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ІСНУЄ НАДІЯ. 
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НАШОГО 
ВИДАННЯ

ДОРОГОЮ ДО ЕМАУСУ

Народження дитини – це завжди велика радість – 
побачити в ній втілення любові чоловіка і дружини. 
Та коли перед батьками постає страшна правда про 
неповносправність їхньої сина або доньки – вони 
шоковані. Здається, що життя зупинилось, усі мрії 

зруйновано, майбутнє виглядає похмурим і безнадійним. Душа таких 
батьків кричить, хоч іноді цей крик і є німим.

Коли на нашу долю випадає випробування, душа мусить кричати й 
плакати, бо кричати і плакати ‒ означає прийняти цей удар долі. Про 
те, яким важливим є цей крик, розкажуть матеріали цього номера.

Марія, Божа Мати, також переживала важкі випробування і 
показала нам, як слід зносити їх. Коли маленького Ісуса батьки 
принесли до храму, праведний Симеон звернувся до Марії зі 
словами пророцтва, що, на мою думку, відображають життя сімей, де 
є неповносправні діти: «Тобі самій меч прошиє душу, ось ця дитина 
поставлена для падіння й підняття багатьох в Ізраїлі; вона буде 
знаком протиріччя» (Лук. 2, 34-35).

«Не бійтеся!» – це послання Бога згадується 
в Біблії 365 разів: один раз на кожен день! 
Неповносправність шокує, але водночас ця дитина 
криє в собі обіцянку життя. Існує надія. Це саме те, 
що ми хочемо відобразити на сторінках нашого 
видання. 

Як стверджує в одній зі статей отець Ігор Бойко, 
Бог не робить помилок. Життя сімей, де є дитина з 
неповносправністю, без сумніву відрізнятиметься 
від того, яким вони його уявляли. Але чи не 
показує нам ця дитина, така залежна від нас, 
інший Божий план щодо неї і щодо нас самих? Його плани набагато 
прекрасніші, ніж ми можемо собі уявити. Господь закликає нас 
довіритися Йому і дозволити життю здивувати нас. І врешті, ми не 
знаємо хто й кого насправді веде на цьому шляху. . .

Крістіна Англєс д’Оріак,  
керівник Центру «Емаус»

НЕ БІЙТЕСЯ!



У

«Очікування народження дитини схоже на планування фантастичної 
подорожі до Італії, про яку ви мріяли багато років, – описує свої 
відчуття Емілі Кінґслей, мама дитини з синдромом Дауна. – Ви 

купуєте довідники, очікуєте побачити Колізей, скульптуру Давида, 
створену Мікеланджело, гондоли у Венеції, вивчаєте кілька фраз 

італійською. Врешті настає омріяний день. Збираєте валізи і 
вирушаєте. Літак приземляється. Заходить стюардеса і каже: 

«Ласкаво просимо до Голландії!».

Усе своє життя ви мріяли 
про Італію! Однак розклад 
польотів несподівано змінився. 
Ви вимушені купувати інші 
довідники, вивчати іншу 
мову. Ритм життя в Голландії 
повільніший за італійський. 
Тут не так барвисто. Але 
в Голландії є оригінальні 
вітряки, тюльпани, картини 
Рембрандта. Втім, коли всі ваші 
знайомі їдуть до вимріяної 
Італії, ви не раз думаєте: «Ми 
також мали бути там». І жаль 
від цього ніколи не зникне. 
Але якщо все своє життя ви 
будете оплакувати Італію, 
то не зможете зрозуміти 
вповні, яким чудовим краєм є 
Голландія!».

Реальність, з якою 
зіштовхується сім’я 
при народженні дітей з 
неповносправністю, набагато 
похмуріша за описану вище 
«Голландію». 
 

УТИХОМИРИТИ БУРЮ
«Неповносправність 

дитини ніколи не є бажаною. 
Це завжди стрес та біль, 

– коментує ситуацію з 
народженням дитини 
з неповносправністю 
Тетяна Міщук, невролог 
львівського навчально-
реабілітаційного центру 
«Джерело». – Найбільша 
проблема полягає в тому, як 
саме лікарі розповідають про 
неповносправність дитини, які 
коментарі дають. Адже батьки 
на все життя запам’ятовують, 

як їм вперше представили 
діагноз».  

Навіть у Львові, де в 
порівнянні з іншими регіонами 
мережа послуг для людей 
з особливими потребами є 

доволі розвиненою, батьки 
розповідають випадки, коли 
лікарі неетично повідомляли 
їм про захворювання дитини. 

«Це стосується не тільки 
лікарів, але й медсестер і 
санітарок, – додає Тетяна 
Міщук. – Будь-хто може 
дозволити собі сказати 
мамі дитини з особливими 
потребами щось недоречне 
– порадити віддати дитину 

і народити «нову», сказати, 
що чоловік не житиме з 
дружиною, яка таку дитину 
виховуватиме. Лікарів не вчать, 
як правильно повідомляти такі 
болючі речі. Комусь вистачає 

ЛАСКАВО 
ПРОСИМО ДО...

ЕТИКА ТА МЕДИЦИНА

БАТЬКИ НА ВСЕ ЖИТТЯ 
ЗАПАМ'ЯТОВУЮТЬ, ЯК ЇМ 
ВПЕРШЕ ПРЕДСТАВИЛИ 

ДІАГНОЗ ДИТИНИ.



