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ОБЫЧНЫЕ СЕМЬИ, ОСОБЫЕ ДЕТИ

Системный подход к помощи детям с нарушениями развития
В первой главе авторы представляют несколько концептуальных подходов. Семья – сложная и динамическая система: кратко рассматриваются основные факторы, составляющие семейную жизнь и оказывающие на нее влияние. Семья не статична: в ней постоянно происходят перемены и новые события. Тяжелая болезнь или инвалидность одного из членов семьи становится серьезным стрессовым фактором, зачастую влияющим на жизненные цели членов семьи. Для того, чтобы вмешательство в жизнь семьи ребенка с инвалидностью было успешным, специалист должен хорошо представлять себе статические и динамические характеристики этой семьи.

В главах 2 и 3 авторы рассматривают с социологической точки зрения социально-обусловленные реакции семьи на рождение и воспитание ребенка с инвалидностью. 
В главах 4, 5 и 6, используя принципы теории семейных систем, исследуется воздействие детской инвалидности на различных членов семейной системы и на семью в целом. Глава 7 посвящена консультированию как практике семейно-ориентированного вмешатель​ства. В главах 8 и 9 авторы возвращаются к более широкому социальному подходу и показывают  как строится взаимодействие между семьей и другими людьми, как внутри, так и вне ее социального мира. Наконец, глава 10 проиллюстрирует применение теории социальных систем на практике – в определении ресурсов, проблем и приоритетов семьи. 

Предисловие

Цель второго издания – та же, какую мы преследовали, впервые выпуская книгу в свет в 1989 году. Мы пытаемся пролить свет на те аспекты семейной и общественной жизни, которые могут помочь или, напротив, помешать семье выработать приемлемый стиль жизни. Вторая наша цель – описать возможные стратегии вмешательства и поддержки семей, нуждающихся в помощи. Третья наша цель – дополнить наше исследование современными данными и дать понятие о новых программах и подходах, возникших в последние несколько лет.

В новое издание книги «Обычные семьи, особые дети» включены как исследования, опубликованные в последние годы, так и более ранние исследования, клинические сообщения и теоретические статьи, способные помочь нам понять воздействие детской инвалидности на жизнь семьи. В книгу включены главы, посвященные наблюдениям за родителями, братьями и сестрами, дедушками и бабушками детей с инвалидностью. В специальной литературе в последние годы отмечается повышение внимания к тем членам семьи, которым прежде отводилась периферийная роль. Поэтому мы расширили и дополнили информацию, касающуюся этих членов семьи, их забот, мотиваций и участия в общей семейной жизни.

 Некоторые изменения внесены в разделы, касающиеся консультативных подходов к помощи семьям детей с инвалидностью. Так, например, доказали свою полезность когнитивные стратегии, призванные изменить образ мышления семьи и, таким образом, увеличить ее способность справляться с проблемами. Более того, в наше время среди специалистов отмечено резкое повышение интереса к групповым подходам в вопросах, касающихся семьи и инвалидности. Организуются группы не только для пациентов, но и для их родителей, братьев и сестер, дедушек и бабушек.

Со времени выхода в свет первого издания были разработаны новые ресурсы поддержки семей. Один из этих ресурсов, приобретающий все большую популярность как у семей, так и у специалистов – Интернет. Благодаря электронной почте, листам рассылки, специализированным сайтам и форумам родственники детей-инвалидов получают как необходимую им информацию, так и поддержку. Материалы из Интернета включены нами в некоторые главы в качестве иллюстраций.

В новом издании отражены также перемены, произошедшие с 1989 года в законодательстве страны. Законы, касающиеся раннего вмешательства и охраны здоровья матери и ребенка, становятся все более ориентированы на семью в целом. В ответ на изменения в законодательстве и развитие семейно-центрированной идеологии специалисты в области раннего вмешательства, в свою очередь, разрабатывают более системные методы помощи семьям в определении их проблем и поиске ресурсов. Новое законодательство и современные методы разработки Индивидуализированного Плана Помощи Семье описываются в последней главе нашей книги.

Новое издание «Обычные семьи, особые дети» отражает и перемены в терминологии, принятой к употреблению в отношении людей с инвалидностью. Мы используем личностную терминологию, в которой пациент стоит на первом месте, а его состояние – на втором: например, вместо «инвалид» в большинстве случаев говорим «человек с инвалидностью». Это звучит несколько неуклюже, но мы предпочитаем использовать язык, не скрывающий личность человека за его болезнью.

Мы спрашивали себя, не изменить ли название книги на просто «Обычные семьи». Выражение «особые дети» некоторые семьи и специалисты воспринимают как оскорбительное. Многих взрослых с инвалидностью раздражает и оскорбляет образ «инвалида-героя», широко пропагандируемый в СМИ и предполагающий, что человек, «преодолевший» свою инвалидность и достигший личного и профессионального успеха, проявил какой-то необыкновенный героизм и заслуживает преклонения. В последние годы популярность приобретает иной образ: люди с инвалидностью – самые обычные люди, чье отличие от других находится в рамках нормальных для человеческого общества различий (об этом см., напр., книгу Ирвинга Кеннета Зола [Irving Kenneth Zola] «Обычная жизнь»).

