dla rodzicow mierzacych sie
z diagnoza dziecka
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Drogi Rodzicu,

niedawno dowiedziates sie, ze Twoje dziecko moze mierzy¢ sie ze szczegol-
nymi wyzwaniami zdrowotnymi. To moze byc¢ dla Ciebie jedno z najtrudniej-
szych doswiadczen w zyciu.

By¢ moze problemy wynikajg z przedwczesnych narodzin dziecka lub kompli-
kacji zwigzanych z samym porodem. Moze sg spowodowane przez czynniki
genetyczne, na ktore nikt nie miat wptywu. Mozliwe rowniez, ze lekarze nie
potrafig jeszcze wskazac przyczyn trudnosci, ktore przed Wami stanety.

Moze wiadomo$é o szczegdlnych potrzebach Twojego dziecka stanowi

dla Ciebie zupetne zaskoczenie. A moze diagnoza byta Ci znana na dtugo
przed dzisiejszym dniem. By¢ moze przepetnia Cie rado$¢ z narodzin dziecka
i z nadziejg patrzysz w przyszto$¢. A moze doswiadczasz teraz osobistego
konca Swiata.

Bez wzgledu na to, jaka jest Twoja sytuacja, pewne jest, ze znajdujesz
sie w przetomowym momencie zycia. | chcemy Ci w nim towarzyszy¢.
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Celem , Powitalnika”

jest dac Ci dostep do:

1. Pierwszej pomocy psycholo-
gicznej, pozwalajacej przejsé
przez emocje towarzyszace
diagnozie.

3. Narzedzi skutecznego radzenia
sobie ze stresem i lekiem
w trudnych sytuacjach.

4.

Informacji na temat przy-
stugujacych Ci praw oraz
krokow, ktore mozesz podjac,
by z nich skorzystac.

Przestrzeni, w ktorej mozesz
sie dowiedziec, jak zadbac
teraz o siebie i o swoje relacje
z najblizszymi.

Przede wszystkim jednak chcemy, aby$ wiedziata, wiedziat, ze nie musisz
sie mierzy¢ z nowymi wyzwaniami sama, sam. Pragniemy, aby ,,Powitalnik”
byt dla Ciebie Zrédtem wsparcia, jakiego najbardziej Ci brakuje. W kazdej
chwili mozesz sie z nami podzieli¢ swoimi potrzebami i doSwiadczeniami
badz po prostu dac znad, ze jestes. A my bedziemy razem z Toba.

Z siostrzanym pozdrowieniem

Magdalena Kolczynska
Stowarzyszenie Mudita
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Stowo serdecznego
powitania

Drodzy Rodzice,

jesli czytacie te stowa, jesteScie zapewne na poczatku drogi, ktorg wielu
innych przemierzyto przed Wami. Nie wiemy jeszcze, dokad Was ta droga
zaprowadzi, ale chcemy, zebysmy szli nig razem.

Podrozdziaty Pierwsze wspdlnedni . . ................. 8
Obawaoprzysztos¢ . ... ............... 10
Pobyt w szpitalu i karmienie dziecka . . . . ... .. 12
Czy ,bedziedobrze™?. . . . . ... ... ... ... .. 15
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Pierwsze wspoOlne dni

Narodziny dziecka stanowig przetomowy moment w zyciu kazdej rodziny.
Chwili tej towarzyszyé moze rados¢, ale rownie czesto rodzice odczuwaja
niepewnosé, lek przed zmiana, obawe przed tym, jak bedzie wygladaé
nowa, nieznana rzeczywistos¢ zycia z dzieckiem. Dzieje sie tak bez wzgledu
na to, czy witamy na Swiecie nasze pierwsze, czy kolejne malenstwo. Kiedy
okazuje sie, ze nowo narodzone dziecko mierzy sie z powaznymi wyzwaniami
zdrowotnymi, wszystkie te uczucia moga by¢ znacznie silniejsze, a wyzwania,
ktore przed Wami stajg, moga Was przyttoczyc.

Jesli rzeczywisto$¢ po porodzie znacznie odbiega od Waszych wczesniejszych
wyobrazen, macie prawo czuc sie zaskoczeni, zawiedzeni czy przerazeni.
Moze Wam towarzyszy¢ wiele trudnych emocji - ztos¢, lek, gniew i zal - nie
bojcie sie ich. Wszystkie te odczucia sg wazne, wszystkie sg potrzebne

w procesie adaptacji do nowej sytuacji, w ktorej sie znalezliscie.

Pierwsze tygodnie po narodzinach dziecka sg czasem rewolucji na kazdej
ptaszczyznie dla catej rodziny. Najwieksze zmiany (hormonalne, fizyczne,
emocjonalne) dotycza oczywiscie mamy, ale rowniez tata doswiadcza
przemiany wynikajacej z przyjscia na Swiat dziecka. Po porodzie w orga-
nizmie kobiety dochodzi do gwattownego spadku hormonéw (progesteronu
i estrogenow), ktorych wysoki poziom umozliwiat utrzymanie ciazy. To wta-
Snie ten hormonalny szok w potaczeniu z wyzwaniami zwigzanymi z nowa
rolg jest odpowiedzialny za tzw. baby blues, czyli pojawienie sie smutku,
przygnebienia i leku po narodzinach dziecka. Czy wiesz, ze az 80% kobiet
doswiadcza po porodzie, choé przez chwile, tego trudnego stanu? Narasta-
jace zmeczenie, niedobdr snu, problemy z laktacja czy trudnosci z nawatem
pokarmu mogg sprawié, ze mimo radoSci z pojawienia sie maleAstwa

na Swiecie poczujesz wyczerpanie czy nawet chec ucieczki. Odczucia te
moga byc¢ szczegdlnie silne, jesli Twoje dziecko mierzy sie dodatkowo

z wyzwaniami zdrowotnymi.

8 Stowo serdecznego powitania

Wszystko, co teraz czujesz, jest catkowicie naturalne. Jezeli jednak
przygnebienie i lek utrzymujg sie przez czas dtuzszy niz dwa tygodnie,
Twoje samopoczucie wciaz sie pogarsza lub pojawiajg sie niepokojace
sygnaty, takie jak obojetnos¢ wobec potrzeb dziecka lub niezdolnosé
do podejmowania codziennych obowiazkow, nalezy pilnie zasiegna¢
porady specjalisty - psychologa lub psychiatry. Moga to by¢ bowiem
symptomy depresji poporodowej, ktora jest choroba wymagajaca od-
powiedniego leczenia.

Szacuje sie, ze na depresje
poporodowa zachoruje
ok. 15% kobiet po porodzie.

W przypadku wystepowania
czynnikow ryzyka, takich

jak komplikacje zdrowotne
noworodka, odsetek ten rosnie
nawet do 30%.

Depresja poporodowa, cho¢
rzadziej, dotyka rowniez ojcow.

W tym wyjatkowo trudnym
czasie obserwuj uwaznie swoje
samopoczucie, a jesli zauwazysz
niepokojace objawy, skorzystaj
ze wsparcia specjalisty.
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Obawa o przysztosc

Zapewne zastanawiasz sie teraz, jak bedzie wygladaé przysztos¢ Twojego
dziecka. Mozesz mie¢ mnostwo obaw. By¢ moze Twojego dziecka nie ma
teraz przy Tobie i czekasz na chwile, kiedy bedziesz mogta/modgt wzigé je
na rece. Ta roztaka moze by¢ dla Ciebie bardzo trudna. By¢é moze pytasz,
kiedy bedziecie mogli wroci¢ do domu. Mozesz z niecierpliwoscig ocze-
kiwac tej chwili, a mozesz jej sie obawial. Przeciez na oddziale czuwa

nad Wami tylu specjalistow. Co bedzie, gdy ich zabraknie? By¢ moze staja
przed Tobg najtrudniejsze pytania - czy Twoje dziecko bedzie zyto, czy uda sie
ograniczyc jego cierpienie? Masz prawo zadawac te pytania sobie i innym.
Masz prawo czuc zal, ze nie na wszystkie z nich znasz odpowiedz juz teraz.

Jak beda wygladaty najblizsze dni? A jak kolejne lata zycia Twojego dziecka?
Chce Ci powiedzieé, ze na najwczesniejszym etapie zycia maluszka rzadko
to wiemy. Z mojego doswiadczenia wynika, ze rozwdj dzieci z trudnym star-
tem okotoporodowym przebiega bardzo réznie. Cze$¢é dzieci otrzymujacych
po narodzinach powazng diagnoze rozwijac sie bedzie podobnie jak ich
rowiesnicy. Inne napotkajg na swojej drodze wiecej wyzwan.

Pamietaj, ze medycyna rozwija sie obecnie w niewiarygodnym tempie.
Choroby i schorzenia, ktére jeszcze niedawno byty wyrokiem, s3 obec-
nie z powodzeniem leczone. Dlatego nie wybiegaj myslami zbyt daleko

w przysztosS¢. Zamiast tego badz w chwili, ktora jest. Pamietaj - to nie jest
tak, ze Twoje dziecko dopiero bedzie ,jakies”. Zdrowe lub chore, w petni
badZ nie w petni sprawne... Jest ono obecne juz teraz. Znajdz czas, by

w spokoju mu sie przyjrzeé. By¢ moze dostrzezesz cos$, co Cie szczegblnie
zachwyci. By¢ moze poczujesz strate, nad ktorg chcesz zaptakac.

Pozwdl sobie na to.

W miare pogtebiania diagnostyki pojawiaja sie zazwyczaj zalecenia dotyczace
dalszych konsultacji lekarskich czy rehabilitacji, ktére bedziecie realizowaé
po wyjsciu ze szpitala. Te zalecenia sg oczywiscie wazne. Jednak to, czego
najbardziej potrzebuje Wasze dziecko, to czutos$¢. Nie zapominajcie, ze
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jestescie przede wszystkim rodzicami, a nie terapeutami. Ze Wasze
malenstwo jest przede wszystkim dzieckiem, a nie pacjentem. Dajcie
sobie czas na poznanie siebie i zbudowanie wiezi. Niezaleznie od tego, co
sie zdarzy, Wasza relacja jest najwazniejszym fundamentem, na ktérym be-
dziecie budowac wspdlna przysztosé. By¢ moze Wasze dziecko potrzebuje
wielu godzin zabiegbw, terapii i cwiczen. Najbardziej potrzebuje jednak
Waszej mitosci i akceptacji. W tej dziedzinie pozostaniecie dla niego zawsze
najlepszymi specjalistami.

Cho¢ na Waszej drodze jest wiele niewiadomych, jest kilka rzeczy, o ktére
mozecie zadbac juz teraz. Przede wszystkim korzystajcie ze wsparcia.
Bedzie Wam ono potrzebne, aby przejs¢ przez kolejne dni diagnostyki,
przez rozmowy, badania i decyzje, chwile szczescia i chwile zwatpienia.

Na wielu oddziatach istnieje mozliwos¢ spotkania z psychologiem. Zachecam
Was, byscie skorzystali z tej mozliwosci. Taka rozmowa moze by¢ dla Was
bezpieczng przestrzenia, aby da¢ upust wszystkim emocjom, by sie wyptakac,
oczyscic i zebrac sity na kolejne dni.
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Pobyt w szpitalu i karmienie dziecka

Wyzwania zdrowotne dziecka wigzg sie zazwyczaj z koniecznoscig funkcjo-
nowania w nieznanym Wam dotad Swiecie poradni i szpitali. W tym czasie
mozecie ustysze¢ wiele niezrozumiatych dla Was terminéw medycznych,
mozecie podejmowac decyzje dotyczace badan i zabiegdw, o ktorych sty-
szycie pierwszy raz. Wszystko to moze by¢ dla Was bardzo stresujgce. Praw-
dopodobnie bedziecie odbywaé rowniez wiele rozmoéw z lekarzami - by¢
moze cze$¢ z nich bedzie dla Was trudna, niesatysfakcjonujaca, pozostawi
Was w poczuciu niewiedzy i niezrozumienia. Pamietajcie, ze jako opie-
kunowie prawni macie prawo do petnej informacji o stanie zdrowia
dziecka, ktora powinna byc przekazana w zrozumiaty dla Was sposéb.

é Dobrym sposobem na upewnienie sie, czy przekazane informacje s3
dla Was jasne, jest powtoérzenie ich i dopytanie, czy wszystko dobrze
zrozumieliScie. Pod wptywem emocji zdarza sie, ze Zle interpretujemy
pewne wiadomosci, szczegdlnie jesli sa przekazywane nam zbyt szybko.

é Pamietaj, ze nie musisz dopytywac o wszystko od razu. Wré¢ do lekarza,
jesli Twoje watpliwosci pojawig sie dopiero po pewnym czasie.

é Warto rowniez notowac informacje, ktére dostajemy od lekarzy, piele-

gniarek czy potoznych. Bedziecie mogli wréci¢ do tych notatek samo-

dzielnie badZ w czasie ponownego spotkania z personelem medycznym.

é Pamietaj, ze personel medyczny powinien traktowac Ciebie i Twoje
dziecko z szacunkiem, uwaga i empatia.

é Zdarza sie jednak zbyt czesto, ze gore biorg pospiech, nadmiar obo-
wigzkow, obawa przed odpowiedzialnosScig badz brak Swiadomosci
tego, jaki wptyw moga mie¢ na rodzicéw stowa zle dobrane, wypo-
wiedziane w ztym momencie. Sporo lekarzy czy pielegniarek nie
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miato nigdy okazji zdoby¢ umiejetnosci z zakresu wtasciwej komuni-
kacji z rodzicami matych pacjentéw. Zazwyczaj nie wynika to ze ztej
woli, tylko z braku wiedzy na temat ogromnego wptywu, jaki ich
stowa maja na kondycje emocjonalng rodzica.

9 Co zrobi¢ w takiej sytuacji? Najczesciej pomaga szczera rozmowa,

ustalenie sposobu przekazywania informacji wtasciwego dla obu stron.
W gruncie rzeczy nam wszystkim zalezy na tym samym - zdrowiu
naszych najmniejszych pacjentéw i ich rodzin.

Jesli jednak masz poczucie, ze zachowanie personelu medycznego
zdecydowanie naruszyto godnosc Twoja badz Twojego dziecka,
nie boj sie zgtosic tego odpowiednim instytucjom.

0 —u

W tym celu mozesz skorzystaé z ogolnopolskiej bezptatnej
Telefonicznej Informacji Pacjenta 800-190-590 i przedstawic
swoja sytuacje pracownikom Biura Rzecznika Praw Pacjenta.
Biuro dziata od poniedziatku do piatku, od 08:00 do 20:00.

Plan leczenia matego pacjenta zawsze jest dobierany indywidualnie do jego
potrzeb. Niektore dzieci wymagajg intensywnej terapii, co czasami moze
chwilowo ograniczaé¢ mozliwos$¢ kontaktu z nimi. Naturalnym rodzicielskim
odruchem jest che¢ utulenia swojego maleAstwa. Czasem jednak zdarza
sie, ze mija wiele tygodni, zanim rodzice wezma swoje dziecko na rece.

Na oddziatach, na ktorych ratuje sie zycie matych dzieci, panuje wiele zasad,
ktore moga by¢ niezrozumiate, a w kontekscie wyjatkowo wymagajacej sy-
tuacji mogg budzic sprzeciw i potrzebe buntu. To wazne, abyscie wiedzieli,
z czego wynikajg obowigzujace procedury. Nie obawiajcie sie zadawania
pytan, jezeli ktoras z nich budzi watpliwosci. Lekarz sprawujgcy opieke

nad Waszym dzieckiem powinien Wam wszystko wyjasniaé. Nawet jezeli
stan dziecka nie pozwala na dotyk, zapytaj personel medyczny o bez-
pieczny sposéb, w jaki mozesz daé odczué dziecku swoja obecnosé.
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Kazda forma nawigzania bliskosci jest cenna i pozytywnie wptywa zaréwno
na emocje rodzica, jak i na stan maluszka.

Karmienie piersig moze by¢ wyzwaniem, zwtaszcza w trudnych sytuacjach
zdrowotnych dziecka. Zdarza sie, ze w sytuacji, gdy dziecko potrzebuje in-
tensywnej opieki medycznej, udaje sie podtrzymac laktacje. Karmienie mle-
kiem mamy bywa wtedy Zrédtem poczucia sprawczosci i daje terapeutyczny
efekt - zarowno dla niej, jak i dla dziecka. Czasem bywa jednak zupetnie
inaczej i w wyniku doSwiadczanego stresu mama nie ma w sobie zasobow
na taki wysitek. Pamietaj, ze Twoj organizm wie, co jest dla Ciebie najlep-
sze, i nie podejmie wyzwania, na ktére brakuje zasobow. Jesli karmienie
piersig nie jest mozliwe, sprobuj zaakceptowac te sytuacje i pamietaj, ze
istnieje wiele sposobow, aby zapewnic¢ dziecku wartosciowe pozywienie.

W zaleznoSci od stanu zdrowia i mozliwosci dziecka moze ono by¢ karmione
dozylnie, sonda, butelka czy mlekiem z Banku Mleka Kobiecego - to ostatnie
pozwala korzystac z przebadanego pokarmu od dawczyn, gdy pokarmu
mamy nie ma lub jest go zbyt mato. Jesli zdecydujesz sie karmié dziecko
wtasnym mlekiem, mozesz liczyé na wsparcie doradczyn laktacyjnych
dostepnych w wielu szpitalach. Pomogg one dobra¢ odpowiedni laktator,
zadbac o komfort podczas nawatu pokarmu czy ustalic laktacje zgodnie

z potrzebami dziecka.

Chce, abys wiedziata, droga Mamo, e niezaleznie
od tego, jak wyglada Twoja ,,mleczna droga”,
dajesz swojemu kochanemu dziecku tyle,

ile jestes w stanie.
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Czy ,bedzie dobrze™?

Rodzice mierzacy sie z diagnoza dziecka czesto stysza od bliskich czy per-
sonelu medycznego pokrzepiajace ,bedzie dobrze”. Wielu z nich traktuje
to jako lekcewazenie powaznego stanu dziecka i wtasnych obaw. Przyznam
jednak, ze sama mam ochote wypowiedzie¢ te dwa proste stowa. Nie oznacza
to, ze rozwoj Twojego dziecka bedzie prawidtowy, a wszystkie Wasze problemy
znikna. Tego niestety nie wiem. Ufam, ze bedzie dobrze, bo niezaleznie

od tego, jak bedzie wygladaé Wasza przysztos¢, oswoicie jg i doswiadczycie
jeszcze radosci. Wierze, ze bedzie dobrze, bo na drodze, na ktéra wkroczy-
liScie, poznacie wiele wspaniatych os6b, rowniez innych rodzicow, takich
jak ja, ktorzy beda dla Was podporg w trudnych chwilach.

Choc teraz moze wydawac sie to nieprawdopodobne, ten czas minie,
a Wy wyjdziecie z niego zwyciescy. Bo w tym wyscigu z czasem, z medy-
cyna, z wtasna bezsilnoscig cel jest tak naprawe jeden - kochac. Obdarzy¢
swoje dziecko mitosScia, bez wzgledu na to, jak dtugo bedzie z Wami, jaki
stopien sprawnosci osiggnie, jaka przysztos¢ je czeka. JesteSmy tu, by Wam
w tym towarzyszy¢.

Ze wspierajgcym usciskiem

Emilia Wiecek

Potozna, mama czworki dzieci, w tym
siedmioletniego Kazika z dzieciecym
porazeniem mézgowym
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»,Bardzo denerwowalo mnie, gdy otoczenie mowito
mi, ze musze by¢ silna. Gdy ptakatam, gdy chcialtam
sie pozali¢, podzieli¢ swoimi watpliwosciami, zawsze
styszalam, ze musze byc silna dla Synka, dzielna,
nieplaczaca i niepoddajgca si¢ bohaterska mama.

Z perspektywy czasu uwazam, ze najbardziej zabrakto
mi przestrzeni na lzy, takiego przyzwolenia na krzyk,
ztos¢, gniew i frustracje. Mozliwosci wyrazenia tych
wszystkich negatywnych emocji, ktdre sg zupelnie
normalne w takiej sytuacji”.

,Masz prawo do informacji medycznej przekazanej

w jasny dla Ciebie sposdb. Lekarz nie jest bogiem

i nie ma prawa Cie zbywac. Lekarz ma obowigzek
przestrzegac prawa i procedur, nie jest to uprzejmos¢
z jego strony. Sg superlekarze, trzymaj sie ich, doce-
niaj specjalistow - ci pracujacy publicznie czesto sg
bardzo stabo wynagradzani. Jesli popetniono powaz-
ne btedy, masz prawo napisac skarge”.

,»Twoje dziecko jest po prostu dzieckiem. Wylacznie
dzieckiem. Twoje dziecko nie jest niepelnospraw-
noscia, wadg genetyczng ani chorobg. To wszystko
nie ma wplywu na Jego czlowieczenstwo”.
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,»Na poczatku warto sie uzbroi¢ w cierpliwos¢ i by¢
wytrwatym. Po pierwsze pamietac, aby zaopiekowac
sie soba, zeby miec sitly na walke. Po drugie to, ze gdy
jeden lekarz mdwi, ze jest kiepsko, nie oznacza, ze tak
musi by¢. Po trzecie warto zaufac swojej intuicji, ona
podpowiada, czy jest sie we wtasciwych rekach”.

,Co jest wazne? Kochac najmocniej, jak sie potrafi”.



Niezbednik
psychologiczny

Informacja o wyzwaniach zdrowotnych Twojego dziecka moze wywotaé
w Tobie wiele trudnych i silnych emocji. Warto spokojnie sie im przyjrzeé
i odczytad informacje, ktore za sobg niosa.

Podrozdziaty Pierwsze emocje
Zatoba po oczekiwanej przysztosci
Depresja
Zrédta mocy
Sieci wsparcia
Nowo narodzone dziecko
Starsze rodzenstwo

Relacja partnerska
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Powitanie na Swiecie dziecka przedwczesnie urodzonego, mierzacego sie

z powazng chorobg lub niepetnosprawnoscia to wydarzenie, na ktére prawie
nikt nie jest przygotowany. Nie wiemy, jak moze wygladac nasza przysztos¢,
jak teraz zorganizowac zycie rodzinne, by znalazto sie w nim miejsce na nowe
wyzwania i obowigzki, jak rozmawiac z najblizszymi o tym, co sie dzieje.
Nie wiemy w koncu, jakie mysli i uczucia moga nam towarzyszy¢ w tej sytu-
acji. Zastanawiamy sie, co jest normalne, a co nie. W zaleznosci od naszych
doswiadczen, przekonan i zasoboéw mozemy w rézny sposéb radzic sobie

z tg wymagajaca sytuacja.

Dlatego chcemy zaprosié Cie do spokojnego przyjrzenia sie emocjom,
ktore moga sie pojawi¢ po otrzymaniu diagnozy, oraz réznym sposobom
ich wyrazania. Zastanowimy sie rowniez, jak zadba¢ o siebie i relacje z naj-
blizszymi w tym przetomowym momencie.

Pierwsze emocje

W pierwszych dniach po otrzymaniu informacji o wyzwaniach zdrowotnych,
z jakimi mierzy sie dziecko, mozesz doSwiadczac catego wachlarza emocji.
Towarzyszy¢ Ci moze rado$¢ i duma, ale mozesz doswiadczac rowniez
smutku, ztoSci, przerazenia czy niedowierzania. By¢ moze przepetnia Cie
szczescie i ogromna nadzieja. Ale moze réwniez ogarniac Cie lek i pragnienie
ucieczki. Moze chcesz znikng¢ badz cofnac czas o kilka dni lub miesiecy...
Mozliwe rowniez, ze przezywasz wiele z tych stanéw naraz.

Wiedz, ze kazda z emocji, ktorych teraz doswiadczasz,
jest normalna i pomaga Ci sie dostosowac do nowej
sytuacji, w ktorej sie znajdujesz.
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Emocje informuja Cie rowniez o tym, czego w danej sytuacji brakuje
Ci najbardzie;j.

Smutek To czesta reakcja organizmu na nadmierny wysitek lub utrate
czego$ badz kogos waznego. Gdy jesteSmy smutni, mamy
zazwyczaj mniej energii do dziatania. Trudniej nam réwniez do-
Swiadczaé przyjemnosci badz satysfakcji. Dzieki smutkowi nasz
organizm oszczedza sity, ktére mogg by¢ mu potrzebne do pod-
jecia nowych wyzwan. Smutek jest tez emocja, ktéra wywotuje
najsilniejsze wspotczucie. Stuzy on wiec réwniez temu, by poka-
zac otoczeniu, ze potrzebujemy wsparcia.

Ztosc Odzywa sie w nas, gdy najwazniejsze z naszych potrzeb nie s3
zaspokojone. Za sprawa ztoSci nasze tetno przyspiesza, a napiecie
mies$ni wzrasta. Stajemy sie tym samym gotowi do walki o to, co
dla nas wazne - o dobro dziecka, o chwile snu, o czyjas obecnos¢.

Sygnalizuje, ze obecna sytuacja stanowi dla nas zagrozenie.
Strach | Ze potrzebujemy wiecej czasu, informacji bgdz wsparcia
innych, by stawi¢ czoto trudnos$ciom.

Pozwol sobie na przezywanie kazdej emocji, ktora Ci towarzyszy, i odczytaj
wiadomosé, ktérg niesie. Traktuj siebie z tagodnoscia, jaka bys okazata/
okazat bliskiej Ci osobie w tak wymagajacej sytuacji. Pamietaj tez, ze emocje,
ktore teraz przezywasz, nie pozostang z Toba na zawsze. Bedg zmieniac sie,
wyciszaé, a w koncu przemina.

Stajac przed wieloma nowymi i trudnymi wyzwaniami, mozesz zapominac
o swoich podstawowych potrzebach. W chwilach walki o zdrowie badz
zycie dziecka trudno nam pamietac o takich kwestiach jak odpowiednie
odzywianie, ruch, sen czy odpoczynek.
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Pamietaj, ze troska o siebie jest niezbedna,
bys potrafita/potrafit zatroszczy< sie nastepnie
o swoich bliskich.

Nie wahaj sie prosi¢ o pomoc i przyjmowac jej.
Skorzystaj z propozycji przywiezienia Ci cieptego
positku. Popros o pozostanie przy dziecku lub czuwanie
pod telefonem, abys mogta/mogt sie przespac.

Dzigki wsparciu innych bedziesz mie¢ wigcej sit,
by sprosta¢ wyzwaniom, jakie moga przed
Toba stanad.

Zaloba po oczekiwanej przysztosci

Gdy dowiadujesz sie, ze Twoje dziecko mierzy sie ze szczegdlnymi wyzwania-
mi zdrowotnymi, mozesz doSwiadczyé pewnego rodzaju zatoby. Jest to na-
turalny kryzys psychiczny zwigzany z utratg okreslonej wizji przysztosci, ktora
w sobie nositas/nosites. Ta zatoba dotyczy planéw, oczekiwan i opracowa-
nych scenariuszy przysztosci. Byé moze wyobrazatas/wyobrazates$ sobie,
jakie bedzie Twoje dziecko, jak uzupetni Twoja rodzine, co bedziecie wspdlnie
robic. A teraz masz poczucie, ze to wszystko sie nie wydarzy. Oczywiscie,
nie mozesz wiedzieé, jaka bedzie przyszto$c i czy Twoje obawy znajdg po-
twierdzenie w rzeczywistosci. Ale teraz przezywasz poczucie straty i jest to
catkowicie naturalne doswiadczenie, ktore dzieli z Tobg wielu rodzicow.
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Tak jak kazda zatoba, tak i utrata oczekiwanego obrazu dziecka
lub rodziny moze sktadac sie z nastepujacych etapow:

1 3 5

Zaprzeczenie Targowanie Akceptacja
sie

2 4

Gniew Przygnebienie

1. Zaprzeczenie - szok

« W pierwszym momencie po doswiadczeniu straty najczesciej
jesteSmy w szoku. Dlatego wypieramy prawde o danej sytuacji,
zaprzeczamy istnieniu problemu.

« Niektorzy bedga chcieli odizolowac sie od innych, beda przezywac jakis
rodzaj zamrozenia - bezruchu i bezczucia. Inni, przeciwnie, w tej
fazie doSwiadczg zastrzyku energii wywotanego adrenaling. Osoby
takie beda angazowac sie w mnostwo zaje¢ majacych odwrécié ich
uwage od trudnej sytuacji. Mogg one np. konsultowac sie z nieskofnczo-
ng liczba specjalistow, majac nadzieje, ze ktorys wreszcie powie im
to, co chciatyby ustyszec.

« Reakcja na szok jest rowniez szereg objawdw ze strony naszego
organizmu. Mogg pojawié sie bezsennosc¢ czy brak apetytu badz
odwrotnie - wzmozona senno$¢ i nieustajacy gtod. Kazdy organizm
zareaguje na nieoczekiwane wyzwania inaczej.
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Mysli, ktore moga sie pojawic w tej fazie, to np.: ,Lekarze na pewno
sie myla, musze zmienic specjaliste”, ,Musze teraz wyremontowad
kuchnie. O tym, co méwia lekarze, pomysle pozniej”, ,Zapominam,
ze mam dziecko, i dziwnie sie z tym czuje”.

2. Gniew - szukanie winnego
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Gdy okazuje sie, ze nie da sie dtuzej zaprzeczac faktom, moze pojawié
sie w nas zto$¢ czy nawet wiciekto$¢. Nie chcemy realizowad scena-
riusza, ktory przypadt nam w udziale. Rozpoczynamy wiec pojedynek
z rzeczywistoscig. Nasz mdzg w obliczu pojawiajacego sie wyzwania
reaguje pierwotnym mechanizmem nazywanym ,walcz lub uciekaj”.

Poniewaz fizyczna ucieczka nie jest zazwyczaj mozliwa, zamiast tego
wybuchamy ztoscig i szukamy winnego - uderzajac czesto w samych
siebie badz w naszych bliskich. Zdarza sie, ze w tej fazie rodzice
czesciej ktoca sie ze sobg i obwiniajg nawzajem o zaistniata sytuacje.
Moga tez probowac znalez¢é winnych na zewnatrz - lekarzy, praco-
dawcéw, swoich rodzicodw. Niektore osoby sama chorobe czy niepet-
nosprawnosc¢ dziecka traktujg jak wroga i wypowiadajg im walke,
polegajaca na znalezieniu idealnej terapii, ktora przywréci dziecku
petnie zdrowia i sprawnosci.

Mysli, ktére moga sie pojawic na tym etapie, to np.: ,To przez to,
ze jadtam ryby w ciagzy”, ,To przez mojego szefa, bo dawat mi za duzo
pracy”, ,W mojej rodzinie wszyscy byli zdrowi. Wina lezy po stronie
partnera”, ,Nie chciatam miec dziecka i to jest konsekwencja”.

