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Важная контактная информация
Пожалуйста, уделите время для ввода следующих данных. Эта информация может вам понадобиться в будущем, 
и вам будет проще ее использовать и легче найти в одном месте. Убедитесь, что взяли карту медицинского 
страхования вашего ребенка, когда посещаете с ним учреждения по оказанию медицинских услуг.

Врачи и медицинские организации

Педиатр или семейный врач

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Аудиолог

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Отолог, отоларинголог или врач уха-горла-носа (ЛОР)

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________
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Медицинский генетик/Генетический врач-консультант

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Другое	  

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________
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 Специалисты и консультанты

Координатор по семейным ресурсам (КСР)

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Консультант Центра для глухих и слабослышащих детей (ЦГСД)

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Специалист по ранней помощи 

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________  

Учитель, работающий с глухими

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________
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Координатор по программе помощи детям с особыми потребностями в 
медицинском уходе

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Специалист по сурдореабилитации 

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Логопед 

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Специалист по американскому языку жестов (АЯЖ)

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________
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Консультант/Терапевт

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Социальные сети

Родители других глухих или слабослышащих детей

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Глухие или слабослышащие взрослые

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________
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Школьный округ

Школа	 Школьная медсестра

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Другие источники информации

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________

Фио:_ ___________________________________________  Фио: _________________________________________

Адрес:___________________________________________  Адрес:________________________________________  

Город:_ __________________________________________  Город:_ _______________________________________  

Телефон: (_____)__________________________________  Телефон: (_____)_ ______________________________

Эл. почта:________________________________________  Эл. почта:_ ____________________________________
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Расписание визитов
Во время ваших с ребенком визитов к врачу полезно вести записи. Записывайте ответы на ваши вопросы и все 
указания, которые дает специалист. Это расписание может пригодиться, если вам понадобится предоставить 
медицинскую документацию другому специалисту или в школьный округ. Сделайте запасные копии этой 
страницы. 

Дата, время и место встречи: _ ___________________________________________________________________

Фамилия поставщика услуг:_ _____________________________________________________________________

Цель встречи: __________________________________________________________________________________

Примечания: 

Дата, время и место встречи: _ ___________________________________________________________________

Фамилия поставщика услуг:_ _____________________________________________________________________

Цель встречи: __________________________________________________________________________________

Примечания: 

Дата, время и место встречи: _ ___________________________________________________________________

Фамилия поставщика услуг:_ _____________________________________________________________________

Цель встречи: __________________________________________________________________________________

Примечания: 
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Информация о слуховых устройствах
Если ваш ребенок пользуется слуховыми аппаратами, рекомендуем записать информацию о его слуховых 
аппаратах. Данная информация может пригодиться во время беседы с сурдологом вашего ребенка, 
специалистом компании-производителя слухового аппарата или представителем страховой компании.

Тип усилителя Правое ухо Левое ухо

Марка и модель:

Заводские номера:

Дата покупки или установки:

Дата истечения гарантийного срока: 	

Материал и тип ушного вкладыша:

Дата установки ушного вкладыша:

Дополнительные принадлежности:

Дополнительные принадлежности:

Дополнительные принадлежности:

Тип 
контактного 

лица
Фио контактного лица Телефон Эл. почта

Ремонт

Программ-
ирование

Страхование

Другой 	

Контактные данные лиц, занимающихся реализацией и обслуживанием 
слуховых аппаратов

Информация о слуховых аппаратах
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Вопросы для вашей группы ранней помощи
Обращение с вопросами — абсолютно нормальное явление, но иногда вы не представляете, о чем спросить. 
Ниже приведены некоторые вопросы, которые вы, возможно, захотите задать сурдологу вашего ребенка, 
Kоординатору по семейным ресурсам (КСР), специалисту по раннему вмешательству или другим лицам из 
вашей группы ранней помощи. 

Вопросы, касающиеся слуха

Какой уровень слуха у моего ребенка? Пожалуйста, объясните мне значение понятий «сенсоневральное», 
«кондуктивное», «смешанное», «слабое», «умеренное», «значительное», «тяжёлое» и «расстройство спектра 
слуховой нейропатии».

Является ли потеря слуха постоянной? Нужно ли моему ребенку пройти дополнительную проверку? Как часто 
следует проверять слух моего ребенка?

Можете ли вы сказать, изменится или ухудшится уровень слуха у моего ребенка?

Одинаков ли уровень слуха обоих ушей?

Как уровень слуха повлияет на речевое развитие и развитие языковых навыков моего ребенка?
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Что могло повлиять на уровень слуха у моего ребенка?

Не могли бы вы порекомендовать генетическую консультацию для нашей семьи?

Разъясните, пожалуйста, аудиограмму или отчет.

