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Przewodnik dla rodzicéw mierzacych sie
z diagnoza dziecka
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,Powitalnik” to narzedzie wsparcia dla rodzicéw, ktérzy otrzymuja
diagnoze o niepetnosprawnosci badz ciezkiej chorobie dziecka.

Ma forme zestawu wreczanego rodzicom na oddziatach potozniczych.

Na zestaw sktada sie informator psychologiczny i prawny, baza kontaktow
do rodzicéw-przewodnikéw z podobnym doswiadczeniem, karty pracy
ufatwiajgce komunikacje miedzy rodzicami i innymi bliskimi dziecka

oraz nagrania i opisy technik umozliwiajgcych redukcje stresu w sytuacjach
kryzysowych.

Powitalnik powstat na bazie doswiadczer ponad 60 mam, ktére podzielity
sie swoim doswiadczeniem diagnozy niepetnosprawnosci dziecka.
Innowatorki zebraty rowniez grupe okoto 20 przewodniczek, ktore okazaty
gotowosc wspierania rodzicow, ktérzy otrzymaja ,Powitalnik”.

Dla kogo, czyli kto jest odbiorca innowacji?

Innowacja powstata z mysla o:

m rodzicach otrzymujacych w szpitalu diagnoze o mozliwej
niepetnosprawnosci badz ciezkiej chorobie dziecka; jest to bardzo
zréznicowana grupa, o odmiennej sytuacji osobistej, finansowej czy
zdrowotnej, faczy ich czesto poczucie zagubienia badz przerazenia
w obliczu otrzymanej diagnozy dziecka;

m personelu oddziatéw potozniczych, noworodkowych i pediatrycznych -
potoznych, pielegniarzach i pielegniarkach, psychologach, doradczyniach
laktacyjnych oraz lekarzach i lekarkach towarzyszacych rodzicom
w doswiadczeniu diagnozy dziecka.






Przez kogo, czyli kto moze
wdrozyc¢ innowacje?

Innowacja skierowana jest przede wszystkim do oddziatéw szpitalnych,
w ktérych przebywajg dzieci w procesie diagnostycznym, w tym
ginekologiczno-potozniczych, noworodkowych, pediatrycznych,
neurologicznych.

W dalszej kolejnosci innowacja moze by¢ wdrazana w gabinetach

lekarskich, gdzie diagnozuje sie powazne choroby lub niepetnosprawnosci
dzieci, w poradniach psychologiczno-pedagogicznych, komisjach
orzeczniczych, osrodkach pomocy spotecznej i pomocy rodzinie, centrach
rehabilitacyjnych oraz w organizacjach pozarzagdowych wspierajgcych osoby
z niepetnosprawnosciami i ich rodziny.

Po co, czyli na jakie problemy
odpowiada innowacja?

Rocznie w Polsce rodzi sie okoto 10 tysiecy dzieci z niepetnosprawnoscia.
Personelowi medycznemu, ktéry przekazuje rodzicom informacje

o diagnozie dziecka, czesto brakuje narzedzi skutecznego ich wspierania
w tym krytycznym momencie zycia.

Rodzicom mierzgcym sie z diagnozg dziecka towarzysza réznorodne
emocje, takie jak poczucie zagubienia, przerazenie, brak nadziei na
szczescie, zatoba, niechec do dziecka, strach o przysztosc czy poczucie
samotnosci. ,Powitalnik” pomaga zrozumiec te uczucia, rownoczesnie
przekazujac rzetelng wiedze o dostepnym wsparciu.



Jak to zrobic, czyli jak krok po kroku
wdrozyc¢ u siebie innowacje?

Jesli pracujesz w placéwce medycznej lub innym miejscu, w ktérym wpierasz
rodzicéw mierzacych sie z diagnozga dziecka i chcesz, by otrzymali oni

od Ciebie papierowg wersje ,Powitalnika”, skontaktuj sie bezposrednio

ze Stowarzyszeniem Mudita, ktérego zespdt opracowat publikacje
(powitalnik@stowarzyszeniemudita.pl).