природного такту зробити це 
в адекватний спосіб, а іншим – 
ні. Важлива освіта і самоосвіта 
лікарів. Тренінги, курси, а 
також розуміння цієї проблеми 
у цілому суспільстві». 

 

ЗАПРОПОНУВАТИ 
АЛЬТЕРНАТИВУ

«В Україні ситуація 
щодо діагностування 
неповносправності дітей в 
лоні матері не є складною», 
– констатує Тетяна Міщук. 
Усі вагітні жінки мають 
стати на облік. У жіночій 
консультації вони проходять 
певний перелік обстежень: 

здають аналізи крові на 
наявність гепатиту, вірусу на 
СНІД, маркери генетичної 
патології. До того ж лікарі 
радять жінкам декілька разів 
впродовж вагітності робити 
ультразвукове обстеження. 
Коли медики виявляють 
певну проблему – пацієнток 
скеровують до генетиків або на 
стаціонари.

«Сьогодні є небезпека 
оцінювати життя людини на 
підставі критерію якості, – 
застерігає біоетик отець Ігор. 
– Ти приходиш в магазин, 
береш товар, дивишся 
на дату його кінцевого 
споживання і повертаєш 

його на полицю. Якщо 
переносити цю категорію на 
людське життя, в такому світі 
ми не лишаємо місця для 
дітей з неповносправністю. 
Життя людини є святим, бо 
людина створена на образ і 
подобу Божу. Життя людей 
з неповносправністю теж 
святе. Бог його покликав до 
існування саме у такій формі». 

Варто звернути особливу 
увагу на моральну оцінку 
тих методів дородового 
діагностування, які дозволяють 
виявляти аномалії в організмі 
малюка ще до народження. 
«Коли вагітна жінка 
приходить до лікаря, він може 
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запропонувати їй різні види 
пренатального обстеження, 
– розповідає біоетик отець 
Ігор Бойко. – Позиція Церкви 
полягає в тому, що не варто 
робити аналізів, які несуть 
в собі загрозу плоду, а в 
кінцевому випадку можуть 
призвести до його знищення». 
Таке діагностування є 
допустимим лише, якщо воно 
сприяє ранньому лікуванню 
плоду або спокійним 
пологам. У той же час методи 
пренатального обстеження 
не мають допускати 
переривання вагітності, щоб 
попередити народження 
дітей з  вродженою 
неповносправністю. 

В Україні рішення 
про те, чи народжувати 
дитину з вродженою 
неповносправністю залежить 
від вибору батьків. 

 «Лікарі повинні довести 
до батьків абсолютно повну 
інформацію про здоров’я 
дитини і зробити це чесно, 
– пояснює біоетик. – Але 
не можна сказати їм цю 
правду і порадити аборт. 
Пренатальна діагностика не 
має служити цьому. Медики 
мали би розповісти  батькам 
про реабілітаційні центри, 
спільноти, які допомагають 
людям з неповносправністю, 
тобто запропонувати їм 
альтернативу». 
 

ПРИЙНЯТИ ДАР 
Дитячий психотерапевт 

Бруно Бетельгейм вважає, що 
дитина може навчитися жити 
зі своєю неповносправністю, 
але вона ніколи не зможе 
бути щасливою, якщо не 
відчуває, що є любленою та 
безцінною для своїх батьків. 
Якщо сім’я навчиться не 
приховувати правди про 
неповносправність дитини, 
приймати її – це сприятиме 
позитивному ставленню до неї 
всього оточення. Інтеграція 
дітей з особливими потребами 
дозволяє суспільству 
відкривати для себе потреби та 
дари таких осіб і звільнятися 
від негативних стереотипів. 
Необхідно, щоб фахівці 
допомагали батькам формувати 
позитивну філософію 
сприйняття життєвої ситуації, 
в якій вони опинилися. Варто 

не нав’язувати цю філософію, а 
саме допомогти сім'ї відкрити її 
для себе. 

«Дуже часто природною 
реакцією батьків на 
народження дитини з 
особливими потребами 
може бути відчуття провини, 
– каже отець Ігор Бойко. 
– Вони думають, що так 
Бог покарав їх за їхні гріхи, 
або ж переступи батьків чи 
прабатьків». У Святому Письмі, 
коли до Христа приводять 
сліпонародженого чоловіка, 
то запитують Його: «Учителю, 
хто згрішив? Він − чи батьки 
його, що сліпим він уродився?». 
Христос відповідає: «Ані він не 
згрішив, ані батьки його, але 

щоб ділам Божим виявитись на 
ньому». 

Народження дитини з 
особливими потребами 
– це нелегкий досвід для 
батьків. Насправді діти 
з неповносправністю 
потребуватимуть подвійної 
уваги, подвійної терпеливості, 
подвійного часу. Але саме 
через таких дітей чимало 
батьків стають святими 
батьками. Це тяжко, але 
ти розумієш, що Бог не 
помиляється, навіть коли кличе 
до існування таких дітей. Це 
життя має власну цінність, 
власну гідність, але її потрібно 
вміти розпізнати і прийняти».

Відповідно до професійних стандартів, 
щоб представити діагноз лікар має 
обрати правильне місце і час. Не можна 
повідомляти про неповносправність 
дитини похапцем в коридорі. Потрібно 
виділити для цього щонайменше 
тридцять хвилин, в ідеалі — до години. 
До розмови важливо запросити обох 
батьків. Адже сказати цю новину 
лише мамі — означає скинути на її 
плечі важке завдання переказати все 
чоловікові. Важливо, щоб лікар не лише 
показав своє позитивне ставлення 
до дитини, підкреслив її сильні риси, 
але й розказав про реальні затримки і 
порушення. Фахівці насамперед повинні 
зосередитися на тому, чого потребує 
дитина та яку роль можуть виконувати 
батьки, аби їй допомогти. 

