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O Fundacji Rownie Wazni

Nasza misja jest wspieranie rodzin w czasie dla nich najtrudniejszym —
w okresie walki z chorobg dziecka.

Wspieramy rodziny, a w szczegolnosci zdrowe rodzenstwo,
aby choroba brata czy siostry mniej wptywata na ich dobrostan i rozwoj.

Wspieramy rodzicow, bo tylko z ich pomoca nasze zamierzenia
maj3 szanse na realizacje.

Co robimy?
e Dbamy o wspdlny czas dzieci i rodzicow, stwarzajac chwile do bycia razem.

e Organizujemy czas wolny naszych podopiecznych,
dbajac o rozwdj ich pasji | talentow.

® \Wspieramy ich w pokonywaniu trudnosci edukacyjnych.
® Edukujemy dorostych, by stawali sie bardziej uwazni | pomocni.

e Udzielamy wsparcia psychologicznego | psychoterapeutycznego,
gdy Jest to potrzebne.

Jestesmy przekonani, ze to, co robimy, nie jest tylko zwykig praca
kulturalno-oswiatowa, ale pemi funkcje profilaktyczna —
zmniejsza ryzyko rozwoju zaburzen psychicznych.

Wierzymy. ze nasze dziatania majg duze znaczenie
dla zdrowego | harmonijnego rozwoju naszych podopiecznych —
budowania pewnosci siebie, wysokie] samooceny | odpornosci psychiczne).



Jako Fundacja

Rownie Wazni staramy

sie zawsze uwaznie

stuchac, gdy to mozliwe
'magaé i bez wzgledu
na wszystko stac u boku
rodzin, ktore sie do nas

zwracaja.

Choroba czy niepetnosprawnosc

dziecka zmieniajg jego otoczenie | jego
przysztos¢. Wptywaja na wszystkie aspekty
funkcjonowania rodziny jako catosci i na
kazdego je| cztonka z osobna. Sprawiaja, ze
trudniegj jest utrzymac dobrostan rodziny
w aspekcie ekonomicznym, spotecznym

I psychologicznym.

Sytuacja materialna bardzo czesto ulega
pogorszeniu, co ma zwigzek

z kosztami opieki medyczne)

| ograniczeniem pracy zawodowe| jednego
z rodzicow, najczesciej matki. Zmienia sie
spoteczne postrzeganie rodziny —

jej status towarzyski | jej mozliwosci
uczestniczenia w zyciu kulturalnym.

W skrajnych sytuacjach postepuje izolacja
rodziny od dotychczasowego srodowiska
I zupetna zmiana sposobu zycia.

Wewnatrz rodziny zmniejsza sie poczucie
bezpieczenstwa, wiecej jest negatywnych
emocji, takich jak strach, niepokdj, gniew.
Trudniej jest utrzymac silne wiezi, trudniegj
cokolwiek planowac i trudniej cieszyc sie
zyciem. Czasem staje sie jasne, ze niektore
z planow i dazen nie beda miaty szans na

realizacje. To moze rodzi¢ zal, poczucie

straty | zatobe.

O chorobie w rodzinie

To trudny, kryzysowy czas, gdy trzeba
pozegnac dotychczasowy sposob

zycia, zamierzenia i wizje przysztosci;

gdy staje sie jasne, ze zycle zmienia

sie nieodwotalnie, a nie ma czasu

ani sposobu, aby sie do tej zmiany
przygotowac. Pojawia sie wtedy
koniecznosc¢ zorganizowania wielu spraw
na Nowo

w obecnosci tego niechcianego goscia —
choroby czy niepetnosprawnosci.

W tym okresie jest naturalne, ze rodzice
skupliajg sie na oplece nad chorym
dzieckiem, a ich uwaga nie jest juz po
rowno roztozona na wszystkie pociechy.
To dobro | zdrowie dziecka dotknietego
choroba staje sie rodzinnym priorytetem,
to ono otrzymuje zwiekszona dawke
troski I pomocy. Niestety, naturalne jest,
ze zdrowe rodzenstwo tez cierpi w te

sytuacji, cho¢ w inny sposoéb.

