
  
    
      
    
  


Ирина Владимировна Гаврилова

Нет шансов? А если найду? Как уйти от негатива, приручить стресс и найти свое счастье




© Гаврилова И. В., 2020

© ООО «Издательство АСТ», 2021




[image: before_title]
Введение
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В палате был яркий белый свет, но я лежала на дне вязкой черной ямы, пялилась в потолок. Иногда я выкрикивала Богу претензии и обиды. Иногда глухо стонала или скулила, заискивала перед Ним.

Бога не было видно. Зато рядом гримасничал кто-то, похожий на меня, и тыкал в меня пальцем, зло припоминая мне мои грехи, шуточки и даже все опрометчивые или тщеславные слова. Ты же всю жизнь стремилась быть не такой, как все? Думала, что особенная? Радуйся! Получай!

Сходила ли я с ума? Умирала от горя? Хоронила надежды на нормальную жизнь? О какой нормальной жизни может идти речь, если только что ты вылетел из общества за неясно какую провинность?! Нет, конечно, я не без греха, но ничего такого не припоминаю, чтоб вот так кинуть меня в пропасть.

«Ты же меня так любил! Ты же всегда был рядом!» – выла я в потолок, взывая к Богу.

Был ли тогда вдалеке луч надежды? Скорее всего, да, но мой взор его не различал, света не было видно. Только темнота.

Я стала человеком с темнотой вокруг. Есть люди с темным прошлым, а я понимала, что стала человеком с темным будущим. Ведь я родила человека без будущего.

Да, такого ребенка, о котором даже не принято говорить. Такого, какому врачи не дают шанса на нормальную жизнь уже до рождения, когда он еще только во чреве матери. Про которого говорят: его место на помойке, а вы молодая, родите еще.

А если уж он «проскочил» и все же родился – вопреки этой безжалостной машине, стройной системе слежения, обнаружения и уничтожения таких, как он, то тебе говорят: оставляйте его государству, он все равно не сможет, он все равно не узнает мать родную, он все равно без шансов.

Нет, дорогой читатель, это не история падения. Книга начинается как раз с момента, когда падать некуда. Я уже на самом дне.

Это история о том, как оттолкнуться от самого дна, чтоб взлететь, преодолевая давление, к свету, к полноценной жизни, полной радости и успеха. Эта история о том, что если получается у тех, кому даже права на рождение и жизнь не давали, то у тебя-то уж точно получится! Ты точно сможешь! Эта книга не только для родителей особенных детей. Она для каждого, кто оказался в темноте. Кто оступился, а может, даже скатился на дно, пошел по наклонной.

Она для тебя, если ты не веришь в себя.

Она для родителей, которые не верят в будущее своих детей или сомневаются в нем.

Она для всех, кому просто необходима вера в то, что все возможно, даже невозможное.

Основа этой книги – мои дневниковые записи начиная с того времени, когда я считала, что моя жизнь кончена. Я веду блог с момента рождения своей необычной дочки. Пишу на семейные и социальные темы. Оказалось, что это важно многим людям. За все годы у меня появилась миллионная аудитория, которая постоянно обновляется. Многие и не читали начала, не помнят и не знают меня такой разбитой, потерянной, без почвы под ногами, потерявшей веру. Я постоянно получаю вопросы о том, как оно было тогда.

Эти заметки точно многим не понравятся. А именно – тем, кто ожидает историю о жертвенности, о великом материнстве, подвиге и принятии на грани святости. А она на самом деле – об эгоизме, амбициях, свободе, неправильности, подрыве устоев и некоторых классических взглядов. Где герои (впрочем, совсем не герои) мечутся от одной крайности к другой: от пафоса, почти пьяной радости и восторженности – до безжалостной трезвой правды, сумасшествия на фоне травмы, беспомощности или грусти, где они живут то в радости, то в затяжном стрессе. Но они постоянно ищут рецепт – как от стресса прийти к стрессотерапии.

Порой записи тяжелые, потому что на этом пути были ошибки. По моей вине. Кто-то ужаснется моим поступкам, а кто-то узнает себя. Но мне важно сказать эту несладкую правду. Ведь будут и те, я надеюсь, кого мои ошибки предостерегут от глупостей. Вот почему я оставила свой дневник без редактуры, максимально откровенным. Ведь если и стоит делиться чем-то сокровенным, то только искренне, пусть даже где-то будешь выглядеть не слишком привлекательно.

Большая часть моих знакомых и читателей думают, что та стадия принятия ситуации, к которой я пришла сейчас, была у меня всегда. Будто я родила ребенка с синдромом Дауна, вышла из роддома и пошла по жизни, весело танцуя, и на меня сразу же посыпались известность, признание и деньги. Но – нет, это далеко не так. Я прошла все стадии: сначала отрицание, злость, смирение и только потом принятие, любовь и уверенность, а также ясный, спокойный, немного наглый взгляд в будущее.

Сейчас мы пишем свою историю успеха. Идем вперед, хоть путь и ухабист, как одна из двух вечных бед России. Но мы научились не только мечтать, но и получать удовольствие от самого пути.

Я решила опубликовать ту часть дневника, где отражены самые тяжелые чувства, которые сейчас даже я сама забываю. И все же в моей душе осталась огромная благодарность судьбе именно за то время, когда все, что я могла делать, – это искать во тьме свет и надежду, ловить падающие на меня кирпичи и не ломать их о голову, а строить из них фундамент новой жизни.

Я знаю, что есть семьи, в которых так и не научились принимать особенности кого-то из родных, в том числе детей. Но в любой семье обязательно должна сохраняться надежда. Ведь все дети очень чувствительны, они не только слышат наши слова и наблюдают поступки, пусть даже порой самоотверженные, – они еще и «считывают» наши чувства, ощущают все нюансы нашего состояния. И для них есть разница: мама спокойна или все время тревожится, уверена или ни на что не надеется, постоянно страдает или умеет радоваться вопреки всему. И развитие, и здоровье наших детей напрямую зависят от того, в каком состоянии находятся близкие члены семьи, особенно родители, и в первую очередь мама.

Конечно, не нужно себя казнить и биться головой о стену, если что-то не получается. Но если бы вы знали, какой же он сладкий – этот вкус победы над собой, когда, наконец, выбираешься из страданий и неверия, принимаешь ситуацию, вскарабкиваешься на этот Эверест и видишь прекрасный мир огромных возможностей для всех. Да, именно для всех. И не только где-то там, где нас нет. В России тоже. Но об этом позже.

А сейчас я вместе с вами ныряю в прошлое. Когда в моей голове были мысли совсем о другом.
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«Поверьте мне, на каждую вашу сложность и проблему приходится гораздо больше благодати, чем вы можете себе представить».

Ник Вуйчич
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Темная ночь души. Я вытянула этот билет


[image: after_title]

Июль 14, 2012
Беременность
Беременность протекала просто волшебно! Абсолютно ничего не беспокоило! Ребеночек очень желанный, вымоленный, мы все были счастливы в ожидании чуда.

До середины срока кормила грудью свою старшую дочку. В это время мы много путешествовали. Бывало, что за месяц совершали до восьми перелетов со сменой климата и часовых поясов.

На третьем месяце попала в гребень волны Индийского океана, который меня поднял вверх и приложил об дно.

Иногда читаю в разных источниках, что плод с генетическими патологиями обычно не задерживается – если не сохранять, просто выкидывается организмом. Ну и где тут логика? Сейчас я знаю одно: если Господь считает нужным – такой человек придет на эту землю!

Все УЗИ были идеальны, анализы тоже. Специальных тестов на синдром Дауна я не делала, так как считаю их малоинформативными. Кроме того, в случае положительного результата все равно не стала бы делать аборт.

Я решила не делать УЗИ в женской консультации, мне хотелось обследоваться у специалистов, про которых говорят «глаз-алмаз».

И мы с мужем стояли в пробках, добираясь через всю Москву в лучшие клиники, чтобы узнать, что наша малышка, хоть и довольно маленькая (как, кстати, и ее старшая сестра), но все же крепкая и здоровая красотка.

Однако в конце беременности врачу на УЗИ не понравилась плацента, и уже перед родами я полежала немного в отделении патологии, где следили за сердечком крошки. Но ни УЗИ, ни допплерография, ни даже компьютерная томография по-прежнему никакого «криминала» не показывали. Немного переживая, мы готовились к встрече с самой лучшей и долгожданной малышкой в мире, такой же, как ее старшая сестренка!

Июль 15, 2012
Роды
За неделю до родов я сбежала из отделения патологии под свою ответственность.

Пятнадцатого июля встала часа в четыре утра и поняла, что меня трясет от страха за малышку. Поехала в храм, причастилась и пришла с вещами в роддом. Врач осмотрела меня не слишком нежно, глянула томограмму и сказала, что сегодня надо родить. Рожать не хотелось. В смысле – хотелось, конечно, но не рожалось. Поэтому я с грустью и смирением подумала, что придется кесариться, раз уж надо.

И вот лежу в родовом блоке, жду своей участи. Вдруг чувствую: какие-то странности происходят, похоже на схватки немного, но не больно совсем, даже приятно. Врач посмотрела, сказала, схватки есть. Прокололи пузырь и стали ждать. Разрешили гулять по блоку, дабы ускорить процесс. Время летело незаметно, ощущения усиливались, но это опять была не боль, а просто какой-то внутренний подъем! Несколько раз заходила врач с предложением эпидуральной анестезии. А я все танцую! Дивятся на меня!

Я и сама удивлялась, помня, как меня корчило в первые роды. Правда, там были усилены ощущения окситоцином.

Беспокоило только одно – данные компьютерной томографии. Датчики постоянно висят на мне. Следим за сердечком, чтоб в случае чего сразу кесарить. Я молюсь, чтоб сердечко дочери позволило мне родить самой.

Через пару часов в блок врывается муж. Вместе веселее! Уговаривает родить 15-го числа, ровно в середине лета, и не тянуть до 16-го. Шутим и уже вместе удивляемся, как же легко в этот раз все.

Незаметно пролетели 11 часов родов.

Когда акушерка берет в руки ребенка, ощущаю нереальный взрыв нежности и любви! Перехватывает дыхание! Прошу положить на живот и не резать пуповину. Но говорят, что пуповина очень короткая, режут ее и забирают ребенка. «На папу похожа», – говорят. Я смотрю на нее и не могу насмотреться! Крошечка моя! Умоляю дать приложить к груди. Наконец дают. И вот забирают, заворачивают в одеяло и отдают надолго, оставляя нас с мужем и дочкой одних.

Муж берет на руки доченьку, и я навсегда запоминаю его взгляд, полный любви. Эта невозможно нежная картина новоиспеченного папы с ребенком на руках могла бы поспорить со многими изображениями Мадонны!

Беру в руки в надежде покормить. Вдруг смотрю на малышку, и сердце екает… Что у нее с глазками? Нет-нет – наверное, просто показалось…

Потом врач задала вопрос, делала ли я скрининг. Беззаботно отвечаю ей. Даже не придаю значения вопросу.

Приходит медсестра, берет кровь у малышки. Понижен сахар. Ведем переговоры насчет капельницы. В результате долгих споров я подписываю согласие.

Уже ночью ребенка везут в детское, а меня в послеродовое отделение. Проваливаюсь в сон с тревогой за ребенка.

Муж по дороге домой звонит родственникам и сообщает, что у нас теперь есть еще одна чудесная дочка.

Июль 16, 2012
Весть
Утром звонит муж. Счастливо воркуем, но в то же время переживаем, что там с сахаром. Топчусь рядом с детским отделением в ожидании окончания пересменки. Наконец решаюсь сказать любимому: «А ты знаешь, глазки у нее странные». Он не понимает, что на меня нашло. Чего я вдруг придираюсь к ребенку? И мне становится стыдно, честное слово.

Наконец вызывает врач. Прихожу. «Делали ли вы скрининг?» – спрашивает педиатр.

Дальше все как в кино – точнее, как в слайд-шоу со звуком.

Врач сообщает, что мой ребенок всегда будет отличаться от остальных внешне.

У меня вдруг исчезает скелет внутри, и я осыпаюсь на пол.

Поднимаю молящие глаза на врача, потом смотрю на ребенка.

Врач спрашивают, будем ли отказываться.

Они с ума что ли сошли?!

Слышу что-то про анализ… Уползаю в палату звонить мужу. В голове бьют колокола. Точнее, ощущение, будто я – это колокол. Звука не слышу, только сотрясаюсь…

Перед глазами не останавливается слайд-шоу. Вижу все свои грехи, всю свою жизнь, пытаюсь представить будущее… На коленях.

Хочу крикнуть изо всех сил: «ЗА ЧТО???» Но молчу, потому что внутри страх. Я знаю, что есть за что! Много есть за что!

Так живешь себе и думаешь, что вообще-то ты хороший человек. Заповеди стараешься блюсти, в храме тебя в лицо знают, ценности и принципы высокоидеальные вроде. А как дела коснется, когда проявить себя надо, так в осадок.

Вспомнились слова одного священника: да, Господь несправедлив, так как если судить нас по справедливости, то мы достойны только сгореть дотла сию же минуту.

Хочу молиться, но молитва не идет.

Звоню мужу. Понимаю, что звоню, чтобы убить. Убить словом. Убить вестью.

И он убит.

Начинаю соображать. Надо спасать мужа! Мне нужен живой муж!

Звоню снова. Говорю: «Они могут быть гениальными! Они просто особенные!»

Но в Интернете оказалось больше информации, чем у меня. Через пять минут я знала, что 85 процентов таких детей остаются в роддоме, брошенные родителями, около 90 процентов не доживают до 5 лет. Короче, всемогущий Интернет поведал нам, что это дефектные люди.

Здесь я вспоминаю, что врач сказал еще что-то о шумах в сердечке. Но даже не могу думать об этом. Что значит сердце того, кто и не человек вроде…

Тупо смотрю в потолок.

Звоню опять мужу. Знаю, что плачет. Прошу привезти мне книгу докторов Уильяма и Марты Сирс. У них из восьми детей один с синдромом Дауна. Я сама должна все изучить!

Черная туча в моей голове.

Надо бы позвонить маме. Но что я скажу?

Звоню свекрови. Ее не так жалко. Да и к внукам она гораздо спокойнее относится, чем моя мама. Язык отказывается говорить, но что-то выдавливаю из себя о подозрениях врачей. Прошу поддержать Сашу (мужа), ему сейчас плохо. Очень плохо.

А в голове скребется тихо: «За что?» Приходит на ум евангельское «не за что, а для чего». «Чтобы на них явились дела Божии».

Помолиться бы. Не могу!

Иду в детское, спросить «как дела», «можно ли покормить»… Ничего не разрешают. Иду, заливаясь слезами, назад.

У всех счастливых мамок вокруг чудесные детки. А я одна. Почему-то очень страшно!

Приходит Саша. Пытается казаться спокойным. Сидит рядом с моей кроватью. Я обнимаю его ноги и реву. Заставляет есть. Горло какое-то непроходимое. Засовываю в себя пару ложек какой-то еды.

После ухода мужа хватаю книгу супругов Сирс и ищу главу про детей с особыми потребностями. Сирсы, как всегда, на позитиве. Говорят, что такие детки имеют свои особенности, подчас требуют больше внимания, в том числе в плане здоровья: к примеру, следует учитывать эти особенности при серьезных занятиях контактными видами спорта. Но в целом такие же дети, только с изюминкой. Да ладно, скорее всего, не с изюминкой, а с целой курагой, подозреваю я.

Читаю дальше про формы синдрома Дауна. Обнаруживаю, что при транслокационной форме возрастает риск, что следующий ребенок тоже родится с синдромом Дауна.

Молюсь, чтоб только не эта форма была у малышки. Здесь я забочусь о себе, конечно. Вдруг у меня будет еще ребенок!

Если честно, я практически не надеялась, что диагноз не подтвердится. То есть надежда, конечно, была, но где-то внутри себя я уже все поняла. Поняла, что я в самом деле вытянула этот билет.

В голове крутится: «Это не про нас! Этого не может быть со мной! Почему я?»

«А почему бы и не я???» – с горькой насмешкой отвечаю сама себе.

Вообще я всегда была в шоколаде! Нет, были трудные моменты, сложные, голодные, позорные… Но в целом я всегда чувствовала, что Господь меня любит, что он рядом. Даже когда я была от Господа очень далека.

А сейчас? Что сейчас? Куда смотрит Бог? Ну откровенно сказать, я ведь не самая плохая, да?

Или нет?

Чувство такое, будто ребенок умер. Совершенно четкое ощущение, что ребенка я потеряла. Но зачем-то настойчиво хожу в детское отделение, где прошу, чтобы мне дали кормить ребенка. Какого-то чужого, не моего. Которого мне пытаются впихнуть вместо моего потерянного.

Врачам, конечно, претензий не предъявляю. Окончательно с ума я не сошла!

Сообщаю в СМС сестре и тете. Прошу молитв.

У царя Соломона было кольцо, на которое он смотрел в минуты отчаяния. Там была надпись, и до наших дней помогающая отчаявшимся людям в трудную минуту: «Все пройдет». Впервые мне совсем не помогло это утверждение! Ну что тут может пройти? Синдром Дауна не желтушка – что вы скажете, царь Соломон? Как он может пройти? Неужели пройдет эта боль? Неужели что-то пройдет???

Постоянно в голове мысли о смерти. Вдруг малышка умрет?

И отупение внутри. Страшно сказать, но я почти равнодушно об этом думаю. Чернота залила весь мой мозг.

Звонит мама. Веселая, поздравляет. Больно это делать, но я сообщаю ей о подозрении на генетическую патологию, порок сердца и вообще говорю, что надо готовиться ко всему. Прибив маму новостью, почему-то совсем не мучаюсь из-за этого совестью. И продолжаю испытывать невыносимую душевную боль.

Почему стало так трудно молиться?

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Уже потом я прочитаю, что смерть недаром витает рядом в такие моменты. Мы – это не только физическое тело. Когда человек узнает о неизлечимом диагнозе, умирает в конвульсиях его представление о том идеальном будущем, которое он себе навоображал. Возможно, пессимистам в этом плане легче, так как они и так представляли различные плохие исходы. Но такие позитивщики, как я, могут оказаться совсем неготовыми. И вот, все живы, но ты чувствуешь смерть.


Июль 18, 2012
Роддом
Благодарю Бога, что у меня была возможность находиться в палате одной! И только в долгие минуты кварцевания я выходила со всеми из палаты и слышала воркование новоиспеченных мамочек о том, какие подгузники сейчас в моде и как скоро надо вставать на очередь в сад. Я не очень четко слышу эти разговоры, потому что некто невидимый встал над душой, взял большой перфоратор и сверлит мне сердце. Знаю, что остальным неловко смотреть на убитую девушку со стеклянными глазами.

Все достаю детских сестер своими визитами к малышке. Ее перевели в кувез[1]. Сердце сжимается, какая она крохотная и беззащитная, какая неземная и красивая! Может все-таки нет?

Вечерами приходит Саша. Сразу идем смотреть на малышку. Решили назвать Марией. Машенька! Сколько ж всего свалилось на твою крошечную головку! Она лежит на животе. Приподнимает головку, смотрит на нас и отворачивается, ложится на другую щечку. Да она здоровый сильный ребенок! Какой еще синдром! Ну кто еще так сможет сделать на второй день? Господи?!

Муж отвез кровь в генетический центр. Результата ждать неделю.

Тянутся дни. Врачи вызывали, сказали, что повышены лейкоциты. Искали страшные инфекции, типа менингита, пневмонии и прочего. Когда я опять осыпалась на пол, сообщили, что ничего из этого не нашли. Умеют же врачи преподнести информацию! На всякий случай опять спросили, не хочу ли отказаться, а то б меня выписали. Душечки!

Но вообще-то врачи в роддоме оставили в целом хорошее впечатление, правда. Задавали вопросы про отказ, но никакого совкового негатива не плели. Говорили, что надо больше заниматься, и будет все хорошо. Пообещали дать контакты Ассоциации, которая помогает таким детям, сказали, что одни мы с этой проблемой не останемся. В общем, вполне по-европейски, можно сказать. Ну а вопросы страшные – им, вроде, по закону положено их задавать.

Я не виню в любом случае.

Мы решили покрестить Машу сами, мирским обрядом. Вдруг что случится? Саша принес святую воду. Детская сестра засмеялась: «Вы думаете, вам это поможет?» Но разрешила окропить малютку.

Пришла свекровь. Утерла мне сопли и привела в боевой дух. Сказала, что это просто на нее ребенок похож, поэтому такие глаза. Я впервые расхохоталась! Смотрю с надеждой. Вроде правда! Как я люблю свою свекровь! Умеет поддержать!

Каждый час или чаще звоню мужу – отвлекаю от работы и других дел, хотя ему и так сложно сосредоточиться. Но мы нужны друг другу сейчас очень, и если я не набираю долго, он сразу звонит.

Я плачу: «Вдруг Ксюшу будут дразнить, что у нее сестра даун?» Любимый на все имеет ответ: «Униженный возвысится! Никто не будет ее дразнить! Мы ее защитим!»

Скучаю по старшей дочке невыносимо! И чувство, что я ее обманула. Да и не только ее. Ну почему я не могла, как все нормальные женщины, родить нормального малыша?

Звонит муж. Чувствую его боль. Пытаюсь успокоить: «Мы научимся с этим жить! Мы все равно будем счастливыми! Если Бог решил дать нам такого человека, значит в этом есть Божественный промысел! Ну мы же можем! Мы ведь справимся!» Ему не легче от моих слов. Замолкаю.

Друзья обрывают телефон. Но я не могу ни с кем разговаривать. Прошу меня понять и не пытать. Все вскоре исчезают, напоминая о себе изредка по СМС. Я не отвечаю. Не могу. Заливаю слезами палату. Приходит уборщица, спрашивает, как дела. Улыбаюсь. Отлично! «Все будет хорошо!» – отвечает она.

«Все будет хорошо!» – сказал нам старец в монастыре перед родами. «Ребенок-даун – это хорошо?» – в отчаянии срывается Саша. Неужели мы когда-нибудь сможем еще улыбаться или просто испытывать радость от простых вещей?

У Сирсов я прочла, что надо связаться с другими родителями таких детей в своем регионе. Я подумала, что если таких счастливцев наберется в пору скринингов человек 10, то где мне их искать-то? Ну-да, Ассоциация какая-то есть.

Как я потом удивлюсь, узнав, что как раз в пору скринингов увеличилась рождаемость детей с СД, что в одной Москве их тысячи, что рожать таких детишек все чаще стали молодые мамы.

Пришло молоко. Умоляю дать кормить. Врачи перестраховываются, грудь давать не позволяют, но разрешают приносить сцеженное.

Сначала в роддоме решили, что мы будем находиться у них и ждать результата анализа на кариотип (исследование хромосомных нарушений). Затем врач сказала, что ее не беспокоит какой-то синдром, а беспокоит сердце ребенка. Что надо переезжать в больницу и обследоваться. Точно ли я не хочу отказаться?

Нас срочно выписывают.

Июль 20, 2012
Выписка из роддома
Я заранее приготовила красивые платья для себя и малышки. Должен был быть фотограф. Цветы, родственники, шампанское с закусками во дворе роддома, мы, светящиеся от любви и счастья… Старшей дочке мы приготовили подарок от младшей в честь их первого знакомства. Все должно было быть идеально!

Меня вызвали, забрали копии документов, привезенные Сашей. Показали завернутую в совкового типа одеяло кроху. Целовать на прощание будете? Целую и говорю: «Ничего не бойся!» Ее маленькое личико в моих слезах. Забирают. Перевозка только для ребенка. Я должна ехать своим ходом.

Возвращаюсь в палату и падаю лицом в подушку. Как так могло произойти? Что я скажу всем? Я теперь буду жить в больницах? Моя Ксюшенька будет жить с бабушкой?

На выход. Спускаюсь в комнату, где мамочки готовятся к выписке. Надеваю свое красивое платье на убитое тело с потухшими глазами и выхожу из роддома. У дверей встречают счастливые родственники с шампанским и красивыми цветами. Не мои и не меня… Меня просто выпустили в ту же дверь между торжественными выписками. Муж берет меня в охапку и ведет в машину.

Я вышла из роддома одна. А где-то в жарких московских пробках лежит в сером застиранном одеяльце двухкилограммовая девочка, которую пока никто не полюбил.

Июль 21, 2012
Больница. Начало
Приехали в больницу. Вышла заведующая, она оказалась лечащим врачом Маши. Показала результаты УЗИ. Сказала, что есть порок сердца, но состояние хорошее, и операция при таком пороке, скорее всего, не потребуется. Положить меня с дочкой не могут, только если в понедельник освободится место. Пока я могу привозить молоко.

Уезжаем домой.

Июль 23, 2012
Генетик
В понедельник с утра мы должны ехать в генетический центр МОНИКИ (Московский областной научно-исследовательский клинический институт) за результатом анализа.

Приезжаем и на ватных ногах – из-за покидающей нас надежды и все более явственно нависающего ужаса – поднимаемся к приемному окошку. Нам говорят: «Ждите генетика!» Ничего хорошего это не обещает. Сползаю на стул, хотя сидеть после «родовой травмы» мне нельзя.

Приходит генетик, приятная женщина, приглашает в кабинет. Доходчиво объясняет нам, что у нашего ребенка 48 хромосом. Огромная редкость. Простая форма трисомии 21-й хромосомы, что и есть, проще говоря, всем известный синдром Дауна. Плюсом идет трисомия Х-хромосомы. Прекрасно! Просто синдрома Дауна нам мало. Х-хромосома – женская хромосома. У каждой девочки и женщины их всего две, у Маши их три. Такая особенная у нее формула ДНК. Про синдром Дауна все вроде бы понятно, что капец по всем фронтам. А про излишки женских хромосом исследований крайне мало и непонятно, чем это грозит ребенку в будущем. Генетики теряются и путаются в показаниях. Главное, что я узнала, риск повторения рождения ребенка с таким диагнозом минимальный.

Мы с любимым сидим друг против друга со стеклянными глазами. Муж не верит. Спрашивает, какова вероятность ошибки. Доктор отвечает, что практически нулевая.

Потом мы слушаем лекцию про синдром Дауна. Надо заметить, грамотную и позитивную. Несмотря на это, позитива у нас не прибавилось. Врач рассказала про благотворительный фонд «Даунсайд Ап», показала ролики и фотографии детей. К своему удивлению, не обнаруживаем никаких монстров. Милые детские лица. Но удушье не проходит. Слишком ужасным все кажется!

Потом муж сказал мне: «Вот так мы стали взрослыми…»

Идем к машине и не видим будущего ни для себя, ни для ребенка. Саша говорит: «Пусть она вырастет и пойдет в монастырь». – «Если захочет – пусть!» – отвечаю. Если быть совсем честной – ужасно признаться, но я думаю в тот момент: если Господь заберет этого ребенка, то, в общем-то, ничего страшного.

Ощущение, будто кто-то взял биту и сбил тебя с жизненного пути далеко и безвозвратно. И мы готовы скулить от безумной жалости к себе, но почти не думаем о том, как там малышка. И каково это – прийти в мир белым вороненком к таким слабым родителям?

И как случилось, что мне, любящей даже свою собаку до безумия, жалеющей каждого встречного котенка, приходится учиться любить собственного ребенка?

Июль 24, 2012
«Даунсайд Ап»
Приехали в больницу. Опять нет для меня места. Но назавтра сказали приходить уже с вещами.

Лечащий врач сообщила новость: малышке за те пару дней, пока она лежала без меня, стало гораздо хуже. Она перестала кушать, ей заливают еду через зонд. Состояние средней тяжести. Пороки, увиденные на первом УЗИ, подтвердились, только теперь оказалось, что они намного серьезнее. Никто не может сказать, была ли ошибка замеров или что еще. Но врачи уверены, что без операции нам не обойтись.

Уже начинаем привыкать к ударам.

Мы с мужем попросили показать нам крошку. И вот мы увидели это крошечное тельце – кажется, безо всяких признаков жизни. Из носика болтается шланг. Глаза лишь едва прикрыты, и видны одни белки. Меня колотит.

Сели в машину. Домой невозможно ехать в таком состоянии. Открываем Интернет, узнаем адрес и телефон «Даунсайд Ап». Едем туда. Там пусто, почти все в летних отпусках. Мы умоляем найти хоть кого-то, кто бы с нами поговорил. В итоге одна из педагогов согласилась побеседовать.

Беседа во многом продублировала разговор с генетиком. Мы узнали о поэтах, художниках и спортсменах с синдромом. Стало ли легче? Конечно же, нет. А еще нам выдали огромную стопку книг и журналов. Рассказали про события, которые организует фонд. Сложно было сдержать кривые улыбки. «Вот наши будущие тусовки!» – усмехается муж, и я пытаюсь смеяться, хотя сама – в ужасе.

Мы задали вопрос, есть ли молодые родители детей с синдромом. Получили ответ, что молодых родителей очень много, рожают таких детишек и в 18, и в 20 лет. Никто не застрахован.

Педагог рассказала, что у ее собственных детей очень маленькая разница в возрасте, и она жалеет об этом – ведь ей не удалось в полной мере насладиться малышковым периодом старшей из-за того, что младшая родилась с проблемами.

Даю себе мысленное обещание: как бы ни сложилась наша жизнь, я буду уделять максимум внимания и старшей дочке тоже, не упущу важных для ее развития моментов, даже если из-за этого младшая чего-то недополучит.

Август 7, 2012
Больница
Наконец я начала приходить на дневной стационар и кормить дочку сама. Меня научили обращаться с зондом. Я заглушила в себе все чувства – просто автоматом приходила в назначенные часы, цедилась и заливала в зонд молоко.

Ночами цедилась дома по часам, чтоб увеличить количество молока и принести запас на следующую ночь.

А еще ночи у меня посвящены чтению интернет-ресурсов о синдроме Дауна. Смотрю ролики, читаю форумы и статьи. И хоть везде натыкаюсь на позитивные сообщения, тем не менее, не могу прийти в себя. Почему? Почему, если они могут достаточно полноценно жить, их убивают? Почему, если они – прекрасные дети, пусть не такие, как все, пусть они обречены остаться вечными детьми, но они ведь удивительные, почему же родителям постоянно предлагают от них отказаться? Что это, госпрограмма такая? Они ведь тоже люди!

Первое время не могла разговаривать с другими мамочками в дневном стационаре. Где они, а где я? У них прекрасные малыши, даже если и сердечники, как моя. Но сердце ведь можно вылечить. Вообще исцелить можно все – только не хромосомы.

Вот и получается, что я родила непонятное существо. Стыдно признаться, но при всем том… Нельзя не заметить, что мое существо очень красивое, не могу на нее налюбоваться, когда кормлю. Она настоящий ангел. И в то же время – боец! Я вижу, как она старается, как борется за жизнь, как доверяет мне. Это завораживает! Она – наша крошечка!!

Рассказываю ей, как мы ее ждали, как мы готовы сделать все, чтоб она была счастливой, как мы стараемся ее полюбить! Прошу прощения у нее и у Бога за свои черные мысли.

Когда ты в больнице, эмоциональность становится большим недостатком. Ведь если ты не любишь больничные процедуры и не выносишь вида крови, а при этом твоего ребенка постоянно подвергают каким-то медицинским воздействиям, становится очень сложно хотя бы немного не свихнуться. Но через некоторое время эмоции отключаются, наступает отупение, и начинаешь спокойнее ко всему относиться.

Все время заглядываю на родительские форумы в поисках информации, как же живут в семьях братья и сестры таких необычных детей. В итоге вынесла для себя самое главное: если мама не справляется с ситуацией, то страдают все, начиная от особого малыша и остальных детей, заканчивая, разумеется, самими родителями. Плюс теряются друзья и родственники. И зачастую не из-за того, что они плохие, а из-за того, что семья начинает вести отшельнический образ жизни. Если же мама счастлива и спокойна, делит тепло и внимание между всеми в семье, то и дети счастливы. А обычные дети становятся более чуткими, милосердными, добрыми, вырастая рядом с особенными.

Я должна взять себя в руки и справиться!

Вечерами, после последнего кормления, несусь домой. Там ждет моя маленькая старшая дочка. Успеваю с ней немного погулять. Потом идем домой и засыпаем в обнимку. Она так подросла за это время! Я почти ее не вижу, а она из малышонка превратилась уже в такую сообразительную девочку! Говорит предложениями и обожает помогать по хозяйству. На улице весь двор – ее женихи.

Мы выходим гулять. Никто не задает вопросов, хотя соседям, наверное, довольно странно видеть меня уже без живота, но и без ребенка.

