массовые (экскурсии, праздники, посещение теат​
ральных спектаклей, концертов, музеев Москвы, спортивных состя​
заний на стадионах, дельфинария, мероприятий, организуемых в об​
щеобразовательных школах, встречи, демонстрации достижений
и возможностей детей; выставки творческих работ детей, участие
в московских городских фестивалях творчества детей-инвалидов).
В работе службы получила распространение организация малых групп взаимопомощи, в которые входят родители с детьми, имею​щими инвалидность. Этих людей объединяют сходные проблемы и нужды, которые легче преодолевать вместе. Но вместо того чтобы всю жизнь оставаться с этим один на один, можно искать выход вме​сте с другими людьми, оказавшимися в сходной ситуации. Именно второй позиции придерживаются организаторы и члены клуба «Контакты-1».
Группы взаимопомощи невелики по составу, они создаются на добровольной основе и объединяют 5-7 родителей с детьми, живу​щих поблизости друг от друга. Такие группы спонтанно возникали и до образования службы «От родителя к родителю», но с ее появле​нием их число возросло, так как появилось организующее начало, стимулирующее их создание и помогающее им укрепиться.

Родители объединяются для взаимной поддержки в решении своих специфических проблем: помощи детям в преодолении огра​ничений, вызванных инвалидностью, снятия у подростков комплек​са неполноценности, вооружения их способами и приемами, повы​шающими адаптационные возможности.
Постепенно поле для контактов и взаимной поддержки расши​ряется. Члены такой микрогруппы используют опыт друг друга, их роднят совместные радостные и печальные переживания: успехи ре​бенка и болезнь кого-то из матерей, приятные перспективы и про​блемы той или иной семьи.
Наличие групп взаимопомощи важно не только для социального развития детей, имеющих инвалидность, но и для восстановления социального самочувствия их матерей. Членов группы связывают субъект-объектные отношения. Каждый ее участник одновременно является объектом внимания и субъектом, оказывающим помощь другим на основе имеющихся у него возможностей и ресурсов. Бла​годаря этому меняется позиция матери, имеющей проблемного ребенка: из человека, ожидающего поддержки от государства, она превращается в активного социального деятеля. Происходит моби​лизация ее социальных внутренних ресурсов, профессиональных знаний, умений, которые могут стать достоянием других членов группы.
С целью создания благоприятного климата в семьях, формиро​вания положительных установок родителей на общение с детьми специалистами клуба проводится тренинг [14], направленный на ре​шение следующих задач:
· реконструкцию родительско-детских взаимоотношений;
· оптимизацию супружеских и внутрисемейных взаимоотно​
шений;
-
гармонизацию межличностных отношений между диадой
«мать с больным ребенком» и членами семьи, членами семьи и дру​
гими (посторонними) лицами;
· коррекцию неадекватных поведенческих и эмоциональных ре​
акций родителей детей с отклонениями в развитии;
· развитие коммуникативных форм поведения, способствую​
щих самоактуализации и самоутверждению;
· формирование навыков адекватного общения с окружающим
миром.
Психокоррекционный процесс строится с учетом дифференциро​ванного подхода к личностным особенностям родителей детей откло​нениями в развитии. В рамках предлагаемого подхода выделяются не-вротичный, авторитарный и психосоматичный типы родительниц. Содержание психокоррекционной работы представлено двумя на​правлениями: индивидуальной и групповой формами работы.
Этап индивидуальных занятий психолога с матерью больного ре​бенка служит для установления непосредственного личного контак​та между психологом и матерью ребенка, для ее ознакомления с про​блемами, которые обсуждаются в группе, а также для определения собственной потребности в посещении групповых занятий. Одно​временно на этом этапе психолог проводит диагностическое иссле​дование психологических особенностей данного лица с помощью специальных методик. Индивидуальные занятия позволяют психо​логу ознакомиться с историей жизни конкретной женщины, вы​явить с помощью наблюдения некоторые особенности ее характера, ознакомиться с историей болезни ребенка, излагаемой его мамой, определить проблемы, которые существуют в данной семье, предло​жить помощь (в виде обучения некоторым приемам и формам пове​дения, которые могут помочь в трудных жизненных ситуациях, свя​занных с проблемами ребенка).