ЯК ПОВІДОМЛЯТИ ДІАГНОЗ
Поради для лікарів



ІСТОРІЯ СІМ’Ї

Нас не треба жаліти, 
бо ми щасливі

Не кожне подружжя, в якому народжується дитина з особливими 
потребами може відкрито розповідати про свій досвід. Наталя та Олег 

Бундзило – наважилися. У їхнього старшого сина – синдром Дауна. 
Спочатку батьки боялися цього діагнозу, а тепер не уявляють свого життя 

без особливого Матвійка.



Наталія Бундзило:  
   Ще під час вагітності я сказала мамі: 
«Відчуваю, що в мене – особлива дитина. 
Можливо, мій син буде художником чи 
письменником. Ми тоді посміялися. Слово 
«особливий» ще не означало для мене «з 
особливими потребами». Раніше я ніколи 
не бачила людей з неповносправністю чи, 
може, просто не звертала на них уваги. Але 
інтуїтивно як мама я щось передчувала...

Матвійкову особливість не помітили в 
пологовому будинку, тож два тижні я мала 
змогу побути звичайною мамою. Вдома 
він сильно захворів, почав втрачати вагу. 
Ми поїхали на огляд до педіатра, яка й 
помітила, що у Матвія синдром Дауна. Вона 
розповіла про це не мені, а моїй мамі, і 
скерувала нас у генетичний центр. Мама 
сказала, що треба перевірити, чи в Матвія 
немає вади серця. Коли ми сиділи в черзі 
до генетика, коридором ходив хлопчик з 
важкою формою синдрому Дауна. У мене 

тоді йокнуло в серці… Я запитала маму: «Скажіть чесно, 
Матвій такий самий, як той хлопчик?» Вона розридалася і 
зізналася, що є підозра на це. Коли лікарка оглянула сина, 
то повідомила, що у нас хлопчик з особливими потребами, 
сонячна дитина… Від цього слова «особливий» мене наче 
струмом ударило.

Ми надзвичайно любили сина, але ненавиділи синдром, 
дійсно не помічали його, бо ззовні він у Матвія нечітко 
виражений. Три тижні, доки ми чекали підтвердження 
діагнозу, – були наче в проваллі. Ми їздили до всіх 
можливих лікарів, щоб вони сказали нам, що це – 
неправда. У мене була істерика. Мені не хотілося говорити, 
тільки кричати. Олег ходив на роботу, переживав усе 
мовчки. Коли я плакала – він просто тримав мене за руку. 
Днями і ночами я сиділа над колискою, дивилася на Матвія 
і думала: «Де той синдром? Він таке миле і гарне дитя. І так 
сміється…». Коли після тривалих роздумів та суперечок з 
Богом, лікарі підтвердили, що у Матвія синдром Дауна, я, 
напевно, вже була готова це почути. У той момент я навіть 
не заплакала.

У нас з чоловіком було золоте правило – наскільки би 
важливою не була робота Олега, він знає, що її потрібно 
відкласти, бо до лікарів ми завжди ходимо разом. 

Спочатку ми вирішили нікому не розповідати про 
діагноз Матвійка. Коли сину було три місяці, ми потрапили 
в навчально-реабілітаційний центр «Джерело». Там 
нам порадили почитати книжку дитячого психіатра 
Олега Романчука «Дорога любові». Мій троюрідний брат 
Володя, який тоді навчався на психотерапевта і вже мав 
досвід спілкування з людьми з особливими потребами, 
побачивши її, вхопив зі словами: «О, така класна книжка!» 
А моя мама просто вирвала книгу в нього з рук і заховала 
її. Для нас усіх це було стресом. Володя в той момент не 
знав, чим міг нас образити. Тоді я усвідомила, що треба 
починати відкривати найближчим наш секрет. На другий 
день я пояснила братові нашу вчорашню поведінку. 
Я зрозуміла, коли ти розповідаєш людям правду, то 
спілкування стає легшим і вільнішим. Далі я почала 
говорити з подругами, які просто мовчали і плакали разом 
зі мною. 

Ми то приймали діагноз Матвія, то знову його 
заперечували. Вважали, що лікарі помилилися. Був період, 
коли ми думали, що все ж знайдемо спосіб вилікувати 
сина. Часом до мене дзвонили знайомі, розказували, ніби 
за кордоном роблять пластичні операції і лікують синдром 
Дауна. 

Було також відчуття сорому. Бо часто люди думають, 
якщо у мами народилася дитина з неповносправністю, 
вона зловживала алкоголем або приймала наркотики. 
Навіть моя баба говорила мені: «Дитино, ти ж ніби добре 
жила, і не пила, і не курила, а таку дитину народила». А я їй 
кажу: «Баб, то ж не від того». 

Дякувати Богові, у Матвія немає вади серця чи інших 
захворювань, які «крокують» поруч зі синдромом Дауна. 
Ми усвідомлюємо, що він відстає у розумовому розвитку, 
але Матвій розмовляє реченнями. Звісно, є багато нечітких 
слів, але все ж таки я розумію його «китайську». Мені 
насправді дуже смішно, коли часом Матвій починає 
своєю мовою пояснювати, що хоче, а мені невтямки. Тоді 
приходить молодший син і каже: «Мамо, він хоче те і те! 
Чого ти не розумієш?»