Niezbednik psychologiczny

3. Targowanie sie

SPIS TRESCI POPRZEDNI ROZDZIAL

W tej fazie chwytamy sie wszelkich zrodet nadziei. JesteSmy bardzo
pomystowi, petni energii do dziatania i zmiany.

Wiele os6b bywa wowczas podatnych na wszelkie propozycje leczenia,
nawet niezgodne z wiedzg medyczna i odradzane przez specjalistow,
byleby otrzymac gwarancje poprawy stanu dziecka. Inne osoby moga
na tym etapie przyjmowac na siebie nadmierne obowiazki, takie

jak wielogodzinna terapia dziecka, wprowadzenie restrykcyjnej diety
przy karmieniu piersig, dbanie o absolutny porzadek w domu,
wierzac, ze ich realizacja poprawi sytuacje rodziny.

Mysli, ktdre moga sie pojawic na typ etapie, to np.: ,,Znajdziemy naj-

)

lepszy szpital i tam wszystkiemu zaradzg”, ,Bede pie¢ godzin dziennie

rehabilitowata dziecko, to wszystko wroci do normy”, ,Niech ja za-
choruje, a moje dziecko bedzie zdrowe”.

4. Przygnebienie - dezorganizacja

Gdy podejmowane kroki nie daja oczekiwanego rezultatu, nadchodzi
kolejny potrzebny etap zatoby - czas gtebokiego bdlu i dezorganizacji
emocjonalnej.

Na tym etapie wiele 0s6b wycofuje sie z relacji spotecznych i swoich
codziennych aktywnosci. Wynika to z obnizonego poziomu energii i po-
trzeby odpoczynku po podjetym na wczesniejszych etapach wysitku.

W tej fazie moga wystapi¢ rowniez niektére objawy depresji: poczucie
niemocy, nacechowane negatywnie mysli o sobie i otoczeniu,
ogromny lek o przysztosc.

Mysli, ktore moga sie pojawic¢ w tym okresie, to np.: ,,Lepiej by byto,

)

gdybysmy umarli”, ,Nie poradzimy sobie”, ,To koniec Swiata”.
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5. Akceptacja - reorganizacja
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Akceptacja tego, co nas spotkato, to poczatek powrotu do zdrowia.
Stajemy twarzg w twarz z prawda o naszej sytuacji i mozemy znéw
przejac kontrole nad wtasnym zyciem. Akceptacja to tez punkt wyjscia
do stworzenia nowej wersji siebie.

Dzieki zgodzie na zmiane, ktora sie dokonata w naszym zyciu,
odnajdziemy nieznane zrodta sensu, sity i bezpieczenstwa.
Dostrzezemy nowe mozliwosci, ktére wczesniej wydawaty nam sie
poza zasiegiem. Zauwazymy wokot osoby z podobnym doswiadcze-
niem, gotowe do pomocy. Jesli niektére z naszych wczesniejszych
relacji nie przetrwaty kryzysu, nawigzemy nowe znajomosci i zbudu-
jemy inne sieci wsparcia.

Mysli, ktére moga sie pojawic w tej fazie, to np.: ,Mam wokoét osoby,

na ktére moge liczy¢”, ,To tylko choroba. Nasz Swiat sie nie skoAnczyt”,
»Moje dziecko ma wiele wyjatkowych cech poza niepetnosprawnoscia”.

Dotarcie do etapu akceptacji mozliwe jest zazwyczaj jedynie wtedy,
gdy pozwoliliSmy sobie na spokojne przejscie wczesniejszych eta-
pow tej drogi. Warto przy tym pamietaé, ze caty proces zatoby moze
trwac od kilku miesiecy do kilku lat. Faze akceptacji nazywamy ostat-
nig, ale nie jest ona ostateczna. Oznacza to, ze na réznych etapach
Waszej rodzicielskiej drogi mozecie wraca¢ do poprzednich etapow.
Tak sie dzieje czesto, kiedy wystepuja nowe kluczowe momenty

w zyciu dziecka badz rodziny, np. gdy maluch wchodzi w wiek szkolny
albo pojawiaja sie nieznane wczesniej wyzwania zwigzane z jego
szczegblnymi potrzebami. Na zycie kazdego cztowieka sktadaja sie
nastepujace po sobie okresy spokoju, rozwoju i kryzysu. Warto mieé
tego Swiadomosc¢ i nie zatamywacd sie, gdy przyjdzie nam na nowo
przechodzi¢ przez ktorys z opisanych etapow.

Warto pamietac, ze u kazdej osoby przebieg catego procesu moze

wygladacd nieco inaczej. Nie kazdy musi doswiadczy¢ kazdej z opi-
sanych faz. Niektore etapy zatoby moga trwac u nas dtuzej lub krocej
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oraz wystapic z rozmaitym natezeniem. Nasza wtasna historia zalezy
miedzy innymi od zasobo6w, jakie mamy: spotecznych sieci wsparcia,
dostepu do pomocy systemowej, naszego indywidualnego tempe-
ramentu, sytuacji, w jakiej byliSmy przed narodzinami dziecka itp.

Jesli czujemy, ze ktorys z etapow zatoby trwa
wyjatkowo dtugo lub jest dla nas szczegolnie
wymagajacy, warto skorzystaé z pomocy
specjalisty - psychologa badz psychiatry.

Depresja

Bywa, ze naturalny etap przezywania zatoby, jakim jest przygnebienie

i spadek energii, przeksztatca sie w pewnym momencie w petnoobjawowa
depresje, ktéra wymaga wsparcia medycznego. Czasem trudno rozpoznad,
kiedy konczy sie zwykty smutek, a rozpoczyna powazna choroba i konieczne
jest rozpoczecie terapii. Kluczowym objawem diagnostycznym jest
natezenie naszego cierpienia i czas jego trwania.

NASTEPNY ROZDZIAL



Dodatkowe objawy depresji to: U niektorych oséb wystepuje tzw. depresja maskowana. Jest to typ depresji,
w ktérym na pierwszy plan wysuwajg sie objawy niekojarzone typowo

z obnizeniem nastroju.

dobowe wahania nastroju
(czesto gorzej czujemy sie rano,
natomiast wieczorem nastepuje
poprawa nastroju),

lek, uczucie stale wystepujacego
napiecia oraz zamartwianie sie,

brak energii, poczucie
permanentnego zmeczenia,

brak zainteresowan,
brak satysfakcji z zycia
i odczuwania jakiejkolwiek

przyjemnosci,

niska samoocena,
brak zaufania do siebie,

poczucie winy,
problemy z pamiecia
i koncentracja uwagi,

spowolniony tok myslenia,

problemy w podjeciu decyzji,

ciggte poczucie niepokoju,
stany lekowe,

brak apetytu lub wzmozony
apetyt (spadek wagi lub
przybieranie na wadze),

bezsennos¢ lub nadmierna
potrzeba snu, czeste
wybudzanie sie w nocy,

nadwrazliwos$¢ na bodzce
zmystowe,

trudnos$é w wykonywaniu
codziennych obowigzkéw,
w tym dotyczacych opieki
nad dzieckiem,

monotonny gtos,
ograniczona mimika,

mechaniczne wykonywanie
czynnosci, dziatanie
jak na ,autopilocie”,

spadek popedu seksualnego.

Do najczestszych masek depresji naleza:

przewlekte bole zlokalizowane
w réznych czesSciach ciata,

mrowienie,

zmiany cyklu miesigczkowego,
nudnosci,

zespot niespokojnych nog,
zawroty gtowy,

ataki paniki, dusznosci,

trudnosci z koncentracja
i zapamietywaniem,

zaburzenia widzenia,
ataki ztoSci,
jadtowstret,

zachowania kompulsywne
(np. objadanie sie),

sktonnosé do zachowan
ryzykownych.

Jesli dostrzegasz u siebie te badz podobne objawy,
ktore utrudniaja Ci codzienne funkcjonowanie
i utrzymuja sie przez dtuzszy czas, zachecamy

Cie do konsultacji z psychiatra.
+ izolowanie sie od znajomych
i bliskich, Pamietaj, w obecnych czasach dostepnych
jest wiele skutecznych metod leczenia depres;ji.
Nie musisz z nig zy¢!
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Zrodia mocy

Mysli i emocje, ktorych teraz doswiadczasz, nie definiujg przysztosci
Twojej ani Twojego dziecka. Tak jak kaszel czy goraczka sg zwyczajnym
objawem przeziebienia, tak nawet najtrudniejsze uczucia sg naturalng czescia
zyciowego kryzysu. Nie musisz przywigzywac sie do tego, co obecnie odczu-
wasz, ani mie¢ poczucia winy, ze czujesz co$ innego, niz chcesz badz niz
oczekuja od Ciebie inni. Emocje takie jak zto$¢, rados¢, smutek, rozczaro-
wanie przychodza do nas i odchodzg. Pozwél im na to. Jednoczesnie miej
Swiadomosc tego, ze nie tylko Ty doswiadczasz takich trudnosci. Czesto
rodzice mierzacy sie ze szczegdlnymi potrzebami swoich dzieci moéwia

o uldze, ktdra odczuli, gdy po raz pierwszy ustyszeli, ze kto§ w podobnej
sytuacji wypowiada na gtos ich najbardziej skrywane bolesne mysli.

Pamietaj, ze cho¢ wszystkie Twoje uczucia sg prawdziwe i masz do nich prawo,
nie zawsze Twoj oglad rzeczywistosci jest obiektywny. Wielu osobom do-
Swiadczajacym kryzysu wydaje sie, ze s3 w obecnej sytuacji osamotnione
badz ze nie majg cech, ktore pozwolg im poradzi¢ sobie z nowymi wyzwaniami.
To czesto nie jest obiektywna prawda. Umiejetnosci, talenty i wiedza, ktore
byty w Tobie przed narodzinami dziecka, wciaz sa Twoja sita. | pomoga Ci
przejs¢ przez obecne trudnosci.

Nie zapominaj tez, prosze, ze Twoje zasoby sg obecnie mocno nadwyrezone.
W zrozumieniu tego moze Ci poméc pewna metafora. Wyobraz sobie,

ze kazdy cztowiek ma w Srodku kubek z miksturg mocy, ktéra daje mu

site na kolejny dzien.
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Na owa miksture sktadaja sie rozne zaspokojone potrzeby:

biologiczne, takie emocjonalne, zmystowe, takie
jak odpowiednia jak poczucie spokoju, jak wtasciwa tempe-
ilos¢ snu, najedzenie, btogosci czy radosnej ratura otoczenia, brak
brak bélu, ekscytacji, nadmiernego hatasu,
przyjemny widok,
intelektualne, czyli spoteczne, takie samoakceptacji, czyli
otrzymywanie tylu jak wspierajace relacje  poczucie wtasnej sity,
informacji, ile sie po- zinnymi ludZmi, dotyk  wartosci i sprawczosci.

trzebuje, by zaspokoi¢  bliskich oséb, czas
ciekawosc, leczniebyé  narozmowe,
przyttoczonym nad-

miarem wiadomosci,
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tatwo zauwazydé, ze w obliczu diagnozy dziecka praktycznie wszystkie
sktadniki tej mikstury mocy sie wyczerpuja. Trudno sie wysypiac, dbaé

o relacje z bliskimi czy przezywac pozytywne emocje w obliczu kryzysu.
Dla zachowania zdrowia i dobrego samopoczucia niezwykle wazne jest, by
nawet w tej bardzo wymagajacej sytuacji pamietac o uzupetnianiu swych
zrédet mocy. Na ile to mozliwe, zadbaj o realizacje swoich potrzeb, od tych
najprostszych, jak np. napicie sie wody czy pojscie do toalety, do tych bardziej
ztozonych, takich jak zaakceptowanie siebie, odpuszczenie nadmiernych
obowigzkow, wyciszenie lekdw. Cho¢ moze sie to wydawac banalne, na-
jedzeni, spokojni, otoczeni pieknem i czutoscia bliskich, bedziemy mieé
wiecej zasobow, by wyjsé naprzeciw wyzwaniom, jakie przed nami stanety.

Dbaj o to, by znalez¢ czas na dziatania, ktore sprawiaja, ze czujesz sie lepiej.

Zatroszcz sie o higiene swojego ciata i umystu, pamietajac o nawodnieniu,
ruchu, chwili na odpoczynek czy przyjemnosc, taka jak lektura czy dtuga
kapiel. Znajdz chwile na aktywnosSci powodujace wytwarzanie hormonéw
podnoszacych nastrdj:

+ relacje spoteczne (oksytocyna), « aktywnosc fizyczna,
sport (serotonina),
+ kontakt fizyczny z bliska osoba
(oksytocyna), « celebrowanie niewielkich
sukcesow (dopamina),
« masaz (oksytocyna),
« zrdznicowana dieta, bogata

« ekspozycja na Swiatto stoneczne, w witaminy i sktadniki mineralne
kontakt z przyroda (serotonina), (szczegblnie wartoSciowe sg
petnoziarniste pieczywo, surowe
« medytacja (serotonina), warzywa i owoce oraz ryby).

Opieka nad sobg to nie egoizm, ale odpowiedzialne
dziatanie, ktore zapewni Ci site potrzebna do zycia
i troski o innych.
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Sieci wsparcia

Dla dobrego funkcjonowania niezbedne jest nam poczucie, ze w obliczu
nowych wyzwan nie jesteSmy sami i zawsze mozemy liczyé na pomoc

0s0b z naszego otoczenia. Im bardziej rozbudowang siecig wsparcia zostanie
otoczona Twoja rodzina, tym wieksze szanse, ze uda Wam sie skutecznie
poradzi¢ ze wszystkimi trudnoSciami. Badania naukowe wskazuja, ze
ilos¢ otrzymywanego wsparcia z zewnatrz ma znaczacy i pozytywny
wptyw na zadowolenie rodzicow z petnienia ich nowej roli oraz poczucie
rodzicielskich kompetencji.

Do zrodet wsparcia mozemy zaliczy¢:

osoby najblizsze: partnera, rodzine, przyjaciot;
« otoczenie spoteczne: sasiaddw, znajomych z pracy, wspolnote religijna;

« profesjonalng pomoc psychologiczna: psychologow, psychiatréw,
psychoterapeutdw, grupy terapeutyczne;

+ grupy wsparcia gromadzace osoby w podobnej sytuacji: np. grupy
na Facebooku dla rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoSciami, dzieci

przedwczesnie urodzonych badz zyjacych z konkretng choroba;

. instytucje panstwowe: ochrone zdrowia, pomoc spoteczng, szkoty
i przedszkola;

. organizacje pozarzadowe dziatajace w obszarze, ktory nas dotyczy:
stowarzyszenia, fundacje, nieformalne grupy aktywistyczne.
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Warto juz teraz zastanowic sie, do jakich zrodet wsparcia ma obecnie dostep
Twoja rodzina. Byé moze dtuzsza chwila poswiecona na taka analize
pozwoli Ci odkry¢ wiecej zrodet wsparcia, niz przypuszczasz. Warto
przy tym pamietad, ze juz samo poszukiwanie odpowiednich kontaktow

i zrodet pomocy moze by¢ czasochtonne i wyczerpujace. Dlatego, jesli mozesz,
popros$, by Twoi bliscy i przyjaciele wspomogli Cie w tworzeniu Waszej sieci.

Wspélnie mozecie zbudowac baze przydatnych kontaktow do specjalistow,
instytucji i organizacji, ktére bedg Wam stuzyé pomoca, wiedza i doswiadcze-
niem na co dzien i w sytuacjach kryzysowych. Baza ta moze mie¢ forme pry-

watnej grupy na Facebooku czy konwersacji w komunikatorze internetowym.

W obliczu ogromnych wyzwan i wielu trudnych emocji mozesz mie¢ poczucie,
Ze otoczenie nie wspiera Cie w sposéb, w jaki tego oczekujesz. Czesto nie
wynika to ze ztej woli Twoich bliskich, ale z ich niewiedzy na temat Twoich
potrzeb i wtasciwego na nie reagowania. Naturalnie, nie jestes w stanie
wptynac na zdolnosci komunikacyjne swoich bliskich, znajomych czy lekarzy.
Jednak z im wieksza pewnoscia i jasnosScia bedziesz im sygnalizowad,
czego Ci potrzeba, tym wieksza szansa, ze to otrzymasz.
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Nowo narodzone dziecko

Obraz rodzicielstwa, a szczegdlnie macierzynstwa, ktéry dominuje w me-
diach i kulturze, opiera sie na przedstawieniu chwili narodzin dziecka jako
momentu absolutnego zachwytu i natychmiastowej mitosci, jakg odczuwa
matka do noworodka. W tej wizji rodzice bez wiekszego wysitku podejmuja
nowe obowigzki, a najwyzsza nagrode stanowi dla nich samo istnienie
dziecka. W rzeczywistosci narodziny dziecka moga w nas budzi¢ rozmaite
emocje - od poczucia euforii i spetnienia po niepewnos¢, niechec czy nawet
pragnienie ucieczki i powrotu do dawnego zycia. Zadna z tych reakgcji nie
jest zta - Swiadczg one o tym, jak wielkg zmiane stanowi pojawienie sie

na Swiecie nowego cztonka rodziny i jak wielkie wyzwania sg z tym zwigzane.

Badania naukowe od lat pokazujg, w jaki sposéb mozgi matek i ojcow (!)
zalewane sg po narodzinach dziecka hormonami, ktére z jednej strony
zwiekszajg naszg wytrzymatos¢ fizyczna i zdolnos¢ do odczytywania potrzeb
i uczuc innych, z drugiej jednak wyczerpuja nasz organizm i prowadza

do rozchwiania naszej rdwnowagi emocjonalnej. Catkowicie normalne
jest doSwiadczanie w tym okresie na zmiane standw radosci i przerazenia,
wiary we wtasne sity i catkowitego zwatpienia, bezwarunkowej mitosci
do dziecka i niecheci do niego. Informacja o mozliwych problemach zdro-
wotnych dziecka jest najczesciej dodatkowym obcigzeniem dla naszego
uktadu nerwowego i moze te skrajne reakcje pogtebi¢. Nie ma w tym

nic nienormalnego.

Wazne jest jednak, by diagnoza dziecka nie przystonita nam tego, kim ono
jest. A jest przede wszystkim niemowleciem. | jak kazde niemowle pragnie
przede wszystkim czué sie bezpieczne i kochane, nakarmione i wyspane.
By¢ moze nie uda Ci sie przywrécic zdrowia i sprawnosci Twojemu dziecku.
Pamietaj jednak, ze - choé moze to zabrzmiec zaskakujaco - zdrowie nie
jest tym, czego najbardziej potrzebuje.
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Najwazniejsze dla rozwoju kazdego mtodego
cztowieka jest, aby czut sie kochany i akceptowany.

To wtasnie mitosc¢ i akceptacja dodadzg mu sity, by stawiaé czota wyzwaniom
i ograniczeniom wynikajacym z jego stanu zdrowia.

+ Kazde dziecko, nawet to dotkniete bardzo powazng chorobg
czy niepetnosprawnoscia, jest wyjatkowe i ma swéj indywidualny
zestaw cech, niezaleznych od stanu jego zdrowia.

« Sprébuj zauwazy¢ te cechy i docenic je.

« Pomysl nad sposobem okazania dziecku, co do niego czujesz, nawet jesli
kontakt fizyczny nie jest jeszcze mozliwy. Zastandw sie, co chcesz, zeby
Twoje dziecko teraz wiedziato.

« Czy masz pomyst, jak mozesz mu to przekazaé¢? Moze wtasciwg forma
bedzie list, moze krotki filmik, ktory bedzie mogto obejrzeé, gdy dorosnie?
A moze nagranie bajki, ktérg bedzie mozna mu puscic, gdy Ciebie
nie bedzie obok...

Cokolwiek wybierzesz, jestes dla swojego
dziecka najlepszym rodzicem.
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Starsze rodzenstwo

Jezeli masz réwniez starsze dziecko lub dzieci, by¢ moze obawiasz sie o to,
jaki wptyw bedg miaty na nie narodziny i diagnoza mtodszego rodzenstwa.
To naturalne, ze sie o to martwisz. Pamietaj, ze dzieci, tak samo jak osoby
doroste, w obliczu wyzwan potrzebujg zostaé otoczone siecig wsparcia.

Badania pokazuja, ze trudnosci emocjonalne dzieci wynikaja nie tyle
z wyzwan, ktorym musza stawic czoto, ale z poczucia osamotnienia

W mierzeniu sie z nimi. Pamietaj wiec, by poswiecic¢ cho¢ chwile dzien-
nie na spokojng rozmowe i spontaniczng zabawe ze starszym dzieckiem.
Postaraj sie da¢ mu, chocby na krétka chwile, petnie swojej uwagi. Spraw,
by na moment stato sie na nowo centrum Twojego Swiata. Nawet ta krotka
chwila moze zmienic sposdb, w jaki przezyje ono zaistniatg sytuacje.

Starsze rodzenstwo ma przed sobg podwdjne wyzwanie. Po pierwsze, starszak
musi na nowo okresli¢ swoja pozycje w rodzinie, co jest naturalnym procesem
po narodzinach kazdego kolejnego dziecka. Po drugie jednak, przezywa
szereg dodatkowych trudnych emocji, takich jak niepokdj o zdrowie brata
lub siostry, obawa o samopoczucie rodzicow, ztos¢ wynikajaca z tego,

Ze bliscy nie poswiecajg mu tyle czasu, co wczesniej.

Pozwdl dziecku na szczere wyrazenie wszystkich tych emocji,
nawet jesli sa dla Ciebie trudne do przyjecia.

« Stworz przestrzen, w ktorej nie bedzie sie bato opowiedzieé badz
pokazad, co przezywa.

« Podziel sie z nim historiami ze swojego zycia, w ktorych przezywatas/
przezywate$ podobne emocje.

« Zwrdé jednak uwage na to, by dostosowac swojg opowies¢ do wieku

i wrazliwosci dziecka - nie chodzi przeciez o to, by obarczac je naszymi
problemami, ale zeby pokazad, ze to, co przezywa, jest normalne.
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« Staraj sie szczerze, w sposo6b dostosowany do mozliwosci poznawczych
starszaka, opowiedzie¢ o szczegblnych potrzebach mtodszego rodzen-
stwa i wyzwaniach, jakie z nich wynikaja, np. o nieobecnosci rodzicow
w domu badz czestych wizyt u specjalistow. Warto przy tym podkreslac,

Ze dziecko jest bezpieczne, otoczone opiekg lekarzy i troska bliskich osob.

By¢ moze trudno jest Ci otwarcie rozmawiac z dzieckiem o wyzwaniach,

z ktorymi Ty nie zdazytas/zdazytes sie jeszcze oswoic. By¢é moze diagnoza
jest jeszcze niepewna i nie chcesz obcigzaé dziecka nadmiarowymi informa-
cjami. To zupetnie naturalne.

W takich sytuacjach warto jednak zadba¢ o przejrzysty przekaz: ,,Twoj brat/
Twoja siostra moze miec problem ze zdrowiem. Jestem z tego powodu
smutna/smutny i czuje duze zmeczenie. Robimy wszystko, co mozemy,
by mu/jej poméc. Jest cztonkiem naszej rodziny, a my troszczymy sie
0 nasza rodzine”.

Przypominaj tez dziecku o tym, jak wazne jest dla Ciebie. Mozesz powiedzie¢:
»Bez wzgledu na to, co sie dzieje, wciaz kocham Cie ze wszystkich sit.
Twoje problemy s3 dla mnie wazne. Mozesz mi mowic o wszystkich
swoich potrzebach. Zalezy mi na wspélnym czasie tylko z Toba i zrobie
wszystko, by go znalez¢. Mozesz przezywac trudne emocje i chce,

by$ mi o nich méwita/méwit. Ciesze sie bardzo, ze jestes zdrowa/
zdrowy, ale masz prawo odczuwac stabos¢, nie musisz ze wszystkim
sobie radzic”.

« Jezeli starsze dziecko szuka uwagi, a my w danej chwili jesteSmy zajeci
innymi waznymi sprawami, uméwmy sie na konkretny czas i dotrzymuj-
my stowa.

« Dobrym pomystem sg wspélne rytuaty, takie jak bajka czytana przed
snem (nawet przez telefon ze szpitala) czy krotkie lisciki skierowane
do dziecka i drobne gesty czutosci, np. serdeczne przytulenie przed
wyjsciem z domu.
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Bytoby fantastycznie, gdybyscie na tym etapie mogli spedzic z dzieckiem
jedng godzine w ciggu dnia, w ktorej bedziecie skupieni tylko na nim.

Nie obwiniajcie sie jednak, jesli nie jest to mozliwe badz nie macie
na to sity.

Opracowanie logistyki dnia codziennego moze zajaé troche czasu; to
normalne. Warto zwrdci¢ uwage pracownikéw placéwki, do ktérej chodzi
starsze dziecko (przedszkola badz szkoty) na Wasza sytuacje i poprosié¢

o zrozumienie trudnych emocji badz nietypowych zachowan dziecka.
Pamietaj jednak, by chronié prywatnos¢ Waszej rodziny. Jesli chcesz,
popros nauczycieli, by nie dzielili sie przekazanymi informacjami z innymi,
takze z réwiesnikami dziecka.

Jesli masz watpliwosci, jak dobrze wesprze¢ dziecko w przezywaniu obecnej
sytuacji, mozesz zwrdcic sie o rade do specjalistow lub innych rodzicow,
ktorzy przeszli podobna droge. Dobrym punktem wyjscia sa rowniez ksigzki
dla dzieci dotykajgce tematdw, z ktorymi moze zmagac sie maluch, takich
jak choroba, niepetnosprawnos¢, smutek badz ztosc.

Badania wskazuja, ze sam fakt posiadania brata lub siostry ze szczegblnymi
potrzebami nie ma negatywnego wptywu na dobrostan psychiczny zdrowego
rodzenstwa. Co ciekawe, u dzieci, ktorych rodzenstwo mierzy sie z powazng
choroba badz niepetnosprawnosciag, odnotowuje sie wyzszy poziom zaufania
do rodziny, wiekszg Swiadomos¢ wsparcia, jakie mozna otrzymac w sytu-
acjach kryzysowych, oraz gtebsze poczucie wiezi z najblizszymi.

Jesli wraz z innymi bliskimi osobami zadbacie,

by starszak czut sie przez Was bezwarunkowo
kochany i dostrzegany, to choroba jego brata badz
siostry nie bedzie miata wptywu na jego szczesliwe
dziecinstwo i harmonijny rozwéj.
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Relacja partnerska

Informacja o szczegblnych potrzebach dziecka moze stanowié powazny
sprawdzian dla zwigzku. Niektore pary przejdg przez to doSwiadczenie
tagodnie. Wiele relacji doSwiadczy gtebokiego kryzysu, z ktérego moga
wyjsc¢ silniejsze i bogatsze. Inne zwiazki z kolei rozpadng sie. Jesli podtrzy-
manie Waszej relacji partnerskiej ma dla Was wartos¢, poswiec jej nieco
uwagi w tym wymagajacym czasie.

Po pierwsze, staraj sie dostrzega¢ w drugiej osobie
partnera lub partnerke, a nie tylko rodzica, ktorego
funkcja ograniczona jest do realizacji zadan opie-
kunczych, organizacyjnych czy terapeutycznych.

Pamietaj, ze tak jak wyzwania zdrowotne nie definiuja wartosci Waszego
dziecka, tak samo nie muszg one okresla¢ Waszej relacji romantyczne;.

W nattoku codziennych obowigzkéw, bolesnych doSwiadczen i trudnych
decyzji sprobuj dostrzec w drugiej osobie mezczyzne, w ktoérym sie zako-
chatas; kobiete, ktora Cie zafascynowata. | pokaz, ze ta mitosc i fascynacja
wciaz trwaja.

Po drugie, sprobuj dowiedziec sie, jakie emocje i mysli towarzysza drugiej
stronie w tym czasie. Jesli np. jedno z Was jest na etapie zaprzeczania dia-
gnozie, a drugie zaakceptowato nowg rzeczywisto$¢ - moga sie rodzi¢ miedzy
Wami konflikty i nieporozumienia. Poméc tutaj moze przede wszystkim
umiejetnosé skutecznej komunikacji, wiedza na temat najczestszych reakcji
emocjonalnych na kryzys (w tym procesu zatoby), a takze wsparcie z ze-
wnatrz - np. psychologa, seksuologa czy terapeuty par.
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Rzadko méwi sie o wzroScie satysfakcji ze zwigzku rodzicoéw, ktdrych dzieci
mierza sie ze szczegblnymi potrzebami. A jednak istniejg badania, ktére
pokazuja, ze czes¢ par faktycznie doswiadcza poprawy jakoSci zwigzku

w okresie po narodzinach i diagnozie dziecka.

Do czynnikow sprzyjajacych wzrostowi satysfakcji z relacji w tym
kontekscie naleza:

znalezienie wspdlnych celéw i zrédet sensu;

+ zauwazanie i docenianie wysitku drugiej osoby;

« zdolnosci empatycznej komunikacji (w szczegdlnosci moéwienie
z perspektywy ,,ja”, a nie ,ty”, np. ,denerwuije sie, kiedy...”,
zamiast ,jeste$ denerwujgcy/denerwujaca”);

« zadbanie o czas tylko dla siebie;

« celebrowanie matych rytuatow;

« troska o czuty kontakt fizyczny, intymnosé, rozwdj zycia seksualnego.

SPIS TRESCI POPRZEDNI ROZDZIAL NASTEPNY ROZDZIAL



Mamy nadzieje, ze powyzsze informacje bedg dla Ciebie wsparciem

W przezywaniu emocji towarzyszacych narodzinom dziecka. W kolejnych
czesciach ,,Powitalnika” znajdziesz wiele wskazéwek i praktycznych ¢wiczen,
ktore pozwola Ci przetozy¢ zdobyta wiedze na codzienne zycie Twoje

i Twojej rodziny.

+ W ,Apteczce antystresowej” przedstawione s3 narzedzia tagodzenia
silnego napiecia i leku.

« W kartach pracy znajduja sie wskazowki, ktore pomoga Ci otoczyc troska
siebie, rodzenstwo oraz zadbac o relacje z partnerem lub partnerka.

« Zkolei ,Przewodnik dla bliskich” zawiera gars¢ cennych porad dla Two-
ich najblizszych, ktére pomoga im dobrze towarzyszy¢ Ci w nadchodza-
cym czasie.

Pamietaj, ze przyjmowanie pomocy utatwi Tobie
i Twojej rodzinie radzenie sobie z trudnosciami
i pozwoli Wam zachowac sity na kolejne wyzwania.

Olga Slepowronska
psycholozka
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»,Moment diagnozy corki byt z jednej strony
wielkim smutkiem, z drugiej ulgg, ze wiem,
z czym si¢ mierzymy”.

,»W chwili diagnozy zawalil sie mi caty swiat. Co czutam?
Szok i niedowierzanie. Poczucie niesprawiedliwosci.
Nie wiedziatam, z czym bede si¢ mierzyc. Niepetno-
sprawnosc kojarzyla mi sie z koncem dawnego zycia”.

