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Czym jest ,,Powitalnik”?

~Powitalnik” to narzedzie wsparcia dla rodzicbw mierzacych sie z informacjg o mozliwej niepetno-
sprawnosci, chorobie badz innych szczegdlnych potrzebach swojego nowo narodzonego dziecka.
Dzieki ,,Powitalnikowi” rodzice otrzymajg wsparcie, ktérego czesto brakuje w momencie diagnozy:
* pierwszg pomoc psychologiczng, pozwalajgcg przejs¢ przez emocje towarzyszgce diagnozie;

+ informacje o przystugujacych im prawach oraz krokach niezbednych do skorzystania z nich;

+ wiedze o sposobach radzenia sobie ze stresem i regulacjg emocji w trudnych sytuacjach;

* przestrzen, w ktérej moga wyrazi¢ swoje mysli i celebrowac przyjscie dziecka na Swiat;

* sie¢ wsparcia, sktadajacg sie z rodzicow-przewodnikdéw, ktdrzy sami przeszli przez doswiadczenie
diagnozy swojego dziecka i sg gotowi towarzyszy¢ innym rodzicom w odnajdywaniu sie w ich nowej
rzeczywistosci.

Celem ,Powitalnika” jest rowniez wsparcie personelu medycznego w towarzyszeniu rodzicom mie-

rzgcym sie z diagnozg dziecka. Bywa, ze w obliczu ogromnego zalu, leku czy cierpienia rodzicéw

trudno znalez¢ wtasciwe stowa wsparcia i pocieszenia. W takich sytuacjach wreczenie ,Powitalnika
moze utatwi¢ medykom rozpoczecie rozmowy.

Komu i kiedy wreczac¢ ,,Powitalnik”?

~Powitalnik” jest skierowany do rodzicéw, u ktérych dzieci zdiagnozowano powazng chorobe, nie-
petnosprawnos$¢ badz inne problemy zdrowotne mogace znaczgco wptyng¢ na funkcjonowanie
catej rodziny. ,Powitalnik” mozna wreczy¢ takze rodzicom tych dzieci, u ktérych diagnostyka jest
dopiero prowadzona, ale istnieje znaczgce prawdopodobienstwo potwierdzenia choroby bgdz
niepetnosprawnosci.

W przypadku dzieci przedwczesnie urodzonych, ,Powitalnik” powinni otrzymac jedynie rodzice
tych dzieci, co do ktérych istnieje pewnos¢ bgdz bardzo wysokie prawdopodobienstwo wystgpienia
powaznych komplikacji zdrowotnych.

~Powitalnik” powinien by¢ wreczony tylko tym rodzicom, ktérzy zostali wczesniej poinformowani
o (mozliwej) diagnozie swojego dziecka przez personel medyczny.

W zadnym wypadku wreczenie ,,Powitalnika” nie moze poprzedzacé
ani zastapic rzetelnej rozmowy lekarza prowadzacego z rodzicami
odnosnie do stanu zdrowia ich dziecka.




Jak rozmawia¢ z rodzicem, ktérego dziecko otrzymato
diagnoze choroby bqdz niepetnosprawnosci?

Narodziny dziecka z wyzwaniami zdrowotnymi to sytuacja, na ktérg nie da sie w petni przygotowac.
Nawet jesli przebieg cigzy wskazywat na nieprawidtowosci, potwierdzenie diagnozy po porodzie
bezpowrotnie zmienia bieg zycia danej rodziny. Pierwsze godziny, dni i tygodnie zycia dziecka to czas
wyjgtkowo wymagajacy dla rodzicéw, ktdrzy mierzgc sie z diagnozg malucha, mogg doswiadczac
poczucia dotkliwej straty. Rodzice nierzadko bojg sie o zycie swojego dziecka, sg przyttoczeni i prze-
straszeni. W procesie adaptacji do tej nowej trudnej rzeczywistosci mogg odczuwac silne emocje,
takie jak lek, zto$¢ czy gniew. Swiadkami tego procesu jesteécie Wy - medycy, majgcy pod opiekg
mame lub/i noworodka. Stowa i gesty, ktére kierujecie na tym etapie do rodzicéw, majg niezwykle
silny wptyw na ich wtasne zdrowie i samopoczucie. Mogg rowniez zawazy¢ na ich relacji z dzieckiem
oraz na ich zaufaniu do Was i catego systemuochrony zdrowia. Dlatego warto poswiecic¢ chwile, by
zapoznac sie z zasadami, ktére powinny kierowa¢ komunikacjg w takich sytuacjach.

Wiedza i poczucie bezpieczehstwa

Szpitalne procedury czy zasady panujgce na oddziale sg dobrze znane Wam - medykom. Dla rodzicéw
jest to catkiem obca przestrzen, ktéra onieSmiela i czesto budzi niepokdj. Rodzice bardzo chcg by¢
partneramiw dziataniach leczniczych i terapeutycznych dotyczgcych swojego dziecka, ale czasem po
prostu nie wiedzg, co majg robi¢. Poczucie bezsilnosci i braku kontroli sprawia, ze zaczynajg watpic
w swoje kompetencje rodzicielskie. Starajcie sie wykorzysta¢ kazdg okazje, by powiedzie¢ mamie
i tacie, jak Swietnymi sg rodzicami. Pozostawajcie z nimi w kontakcie. Informujcie o stanie zdrowia
dziecka, wykonywanych procedurach medycznych i dalszym planie diagnostyki bgdz leczenia. Kazda
informacja moze byc¢ dla rodzicow na wage ztota, rowniez taka, w ktorej przyznajecie wprost: ,Nie
wiemy jeszcze, co dolega Panstwa dziecku”, ,Nie zdecydowaliSmy jeszcze, co zrobimy dalej. Staramy
sie podjac najlepszg decyzje”. Pamietajcie, ze nawet najtrudniejsza wiedza jest lepsza niz brak wiedzy.

