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Введение 
 
 
 
 

Каждая клетка нашего тела содержит структуры, называемые 

хромосомами. В этих структурах, состоящих из молекул ДНК, 

зашифрован «план» развития нашего организма. В клетках мужчин и 

женщин содержится разное количество X-хромосом и Y-хромосом. У 

мужчин, как правило, присутствует одна X и одна Y-хромосома, у 

женщин — две X-хромосомы. Хромосомы X и Y называются половыми 

хромосомами. Синдром трисомии половой хромосомы обусловлен 

наличием одной дополнительной половой хромосомы. Иногда для 

обозначения количества хромосом, содержащихся в клетках организма, 

употребляют термин «кариотип». Девочки с дополнительной X-

хромосомой имеют кариотип 47,XXX, который также известен как 

синдром трисомии Х-хромосомы. Приблизительно одна девочка из 1000 

рождается с трисомией X-хромосомы. По данным переписи населения 

2011 года, численность женского населения Великобритании составляет 

около 32 миллионов человек. Это означает, что более 32 000 девочек и 

женщин в Великобритании страдают трисомией Х-хромосомы. Во 

многих случаях не удается диагностировать отклонение, так как 

дополнительная X-хромосома чаще всего незначительно влияет на 

организм: симптомы проявляются слабо или не проявляются совсем. 

 

 

Трисомия Х-хромосомы может быть выявлена во время прохождения 

матерью пренатальной диагностики (амниоцентеза или биопсии ворсин 

хориона) или после рождения в результате медицинского обследования 

ребенка и проведения хромосомного анализа. В случае обнаружения 

трисомии половой хромосомы родителям необходимо решить, сообщать 

ли о диагнозе своей дочери, и если да, то как лучше это сделать. Как 

оказалось, эта проблема актуальна для многих родителей. Но оказалось, 

что очень мало известно о том, как родители решают, стоит ли заводить 

об этом разговор с ребенком и как правильнее преподнести информацию. 

Нужно ли сообщать об этом остальным членам семьи или окружающим, 

например, учителям? 

 

 

В 2012 году в рамках исследовательского проекта Оксфордского 

университета совместно с группой поддержки семей с редкими 

хромосомными отклонениями был проведен «День изучения трисомии 

Х-хромосомы с Unique». В ходе мероприятия некоторые родители 

приняли участие в серии фокус-групп. Во время групповых обсуждений 

мы узнали, как родители принимали решение о том, стоит ли 
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рассказывать дочери о трисомии Х-хромосомы. Родители, которые уже 

рассказали о хромосомном отклонении своему ребенку, поделились 

советами, которые могут быть полезны тем, кто планирует рассказать 

дочери, а также остальным членам семьи о диагнозе. Кроме того, была 

создана фокус-группа для подростков и молодых людей с трисомией Х-

хромосомы. Нам также удалось получить информацию от других лиц, 

согласившихся ответить на наши вопросы по телефону или пройти 

анкетирование. 

 

 

Безусловно, не существует правильного или неправильного ответа на 

вопрос: «Нужно ли рассказать дочери о трисомии Х-хромосомы, и если 

да, то как?» Каждая семья выбирает собственный подход, и все решения 

принимаются с учетом личных обстоятельств. Тем не менее, мы считаем 

целесообразным указать некоторые факторы, которые необходимо 

учитывать при принятии решения. Мы надеемся, что приведенная здесь 

информация окажется полезной для родителей, которые сомневаются, 

стоит ли сообщать ребенку, остальным членам семьи и окружающим о 

трисомии Х-хромосомы, и как это сделать.  

 

 

Важное замечание: невозможно описать «среднестатистического» 

ребенка с трисомией Х-хромосомы, так как каждый случай уникален. 

Если особенности развития ребенка не вызывают беспокойства у 

родителей, семья, как правило, не обращается в группы поддержки и не 

принимает участие в исследованиях. Это означает, что большую часть 

информации, которую мы получаем в фокус-группах, предоставляют 

семьи, в которых ребенок испытывает определенные трудности в 

повседневной жизни. В таких случаях у родителей есть больше 

оснований для того, чтобы рассказать ребенку о трисомии Х-хромосомы, 

так как это может помочь объяснить дочери особенности ее развития. 

Мы надеемся, что, прочитав эту брошюру, родители получат 

представление о ряде трудностей, возникающих при раскрытии 

диагноза, а опыт других семей поможет им принять решение. Однако 

необходимо помнить, что каждый случай требует индивидуального 

подхода. 
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Раскрытие диагноза 
 

 

Большинство родителей дочерей с синдромом 

трисомии Х-хромосомы рано или поздно начинают 

задумываться о том, чтобы сказать о диагнозе 

своему ребенку. Возможно, прямо сейчас и вы 

думаете об этом. Когда мы только приступили к 

работе в этой области, мы обнаружили, что многие 

родители обеспокоены этим вопросом. К 

сожалению, существующей информации, которая 

могла бы помочь семье принять решение, оказалось 

недостаточно. 

 

В этом руководстве мы рассмотрим следующие 

основные вопросы, над которыми стоит задуматься: 

 
 

 Стоит ли говорить о диагнозе своему ребенку? 

 Если да, то как и когда рассказать ему об этом? 

 Сообщать ли о диагнозе окружающим    

    (членам семьи и учителям)? 
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Стоит ли рассказывать ребенку? 
 

Родители обычно встают перед выбором: сказать дочери о том, что у нее 

обнаружен синдром трисомии Х-хромосомы, или оставить диагноз в 

тайне. С одной стороны, многие семьи чувствуют необходимость 

оградить ребенка от любого негативного воздействия, общественного 

осуждения или лишнего стресса, вызванного тем, что он знает о своем 

хромосомном отклонении. С другой стороны, некоторые родители 

считают, что важно оставаться открытыми и предоставлять ребенку 

информацию, которая может быть полезна ему в будущем, например, во 

время обучения в школе. 

  

 

 

В 2008 году мы провели исследование среди родителей, у которых есть сын 

или дочь с дополнительной половой хромосомой. Из 126 семей, 

принимавших в нем участие, около половины (54 семьи) рассказали ребенку о 

том, что у него трисомия половой хромосомы. По результатам более позднего 

исследования, проведенного среди меньшего количества семей, мы 

обнаружили, что из 45 семей 29 рассказали своим дочерям о трисомии Х-
хромосомы. Среди остальных семей девять из 16 не планируют сообщать 

детям о диагнозе, остальные планируют сделать это, когда ребенок станет 

старше. 

 

Здесь мы собрали опыт и комментарии тех родителей, чьим детям был 

поставлен диагноз трисомия Х-хромосомы. Мы надеемся, что представленная 

здесь информация поможет вам взвесить все плюсы и минусы и прийти к 

осознанному решению в вопросе о том, стоит ли говорить дочери о 

дополнительной половой хромосоме. 

Защищать ребенка от 

негативного влияния и 

лишнего стресса 

Быть открытыми и 

предоставлять ему 

полезную и важную 

информацию 



5 

 

Ребенок не знал  

о наличии 

дополнительной 

хромосомы 

Ребенок знал         

о наличии 

дополнительной 

хромосомы 

Уже 

рассказали 

дочери 

Не 

планируют 

рассказывать 

Считают, что дочь 

не готова к 

разговору 

Намерены когда-нибудь 

рассказать дочери 
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Соображения родителей о том, 

почему не нужно говорить 

ребенку о диагнозе 
 

Раскрытие диагноза может вызвать проблемы и принести 

больше вреда, чем пользы 
 

Известно, что наличие трисомии Х-хромосомы не влияет на способность 

человека иметь детей, а риск передачи этого хромосомного отклонения по 

наследству детям минимален. Воздействие трисомии Х-хромосомы на 

психофизическое развитие ребенка может очень отличаться от случая к 

случаю. Некоторые девочки не испытывают явных трудностей, другие, 

напротив, сталкиваются проблемами, касающимися физического развития 

или школьной успеваемости. Если ваша дочь растет и развивается нормально, 

возможно, вы решите, что рассказывать о диагнозе не стоит. 

 

Многие родители считают, что ребенок, узнав о трисомии, лишь расстроится 
и начнет чувствовать давление со стороны общества. Один из родителей 

говорит: «Диагноз — это ярлык. Именно этого я и боюсь — я не хочу, чтобы 

общество вешало ярлыки на мою дочь». 

 

Карен рассказала, что, несмотря на трисомию Х-хромосомы, ее младшая дочь 

Кэролайн развивается наравне со своим старшим братом Майклом. Карен 

пока не говорила своей девятилетней дочери о диагнозе, так как с ее 

психофизическим развитием все в порядке, и дела в школе идут хорошо. 