Групповые коррекционные занятия проводятся по трем направ​лениям.
Первое направление: гармонизация взаимоотношений между ма​терью и ее ребенком.
Второе направление: гармонизация внутрисемейных отношений.
Третье направление: оптимизация социальных контактов семьи, воспитывающей ребенка с отклонениями в развитии.
Особое место в тренинге отводится дискуссии. Психокоррекци​онный эффект при проведении дискуссии достигается с помощью специально написанных рассказов. Эти рассказы, лишенные быто​вых фраз и жаргонных выражений, являются литературной обработ​кой «житейских» историй матерей больных детей. В них представлен обобщенный жизненный опыт участниц группы, а также предлагае​мые психологом новые (для матерей) философские и мировоззрен​ческие установки, способствующие реконструкции жизненного сте​реотипа каждой из участниц. В рассказе описывается типичная ситуация, в которой матерям детей с отклонениями в развитии при​ходится или приходилось часто бывать. Эта ситуация обычно вклю-

чает типичные личностные и поведенческие реакции как родитель​ниц, так и лиц, их окружающих. Цель обсуждения, которая ставится психологом перед каждой родительницей, — изложить свою точку зрения по поводу происходящих событий и дать рекомендации пер​сонажам рассказа по исправлению сложившегося положения.
По характеру построения, а также воспроизведения жизненных ситуаций выделяется два типа рассказов:
· рассказ-образец, в котором повествуется о продуктивных фор​
мах взаимоотношений внутри семьи и между отдельными ее члена​
ми (например, рассказы «Воскресенье — день общения», «Стоит ли
тратить всю свою жизнь на больного ребенка?» и др.);
· «проблемный» рассказ, в котором нет готовых советов и члены
группы должны подсказать главным персонажам выход из сложной
ситуации на основе личного опыта (например, «Непреодолимая
преграда»).
Эта форма работы позволяет в большей степени вербализовать и структурировать позиции участниц, способствует их собственному осознанию своих проблем, ведет к переоценке жизненных устано​вок, а также подготавливает к запланированным дискуссиям.
Изображение собственных ощущений и переживаний с помощью краски и карандаша помогает родительницам избежать порою трудно вербализируемых личных проблем и их описания. Для воспроизведе​ния своих ощущений и восприятий на листе бумаги участницы груп​пы могут пользоваться как конкретными, так и отвлеченными образа​ми. После завершения процесса рисования изображенные чувства и отношение к ним затем обсуждаются в группе. Сначала психолог предлагает всей группе, исключая автора, понять смысл выраженных в рисунке чувств и просит рассказать об этом. Затем своими мыслями и ощущениями о нарисованном делится и автор рисунка. Такая фор​ма работы позволяет переключать участниц группы с невербального уровня осмысления своих проблем на вербальный, а также выявлять некоторую скрытую от самих участниц глубину собственных чувств. Применение арт-терапии материализует переживания родительниц, способствует их пониманию, переосмыслению и высвобождению от них.
Одна из очень действенных форм — разыгрывание ролевых ситу​аций. Эта форма работы предъявляется членам группы на более про​двинутых этапах, в связи со сложностью, как показала практика, ее реализации (отсутствием умения у участниц вербализовывать свои и
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чужие чувства, представлять их на открытое обсуждение, играть оп​ределенные роли, вновь переживать стрессовые ощущения). Разыг​ранные ролевые ситуации затем также подвергаются обсуждению и анализу участницами группы.
Часто при работе с родителями используется и аутотренинг. На этом этапе применяется техника релаксации, направленная на выработку способности к расслаблению мышц в состоянии покоя, снятию в них локального напряжения. В целом занятия аутотре​нингом формируют у членов группы способность к переключению с травмирующих переживаний к гармоничным состояниям.