Могу ли я получить копию результатов проверки остроты слуха?
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Вопросы о слуховых аппаратах и ​​кохлеарных имплантатах

Поможет ли моему ребенку использование слуховых аппаратов? 

Какие у меня есть варианты выбора слуховых аппаратов? Слуховые аппараты рекомендуется носить  
в обоих ушах?

Сколько стоят слуховые аппараты? Где я могу получить финансовую помощь для оплаты слухового аппарата?

Вы можете помочь мне стать участником программы, в рамках которой слуховые аппараты могут быть 
предоставлены мне во временное пользование?

Насколько острее станет слух моего ребенка при использовании слухового аппарата? 

Каким образом вы проверяете, подходят ли слуховые аппараты для моего ребенка?

Сколько часов моему ребенку необходимо носить слуховые аппараты?

Следует ли моему ребенку носить слуховые аппараты во время занятий спортом?
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Что мне делать, если мой ребенок потерял слуховой аппарат? 

Что мне делать, если мой ребенок не хочет носить слуховой аппарат? 

Как часто необходимо проверять или настраивать слуховые аппараты? 

Как часто моему ребенку будут нужны новые слуховые аппараты? 

Какую часть слухового аппарата (например, ушной вкладыш или трубки) следует регулярно заменять? 

В чем разница между слуховым аппаратом и кохлеарным имплантатом? 

Стоит ли рассматривать возможность использования кохлеарного имплантата (электронного устройства, 
которое устанавливается под кожей за ухом)? Где я могу получить более подробную информацию? 
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Вопросы о способах общения и образовании

Что такое способы общения (например, язык жестов, аудирование, устная речь или полная коммуникация)?

Когда мне следует начинать раннюю профилактику, изучение языка жестов, речевую или другую терапию? Что 
доступно в моем районе?

Как понять, что мой ребенок вовремя проходит основные этапы языкового развития? 

Что мне делать, если мой ребенок не успевает вовремя проходить основные этапы языкового развития?

Вопросы о поддержке

Есть ли в моем районе родительские группы? С кем мне нужно связаться?

Вы можете помочь мне познакомиться с другой семьей, в которой воспитывается ребенок с потерей слуха, 
подобной потере слуха у моего ребенка?

Вы можете помочь мне познакомиться с глухими взрослыми? 
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Где я могу найти больше информации о слухе?

Как я могу поделиться результатами проверки остроты слуха с моей семьей?

Вы можете дать какие-либо советы для членов моей семьи о том, как общаться с моим ребенком дома?



Информационный справочник для семей, в которых воспитываются дети, страдающие глухотой или  дефектами слуха   93

Цели семьи 

Мечты, касающиеся нашего ребенка:

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________  

Опасения, касающиеся нашего ребенка:

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

Чему мы хотим научиться:

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________________
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Цели семьи: 

1.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________

2.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________

3.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________

4.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________

Актуальные цели: 

Дата: ______________________

1.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________

Дата: ______________________

2.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________

Дата: ______________________

3.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________

Дата: ______________________

4.	 _ __________________________________________________________________________________________

	 _ __________________________________________________________________________________________
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Надеемся, вам 
понравятся эти 
истории.

Истории о семьях
В этом разделе собраны реальные истории о семьях, в которых воспитываются 
глухие или слабослышащие дети. Эти люди согласились поделиться своим опытом, 
чтобы поддержать и воодушевить другие семьи. 

Надеемся, эти истории понравятся вам и побудят вас установить контактов 
с другими семьями через программе Guide By Your SideTM или другие группы 
поддержки родителей. Знакомство с историями родителей, которые имеют 
аналогичный опыт — отличный способ обучения и получения поддержки.
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Марк и Джеймс — 
потрясающая команда! 

Марк и Джеймс — потрясающая команда из отца и сына. 

Они живут в Якима-Вэлли в окружении своей семьи.  Они оба 
смышленые и сообразительные. Марк - студент колледжа и  
работает художником-графиком. Джеймс учится на третьем курсе и работает в компании LEGOs®. 

Марк и Джеймс — глухие с рождения, но благодаря упорному труду они научились общаться с другими 
людьми. Марк начал заниматься в местном центре развития слуха и речи в 1971 году, когда он был 
открыт. Джеймс начал посещать тот же центр развития слуха и речи в 2002 году, когда он родился. 

Вместе с местной командой докторов, специалистов, терапевтов и личным кругом поддержки они 
продолжают развиваться и делиться своими талантами с сообществом.
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Мечта уметь общаться
История семьи Натальи

Желание общаться — для многих людей мечта. Это наша история о претворении мечты в жизнь. 

Сейчас Наталье три года. Она родилась с несколькими тяжелыми патологиями. Её анамнез — 
врожденный цитомегаловирус (ЦМВ), спастический церебральный паралич с квадриплегией, 
искусственный пищевод, прогрессирующая потеря слуха, микроцефалия и задержка в 
развитии. Наталья не может говорить или шевелить руками для общения. 