Интересно, как мы выйдем сюда через год? Всматриваюсь в лица людей и думаю: уведут ли они своих деток от нас как от прокаженных или нас самих прогонят? А может, я слишком плохо о них думаю? Может, они позволят детям самим решить, с кем играть?

Удивило меня то, что врачи не делали никаких различий между моим ребенком с синдромом Дауна и другими детьми. Ни разу даже вслух не произнесли диагноз. Это нормально, так и должно быть, но меня это поразило. Я думала, раз даунят отслеживают и истребляют еще в утробе, то уж лечить родившихся вообще никто не будет.

Постепенно ко мне возвращается дар речи, начинаю общаться с мамами других деток в палате. Я была так зациклена на себе, что думала, хуже моего положения и быть не может. И вдруг выяснилось, что у нас еще достаточно позитивная картина, даже с учетом грядущей операции. А ведь есть сотни других синдромов, которые не диагностируются, и они даже тяжелее, чем СД! Есть страшные пороки внутренних органов. Встречаются и родовые травмы. Самое поразительное для меня то, что при современном уровне медицины 95 процентов патологий остаются просто незамеченными во время беременности. А если их замечают, то очень часто ставят ошибочный диагноз. Бывает, что замечают и то, чего нет… Но это другая история, не буду вдаваться в подробности. Я просто сделала для себя определенные выводы.

Мы лежали в больнице три долгих недели. Когда я уже решила, что из-за синдрома Дауна у дочери мне предстоит всю оставшуюся жизнь провести в больницах – мне, наконец, велели принести все документы на выписку.

И вот я несу свой нарядный сверточек к машине, и мы все вместе едем домой с полными сумками лекарств и назначений. В глазах у нас – страх. Но и надежда – тоже.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Те больничные времена навсегда остались в моей памяти, но эмоции стерты. Психологи знают, что самые травматичные моменты наша память старается амнезировать. Никогда и никому я не рассказываю истории оттуда, потому что даже эти рассказы травмируют. Нормальному человеку невозможно спокойно воспринимать столько боли и страданий.

Тогда в больнице мой мозг полностью отключил эмоции. Я смогла спокойно видеть, как крошкам ставят капельницы и уколы. Как мама оставляет малыша на попечение государству, а на следующий день он не просыпается. И всю эту ежедневно происходящую жуть. Главное, что среди всего этого было место надеждам и мечтам.

Наверное, так на войне. Так больно и страшно, что не чувствуешь боли и страха, а начинаешь жить. Принимаешь условия. Это похоже на смирение, только ты не сдаешься, не опускаешь руки, а продолжаешь делать то, что от тебя требуется. По крайней мере, у тебя всегда есть выбор, сдаться или уперто идти.
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II

Первые лучи надежды. Свет во тьме
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Август 8, 2012
Мы получаем поддержку от всех родственников. Какая же это сила – поддержка рода. Одна из тех, кто нам помогает, – моя тетя Ольга. Она иконописец и мой духовный соратник. Вытаскивает меня из темноты. Пишет сообщения: «Машенька пришла, чтобы открыть то хорошее, что в тебе есть, и то, чего в тебе еще пока нет». Я понимаю, что ребенок этот мне нужен, так как очень мало во мне действительно хорошего. Неужели эта крошка сможет изменить мою закостенелую и прогламуренную душу?

Меня пугают мои подлые мысли о том, что, может, и к лучшему было бы, если б ребеночек погиб. Неужели я такая сволочь? И молюсь, чтоб малютка моя жила, потому что я никогда не прощу себе этих мерзких мыслей, если с ней что случится! Я изведу себя чувством вины!

Ольга обещает научить Машеньку рисовать и писать иконы. И я начинаю видеть, что перспективы есть у каждого. С тех пор постоянно примеряю на дочку разные профессии. Образование у Ольги архитектурное. Я замечаю, что Маша подолгу рассматривает детали интерьера. В больнице, конечно, не до дизайнерских изысков. И все-таки – вдруг она будет дизайнером? Я ведь тоже дизайном увлекалась серьезно! А у нее просто на лбу написано: талант!

А может, она тот самый талант, который, как в евангельской притче, давался рабам для сохранения?

Август 9, 2012
Первый день дома
Первый день дома. Маша все время спит. Я отсчитываю часы и бужу ее для кормления. Рядом моя старшая дочка Ксюша и моя мама.

Ксюше полтора года. Она встретила малышку так, как будто ждала ее всю жизнь. Когда Машенька расплакалась, Ксюша так расстроилась, что тоже горько разревелась от бессилия и сочувствия. Гладит и целует сестренку бесконечно! А я боялась ревности! У меня потрясающие малышки!

Положила Машеньку на животик перед кормлением и пошла за памперсом. Когда я вернулась, она уже лежала на спине. Я не поверила своим глазам! Это ведь надо подняться на ручках и как минимум перекатиться с их помощью на спину. Подозреваю, что мне показалось. Кладу опять кроху на живот. Она перекатывается на спинку на радость и удивление всем нам! Ей ведь только три недели! И она переворачивается?! Я весь день порхаю!

Август 10, 2012
Участковый педиатр
Нас навестила педиатр. Посмотрела малышку, поругала меня, что Машенька так легко одета, а у нас включен кондиционер. Я намеренно надела на Машу только распашонку. Во-первых, врачу легче, когда не надо распаковывать «капусту». Во-вторых, я являюсь последователем той теории, что перегрев хуже переохлаждения. Ксюша гуляет в одной майке при температуре 18 градусов и с возраста двух недель привыкла к обливаниям ледяной водой. Дома у нас всегда прохладно. Врач говорит, что нужно поднять температуру до 24–26 градусов, а ребенка одеть. Я ужасно расстроена, что теперь нам придется всем жить под дудочку синдрома и угроз болезней, заражений и попадания в больницу.

Август 11, 2012
Первый вздох облегчения
Приехал наш семейный врач. Он натуропат, травник и вообще неординарная личность. Ругает меня за жару в доме и укутанного ребенка. Я оправдываюсь и жалуюсь на педиатра и на жизненные перспективы. Он очень серьезно со мной разговаривает, чтоб я не вздумала теперь жизнь семьи превратить в пляску вокруг одного ребенка. Чтоб не делала из Маши священную корову. Нужно адаптировать малышку к нормальной жизни. Воспринимать ее такой, какая она есть, просто жить с ней рядом, играть, любить и уделять внимания столько же, сколько остальным членам семьи. Может, эта позиция неправильная, но она мне нравится. Я немного успокаиваюсь. Неужели обычная семейная жизнь реальна рядом с необычным ребенком?

Включаю кондиционер. Доктор показывает пару нехитрых упражнений, которые мы должны делать. Потом берет Машу и несет обливаться. Мария воспринимает все процедуры как морж-ветеран. А я вздыхаю с облегчением.

Август 12, 2012
Бытует мнение, что ребенок с синдромом отстает по всем фронтам. А уж к туалету чуть ли не до взрослого возраста приучить невозможно.

Я сторонник раннего продвижения этого вопроса. Довольно часто высаживаю малышку над раковиной. Очень быстро мы друг друга поняли, и она стала показывать, когда хочет в туалет. Конечно, подгузники носит, но маленькие шажки в сторону горшка мы делаем.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

У меня был соблазн исключить из книги такие деликатные дневниковые подробности. Но я за все время услышала столько ограничивающих установок об особенных детях на эту тему, что решила оставить эти детали. Да простит меня Маша за обнародование интимных подробностей. Но вдруг кому-то будет важно, что в итоге к горшку Маша приучилась не позже обычных детей.


Август 13, 2012
Если с крепышами мамы кормят грудью или смесью, то с теми, кто с рождения под пристальным наблюдением врачей, на лекарствах или просто слаб, нужно больше.

Чуть ли не все мои дни и ночи проходят в объятиях молокоотсоса, а потом в попытках залить молоко в Машеньку.

Она так мало кушает! И так медленно! Может часа полтора есть до полного бессилия, но так и не осилить свою минимальную порцию. Сутки проходят в сцеживании, затем кормлении. Я только успеваю быстро перекусить – и опять цедиться. Каждый вечер мечтаю кинуть молокоотсос в окно. В голове сплошное жужжание этого адского прибора!

О том, чтобы перейти просто на грудь, не может быть и речи: когда прикладываю дочку к груди, она высасывает с большим усилием пару граммов за полчаса и засыпает. Потом хоть зонд вставляй, нет сил уже.

Август 16, 2012
Во время купания пробую погружать с головой в воду. Маша демонстрирует рефлексы обычного младенца. Понимаете? Она ныряет, задерживает дыхание, все как любой ребенок ее возраста.

Приезжает педиатр, запрещает нырять: «У вас порок и вообще…» Еще и массаж запрещен, и зарядка. Я подавлена.

Август 17, 2012
Во время прогулки в коляску заглядывает знакомая моей мамы. Я напрягаюсь.

Знакомая улыбается и говорит, что дочка очень на маму похожа. Продолжаем светскую беседу. Неужели я думала, что человек увидит ребенка и начнет орать: «О Боже, это даун!»? А ее все только нахваливают: какая красавица! Похоже, проблема не только в нашем обществе, но и в моей голове. По крайней мере, пока.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Вот уже много лет в нашей семье живет нестандартная девочка. И за эти годы мы ни разу не столкнулись с действительно негативной реакцией. Возможно, нам повезло. Но ведь мы вовсе не сидели дома! Нас то и дело можно было увидеть на детских площадках, в песочницах, на пляжах, в самолетах, аэропортах, детских клубах и садах, игровых комнатах и множестве других людных мест. И всего лишь пару раз я, встречаясь взглядом с незнакомым человеком, видела в его глазах непонимание, удивление и даже ужас. Но при этом никто ни разу не демонстрировал негативных реакций, и мы никогда не видели, чтобы кто-то, например, демонстративно покинул детскую площадку или другое людное место при виде нас.

Так что общество и наши люди точно лучше, чем мне представлялось. Стереотипы бытуют не только в отношении особенных детей. Вот таким же стереотипным, но не соответствующим реальности, оказалось распространенное представление о том, как на таких детей реагирует общество.

Конечно, проблем полно. И более серьезных, чем опасения, что кто-то там отвернется, увидев твоего ребенка. Очень много еще нерешенных вопросов, связанных с доступностью качественного обучения и рабочих мест для людей с СД. Да и стереотипных представлений об их возможностях еще хватает. Но мы намерены менять свою реальность.


Август 18, 2012
Приехала моя подруга, Ксюшина крестная. Я сообщаю ей про синдром, и мы обе не можем сдержать слез.

Я рассказываю, что помимо синдрома у Маши дополнительная женская хромосома. «Так она же суперженщина!» – решаем мы. Так приятно чувствовать заботу и любовь друзей по отношению к твоим детям, какими бы они ни были. Я радуюсь, что у Ксюши такая крестная!

Август 21, 2012
За последние пару недель Маша чуть подросла, стала сильнее, даже грудь берет сама – правда, приходится все равно цедиться и докармливать из бутылки. И я придумала коварный план! Завтра едем на полдня к кардиологу. Я не возьму с собой бутылку. Когда у нас не будет выбора, может, мы и уйдем от бутылки? Подруга, когда я озвучила свой план, сказала, что я собираюсь морить ребенка голодом. На что я ответила, что за полдня никто не умрет.

Август 22, 2012
Едем в Центр Бакулева на УЗИ сердца и консультацию кардиолога.

Кардиолог, молодая женщина, приятно поражает нас тем, что позитивно относится к особенным детям. Рассказывает, что такие люди за границей ведут нормальную социальную и активную общественную жизнь. Очень нас поддержала и успокоила. Про детей с синдромом вообще сказала, что ее ничего не смущает. А уж она-то много видела, ведь пороки сердца встречаются у очень большого процента таких людей.

Но самое главное, что у Маши заметно заросли дырочки в сердечке. Притом что эти дефекты были достаточно серьезного размера. И теперь у нас очень большой шанс, что удастся обойтись без операции. Я чуть не разревелась от радости! Я же видела, знала, что она боец у нас!

Нам разрешили нырять, делать щадящий массаж и путешествовать.

Вообще, вопреки тому, что вокруг то и дело твердят о негативном отношении врачей к детям с СД, к нам везде относятся так, будто Маша не ребенок с диагнозом, а космическая принцесса. С уважением и трепетно.

А самое главное – хоть я и взяла бутылку на одно кормление, с остальными приемами пищи Маша справилась сама! Не знаю уж, сколько она съела, но я поняла, что мы можем в принципе слезть с этой «иглы», то есть соски.

Мы можем выйти из дома без молокоотсоса, можем отправиться не только на короткую прогулку! И никто не пялится на нас! Окружающие видят в Маше прекрасную крошку. Почему мне казалось в роддоме, что все будут тыкать в нее пальцем?

Август 23, 2012
С этого дня пробуем днем обходиться без молокоотсоса. Я просто легла в кровать с ребенком. И она все время ела. Проваливалась в сон и ела снова, когда просыпалась. Хозяйство мое домашнее горело синим пламенем, но я лежала с ребенком в обнимку и верила в лучшее.

Вечером и ночью все же кормила ее из бутылочки – надо ведь хотя бы пару раз в день быть уверенной, что ребенок съедает норму. Да и самой можно, наконец, поспать, когда накормишь дочку как следует.

Август 24, 2012
Приехала инструктор по плаванию. Показала, чем надо заниматься, как учить малышку нырять. Сказала, что девочка нормальная, всех еще догонит-перегонит.

Теперь буду смелее.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Вы можете заметить, что во многих ситуациях я игнорировала запреты врачей. Как маме мне приходится часто брать ответственность за здоровье и развитие своих детей на себя. Точнее, эта ответственность постоянно на мне. И я взяла за правило перепроверять выводы врачей, советуясь с другими специалистами. Как мама я бы всем рекомендовала делать эту перепроверку. Так много раз она нас спасала! И неоднократно даже от серьезных медицинских вмешательств, которые, как выяснялось позже, были не нужны. А уж сколько раз мы проигнорировали советы врачей, которые были банальной перестраховкой, – не счесть.

Сейчас я могу говорить уже как профессионал: плавание и вообще любой контакт с водой крайне полезны и для мозга, и для организма в целом, потому что помогают исцелению и развитию ребенка.


Август 26, 2012
Впервые сказала «гуу»!!! Моя сладкая девочка! Такая молодец! Машеньке месяц и десять дней.

Так и переворачивается с живота на спинку постоянно. Если не получается – будет упорствовать и в своем упорстве даже вокруг себя может прокрутиться.

Высаживается на дела туалетные вполне успешно! После сна и не только!

Август 28, 2012
Впервые перевернулась со спины на живот. Правда, во сне. Бессознательно.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Конечно, Маша развивается в своем темпе. Сейчас, когда она уже в возрасте школьницы, это особенно заметно. Но тогда я так цеплялась за любое крошечное достижение. Это было знаком, маяком, что и дальнейшее развитие будет. А значит, есть надежда на будущее.


Август 29, 2012
Перед едой валяемся на кровати, разглядываем картинки, игрушки.

Маша все время демонстрирует перевороты то в одну, то в другую сторону.

Пока это неосознанные движения – говорят, просто «игра тонуса». Но для меня важно, что она не лежит как тряпочка, а постоянно прогрессирует в физическом развитии.

Август 31, 2012
Родители и другие родственники
Нас очень поддержали родители – и мои, и мужа! Надо отдать должное родным: когда мы были эмоционально размазаны, они сделали вид, что ничего не случилось, приняли ребенка как самого обычного и желанного, но только требующего больше внимания. И внимание это они уделили еще и нам. Это было огромной поддержкой!

Как-то я заметила мужу, что наши родители сделали великое дело, поддержав нас, приняв необычную внучку. Саша ответил, что иначе и не может поступить нормальный родитель. Ведь, отказываясь от неугодного внука, родственники причиняют боль не столько этому внуку, сколько своим детям. А они в такой ситуации и без того раздавлены. Это все равно как если бы мать начала пинать своего раненого ребенка.

Всех остальных родственников мы посвящали в наши дела постепенно. И все отреагировали позитивно! Мы даже засомневались: может, и не случилось ничего страшного? Только одна прабабушка поплакала немного, но быстро взяла себя в руки. А когда Машу увидела, почти совсем успокоилась. Эта принцесса всех очаровывает!

Сентябрь 1, 2012
Рыдаю уже не ежедневно, а всего лишь пару раз в неделю. И то в основном не о себе, а о будущем дочки. Муж говорит, что я бегу впереди паровоза со своими переживаниями.

Сентябрь 2, 2012
Крестины
И вот он – первый праздник после родов.

Крестных мы выбрали еще во время беременности. Для нас это очень серьезный вопрос. Хочется, чтобы у ребенка действительно появился еще один родной человек, который в какой-то мере тоже станет его родителем, а еще и духовным наставником. И мы стали выбирать того, кто соответствует всем необходимым параметрам. Искали близких нам по духу людей, которые могли бы стать примером для детей в духовном плане.

И нашли тех, кто в самом деле захотел стать покровителями особенного ребенка. Их искреннее желание и стало для нас лучшим подтверждением, что мы сделали правильный выбор.

В храме Маша была красивая, как ангел. И спокойная, как взрослая.

Было много гостей, большинство из которых увидели Машеньку впервые. Родные вглядывались в лицо малышки. Потом все заключили, что ребенок прекрасный, совсем не неведома зверушка!

Сентябрь 3, 2012
У меня пропало молоко. Резко и без предупреждения. Все вокруг настаивают, что нужна смесь, а для меня смесь – это просто бред какой-то. Куда может деться молоко? Мы должны просто пережить этот лактационный кризис!

И начинается борьба. Я цежусь по часу, в перерывах прикладываю к груди ребенка, пока не насытится. Звоню своей знакомой, дочке знаменитых Никитиных, адептов раннего развития еще с 60-х годов. Анна Борисовна меня консультирует по поводу грудного вскармливания и здоровья ребенка. Говорит, обливать холодной водой минимум 4 раза в день. Не давать смесь. Молоко должно вернуться.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Звучит жестко, не для слабонервных, но тогда я так и поступила: стала несколько раз в день в течение доли секунды окатывать ножки Маши ледяной водой. Кто изучал тему закаливания – тот знает, что при кратком воздействии именно ледяная, а не прохладная вода не холодит, а обжигает, дает команду крови бегать быстрее и очень бодрит.

Важный момент! Воздействие ледяной водой подойдет не для каждого ребенка.

Например, часто у младенцев встречается гипертонус мышц. Такое воздействие будет еще больше тонизировать, усугубляя состояние и запуская ненужные организму процессы – как минимум, доставляя ребенку дискомфорт вплоть до боли.

Поэтому «самопальное» домашнее закаливание требует либо постоянного контроля опытных людей и специалистов, либо глубокого погружения в тему самих родителей, которым необходимо подготовиться, изучая труды грамотных врачей и профессоров.

Поскольку у Маши был гипотонус, то ей ледяная вода оказалась даже физически приятна. Она стала крепнуть, набирать вес и активнее сосать, стимулируя выработку молока у мамы.

Таким образом мы с ней вернули полное и стопроцентное грудное вскармливание уже в два месяца.


Сентябрь 5, 2012
Постоянно читаю форум родителей, чьи дети тоже родились с синдромом Дауна. Поражаюсь, как люди любят своих детей! Сколько времени и сил вкладывают в них! Многие дети просто отлично развиты.

А больше всего мне нравится читать про взрослых людей с СД, которые чего-то в жизни достигли, в чем-то преуспели. Конечно, все, сталкивающиеся с этой темой, знают Пабло Пинеду – испанского актера, которому синдром не помешал получить высшее образование и сыграть главную роль в потрясающем фильме «Я тоже». Но мне ближе и интереснее истории, когда девушки с СД выходят замуж и даже рожают здоровых детей. А генетик говорила, что такие люди не могут обзавестись семьей! На самом деле – могут. А еще они способны учиться, работать и вообще жить нормальной жизнью.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Как же мне дико сейчас вспоминать свое удивление по поводу того, что люди любят своих детей даже несмотря на какой-то там диагноз. Чем меня так стукнуло по голове тогда, что я этому поражалась? Сейчас я смотрю на всех своих детей и думаю: а как их можно не любить? Может, моя голова и сердце исцелились с тех пор.

Возможно, те мои настроения – это наследие еще советских стереотипов.

В Советском Союзе проводилась политика зачистки общества от инвалидов и особенных, нестандартных людей, ведь все «винтики» в системе должны быть как на подбор. Вот и строились дома, откуда было не выйти, если ты колясочник, ходили по городу автобусы без пандусов, и ни одно учебное заведение не было доступно не только неходячим, но и вообще всем людям с теми или иными ограничениями. Вся идеология направлена была на то, чтобы доказать всему миру: у нас живут только красивые, умные и здоровые люди. Но изгоев, несчастных и неприспособленных от этого не становилось меньше.

Их выжимали из социума как могли. Зачастую в роддоме только при подозрении на то, что у ребенка синдром Дауна, матери сообщали о его смерти.

Сейчас такое и представить страшно, особенно в Москве, но до сих пор из регионов изредка приходят новости о подобных вопиющих случаях.

Кстати говоря, я недавно обращалась в департаменты образования, а также напрямую в медицинские и педагогические вузы разных регионов – писала им, что могу приехать и рассказать, какие же на самом деле они – особенные люди, и как живется семье с таким ребенком. Но ответа пока никто не дал. Видимо, престиж заведения такая лекция не поднимет. Гораздо легче выделить пару академических часов, где старый профессор расскажет об «уродствах», да и дело с концом.


Сентябрь 6, 2012
Больше всего я переживаю за то, что у Ксюши такая вот особенная сестра. И возможно, ей придется заботиться о своей ненормальной сестре в будущем, когда этого не сможем делать мы. Такое ощущение, что я подвела ребенка. Это еще мягко сказано! Потихоньку эти мысли меня пожирают. А я без конца заедаю этот стресс и, похоже, скоро превращусь в шар…

Конечно, я читала о духовном спасении через этих чад. Но сердце мое рвется. От моей духовной глупости. Но не могу же я в один момент резко поумнеть!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Когда родилась Маша, Ксюше был год и пять месяцев. Сейчас же она вошла в подростковый возраст. Это уверенная в себе, невероятно сильная, продвинутая и удивительно добрая девчонка. Недавно побывала в крутом языковом лагере. Когда она уехала, Маша очень скучала. Как-то подошла ко мне и спросила: «Мама, я ведь тоже девочка, почему мне нельзя в лагерь?» Я даже растерялась: что же ей ответить? Ведь и правда, она говорит все, хоть и нечетко, у нее нет проблем с агрессией или туалетными делами, плюс старшая сестра очень хотела взять ее с собой. Но в лагере отказались даже встретиться с ней, чтобы увидеть лично. Просто сказали, что не готовы к таким детям.

На осеннюю смену ехать в этот лагерь Ксюша отказалась. Сказала, что еще успеет съездить куда-то без Маши, но в этот раз мы найдем лагерь, где ее не испугаются, либо поедем отдыхать всей семьей в другое место.

Конечно, эта организация нам ничего не должна, и я не в обиде. К тому же я понимала, что Маше в лагере потребуется особое внимание, и сразу предупредила об этом. Не каждый организатор к этому готов. Ну что ж, будем искать «свой» лагерь и «своего» педагога!

А что касается моих детей – то у них свои отношения, которыми я горжусь и восхищаюсь. Да, они могут и вредничать, и ссориться, но при этом нельзя не заметить, какая же между ними любовь. Не только между девочками, между всеми детьми. Но мальчишки младше, они вообще не обращают внимания на различия, не замечают их, им не важно, особенный ли ты или еще какой. Они ведь умеют видеть что-то особенное в любом человеке.


Сентябрь 7, 2012
Перескажу вольно одну историю, прочла на форуме. Без подробностей, для меня важен лишь вывод, который я сделала для себя.

Одна женщина родила ребенка с синдромом Дауна. А у соседки росли два здоровых мальчиша-крепыша. И соседка, по скудоумию своему, начала гнобить маму «ненормального» ребенка. Нарожали, мол, уродов.

Мордовала несчастную женщину, пока все мальчики не выросли. Обе мамы к тому времени состарились. И вот выяснилось, что у соседки один ее красавец скурвился, другой снаркоманился. А ребенок с СД, став взрослым мужчиной, ухаживает за больной мамой. Получает пенсию, оплачивает коммунальные расходы, ходит по магазинам, делает уборку дома…

Я к чему это. Не для того, чтобы осудить злую соседку, нет. Мораль в другом. Ведь мы правда не знаем, кто сколько проживет, а главное – как. И кому еще за кем ухаживать в будущем придется – неизвестно!

Получается, даже с мирской точки зрения все не так просто.

Сентябрь 8, 2012
В тему вчерашнего дня новая история. Тоже с форума.

Родился в семье мальчик с синдромом Дауна. Отец ребенка не выдержал новости и ушел к другой женщине.

Прошло время, мальчик подрос, папа им не интересовался. И вдруг мужчина попадает в аварию. Становится инвалидом.

Женщина его бросает. Возвращается папа к бывшей жене.

Уж не знаю, на кой он ей сдался. Но живут они вместе, а мальчик ухаживает за папой.

Сентябрь 10, 2012
Сегодня переживания уже не о будущем, а о настоящем. Прочла, что нам обязательно надо было сдать анализы на гипотиреоз. Меня трясет! Это очень серьезно! Если у ребенка подтвердится гипотиреоз, а мы не пройдем лечение до трех месяцев, то последствия будут необратимы для мозга. По-простому – тяжелая умственная отсталость гарантирована! Какой сюрприз! Не потому, что есть лишняя хромосома, а потому что нам просто не назначили вовремя анализ! Для чего врачи нас смотрели весь первый месяц в стационаре? Вспоминаю, что соседке по палате назначали этот анализ. Зачем педиатр приезжала? На температуру в доме смотреть? А самое важное для жизни ребенка она забыла? Конечно, даже не подумала о такой мелочи!

Я рву и мечу! А если б я этого не прочла? Вот меньше надо переживать по всякой ерунде из будущего, чего может вообще не быть! А изучать самой все, что касается дня сегодняшнего. Немедля едем сдавать кровь на анализ!

Есть небольшой нюанс: дети, которые находятся на грудном вскармливании, не так подвержены гипотиреозу, так как гормоны в материнском молоке компенсируют недостаток их у ребенка. Но я не уверена, что у меня эти гормоны в порядке!

Сентябрь 15, 2012
Мой первый день рождения в новой жизни
Мой день рождения.

Мне 32 года, Маше сегодня 2 месяца. С утра поздравления и пожелания. А мне кажется, что моя жизнь никогда уже не будет такой, как прежде.

Мне желают счастья, а я думаю, что никогда уже не буду такой счастливой, как до родов. Как преодолеть себя? Как справиться с этими чувствами?

Вроде бы это неестественно – звонить всем и сообщать диагноз члена твоей семьи. Но все же мы потихоньку извещаем своих друзей о диагнозе Машеньки.

Все, кто узнает от нас об этом, поддерживают и рассказывают позитивные истории про синдром. Ни с кем отношения не изменились, и уж тем более никто не прекратил с нами общения.

Родственников тоже ставим в известность понемножку. Я родилась в маленьком городке на Южном Урале, где все друг друга знают. И там это будет бомба! Я с детства активистка, перфекционистка, комсомолка и далее, а тут такое! Кумушки будут в шоке и экстазе! Мои несостоявшиеся женихи, наверно, перекрестятся, что Бог отвел.

Но есть у меня там старенькая бабушка, которая неустанно молится за каждый наш шаг и вдох. За всю мою семью и даже друзей. И ее молитвы, я знаю, доходят до Бога.

На волнах ностальгии и под жужжание молокоотсоса провожу этот знаменательный день.

Сентябрь 16, 2012
Пришли наши с Машей анализы. Я тоже сдавала. Гормоны у обеих в порядке! Слава Богу!

Я о чем думаю. Вот врачи всегда, когда говоришь о своих опасениях и задаешь вопросы про здоровье и болезни, сетуют: грамотные все стали, интернетов начитались – а ты разве училась семь лет в медицинском, чтоб здесь мнение свое озвучивать?

Но о каком доверии к медицине может идти речь, если даже врачи, которые с синдромными детьми каждый день работают, умудряются назначать лекарства, именно при нашем диагнозе противопоказанные, так как дают результат, противоположный ожидаемому? Если нужные и жизненно важные исследования я должна назначать себе и своему ребенку сама?

Ноябрь 19, 2012
Ураа! Наконец дошла очередь до нас, и мы едем на консультацию к педагогу «Даунсайд Ап». Это впервые, и я немного волнуюсь.

Проскакиваем пробки и приезжаем вовремя. В холле знакомимся с родителями других малышей. Они иногородние, долго ехали ради полуторачасовой консультации. Настроены очень позитивно, что радует! Я и не знала, что родители особенных детей живут себе и радуются жизни, гордятся детьми. Читала об этом пару раз, но не придавала значения. Уж очень это было далеко и нереально.

Педагог Машу расхвалила! А меня наставила на путь истинный, сказав, что именно читать из той горы литературы, которую нам подарили, и я докупила еще. А то я растеклась и немного потерялась, забросив все книжки и выбрав свой путь. Буду пытаться прибиться обратно к профессионалам.

Показали, что практиковать, чему сейчас учить, как заниматься. Игрушки посоветовали. Очень полезная консультация! Пообещали посмотреть Машу в феврале, после того как ей исполнится полгодика, чтоб скорректировать программу занятий и посмотреть, как мы будем садиться.

Понравилось, что педагог никуда не торопилась и уделила нам времени вдоволь. Она сказала удивительную вещь: раньше, когда она училась, дети с синдромом Дауна были очень похожи друг на друга, а сейчас они все рождаются похожими на своих родителей. Не говоря уже о том, что современный уровень методического сопровождения позволяет развить их практически до нормы.

Задумываюсь. Нужна ли эта норма? Конечно, вести себя прилично в обществе, есть вилкой и ножом и знать таблицу умножения, например, – это отлично! Но слишком давить на особенного ребенка, пытаясь избавить его от этих особенностей, на мой взгляд, не стоит. Может, лучше постараться понять и принять их уникальность? Наверняка ведь в ней скрыт какой-то особый смысл, а может, даже миссия…

Ноябрь 24, 2012
Фонд «Я есть!»
Были на закрытии фестиваля «Удивительные дети». Смотрели фото и видео по результатам, потом слушали впечатления родителей и педагогов. Какие удивительные люди работают с детьми!

Врезалось в мозг мнение педагогов, что в работе с особыми детьми одна из самых больших проблем – поведение родителей. Видимо, они чувствуют себя белыми воронами, что приводит к некоторой деформации личности. Решила бороться с этим на корню: попрошу друзей и педагогов сразу же сообщать, как только заметят у меня первые признаки впадения в неадекват.

Вообще фестиваль очень многое нам дал в эмоциональном плане. Как я счастлива была увидеть взрослых деток с СД – воспитанных, вежливых, красивых, умных и – да, я скажу это – гениальных! Поразили стихи Коли Голышева. Даже не хочется уточнять, что вообще-то у него СД. Какая разница, какое кому дело, сколько у человека там хромосом, если он такие вещи создает, которые всю душу выворачивают?! В восторге от Маши Хакамады, ну какая милая девочка! И, конечно, покорена детьми из интерната! Боже! Многим можно было бы взять с них пример! Вежливо обращаются к окружающим, старшие смотрят за младшими, внешне все очень ухоженные, собранные – любо-дорого смотреть.

Ноябрь 25, 2012
Родительское собрание в «Даунсайд Ап»
В очередной раз были на родительском собрании в «Даунсайд Ап». Я так люблю эти встречи! Имеешь возможность обсудить насущные проблемы, поделиться опасениями или радостями с людьми, которые понимают тебя с полуслова. Детишки, приехавшие с мамами, очень симпатичные! Радуют родителей успехами. Обратили внимание на Павлушку, он старше Машеньки всего на неделю. Сразу видно, что его очень любят! Богатырь! Веселый, спокойный, песни поет такие, что заслушаешься! Вовсю пытается садиться, а ведь ему только 4,5 месяца! На Машу тоже все удивлялись, что она закаленная такая, развитая, а она показывала, как висит на руках и старается сесть.