Ми не робимо різниці між нашими двома синами. 
Максим і Матвій однаково потребують уваги, показують 
характер, б’ються за іграшки, ми однаково караємо їх. 
Коли Олег робить ремонт обидва сини хочуть потримати 
дриль і помахати валиком. Матвію потрібно все те, що й 



звичайній дитині: як увага, час, 
так і… дриль. Звісно, було би 
класно, якби наша дитина була 
здоровою. Але чудово, що в нас 
є Матвій. Завдяки ньому ми 
стали ближчими до Бога. Матвій 
навчив нас любити та жити тут 
і тепер. Наприклад, коли він 
просить з ним побавитись, тоді 
я не стаю мити посуд, він на 
підлозі грається машинками і я 
є поруч з ним.

Коли Матвійкові було п’ять 
років, під час медогляду 
лікарка-психіатр сказала нам: 
«Такі гарні мама і тато, а таку 
дитину народили». Я відповіла 
їй: «А що бракує моїй дитині? Я 
ні хвилини не пошкодувала, що 
в мене народився Матвій». Для 
мене було шоком, що фахівець 
говорить такі речі.

У нас з Матвієм не так все 
солодко. Йому вже сім років, 
але і донині я часом плачу. 
Нам було важко знайти йому 
садок поблизу дому, але коли 
таки вдалося, Матвію було 
важко адаптуватися там. 
Тепер наближається школа і 
знову є багато запитань, сліз і 
невизначеності: де Матвійкові 
буде краще в звичайній чи в 
спеціалізованій школі? Важко 
знайти правильний шлях, яким 
зможемо йти з посмішкою, бо 
часом на ньому трапляються 
вибоїни, і ти спіткаєшся об них. 

Матвій – дуже щирий. 
Коли Максим приходить 
з садка, Матвій біжить до 
нього зі шаленою швидкістю, 
обіймає і каже, що скучив. 
Цілує його в чоло, в щічку. А 
Максим говорить: «Мам, я не 
хочу цілуватися з Матвієм» 
(сміється). Також Матвій за 
все дякує. Я йому допомогла 
написати букву в зошиті чи 
зашнурувати взуття, він каже: 
«Мамо, дякую!» – і цілує мене в 
чоло. Він так щиро говорить ці 
слова, що це просто пронизує 
мене наскрізь. Матвій змінює 
всіх, хто є навколо. Ми почали 
дивитися на світ так щиро, як 
і він, тішитися дрібничкам, бо 
він з кожної дрібниці робить 
феєрверк. 

Нас не треба жаліти, бо 
ми щасливі люди. Якось 
моя знайома сказала мені: 
«Спочатку я не знала, як з тобою 
розмовляти, але ти розказуєш 
про Матвія з таким позитивом, 
що тепер і я так дивлюся на 

людей з особливими потребами, 
я перестала їх боятися». Зараз 
вона не жаліє мене, а просто 
говорить: «То круто, що в тебе є 
Матвій». Вона усвідомлює, наш 
син – то насправді дар Божий, 
який ми отримали, бо його 
потребували.

Олег Бундзило:  
   Я розумів, що наша дитина 
– інакша. Але в чому саме її 
інакшість? Я не знав, що таке 
«синдром Дауна», бо я ніколи 
з цим не зіштовхувався. Лише 
з часом я довідувався більше 
інформації та краще розумів 
діагноз.

Найважче було розказати 
людям, що у Матвія – сидром 
Дауна. Був страх: як вони це 
сприймуть, що говоритимуть. 
Хотілося заховати сина від усіх. 
Але ми цілком розуміли, що не 

сидітимемо весь час вдома, не 
переховуватимемо дитину від 
друзів, родичів та батьків. 

Наталія Бундзило:  
   Хоча Олегова мама дізналася 
про діагноз Матвія, коли йому 
вже було більше двох років. 
Чоловікові було важко сказати 
їй про це через її хворе серце.

Олег Бундзило:  
   Коли ми почали більше 
відкриватися людям, страх 
поступово минув, ніби гора 
з плечей звалилась. Жити 
стало набагато простіше. 
Наважитися говорити про 
неповносправність Матвійка 
нам допомогли реколекції 
спільноти «Віра і Світло» для 
батьків дітей з особливими 
потребами. Спочатку я не 
хотів їхати туди, думав, що 



для мене це зайве. Але там 
ми побачили, що ми дійсно 
не самі, є ще багато людей, 
які мають й важчі біди. Ми 
почали проводити більше часу 
з Матвійком у середовищі, де 
є особливі діти, спілкуватися 
з іншими батьками, 
їздити на сімейні 
табори.

На початках 
я думав, а якщо 
знайомий побачить 
мене з Матвійком 
на вулиці і спитає: 
«Це твоя дитина? В 
неї синдром Дауна?» 
Тоді я б не знав, що 
відповісти. Мені би 
було ніяково. Тепер я можу 
сказати сміливо: «Так». 

Щоразу, коли ми брали 
Матвія на руки, – ми його 
приймали. Матвій міг лягти 
мені на груди, засміятися, − і 
це вже було прийняття. Тобто 
що більше часу ми проводили 
з ним, то більше його любили. 
Зараз ми його любимо дуже 
сильно (усміхається).