Мы по-прежнему учимся использовать метод полной коммуникации для Натальи. Недавно в 
детской больнице Наталье установили бинауральные слуховые аппараты. Наша семья участвует 
в программе «Родитель-ребенок» для глухих и слабослышащих детей в местной клинике речи и 
слуха. Мы тесно сотрудничаем с группой специалистов, работающих с Натальей, в том числе с ее 
дефектологом в местной государственной средней школе, с учителем глухих в местной клинике 
речи и слуха, со специалистами Центра технологий коррекционного образования в местном 
университете, а также с логопедом и физиотерапевтом. Специалисты, занимающиеся с Натальей, 
работают в тесном сотрудничестве, стремясь выработать для нее применимые методы и обеспечить 
ее соответствующими материалами, чтобы она могла овладеть как навыками рецептивной, так и 
экспрессивной речи, а также чувством контроля и достижения цели. Когда в сентябре началась 
учеба в школе, к инвалидному креслу Натальи был прикреплен головной переключатель, чтобы она 
могла научиться играть в игры, кроме того, со временем она сможет использовать его для общения. 

Мы серьезно относимся к изучению базового языка жестов, который можно использовать при 
общении с Натальей. Кроме того, мы учимся контролировать ее слуховые аппараты и привлекать ее 
внимание к звукам по мере их возникновения. Сейчас Наталья намного более довольна, поскольку 
она получила возможность слышать звуки. Мы и в дальнейшем будем учить ее языку с помощью 
речи и языка жестов.  
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Команда Вендорф: 
развиваясь вместе
История семьи Вендорф

Мы — команда Вендорф, семья из шести человек. Мы хотим 
вкратце познакомить вас с нашей семьей, нашим сыном и нашей 
жизнью с проблемой тугоухости.

Начало
Наш сын Кай родился раньше на шесть недель, всего через 14 месяцев после рождения его старшей сестры 
Люсии. Мы сразу заметили различия между Каем и Люсией по тому, как они наблюдали за людьми, по их 
реакции на видимые вещи. Несколько человек сказали нам, что Кай — самый наблюдательный малыш, 
которого они когда-либо встречали. В детстве Кай пристально изучал лица людей, что для многих казалось 
нетипичным.

Результат проверки слуха Кая оказался неудовлетворительным. Тогда мы еще не совсем понимали, что 
это значит, но мы не расстроились. Медсестра сказала нам, что у 90 процентов новорожденных малышей 
неудовлетворительный результат теста вызван тем, что из их ушных каналов еще не вытекла жидкость. 
Через четыре месяца результат еще одной проверки слуха Кая оказался неудовлетворительным, и когда нам 
позвонили из больницы, сообщив о необходимости проведения дополнительного обследования по результатам 
неубедительной проверки слуха Кая, мы, наконец, отвезли его в детскую больницу для прохождения ВСАР-
теста (вызываемая слуховая реакция).

Через два часа после прохождения первоначального ВСАР-теста нам сообщили, что у Кая двусторонняя 
сенсоневральная потеря слуха. Нам выдали ​​брошюру о тугоухости, приободрили и выписали талон на еще один 
прием через шесть недель для проведения дополнительных тестов. Эта новость была странной и неожиданной: 
мы не знали, что означают все эти слова и просто продолжали свой путь, понимая, что у Господа свои планы в 
отношении нашей семьи и нашего сына.

После нескольких телефонных звонков, случайного удачного знакомства с известным на всю страну экспертом 
по потере слуха и горсткой профессионалов, которые выразили желание нас обучать, мы попали в отдел 
педиатрической сурдологии на прием к замечательному сурдологу. К тому времени, как Каю исполнилось шесть 
месяцев, он получил свою первую пару слуховых аппаратов по программе заимствования и начал посещать 
сеансы аудио-вербальной терапии в местной организации.

Благословение
Когда Каю было 18 месяцев, родился наш третий ребенок, Отто. Мы тщательно обследовали Отто на предмет 
возможной потери слуха, и ВСАР-тест показал отсутствие у него слуховых патологий. И только после того, 
как мы убедились в том, что у Отто нормальный слух, мы глубоко опечалились тем, что у Кая нет этой 
«нормальности». Нам было трудно совладать с эмоциями, потому что нам казалось, что мы отрицаем то, кем 
является Кай, или желаем, чтобы он был другим. Мы чувствовали себя так, будто обманули надежды нашего 
сына, из-за чего он будет жить в мире отрицания и недалекости.

И вдруг в разгар нашего наплыва эмоций мы осознали нечто прекрасное — эту «потерю» необходимо 
рассматривать не в качестве потери как таковой, а в качестве удивительного благословения жить рядом с Каем 
совершенно новым и неожиданным образом. Мы решительно вошли в мир, о котором никогда раньше не 
задумывались, и при этом по-новому открыли для себя красоту, восхищение и любовь в способности слушать и 
говорить, в даре речи.