Szacunek

Niezaleznie od stanu, w jakim sie znajduje dziecko, oraz przewidywanych prognoz dotyczgcych jego
rozwoju czy przezycia, istniejg pewne sformutowania, ktére nigdy nie powinny pas¢ z ust medyka
i zadnej innej osoby. Méwienie o dziecku w ciezkim stanie klinicznym, ze ,nic z niego/niej nie bedzie”
czy ze ,bedzie warzywem”, jest oczywiscie niedopuszczalne. Rodzicom nie pomagajg rowniez pocie-
szenia typu: ,Jestescie mtodzi, bedziecie miec jeszcze zdrowe dzieci” ani litowanie sie nad nimi bgdz
dzieckiem stowami: ,Jaka ona jest biedna”, ,,Co za nieszczescie”. Jednoznaczne stwierdzenia dotyczgce
funkcjonowania dziecka w przysztosci (,Na pewno nie bedzie chodzit”, ,,Ona nigdy pani nie zobaczy”
itd.) podcinajg rodzicom skrzydta i zostawiajg ich w poczuciu beznadziei.

Rodzice, ktérzy doswiadczajg ciezkiej choroby swojego ukochanego dziecka, potrzebujg wsparcia,
przestrzeni do przezywania emocji (zwtaszcza tych trudnych) oraz szacunku i empatii. Pozwdlcie im
na ptacz i ztos¢. Zamiast mowic: ,,Ptacz w niczym nie pomoze”, potwierdzcie: ,Pani/Pana uczucia sg
normalne. Jestem przy Pani/Panu”.




Zrozumiaty jezyk

Rozmowy dotyczgce stanu zdrowia malucha to zawsze wielka niewiadoma i ogromny stres. Trudne
sformutowania medyczne i niezrozumiate nazwy zamiast wyjasniac sytuacje, wprowadzajg jeszcze
wieksze poczucie zagubienia. Zadbaj o to, aby jezyk i sformutowania uzywane w rozmowie byty
zrozumiate dla rodzica matego pacjenta. Zaproponuj, aby Twoj rozmoéwca notowat najwazniejsze
informacje. Dzieki notatkom mozna wrdci¢ do przekazanych wczesniej wiadomosci, jesli jakis szczegot
uleci z glowy. Poczucie zrozumienia obniza poziom stresu odczuwanego przez rodzica.

Informacje o rokowaniach dziecka przekazuj uczciwie, podkreslajgc jednoczesnie pozytywne efekty,
jakie moze przyniesc leczenie i rehabilitacja. Nie sktadaj fatszywych obietnic, ale pozostaw rodzicéw
znadziejg - medycyna wcigz sie rozwija, choroby i schorzenia, ktére jeszcze niedawno byty wyrokiem,
sg obecnie z powodzeniem leczone, a dzieci ze szczegdlnymi potrzebami coraz czeSciej mogg znalez¢
odpowiednie wsparcie.

Dalsze kroki

Kiedy maluch wychodzi ze szpitala, rodzice czesto zostajg pozostawieni sami sobie; nie wiedzg, gdzie
sie uda¢, do kogo sie zgtosi¢, aby pomdc swojemu dziecku. Dlatego bardzo wazne jest, by jeszcze
przed wyjsciem ze szpitala otrzymali wszelkie informacje dotyczace przysztych zalecen i kontakty
lub nazwy placéwek, w ktorych uzyskajg wsparcie. By¢ moze dziecko bedzie wymagato rehabilitacji?
Moze po wypisie ze szpitala bedzie mu potrzebny specjalistyczny sprzet medyczny? By¢ moze warto
rozwazy¢ opieke hospicjum domowego? Dzieki wiedzy przekazanej z wyprzedzeniem rodzice majg
czas, aby sie z nig oswoic i przygotowac do wiasciwego wspierania swojego malucha po wyjsciu ze
szpitala. Dysponujgc konkretnymi wskazéwkami, rodzice bedg mieli réwniez poczucie sprawczosci
i bedg mogli skupic sie na chwili obecnej, zamiast nadmiernie wybiega¢ w przysztosc.

Wasza misja

To Wy, medycy, jestescie osobami, od ktérych rodzice dowiedzg sie o wyzwaniach zdrowotnych
swojego dziecka. | od tego, jaka bedzie Wasza reakcja, zaleze¢ czesto bedzie spojrzenie rodzicéw na
chorobe badzZ niepetnosprawnos$c ich dziecka. To od Was zalezy wiec, czy potraktuja jg jak zrodto
poczucia winy, powdd do wstydu, tragedie, ktdra zniweczy ich marzenia o szczesliwej rodzinie, czy
uznaja jg za wyzwanie, z ktérym mozna sie konstruktywnie zmierzyc.

Starajcie sie pamietac, ze choroba bgdz niepetnosprawnosc jest tylko jedng z wielu cech noworodka.
By¢ moze jestescie w stanie zwrdéci¢ uwage rodzicdw réwniez na inne cechy malenstwa? Moze na
kolor oczu? Piekne paluszki? Silne serduszko? Moze w informacje o diagnozie mozna wple$¢ szczere
gratulacje? Dla wielu rodzicéw bedziecie najwiekszym autorytetem - i to Waszymi oczami bedg
patrze¢ na swoje dziecko. W imieniu wszystkich rodzicéw, prosimy: sprawcie, by byto to spojrzenie
petne szacunku, akceptacji, zachwytu...
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