Якщо нам важко, ми з 
дружиною шукаємо підтримку 

один в одному. З народженням 
Матвійка ми старалися 
більше спілкуватися та все 
переживати разом. Мені 
здається, ми були одним цілим, 
тому змогли перебороти всі 
труднощі. Навіть якщо хтось 

з нас має слабинку, інший 
підтримує – і вона зникає.

Ми з Наталею не мали 
відчуття провини, не 
звинувачували один одного, 
ми просто розуміли – так 
сталося, отже так мало бути. 

Ми вважали, що Матвій буде 
менше вміти. Не знали, чого 
чекати. Ми тішились, коли 
він у рік почав робити перші 
кроки, бо ми думали, що це 
буде хтозна-коли. Потім він 

почав говорити перше слово 
«риба».  Коли ми ходили на 
обстеження до лікарів, то 
завжди просили його сказати 
«риба», щоб вони дивувалися. 
Буває, він скаже щось таке 
мудре, що ми просто шоковані 

від цього. 
Завдяки Матвію, 

я став більш 
сімейний. Бо відразу 
після одруження 
я був звичайним 
хлопчиною. А коли 
з’явився Матвійко, я 
почав більше уваги 
приділяти сім’ї, 
а не друзям. Ми 
цінуємо час, який 

проводимо разом. Ми є ніби 
у великому сімейному колі, 
до якого залучені і дідусь, і 
бабуся. Якщо би в нас не було 
Матвійка, думаю, що кожен був 
би більше заклопотаний своїми 
справами. Матвій об’єднує 
сім’ю.

Любов до Матвія допомагає 
не помічати у нього синдрому 
Дауна.

МАТВІЙ ЗМІНЮЄ ВСІХ, 
ХТО Є НАВКОЛО. МИ 

ПОЧАЛИ ДИВИТИСЯ НА 
СВІТ ТАК ЩИРО, ЯК І ВІН



один для одного. Можливо, не варто відразу 
планувати все подальше життя, але обдумати ті 
кроки, які варто зробити першочергово: знайти 
інформацію, потрібних фахівців та інші джерела 
допомоги. 

ЧУТИ ГОЛОС НАДІЇ
Підтримка рідних, друзів, суспільства та Церкви 

допомагає батькам дітей з особливими потребами 
відчути, що вони не залишені сам на сам зі своїми 
проблемами. І це значно зменшує страх батьків. Одна 
жінка розповідала мені, яку розгубленість вони з 
чоловіком відчували, коли у них народилась дитина з 
особливими потребами. Але її мама тоді сказала: «Ми 
любитимемо цю дитину такою, як вона є, та зробимо 
все, щоб вона була щасливою. Ми будемо поруч з вами». 
Після таких слів ця жінка змогла по-іншому подивитися 
на ситуацію. Раптом вона подумала: «Дійсно, ми 
любитимемо нашу дитину, бо не можемо її не любити». 
У цій історії слова бабусі були голосом надії. 

Для деяких батьків тим маяком, який вказує 
правильний напрямок, є інші батьки. Одне 
подружжя розповідало, що з народженням дитини з 
неповносправністю їхнє життя здавалося суцільним 
стражданням. Та одного разу вони зустрілися з сім’єю, 
де була старша дитина з таким самим діагнозом – 
важкою формою ДЦП. Вони любили один одного, багато 

сміялися. І ці батьки подумали, що вони також можуть 
бути щасливими та попри труднощі святкувати життя.

Інколи такий промінчик надії приходить через 
книжку або фільм. Хтось чує його в молитві, в словах 
священика, в Євангелії. Бог кожній людині дав місію і 
люди слабкі також мають своє особливе покликання у 
цьому світі.

НЕ ЛЯКАТИСЬ ВЛАСНИХ 
РЕАКЦІЙ

Коли батьки дізнаються, що їхня дитина 
матиме неповносправність, наприклад, 
синдром Дауна чи ураження центральної 
нервової системи, – ця новина часто 
є неочікуваною для них. Буває, вони 
настільки шоковані, що не відчувають до 
немовляти жодних почуттів: ні любові, 
ні радості від його народження. Мама 
в таких обставинах може мати різні 
думки: «Краще було б взагалі не вагітніти. 
Хочу прокинутись і зрозуміти, що все 
це – лише страшний сон. Ця дитина так 
потребує любові, а я така холодна та 
відсторонена». У складних обставинах ці 
реакції – природні, вони не означають, 
що жінка є поганою мамою. Не потрібно 
осуджувати себе за ці відчуття, потрібно 
підтримати себе та зрозуміти – шок із 
часом мине, серце «прийде до тями» і 
з’явиться любов.  

Чоловік і дружина реагують на 
неповносправність дитини кожен у свій 
спосіб. Часом чоловік хоче просто побути 
на самоті, щоби все осмислити, жінка 
навпаки – прагне про це поговорити. 
Тут, як і завжди в подружжі, треба 
висловлювати свої потреби і турбуватись 
про потреби іншого, бути підтримкою 

Олег Романчук – 
психотерапевт, дитячий 
та підлітковий психіатр, 
директор Інституту 
психічного здоров’я УКУ, про те, 
як прийняти неповносправність 
дитини.