,Diagnoza w trzeciej dobie zycia. Szok, czuliSmy sie
jak na jakims filmie. Bardzo trudne bylo czekanie
na wyniki badan genetycznych”.

,Mialam ogromny zal, Ze jemu
przypadt taki los, batam sie,
czy przezyje”.

,Potwierdzenie diagnozy dalo
ulge, Zze wiemy, co dalej robic”.

»,Moment diagnozy byt dla nas koncem i poczatkiem.
Z perspektywy czasu jestem za ten moment wdziecz-
na i ciesze sie, ze poznaliSmy przyczyne problemow
Synka. Owszem, to byl emocjonalnie bardzo trudny
moment, bardzo trudny dzien, jeden z najtrudniej-
szych, przewijalo sie przez nas tysigce mysli, byly izy,
zal, watpliwosci, »nie nadaje si¢, nie poradze¢ sobie,
»wolalabym nie wiedziec« i tak dale;j...”
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»Wielki szok i niedowierzanie, nadzieja, ze moze ktos
sie pomylit, bo pierwsze badanie wyszto wlasciwie.
Potem ogromny zal, smutek, rozpacz, poczucie pustki
i swego rodzaju zaloba po zdrowym dziecku. Wszystko
bylo najtrudniejsze, od odciggania mleka po wyjscie
z domu i dotarcie do szpitala. Najpierw byty szok,
placz, rozpacz, zalamanie. Pozniej przyszed! bunt,
sita walki, przekora”.

,Dzi$ powiedzialabym sobie: daj sobie czas na te emocje,
ktore Toba targaja, wyplacz sie, pozwdl sobie na Zalobe,
nie obwiniaj sie (choc to jest dla mnie najtrudniejsze).
Postaraj sie zadbac o siebie i rodzing, tak bys nie stra-
cita wielu cennych chwil ze swoim drugim dzieckiem.
Powiedzialabym sobie - jestem z ciebie dumna”.

,»Dla mnie wazne jest, by nie dac sie wpedzic w pseudo-
naukowe ,terapie” - pozbawig nas tylko czasu i pie-
niedzy, ktore mozna wydac sensowniej i przyjemnie;j.
I tak, mozna spokojnie szczepic¢ swoje dziecko. Jezeli
lekarz tego nie zaleci, nie trzeba wprowadzac zadnych
specjalnych diet. Wiem, ze Ci teraz trudno - to normal-
ny etap. Jesli tylko mozesz, warto poszukac wsparcia
terapeuty, ale takze, w razie potrzeby, gdy bedzie Ci
bardzo ciezko, nie bac sie pojscia do psychiatry - bo
jezeli to depresja, to mozna jg skutecznie leczyc”.

,Nie zapominajmy, Ze jesteSmy rodzicami - nie lekarzem,
urzedem, fizjoterapeutg, pedagogiem, psychologiem,
logopeda i kim tam jeszcze trzeba. JesteSmy mama lub
tata i nie mozemy zapomniec o tym. Bawmy sie, przy-
tulajmy, kotyszmy, smiejmy i robmy wszystko to, co
robilibysmy ze zdrowym dzieckiem”.
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Apteczka
antystresowa

Zetkniecie sie z choroba dziecka w naturalny sposéb powoduje w nas burze
trudnych emocji. Czasem te emocje s tak silne, ze nie potrafimy sobie
w zaden sposo6b z nimi poradzic.
Przedstawione ponizej ¢wiczenia mogg stanowic dla Ciebie apteczke
pierwszej pomocy na wypadek silnego stresu, leku lub ztosci wywotanych
obecna sytuacja badz innymi wyzwaniami, z jakimi sie mierzysz.
Podrozdziaty Chwila oddechu

W kontakcie ze Swiatem

Uwaznosé

Twoi goscie

W przyjazni ze soba

Relaksacja na spokojny sen

Medytacja zyczliwosci

Codalej? . . . .. .o 70
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Aby poméc Ci w zmniejszeniu poziomu stresu oraz w regulacji innych
emocji, ktore teraz odczuwasz, chcemy zaproponowac Ci kilka éwiczen.

Nie musisz wykonywac ich wszystkich od razu. Wybierz te, ktore najbardziej

odpowiadaja Twojemu samopoczuciu i Twoim potrzebom.

Jesli czujesz, ze ktores z przedstawionych praktyk
w sposob szczegdlny Ci pomogty, staraj sie wracac
do nich regularnie.

Wszystkie zaproponowane ¢wiczenia sg dostepne w formie
bezptatnych nagran z instrukcjami na stronie Youtube i Spotify.

Youtube Spotify
https://bit.ly/apteczka-yt https://bit.ly/apteczka-spotify

IDZ DO YOUTUBE IDZ DO SPOTIFY

Stuchanie nagran utatwia odciecie sie od bodzcoéw zewnetrznych i skupienie
uwagi na tresci zadan. Dlatego serdecznie zachecamy Cie do skorzystania
z przygotowanych plikéw audio. Jesli jednak z jakich$ powoddw nie mozesz

obecnie skorzystac z tej formy, w dalszej czeSci tego rozdziatu znajdziesz
pisemna instrukcje do wszystkich cwiczen.
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Chwila oddechu

Oddech to furtka do naszego organizmu. Tkwi w nim ogromna, zyciodajna
sita, z ktorej mozemy czerpac zaréwno na co dzien, jak i w sytuacjach
kryzysowych. W tym miejscu zapraszamy Cie do poznania kilku krétkich
¢wiczen oddechowych, ktére pomogg Ci skuteczniej reagowaé na wszelkie
sytuacje stresowe.

Na poczatku garsé przydatnych informacji:

+ Najlepsze dotlenienie organizmu daje wdech i wydech nosem. Nos przede
wszystkim filtruje, ogrzewa i nawilza powietrze. Stymuluje rowniez pra-
widtowa prace przepony.

« Gdy czujemy stres, nasze ciSnienie wzrasta, mieSnie sie kurcza, a po-
jemnos¢ oddechowa sie zmniejsza. Przyspieszenie oddechu ma ewolu-
cyjne uzasadnienie - ma na celu przygotowaé nas do fizycznej walki
badz ucieczki.

+ Czesto w wyniku przewlektego napiecia ,,oddech stresowy” staje sie
nasza codziennoscia. Taki szybki, lecz sptycony oddech pochtania
ogromne ilosci energii, prowadzi do szybkiego wyczerpania naszego
organizmu i dodatkowo poteguje stres.

« Powolny, gtebszy oddech przeponowy uspokaja uktad nerwowy i redu-
kuje stres. Daje sygnat naszemu organizmowi, ze jesteSmy bezpieczni

i pozwala na regeneracje.

« Swiadomo$é oddechu to spokojny umyst i lepsza kontrola emocgji.
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1. Cwiczenie ratunkowe

Opracowano na podstawie metody oddechowej Butejki.

Jesli masz wrazenie, ze stres lub ztoS¢ nie pozwalaja Ci normalnie funkcjo-
nowad, badz jesli czujesz zblizajacy sie atak paniki lub dusznosci, to ¢wiczenie
moze stanowié Twoje koto ratunkowe.

To ¢wiczenie sktada sie z powtarzajacej sie sekwencji wstrzymywania powie-
trza i normalnego oddechu. Po wydechu bedziemy wstrzymywac powietrze
na 3 sekundy, a nastepnie oddychac¢ normalnie przez 10 sekund. Pomocne
bedzie uzycie zegarka, stopera w telefonie badz skorzystanie z przygotowa-
nego nagrania.

Usigdz wygodnie i wyprostuj plecy, tak jakbys chciat/chciata

1
dotknac czubkiem gtowy sufitu.
2 Wez normalny wdech nosem i normalny wydech. Po wydechu
zatkaj nos palcami i wstrzymaj oddech na 3 sekundy.
3 Odetkaj nos i oddychaj nim normalnie przez kolejne 10 sekund.
4 Ponownie zréb normalny wdech nosem i normalny wydech.
Po wydechu wstrzymaj powietrze na 3 sekundy, zatykajac nos.
5 Odetkaj nos i oddychaj nim normalnie przez kolejne 10 sekund.

Powtarzaj ten cykl z zachowaniem odpowiednich odstepéw czasowych.

Jesli wstrzymanie powietrza na 3 sekundy nie stanowi dla Ciebie problemu,
mozesz wydtuzy¢ ten czas do 4 bgdz maksymalnie 5 sekund.
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2. Oddech przeponowy (360°)

Poprawny oddech przepona to oddech dolnozebrowy. Oznacza to, ze powie-
trze kierujemy do dolnej czesci klatki piersiowej (dolne zebra), gdzie ptuca
s najlepiej ukrwione. Tam wtasnie pracuje nasz gtéwny miesien oddechowy,
jakim jest przepona. Oddech przeponowy ma udowodniona skutecznosé
w wyciszaniu reakcji stresowych i pozwala na bezpieczne dotlenienie na-
Szego organizmu.

1 UsigdZ wygodnie i wyprostuj plecy.

2 Pozwol ramionom luzno opasc.

3 Oddychaj wolno i spokojnie.

4 Jesli potrafisz, sprobuj wydtuzyé wydech.

5 Aby tatwiej byto Ci odczu¢ wrazenia ptynace z oddechu, mozesz
utozy¢ dtonie na dolnych zebrach.

6 Poczuj, jak na wdechu dolna partia klatki piersiowej delikatnie
rozszerza sie na boki.

7 Poczuj, jak na wydechu klatka piersiowa sie zweza.
8 Klatka piersiowa powinna rozszerzac sie na boki we wszystkich
kierunkach (360 stopni).
9 Pozwdl sobie na Swiadomy oddech przez minimum 5 minut.
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3. Oddech STOP Oddech przeponowy (360°)

Opracowano na podstawie ¢wiczenia Elishy Goldsteina.

utrzymuj wydech

Oddech jest zawsze przy Tobie. Mozesz po niego siegng¢ w dowolnym i -
dtuzszy niz wdech

momencie, by znalez¢ sie ,tu i teraz”. To ¢wiczenie pomoze Ci na chwile
sie zatrzymad, jesli czujesz, ze liczba obowiagzkow, nattok informacji czy
ped mysli zaczynajg Cie przerastac. Zatrzymanie sie posrdd roznych
wydarzen zycia codziennego i skupienie sie na jednej chwili Swiadomego oddychaj wolno rozluZnij ramiona
oddechu spowoduje, ze miedzy Swiatem zewnetrznym a Twoim Swiatem i spokojnie
wewnetrznym utworzy sie przestrzen. Dzieki tej przestrzeni bedziesz

mie¢ wiecej czasu na refleksje i bedziesz w stanie zareagowac na to,

. . . . . klatka piersiowa
co sie dzieje, tak jak pragniesz.

na wdechu rozszerz powinna rozszerzaé
dolng czes¢ klatki sie na boki
piersiowej na boki w kierunku 360°
S Stan
Na krétka chwile przestan robic to, czym sie obecnie zajmujesz.
T Teraz oddychaj
Zwr6é uwage na wdech i wydech. Wez kilka spokojnych oddechow. Oddech STOP
Mozesz mowic sobie w myslach ,wdech” podczas wdechu i ,wydech”
podczas dtuzszego wydechu. STO P
o Obserwuj Stan
Zacznij z ciekawoscia przygladac sie temu, czego w tym momencie
doswiadczasz. Jakie emocje teraz odczuwasz? Jakie mysli pojawiaja Teraz oddychaj
sie w Twojej gtowie? Czy dostrzegasz w ciele jakie$ napiecie?
A moze bédl lub btogos¢? Cokolwiek odczuwasz - jest w porzadku. Obserwuj

Pojdz dalej
P Pojdz dalej
Wré¢ do tego, co robitas/robites, lub podejmij nowe dziatanie
ze Swiadomoscig swoich mysli, emocji i odczué w ciele. Czy jest cos, Mozesz wycig¢ te grafiki i powiesi¢ w widocznym dla siebie miejscu - na lodéwce
co mozesz zrobié, by wesprzec siebie w tym momencie? czy koto lustra - by przypominaty Ci, jak wazny jest oddech i chwila pauzy w nattoku

codziennych zdarzen.
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W kontakcie ze sSwiatem

W sytuacjach kryzysowych czesto doswiadczamy ogromnych emociji i gonitwy
mysli, ktéra nie pozwala nam na spokojng refleksje czy odpoczynek. Zdarza
sie, ze jesteSmy pochtonieci rozmyslaniem o przysztosci. Nasz umyst roztacza
przed nami czarne scenariusze tego, co sie moze wydarzy¢, a przez nasza
gtowe przelatuje coraz dtuzsza lista zadan do wykonania - dzi$, jutro,

w tym tygodniu.

Uziemienie to technika, ktéra pomoze Ci byé w petni obecng/obecnym

w danym momencie i pomoze Ci bezpiecznie wrécic do tu i teraz. Zachecam
do wykonania tego ¢wiczenia, niezaleznie od tego, jaki jest Twéj aktualny
stan emocjonalny. Po prostu przejdz powoli przez wszystkie kroki. Dzieki
temu bedziesz w stanie lepiej radzi¢ sobie z zaréwno obecnymi, jak i ewen-
tualnymi wyzwaniami. Jesli mozesz, wykonuj to éwiczenie w ciszy.

Usigdz prosto, zamknij oczy, aby gtebiej skupic sie na ¢wiczeniu,

! lub po prostu skup wzrok na jednym punkcie.
2 Poswiec chwile, zeby sprawdzié, jak sie czujesz.
3 Znajdz sposob, zeby zwolnié. Spowolnij swoj oddech.
Wez wdech i wydech przez nos.
4 Powoli wyciggnij rece w bok lub do géry lub docisnij dtonie

do siebie. Poczuj, jak Twoje ciato zwalnia.

5 Zauwaz, gdzie jestesS. Rozejrzyj sie wkoto z zaciekawieniem.
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6 Nazwij piec rzeczy, ktore widzisz. UWEIZI]OSC

7 Nazwij trzy rzeczy, ktore styszysz.
Jednym ze sposobdéw na radzenie sobie ze stresem jest gtebokie skupienie
na czynnosci, ktora sie w danym momencie wykonuje - cokolwiek to jest.
3 Wez wdech i poczuj, jakie jest powietrze, ktérym oddychasz. Czynnos$¢ (nawet zmudna i mato interesujgca), w ktorg sie w petni angazu-
Czy jest chtodne czy ciepte? Swieze, suche czy wilgotne? jemy, moze stac sie satysfakcjonujaca.

Jakie zapachy czujesz w powietrzu?
Dzieki uwaznosci nasze zycie moze stac sie bardziej interesujace i bogatsze
w dobre doswiadczenia.
9 Zauwaz, gdzie jestes i co teraz robisz.
Jesli mozesz, wykonuj to cwiczenie w ciszy. Mozesz poprosié, aby ktos
czytat Ci przebieg ¢wiczenia albo czyta¢ samodzielnie.
Siegnij reka i dotknij jakiego$ przedmiotu niedaleko Ciebie.
Poczuj jego dotyk swoimi palcami.

10

1 Przygotuj butelke lub szklanke wody, kawy czy herbaty.

11 Rozciagnij swoje ciato: ramiona, nogi lub plecy.
2 Usigdz prosto.

Zauwaz, ze nawet jesli pojawiajg sie w Tobie trudne uczucia lub mysli,

12 otacza Cie Swiat, ktory mozesz zobaczy¢, ustysze¢, powachac i poczud. 3 Wez do reki naczynie, w ktérym jest Twoj napdj, i obserwu;j je z takim
zainteresowaniem, jakbys$ widziata/widziat ten przedmiot po raz
pierwszy w zyciu.

13 Zauwaz,ze wszystko, co czynisz, co moéwisz i w jaki sposob to robisz,

ma wptyw na otaczajacy $wiat.
4 Zauwaz ksztatt i kolor tego przedmiotu oraz fakture powierzchni.
Zobacz, jak Swiatto przechodzi przez nie lub sie od niego odbija.
14  Teraz poswiec chwile, zeby zauwazyc, jak sie czujesz.

Dotknij naczynia palcamii dostrzez uczucie, jakie temu towarzyszy.

Opracowano na podstawie ¢wiczenia ,Uziemienie”, bedacego czescia publikacji ,,Wazne nawyki > Poczuj jego ciezar w rece.
w sytuacjach stresu. Poradnik ilustrowany”, wydanej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia.
Poradnik dostepny jest online: https://iris.who.int/handle/10665/366709.
6 Popatrz na ptyn. Zauwaz, jak Swiatto odbija sie od jego powierzchni.
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Delikatnie poruszaj naczyniem, obserwujac, jak ptyn wewnatrz sie
porusza. Zauwaz wzory, jakie sie wtedy tworzga sie na powierzchni.

Zbliz naczynie do nosa i sprobuj powachaé znajdujacy sie w nim napdj.

Zbliz naczynie do ust, dotknij je wargami i zatrzymaj sie na chwile.
Nie pijac, zauwaz, co dzieje sie w Twoich ustach. Mozesz zauwazy¢,
Ze pojawia sie w nich Slina, Ze jezyk sie wycofuje, by zrobi¢ w ustach
miejsce na napdj.

Najwolniej, jak potrafisz, wez tyk, ale nie potykaj od razu napoju.

Bardzo powoli i delikatnie zamieszaj napdj w ustach, poczuj jego
dotyk na jezyku i na policzkach.

Zauwaz jeszcze raz jego smak.

Najwolniej, jak mozesz, potknij napdj. Zauwaz dzwiek przetykania
i wrazenia, jakie mu towarzysza. Czy czujesz, jak napdj przeptywa
przez Twoj przetyk? Jak dociera do zotadka?

Sprébuj teraz poczuc zapach powietrza, ktore wdychasz.

Rozejrzyj sie.

Otwoérz dton i dotknij palcami powierzchni, na ktérej siedzisz.
Poczuj jej dotyk i fakture.

Apteczka antystresowa

Nastepnym razem, gdy poczujesz przyttoczenie swoimi mysSlami badz
emocjami, sprobuj poswiecic¢ petng uwage czynnosci, ktorg akurat wykonu-
jesz, cokolwiek to bedzie - jedzenie positku, patrzenie w telefon, rozmowa
z bliska osoba. Sprawdz, co sie wtedy wydarzy.

Opracowano na podstawie éwiczenia ,Swiadomo$¢ podczas picia”, bedacego czeécig
publikacji ,Wazne nawyki w sytuacjach stresu. Poradnik ilustrowany”, wydanej przez

Swiatowa Organizacje Zdrowia.

Twoi goscie

Gdy pojawiajg sie w nas trudne uczucia czy niechciane mysli, zazwyczaj
probujemy z nimi walczy¢ albo udajemy, ze nic sie nie dzieje. To normalne
reakcje. Wynikaja one z faktu, ze to, co przezywamy, jest dla nas trudne
do akceptacji.

Niestety, cho¢ mozemy podjaé nierébwna walke z emocjami, rzadko uda
nam sie z nimi wygra¢, a walka ta ostabi nasze umyst i ciato. Dlatego za-
miast walczy¢ lub uciekac - otworz sie na spotkanie z Twoja trudnoscia. To
jak otworzenie drzwi pokoju, w ktérym jestes, i przywitanie goscia, ktory
stoi za drzwiami. To éwiczenie pozwoli Ci zaakceptowac Twoje uczucia.

1 Przyjrzyj sie swoim emocjom

Zastandw sie przez chwile, co teraz czujesz. By¢ moze odczuwasz
rado$¢, nadzieje, przyptyw energii. Moze masz przekonanie, ze
wszystkie obecne trudnosci wkrétce przeming. A moze przezy-
wasz wsciektosé, nienawisé, rozpacz? Masz wrazenie, ze Swiat
jest niesprawiedliwy... Moze czujesz sie oszukana/oszukany, ,
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rozczarowana/rozczarowany? Moze czujesz wielkg motywacje

do dziatania, a moze jeste$ dzi$ zupetnie bez sity... Masz ochote
wszystko rzuci¢ i uciec gdzie$ daleko. Cokolwiek teraz odczuwasz,
jest w porzadku, masz do tego prawo.

Pozwél swoim emocjom by¢ obecnymi

Sprébuj zaakceptowac to, co odczuwasz. Mozesz powiedzie¢ w swoim
sercu badz na gtos: ,,To prawda, ze czuje szczescie, wéciektosc,
zawod”. Akceptowanie emocji nie polega na tym, by sie na nich
bezustannie skupiac, ale na tym, by przyznad, ze to, co czujesz, jest
normalne i prawdziwe. Jesli zamiast walczy¢ z emocjami, otworzysz
sie na spotkanie z nimi, ich sita wkrotce ostabnie. Uczucia to goscie,
ktorzy przychodza do Ciebie, by Ci o czym$ waznym powiedziec.
Wystuchajich, a odejda w spokoju.

Zrob powolny wdech i wydech... i przyjrzyj sie swoim gosciom

z ciekawoscia. Poczuj, jak z kazdym kolejnym oddechem tworzysz
wokot siebie przestrzen, w ktorej zmieszcza sie wszystkie emocje,
ktore przezywasz.

Odnajdz swoje emocje w ciele

Teraz zauwaz, gdzie w ciele odczuwasz dang emocje. Moze czujesz
napiecie w karku, ucisk w klatce piersiowej, Scisk zotadka. Jakie-
kolwiek wrazenia znajdujesz, s3 one w porzadku, nie musisz ich
zmieniaé. Z tagodnoscia i czutoscig dostrzez swéj bdl, ekscytacje,
przyjemnos¢ lub inne odczucia, ktére Ci teraz towarzysza, i skieruj
w to miejsce swoj spokojny oddech.

(przerwa na oddech)

Apteczka antystresowa

Rozpoznaj mysli i uczucia

Teraz sprawdz, jakie gtebsze uczucia zwigzane s3 z Twoimi emocjami,
szczeg6lnie tymi trudnymi. Jesli czujesz smutek, sprawdz, jakie
uczucia sie za nim kryja. Moze poczucie rozczarowania czy bezsilnosci.
A moze poczucie osamotnienia. Sprobuj przyjrzeé sie kazdemu z tych
uczud, robiac przestrzen dla kazdego z nich.

A teraz sprawdz, jakie mysli krgza wokot Twoich emocji. Moze pro-
bujesz za wszelka cene znalez¢ sposéb na zmiane sytuacji, w ktore;j
jestes. Moze do gtosu doszedt Twoj wewnetrzny krytyk, ktory stara
sie wpedzi¢ Cie w poczucie winy i zabiera Ci sity. Cokolwiek zajmuje
Twéj umyst, zauwaz to. Zauwaz tez, jak odnosisz sie do pojawia-
jacych sie mysli, takze tych nieprzyjemnych. Czy mozesz pozwolic
sobie na odrobine wspotczucia dla siebie?

Spojrz szerzej

Wez teraz znow spokojny wdech i wydech... Sprobuj spojrzec szerzej
na swojg sytuacje. Czy obecne trudnosci to jedyne, czego teraz do-
Swiadczasz? A moze w Twoim zyciu jest miejsce tez na inne emocje
i uczucia? Co teraz spostrzegasz?

Pamietaj, ze wszystkie Twoje emocje, wszystkie leki, obawy sg
przejSciowe. Odpus¢ uporczywe proby zmiany tego, co jest w tej
chwili, i wyobraz sobie, ze jestes$ jak niebo, a wszystkie Twoje mysli,
emocje i trudnosci sg jak chmury, ktére przeptywaja przez jego
bezkres. Pozwol im tagodnie w Tobie ptynac. Spojrz, jak w swoim
tempie zmieniaja ksztatty, a w koficu rozwiewaja sie na niebosktonie,
by zrobi¢ miejsce na kolejne obtoki uczuc i mysli.

Pozwdl im wszystkim by¢ obecnymi i sprobuj zaakceptowad, ze taka
jest cze$¢ Twojego doswiadczenia teraz. Nie musisz z niczym walczy¢,
nic zmienic. Jesli zauwazasz, ze wybiegasz myslami w przysztosé,
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tagodnie skieruj swojg uwage na oddech i zauwaz, ze gdy oddychasz,
Twoje ciato delikatnie jak fala unosi sie i opada. Pamietaj, ze
wszystko, co przezywasz, jest w porzadku. Zréb spokojny wdech

i wydech nosem.

Twoje emocje zostaty ugoszczone w Twoim sercu.
Podziekuj sobie za to.

W przyjazni ze soba

Kazdy z nas czuje sie lepiej, kiedy ma blisko siebie wspierajgcego przyja-
ciela. Idealnie bytoby, gdyby wokét nas przebywaty osoby, ktére zawsze
traktuja nas w zyczliwy sposéb. Ale nie zawsze tak jest. Czasami w trudnych
momentach wydaje sie nam, ze jesteSmy zupetnie sami. Wtedy wazne jest,
by potrafi¢ znalez¢ przyjaciela w samym sobie.

Nie jest to wcale takie proste - kazdy z nas ma w sobie wewnetrznego krytyka,
ktory surowo nas ocenia, nie pozwalajac na chwile stabo$ci ani na zaden
btad. A przeciez niedoskonatosc jest cecha wtasciwag kazdemu cztowiekowi
na Swiecie. Sprobuj zauwazyc, jakie nieprzyjemne stowa kierujesz do siebie.
Czy obwiniasz sie 0 co$? Czy wyrzucasz sobie, ze co$ mogtas/mogtes zrobic
lepiej, wczesniej, inaczej? Czy mowisz do siebie ostrym, zirytowanym tonem?
Czy tak samo zwrdcitabys sie do bliskiej Ci osoby, ktéra przezywa trudnos¢?

W tym éwiczeniu zapraszam Cie do potraktowania siebie samej/samego

jako wartosciowego przyjaciela, zastugujacego na troske, zyczliwos¢,
wyrozumiatosc.

62 Apteczka antystresowa

1 Zauwaz, co czujesz

Na poczatku tego ¢wiczenia poswiec chwile, zeby zauwazyé i nazwaé
to, co czujesz. Na przyktad: ,,Jestem strasznie zta”, ,,Jestem przerazony”,
»Przezywam bardzo ciezkie chwile”. Mozesz uzy¢ innego zwrotu, ktory
bardziej bedzie pasowat w Twojej obecnej sytuacji. Staraj sie mowic
do siebie powoli, tagodniejszym tonem niz zazwyczaj. Wez kilka
spokojnych oddechéw, aby ustyszeé swéj wewnetrzny, zyczliwy gtos.

2 Doswiadcz wspédlnoty uczué

A teraz pomysl chwile o innych osobach, ktére przezywaja jaka$s
trudnosc. Niektore z nich znasz, innych nie. Nawet jesli teraz wydaje
Cisie, ze tylko Ty przezywasz lek, smutek, przerazenie, uwierz, ze
nie jeste$ sama/sam. Inni tez tak maja.

Ponownie zwrd¢ sie do siebie tagodnym gtosem: ,,Kazdy czasem
mierzy sie z trudnoSciami. Kazdy czasem ma juz dos¢ tak jak ja.
To normalne, ze tak sie czuje.”

Wez kilka spokojnych oddechéw, aby te stowa wypetnity
cata/catego Ciebie.

3 Badz swoim przyjacielem

Teraz mozesz potozy¢ dton na sercu badz obja¢ ramionami swoje
ciato. Poczuj wsparcie i ciepto tego dotyku. Stowa, ktére z troska
skierowatabys$/skierowatbys do kogo$, na kim Ci zalezy, skieruj
teraz w milczeniu do siebie. Mozesz uzy¢ zwrotéw: ,,0bym okazata/
okazat sobie wsparcie w tej sytuacji. Obym data/dat sobie wspét-
czucie, jakiego potrzebuje. Obym sobie wybaczyta/wybaczyt.
Jestem tu i moge na siebie liczyc¢”.
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Wez spokojny wdech i wydech. Poczuj ciepto i zyczliwos¢ ptynace
do Twojego ciata. Doswiadcz przyjazni, zawartej z samg/samym
soba. Pamietaj, bedac dobrg/dobrym dla siebie, bedziesz tez

w stanie lepiej troszczy¢ sie o innych.

Pozwdl sobie jeszcze na chwile ciszy i spokojnego oddechu.

Relaksacja na spokojny sen

To ¢wiczenie pomoze Twojemu ciatu sie rozluznié, zredukuje nadmierny
stres i utatwi zasypianie. Cwiczenie polega na obserwowaniu oddechu,
skanowaniu ciata i rozluznianiu poszczegblnych jego czesci.

1

64

Potdz sie, odnajdujac dla siebie wygodna pozycje. Wez spokojny
wdech nosem. Wydychajac powietrze, powoli zamknij oczy. Ten czas
jest poSwiecony Tobie. Zadbaj o siebie z troska i czutoscia. Zauwaz
swoj oddech.

Poczuj, jak chtodniejsze powietrze wptywa przez nos, a cieplejsze
z niego wyptywa. Poczuj, jak podczas wdechu powietrze podaza
od czubka Twojego nosa poprzez gardto, klatke piersiowa, brzuch,
a na wydechu powraca tag sama droga.

Wez spokojny wdech nosem i spokojny wydech nosem. Poczuj,
jak z kazdym oddechem Twoje ciato delikatnie unosi sie i opada.

Apteczka antystresowa

Oddech przychodzi jak morska fala i odptywa. Ponownie sie po-
jawia i powoli odptywa. Poczuj, jak Twoje ciato delikatnie faluje
z oddechem (przerwa na oddech).

Z kazda fala Twoje ciato coraz bardziej zatapia sie przyjemnie

w podtoze. Poczuj, ze jesteS w komfortowej przestrzeni, ktorg Ty
wybratas/wybrates. Poczuj, jak Twoje ciato jest catkowicie oparte
o podtoze, a Ty mozesz czuc sie bezpiecznie.

Pamietajgc o oddechu, mozesz przyjrzec sie swoim emocjom.

Co teraz czujesz? Cokolwiek odczuwasz, nie musisz z tym walczy¢,
nie staraj sie tego zmienic. Wszystko, co czujesz, jest normalne.
Jesli zauwazasz, ze wybiegasz myslami do przysztosci, tagodnie
skieruj swojg uwage na oddech.

Zrob spokojny wdech nosem i spokojny wydech nosem. Teraz pozwol
sobie cho¢ na chwile wypuscic¢ z ramion wszelkie ciezary, ktore
nosisz na co dzien. Wyzwania, z jakimi sie mierzysz, nadal beda
gdzie$ obecne, ale Sciagnij z siebie na chwile ich ciezar, by odpoczad,
nabra¢ siti na nowo je podjac¢ kolejnego dnia. Na te kilkanascie
minut po prostu sobie odpus¢.

tagodnie skieruj swoja uwage na prawa stope. Poczuj, jak styka sie
z podtozem, i pozwdl jej na rozluznienie. Skup sie na swojej prawej
tydce i rozluznij jg. Nastepnie poczuj, jak rozluznia sie Twoje prawe
udo. Poczuj, jak cata Twoja prawa noga swobodnie odpoczywa

na podtozu.