 

Майкл учился всему очень быстро, у нас не возникало никаких 

проблем. Кэролайн развивалась немного медленнее. Однако, когда 

мы в последний раз были у консультанта по генетическим 

вопросам, он сказал, что наша дочь очень хорошо развита. 

 

Я всегда думаю о Кэролайн: «Надеюсь, она будет в порядке». И тут 

нельзя сказать точно, все ли будет хорошо, или нет. Сейчас у нее все 

прекрасно. И если бы мы не знали о ее трисомии, я бы не задавалась 

вопросом: «Отличается ли она от других детей?» Я была бы уверена: 

«Нет, она совершенно такая же, каким был ее брат в этом возрасте». И 

если бы мне когда-нибудь сказали: «У вашей дочери трисомия Х-

хромосомы», я бы, вероятно, ответила: «Нет, вы ошибаетесь, с ней все в 

порядке. 

 

 

 “ 
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Обеспокоенность, что дочь начнет использовать свой XХХ-

синдром как оправдание 
 

Даже если ваш ребенок испытывает какие-либо трудности, вы все равно можете 
решить, что лучше не рассказывать ему о хромосомном отклонении. Некоторые 
родители из нашей фокус-группы выразили обеспокоенность тем, что дети, узнав о 
трисомии, начнут использовать диагноз в качестве оправдания своему плохому 

поведению или перестанут стараться. Так, Джулия собирается рассказать своей 
девятилетней дочери Зоуи о диагнозе, но мысль о том, что Зоуи будет использовать 
его в качестве оправдания, заставляет Джулию усомниться в своем решении: 

 

На данном этапе я думаю, что лучше рассказать дочке о диагнозе сейчас, 

пока не начались гормональные изменения. Но я не совсем уверена. Да, 

очень сложно решить — рассказывать или нет? Ведь она может просто 

продолжать жить нормально, ничем не отличаясь от своих друзей. Тем 

более, я не хочу, чтобы она оправдывала себя, говоря: «Я не могу это 

сделать, потому что у меня трисомия Х-хромосомы». Как и любой родитель, 

я не хочу этого, я хочу, чтобы она говорила: «Нет, вообще-то я могу, я могу 

попытаться». И именно поэтому сложно принять взвешенное решение. 

Нехватка информации или понимания 
Трисомию Х-хромосомы может быть сложно понять даже человеку, имеющему знания 
в области биологии. Некоторые родители думают, что нецелесообразно сообщать 
дочери о генетическом заболевании, если они не могут ответить на ее вопросы о 
диагнозе и объяснить, с чем ребенку предстоит столкнуться. Тот факт, что диагноз у 
детей может проявляться по-разному, также усложняет положение родителей. 
Сообщая дочери, что у нее трисомия Х-хромосомы, нельзя сказать наверняка, будут 
ли у нее проблемы в школе или дома, однако такая новость может вызвать у ребенка 
чувство тревожности. Таким образом, вы как родитель можете почувствовать нехватку 

знаний, когда пытаетесь заговорить с ребенком о диагнозе. 

 
Имоджен рассказала, что, впервые узнав о диагнозе, ей было очень сложно понять 
предоставленную врачом-генетиком информацию. Имоджен решила сообщить своей 
дочери Натали о диагнозе, однако та не совсем поняла, что собой представляет 
трисомия Х-хромосомы (так как сама Имоджен не до конца понимала, что означает 
этот диагноз): 
 

И она [врач-генетик] пыталась объяснить нам все как можно лучше, но 

мы все равно не могли понять. Да, все это действительно было выше 

нашего понимания... Она начала говорить с нами о генах, хромосомах и 

всем таком. Мы почти ничего не понимали. Но, мне кажется, врач 

старалась изо всех сил. Я даже не знаю, что могло бы нам помочь. Мы 

уходили от врача, но так практически ничего и не знали об отклонении. Было 

бы неплохо, если бы была какая-нибудь брошюра, которую мы могли бы 

забрать домой и почитать. 

О том, поняла ли ее дочь, когда той рассказали о диагнозе: «Нет, конечно, нет, но, 
когда нам сообщили о диагнозе, мы и сами не понимали. Но она знала, что у нее есть 
Х-хромосома, которая досталась ей от мамы, Х-хромосома, которая досталась ей от 

“ 

 “ 
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папы, и еще одна, дополнительная Х-хромосома. Мы сами все еще не до конца 

разобрались, что это значит. Так что, конечно, наша дочь не поняла в полной мере, что 
означает ее дополнительная X-хромосома. Но она всегда знала о ней. Я ходила с ней 
на мероприятия Unique, посвященные трисомии X-хромосомы, мне они очень 
помогли». 
 
Опыт Имоджен интересен тем, что, несмотря на то что ее представление о трисомии 
Х-хромосомы не было полным, она все же решила сообщить своей дочери о диагнозе. 
Также Имоджен считает, что посещения мероприятий, посвященных трисомии Х-

хромосомы, во многом помогли ее семье узнать больше об этом хромосомном 
отклонении. 
 

Чувство вины 
При принятии решения о раскрытии диагноза ребенку могут также появиться 
сомнения, связанные с чувством вины. Родители неохотно поднимают такие тяжелые, 
на их взгляд, темы. Карен рассказала о чувстве вины, которое она испытывает из-за 
того, что родила дочь с трисомией Х-хромосомы, хотя уже во время беременности 
знала о ее диагнозе. Карен отказалась от прерывания беременности, но она не имела 

ни малейшего представления о том, как трисомия Х-хромосомы повлияет на жизнь 
Кэролайн: 

 

Когда нужно было принять решение [о прерывании беременности], у меня 

было чувство, будто я играю в Бога, распоряжаясь жизнью своей дочери, 

которая могла родиться абсолютно любой. Я до сих пор себя так 

чувствую, потому что время от времени задумываюсь: «Совершила ли я 

ошибку, решив не делать аборт? Приняла ли я правильное решение?» Я все 

еще не знаю, что ожидает мою дочь, ведь жизнь может оказаться довольно 

сложной. Я не знаю, создала ли я ей дополнительные трудности, потому что 

дальше будет все сложнее и сложнее, а люди вообще не очень-то добры. 

Принимать такие решения очень тяжело, и я задаюсь вопросом: «Отняла ли 

я возможность у дочери или, наоборот, подарила ее?» Я не знаю, как смотреть 

на эту ситуацию сейчас, и я все еще испытываю чувство вины. 

И хотя многие другие родители, воспитывающие дочерей с трисомией X-хромосомы, 
могут так же, как и Карен, испытывать чувство вины, совершенно очевидно, что как 
родитель вы совершенно не виноваты, что ваша дочь родилась с таким хромосомным 
отклонением. Трисомия половой хромосомы может быть диагностирована у любого 

человека. Очень важно понимать, что вы ни в чем не виноваты, и чувство вины не 
должно препятствовать принятию решения о раскрытии диагноза вашей дочери. 
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Соображения родителей о том, 

почему нужно сказать ребенку о 

диагнозе 
 

До этого мы рассматривали причины, по которым родители могут 

решить не сообщать своей дочери о трисомии Х-хромосомы. Теперь мы 

рассмотрим этот вопрос с противоположной точки зрения: с точки 

зрения тех родителей, которые сочли полезным рассказать своему 

ребенку о диагнозе. 
 

Объяснение трудностей 
Если ваша дочь испытывает трудности в школе, имеет поведенческие 

проблемы или плохо контролирует свои эмоции, то возможно, ей стоит 

рассказать о диагнозе, так как это даст вашему ребенку возможность понять, 

почему ему приходится сложнее, чем друзьям. Узнав о диагнозе, ваша дочь 

может почувствовать облегчение, потому что поймет, что любые сложности, 

с которыми она сталкивается — не ее вина. Девочка получит возможность 

принимать взвешенные решения, основанные на неопровержимых фактах. 
 