СВЯТКУВАТИ ЖИТТЯ,  

ПОПРИ ТРУДНОЩІ

КОЛИ ЗАЧИНЯЮТЬСЯ 
ОДНІ ДВЕРІ ДО ЩАСТЯ – 

ВІДЧИНЯЮТЬСЯ ІНШІ

ПСИХОЛОГІЧНИЙ СУПРОВІД



ВІДПУСТИТИ ЖИТТЄВІ  
СЦЕНАРІЇ

Батьки приймають неповносправність дитини 
поступово. Вони можуть змиритися з тим, що 
їхня дитина має проблеми зі здоров’ям, але, 
наприклад, не з тим, що вона не зможе ходити. 
Прийняття передбачає, що батьки, осмисливши 
інформацію, яку почули від лікарів, зможуть 
розповісти про це родичам, друзям та, якщо 
необхідно, попросити їх про допомогу. Коли 
є прийняття – людина реалістично оцінює 
ситуацію, не намагаючись змінити те, що 
змінити неможливо. 

Народження дитини з неповносправністю – це 
втрата принаймні певних сценаріїв майбутнього, 

тож природно батьки відчувають глибокий 
смуток. Сльози в таких обставинах допомагають 
нам визнати та прийняти цю втрату, щоби 
повернутися до життя. 

Я дуже люблю вислів Хелен Келлер, незрячої 
та нечуючої жінки: «Коли зачиняються одні 
двері до щастя – відчиняються інші. Але часто 
ми не можемо побачити ці інші двері, бо наш 
погляд надто прикутий до дверей зачинених». 
Думаю, у цих словах гарно переданий сенс 
прийняття втрати. Звісно, ми можемо весь час 
стукати в зачинені двері, плакати, вимагати, 
щоб вони відчинилися, але деколи найкраще 
рішення – просто відпустити життєві сценарії, 
які ми мали до цього, аби побачити, що можна 
бути щасливими в інший спосіб.



СВІДЧЕННЯ

Сльози за Лео
Коли народився Лео, Софі – його матір, виявила у 

нього синдром Дауна. П’ятнадцять років потому вона 
повертається в спогадах до тієї вирішальної сцени в 

пологовому будинку на межі між страхом і прив’язаністю.

Синдром Дауна! Я очікувала на все, але тільки не 
це! Раптом час наче зупинився, а моє серце й тіло 
завмерли в якомусь нестерпному очікуванні. Мої 
сльози, сльози молодої породіллі,  застигли ще 
перед тим, як з’явилися. Все стало абсурдним. Ми 
були такі щасливі, очікуючи нашу першу дитину. Для 
чого вона народилась, таврована таким нещастям? 
Жіль, охоплений радістю батьківства, нічого не 
помітив. Він обрізав пуповину дуже символічним 
тріумфуючим жестом, а потім, помітно хвилюючись, 
вперше скупав наше дитинча.  

Потримати на грудях свою дитинку я змогла 
тільки декілька секунд, далі її швидко забрали 
від мене, бо вона потребувала штучного дихання. 

Немовля, яке вийшло з мого лона і якому ми дали 
ім’я, здавалось мені цілком чужим. Безнастанна 
думка про неповносправність заступала образ моєї 
сплячої дитинки, створюючи між нами перешкоду 
ще більш нездоланну, ніж скло інкубатора. 

У моїй душі панувала жахлива самотність. Я з 
острахом зустрічала рідних, намагалася поговорити 
з матір’ю, але вона, зворушена милим кругленьким 
личком Лео, так і не зуміла почути про мою підозру. 
Лікарський колектив, схоже, сховався за обережним 
мовчанням. Рано-вранці мені повідомили, що стан 
здоров’я Лео вимагає переведення до відділення 
неонатології в одну з лікарень міста. Тоді нам і 
повідомили про його неповносправність. 
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НАЧЕ НАБАТ У ДУШІ
«Ми не впевнені стовідсотково, для 

підтвердження діагнозу потрібно зробити 
генетичне дослідження. Але під час обстеження 
ми побачили у Лео характерні, хоч і слабко 
виражені, ознаки: обличчя, форма черепа та 
потилиці, але його знижений тонус та дихальна 
інфекція схиляють нас до думки, що він, дуже 
вірогідно, має синдром Дауна».

Молодий педіатр замовчала і обережно поклала 
Лео в інкубатор. Жіль сів різко, наче вдарений 
обухом, та охопив голову руками. 

«Дуже вірогідно». Ці слова звучали в мені як 
набат… Я відчувала, наче повільно сповзаю у 
бездонний колодязь. У голові витало стільки 
запитань без відповідей. 

Я ніколи не наближалася, а тим паче не 
спілкувалася з людьми із синдромом Дауна. 
Сама думка про це викликала в мене фізичний 
дискомфорт. Як я дам раду з цією дитиною, 
яка вже тепер викликає у мені такий страх? 
Незабаром я стала боятися за наше подружжя, 
передчуваючи, що стрес та абсурд, в якому 
обов’язково погрузне 
наше життя, можуть 
знищити його 
нанівець!

Я почула свій голос 
наче зі сторони, я 
говорила до Жіля, 
який був наче 
ув’язнений у своїм 
горі: «Я б так хотіла, 
щоб ти пишався 
нашою дитиною…»

«Але… я пишаюсь нею!» – заперечив він, 
раптово випроставшись. – Це мій син, і я його 
люблю! Але…» Його голос надломився від болю: 
«Боже, як це важко! Чому саме він? Він же ні в 
чому не винен!» 

Що я мала робити, що ми мали робити з цією 
неповносправною дитиною? Я сіла на ліжко, 
мої очі розгублено блукали по кімнаті, цей 
нав’язливий рух не припинявся. Аж ось мій 
погляд зачепився за журнал, залишений на 
столику. Великими літерами там було написано 
два слова, які зненацька захопили мене: «Не 
бійтеся!»