Zauwaz swoja lewa stope. Poczuj, jak delikatnie opiera sie o podtoze,
i pozwol jej na odprezenie. Poczuj, jak rozluzniajg sie dalej lewa
tydka i udo. Teraz cata Twoja lewa noga spoczywa rozluzniona.

Kiedy obydwie nogi odpoczywaja, poczuj, jak sie maja Twoje
posladki. Sprawdz, czy mozesz je delikatnie rozluzni¢, pozwalajac,
aby nieco gtebiej wtopity sie w podtoze.
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Skieruj uwage na plecy. Obserwuj spokojnie, jakie wrazenia poja-
wiaja sie po kolei w kazdej ich czesci - w karku, w odcinku
piersiowym, ledZzwiowym, krzyzowym. Jesli pojawiaja sie jakies
napiecia czy bol, skieruj do nich swéj oddech, wyobrazajac sobie,
ze z kazdym kolejnym wydechem napiecie odpuszcza niczym
odptywajaca fala. Pozwél, by plecy zrobity sie przyjemnie ciezkie
i spoczety swobodnie na podtozu.

Poczuj swoje barki. Zrob spokojny wdech nosem, a z wydechem
pozwdl, aby barki opadty rozluznione. Pozwdl, aby to odprezenie
sptyneto sie od barkéw poprzez ramiona, przedramiona, dtonie az
po czubki palcéw u ragk. Nie musisz sie spieszy¢, po prostu tagodnie
podazaj za swoim oddechem.

Zauwaz, czy pojawiaja sie jakies napiecia w Twojej szyi. Pozwdl jej
na odprezenie.

Rozluznij teraz swojg twarz, pozwél odptynaé z twarzy emocjom,

z ktérymi na co dzien sie mierzysz. Poczuj, jak odpoczywaja oczy,
jak wygtadza sie czoto, jak gtowa odpuszcza kontrole i oddaje swoj
ciezar. By¢ moze Twoje ciato jest teraz catkowicie rozluznione, ale
nie oczekuj, ze musi tak by¢. Zamiast tego zauwaz, co sie zmienito.

Zrob tagodny wdech przez nos, czujac, jak Twoje ciato nieco sie
unosijak fala. Wraz z wydechem poczuj, jak fala tagodnie przeptywa
od czubka gtowy poprzez twarz, szyje, barki, ramiona. Przy kolejnym
wydechu poczuj powietrze przechodzace przez obydwie rece,
catg powierzchnie plecow i posladki. Potem poczuj, jak powietrze
przeptywa przez obydwie Twoje nogi az po czubek palcow u nog.
Poczuj, jak robigc wdech, wypetniasz sie cata/caty tym, czego Twoje
ciato najbardziej potrzebuje. Poczuj, jak z wydechem stopniowo
opuszczaja ciato wszystkie nagromadzone w Tobie napiecia, leki,
wspomnienia. | znow tagodny, cichy wdech wypetnia Cie energia,
spokojem, akceptacja. Powolny wydech pozwala na wypuszczenie
wszystkiego, czego juz nie potrzebujesz, co Ci nie stuzy.

Wdech... i wydech. Nie musisz robi¢ nic innego.

Apteczka antystresowa

Podziekuj sobie, ze pozwolitas/pozwolites$ sobie na odpoczynek, ktérego
tak bardzo potrzebujesz. Spokojny wdech... Spokojny wydech...

Medytacja zyczliwosci

Medytacja to technika uwalniania umystu z nadmiaru mysli i emocji oraz
wprowadzania go w stan wyciszenia i spokojnej obserwacji. To nie tylko
¢wiczenie - to sposob zycia, w ktorym istotna jest uwaznos¢ na siebie i innych.

Usigdz wygodnie, jeSli mozesz, wyprostuj plecy i delikatnie Sciggnij
topatki, tak by otworzy¢ klatke piersiowa. Rozluznij ramiona i pozwdl,
by swobodnie opadaty. Mozesz zamkng¢ oczy.

Skup swojg uwage na oddechu. Zauwaz, w ktorym miejscu ciata
najtatwiej dostrzec Ci ruch wdechu i wydechu. W brzuchu?
W klatce piersiowej? W nosie?

Poczuj, jaki jest Twoj oddech - spokojny i gteboki czy peten napiecia?
Sprawdz, czy uda Ci sie go delikatnie uspokoi¢. W tym celu mozesz
powoli liczy¢ do trzech na wdechu i do czterech na wydechu. Mozesz
tez powtarzac sobie w myslach ,wdech” i ,wydech”. Daj sobie chwile
na takie spokojne oddychanie. Nie przejmuj sie, jesli Twoje mysli
zaczna btadzic.

By¢ moze zamiast na oddechu zaczynasz skupiac sie na swoich oba-
wach lub powinnosciach. Nie szkodzi. Mysli s3 jak fale. Bedg do Ciebie
przyptywac i Cie opuszczad. Pozwél im odejs¢ i tagodnie powrdé

do obserwowania wdechu i wydechu.
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Kiedy oddech sie uspokaja, Twoje ciato zaczyna sie rozluzniad,
a umyst staje sie spokojniejszy.

Teraz mozesz skierowac swojg uwage na ciato. Jak ono sie czuje?
By¢ moze odczuwasz co$ bardzo wyraznie, a moze zauwazasz jedynie
subtelne emocje. Niektdore sygnaty ptynace z ciata moga by¢
nieprzyjemne albo wrecz przeciwnie: czujesz btogosc, odprezenie,
ciepto. Cokolwiek udato Ci sie dostrzec, jest w porzadku.

Przywotaj teraz w mysSlach wspomnienie, w ktérym ktos byt dla Cie-
bie zyczliwy. Nie musi by¢ to nic wielkiego - moze kto$ zaproponowat
Ci pomoc lub w inny sposéb okazat Ci wsparcie. Sprobuj sobie
przypomniec szczegdty tej sytuacji - kim byta ta osoba? Kiedy sie
to wydarzyto? Gdzie? Jak sie wtedy czuta$/czutes? Zauwaz, jakie
emocje i wrazenia pojawiaja sie teraz w Twoim ciele. Jakiekolwiek
odczucie Ci teraz towarzyszy, jest w porzadku.

Pozwdl, aby to wspomnienie sie rozptyneto, a Ty przywotaj
w myslach sytuacje, w ktorej to Ty okazatas/okazate$ komus
zyczliwo$¢. Moze przepuscitas/przepuscite$ kogos w kolejce,
moze znalazta$/znalaztes$ czas na rozmowe z kims, kto tego
potrzebowat. Przypomnij sobie szczegoty tej sytuacji - kogo
dotyczyta, kiedy i gdzie sie wydarzyta.

Zauwaz, jakie emocje i wrazenia pojawiajg sie teraz w Twoim ciele.
Pamietaj, cokolwiek sie w Tobie pojawia, jest w porzadku, nie musisz
tego oceniad.

Jesli poczujesz, ze Twéj umyst ucieka w jakies inne mysli, leki,
plany na przysztosc, tagodnie powr6¢ do oddechu.

A teraz sprobuj sobie przypomnieé, kiedy okazatas/okazates sobie do-
bro. Sprébuj przypomnieé sobie szczegbty sytuacji, w ktorej pozwo-
lita/pozwolites sobie na relaks, odpoczynek, wyrozumiatos$c. Moze
Twoja potrzebg byto potozy¢ sie na chwile na kanapie i zrobitas/
zrobites to. Moze podarowatas/podarowates sobie kubek ulubione;j

Apteczka antystresowa

kawy czy herbaty. Jak sie wtedy czutas/czutes? Jakie myslii odczucia Ci
towarzyszyty? A jakie odczucia w ciele i emocje sg z Tobg teraz? Cokolwiek
teraz czujesz, cokolwiek jest w Tobie, niech takie bedzie, nie musisz tego
oceniad. Jesli poczujesz, ze Twdj umyst wraca do innych mysli, plandw,
obaw, tagodnie powr6¢ do oddechu. Jezeli masz ochote, mozesz potozyé
teraz reke na klatce piersiowej lub objac¢ ramionami swoje ciato, by oka-
zaé¢ mu zyczliwos¢.

Sprobuj w zyciu codziennym dostrzega¢ momenty,
w ktorych jestes dla siebie zyczliwa/zyczliwy.
Nawet jesli chodzi o niewielka rzecz, docen swoje
starania i podziekuj sobie.
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Codalej?

Uwaznos¢ (ang. mindfulness) to skuteczna i szeroko przebadana naukowo
metoda redukcji stresu. To tez wartoSciowa droga rozwijajgca postawe
akceptacji, zyczliwosci i wspotczucia dla siebie i innych. Jesli czujesz, ze
przedstawione ¢wiczenia pomagaja Ci odnalez¢ wewnetrzny spokdj, mozesz
kontynuowac pogtebianie swojej wiedzy i umiejetnosSci poprzez udziat

w specjalnych zajeciach i kursach z zakresu uwaznosci badz poprzez
lekture polecanych ponizej ksigzek.

Kursy uwaznosci trwaja najczesciej 8 tygodni i prowadzone sg przez wy-
kwalifikowanych i doSwiadczonych nauczycieli. Sg rézne typy kursow.
Najpopularniejsze z nich to:

+ MBSR (Mindfulness-Based Stress Reduction) - redukcja stresu
poprzez uwaznos¢,

+ MBLC (Mindfulness Based Living Course) - kurs zycia w oparciu
0 uwaznosé,

+ MBCT (Mindfulness Based Cognitive Therapy) - terapia poznawcza
oparta na uwaznosci,

« Metoda Eline Snel - kurs uwaznosci dla dzieci i mtodziezy.

Powyzsze kursy s3 z zatozenia neutralne Swiatopogladowo. Istnieja jednak
rowniez nurty medytacji zwigzane z réznymi tradycjami religijnymi. Jednym
z najbardziej znanych oSrodkéw medytacji chrzescijanskiej jest Opactwo
Benedyktyndéw w Lubiniu. W Polsce istnieje rowniez kilka buddyjskich
osrodkow medytacyjnych reprezentujacych rézne szkoty nauczania buddyzmu
tybetanskiego oraz centra medytacji oparte na réznych innych systemach
filozoficznych i religijnych.

70 Apteczka antystresowa

Proponowane lektury:

+ P.McKeown, Spokojny oddech, spokojny umyst, ttum. A. Ryczek,
Wydawnictwo Spokojny Oddech, Nowy Sacz 2022.

« J.Kabat-Zinn, Praktyka uwaznosci dla poczqtkujgcych,
ttum. J.P. Listwan, Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2021.

« M. Williams, D. Penman, Mindfulness. Trening uwaznosci,
ttum. K. Zimnoch, Edgar, Warszawa 2023.

« J.Kabat-Zinn, Zycie - piekna katastrofa, ttum. R. Skrzypczak,
Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2020.

« T.Nhat Hanh, Cud uwaznosci, ttum. G. Draheim,
Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2020.

Olga Pastuch
certyfikowana
nauczycielka uwaznosci
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Stowem wstepu

Niemal przy kazdej cigzy moga sie pojawic skrajne i niespodziewane
emocje. Odpowiadaja za to hormony, niepewnosc, kontakt z lekarzami,
przyttoczenie sprawami do zatatwienia. Przekaz od otoczenia, by ,,ogra-
niczy¢ stres, bo to wptywa na dziecko”, zazwyczaj nie utatwia zadbania

0 swoje samopoczucie, tylko wtérnie wpedza w poczucie winy.

Kiedy okazuje sie, ze wyniki badan budza niepokéj lub pojawity sie
specyficzne wyzwania, te emocje moga stac sie jeszcze silniejsze.

Piszac ten rozdziat, mysSlatam o osobach, ktore:
« bedacw ciazy, dowiedziaty sie, ze dziecko moze miec ktopoty zdrowotne,

« ustyszaty od lekarza diagnoze wskazujgcg na niepetnosprawnosé
dziecka po porodzie,

» nosza cigze z dzieckiem z wada letalna,

+ maja cigze wysokiego ryzyka lub powiktania cigzowe,
« poronity,

+ mierzg sie z obumarciem ptodu,

« w zwigzku z diagnoza zdecydowaty sie na zakonczenie cigzy lub stoja
przed taka decyzja.

74 Diagnoza prenatalna

Wachlarz emocji

Tak jak rozmaite sg poszczegdlne sytuacje, tak szeroki jest wachlarz emocji,
ktory im towarzyszy.

«  Wielu rodzicow, méwigc o swoich pierwszych odczuciach dotyczacych
diagnozy prenatalnej, jako pierwsza reakcje wskazuje szok.

« Réwnolegle czesto pojawia sie niedowierzanie w prawdziwos$¢ diagnozy.
Czesto wyrazaja je takze rozne osoby z otoczenia, ktore powtarzaja, ze
badania mogty zosta¢ przeprowadzone niepoprawnie lub ze do konca
Cigzy jeszcze wszystko moze sie zmienic.

« Kolejna reakcja moze by¢ zadawanie sobie pytania, dlaczego wtasnie
Was to spotyka.

Niestety nie mam na to zadnej odpowiedzi. Jedyne, o czym moge zapewnic,
to, ze nie jest to Wasza wina. Niepomyslng diagnoze moze ustysze¢ kazda
ciezarna osoba. Niezaleznie od wieku, statusu materialnego, stanu zdrowia
czy sytuacji osobistej. Z kazda cigza zwigzane jest ryzyko (2-3%) urodzenia
dziecka z wada rozwojowa. Wedtug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO) wady wrodzone dotyczg okoto 1 na 33 noworodkdw i s przyczyng

ok. 3,2 mln niepetnosprawnosci rocznie. Sa rowniez odpowiedzialne

za znaczng czes¢ zgondw noworodkow?,

Niektorzy rodzice mimo wszystkich trudnych emocji, jakich doswiadczali

w momencie otrzymania diagnozy, doceniaja to, ze o niepetnosprawnosci
dziecka dowiedzieli sie przed jego narodzeniem, wskazujgc na mozliwos¢

1 »,Congenital disorders”, WHO, 27.02.2023, [online:]
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/birth-defects, data dostepu: 20.12.2024.
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terminacji ciazy, jak i na ,czas na przygotowania”. Czas ten bywa bardzo
istotny, by przyja¢ diagnoze, skonfrontowac sie z nig oraz z wtasnymi
myslami, a nastepnie, w miare mozliwosci, przygotowac sie na przyjscie
na Swiat dziecka.

Najlepsze, co mozna sobie w tym okresie dac,
to przyzwolenie na wszystkie emocje, ktore sie
pojawiaja, bez oceniania ich, oraz otaczanie sie
ludZmi, ktorzy sa wspierajacy i akceptujacy.

Oto relacje niektorych kobiet, z ktérymi rozmawiatam na potrzeby
tego rozdziatu.

»,Najtrudniejsza jest obojetnos¢, traktowanie, jakbysmy nie miaty uczucd,
i teksty w stylu: »Jest pani mtoda, urodzi sobie pani jeszcze zdrowe
dziecko«. I ttumaczenie sie przemeczeniem personelu, jak smiesz sie
upomnied, ze jestes tu, jestes cztowiekiem, czujesz, a nie jestes kawat-
kiem »miesa« po zabiegu”.

,Boksowalam sie z myslami, szukajac w sobie winy. Moze to dlatego, ze
za pozno zdecydowatam sie na cigze, moze dlatego, ze jadtam grzyby?
Do tego czutam potrzebe, by przygotowac si¢ jak najlepiej, i czytatam
wszystko, co tylko jest dostepne o encefalopatii, nie dbajgc o swdj sen
czy drugiego syna”.

,Wiele wskazuje, ze Maja bedzie chora, ale bardziej szczegolowe badania
to duze ryzyko, Ze jg stracimy. Z drugiej strony jestem prawie pewna,

ze nie bede w stanie wychowac chorego dziecka. Tak bardzo staraliSmy
sie o cigze, a teraz jej nie chcemy - czuje sie winna. Nie wiem, czy ryzy-
kowa¢, ze bede miec niepetnosprawne dziecko, i nie robic¢ badarn,

czy ryzykowac zycie Majki i je zrobic. Nie moge spac ani jesc”.

76 Diagnoza prenatalna

,Fakt, ze mtody ma zespdét Downa, nie byt tak trudny jak reakcja otocze-
nia na to, ze chcemy utrzymac cigze. Czutam, ze musze si¢ wszystkim
ttumaczy¢ z jednej z najbardziej intymnych decyzji w zyciu. I bylo mi
smutno, ze swiat si¢ na Stasia nie cieszy, Zze nikt oprdcz nas na niego
nie czeka”.

»,Zdecydowatam sie na zabieg i musialam to zataic przed rodzing oraz
czescig znajomych. Bardzo to jest dla mnie smutne, Ze mogliby mnie

55

odrzucic albo oceniac”.

»Mam cigze z wada letalng i gtupio si¢ przyznac, ale jakos w ogole sie
tym nie przejmuje. Nie wiem, czemu tak jest, nie rozumiem skad to jest.
Moze wpltywa na to fakt, Ze jestem mtoda, a cigza byta nieplanowana?
Mysle, ze jak przyznatabym si¢ znajomym, toby stwierdzili, Ze jestem
jakims robotem albo psychopatg. Paradoksalnie zblizylo mnie to jednak
do mojego meza, ktory jest bardzo wspierajgcy i rozumie moje emocje,

a raczej ich brak”.

SPIS TRESCI POPRZEDNI ROZDZIAL NASTEPNY ROZDZIAL



Wsparcie otoczenia

Niezaleznie od szczegbtéw Twojej osobistej sytuaciji, emocji, ktore sie wraz
z nig pojawity, oraz ewentualnych decyzji nalezy Ci sie szacunek, wsparcie

i poczucie bezpieczenstwa. Bardzo wazng kwestig jest wptyw postawy lekarza
informujacego o diagnozie na stan psychiczny i emocjonalny rodzicow.
Nie macie wptywu na sposéb, w jaki lekarz przekaze informacje o niepo-
myslnej diagnozie prenatalnej, oraz na jako$¢ wsparcia udzielanego przez
rodzine, lekarzy, personel medyczny oraz innych specjalistow.

Mozesz podsuna¢ bliskim i lekarzom (jesli czujesz, ze sa na tyle
otwarci, by ja przyjac) Sciaggawke sporzadzona przez moje rozmow-
czynie. Zachecam tez do wpisywania wtasnych propozycji wspieraja-
cych komunikatow:

« ,JesteSmy tu dla Ciebie, gdybys potrzebowata”.

« ,Potrzebujesz porozmawiac z psychologiem/doulg?
Chetnie pomoge w znalezieniu odpowiedniej osoby”.

+ ,Przykro mi, chetnie postucham, jak Ty sie czujesz.
Ale mozemy tez po prostu pomilczec”.

« ,T0, CO przezywasz, nie jest nam obojetne, dlatego gdybys
czegokolwiek potrzebowata, daj znac”.

+ ,Cokolwiek sie stanie, jestem z Tobg catym sercem”.
+ ,Nie zostaniecie z tym wszystkim sami. Poszukam dla Was

kogo$, kto doradzi, pokaze, co dalej”.

Czasem wystarczg zwykte ludzkie odruchy takie jak pogtaskanie, potrzymanie
za reke, przytulenie, towarzyszenie w ciszy.

78 Diagnoza prenatalna

Dzielenie sie z otoczeniem informacjg
o diagnozie

Konieczno$¢ poinformowania réznych oséb z otoczenia - meza, rodzicow,
starszego rodzenstwa, zwierzchnikdw w pracy - o trudnej diagnozie jest
kolejnym wyzwaniem. Nie ma jednego skryptu na to, kogo, kiedy

i jak powiadomic.

U wielu os6b sprawdza sie napisanie do bliskich wiadomosci z krotkim
wyjasnieniem i Waszymi oczekiwaniami co do reakcji otoczenia. Potrzebu-
jecie by¢ z innymi blisko? Chcecie zosta¢ poki co sami? A moze jeszcze
nie wiecie i prosicie o czas i cierpliwo$é dla Waszych zmiennych emoc;ji?

« Starszemu dziecku, ktore czeka na siostre lub brata, warto spokojnie
i prostymi stowami wyjasnic sytuacje, tak by zostawic jak najmniejsze
pole do domystow. Wazne jest, by zapewnic¢ dziecko o Waszej mitosci,
o tym, ze jest bezpieczne i moze na Was liczy¢. Pomocne czesto okazujg
sie lektury, basnie czy filmy poruszajgce temat, z ktérym mierzycie sie
w realnym zyciu.

« W przypadku dalszych znajomych, ktérych nie chcecie wtajemniczaé
w szczegoty Waszej sytuacji, a ktdrzy dopytuja o ciagze, mozecie przy-
gotowad sobie wczes$niej odpowiedzi, ktére sprawia, ze bedzie Wam
najbardziej komfortowo.

Na przyktad:
+ ,Dziekuje, ze pytasz, ale to nie jest teraz najtatwiejszy moment”.
+ ,To nie jest tatwy dla mnie temat, bo mamy dodatkowe wyzwania”.

« Jednym z dziatan zalecanych w kryzysie jest znalezienie wspierajacej
grupy. To moga by¢ krewni, przyjaciele, krag kobiet, psychologiczna
grupa wsparcia lub wspélnota religijna. Rozmowa z innymi, zwtaszcza
z osobami, ktére maja podobne doswiadczenia, czesto jest pomocna,
ale pamietajcie, ze najwazniejsze, by zadbac w tym o siebie.
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Emocje ojca

Wiekszos¢ systemowego wsparcia koncentruje sie na potrzebach matek,
a przeciez ojcowie tez czesto przezywaja silny stres zwigzany z wykryciem
anomalii ptodu. Kulturowo uwarunkowane oczekiwania nieokazywania
emocji i znajdowania rozwiagzan nie utatwiaja mezczyznom osiagniecia
dobrostanu emocjonalnego.

« Wielu mezczyzn, ktérzy znalezli sie w podobnej sytuacji, moéwi o ,frustru-
jacej bezradnosci”, wrazeniu ,pominiecia i osamotnienia” oraz o obni-
zonym poczuciu wtasnej wartosci.

« Niektorzy lepiej sie czuja, kiedy znajdg ,winnego”, np. lekarza przekazu-
jacego diagnoze. Nie jest to jednak strategia, ktéra pomaga w dtuzszej
perspektywie, a wrecz przeciwnie - moze prowadzi¢ do wypalenia,
wybuchow lub lekdw.

« Niektdrzy mezczyzni radzg sobie z tymi emocjami, powtarzajac, ze ,,wszyst-
ko bedzie dobrze” albo ,lekarze moga sie myli¢”, co ich partnerki czesto

odbieraja jako brak zaangazowania i wsparcia oraz bagatelizowanie tematu.

Otwarte mowienie partnerowi o emocjach, przyzwolenie na wyrazanie skry-
wanych mysli i uczué, kontakt fizyczny i dzielenie sie zadaniami - to wszystko
nie tylko pozwala obnizy¢ poziom stresu, lecz takze umocnié¢ Wasz zwigzek.
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Niezaleznie od prognoz bedzie Wam tatwiej,
jesli bedziecie dla siebie wsparciem.

Niektorzy mezczyzni wskazuja, ze zaczeli lepiej radzié sobie z diagnoza
prenatalng, kiedy okreslili obszar, w ktdrym mogg wspierac partnerke.
Najtrudniejsze byto bowiem dla nich poczucie, ze nic nie moga zrobi¢,
a ze swoim smutkiem czy lekiem moga by¢ wrecz ciezarem dla partnerki.

Mozecie wypisac sobie takie konkretne zadania, np. robienie notatek pod-

czas kontaktow z lekarzem, trzymanie za reke podczas badan, znalezienie
grupy wsparcia 0s6b w podobnym potozeniu.
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Jezeli...

Ponizej znajduja sie przyktadowe sytuacje, ktére mogg sie wigzac z diagnoza
w ciagzy. Niezaleznie od tego, ktéra z tych opcji jest Waszym doswiadczeniem,
pamietajcie, ze nie ma takich uczué, ktore powinniscie lub ktérych nie
powinniscie przezywac. Zastugujecie na szacunek i wsparcie. Nalezy sie
Wam empatyczna pomoc.

Przydatne kontakty

Catodobowa linia wsparcia z czatem i telefonem, prowadzona przez
Centrum Wsparcia dla Osob Dorostych w Kryzysie Psychicznym
https://centrumwsparcia.pl

tel. 800 70 2222

IDZ DO STRONY

Kryzysowy Telefon Zaufania prowadzony przez Instytut
Psychologii Zdrowia Polskiego Towarzystwa Psychologicznego
https://116s0s.pl/

tel. 116 123

IDZ DO STRONY

Catodobowy telefon zaufania dla kazdego
tel. 815 346 060
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1. Jezeli zdecydujesz si¢ na zabieg przerwania ciazy
w zwigzku z diagnoza

Dobre praktyki

,Psychicznie czutam ulge, Ze to juz za mna, ale fizycznie bylam w strasznym
stanie. Cialo musiato sobie poradzi¢ z hormonami. Dobrym pomystem
okazato si¢ wziecie urlopu i wyjazd z me¢zem w przyrode, spanie do oporu,
ptakanie, chodzenie po lesie, przytulanie”.

,»oymbolicznie pozegnatam coreczke z przyjaciotka. Zamowitysmy dobre
jedzenie i napisalam do niej list. Opisatam jg jako matg gwiazdke, ktdra

mnie teraz wspiera z nieba”.

,Wspierajgce byto otaczanie sie kobietami, szczere rozmowy, ich bliskos¢
i brak oceny”.

,Paradoksalnie zblizylo nas to z Norbertem. ZrobiliSmy sobie na nad-
garstku tatuaz fasolki, bo tak nazywalismy matego. Jest przypomnieniem,
ze nie na wszystko mamy wptyw, ale zawsze warto stac przy sobie”.

Tutaj znajdziesz pomoc:

Fundacja na rzecz Kobiet F E D E R
i Planowania Rodziny FEDERA A

httpS://fed era.o rg. p l/ FUNDACJA NA RZECZ KOBIET | PLANOWANIA RODZINY

IDZ DO STRONY FUNDACJI
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2. Jezeli zdecydujesz sie kontynuowac cigze z diagnozg
(lub diagnoza nie kwalifikuje do przerwania cigzy)

Dobre praktyki

,Bardzo wazne jest przezycie procesu zatoby, zegnania sie z wizjg zdrowego
dziecka (bo przeciez kazdy zaklada, ze bedzie zdrowe). Dzieki optakaniu
straty mozna si¢ uchronic przed chroniczng zalobg i niedostrzeganiem
innych cech niz niepetnosprawnos¢ u dziecka. Dlatego wazne byto
dla mnie méwienie, tak - to jest cholernie trudne”.

»Najwiecej daty mi rozmowy z matkami innych dzieci z tg wadg serduszka
oraz obserwacja samych tych dzieci. Jak zdobylam namiar na takie
rodziny? Najpierw wesztam na internetowa grupe rodzicow i dtugo sie
czaitam, po prostu sledzac dyskusje albo obserwujgc profile rodzicéw
na Facebooku. Potem zaproponowatam spotkanie. I to byt strzat
w dziesigtke, bo dostatam duzo zrozumienia, wsparcia. Poczutam sie
troche jak w rodzinie. Dzieki tym rozmowom czuje, ze bytam dobrze
przygotowana - emocjonalnie i informacyjnie - na to, by da¢ Olkowi
najlepsze zycie, jakie moze miec”.

,10 normalne, Ze zaczyna si¢ szukac informacji wszedzie, gdzie sie da.
Ja tez to przerabiatam! Dlatego apeluje: jesli szukasz informacji

na temat choroby swojego dziecka, trzymaj sie stron internetowych

ze sprawdzonych zrddel. Szukaj tych z adresami URL kornczacymi

sie na »edu, »org« lub »gov«. Wiele 0sdb znajduje wazne informacje
na stronach organizacji i w mediach spotecznosciowych poswieconych
diagnozie ich dziecka. Trzeba jednak pamietac, ze tam czesto jest duzo
dramatycznych, emocjonalnych przyktadéw. Bo tak dzialajg social
media! Jesli przeczytasz cos niepokojgcego, pamietaj, Ze sytuacja i per-
spektywa kazdego sa wyjgtkowe. ZAWSZE pamietaj, ze kazde doswiad-
czenie jest wyjgtkowe”.
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»Jestem osobg wierzacg i Swiadomos¢, ze postepuje zgodnie z moimi
wartosciami byla wspierajgca. Bardzo trudne byly zarzuty, ze odbie-
ramy reszcie naszych dzieci szans¢ na normalng rodzine. Tymczasem
wspOlne przygotowywanie sie na »szczegdlnego« braciszka, okazato sie
bardzo szczesliwym czasem. Wspdlnie szukalismy informacji o znanych
osobach z zespotem Downa, czytaliSmy ksigzke »Braciszek« Magdaleny
Krajewskiej i obchodziliSmy Dzien Zespotu Downa, wktadajgc niedopa-
sowane skarpetki. To wlaczenie dzieci w nowg rzeczywistosc uchronito
nas od wielu smutkdéw i rozczarowan”.

»,Moja mama zawsze powtarzala: »Jesli martwisz sie o przysztosc, wroc
do chwili obecnej. Skup sie na tu i teraz«. Duzo daly mi tez stowa przy-
jaciela, ojca gromadki dzieci: »Rodzicielstwo z natury wymaga, abysmy
stawili czola nieznanemu - czy nasze dzieci urodzg si¢ zdrowe, czy nie«”.

»otworzenie planu moze pomaoc Ci przejac kontrole nad rzeczami, ktore

sg pod Twojg kontrolg. Mnie osobiscie moja doula pomogta uporzadko-
wac wszystkie szczegoty i potgczyd sie z zasobami moimi i mojej rodziny”.

Tu znajdziesz pomoc:

Stowarzyszenie Mudita A\./A
. . MUDITA
https://stowarzyszeniemudita.pl/ 73;{77

IDZ DO STRONY STOWARZYSZENIA
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3. Jezeli nie wiesz, jakg decyzje podjac

Macie prawo czuc sie zupetnie bezradni, zagubieni i po prostu nie wiedzie¢,
jaka decyzje podjac. Pombc moze pobycie w samotnosci lub z najblizszg
osoba. Jesli to mozliwe - wziecie kilku dni wolnego. Wazne, by znalezé
przestrzen na spokojne bycie ze soba, w czym moga pomoc praca z ciatem
i oddechem czy napisanie listu do siebie z przysztosci.

Tu znajdziesz pomoc:

Telefon wsparcia Stowarzyszenia Mudita B\Y/A
https://stowarzyszeniemudita.pl/telefon-wsparcia/ MUDITA

tel. 123 786 798

IDZ DO STRONY STOWARZYSZENIA

4. Jezeli zalujesz podjetej decyzji (jakakolwiek by ona
nie byta)

Daj sobie czas, by oswoié sie z sytuacja. Badz dla siebie dobra. Nie wiesz,
jakie bytoby Twoje zycie, gdybys podjeta inng decyzje. Bardzo wazna
moze sie okazac praca z psychologiem nad przyjeciem podjetej decy-

zji, zintegrowanie jej z Twoim zyciem. Moze pojawic sie frustracja i zto$¢,
zwtaszcza kiedy na decyzje, ktorej zatujemy, wptyw miaty inne osoby.