Pogorszenie sie statusu
ekonomicznego rodziny moze oznaczac
mniej srodkow na zajecia pozalekcyjne,
sport, rozwijanie pasji i cele
edukacyjne. Koniecznosc wzmozone;j
opieki nad chorym dzieckiem — zmiana
rytmu dnia, wyjazdy na badania

| pobyty w szpitalu zmniejszaja
obecnosc rodzicow, wywotuja

u zdrowego rodzenstwa tesknote za

tym, jak byto kiedys, zaburzaja poczucie
bezpieczenstwa i przynaleznosci. Nowy
podziat obowiazkow domowych moze
wymagac wiekszej samodyscypliny,
odpowiedzialnosci i dojrzatosci — nie
zawsze adekwatnej do wieku dziecka.

Zdrowe rodzenstwo moze nie rozumiec
nowej sytuacji | je] powagl, moze

wstydzi¢ sie swojego brata czy siostry

o specjalnych potrzebach

nie dlatego, ze ma zty charakter lub jest
Zle wychowane, ale dlatego ze wstyd

jest naturalng reakcja na to, co nowe,
nieznane | niezrozumiate. Obserwujac
zaabsorbowanie rodzicow chorym bratem
czy siostrg, moze dojs¢ do wniosku, ze jest
mniej kochane | jako zdrowe mniej warte
uwagi. Niektore dzieci bedg probowaty
zZwroci¢ na siebie uwage na rozne
sposoby, aby otrzymac zapewnienie, ze
nadal sg wazne | chciane.

Zdrowi bracia | siostry s takze narazeni
na negatywny wptyw zmian. Choroba
cztonka rodziny tak samo zaburza

ich funkcjonowanie | wptywa na ich
przysztos¢. Trzeba przy tym pamietac,

ze dziecl nie maja uksztattowanych
mechanizmow radzenia sobie w trudnych
sytuacjach, dlatego takze potrzebuja
zwiekszone] dawki troski I pomocy.



rzekonani, ze

dziny, w ktorych

wiezi s3 mochne
‘ | szczere, lepiej
radza sobie
z przeciwnosciami

losu.

O nasze) publikac)i

Ta ksiazeczka zrodz#a sie z checli
podpowiedzenia rodzinom, jak

w czasie kryzysu zdrowotnego dbac

o wzajemne relacje, chronic je

I wzmacniac; jak poradzi¢ sobie

z wychowywaniem dzieci, ktorych
potrzeby | mozliwosci skrajnie sie od
siebie roznia.

Pracujac z rodzinami, widzimy problemy,
z ktorymi sie zmagaja, oraz ich bol, strach
I niepewnosc jutra.

Chcemy powiedzie¢: widzimy Was

— Wasza niewiarygodna site | Wasze
wyczerpanie; wszystkie radosci i smutki,
widzimy i chcemy Was wspierac.

Wiemy, ze rodzice wychowujacy dzieci
o bardzo zroznicowanych potrzebach
maja juz duzo pracy | trudno im znalez¢
dodatkowy czas. Nie znamy gotowego
przepisu na dobre relacje, a wrecz
podejrzewamy, ze nie istnieje jedynie
stuszna recepta na to, by mimo choroby
w rodzinie dobrze sie dziato.

To, co proponujemy, hie zawsze
wymaga wielkiego wysitku — czasem
»tylko” matej zmiany, zobaczenia
rzeczy w nowym swietle, drobnej
modyfikacji codziennej rutyny lub
bardziej kreatywnego podejscia

do obowiazkow.

Jesli uda sie wdrozy¢ na poczatek jedng
z naszych podpowiedzi, moze sie okazac,
ze ta drobna rzecz naprawde ma wptyw na
dobre samopoczucie rodzenstwa i relacje

W rodzinie.

Zdajemy sobie sprawe, ze nie wszystkie
nasze propozycje beda odpowiednie
dla wszystkich rodzin; mamy jednak
nadzieje, ze dla kazdej rodziny niniejsza
publikacja bedzie w jakis sposob
wartosciowa.



Jesli potrzebujesz
pomystu, skorzystaj
z proponowanych
przez nas aktywnosci.

Daj swoj czas

zdrowemu dziecku

To moze by¢ 15 minut kazdego dnia —
gra, zabawa, czytanie przed snem, wspolne
rysowanie, spacer z psem, przygotowanie
posiku, zwykta rozmmowa.

Uwzglednij, co dziecko lubi robic,
zadbaj, by ten czas byt dla niego
przyjemnoscia. Kazda chwile postaraj
sie wykorzystac z petna uwaga,
skupieniem i mitoscia

Odtoz telefon, wylacz telewizor. Wazna
Jest konsekwencja I to, zeby to byt
nieprzerwany czas tylko dla Was,
jeden na jeden.