На титульній сторінці – фото папи Івана Павла 
ІІ, який виголошує промову з нагоди відкриття 
Всесвітніх днів молоді в Парижі. Раптом ці слова, 
які я прочитала майже випадково на самоті в 
моїй палаті, залунали в мені з несподіваною 
силою. Так, наче це послання було адресоване 
особисто мені!

У моїй голові вертілись усілякі настирливі 
слова. За декілька годин я почула багато 
банальних реплік, слів потіхи, закликів бути 
мужньою. Коли я слухала обережні коментарі 
медиків, то відчувала, як на мене тисне їхній 
холодний і відсторонений погляд. Вони внесли 
мене до картотеки «випадків» їхнього відділення, 
і я відчувала, що мене сприймають тільки за 
назвою неповносправності мого маляти. Я не 
була ані сумною, ані пригніченою, – я була 
розлючена! 

Врешті-решт, хто міг спрогнозувати, яким 
буде життя Лео? На основі яких критеріїв можна 
стверджувати, що життя моєї неповносправної 
дитини не вартує того, щоб його прожити? І ця 
думка допомогла мені звестись на ноги. 
 

«ЦЕ – ВАША ДИТИНА»
Коли я прибула до відділення неонатології, 

чергова медсестра відразу провела мене до 
інкубатора, де лежав мій малюк. 

«Знаю, що для вас це нелегко…, – насмілилась 
вона сказати обережно. – Але не кваптесь, 
просуньте руку в інкубатор, погладьте його, 
поговоріть із ним, і він вас упізнає. Це ж 
ваша дитина!», – наголосила вона. В її голосі 
відчувалась така глибина, що я збентежилася. 

Здавалось, у мені все закрижаніло. Я б воліла 
втекти кудись, дуже-дуже далеко… Коли я стояла 
перед цим немовлям, мене охоплював страх! 
Страх, що моє життя безповоротно змінилось, 
страх перед стражданням… Я б воліла забути 
ці останні години життя, піти світ за очі та не 
повертатись, але якась частина мене забороняла 

мені дезертирувати. 
Я повинна змусити 
себе спробувати…

Я невпевнено 
просунула 
руку всередину 
інкубатора та 
вказівним пальцем 
доторкнулася 
до ніжки мого 
немовляти. Цей 
перший лагідний і 

теплий дотик здивував мене… Крихітне тільце 
Лео все аж здригнулося, пробуджене від цієї 
несміливої ласки!

«Ви можете взяти його», – сказала мені 
медсестра, і, не чекаючи моєї згоди, відкрила 
інкубатор, підняла Лео та поклала мені на 
руки. Він відразу згорнувся там калачиком, що 
я аж оторопіла. Тепло його тіла проникало і 
розтікалося в мені, поволі розтоплюючи мій 
останній спротив. Раптом все стало простим і 
очевидним…

Я ніколи не забуду його перший погляд, повіки, 
які він намагався піднести декілька разів, аж 
поки йому вдалося, і ту безмежну довіру, яку я 
прочитала в його очах…

Цей погляд проломив усі мої броньовані двері, 
наперед сформовані переконання і мої безплідні 
терзання. Він пробився до глибини моєї душі. Цей 
погляд говорив мені: «Ти – моя мама, мені так 
потрібна твоя любов!»

І нарешті з очей моїх полилися сльози…

Софі Мерсьє
Переклад з французької Наталі Стрілець 

з журналу «Ombres & Lumière» («Тіні і Світло»)

ЦЕЙ ПОГЛЯД 
ПРОЛОМИВ УСІ МОЇ 
БРОНЬОВАНІ ДВЕРІ



ККожна сім’я по-своєму вирішує, як повідомити 
близьких про народження дитини з особливими 
потребами. Є сім’ї, де рідні плачуть разом, не 
ховаючи сліз. Але є також багато родин, де 
навколо неповносправності дитини панує 
мовчання. Усі страждають, але не говорять про 
це вголос. У такому домі важко «дихається». 
Сім’я, у якій є здорові стосунки, хоч і переживає 
з народженням дитини з неповносправністю 
своєрідний «землетрус», з часом дає з тим раду.

Першою реакцією, навіть у благополучних 
сім’ях, — є бажання приховати неповносправність. 
Люди живуть надією, що все минеться, як 
страшний сон. На початках батьки не вірять, 
що неповносправність – не хвороба, яку можна 
вилікувати. Вони потрібують часу, щоб з цим 
змиритися. 

Надзвичайно важливо в якій формі і за яких 
обставин батькам повідомили діагноз сина 
або доньки. Бо під час цієї розмови фактично 
розставляються віхи на майбутнє та залежить, як 
батьки повідомлятимуть іншим про особливість 
дитини та як її сприйме оточення.

Іноді люди хочуть потішити родину, тому 
кажуть, що неповносправність – дурниця, 
яку ніхто не помітить, або ж що дитина її 
переросте. Такі лжепотішання викликають злість, 
розчарування та неприязнь. Бувають випадки, 
коли всі вже навколо знають про те, що дитина 
народилась з особливими потребами, але вголос 
про це не говорять, бо чекають своєрідного 
дозволу від батьків. Коли такий момент настає, 
усім стає легше, спілкування перестає бути 
«каторгою». 

Часто батьки зволікають повідомляти про 
неповноправністю, бо бояться осуду, не хочуть 

чути важких для себе запитань, або переймаються, 
що з їхньої дитини будуть знущатися. Хоч дитина 
ще зовсім малесенька, вони вже замислюються 
про майбутнє, про час, «коли їх вже не буде 
поруч». 