To naturalne i wazne reakcje. Warto je dostrzec, nazwac i przyjaé. Jesli jed-
nak towarzyszg Wam zbyt dtugo lub czujecie, ze maja zbyt silne natezenie,
moga one uniemozliwi¢ Wam dostrzezenie wszystkich niuanséw (i plusow)
sytuacji, w ktorej sie ostatecznie znalezliscie.
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Dobre praktyki

»Zatuje decyzji o niezakoriczeniu cigzy, a jednoczesnie nie zahije, ze
go urodzitam. Bardzo kocham Maksa, ale jestem zla za presje, ktorg
wywarly na mnie moja mama i teSciowa. Pewng ulgg bylo napisanie
do nich listu, wylanie tego catego zalu”.

,Bylo dla mnie totalnym zaskoczeniem, ze terminacja cigzy z ciezka
wada genetyczng plodu bedzie dla mnie tak trudna. Jest mi przykro, ze
nie sprobowatam. Mysle, Zze w naszym kraju bardzo ciezko zyje sie ta-
kim rodzinom, nie méwigc juz o jakosci zycia takich osob. A jednak

jest jakis brak. Ciezko to wyttumaczyc. Kto tego nie przezyt, nie zrozumie,
a nie jest to historia z mojego zycia, o ktdrej rozmawiam z kazdym. Po-
mogty mi turnusy wytchnieniowe Mudity, gdzie jestem wolontariuszka
przy dzieciach z niepelnosprawnoscia”.

5. Jezeli mierzysz sie zwadg letalng ptodu
Dobre praktyki

Z myslg o osobach w podobnej do Twojej sytuacji powstata perinatalna
opieka paliatywna. Jest to dziat nauki, ktory wychodzi poza tradycyjne
ramy medycyny. Skupia sie na potrzebach i funkcjonowaniu catej
rodziny, nie tylko matki, uwzglednia ojca, inne dzieci i bliskich.

»Zalezato mi, by Tadzio, mimo ze zyt tak krotko, zostawit po sobie

na swiecie jakies dobro. Dlatego zawsze w dzienl jego urodzin wptacam
darowizne na fundacje - kwote odpowiednig do wieku, ktdry miatby,
gdyby zyl, i jedno zero”.
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,»otaraj sie nie obwiniad siebie za cos, czego nie spowodowatas. Najlepszg
rzeczg, jakg mozesz zrobic dla siebie i swojego dziecka, jest skupienie
sie na dbaniu o siebie przez reszte cigzy. Pamietaj, aby wystarczajgco
duzo spac¢ w nocy. Dbaj o nawodnienie i jedz pozywne jedzenie przez
caly dzien”.

Tu znajdziesz pomoc:

Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
https://perinatalne.pl/

IDZ DO STRONY FUNDACJI

Fundacja Gajusz
https://gajusz.org.pl/jak-pomagamy/hospi-
cjum-perinatalne/

GAJUSL

FUNPACJA

IDZ DO STRONY FUNDACJI

Fundacja Medycyny Prenatalnej ?‘gﬁ: %

im. Ernesta Wojcickiego A/ 4

https://fundacjaernesta.pl/ FUNDACJA MEDYCYNY
PRENATALNEJ

) m. Evaes ke V\/F/ockxeﬂe
IDZ DO STRONY FUNDACJI
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6. Jezeli poronitas

Czesto u 0sob, ktore poronity, pojawiajg sie uczucia takie jak smutek, pustka
i poczucie braku. Ich sita zalezy od wielu rozmaitych czynnikéw, miedzy
innymi od przebiegu i tygodnia cigzy, wiezi, marzen i plandéw zwigzanych
z narodzinami dziecka, historii staran o cigze i wczesniejszych poronien,
a takze od rozmaitych doswiadczen zyciowych, osobowosci i sposobow
radzenia sobie zemocjami. Pamietaj, ze masz prawo przezywac zatobe,
rowniez jesli doswiadczytas utraty na wczesnym etapie cigzy.

Dobre praktyki

,Pomagato mi przypominanie sobie, ze poronienie nastgpilo z przyczyn
niezaleznych ode mnie. Za radg pani psycholog za kazdym razem, kiedy
znowu dopadato mnie poczucie winy, powtarzatam sobie jak najlepszej
przyjaciolce, ze nie zrobitam niczego, co moglo je wywotac, ani tez nie
mogtam go uniknac”.

,P0 poronieniu przez jakis czas czulam si¢ mniej wartosciowa jako
kobieta. Poczatkiem zmiany byly warsztaty kobiece u douli i regularne
uczestniczenie w kregu kobiet”.

,Dobrze stworzy¢ sobie przestrzen i czas na przezycie zaloby. Niepope-
dzanie sig, przygladanie sie sobie. W moim przypadku pomocne byto
pisanie dziennika i grupa wsparcia dla kobiet w takiej sytuacji jak moja.
To byla przestrzen na zapisanie moich przezy¢ po pozegnaniu Tosi, ale
tez upamietnienie okresu cigzy i mojej wigzi z nig”.
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Tu znajdziesz pomoc:

Portal Poronitam.pl
https://www.poronilam.pl/

IDZ DO PORTALU

Fundacja Roni¢ po Ludzku
https://ronicpoludzku.com/

IDZ DO STRONY FUNDACJI

FUNDACJA

3 2 L H .
Telefon wsparcia dla osob w zatobie nagle samaum

i po stracie Fundacji Nagle Sami
https://naglesami.org.pl/
tel. 800 108 108

IDZ DO STRONY FUNDACJI

oOlga Slepowroriska
psycholozka
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Przewodnik
po formalnosciach

Istnieje wiele roznych form wspierania rodzin mierzacych sie z choroba,
niepetnosprawnoscig badz innymi szczegdlnymi potrzebami swojego
dziecka. W tej czesci przeczytasz o najwazniejszych rodzajach pomocy
oraz dowiesz sie, jak z nich skorzystac.

Podrozdziaty Cztery kroki do uzyskania wsparcia
gwarantowanego przez panstwo . . ......... 96
1. Skorzystaj z ustawy ,,Za zyciem” .. ... ... .. 97
2. Uzyskajorzeczenie . ... .............. 100

3. Obejmij dziecko wczesnym
wspomaganiem rozwoju . . . . ... .. ... ... 109

4. Uzyskaj srodki na wspieranie
dziecka z 1,5% podatku i darowizn . . . . ... .. 112
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Ten przewodnik przeprowadzi Cie krok po kroku przez najwazniejsze formy
wsparcia finansowego i terapeutycznego, ktére panstwo gwarantuje dzie-
ciom mierzacym sie z wyzwaniami zdrowotnymi i ich rodzinom. Wsparcie
to przystuguje obok Swiadczen opieki zdrowotnej gwarantowanych przez
Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ), takich jak konsultacje lekarskie czy
specjalistyczna rehabilitacja, o ktérych powinien poinformowac Cie lekarz
prowadzacy Twojego dziecka. W ponizszym przewodniku staratySmy sie
zawrze¢ aktualnie obowigzujgce zasady uzyskiwania opisanego wsparcia.
Jednak prawo zmienia sie bardzo szybko.

Najnowsze informacje beda zawsze dostepne w internetowej wersji
»Powitalnika” na stronie www.powitalnik.pl.

Chcemy zwroci¢ Twojg uwage na fakt, ze w kazdej gminie / kazdym powiecie
za wspieranie osob mierzacych sie z choroba badz niepetnosprawnoscia
dzieci odpowiada urzad o troche innej nazwie. Moze byc¢ to gminny badz
miejski oSrodek pomocy spotecznej (MOPS, GOPS, OPS), powiatowe
centrum pomocy rodzinie (PCPR), miejski oSrodek pomocy rodzinie (MOPR)
i inne podobne instytucje. W ponizszym przewodniku postugujemy sie naj-
czesciej skrotem MOPS, ale pamietaj, ze w Twojej gminie/powiecie wsparcia
moga udzielac inne wymienione instytucje.

Aby uzyskac prawo do Swiadczen i wsparcia, czesto trzeba

wypetni¢ odpowiednie wnioski. Cze$¢ z nich znajdziesz na stronie
www.powitalnik.pl/baza-wiedzy. Jednak wiele dokumentow zalezy
od lokalnych wzoréw - sprawdz je na stronie swojego oSrodka pomocy
spotecznej, centrum pomocy rodzinie lub innego urzedu. Jesli nie
znajdziesz potrzebnych formularzy, zadzwon do urzedu, opisz, jakie
wsparcie chcesz uzyskad, i popros o wskazéwki. Pamietaj, aby zawsze
postepowacd zgodnie z instrukcjami urzedu.

94 Przewodnik po formalnosciach

Na poczatek: zatoz teczke lub segregator na wazne dokumenty

Dokumenty takie jak opinie specjalistow, wyniki badan, wypis ze szpi-
tala czy skierowania dostarczaja informacji o stanie zdrowia i rozwoju
dziecka. Czesto sg potrzebne w réznych sytuacjach oraz instytucjach,
np. podczas wizyt lekarskich czy przy zdobywaniu orzeczen. Aby utatwi¢
sobie zycie i unikng¢ stresu zwigzanego z szukaniem dokumentow,
zatoz teczke lub segregator, w ktorym bedziesz je przechowywac

i tatwo je odnajdziesz.
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Cztery kroki do uzyskania wsparcia Skorzystaj z ustawy

! 1 . . b
gwarantowanego przez panstwo ,Za Zyciem
Ponizej znajdziesz cztery kroki, ktore mozesz wykonaé, by uzyskaé do- Jesli Twoje nowo narodzone dziecko otrzymato wtasnie diagnoze powaznej
step do najbardziej znaczacych form pomocy finansowej i terapeutyczne;j choroby badz niepetnosprawnosci, masz prawo do skorzystania z szeregu
dla Twojej rodziny. gwarancji zawartych w ustawie ,,Za zyciem”. Aby to zrobié, nalezy zdoby¢

odpowiednie zaswiadczenie lekarskie.

Jak otrzymac zaswiadczenie lekarskie?

1 Skorzystaj z ustawy
»Za zyciem” 1. Zgromadz wszystkie dokumenty medyczne potwierdzajgce wyzwania
zdrowotne Twojego dziecka. Jezeli wcigz znajdujesz sie na oddziale
szpitalnym, dokumenty te sg juz w posiadaniu lekarza - wystarczy,
ze sie na nie powotasz.
2 Uzyskaj orzeczenie 2. Popros lekarza o wypetnienie zaswiadczenia lekarskiego (zatacznik 1)
uprawniajacego do korzystania ze wsparcia na podstawie ustawy
»Zazyciem”,
W tym celu mozesz sie zgtosic do:
+ lekarza ginekologa-potoznika lub
3 Obejmij dziecko wczesnym « lekarza perinatologa badz neonatologa, lub
wspomaganiem rozwoju + lekarza pediatry, lub
+ lekarza podstawowej opieki zdrowotnej (np. lekarza rodzinnego).
4_ Uzyskaj srodki na wspieranie dziecka

z 1,5% podatku i darowizn

2 Zataczniki znajdziecie na stronie internetowej www.powitalnik.pl/baza-wiedzy.
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W zaswiadczeniu znajdujg sie sformutowania, ktére mozesz uznaé

za trudne do przyjecia, takie jak ,ciezkie uposledzenie” czy ,nieuleczalna
choroba”. Pamietaj, ze uzyskanie zaswiadczenia nie jest ,wyrokiem” na Two-
je dziecko. Przeciwnie, ten niepozorny druk pozwoli Twojemu dziecku
na uzyskanie szybszej i skuteczniejszej pomocy medycznej, a Tobie

i Twojej rodzinie zapewni wiele form wsparcia. Nie boj sie z tego skorzystaé.

Jakie wsparcie jest dostepne i jak z niego skorzystac?

Pierwszenstwo podczas wizyt z dzieckiem u specjalistow

Podczas umawiania dziecka na wizyte powiedz, ze masz zaswiadczenie
z ustawy ,,Za zyciem” i przystuguje Ci prawo do wizyty w terminie maksy-
malnie do 7 dni roboczych.

Jednorazowe wsparcie finansowe

Jesli masz zaswiadczenie lekarskie, na podstawie ustawy ,,Za zyciem”
przystuguje Ci jednorazowe Swiadczenie pieniezne w wysokosci

4000 ztotych. To od Ciebie zalezy, na jakie potrzeby Twojej rodziny
przeznaczysz otrzymane $rodki.

Jak skorzystac ze wsparcia?

1. Wypetnij wniosek o $wiadczenie (zatacznik 2) i zanie$ go do swojego
MOPS-u lub zt6z przez internet na stronie:
https://wnioski.mpips.gov.pl/ewnioski/index.eup?contrastVersion=0

w terminie 12 miesiecy od narodzin dziecka.

2. Do wniosku zatacz zaswiadczenie lekarskie ,Za zyciem” (zatacznik 1).
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Wsparcie osrodka koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczego
(OKRO)

Sprawdz, czy w Twoim powiecie dziata OKRO, i skontaktuj sie z nim, by do-
wiedzied sie, jakie wsparcie jest dostepne - zaréwno z opinig o wczesnym
wspomaganiu rozwoju, jesli juz jg masz, jak i bez niej. Jesli nie znajdziesz
OKRO, zgtos sie do lokalnej poradni psychologiczno-pedagogicznej, ktéra
czesto petni jego funkcje. Szczegdty znajdziesz w trzecim kroku, omawianym
nieco dalej (str. 109).

Wsparcie asystenta rodziny

Asystent rodziny powinien pomoc Waszej rodzinie odnalez¢ sie w nowej
rzeczywistoSci oraz udzielaé Wam wsparcia w codziennym zyciu. Do jego
zadan nalezy m.in. udzielenie Wam wsparcia psychologicznego, pomoc

w zatatwieniu spraw urzedowych (w tym uzyskania $wiadczen), doradzenie
Wam w zakresie opieki nad dzieckiem, organizacji czasu i budzetu domowego.

Jak skorzystac ze wsparcia?

1. Znajdz na stronie swojego MOPS-u ,Wniosek o przyznanie asystenta
rodziny” i wypetnij go.

2. Do wniosku zatacz:
« zaSwiadczenie lekarskie ,,Za zyciem” (zatgcznik 1).
+ upowaznienie dla asystenta rodziny do wystepowania o wsparcie

dla Twojej rodziny (zatacznik 3).

3. Zanie$ wypetniony wniosek wraz z zatagcznikami do swojego MOPS-u.
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Aby dowiedzieé sie wiecej o wsparciu, ktére Ci przystuguje na podsta-
wie ustawy ,,Za zyciem”, mozesz spojrze¢ na elektroniczny informator
NFZ ,,Za zyciem” dostepny na stronie: https://zazyciem.gov.pl/ badz
siegna¢ wprost do tekstu Ustawy z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu
kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”.

2 Uzyskaj orzeczenie

Kolejnym waznym krokiem moze byc¢ uzyskanie orzeczenia o niepetnospraw-
nosci Twojego dziecka. Pamietaj, ze uzyskanie orzeczenia nie jest wyrokiem,
ktory skazuje Twoje dziecko na niepetnosprawnosé. Przeciwnie, posiadanie
orzeczenia otworzy Wam drzwi do uzyskania wielu rodzajéw wsparcia,

o ktérych opowiadamy ponize;.

Pamietaj, nikt poza Toba i komisja orzecznicza nie bedzie
wiedziat, ze Twoje dziecko ma orzeczenie o niepetnosprawnosci.
To od Ciebie zalezy, komu zechcesz o tym powiedziec i jakie
wsparcie chcesz otrzymac.

Orzeczenie moze otrzymac kazde dziecko, ktére ma ograniczong sprawnosé
fizyczna lub psychiczng i ma dokumentacje medyczna, ktéra moze to
potwierdzi¢. Komisja orzecznicza zbada, czy Twoje dziecko wymaga opieki
wiekszej niz zdrowe dzieci w tym samym wieku oraz czy te potrzeby beda
trwaty dtuzej niz rok.
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Jak otrzymac orzeczenie o niepelnosprawnosci dziecka?

Wypetnij wniosek, ktorego wzdr znajdziesz na stronie internetowe;j

powiatowego lub miejskiego zespotu ds. orzekania o niepetnosprawno-
Sci (wpisz w wyszukiwarke: ,wniosek o wydanie orzeczenia o niepetno-
sprawnosci dziecka” i nazwe swojego misata lub powiatu). Pamietaj,
ze w kazdym miescie lub powiecie obowiazuje inny wzér wniosku.

Uzyskaj zaswiadczenie od lekarza (zatacznik 4). Popro$ o pomoc

lekarza, ktéry zna Twoje dziecko i wie o wszystkich jego problemach.
To zasSwiadczenie jest wazne 30 dni.

Zgromadz wszystkie dokumenty medyczne, ktére potwierdzaja

problemy zdrowotne Twojego dziecka, np.:

wypisy ze szpitala,

karty z wizyt u specjalistow,

wyniki badan diagnostycznych, opisy badan EKG,
RTG, USG, TK, rezonansu magnetycznego itp.

Przygotuj kserokopie tych dokumentéw (ale miej
ze sobg oryginaty do wgladu przez urzednika).

Zt6z wszystkie dokumenty w powiatowym lub miejskim zespole

do spraw orzekania o niepetnosprawnosci zgodnie z Twoim
miejscem statego pobytu.

SPIS TRESCI

Na tym etapie komisja zapozna sie z catg dokumentacja.
Jesli okaze sie, ze brakuje jakiego$ dokumentu, zesp6t
pisemnie poprosi Cie o uzupetnienie. Wskaze Ci tez termin,
do ktorego musisz to zrobic. Jesli nie uzupetnisz dokumenta-
cji, zespot nie wyda orzeczenia (pozostawi sprawe bez rozpo-
znania). Jesli dokumenty beda zawieraty sprzeczne informacje,
zesp6t moze skierowac Twoje dziecko na specjalistyczne
badanie do wojewddzkiego zespotu do spraw orzekania
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o niepetnosprawnosci. Takie badania sg bezptatne. Moze Cie
rowniez poprosic¢ o ztozenie wynikéw dodatkowych badan,
ktore wykonasz we wtasnym zakresie.

Za jakis czas otrzymasz wezwanie na komisje orzecznicza. Trzeba
sie na niej stawic z dzieckiem. Jesli dziecko ze wzgleddw zdrowotnych
nie moze przyj$¢ z Toba, idZ sama/sam, ale miej ze sobg zaswiadcze-
nie od lekarza wyjasniajace, czemu dziecko nie moze byc¢ obecne.

Warto dobrze przygotowac sie do spotkania z komisjg orze-
kajaca. Zgromadzi¢ wszystkie istotne dokumenty medyczne,
zaswiadczenia psychologiczne, opinie pedagogiczne. Podczas
spotkania trzeba doktadnie oméwic, jak wyglada funkcjono-
wanie dziecka i z jakimi trudnosciami sie na co dzien mierzycie
(szczegblnie jesli niepetnosprawnosci nie widac na pierwszy
rzut oka). Jesli potrzebujesz karty parkingowej, bo Twoje
dziecko ma niepetnosprawnosé ruchowg albo zwigzang

ze wzrokiem, powiedz o tym komisji.

Za jaki$ czas otrzymasz na adres domowy informacje, czy dziecko
otrzymato orzeczenie.

Mozesz nie zgadzac sie z treScia decyzji i odwotac sie od niej do wo-
jewodzkiej komisji do spraw orzekania o niepetnosprawnosci,
a pozniej ewentualnie do sadu.

Z jakich powodow mozesz sie nie zgadzac z trescig decyzji?
Przyczyn jest wiele. Byé moze nie zostato Ci przyznane prawo
do $wiadczenia pielegnacyjnego (punkt siodmy i 6smy orze-
czenia) albo dziecko nie otrzymato karty parkingowej. W od-
wotaniu musisz doktadnie opisac, z jakim elementem decyzji
sie nie zgadzasz i dlaczego. Do odwotania mozesz dotgczy¢
dodatkowe zaswiadczenie od lekarza albo psychologa.
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Jakie wsparcie jest dostepne i jak z niego skorzystac?

Posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci jest kluczowym warunkiem
do uzyskania niemal wszystkich Swiadczen finansowych i innych rodzajow
pomocy osobom z niepetnosprawnosSciami, gwarantowanych przez pol-
skie prawo. Najwazniejsze rodzaje wsparcia to:

Swiadczenie pielegnacyjne

Comiesieczne wsparcie finansowe dla rodzica lub opiekuna osoby z niepet-
nosprawnoscia.

Aby otrzymac Swiadczenie pielegnacyjne, w orzeczeniu Twojego
dziecka musi widnie¢ informacja o ,,koniecznosci statej lub dtugotrwa-
tej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczona
mozliwoscig samodzielnej egzystencji” oraz ,koniecznosci statego
wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia,
rehabilitacji i edukacji albo orzeczenie o znacznym stopniu niepetno-
sprawnosci”. Sg to punkty siddmy i 6smy orzeczenia. Jesli nie przyzna-
no Ci tych dwoch punktéw, a uwazasz, ze Twoje dziecko moze nie by¢
zdolne do samodzielnej egzystenciji, zt6z odwotanie od orzeczenia.

Jak skorzystac ze wsparcia?

1.

2.

SPIS TRESCI

Wypetnij wniosek o ustalenie prawa do Swiadczenia pielegnacyjnego
(zatacznik 5). Wniosek mozesz wypetnic rowniez elektronicznie przez
system Emp@tia: https://empatia.mpips.gov.pl/.

Do wniosku dotacz:

orzeczenie o niepetnosprawnosci dziecka, w ktérym macie przyznany
punkt siodmy i 6smy;

oSwiadczenie o niekorzystaniu z catodobowej opieki nad dzieckiem
w placéwce opiekunczej wiecej niz 5 dni w roku (zatacznik 6).
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3. Jesli chcesz byc¢ objeta/objety ubezpieczeniem spotecznym,
zt6z dodatkowo:

druk ZUS-ERP-6;

wniosek o ustalenie okresu optacania sktadek na ubezpieczenie
spoteczne;

dokumenty potwierdzajace przebieg ubezpieczenia (oryginaty Swia-
dectw prac i/lub dyplomy ukonczonych szkoét/studiow, i/lub zaswiad-
czenie z ZUS o optacaniu sktadek w razie prowadzenia dziatalnosci

Dla pozostatych rodzicow, takze niepracujacych:

Pamietaj, nie mozna jednoczesnie pobieraé Swiadczenia rodzicielskie-
go (tzw. kosiniakowego) i Swiadczenia pielegnacyjnego. Nawet jesli
jestes osoba bezrobotng, prawo do Swiadczenia pielegnacyjnego
przystuguje Ci od razu po narodzeniu dziecka (bez wzgledu na to,
czy jestes$ zarejestrowana/zarejestrowany w urzedzie pracy, czy nie).
Poniewaz Swiadczenie pielegnacyjne jest wyzsze niz ,,kosiniakowe”,
lepiej od poczatku zdecydowac sie na Swiadczenie pielegnacyjne.

gospodarczej, i/lub oryginaty aktow urodzenia dzieci oraz o$wiadcze-
nie o sprawowaniu osobistej opieki nad nimi do 4. roku zycia itp.).

4. Jesli chcesz by¢ objeta/objety dodatkowo ubezpieczeniem spotecz-
nym i zdrowotnym badz chcesz objac nim cztonka rodziny, zatacz
dodatkowo: Zasitek pielegnacyjny to (niewielkie) wsparcie finansowe, ktére mozesz
« druk ZUS-ZUA - by ubezpieczyc siebie; otrzymad, by pokryé wydatki zwigzane z zapewnieniem wtasciwej opieki
« druk ZUS-ZCNA - by ubezpieczy¢ cztonka rodziny. nad dzieckiem. Zasitek pielegnacyjny przystuguje niezaleznie od docho-

du rodziny.

Zasitek pielegnacyjny

Jak skorzystac ze wsparcia?
Punkt 3 i 4 jest wymagany tylko w przypadku oséb, ktére staraja sie o przy-
znanie Swiadczenia pielegnacyjnego, a nie sa nigdzie zatrudnione. 1. Wypetnij wniosek o ustalenie prawa do zasitku pielegnacyjnego (zatacz-
nik 7) badz zt6z wniosek przez Internet przez system Emp@tia:
Osoby, ktére pracujg zawodowo, nie musza wypetniaé druku ZUS ani oka- https://empatia.mpips.gov.pl/.
zywac Swiadectw pracy. Wystarczy, ze wypetnisz oSwiadczenie o obecnym
miejscu zatrudnienia. Jednak w przypadku przerw w zatrudnieniu w okre- 2. Do wniosku dotacz orzeczenie o niepetnosprawnosci dziecka.
sie pobierania SP nalezy niezwtocznie powiadomi¢ o tym fakcie MOPS.
3. Zt6z dokumenty we wtasciwym MOPS-ie badz przez internet
pod wskazanym wyzej adresem.

5. Zt6z dokumenty we wtasciwym MOPS-ie. Wniosek mozesz ztozy¢ rowniez
elektronicznie przez system Emp@tia: https://empatia.mpips.gov.pl/. W indywidualnych sprawach urzad moze poprosic Cie o inne dokumenty

niezbedne do ustalenia prawa do zasitku pielegnacyjnego.

W indywidualnych sprawach urzagd moze poprosic Cie o inne dokumenty
niezbedne do ustalenia prawa do $wiadczenia pielegnacyjnego.

Jesli masz prawo do renty badz emerytury, zamiast zasitku
pielegnacyjnego mozesz pobieraé dodatek pielegnacyjny.
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Zasitek rodzinny + dodatek z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji
dziecka niepetnosprawnego

Uwaga! Aby otrzymac zasitek rodzinny oraz dodatki do zasitku
rodzinnego, nalezy spetniac kryterium dochodowe.

Jak skorzystac ze wsparcia?

Wypetnij wniosek o ustalenie prawa do zasitku rodzinnego (zatacznik 8)
badz zt6z wniosek przez Internet przez system Emp@tia:
https://empatia.mpips.gov.pl/.

We wniosku zaznacz, ze ubiegasz sie o dodatek z tytutu ksztatcenia
i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego (odpowiedni kwadracik
do zaznaczenia znajduje sie przy rubryczce z danymi tego dziecka).

Do wniosku dotacz orzeczenie o niepetnosprawnosci dziecka.

Zt6z dokumenty we wtasciwym MOPS-ie badz przez internet
pod wskazanym wyzej adresem.

W indywidualnych sprawach urzad moze poprosic Cie o inne dokumenty
niezbedne do ustalenia prawa do zasitku rodzinnego.
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Dofinansowanie z PFRON

PFRON to Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.
Jego misjg jest utatwianie osobom z niepetnosprawnosciami petnego
uczestnictwa w zyciu zawodowym i spotecznym. Aby zrealizowac ten cel,
PFRON przyznaje rézne dofinansowania do wydatkéw ponoszonych przez
osoby z niepetnosprawnosciami i ich rodziny.

Z PFRON-u mozesz uzyskac m.in. dofinansowanie do:
+ turnusu rehabilitacyjnego swojego dziecka,
+ sprzetu ortopedycznego,
« dostosowania mieszkania do potrzeb dziecka z niepetnosprawnoscia,
+ sprzetu elektronicznego utatwiajgcego komunikacje z dzieckiem itp.

W niektorych przypadkach cze$¢ kosztow zakupow finansuje NFZ. W takich
sytuacjach PFRON moze dotozy¢ brakujaca kwote lub jakas jej czeSc¢.

PFRON przyznaje dofinansowania za posrednictwem powiatowych centréow
pomocy rodzinie (PCPR lub MOPS/GOPS itp.). W kazdym powiecie oferta
dofinansowan jest nieco inna.

Jak skorzystac ze wsparcia?

1. Sprawdz na stronie: https://www.pfron.org.pl/osoby-niepelnosprawne,
jakie zakupy moga by¢ dofinansowane z PFRON.

2. Zgtos sie do swojego powiatowego PCPR-u (MOPS-u/GOPS-u itp.)
z pytaniem, czy mozesz uzyskac dofinansowanie z PFRON-u
na potrzebny Wam zakup.

3. Zt6z odpowiedni wniosek do swojej placowki badz skorzystaj
z Systemu Obstugi Wsparcia finansowanego ze Srodkéw PFRON:
https://sow.pfron.org.pl, wybierajac swoj powiat i rodzaj
planowanego zakupu.
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Ulga rehabilitacyjna od podatku PIT
Jezeli w ciggu roku poniesiesz wydatki na rézne formy rehabilitacji swojego

dziecka, masz prawo odliczy¢ je od podatku PIT. Warunkiem koniecznym
jest posiadanie waznego orzeczenia o niepetnosprawnosci.

Sposédb odliczania podatku jest dobrze opisany na stronie:

www.podatki.gov.pl/pit/ulgi-odliczenia-i-zwolnienia/ulga-rehabilitacyjna.

Specjalistyczne ustugi opiekuncze

Wyrédzniamy dwa rodzaje ustug:
« specjalistyczne ustugi opiekuncze,
« specjalistyczne ustugi opiekuncze dla oséb z zaburzeniami psychicznymi.

Ustugi opiekunicze sg dostosowane do szczegdlnych potrzeb wynikajgcych
z typu schorzenia lub niepetnosprawnosci. Oba rodzaje ustug moga by¢
rowniez Swiadczone w porozumieniu ze specjalistycznymi placowkami
terapeutycznymi zarébwno w domu podopiecznego, jak i w osrodkach
wsparcia dziennego. SUO nie jest programem bezptatnym, zapisy ustawy
okreslaja, czy i w jakiej wysokosci wnioskodawca bedzie ponosit odptatnosé
godzinowa za przyznang pomoc.

Jak skorzystac z programu?

1. Zgtos sie do miejscowego OPS i zgtos potrzebe skorzystania ze wsparcia.

2. Pobierz wniosek oraz druk zaswiadczenia lekarskiego, ktory powinien
wypetnic lekarz specjalista (psychiatra lub neurolog).

3. Poczekaj na wywiad Srodowiskowy.
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4. Zbierziprzekaz OPS dokumenty, o ktore poprosi Cie pracownik socjalny.

5. Czekaj na decyzje (jezeli bedzie negatywna, mozna sie od niej odwotac).

Opieka wytchnieniowa i asystencja

Opieka wytchnieniowa ma za zadanie odcigzyc¢ rodzicow dzieci z niepet-
nosprawnosciami poprzez zapewnienie wsparcia opiekuna. Gdy opiekun
zajmie sie Twoim dzieckiem, mozesz odpocza¢, spotkac sie z przyjacioétmi
czy zatatwié wazne sprawy urzedowe.