Пэм рассказывает, что настал тот момент, когда ее дочь Александра начала 

спрашивать, почему она не преуспевает в школе так же, как и ее друзья. Тогда 

Пэм обратилась за помощью к консультанту по генетическим вопросам, 

чтобы он помог ей рассказать Александре о трисомии Х-хромосомы: 
 

Критический момент наступил, когда моя дочь в возрасте 13-14 

лет стала замечать, что она не преуспевает в учебе так же, как ее 

сверстники. Тогда Александра начала задавать вопросы. Я очень 

ждала совместную встречу с консультантом и моей дочерью. Встреча 

оказалась очень продуктивной: консультант дала моей дочери свой 

номер телефона и многое прояснила. Она сказала, что моя дочь может 

звонить ей в любой момент, когда захочет узнать больше о диагнозе 

или если у нее возникнут какие-то вопросы. 
Дочь Пэм не замечала разницу между ней и ее друзьями вплоть до средней 

школы. Имоджен, напротив, рассказала своей дочери Натали о диагнозе очень 

рано, так как она уже в начальной школе стала замечать, что Натали отстает 

от сверстников: 
 

Я подумала, что ей стоит узнать о диагнозе, как только она начала 

свое обучение в школе, потому что... Чем раньше, тем лучше. Да, 

дети хотят знать, почему они не успевают за остальными. У детей 

с трисомией есть трудности в обучении, они есть и у Натали, поэтому 

я просто понимала, что она должна знать, почему она может 

отставать от одноклассников. 
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Опыт Пэм и Имоджен показывает, что их дочери понимали — они не могут 

достичь таких же успехов в учебе, как их сверстники. Рассказав о трисомии 

Х-хромосомы, родители помогли своим детям понять, почему они 

справляются хуже других. Натали, дочь Имоджен, говорит, что, узнав о 

трисомии Х-хромосомы, она нашла объяснение всем трудностям, которые она 

испытывала в школе: 

 

Моя мама рассказала мне о диагнозе, когда я была маленькой, я 

просто выросла с этим. Думаю, что в таких ситуациях лучше всего 

быть честным. В школе я всегда отставала, и мне это не нравилось. 

И если бы я не знала, что у меня этот синдром, и именно из-за него у 

меня есть трудности в обучении, я бы без причины чувствовала себя 

странной. Как только я узнала, в чем дело, я подумала: «Вот, теперь все 

ясно». А в школе я просто могу сказать: «Это все из-за трисомии». 

Думаю, все могло быть иначе [если бы я не знала], ведь тогда я бы 

чувствовала себя не в своей тарелке каждый раз, когда у меня возникали 

бы какие-то трудности. Так что, мне кажется, лучше узнать о диагнозе, 

чтобы принять себя, знать что ты это ты. Хорошо, когда понимаешь 

причину. 

 

Другой родитель, Сара, описывает свои сомнения при принятии решения о 

том, рассказать ли своей дочери Оливии о диагнозе. Несмотря на то, что 

Оливия не испытывает особых трудностей в школе, Сара хочет рассказать 
дочери о трисомии Х-хромосомы, считая, что это поможет объяснить 

эмоциональные проблемы Оливии: 

 

Ей девять, и скоро нам в любом случае придется ей рассказать, но мы 

не спешим. Мы волнуемся, что только запутаем ее, ведь наша дочь 

может запросто растеряться. Но я уверена, что мы приближаемся к 

тому моменту, когда я буду готова ей рассказать. Не знаю почему, но 

мне кажется, она должна знать. В школе у нее все в порядке, она учится 

неплохо — и не отстает от своих одноклассников, и не опережает их. Она 

старательно все выполняет и достаточно хорошо справляется. Но я могу 

сказать, что ей тяжело эмоционально, поэтому я хочу объяснить ей 

возможную причину. 

 

Отказ от секретов 
Если вы не замечаете у своей дочери каких-то видимых проблем, то (как уже 

упоминалось ранее) вы можете решить, что это весомая причина ни о чем ей 

не говорить. Однако важно учесть, что ваша дочь, возможно, будет 

благодарна, если вы расскажете ей о диагнозе, ведь она, скорее всего, все же 

узнает об отклонении в будущем. В семьях, где ребенок узнал о диагнозе 

позже, в подростковом возрасте или при достижении совершеннолетия, 

велика вероятность обиды или разочарования из-за того, что ему не сказали 

раньше. 

 “ 
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Дочь Анны, Эбби, объясняет, что если бы родители скрывали от нее диагноз до тех 

пор, пока она не повзрослеет, она бы очень расстроилась: 

 
Если ты узнаешь о диагнозе в 30 лет, возникнет вопрос: «Почему я не знала 

об этом раньше?» Когда ты узнаешь, что они [твои родители] скрывали, что 

с тобой в каком-то смысле что-то не так, ты понимаешь, что все это время 

твои проблемы в школе и другие сложности были из-за трисомии. А все 

причины, о которых ты думал до этого, вовсе и не были причинами. 

 
Ребекка (у которой также диагностирована трисомия Х-хромосомы) только закончила 
университет. Она рассказывает, что она чувствовала, когда в 16 лет узнала об 
отклонении, и как она справлялась с эмоциями, вызванными тем, что родители 
скрывали от нее диагноз, несмотря на ее проблемы в школе: 

 

На момент поступления в университет я знала о своей трисомии всего два 

года. Родители рассказали мне только после того, как я очень плохо сдала 

выпускные экзамены. Когда я узнала, я была в шоке. Помню, как первое 

время я не разговаривала с родителями. Но по большому счету, когда вообще 

может быть подходящее время, чтобы рассказать своему ребенку, что у него 

такой диагноз? Мне сразу все стало понятно, в школе у меня постоянно были 

проблемы, и я даже верила сверстникам, когда они называли меня глупой. 

 
История Ребекки показывает, что она понимает, как сложно было ее родителям 

решиться на этот шаг и рассказать ей. Несмотря на это, узнать о диагнозе после долгих 
лет трудностей в школе было для нее ужасно сложно. 
 
Предыдущие исследования на тему общения в семье о наследственных генетических 
заболеваниях выявили, что родители часто чувствуют обязанность рассказать ребенку 
о диагнозе и предоставить ему достоверную информацию о его здоровье1. Хотя мы 
подчеркивали, что большинство девочек сталкиваются лишь с незначительными 
последствиями трисомии Х-хромосомы, о проявлении трисомии во взрослом возрасте 

известно очень мало. Существует много примеров, когда у женщин с трисомией Х-
хромосомы рождались дети, и они обычно не имели дополнительной хромосомы. 
Однако время от времени появляются медицинские отчеты о женщинах с трисомией 
Х-хромосомы, у которых наступила ранняя менопауза. Это может быть случайным 
совпадением, и пока точно не ясно, наблюдается ли такая ситуация у женщин с 
трисомией Х-хромосомы чаще, чем у остальных женщин. Мы надеемся, что 
дальнейшие исследования прояснят этот вопрос. Одна из причин в пользу раскрытия 
диагноза заключается в том, что, по мере изучения вопроса, медицинские 

рекомендации относительно трисомии Х-хромосомы могут меняться. Например, 
женщинам может быть рекомендовано не откладывать создание семьи. Если ваша 
дочь знает о своем диагнозе, ей будет легче обсуждать с врачом вопросы, касающиеся 
того, как правильно спланировать беременность. 

 

 
1  Metcalfe, A., Coad, J., Plumridge, G. M., Gill, P. & Farndon, P. Family communication between 

children and their parents about inherited genetic conditions: a meta-synthesis of the research. 
European Journal of Human Genetics, 16, 1193–200 (2008). 
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Многие родители сообщили, что чувствовали необходимость способствовать 

созданию доверительной атмосферы в семье, которая позволяла им 

поддерживать друг друга наилучшим образом, а также решать любые 

проблемы по мере их поступления. Последний довод в пользу раскрытия 

диагноза, который подчеркивает Анна: 

 

Думаю, девочки имеют право знать. На форумах Yahoo2 ведется 

непрекращающаяся дискуссия о том, должны ли они знать. Мне 

кажется, что знать о диагнозе — это их неотъемлемое человеческое 

право, особенно перед принятием важных решений, например, о 

рождении ребенка. 

О чем стоит подумать 
 
 

Стоит ли рассказывать ребенку 
 

Причины не рассказывать ребенку 
 

Симптомы трисомии Х-хромосомы могут практически не 

       проявляться. 
Получение информации о диагнозе, которую трудно понять 

даже взрослым людям, может стать для ребенка  

большим стрессом. 
 Раскрытие диагноза может вызвать у ребенка чувство тревожности и 

социальной изоляции. 
 Диагноз может стать оправданием плохого поведения или отсутствия 

старательности в школе. 
 

Причины рассказать ребенку 
 

 Если ваша дочь испытывает трудности в учебе или имеет 

эмоциональные проблемы, может быть полезным узнать о 

возможной причине.   
 Хранить «семейную тайну» может быть сложно, и ваша дочь 

расстроится, если в конце концов узнает, что от нее скрывали 

информацию о диагнозе. 
 Есть вероятность, что знание о трисомии Х-хромосомы расширит 

возможности вашей дочери, позволит ей связаться с другими 

людьми, находящимися в такой же ситуации, поможет ей принимать 

обоснованные решения в будущем.  
 

 
 
 
 
 
 

2  Группа поддержки родителей и форум (http://groups.yahoo.com/group/raregeneticdisorders/) 
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Когда и как рассказать ребенку 
Если вы решите, что рассказать дочери — это правильное решение, перед 

вами возникнут следующие важные вопросы: «Когда лучше рассказать?» и 

«Как это лучше сделать?» В следующих разделах вы найдете ответы 

родителей на эти вопросы. 
 