Потеря слуха — это часть того, кем является Кай, она определяет его личность и то, как он познает все стороны 
своего мира. Теперь она также является одним из определяющих факторов для всех нас как одной семьи. 
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За одну минуту, потребовавшуюся для получения первоначального диагноза Кая, изменилось все в нашей 
жизни. Занятия плаванием, игровые группы, футбол, ежедневные поездки в продуктовый магазин для Кая и 
нашей семьи стали совершенно другими. Мы больше не принимаем как должное ту легкость, с которой люди 
общаются, или естественное развитие языковых навыков.

За исключением потери слуха, во всем остальном Кай похож на любого другого мальчика. Он любит играть в 
мяч, кататься на скейтборде, читать, играть поездами и автомобилями, убивать драконов, кататься на своем 
новом скутере и гулять с Бэттл-Кэт (нашим котом). Он любит играть со своей сестрой и смешить своего брата. 
Кажется, у Кая есть врождённая любовь к музыке, и он знает ряд впечатляющих танцевальных движений. Когда 
он играет в игры, рассказывает истории, танцует или рисует в нашем доме, его тугоухость совсем не бросается в 
глаза, если не обращать внимание на его симпатичные слуховые аппараты темно-серого цвета.

Тем не менее, когда мы оказываемся вне зоны комфорта в кругу семьи, отличия Кая становятся более явными. 
Если Кай входит в большую комнату с несколькими людьми, если к нему приходят играть друзья или 
появляется новое лицо, он сталкивается с новыми испытаниями. Он вынужден привыкать к уровню шума, ему 
труднее локализовать звук (даже наши знакомые голоса), и ему приходится адаптироваться к новым голосам. 
Он часто пытается восстановить уверенность в себе и защитить себя. Мы знаем, что он это может,  
и поддерживаем его в этом.

Текущий путь и конечная цель
После получения первоначального диагноза и наших первых приемов у сурдолога и терапевта мы получили 
стимул для постановки семейных целей для себя и Кая. Эти первоначальные цели, записанные в нашем ИПОС, 
по своему характеру стали более динамичными, но они по-прежнему ориентированы на то, чтобы Кай добился 
успеха в мире людей с нормальным слухом.

Для достижения этой цели мы хотим, чтобы Кай:
•	 посещал детский сад в нашем районе вместе со сверстниками с нормальным развитием;
•	 отчетливо произносил слова, чтобы люди, незнакомые с Каем, могли его понять и ответить ему; 
•	 мог выдать логически связный рассказ, чтобы объяснить то, что произошло; 
•	 умел уверенно играть и общаться с другими детьми, а не только со своими братьями и сестрами; 
•	 умел использовать слова для выражения эмоций.

Каждый день мы испытываем удивление, изумление и воодушевление, глядя на развитие языковых навыков 
Кая. Его внушающее оптимизм развитие в значительной степени является следствием умелой работы 
квалифицированных специалистов, которые помогли нам двигаться правильным курсом, воспитывая ребенка 
с потерей слуха. По мере подготовки к новому этапу без услуг ранней помощи и включению в процесс ИОП мы 
испытываем волнение и страх.

В соответствии с нашей целью и мечтой о том, чтобы Кай пошел в детский сад 
вместе с нормально развивающимися детьми, мы хотим, чтобы специально 
подготовленные учителя глухих предоставляли ему постоянную поддержку, 
направляли и обучали его. Предстоит проделать еще немало работы, прежде 
чем он сможет четко и понятно общаться с незнакомыми ему людьми, а 
также посещать местный детский сад. Помимо языковых навыков и умений, 
необходимых для достижения успеха, Кая нужно будет научить защищать себя 
таким способом, который характерен для ребенка с потерей слуха. Мы считаем, 
что лучше всего этому могут научить квалифицированные специалисты, 
которые прошли специальную подготовку и имеют опыт работы с другими 
детьми (и семьями) с потерей слуха.
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На расстоянии миллиона миль: 
семейное путешествие

История семьи Спенсер

В отличие от многих родителей, диагноз нашего сына не был связан с горем, страхом или чувством 
неизведанного (все это появилось намного позже). Наш сын Нейтан был усыновлен из Китая в возрасте 
шести лет с потерей слуха, о которой нам было известно. Нам еще только предстояло открыть для себя то, 
насколько все серьезно. Как только мы встретились с Нейтаном и привезли его домой, наше приключение 
фактически началось.