Program ,Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscig” powstat, aby
wspierac Twoje dziecko w osigganiu wiekszej niezaleznosci i aktywnosci
w codziennym zyciu.

Skontaktuj sie ze swoim MOPS-em i popro$ o informacje dotyczace dostep-
nego wsparcia i warunkéw jego uzyskania.

3 Obejmij dziecko wczesnym
wspomaganiem roZwoju

Wczesne wspomaganie rozwoju (WWR) to program wspierania dzieci w wieku
0-7 lat lub do czasu zakonczenia edukacji przedszkolnej (rodzice ucznia

ze stwierdzona niepetnosprawnoscia maja mozliwos¢ ztozenia wniosku

do poradni z prosbg o odroczenie obowigzku szkolnego nawet do 9. r.z.),
ktére ze wzgledu na swoja chorobe badz niepetnosprawnos¢ doswiadczaja
wiekszych trudnosci w opanowaniu pewnych umiejetnosci niz ich rowiesnicy.
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W ramach WWR Twoje dziecko bedzie mogto korzystac z 4-8 godzin miesiecz- 3 Jesli masz juz zaswiadczenie, wypetnij wniosek o wydanie opinii
nie zajec z fizjoterapeuta, psychologiem, logopeda czy terapeutg integracji o potrzebie WWR i zt62 go w swojej poradni psychologiczno-pe-
sensorycznej. Ty rowniez bedziesz mogta/maogt skorzystaé z pomocy spe- dagogicznej. Jesli masz problem ze znalezieniem wzoru wniosku,
cjalistow, by dowiedziec sie, jak najlepiej spedzac czas z Twoim dzieckiem. zadzwon do poradni i zapytaj, jak mozesz go znalez¢. Do wniosku
Pamietajcie, ze im szybciej dziecko zacznie korzystac z wszechstronnego dotacz zaswiadczenie lekarskie i wszystkie dokumenty medyczne,
wsparcia, tym wieksza jest szansa, ze w petni rozwinie swéj wyjatkowy ktore posiadasz i ktore potwierdzajg wyzwania zdrowotne Twoje-
potencjat. Wszystkie zajecia w ramach WWR sg bezptatne. Nalezy tylko go dziecka.

zdoby¢ opinie o potrzebie WWR, a nastepnie zapisac dziecko do zespotu
WWR. Ponizej opisujemy, jak to zrobic. Jesli masz zaSwiadczenie lekarskie na podstawie ustawy ,,Za zyciem”
lub orzeczenie o niepetnosprawnosci, warto je rowniez zataczyé

do wniosku. Posiadanie ich nie jest jednak konieczne, by uzyska¢ WWR.

Jak skorzystac ze wsparcia?
4 Po otrzymaniu Twojego wniosku zesp6t poradni zapozna sie z nim,

Na stronie swojej poradni psychologiczno-pedagogicznej znajdz
wzor zaswiadczenia lekarskiego o potrzebie wczesnego wspoma-
gania rozwoju (w kazdej poradni obowiazuje inny wzor). Jesli masz
problem ze znalezieniem tego dokumentu, zadzwon do poradni

i zapytaj, jak mozesz go znalez¢. Jesli nie uda Ci sie znalez¢ odpo-

a potem otrzymasz wezwanie na spotkanie diagnostyczne, na ktorym
zespot specjalistow oceni trudnosci, z jakimi mierzy sie Twoje dziecko,
i podejmie decyzje, czy i jakie wsparcie bedzie Wam potrzebne.
Jesli Twoje dziecko zakwalifikuje sie do wsparcia, w ciagu 30 dni
otrzymasz opinie poradni o potrzebie WWR.

wiedniego wzoru, mozesz skorzystac ze wzoru w zataczniku 9.

5 Na zajecia WWR mozesz zapisac sie do dowolnego miejsca reali-
zujacego ten program. Mozesz wybracé swojg poradnie psycholo-
giczno-pedagogiczng albo ktdras z licznych poradni prywatnych.
Najlepiej zdoby¢ informacje od doswiadczonych rodzicow z Twojego
regionu, ktorg placowke WWR polecaja.

Poradnie psychologiczno-pedagogiczng wybiera sie zgodnie
z rejonizacja - nalezy zgtosic sie do placoéwki obstugujacej
miejsce zamieszkania dziecka. W matych miejscowosciach
dziata zwykle jedna poradnia, a w wiekszych miastach ich
rejon mozna sprawdzi¢ na stronie urzedu miasta lub dzwoniac
do najblizszej poradni. Lokalizacje tatwo znajdziesz w Google
Maps, wpisujac ,poradnia psychologiczno-pedagogiczna”. 6 W miejscu, ktore wybierzesz, zesp6t WWR opracuje indywidualny
plan wspierania Twojego dziecka i zapisze Was na zajecia.
Powodzenial!
Popros o wypetnienie zaswiadczenia lekarza, ktory dobrze
zna wyzwania zdrowotne Twojego dziecka. Moze by¢ to pediatra
badz inny specjalista - na przyktad neurolog, ortopeda, okulista
czy psychiatra.
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Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego

Orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego umozliwia uzyskanie
wsparcia terapeutycznego w przedszkolu i szkole. Proces jego uzyskania
przebiega podobnie jak w przypadku opinii o WWR i odbywa sie w poradni
psychologiczno-pedagogicznej. Lekarz specjalista wystawia zaSwiadczenie,
a zesp6t poradni, na podstawie badan i dokumentow, podejmuje decyzje o wy-

daniu orzeczenia. Dokument ten jest wazny na rok szkolny lub etap edukacyjny.

Po okazaniu orzeczenia placéwka oswiatowa ma 30 dni na opracowanie
IPET-u (Indywidualnego Programu Edukacyjno-Terapeutycznego), ktory
dostosowuje metody nauczania i organizacje zajec do potrzeb oraz mozli-
wosci dziecka.

Uzyskaj srodki na wspieranie
dziecka z 1,5% podatku
i darowizn

4

Jak widad, istnieje wiele rodzajow wsparcia dostepnych dla dzieci ze szcze-
gélnymi potrzebami i ich rodzin. Jednak czesto zdarza sie, ze diagnoza,
leczenie i rehabilitacja dziecka wymagaja znacznie wiecej Srodkow, niz
oferuje panstwo. Dlatego warto od razu zadba¢ o uzyskanie dodatkowych
zrédet dochodu na wspieranie dziecka. Najtatwiej uczynic to, otwierajac
specjalne konto w jednej z fundacji zajmujacych sie wspieraniem rodzin
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mierzacych sie z chorobg badz niepetnosprawnoscia dziecka. Dzieki temu
mozecie zbiera¢ srodki z 1,5% podatku (to kwota, ktérg kazda osoba moze
przekazac na wybrany cel podczas corocznego rozliczania PIT-u) oraz przyj-
mowac darowizny.

Pamietaj, ze aby uzyskaé 1,5% podatku, nie potrzebujesz prowadzi¢ wielkich
akgji informacyjnych, cho¢ niektoérzy rodzice decyduja sie na ten krok i za-
checaja do wptat za posrednictwem swoich kanatéw w social mediach, co
przynosi czesto bardzo dobre skutki. Wystarczy jednak, ze poprosisz o wta-
Sciwe rozliczenie PIT-u rodzine, przyjaciét, znajomych z pracy czy sasiadow.
Przecietna wptata uzyskana w ten sposéb to ok. 80 ztotych od jednej osoby.

Jak skorzystac ze wsparcia?

1 Wybierz fundacje, do ktorej masz zaufanie

Ktorag fundacje wybrac? Najlepiej zapytac o rade doSwiadczonych
rodzicow, ktérych dzieci otrzymaty podobng diagnoze jak Wy.
Pamietaj, ze kazda fundacja wymaga spetnienia innych warunkéw,
by uzyskac jej wsparcie, oraz oferuje odmienne rodzaje pomocy

i zasady rozliczania uzyskanych wptat. Dlatego przed podjeciem
decyzji przeczytaj uwaznie warunki Waszej wspotpracy.

2 Zt6z podanie o przyjecie do fundacji

Kazda fundacja ma inne wymagania dotyczace przyjmowania dzieci
pod swoje skrzydta. Potrzebne informacje znajdziesz na stronie
internetowej fundacji badz dzwonigc pod wskazany numer telefonu.
W przypadku niektorych fundacji moze by¢ konieczne przedstawienie
orzeczenia o niepetnosprawnosci. Nawet jesli orzeczenie nie jest
potrzebne, na pewno trzeba bedzie dostarczy¢ dokumentacje me-
dyczna potwierdzajaca wyzwania, z jakimi mierzy sie Twoje dziecko.
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Korzystaj ze swojego subkonta

Po zakonczeniu formalnosci otrzymasz dostep do indywidualnego
konta, na ktére chetne osoby beda mogty wptacac¢ darowizny badz
przekazywac swoje 1,5% podatku. Pienigdze z subkonta mozna
najczesciej uzyskac po przedstawieniu faktur dokumentujgcych
wydatki, jakie poniesliScie na wsparcie swojego dziecka (moga to
by¢ wydatki na terapie dziecka, zakup lekdéw badz sprzetu medycz-
nego itp.). Na podstawie faktur fundacja zwréci Wam pienigdze

na prywatny rachunek.

Wszystkie zataczniki, informacje o aktualnych formach wsparcia
oraz inne wzory wnioskow i zaswiadczen znajdziesz na naszej
stronie internetowej: www.powitalnik.pl/baza-wiedzy.

IDZ DO STRONY

Milena Kwiecien
mama Btazeja

Anna Sularz
mama Hani i Kuby

Agnieszka Jozwicka
mama Olinka
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»Papierologia jest wazna. Kazda wizyta - wazne,

by miec po niej slad. Porzagdek w papierach pomaga
potem w uzyskaniu orzeczenia o niepetnosprawnosci
czy o ksztalceniu specjalnym. Cos, co moze sie wyda-
wac niewazne, w przysztosci moze byc istotne. Warto

,»Moim zdaniem na poczatku kluczowe jest zalatwie-

nie zaswiadczenia »Za zyciem«, orzeczenia o niepet-
nosprawnosci i znalezienie jak najszybciej jak naj-
lepszej rehabilitacji. A potem zalozenie subkonta

w jakiejs fundacji i poinformowanie o numerze

zbierac zaswiadczenia z kazdego osrodka rehabilitacji”.

»,Zalecenia lekarskie i terapeutyczne i opinie oraz
oceny i wyniki badan. Wszystko na kartkach ulozone
chronologicznie, by podczas wizyty jasno wyliczy¢
daty hospitalizacji, operacji czy infekcji. Warto
korzystac z ustawy ,,Za zyciem” i punktu siodmego
orzeczenia podczas zapisow do specjalistow. Mimo ze
osrodki niechetnie zapisujg w ten sposdb, to ustawa
jest po naszej stronie”.

»LZawsze, gdy chcg Cie odprawic z kwitkiem,
pokazuj zaswiadczenie i pros o pisemng
odmowe wyznaczenia szybkiego terminu
czy zalatwienia sprawy, to zazwyczaj dziala”.

116

jak najwiekszej ilosci 0sob, rodziny, znajomych”.

»,Najwazniejsze to nie zostawac z tym samemu,
nie chowac sie, nie ukrywac choroby”.

,Nie nastawiaj sie, ze od poczatku musisz »walczyc«
z systemem, Ze wszyscy beda przeciw Tobie. System
nie jest doskonaty, ale jest w nim bardzo wiele do-
brych, zyczliwych i kompetentnych ludzi”.
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Kilka stow
od fizjoterapeuty

Wiele dzieci mierzacych sie z powazna choroba, niepetnosprawnoscia lub
innymi wyzwaniami zdrowotnymi bedzie wymagato wsparcia fizjoterapeu-
tycznego, by moc w petni rozwina¢ swéj potencjat poznawczy i ruchowy.
Im wczesniej rozpoznacie potrzeby Waszego dziecka w tym zakresie i zapew-
nicie mu wtasciwa pomoc, tym wieksza szansa, ze osiggnie ono wszystko,
co dla niego mozliwe.

Podrozdziaty Fizjoterapia dziecka
Terapia wzroku
Terapia neurologopedyczna

Jak wybrac odpowiedniego terapeute?
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Fizjoterapia dziecka

Naturalnie, nie kazde dziecko bedzie wymagato dtugotrwatej terapii.
Czasem wystarczy tylko wskazanie rodzicom wtasciwych form pielegnacji

i zabawy. By¢ moze najwtasciwsza forma wsparcia okaze sie rehabilitacja -
polega ona na stymulowaniu ciata dziecka i pracy z nim w taki sposéb, aby
jego rozwdj przebiegat w sposéb mozliwie jak najbardziej zblizony do prawi-
dtowego. W efekcie dziecko moze uzyskac jak najwieksza niezaleznosé
w zyciu i poznawac Swiat w petni - catym swoim ciatem i wszystkimi
dostepnymi mu zmystami.

Nawet jednorazowa konsultacja fizjoterapeutyczna pomoze Wam lepiej
zrozumie¢ zaréwno mozliwosci Waszego dziecka, jak i ograniczenia, z jakimi
moze sie mierzy¢. Dtuzsza terapia umozliwi ksztattowanie odpowiedniego
napiecia miesni dziecka i wypracowanie wtasciwych wzorcéw ruchowych.
Terapeuci pomoga dziecku rozwijac ruch i zmysty, pobudza jego ciekawosc
i dodadza mu odwagi do eksploracji otoczenia na miare jego mozliwosci.
Dzieki rozmowie z fizjoterapeuta poznacie wtasciwe ¢wiczenia, ktére be-
dziecie mogli wykonywa¢ w domu, by rozwija¢ umiejetnosci nabyte przez
dziecko w zyciu codziennym. Ponadto dobry fizjoterapeuta wskaze Wam
inne obszary, w ktérych Wasze dziecko moze potrzebowac wsparcia,

i pokieruje Was dalej - do odpowiednich specjalistow.
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Terapia wzroku

Uktad wzrokowy dziecka rozwija sie jeszcze dtugo po jego narodzinach.
Wiele dzieci przedwczesnie urodzonych oraz mierzacych sie z innymi
wyzwaniami rozwojowymi ma ostabiony wzrok. Dlatego jesli jest taka
potrzeba, warto zadbac o odpowiednia stymulacje funkcji wzrokowych
malucha. Pierwszym krokiem w takiej sytuacji powinna by¢ wizyta u okuli-
sty dzieciecego, ktory zbada wzrok Waszego dziecka. Jesli dziecko bedzie
potrzebowato wsparcia, konsultacja u terapeuty widzenia umozliwi Wam
dobranie odpowiednich zabawek, nauczy Was prostych zabaw wzrokowych
i wyposazy Was w wiedze odnosnie do dostosowania Srodowiska domowego
do wspomagania rozwoju wzroku malucha.
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Terapia neurologopedyczna

Innym wyzwaniem, z jakimi mierzy¢ sie moze Wasze dziecko, jest wtasciwa
komunikacja z otoczeniem, w tym z Wami. Dobry neurologopeda pomoze
Wam ocenic, czy zdolnosci komunikacyjne dziecka sg na danym etapie prawi-
dtowe, a jesli stwierdzi jakie$ problemy, wspomoze wtasciwy rozwdj mowy.

Zadaniem neurologopedy jest rowniez ocena i rozwigzanie niektérych trud-
noSci zwigzanych z zywieniem dzieci. Naleza do nich problemy z nadwrazli-
woscig w obrebie jamy ustnej, ktore wystepuja czasem u dzieci karmionych
sonda, problemy ze ssaniem, obnizone/wzmozone napiecie mieSniowe

w obrebie jamy ustnej. Poprzez odpowiednie wskazéwki i ¢wiczenia stymu-
lacyjne neurologopeda utatwi rozwéj funkcji pokarmowych dziecka i utatwi
mu jedzenie pokarmoéw statych, gdy bedziecie gotowi na rozszerzanie diety.

Aleksandra lzydorczyk
fizjoterapeutka
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Jak wybrac odpowiedniego terapeute?

Wybdr odpowiedniego terapeuty nie jest tatwym zadaniem. O polecanych
specjalistow warto zapytaé doswiadczonych rodzicow dzieci, ktore otrzymaty
podobna diagnoze jak Wy.

Tymczasem dzieki wspotpracy z Instytutem Terapii Funkcjonalnej
,Dzielny Mi$” w Warszawie chcemy Wam zaoferowa¢ bezptatng konsultacje
fizjoterapeutyczng ze specjalistami, ktorzy juz teraz wspieraja wiele dzieci,
ktore znamy. Aby skorzystac z tej mozliwosci, umow sie na wizyte, powotujac
sie na zaktadke, ktorg znajdziesz ponizej.

[ DZIELNY MIS

Instytut Terapii Funkcjonalnej

Z TA ZAKLADKA BEZPLATNIE SKONSULTUJESZ
SWOJE DZIECKO Z PROFESIJONALNYM
FIZJOTERAPEUTA W INSTYTUCIE

TERAPII FUNKCIONALNEJ ,DZIELNY MIS"

Ul. Swietojerska 5/7
00-236 Warszawa

Zarezerwuj wizyte on-line: www.dzielnymis.pl
w zaktadce ,zapisy on-line”

lub telefonicznie: 698 545 450
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Karta pracy 1.
Troska o siebie

Wiadomos¢ o tym, ze Twoje dziecko moze mierzy¢ sie z powaznymi pro-
blemami zdrowotnymi, moze wywotywac w Tobie rézne emocje. Wiecej
wiedzy o réznych etapach odnajdywania sie w tej nowej sytuacji znajdziesz
w czesci ,,Niezbednik psychologiczny”. W tym miejscu natomiast chcemy
Cie zaprosi¢ do pracy wtasnej. Wykonanie ponizszych ¢wiczen i udzielenie
odpowiedzi na zadane pytania moze poméc Ci zebra¢ mysli, uporzadkowac
to, co odczuwasz, i z wiekszym spokojem spojrze¢ w przysztosc.

By¢ moze uwazasz, ze poSwiecanie czasu sobie jest niestosowne w tak
trudnym dla catej rodziny momencie. Mozesz tez, mimo checi, mie¢ trudnosc¢
w skupieniu sie na zaproponowanych zadaniach badz nazwaniu tego, co
przezywasz. Te odczucia sg zupetnie normalne. Pamietaj jednak, ze wszystko,
co bedziesz robi¢ w trosce o siebie i swoje samopoczucie, moze pozytywnie
wptynaé na Twoja zdolno$¢ mierzenia sie z nowymi wyzwaniami oraz miec
kojacy wptyw na Twoje relacje z najblizszymi.

Podrozdziaty 1. Poznajswojeemocje . ... ... .. .. .. ..., 126
2.ZbudujsieCwsparcia . . ... ... 128
3.Poznajswojasite ... ... ... .. L. 130
4. Znajdz zréodtanadziei . . . ... ... L. 133
5.Wyciszzmysty . .. ... .. ... .. .. .. ... 135
6. Kojace aktywnoSci . . . ... ... 138
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1. Poznaj swoje emocje

Zaréwno narodziny dziecka, jak i informacja o jego problemach zdrowot-
nych moga wywotac w Tobie catg game réznych odczué i emocji. Ponizej
jest wymienione kilka z nich. Sprébuj zaznaczy¢ na przedstawionej skali,
jakie emocje odczuwasz w tym momencie. Wypetnij te tabelke dzis, a na-
stepnie za miesiac, trzy miesigce, pot roku i za rok. Dzieki temu zobaczysz,
jak wraz z uptywem czasu bedzie zmieniat sie Twdj nastréj i przezywanie
doswiadczenia rodzicielstwa.

W tym cwiczeniu nie ma dobrych ani ztych odpowiedzi. Jego celem jest
pozwolenie Ci na nawigzanie lepszego kontaktu z sama/samym sobg -

emocje s3 wazng informacja, ktéra organizm wysyta nam, zebysmy
lepiej wiedzieli, czego w danym momencie potrzebujemy.

Na przyktad:

« Smutek moze oznaczad, ze potrzebujemy odpoczynku lub bliskosci
drugiej osoby.

+ Gniew jest czesto impulsem do walki o zmiane naszej sytuacji - nawet

gdy jeszcze nie wiemy, w jakim kierunku ma ona zmierzac.

- Niepokéj sygnalizuje, ze nowe wyzwania nas przerastaja i potrzebujemy
wiecej czasu, informacji badz wsparcia innych, by sobie z nimi poradzi¢.

Wykonujac to ¢wiczenie co kilka tygodni czy miesiecy, zrozumiesz rowniez,
Ze emocje sie zmieniaja. Nawet jesli teraz wydaje Ci sie, ze nigdy nie poczujesz

juz radosci, badz ze Twdj lek zostanie z Toba na zawsze, po jakims czasie
mozesz odkry¢, ze stato sie inaczej.
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Co odczuwam...?

We wtadciwym czasie zaznacz odpowiednig Twoim zdaniem ocene: 0 - oznacza brak emocji, 5 - maksymalne natezenie emociji.

SPIS TRESCI

Rok po otrzymaniu

Wkrétce po otrzymaniu

informacji o problemach

zdrowotnych dziecka

informacji o problemach

zdrowotnych dziecka

s

SC miesiecy pozniej

z 2

Sze

s 2

Trzy miesigce pozniej

1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Niepokdj

1 2|3 4|5 1 2,3 4 5 1 2|3 4|5 1 2|3 4|5

P

Czutosc

1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Gniew

n wmw m
g ¢ T 0«
m oo ™Mm &
N N N
o AN R AN |
n wm wm
g ¢ 9
mMm oo ™Mm ™
N N N N
Lo N . IR I |
n wmw m
g ¢ T
m oo ™m ™
N N N
N R AN |
n wmw m
g ¢ T
m oo ™Mm ™
N N N
o AN R . A |

2

g o
w 8§ 3 @
s ¥ 2 3
g 8 & £

POPRZEDNI ROZDZIAL

1 2|3 4 5 1/ 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2|3 4 5

Lek

1 2|3 4 5
1 2 3,4 5
1/ 2/3 4 5
1 2 3 4 5

1, 2 3 4 5
1 2|3 4 5
1/ 2 3 4 5
1 2|3 4 5

1/, 2 3 4 5
1 2|3 4 5
1 2|3 4 5
1,2 3,4 5

1 2|3 4 5
1 2 3,4 5
1/ 2/3 4 5
1 2 3 4 5

Zachwyt
Zal

Sita
Bezradnos¢

NASTEPNY ROZDZIAL



2. Zbuduj siec wsparcia

3 Korona

Kazdy cztowiek potrzebuje obecnosci i wsparcia innych oséb, by rozwijaé
sie i zy¢ petnia zycia. W sytuacjach kryzysowych to wsparcie jest szczegdlnie
potrzebne. Drzewo zycia, ktdre znajdziesz na nastepnej stronie, pozwoli Ci
uswiadomié sobie, ile pomocnych oséb jest wokét Ciebie, oraz moze by¢
zacheta do poszukiwania nowych kontaktéw, znajomosci, przyjazni...

2  Pijen

1 W korzeniach drzewa zaznacz najwazniejsze osoby, ktore dajg Ci
poczucie bezpieczenstwa w kazdych okoliczno$ciach.

2 W pniu umies¢ wszystkich tych, ktérzy moga Ci udzieli¢ wsparcia,
nawet najmniejszego, w nowej sytuacji.

3 W koronie wypisz kontakty do 0s6b, ktére moga stuzy¢ radg lub
udzieli¢ pomocy Tobie badZ Twojemu dziecku. Mogg sie tu réwniez
znalez¢ osoby, ktorych nie znasz osobiscie, ale ktore zostaty Ci po-
lecone przez bliskich. Umies¢ tu rowniez instytucje lub organizacje,
ktoére mogg by¢ wsparciem dla Ciebie i Twojej rodziny.

1 Korzenie
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3. Poznaj swoja sile

Narodziny kazdego dziecka sprawiaja, ze nasze zycie zmienia sie w btyska-
wicznym tempie. Zmieniamy sie rowniez my sami. W obliczu tych zmian
niektdore osoby czuja przyptyw energii, mocy badz zyciowej madrosci. Moga
mie¢ wrazenie, ze oto maja misje do wykonania i zrobig wszystko, by ja wypet-
ni¢. Inni w podobnych okolicznosciach czujg smutek, bezsilnosé czy zal

za utraconga czescig siebie i dawnego zycia. Najczesciej jednak przeplataja
sie w nas rdzne stany i emocje: od tych najtrudniejszych po przyjemne.

Do pewnego stopnia poczucie, ze w obliczu nowych wyzwan dzieje sie

z Toba cos niezwyktego, stajesz sie kims innym, jest prawda. Nie oznacza
to jednak, ze tracisz swa dotychczasowa wiedze, site i umiejetnosci. Nawet
jesli w ktéryms momencie Twoja sytuacja staje sie tak trudna, ze masz
poczucie konca $wiata, tracisz grunt pod nogami, czujesz przerazenie

i bezradnos$¢ - nadal masz w sobie zdolnosci, ktore posiadatas/posiadates
przed narodzinami dziecka.

Odpowiadajac na ponizsze pytania, sprobuj dostrzec w sobie zasoby,
z ktorych mozesz czerpac site dzis i w kolejnych tygodniach Twojej
rodzicielskiej drogi.

Czasem pomaga spojrzenie na siebie z innej
perspektywy. Dlatego warto poprosic bliska
osobe o wypetnienie tych punktow dla Ciebie.
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Trzy cechy, ktore najbardziej w sobie cenieg, to:

Trzy cechy, ktére najbardziej cenig we mnie inni, to:

Trzy moje cechy, dzieki ktorym poradzitam/poradzitem sobie w przesztosci
z konkretna trudna sytuacja, to:
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Trzy cechy, ktére sg we mnie i na ktdrych skorzysta moje dziecko, to: 4 ZIla] dZ, le’(l)dla nadZI€1

W trudnych momentach dobrze wracac do stow i przemyslen, ktore sa
dla nas zrodtem wsparcia i nadziei. Zbuduj baze mysli, ktére sa dla Ciebie
szczegblnie wspierajace. Moga by¢ to Twoje wtasne przemyslenia badz stowa,
ktére ustyszysz od lekarza, kogos bliskiego czy gdzie$ przeczytasz.

Ponizej znajduja sie wypowiedzi 0s6b, ktore byty kiedys w podobnej sytuacji
jak Ty. Mozesz czerpac z nich site, moze sie rowniez okazad, ze Twoje wspie-
rajace stowa beda zupetnie inne.

W moim ciele najbardziej lubie:

»Dla mnie pomocne byly stowa, Ze diagnoza to opis, Ania, 29 lat
jak funkcjonuje dziecko podczas poszczegdlnych

testow, sytuaciji, i jest informacjg dla innych specja-

listéw, ze narzedzia tzw. klasyczne mogg nie dziatad.

Natomiast dziecko jest dzieckiem i nikt go nam nie

zmienil. To jest to samo dziecko”.

»,2Pomaga mi mysl, aby trzymac sie tuiteraz. Boczesto = Maciej, 40 lat
Najbardziej jestem dumna/dumny z tego, ze udato mi sie: straszne sg tak naprawde pomysty dotyczgce tego, co
nas moze czekac, a nie chwila obecna. A przeciez nie
wiem, co bedzie, i tak naprawde nikt tego nie wie”.

,Diagnoza to tylko informacja, wskazdwka, nad czym  Monika, 38 lat
i jak pracowad. Nie musi by¢ wyrokiem. Szczegdlne

potrzeby dziecka to tylko czesc naszego zycia, a nie

jego catosc”.
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Mysli i stowa, ktore dajg Ci ukojenie: 5 WYCISZ ZIHYSiY

Nasze ciata nieustannie odbierajg ptynace z zewnatrz informacje i tworza
na ich podstawie obraz Swiata. W trudnych sytuacjach nasze zmysty w na-
turalny sposéb s3g obcigzane wieloma trudnymi bodzcami.

W rzeczywistoSci szpitalnej moze byé to szczegdlnie odczuwalne. Mocne
Swiatto obcigza nasz zmyst wzroku. Szmer obcych gtoséw wyczerpuje nasz
stuch. O smaku zupetnie zapominamy. Dobrze, jesli w ogdle uda sie co$
zjes$é, wypic kubek zimnej herbaty. Nasz zmyst powonienia otoczony bywa
zapachem detergentow i lekow. Nasze dtonie obstuguja nieznane dotychczas
urzadzenia medyczne.

Wszystkie te sygnaty w sposdb naturalny tworza w ciele poczucie zagrozenia
i napiecia. Troska o dostarczenie zmystom pozytywnych doznan pomoze Ci
ztagodzi¢ te wrazenia, zmniejszy¢ niepokoéj, odetchnad.

W tym ¢wiczeniu zapraszamy Cie do wykonania kilku wybranych
czynnosci, ktore pomoga Ci zatroszczyc sie o zmysty. Mozesz skorzystac
z naszych sugestii badz wybraé kazda inng czynnosé, ktora sprawi

Ci przyjemnosé.
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Jak moge zadbac o méj zmyst dotyku?

Na przyktad:
« zatoze wygodny sweter
« pocatuje policzek
mojego dziecka
« przytule sie do bliskiej osoby
« pogtaszcze powoli

ukochane zwierze

Jak moge zadbaé o méj zmyst wechu?

Na przyktad:

+ zwrdce uwage na zapach
ulubionego owocu

« powacham gtowke
mojego dziecka

« zapale Swieczke zapachowg;

» natre nadgarstki olejkiem

eterycznym

« uzyje ulubionych perfum

Jak moge zadbac o dostep do dZzwiekdw,

ktore mnie koja?
Jak moge zadbaé o méj zmyst wzroku?

Na przyktad:

« postucham ulubionej muzyki Na przyktad:

« wstucham sie w dzwieki « zamkne oczy, by odpoczety

przyrody « popatrze przez kilka minut

« zwrdce uwage na gtos na zielen za oknem

kogos, kogo kocham + obejrze powoli ulubione
zdjecia, album ze sztuka

» przyjrze sie fakturze
otaczajacych mnie

przedmiotéw

Jak moge zadbaé o méj zmyst smaku?

Na przyktad:
« zjem powoli cos,
co mi smakuje
« napije sie ulubionego napoju
« zrobie positek taki, jaki lubie
ja, a nie ktoé inny Staraj sie wykona¢ kazdego dnia kilka prostych czynnosci,
ktore przyniosa ukojenie Twoim zmystom.
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6. Kojace aktywnosci

Istnieje wiele innych aktywnosci, ktére mogg sprawic Ci radoS¢ i przyniesé
ukojenie w trudnych chwilach. Warto znalez¢ na nie czas wsrdd codziennych
obowiagzkéw. Nawet jesli oddanie sie ulubionym czynnoSciom nie sprawi,
Ze stojace przed Tobg wyzwania znikng, bedziesz miec wiecej sity i motywacji,
by sie z nimi zmierzy¢.