Были и родители совсем крошечных детей. И ведь никому из них скрининги не показывали ничего негативного во время беременности. У одной женщины был сомнительный первый скрининг, но второй развеял все сомнения. Все было отлично, спокойно ждали первенца. Все больше убеждаюсь, что эти скрининги – просто пальцем в небо! А сколько у меня знакомых, которые получали плохие результаты анализов, но в итоге – ни у кого никаких патологий. Правда, некоторые из-за этих результатов согласились на инвазивные процедуры, и в итоге у детей теперь проблемы со здоровьем…

Что еще запомнилось? Одна женщина говорила о том, что у людей с СД есть особая тактильная чувствительность, из них получаются супермассажисты! Это ж круто! Ну и пусть она не станет академиком! Свой личный массажист с волшебными руками, да это в миллион раз лучше! У меня аж шея заныла в предвкушении!

После встречи заехали в ресторан. Машенька спала и умиляла ангельским видом служащих и других посетителей. А мы наслаждались обедом при свечах.

Вечером вернулись домой, принимали гостей. Мне даже стыдно перед моими девочками стало. Какие мы светские, даже заняться с детьми некогда.

Кормлю Машу, а сама радостно ей говорю что-то. Она смотрит на меня и улыбается. И каждый раз, когда улыбается, теряет грудь. Так смешно! Я рассмеялась, и она, глядя на меня, захохотала так задорно! Впервые так мы хохотали друг с другом! Какое же она чудо! Зацеловала ее!

На ночь массаж малышке делала Ксюша. А мне можно и отдохнуть в воскресенье. Только следила, чтобы Ксения случайно не сделала больно сестре от чрезмерного усердия. Эх, скоро и я получу личного массажиста! Засим сладко засыпаем всей уставшей за день счастливой семьей…

Ноябрь 27, 2012
Разговаривали с Машенькой, она играла моими волосами, а я агукала с ней, говорила «бууу», пряталась за копной волос, а потом выглядывала: «Ку-ку!» И вдруг увидела ее космический взгляд. Мне стало стыдно и неловко. У нее во взгляде весь космос и божественная мудрость, а я – ку-ку…

Ноябрь 28, 2012
Сегодня ездили с Машенькой по бумажным делам и по врачам немного прошлись.

Врачи и вообще хвалили малышку, но особенно отмечали эмоциональное развитие и мышечный тонус. Правда, ручки слабоваты. Есть над чем поработать.

Возвратившись, вместе пошли на кухню. В качестве развивающего занятия готовили осетрину в тажине – в честь начала рождественского поста. Ну а что, знаменитый шеф-повар Джейми Оливер тоже начинал с помощи маме на кухне, когда она заставляла его это делать. А теперь на нем не в последнюю очередь питание Соединенного Королевства держится.

Кстати, в мире множество ресторанов, где работают люди с СД. И я даже знаю одного ресторатора. Его ресторан называется «Hugs» («Объятия»). Всем отобедавшим желающим – объятия бесплатно!

Ноябрь 30, 2012
Прочла интересный рассказ про рождение в молодой семье ребенка с синдромом. Молодой отец спрашивает, где взять силы и средства на развитие особого ребенка, и получает такой ответ от знакомого: «А вы не думайте раньше времени, молодой человек! Если Господь посылает дитя, то и позаботится о нем. А ваша с женой наиглавнейшая задача – любить сыночка, каким бы он ни был».

Я придерживаюсь той же точки зрения. Буду просто любить, жить рядом, рассказывать о нашей жизни, везде бывать с дочкой, то есть вести себя с ней как с обычным ребенком. Не могу я ломать себя и ее ради того, чтобы соответствовать неизвестно кем придуманному идеалу мамы!
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III

Просто любить
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Декабрь 1, 2012
Мы с мужем постоянно путешествуем – начиная прямо с момента нашего знакомства. Для нашей семьи это и подзарядка, и возможность общения, так как в Москве люди обычно заняты до такой степени, что не хватает времени на семью. И, конечно, путешествия – это образ жизни! Для нас очень ценны эмоции и впечатления, которые мы привозим из поездок.

Рождение старшей дочки Ксюши нас не остановило. За ее неполные два года она вместе с нами успела побывать в десятке стран. На протяжении всей моей беременности Машей мы также странствовали и открывали новые места: побывали в Индонезии, Гонконге, Южной Корее. Планировали: когда она родится, будем ездить вчетвером.

В роддоме, а после в больнице я все мечты о дальних странах похоронила. И вдруг кардиолог нам говорит, что поездки Маше запрещены, как и любому другому ребенку ее возраста. То есть – потому что очень маленькая еще. Но не из-за диагноза, не из-за сердца!

Для нас это прозвучало как разрешение! И мы срочно ищем, куда уехать на январь!

Мне советуют поехать на Шри-Ланку. Якобы там живет женщина, которая раньше в Москве ставила на ноги безнадежных детей с помощью гимнастики, плавания и так далее. Я навожу справки, связываюсь со знакомыми, которые у нее проходили курс реабилитации. Все в полнейшем восторге рассыпаются в рекомендациях. «Зомбирую» мужа: внушаю, что наш светлый путь лежит только на Шри-Ланку к целительнице, которую зовут Наталья, и к спасению от всех бед.

Навожу справки о самой стране. Тепло, экзотика, океан и релакс! Йиииха! А цены! Жилье от 15 долларов в сутки за небольшую квартирку! Решено!

С Натальей связаться оказалось не так-то просто. Сложилось впечатление, что она конспирируется. А когда удалось все же выйти с ней на связь, оказалось, что разговаривает она довольно высокомерно, ничего не объясняет, только отсылает на какие-то свои сайты…

Прошу знакомых убедить ее поговорить со мной по-человечески. Наконец она соизволяет назвать цену за занятия с ребенком: 20 долларов, плюс мы можем жить у нее за 160 долларов в сутки в прекрасных огромных апартаментах. От цены я прибалдела. Но на следующий день она сказала, что поселит нас в свои личные апартаменты, они меньше, стоить будут 80 долларов в сутки. Куда деваться? Свидетельства о чудесных исцелениях детей от последствий недоношенности и прочих бед заставляют ретироваться жабу, которая уже схватилась за мою шею. Берем билеты и собираем чемоданы!

Счастью моему нет предела! Мы возвращаемся почти к нормальной жизни!

Декабрь 2, 2012
Пока я пила кофе, Маша лежала на полу и училась переворачиваться. Лежа на животе, очень резво подтягивает под себя ножки, вот кажется еще чуточку, и она встанет на четвереньки. Пузо у нее небольшое, скорее, оно вообще отсутствует, от земли легко оторвать. Даже если это случится позже, с некоторым отставанием, главное, что она старается, и каждый день я замечаю, что прогресс есть.

Сегодня Ксюша опять плюхнулась на Машу пару раз.

Я давно заметила, что младшие дети в семье, как правило, шустрее, так как им приходится постоянно спасать свою жизнь от посягательств старших. Тут особо не расслабишься!

Декабрь 6, 2012
Я была так рада, что Машенька в полтора месяца переворачивалась во все стороны. Но педиатр сказала, что это пока не истинные перевороты, а неосознанные движения за счет тонуса. Позже у нее это умение ушло. Хотя она все так же может скатиться с живота на спину, но вот переворот на живот окончательно забылся. Я учу ее переворачиваться, как показала педагог в «Даунсайд Ап». А вечером легли с ней на кровати кормиться, я положила ее на спину, сама легла сантиметрах в двадцати и позвала ужинать – и эта хитрюганка продемонстрировала прекрасный переворот. Когда она повернулась на бок, я еще чуточку отодвинулась, и она докрутилась до положения на животе. Отныне буду ее так учить. Хочешь есть – умей вертеться!

Декабрь 7, 2012
Утром нас разбудил наш семейный врач. Я вообще настороженно отношусь к врачам, но ему доверяю больше всех.

В основном, конечно, Машу смотрел. Сказал, что крепышка. Видно, что занимаемся. Пойдет скоро, говорит. Нам бы сесть для начала! Показал новые упражнения к комплексу гимнастики. По поводу маленького веса сказал не переживать и кормить грудью. Ребенок развивается, становится сильнее, веселый. Значит, просто набирает вес в своем темпе.

Всматриваюсь в малышку. Есть ли пресловутое отставание? Пожалуй, можно сказать, что Ксюша в этом возрасте была пошустрее. Но в целом идем в норме пока. Учитывая, что ничего особенного не делаем, даже курс массажа не прошли, – то все радужно. Слава Богу!

Декабрь 11, 2012
Сегодня заметила, что Маша берет игрушки и перекладывает из одной ручки в другую. С каждым днем все активнее занимается с игрушками. Но больше всего любит зарядку. Голодная ли, недовольная, сразу расцветает, когда с ней начинаешь активничать.

Я заметила за ней особенность: она физически может переворачиваться, но не практикует это постоянно. Ее старшая сестра любой только что освоенный навык тренировала, пока не добивалась совершенства и автоматизма. Маша же в этом как взрослый человек: применяет умение только при необходимости. Поэтому стараюсь стимулировать ее, тормошить и необходимость эту создавать. Например, когда ложимся кормиться, сначала дразню и ложусь подальше, чтоб она проделала свой путь к еде.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Действительно, у многих особенных детей есть своеобразная «лень». Они что-то могут уже физически, но не делают. Поэтому их порой приходится тормошить или стимулировать, мотивировать. Обычные малыши в самом раннем возрасте, как правило, очень усердные, будто сама природа их толкает. А вот взрослые уже достигают чего-то за счет мотивации. И вот что удивительно, малыши с синдромом Дауна ведут себя часто как обычные подростки или взрослые. Им нужна дополнительная мотивация для того, что требует усилий.


Декабрь 13, 2012
С радостью замечаю, что я способна радоваться успехам других детишек. Многие мои знакомые родили в один месяц со мной, и сейчас все делятся своими радостями, присылают видео чудесных малышей. Я очень боялась, что не смогу радоваться за других, что начну завидовать из-за того, что моя дочка чего-то не может.

А теперь если я вижу, что кто-то способнее, я вполне могу абстрагироваться от этого и не сравнивать Машу с другими детьми. Я сравниваю ее только с ней самой, какой она была вчера или еще какое-то время назад. И вижу, как она развивается, делает успехи, и это радует меня так же, как других мам радуют здоровые детишки!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

С той поры прошло много времени. Я увидела сильные и слабые стороны своего ребенка. Принимаю ее вместе со всеми особенностями. Читатели моего блога часто пишут, что вообще не замечают отличие Маши от остальных детей. Тем не менее, она отличается. Ей многое дается гораздо сложнее, чем ее братьям и сестрам. Более того, я вам скажу, что даже среди детей с синдромом Дауна она далеко не чемпион по многим параметрам.

Сравниваю ли я? Скорее, отмечаю, как с любым ребенком. Для того чтоб развивать то, что лучше дается, а также брать пример, если нужно, как подтянуть то, в чем отстает.

Сейчас даже нет в моем лексиконе фразы «радоваться за других». Столько уже встречено других и разных, что есть просто безоценочное и спокойное принятие и достижений, и любых особенных состояний или потребностей. Ты это можешь? Супер! Тебе нужно больше времени или повторений? Я постараюсь помочь, если требуется.


Декабрь 14, 2012
Сегодня вечером немного похандрила. Заметила, что Маша сосет свой язык вместо соски. Она вообще соску не признает, а тут вот язык. Так некрасиво это смотрится! Надеюсь, что это не перерастет в дурную привычку!

Саша уехал на дачу, и мы с девочками засыпаем на ночь одни. Ксюша спросила, где живет Дед Мороз. Я рассказала им все, что знаю про Мороза и Снегурочку. Сказала, что Дед Мороз приносит подарки хорошим детям, и для этого надо написать ему письмо. Девочки часто просят куклу, а мальчики – машинку. Спрашиваю: «Ксюша, а ты что хочешь?» – «Куклу!» – говорит. Потом кричит: «И машину!» Я тихо говорю: «А я хочу сыночка!» – «И я сыночка хочу!» – повторяет мое сокровище.

Интересно, чего хочет Маша? Я бы попросила для нее здоровья! И более позитивную маму.

Декабрь 15, 2012
5 месяцев
Маше 5 месяцев. Гораздо активнее взаимодействует с игрушками. Больше общается с гостями. Проводим акцию «Поговори с Машей». Каждому гостю будет вручаться Маша на разговор. А то все приходят и общаются только со взрослыми. Пусть участвуют в развитии ребенка!

Ручки – наше слабое место, но они явно стали сильнее. Все по-прежнему Машенька тянется к позе сидя. На животе подтягивает ножки под себя, стремясь встать на четвереньки.

Очень активно общается со всеми. Если ее держать на руках и разговаривать с ней, она будет очень живо и с богатой мимикой отвечать гулением нараспев на все лады.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Это очень странно, но первые полгода в моей не оправившейся от шока голове крепко сидела мысль: очень важно демонстрировать себе и всем, что Машу принимают и любят, и добиваться этого принятия от окружающих.

Видимо, информация о том, что твой ребенок – особенный, бьет в голову словно молотком и вызывает самые разные реакции. У меня вот было такое отклонение. Сейчас даже смешно читать про «Поговори с Машей». Да, конечно, зерно разума в этом есть, ведь общение с людьми развивает ребенка. Но откровенно говоря, младенцу нужны только самые близкие люди, а остальные не слишком-то важны. Если есть мама, которая берет на руки, гладит, обнимает, говорит ласковые слова, то ребенок получает надежную базу для осознания себя в этом мире, а это значит, у него есть перспективы для развития. А если еще и папа участвует, если бабушки, дедушки и другие родственники любят малыша и тетешкают с ним – это уже совсем роскошно для ребенка. Причем для любого, а не только для того, кто родился с особенностями.


Декабрь 17, 2012
Недавно заметила за собой, что уже могу говорить на самые разные темы, а не только о синдроме Дауна. Буквально пару месяцев назад я ничего не могла с собой поделать – меня интересовала только информация о синдроме. Муж приходил домой с работы, рассказывал мне о разных событиях, а я ему об очередном человеке с синдромом. Муж мне о строительстве нашего дома, а я ему о художниках с СД, официантах или других замечательных людях. Но обязательно каждый вечер про синдром. Мне даже как-то обидно было, что ему не особо интересны мои истории!

Еще в то время я прочла статью, где рассказывалось, как муж ушел из семьи, потому что слышал из уст жены только о том, как живут инвалиды, как можно им еще помочь, как ущемляются их права и так далее. И женщина не замечала, что ущемляла права членов своей семьи на обычную жизнь, на простую материнскую и женскую любовь и банальные семейные радости. Я не хотела стать такой! Но тогда меня спасали эти ежедневные поиски позитивных историй про людей с СД. И сейчас я – просто кладезь таких историй!

Прошло время, и я заметила, что вечерами говорю с мужем о стройке, о его работе, о новой школе для старшей дочки, путешествиях и новых фильмах. Очень рада, что я переросла эту зацикленность на синдроме!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Сейчас я в повседневных заботах забываю, что Маша отличается как-то от остальных детей. Да и читатели моего блога часто пишут, прочитав статью о Маше: «Ну ничего себе, я на вас полгода подписана и не замечала никаких особенностей у ребенка!» И это здорово переворачивает восприятие людей, меняет их отношение к особым детям. Я не несу особенности своего ребенка впереди себя как знамя, но изредка, совсем по-бытовому, проговариваюсь об этом. И люди видят, что живет себе семья с детьми, разными и прекрасными. Именно это меняет отношение общества сильнее всего, когда они узнают, что есть семья, живущая полной жизнью, что в этой семье счастливые дети, они играют, учатся, веселятся, находят друзей, занимаются тем, что им интересно, путешествуют, радуются новым событиям, знакомствам и приключениям.

Но все же очень важно, что я в первое время каждый день искала позитивные истории. Изучать истории успеха необходимо всегда. На мой взгляд, это помогает в любом деле. Такие истории для нас как маячки, как спасительный сигнал: эй, не тони ты там, вот, смотри, прямо перед тобой путь, который выведет тебя из этой ситуации. Истории успеха дают возможность подсмотреть, как другие нашли этот успешный путь, – а затем ты уже сможешь построить свой план и проложить похожий маршрут. И все получится – если, конечно, не будешь думать, что успех в тех историях сам на голову свалился, а поймешь, что к результату привели множество шагов и действий, не всегда легких и приятных.

Но мы готовы к работе и преодолению. Важно это только для особенных? Или для любых детей?


Декабрь 18, 2012
Сегодня поймала себя на мысли, что я счастлива по-настоящему! Что совсем-совсем не переживаю о каком-то там диагнозе. Конечно, как у любой мамы с любым ребенком, у меня есть ряд переживаний за обеих дочек. Куда они пойдут учиться, как будут развиваться, выйдут ли замуж, станут танцовщицами, учеными или офисным планктоном. Но жизнь меня научила не ждать ничего заранее и не ставить своим детям слишком высокие планки, которые на самом деле являются отражением лишь твоих собственных амбиций. Главное, чтоб они были счастливы! Это самое мое большое желание! И я буду делать все, что в моих силах, для этого!

Декабрь 19, 2012
Сегодня Мария впервые грызла морковку! Конечно, это еще не прикорм, но тоже очень ответственно! К моему сожалению, еда со стола родителей у Маши пока не вызывает никакого интереса. Но в связи с тем, что она начала сосать язык, а нам это не нравится, потому что некрасиво, то решили дать ей замену. Я даже хотела приучить Машу к соске, но Ксюша постоянно выдергивает ее изо рта сестры со словами: «Все! Сосата!», что означает, что сестра соску уже пососала. Да и вообще, кто даст гарантию, что, отучаясь от соски в полтора года, ребенок не начнет остервенело жевать свой язык-руки-ноги? Сейчас хоть можно отвлечь морковками и грудями.

Декабрь 20, 2012
Многие из моих подруг, у которых тоже двое малышей, спрашивают, как мне удается высыпаться. Но я в этом смысле счастливая – обе мои девочки крепко спят всю ночь. Правда, Маше нужно давать лекарства, а потому мне приходится в 6 часов утра подниматься с кровати, – но всего лишь на две минуты, чтобы потом опять лечь. Ну и грудное вскармливание очень помогает высыпаться: сунул еду ребенку в рот и спишь. А скоро еще моих девочек научу по дому помогать – и буду почивать на лаврах! Что еще в жизни надо?

Декабрь 24, 2012
Сейчас лежу между двумя спящими дочками и понимаю, что я счастлива безумно! Я давно поняла, что для меня самая лучшая в мире картина – это когда на тесте проявляются две полоски. А теперь нашлась еще и лучшая в мире музыка: это сладкое посапывание детей, оккупировавших большую часть родительской кровати. Эти звуки переполняют любовью, нежностью и счастьем! Наполняют жизнь смыслом! Я и не думала, что я такая сумасшедшая мамашка!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Вот она я, та же «сумасшедшая мамашка». Прошло несколько лет, я оформляю свои дневники в эту книгу в ожидании шестого ребенка. У меня меньше восторженности, но больше спокойствия, уверенности и легкости. Добавилось дел, но стало больше ресурса и понимания, как его восполнять. Дети могут забирать физические и эмоциональные силы, но могут также давать столько энергии и знаний, что это сильно наполняет и дает ресурс не только на семью, но и на социальную и деловую деятельность.


Декабрь 25, 2012
Начала регулярно водить Маню ножками по полу и разным другим поверхностям. Конечно, сама она не держится вертикально, я держу ее за подмышки. Но суть в том, что шаговый рефлекс у нее не потерян, она бодро вышагивает отличной походкой и с интересом смотрит на игрушки или предметы мебели, появляющиеся на ее пути. Я читала, что если регулярно практиковать такую псевдоходьбу, то ребенок раньше начнет ходить по-настоящему. Но я ранних шажочков не жду, всему свое время, просто нам нравится вот так шагать. Намного веселее скучных зарядок!
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IV

В погоне за чудом. Поражения и победы
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Декабрь 29, 2012
Шри-Ланка
Сборы-сборы-чемоданы!

Длительный, но достаточно спокойный перелет – и мы в теплом влажном климате Шри-Ланки!

Приезжаем в апартаменты Натальи, которая должна будет заниматься развитием Маши. Сама Наталья пока находится на своей родине на Украине, нас встречает ее сын. Но через пару дней она обещала приехать.

Нас поселили в гестхаус – специально для гостей предназначенное жилье. Поднимаемся в номер, он совсем аскетичный, но мы на таком позитиве, что в первый момент даже не обращаем на это внимания.

Идем завтракать, а потом на океан. И вот здесь у мужа начинаются вопросы! Я-то со слов Натальи ее «прекрасные» апартаменты расхваливала. О ужас! Вместо пяти минут до пляжа по тенистой дорожке мы целых 20 минут тащим коляску по солнцепеку, то и дело преодолевая ухабы и рытвины на грязной загазованной улице. Мама! Это перегрузка и перегрев для любого ребенка, не говоря уж о сердечнике! Тут к советским педиатрам не ходи! И за это 80 долларов в сутки?

Иду в соседний спа-отель на берегу и спрашиваю цену. Ого! За номер – 70 долларов в сутки! А мы что, в лохотроне? Муж мне перфорирует мозг. Идем в номер, погруженные в тревожные мысли. Тут еще Ксюша два раза подряд падает в санузле, поскользнувшись на мокром полу, потому что ни душевой кабины, ни ванны нет, вода из душа течет прямо на пол. И после, слезая с высоченной кровати, бьется опять!

Я все еще верю, что с Машей здесь будут заниматься целый месяц, и мы вернемся домой веселые и здоровые. А потому умоляю мужа все же дождаться Наталью с Украины и тогда уже все решить. Откладываем решение вопроса до утра. Но мне почему-то в первый раз в жизни совсем не радостно на отдыхе! И все больше сомнений: куда же мы попали, что это за компания такая во главе с целительницей?

Декабрь 30, 2012
Ночью жутко выли собаки. В итоге утром отсыпались и проспали почти до полудня, даже несмотря на какой-то громкий ремонт прямо на нашем этаже. Пропустили завтрак, но потеряли немного – не было особого желания хлебать растворимую овсянку – ту же, что и вчера. Думали пообедать в отеле, но в ресторане никого не нашли. Стало совсем грустно. А тут еще и солнцепек: на пляж идти нельзя.

Стали искать в Интернете места, куда бы можно было переселиться. Нашли несколько подходящих вариантов. Поехали в отель, который держит норвежец. Все чисто и приятно, и расположение удачное, но мест нет до конца января. Обедаем и идем на дальнейшие поиски.

Решили на удачу зайти в отличный отель прямо на первой линии с собственным чудесным пляжем, милым ресторанчиком. На стойке предлагают номер люкс с видом на океан за 332$. Увидев мое кислое лицо, сразу сбрасывают цену до 200$ с завтраком и ужином. В нашей ситуации и это очень дорого.

Подходит время обеда, решаем хотя бы зайти в ресторан. Прихожу в восторг от ассортимента шведского стола. Хотя на самом деле – ничего особенного. Но после тех заведений, где мы успели побывать за эти полтора дня, здесь все приводит в восторг! Ужин стоит столько же, как у нас в гестхаусе, но разница! Мама мия! Тут тебе и морепродукты, и национальная кухня. И фруктов сколько хочешь!

Можно просто приходить сюда на ужин. А вот жилье решаем найти подешевле, хорошо бы рядом. Ну а к Наталье будем ездить, чтобы просто заниматься с ребенком, это же за отдельную плату. Бодро рассуждаю таким образом, хотя есть у меня сомнение – будет ли она заниматься, когда узнает, что мы бронируем другой отель? Вспоминаю, что дала свое согласие на занятия она не очень-то охотно, и только тогда, когда поняла, что в случае ее отказа мы вообще не будем у нее останавливаться, а может, даже поедем на Бали вместо Шри-Ланки.

Пробегаюсь по берегу, нахожу несколько крайне симпатичных мест с ценой от 40$ в сутки без торга. Окна на океан.

До этого момента я еще думала, что, может, надо все же пожить у Натальи пару недель, чтоб она начала заниматься – и плевать на деньги и неудобства, это ведь для здоровья и развития нашей любимой крошки. Но, пройдясь по кромке океана, подышав чистым воздухом, а не пылью от ремонта, услышав рев стихии, а не перфоратора, я понимаю, что переедем мы прямо завтра с утра. Всем будет лучше: мы не будем переть по солнцепеку, боясь сгореть и сжечь детей, а потом по ухабам в горы к заветному отелю. Думаю: ну ведь если Наталья и впрямь доктор, если она заинтересована заниматься с Машей, если, как она сказала, и в самом деле хочет помочь ребенку, то не откажет же она в занятиях?! Ну правда? Это же за отдельную плату!

Приезжаем в гест и говорим сыну Натальи о наших намерениях. А он как раз пришел взять с нас деньги за проживание до самого отъезда. Видно, что парень расстроился, но не особо удивился. Еще бы, думаю я: кем нужно быть, чтоб здесь остаться?

И уже вечером получаю гневное письмо от Натальи с нотками истерики и даже угроз. Ну вот и все. С ребенком заниматься никто не будет.

Ужасно расстраиваюсь! Мало того, что этих занятий я ждала два месяца! Возлагала на них большие надежды! Так еще эта тетя и наезжает! Она с самого начала общения хамски себя вела, но я терпела ее манеры. Как только не прогнешься ради здоровья детей! Но любому терпению приходит конец.

Начинаю переживать. Не могу заснуть.

А потом начинаю злиться. Ну почему я вот такая? Ведь я с виду, особенно по первому впечатлению, белая и пушистая. Хамы таких за километр чуют. Я вечно попадаю под раздачу. Вспомнила одну знакомую и даже расхохоталась, как представила: вот бы Наталья на нее наехала! Это был бы номер! Эту даму боятся все, даже муж. Кажется, на ней написано: «Не подходи! Убьет!»

Может, и мне тоже в такой образ войти? Хотя как, это же все изнутри идет…

Декабрь 31, 2012
Впала в депрессию. Такой целительнице я ребенка никогда не доверю. Ну неприятен мне человек, плюс все это пахнет лохотроном.

Вдруг стало страшно, что с ребенком что-то случится. А если жару не выдержит сердечко? С одной стороны, врачи, которым я доверяю, разрешили ехать. Кардиолог не запретила. Но с другой стороны, я понимаю, что ответственность за все решения только на мне. И гарантии нет никакой. Хотя нет также гарантии, что мы будем здравствовать, сидя дома или даже лежа в стационаре.

К вечеру стало полегче. Завтра начнем активно плавать в океане. И всячески охлаждаться, чтоб жара не давила.

На Машеньку все вокруг смотрят. Не знаю, догадываются ли о синдроме. Делают комплименты, просят подержать, улыбаются. Умиляются все как на обычного младенца.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Много позже я научусь, общаясь с подобными «целителями», почти мгновенно вычислять среди них мошенников, манипуляторов или просто лихоимцев, потерявших всякую совесть от осознания собственной важности для родителей, у чьих детей особые потребности. К сожалению, такие кадры – не редкость.

Я научусь держать оборону и перестану быть белой и пушистой овечкой.

А также узнаю, на что готовы родители ради малейшей надежды на чудо исцеления своих детей. Уколы неизвестных лекарств по рекомендации сомнительных специалистов, воздействие током, болевые массажи, обучение с помощью «негативного опыта» (например, с применением всяких колючек), а также погружение детей надолго под воду для искусственного создания гипоксии – якобы это может дать скачок в развитии. Это далеко не все способы, которые предлагает нам современный рынок услуг по развитию детей. Наше «быстрее, выше, сильнее» затуманивает мозги порой даже родителям здоровых крепышей. А что говорить о тех, кто питал надежды на чемпиона или адвоката, а получил неясные перспективы?

Думаете, что я умничаю сейчас только о других? Один из способов я пробовала на своем ребенке. Точечный массаж с болевыми ощущениями. Мне еще требуются сеансы психотерапии, чтоб окончательно избавиться от чувства вины. Со мной многие не согласятся, а часть специалистов в этой сфере и проклянут. Но я скажу о своем опыте. Считаю, что все эти воздействия с применением боли, гипоксии и других мучений ничем невозможно оправдать, никакими мечтами о великих результатах. Тем более что этих результатов нет. После того жуткого опыта с точечным массажем Маша если и продвинулась в развитии, то никак не вследствие этой процедуры. Она продолжает развиваться, хотя мы больше не практиковали ничего подобного. Всегда можно обойтись просто хорошим обычным массажем. Главное – найти массажиста, который активно разгоняет мышцы и тем самым дает толчок в развитии в целом, но не травмирует психику ни ребенку, ни родителям. Кроме того, мама может и сама основным массажным техникам научиться, добавив к ним и занятия физической активностью.

Скажу еще, что мы пробовали дельфинотерапию – и решили от нее отказаться. Несомненно, плавать с дельфинами приятно, это доставляет множество положительных эмоций, вызывает необычные и сильные ощущения. Но для меня неприемлемо то, в каких условиях содержатся дельфины в большинстве дельфинариев мира. На мой взгляд, мучения животных ничем не могут быть оправданы и не стоят тех результатов, которые дает дельфинотерапия.

Спортивные занятия с массажными мячами и другим оборудованием можно проводить даже в самой маленькой квартире. А если не получается – нам всегда доступна беготня на улице, прогулки по лесу, деревенским дворам и проселкам. А самое главное – новые впечатления. Сама жизнь – вот что развивает детей.

Любых детей.


Январь 1, 2013
Вот и Новый год наступил! Кончился високосный год, слава Богу! Дурная слава у этих годов.

Сегодня купали наших красоток в океане, полдня провели на пляже. Волны, правда, сильные. Когда Саша купал Машу, я все боялась, что волна их собьет, и попробуй найди крошечного ребенка в воде! Но они пришли живые – правда, немного наглотавшиеся воды с песком. На пляже Машенька себя чувствовала хорошо, как закоренелый товарищ отдыхающий. Балдела на шезлонге, и мы даже зарядку сделали. Я, правда, немного стесняюсь при всех ее делать, ведь со стороны можно решить, что я садистка редкостная. Такие замечаю сочувствующие взгляды на ребенка и дико осуждающие – на меня. Еще ходим ножками по песку. В общем, входим в колею.

Вечером поедем на черепаховую ферму. Еще дома обещали Ксюше черепах показать.

Завтра хотим перебраться в другое место, где, возможно, спокойнее вода, а для папы есть серф. Хотя я мало представляю, как это совместимо одно с другим.

Январь 2, 2013
С утра уехали в другой район. В Интернете многие его хвалят как сочетание серферского курорта с детским. Но не зря я сомневалась в реалистичности этого сочетания! Вода у берега совсем неспокойная, мутная, чем в предыдущем месте. Решаем вернуться туда же.

Дети за время разъездов устали. Вечером мы наслаждались морепродуктами в пляжном ресторане, а дети спали рядом!

На ресепшн дядька европейского вида долго за нами наблюдал, улыбался мне, а потом сказал, что у нашей малышки прекрасные глаза. Машеньке неизменно уделяется много внимания. Конечно, она самый маленький отдыхающий. Вопросов мне не задают, а я задаюсь вопросом все время, замечают ли люди синдром.

Январь 3, 2013
Океан с утра был спокойный, мы все поплавали. Маша ныряла в океан, будто соленая вода – ее родная стихия.

Под конец подустала, конечно, но в целом все прошло отлично!

Предыдущей ночью меня смутил пульс малышки. Всего 84, хотя обычно 120–140. Я вспомнила, что дала лекарство, не посчитав пульс. Сильно перепугалась! Опять стала винить себя, что так далеко от дома уехали. Начала вести дневник пульса.

Но днем я заметила, что Машенька выглядит лучше, чем всегда. У нее пропала мраморность кожи, переворачиваться она стала все время, румянец от солнышка и воздуха появился. Как приятно было, когда вечером эти же изменения в лучшую сторону заметил и муж!

Январь 5, 2013
Случайно познакомились с русской девушкой Таней, тренером по малышковому плаванию. Прямо Бог послал эту встречу! Я сразу же напросилась на занятие! К сожалению, она с семьей уезжает через день, но один раз позаниматься успели. Маша молодец! Так хорошо плавала! Моя будущая чемпионка!

После занятий я решила сказать Тане про синдром. У нее округлились глаза. Она и не думала! Спросила: может, в легкой форме? Но я усмехнулась. Что такое легкая форма?

Саша спросил вечером, зачем я сказала. А у меня потребность какая-то всем сказать и посмотреть реакцию. Это, наверно, мои тараканы. Ведь о других диагнозах не говорим обычно. Никто же не знакомится и не говорит: «Меня зовут Аня, у меня дисбактериоз». «Это мой муж Ваня, у него эпилепсия». «Наш сын Петя, у него близорукость».

Я сильно задумалась. Нужно ли говорить людям о диагнозе нашего ребенка?