Badz przygotowana lub przygotowany

na to, ze dziecko moze z tego czasu

nie skorzystac — ma do tego prawo.
Postaraj sie nie traktowac¢ odmowy
dziecka osobiscie, cho¢ moze ona zabolec
zwtaszcza w momencie, gdy wktadasz
swoj wysitek w zmiane codziennej rutyny

| przypuszczalnie oczekujesz podobnego
wysiku z drugiej strony.

Zwréc tez uwage, ze Wasze mozliwosci
funkcjonowania w nowe| sytuacji moga
by¢ zupemie rézne. Niektore dzieci
potrzebujg wiece| czasu na adaptacje
lub po prostu wyttumaczenia, dlaczego
probujemy zmieni¢ dzienna rutyne

| czemu ma to stuzyc.
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Stuchajac,

uczysz
dziecko,

Jak stuchac
innych.

Nam, dorostym, problemy dzieci wydaja

sie czasem bfahe w porownaniu z naszymi,

ale dla dzieci to sg autentycznie wielkie
zmartwienia.

Poswiec¢ uwage zyciu swojego zdrowego
dziecka — jego uczuciom, przezyciom,
doswiadczeniom, to pomoze mu poczuc
sie kochanym i zbudowac silng wiez
miedzy wami.

Stuchaj

Stuchaj uwaznie, w skupieniu; dobrze
bedzie, jesli pochylisz sie lub usigdziesz
tak, aby Wasze twarze byty na tym samym
poziomie. Nie wahaj sie zadawac pytan,
jesli cos jest dla ciebie niezrozumiate.

Nie bagatelizuj ktopotow dziecka, nie
lekcewaz, nie wysSmiewa.

Okazujac szczere zainteresowanie
i zyczliwg uwage, pokazujesz swoja
mitosc.



Jesli szukasz nowego
sposobu komunikowania sie
w rodzinie, zajrzyj na nasza
strone, gdzie znajdziesz
podpowiedzi, jak rozmawiac,
stosujac komunikat ,,JA”
zamiast komunikatu ,, TY”.
Ten sposob komunikacji
moze efektywnie zapobiegac
konfliktom.
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Rozmawia;...

(..) nie ma dzieci — sg ludzie,

ale o innej skali pojec,

innym zasobie doswiadczenia,

innych pogladach,

Dla ludzkie| duszy stowa majg magiczng
moc — mogg uzdrawiac

I budowac, moga tez ranic I niszczyc.
Rozmawiajac, mozemy sie wzajemnie
poznawac, nawigzywac i umacniac relacje,
jesli robimy to z szacunkiem

dla drugiego cztowieka bez wzgledu na

Jego wiek.

Prawdziwa rozmowa to taka,
w ktorej nie tylko zachodzi wymiana
komunikatow, ale pojawia sie

zrozumienie swiata drugiego cztowieka.

Aby tak sie stato, potrzebna jest uwaga,
otwartosc, szczeroSce i uczciwosc, czyli
przede wszystkim autentyczne wyrazanie
siebie, swoich przezyc, potrzeb i emoc;i
W sposob, ktory nikogo nie rani oraz
takie samo, rownie uwazne, podejscie do

rozmowcy.

innej grze uczuc.

J. Korczak

Masz prawo powiedzie¢ NIE, jesli na cos
sie nie zgadzasz. Sprzeciw | spor podczas
dialogu to nie atak na druga osobe, ale
obrona swoich granic i wartosci. Jesli

s3 one naruszane, to | dziecko, | dorosty
moze powiedziec:

.Nie zgadzam sie z tobg".

Brak porozumienia

w rozmowie nie jest
wypowiedzeniem wojny,
ale poczatkiem szukania
wspolnych rozwiazan.
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...takze o rzeczach

Czasem w zamecie codziennego

zycia, natfoku obowiazkow, zalewie
zmartwien mozna zapomniec o tym,

co jest najwazniejsze, czyli o tym,

ze kochamy swoich najblizszych. Mozna
zapomniec¢ albo moze sie to wydawac
oczywiste.

