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     Меня зовут Айгуль! Мы с семьей из пяти человек 

живем в пгт. Пойковский, Нефтеюганского района. У нас 

трое прекрасных сыновей: Эмир 6 лет (особенный 

ребёнок), Султан 4 года и Мансур 2 года. 

       Я родилась и жила в поселке с родителями до 6 

лет, но потом родители решили переехать в Башкирию. 

После школы я снова захотела приехать в свой поселок 

детства, и видимо это СУДЬБА. Здесь встретила спутника 

жизни и вышла за него замуж. И что стало для меня большой неожиданностью, 

наш малыш родился только через десять лет со дня нашей свадьбы. 

        Это были долгие и мучительные годы ожидания. Мы так мечтали о 

ребенке! Все результаты анализов, и процедур, какие нам пришлось за эти годы 

пройти, показывали, что у нас всё хорошо, но забеременеть не удавалось.  

Однажды, один врач нам сказал: «Это психологический фактор, отпустите 

ситуацию и ждите ЧУДО». Так и получилось, но не сразу…. 

      В июле 2015 года, отчаявшись ждать, мы решились на ЭКО. Это было 

незабываемое время, я была счастлива, оттого, что скоро услышу: «У вас будет 

малыш!» Оказалось, не всё так просто, видимо судьба нас все еще испытывала, к 

огромному сожалению, беременность не настала. 

       Море слез и отчаяния, но ВЕРА и НАДЕЖДА нас не покидали. Через 

год мы опять решились на очередное ЭКО. Собирая вещи в дорогу, я 

почувствовала странное ощущение, как будто во мне теплится новая ЖИЗНЬ. 

Сердце мое забилось так, словно я весь день бежала без остановки. Позже, когда 

сделали УЗИ, врач мне показал, маленькое белое пятнышко. Так я узнала, что под 

моим сердцем забилось маленькое сердечко нашего малыша.  

      Беременность проходила легко и без сложностей.  

Мы были безумно счастливы, и знали, что у нас 

будет мальчик, даже имя придумали – Эмир. 

Наконец-то настало то время, которое мы ждали 
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девять лет и дождались.… Во время родов муж 

находился рядом и это огромная поддержка для 

каждой женщины.  

        Но сразу после родов наша жизнь разделилась 

на До и После. Нам сообщили о том, что ребенок 

«особенный» и ничего с этим не поделать.  

Эмир родился с очень редким генетическим 

заболеванием синдромом Тритчера Коллинза. По статистике, с ним рождается 

один ребенок из пятидесяти тысяч. 

В этом абсолютно нет ничьей вины, это случайная мутация генов, которая 

происходит в момент соединения и роста оплодотворенной яйцеклетки. К 

счастью, он сам дышал. Вскоре нас выписали.  

 И тут начались нерадостные будни. Гормоны! 

Слезы! Осознание! Принятие! С мужем мы поддерживали 

друг друга и не давали друг другу опускать руки. 

К счастью, «принятие» настигло нас быстро, мы 

полностью осознав ситуацию, начали учиться с этим 

жить. Позже оказалось, что с таким синдромом бонусом 

еще идет практически полная потеря слуха. В итоге, 

двухсторонняя тугоухость 3 и 4 степени.  

       В 1,6 годика Эмиру надели слуховые аппараты, 

и мир нашего мальчика заиграл новыми красками.  

      За это время мы уже привыкли к его внешности. 

Он обычный ребенок. И мы благодарны Всевышнему за 

то, что Эмир выбрал нас родителями.  С младенчества мы 

ему говорим, что он красивый мальчик, и мы его очень 

любим. Мы старались везде с ним гулять и не обращать 

внимание на взгляды прохожих. Конечно же, были 

вопросы, особенно от детей на игровых площадках, но я всегда отвечала очень 
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спокойно: «Что все дети разные, нет одинаковых, вот он такой, с такими 

красивыми глазками». 

      Эмиру сейчас 6 лет. Он с огромным удовольствием ходит в детский сад, 

посещает музыкальную школу. Очень общительный и 

жизнерадостный. Любит музыку, танцы. Любимые 

инструменты барабаны, гитара и пианино.  