Z wypisanych sposobow troski o siebie podkresl te, ktore najlepiej Ci
stuza. Wsrdd wypisanych aktywnosci nie ma gorszych i lepszych. Wszystkie
sg wspaniate, jesli stuzg poprawie samopoczucia. Na koncu listy mozesz
dodaé swoje propozycje.

Spiew, taniec

Opieka nad zwierzeciem
i zabawa z nim

Wyjscie do restauracji,
kina lub na koncert

Czytanie

Wizyta u masazysty,
kosmetyczki, fryzjera

Gry planszowe i karciane, szachy

Nauka, rozwijanie umiejetnosci,
studiowanie

Wolontariat

+ Rozmowa z psychologiem + Modlitwa

+ Udziat w grupie wsparcia « Swiadomy oddech
dla 0s6b o podobnych
doswiadczeniach Kontakt ze sztuka,

tworczosc

« Spacer, wedrowka
wsrdd przyrody Joga

« Dotyk bliskich os6b Relaksacja

138

Zapisywanie mysli,
uczué, wydarzen,
prowadzenie dziennika

Gotowanie

Bieganie, ptywanie,
joga, wspinaczka

Medytacja

Karta pracy 1. Troska o siebie

Rozmowa z bliskimi
Dobry film lub serial
Wycieczka

Pielegnacja roslin,
prace w ogrodzie

Dziatalno$¢ polityczna

Sprébuj znalez¢ w tygodniu czas, ktdry poswiecisz na aktywno$¢ sprawia-
jaca Ci prawdziwa rados¢ i satysfakcje. Nie obawiaj sie poprosic bliskich

o wsparcie w opiece nad dzieckiem w tym czasie. Jesli nie uda Ci sie zna-
lez¢ dostepnej osoby, zorientuj sie w mozliwosci uzyskania opieki wy-
tchnieniowej (wiecej o tej mozliwosci przeczytasz w czesci ,,Przewodnik
po formalnosciach”).

Kiedy troszczysz sie o siebie, troszczysz sie tak
naprawde o cata Twoja rodzine, ktorej jestes
fundamentem. Badz dla siebie dobra.

Badz dla siebie dobry.
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Kazde dziecko na swdj sposob przezywa informacje o narodzinach oraz
o wyzwaniach zdrowotnych swojego rodzenstwa. W rozdziale ,,Niezbednik
psychologiczny” opisatySmy, jakie emocje moga towarzyszy¢ przyjsciu

na Swiat nowego cztonka rodziny i jak mozna pomoc dziecku je przezywac.

W tym miejscu chcemy zaproponowac kilka zabaw i ¢wiczen, ktére moga
utatwic Ci rozmowe ze starszym rodzenstwem o tym, co sie dzieje w zyciu
Waszej rodziny.

« Obok kazdego zadania podany zostat szacunkowy wiek dzieci, dla kto-
rych moze by¢ ono przeznaczone. Wiemy jednak, ze to Wy znacie swoje
dziecko najlepiej i rozpoznacie, czy dany pomyst mu sie spodoba.

« Nie musicie wykonywac wszystkich zaproponowanych tu aktywnosci,
a te pomysty, ktore polubicie, mozecie wcieli¢ w zycie po swojemu.

« Niech nasze propozycje beda po prostu punktem wyjscia do otwartej
rozmowy, bliskoSci, wspblnego spedzenia czasu. To wtasnie Wasza

uwaznosc i akceptujgca obecnosé maja dla dziecka najwiekszg wartosc¢.

Na koncu tej czeSci podajemy liste przydatnych lektur, poruszajacych
temat emocji, rodzenstwa, odmiennosci i niepetnosprawnosci. Mamy
nadzieje, ze znajdziecie na niej ksiazki, ktorych czytanie bedzie dla Was
wspolna przyjemnoscia.
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1. Narysujcie idealny wspolny dzien
(4-12 lat)

Narodziny mtodszego brata lub siostry powoduja czesto rewolucje w zyciu
rodzinnym. Organizacja zycia rodzinnego ulega szybkim zmianom. Nie ma
watpliwosci, ze czas rodzicow trzeba teraz podzieli¢ na wiecej oséb. Starsze
dziecko, ktére dotychczas mogto znajdowac sie w centrum Waszej uwagi, od-
biera czasem te zmiane jako odrzucenie czy zapomnienie o jego potrzebach.
To ¢wiczenie pomoze dziecku poczuc sie wystuchanym i da mu poczucie, ze
jego marzenia i potrzeby sg wcigz dla Was wazne.

Na kartce narysujcie idealny wspolny dzien. Jeden element rysunku rysuje
dziecko, drugi Ty i tak po kolei. Niech ogranicza Was tylko kartka. Podczas
tego Cwiczenia starajcie sie unikac krytykowania pomystow dziecka badz
wskazywania na niemozliwosc ich realizacji. Niech bedzie to dzien, w ktorym
wszystko wolno i wszystko moze sie zdarzyc!

2. Pokolorujcie cztonkow Waszej
rodziny
(3-10 lat)

By¢ moze nie rozmawiacie z dzieckiem o Waszych emocjach towarzyszacych
przyjsciu na $wiat noworodka. Jednak nawet kilkuletni maluch wyczuwa
zachodzace w Was zmiany i moze poczué sie nimi zaskoczony badz nawet
przerazony - szczegb6lnie jesli nie wie, czym spowodowany jest Wasz stan.
Porozmawiajcie o emocjach poszczegdlnych cztonkdéw rodziny i oswdjcie
sie z nimi, wykorzystujac ponizsze ¢wiczenie.
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Mniejsza postaé symbolizuje starsze dziecko, wieksza rodzica. Jesli w Waszej
rodzinie bgdz wsrdd bliskich przyjaciot jest wiecej waznych dla Was oséb,
narysujcie rowniez ich sylwetki. Zastanowcie sie, jakie uczucia mieszkaja
w poszczegdlnych osobach. Pokolorujcie swoje postaci zgodnie zemocjami,
ktore teraz przezywacie.

Dodatkowo mozecie sie zastanowi¢, jakie emocje (lub inne odczucia) miesz-
cza sie w konkretnych czesciach Waszego ciata. Czy w brzuchu mieszka
Smiech? A moze niepokdj, smutek, bél lub gtdéd? Czy Wasze stopy sa zmeczo-
ne lub zmarzniete? A moze maja ochote na taskotki albo skakanie po t6zku?
Pokolorujcie je zgodnie z emocjami, ktore teraz przezywacie. W wyrazeniu
emocji konkretnymi kolorami moga Wam pomoc ksigzki: ,,Kolorowy potwor”
Anny Llenas (Wydawnictwo Mamania, Warszawa, 2018) badz ,Szeptaki”
Lucyny Mierzejewskiej-Kargul (Szeptakowo, Gliwice 2020).
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3. Wypelnijcie kwiatek zmian
(5-14 lat)

Jak juz wiecie, narodziny dziecka to rewolucja w zyciu catej rodziny.

Starsze dzieci mogg poczud, ze ich Swiat stanat na gtowie. Dotychczasowy
rytm dnia ulegt przeobrazeniu. By¢ moze mamy i taty czeSciej nie ma w domu.
By¢ moze sg pochtonieci nowymi zadaniami i problemami. Zmienic sie
mogty takze nastréj rodzicéw, ich zachowanie wzgledem starszych dzieci
czy nastawienie do siebie nawzajem. Ta ogromna liczba zmian moze sie wy-
dawac dla dziecka przyttaczajgca i zaburzac jego poczucie bezpieczenstwa.
Dlatego cenna jest kazda rozmowa, ktora pokaze dziecku, z czego wynikaja
opisane zmiany i jak wiele rzeczy tak naprawde pozostato niezmienionych.

Narysujcie prosty kwiatek: kotko posrodku i dtuzsze ptatki wokot niego.
Niech liczba ptatkow bedzie taka, ile 0s6b liczy Wasza rodzina (mozecie
wtaczy¢ do rysunku rowniez inne wazne dla Was osoby). Podpiszcie kazdy
z ptatkéw imieniem kazdej z tych oséb. Nastepnie wypiszcie w ptatkach,
co sie ostatnio zmienito dla danej osoby. Na przyktad mama moze napisac:
+ ,Mam teraz troje dzieci”.

. ,Budze sie w nocy, aby karmi¢ Tymka”.

+ ,Mam mniej czasu”.

+ ,Czesciej bywam w szpitalu”.

+ ,Pofarbowatam wtosy na rudo”.

Najmtodsze dziecko niech tez ma swoj ptatek. Mozna do niego wpisaé np.:
»Wyszedtem z brzucha i wszystko sie zmienito”.
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W Srodku kwiatka wypiszcie wszystko, co pozostato niezmienione i co
dotyczy wszystkich cztonkéw rodziny - oprécz najmtodszego, dla ktoérego
wszystko jest nowe. Mozecie napisaé np.:

 ,Wcigz mieszkamy na Wiolinowej”.
+ ,Ciagle bardzo sie kochamy”.

« ,Lubimy jes¢ pizze”.

+ ,Mamy batagan w szafce z butami”.

Ptatki mogg wypetniac wszyscy, ktérych one dotycza, lub Wy z dzieckiem,
wczuwajac sie w sytuacje pozostatych oséb.

Wspdlnie narysujcie na kartce
podobny kwiatek. Niech liczba
ptatkéw odpowiada liczbie czton-
kow Waszej rodziny. Jesli macie
innych bliskich, dorysujcie tez
ptatki dla nich.
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4. Zrob mala ksigzeczke
o swoim dziecku
(2-10 lat)

To naturalne, ze po pojawieniu sie na Swiecie noworodka poSwiecamy mu
mnostwo uwagi, by zaspokoi¢ wszystkie jego potrzeby. Wazne, by nie zapo-
minac przy tym o rowniez o starszych dzieciach. Pokazmy im, ze je widzimy.
Ze o nich pamietamy. Ze wciaz sie nimi zachwycamy.

Zréb dziecku ksigzeczke o nim. Moze to by¢ po prostu zeszyt, w ktorym wkle-
isz zdjecia dziecka z zabawnymi podpisami. Wklej rowniez zdjecie starszaka
z mtodszym rodzenstwem, a jezeli to niemozliwe - kazdego z nich z osobna.
Wazne, by pokazac starszemu dziecku, ze je dostrzegasz, doceniasz jego
nowa role w rodzinie i przede wszystkim ze wcigz kochasz je catym sercem.
Wychodzac z domu, na przyktad do szpitala, mozesz pokazac starszemu
dziecku, ze bierzesz zeszyt ze soba, by przypominat Ci o starszaku przez
caty dzien.
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5. Porozmawiajcie o wszystkim,
co dla Was wazne
(4-10 lat)
Zache( dziecko, aby dzielito sie z Toba swoimi emocjami i przemysleniami.
W tym celu mozesz poprosic je, by dokonczyto ponizsze zdania. Nie oceniaj
odpowiedzi, stuchaj z uwaznoscia i akceptacja.
+ ,Najbardziej lubie, kiedy mama/tata...”
+ ,Moja supermoca jest...”
+ ,Denerwuje mnie, ze...”
« ,,Gdybym byt krélem Swiata, to...”
« ,0dkad pojawit sie moj brat lub siostra, to...”
+ ,Bojesie, gdy..”
« ,Czujeradosé, gdy...”
« ,Kiedy sie boje, chce, zebys...”
+ ,Najbardziej ostatnio ztosci mnie...”

« ,Chciatbym umiec..”

+ ,Kiedy czuje smutek, lubie, kiedy mama lub tata...”
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Aby zacheci¢ dziecko do rozmowy, sprébuj sama/sam dokonczy¢ najpierw
kolejne zdania. Mozesz powiedzie¢: ,Najbardziej lubie, kiedy przytulasz mnie
mocno, gdy wracam ze szpitala” albo ,,Najbardziej lubie patrze, jak Swietnie
sie bawisz na placu zabaw. A Ty co lubisz najbardziej, jak ja robie?”.

Mozecie wymyslac tyle pytan i odpowiedzi, ile tylko zapragniecie.
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6. Gra o rodzinie

(5-12 lat)

Rownie wazna jak rozmowa jest zwykta spontaniczna zabawa, pozwalajaca
na wspdlne spedzenie czasu i budowanie wiezi. Ponizsza gra to ¢wiczenie

na to, zebyscie sie lepiej poznali jako rodzina. Do jej przygotowania zare-
zerwujcie sobie troche czasu.

1 Przygotujcie kostke i pionki lub plasteline oraz kartke i dtugopis.

Potnijcie kartke na 20 matych kawatkdw i napiszcie na nich numerki
od 1do 20.

3 Zrdbcie pionki (np. z plasteliny) i rzucajac kostka, przesuwaijcie sie
po planszy.

Zaczyna gracz, ktoremu $nito sie dzis co$ najciekawszego.
Jesli nikt nie pamieta swoich snéw, niech to bedzie najmtodszy gracz.

Kiedy ktorys z graczy stanie na zielonym polu, musi wylosowa¢ jedna
liczbe i wykonac zadanie z ponizszej listy, ktore jest do niej przypisane.

Mozecie dowolnie zmienic tre$¢ zadan, tak by byty jak najlepiej dostosowane
do zainteresowan Waszej rodziny i wieku dzieci.
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Propozycje zadan

Narysuj otowkiem malenka postac strachu (tak jak wyobrazasz sobie,
ze mogtby wygladac strach, moze by¢ troche Smieszny, np. mie¢ wielkie
zebiska). Powiedz, czego sie czasem boisz i co najlepiej zrobié, by poradzi¢
sobie z tym strachem, a nastepnie zetrzyj go gumka.

Powiedz pozostatym graczom, co lubisz w nich najbardzie;.

Jesli chcesz, niech pozostali gracze pogtaszcza Cie w mity dla Ciebie sposob.

Gdyby kazdy z cztonkéw rodziny byt jakims$ zwierzeciem, to jakim?

Zastandw sie, jaka supermoc ma kazdy z cztonkéw Waszej rodziny.

Opowiedz wspomnienie jakie$ mitej rzeczy, ktorg robiliscie cata rodzina.

Narysuj na kartce, jak wyobrazasz sobie postac ztosci, powiedz, co Cie
ostatnio zeztoscito, a nastepnie razem z pozostatymi graczami pognieécie
kartke i porwijcie jg na malutkie kawateczki.

Pogtaszcz mito osobe, ktdra siedzi po Twojej lewej stronie.

Zrob co$ mitego dla osoby, ktéra siedzi po Twojej prawej stronie.
Narysuj portret osoby, ktora siedzi po Twojej lewej stronie.

Opowiedz rodzinie o najtadniejszej rzeczy, ktora widziatas/widziates.

Przytul gracza, ktory siedzi po Twojej prawej stronie.

Powiedz pozostatym graczom co$ ciekawego, czego o Tobie nie wiedza,
np. co Ci sie ostatnio Snito lub co Ci sprawito rados¢.

Niech najstarszy gracz opowie pozostatym jakas ciekawa historie
ze swojego dziecinstwa.
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+ Powiedz pozostatym graczom, co Cie ostatnio zdziwito.
« Opowiedz rodzinie o najfajniejszym miejscu, w ktérym bytas/bytes.

« Zastanow sie, jakimi postaciami z ulubionych bajek byliby cztonkowie
Waszej rodziny.

« Wyobraz sobie, ze jestes ztotg rybka. Powiedz, co dasz pozostatym
graczom, tak aby spetnity sie ich marzenia.

« Narysuj na kartce posta¢ smutku, tak jak go sobie wyobrazasz. Mozesz
powiedzieé, co ostatnio Cie zasmucito. Nastepnie zt6z kartke wiele razy,
tak by zrobita sie malutka. Niech kazdy z graczy wezmie te karteczke

w dtonie i powie co$ wspierajacego, np. ,Jestem tutaj”, ,,Bardzo Cie
kocham?” itp.

« Powiedz, gdzie najbardziej chciatabys/chciatbys pojechac z osoba,
ktéra siedzi po lewej stronie.

Mozecie tez uzywacé samych kartonikéw, losowac je i wykonywac zadania.
Taka forma dobrze sprawdzi sie na przyktad w poczekalni do lekarza.
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7. Wprowadz malenkie rytuaty, ktore
bedziesz kultywowac z dzieckiem
(3-15 lat)

Dla wtasciwego rozwoju dziecka niezbedne jest, by miato wokét siebie
pewne niezmienne elementy w postaci bliskich osob, bezpiecznych miejsc,
statych czesci dnia, ktore bedg mu stuzyé za punkty odniesienia w zmienia-
jacym sie Swiecie.

Sprébujcie wprowadzi¢ do Waszego dnia state przyjemne rytuaty, ktére po-
zwolg Waszemu dziecku doSwiadczy¢ Waszej mitosci i poczué sie bezpiecznie.

Ponizej znajdziesz kilka propozycji:

« Wymiencie przed snem po trzy mite dla Was rzeczy, ktére wydarzyty sie
minionego dnia.

« Usypiajac dziecko, opowiedz mu o wszystkich rzeczach, ktére w nim
lubisz badz lubisz z nim robic.

« Pochowajw domu lisciki dla dziecka, ktére bedzie mogto odnalez¢,
gdy nie bedzie Cie blisko niego przez dtuzszy czas.

« Przygotuj raz w tygodniu $niadanie z ulubionymi produktami dziecka,
ktore przyniesiesz mu do tozka.

« Opracujcie Wasz sekretny jezyk gestow, ktdore bedziesz pokazywac dziecku
w niezauwazalny dla innych sposéb. Powiedz w ten sposéb dziecku, ze je
kochasz (np. reka na sercu), jestes z niego dumna (np. dwa palce na czole),
jest dla Ciebie wazne (np. dton przy policzku)...

« Porozmawiajcie przed snem o emocjach, ktore towarzyszyty Wam da-

nego dnia. Zapytajcie: ,,Kto czut dzi$ rados$¢?”, ,Kto czut dzi§ smutek?”,
,Kto czut dzis zto$¢?”, ,Kto czut dzis strach?”, ,Kto czut dzi$ spokdj?”.
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Pomocne lektury, filmy i seriale
oswajajace temat niepelnosprawnosci
i odmiennosci

Ksigzki

A. Kossowska, Duze sprawy w matych
gtowach, il. J. Ambrozewski, P. Bliuj-
-Stodulska, A. Kloza-Rozwadowska,
M. Kosek, S. Ptdciennik, Linia,
Warszawa-0Ozaréw Mazowiecki 2018

M. Krajewska, M6j mfodszy brat,
il. B. Orlinski, Harbor Point Media Rodzina,
Poznan 2009

R. Jedrzejewska-Wrébel, Kosmita; il. J. Jung,
Fundacja ING Dzieciom, Wista 2020.

M. Ostrowska, ,Przygody Krzysia i Rysia”
(seria), il. S. Atroszko, Fundacja Podrdze
Bez Granic, Gdynia 2020.

J. Talaga, Wtosy. Ksigzka o tolerancji,
il. A. Krélak, Natuli - dzieci sg wazne,
Szczecin 2022.

H. @vreas, Svartle. Superbohater w czerni,
il. @. Torseter, ttum. M. Skoczko, Wydaw-
nictwo Dwie Siostry, Warszawa 2021.

B. Masini, Dziewczynka o dtugich stopach,
il. D. Guicciardini, ttum. T. £ozifska,
Hachette Polska, Warszawa 2011.

A. Gtowinska, Kicia kocia gra w pitke,
Media Rodzina, Poznan 2019.

A. Gtowinska, Kicia Kocia i przyjaciele,
Media Rodzina, Poznan 2023.

. Michta, Benio, tata i reszta swiata,
ilustrowata Kasia Nowowiejska,
Wydawnictwo Skrzat, Krakow 2019.

I. Chmielewska, Gdzie jest moja corka?,
Format, Wroctaw 2020.

Filmy i seriale

« Druzyna Zenko (serial), 2022,
rez. K.J. Lloydiin.

« luca, 2021, rez. E. Casarosa

« Smoczy Ksigze, 2018-2024,
tworcy A. Ehasz i J. Richmond

« Cudowny chtopak, 2017,
rez. S. Chbosky

« Jak wytresowa¢ smoka, 2010,
rez. D. DeBlois, Ch. Sanders

+ Gdzie jest Nemo?, 2003,
rez. A. Stanton, L. Unkrich
« Matki pingwinéw, 2024,
rez. K. Kochanska-Bajon, J. Szelc
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Pojawienie sie na Swiecie dziecka, szczegdlnie mierzacego sie z wyzwaniami
zdrowotnymi, ma wptyw na wszystkich cztonkdw rodziny i relacje miedzy
nimi. Wydarzenie to miewa réwniez przetomowe znaczenie dla relacji part-
nerskiej - czesto wzmacnia jg i wzbogaca. Jednak jak kazda zmianai ta
wymaga czasu, by ja zrozumied, zaakceptowac i jak najlepiej przezy¢.

W tej czesci zapraszamy Cie do przyjrzenia sie Twojej relacji partnerskiej

i zmianom, jakim ona podlega. Zachecamy Cie, by przedstawione ¢wiczenia
wykonac razem z partnerem badz partnerka. Zadania mozecie wypetniaé
wspdlnie badz samodzielnie, dzielac sie nastepnie swoimi odpowiedziami.
Mamy nadzieje, ze poruszone ponizej kwestie stang sie dla Was punktem
wyjscia do rozmowy o Waszych emocjach, potrzebach i oczekiwaniach.
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1. Zyczliwa rozmowa

Zmiany, trudnosci i kryzysy sg naturalng czesScig kazdej relacji. Aby Wasz
zwigzek trwat i rozwijat sie mimo wszystkich wyzwan, ktére stang na Wa-
szej drodze, niezbedne jest, zebyscie potrafili jasno moéwic o swoich uczu-
ciach i potrzebach.

Na tej karcie chcemy pokazaé Wam dwa narzedzia, ktére mogg Wam uta-
twi¢ wzajemna komunikacje. Pierwsze to teoria pieciu jezykéw mitosci,
drugie to metoda porozumienia bez przemocy. Wierzymy, ze umiejetnosé
uwaznej i czutej rozmowy przyda Wam sie nie tylko w pierwszych tygo-
dniach po narodzinach dziecka, ale rowniez w Waszym przysztym wspol-
nym zyciu. A wiec do dzieta!

Piec jezykow mitosci

Kazdy i kazda z nas ma swoj sposdb odczuwania i wyrazania mitosci. Te
rézne sposoby mozemy nazwac ,,jezykami mitosci”. Dobrze wiemy, ze
mowienie tym samym jezykiem jest koniecznym warunkiem prowadzenia
rozmowy. Tak samo sprawa ma sie w przypadku uczuc¢. AbySmy czuli sie
naprawde kochani, potrzebujemy, aby bliska nam osoba okazywata nam
swojg mitos¢ w sposdb, ktory rozumiemy i ktérego potrzebujemy. Mozemy
oczywiscie zdawac sobie sprawe, ze kto$ nas kocha, nawet jesli méwi ,,in-
nym jezykiem” mitoSci. Ale dopiero znalezienie wspdlnego jezyka pozwoli
nam czerpac prawdziwg radosS¢ i spetnienie z relacji.
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Tworca teorii jezykow mitosci jest psycholog Gary Chapman. Zauwazyt on,
ze mozna okazywad mitos¢ na piec réznych sposobow:
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Stowa Zadania Czas Podarunki Dotyk
i przystugi

Stowa
Osoby, ktérych jezykiem mitosci sg stowa, potrzebuja
ustyszed, jak wazne i kochane sg dla drugiej strony.

« Osoby mowigce tym jezykiem traktujg powaznie znacze-
nie stéw ,kocham cie” i chcg je stysze¢ czesto, wypowia-
dane z czutoscia i uwaga.

« Wazne sa dla nich réwniez inne formy méwienia o uczu-
ciach - czuja sie docenione i kochane, gdy stysza, ze sa
wazne dla partnera lub partnerki, ze sie mu/jej podobaja.

+ Cenig romantyczne wypowiedzi i szczere komplementy.

« Chca, by ich piekno, zdolnosci oraz wktad, ktéry maja
w rodzine i relacje, byty docenione.

Karta pracy 3. Wasz zwigzek
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Zadania i przystugi
Dla innych os6b wazniejsze od stéw sg konkretne czyny
drugiej potowki.

« Osoba méwigca jezykiem zadaniowym bardzo docenia
drobne gesty codziennej pomocy i serdeczne przystugi,
takie jak ugotowanie ulubionej potrawy, znalezienie
dobrego specjalisty dla dziecka, posktadanie prania.

+ Taka osoba czuje sie kochana i doceniona dzieki temu,
ze druga strona wtozyta wysitek, by utatwic jej codzien-
nos¢, uporzadkowac otoczenie, wykonac wazne zadania.

« Szczegblnie istotne moze by¢ wsparcie w czynnosciach,
ktore sa dla rodziny wazne, ale dana osoba nie lubi badz
nie ma czasu ich wykonywac.

Czas
Niektore osoby jako podstawowy przejaw mitosci traktuja
czas, ktory poswieca sie na bycie we dwoje.

+ Osoby te beda czuty sie kochane wtedy, gdy partner czy
partnerka podaruje im swa uwage, zatroszczy o regularne
i interesujace spedzanie wspdlnego czasu, zaproponuje
aktywnosci, ktore oboje lubia.

« Nie musi to by¢ nic nadzwyczajnego - wspdlne obejrzenie
filmu, czytanie na gtos ksiazki, krotka wycieczka rowe-
rowa czy po prostu wypicie razem porannej kawy znacza
dla tej osoby bardzo wiele i sg dla niej potwierdzeniem
wartosci relacji partnerskiej.

POPRZEDNI ROZDZIAL NASTEPNY ROZDZIAL



Podarunki Aby zwiazek sie rozwijat i byt zrodtem radosci

Osoby, dla ktorych wazny jest jezyk prezentéw mitosci, i satysfakcji dla obu stron, warto poznac jezyk
czuja sie kochane, kiedy sg obdarowywane. mitosci zaréwno partnera lub partnerki, jak
i swéj wtasny. Dlatego zapraszamy Cie do chwili
« Nie chodzi o to, by wreczac drugiej stronie kosztowne zastanowienia. Odpowiadajac na ponizsze pytania,
upominki. Najwazniejszy dla tych oséb jest sam gest, pamietaj, ze jedna osoba moze mowic kilkoma
pamied, wysitek lub czas wtozony w wymyslenie jezykami mitosci, z ktorych jeden moze by¢
i zdobycie lub zrobienie podarunku. dominujacy badz wszystkie sa tak samo wazne.

« Otrzymujac prezent, osoba méwigca tym jezykiem czuje,
ze jej potrzeby sg wazne, a partner lub partnerka znaja
jej marzenia i upodobania.

« Istotne jest, by pamietaé o waznych dla pary Swietach, Jaki jezyk mitosci jest dla mnie najwazniejszy?
ale takze by czasem zdobyc¢ sie na upominek bez szcze-
golnej okazji, po to, by wyrazi¢ wdziecznosc za to,
ze druga strona po prostu jest.

Dotyk

Osoby postugujace sie tym jezykiem mitosci czuja sie Jakim jezykiem mito$ci méwi do mnie moj partner/moja partnerka?
wazne, ukochane i bezpieczne, kiedy czuja dotyk

partnera lub partnerki.

+ Bardzo duze znaczenie maja dla nich wszelkie fizyczne
gesty czutosci: przytulenie, trzymanie za rece, sponta-
niczne dotkniecie lub pogtaskanie, seks czy masaz.

« Wyrazanie swojej mitoSci dotykiem ma wielkg moc - Jaki jezyk mitosci jest najwazniejszy dla mojego partnera/mojej partnerki?
dzieki niemu w naszych ciatach wyzwala sie oksytocyna,
nazywana hormonem przywigzania.

« Szczegblnie w okresach, gdy nie ma zbyt wiele czasu

na intymnos¢ we dwoje, warto zadbaé o drobne gesty
serdecznosci, takie jak objecie czy pocatunek.

162 Karta pracy 3. Wasz zwigzek SPIS TRESCI POPRZEDNI ROZDZIAL NASTEPNY ROZDZIAL



Jakim jezykiem ja mowie do niego/do niej?

Rozumiejac, jakie gesty przywigzania sg dla nas nawzajem najwazniejsze,
mozemy Swiadomie wybierac je w codziennym zyciu oraz z uwagg o nie
prosi¢. MOwigc drugiej stronie tagodnie, ale bezposrednio, ze dla nas po-
sprzatanie czy zajecie sie dzieckiem bedzie wazniejszym gestem wyrazenia
mitosci i zaangazowania niz czute stowa, otwieramy przed sobg nowe drogi
skutecznej komunikacji. Warto przy tym pamietac, ze zaden z pieciu jezykow
nie jest bardziej wartoSciowy czy wtasciwy od innego.

W trudnych sytuacjach bardziej niz kiedykolwiek mozemy dostrzec rézne
sposoby wyrazania przez partneréw mitosci do siebie i do dziecka. By¢ moze
po otrzymaniu diagnozy dziecka Twdj partner wszedt w tryb zadaniowy. Przez
cate dnie zatatwia wizyty lekarskie, szuka nowych terapii, jezdzi po sklepach,
by niczego Wam nie zabrakto. Jesli Twoim jezykiem mitoSci jest dotyk

i fizyczna obecno$d, a niekoniecznie przystugi - mozesz czuc sie w takiej
sytuacji odrzucona, osamotniona, zapomniana. Jesli Twoim jezykiem mitoSci
jest czas spedzony we dwoje, mozesz czuc sie odrzucony, gdy partnerka nie
znajdzie chwili na spokojna rozmowe czy krétki spacer we dwoje, nawet
jesli w miedzyczasie wysle Ci sto wiadomosci ze stowami ,,kocham Cig”.

Zatroszczcie sie o znalezienie wspolnego jezyka mitosci.
Pozwoli on Wam wzrasta¢ w Waszej relacji i czerpac
z niej prawdziwa radosé.
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Porozumienie bez przemocy

Porozumienie bez przemocy (ang. non-violent communication, NVC)

to spos6b komunikacji opracowany przez psychologa Marshalla Rosenberga.
W tej metodzie duzo uwagi poswieca sie potrzebom obu 0séb w zwigzku

(i nie tylko - metoda ta jest rowniez Swietnym sposobem na komunikacje

z dzieémi, przyjaciétmi, szefem czy podwtadnym).

U podstaw porozumienia bez przemocy stoi zatozenie, ze za kazdym naszym
zachowaniem i komunikatem, ktory kierujemy do drugiej osoby, stoi jaka$
potrzeba. W zaleznosci od tego, czy nasze potrzeby sg zaspokojone, pojawiajg
sie w nas okreSlone uczucia, ktére przektadaja sie na to, jak zwracamy sie
do innych. Naszym celem (i ogromna sztuka!) jest wyrazenie naszych
pragnien tak, by druga strona mogta je zrozumied, a jednoczesnie by
uszanowac jej wtasne potrzeby. Postugiwanie sie jezykiem porozumienia
bez przemocy utatwia rbwniez nam samym zrozumienie, co czujemy i czego
w zwigzku z tym potrzebujemy. Serdeczna, wspierajgca rozmowa sktada
sie zawsze z dwdch, przeplatajacych sie faz - empatycznego wystuchania

i szczerego wyrazenia siebie.