Мы были самонадеянными и предполагали, что информация о воспитании глухого ребенка будет 
легкодоступной — но мы в этом ошибались. При первой же возможности мы отвезли Нейтана на прием 
к специалисту. Прошло три месяца с того момента, как он попал в наш дом. В течение этого периода 
мы использовали простые жесты в домашней обстановке и работали с ним, чтобы познакомить с этим 
способом общения. В прошлом ему никогда не преподавали уроков формального общения. У Нейтана был 
диагностирован двусторонний тяжёлый дефект слуха: по сути, он слышал звук реактивного двигателя как 
шепот.  

Попытка решить, как мы будем его воспитывать, также оказалась сложной задачей. Использовали ли 
мы АЯЖ (американский язык жестов), ПАЖ (передача английских слов жестами), слуховые аппараты 
или кохлеарный имплантат? В отличие от родителей, которые принимают решение за ребенка, у нас 
был маленький мальчик со своим собственным мнением. Общие сведения о заболевании Нейтана нам 
неизвестны, но мы чувствуем, что когда-то он слышал. Нейтан попросил слуховые аппараты, а затем — 
кохлеарный имплантат. Теперь Нейтан использует один слуховой аппарат и один кохлеарный имплантат. 
Дома для общения мы используем ПАЖ, а не АЯЖ, как предполагали ранее. 

Чуть более года мы с мужем метались в поисках, собирая информацию по крупинкам. Мы выяснили, 
что достать информацию очень трудно, если были пропущены программы для детей в возрасте 0–3 лет. 
Именно тогда нас и настигло чувство неизведанного. Система отлично подходит для определения потери 
слуха в более юном возрасте; существуют замечательные программы для самых маленьких, которые 
помогают переводить детей в школу. Но поиск источников информации для шестилетнего ребенка — 
довольно сложная задача. Вступить в сообщество глухих родителям без слуховых патологий с более 
взрослым ребенком также оказалось нелегко. Я научилась доверять своим инстинктам и никогда не 
сдаюсь.

В течение последних двух лет наша семья посещает лагерь отдыха для семей, воспитывающих детей с 
тугоухостью, и это здорово помогает. Мы собирали информацию и знакомились с другими семьями, 
такими как наша, в которых родители делают все возможное, чтобы удовлетворить потребности своих 
детей. Через год мы, наконец, получили некоторую информацию и чувствуем, что наша семья движется по 
правильному пути. 

Если у вас ребенок грудного или более старшего возраста с потерей слуха, помните — никогда не 
сдавайтесь, станьте его лучшим защитником, приспосабливайтесь к новым ситуациям. Ваши решения 
могут меняться, и это нормально. Берите всю информацию, которую вам дают. Звоните по всем номерам, 
принимайте участие в игровых группах, изучайте варианты получения образования и ни при каких 
обстоятельствах не бойтесь поднять руку и сказать, что вам нужна помощь.  

Сейчас Нейтану семь лет, и впереди перед нами долгий путь. Нейтан далеко шагнул в течение короткого 
времени. Мы стали лучшими защитниками нашего сына. Нам еще предстоит многому научиться, но я 
чувствую, что этот процесс будет длиться всю жизнь, ведь наш сын растет, и его потребности меняются.
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Семейная история  
Лютке-Штальман
История, рассказанная Барбарой Лютке

После того, как мы родили двух детей без проблем со слухом, мы решили усыновить глухого ребенка. 
Мэри Пэтти (МП) вошла в нашу жизнь, когда ей было два с половиной года. В то время ее старшим 
сестрам было пять и десять лет. 

У Мэри Пэтти были слуховые аппараты, и она умела произносить гласные звуки, но мы не могли 
понять, что она говорит. У нее как раз начали возникать определенные проблемы с поведением на фоне 
разочарования, связанного с тем, что она не могла выразить свои потребности и желания. Мы начали 
всей семьей использовать язык жестов под названием ПАЖ (передача английских слов жестами), потому 
что на тот момент мы уже были англоязычной семьей. Система ПАЖ использовалась логопедом и 
учителем глухих в школьном округе, в котором должна была бы учиться Мэри Пэтти по достижении трех 
лет. Они предоставили нам опубликованное исследование, которые укрепило наше желание дать Мэри 
Пэтти образование с преподаванием языка на том же уровне, что и в школе, где учились наши девочки с 
нормальным слухом. 

Мэри Пэтти была зачислена в дошкольное воспитательное учреждение для детей с потерей слуха, но 
занималась в группе с нормально развивающимися детьми с помощью транслитератора ПАЖ для детского 
сада (в колледже). Учитель глухих консультировался с ее учителем по программе общего образования, 
чтобы убедиться, что изменения, перечисленные в ее ИОП, реализуются. В четыре года ей вживили 
имплантат, и в итоге она научилась весьма разборчиво разговаривать, окончила среднюю школу и колледж 
и получила диплом с отличием. 