       Мы с мужем всегда мечтали о большой и 

дружной семье, и к большому счастью, после Эмира у 

нас родилось ещё двое прекрасных мальчиков. Теперь 

братья всегда вместе, всегда рядом. Конечно же, без 

драк не обходится. Они могу делить пылесос, потому 

что все хотят помочь маме.  В таком случае, кто-то 

получает швабру с влажной тряпкой, кто-то вытирает пыль. Главное быстро 

отреагировать и распределить обязанности. По ребёнку заметно, что он чувствует 

себя значимым: спина выпрямляется, голова поднимется. Мальчик – он же 

мужчина, только ещё маленький. Я стараюсь быть 

иногда слабой женщиной, а они для меня с 

рождения мужчины, мои защитники. 

      Ужинать мы обязательно садимся за наш 

круглый стол все вместе. Эмир рассказывает, как 

он провел время в садике и вечером в музыкальной 

школе, Султан показывает свои постройки, которые он собирал в течение дня и 

бережно охранял от младшего брата, ведь ему очень хочется её разрушить. 

Мансур тоже уже умеет строить башню, но у брата, 

же интереснее.  

       С рождения Эмира, доброй традицией стало 

каждый год ездить в отпуск, в мою родную деревню 

в Башкирии.  Летом там собираются все дети и 
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внуки, это место силы, где можно снова быть ребенком, пока мама рядом с нами. 

Особенно дети обожают бабушкин «контактный зоопарк», козы с 

маленькими козлятами, курочки с цыплятами, корова с теленком. Дети с 

большими удовольствием помогают по хозяйству, приносят воду и травку, бегают 

за козами, чтобы привести их домой. Ещё дети знают, откуда берется мед и о его 

полезных свойствах, потому что пасека совсем рядом. Вечером мы все вместе 

пьем чай с медом и молоком. Мы счастливы, что есть такая возможность быть с 

детьми в деревне, ведь там они лучше 

познают окружающий мир, 

приобщаются к труду и проявляют 

любовь к родным и близким. 

Когда приезжаем домой в поселок, 

мы также не сидим дома, постоянно 

ходим гулять в парк, дети дружно 

бегают, лазают по канатам, катаются на качелях.  А вечером, когда наш папа 

приходит с работы, после ужина мы выходим кататься на велосипедах. Дети это 

очень любят. 

       Любимым блюдом нашей семьи являются блины. Ни один выходной 

без них не обходится. Эмир с маленького возраста помогал разбивать яйца и 

насыпать муку, сейчас он замешивает тесто самостоятельно, а я только жарю. 

Скоро будет делать все самостоятельно. 

       По вечерам мальчики устраивают гонки друг за другом по дому, а мы с папой 

смотрим, и сердце радуется, всё же ЧУДО случилось, и не одно, а целых ТРИ. 

       Семья наша очень дружная, активная, любознательная, спортивная, любит 

путешествовать в любое время года. Самое важное, чтобы в семье было 

взаимопонимание, надо заниматься общим любимым делом и с пониманием и 

поддержкой относиться друг к другу. Важно, чтобы в семье царили лад и дружба, 

доброта, любовь и тогда в это семье будет все хорошо, любые невзгоды нипочем. 
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      Но бывает, что домашний быт и 

рутина утомляют, и хочется как-то себя 

отвлечь от домашних дел и, к счастью, 

для нас «особенных мам» и благодаря 

нашему куратору в нашем маленьком 

поселке появился Проект «ПроНее». 

Я рада, что оказалась в этом 

сообществе так как, появилась возможность оторваться от всех домашних дел, 

которые никогда не заканчиваются и провести время в 

другой компании, с новыми интересными людьми и 

познавать что-то новое.  

С 13 марта 2023 года благодаря нашему 

сообществу «ПроНее» я обучилась на «пряничное дело». 

Пеку пряники и провожу мастер-классы по росписи 

пряников глазурью. Это дело мне очень нравится, и я 

рада, что могу всех удивлять своими вкусными и 

ароматными пряниками. Приятные отзывы о моей 

работе стимулируют меня к повышению моей квалификации и развитию меня, 

как личности. 

Я благодарна судьбе за всё, что произошло в моей жизни, радуюсь каждому 

дню и люблю своих мужчин. Моя жизнь состоит из маленьких, но очень важных 

шагов, которые формируют уверенность и готовность к следующему этапу, и 

наполняют новыми знаниями. 

Любите! И цените счастье! 

Оно рождается в семье, 

Что может быть ее дороже 

На этой сказочной земле! 