Январь 7, 2013
Переехали в новые апартаменты и в дождливый рождественский вечер остались ужинать дома. Я поймала себя на мысли, что перестала чувствовать себя ненормальной. Даже забываю про синдром, так, иногда озабочусь, и все. А Маша выглядит здоровенькой, загорелой, веселой и собирает комплименты как любой хорошенький малыш. Мы решили по возвращении искать хорошего массажиста, раз здесь у нас облом с занятиями получился. И возможно, попробуем, что за фрукты эти остеопаты. Уж очень некоторые их хвалят.

Вообще я не переживаю по поводу развития. Меня совершенно не тронет, если Маша позже сядет – встанет – пойдет… Я уже вижу, что она отличается от старшей сестры. Ну и хватит уже соревноваться с другими, достаточно я напереживалась из-за этого с Ксюшей: когда сравниваешь своего ребенка с его одногодками и если обнаруживаешь отличия, то гордишься или расстраиваешься – в зависимости от того, в какую сторону отклонения.

Но если я скажу, что совсем не ориентируюсь на ровесников, то слукавлю. Ориентируюсь, для себя. Ставлю себе планку – не Маше. Чтобы иметь мотивацию для той же нашей ежедневной зарядки. Потому что впадать в другую крайность и умиляться, какой у меня особенный ребенок, не помогая малышке пройти свои этапы развития, тоже считаю неправильным. Поэтому, наверное, и чувствую себя нормально – ведь чувства и переживания все те же, что и с самым обычным младенцем, которому бы я тоже делала массаж, пальчиковую гимнастику и рассказывала о происходящем вокруг…

Январь 9, 2013
Самое главное откровение дня: я поняла, что Машу люблю так же, как Ксюшу. Это странно слышать от матери, наверное. Стыдно, но я считала Машу вроде как не совсем полноценной и, как следствие, не совсем достойной любви, что ли…

И когда я поняла, что у меня две потрясающие дочки, и что я их одинаково сумасшедше люблю, мне стало так радостно! Я открыла, что дело не в полноценности или неполноценности Маши. Эти необычные люди часто бывают в сотни раз полноценнее нормальных! Речь идет о полноценности меня как человека, как матери. И небольшую ступеньку этой лестницы я преодолела! Слава Богу!

Январь 14, 2013
Поехали на экскурсию. Надо было найти слонов для Ксюши, ну и нам чайные плантации посмотреть. Все успели, вот только для Маши это путешествие было сомнительным удовольствием. Жарко, а к тому же Шри-Ланка в нашем рейтинге оказалась самой загазованной страной. Всего полчаса в дороге – и носы у всех стали черными. Что было с легкими к концу дня – сложно представить. Маша держалась как герой. Несколько раз я ее просто обливала холодной водой. Надеюсь, такой перегрев в течение одного дня не скажется негативно на ее сердце.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Экскурсия почти по всему острову с двумя малышками. Звучит как сумасшествие. Но впечатления важны всем людям. И пусть младенцы не запомнят достопримечательностей и большинства событий – главное, что они почувствуют смену обстановки и впитают дух приключений. А главное – будут видеть живые и заинтересованные глаза родителей. Не обязательно ехать для этого к слонам, можно просто отправиться в выходной в соседнюю деревню.

Согласно исследованиям психологов, у женщин, сидящих с детьми более полутора лет, происходит выгорание, случается упадническое настроение и «садится батарейка» от отсутствия внешних впечатлений. Ведь мозг мы не только детский должны развивать, но и свой в первую очередь! Так важно уважать себя, свои потребности. Это один из главных навыков, который мы своим примером передаем нашим детям.


Январь 15, 2013
Полгода
Машеньке полгода. Рост и вес неизвестны, так как замерить здесь нечем. Но мы замечаем в ней перемены. Стала крепче, румяней и пухлее. Выкладываю фото в Инстаграм, все отмечают, что Машуня и вправду крепышкой становится. Переворачивается постоянно! Из-за этого уже три раза летала с шезлонга в песок. Но еще спинка слабовата, не сидит, конечно! Хотя если дать пальцы, то поднимается, только почему-то не в сидячую позу, а сразу в стойку. И очень крепко стоит, я лишь для страховки пальцы ей даю. Жаль, невозможно понять, что там с сердечком творится. Но я уверена, что 12 часов ежедневно на воздухе и на солнышке у океана должны очень хорошо на нее повлиять.

Сижу на пляже, рядом спят любимые малышки. Вдруг я отчетливо понимаю, что это абсолютное счастье! Такого чувства со времени рождения Машеньки я не испытывала. Если честно, то я думала, что никогда не буду такой счастливой, как до ее рождения. Но это все чушь! Я теперь понимаю, что любой ребенок дает возможность почувствовать полноту жизни.

Январь 18, 2013
Сегодня в отеле ко мне подошел пожилой европеец и сказал, что у нас самая красивая малышка из всех, что он встречал в жизни! У нее божественные великолепные глаза!

Я была так тронута! Так приятно слышать комплименты своему ребенку! Но с Машей у меня особые новые чувства. Помню, в роддоме меня очень волновал вопрос, как нас будут воспринимать люди на улице и на отдыхе в отелях. И пока люди относятся к Машеньке, как к маленькому чуду и принцессе, независимо от того, знают ли они диагноз.

Январь 19, 2013
Сегодня я почувствовала себя самой никчемной матерью в мире! Вообще я всегда рада, когда дети общаются с другими людьми, всем даю их на руки, спокойно отношусь, когда кто-то за ручки трогает, абсолютно не парюсь по поводу микробов и так далее. Наоборот, я счастлива, что дети познают мир, в котором они живут, видят людей разного цвета кожи, пробуют разную еду, меняют климатические зоны. Я отношусь к тем сумасшедшим матерям, кто является сторонником всего этого экстрима.

Но в этот раз я превзошла всех маргиналов даже. В овощной палатке очень задорный народ. Веселые, детей любят. Держат прямо там маленькую обезьянку, бурундуков и щенка. Торговец решил взять на руки Машу, я дала ребенка, а он потянулся еще и за обезьянкой. Хотел их вместе подержать. Причем до этого он так уже делал, а тут, видно, Машу плохо придержал, и она отклонилась назад. Я думала, что она позвоночник сломала! Боже! Как я испугалась! Это ж надо быть такой чокнутой, что давать ребенка неизвестно кому?! Идиотка! А если какой дурак уронит вообще?

Мне было ужасно стыдно и плохо. Малютка моя плакала, а я просила у нее прощения и молилась, чтобы все было хорошо.

Январь 20, 2013
Произошла интересная встреча. Рядом с нами на шезлонгах расположилась семья из Дании. Прекрасная малышка чуть младше Ксюши и не менее замечательные родители. Мама с дочкой читали книжку, когда Ксюша подошла к ним поиграть. Они взяли ее в игру. Так было здорово! Я любовалась и думала, какая же фантазия у женщины! Возможно, она с детьми работает, потому что играет с малышами очень органично!

Я же кроме взрослых разговоров ничего предложить ребенку не могу. Ну не умею играть! Могу почитать вместе разве что. А они и танцевали, и резвились, и языки друг друга учили, называя вслух персонажей книжки…

К тому же девушка ну вылитая Мерилин Монро! Все побережье млело!

Глядя на эту семью, я думала: вот ведь женщина, никуда не спешит, нет у них никакого дауненка, счастливые такие, красивые все невозможно!

Разговорились с ней, когда дети самостоятельно стали играть. Вдруг она мне сообщает, что неделю назад у нее был аборт. Меня это так сбило с толку, что я не поняла даже. Тогда она подробно объяснять стала, что была она беременной, доходила до второго триместра, и вдруг обнаружилось, что ребенок больной. Я замерла. Она спрашивает, знаю ли я такой синдром Дауна. Стала даже стигмы описывать у плода на УЗИ, по которым диагноз поставили. Я сказала, что знаю, ведь у моей малышки именно он.

Мерилин (назовем ее так) подскочила и принялась изучать Машу. Я увидела, что ей больно. Не знаю, может, не стоило говорить. Она удивилась, какой у Маши сконцентрированный взгляд. Расспросила про развитие. Я сказала все как есть.

На меня эта встреча произвела большое впечатление! Будто Ангел взял за руку и показал ситуацию, отличную от нашей.

Вспомнились слова моего мудрого мужа, что у нас радость. Ведь мы приобрели, а не потеряли. А ведь сколько людей проходят испытания потерями. В том числе детей…

Поймала себя на мысли, что я не осуждаю их. К сожалению, общение наше свернулось. Они быстро удалились, мы еле успели попрощаться. Я подумала, что эта встреча не может быть случайной…

Январь 21, 2013
Сегодня встали все больные. Остался один день отдыха, а мы то ли подцепили заразу, то ли застудились под кондиционером. Одеял здесь нет, только простыни. А кондей работает всю ночь.

Все равно купала Машеньку. Ксюша тоже не вылезает из воды. Но Ксения – самая сильная из нас, она бодра и весела. Никаких признаков простуды!

Вечером даже ужинать не идем. Зашли купить молока и домой спать. Мужчина в магазине мне сказал: «Малышка плохо себя чувствует». Эх, я и сама вижу. Перепугалась. Рассчитываю только на антитела. Решила ничего не сбивать и не лечить, наблюдать до завтра.

Январь 22, 2013
Последний день на океане. Машенька проснулась как огурчик. Нет и следа от температуры. Слава Богу! Видимо, антитела – сильная штука все же!

Весь день купаемся, едим фрукты и пытаемся растянуть удовольствие! Практически не выходим из воды.

Так сложилось, что мы на пляже собрали вокруг себя много людей. Видимо, малыши всех привлекают. К нам подходили поговорить, поиграть, показать ракушки детям. Интересно! Когда не было детей, мы отдыхали отдельно от всех. Во время отдыха, как правило, ни с кем не знакомились даже. А сейчас я наслаждаюсь общением и вниманием!

Январь 27, 2013
Форум
Сегодня я написала о Маше на форуме, на котором общаюсь с мамами на тему детей и беременности. Многие девушки там поддерживали друг друга с момента свадьбы, потом часть родили детей, другие начали планировать. С кем-то подружились, с кем-то даже породнились, и со всеми были теплые отношения. Конечно, все делились новостями, особенно про малышей. И вдруг я пропадаю после вторых родов. Мне было сложно, я не знала, как девчонки воспримут, случай такой необычный. Я не могла предсказать реакцию. Но девочки обрушили на меня такой шквал поддержки, что я была очень тронута! Я в восхищении – какие добрые, умные и понимающие у нас друзья и знакомые!

Хочу привести текст, который я написала для форума.

Мой Ангел

Я знаю, что почти все здесь за нас переживают. Мне не всегда удается общаться, но я по вам скучаю и форум этот нежно люблю!

Решила рассказать вам про нашу дочку.

Она не совсем обычный ребенок! Точнее, совсем уникальный. Еще точнее сказать – аномальный.

У Машеньки при рождении были такие космические глаза, что врачи направили нас на генетический анализ. В результате выяснилось, что у дочки уникальный набор хромосом. Крайне редкий. 48 хромосом. У обычного человека 46. Одна из лишних хромосом указывала на наличие всем известного и пугающего синдрома Дауна. А вторая – трисомия Х-хромосомы. Чем она грозит, генетик точно не знала. Встречается редко, бывают сопутствующие разные вещи, но в целом разброс от нормы до олигофрении и проблем с репродукцией.

Долго и нудно про медицину писать не буду.

Генетик сказала нам, что сбои все эти практически всегда – загадочная и нераскрытая учеными случайность. В нашем случае так и есть (анализ способен показать наследственные варианты). Риск повторения крайне мал.

Конечно, вначале было сложно принять этот факт! Я даже не могла ни с кем общаться.

А потом начала общаться, но неизвестность страшила, и я общалась в основном с родителями детей с отклонениями. В основном с синдромом Дауна.

Для чего я пишу все это. Я хочу показать своим примером, что это все не страшно. Да, я не могу точно сказать, что ждет нас в будущем. Но и никто не может, имея самого здорового ребенка! Как ребенок в норме, так и тот, что за ее пределами, может оказаться за гранью этой жизни, в интернате, в одиночестве или в наркотической ломке. А может стать успешным в карьере, в творчестве, в семейной жизни, в дружбе, в служении ближнему.

Считается, что при несчастье от тебя могут отказаться друзья. Но я могу с огромной радостью и благодарностью сказать, что хоть и не всем еще сообщили, но друзья нас поддержали. Машу все полюбили! Более того, у нас появилось очень много новых друзей и хороших знакомых благодаря Маше.

Проблемы есть, конечно! Сейчас нас несколько морочит проблема с сердечком. Молимся, чтоб риск операции обошел стороной нашу кроху.

А в целом могу сказать, что у нас такие прекрасные дети! Мы радуемся жизни, счастливы и влюблены в своих детей и друг в друга! Мы живем полной жизнью: работаем, занимаемся благотворительностью, путешествуем, дружим и любим!

Кого интересуют подробности, скоро я опубликую дневник мамы белого вороненка, где все крайне честно написано – весь мой душевно-эмоциональный расколбас первого времени и возвращение мозга на свое место.

Вот так вот, если кратко!))

Вдруг у вас или у ваших знакомых в жизни случится подобное, не дай Бог! Знайте, что вы всегда можете обратиться за поддержкой!

Счастье. Счастье – это такое состояние… Это волевой запуск некоего механизма в себе, который не всегда зависит от внешних событий. Можно ведь несчастным быть, имея шикарного мужа и здоровых детей. А можно быть счастливым без рук и без ног. Я это поняла. А что-то и прошла.

Я не могу часто сидеть в форуме. Но постараюсь отвечать, если кто-то напишет. Ну и в целом буду общаться по мере возможности.

Когда мы лежали в больнице, я получала гору СМС с предложениями помощи. И сейчас я хочу сказать, что да – пожалуй, мы нуждаемся в помощи! И я прошу вас о ней. Эта помощь не в деньгах, да и вообще не в материальном. Дело в следующем.

Когда вас жизнь столкнет с человеком не таким, как все – не отворачивайтесь, не прячьте взгляд и не жалейте его! Просто воспринимайте его частью общества. Отнеситесь к нему как к равному. Обратите на него внимание. Ведь каждый человек – образ Божий. Внутри каждого есть своя жемчужина. И если Господь столкнул вас с кем-то, может, ваш черед эту жемчужину найти!


От девочек с форума сразу поступило огромное количество теплых слов, поддержки и предложений о помощи, если она нам нужна! Все же хороших людей в моем даже дальнем окружении в тысячу раз больше, чем плохих!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Прошли годы, многое изменилось в восприятии обществом особенных людей. Но все же моя та просьба к друзьям остается актуальной. Просто воспринимать людей с любыми особенностями частью общества. Не жалеть, а принимать. Делиться информацией с теми, кто совсем ничего не знает или погряз в стереотипах. Я всегда говорю, что людям с особенностями не материальная помощь нужна, а пиар. Адекватное отношение общества.
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V

Неужели я снова могу быть счастливой как прежде?
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Январь 29, 2013
Бакулева
Съездили на консультацию в Бакулева.

Па-ра-рам! Чудо произошло! С Божьей помощью наши обливания, морской воздух, ныряния, зарядки, солнышко и витамины сделали свое дело! ДМЖП[2] сильно уменьшился! Даже ушел с первого плана за счет какой-то чудесной компенсации. Теперь ждем, чтоб закрылись пороки, которые еще требуют корректировки, ОАП[3] и ДМПП[4]. А если человеческим языком, то операция на открытом сердце нам больше не грозит! Если так дело дальше пойдет, то и вовсе без операций обойдемся. Какая же Маша умничка! Сильная девочка! Слава Богу!

Февраль 3, 2013
Эта неделя пролетела в приятной суете. Отмечали двухлетие нашей старшей принцессы. Звонили и приезжали любимые близкие. Заметили, что я отлично выгляжу после отпуска. А я с огромной радостью подумала: это не только оттого, что я на океане побывала, главное – я совершенно успокоилась по поводу того, как мы будем дальше жить, и прочих рефлексий глупой Эльзы.

При этом у меня все никак не проходят последствия простуды. Правда, забываю лечиться. Никаких симптомов, кроме кашля – но такого, что, кажется, рвутся мышцы пресса.

Машенькой на этой неделе было некогда заниматься. Я оборудовала ей на полу место с подвесками, и она училась самостоятельности. Гости, конечно, ее тискали.

Видимо, обрадовавшись, что от нее немного отстали с зарядками, ныряниями и прочими издевательствами, Мари выдала целую гору нового!

Во-первых, жует больше не свой язык, а пальцы! Это ведь новый этап исследований. В рамках подобных же исследований стала грызть и облизывать все игрушки, что попадаются под руку.

Ну и захват стал намного лучше. Я уже переживала – неужели глазомер у Манюши так плох, что она совсем вяло может нащупать игрушку и иногда потянуть к себе.

Но сейчас с каждым днем ее движения все увереннее и наглее)) Ура!

Февраль 6, 2013
Сегодня одна мама девочки с СД в шоке написала, что окулист в поликлинике отказался смотреть ребенка.

На вопрос о причине ответил, что ребенок – даун, посему смотреть его он не может. Я выпала в осадок вместе с мамой этой малышки! Что происходит? Это врач? Этот человек клялся помогать людям?

Февраль 7, 2013
Я счастлива! Ура! Сегодня у Маши был первый в жизни профессиональный массаж!

Вообще я уже почти потеряла надежду, что до нас кто-то доедет. Мне рекомендовали многих московских специалистов. Но Долгопрудный хоть и находится всего в трех километрах от Москвы, а по доступности мы как на Камчатке. Мне просто звонили и говорили: три часа стою в пробке, больше не могу, уезжаю.

И опять: все, что ни делается, – к лучшему! Я нашла массажистку в соседнем доме! Ее мне посоветовала мама ребенка с СД, с которой мы в «Даунсайд Ап» познакомились.

Массажистка не переставала хвалить Машу. Сказала, что ребенок в норме! Замечаний к ребенку нет! И поразилась, что мы не делали ни разу массаж до сего момента. Я рассказала про обливание холодной водой. Она восхищалась.

Поговорили про скрининги и УЗИ. Она по своим наблюдениям тоже не видит смысла в этих процедурах.

Уходила от нас удивленная. Сказала, что будет рекомендовать обливаться всем. Я ее поддержала, ведь многие детки и болеть перестанут, не говоря уже о том, что сильнее станут в результате.

Февраль 14, 2013
Давно я ничего не писала в дневнике. Наверное, уже боюсь повторяться. Я все так же люблю своих дочек с каждым днем все сильнее. Машенька день ото дня радует все больше и больше.

Иногда огорчают обстоятельства. Сегодня позвонила секретарю остеопата, которого мне ох как хвалили и рекомендовали. Я так надеялась, что мы к нему попадем! Но секретарь его ответила, что он и с тем количеством пациентов, которые у него сейчас есть, едва справляется. И новых набирать неизвестно когда будет. Но я ведь звонила месяц назад. Зачем она мне сказала обратиться через месяц? В итоге я потеряла столько времени. Весь день рыла Интернет в поисках остеопата. Сломала глаза, растерялась. Подумаю об этом завтра…

Дети не дают долго расстраиваться! Ксюша смешит своим словесным потоком. А Маша радует всем, чем только может обрадовать младенец!

Во-первых, мы проходим курс массажа! Массажистка на нее не нарадуется! Говорит, что очень хорошо развита!

Во-вторых, мы же начали прикорм! Правда, я очень долго не могла решить, какой прикорм начинать, педагогический или педиатрический. Педагогический – это выработанная мамами схема кормления ребенка на руках, понемногу из своей тарелки, а педиатрический известен всем – это пюрешки и четкая схема. В итоге пришли к интуитивному прикорму, где в удобном формате используются обе системы. Маруся ест просто отлично! Ура!

В-третьих, наши друзья и даже дальние знакомые ежедневно обрушивают на нас такой шквал любви и восторгов, что я постоянно хожу на невероятном подъеме! Вырисовывается просто очередь из желающих нас навестить и познакомиться с чудесной малышкой, поиграть, потискать и понянчить!

Февраль 15, 2013
7 месяцев
Машеньке 7 месяцев. Вес 5 кг. Умений новых не так много. Просто потихоньку, но упрямо совершенствуемся!

Стала брать и удерживать игрушку, тащить в рот. Пальцы грызет свои постоянно. Ввели прикорм, точнее, в процессе ввода. Не особо тороплюсь, правда. Я сторонник того, чтоб у ребенка сначала возник пищевой интерес. И вот что интересно, интерес этот возникает! Вчера Маня просто выхватывала у меня ложку и тащила себе в рот! А вот если что-то типа морковки или огурца дать просто погрызть – нет, роняет. Зато когда Ксюша дала курагу – еле отобрали! Так обидно было малышке!

С гулением прогресс есть, но хотелось бы больше. Ставлю себе задачу почитать где-нибудь о том, как раскочегарить наши с ней беседы.

Делаем первый курс массажа. Заметно окрепла, конечно! Но больших изменений пока нет. Я усиленно ищу остеопата! Прям вот загорелось! Дорогущие они, конечно! Будем молиться, чтоб шея нашего папы крепла день ото дня – выдерживать трех транжир. Пока сидим в долгах, зато отдохнули. Но записаться к остеопату не могу.

Но вот сердечко молодцом! Самая большая радость седьмого месяца! Только бы вообще без операции все наладилось! Дай Бог!

Ну и боюсь говорить, мы начинаем тренировки четверенек. Надеюсь, они нам дадутся быстро! Ну а если не очень – мы ж бойцы! Своего добьемся!

Февраль 17, 2013
17.02.13
Закончился курс массажа. Я бы хотела больше сеансов, но массажистка меня остепенила: сказала, что ребенок просто в норме, претензий нет, нечего ее насиловать. Радостно, конечно, такое слышать!

Еще радостнее наблюдать, как Машенька старается! Наконец-то у нас позы появляются, напоминающие четвереньки! Это так здорово!

Я сверяюсь с сайтом по развитию девочки с СД одной продвинутой мамы и прекрасного педагога. У нее девочка просто чемпионка! Беру некоторые приемы оттуда. Например, как расширять пассивный словарь малыша.

Февраль 18, 2013
Я записалась с Машей к остеопату! В Интернете про него много можно найти. Да и знакомая акушерка его советовала. Написала ему письмо с расспросами. Детей с СД он никогда не вел, разве что занимался с ними в Доме малютки – но признался, что там об успехах говорить не приходится: дети все время менялись, персонал менялся, за улучшениями, если они были, никто не следил.

Я настроилась на то, что пойдем именно к нему. Да и записалась я на 1 марта, это не два месяца ждать все-таки! Дай Бог ему с нами справиться! Хотя я не знаю, каких изменений я жду! Машенька меня во всем устраивает. Ну вот хочется мне верить, что у остеопатов действительно такая отличная диагностика всех систем организма, что если и есть что-то проблемное у нас – смогут скорректировать.

Я так и написала в письме, что синдром вылечить не рассчитываю, это смешно. Хромосомами только Бог занимается. А вот дать ребенку хороший старт, помочь в физическом плане – почему бы и не попробовать?

Февраль 19, 2013
Недавно скачала в телефон женский календарь. Не только для баловства. Мой цикл скачет, и я решила следить за ним серьезнее.

У календаря есть интересная функция. Можно на каждый день поставить настроение, как я чувствовала себя. И по прошествии недели стало видно, что ежедневно у меня один и тот же счастливый смайлик. Размышляю на эту тему. Кто-то давно говорил мне, что нельзя быть счастливым постоянно, можно лишь испытывать вспышки счастья, а в основном просто находиться в ровном состоянии. Не знаю, что будет к концу цикла, но я правда постоянно испытываю счастье. Это как не меняющийся фон, на котором могут возникать то вспышки еще большего счастья, то беспокойство из-за трудностей с выбором врачей, литературы, будущих образовательных заведений. Но сам счастливый фон никуда не исчезает!

Февраль 21, 2013
Сегодня временами было печально. Все же абстрагироваться от всего мира не получается. И что-то надо делать с собой. Меня накрыла такая вязкая лень! А лень – это грех. Ну а когда в один грех впадаешь, все остальные кучей на тебя напрыгивают. Поэтому пришло уныние и прочее разложение.

Даже то, что муж дал сегодня денег на мини-спорткомплекс для малышек, и я его торжественно заказала, не помогло.

Вчера мы ходили в развивающий центр. С Манечкой были на уроке малышковой физкультуры. Рядом с очень шустрой полугодовалой девочкой Маша казалась новорожденным. Хотя – вот ныла сегодня весь день, а написала предыдущее предложение и поняла, что вру. Ну да, не чемпионка Мари в физическом развитии. Но и я не Алина Кабаева, а дети ж не ноют, что мать – бестолочь! А малютка старалась! Язычок высунула свой от усердия, кряхтела. Надо было, может, пораньше на эту физру походить. Там несколько на другое акцент делается, чем в наших домашних занятиях.

Преподаватель, она же основатель центра, сходу диагноз наш не определила. Но надо заметить, с первого взгляда его определяет только тот, кто непосредственно с синдромом раньше встречался. Пообщались с ней после занятия. Она спросила, что у нас – видно же, что Маня отстает по развитию немного, плюс вес маленький. Я сразу говорю: «Синдром Дауна у нас!» А краем глаза, конечно, мамочек из группы сканирую. У мамочек глаза на секунду квадратными стали. Я спросила, не испугались ли они. Но нет, все пришли в себя, не бросились уходить, продолжали слушать наш разговор. Завтра должны снова с ними увидеться.

Сегодня Маша меня не слушалась, пока на меня нападали лень и уныние. Самое ужасное, когда думаю, что вот я должна все время чем-то заниматься с ребенком. И если не занимаюсь, то все сложнее избавиться от чувства вины. А форум читаю, так вообще! Люди занимаются дельфинотерапией, ходят на иппотерапию, в Евпаторию ездят к мозгу электроды подключать, в реабилитационных центрах по два раза в год лежат. А как же я? А как же Ксюша, муж в конце концов??? Этого я боялась в самом начале – если будет очень слабое здоровье, и нас будут держать в стационарах постоянно. Все думалось в муках: как же будет расти без меня Ксюша? Как же все наши семейные планы? Вот не хочется мне заканчивать на ночь глядя негативом. Но я живая, могу и похандрить. Имею право! Поэтому не буду позитивную мысль озвучивать. Хоть я и насквозь позитивна. Завершу запись и додумаю о хорошем, уже закрыв глаза.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Интуиция меня не подвела. Или моя лень. В конце концов, Маша растет как обычный ребенок, возможно, у нее чуть больше занятий с логопедом. Но мы как семья живем обычной жизнью без ежечасных развивашек, без специальных реабилитаций. Теперь я точно знаю, что от состояния и комфорта мамы напрямую зависит развитие ребенка. А еще от принятия его таким, какой он есть. Загоняя себя в жесткий график, положа семью на алтарь развития, возможно, мы и добились бы чемпионских результатов, но сохранили бы семью, спокойствие, ресурсность? Успели бы жить?


Февраль 22, 2013
Опять ходили в развивающие группы. На Ксюшиной музыке Маша была у меня на руках. Я пела и плясала с малышами, а малютка слушала.

Потом мы пришли на физкультуру. Мамочки, которые в прошлый раз услышали о диагнозе, одарили нас позитивом.

Как было радостно мне! Я положила Машу перед полугодовалой Ясей, чтоб Маня брала с нее пример и училась ручки правильно держать. А Ясина мама говорит: «Ну покажи подружке!»

В нашем обществе и в нашей стране все же очень много прекрасных людей! Как и везде в мире, есть плохие люди, но большинство все-таки хорошие! А изредка с негативом сталкиваются абсолютно все, диагноз тут ни при чем! Если бы я знала об этом тогда, в роддоме, когда была в совершенном ступоре!

Февраль 23, 2013
Потрясающий день провели!

После торопливого праздничного завтрака поехали в океанариум, где встретились с друзьями Саши. Я думаю, что они знают о синдроме, но на эту тему мы не говорили.

В любом случае, не каждый же день об этом думать и говорить!

Если еще раз рожу особенного ребенка, пусть нас сразу покажут по Первому каналу – тогда я не буду думать, как, когда и кому об этом сказать, к чему привязать сие известие и заметил ли кто-нибудь наш синдром…

Потом пошли есть суши, потом оказались в мини-музее военной тематики. Я фотографировала девочек и Сашу с оружием, техникой, солдатами, а сама думала: дай-то Бог, чтоб никогда не пришлось увидеть никого из них в военной обстановке!

В завершение дня поехали в гости, где друзья учили нас готовить фирменные котлеты из судака, затем мы все предавались чревоугодию, а дети занимались своими делами, попутно разрушая идеальный порядок в доме наших друзей.

Ночью я была трезвым водителем. В машине все спали, а я ехала и думала, что вот такие вылазки во внешний мир оказывают невероятный исцеляющий психологический эффект!

Март 1, 2013
Весна
Сегодня Маша сказала «Мама»! Конечно, не по отношению ко мне, а в рамках нового лепета, но приятно и радостно! Просто весна! Не на улице, так в душе!

Март 3, 2013
Мы в прошлую субботу попали-таки к остеопату. Он немножко поколдовал над Машей. Пока не понимаю, есть ли эффект, но совершенно точно Маша как-то повзрослела заметно. Движения стали четче и целенаправленнее.

Хорошо, что никаких особых зажимов и сложностей врач не обнаружил. Сказал, что будем просто наблюдать и корректировать, если что пойдет не так.

Март 6, 2013
Маша сама еще не сидит, но уже давно потихоньку ее присаживаю.

И вот на этой неделе она стала сама балансировать в позе сидя. Может просидеть от 3 до 5 секунд. Могла бы и больше, но пока не поймала в себе стержень – заваливается от резких движений.

А еще все забываю написать: она стала такой хохотушкой зажигательной! Хохочет очень часто, но всегда с кем-то за компанию, чей-то смех поддерживает. Реагирует хохотом на козу рогатую и прочие мамско-младенческие забавы.

Март 7, 2013
Сегодня Ксюша приболела, я за ней бегала, а Машу просто на полу оставляла с какой-нибудь игрушкой. Американский доктор Гленн Доман уже давно советует оставлять ребенка на полу на животе, а я все не решалась. И сегодня малышка меня удивила! Оказывается, она проворачивается по кругу, когда рядом никого нет! Это говорит о готовности к следующему этапу – самостоятельному передвижению!

С Машей, поскольку она развивается не совсем обычно, я чувствую себя как ученый-уфолог. Никогда не знаешь, чем тебя удивит объект наблюдения! Я совершенно не переживаю, входим ли мы в какие-то нормы. Просто нормы – не для таких волшебных девочек!

Сегодня вечером Маша совершила настоящий рывок в своем развитии – в буквальном смысле слова! Уже после купания она лежала в кроватке перед сном и ждала, когда ее неугомонная сестра тоже, наконец, успокоится. Я носилась между ними и вдруг заметила, что Маня пытается прыгать на четвереньках по кроватке, чтоб достать игрушки, и это у нее вполне получается! Я запрыгала сама! После такого количества негатива и мрачных ожиданий, связанных с ее диагнозом, меня всегда удивляют и невероятно впечатляют ее успехи, которые родители обычных детей и не заметят порой.

Март 15, 2013
8 месяцев
Машеньке 8 месяцев. Вес 5500.

В этом месяце было много маленьких побед и радостей!

Мари стала ненадолго задерживаться в позе сидя. Катаясь на мяче вперед-назад, научилась поднимать с пола игрушку.

Раньше я переживала из-за ее проблем с глазомером и координацией движений в целом. Но просто глазомер у нее формируется чуть медленнее, чем должно быть в норме. Ведь для его развития нужна работа глазных мышц, а мышцы ее изначально слабее, чем у других детей. Но они укрепляются очень быстро! Просто надо дать малютке шанс. Сейчас она уже берет игрушки, подолгу может их удерживать в руках, тащит в рот.

Появился пищевой интерес. Очень активный! Еду мы не пюрируем, малышка хорошо справляется с кусочками. Очень любит овощи.

По ночам спит, практически до утра не просыпаясь!

Ну и, конечно, радует нас ее задорный смех! Невозможно не улыбаться, когда рядом Маша! Все хотят с ней общаться, так и рвутся взять на руки и потискать. Эта малышка везде и всегда притягивает взгляды, благодаря ей мы то и дело заводим новые знакомства.