Советы от родителей: когда рассказать своей дочери о 

диагнозе 
Решить, когда лучше рассказать ребенку, может быть нелегко. В младшем 

возрасте девочкам может быть труднее понять диагноз, но им легче его 

принять. В более старшем возрасте девочкам может быть легче понять 

сложную информацию об отклонении, но они могут расстроиться, 

обнаружив, что до этого диагноз от них скрывали. Некоторые родители 

предлагают подождать, пока дочь не начнет задавать вопросы, что, конечно, 

может никогда и не произойти. 

 
Ниже приведены истории, которые нам рассказали родители, сказавшие 

своим дочерям о трисомии X-хромосомы, а также подростки и взрослые 

женщины с трисомией X-хромосомы. Питер и Анна рассказали своей дочери 

Эбби о диагнозе после того, как у нее начался период полового созревания. 

Питер объясняет, почему они ждали, пока Эбби не станет старше, а также 

дает советы другим родителям: 

 

Я думаю, что лучше всего рассказать ребенку о диагнозе в 

подростковом возрасте, когда он уже имеет какие-то знания в области 

генетики. Раньше этого времени говорить с ним об отклонении 

бессмысленно. Примерно в этом возрасте наша дочь спросила, все ли 

с ней в порядке, или что-то не так. Другим я бы также посоветовал 

рассказать дочери в подростковом возрасте. До этого момента различия 

между вашим ребенком и его сверстниками еще не слишком заметны, но 

в подростковом возрасте эти различия становятся более очевидными. 

 

Другие родители также посчитали, что рассказать дочери о диагнозе позже — 
правильное для них решение. Пэм рассказала своей дочери Александре, когда 

той было 14 лет, но она также отметила, что другие дети могут быть менее 

понимающими в подростковом возрасте: 

 

Я поговорила с Александрой, когда ей было 14 лет. Она 

отреагировала вполне нормально. Сначала все было хорошо, но 

потом она рассказала о своем диагнозе друзьям, и некоторые из них 

начали дразнить ее по этому поводу, но сейчас, кажется, все 

наладилось. 

 

“ 
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Тем не менее, другие родители посчитали, что лучше рассказать о диагнозе 

своим дочерям в более раннем возрасте. Как упоминалось ранее, Имоджен 

решила рассказать о диагнозе своей дочери Натали очень рано из-за 

начавшихся у Натали проблем в школе. Имоджен добавила: 
 

Она всегда все понимала. Мы рассказали ей, надеясь, что она будет 

стараться изо всех сил. Мы пытались объяснить, почему ей нужны 

были особые условия в школе. И она приняла все это нормально, 

потому что она знала, что это нужно ей самой. Дети действительно 

могут принять и понять многое. 
 

Имоджен отмечает важную деталь: детям более младшего возраста зачастую проще 
принять свой диагноз. Кроме того, если вы поговорите с дочерью в более раннем 
возрасте, с каждым годом вы сможете углублять ее понимание диагноза. Некоторые 
родители посчитали, что гораздо лучше начать говорить с ребенком о его диагнозе с 
очень раннего возраста. Так осознание диагноза происходит постепенно, и чем старше 
становится ребенок, тем полнее становится его понимание. Джейсон рассказал о своем 
решении поговорить с дочерью Амелией в довольно раннем возрасте: 
 

Мы сами решили рассказать нашей дочери о диагнозе. Для нас было 

важно, чтобы она поняла, о чем мы хотим ей сказать. Не помню 

точно, сколько лет ей было, но думаю, она смогла бы понять и 

принять эту информацию в любом возрасте. Так что она всегда знала. 

По-моему, ей было лет шесть или семь, когда мы ей сказали. Но главное 

— она всегда знала. 
 

Не думаю, что есть какой-то смысл объяснять что-то подробно с 

генетической точки зрения, так как мы не особо в этом разбираемся. Мы 

знаем все о диагнозе в общих чертах, но такая информация вам не 

понадобится. Рассказать о диагнозе — это обычное дело, с которым вам 

просто нужно справиться. Да, рассказать Амелии было нашим личным 

решением. И мы определенно поступили правильно. Если вы спросите 

меня, стоит ли вам поступить так же, то я скажу, что вы должны сами 

принять это решение. 
 

Несмотря на то, что Джейсон решил рассказать своей дочери о диагнозе 

довольно рано, не вдаваясь в подробности и в сложные объяснения, в своем 

рассказе он поднимает еще один действительно важный момент: решение 

рассказать ребенку — это личное решение каждого, и вы как родитель лучше 

всех знаете, когда наступит подходящее время, чтобы поговорить с дочерью. 
 

Советы от родителей: как рассказать дочери о диагнозе 
После того, как вы решите, когда лучше поговорить с дочерью, необходимо 

определиться, как именно начать разговор. Даже если вы твердо решили 

рассказать дочери о ее трисомии X-хромосомы, может быть очень трудно 

подобрать правильные слова. Генетика — крайне сложная тема, и многие 

взрослые люди сами с трудом в ней разбираются, не говоря уже о том, чтобы 

уметь простым языком объяснить ее ребенку.  
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К тому же, у родителей всегда есть страх, что, узнав о дополнительной 

хромосоме, ребенок может начать чувствовать себя странным. 
 

Некоторые родители, которые решили поговорить со своими детьми о 

диагнозе в довольно раннем возрасте, просто говорили им, что они 
«особенные», не вдаваясь в подробности о генах и хромосомах. Рейчел 

рассказывает, как она решила поговорить со своей дочерью о диагнозе, когда 

та только начала ходить в школу: 
 

Мы сказали ей, что она особенная. Ей может быть трудновато в 

школе, и это из-за того, что она особенная. У нашей дочери 

дополнительная Х-хромосома, и мы решили рассказать о ней таким 

образом. Мы всегда называли ее особенной. По правде говоря, мы 

просто не хотели ничего усложнять. 
 

Джейсон, который решил не вдаваться в подробности о хромосомах, заострив 

внимание на том, как трисомия X-хромосомы влияет на его дочь Амелию, 

также одобрил такой подход: 

 

Мы попытались подойти к диагнозу с меньшей серьезностью. Мы 

всегда пытались шутить: «Ну что, Амелия, сегодня трисомия 

показывает себя?». Мы также называли нашу дочь особенной. 

Думаю, что ей не нужно знать больше, чем мы ей сказали. Мы 

просто сказали ей: «У тебя есть дополнительная женская хромосома, и в 

тебе немного больше от девочки, чем у других. Ты можешь быть 

абсолютно кем угодно, это ничего не меняет». Мы не стали вдаваться в 

подробности, так как, если честно, мы думаем, что она вряд ли смогла бы 

воспринять всю эту информацию должным образом. 
 

Сара думает о том, чтобы рассказать своей дочери Оливии о диагнозе 

аналогичным образом, поднимая повседневные проблемы, с которыми может 
столкнуться ее дочь, особенно в эмоциональном плане. Совет Сары 

остальным родителям в подобных ситуациях — осознать, когда 

действительно наступил тот самый момент для разговора: 
 

Мы думали сказать дочке: «В тебе немного больше от девочки, чем у 

других. Так что, когда другие чувствуют себя немного напряженно, 

ты, скорее всего, будешь нервничать сильнее. Или, если человека 

обижает какая-то ситуация, то тебя она может обидеть сильнее. Если бы 

я советовала кому-то, как поступить, я бы сказала, что нужно просто 

прислушаться к себе. Я думаю, что решение рассказать ребенку — 

личный выбор каждого. И это также касается решения рассказать 

окружающим. 
 

Оуэн задается вопросом, приемлемо ли говорить только об эмоциональных 
проблемах и не упоминать о трудностях в обучении, и честно ли по 

отношению к ребенку давать ему такое одностороннее объяснение: 

“ 

 “ 
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Вы говорите ребенку: «У тебя трисомия X-хромосомы», но не 

упоминаете о трудностях в обучении, просто говорите об 

эмоциональных проблемах. Итак, например, вы говорите: «Тебе будет 

сложнее заводить друзей», но при этом не упоминаете: «Вот почему 

тебе трудно читать». Вы сможете просто утаить половину истории? 

Справедливо ли это?. 
 

По возможности родители хотели подчеркнуть положительные и 

отрицательные стороны трисомии X-хромосомы. Одна из матерей сказала 

своей дочери, что благодаря трисомии X-хромосомы у нее «красивые 

длинные ноги», которыми она может гордиться. Родители сходились во 

мнении, что трисомия X-хромосомы — и не хорошо, и не плохо. Их ребенок 

просто другой. 
 

О чем стоит подумать 
 

Когда и как рассказать ребенку о диагнозе 
Не столько важен возраст ребенка, как его уровень 

понимания ситуации. 
 