На занятиях психологи используют и музыкальную релаксацию, Эта часть занятия представлена четырьмя формами: музыкотерапия, библиотерапия, хореотерапия, вокалотерапия.
Музыкотерапия и библиотерапия. Под отрывки из классических произведений отечественных и зарубежных авторов психологом чи​тается текст с целью создания в сознании родительниц представле​ний, связанных с созерцанием природы (1-й уровень эмоциональ​ной регуляции) или направленных на восстановление приятных воспоминаний прошлого. Обязательное наполнение текста оптими​стичным содержанием позволяет сформировать у членов группы по​зитивную установку и образы, вызывающие положительные, опти​мистичные ощущения и настроения.
Известно коррекционное воздействие библиотерапии, которое проявляется в восполнении недостатка собственных образов и пред​ставлений у испытуемых, способствует замене травмирующих пси​хику мыслей и чувств и одновременно направляет их по новому рус​лу, к новым целям. Кроме текста музыкальной разминки или поэтических произведений родительницам также предлагаются для чтения на занятии или дома специально подобранные отрывки из классических литературных произведений философского содержа​ния, имеющие афористическую направленность. Именно такая форма осуществления библиотерапии помогает родительницам вносить порядок в собственные ощущения, помогает переосмыс​лять собственное бытие, находить радость в мелочах повседневной жизни.
Хореотерапия. Известно, что музыкально-ритмическая актива​ция способствует оживлению психомоторики, улучшению поведен​ческих характеристик, снятию скованности движений у пассивных и инертных матерей, а также развивает их ритмическое и слуховое

восприятие. У возбудимых лиц хореотерапия высвобождает скопив​шуюся агрессивность и раздражение и трансформирует в двигатель​ные упражнения. Таким образом, танец, свободное движение под музыку позволяют освежить ощущения и позитивный настрой роди​тельниц. Этот вид психокоррекции может более позитивно исполь​зоваться в конце занятий для закрепления максимальной самоакту​ализации в движении, ощущения полной свободы и собственного совершенства. Для этих целей лучше избирать небольшие отрывки из современных танцевальных мелодий, имеющих четкий ритм.
Важным этапом музыкальной терапии является и совместное пе​ние — вокалотерапия. Пение (a capella) осуществляется также под ру​ководством психолога, который на начальных этапах может быть и за​чинателем этого процесса. Обязательным условием пения является расположенный перед глазами участниц текст песен. Применение этого метода способствует также снятию внутреннего психологичес​кого дискомфорта у родительниц, развитию чувства свободы и чувст​ва самоактуализации. Одновременно совместный процесс пения спо​собствует развитию чувства сплоченности, поддержки и эмпатии.
Важным этапом в поддержании нормального психологического состояния родителей является подведение итогов занятия. Оно осу​ществляется психологом с помощью участниц группы. Занимающи​еся получают домашнее задание: продумать свою позицию ил пове​дение по какому-либо вопросу; проанализировать свою жизненную ситуацию, подобную предложенной в рассказе, и записать ее; вести дневник своих ощущении.
Записи в дневнике просматриваются психологом и в необходи​мых случаях выносятся на обсуждение.
На первом занятии родительницы знакомятся с правилами рабо​ты группы. Ими являются:
· доверительный стиль общения. Рассказывая другим о себе, мы
надеемся на взаимность;
· искренность в общении. Если не будет искренности, мы не
сможем общаться;
· конфиденциальность всего происходящего в группе. Никто не
может говорить за пределами группы о том, что в ней происходит.
Каждый должен быть уверен в том, что его личные откровения оста​
ются в группе;
· группа оказывает поддержку каждому (советом, возможностью
выслушать, добрым словом);
us

—
предметом обсуждений на занятиях являются проблемы се​
мьи, воспитывающей ребенка с отклонениями в развитии.