Как трогательно, когда кто-то звонит просто поинтересоваться, как дела у Машеньки! Иногда это люди, с которыми мы познакомились совершенно случайно, например на отдыхе. Звонят из других городов, других стран. Переживают, интересуются, предлагают помощь! Я не вижу в нашей ситуации ничего эксклюзивного, но все же так приятно и трогательно получать столько внимания! Все же у нас есть уникальный член семьи. Перевернувший нашу жизнь с ног на голову и раскрасивший ее в те цвета, которых мы не могли бы увидеть, будучи обычными родителями обычных детей.

Март 20, 2013
В голове две мысли: светлая и темная.

Светлая – что Господь дает то, что нам нужно, без промедления. Даже удивительно, на пути встречаются нужные люди, происходят значимые события, все устраивается так, как для нас всех лучше!

Темная – о массаже. Мне очень рекомендовали для развития ребенка точечный массаж. И уже второй сеанс сегодня был. Но это ужасно просто! Ребенок криком кричит! А сердце мое обливается кровью, и мозг кипит. Правильно ли я делаю? Я смотрю, как мучают моего ребенка, и хочу задушить массажистку! Хочу, чтоб больше она никогда не приходила! Господи, как мне понять, что хорошо для моего ребенка, а что плохо? Как помочь ребенку в этой жизни, но не причинить ему вреда в погоне за развитием? Мне абсолютно плевать, когда она, скажем, пойдет – в год или в три. У меня нет на этот счет никаких амбиций! Хотя, не буду лукавить, обрадуюсь, если это произойдет раньше. Но с другой стороны, не расстроюсь, если ожидание будет долгим.

Что мне делать? Может, я слишком много думаю? А может, слишком мало? Стресс. В голове одна картина: глаза моей крохотной беззащитной дочки, которая до хрипа кричит в руках чужой тети и взглядом умоляет о помощи…

Март 26, 2013
Герои дня
По телевизору посмотрела две передачи. Одна была про женщину и ее дочку 28 лет с СД. Девочка просто красотка! Умная, взрослая, адекватная! Очень ухоженная и хорошо одетая. И к тому же актриса! Смутило меня одно – что прямо при девушке ведущие называли маму героиней. Ну какие мы герои? Это же нормально – заботиться о своем ребенке, пусть и с парой лишних хромосом, пусть с неидеальной речью или еще какими-то нестандартными особенностями…

Другая передача была про обезьян – снимали дикое племя. И в их обезьяньей жизни всякое бывало. Одна самка уронила своего детеныша. Он упал и весь переломался. А мама подобрала его и носила, пока он не умер у нее на руках. И почему-то ведущие ни разу не назвали ее героиней! Она была обычной самкой, не мыслившей бросить ребенка.

Март 28, 2013
Оказывается, все же массаж – штука полезная! Маша прилично улучшила стойку на руках и стремится к четверенькам. Массажисты попросили меня прекратить заниматься ногами Маши – а я вроде ничего и не делаю, просто когда на руках ношу, то иногда пружиню ее ножки своей ладонью. Оказалось, ноги у нее такие сильные, что она хочет сесть, а ноги сразу отталкиваются, и она встает. И присесть даже на несколько секунд не получается, хотя теоретически сидеть вполне готова!

У меня настроение отличное! Потому что дети развиваются и радуют! А как они друг друга любят! Ксюша ухаживает за Маней, нацеловывает ее непрестанно, игрушки ей в руки всовывает, накормить пытается (иногда, правда, какими-нибудь мелкими частями игрушек), картинки показывает и объясняет, у кого где глазки – носики – хвосты… А Машуня глаз не сводит с сестры, хохочет с ней, подражать всему пытается…

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Знаете, что меня поддержало тогда? Вот эти по-настоящему сестринские отношения моих детей. Первые месяцы я ежедневно и постоянно занималась с Машей, выполняя все рекомендации педагогов, а также книг и интернет-ресурсов по теме. И знаете что? Маша просто игнорировала все мои усилия. Да, ей, очевидно, нравилось проводить со мной время, разглядывать мое лицо, но она ни разу не повторила то, чему я пыталась ее научить! А потом я заметила, как общается с ней Ксюша: они просто играют – и Маша стала подражать сестре, учиться у нее! Вы можете представить, что это означало для меня? Я наконец освободилась от стресса и напряжения! Я поняла, что малышке просто более понятна малышковая моторика старшей сестренки, и она стала «зеркалить», в итоге показывая такие крутые результаты, каких и в помине не было после моих «умных» занятий. С тех пор я убеждена: один близкий по возрасту малыш может дать особенному ребенку больше, чем курс с крутым педагогом за большие деньги. Причем без напряга, безо всяких специальных занятий, а просто играя и развлекаясь. Вижу это на примере Маши и множества других детей. Именно поэтому я все эти годы ратую за инклюзивное образование – когда ребенок с особенностями учится вместе с обычными детьми и приносит в их коллектив новые эмоции, позволяет им освоить новые умения и прийти к новым достижениям, а взамен получает возможность учиться у других детей, подражать им и тянуться за ними.


Март 29, 2013
Звукоподражание
Сегодня опять много радости! Мы смотрели с Машей картинки в книжке, я ей показывала и говорила: «Это рыбка, буль-буль». Маша сразу повторила: «Бу-бу». Осознанно она сказала или само собой повторилось, не знаю! Но она у меня гениальная девчонка, точно говорю!

А еще с ползанием дело двигается. Вот потихонькуполегоньку лучше становится. Уже прямо настоящие четвереньки все чаще получаются!

Ксюша читает сестричке книжки, показывает картинки с изображением животных, объясняет, как они называются и какие звуки издают.

Один позитив с ними, любовь и нежность!

Апрель 3, 2013
Счастье
Сегодня на форуме увидела вопрос к родителям особенных детей о том, счастливы ли они.

Я счастлива однозначно! Может, мне еще придется погоревать, но сейчас я не вижу поводов чувствовать себя несчастной.

Чуть было не сказала, что Господь сделал мне подарок, ведь одна из моих дочек всегда будет домашним ребенком.

Но не буду так говорить. Потому что я собираюсь сделать все, чтобы обе мои девочки смогли работать. И даже не допускаю мысли, что затея провалится! У нас есть загородный дом – там заведем хозяйство на случай, если наша принцесса не захочет светской жизни, а будет гусей пасти. Ну и прекрасно! Будет так, как хочет она.

Может, она и замуж выйдет, я же не знаю! А может, решит в монастырь пойти!

Я не вижу ни одного закрытого пути для дочки. Ну разве что профессором ей не стать. И то еще неизвестно! Хотя я о дочери-профессоре как-то не сильно мечтала.

Пусть она просто наслаждается жизнью!

По крайней мере, я не знаю ни одного родителя нормохромосомного ребенка, кто бы мог сказать что-то более определенное о его будущем. А если так, то почему я должна быть менее счастливой, чем они?

И более того: горечь, через которую я прошла, научила меня больше ценить сладкие моменты жизни и проживать их ярче! И если раньше я сомневалась, буду ли когда-нибудь такой же счастливой, как прежде, то теперь уверена: сейчас я стала гораздо счастливее!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Теперь, когда прошло восемь лет, я и научную деятельность не исключаю как для Маши, так и для любого ребенка с особенностями. Да, у них свой темп, но они способны очень глубоко погружаться в интересующую их тему. И за это время я уже узнала не одного человека с синдромом Дауна, получившего высшее образование. Ну а если говорить о Маше, то она пока увлекается кулинарией. И даже если она выберет быть на ферме и коровам хвосты крутить или капусту выращивать, это будет выбор свободного и счастливого человека без ограничивающих установок. Так как ограничения, друзья, у нас в головах.


Апрель 4, 2013
В детстве на меня произвела впечатление сказка про то, как девочка замерзает, но вежливо отвечает, что ей тепло.

В сказках все же есть мощнейший воспитательный эффект!

Я привыкла любые испытания, большие, маленькие и крохотные, принимать и проживать, не сильно жалуясь. Иногда это даже глупо. Вот постригли меня в салоне плохо, а я грустно смотрю в зеркало и отвечаю: «Да, нравится!» Потом иду и покорно плачу деньги, думая, где ж мне тюнинг делать теперь.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Здесь не могу не заметить, что я сильно изменилась с тех пор. Я больше не сказочная замерзающая беспомощная девушка. Я сильная и уверенная женщина с очень прочными личными границами и четким пониманием, чего я хочу. Я точно знаю, какой сервис мне подходит, какие услуги нужны мне и моим детям. Даже в отношении качества одежды я стала очень придирчивой. Говорю сейчас не о брендах и ценах, а о комфорте.

Работу над собой, впрочем, не останавливаю. Еще есть куда стремиться, нерешенных задач хватает. Постоянно подмечаю свои недочеты. Но когда перечитываю этот дневник, очень хочется обнять и ободрить ту неуверенную девушку с ослабленными личными границами, какой я была.

Кстати, сила – вообще очень значимый фактор в жизни. Во времена первобытного общества все преимущества и власть доставались тем, кто сильнее. Поэтому подсознательно мы больше уважаем тех, кто крепче, крупнее или морально жестче. Поэтому если вы, как и автор этих строк, маленькая и тщедушная внешне женщина, то остается наращивать духовную мощь.


Апрель 5, 2013
Я как-то упустила момент, когда Маша стоять начала. Ножки у нее с рождения очень сильные! Она могла бы сразу стоять, чуть ли не в роддоме, но позвоночник еще не готов был к такой нагрузке. Однако примерно в месяц мы стали выполнять такое упражнение – пружинку. Его можно делать в любой момент, просто когда ребенка держишь на руках, несешь куда-то, с подружкой разговариваешь или кино смотришь… Я, оказывается, это частенько делала, сама того не замечая! Когда массажист попросила не тренировать больше ноги ребенку, ведь они и так уже слишком сильные, я все равно часто ловила себя на том, что задумалась о чем-то, и вот уже стою и ножки Маше тренирую.

И вот сейчас спинка догоняет по развитию ножки. Маня давно может, а сейчас еще и постоянно хочет стоять, держась за меня. И стоит на ногах довольно твердо, только в районе спины ее покачивает временами.

Апрель 6, 2013
Почему-то за последнюю неделю притянула к себе целую плеяду интересных деятелей. Вначале я даже хотела их обозвать полумошенниками, но не берусь судить – вдруг я ошибаюсь.

Объясню, о ком я. Вот встречаю человека, он вроде такой весь положительный, социально ориентированный, даже благотворитель с первого взгляда. Например, ведет развивающие или спортивные занятия для людей с особенностями.

А потом выясняется, что он просто ловит волну в океане бизнеса. И, объявляя конкурентным преимуществом то, что он работает с детьми-инвалидами или особенными детьми, впоследствии берет деньги с тебя, пусть меньшие на первый взгляд, но по сути не делает того, что должен по договору.

Получается так: ну вот я с вами, инвалидами окаянными тут цацкаюсь за копейки, скидку даю за особенность, так какого сервиса вы еще хотите? И ты сидишь как оплеванный. Ты все же заплатил, а в итоге на твоих чувствах поспекулировали, тебя опустили, услугу недодали, время ты потратил…

А ведь можно сделать все круто! Ну можно ведь! И действительно, какие перспективы в социальной сфере, господа бизнесмены и специалисты! Нас много, мы хотим заниматься со своими детьми всем на свете, мы хотим сами жить полной жизнью. Да, я буду рада скидке для особенного ребенка. Просто потому, что этому ребенку требуется больше занятий, вот и получается, что я беру их как бы оптом. Для поставщиков товаров и услуг оптовики выгодны. Мы в результате все нужны друг другу! Вы только дайте качественные товары и услуги! И получите самого благодарного в мире клиента – маму особенного ребенка! Точнее, всю его семью! Мы будем вас рекламировать, рекомендовать, молиться за вас будем! И не оскудеют ваши руки!

Апрель 7, 2013
Ура! Сегодня застала Марию за игрой со своими ножками. С игрушками-то любой может играть, а вот этап с ногами до сих пор был нами проигнорирован. Кто-то скажет: «Подумаешь, ну и успех!» А у меня радость!

Ну и отчитаюсь по цели номер один – для меня это четвереньки.

Уже встает сама, хоть и некоторые сказали б, что на четвереньки-то не похоже еще. Но я-то знаю! Гадский-адский точечный массаж помог или остеопат. Занимаюсь я с ней еще меньше, чем раньше.

А может, все по чуть-чуть сыграло свою роль, плюс Машин бойцовский характер?

Апрель 8, 2013
Она сидит! Сидит! Йо-хо-хо! Сиди-иит!!! Я давно видела, что она готова сидеть была, с 7,5 месяцев точно. Но Маша задерживалась в позе сидя лишь на несколько секунд, а потом падала. Массажист сказала, что малышка чувствует силу в ногах и стремится сразу встать, а вот в спине столько силы не чувствует, поэтому сидеть побаивается. В итоге мы отменили все упражнения на ноги, а спину, наоборот, тренировали. И вот! Сегодня играли с куклой, присланной нам в подарок из Шотландии. Она такая красивая, что Машу заворожила. И дочка сидела сама, не замечая, что я давно ее не держу. Потом миллион раз продемонстрировала тот же фокус уже без куклы, а я не верила своему счастью! Зацеловываю ее постоянно! Она такая нежная и сладкая! Такая хорошая, сильная, с характером! И при этом спокойная! Девочка-чудо!

Апрель 13, 2013
По прошествии полугода пошли в детскую поликлинику проверить глаза. Пациенты мы ненавязчивые, из поликлиники нас уже давно сами вызывают.

Врачи, конечно, не особо в курсе насчет таких детей. Даже смешно.

Хирург говорит: «Как вы хорошо сидите!»

Невролог: «Вы еще не сидите!»

Эндокринолог: «Вы плохо растете! Вот у меня был мальчик с синдромом Дауна, так он такой высокий!»

Окулист пропела: «Синдром, синдром…»

Лор в ответ на мою просьбу проверить ушки сказала, что у всех детей с СД, которых она ведет, слух хороший.

В общем, все у нас весело и хорошо! Но хоть рост измерили, знаем его теперь.

Апрель 14, 2013
Сегодня я хочу рассказать про Ксюшу. Пока ее младшая сестренка – совсем младенец и больше похожа на куклу, Ксюша взрослеет с каждым днем! Я иногда грущу, что не могу запечатлеть в памяти каждое мгновение с ней.

Вот кто солнечный ребенок в нашей семье! Она помогает мне во всем, играет с сестричкой, подает ей упавшие игрушки или приносит новые. Нацеловывает ее беспрестанно! А когда мы приходим в развивающие группы всякие, она там обласкает всех детей! Целует, обнимает, нежно гладит… Когда кто-то упадет, Ксюша первая летит к ребенку, чтоб подержать его за руку, подуть на ушибленное место и погладить по голове. Сегодня поднимались в лифте, я держала на руках Ксюшу, а моя мама – Машу. Ксюша протянула ручки и обняла Машеньку. Маруся улыбнулась и положила голову сестре на плечо. В лифте словно расцвел фейерверк любви и нежности!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Кстати, Ксюша и сейчас такая же заботливая, и очень любит малышей. Она увлекается дизайном, но я не исключаю, что свое будущее она хотя бы в какой-то степени свяжет с детишками. Сейчас в нашей семье уже пятеро детей, и Ксюша играла с каждым из них. Хоть я и выполняю данное себе обещание уделять достаточно внимания персонально ей. Например, мы можем отправиться в познавательную или развлекательную поездку только с ней одной. А дома я не вменяю ей в обязанность сидеть или заниматься с малышами. Возможно, именно поэтому она всегда с удовольствием возится с младшими. И я горжусь, что моя старшая девочка такая чуткая и заботливая.


Апрель 15, 2013
9 месяцев
Марусе 9 месяцев. И у нас много нового. Хотя она по-прежнему миниатюрная куколка, 63 см рост и 5800 г вес, но в развитии в этом месяце был просто прорыв!

Маня сидит, почти встает на четвереньки, передвигается перекатами, пытается ползать – немного может проползти на животе, но в основном по кругу.

Однако главный успех и самая большая радость месяца не в этом! Я наконец-то увидела прогресс в интеллектуальном плане. Если раньше я просто смотрела в эти космические умные и внимательные глаза, пыталась понять, что же происходит в белокурой головке, то сейчас у нас уже настоящее общение: Маша тянет ручки, если я хочу взять ее на руки, чтоб покормить, показывает глазки у игрушек и людей – руками или взглядом, узнает членов семьи, понимает мои слова и реагирует на них.

Ужасно радуется похвале. Молодец – ее любимое слово! Когда говорю ей страшным голосом: СЪЕМ! – она сразу начинает смеяться! И так далее…

Очень любим мы книжки всей семьей! Маша сама листает странички, грызет книги и, конечно, внимательно рассматривает картинки. Часто садимся вместе с Ксюней и читаем что-то.

Вот только меня беспокоит, что ручки дочурки еще слабы, плюс еще проблема, в которой не могу разобраться, – то ли слабость мышц, то ли не все в порядке с глазомером, а может, координация движения нарушена. Надо бы специалиста нам!

Апрель 17, 2013
Манечка сегодня снова порадовала: стояла на четвереньках и пыталась раскачиваться. А это значит, что следующим этапом будет ползание. Растет мое солнышко, развивается!

Апрель 21, 2013
Родительская встреча
Прошла очередная родительская встреча в «Даунсайд Ап».

Приятно было, когда одна пара из числа новеньких родителей поблагодарила меня за позитив после прошлой встречи! Очень приятно передавать людям свой хороший настрой!

Они даже рассказали родным и знакомым о диагнозе своего ребенка, хотя до сих пор не решались. Вдохновило их на это мое высказывание, что если вдруг в будущем я снова рожу необычного ребенка, то хотелось бы сразу объявить об этом по центральному телевидению. Чтобы снять все вопросы, а также больше не раздумывать о том, кому и как преподнести новость.

Радостно узнавать, что не только у нас такие великолепные друзья и знакомые, способные с таким теплом отнестись к особенному ребенку и оказать максимум поддержки! Другие родители тоже не сталкиваются даже с малейшим негативом, когда сообщают своему окружению о диагнозе. Никто не осуждает, не внушает чувство вины, не делает страдальческое или жалостливое лицо только из-за того, что у кого-то уникальный ребенок. И вообще наше общество в реальности намного лучше, чем мы его себе воображаем!

А еще психологи сказали, что по статистике количество разводов в семьях, где есть ребенок с синдромом Дауна, меньше, чем в целом по стране. И припомнили несколько случаев, когда с ребенком оставался отец, а мама выбирала себе другую жизнь. Откуда тогда берутся все эти гадкие слухи, когда мужчин выставляют предателями и слабаками, а появление детей с синдромом объявляют прямо какой-то страшной участью?!

Апрель 23, 2013
Консультация в «Даунсайд Ап»
Навестили педагога из «Даунсайд Ап». Она Манюшу расхвалила. Дала новые рекомендации.

Я каялась, что мало занимаюсь.

Педагог успокоила меня, сказав, что ребенок с синдромом Дауна – не машина по обработке амбиций.

Кое-что из наших занятий забраковала – картинки, оказывается, еще рано показывать. Некоторые ее слова меня порадовали: например, я много раз слышала, что мама должна комментировать все свои действия не умолкая, якобы это очень развивает ребенка – так вот, оказывается, не надо превращаться в радио, тарахтящее ребенку в уши!

Я вздохнула облегченно. Никогда не получалось у меня комментировать свои действия.

Я и так давно успокоилась по поводу темпов нашего развития и отказалась от какой-либо гонки. А теперь вообще поняла, что буду делать лишь то, что для всех нас комфортно. Пусть Маша будет не самым суперразвитым особенным ребенком, но наша семья сможет стать счастливой, а я – спокойной.

Апрель 24, 2013
24.04.13
Второй день думаю о том, что Ларс фон Триер оказался персоной нон-грата на Каннском фестивале за нацистскую шутку. Умеют же люди ценить и уважать чувства других! И сама общественность в Европе и вообще в развитых странах защищает от нападок людей любой национальности, с любой особенностью или диагнозом.

А у нас что творится? Прекрасная актриса, красивая умная женщина Лариса Гузеева может по Первому каналу на всю страну чуть не в каждом эфире кого-то пренебрежительно называть «даун», при этом строя страшную гримасу, которая, видимо, должна иллюстрировать это слово. Сразу же хочется спросить, какого именно Дауна имеет в виду ведущая. Того ли ученого, который выявил и обобщил ряд признаков в синдром своего имени – или мою дочку, например… А может, ей известен кто-то третий, кто вот с такой именно рожей и умом не одолел поставленную ею планку?

Да простит меня Лариса, что именно ее я сегодня вспомнила. Потому что каждый третий позволяет себе шуточки, нападки или просто хамство по отношению к людям, которые не вписываются в стандартные рамки. Пытаемся писать письма, оставлять комментарии на сайтах программ, но ситуация если и меняется, то слишком медленно, чтобы это можно было заметить. Хотелось бы все-таки дожить до того времени, когда люди станут корректными и образованными – особенно те, кто с экранов телевизоров учит других жизни и хорошим манерам!

Май 15, 2013
10 месяцев
Сегодня нашей крошке 10 месяцев!

Вес на 10-м месяце мы не набрали. И не только Маша – никто в нашей семье. Даже я похудела. В итоге Маша весит 5900 г, а я 54 кг, если вдруг кому интересно.

Появилось что-то, немного напоминающее ползание. Во всех направлениях. Перекатывание в любую сторону, вращение вокруг своей оси, пластунские поползновения с пяченьем назад и, о да, пластунско-прыжковые выпады вперед. Пардон за извращенский язык! Какие ползания – такой и слог! Но ведь звезда? По имени Солнце!

Что я все о Маше? Раз уж вес свой упомянула, скажу и о своем поведении. Вот как-то в последнее время у меня все меньше энтузиазма в отношении занятий. Мозг больше не хочет придумывать ничего развивающего. Зарядка уже поперек горла… В общем, я решила дать покой и себе, и дочке. Но начали опять курс этого садо-массажа, а еще ходим раз в месяц к остеопату и тому же сейчас «экзотику» пробуем: взяли пять сеансов вертебролога (это такой врач, который лечит спину, иногда самыми нестандартными методами – магнитом, вакуумом, и т. д.). Я прячу скептическое выражение лица во время сеансов и очень стараюсь верить доктору.

Кому-то, может, еще интересно, как чувствует себя мама 10-месячного ребенка с особенностями? На душе и сердце у меня полный покой. Никакие печали и депрессии не тревожат уже давно. Ну, по крайней мере, ни капли не больше, чем с обычным ребенком.

[image: chapter_end]



[image: before_title]
VI

Спасибо за то, что ты есть…
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Май 19, 2013
Бертлайт. Начало
Мы с Машей пошли учиться! У меня сессия по раннему плаванию со знаменитым английским коучем Амандой Гоутроуп. Маша учится плавать, а я учусь преподавать мамам и малышам совместное плавание по системе Бертлайт (Birthlight) – так называется британская методика раннего плавания. Решение этому обучиться было столь же неожиданным, сколь и логичным. В конце концов, меня остро интересует вопрос развития детей, педагогическое образование имеется, даже балуюсь в последнее время разработкой авторской методики мягкого обучения. Ну и что, что я никогда не помышляла о карьере училки! Я всегда меняю работу на 180 градусов, при этом умудряясь делать примерно то же, что и прежде.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Да, в то время я ни о какой карьере и работе не думала, меня интересовали только вопросы развития ребенка. Поэтому, имея два высших образования и степень МВА в международном бизнесе, я, не сомневаясь, пошла в новую сферу – петь песенки и нырять с младенцами.

Сейчас могу сказать, что те занятия дали мне очень много – я приобрела новые знания, завела новые знакомства. Но все же в итоге я вернулась на свой путь, где приношу больше пользы и получаю больше удовлетворения. Сейчас я работаю со взрослыми людьми, так как давно заметила: чтобы дети росли здоровыми и лучше развивались, надо сначала поработать над состоянием взрослых. В настоящее время сфера моих интересов – психология и психосоматика. Но об этом как-нибудь в другой раз.


Май 20, 2013
Если бы на месте Маши оказался мой муж, то у меня бы был к нему серьезный разговор!

Дело в том, что в бассейне Маша вела себя так, будто она без моего ведома съездила отдохнуть и где-то хорошо наплавалась. Увидев воду, сразу оживилась, начала двигаться всем телом и засияла своей беззубой улыбкой! Ребенка будто подменили – выглядит как жизнерадостная чемпионка! Я в абсолютном шоке – приятном, конечно же. Всем родным вечером жужжу в уши, какая Манюша умница и молодец!

Май 21, 2013
Итак, мы учимся и в восторге от учебы! На курсы приехали замечательные люди со всех уголков нашей Родины и не только!

Учимся мы пока что сидя или лежа на полу. Некоторые младенцы при помощи мам, конечно, ползают по мягким пуфам и понемножку общаются между собой – социализируются.

В первый же день я сказала всем, что Маша – особенный ребенок. Это вошло у меня в привычку – сообщать об этом сразу, чтобы избежать изучающих взглядов и обсуждений, у кого что ребенок в этом возрасте умеет.

Маша, как всегда, сразу основательно завоевала сердца всех присутствующих. Ребята помогали нам в чем только можно: держали Машу, пока я переодевалась для уроков в воде, носили весь скарб до машины и т. д. Некоторые рассказывали о знакомых и друзьях, у которых тоже особые детки, и о том, какие у них чудесные, счастливые и полноценные семьи. Мария настолько со всеми подружилась, что новые люди не могли с ходу определить, кто же ее мама, так все ее тискали и восторгались ею!

На курсах есть и специалисты по особым детям. Они показали мне несколько упражнений, а пока я пила чай, отрабатывали с Машей четвереньки.

С одной стороны, я устала вставать в 5 утра и ездить в самый центр Москвы, а с другой – вот совершенно была бы счастлива, если бы эти курсы не кончались!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Вот был бы у меня тогда обычный ребенок, здоровый крепыш, я бы и не пошла учиться на это малышковое плавание, конечно. А сейчас понимаю, что меня та учеба очень сильно воспитала, много чего дала. Главное – я оставила чемпионские замашки, когда хотелось не просто двигаться вперед, а переть любой ценой, сквозь боль и слезы. Боль и слезы вообще неприемлемы в каком-либо обучении – и не только детей, но и взрослых. Я впервые сдавала все экзамены не только без зубрежек и стресса, а с интересом и пониманием, что учеба – это творческий процесс, что преподаватель, вложив в наши головы огромный пласт информации, подтолкнула нас к собственному росту и развитию. Раньше я даже не знала, что можно так учиться!


Май 22, 2013
Сдали самый веселый экзамен в жизни, получили задание для курсовых и стажировок, и все, Аманде надо ехать домой!

Ну а у нас с Машуткой впереди – неограниченные перспективы развития, социализации и просто океан любви!

Во время обеда сегодня одна девушка спросила меня, что это за синдром, в чем он проявляется.

Я сказала, что сложно предсказать, в чем он проявится. Здесь еще ведь важно, с какой точки зрения смотреть. Вот по мне – так среди даунят звезд больше, чем среди нормохромосомных. Ну вот особенные они и есть! Про умственную отсталость я даже говорить не хочу. Для кого-то – да, они отсталые. Для меня – просто другие! Вот Коля Голышев – необыкновенный мальчик с синдромом Дауна, поэт от Бога и просто всесторонне одаренный человек. Он кто – отсталый или гений? У меня мурашки бегут от восторга, когда я читаю его стихи! А как он танцует – это вообще! Так как можно сравнивать, хуже он или лучше обычных детей?

Но девушку интересовал один вопрос: сможет ли мой ребенок, став взрослым, жить самостоятельно? В глазах ее читался такой ужас, когда она об этом спрашивала!

Я честно сказала: не знаю. Невозможно сейчас это предсказать! Но я сделаю все возможное и невозможное, чтоб она была счастливой. И в том числе – чтобы не было проблем с принятием ее обществом, трудоустройством, социальной защищенностью и т. д.

Так что вопрос этот – риторический. А разве родители обычных детей могут дать гарантию, что каждый их ребенок, когда вырастет, точно сможет жить самостоятельно? Что с ним ничего не случится, что он всегда будет не только здоров, но и сможет сам себя обеспечить, обустроить свою жизнь, добиться успеха? Я очень желаю этого всем детям, но тот, кто заранее на сто процентов уверен в будущем собственного ребенка – пусть первым бросит в меня камень!

Понятно, что шансы у нас не равны. Но и у меня было не больше одного шанса из тысячи родить особого ребенка. И все же я это сделала. Так почему моей дочке не может достаться один счастливый шанс?

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Это очень интересная тема – про шансы особенных детей на «обычную» или самостоятельную жизнь. И вообще про шансы. Я читала международные исследования ученых об особенностях течения различных болезней. Если коротко, смысл в том, что даже очень тяжелые и неизлечимые болезни не для всех одинаково фатальны. Всегда есть так называемая «кривая выживаемости» – то есть не бывает так, что какая-то болезнь обязательно забирает человека в определенный срок: кто-то проживет меньше, а кто-то дольше, чем прогнозировалось. А самое интересное и позитивное вот в чем: у этой среднестатистической «кривой выживаемости» есть хвост, который может растянуться на долгие десятки лет. Это значит, что человек с любым, даже самым страшным диагнозом, может попасть в этот самый хвост и продлить свою жизнь – к чему и надо стремиться всеми силами. Для кого-то это не составит труда, организм сам вытащит его в более или менее благополучное будущее. А кому-то придется серьезно поработать: изменить питание, образ жизни, мыслей, поменять окружение, пройти экспериментальное лечение, возможно, вовсе не традиционное. Но задача неизменна и позитивна – просто попасть в хвост кривой.

И для человека с любыми особенностями задача та же: попасть в хвост статистической кривой. Например, получить желаемое образование, найти дело по душе, стать уверенным и счастливым, а также прожить в здоровом теле и духе долгую жизнь.

Одно важное замечание: если с выживаемостью все понятно, здесь цель у всех одна, то с кривой успеха и счастья может быть очень большой разброс вариантов. Потому что у нас всех различные представления о счастье, разные мечты и потребности. Поэтому не только у особенных людей, но и у всех вообще своя собственная «кривая счастья». И нам нужно просто стремиться забрать свои очки на этом поле.


Июнь 1, 2013
Муж
Сегодня годовщина нашей встречи с мужем, нашей опорой и защитой, моим единственным и самым лучшим мужчиной в жизни! Я, может быть, редко о нем пишу, но Саша – самая моя большая поддержка! Он настолько силен духовно и физически, что не только выносит любые удары жизни стойко, но и терпит меня! А я далеко не подарочек!!!

Для малышек наших он самый прекрасный папа! Возится с ними на пляже, в ресторанах, в воде! Кормит и укладывает спать, рисует и копается в песке!

Скажу откровенно, до встречи с мужем я детей не хотела. Зато когда встретила его, захотела стать многодетной! И уже имея детей, могу сказать, что он оправдывает все мои ожидания! Люблю его и боготворю! Мой муж – самое прекрасное, что случилось в моей жизни! И все, что я получаю от него, тоже прекрасно: любовь, забота, дети…

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Определенно, мне повезло с мужем. Хотелось бы сказать, что это я такая умная, выбрала себе хорошего, отвергла плохие варианты. Но все же, хорошая доля везения в этом есть. Хоть до 25 лет я искала, приходила к пониманию точно, кто мне нужен, а на что я не согласна. Выходила из отношений при первых признаках токсичности или того, что меня не устраивало. Например, мне важно было видеть, что он стремится к серьезным отношениям, хочет и любит детей, ценит своих родителей, в конфликте идет к разговору и пониманию, а не к игнору и психам.

Мы далеко не идеальная семья, бывают ссоры и шумные споры. Но есть то, что привлекло меня именно в нем. У него крепкий духовный стержень, с ним интересно, он постоянно развивается и совершенствуется. У него устойчивая система ценностей, при этом нет закостенелых ограничивающих убеждений. Ну и самое важное – Саша очень верующий человек. Без веры в Бога мы бы не справились, думаю.

И даже если бы нам пришлось расстаться по каким-то причинам, то уж точно не из-за Маши или кого-то из детей. Мы две сильных, неугомонных, взрывных личности. Даже если бы не преодолели какой-то рубеж вместе, то я бы точно не назвала наш брак неудачным. Разве может быть неудачным брак, в котором в любви родились дети? Даже если люди в итоге пошли разными путями. Ну а пока нам хватает любви и благодати идти вместе и смотреть в будущее тоже вместе.


Июнь 2, 2013
На отдыхе дни текут рекой, один сливается с другим, так что не очень удается поймать момент, чтоб сделать запись в дневнике.