Преимущества раскрытия диагноза в раннем возрасте 
 

Можно избежать внезапного шока в подростковом возрасте. 
В раннем возрасте дети не полностью понимают свой диагноз,  

       и по мере взросления они могут узнавать и усваивать все  

       больше информации о нем. 
Вы можете использовать специальную книгу в картинках,  

       чтобы объяснить ребенку, почему он «особенный». 
 

Преимущества раскрытия диагноза в более старшем возрасте 


Ребенок сможет лучше понять все, что вы расскажете. 
Этот вариант позволяет родителям отложить решение о  
        разговоре про диагноз, особенно если ребенок не испытывает  

        особых трудностей.  
Вы можете использовать «Краткий справочник по трисомии  
        Х-хромосомы», который создан для того, чтобы объяснить  

        трисомию Х-хромосомы девочкам более старшего возраста. 
 

Мы создали брошюру, которая может помочь вам рассказать дочери о 

трисомии Х-хромосомы. В брошюре содержатся истории родителей, которые 

помогали нам в проведении исследований. 
 

Использование иллюстрированной книжки «То, что делает 

меня особенной» 
Книжка с картинками «То, что делает меня особенной» предназначена для 

детей дошкольного и младшего школьного возраста. Чтобы оценить уровень 

“ 



17 

понимания детьми этой книжки, мы провели предварительное исследование и 

выяснили, что большинство детей, чьи языковые навыки соответствуют 

навыкам шестилетнего ребенка, способны понять ее основное содержание. 

Многие девочки с трисомией Х-хромосомы обладают недостаточно 

сформированными языковыми и социальными навыками, поэтому они смогут 

понять основные идеи написанного в более старшем возрасте.  

 

Однако, исходя из рассказов некоторых родителей, мы считаем возможным 

использование этой книжки с детьми младшего возраста, даже если они 

способны понять только часть ее содержания. 

 

В ней мы не пытались подробно объяснить, что такое хромосомы или 
генетика. Даже самые упрощенные определения этих понятий могут быть 

слишком сложными для детей младшего возраста. И все же наша цель — 

сделать эту книжку такой, чтобы с ее помощью было легко объяснить детям 

различия между людьми, а также донести до девочек, что трисомия Х-

хромосомы — это лишь одна из особенностей, которая отличает их от других. 

Мы также хотим показать, что у каждого ребенка диагноз может проявляться 

по-разному, даже несмотря на то, что некоторые девочки испытывают схожие 

трудности. 

 

Помимо основного текста мы разместили в цветных рамках «Вопросы для 

обсуждения», которые могут подсказать родителям, что именно обсудить с 
дочерью. Таким образом, мы надеемся, что каждый сможет пользоваться 

нашей иллюстрированной книжкой в соответствии со своими собственными 

потребностями. 

 

«Краткий справочник по трисомии Х-хромосомы» 
Наша иллюстрированная книжка может помочь девочкам получить общее 

представление о трисомии Х-хромосомы, однако она дает лишь неполное 

объяснение этого диагноза. В открытом доступе существует также несколько 

других прекрасных источников, дающих более полную информацию о 

генетике и о природе трисомии Х-хромосомы. «Краткий справочник по 

трисомии Х-хромосомы» отлично подходит для объяснения трисомии Х-

хромосомы подросткам. Брошюру на английском языке можно скачать по 

ссылке: http://www.triple-x.dk/Erskineng.pdf. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

http://www.triple-x.dk/Erskineng.pdf


18           Как рассказать ребенку о трисомии Х-хромосомы 

Говорить ли братьям и сестрам, 

и как лучше это сделать 
 

Принять решение, рассказывать ли о диагнозе братьям и сестрам, также 

может быть нелегко. На решение о том, рассказывать ли о диагнозе 

дочери остальным детям, в каждой семье могут влиять разные факторы 

и обстоятельства. 
 

В первую очередь вам необходимо решить, кому вы расскажете о диагнозе 

первым: дочери с трисомией или ее братьям и сестрам. Данное решение во 

многом будет зависеть от возраста ваших детей и разницы в возрасте между 

ними. Если в семье есть старший ребенок (дети), особенно если разница в 

возрасте между детьми достаточно большая, то лучшим вариантом, 

возможно, будет сначала рассказать о диагнозе старшему. Мелани поведала о 

своем желании понять, как ей лучше поступить: подождать, пока ее младшая 

дочь Рози подрастет, и рассказать ей о диагнозе, или же сначала ответить на 

вопросы старшей дочери, о том, почему младшая сестра развивается 
медленнее, чем должна: 
 

У нас есть сомнения только в одном: мы не знаем, стоит ли 

рассказывать нашей старшей дочери Кейт, которой почти 14, о 

диагнозе ее сестры. Если мы не скажем ей, как она отреагирует 

потом? Спросит, почему мы ей все не рассказали? А если мы все-

таки решим ей рассказать, будет ли Кейт волноваться о своей младшей 

сестре? 
 

Мы хотим рассказать ей. Кейт — важный член нашей семьи, поэтому мы 

хотим, чтобы она знала. Но мне кажется, что она будет сильно 

переживать, ведь мы сами очень сильно волнуемся за Рози. Если у нашей 

младшей дочери проявится СДВГ (синдром дефицита внимания или 

гиперактивности) или другие серьезные проблемы, мы сможем 

объяснить Кейт: «У твоей сестры трисомия, так что, пожалуйста, пойми 

ее». Если же у Рози ничего не проявится, я думаю, мы расскажем им 

обеим в одно и то же время.  
 

Наша старшая дочь часто беспокоится, и если у Рози появятся какие-то 

проблемы, то Кейт начнет задавать вопросы: «Почему она продолжает 

так себя вести? Что с ней не так? Почему она отстает? Почему она так 

разговаривает? Почему она так бегает?». А мы бы ответили: «Потому 

что у твоей сестры трисомия». Мне кажется, что такое объяснение будет 

иметь смысл для ваших старших детей и поможет им все понять. 
 

Но пока что мы колеблемся и просто ждем, ведь разница в возрасте 

между Кейт и Рози — 12 лет. И это большая разница. Допустим, мы не 

будем рассказывать Рози о диагнозе, пока ей не исполнится шесть, Кейт 

 “ 
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к тому времени будет уже 18 лет. В таком случае наша старшая дочь 

может возмутиться и сказать: «А почему вы не рассказали мне раньше? 

Я бы могла помочь сестре бороться с этой проблемой. 
 

Дилемма, перед которой стоит Мелани, дает нам понять, что старшие дети в 
семье могут заметить, что их младшая сестра отстает от сверстников в школе 

или же имеет другие поведенческие или эмоциональные проблемы. Вполне 

естественно, что у старших детей могут возникнуть вопросы по этому поводу. 

Подобные вопросы — это отличная возможность начать разговор с детьми и 

объяснить им, как дополнительная хромосома влияет на поведение их сестры. 

Принимая решение, рассказывать ли старшим детям о том, что у их младшей 

сестры трисомия Х-хромосомы, стоит также подумать, как себя будет 

чувствовать ваша дочь, когда узнает, что ее братья и сестры узнали о диагнозе 

раньше, чем она. Мы уже отмечали, как остро могут отреагировать дети, если 

узнают, что родители скрывали от них информацию о диагнозе. Реакция 

может оказаться еще более болезненной, если вскроется тот факт, что их 

старшие братья и сестры узнали все до них. 
 

Однако, не рассказывая братьям и сестрам ребенка о данной проблеме, вы 

рискуете тем, что они неправильно поймут поведение своей сестры и 

подумают, что она ведет себя так, чтобы обратить на себя внимание. Разговор 
о диагнозе вашей младшей дочери со старшими детьми даст им возможность 

помочь и поддержать ее. К тому же, они смогут правильно понять и принять 

плохое поведение своей сестры. Джессика поделилась, как она рассказала 

своей старшей дочери Джоанне о диагнозе ее младшей сестры Лорен. 

Разговор с дочерью был очень полезен, ведь теперь Джоанна гораздо лучше 

понимает поведение Лорен. 
 

Джоанна на десять лет старше Лорен. Думаю, сначала Джоанна 

немного ревновала к своей младшей сестре, ведь мы уделяли Лорен 

больше внимания. Мне кажется, что наша старшая дочь думала, что 

Лорен просто капризничает. Но как только Джоанна стала старше, их 

отношения с Лорен улучшились, она стала гораздо больше ей помогать. 

Один раз Джоанна услышала от врача-педиатра: «Думаю, у нее [у Лорен] 

расстройство аутистического спектра, и поэтому она испытывает 

подобные проблемы». Для Джоанны услышанное стало своего рода 

озарением, с тех пор она стала более терпеливой по отношению к своей 

младшей сестре. Она стала больше помогать Лорен. 
 