В процессе работы группа проходит различные стадии своего развития:
· независимости и ориентировки, которая характеризуется про​
явлением напряженности, тревожности, страхов у членов группы;
· нарастающего напряжения. На этой стадии может возникать
и нарастать негативное отношение к психологу и к самому процес​
су психокоррекции (Зачем это нужно? Нам теперь это не нужно.
Нас никто не трогает, и мы никого не трогаем. Все это нужно было
тогда, в самом начале, когда это случилось). Нарастающее недове​
рие к психологу может проявиться в жалобах в адрес администра​
ции школы на то, что подобные эксперименты никому не нужны
и т. п.;
· формирования групповой сплоченности. Уровень напряжен​
ности в группе снижается. Растет заинтересованность занятиями,
появляются элементы эмпатии к членам группы и к психотерапевту;
· зрелой, конструктивно работающей группы. Устанавливается
динамическое равновесие между самораскрытием и «обратной свя​
зью».
В итоге психокоррекционной работы у родительниц формиру​ются определенные модели поведения в семье и в обществе, пози​тивное мышление, помогающее им преодолевать стрессовые ситу​ации.
9.2. Помощь детям и родителям в общественной организации родителей детей-инвалидов «Координация» района Черемушки г. Москвы
В обществе детей-инвалидов «Координация» района Черемушки г. Москвы за годы существования накоплен уникальный опыт под​держки детей-инвалидов и их родителей. Председатель общества М.Д. Ленина, сама имеющая ребенка-инвалида, понимает, в чем нуждается семья. Под опекой общества более 200 семей. У детей раз​ные диагнозы. На первом месте — бронхиальная астма, далее — кар​диология, нарушения опорно-двигательного аппарата, дети с тяже​лыми формами ДЦП (лежачие).
Характер заболевания оказывает большое влияние на отноше​ния детей и родителей. Другим фактором является возраст ребенка.
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От 5 до 7 лет — 40 детей, от 7 до 12 лет — 60 детей, более 100 детей — старше 12 лет, перед ними встают вопросы о скором жизнеустройст​ве, получении образования, профессии и т. д.
Тревога за будущее детей существенно влияет на характер дет-ско-родительских отношений. Неудачи подростка в обучении, в бы​товом развитии вызывают у него большее недовольство, чем у ма​ленького ребенка.
Помочь родителям в профориентации ребенка — наипервейшая задача клуба. Его председатель, знающая наперечет всех своих вос​питанников, с удовлетворением перечисляет: четверым подросткам уже исполнилось 18 лет. Ваня учится на садовника, Миша в технику​ме, Леня — в техникуме для детей-инвалидов, будет оператором ЭВМ, в этот же техникум пойдут еще два наших ребенка. Один юно​ша учится в архивном институте.
Все остальные дети школьного возраста учатся в общеобразова​тельной школе, только несколько человек — на дому.
Активисты общества убеждены, что на детско-родительские от​ношения влияет не только и не столько материальная поддержка (хотя в ней нуждаются многие семьи), сколько ощущение, что ребе​нок и семья не являются изгоями общества, что они могут вести пол​ноценную жизнь, быть вместе с другими людьми, понимающими и принимающими их.