Jeslijestes rodzicem albo inng osobg, ktdra chce zapoznac sie

z ,Powitalnikiem”, jego elektroniczng wersje mozesz pobrac ze strony
https://stowarzyszeniemudita.pl/powitalnik. Oprécz samej publikadji

na stronie znalez¢ mozna wzory przydatnych dokumentéw oraz nagrania
z ¢wiczeniami antystresowymi.

,Powitalnik” jest dostepny w wersji do odczytu maszynowego, zostata
stworzona réwniez wersja w alfabecie Braille’a. Publikacja jest obecnie
ttumaczona na jezyk ukrainski.

Czy to dziala, czyli jak innowacja
pomaga odbiorcom?

Rodzice majacy za sobg diagnoze dziecka potwierdzili, ze ,Powitalnik” jest
skutecznym zrédtem wsparcia w obliczu trudnosci, z jakimi sie mierza.
Wielu wspominato poczucie bezradnosci i osamotnienia towarzyszgce im
po otrzymaniu wiadomosci o wyzwaniach zdrowotnych dziecka. Wedtug
nich ,Powitalnik” moze by¢ wielkg pomocg w tym trudnym momencie.


mailto:powitalnik@stowarzyszeniemudita.pl
https://stowarzyszeniemudita.pl/powitalnik

Doswiadczytam mierzenia sie z diagnoza. Chciatabym, by inni
rodzice mieli wieksze wsparcie. Totalnie potrzebna i piekna
publikacja.

Gdybym czytata go po diagnozie, czutabym sie zaopiekowana
z kazdej strony.

Ogromne wsparcie dla rodzicow, ktérzy po porodzie mierza sie
z diagnozg dziecka. Dziekuje Stowarzyszeniu Mudita w imieniu
swoim oraz wszystkich rodzicéw potrzebujgcych wsparcia.

Uwazam, ze to bardzo potrzebny poradnik. Pamietam, jak my byliSmy
zagubieni i nie wiedzieliSmy o wielu rzeczach! Ciggle co$ nowego,

o czym dopiero sie dowiadywaliSmy. Projekt wart Pokojowej Nagrody
Nobla! Jak mi tego cholernie brakowato dwa lata temu.

Personel medyczny, psychologowie i terapeuci podkreslali uzytecznos¢
,Powitalnika”, ktory jest narzedziem, jakiego brakowato specjalistom
wspierajgcym rodzicow w sytuacji okotodiagnostyczne;.

Czesto rodzice, babcie, osoby bliskie dziecku ze Swiezo
zdiagnozowana niepeinosprawnoscia pytaja mnie, co robic,
od czego zaczgé€. Polecam to zrédto informacji.

~Powitalnik” to doskonate narzedzie wsparcia dla rodzicow mierza-
cych sie zinformacjg o mozliwej chorobie, niepetnosprawnosci badz
innych szczegélnych potrzebach swojego nowo narodzonego dziecka.

To jedna z takich inicjatyw, ktérej powstanie pokazato, jak bardzo
byta potrzebna od zawsze.
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Ile to kosztuje?

Wersja elektroniczna publikacji dostepna jest bezptatnie.

Szacunkowe koszty przygotowania egzemplarzy drukowanych wynosza:
m wydruk publikacji - okoto 50 zt za sztuke,

m wysytka - 20-40 zt (w zaleznosci od liczby egzemplarzy).

Autorki innowacji starajg sie pozyskac finansowanie na wydruk kolejnych
egzemplarzy ,Powitalnika”, aby osoby potrzebujgce mogty otrzymywac go
bezptatnie.