Они стали ближе. Раньше Джоанне никогда не нравилось, что Лорен 

заходит в ее комнату, а сейчас они все время сидят в ее комнате вместе. Я 

не знаю, почему отношение Джоанны так поменялось. Возможно, это из-

за того, что она взрослеет, или же она просто начала осознавать, что 

иногда ее младшая сестра не все понимает, и ей нужна помощь и 

поддержка. Иногда мы занимаемся чем-то, и Джоанна говорит мне: 

«Мам, она опять себя так ведет». А я говорю в ответ: «Но ведь она не 

понимает этого, тебе нужно ей объяснить. 

 

“ 
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Случай Джессики демонстрирует, что братья и сестры могут иметь гораздо 

более близкие отношения друг с другом, чем с родителями. Таким образом, 

рассказав старшим детям о диагнозе их сестры, вы поможете им обрести эту 

связь друг с другом. Более того, вашей младшей дочери будет с кем 

поговорить о ее проблеме. Либби также поведала о том, какую пользу 

принесло решение рассказать ее сыну Чейзу о том, что у его сестры Арии 

трисомия Х-хромосомы. 
 

Мы рассказали сыну о диагнозе Арии, когда ей был год. Он начал 

спрашивать, почему сестренка отличается от других детей, ведь на 

фоне сверстников она казалась менее развитой. Как нам кажется, 

когда всему этому нашлось объяснение, сыну стало легче. 

Объяснив, что диагноз надо держать в тайне, мы были уверены — сын 

точно не станет никому рассказывать, ведь он очень любит Арию. Сын 

мирится со многим, что она вытворяет. Если раньше его сильно 

расстроило бы плохое поведение младшей сестры, то теперь, кажется, он 

учитывает обстоятельства. 
 

Однако на примере Либби можно выявить другую сторону раскрытия 

диагноза — необходимость быть осмотрительным при обсуждении с 

другими. Хотя некоторые родители могут не придавать значения тому, кто 
знает о трисомии Х-хромосомы их дочери, многие семьи предпочитают не 

допускать широкого распространения этой информации, чтобы не подвергать 

своего ребенка возможному осуждению. Но не стоит забывать: если вы 

рассказываете о диагнозе другим детям в семье, им придется держать данную 

информацию в тайне. Секретность может стать тяжелым бременем для детей. 

Энн отмечает, что решающим фактором при принятии решения о том, 

говорить ли сыну о диагнозе его сестры, стала крепкая душевная связь между 

детьми: 
 

Мы не знаем, что творится в голове дочери, и если бы сын обо всем 

знал, возможно, он лучше бы понимал ее. 
 
 

Если у вашей дочери с трисомией X-хромосомы есть младшие братья и 

сестры, можно рассказать о диагнозе всем детям в одно и то же время. В этом 

случае они смогут вместе узнать, что представляет собой это отклонение, а 

родители смогут избежать проблем, связанных с ситуацией, когда братья и 

сестры узнают о диагнозе раньше самого ребенка с трисомией X-хромосомы. 

С другой стороны, если вы не хотите, чтобы кто-либо, кроме членов вашей 

семьи, знал о диагнозе, то рассказывать о нем маленьким детям не стоит, так 

как им сложно хранить секреты. Безусловно, все зависит от возраста ребенка 

и его способности оценивать ситуацию. Джейсон поделился положительным 

опытом, связанным с принятием решения сообщить младшей дочери Грейс о 
диагнозе ее старшей сестры Амелии: 

 

 “ 
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Амелия на два с половиной года старше. И, как мне помнится, мы 

рассказали Грейс примерно в то же время, что и Амелии. Так что 

Грейс всегда знала о диагнозе сестры. Грейс — очень смышленая 

девочка, и она всегда понимает, в чем дело. Само собой, знание диагноза 

Амелии помогает Грейс, ведь ей нередко приходится сложно с сестрой. 

Но она всегда справляется. Она знает, в чем причина плохого поведения 

сестры.  
 

Если бы она не знала, то принимала бы все на свой счет. В общем-то, нам 

бы всем было куда сложнее, если бы мы не знали. Конечно, нам всем 

приходилось тяжело, когда трисомия проявляла себя, но если бы не было 

никакого объяснения происходящего, было бы куда сложнее... Любой бы 

в такой ситуации принял плохое поведение ребенка близко к сердцу. Мы 

рассказали Грейс и Амелии о диагнозе в одно и то же время, когда 

старшей дочери было почти семь. 
 

Пример Джейсона показывает еще одну положительную сторону раскрытия диагноза 
родным братьям и сестрам — понимание, почему их сестра ведет себя именно так. 
Братья и сестры часто ссорятся, поэтому они могут столкнуться с плохим поведением 
и эмоциональными всплесками сестры с трисомией X-хромосомы. Если рассказать 
детям о диагнозе, они узнают причины такого поведения сестры и смогут отнестись к 

ней с большим пониманием. Зная о диагнозе, они смогут лучше справляться с 
ситуациями, вызванными поведением сестры. 
 

Возможно, вы решите не говорить о диагнозе дочери другим детям в семье, если дочь 
с трисомией X-хромосомы не испытывает особых трудностей. Сара объясняет свое 
решение и делится своей точкой зрения как родитель, в семье которого помимо дочери 
с трисомией Х-хромосомы есть еще один ребенок с нарушениями в развитии. Также 

она приводит причины, побудившие ее не говорить другим детям о трисомии X-
хромосомы ее дочери Оливии: 
 

Моя ситуация немного отличается, потому что у нас в семье трое 

сыновей, которые младше Оливии. У меня есть представление о 

том, сколько мальчики смогут понять. И я думаю, мы не станем 

говорить о диагнозе сыновьям сразу, как только расскажем о нем 

Оливии. Потом, если в подростковом возрасте появятся проблемы, мы, 

возможно, решим им рассказать. На самом деле, у меня нет никаких 

заготовленных вариантов для этого случая. Я думаю, нам лучше просто 

подождать. У моего сына синдром дефицита внимания и 

гиперактивности (СДВГ), так что ему приходится достаточно сложно и 

без переживаний за старшую сестру. Однако если у дочки появятся 

сложности, я бы хотела, чтобы младшие братья приглядывали за ней, 

когда станут постарше. Так что, посмотрим, что будет дальше. 
 

Сара обращает внимание на важный момент: никакой пользы от раскрытия 

диагноза другим детям в семье может не быть, если дочь с трисомией X-

хромосомы не испытывает проблем дома и в школе. В таком случае может 

быть полезно подождать. Но если вы расскажете дочери о диагнозе, будьте 

готовы, что ее братья и сестры спросят, почему вы не сообщили им раньше. 

 “ 

 “ 
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О чем стоит подумать 
 

Говорить ли братьям или сестрам 
 

Положительные стороны 
 

 Братья и сестры могут стать поддержкой для вашей дочери с 

трисомией X-хромосомы и помочь ей в решении проблем. 
 Вашим детям будет легче понять и принять плохое поведение 

сестры. 
 Братья и сестры могут стать дополнительным источником 

поддержки для ребенка. 
 

Возможные проблемы 
 

 Держать диагноз сестры в секрете может оказаться тяжелым 

бременем для ребенка. 
 Дочь с трисомией X-хромосомы может расстроиться, если 

узнает, что остальные члены семьи знали о скрываемом от нее 

диагнозе.   
 

Когда стоит рассказать о диагнозе братьям и сестрам 
 

 Разница в возрасте между детьми может стать определяющим 

фактором при принятии решения о том, кому из них 

рассказать первому. 
 Решение рассказать всем детям одновременно даст им 

возможность вместе постепенно разбираться в новой 

информации. 
 

Как преподнести информацию о диагнозе братьям и сестрам 
 

 Подумайте, как вы хотите поступить: подождать, пока дети 

начнут задавать вопросы, или же найти подходящую 

возможность и первыми начать разговор. 
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Рассказывать ли о диагнозе в 

школе 
 

Принятие решения о том, рассказывать ли о диагнозе вашей дочери в 

школе, может стать очень важным шагом, особенно если у ребенка есть 

трудности в обучении, и ему необходима поддержка в школе.  
 

Большинство родителей, входящих в фокус-группы, решили сообщить школе 

о диагнозе, так как осознали, что дополнительная поддержка принесет 

ребенку только пользу. Родители предпочитали не рассказывать о диагнозе в 

школе, если видели, что их дочь хорошо справляется с учебой, и считали, что 

после раскрытия диагноза не будет никаких изменений в лучшую сторону. 
 

