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U dziecka bliskiej Ci osoby zdiagnozowano powazna chorobe, niepetno-
sprawnos¢ badz inne wyzwania zdrowotne. Ta sytuacja moze byc wy-
zwaniem rowniez dla Ciebie. Jesli potrzebujesz wskazéwek, jak radzic
sobie z trudnymi emocjami i napieciem w tym czasie, zachecamy Cie
do lektury ,Niezbednika psychologicznego” i innych czesci ,,Powitalnika”.
W tym rozdziale natomiast podzielimy sie z Toba kilkoma radami, jak do-
brze wspierac bliskich Ci rodzicow mierzacych sie z diagnoza dziecka.

www.powitalnik.pl
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Reakcja na kryzys

Zachowanie i emocje osoby, ktére otrzymata informacje o szczegélnych
potrzebach swojego dziecka, mogg czasem by¢ dla Ciebie niezrozumiate.
Na przezywanie kryzysu (i wynikajacej z niego niekiedy zatoby) sktadaja
sie rozne fazy, ktére moga wystepowad oddzielnie badz tacznie, w podanej
nizej lub innej kolejnosci. Sa to:

negacja

depresja ,akceptacja :

Do dobrego przezycia catego procesu czesto potrzebne sg wszystkie wy-
mienione etapy. Postaraj sie okaza¢ wyrozumiatosé, bez wzgledu na to,
na ktérym etapie znajduje sie obecnie rodzic, ktérego wspierasz.

Poza wymienionymi reakcjami moga sie pojawic rowniez inne, takie jak:
« szukanie winy w sobie badz w innych;
+ uciekanie od tematu badz nieche¢ do rozmowy o niczym innym;
« nagty przyptyw energii badz przeciwnie: bezsilnos¢ i niemoc;
« chwytanie sie wszelkich, nawet irracjonalnych zrédet nadziei
badz catkowita rezygnacja.

By¢ moze znany Ci rodzic reaguje w jeszcze inny sposob - jestesmy przeciez
rozni i kazde doswiadczenie, zwtaszcza trudne, przezywamy na swoj sposéb.

Pozwél, by bliska Ci osoba mogta swobodnie wyrazaé
wszystkie emocje, ktére odczuwa. Staraj sie akceptowac
rézne reakcje i podkreslac, ze s catkowicie naturalne

w obecnej sytuacji. Nie przyspieszaj na site réznych etapow
zatoby, pozwol krzykowi sie wydoby¢, a tzom wyptynac.
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Troska o potrzeby

Wiele osob doswiadczajacych kryzysu zapomina o swoich podstawowych
potrzebach, takich jak wtasciwe odzywianie, ruch, sen czy odpoczynek.
Czesto prowadzi to do pogorszenia samopoczucia, a nawet powaznych
problemdéw zdrowotnych. Warto wiec przypominac bliskiemu rodzicowi
o jego potrzebach i dbac, by byty one zaspokojone. Mozna to czynié

w bezposredni sposdb - przynoszac ciepty positek, proponujgc wspolny
spacer badz spedzenie kilku chwil z dzieckiem, by rodzic mégt odpoczaé
lub zatatwic¢ wazne dla niego sprawy.

Nie tylko dla rodzicéw nowo narodzonego dziecka obecna sytuacja moze
by¢ wyzwaniem. Jesli w rodzinie sa tez starsze dzieci, wazne jest, by
pamietac rowniez o nich i ich potrzebach. Pojawienie sie brata czy siostry
zawsze jest waznym doswiadczeniem w zyciu dziecka - czesto jest to rowniez
doswiadczenie trudne. By starszak czut, ze sie o nim pamieta, warto poswiecic¢
mu chwile wytacznej uwagi - w formie rozmowy, wspélnej wycieczki czy
spontanicznej zabawy (o ile oczywiscie bliskos¢ Waszej relacji na to pozwala).
Warto rowniez postarac sie, by starsze dziecko mogto spedzic czas sam

na sam z jednym badz obojgiem rodzicéw. W tym celu mozesz zaoferowad
pozostanie na krotka chwile z mtodszym dzieckiem, jesli bedzie to mozliwe.
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Cierpliwos¢ i wytrwatosé

Gdy dowiadujemy sie o trudnych doswiadczeniach w zyciu naszych bliskich,
czesto towarzyszy nam natychmiastowa cheé¢ pomocy. Po pewnym czasie
nasz entuzjazm jednak gasnie. Czesto zdarza sie, ze druga strona albo nie
odpowiada na nasze propozycje wsparcia, albo zaprzecza potrzebie uzyska-
nia pomocy. W konsekwencji wycofujemy sie na pozycje biernych obser-
watoréw. Tymczasem w pierwszych dniach czy tygodniach po diagnozie
dziecka rodzice czesto nie sa jeszcze Swiadomi swoich potrzeb badz nie sg
gotowi, zeby o nich rozmawiac. Jednak w miare odnajdywania sie w nowe;j
sytuacji beda coraz lepiej widzieé, czego potrzebuja. Wazne réwniez, by pa-
mietad, ze z biegiem czasu ich zmeczenie moze rosna¢, podobnie jak po-
czucie izolacji i bezsilno$ci w obliczu wcigz nowych wyzwan. Staraj sie
towarzyszy¢ swoim bliskim przez caty ten okres i okazywac swoja gotowos¢
do pomocy.