Сегодня уезжает Саша. Ему надо работать, а мы с девочками остаемся еще почти на две недели хозяйничать. Обдумывая, как я буду справляться, совершенно перестала сосредоточиваться на Маше. Фактически отстала от нее с зарядками и любыми занятиями. Только папа ее тетешкал.

И что я вижу??? Маша играет в ладушки! Боже! Как это забавно, как мило! Какое счастье! Так приятно сознавать, что она умничка! Способная! Настойчивая! Настырная! Сильная! У многих взрослых нет этих качеств!

Это я к чему распелась? Дело в том, что постоянно сталкиваюсь с угнетающей информацией: с этими детьми надо заниматься, биться головой об стену и прочее. Так вот: для ладушек этих и всего прочего я делала все то же самое, что и с Ксюшей, ничего другого! Пришли на пляж, в ладушки сыграли, дома еще поиграли в ожидании ужина. Ничего особенного! Да, в чем-то она отстает, но все-таки мы проходим те же стадии развития, что и любой малыш.

На ладушках успехи не заканчиваются. Она стала более ловкой, и движения осмысленные. В плане мелкой моторики меня просто удивляет – уже пинцетный захват отрабатывает! А как она апельсины в ресторане ест сама – это надо видеть!

Июнь 3, 2013
Несколько слов о еде. Я придерживаюсь принципов естественного и интуитивного прикорма – считаю, что ребенка надо кормить только тогда, когда он хочет есть. К тому же наш ребенок ест за общим столом (хотя ест – это, конечно, сильно сказано). Не буду вдаваться в подробности, скажу только, что для Маши эта система оказалась великолепной!

Машенька долго не интересовалась едой. Но, как говорится, долго запрягали – зато быстро поехали!

То ли сказалось благотворное воздействие морского воздуха и купаний, то ли ей так понравилась еда в отеле, которая и правда была великолепной, с постоянным разнообразием овощных пюре для детей, но Манечка стала есть просто за двоих! Исчезли все наши пищевые проблемы: я кладу ей полные тарелки, и она съедает все без остатка, а потом еще высасывает сама огромные дольки апельсина на десерт. Конечно, я перед этим выяснила, что она не аллергик! А сегодня, пока я добавляла ей в рисовый пудинг банан с черносливом, она забрала мой помидор и жадно его сгрызла.)) При полном отсутствии зубов!

При этом Мари по-прежнему такая длинноногая худышка, настоящая суперженщина!

Июнь 4, 2013
Окружающие при виде Маши, как всегда, умиляются, восторгаются, хотят подержать и потискать!

Как радостно слышать: «Глядя на вашу малышку, я так захотела еще ребеночка!» Это нам буквально каждый день, и не по разу, говорят самые разные женщины! Так что Манюне надо бы дать премию уже за вклад в повышение демографических показателей!

Малыши вообще от нее не отлипают! Говорят, какая Машенька милая, какая смешная, какая маленькая, какая необычная! Всех завораживают ее глаза! Она у нас божественная, и этим все сказано!

И пусть когда-то потом она будет не такая, как все! Ну и что? Такой, как все, быть немудрено! Она такая одна, люблю ее такой безусловно! Горжусь и буду любить вечно!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

В блоге у меня часто спрашивают, как реагировать, когда видишь особенного человека – неважно, ребенка или взрослого.

Мне хочется сказать, что вы не обязаны вообще никак реагировать. Но смотрите по ситуации. Если ребенок вам улыбнулся – то можете, как и любому ребенку, улыбнуться в ответ. Если хочет поиграть с вашим малышом – обязательно учитывайте желание вашего ребенка: если он не против, то прекрасно, а если нет, если ему сейчас хочется быть в одиночестве, то знайте, что он совершенно не обязан с кем-либо играть, если не хочет, даже если маме кажется, что вот тут надо бы продемонстрировать толерантность. До четырех лет не каждому ребенку вообще нужна компания.

То же самое и со взрослыми. Если к вам обратился человек с любыми особенностями, то вы можете с ним поддерживать беседу, пока вам это комфортно. Если вы торопитесь, или беседа стала в тягость, то просто сворачивайте разговор. Это очень здорово (от слова здоровый), когда вы соблюдаете границы – свои и своих малышей, при этом остаетесь общительными настолько, насколько вам хочется.

Вроде так легко, но нам к соблюдению личных границ в принципе сложновато привыкнуть, а тут еще ситуация деликатная. Но истинная свобода и толерантность возможны только тогда, когда мы ведем себя естественно, без принуждения и навязанных кем-то обязанностей.


Июнь 5, 2013
Очень особенный день! Чудесный и наполненный! Сегодня я встала в 5 утра. Сделала тест на беременность и увидела две полоски. Я думала, что, когда их увижу, – испытаю животный страх, дикий ужас! Ужас повторения, ужас подозрений и неизвестности.

На самом деле во мне спокойствие и тихая, но распирающая радость!

Я очень хочу еще ребенка! Очень жду его и уже люблю!

А Ксюша весь этот месяц брала телефон и звонила кому-то, крича в трубку: «Сын, сын, мы тебя ждем!»

А когда бабушка спросила, с кем же Ксения разговаривает, ответила: «Ну с братиком, которого я хочу!» Чудеса?

Чудеса! Даже не верится! А еще мне приснились дельфины, как и в беременность с Ксюшей! Понимаю, что это все излишняя мимимишность, и вообще так не бывает, но во мне растет новая любовь, и моя голова совершенно отказывается о чем-то думать, кроме того, что мне придется теперь побольше есть, чтобы таскать весь день двух принцесс, никого не потерять, кормить Маню грудью и прочее-прочее-прочее…

Июнь 11, 2013
Сегодня официант сказал Машутке «Привет», а она помахала ему в ответ! Я готова была этого официанта поднять и закружить! Мы радовались с ним, как фанаты радуются победе российской сборной над Бразилией! Йу-ху-ху! Малышка моя – суперженщина!

Июнь 14, 2013
Я вконец обленилась, с Машей не занимаюсь, но, с другой стороны, оправдываю себя тем, что нельзя малявку без конца мучить своими зарядками, тем более что в центре Birthlight сказали: не надо ребенка как куклу вертеть! Надо уважать ее потребности, желания, страхи и так далее!

А еще я поняла, что у меня тоже есть потребности! И моя большая потребность состоит сейчас в том, чтоб не делать эту остофигевшую зарядку! Я ее вспоминать не желаю!

Завтра же придумаю что-то новое!

Мама мия! Завтра 11 месяцев Марии!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Многие, в том числе и специалисты, со мной не согласятся, но я пришла к выводу, что это очень важно – услышать себя и свои желания, хотя бы иногда отвлекаясь от вечных забот о своем особенном ребенке и семье в целом. Банальная на первый взгляд фраза «Счастливая мама – счастливая семья» несет на самом деле большую смысловую нагрузку. Мы можем дать что-то и детям, и своему мужчине только тогда, когда у нас есть для этого ресурсы. Они – в спокойствии, уверенности и радости. А много ли радости в ежедневном насилии над собой? Мое глубочайшее убеждение – полежать и понежиться с ребенком не менее полезно, чем долбать его бесконечными занятиями и вталкиванием знаний в его голову. А еще свидание с мужем, с подружками или с самой собой оказывает невероятный целительный эффект на женщину, на семью и на ребенка. Любого ребенка.


Июнь 15, 2013
Одиннадцать месяцев
Одиннадцать месяцев! Ура! Через месяц будет год!

Вес 6300. Я думала, что больше, вроде Маша так подросла. Но главное, что есть прогресс.

За последний месяц физически мы продвинулись вроде не так заметно. Стала крепче спина после плавания, начала нырять как утенок. Очень крепко сидит, но из положения лежа не садится. Зато если ее немного завалить, то поднимается в сидячее положение. Шикарная моторика стала! Из руки в руку все перекладывает, играет подолгу разными игрушками, может поднять достаточно мелкий предмет всеми пальцами, есть и подобие пинцетного захвата.

В плане интеллектуальной отдачи Манечка умница! Ладушки хорошо пошли, в ответ на «привет» и «пока» понемногу начинает махать. Еще ручки поднимает, чтоб показать, какая Маша большая.

Июнь 27, 2013
Мама моя уехала в отпуск, и я с девчонками одна почти все время, муж-то на работе. По хозяйству ничего не успеваю, за собой ухаживать не успеваю, но каждый день гуляем с девчонками, читаем книжки, играем, купаемся, балдеем, смеемся и болтаем.

Никаких зарядок я так и не начала, по этому поводу дюже грущу. Понемножку дергаю малышку в течение дня, на этом и успокаиваюсь.

Ищу массажиста нового. Саша сказал про предыдущую массажистку, что он это гестапо больше в доме видеть не хочет. Ну я понимаю, что он потерпит, если партия скажет: «Надо!» Но права ли будет партия? Что-то чуда после этого зверского точечного массажа не происходит…

И вот в поисках массажиста сегодня я дозвонилась до одной тетеньки, хваленого невролога, которая делает платный массаж на дому. А тетку-то прорвало! Она начала мне рассказывать про процент поражения клеток у детей с СД, о необучаемости, о том, что мне надо перестать надеяться на массажи, а вместо этого давать ребенку препараты для мозга и колоть уколы для мышц и стимуляции. И несла она целый час подобную ересь! Я ей пыталась возразить, что о проценте поражения клеток синдромом если и можно говорить, то только при мозаичном типе, и то никто не знает, что там конкретно повреждено…

Потом мне одна мама сказала, что таких надо сразу посылать на… Ой, простите!

И ведь думала послать, но не хотелось, чтоб она сочла меня неадекватом и агрессивной мамашей. К тому же надеялась найти в ее речах хоть какое-то здравое зерно. И что? Никакого зерна она не дала и неадекватом меня сочла, о чем недвусмысленно дала понять. Надо все-таки учиться посылать! Второй раз в жизни меня такие вот «врачи» из равновесия выводят! А сколько их, этих горе-специалистов, еще будет?!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Скажу сразу, горе-специалистов будет много. И это нормально. Не только в области здоровья и развития детей, а в любой сфере проще всего встретить посредственных работников, не желающих расти профессионально, учиться и развиваться – а лишь зарабатывать больше. Это поначалу сильно удивляет и возмущает. То же и в обучении. Занятия с хорошим логопедом в Москве могут стоить от 3 тысяч рублей в час, но хороших, то есть тех, кто постоянно учится, интересуется новыми методиками, зарубежными программами и исследованиями, владеет современными техниками и оборудованием, вы не найдете днем с огнем. Врачей тоже придется менять и перебирать, а в идеале маме разбираться во всем самой, брать на себя всю ответственность и заниматься здоровьем ребенка так, чтобы даже с лучшими врачами встречаться как можно реже. Кто-то усомнится в эффективности такого подхода, но на самом деле все возможно. И главное, всем известно, что может дать гарантированный результат: правильное питание, закаливание, работа со своими страхами и тревожностью, улучшение отношений в семье и с самим собой. И здоровье детей обязательно улучшится.


Июль 1, 2013
Я вся в расстроенных чувствах. Хоть и стараюсь быть всегда на позитиве, но плохое настроение случается у всех. Хотя в моем случае, похоже, все дело в чувстве вины.

Я же совсем перестала заниматься с Машей физическим развитием. Ну так, на мячик на минуту положу или ножки пощекочу, и все.

На форуме провела опрос. Я-то живу и думаю, что дочка моя чемпионка. Но оказалось, что мы в отстающих совсем!

Эти четвереньки никак не освоить. Мария хоть и передвигается в пространстве, то перекатываясь, то пятясь, но даже по-пластунски она не ползает. Короче говоря, мы остановились!

Позвонила Роману, массажисту, которого больше всех хвалят родители детей с СД. Посмотрим, будет ли толк от его курса.

Сама просто читаю книжки с детками, показываю и называю игрушки, играю и занимаюсь своими делами.

Тут одна врач визжала на меня, что я должна забыть о какой-то своей собственной жизни, а только заниматься с ребенком, обучиться массажу и прочему и все свое время посвящать дочери.

А я думаю, что как раз «благодаря» таким врачам многие от детей и отказываются. Нет уж, я хочу жить полной жизнью, хочу быть человеком, женщиной, а не роботом, чья функция только в том, чтобы сопровождать особого ребенка.

У меня большое желание показать миру, что так можно, что это реальный вариант! Что нормальный, здоровый быт тоже развивает ребенка. И страх, что придется посвятить всю свою жизнь занятиям, не должен становиться причиной отказа от таких детей.

Ведь сама жизнь в ее обычном повседневном течении – это и есть лучшее развивающее занятие.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Очень забавно, когда люди, почитав мой блог, где я пишу о Машиных талантах и развитии, посмотрев видео о том, как она взаимодействует с другими детьми, задают один и тот же вопрос: «У Маши, наверное, синдром в легкой степени?»

Нет никаких степеней, у Маши самая обычная форма синдрома Дауна. И она по-прежнему далеко не в первых рядах по достижениям в речи и образовании.

Я осознаю, что, возможно, успехи были бы гораздо серьезнее, если бы я посвящала все свое время развивашкам, прибауткам, хлопкам, подскокам и бесконечному посещению специальных занятий, приглашала бы самых дорогих и известных на всю страну педагогов, а также оплачивала занятия по иппотерапии, канистерапии и прочие мероприятия.

Безусловно, все это было бы в плюс, хотя бы потому, что новые впечатления и сенсорные ощущения полезны любому ребенку.

Но если даже моя книга будет похожа на сборник вредных советов, я все же стремлюсь жить полной жизнью, уделять равное внимание всем детям, не забывать и о себе, предпочитая посещение салона красоты сеансу иппотерапии. А впечатления можно найти и в семейном путешествии, пусть всего лишь в соседний город, и в собирании яиц у кур в своем сарае, и в играх и общении с другими детьми.


Июль 3, 2013
Записалась, наконец, на прием в Центр лечебной педагогики (ЦЛП). Очень рассчитываю на хорошую консультацию! Вообще, поняла, что надо консультироваться и заимствовать новые идеи у всех, у кого только можно, плюс добавлять свое.

Ответила на форуме одной мамочке троих погодок, которая писала, что со средним ребенком с синдромом Дауна не занимается вообще, но он развивается неплохо, учится у старшего брата и у маленькой сестрички, заодно опекает малышку. И всем основным бытовым навыкам также обучается, как и обычный ребенок. А она живет и радуется! Есть женщины в русских селеньях…

Июль 5, 2013
Первый рабочий день
Сегодня потрясающее событие – у Машеньки был первый в жизни рабочий день! И она сама заработала свою первую кровную пачку подгузников!

Почти полтора часа она отработала моделью в бассейне, где я была инструктором по плаванию для малышей. И за все это время ни разу не закапризничала! Хотя хотела спать еще до занятия. Но все полтора часа улыбалась, радовалась другим деткам, плавала, показывала, как надо нырять и выплывать на поверхность воды!

Спасибо тебе, доченька! Спасибо за то, что ты стимулируешь меня расти духовно! Что благодаря тебе я поняла: все мои высшие образования не стоят ничего до тех пор, пока не начинают приносить радость мне и детям! Благодарю за то, что ты учишь меня любить! Что ты делаешь меня лучше! За то, что ты такая! За то, что ты есть!!!

Я думала, будешь ли ты когда-нибудь работать, реализовываться. Помимо того, что с самого своего появления ты помогаешь мне и всему нашему окружению работать над собой, так еще и сама с младенчества стала зарабатывать деньги! А еще благодаря тебе я начала по-другому воспринимать жизнь, и в ней стало больше легкости и счастья!!!

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

С той поры и до поступления в школу Маша востребована не только на моих занятиях – она заключила несколько рекламных контрактов как модель, а также как испытатель и исследователь новых развивающих игр и пособий.

Недавно я подписалась на девушку с синдромом Дауна из Коста-Рики. Очень красивая стройная блондинка с чуть раскосыми огромными глазами. Ей чуть больше 20 лет, есть семья – родители, бабушки, тети, братья и сестры, есть коллеги и бойфренд, он же большая любовь.

А главное – у нее есть полноценная работа. Несмотря на легкий дефект речи, она работает на телевидении, а также в качестве модели. Ну и свой блог ведет в соцсетях. У нее 100 с небольшим тысяч подписчиков, но при этом контрактов на рекламу больше, чем у многих миллионников. Подтверждаю это не только как сторонний наблюдатель, но и как профессионал в сфере блогерства и блогер-миллионник.

Кто-то негативно настроенный скажет, что ей дают контракты из жалости. Такое может предположить только человек, не имеющий отношения ни к рекламному бизнесу, ни к бизнесу вообще. Я вижу, что девчонка неплохо самостоятельно зарабатывает. Да, возможно, родители дали ей хороший старт: заложили боевой характер, научили читать, писать, возможно, отвели на актерские курсы или занимались с ней сами, а может, даже на кастинги приводили. Но все то же самое делают и родители обычных детей. Дальше – большая жизнь, где нет привилегий ни для кого.

Добавлю маленькую ремарку: люди гораздо активнее реагируют на рекламу, в которой участвует Маша.

Мне доступна статистика, и я вижу, что число переходов увеличиваются в разы. Может, играет роль то, что она необычная, а потому интересна людям. Это вопрос для рекламных психологов. Возможно, они объяснят. Каков бы ни был ответ, факт в том, что на этом рынке у Марии есть преимущество. Так кто сказал, что ее особенность – это минус?

В жизни любого человека много возможностей. Но их надо сначала увидеть, не пройти уныло мимо, а потом много работать для достижения результата. Любому человеку, не только особенному.


Июль 6, 2013
Сегодня малышки оставались одни с бабушкой, а мы ходили на свадьбу.

Начиная с девяти вечера я все время нервничала, представляя ужасные сцены, где мои дети орут до посинения, а бабушка в шоке уже не знает, что делать.

Тем не менее, на свадьбе я наплясалась и даже поучаствовала в паре каких-то конкурсов. Потом нас уговорили ждать торта.

Я позвонила маме, та сказала, что дети весело гуляют по вечерней прохладе и уже скоро собираются спать.

Затем оказалось, что именно я должна отвезти домой свекровь. В итоге я возвращалась домой в 12 часов ночи и была уже очень нервная. И какую же картину я застала?

Дома тихо спали две маленькие крошки, спокойно уснувшие, выпив детского молока на ночь! Малышка проснулась на следующий день лишь в 7 утра! Неужели мы так легко можем свернуть грудное вскармливание?

Я в миллионный раз убедилась, что у меня идеальный ребенок! Просто подарок! Слава Богу за эту девочку!

Июль 10, 2013
А у нас гостит моя любимая тетя! Она взялась усиленно заниматься с детьми и даже меня вдохновила своим примером!

Вечером я стала делать Маше зарядку. И вот что интересно – я уже сколько времени не трогала ее вообще, а она физически продвинулась сама как-то! Такие трюки на мяче выдавала! Опять буду заниматься, пока есть вдохновение! Хоть понемногу, без прежнего фанатизма. Хотя слово «фанатизм» ко мне, ленивой, вообще сложно применить. Но бывало и такое!

Кстати, мы работаем ведь с Манечкой по-прежнему – учим детей плавать и не бояться воды по методике Бертлайт, пришедшей в Россию несколько лет назад из Кембриджа. Причем преподаем мы детям здоровым, без всяких диагнозов, и у нас, как правило, два занятия подряд. Так вот: все дети выдыхаются за одно занятие, малышам через 45 минут плавания срочно надо есть и спать. А Маша отрабатывает два занятия спокойно, и в конце второго часа, выныривая, улыбается! Даже если ей с самого начала хотелось кушать или спать! Ее выносливости позавидуют чемпионы! А пониманию – самые деликатные леди!

Июль 15, 2013
Первый день рождения! Машеньке год!
Полон дом гостей, подарков, радости, любви!

Это первый день рождения нашей любимой неземной принцессы! Не хочу говорить сейчас ни о каких достижениях – они есть, но читатели и так знают об этом. Хочу просто прижать к себе своих дочурок и жмуриться от счастья! От того, что у нас именно такая семья, что все в ней именно так складывается и происходит! Я самая счастливая мама!!!

Сосредоточенно задуем вместе свечку на торте и загадаем самое заветное желание!

Июль 16, 2013
В последнее время на глаза попадаются статьи о том, что ученые нашли способы подавлять воздействие дополнительных хромосом. Даже если практические результаты исследований появятся не скоро, это очень обнадеживает! Ведь как бы мы, родители, ни любили своих детей такими, какие они есть, всегда хочется, чтобы здоровье у них было лучше и жизненный путь легче. Ученые обещают первые шаги в исцелении лет через 10. Не такой уж большой срок для нас, Маша будет еще ребенком. Бог в помощь и ученым, и родителям!

Июль 17, 2013
Чудесные знакомства
Маша – магнит для мистических событий и чудесных людей! У нас в данный момент идет затяжная эпопея с планированием сентябрьского отдыха. И все не складывалось, не складывалось, как вдруг, будто крестная фея из сказки, появляется девушка из Болгарии и рассказывает про чудесный отель у самой кромки моря, где можно не просто отдохнуть, а позаниматься с малышкой плаванием. А еще пришла идея взять с собой единомышленников и устроить развивающий семейный лагерь. Конечно, так мгновенно можем группу и не собрать, но вдруг?

Фея появляется не одна, а с подругой, такой же прекрасной, у которой полуторамесячный сыночек с СД. Я сразу влюбляюсь в этих людей, в их детей и семьи! И мы общаемся так, будто сто лет друг друга знаем!

Чудеса происходят на каждом шагу!

Июль 21, 2013
Ползание
Сегодня Маша поползла! А я как наседка не отставала от нее ни на шаг, и то плакала от счастья, то улыбалась во весь рот, опасаясь, как бы не растянуть губы!

Ползем, елки зеленые! Ползем! По-пластунски, косо-криво пока, но ползем!!! У моей подруги дочка в МГУ сегодня поступила – ну 100 процентов, я рада больше!!!

Джига-джига-джига!

Август 1, 2013
Машенька за последние две недели прибавила более 500 г! Это для нас рекорд!

А еще она научилась пить из трубочки, такая умничка! Очень быстро поняла, что к чему! Сразу решилась проблема с питьем в дороге. И это большое достижение даже для обычного ребенка, не все в год с этим справляются!

А еще на просьбу «дай пять» дает ладошку! Солнце в небе сияет ярче, когда я думаю о ней и так горжусь!
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VII

Греби вперед изо всех сил!
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Август 2, 2013
Центр Бакулева. Операция
Сегодня какой-то кошмарный день!

С утра были в Бакулева. Маше назначили операцию. Сказали, что осенью уже можно делать. Пришел профессор и, рассказывая мне об операции, с милой улыбкой произнес несколько раз, чтоб до меня как следует дошло: «Договоримся, и шов сделаем хороший, подкожный, не как ребенку из детдома». После этого я смотрела на него – и уже не видела человека, не понимала, что он говорит, только думала о том, что надо ехать в Германию. Пусть не достроим дачу, не поменяем машину, пусть будут еще какие-то «не»… Только бы не ездить больше в это место.

Я не могу успокоиться! Дети из детдома кто вообще? Или что? Расходный материал? Что эти люди будут отвечать на небесах? Все не без греха, но это непостижимые вещи! Верх цинизма и жестокости!

Я вспомнила о благотворителях. Люди жертвуют деньги, время, что угодно, чтобы помочь, чтобы сделать добро, чтобы хоть еще один ребенок почувствовал любовь, получил то, что положено каждому ребенку… Я что, должна была обрадоваться этой информации от профессора? Что мой ребенок будет меньше травмирован, чем другой?

Если есть квоты за бешеные деньги из бюджета, значит шовный материал должен быть для всех одинаковый. Где найти объяснение тому, что происходит?

Август 4, 2013
Ответ из клиник Германии
Пришли ответы из клиник Германии. Необходимость ехать стала очевидной. Немцы вообще не делают полостные операции при таком пороке – решают проблему эндоваскулярно[5]. Сейчас объясню по-простому для счастливчиков, кто с такими понятиями не знаком: через артерию на ноге вводят тонкий провод с крошечной камерой и оборудованием для операции, с помощью которого устраняют дырку в сердце. Два дня в стационаре, включая оформление, сдачу анализов, процедуру закрытия порока через вену, выписку. А у нас что? Где мы живем? В Гондурасе?

Зато если ты не детдомовский – радуйся, что тебя хоть и порежут, но если деньги у родителей есть – то зашьют красиво! Хоть с бантиком!

Я очень сильно верю в Россию, заражаюсь верой от своего мужа, отчаянного патриота. Мы позитивны до сумасшествия. Но всему есть предел!

Август 5, 2013
А внутри у меня стал шевелиться малыш!!! Я на седьмом небе! Это такое чудо! Прикладываю руку к месту, откуда стучатся маленькие ручки и ножки, и впадаю в блаженство! Какое шустрое дитя! Ведь только 13 недель срок!

Иногда мне думается: а вдруг их там двое?! Было бы чудесно!

Август 10, 2013
А Маша-то, оказывается, встает в кроватке! Причем очень правильно, на коленочки сначала, потом уже на ноги. Я белье вешала и в кроватку ребенка посадила. Мимо бегаю и вдруг – от неожиданности чуть не упала: малышка-то стоит и наблюдает, как я суечусь с мокрыми простынями!

На днях у нас была новая доктор-остеопат. Так вот, она подтвердила мои догадки, что с ребенком надо заниматься в меру, без фанатизма, иначе вместо скачка вперед можно получить шаг назад! Мозг малышей с СД просто чуть медленнее созревает, соответственно и сигналы дает позже о том, что пора ползать или ходить. И хоть узанимайся, пока мозг не созреет для нового навыка, мышцы, даже если они уже готовы, так и не поймут, чего от них требуется-то. Кстати, я бы всем родителям обязательно остеопатию для малышей рекомендовала! Во Франции, например, для детей с синдромом вообще остеопат входит в страховку. Этот новый для нас раздел медицины очень хорошо помогает детишкам развиваться, устраняет последствия всяких зажимов. Если что-то начинает неправильно формироваться – сразу можно поправить. Чудеса? Но что нам остается – только в них верить!

Хотя оправдывать свою лень сильно не буду! Конечно, занятия и нагрузки с умом дают результаты, подталкивают в нужном направлении!

Август 25, 2013
Болгария
Мы в Болгарии на море! Я организовала небольшой развивающий лагерь для малышей. Просто написала программу, девочки болгарские помогли найти апартаменты для проживания, и народ собрался! Сама не могла предположить, что с нами поедет целая компания очень классных и продвинутых родителей с детьми!

У нас в ежедневной программе плавание и прочие развивающие занятия для малышей, а также всевозможные мастер-классы для мам и пап!

Маша – единственный особый ребенок. К сожалению, пока никто не собрался из наших особенных друзей, но в будущем и им будем рады! Ведь сами по себе любые поездки и смена обстановки – это скачок в развитии детишек, а тут еще и занятия направляющие есть! И маме тоже хорошо – море, воздух, спа и отсутствие забот о хозяйстве! Разве это не исцеление души и тела?

Мы попали в какое-то почти советское место с европейским налетом! Ужин на четверых в ресторане – меньше 10 евро!

Ну и сердечку Машеньки перед операцией проветриться хорошо, как и всем нам!

Август 26, 2013
Для меня даже уже не удивительно, что на всех занятиях Маша – самый выносливый ребенок. Ее выносливость держится на сильном внутреннем стержне, ведь вообще-то физически она слабее других. Уроки плавания проходят в бассейне с холодной водой. Другие дети или вообще не заходят в воду такой температуры, или выходят через 3, 5, максимум 10 или 15 минут. И только Маруся плавает, ныряет и улыбается до тех пор, пока занятие не закончится. Помнит упражнения с предыдущих занятий, что меня удивило! И ловит на лету, что от нее требуется!

Вообще-то я не должна удивляться тому, что моя дочь – упертый и сообразительный ребенок, но для меня это каждый раз как победа и открытие! Понимаю, что адекватно ее воспринимает только сестричка, которая пока не в курсе про хромосомы, а еще бабушка, которая всех своих внуков считает самыми умными, красивыми и лучшими по определению! А я стараюсь быть объективной, но на самом деле утопаю в стереотипах, хотя пытаюсь с ними бороться! Причем ведь не только у себя в голове! Как донести до людей, что нужно быть выше ярлыков, если я сама до сих пор никак выше не прыгну?

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Сколько правды в этом посте! Я читаю свой дневник через несколько лет и снова подтверждаю эти слова.

Избавиться от стереотипов очень сложно. Я каждый день с этим борюсь, и не в абстрактном социуме, а во вполне конкретном своем собственном мозгу. Раздвоение внутри меня: всем рассказываю, как я верю в ребенка, и в то же время неистово удивляюсь вроде бы простым вещам. Маша начала читать, сказала сложное предложение, сделала самостоятельное глубокое умозаключение, и вот я уже падаю в обморок: неужели это возможно?

Слова врачей, неграмотных специалистов, просто разных зевак не проходят просто так. У многих людей они записываются глубоко на подкорку. Уже давно я не борюсь с общественным мнением. Я работаю только с собой.

Конечно, это не отменяет моей уверенности в светлом будущем. Но я не пытаюсь подчинять детей своим амбициям и требованиям. Я приму их и художниками, и фермерами, и вахтерами, и актерами, и адвокатами. Главное, чтобы они были удовлетворены своей работой. И знали, что принятие родителей у них было и будет всегда.


Сентябрь 15, 2013
Мой день рождения
Мне сегодня 33 года, а Машеньке 1 год и 2 месяца.

Сначала о Марии. Мы вернулись из курортной школы, где проводились развивающие занятия. Маша занималась наравне со всеми в разновозрастных группах. Во всех видах физической активности, в частности, в бассейне, она оказалась гораздо выносливее и понятливее своих полностью здоровых сверстников.

За последний месяц мы так и не встали на четвереньки, но зато Маша стала ходить, держась за ручку, сама уверенно садиться и вставать. А еще мы наконец услышали ее лепет! Хотя она все такая же молчунья, но если голодна – то будет рассказывать об этом очень эмоционально! Именно рассказывать на своем лепечущем языке, а не просто бессвязно орать.

Меня умиляет ее склонность к порядку! Если высыпать на пляже перед Машей игрушки из ведерка, а ведерко рядом поставить – то она начнет их туда собирать.

Нам оформили приглашение в Мюнхенский кардиоцентр на обследование и операцию. Занимаемся документами. И молимся, чтоб операция прошла удачно!

Немного обо мне. Год назад я получала поздравления с днем рождения, в которых конечно же были пожелания счастья. А я думала: «О каком счастье идет речь? Как можно быть счастливым, зная, что твой ребенок – инвалид?» Прошел год, и я понимаю, что счастлива! И в том числе благодаря Машульке! Ее диагнозы не имеют никакого значения, лишь бы они не доставляли ей страданий и не требовали медицинских вмешательств. А в остальном – я просто стала мамой чудесного ребенка! Конечно, каждый ребенок – чудо! Но в Маше столько особенностей, она так выделяется на фоне остальных детей своим невероятным светом, что я зачарована ею! Все это, конечно, сложно объяснить – надо пережить!

Вот лежала я в роддоме один на один со страшнейшим, как мне виделось в тот момент, диагнозом ребенка. И у меня было отчетливое ощущение, что какой-то мощной и ужасной волной я выброшена на обочину жизни. И что уже никогда я не смогу быть спокойной, никогда у меня не будет веры в успех – свой собственный и своих детей, что навсегда я останусь вне общества. А что сейчас? Да, я понимаю, что мы лишены многих возможностей. Я не строю никаких иллюзий о будущей блестящей карьере своих детей. Но я в своей тарелке! Сейчас даже странно вспоминать, на какие глупости я тратила время – мечтала о профессиональных успехах или удачных замужествах своих дочерей. Жизнь – она здесь и сейчас!

И Манечка дает мне возможность проживать ее, отказавшись от стереотипов, от каких-то общепринятых рамок и условностей, и от лишних ожиданий тоже. Я вижу, что она развивается, окружающие при виде ее умиляются и восторгаются, благодаря чему у нас невероятно расширился круг общения. Люди из разных концов света появляются в нашей жизни внезапно, как в сказке, и предлагают помощь, участие в новых проектах, делятся своими идеями… А я исключительно благодаря Машеньке нашла дело своей мечты! Во-первых, я уже скоро получу полную квалификацию тренера по малышковому плаванию. А во‐вторых, вынашиваю и уже реализую проект уникальной инклюзивной курортной школы.