Рэйчел поделилась, почему она пока не рассказала о диагнозе своей дочери 

Саванны в школе: 
 

Я не рассказала о диагнозе в школе только потому, что думаю, что 

моей дочери не нужна дополнительная помощь. Я делаю все 

возможное, чтобы помочь ей, и пока что она неплохо справляется с 

учебой. Дочь много на себя берет и хочет хорошо учиться, но иногда у нее 

не все получается, и тогда у нее появляются мысли наподобие: «Я не 

могу это сделать». Особенно часто такое случается с математикой. 

Казалось бы, тут появляется проблема. Но дочь очень старается. Все 

обязательно получится, если постараться. Мы стали заниматься 

дополнительно. Сейчас есть много разных книг, Интернет, программы, 

помогающие изучать математику в игровой форме. И у моей дочки все 

начало получаться. Конечно, она все еще в хвосте по успеваемости в 

классе, но она учится и пока что справляется. 
 

Трудности в обучении или эмоциональные проблемы, с которыми 

сталкивается ребенок, могут стать дополнительной мотивацией для 

раскрытия диагноза в школе. Однако у родителей могут возникнуть 

сомнения, ведь есть вероятность, что ребенок столкнется с общественным 

осуждением и снижением планки ожидаемых от него результатов обучения. 

Практика показывает, что родителям приходилось сталкиваться с разными 

ситуациями. В одних случаях реакция сотрудников школ на сообщенный им 

диагноз была положительной, в других — отрицательной. Имоджен 

рассказывает о своем не самом удачном опыте: 
 

Иногда я задумываюсь, если бы я не рассказала о диагнозе дочери в 

школе, посвятили бы учителя больше времени ее образованию? 

Вместо того, чтобы повторять: «Она никогда этому не научится», так 

что если она газету может прочитать, то и достаточно. Принимая такое 

решение, я думала, что сотрудники школы помогут нам. Видимо, нам 

нужно было подождать, ведь мы не хотели, чтобы к ней так относились, 

«ах, бедняжка». Мы думали только о самом худшем, что может 

произойти с нашей дочерью, и не воспользовались возможностью 

понять, повлияет ли ее диагноз на процесс обучения в школе. 

“ 

“ 
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У Карен была совершенно противоположная ситуация. В дошкольном 

учреждении, куда ходила ее дочь, работники оказались очень отзывчивыми и 
были готовы работать с индивидуальными потребностями ее ребенка: 
 

Когда я рассказала о нашей ситуации, воспитательница сказала мне: 

«Будет интересно с ней поработать, у нас уже был ребенок с 

синдромом Мартина — Белл, но мы впервые сталкиваемся с 

трисомией X-хромосомы, так что я буду постоянно сообщать вам, как 

идут дела у вашей дочери». Она также сказала: «Если вы хотите, то ваша 

дочь может сначала приходить три раза в неделю. Со временем, когда 

она будет готова, она сможет приходить сюда и пять раз. Или можете 

сразу начать с пятидневки, а если ваша дочка когда-то не захочет 

приходить, просто позвоните нам».  Сотрудники всегда могли 

подстроиться под обстоятельства, и это радует. Моя дочь сама пошла 

туда. И ее совершенно не напугала комната, полная других детей. 
 

Важно учитывать тот факт, что разные школы могут отреагировать на вашу 

ситуацию по-разному. Попытайтесь представить, как в школе воспримут 

новость, которую вы собираетесь им сообщить. Например, если в вашей 

школе учатся другие дети c инвалидностью, то велики шансы, что вам 
предоставят необходимую поддержку, а остальные учащиеся школы уже 

будут иметь представление об индивидуальных потребностях некоторых 

детей. Карен рассказала, что школа, где учится ее старший сын Майкл, 

отлично подходит для детей с особыми потребностями. Когда ее младшая 

дочь достигнет школьного возраста, она сможет с уверенностью сообщить 

сотрудникам школы, что у девочки трисомия Х-хромосомы: 
 

Нам очень повезло со школой, в которой учится Майкл. Здесь есть 

все самое необходимое для обучения особенных детей. В этой школе 

учатся дети с церебральным параличом, дети с аутизмом, поэтому, 

когда Кэролайн пойдет в школу, там уже будут иметь ясное 

представление о том, какие разные бывают дети. 
 

Если ваш ребенок нуждается в особой поддержке на период обучения в 

школе, очень важно помнить, что необходимую помощь не всегда так просто 

получить, иногда за нее приходится бороться. Так, когда стало очевидно, что 

дочь Джейн отстает в учебе от своих сверстников, мать сообщила работникам 

школы, что у ее дочери трисомия Х-хромосомы в надежде получить 

соответствующую поддержку. Однако ожидания Джейн не оправдались: 
 

Я не говорила о диагнозе Эбби сотрудникам школы, пока не стало 

очевидно, что моя дочь не может учиться так же хорошо, как ее 

сверстники. Но после того, как я все рассказала, помощь нам так и не 

предложили. У Эбби была плохая успеваемость, но при этом она не 

доставляла никаких неприятностей, так что моя дочь не получила 

никакой дополнительной поддержки со стороны школы. Я боролась, 

пыталась как-то повлиять на ситуацию, поэтому сотрудники школы 

считают меня конфликтным родителем. Моей дочери тяжело общаться в 

“ 

“ 

“ 
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компаниях и заводить друзей, с этим сотрудники школы немного ей 

помогли, но к концу средней школы Эбби стала все больше отставать в 

учебе. В итоге она плохо сдала экзамены и ее не перевели в старшие 

классы. Теперь она не сможет продолжить учиться со своими друзьями, 

и ей придется поменять программу обучения. 
 

В такой ситуации находится не только Джейн, но и многие другие родители, 

чьи дети испытывают подобные трудности в школе. Несмотря на то, что 

сотрудники школы могут знать о диагнозе ребенка, они далеко не всегда 

оказывают необходимую вам поддержку. Вероятность того, что сотрудники 

школы имеют представление о трисомии Х-хромосомы, чрезвычайно мала, 

даже если они достаточно осведомлены о других отклонениях, и это очень 

волнует многих родителей. Если вы намерены сообщить сотрудникам школы 

о диагнозе ребенка, принесите с собой материалы (например, брошюру 

Unique «Синдром трисомии Х-хромосомы»), которые помогут вам объяснить 
диагноз3 . Джессика рассказала о том, как отреагировал учитель ее дочери 

Лорен, когда узнал, что у девочки трисомия Х-хромосомы: 
 

Когда мы пришли в школу, мы сразу рассказали о том, что у Лорен 

синдром трисомии Х-хромосомы. Учитель ответил, что никогда не 

слышал о таком заболевании. Тогда он распечатал кучу страниц с 

разной информацией и, казалось бы, все должно было проясниться, но на 

деле... они читают только первую страницу. Мы добиваемся необходимой 

поддержки от школы на протяжении последних пяти лет. 
 

Сотрудники школы могут понять всю серьезность вашей ситуации, когда 

услышат название диагноза. Однако одно лишь название отклонения не 

объясняет того, как именно школа может помочь вашему ребенку. Даже если 

учителя подробно изучат информацию об отклонении, это не даст им полного 

понимания того, как обучать ребенка. Это связано с тем, что требования к 

организации образовательного процесса могут очень сильно различаться в 

зависимости от индивидуальных особенностей каждого ребенка. Сам по себе 
диагноз не предоставляет подробной информации. Название диагноза может 

лишь помочь оценить образовательные потребности и способности вашего 

ребенка, в том числе определить, на что следует обратить особое внимание. 

Не стоит полагать, что на основании одного только диагноза школа сможет 

определить, какие виды поддержки она должна предоставить вашему 

ребенку. Необходимо получить рекомендации специалистов, в частности, 

педагога-психолога или логопеда. Это позволит сотрудникам школы понять, 

какие из уже знакомых им проблем есть у вашего ребенка. Дети с трисомией 

X-хромосомы попадают в группу риска по отклонениям в развитии. Чаще 

всего у таких детей наблюдаются задержка речевого развития и проблемы с 

социальным взаимодействием, однако необходимо отдельно определять 
сильные и слабые стороны ребенка в каждом конкретном случае. 
 

Джессика рассказала, что после того, как ее дочери поставили диагноз 
«расстройство аутистического спектра», ее шанс на получение 

дополнительной поддержки от школы увеличился. 
 

 “ 
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Ей нужна дополнительная поддержка, мы были на приеме у 

педиатра, и он подтвердил, что у моей дочери расстройство 

аутистического спектра. Сейчас мы надеемся получить справку [о 

необходимости специальных условий для получения образования]. Ее 

определили в группу для детей с коммуникативными нарушениями. 

Какая-то женщина приходила в школу и проводила время с моей дочкой, 

она записывала все, что происходило на занятиях. 
 