Lepsze od raz rzuconego ,,gdybyscie czegos
potrzebowali, dawaj znac” jest regularne
sygnalizowanie, ze jestes, myslisz, interesujesz sie
rozwojem sytuacji i samopoczuciem rodzica.
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Formy wsparcia

Mimo ze czesto odczuwamy potrzebe pomocy naszym bliskim mierzacym
sie z diagnoza dziecka, nie zawsze wiemy, co mozna zrobié, by ich wtasciwie
wesprzec w tej wymagajacej sytuacji. Ponizej znajdziesz rézne formy
wsparcia, ktore mogg sie okazac szczegdlnie przydatne.

Wsparcie emocjonalne

Stworz przestrzen, w ktorej rodzic bedzie mogt pozwolic sobie na oka-
zywanie wszystkich emocji i wypowiedzenie wszystkich stow, ktore
w nim s3. Staraj sie empatycznie wystuchac tego, co chce Ci przekazad
druga strona. Nie krytykuj, nie oceniaj i nie obawiaj sie tego, co styszysz,
nawet jesli niektore stowa czy emocje moga byc dla Ciebie szokujace czy
niezrozumiate. Nie staraj rowniez sie za wszelka cene pocieszyc bliskiej
osoby, przekonujac, ze ,,wszystko bedzie dobrze”.

Czasem milczaca obecnosc i akceptacja trudnych
uczuc znacza wiecej niz tysigce dobrych rad i pocieszen.

Dla wszystkich rodzicoéw jest wazne, aby zauwazac i doceniac postepy
malucha oraz dostrzegac inne cechy dziecka niz tylko jego choroba czy
niepetnosprawnos$é. Nie bagatelizuj jednak problemoéw zdrowotnych dziecka,
nawet jesli ich nie zauwazasz badz nie rozumiesz. W szczegélnosci nie
sugeruj, ze dziecko z czegos wyrosnie albo ze rodzic wyolbrzymia problemy
lub je wymysla. W kwestiach medycznych rzetelng opinie mogg wydaé
jedynie lekarze.
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Doceniaj umiejetnosci i cechy bliskich Ci oséb, ktére uwydatnity sie pod-
czas trudnej sytuacji (np. cierpliwosc, dociekliwosc). Zauwaz, jak wspania-
tymi rodzicami sa dla swoich dzieci. Staraj sie jednak nie czynic ze swoich
bliskich bohateréw ani meczennikéw. To normalne osoby, ktore zazwyczaj
nie wybieraty swojej sytuacji i nie majg wcale szczegdlnych zasobow,

by sobie z nig radzi¢. Daj im prawo do stabosci, ztosci i rezygnacji.

Wsparcie informacyjne

Stworz miejsce, w ktorym bedziecie sie dzieli¢ wiedza dotyczaca dia-
gnozy dziecka badz kontaktami do polecanych specjalistow. Moze to
by¢ prywatna grupa na Facebooku czy wspélna konwersacja na WhatsAppie.
Mozesz tam wrzucaé wszystkie informacje, ktore moga sie przydad rodzinie -

o sprawdzonych organizacjach pomocowych, dostepnych dofinansowaniach,
grupach wsparcia z okolicy itp.

Wsparcie logistyczne

Uprosc bliskiej Ci rodzinie codziennos¢. Jesli masz mozliwo$é, zréb
drobne porzadki pod nieobecnos¢ lokatoréw badz optac osobe sprzatajaca
dla rodziny. Podrzué raz w tygodniu ciepta zupe dla wszystkich domownikéw
albo przygotuj lub zamoéw mrozone porcje obiadowe. Zaoferuj pomoc

w transporcie, np. na wizyty u specjalistow, do szkoty czy na zajecia

dla dzieci. Zorganizuj zakupy z dowozem do domu.

Wsparcie rzeczowe i finansowe

Podrzuc¢ rodzicom przydatne produkty czy sprzety - pieluchy, ciekawe
zabawki, wyroby medyczne uzywane przez dziecko. Najpierw musisz sie
oczywiscie zorientowad, co jest najbardziej potrzebne.
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Przeprowadz zrzutke wsrdd rodziny, znajomych czy w pracy na pokrycie
kosztow diagnostyki, leczenia, rehabilitacji czy specjalistycznego sprzetu.
Pamietaj jednak, by Twoje dziatania nie naruszaty godnosci i prywat-
nosci wspieranej rodziny. Obdaruj swoich bliskich drobnym upominkiem,
pokazujac, ze sg dla Ciebie wazni i pamietasz o nich w kazdej sytuacji.