Это наполняет меня огромным воодушевлением – после всего пережитого! Как будто бы я плыла в бассейне по своей дорожке, никого не трогала, была уверена в своих целях и направлении движения – и вдруг огромная ужасная волна обрушилась на мою голову, смыла с дорожки и выбросила из бассейна вообще непонятно куда! Дикий ужас, непонятно, что будет дальше, почему жизнь так с тобой обошлась и так далее – но гребешь, деваться-то некуда. И конечно, ты в ужасе и страхе, но уже трясешься меньше и даже плачешь не постоянно. И вдруг замечаешь, что вокруг тебя океан удивительной красоты и чистоты! А ты вовсе не ненужный сор, который кем-то был выброшен в никуда. И волны тебе помогают держаться на воде, и выносят на острова, где можно найти пищу и отдохнуть, и рядом с тобой, оказывается, есть еще люди, они тоже плывут по этим волнам, и среди них так много чудесных и интересных, способных понять тебя и поддержать. И ты понимаешь, как многого не знала и не замечала, когда плыла по своей дорожке. А теперь ты видишь волшебный мир, яркий и необычный! И ты благодаришь Того, кто дал тебе возможность это прожить и испытать. Ты благодаришь даже каждого встречного, с кем сводит тебя судьба. И пусть здесь не так спокойно и безопасно, как было в бассейне, пусть ты можешь повстречать акулу или попасть на остров людоедов, но ты переполнена любовью и вдохновением от того, что смогла немного полнее познать этот мир!

Сентябрь 26, 2013
Дома
Мы вернулись домой из большого путешествия! Не было билетов на прямой рейс до Москвы, поэтому из Болгарии добирались сложным путем через Турцию. Заехали в Стамбул, где провели несколько романтических дней с любимым и детьми! Пили на улицах свежевыжатые соки, ели фрукты и танцевали – потому что как раз в это время проходил международный культурный форум и город был во власти музыки. Машу все встречные трепали за щеки, одаривали вниманием и благословляли. Насчет щек – не уверена, что я в восторге, но вот от всеобщей любви к детям и такой непосредственной реакции на них чувствую себя на подъеме! Мне кажется, что такие позитивные впечатления ребенку нужны хотя бы раз в год, чтобы он не только соседей в лифте видел, которые не всегда поздороваются, не говоря уже о том, чтобы ребенку улыбнуться или слово доброе сказать. А тут такой фейерверк эмоций!

Сентябрь 27, 2013
Машенька сегодня меня умилила! Нашла на полу резиночку для волос и стала делать себе прическу! Ведь сообразила, что куда нужно надевать! Настоящая леди! Она самая умная девчонка! Поверьте мне!

Сентябрь 30, 2013
Завершение грудного вскармливания (ГВ)
Это не ребенок, а чудо невероятное! Таких не бывает на свете! Даже звания суперженщины мало – это какая-то истинная леди, деликатная и воспитанная!

Я к чему распелась – мы же неделю уже без груди живем! Маша сразу отреагировала как мисс Понимание! Я надела две майки, дала ей смесь. Она поковыряла пуговицы на майках и заснула. Я все гадала, что буду делать утром. Обычно Машенька просыпалась на кормление в 6 утра. В первое же утро я проснулась в 9 утра и увидела свою крошку сидящей в кроватке и тихонько ожидающей моего пробуждения! И с тех пор она меня больше не будила. Потихоньку подстроилась под наш с Ксюшей режим. Звучит совершенно сказочно! Но это действительно происходит!

Октябрь 10, 2013
Месяц осведомленности о синдроме Дауна
Увидев акцию, посвященную международному месяцу осведомленности о синдроме Дауна, я решила поддержать благое начинание и сделать небольшой флэшмоб в своем Инстаграме. Поместила фотографию Маши рядом с успешными парнями, которым синдром не только не мешает жить и реализовываться, но и помогает быть интереснее, красивее и востребованнее, чем миллионы обычных людей. Обратилась к своим немногочисленным подписчикам, надеясь, что хоть кого-то эта информация не оставит равнодушным, пусть даже одного человека… Ведь вся наша беда от безграмотности – люди страдают, узнав о диагнозе ребенка, страдают невыносимо, просто от того, что ничего не знают. Не знают, что это не болезнь вовсе, что эти люди могут быть счастливыми, любимыми, успешными…

На следующий день я не смогла сдержать слез радости – сотни людей перепостили информацию! Обсудили в блогах, удивились, поразились, задумались, призвали задуматься знакомых! У меня стали просить текст статьи, чтоб поделиться в других соцсетях, начали создавать группы!

Людям нужно то, что мы делаем! Обычным семьям с обычными детьми это интересно! Для меня это удивительно и невероятно! Даже стыдно за себя, что я, пока меня не коснулось лично, была совершенно далека от всего этого!

А вот еще удивительный факт: из каждых 600–700 детей один рождается с синдромом Дауна – и люди, которые негативно реагируют на них, также встречаются с частотой один на 600–700! То есть 600–700 человек поддерживают, относятся с пониманием, интересуются – и лишь один из них выдает какой-то негатив.

Вот одна такая женщина написала мне занимательную вещь: мол, почему мои здоровые дети, когда вырастут, должны платить налоги за ваших уродцев? Я, не подумав, рассказала об этом знакомым европейцам. Они на меня посмотрели как на неведому зверушку – так, что мне даже стыдно стало! Завидую я уверенности той женщины, что ее дети сделают успешную карьеру, выйдут удачно замуж или женятся на особах голубых кровей. Потому что есть миллионы случаев, когда здоровые люди становятся нетрудоспособными по разным причинам. И наоборот, когда инвалиды успешно работают. И сегодня совершенно нельзя сказать, кто за кого будет платить налоги – ее ли дети за мою Машу, или Мария за ее детей. Откуда в головах людей эта уверенность, что уж с ними-то болезнь и смерть не случится точно?!

Надо просвещать людей, рассказывать, что люди с синдромом Дауна могут не только работать и неплохо зарабатывать, так еще и о нас заботиться. Буду делать шаги в этом направлении!

И все же хочу сказать: мне очень радостно сознавать, что наше общество гораздо лучше, чем мы о нем думаем!

Октябрь 12, 2013
В последнее время редко пишу. Не потому, что ничего не происходит, а потому что не хватает на все времени. Мы срочно делаем визы в Германию, плюс стараемся решить до поездки разные бытовые проблемы. Маша предоставлена сама себе – точнее, получает ресурсы для развития из тех же источников, что и любой ребенок: прогулки, родственники, собака и кот. И при этом дочка нас очень радует: стала гораздо быстрее ползать, правда, не на желанных для меня четвереньках, а в позе сидя. Но двигается так шустро, что я и этому рада!

Приходила остеопат, сказала, что у Маши уже сформировалась привычка к такому ползанию. Возможно, и дальше будет так передвигаться, пока не пойдет. А вообще остеопат Машу просто не узнала – восхитилась, как она подросла и какой скачок в развитии совершила! Море, воздух, плавание, развивающие занятия в воде в компании других детей нас опять не подвели!

Люди, путешествуйте с детьми! Я знаю, что многие, следя за нашими поездками, о которых я рассказываю в Инстаграм, осуждают меня как мать-ехидну, которая таскает детишек неизвестно где. Но я прислушиваюсь только к своей интуиции – и мнению авторитетных для меня врачей.

Октябрь 16, 2013
Мюнхен
И вот мы здесь! Первый день в клинике тянется бесконечно. Я вся на иголках. Мы приехали утром, регистрацию прошли за минуту, сразу же поднялись в детский стационар, где нам дали палату. Медсестры быстро взяли необходимые мазки, измерили рост, вес и окружность головы, потом студентка из Америки задала мне несколько вопросов о том, какие у нас были болезни или аллергии. После – анализы, обследования, УЗИ сердца и КТГ, взяли кровь, разозлив Машу окончательно, и поставили катетер – для капельницы на время операции. Пришел доктор и стал что-то рассказывать на английском. Я бы ничего не поняла и на русском, но внимательно слушала. И все же удалось мне разобрать его слова: нет стопроцентной гарантии, что проблему удастся решить, как и планировали, эндоваскулярно – возможно, придется все-таки делать разрез под лопаткой, как и предлагали российские врачи. Почему может не получиться, я не поняла, но решила, что из-за веса. И сразу начала расстраиваться: вдруг мы зря приехали, а что если ничего не получится, и все такое прочее.

Отдельно расскажу о правилах в госпитале. Это по нашим понятиям вообще проходной двор, а не стационар. Все ходят в уличной обуви и верхней одежде. У новорожденного ребенка капельница в голове, а папа, не снимая куртки, носит его по всему отделению и укачивает. Никакой стерильности, родственники толпами могут находиться целый день в клинике. И при этом чистота везде сверкающая! А еще тишина и камерность – настоящая домашняя атмосфера! Никаких тебе больничных запахов. В одной из комнат монахиня занимается с детками всякими развивашками и рукоделием, там же небольшая библиотека для взрослых и детей. Причем зайти и позаниматься можно не только детям, которые здесь на лечении, но также их братьям, сестрам, кузенам. Медсестры все добрые и отзывчивые! Терпеливо делают мне ромашковый чай несколько раз в день, готовят детскую еду Маше по первой просьбе и отвечают на сотни вопросов.

Маша на ночь съела огромную порцию каши из запасов клиники, после чего сладко уснула. А я лежу в супернавороченной кровати и извожусь насчет успеха завтрашней процедуры. На нервах испробовала все кнопки и положения этой кровати. Диво-дивное.

Октябрь 17, 2013
Операция
Фууух! Процедура прошла успешно! Ждем завтрашнего УЗИ, которое должно показать, осталась ли спираль на месте, куда ее установили доктора. Если да – нас сразу же выпишут. Дай Бог!

Октябрь 25, 2013
Германия
А мы счастливые гуляем по Мюнхену! Дышим чудесным воздухом, едим великолепные сосиски, пьем пиво и наслаждаемся компанией друг друга, здоровыми и веселыми детьми, ну и, чего греха таить, классным европейским шопингом!

Нас выписали на утро следующего дня. Сразу же обескуражили словами, что мы можем жить полной жизнью: гулять, ходить на экскурсии и ничем себя не ограничивать. Прибор встал прекрасно, поэтому на контроль приходить не нужно, просто периодически наблюдаться у наших кардиологов.

А у нас на всякий случай было 10 дней после операции заложено в поездку, так что мы смогли поймать теплые деньки европейского бабьего лета.

Жили мы в Макдональд Хаус и очень благодарны, что нам разрешили остаться даже после того, как мы решили медицинские проблемы! Про Макдональд хочу сказать отдельно. Это действительно работающая на благо людям организация. Предоставили нам на весь период пребывания пятизвездочные условия по цене 20 евро за сутки. Это при бешеных мюнхенских ценах – почти что бесплатно! И главное, что в минуте от госпиталя.

Там мы встретили и других детей с синдромом Дауна и с сердечными проблемами, познакомились с их родителями. В Германии, между прочим, родители детей с синдромом абсолютно спокойны. Там точно так же ошибаются все скрининги и УЗИ, и, разумеется, так же часто рождаются дети с отклонениями. Но ни у кого даже не возникает мысли отказаться от них. В каждой школе есть такие дети, в каждом детском саду. С двухнедельного возраста каждому по мере необходимости уже доступна физиотерапия, затем добавляются разные другие лечебные методики, например, развитие речи. Есть прекрасные детские учреждения, где здоровые дети учатся и вместе играют с не самыми здоровыми. А во взрослом возрасте все люди с синдромом работают – в основном на несложных работах, на производстве или, например, официантами. Могут даже жить отдельно от родителей. Те, кто в этом нуждается, получает уход от социальных служб. Все так, как и должно быть в цивилизованном государстве.

Люди в Германии воспринимают людей с ограниченными возможностями как обычных членов общества. Крупные компании выступают волонтерами или спонсорами различных благотворительных организаций. От особенных детей или взрослых никто не отказывается, поэтому, по сути, у каждого есть родственник или как минимум знакомый с какой-то проблемой. Это у нас такие люди будто пришельцы из другого мира. Там они – обычная часть жизни каждого. Меня поразило и восхитило, что раз в неделю к нам в Макдональд Хаус приходили люди из каких-то компаний – молодые и красивые, они вполне могли заняться чем-то другим в этот вечер, но выбрали провести его с нами, поддерживая родителей больных детишек. Не было никаких сопливых речей: ах, мы понимаем, как вам тяжело и трудно, и т. д. Они просто приходили, готовили классный ужин, устраивали праздник, а потом мы все вместе наслаждались общением!

Вот и пора нам домой. Нашли здесь новых друзей, получили поддержку, массу приглашений в гости! Уезжаем, полные впечатлений. И, как ни грустно, уверенные, что не стоит связываться с нашей медициной. Сколько искалеченных детей, с болезнями которых не справились у нас, сколько боли, сколько тех, кому не успели помочь! Да, у нас тоже есть тысячи спасенных врачами детей и взрослых, но сколько ужасных историй о неумелых операциях, вымогательствах… Ну да не буду о плохом!

Интересный случай. Мы все вместе гуляли по центральному магазину. Маше все улыбались и при виде ее радовались. Вдруг к нам подошла девушка-консультант. И начала Манечку тетешкать. И как бы между прочим сообщила, что ее сыну три месяца, и две недели назад врачи выяснили, что у него синдром Дауна. Вот ведь как бывает! Расстаемся друзьями.

Очень подробно про операцию я написала в Инстаграм с фотографиями из клиники.
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VIII

Видеть возможности, а не ограничения – что может быть проще?
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Октябрь 29, 2013
ЦЛП
Сегодня долгожданный день! Еще когда мы были в Мюнхене, мне позвонили и сообщили, что дошла наша очередь на консультацию в ЦЛП (Центре лечебной педагогики).

Уже почти полгода нас не видели специалисты по особым детям, и мне важно было получить консультацию, чтобы определить направление дальнейших действий!

Что за люди работают в ЦЛП! Как же жаль, что мы живем так далеко – ехать надо через всю Москву и даже дальше! Консультация великолепная, принесла нам большую пользу. С нами работают два педагога: одна играет с ребенком, другая разговаривает со мной и одновременно следит за этой игрой. Нам дают рекомендации, показывают актуальные на данный момент игрушки, рассказывают о необходимых занятиях, режиме активности и прочем. Могу сказать, что все это любой маме обычного ребенка было бы полезно, ну а нам, особенным, такая консультация вообще на вес золота!

Нас хвалят, что Маша хорошо развита, но и замечания делают за промахи, и совершенно правильно. С поездками и прочими делами пропустили момент, когда пора уже учиться самостоятельно держать ложки и кружки… По сенсорике интересные игры и задания дали. Уезжаем с Машей бесконечно вдохновленные! Спасибо ЦЛП и всем прекрасным людям, кто работает в этом рае для детей и их родителей!

Ноябрь 9, 2013
Birthlight
Наступил ноябрь, и подошло время дипломной сессии по малышковому плаванию! Мы с Машей вновь пошли учиться. Каждый день встаем в пять утра и едем в центр Москвы за знаниями!

За то время, что Маша не плавала, некоторые навыки у нее потерялись. Нарабатываем снова, плюс какие-то свои недоработки исправляем. Как же замечательно мы попали в эту чудесную плавательную тусовку!

Как приятно встретить друзей из группы! Великолепные тренеры со всех концов России и СНГ. Нас с Машей все расспрашивают, как прошли те полгода, что мы не виделись. Впервые на учебе встречаю такую атмосферу, где все стремятся друг другу помочь. Вместе со мной, начинающим тренером, учатся такие гуру развития детей! Профессиональные пловцы, педагоги, люди, создавшие свои школы плавания. И ни от кого я не услышала ни намека, что я бестолковая или не конкурентка им. Когда я обмолвилась о том, что мне сложно нырять, девочки – чемпионки по плаванию, предложили помочь и показали приемы профессионалов, чтоб выныривать из воды красиво.

Бесконечно приятно то, что опытные педагоги подходят к Маше, спрашивают о нашем развитии, чему-то меня все время учат, признаются, что думали о нас! Я очень тронута тем, что вот они, настоящие педагоги, нет, Педагоги, – существуют на свете! Которые стремятся дать ребенку максимум того, что знают, и заботятся, чтобы родителям было комфортно, чтобы все получили удовлетворение от результата! Кстати, о родителях – зачастую педагогам приходится работать с ними больше, чем с детьми! Это отдельная тема, и я еще об этом поговорю.

А Маша в дружном нашем коллективе опять была звездой! Я уже даже работу ей нашла по нескольким направлениям! Ее везде любят и уже ждут!

Ноябрь 11, 2013
Плавание с особенными детьми
Я никогда не думала, не мечтала работать с особенными детьми. Более того, меня эта тема если не отталкивала, то как минимум не привлекала. Но уже с Машей я постоянно сталкивалась с тем, что люди, работающие на этом поприще, сами светятся и обожают свою работу! Я имею в виду талантливых людей, конечно, а не тех, кто как на каторгу шагают в какую-нибудь коррекционную школу каждый день и проклинают «дурачков».

Я пошла учиться работе в воде с особыми детьми. Наши любимые бертлайтовские англичане из Кембриджа опять преподнесли свою систему. Что может быть проще? Видеть возможности, а не ограничения! Всего лишь! Но много ли таких педагогов на пути у любого ребенка, включая особенных детей? Ведь по сути дела все мы разные, но все равные! И для детей с синдромом нужны такие же учителя, как и для любого другого ребенка. Тоже требуется лишь индивидуальный подход, терпение и преподавательский талант.

Меня вдохновила эта тема! Это был первый такой курс, где иностранные тренеры учили российских педагогов работе с особыми детьми. На мастер-классы в воде приглашали особенных детей с различными диагнозами: ДЦП, синдром Дауна, аутизм. И все, включая меня, не знали, чего ожидать, и волновались перед встречей с целым бассейном «других». Но в первые же пять минут занятия все тревоги рассеялись – и осталось волшебство! Сложно представить, но бассейн светился от той энергии и любви, которой дети, родители и тренеры заполняли атмосферу, сами того не замечая! На лицах было счастье и удовлетворение, ни у кого не было того жалостливого лица, которое можно увидеть у прохожих на улице при встрече с инвалидом.

Вода – это дополнительная сила, энергия, она дает возможности для человека с ограничениями, и дети мгновенно это почувствовали!

Я поняла, почему преподавателей вдохновляет эта тема, почему они уходят в этот, казалось бы, сложный мир из обычных школ, от традиционных методик. Работая с этими волшебными, пусть даже сложными детьми, ты получаешь не меньше, чем отдаешь, а то и больше. Ни ребенок, ни родитель никогда не забудут преподавателя, который помог им получить положительный результат! Это я говорю как представитель обеих сторон.

Декабрь 8, 2013
Сегодня у меня была завершающая встреча с акушерками на курсах по беременности в центре «Волшебный ребенок». Да, я лишь с третьей беременностью дошла до курсов, и очень жалею, что не сделала этого раньше! Я считала, если есть подруги, только что родившие, есть Интернет, есть мой гуру-суперврач, есть книги грамотные – ну и достаточно. Но все это вместе взятое не дало мне и малой толики того, что я получила на курсах, – даже несмотря на то, что я дважды прошла роды сама! Столько новых знаний получила, что хотелось локти кусать: ну почему мне никто об этом не сказал раньше? На последней лекции даже узнала кое-что новое об уходе за своими уже подросшими малышами. Так что даст Бог еще ребенка и свободного времени – обязательно снова на курсы пойду!

Вообще беременность и роды – какая-то волшебная тема, которая меня занимает и вдохновляет!

Декабрь 9, 2013
Целый месяц не могу перестать болеть! Поймали какой-то вирус! Дети выздоровели, оттемпературив три дня, а я вяло загибаюсь столько времени! Это объяснимо – дети-то закаленные, обливаются ледяной водой, голые бегают и играют на полу целыми днями, а я тепличная! Но и со мной впервые такое – температуры нет, а не вылечиться никак. И главное – в чем болезнь-то? У меня просто пропал голос! Да, есть кашель, но это еще ничего, а как без голоса-то? И на исходе месяца этого безголосья я вдруг понимаю, что у этого явления психосоматические причины. Есть очень много невысказанного у меня внутри, я все коплю-накапливаю. А по темпераменту я совсем не молчунья. Не могу ничего держать в себе, сразу выплескиваю. А тут рамки приличия попыталась соблюсти – и вот тебе, получай! Будь совсем без голоса, раз решила себя загрязнить своим невысказанным хламом!

Кончается год, и как всегда подводятся внутренние итоги. И вот основным итогом этого года как-то стала резкая смена круга общения. Появляются новые друзья, и это в большинстве случаев связано с Машенькой. Благодаря ей приходят какие-то чудесные люди в наш круг общения!

Но что со старыми добрыми друзьями?

Почему крестный Маши, сам попросившийся на эту роль, раньше приезжал еженедельно – а тут вдруг совсем забыл даже поздравить ее с днем рождения?

Почему моя закадычная подруга из Мюнхена, с которой в течение многих лет делили радости и горести, ездили друг к другу на свадьбы, пропала, узнав о диагнозе Машуни, а также о том, что мы скоро приедем на операцию в Мюнхен?

Почему человек, с которым ты крестишь детей, вдруг в самый трудный момент, когда дочке предстоит операция, кидает твоего мужа на огромную сумму денег? По сути крадет их у твоих детей? И почему твои закадычные друзья, узнав о том, что общий друг нас ограбил, сообщают, что все нормально, главное сейчас – сохранить добрые отношения со всеми?

Только я такой борец за справедливость? Если мой друг, родственник или Бог его знает кто кого-то обманет или, не дай Бог, ограбит – то я первая ему в лицо все скажу и не буду с ним знаться, пока он не вернет все.

А дальше еще подумаю, стоит ли тратить на него свою дружескую энергию, если он настолько подл внутри!

Ведь дружить я умею! И если дружу – то люблю человека всем сердцем, и он много значит для меня. Боюсь его потерять, переживаю, поддерживаю, время нахожу на встречи, на то, чтоб приехать и поздравить его детей с днем рождения…

Может, я старомодна и программа моя устарела? Может, сейчас на Фейсбуке статус сменил – и хватит, вроде как с друзьями пообщался? Не понимаю, что происходит.

И хочется всем все высказать, хочется прорвать свой больной голос, но стесняюсь, неудобно людей беспокоить. Хотя организм сам подсказывает: надо!

Я очень искренне описываю свои переживания, зная, что люди, возможно, прочтут и обидятся. Но сейчас мне важно об этом сказать, пусть я потом даже захочу опровергнуть какие-то свои слова! Пусть я ошибусь, но молчать – значит мириться с ненастоящими отношениями!

Декабрь 10, 2013
За своими переживаниями и болезнями уже не так серьезно включаюсь в развитие Маши. Играют вместе с Ксюшей, ходят в гости к бабушке, там возятся с собакой и котом, на том все и заканчивается.

Вчера я разнылась, что некоторые друзья ведут себя непонятно. Но ведь основной итог года – не потеря друзей, а перестановки в круге общения! И сегодня хочу восхититься! В нашу жизнь постоянно приходят новые чудесные, волшебные люди!

Во время подготовки к операции, когда моя подруга исчезла, другая девочка из Германии, с которой я никогда не встречалась, нашла меня и предложила любую помощь, помогла в переговорах с клиникой, благодаря чему стоимость операции для нас снизилась на 35 процентов!

Другая девушка помогла в оформлении одного дела, тянущегося целый год, просто узнав, что я уже в депрессии от того, что оно висит у меня на шее камнем.

В один летний день, когда я отчаялась найти жилье, чтобы провести с Машей месяц на море, нашлись люди, которые порекомендовали мне замечательный вариант, а еще за одну ночь собралась целая группа семей, которые готовы участвовать в организации моего развивающего лагеря!

Все эти встречи вот так сразу и не вспомнишь! Но знаю точно, что это благодаря Машеньке у меня появилась такая способность: когда что-то теряешь или заходишь в тупик – то вдруг откуда-то приходит помощь и все решается само собой! Стоит просто отпустить ситуацию! И все это без всяких глубинных знаний о визуализации и силе подсознания.

Это не только не дает впадать в отчаяние по поводу даже больших потерь! Это совершенно окрыляет!

Поэтому все же год был великолепным! Потрясающим, неожиданным и сногсшибательным! А если отвалилось ненужное, пусть даже с большими финансовыми потерями – я отпускаю это! А воры… Путь те, кто ворует так цинично, забирают себе все, если им нужнее! И спасибо всем, кто ушел с пути, за то, что какое-то время мы все же были вместе и нам было хорошо. И за то, что мы вынесли свои уроки из того общения.

КОММЕНТАРИЙ ИЗ НАСТОЯЩЕГО

Недавно у меня и еще нескольких мам детей с разными диагнозами и особенностями брали интервью. Как раз был задан вопрос о том, что произошло с кругом общения, так как существует миф, что после рождения необычного ребенка с семьей перестают общаться друзья и родные.

У всех оказался разный опыт. Я поделилась своим. Мы не потеряли из-за диагнозов никого из друзей и тем более родственников. В нашем кругу не было тех, кто мыслит какими-то фашистскими категориями.

Я услышала недавно очень удачное сравнение: «Жизнь как автобус. Заходит множество разных людей, но не все доедут с тобой до конечной». Я к этому отношусь очень спокойно. С кем-то действительно мы минимизируем или прекращаем общение.

Но к диагнозам и особенностям этот факт не привязываем.

Есть у вас дети или нет, обычные это дети или особенные, это не сделает вас менее ценным или интересным человеком.

Но бывает и так, что человек, в семье которого появляется особый ребенок, сам психологически совершенно не может это принять.

Он погружает себя в черную дыру и никак не может оттуда вылезти. Он то ноет, то проявляет агрессию и предъявляет претензии, то его охватывает ревность и обиды, и он то и дело травмирует этим своих близких, нарушая их личные границы.

Конечно, друзья, как правило, стараются поддержать такого человека, помочь ему справиться с тяжелыми переживаниями.

Но если это длится долго – мало кто выдержит.

Зачастую люди действительно уходят из круга общения такого человека, потому что с ним становится очень трудно общаться. И диагноз ребенка тут ни при чем, ведь не смог справиться с ситуацией именно взрослый.


Декабрь 15, 2013
Маше год и пять месяцев.

За последний месяц, как и прежде, много успехов небольших. Маленькие шажки, но вперед!

Стала ходить вдоль опоры достаточно шустро. Пьет из кружки, иногда прямо очень аккуратно. С горшком я стала поответственней – а то надену ребенку памперс и все, забыла! А она сама на горшок уже просится – ползет в сторону санузла всегда! Теперь дома днем памперсы совсем снимаем.

А еще мне кажется, что лучше пошел лепет у Манюши потихоньку! Она все так же молчунья знатная, но когда дискомфорт какой-то испытывает, то прям хорошо балакает!

Декабрь 26, 2013
А моя мама творит невероятное, вот кто суперпедагог! Совершенно не ставя целью как-либо заниматься с детьми, она дает им то, чего не могут дать специалисты. И я не только о безумной бабушкиной любви – хотя она, конечно, играет огромную роль. С помощью бабушки Маша научилась грозить пальчиком собаке: «Нельзя!» И делает это по делу, и так трогательно и серьезно! Плюс может погрозить сестре или даже мне, если по ее мнению мы делаем что-то неподобающее!

Декабрь 27, 2013
Приехали с консультации в «Даунсайд Ап». Педагог Машу хвалила! Сказала: видно, что я времени зря не теряла – занималась с малышкой! А ведь на самом деле нет. Ну не было у нас никаких занятий! С обычными малышами ответственные мамы занимаются больше! У нас же все развитие – это копирование старшей сестры, нерегулярное плавание, хождение по гостям и путешествия. И то последние полтора месяца я так беспробудно болела, что какие уж гости, книжку бы почитать или просто поговорить с детьми – нет голоса и все!

Дали ориентиры: куда двигаться, какие пособия и игрушки купить. Настоящий предновогодний волшебный пендель и заряд позитива!

Январь 8, 2014
Только новый год начался – а у нас сразу новость: наконец-то у Машеньки прорезался первый зуб! Я уж и забыла, что они должны появиться вообще! Машенька теперь совсем большая! А после зубов я жду речи. Где-то слышала, что есть такая взаимосвязь: раз появился зуб, значит, скоро заговорит. Хотя, возможно, это бред. У Ксюши первый зуб появился лишь в 8 месяцев, и росли все они крайне долго, а целыми предложениями она говорила уже в полтора года, когда зубов было совсем мало.

Январь 12, 2014
В новогодние каникулы мы почти каждый день понемногу занимались в бассейне. Занятия нехитрые: просто играли, пели, делали упражнения на баланс, брызгались и пускали пузыри. Ныряли, разумеется! Боже, как Маша продвинулась за это время! Во-первых, она стала сама нырять! Во-вторых, прекрасно дует пузыри, а это отличная тренировка рта. У многих родителей просто руки опускаются – бьются, бьются, пытаясь научить ребенка дуть, и ничего у них не выходит. А ведь это прекрасное упражнение для речевого аппарата – и у нас все само собой получилось во время игры!

Я вообще терпеть не могу слово «занятия», это ассоциируется с какой-то обязаловкой, с навязанным и нежеланным чем-то. А все, что навязано, – вызывает отторжение. Поэтому я рядышком со своими детьми просто живу, пою, играю. А уж когда они что-то берут из всего этого – всегда чудо и открытие для меня!

Январь 20, 2014
В сотый раз скажу: у нас самая чудесная бабушка! Почему-то со мной Маша молчит, а с бабушкой у них целые беседы. Наконец-то я слышу, как ребенок балакает. Правда, вот что интересно: замолкает почти всегда, как только бабушка за порог!

Но это еще не все! Она стала четко говорить «баба». И бабушка рассказывает, хоть мне и мало верится, что Маша кота называет «кись», а деда «десь».

А я ищу логопеда, чтобы ставил Маше речь, пока я буду заниматься с малышом.

Январь 27, 2014
У нас тут целая история под кодовым названием «профессионал». Я попросила посоветовать логопеда в одном приличном детском клубе. Мне представили одну мадам. Та сразу сказала, что диагноз у нас очень сложный, у таких сложных детей часто гласные ставятся годами, а про согласные и речи нет!

Ну почему, чтобы скрыть свою профессиональную импотенцию, такие горе-специалисты наговаривают на детей???

Я спросила ее, почему моя мама, не имея ни пед, ни мед, ни логопедического образования, специально не нацеливаясь на занятия, может научить ребенка такому количеству звуков, даже слов! Она изобразила важный вид и сказала, что у нее вообще нет времени с нами заниматься, а если найдет его, то мне позвонит. Или порекомендует суперспеца. На последнего надеясь, я от нее отстала.

Февраль 4, 2014
Брат
Вчера у девочек родился младший брат! Наша семья стала многодетной и втройне счастливой! Девочки чуть с ума не сошли от умиления!

Николай родился дома, поэтому малышки увидели его на утро после рождения. Пришли от бабушки навестить малыша, зацеловали и заобнимали!

Это были крутые роды, легкие и одновременно сложные.

Но, рожая своего сына, впервые без всяких врачебных вмешательств, я исцелялась сама. Я трансформировалась физически во время родов, проделывая этот сложный и радостный путь. А после родов я будто поменялась духовно. Все же роды – это сильная практика.

Февраль 19, 2014
Сегодня чудесный день! Я давно переживала из-за того, что Маша никак не научится самостоятельно есть. Она брала ложку двумя пальчиками – пинцетным захватом за самый кончик, а в результате не могла ни зачерпнуть ничего, ни до рта донести. А сегодня прямо взяла ложку кулачком и так аккуратно поела. Я иногда помогала ей еду в ложку подгребать, но в рот она относила все сама по-честному! Куколка моя, моя гордость и радость!

А вечером она не хотела купаться, я поставила ее ножками в ванночку, и, чтобы не садиться в воду, она довольно долго стояла, не держась ни за что! А я только что рассказывала знакомой о том, что она без опоры не стоит, разве что секундочку. И вот! Ураа!

Февраль 24, 2014
Помню, как я сидела в роддоме и думала, будут ли с нами общаться во дворе другие дети, как будет принимать нас общество… А общество много лучше, чем мне казалось! В последнее время в моей жизни появляется много людей, которые хотят, чтобы их дети общались с особенными детьми. А сколько желающих помочь! Так, мне стали приходить посылки от производителей всяких милых вещиц. В них подарки для новорожденных с синдромом Дауна.