Многие родители детей с инвалидностью также терпеть не могут, когда им говорят что-то вроде: «Вы просто необыкновенные люди, раз вам удается справляться с таким особенным ребенком!» В то же время на других родителей такое самоощущение действует благотворно. Долгое время среди родителей распространялось стихотворение под названием «Особый ребенок с Небес»: в нем утверждалось, что Бог специально выбирает семью, которой можно поручить столь хрупкий и драгоценный дар – ребенка с инвалидностью. Но многим родителям, не разделяющим религиозные взгляды автора этого стихотворения, оно кажется оскорбительным.

Некоторые полагают, что «особый» – это просто эвфемизм для «инвалида» или, того хуже, «неполноценного». Несомненно, обучение в специальных – т.е. «особых» – школах в самом деле имеет такие коннотации, и некоторые специалисты, работающие в этой области, предлагают изменить его название. В сущности, по мере распространение инклюзивной практики необходимость в специальном термине уменьшается. Почему бы не называть «специальное образование» просто «образованием»?

Столкнувшись с этой проблемой, мы решили провести небольшое неформальное исследование. Опубликовав свой вопрос в нескольких списках Интернет-рассылок, мы попросили родителей и специалистов высказать свое мнение – и получили более восьмидесяти ответов! Результате оказались неопределенными: одни серьезно полагали, что этот термин необходимо на что-то заменить, другие так же четко ощущали, что менять его не следует. Эта смешанная реакция читателей, вместе с соображениями логистических и маркетинговых сложностей, связанных с переменой названия (в сущности, при перемене названия книга уже не может считаться вторым изданием), побудили нас сохранить оригинальное название. Однако приведем некоторые отклики, полученные нами весной 1996 года, в течение примерно месяца, по электронной почте:

От взрослого с инвалидностью:

Когда слово «особый» применяется к взрослым или детям в этом общем, хотя и отчасти специфическом, контексте, мне кажется, оно вызывает ассоциации с какими-то высшими, особенно благородными качествами... думаю, в сознании людей это слово может создать вокруг таких детей «ауру» сверх-человечности... вечная непереходимая пропасть между ними и остальным человечеством...

От родителя ребенка с инвалидностью:

Нам, родителям детей с инвалидностью, часто приходится слышать: «Какие же вы чудесные родители! Удивительно, как вам удается справляться со Скоттом / Хитер (подставьте любое имя) – да еще и работать, и вести хозяйство! Мы бы никогда так не смогли!» Или: «Должно быть, такие дети достаются только особым родителям. Такой ангелочек – все время улыбается, все время счастлив!» Поверьте, мы вовсе не просили у Бога «таких детей». И ничего особенного в нас нет. Мы просто делаем то, что должны делать. Окажись на нашем месте любой другой – он будет делать то же самое. Когда люди вокруг считают меня необыкновенной матерью, я вынуждена оправдывать их ожидания. Я уже не могу расслабиться и рассказать подруге о своих проблемах с ребенком – ведь она уверена, что никаких проблем у меня нет и быть не может. А у «маленького ангелочка» бывают такие дни, когда мы от него на стены лезем. Представьте себе, что ребенок стащил со стола несмываемый черный фломастер и исчеркал им все – стены, бархатные кресла, ковер, фотографии... Но моим друзьям – родителям обычных детей – я о таком не рассказываю. Не хочу терять свой имидж.

От специалиста:

Может быть, пойти на компромисс – писать слово «особый» в кавычках?

От родителя ребенка с инвалидностью:

Не знаю, почему, но мне сразу пришло в голову: «Обычные семьи, необычные дети». В слове «особый» некоторые из нас чувствуют неприятные коннотации; но, думаю, каждый родитель ребенка-инвалида согласится, что его ребенок в самом деле «необычен».

От родителя ребенка с инвалидностью:

Думаю, любые родители любого ребенка считают своего ребенка особенным. Не вижу в этом эпитете ничего оскорбительного или унизительного.

Мы высоко ценим отклики столь многих людей, как из США, так и из других стран, и благодарим их за то, что они нашли время написать нам.

Хотелось бы выразить благодарность всем семьям, голоса которых обогатили концепции, представленные нами в этой книге. Также выражаем благодарность Роберте Аллен и Энджи Шайринг за набор глав рукописи и Денизе Моррин за работу секретаря и за помощь в моменты кризиса. Благодарим Кери Карнахэн и Джима Яворски, помогавшим нам в техническом оформлении второго издания. Кери, кроме того, оказала нам дополнительную помощь в подготовке списка литературы и других разделов книги. Наконец, хотим поблагодарить Ребекку Стронг за подготовку алфавитного указателя. И, как всегда, благодарим наших супругов, Карен и Джона, поддерживавших нас на протяжении всей работы.

Милтон Селигман, доктор медицины, Питтсбург

Розалин Бенджамин Дарлинг, доктор медицины, Индиана
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