Мэри Пэтти и ее глухая сестра Марси (которую мы удочерили в четыре года) в препубертатном 
возрасте обучались по программе АЯЖ. Мэри Пэтти вышла замуж за глухонемого, занимала различные 
профессиональные и управленческие должности, а сегодня является счастливой молодой женщиной, 
которая умеет говорить, знает язык жестов, грамматически правильно читает и пишет на английском, а 
также использует жесты АЯЖ, когда это необходимо. 

Марси, которая занималась в отдельном (ресурсном) классе для глухих или слабослышащих учеников в 
дошкольном воспитательном учреждении вплоть до 5-го класса, начала посещать общеобразовательный 
класс средней школы вместе с нормальными детьми, используя транслитератор ПАЖ. Она также окончила 
среднюю школу и колледж, и теперь работает как квалифицированный специалист в той же программе 
обучения глухих ПАЖ, в которой была зарегистрирована как ученик средней школы. Марси вышла замуж 
за мужчину с нормальным слухом, при этом она имеет членораздельную речь, умело владеет жестами 
системы ПАЖ, а также умеет общаться с помощью жестов системы АЯЖ.
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Семья Болинг:  
мы полны любовью!
История семьи Болинг (написано в 2011 году)

Наша семья привлекает внимание везде, где мы бываем — люди смотрят на нас снова и снова и считают! 

У нас девять детей в возрасте от четырех месяцев до 10 лет, ни одного близнеца. Джонатан — наш 
единственный усыновленный ребенок, и его история начинается не так, как у большинства других детей. 
Он родился в китайской провинции Фуцзянь. Когда ему было восемь месяцев, его бросили на автобусной 
остановке. Полицейский доставил ребенка в местный детский дом, где тот провел следующий год своей жизни. 
В детском доме он был подвергнут тщательному медосмотру для определения причины, по которой его бросили 
родители. Тесты выявили полную двустороннюю потерю слуха. Они даже провели тест ВСПСМ (вызванный 
слуховой потенциал ствола мозга) с использованием успокоительного средства (который редко проводится в 
Китае) для подтверждения результатов. 

Мы пытались усыновить ребенка из Китая в течение трех лет и находились в «списке ожидания», который, 
казалось, становится все длиннее, а не короче. И вдруг мы случайно наткнулись на его имя и фотографию в 
списке, отправленном нашим агентством по усыновлению. У нас ушел всего один день на то, чтобы решить, 
что он «наш». Мы немного знали язык жестов и были готовы с радостью дополнительно изучать его по 
мере необходимости. Дети также в некоторой степени знали язык жестов и были в восторге от этого нового 
прибавления нашего растущего семейства. Затем Джонатан провел следующие 11 месяцев в приемном доме, 
в то время как мы преодолевали множество бюрократических препятствий, связанных с усыновлением 
китайского ребенка. 

Когда мы привезли его домой в возрасте двух с половиной лет, он не знал языка жестов, но пользовался 
собственными жестами. Мы были уверены, что он немного слышит, потому что он так хорошо реагировал на 
все вокруг. Понаблюдав за ним в любой обстановке, никто бы даже предположить не смог, что с ним может быть 
что-нибудь не так. Он хорошо играл со своими новыми братьями и сестрами (ближе всего к нему по возрасту 
Стивен, который младше всего на три с половиной месяца) и нормально адаптировался к другим детям и 
взрослым. Мы были поражены, когда через месяц после того, как мы приехали домой, пришел результат теста 
ВСПСМ — оказалось, что он полностью глухой. Тем не менее, нам сразу же сказали, что он является основным 
кандидатом на вживление кохлеарных имплантатов. Мы сразу поняли, что это путь, по которому мы хотели 
бы пойти. В ходе дальнейшего развития мы могли дополнительно использовать язык жестов, но мы просто не 
могли пройти мимо шанса подарить ему возможность слышать. Мы действительно ощущали поддержку на всем 
пути. Господь направлял нашу семью в этом новом мире. 

После получения первоначального диагноза в середине октября, направления на прием у сурдолога, МРТ 
и попыток выяснить, в какой степени на все это распространяется страховое покрытие, все закружилось в 
стремительном круговороте событий. Имплантат был установлен ему в середине декабря (всего за неделю до 
того, как мы наконец получили подтверждение того, что страховое покрытие в той или иной степени на это 
распространяется). В итоге выяснилось, что наш основной страховой полис покрывал 97 процентов от общей 
стоимости, что было чудесным благословением. В январе ему активировали оба имплантата. Сначала он был 
ошеломлен и заплакал, но через несколько часов он был счастлив и все время держал их включенными. Уже к 
вечеру они стали его частью, и он захотел выключить их только тогда, когда пришло время ложиться спать. 