И я тоже запускаю проект поддержки семей с особыми детьми. Ведь так важно в трудную минуту просто знать, что ты не один! А когда тебе еще от того самого общества, которое, ты думал, от тебя должно отвернуться, привозят подарки! И ты можешь встретиться с мамами детишек постарше, которые расскажут про счастье жить с особенным ребенком! Жизнь становится совершенно другой. Я очень надеюсь, что все это поможет уменьшить число отказов от детей с СД.

Март 12, 2014
Съездили в «Даунсайд Ап» на консультацию – Машу хвалили, говорили, что по многим параметрам она соответствует норме! Для меня это, конечно, бальзам на душу! Ведь мы и так не слишком усердствовали с занятиями и развитием, а в последнее время, как только родился Коля, стало вовсе не до занятий. Даже пообщаться с другими детьми нет времени: либо малыша кормлю, либо сама ем, такой день сурка.

Педагог дала ориентиры для работы. Основное – стимуляция ходьбы. Маша вот-вот пойдет, нужно только ее подтолкнуть!

А еще сказала, что Маше нужно идти в садик. Что дома ей общества сестры и брата будет недостаточно для социализации! Надо же! Слава Богу, что разрешили идти в сад только через год – я ведь пока к этому совершенно не готова!

Март 14, 2014
Аааа! Первые шажки! Мамочки мои! Неужели? Совсем немножко, но она прошагала!

Как моя принцесса сама радовалась! Какое же она чудо! Наше счастье!

Прочитала сегодня отзыв на одну передачу, где рассказывала о девочке с синдромом ее мама. Она называла дочку своим счастьем. И некий молодой человек метал молнии: как жизнь с ТАКИМ ребенком можно назвать счастьем?! Раньше меня бы такой отзыв ранил, а сейчас я улыбаюсь. Это не то чтобы счастье – это чудо какое-то, и сама эта девочка – просто чудо! Это больше чем счастье, да!

Что б ты понимал в счастье, неизвестный мне молодой человек, узкое твое мировоззрение! Надеюсь, что ты достаточно счастлив сам, чтобы оценивать, могут ли другие быть счастливыми!

Март 23, 2014
Ну и упрямая же девчонка эта Маша! Вот характер ведь! Разговаривает только с бабушкой! Причем если бы только бабушка мне об этом говорила – я бы подумала, что она как всегда идеализирует внуков! Нет! Я сама слышала много раз! Когда Маня не видит меня, но при этом есть рядом любимая бабуля, – она говорит!

Нет, еще с Колей разговаривает! Назвала его «Бу», так и зовет. И целует его бесконечно, пока не заберу ребенка от нее.

Но сегодня Мария наконец-то соблаговолила несколько раз назвать меня мамой! Я очень рада этому, но так хочется, чтоб она побольше разговаривала! Прямо дикое желание у меня!

Март 24, 2014
Почему-то педагоги и литература сходятся во мнении, что дети с синдромом Дауна не играют в ролевые игры, не считывают смысла игры в дочки-матери, например.

Маша стала очень много играть с куклами! Она вообще отзеркаливает все, что видит, ее даже учить ничему не нужно, только покажи! А с куклой ну просто маленькая мамочка! В пеленку заворачивает, укачивает, а-а-а колыбельную поет, в шезлонг кладет-качает! Одно умиление смотреть! Ролевые игры прекрасно идут у крошки!

Май 15, 2014
Кризис жанра у меня! Так долго ничего не писала. Не подумайте, что времени не хватает с тремя погодками дневник писать.

Все почему… Это ж дневник. Я пишу все и обо всем, очень обнаженно и искренне. Опубликовала свои мысли и зависла! Задумалась над тем, как меня поймут, не обидятся ли на критику те, кто узнает себя, и прочие начались душевные терзания.

Была такая пауза, и вдруг сегодня передо мной встал четкий выбор: либо я заканчиваю писать вообще, либо нужно скрывать чувства и пытаться делать реверансы, чтоб никого не задеть, либо просто говорить и осознавать, что невозможно всем угодить, всем нравиться или оставаться для всех хорошей всегда! И только я это сформулировала – как ответ стал очевидным.

Хочу сказать спасибо всем, кто пишет мне отзывы, комментарии и замечания!

Это очень важно!

Май 23, 2014
Раньше я все время рефлексировала над трансформацией своих чувств: от горя после того, как узнали об инаковости Маши, – до какой-то эйфории. И просто размышляла обо всяких бытовых моментах, связанных с принятием ребенка. Сейчас намного меньше об этом думаю. И когда думаю – то нет абсолютно ничего такого, что травмировало бы душу.

Точно могу сказать, что в мою буйную голову пришло исцеление! А пришло оно с двух сторон: во‐первых, от того, что Маша взрослеет, и я все чаще вижу, как подтверждается вся та позитивная информация об особенных людях, которую я в отчаянии так тщательно разыскивала по всему миру! Она стала такой сообразительной крошкой, ловит все на лету! Притом что я вообще с ней не занимаюсь, она играет в ролевые игры, нянчит своих лялечек-кукол, кормит, делает массаж всем, расчесывает волосы, пилочкой ногти подпиливает, на детской кухне готовит еду! То есть для своих неполных двух лет она большая умница! А главное – какой бальзам на материнское сердце – такая помощница подрастает! Каждый день своей игрушечной метлой метет полы, салфетками натирает все поверхности, ест как аккуратно! Оды могу петь бесконечно этой супердевочке!

Второе, что вернуло мой мозг в абсолютно благостное состояние, – это рождение младшего брата для девочек.

Ну, это женские штучки: в случае идеальных родов мозг освобождается от прошлого негативного опыта.

И это я не говорю о том, что братья и сестры – величайшие терапевты и учителя для особенных детишек, точно так же, как их уникальные родные! Все, у кого особые дети есть в семье, – это совершенно другого уровня люди! Более чуткие, терпеливые, добрые, умеющие любить безусловно!

Вот такой сложный получился ночной пост.

…Дневник прерывается
В этом месте я прекратила писать. Нет, я продолжила делать заметки, вести свой блог, рассказывать людям о нашей жизни, устраивать социальные акции и флешмобы, популяризировать информацию об особенных людях. Но именно дневник в таком виде я закончила. Он был лечением. Исцелением души, рваного сердца. Я писала слова, а они, как ниточки, зашивали мои раны.

Много позже я узнаю, что такие письменные техники применяются психологами для исцеления травматического опыта.

С каждым днем я все меньше уделяла внимание синдрому в своем основном блоге в Инстаграме. Потому что тема меня отпустила. Я смогла думать и говорить о чем-то другом. Ведь синдром был не только в дневниках и блогах. Он застил мне глаза, затмил весь мозг. Как муж меня вытерпел тогдашнюю?

Представьте себя на месте молодого мужчины – веселого, активного, симпатичного, развивающегося по разным направлениям. Приходит он домой, начинает про работу рассказывать, проекты, строящийся дом. А жена три раза кивнет и заводит волынку: представляешь, я прочитала исследования про синдром Дауна. Или: ты знаешь историю про ресторатора с синдромом? Или: доказано, что в инклюзивных классах школ, где учится не более 10 процентов особенных детей, показатели успеваемости выше у всех учеников, при этом дети отличаются намного более развитым эмоциональным интеллектом, что важно для дальнейшего успеха во всех сферах жизни.

Конечно, мне повезло, что мой муж для меня – друг и поддержка. Его, возможно, хоть и начинала порой утомлять моя зацикленность на одном вопросе, но в то же время ему была важна и интересна найденная мной информация, она давала надежду и помогала найти опору, обрести уверенность в будущем.

Конечно, в обществе бытует мнение, что семьи, где родился такой ребенок, распадаются по причине этой особенности. Якобы возникает какой-то мифический ужас и невозможность рядом с таким уродством сосуществовать. Но видится мне, что дело не в детях, или не совсем в них. Разве пары с обычным ребенком не расстаются? Пфф… И во время беременности расстаются, и в первый год после родов довольно приличный процент семей распадается. Да, бывают и мужчины, и женщины, у которых настолько хрупкое самолюбие, что оно не выдерживает необычности ребенка. Случается, что по причине недостатка информации супруги расходятся еще на этапе роддомовских шоков и страстей. Тут ведь еще и вопросы тебе задают, будешь ли ты забирать ребенка из роддома или спишешь его государству как брак. Однако по статистике семьи, где живет ребенок с синдромом Дауна, распадаются в целом реже, чем в среднем по популяции. А если уж и разводятся мужчина и женщина, то не из-за ребенка, а из-за своих отношений.

А на сегодняшний день я знаю немало девушек, которые повторно вышли замуж за отличных парней, имея ребенка с синдромом. Так что, если есть любовь – любой ребенок не помеха. А если отношения рухнули, то нечего и на дитя пенять.

Думаю, что наши отношения с мужем сохранились и укрепились, потому что ни один из нас не впадал в уныние или истерику, а тем более в обвинения. Один занимался финансовым обеспечением семьи, а вторая строила фундамент информационной подкованности и эмоциональной стабильности. Получается, что каждый делал свое дело, но оба двигались, не зависали, искали ресурсы, важные для жизни. Двигались к успеху.
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Что такое успех?
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Ах, успех, ты предел мечтаний, ты привлекаешь и манишь! О том, как добиться успеха, пишут бестселлеры, снимают фильмы и даже проводят многодневные тренинги за многие тысячи долларов.

Со всех сторон мы ощущаем давление: мол, не добился успеха – жизнь прожита зря.

При этом большинство людей понятия не имеют, что за успех-то такой. Есть общие стереотипные представления о нем. Как правило, это эфемерное понятие о том, как хотелось бы жить большинству людей.

Отбросим яхты и частные самолеты, опишем успешного человека в сухом остатке. Итак, хорошая работа, отдых один-два раза в год, индивидуальное транспортное средство попрестижней, ну банковский счет как вариант. В целом и все. Это если говорить о мужчинах. Для них достаточно иметь хорошо оплачиваемое дело. Что уже дает им право считаться успешными. Конечно, не исключены и дополнительные бонусы: имущество разное, известность – например, статьи в научных изданиях или экспертные выходы в СМИ. Это все неплохо – но уже совершенно не обязательно.

А вот если ты женщина, то вышеперечисленный набор благ и заслуг еще не сделает тебя успешной. Чтобы считаться такой для общества, ты ко всему этому должна наладить личную жизнь – то есть закрепиться за каким-нибудь мужчиной и очень желательно (а точнее – практически обязательно) родить детей. Или хотя бы одного ребенка. Вот так, у тебя должно быть все вместе – и финансовая стабильность (бизнес или хорошая должность), и крепкое замужество. Что-то одно без другого для женщины – не успех. Вот мужчина может только в финансах преуспеть. Он будет называться завидный холостяк. Женщина – нет, будь она хоть первой в списке Форбс, ее будут считать неустроенной, а значит, неуспешной.

Как ни странно, здоровье и продолжительность жизни не являются критериями успеха, а зря. Я часто вспоминаю женщин, вдохновляющих своим примером, например, одну преподавательницу йоги, которая умерла в 101 год и до преклонного возраста находилась в прекрасной физической форме. Она не отличалась невероятным финансовым успехом, но ее жизнь была насыщенной, наполненной событиями и общением с множеством интересных людей, так что, глядя на нее, каждый мог бы подумать: «Вот к чему нужно стремиться!» Кстати, не припомню выводка детей вокруг нее – хотя в таком почтенном возрасте обычно и правнуки уже взрослые. А вот друзей, в том числе и в несколько раз моложе нее, было хоть отбавляй. Почему же не считать это успехом?

Ведь не такой уж большой процент людей доживает до глубокой старости! Этого заката жизни все боятся, но известно, что чести стать долгожителем смогут удостоиться лишь немногие. Кто-то не доживает и до окончания школы. Не так уж мало случаев, когда люди умирают от болезней, пагубных зависимостей или несчастных случаев до 30 лет. И в каждой следующей возрастной группе процент смертей только растет. По статистике в нашей стране треть мужчин не доживают до 60 лет.

Есть такая популярная методика, называется «Колесо баланса». Вы рисуете круг, делите его на несколько секторов, каждому сектору присваиваете название, соответствующее определенной сфере жизни: семья, здоровье, работа, финансы, дружба, хобби и т. д. Внутри каждого сектора чертите шкалу и отмечаете в баллах от 0 до 10, насколько вас удовлетворяет данная сфера жизни. Если удовлетворенность равномерно распределена по всем сферам жизни, значит, у вас есть жизненный баланс, гармония и, собственно, успех. Но много ли найдется людей, удовлетворенных жизнью по всем фронтам?

Вопрос вот какой: приносит ли успех счастье? И равен ли он счастью?

Что интересно, успех практически всегда связан с необычностью. Как может быть успешным середнячок? Жизнь успешного человека – это всегда явление исключительное, выходящее за общепринятые рамки. Успех – это в принципе отклонение от среднестатистических показателей. Это то, что не под силу каждому.

У особенных людей нет проблем с уникальностью! И еще вопрос: ограничены ли их возможности?

Общественное мнение
Раньше общественное мнение было понятием довольно эфемерным. Частично оно основывалось на политике партии и принятой в обществе идеологии. О нем судили по статистическим исследованиям. Но в немалой степени оно формировалось в разговорах на лавочках, кухнях и в рабочих коллективах.

И тогда, и по сей день общественное мнение часто основано на стереотипах и мифах. Если кто-то думает, что это касается только людей с особенными потребностями, то ох как он ошибается! Например, многодетные семьи принято считать бедными, если не нищими, а также грязными и голодными. Кроме шуток, недавно я с четырьмя детьми приехала на рынок в Сочи за фруктами. И продавец мне всовывала пакет с испорченными персиками. Она такое все равно не продаст, а нам пригодится. Для чего пригодится? Ее даже не смутило, что до этого я выбрала у нее приличное количество хороших фруктов и в испорченных явно не нуждалась.

Согласно общественному мнению мать в многодетной семье должна обязательно разваливаться на части и постоянно мочиться в штаны – ведь у нее опущение внутренних и изношенность внешних органов. Ну и что, что ты соблюдаешь все предписания по послеродовому восстановлению, а также заботишься о здоровье, правильно питаешься и занимаешься спортом? Это никого ни в чем не убедит. Все равно никто не поверит, что ты полна сил, здоровья, а также ресурсов внешних и внутренних.

С развитием соцсетей мы вообще стали получать это общественное мнение на блюдечке прямо к утреннему кофе. В одно мгновение можно узнать, кто что думает о нашем семейном положении, внешности и здоровье, финансовом состоянии, если оно хоть в какой-то степени обнародовано, ну и конечно, о количестве и качестве наших детей, жен и мужей. И не только медийные люди и крупные блогеры подвергаются таким обсуждениям. Комментарии прилетают абсолютно всем. Так что не только людям с синдромом Дауна или другими особенностями надо вырабатывать в себе устойчивость к общественному мнению. Еще и потому, что сейчас всем нам приходится так или иначе становиться блогерами.

Моя старшая дочка пару лет назад сказала: «Вот блогером я точно не буду. Буду дизайнером». На что я ей ответила: «А придется!»

Вся планета неизбежно идет к цифровизации. Даже быстрее, чем хотелось бы. Уже сейчас мы видим расцвет онлайн-мероприятий, интернет-СМИ и дистанционного обучения. Но это только начало. Совсем скоро очень большая часть нашей жизни будет проходить онлайн. Лично я этого не хочу, так как люблю встречаться с людьми с глазу на глаз. Но меня прогресс не спросит.

Все чаще бизнесмены снимают и выкладывают в сеть ролики о бизнесе и стартапах. Даже маленькие магазинчики и маникюрные салоны на одно кресло уже обзаводятся собственными сайтами и аккаунтами. Индивидуальные предприниматели учатся позиционировать и продвигать себя онлайн.

Прошли те времена, когда блог был только публичным дневником. Сейчас это необходимый практически всем инструмент в работе. Это ваша визитка. Даже сарафанное радио имеет очень ограниченные возможности. Сегодня я взялась искать дизайнера по интерьерам. Кинула клич, друзья и знакомые начали рекомендовать мне разных профессионалов. И что же я делаю? Спрашиваю, есть ли у них странички в соцсетях, где можно увидеть объекты. Если вы не можете сделать крутой визуал, не умеете грамотно вести свой профиль, то каким бы вы гением ни были, не видать вам львиной доли клиентов.

А в те времена, когда вырастут наши дети, знание всех этих процессов будет просто необходимым для каждого.

И хотя я против бесконтрольного ведения детьми своих страниц – всякие курсы блогинга для школьников уже не вызывают у меня усмешку.

Каждый современный если не ребенок, то подросток часть жизни уже живет онлайн. Даже в реальном мире мы не можем полноценно защитить детей от комментариев по поводу их внешности, успехов и талантов. А в виртуальной реальности на них обрушивается целая лавина критики и разных, не всегда доброжелательных, мнений. И уж точно комментарии для ребят будут писать не гуру бизнеса и личностного роста (они консультируют только за деньги).

Скорее всего, «ценные замечания» поступят от несчастных прыщавых диванных экспертов, пытающихся самоутвердиться за счет унижения других. Пощады от них ждать не стоит.

Так что всех детей, и обычных, и особенных, нам придется учить, как противостоять общественному мнению. И неважно, бредовому или вполне логичному. Если бы люди следовали всем без исключения советам, всегда слушали учителей, родственников и друзей, то множества научных открытий и гениальных изобретений мы никогда бы не увидели.

Нам и самим еще нужно учиться, так как на постсоветском пространстве привычка оглядываться на «а что люди скажут» уж очень сильна. Я смотрю на сегодняшних школьников и студентов – они гораздо устойчивее, чем многие взрослые. Возможно, как раз потому, что им больше «прилетает» со всех сторон.

Какое имеет значение, что о нас думают другие? Жизнь показывает, что убогие люди – это не те, у кого есть какие-то изюминки и особенности по здоровью, а нытики и неудачники, которые забили на себя, свое развитие, своих детей. И вот во внешний мир они рассылают не резюме, не просьбы о совете и помощи, а только свою боль, которая так и просвечивает в их грубых замечаниях и оскорблениях в чей-то адрес.

Не ругайтесь на меня, что я не жалею тех, кто вполне мог бы заработать, но не стремится к этому. Во времена юности наших родителей людям и правда было сложно, хотя тогда еще даже в нашем маленьком городке работали заводы, предприятия, где можно было и зарабатывать, и даже подниматься по карьерной лестнице. Вокруг городов были колхозы, плюс у каждого свой двор, люди сами себя кормили.

А сейчас что мы видим? Нет необходимости копаться в огороде, чтобы прокормиться. Все ресурсы можно найти в онлайне. Но кто-то ищет эти ресурсы и возможности, повышает свою мотивацию – а кто-то только удобряет чужие страницы в соцсетях виртуальным навозом. Кто-то тупо крутит ленты, а кто-то идет обучаться, делает сайты, создает красивый визуал для блогов и занимается другой полезной для своего кошелька и развития деятельностью. И делать все это можно хоть в глухой деревне. А если ты работаешь онлайн, никто не спросит ни в наше время, ни в будущем твой диагноз. Соответственно, и ценность общественного мнения отпадает полностью.

В начале пути мне встречались люди, которые говорили: «Вам теперь всегда придется бороться с обществом». Нет же, не пришлось до сих пор. И сейчас я понимаю, что в любом случае не стала бы бороться, это просто не мой путь.

Каждый из нас живет в своей реальности. Звучит немного мистически, но, тем не менее, я в это свято верю. В моей реальности нет места следованию догмам, попыткам соответствовать стереотипам, навешиванию ярлыков и погоне за непонятной нормой. Я убеждена, что есть море возможностей для всех. Для всех, кто пожелает.

Ограниченные возможности
Очень странное, условное и даже смешное понятие «ограниченные возможности». Мы как-то свысока и даже не задумываясь употребляем это словосочетание, говоря о людях с некоторыми диагнозами. А у всех остальных, значит, возможности безграничны?

И вот что самое интересное: я много раз спрашивала об этом разных людей, и оказалось, что большинство считают свои возможности ограниченными. У кого-то закостенелые психологические установки, заложенные окружающей средой. Одни уверены, что живут они не в то время и не в том месте, другие – что все мужчины изменяют, а женщины и того хуже, третьи – что разбогатеть могут только воры, в вузы поступают по блату, а без высшего образования можно не рыпаться. Все эти невидимые, но вполне реальные ограничения в голове способны буквально парализовать человека. И вот у него уже не ограниченные возможности, а просто безнадега.

И статистика подтверждает, что в таком положении многие и многие! Взять хотя бы количество разводов. Много ли действительно счастливых браков? Несчастным и одиноким может стать не только холостяк. Люди умудряются страдать от одиночества прямо в окружении семьи, рядом с супругом и комплектом крепких, здоровых детей.

Сколько умных, талантливых людей не могут ни в чем реализоваться, потому что не уверены в себе, чувствуют себя неполноценными, боятся начать новое, поверить в свои силы…

XXI век уже назван психологами веком депрессии. И это при обилии тренингов, фильмов и литературы с пошаговыми инструкциями к счастью и успеху. Притом что отовсюду только и слышишь: мы живем в мире равных и безграничных возможностей для всех! И вот вам подтверждение, буквально на ладони: только загляни в свой смартфон – там счастьем светятся лица успешных, знаменитых, обеспеченных, любящих и любимых.

Но вот что интересно: множество людей хотят воспользоваться этими возможностями, идут на тренинги, читают литературу. Есть даже такие, кто участвует в марафонах и тренингах личностного роста беспрерывно, оплачивают их один за другим, годами выплакивают слезы и деньги у психотерапевтов. И что же? Их жизнь не меняется! Они так и не выползают из личных неудач, безденежья и тревоги. Почему же в их случае тренинги не срабатывают, терапия впустую? Конечно, в каждом случае будет своя история. Но часто люди уходят в тренинги не решать свои проблемы, а убежать от своих мыслей и проблем, скинуть ответственность. На приеме у психотерапевта ругать маму, что не так заботилась, на бизнес-тренингах замечать в себе родительские или учительские установки, что мешают добиться успеха. Замечать, но не исправлять, не искоренять, бесконечно находить виноватых. А после отдельное развлечение, анализировать плохой эффект от этих курсов и злосчастных психологов, разговоры с которыми вводят в еще большую симптоматику. И это все, как правило, здоровые и красивые люди. Безусловно, никто не хочет так впустую тратить время и деньги. Но культ молодости и ребячества иногда уродливо трансформируется в инфантилизм и нежелание брать на себя ответственность и менять себя по-настоящему.

А сколько способных, сообразительных, даже одаренных губят себя наркотиками или находят другие способы ухода от реальности. Тем более что сейчас сбежать от нее так легко: только выйди в Интернет, и там тебя встретит другая яркая реальность, где ты можешь быть кем угодно, без опаски высказывать свое мнение, создавать себе любой имидж. Недостаток лишь один: все пряники останутся по ту сторону экрана – а с этой его стороны, в реальной жизни будет все та же неустроенность. Плюс новые проблемы, получившие научное название «цифровая псевдодебильность», то есть – зависимость и слабоумие.

Да, таковы результаты последних исследований и социологических опросов. Нагнала я жути? Но есть и хорошая новость: несмотря ни на что, мы и в самом деле живем в мире безграничных возможностей. И, кстати, равных. Да, по-прежнему далеко не каждый может стать профессором, создателем уникального изобретения, известным адвокатом или актером. Но пути к успеху открыты для каждого из нас. И еще неизвестно, у кого этот путь будет труднее и извилистее: у отличника и медалиста – или у ребенка с особенностями. Исследования подтверждают: предсказать это невозможно!

Особенности – вообще отдельная тема. Ведь это сильное упрощение: называть всех детей без диагнозов обычными, а остальных – особенными, и потом, согласно этой классификации, давать им образование в отдельных резервациях.

Я с детства уверена, что мы все особенные. Классифицировать и раскладывать по полочкам, конечно, легче. Но мудрее и правильнее – найти в каждом талант и то особенное, что есть только у него.

Так чего же, по-вашему, не сможет сделать человек с «ограниченными возможностями» в отличие от «обычного»?

Открыть свой бизнес? А почему нет? Да, это сможет не каждый – но ведь и среди обычных не каждый.

Добиться успеха? Вполне может. Создать произведение искусства? Тем более. Даже больше скажу, посмотрите на величайших мастеров, таких как Гауди, Ван Гог, Фрида – список можно продолжать. Много ли в них обычности? И притом их видение реальности переворачивает сознание и воображение! Они гениальны.

К слову о гениальности: она в принципе не может быть нормой, это уникальное состояние человека. Далеко не всегда гениальность – легкая ноша, и не так уж редко она сопровождается психическими и генетическими отклонениями.

Конечно, родители боятся разочарований в жизни ребенка. Но разве у них самих не случалось разочарований? Не было несчастной любви, отказов после собеседования, когда их не принимали на работу мечты, и других подобных неудач?

Здесь надо отметить такую существенную ультрасовременную деталь: мы стоим на пороге новой эры, когда во множестве профессий вместо людей будут трудиться роботы. И заменят они человека не только на конвейерных или других однотипных работах. Даже в сфере развлечений уже вовсю используется искусственный интеллект. Для меня стало открытием, что, оказывается, компьютер уже может выполнять роль бизнес-коуча! А ведь в сфере коучинга нужна креативность. У нас до недавнего времени была абсолютная уверенность, что уж в творчестве нас, homo sapiens, никто не заменит.

Мы все еще живем в мире расслабляющей конкуренции. То есть – довольствуемся посредственными результатами в своей работе, так как уверены, что никто нас не потеснит с наших насиженных мест, а значит – «и так сойдет».

Но этой иллюзии вот-вот придет конец.

Так что же нам остается?

А остается нам, друзья, самим выходить за пределы стандартов и норм. Верить в себя и своих детей, постоянно развиваться, использовать и задействовать ресурсы своего мозга. Получать от жизни максимальную отдачу: любить и ценить свою семью и свой род, заботиться о здоровье, строить теплые и доверительные отношения с другими людьми (ведь это так важно, чтобы чувствовать себя счастливым), увеличивать производство натуральной продукции, решать социальные проблемы. Не искать в жизни, в себе и друг в друге ограничения, а использовать все возможности, успевать как можно больше и жить полной жизнью. А еще в будущей конкурентной среде нужно уметь идти вперед и не сливать свои таланты и время в трубу.

Важно быть искренними с людьми и с собой. Если вы смогли обнаружить и принять проблему – это уже часть решения. Например, честно себе признаться, что вы или ваш ребенок всегда будете не такими, как все. Возможно, когда вы признаете это, окажется, что проблемы вовсе нет, а есть только лишь особые условия, которые под определенным углом могут рассматриваться даже как преимущества.

Да, если мы чем-то отличаемся от других, очень нужно хорошо осознавать это. Иногда это неприятно, но все же важно открыто посмотреть правде в глаза. Возможно, вы начнете гораздо лучше понимать, от каких амбиций и лишних движений есть резон отказаться, а куда необходимо направить максимум энергии, на какие уникальные черты и достоинства обратить пристальное внимание, что развивать, что не упустить.

А еще важно в мыслях о будущем, в устремлениях, в своих ставках на достижения не забывать о дне сегодняшнем. О том, что уже сегодня мы есть, и нужно прямо сейчас, не откладывая, жить полной жизнью. А полная жизнь – это вовсе не прогулки на яхтах и не ужины в дорогих ресторанах. Главное – наполнить ее любовью, теплом и общением с близкими и друзьями. Это все не стоит никаких денег, но приносит максимум ощущения счастья и наполненности.

Напоследок хочу дать от себя блогерский лайфхак. Есть стереотип, что блогеры просто-таки живут в телефонах и компьютерах, поглощены цифровой зависимостью и без конца тупо листают ленту.

Но вот вам немного правды: блогеры не сидят в телефонах. Как правило, они берут в руки гаджет только для работы, многие при этом неплохо зарабатывают.

Обычно у них нет времени смотреть ленту, да им это и ни к чему, так как они далеко не всегда подписаны на своих реальных друзей и знакомых: их блог – для работы, а общение с друзьями и близкими происходит в личных чатах и на живых встречах (за ужином, во время совместной прогулки и на различных встречах и мероприятиях).

И никаких долгих часов бесцельного цифрового потребления. Если я смотрю видео, то для анализа трендов и получения информации. Если изучаю красивые картинки от крутых блогеров и профессиональных фотографов – то для повышения качества визуального контента своего блога. Понимаете? Если уж где-то и зависать, то с пользой для себя и своей семьи. Она может быть и нематериальной тоже. Например, можно просто расширять свой кругозор, повышать общий уровень культуры и образованности, или изучать информацию по укреплению своего здоровья и улучшению эмоционального состояния. Помните, я искала позитивные истории особенных людей, чтоб улучшить свое эмоциональное состояние, вывести себя из ямы?

В начале моего блогерского пути я еще не осознавала таких вещей и не ставила перед собой никакой финансовой цели. Я просто в те годы не знала, что можно писать статьи на волнующую меня тему и этим зарабатывать. Мне просто необходимо было выговариваться, делиться собранной информацией об особенных людях, их успехах и социальной жизни, искать поддержку, и, в свою очередь, оказывать ее тем, кто только что попал в подобную ситуацию. Не сразу я поняла, что главная цель – информировать как можно больше людей, а значит, надо как-то увеличивать аудиторию. Постепенно я нашла пути к развитию и росту. Подсказки, советы и стимулы к этому давали мне и читатели, и дружественные блогеры.

Иногда бывает так: сидишь в самой темной яме и ничего не видишь вокруг, в том числе и самого себя, не понимаешь, кто ты, где находишься, и как найти выход. И вдруг однажды обнаруживаешь, что можешь увидеть себя со стороны. И тогда ты открываешь в себе новые силы и способности. И оказывается, что нет кругом темноты, а есть свет, который ты видишь. И ты начинаешь двигаться по направлению к свету.

А потом, окончательно выбравшись из ямы, осознаешь, что без этого испытания ты не стал бы таким сильным, не наполнился бы мощной энергией, не обрел бы ресурсов, которыми можешь поделиться. Твое испытание становится твоим преимуществом и благословением.
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Благодарность и любовь


[image: after_title]

Я хочу от всего сердца выразить благодарность моей семье и всему моему сильному роду за энергию, поддержку, принятие и любовь. Благодарю Бога за всех людей в моей жизни, в том числе за моих учителей.

Этой книги не случилось бы без моей думающей и прекрасной аудитории, моих читателей в блоге. Именно они подталкивали меня опубликовать мои тексты. Вы были огромной поддержкой для меня все эти годы. Вы продемонстрировали мне, как ошибочны стереотипные представления о нашем обществе. Благодаря вам я узнала, что общество дружелюбно, открыто и готово к принятию особенных детей. Кланяюсь вам до земли!

В век технологий я решилась на выпуск традиционной бумажной книги, потому что живая книга для меня – воплощение тепла и душевности.

Я хочу от всей души еще раз поблагодарить вас! И еще у меня к вам небольшая просьба: если вам понравилась эта книга, если она затронула ваши чувства или заставила задуматься – поделитесь, пожалуйста, вашим отзывом и рекомендацией со своим окружением и в соцсетях. Для меня это будет очень важно и приятно. Благодарю!

Эта книга – не мемуары и не завершенное произведение. Это просто небольшая зарисовка о любви и начале большого пути. Не хочу придавать излишнее значение тому, что этот путь начался со сложностей или испытаний. Точно знаю, что жизненный путь каждого человека не прост, извилист и часто тернист. Каждый несет свой нелегкий груз, свою котомку на плечах. Но как же здорово в жизненных испытаниях узнать, что ты не одинок, что есть и еще люди, которые тоже ищут свет на дне черной и вязкой ямы. А кто-то уже нашел его и теперь посылает тебе поддержку, делится знаниями и силой. Говорит: «Давай, карабкайся! Не сдавайся! Все будет хорошо». И ты, услышав это, соберешься с духом, расправишь плечи, а может, даже разозлишься, и начнешь действовать, и точно справишься.
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Примечания




1


Кувез – бокс для недоношенных или заболевших новорожденных с поддержанием оптимальной температурой и автоматической подачей кислорода.


2


Сноска для любознательного читателя, по счастью не знающего аббревиатур из области кардиологии. В тексте упомянуты следующие пороки сердца: ДМЖП – дефект межжелудочковой перегородки.


3


ОАП – открытый артериальный проток.


4


ДМПП – дефект межпредсердной перегородки.


5


Эндоваскулярная хирургия (рентгенохирургия) – метод хирургического вмешательства без разрезов, с помощью минимальных проколов стенок сосудов под рентгеновским контролем.
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