Dla zachowania rownowagi psychiczne;j
dobrze jest mowic o mitosci i nie
poprzestawac na deklaracjach,

ale ja sobie okazywac.

oczywistych

Dobrze jest przytulac
i byc przytulanym, szanowac i byc
szanowanym, lubic i byc lubianym.

Niektorzy z nas zostali wychowani

W sposob, ktory utrudnia okazywanie
uczuc. Mowienie o emocjach,
demonstrowanie czutosci jest wtedy
zrodfem dyskomfortu psychicznego

| fizycznego. Trzeba w te) sytuacji
pamietac, ze budowanie szczerych

| opartych na zaufaniu relacji jest warte
wysitku i pokonania przeciwnosci, bo
bedzie procentowac na kazdym etapie

zycia.

__4A _ A



Pieciolatek nie potrzebuje wiedzy
na temat nazw zabiegow, ktore s3
planowane wzgledem brata czy siostry.
Wystarczy mu zapewnienie, ze ten
mily pan doktor, ktory zajmuje sie jego
rodzenstwem, jest bardzo dobrym
lekarzem i zna sie na podawaniu takich
lekarstw, ktore poprawia samopoczucie
braciszka lub siostrzyczki. Natomiast
nastolatek jest najprawdopodobniej
gotow przyjac wieksza dawke informac;ji
na temat procedur, oczekiwanych
rezultatow, czy ewentualnych

niepozadanych efektow leczenia.

0

O trudnych sprawach
mow otwarcie

Jesli od poczatku bedziesz rozmawiac

z dzie¢mi o chorobie, niepetnosprawnosci
| specjalnych potrzebach rodzenstwa, to
te tematy nie beda tabu, nie beda zrodtem
strachu | niepewnosci.

Nie boj sie byc otwartym i uczciwym

w informowaniu zdrowych dzieci

o stanie zdrowia ich brata czy siostry.
Pamigtaj, ze sposob, w jaki to zrobisz,
powinien byc dostosowany do wieku
dziecka.

Jesli dziecko bedzie poszukiwato
odpowiedzi, prawdopodobnie zapyta
Ciebie lub inng bliskg osobe. Moze sie
jednak tez zdarzyc, ze bedzie probowato
zdoby¢ informacje na wiasna reke. Dobrze
jest obserwowac dziecko i delikatnie
zapewniac je 0 swojej gotowosci do
rozmowy na wszystkie tematy. Lepiej
bedzie, gdy dziecko uzyska wiedze od
Ciebie lub kogos z rodziny czy przyjaciot
niz z Internetu.

Sprobuj zapobiec sytuacji, w ktorej
Twoje dziecko bedzie narazone na
zalanie niekontrolowanymi tresciami
niewiadomego pochodzenia.

To do Ciebie — rodzica — nalezy
decyzja, kiedy i jak przekazywac trudne
informacje.

Gdy dziecko zada Ci pytanie, postaraj sie
odpowiadac spokojnie

| konkretnie, w zgodzie z wiasnym
Swiatopogladem. Jesli czegos nie wiesz,
PO prostu to powiedz \Wazne, zeby nie
zbywac pytan dziecka i nie odpowiadac
wymijajgco. Brak odpowiedzi moze budzi¢
lek | poczucie osamotnienia.

Wazne jest tez, aby nie obarczac dziecka
wiedza, ktorej w danym momencie nie
musi posiadac, rozgraniczy¢ odpowiedz na
zadane pytanie od snucia przypuszczen,
wypowiadania wiasnych lekow, ktorych
dziecko nie jest w stanie udzwignac.




O najtrudniejszych

sprawach...

trzeba ptakac razem

Jesli czujesz, ze przyszedt czas, aby
porozmawiac ze swoim dzieckiem

o najtrudniejszych sprawach, jak
umieranie, Smierc czy zatoba, sprobuj
to zrobi¢ delikatnie poprzez stopniowe
oswajanie dziecka z tym, co ma nadejsc.

Dzieci doskonale wyczuwajg nastroje

I emocje, Twoj strach i niepewnos¢ sa

dla nich widoczne niezaleznie, czy tego
chcesz, czy nie.

To naturalne, ze dzieciom jest bardzo
trudno patrzec na rozpacz, zal

I bezradnosc¢ rodzica. To naturalne, ze
rodzic, ktory przezywa tak trudne emocje,
chciatby je przed dziecmi ukryc. Warto
jednak wzig¢ pod uwage, ze okazywanie
emocji w rodzinie | rozmowa o nich
przewaznie sprzyjaja wzajemnym relacjom,
dlatego najtrudniejsze chwile dobrze jest
przezywac razem.