Wsparcie wytchnieniowe

Jesli jestes w stanie, odciaz rodzicow w opiece nad dzieckiem i daj im
przestrzen na odpoczynek, randke we dwoje, zatatwienie waznych
spraw. Optac bliskiej osobie masaz (czy inng forme relaksu) i zajmij sie
dzieckiem na czas jego trwania. Znajdz doswiadczona osobe opiekuncza,
potrafigca zatroszczyc sie na kilka godzin o dziecko ze szczegdlnymi
potrzebami, by rodzice mogli wyj$¢ z domu, wykapac sie badz przespac.

Pamietaj, by zawsze zapytac bliskich rodzicow, czy forma wsparcia,
ktora wybierasz, jest dla nich odpowiednia. Niektérzy rodzice moga

na przyktad nie chcie¢ otrzymywac dodatkowych informacji o chorobie
swojego dziecka, gdyz sa juz dos¢ przyttoczeni iloscig wiedzy, ktdrg otrzymali
zinnych zrédet. Inne osoby moga nie przepadac za spontanicznymi odwie-
dzinami, nawet jesli towarzyszg Ci najlepsze intencje. Podstawa madrej
pomocy jest przede wszystkim komunikacja. Szczerze rozmawiaj ze swoimi
bliskimi, czego im potrzeba. Nie bdj sie rowniez im powiedzied, ze jakas
prosba wykracza poza Twoje mozliwosci.

Na kolejnych stronach znajdziesz kilka wypowiedzi rodzicow, ktdrzy
podzielili sie z nami wiedza o tym, jakie wsparcie byto dla nich cenne
po narodzinach dziecka.
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»Najbardziej jestem wdzieczna za spedzenie czasu
z dzieckiem. Niewazne ile - tydzien, trzy godziny

czy nawet trzydziesci minut - zawsze!”
»,Chciatam, zeby kto$ wystuchat, jak jest, i odniost to
do naturalnych proceséw, ktére wystepuja. Potrzebo-
walam normalizacji trudnych stanéw, zeby ktos powie-
dziat »to normalne, ze brak Ci sily, ze sie wkurwiasz,
ze czasem myslisz, ze lepiej, jakby Twoje dziecko sie
nie urodzilo - mozesz tak czué, to normalne«”.

»Mnie duzo pomogto, kiedy raz na jakis czas teciowie

zabierali dzieci na weekend, taka noc bez wstawania
i dwudniowy spokoj psychiczny potrafily zdziataé cuda.
Inne wazne wsparcie to byly osoby spoza rodziny,
ktore zostaly z nami po urodzeniu dziecka niepeino-
sprawnego i wpadaty cho¢ na chwile, aby pogadaé,
wystuchad... bo niestety wiele osé6b sie wykruszyto”.

,»Dla mnie wazne bylo niepodwazanie diagnozy,
wystuchanie wszystkiego bezwarunkowo”.
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»Docenilabym pomoc w znalezieniu w okolicy rodzi-
c6w dzieci z ta sama/podobna niepelnosprawnoscia,
gotowych na udzielenie nam wsparcia. To samo do-
tyczy organizacji, specjalistow, znajomych blizszych
i dalszych, po prostu do pogadania”.

»Najtrudniejsze bylo to dla mnie to, ze niewiele os6b
zadzwonito, zeby powiedzieé: »Nie wiem, co moge
dla Ciebie zrobi¢, ale jestem i moge Cie wystuchad,
moze chcesz sie wygadacé?«”.

&

»Jako samodzielna matka tréjki dzieci, ktéra pracowata
na dwdch etatach, nie bylam przygotowana na koszty
zwigzane z rozpoznaniem cukrzycy t. 1 u mojej corki.
Moja rodzina i moi przyjaciele udzielili mi wsparcia
finansowego, mama kupila najpotrzebniejsze rzeczy
na start. Dodatkowo na czas mojego szkolenia i pobytu
w szpitalu z cérka ogarneta pozostalg dwojke dzieci.
Kto$ wpadt z obiadem, kto$ inny kupit zgrzewke

coli zero, wszyscy, lacznie z moja owczean szefowa,
sprawdzali, czy po prostu przezyjemy’.

Obecno$é. Przewodnik dla bliskich 9




1 NEEE @ - _HEE

A\V//e

MUDITA

o

AN

F w‘ owaluaci ’ﬂijc - inkubator
undacja p
stocznia Wams T AW q pomystow

Fundusze Europejskie Rzeczpospolita Dofinansowane przez e
dla Rozwoju Spotecznego - Polska Unie Europejska ok

Partnerzy gtowni

Admind_ tibicios Mustela

Partnerzy
INTE e )
GRA VH[DZIELNY MIS
Matronat

0,) Fundacja
Rodzi¢ po Ludzku



Niniejszy przewodnik jest dodatkiem do ,,Powitalnika dla rodzicow
mierzacych sie z diagnoza dziecka”.

Dowiedz sie wiecej na www.powitalnik.pl
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