С тех пор, как он начал «слышать», прошло уже семь месяцев, и сейчас ему почти три с половиной года. 
Сначала прогресс казался нам медленным, хотя наши сурдолог и логопед говорили, что он демонстрирует 
замечательные результаты. В течение первого месяца мы ходили на прием к сурдологу раз в неделю, в течение 
нескольких месяцев — раз в две недели, затем — раз в месяц, а теперь — раз в несколько месяцев. Мы получаем 
образование на дому. Наш логопед посещает нас раз в месяц, оказывая поддержку и давая советы. Большую 
часть успехов Джонатана можно определённо объяснить большим количеством братьев и сестер, которые 
постоянно общаются с ним и рядом с ним. Он является средним ребенком в группе из четырех наших детей, 
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разница в возрасте между которыми в общей сложности составляет два с половиной года, поэтому он имеет 
постоянное вербальное взаимодействие со сверстниками. Теперь он умеет говорить предложениями из двух 
слов типа «все готово», «моя очередь», «еще воды» и «помоги мне». Он изучает вещи, относящиеся к его 
повседневной жизни, такие как «держать ребенка» и «грязный подгузник» (у него есть 4-месячная сестра). 
Несколько дней назад он задал нам свой первый вопрос («Пора помолиться?»), когда мы вместе опустились на 
колени. Он изучает цвета, цифры, буквы и имена своих братьев и сестер. У него огромное желание научиться 
читать, поэтому мы уверены — скоро у него все получится. Этот ребенок имеет наиболее развитую зрительную 
память из всех, кого мы когда-либо видели. Когда мы впервые с ним встретились, он умел читать по губам, 
чтобы понять, что говорят люди. Он все еще смотрит на рот, когда к нему обращаются, но когда мы сидим с ним 
и читаем книгу, он смотрит в сторону и копирует звуки слов, которые слышит, не видя движения губ. 

Люди часто интересуются, какие «устройства» он носит, тем более, что они на голове. Он настолько лопоухий, 
что мы не могли придумать способ закрепить их на ушах. Поэтому его бабушка разработала головную повязку, 
в которую вставляются кохлеарные устройства, и она великолепно работает! Люди ведут себя чрезвычайно 
любезно, спрашивая о них (даже дети), поэтому мы с удовольствием рассказываем об этой замечательной 
технологии. Воспитание глухого ребенка до установки имплантатов было нелегким в том плане, что когда 
его нужно было остановить или поймать, нам приходилось бежать через всю комнату или через весь двор, 
потому что он нас не слышал. Кроме этого, он был смышленым, активным, «нормальным» двухлетним 
ребенком. Теперь, с имплантатами, он останавливается, когда ему говорят остановиться (так, как это делает 
любой трехлетний ребенок!) и оборачивается с улыбкой, услышав свое имя. Нам, безусловно, предстоит 
долгий путь, и мы понимаем, что на этом пути будет немало препятствий, но то, что Джонатан стал частью 
нашей семьи, мы воспринимаем как большое благословение. Другие дети больше не считают его «не таким» 
из-за его устройств так же, как они не считают «не такой» нашу старшую дочь (девять лет), которая с пяти лет 
носит очки. Мы смотрим в будущее с большой надеждой и волнением и желаем того же всем, кто воспитывает 
глухого или слабослышащего ребенка. Сейчас есть множество ресурсов для оказания помощи людям, у которых 
диагностирована потеря слуха.

Последние известия: (написано в 2016 году)
Сейчас у нас одиннадцать детей в возрасте от одного до 15 лет, ни одного близнеца, а в июне мы ждем еще 
одного ребенка!

Когда Джонатану исполнилось четыре с половиной года, он уже не мог претендовать на ИОП или специальные 
услуги — он наверстал упущенное! Он начал читать в четыре и до сих пор регулярно читает! Он обожает 
читать. Ему почти восемь, и в своем классе он демонстрирует намного более высокие знания по каждому 
предмету. Кроме того, он очень четко разговаривает; люди поражаются, узнав, что он полностью глухой, 
потому что он совсем не похож на глухого ребенка. Правда, ему нелегко слышать в шумной обстановке, 
и он часто просит нас повторить. Еще он иногда говорит как «изучающий английский в качестве второго 
языка», когда ставит слова в неправильном порядке, формируя предложения. Кроме того, ему не так легко 
даются идиомы, а иногда он смешно произносит слова, которые слышал в каком-то разговоре, но он уверен 
в себе и любит быть в кругу людей. Он хорошо взаимодействует со сверстниками и взрослыми и источает 
любвеобильность.

Часто, когда его имплантаты выключены (например, когда он ложится спать), он говорит совершенно четко; 
посторонний человек, услышавший его речь, никогда бы не сказал, что он глухой. Он хорошо умеет читать по 
губам и знает несколько жестов для использования в тех случаях, когда он не слышит (например, в бассейне).