Тем не менее, небольшой прогресс уже есть. Джессика поделилась, что, 

благодаря предпринятым мерам, в школе теперь есть сотрудник, к которому 

ее дочь может обратиться в случае необходимости: 
 

Раньше я переживала и постоянно повторяла ей: «Если что-то 

случится, просто постарайся найти взрослого и обратись за 

помощью». И теперь школа устроила, что у них выделен 

специальный человек, к которому она сможет обратиться. 
 
3 http://www.rarechromo.co.uk/html/DisorderGuides.asp Смотрите также: полезные ссылки в конце брошюры 

 

О чем стоит подумать 
 

Школа 

Рассказывать ли о диагнозе в школе 

 Если у вашей дочери не возникает особых трудностей в учебе, то 

информирование школы о ее диагнозе может навредить: у учителей 

появятся заниженные ожидания от вашего ребенка. 
 Если ваша дочь нуждается в дополнительной поддержке во время 

учебного процесса, тогда может быть полезно сообщить школе о 

диагнозе, чтобы сформировать у сотрудников более серьезное 

отношение к потребностям вашего ребенка. Важно помнить, что 

недостаточно только рассказать школе о диагнозе дочери. Возможно, 

придется приложить больше усилий, чтобы получить необходимую 

для ребенка поддержку. 
 Школы, которые имеют необходимые условия для обучения детей с 

особыми потребностями, с большим пониманием отнесутся к вашей 

ситуации и будут готовы работать с индивидуальными 

образовательными потребностями вашего ребенка. 

Как сообщить школе о диагнозе ребенка 
 Распечатайте необходимую информацию о трисомии Х-хромосомы и 

будьте готовы подробнее рассказать о ней сотрудникам школы. 
 Обсудите, какие трудности в обучении испытывает именно ваша 

дочь, и попросите провести профессиональную экспертизу 

индивидуальных образовательных потребностей вашего ребенка. 
 

 

 “ 

 “ 
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Говорить ли родным и друзьям 
 

Рассказав о диагнозе вашего ребенка родным и друзьям, вы и ваши 

близкие обретете в их лице крайне необходимую сейчас поддержку — 

хотя у вас могут быть и другие соображения: может быть, вы не хотите 

жалости или предвзятого отношения к своей дочери.  
 

Многие родители обеспокоены тем, что у членов семьи и друзей появятся 

предубеждения о их дочери еще до того, как они познакомятся с ней или 

убедятся в том, что дочь действительно испытывает некоторые трудности. 

Оуэн до сих пор не рассказал о диагнозе дочери ни членам семьи, ни друзьям, 

потому что он не хочет, чтобы они думали, что его дочь Ария ничего не 

достигнет из-за трисомии Х-хромосомы: 
 

В разговорах мы никогда не упоминали диагноз. Знают только самые 

близкие, и мы просто хотим посмотреть, что будет дальше. Боюсь, 

если остальные узнают, они сразу начнут делать выводы. Учитывая 

все, что нам рассказывали... Люди не ожидали бы от нее многого, если 

бы мы сказали, что у нее такой диагноз. Так что этот вариант отпадает. 

Мы не хотели бы, чтобы другие члены семьи воспринимали нашу дочь 

как недееспособную. Мы хотим, чтобы они сначала узнали ее.  
 

Джулия не сказала почти никому из друзей о диагнозе ребенка, потому что 

она не хочет, чтобы на ее дочь навешивали ярлыки или говорили, что ее 
плохое поведение — это следствие трисомии Х-хромосомы: 
 

Я не говорила о диагнозе дочери почти никому из своих друзей. Знает 

только одна подруга, у которой сын учится в другой школе. Я могу 

обсудить кое-что только с ней, больше я никому не говорила. Бывает, 

расскажешь кому-нибудь о диагнозе и надеешься, что люди хорошо 

это воспримут, а как только дочь начинает капризничать или плохо себя 

вести, все тут же вспоминают о диагнозе и говорят: «Ой, смотри, она себя 

так ведет, потому что у нее трисомия». Диагноз становится ярлыком. 
 

Такого же мнения придерживаются и другие родители, в том числе Джессика, 

которая не хочет, чтобы ее дочь считали «другой» и оправдывали ее плохое 

поведение диагнозом: 
 

Я говорила о диагнозе лишь некоторым друзьям, потому что не 

хотела слышать: «Ничего страшного, что она себя так ведет, у 

ребенка же трисомия X-хромосомы». Да, у нее такой диагноз, но я 

хочу, чтобы к ней относились так же, как к остальным. 
 

Неосведомленность людей о диагнозе может сыграть вам на руку. Рэйчел 

поясняет, что в таком случае люди, которые не слышали о трисомии X-

хромосомы, будут знать только то, что вы сами им скажете: 
 

“ 

“ 

“ 
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Думаю, хорошо, что окружающие в основном не знают ничего об этом 

диагнозе. Если они ничего не знают, у них нет предубеждений. 

Некоторые, узнав о диагнозе моей дочери, удивляются: «С ней правда 

что-то не так? Никогда бы не подумал». И это приятно слышать. 
 

Имоджен рассказывает, что почти ни с кем не говорила о диагнозе, так как не 

хотела, чтобы ее жалели. Это был долгожданный ребенок, и она не хотела, 

чтобы жалость людей омрачила ее счастье: 
 

Причина, по которой я никому сразу не говорила о диагнозе, 

эгоистична. Я не хотела слышать от людей: «Бедная Имоджен, так 

долго не могла зачать ребенка, а он родился с отклонением». Мы не 

рассказали даже моей свекрови. Если вы думаете, что люди 

нормально отнесутся к информации о диагнозе, или если в этом будет 

какая-то польза для ребенка, например в школе, тогда можно рассказать 

окружающим. Но мы почти никому не рассказывали. 
 

Некоторые родители признались, что сообщили о диагнозе только избранным 

людям. Они выбирали тех, кому стоит рассказать, по принципу: «Принесет ли 

это пользу моему ребенку?». Дэвид и Мелани пошли именно по этому пути. 

Дэвид пояснил, почему они решили рассказать некоторым членам семьи и 

друзьям: 
 

Мы рассказали о диагнозе далеко не всем. Например, мы не 

говорили родителям Мелани, так что они не знают. Некоторые из 

наших друзей знают, а некоторые — нет. Думаю, выбирая кому 

рассказать, мы ориентировались на личные качества людей. Мы 

говорили тем, кто точно нас поймет. Одна из подруг жены — медсестра, 

поэтому мы рассказали ей. Она понимает особенности отклонения, ей это 

интересно с медицинской точки зрения. Одна из самых близких подруг 

моей жены не знает о диагнозе нашей дочери. Нет какой-либо особой 

причины, просто, если мы ей расскажем, то это никому не принесет 

пользы. Так что мы тщательно выбирали тех, кому стоит рассказывать, 

и наш выбор основывался на личных качествах людей. 
 

Довольно многие выбрали тот же путь, что и Дэвид — раскрывать диагноз 
только тем, кто окажет поддержку. Однако некоторые родители считают, что 

правильное решение — быть более открытыми с окружающими. Карен 

пояснила свою точку зрения: 
 

У нас совсем другая ситуация. Я не могу не рассказать остальным. 

Я не знаю, в чем причина, я не пытаюсь оправдать свою дочь, 

потому что она нормально себя ведет. Я даже не знаю... От 

разговоров с семьей нет толку, а мне нужно с кем-то обсудить 

диагноз дочери, так что все мои близкие друзья знают об этом. 

Приходится просвещать других людей, чтобы они перестали делать 

неправильные выводы. 

“ 

 “ 

 “ 

 “ 
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Решение Карен быть открытой не только обеспечило ее поддержкой друзей, 

но и позволило ей познакомить остальных с особенностями трисомии Х-

хромосомы и предотвратить появление предубеждений о ее дочери. 
 

О чем стоит подумать 
 

Родные и друзья  
 

Говорить ли родным и друзьям 
 

 Родные и друзья могут оказать вам неоценимую поддержку, и, 

решившись поделиться с ними, вы обретете тех, кто поможет 

вам преодолеть любые трудности. 
 Вы можете учесть риск стигматизации и осуждения. Однако 

надо отметить, что многие люди ничего не знают о трисомии X-

хромосомы и будут знать только то, что расскажете им вы. 

Когда лучше сказать 
 

 Родные и друзья задают вопросы о вашей дочери? Такое может 

произойти, если ваша дочь испытывает заметные трудности или 

имеет задержки в развитии. Их интерес можно использовать как 

возможность рассказать им о трисомии Х-хромосомы. 

Как лучше сказать 
 

 Можно рассказать о трудностях, с которыми сталкивается ваша 

дочь, или более детально осветить генетическую сторону 

вопроса. 
 Если родные и друзья спрашивают вас о дочери, это можно 

использовать как повод рассказать им о трисомии Х-

хромосомы. 
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