Co prawda w trakcie hospitalizacji dostep do opieki psychologicznej
jest bezpfatny (jednoczesnie w wielu miejscach moze by¢ utrudniony,
badz niewystarczajacy), ale juz po wyjsciu ze szpitala koszt godziny
terapii psychologiczniej dla rodzica mierzgcego sie z diagnozg dziecka
moze wynies¢ okoto 150 zt brutto. Z kolei koszt godziny pracy urzednika
osrodka pomocy spotecznej odpowiedzialnego za udzielanie informacji
w zakresie dostepnego wsparcia to minimum 30 zt brutto. Biorac to
wszystko pod uwage, ,Powitalnik” jest niskokosztowym rozwigzaniem,
ktore moze stanowic plaster na systemowg luke we wspieraniu rodzicow
dzieci z niepetnosprawnosciami, dopdki nie zostang wdrozone bardziej
kompleksowe rozwigzania w tej kwestii.
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Kto za tym stoi, czyli o autorkach innowacji
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Stowarzyszenie Mudita tworzy sieci wsparcia i realizuje pomoc
wytchnieniowg, psychologiczng, informacyjng i prawng, aby rodzinom oséb
z niepetnosprawnosciami zyto sie lepie;j.

Stowarzyszenie oferuje m.in.:

bezptatny telefon zaufania dla bliskich 0séb z niepetnosprawnosciami,
pod ktérym dyzurujg psycholozki lub psychoterapeutki;

grupy wsparcia, w ktérych bliscy oséb z niepetnosprawnosciami moga
w bezpiecznej przestrzeni dzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami;

wsparcie wolontariuszy w codziennych obowigzkach domowych albo
w opiece nad dzieckiem;

punkt informacyjny w kwestiach formalnych i prawnych zwigzanych
z opieka nad 0sobg z niepetnosprawnoscig;

pomoc w znalezieniu specjalistéw z réznych dziedzin;

strefy relaksu, gdzie mamy i opiekunki moga odetchngc od codziennosdi,
wypic ciepta kawe lub herbate, odpoczgc¢, porozmawiac, skorzystac

z masazu lub innych przyjemnosci, podczas gdy dzieci biorg udziat

w ciekawych zajeciach lub sg pod profesjonalng opieka.

W przygotowaniu publikacji uczestniczyto szerokie grono specjalistek:
potozne, psycholozki, terapeutki i prawniczki. W ramach innowacji powstat
dodatkowo informator dla medykdw, strona internetowa i baza materiatéw
dla rodzicow-przewodnikow.



Powitalnik byt testowany w 5 szpitalach oraz dodatkowo przez 15 potoznych
i organizacji, korzystajacych z publikacji w ramach pracy.

Magdalena Kolczynska - koordynatorka projektu,
absolwentka miedzynarodowego prawa, praw cztowieka

i prawa humanitarnego oraz filozofii. Na co dzien zajmuje
sie monitoringiem i ewaluacja programoéw spotecznych
prowadzonych przez Unie Europejska i UNICEF. Pierwszy
kontakt ze srodowiskiem 0s6b z niepetnosprawnosciami

i ich rodzin miata dzieki katowickiemu Stowarzyszeniu Spes,
bedac wolontariuszka na letnich wyjazdach integracyjnych
dla 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. W 2020 roku
rozpoczeta wspotprace ze Stowarzyszeniem Mudita, gdzie
zajmuije sie rozwojem wsparcia dla rodzicéw otrzymujacych
diagnoze niepetnosprawnosci badz ciezkiej choroby
dziecka.

Mozna do niej pisac ze wszystkimi pytaniami, sugestiami
i pomystami dotyczgcymi ,Powitalnika” i wspierania
rodzicow przechodzacych przez doswiadczenie diagnozy
dziecka.



Kontakty i wiecej informacji

Magdalena Kolczyniska
powitalnik@stowarzyszeniemudita.pl
731 669 862

Maria Lewandowska-Wozniak

Inkubator pomystéw prowadzony przez Fundacje Stocznia
innowacje@stocznia.org.pl

(22)37839 73

Wiecej informacji: www.powitalnik.pl oraz https:/inkubatorpomyslow.org.pl/
innowacja/powitalnik-przewodnik-po-rodzicielstwie.

Broszura w wersji w petni dostepnej znajduje sie na stronie:
https://inkubatorpomyslow.org.pl/innowacja/powitalnik-przewodnik-po-

rodzicielstwie.
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