Я упоминал о «препятствиях» на нашем пути. С одним из больших препятствий мы столкнулись пару лет 
назад, когда внезапно вышел из строя один из имплантатов. Ушел почти год на то, чтобы должным образом 
его продиагностировать, потому что отказ проявлялся спорадически. Устройство работало все хуже, пока в 
итоге полностью не отказал процессор. Мы приняли решение о повторном вживлении имплантата (еще одной 
операции). После операции он быстро восстановился, но за это время на несколько месяцев отстал в развитии 
навыков устной речи. Было тяжело, но мы рады, что все преодолели, так как это очень важно для него.

Он все еще носит головную повязку, которую для него придумала бабушка для удерживания кохлеарных 
устройств на голове (он очень энергичный ребенок), но он прошел очень долгий путь. Этот путь был нелегким, 
но в то же время он был потрясающим и окупился сторицей. Он чудо-ребенок!
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История Оливии
История, рассказанная Брайаном и Хизер Миллирен

Был яркий солнечный весенний день, и мы торопились в университетский центр развития слуха, 
чтобы услышать хорошую новость. Теперь мы понимаем, насколько мы были не готовы к тому, что нам 
предстояло услышать. Оливия была нашим единственным ребенком. На тот момент ей было всего  
16 месяцев. Как и у всех родителей, у которых родился первый ребенок, Оливия была в центре наших 
мыслей и забот. 

Это произошло годом ранее, когда мы весело провели время на большом весеннем параде в нашем городе. 
Оливия, которой тогда было пять месяцев, сидела в коляске и смотрела на автомобили, клоунов и людей, 
которые ели сладкую вату. Вдали проезжал пожарный автомобиль, радуя малышей и пугая младенцев. 
Когда машина проезжала мимо нас, водитель коротко посигналил. В то время как другие дети вздрогнули 
или закричали от неожиданности, Оливия спокойно сидела, не обратив на это внимания, и играла со своей 
игрушкой. Странно, но мы совсем недавно видели аналогичную сцену в фильме «Опус мистера Холланда». 
Само собой разумеется, такая ситуация стала причиной множества внутренних вопросов и тревожных 
визитов к врачам. Спустя год, уставшие от задержек, назначений и повторных направлений на прием, мы 
сидели в центре развития слуха, желая, наконец, получить ответ. Мы даже не представляли, каким будет 
этот ответ. Но когда доктор сообщил нам, что у Оливии «тяжёлый дефект слуха в обоих ушах», мы были 
озадачены и полны сомнений. Мы молча ушли. Вскоре после этого появились слезы. На нас нахлынуло 
горе, и мы ощутили всепоглощающее чувство неопределенности — «Что дальше?»

С тех пор прошло почти семь лет, и уверяем вас — это было невероятное приключение. Те первые дни 
горя и неуверенности сменились радостью и благодарностью. Мы с самого начала знали, что нам нужно 
наверстать упущенное время — почти 17 месяцев. Мы записались на все возможные программы ранней 
помощи: программы развития нормальных слуховых способностей и функций у детей, игровые группы 
для детей в возрасте 0–3 лет, логопедическое лечение и т.д. Мы начали работать с местным сурдологом, 
чтобы получить для Оливии цифровые слуховые аппараты, и записались в класс по изучению языка 
жестов. Оливия стойко переносила свой новый режим, предусматривавший 5–7 приемов в неделю. 
Мы почти сразу увидели впечатляющие результаты — языковые навыки Оливии стали развиваться с 
невероятной скоростью! Она даже произвела впечатление на логопеда, выучив 10 новых жестов менее 
чем за пять минут. Оливия была готова учиться, она нуждалась в нас, поэтому мы бросили все силы на ее 
поддержку. Это оказалось лучшей терапией и для нас.

Через некоторое время использование слуховых аппаратов Оливией очень сильно изменилось. 
Первоначальная цель сурдолога заключалась в том, чтобы Оливия носила слуховые аппараты по  
10 минут три раза в день. Если они оставались в ее ушах в течение 10 секунд, мы считали это удачей!  
После 17 месяцев спокойной жизни без слуховых аппаратов Оливия отказывалась сотрудничать. Но мы 
не сдавались и постепенно увеличили длительность до 10 минут. Затем — до 15 минут, 30 минут, одного 
часа. У нас были задержки из-за болезней и т.д., но мы все равно сохраняли настойчивость. Да, порой мы 
испытывали разочарование, но спустя несколько месяцев Оливия носила слуховые аппараты в течение 
большей части времени бодрствования. Наша цель заключалась, да и сейчас заключается в том, чтобы 
стимулировать нервные окончания Оливии и помочь ей получать как можно больше звуков благодаря ее 
остаточному слуху. Мы знаем, что когда-нибудь она сможет совсем отказаться от использования слуховых 
аппаратов, но до этого времени мы мотивируем Оливию получать доступ к звукам с помощью слуховых 
аппаратов.
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