Empatyczne wystuchanie oznacza okazanie rozméwcy gtebokiego zainte-
resowania, troski i wspotczucia oraz stuchanie go bez osadzania go i krytyki.

Zeby lepiej zrozumied, o co w tym wszystkim chodzi, wyobrazmy sobie
typowa sytuacje. Wasze dziecko oczekuje na wizyte u neurologa. Niestety
na termin u najlepszego specjalisty trzeba bedzie czekac wiele miesiecy.

W reakcji na to moze pojawic sie u Was wsciektosé i rezygnacja. S one
reakcja na to, ze trudno Wam zaspokoié bardzo wazna potrzebe, jaka jest
zapewnienie wtasciwej opieki Waszemu dziecku. Jedna osoba moze wtedy
powiedzie¢: ,Mam dos¢. Nigdy nie uda nam sie dostac na te cholerng wizyte.
Na nikogo nie mozna liczy¢”. Moze sie tez pojawic reakcja rezygnacji i smutku:
,D0 niczego sie nie nadaje. Nie potrafie nawet znalez¢ dobrego lekarza
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dla dziecka, to wszystko moja wina”. Pojawic sie tez moga oskarzenia:
,Gdybys$ wczesniej o tym pamietat, na pewno znalezlibySmy lepszy termin.
Wszystko musze robi¢ sama”.

Takie stowa wypowiadamy czasem wszyscy. tatwo sie jednak domyslié, ze
nie utatwiaja one porozumienia. Jak empatycznie wystuchaé swojego part-
nera lub swojej partnerki w takiej sytuacji?
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Zacznij od powtorzenia komunikatu drugiej strony, tak by czuta
sie ustyszana. Przyktad: ,,A wiec trzeba bedzie tak dtugo czekaé
na wizyte do specjalisty” albo ,,Trudno znalez¢ neurologa, ktory
mogtby nam pomac od razu”.

Zapytaj o konkretne uczucia, ktorych doswiadcza druga osoba
w tej sytuacji. Przyktad: ,Jak sie czujesz z tym, ze trzeba bedzie
czekaé?” albo ,Zdenerwowates sie tym, ze nie uda nam sie dostac
do lekarza jeszcze w tym tygodniu?”.

Zapytaj o potrzeby, pragnienia i oczekiwania, ktore kryja sie

za uczuciami Twojego rozméwcy. Przyktad: ,,Chciatabys$ zapewni¢
Marysi jak najlepsza opieke?” albo ,,Chciatbys, zeby nasz syn otrzymat
diagnoze jak najszybciej?”.

Zastanow sie, jak mozesz poméc drugiej stronie w zaspokojeniu
tej potrzeby. Nie nalegaj na zadne rozwigzanie, tylko tagodnie
wskazuj dostepne mozliwosci. Przyktad: ,Moze sprébujemy
poszukac specjalisty w innym miescie?” albo ,,Napisze na grupie
rodzicow, czy ktos mogtby nam poleci¢ kogos innego. Myslisz, ze

to mogtoby poméc?”.

Nie zawsze zaspokojenie potrzeb drugiej strony jest mozliwe.
Wtedy najlepiej zapewni¢ o zrozumieniu i swojej obecnosci.
Przyktad: ,Dla mnie to tez jest trudne, kiedy musimy po prostu cze-
kac” albo ,Wiem, ze czujesz sie teraz bezsilny. Jestem przy Tobie”.
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Szczere wyrazenie siebie to kolejny wazny element rozmowy. Wyobraz
sobie teraz inng sytuacje. Ze wzgledu na nowe obowigzki zwigzane z po-
jawieniem sie na Swiecie dziecka, nie macie juz z partnerem zbyt wiele
czasu dla siebie i jest to dla Ciebie bardzo trudne. W jaki sposdb otwarcie
o tym porozmawiaé?

Zacznij od swoich spostrzezen - bez krytyki i osadzania drugiej
strony. Pamietaj, by mowic o sobie, nie o zachowaniu partnera
lub partnerki. Przyktad: ,Mam wrazenie, ze ostatnio mato czasu
spedzamy razem” albo ,Narodziny Oli sprawity, ze nie moge z Toba
rozmawiac tak czesto, jak bym chciata”.

Powiedz o konkretnych uczuciach, ktore pojawiaja sie w Tobie
w tej sytuacji. Przyktad: ,Boje sie, ze stajemy sie sobie obojetni”
albo ,,Czuje sie bardzo samotna”.

Wyraz swoja potrzebe, pragnienie lub oczekiwanie, ktore stoi
za Twoja emocja. Przyktad: ,Chciatabym, abysmy kazdego dnia
spedzili cho¢ pie¢ minut na spokojnej rozmowie” albo ,,Chciatbym
w przyszty weekend zjes¢ obiad tylko z Toba”.

Popros rozmowce o konkretne dziatanie, ktore mogtby podjac,
aby zaspokoi¢ Twoja potrzebe, albo zaproponuj jakies rozwiaza-
nie. Staraj sie niczego nie zadac. Przyktad: ,,Czy mdgtbys$ poprosié
swojego tate, zeby na chwilke posiedziat przy Pawetku, a my wypili-
bysmy wspélnie kawe?” albo ,,Moze bySmy obejrzeli razem kawatek
serialu, gdy mata sie zdrzemnie? Potrzebuje oderwac sie na chwile
od tego wszystkiego”.

By¢ moze chcesz jedynie opowiedzie¢ drugiej stronie o swoich troskach.
Wtedy nie musisz o nic prosi¢. Mozesz powiedziec po prostu: ,,Chce, zeby$
mnie wystuchat” albo ,,Chce, zebys po prostu przy mnie posiedziata”.
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Ponizej znajdziesz liste naszych réznorodnych potrzeb stworzona przez
tworce porozumienia bez przemocy. Korzystanie z niej moze Ci utatwic
uSwiadomienie sobie, jakie potrzeby stojg za Twoimi emocjami i zachowa-

niami, oraz pozwoli Ci jasniej wyrazic te potrzeby.

Jesli nie uda Ci sie dobrze poznac swoich potrzeb i odpowiedzie¢ na nie,
predzej czy pozniej poczujesz przygnebienie, ztos¢ czy nawet wiciektosc.
Twoja frustracje odczu¢ mogg réwniez Twoi najblizsi.

Czego potrzebujemy?
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Potrzeby fizyczne:

bezpieczenstwa
fizycznego,

dotyku,

odpoczynku,
powietrza, pozywienia,
wody,

Kontaktu z samym soba:

autentycznosci,
autoekspresji/wyrazania
wtasnego ,ja’”
catosci/jednosci,

celu,

integralnosci,

jasnosci,

kompetenciji,
kreatywnosci,
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ruchu,
schronienia,
snu,

wyrazania swojej
seksualnosci.

osiagnied,

poczucia sprawczosci

i wptywu na swoje zycie,
poczucia wtasnej
wartosci,

prywatnosci,

rozwoju,
samoakceptacji,
samorozwoju/wzrostu,
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+ sensu,

« spojnosci,

+ stymulacji, pobudzenia,
+ szacunku dlasiebie,

« Swiadomodci,

+ uczeniasie,

Radosci zycia:

+ dobrostanu fizycznego/
emocjonalnego,

« humoru,

« inspiracji,

+ komfortu/wygody,

« tatwosci,

« nadziei,

Autonomii:

« niezaleznosci,

+ przestrzeni,

« wybierania wtasnych
plandw, celéw i marzen,
wartosci,

Zwiazku z innymi ludzmi:

« bezpieczenstwa
emocjonalnego,

«+ bliskosci,

+ bycia widzianym,
+ ciepta,

« empatii,

POPRZEDNI ROZDZIAL

wyzwan,

Swietowania
zaspokojonych potrzeb,
spetnionych marzen,
planow i optakiwania
niezaspokojonych.

prostoty,
przygody,
radosci,
ré6znorodnosci/
urozmaicenia,
zabawy.

spontanicznosci,
wolnosci,
wybierania wtasnej
drogi prowadzacej
do ich realizacji.

intymnoSci,
kontaktu z innymi,
mitosci,

otuchy,
przynaleznosci,
rownych szans,
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+ sity grupowej,

« szacunku,

« szczerosci,

+ towarzystwa,

« uwagi, bycia wzietym
pod uwage,

. wiezi,

« wsparcia,

« wspolnoty,

« wspotpracy,

« wspbtzaleznosci,

« wzajemnosci,

« zaufania,

« zrozumienia i bycia
zrozumianym,

« zwigzku ze Swiatem,

harmonii,

kontaktu z przyroda,
piekna,

pokoju,

porzadku,

spéjnosci,

dzielenia sie: smutkami
i radoSciami; talentami
i zdolnoSciami,
informacji zwrotnej,
czy nasze dziatania
przyczynity sie

do wzbogacania zycia,
przyczyniania sie

do wzbogacania zycia

Zastanow sie: jakie potrzeby odczuwasz teraz najmocniej?
Zaznacz je kotkiem na wczesSniejszych stronach lub wypisz ponize;j.

Co mozesz zrobié, by zaspokoié te potrzeby?

170 Karta pracy 3. Wasz zwigzek

Zapytaj, jakie potrzeby odczuwa teraz najmocniej Twoj partner/partnerka.
Zaznacz kotkiem innego koloru na wczesniejszych stronach lub wypisz ponizej.

Co mozesz zrobic, by pomdc mu/jej zaspokoié te potrzeby?

Podane tutaj wskazowki to zaledwie wstep do komunikacji bez przemocy

i pieciu jezykow mitosci, bedacych rodzajem sztuki, ktorg mozemy dosko-
nalic przez cate zycie. Jesli chcesz poczytaé wiecej na ten temat - na koncu
tej czeSci dodajemy liste pomocnych lektur.

Jesli trudno Ci jest teraz wcieli¢ te wskazoéwki w zycie - nie szkodzi. Sprébuj
po prostu zastanowic sie, w jaki sposdb najlepiej okazaé mitos¢ partnerowi/
partnerce oraz sprobuj jasno wyrazac swoje potrzeby i otwarcie przyjmowaé
wyrazanie ich przez druga strone.
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2. Niezwykte spotkanie

Teraz chcemy Was zaprosi¢ do poswiecenia chwili na marzenia i zachecamy,
by zmienity sie one w plany. WyobraZcie sobie, ze macie czas tylko dla siebie,
ze przez caty dzief robicie razem, co tylko chcecie. Zaplanujcie taki dzien.
Jesli macie odmienne wizje, mozecie wypracowac kompromis badz

na zmiane podejmowac decyzje, jak spedzicie kolejne godziny dnia.

Nasz wymarzony dzien
8:00
9:00
10:00
11:00
12:00
13:00
14:00
15:00
16:00
17:00

18:00
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19:00

20:00

21:00

22:00

23:00

24:00

Teraz czas na trudniejsza czes¢.

Na powyzszym planie zaznaczcie w kétko dwie godziny, ktore najbardziej
chcielibyscie wspolnie przezy¢. Zaplanujcie w ciggu najblizszego miesigca
czas, w ktérym zrealizujecie swoje pragnienie.

Zastandwcie sie, jakiego wsparcia bedziecie potrzebowad, by Wasz plan
doszedt do skutku. Kogo mozecie o to wsparcie poprosi¢? Czy o co$
jeszcze trzeba sie bedzie zatroszczy¢ (np. zarezerwowad bilety do kina,
zamoéwic Swiece do kapieli czy zorganizowac dzieciom wyjscie do znajo-
mych)? Jesli tak, postarajcie sie to zrobic z odpowiednim wyprzedzeniem.

Potraktujcie ten czas powaznie. Jest Wam potrzebny, by wzrasta¢ jako
para i stanowic oparcie dla catej Waszej rodziny.

A teraz wybierzcie w kalendarzu jeden dzien, mniej wiecej za rok, i zare-
zerwujcie go na realizacje Waszej wizji. Postarajcie sie, by nic zaktocito
Waszego planu. Macie jeszcze troche czasu na przygotowania - wykorzy-
stajcie go dobrze. Jesli chcecie spedzic ten czas poza domem, wybierzcie
konkretne miejsce i dokonajcie odpowiednich rezerwacji. Z wyprzedzeniem
zaplanujcie opieke nad dzie¢mi czy urlop w pracy.
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« Wraz z nadejsciem wybranego terminu moze pojawic sie pokusa, by « Wspdlna kapiel ostatniego dnia kazdego miesigca.
wykorzystac ten czas ,,produktywniej” - nadgonic z praca czy sprzataniem,

pojechad z dzieckiem na dodatkowe zajecia - albo przeciwnie, by nic + Codzienny SMS z jednym pomystowym komplementem

nie robi¢, nie podejmowac dodatkowego wysitku. Moga sie rowniez dla drugiej potowki.

pojawi¢ trudnosci organizacyjne - zepsuje sie pogoda, dziecko zachoruje,

wypadnie zastepstwo w pracy. Postarajcie sie zawczasu przygotowaé « Wieczorne dzielenie sie trzema waznymi rzeczami, ktére przydarzyty sie
na takie ewentualnosci i nie dajcie sie im zrazi¢. Ten dzien to Wasze Swieto. nam danego dnia.

+ Wasze pomysty:

3. Dobra codziennosc¢

Poza takimi Swigtecznymi momentami wspédlne zycie sktada sie jednak

przede wszystkim ze zwyktych, nastepujacych po sobie dni, wypetnionych

zwyczajnymi rado$ciami, troskami i przeréznymi obowigzkami. Dlatego

w tym miejscu chcemy Was zaprosic¢ do zadbania réwniez o te codziennosc.

Sprobujcie znalez¢ w niej choéby krétka chwile na bycie tylko dla siebie,

na drobny gest mitosci, na odkrycie na nowo, jak wiele dla siebie zna- Zyczymy Wam pieknej relacji.
czycie. Najlepiej to uczyni¢, wypracowujgc Wasze wtasne zwyczaje czy ry-

tuaty. To mogg by¢ naprawde proste rzeczy, niewymagajace szczegdlnych

przygotowan czy wydatkow.

Na kolejnej stronie znajdziecie kilka takich propozycji. Sprébujcie dopisac
do nich swoje wtasne pomysty. Pomocne lektury:

. . , .. « G.Chapman, 5 jezykéw mitosci. Tajemnica mitosci na cate Zycie, ttum. J. Czernik,
+ Codziennie wspolna herbata, gdy dzieci zasna. Wydawnictwo Esprit, Krakéw 2022,

o ) _ ) , ) + M. B. Rosenberg, Porozumienie bez przemocy. O jezyku Zycia, ttum. M. Markocka-Pepol,
+ Obdarowanie sie pocatunkiem codziennie o 6smej rano. M. Ktobukowski, Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2022.

« M. Dimmitt, Wyjqgtkowi. Antidotum na leki zwigzane z wychowaniem dziecka
« Mite lidciki schowane w kieszeniach ptaszcza. z niepetnosprawnoscig, ttum. G. Komerski, Linia, Warszawa 2020.
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»Odsunelam rodzine, bo uwazatam, ze nikt nie bedzie
wiedzial, Ze akurat cos sie teraz dzieje z moim dziec-
kiem i jak mu pomdc. Maz rzucit sie w wir pracy,
by zarobi¢ na leczenie i rehabilitacje. I mimo ze
bylismy razem, tak naprawde zylismy osobno
kazdy w swoim swiecie”.

,»W najtrudniejszym momencie nadzieje przyniesli
mi Bog i jeszcze mdj maz, ktdry trzymal mnie za reke,
gdy padaty takie stowa jak »niepelnosprawnos¢ in-
telektualna, brak mowy...«, ptakat ze mng, a potem
rozmawiat z rodzing”.

176

,»,Moj maz, bo w tamtym czasie jedynie z nim miatam
sile rozmawiac, byl ciggle pod telefonem i cho¢ byt
to czas zniw i byl bardzo zapracowany, w kazdej
chwili mogtam sie poradzi¢, byt ze mng w tym trudzie,
choc dopiero pozniej dowiedzialam sie, Ze sam miat
problem, by dZzwignac te diagnoze”.

177
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Nasze wsparcie:
Stowarzyszenie Mudita

Stowarzyszenie Mudita wspiera rodzicow, ktdrzy mierza sie z niepetno-
sprawnoscia, powazng choroba badz innymi szczegblnymi potrzebami
rozwojowymi swoich dzieci.

Nie mozemy sprawic, ze Wasze wyzwania znikng, ale postaramy sie,
by zyto sie Wam tatwiej.

W Mudicie mozesz skorzystac z nastepujacych form wsparcia:
Wsparcie psychologiczne

Wsparcie wytchnieniowe
Wsparcie informacyjne i logistyczne
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Wsparcie psychologiczne 2. Grupy wsparcia

Dotacz do sieci rodzicow mierzacych sie z podobnymi wyzwaniami.

1. Telefon wsparcia Sytuacja kazdej osoby jest inna, a kazda rodzina jest jedyna w swoim rodzaju.
Jednak czes¢ problemdw, z jakimi mierzg sie rodzice dzieci ze szczegblnymi
Zadzwon i porozmawiaj z jedna z naszych specjalistek. potrzebami, jest wspdlna dla nich wszystkich. Bycie czescia sieci wsparcia

wzmacnia poczucie wtasnej wartosci i dodaje sity, ktéra pozwala lepiej
radzic sobie z codziennymi wyzwaniami.
,Nosze w sobie tyle emocji i nawet nie mam komu o tym powiedziec”.

,Wsrdd innych mam mierzacych sie atypowoscig swoich dzieci przestatam
Masz prawo poczué, ze codzienne wyzwania sg zbyt trudne, aby poradzi¢ czuc sie sama”.
sobie z nimi samodzielnie. Masz prawo miec gorszy dzien. Masz prawo czué
osamotnienie.

W tym trudnym momencie, jakim moze by¢ dla Ciebie diagnoza dziecka, Spotkania odbywajg sie raz w tygodniu na platformie Zoom.
jesteSmy do Twojej dyspozycji. Niezaleznie od Twoich pogladdéw i proble- Prowadzone sg przez psycholozki lub inne specjalistki.
mow, z jakimi sie do nas zgtosisz, otrzymasz bezptatng, anonimowa i nie-

oceniajaca pomoc.

Aby skorzystac ze wsparcia, napisz do nas:
kontakt@stowarzyszeniemudita.pl.
»Dzieki tej rozmowie czuje sie duzo 1zej. Mam teraz wiecej jasnosci,
lepiej rozumiem, co si¢ ze mng dzieje”.

Aby skorzysta¢ ze wsparcia, zadzwon:
IDZ DO STRONY
+48 123 786 798.

Aktualne godziny dyzuréw znajdziesz na stronie:
https://stowarzyszeniemudita.pl/telefon-wsparcia/.
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Wsparcie wytchnieniowe 2. Wydarzenia wytchnieniowe

Pozwol sobie na oddech, spedz czas wsrod przyjaciot.
1. Latajace Spa Wydarzenia wytchnieniowe to spotkania, w trakcie ktérych rodzice dzieci
z niepetnosprawnoscig moga skorzysta¢ z masazy, kreatywnych warsztatow
i roznych form odpoczynku, poznad sie i porozmawiac, napic sie kawy.
Na spotkania zazwyczaj zapraszamy rodzicéw z dzie¢mi - dla mtodszych

uczestnikow staramy sie zapewnié¢ opieke wolontariuszy i wolontariuszek
oraz animacje.

Zregeneruj sity, zatroszcz sie o siebie.

Matki i ojcowie, tak samo jak wszyscy inni, potrzebujg odpoczynku, relaksu
i zadbania o siebie. Dlatego stworzyliSmy Latajace Spa. Docieramy z masazem,
sesjg oddechowa badz fryzjerem do rodzicéw, ktérym trudno jest wyjsé

z domu ze wzgledu na opieke nad dzieckiem. Mozemy tez zaprosic Cie

do salonu na masaz lub wybrany zabieg kosmetyczny.

Kalendarz wydarzen, ktére organizujemy w réznych
»Sama bylam zaskoczona, ze po godzinie tylko dla siebie moge czuc sie

miastach w Polsce, znajdziesz na: https://stowa-
az tak dobrze. Tego mi brakowato - troche relaksu”. rzyszeniemudita.pl/kalendarz-wydarzen/.

Aby skorzystaé ze wsparcia, napisz:
latajacespa@stowarzyszeniemudita.pl.
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3. Wyjazdy wytchnieniowe Wsparcie informacyjne i logistyczne

Ztap oddech w wakacje.

Kazdego lata organizujemy wyjazdy wytchnieniowe dla rodzin dzieci 007
z niepetnosprawnoscia.

Zespot do spraw niemozliwych.
Wyjazd daje mozliwo$é ztapania oddechu dla tych, ktérzy na co dzien

wiekszos(¢ sit poSwiecajg na opieke nad bliskimi. W trakcie catego pobytu Szczegblne potrzeby naszych dzieci bywaja skomplikowane niczym podréz
dzieci maja przez kilka godzin dziennie zapewniong opieke wolontariuszy bez przygotowania na nieznanga planete. Nagle pojawia sie ogrom tematow,
i wolontariuszek oraz moga uczestniczy¢ w zajeciach dostosowanych do ich pytan i problemédw, o ktorych nigdy wczesniej nie myslelismy. Jak znalez¢
mozliwosci. Rodzice natomiast zyskujg przestrzen na odpoczynek, czytanie nianie dla coreczki z lekooporng padaczka? Jaki fotelik samochodowy wybraé
ksigzek, lezenie w hamaku, rozmowy z innymi. Ten czas pozwala im zrege- dla synka, ktory ma niedowtad konczyn? Dostajemy dziesiatki takich wia-
nerowac sity i nawigzac serdecznie relacje z innymi rodzicami. domosci. Odpowiedzi na nie poszukuje nasz dociekliwy zespét 007.

»,len wyjazd daje nam site i energie, by dalej dziataé, bo jesli jest sie w ta-

kim kotowrotku, to predzej czy pozniej si¢ pada. Przekonatam sie tutaj,

ze mam prawo zy¢ jak kazda mama. Potrzebne jest tylko odpowiednie

miejsce i odpowiedni ludzie”. Jesli masz jakie$ pytanie dotyczace kwestii prawnych badz codzienne-
go zycia z dzieckiem ze szczegblnymi potrzebami, napisz:
kontakt@stowarzyszeniemudita.pl.

Aktualne informacje o turnusach

wytchnieniowych znajdziesz na:
https://stowarzyszeniemudita.pl/wsparcie/turnusy-wytchnieniowe/.

Aktualne informacje o dostepnych formach

wsparcia znajdziesz na naszej stronie:
https://stowarzyszeniemudita.pl/.
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»Nadzieje przyniosty stowa meza, ze to caty czas
ten sam chlopiec, oraz rozmowy z kompetentnymi
osobami (psychologami, pedagogami), ktorzy pod-
powiedzieli, jak dziata¢, i dali nadzieje na dobrg
przyszlosc¢ syna i rodziny”.

,»P0 otrzymaniu diagnozy najtrudniejsze byto
dla mnie, Ze nie byto nikogo, kto by wyttumaczyt,
powiedziat dobre stowo, dat jakis drogowskaz.

Rodzina, choc¢ bardzo chce pomdc, nie jest w stanie.

Czesto nie wiedzg jak, majg problem ze zrozumie-
niem lub akceptacja sytuacji. Pomoc psychologiczna
jest tym, czego zabraklo mi najbardziej na calej
naszej drodze”.

,Naprawde taka »radg od serca, jakg chcialabym
wszystkim przekazacd, jest taka, zeby nie zostawali
ze swoimi watpliwo$ciami, emocjami sami. Zeby
korzystali z pomocy psychologa, uczestniczyli

w grupie wsparcia, szukali rodzica, ktéry ma
podobne doswiadczenia”.

,Dzis powiedzialabym sobie - poszukaj
wsparcia, zebys nie byta z tym sama”.

186

,»,10, Ze nic nie wiesz na poczatku, to normalne.
Nikt z nas nic nie wiedzial. Nie wstydz sie prosic
o pomoc. Mow, co czujesz. Poznaj i stuchaj siebie”.

»Najwiekszg nadzieje daje mi to, Ze synek caly czas
robi postepy. I to, ze mimo réznych wyzwan ma
szanse prowadzic satysfakcjonujgce Zycie - moze
inne niz sobie wyobrazalam w cigzy, ale nadal
moze by¢ szczesliwy”.

,Dzis powiedzialabym sobie wtasnie to, ze mam pra-
wo do tych wszystkich emocji, Ze to, co przezywam,
to swego rodzaju zaloba i musze sobie da¢ mndéstwo
czasu, aby to poukladac. Powiedziatabym sobie

- odpus¢, badz tu i teraz, zajmuj sie tym, co biezg-
ce, i nie mysl o przyszlosci. Nie tra¢ nadziei, wierz
w cuda i krok po kroku réb swoje”.

187



Do ustyszenia!

W tym miejscu konczy sie ,Powitalnik”, ale Wasza podroz przez wyjatkowe
rodzicielstwo bedzie trwata nadal. Mamy nadzieje, ze bedziemy mogty
Wam w niej towarzyszyc.

Jesli potrzebujesz sie z nami skontaktowac w jakiejkolwiek sprawie badz
chcesz po prostu dac znad, ze jestes, i podzieli¢ tym, czego doswiadczasz,
napisz: kontakt@powitalnik.pl.

»Powitalnik” to innowacja spoteczna majaca na celu wsparcie emocjonalne,
informacyjne i organizacyjne rodzicow, ktérzy ustyszeli diagnoze swojego
dziecka badz na nig oczekuja.

Wszystkie cytaty zawarte w ,,Powitalniku” pochodzg z rozméw z rodzicami

i specjalistami, ktorzy podzielili sie z nami swoimi historiami, emocjami
i doSwiadczeniem.
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Autorki i autorzy ,,Powitalnika”

»Stowo serdecznego powitania”

Emilia Wiecek, potozna

»,Diagnoza prenatalna”,
»,Niezbednik psychologiczny”
i ,,Karty pracy”

Olga Slepowrofska,
Stowarzyszenie Mudita

»Apteczka antystresowa”

Olga Pastuch,
Szkota Swietego Spokoju

,,Przewodnik po formalnosciach”

Milena Kwiecien,
Stowarzyszenie Mudita

Anna Sularz,
Stowarzyszenie Mudita

Agnieszka Jozwicka

,,Kilka stow od fizjoterapeuty”

Aleksandra lzydorczyk,
Instytut Terapii Funkcjonalnej
Dzielny Mi$

Redakcja i korekta
Urszula Lewoc,

Stowarzyszenie Mudita

190 Autorki i autorzy Powitalnika

Korekta

Magdalena Hutny, Admind

Opracowanie graficzne

Hanna Pitala, Admind

Dyrektor kreatywny

Krzysztof Klimek, Admind

Konsultacje merytoryczne
i wsparcie organizacyjne
projektu

Emilia Kustra,
Stowarzyszenie Mudita

Urszula Lewoc,
Stowarzyszenie Mudita

Patrycja Smereczynska-Singh,

Stowarzyszenie Mudita

Wsparcie organizacyjne
projektu

Olga Lany, Admind
Piotr Dao, Admind

Magdalena Darmobit-Gabrys,
Admind
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Koordynatorka ,,Powitalnika”

Marta Rutkiewicz (Wiaderkiewicz),
Stowarzyszenie Mudita

Joanna Rokicka,
Fundacja Stocznia

[lustratorki

Pomystodawczyni
,»Powitalnika”

Magdalena Kolczynska,
Stowarzyszenie Mudita

Wszystkie ilustracje umieszczone w tej publikacji zostaty wykonane
pro bono przez wybitne polskie ilustratorki.

»Stowo serdecznego powitania”
Zosia Dzierzawska

»Niezbednik psychologiczny”
Ada Zielinska

»Apteczka antystresowa”
Kasia Bogucka

»Diagnoza prenatalna”
Magdalena Koziet-Nowak

»,Przewodnik po formalnosciach”,
ilustracje na str. 4, 31, 53, 129,
144,146,153, 160-162, 168-169
Paulina Krynicka

,»Kilka stow od fizjoterapeuty”
lga Scibek

s»,Karta pracy 1. Troska o siebie”
Paulina Adamowska

,»,Karta pracy 2. Starsze rodzenstwo”
oraz oktadka ,,Powitalnika”
Marianna Oklejak

»Karta pracy 3. Wasz zwigzek”
Asia Wéjtowicz

»,Nasze wsparcie:
Stowarzyszenie Mudita”
Magda Chotascinska "atogrzywa"

»,Do ustyszenia!”
Aleksandra Czudzak

C POPRZEDNI ROZDZIAL )




Podzieckowania

»Powitalnik” nie powstatby, gdyby nie odwaga sze$¢dziesieciu czterech
wspaniatych kobiet, ktére podzielity sie z nami swoim doSwiadczeniem
diagnozy dziecka i opowiedziaty o wsparciu, ktore otrzymaty badz ktérego
im zabrakto w tym waznym momencie zycia. Dziekujemy Wam z catego serca.

Dziekujemy rowniez wszystkim partnerskim organizacjom, ktére przyczynity
sie do powstania ,,Powitalnika” i zatroszczyty sie, by trafit do tych, ktorzy
go potrzebuja:

Fundacji Stocznia za zaufanie, jakim obdarzono ten projekt, i wspieranie
jego realizacji na kazdym etapie.

Admind Branding & Communications za nowy projekt graficzny i sktad,
a takze nieocenione wsparcie, zaangazowanie i wiare w naszg misje, ktore
przyczynity sie do powstania nowej wersji i rozwoju ,,Powitalnika”.

Marce Mustela za zaangazowanie w promocje i dystrybucje ,Powitalnika”
oraz codzienne wspieranie rodzicielstwa.

Instytutowi Terapii Funkcjonalnej ,,Dzielny Mi$” za wspieranie dzieci
z niepetnosprawnosSciami i ich rodzin oraz zaangazowanie i merytoryczny
wktad w tworzenie Powitalnika.

Magazynowi ,,Integracja” za wytrwate udzielanie gtosu rodzicom
i opiekunom 0s6b z niepetnosprawnosSciami.

Fundacji Rodzi¢ po Ludzku za matronat nad ,,Powitalnikiem” oraz wielo-
letnie dziatania na rzecz praw kobiet.

llustratorkom, ktore bezinteresownie wsparty nasza publikacje, tworzac
wyjatkowe ilustracje do poszczegdlnych rozdziatéw ,Powitalnika." Kazda
z nich, pozostajgc wierna swojemu unikalnemu stylowi, wniosta niepowta-
rzalng wrazliwo$¢ i artystyczng interpretacje, co sprawito, ze ,,Powitalnik”
nabrat wyjatkowego, wizualnego charakteru.
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