Направления работы общества «Координация»:
· несколько лет действует программа «Мир детства». Для детей,
не выходящих из дома, разработана система занятий, проходящих
в виде игр, направленных на развитие и общение. В этих занятиях
участвуют родители, которые обучаются реабилитационным навы​
кам, чтобы потом заниматься с ребенком самостоятельно. Дети, ко​
торые не могут говорить, научились печатать на машинке одним
пальцем, что дает им возможность выразить свои самые простые
мысли;
· организация летнего отдыха детей и родителей. В округе лет​
ний отдых этих семей организует фонд «Доброе сердце», которым
руководит депутат Московской городской Думы М.М. Вышегород-
цев. За счет этого фонда в санаторий были отправлены 15 семей, две
семьи лечились в Дагомысе за счет префектуры, три семьи за счет
Федерального фонда — в Кратово. 20-30 семей удается устроить на
отдых, но для этого приходится прилагать много сил. Ведь это обще​
ственная организация, а не отдел социальной защиты;
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· большое место в деятельности общества занимает подготовка
и проведение праздников. За год таких общих больших праздников
бывает 4-5. Разработка программы праздника, подготовка номеров
художественной самодеятельности, костюмов, поделок и т.д. зани​
мает немало времени, но приносит много радости и детям, и родите​
лям. От праздника к празднику участников становится все больше,
а просто зрителей — меньше. Каждая семья старается подготовить
что-то особенное. Ведь выступают не только дети, но и родители.
Особенно удался карнавал, к которому были подготовлены необык​
новенные костюмы;
· особую любовь все члены общества испытывают к кулинар​
ным конкурсам. В конкурсе «Пальчики оближешь» очень много уча​
стников. Все пекут, варят, чтобы не только получить одобрение жю​
ри и какой-то приз, но и для того, чтобы потом собраться за общим
столом, попить чайку, поговорить о жизни;
· у общества очень разносторонние связи. Это обязательные об​
щие мероприятия со школами, в которых учатся дети. Школы вмес​
те с членами общества готовятся к праздникам, концертам, благо​
творительным вечерам. Свое помещение у общества небольшое,
поэтому общие встречи, праздники, соревнования проходят в шко​
лах, которые никогда не отказывают в помощи. Много детей зани​
маются в кружках в детском дворце творчества, досуговом центре
«Лидер». Есть дети, которые учатся актерскому мастерству в детском
театре-студии «Бригантина»;
· ежемесячно 10-15 семей бывает в театрах, цирке, на экскур​
сиях.
Общество не занимается медицинскими проблемами детей, но считает необходимым снять психологическое напряжение как у ре​бенка, так и родителей. С этой целью приходит психолог из Кон​сультативного центра, который ведет индивидуальный прием, груп​повые занятия и тренинги. Не часто, но бывает и материальная помощь: вещи, продукты. Иногда спонсоры подарят какую-нибудь технику (компьютер).
Работает школа родителей. Есть расписание и тематика встреч, на которых они узнают о правах и льготах, встречаются с работника​ми центров социального обслуживания СОБЕСа, юристами и т.д. Начинает налаживаться работа по организации взаимопомощи ро​дителей, оказанию им психологической поддержки.
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Наверное, есть более опытные и известные родительские объе​динения, направленные на помощь семье с детьми-инвалидами. Но более чем 200 семям из московского спального района, воспиты​вающим ребенка-инвалида, деятельность общества помогает быть спокойнее и увереннее.
Заключение
Если мы хотим построить «мир, пригодный для жизни детей», мы должны построить мир, пригодный для жизни всех, в том числе и особых детей. Именно они в большей степени зависят от доброй воли и действий окружающих их людей, только с их помощью они смогут стать социально востребованными людьми и благополучно прожить свою нелегкую жизнь.
Суть идеи «независимой жизни», которая в настоящее время по​ложена в основу социализации детей-инвалидов, заключается в том, что человек, имеющий инвалидность, имеет право на включение во все аспекты жизни общества, на независимую жизнь, самоопределе​ние, свободу выбора, как все другие люди.
Достичь и реализовать эти идеи в жизни ребенку-инвалиду помо​гает его семья, в том числе и те отношения, в атмосфере которых он живет и взрослеет. Нужно признать еще раз, что основную нагрузку по развитию и социализации ребенка выполняет именно семья, в част​ности матери детей-инвалидов. Реабиитационные центры, призва​нные решать задачи реабилитации и социализации детей с ограничен​ными возможностями, могут помочь ребенку только при согласии и содействии семьи. Поэтому роль родителей, характер детско-роди-тельских отношений является решающим фактором в организации жизни ребенка-инвалида.
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