Варто звернути окрему увагу на те, як 
повідомити про неповносправність здорових 
братів і сестер. Часто батьки не говорять з ними, 
бо бояться їх засмутити, іноді вважають, що 
вони ще малі і не зрозуміють. Бувають випадки, 
коли тато і мама переймаються, що дитину з 
неповносправністю просто не будуть любити. 
Насправді, здорові діти будуть сприймати свого 
брата чи сестру з особливими потребами так, як її 
сприймають батьки.

У малих дітей може поселитися страх та 
змінитися поведінка, а старші діти можуть 
відчувати образу та брак довіри. Батькам потрібно 
— хоча це зовсім не легко — пояснити здоровим 
дітям відповідно до їхнього віку, що означають 
особливі потреби братика чи сестрички, яка 
допомога буде їм необхідна. Коли батьки беруть 
здорових дітей в союзники – виграє вся сім’я. 
Страх розчиняється, якщо про нього говорити 
вголос. 

У будь-якій сім’ї може народитись дитина з 
особливими потребами. Неповносправність 
включена в наше життя. І хоч би як дивно це  
звучало — в тому, щоб мати дитину з особливими 
потребами, немає нічого ненормального. Це 
нелегко, іноді дуже нелегко. Тому і потрібні 
здорові стосунки з оточенням — як із близьким, 
так і з дальшим. Бо життя продовжується – життя 
серед людей.

ПСИХОЛОГІЧНИЙ СУПРОВІД

Оксана Винярська —  
сімейний консультант, 
соціальний педагог

СТРАХ РОЗЧИНЯЄТЬСЯ, ЯКЩО 
ПРО НЬОГО ГОВОРИТИ 



Софі Шевіяр-Лютц. Філіппіна  

Сила тендітного життя 
переклад з французької з Наталії Стрілець-Запотічної –  
Львів : Свічадо, 2016. – 96 с.

Жан Ваньє  

Дорога додому  
переклад з англійської Ганни Косів – Київ: Дух і Літера, 
2015. – 280 с.

С офі Лютц пише просто і ясно, і ми немовби 
занурюємося у її повсякденне життя, в якому є 
чоловік, є Філіппіна, яка вимагає цілковитої 

посвяти, а водночас пробуджує любов, і є ще двоє 
хлопчиків, яким також потрібна материнська увага. Це 
серйозна і дуже конкретна розповідь, у якій авторка 
глибоко розкриває своє серце, ділиться своїми думками і 
своєю вірою, між якими існує нерозривний зв’язок.

Ця книжка розвінчує псевдоцінності наших багатих 
суспільств і загальноприйняті уявлення про людське 
життя, які пропагують ефективність, яскраву та успішну 
діяльність, владу розуму над матерією. Софі Лютц 
показує, як змінилося її з чоловіком життя, коли вони 
прийняли доньку, разом з її слабкістю і беззахисністю, 
як поступово ставали людянішими. Людина, за самою 
своєю природою, нелегко визнає і змиряється зі своєю 
слабкістю. Ми воліємо вважати себе сильними, стаємо 
жорстокішими, живемо ілюзіями, заперечуємо правду про 
себе самих. Натомість приймаючи себе такими, як ми є, та 
приймаючи інших такими, як вони є, ми стаємо на шлях 
єдності, діалогу і миру, а відтак – на шлях до радості.

Д орога додому – це роздуми Жана Ваньє про 
те, що означає бути людиною поза межами 
бар'єрів, які розділяють сильних і слабких, раси і 

національності, багатих і бідних. У своїй праці з розумово 
неповносправними чоловіками і жінками він зіткнувся зі 
світом невимовних страждань. Проте Жан Ваньє також 
розгледів в цих людях надзвичайні риси тих, хто повинен 
відіграти особливу роль у зціленні сердець та усуненні 
бар'єрів, які розділяють людей.

«У нашому конкурентному суспільстві, яке 
занадто акцентує на владі й силі, люди з розумовою 
неповносправністю програють у кожному змаганні, – пише 
Жан Ваньє. – Але через свою спраглість, свій дар дружби 
і сопричастя слабкі члени суспільства можуть зворошути 
і преобразити сильних, якщо тільки ті готові їх почути. 
У нашому розрізненому, часто розбитому суспільстві, 
у наших містах, возведених зі сталі, скла і самотності, 
неповносправні особи можуть відіграти роль цементу, який 
в’яже людей докупи. Це їхня роль у суспільстві».

ВАРТО ПОЧИТАТИ



«Центр підтримки людей  
з особливими потребами «Емаус»
Український католицький університет
Україна, Львів 79011  
вул. Іл. Свєнціцького 
17тел.: (032) 240-99-40  
(внутр. 3193/3107/3202)
info@emaus.ucu.edu.ua
facebook: /emaus.ucu

Блаженніший Святослав, 
отець і Глава Української 

Греко-Католицької Церкви

Нам треба відкривати таїнство 
осіб із особливими потребами, 

допомагати їм проявляти їхні дари. 
Неповносправність сама по собі не 
є даром – це велике страждання. Але 

є даром те, що сховано всередині 
цих людей: їхнє вміння любити 

та приймати любов. Скільки вони 
страждають і все ж можуть бути 
такими щирими і радісними! Ці 

особи є даром також тому, що вчать 
нас відкриватися до іншої людини, 
виходити їй назустріч у любові та 

готовності допомогти.«