Zajrzyj na nasza strone
internetowa,

rowniewazni.org

znajdziesz tam wskazowki, ktore

moga okazac si¢ pomocne.

Samotne mierzenie sie ze strachem
przed smiercia, utrata bliskiej osoby
i zalem na ogot nie jest dobre ani dla
dzieci, ani dla dorostych. Poczucie
wspolnoty i bycie razem w rodzinie,
moze fagodzic negatywne emocje

i uczucie pustki.

Wiemy, ze czas odchodzenia dziecka | czas
zatoby to najtrudniejsze,

co moze spotkac rodzicow | calg rodzine.
Istnieje wiele instytucji, organizacji
pozarzadowych | grup wsparcia, ktore
moga Wam pomoc.

Nie wahaj sie prosic o pomoc

i wsparcie rodziny i przyjaciot oraz
specjalistow zdrowia psychicznego -
lekarzy psychiatrow, psychologow,
psychoterapeutow, psychoonkologow.
Jesli jestes osobja religijna, wiara
zajmuje w Twoim zyciu wazne miejsce,
poszukaj tez wsparcia duchowego

w swojej wspolnocie religijnej.



https://rowniewazni.org/

Stawianie wymagan nie
oznacza, ze zdrowe i chorujace
dziecko maja miec identyczne

obowiazki domowe. Dzieci
widz3a i rozumieja wiecej niz
nam sie wydaje i zdaj3 sobie
sprawe z ograniczen chorego
zenstwa, wynikajacych z ich
v zdrowia. Sprawiedliwosc
w formutowaniu oczekiwan, to
po prostu realistyczne stawianie
wymagan zarowno jednej,
jak i drugiej stronie.

Stawiaj wymagania...

Dobrze jest, gdy rodzice stawiaja
wymagania zarowno dzieciom
petnosprawnym jak | niepetnosprawnym,
Jezell sg one realistyczne, odpowiednie
do ich wieku, stanu zdrowia | poziomu

rozZwWoju.

Pomocne dla rodzenstwa jest zachecanie
dzieci przez rodzicow do niezaleznosci, na
przyktad do wykonywania odpowiednich
nich obowigzkow domowych. Zawsze
wtedy, gdy jest to mozliwe, wszystkie
dzieci powinny wykonywac podobne
obowiazki.

Jest wiele sposobow na wykonywanie
codziennych obowiazkéw, warto
pozwoli¢ dzieciom na rozsadne
eksperymentowanie w tym zakresie.
Samodzielne zdobywanie umiejetnosci
zyciowych wydaje sie by¢ wazniejsze
niz wykonywanie czynnosci w jeden,
okreslony, ,prawidtowy” sposob.

Podobne oczekiwania wobec dzieci

z niepetnosprawnoscia

i petnosprawnych nie tylko sprzyjaja
niezaleznosci wszystkich dzieci,

ale rowniez zmniejszaja poczucie
niesprawiedliwosci, jakie rodzenstwo
moze miec, gdy obowiazuja dwa rozne
zestawy zasad dla nich i ich braci

lub siostr.

Takie podejscie ma olbrzymie znaczenie
dla przysztosci rodzenstwa

I iIch wzajemnej relacji w dorostym zyciu.
Postepujac w ten sposob, nie tylko
ksztattujesz postawe zdrowego dziecka,
ale rowniez dziatasz na korzysc dziecka ze
specjalnymi potrzebami. Specjalisci stoja
na stanowisku, ze lepiej przystosowane
do zycia w spoteczenstwie sg dzieci, ktore
dorastajac z rodzenstwem, spieraja sie

Z nim, czasem walcza | czasem ponosza
porazke. Dzieci, ktore funkcjonujg

w rodzinie na specjalnych prawach

I, niezaleznie od okolicznosci, zawsze
dostaja to, czego chca, maja wiece)
trudnosci | czesciej rozwijaja sie U nich

zaburzenia.




Stawianie adekwatnych wymagan
wszystkim dzieciom jest dobrg rzecza.
Pamietaj jednak, ze bracia I siostry

moga zareagowac na chorobe czy
niepetnosprawnosc rodzenstwa, stawiajac
soble nierealistyczne cele.

W trosce o najblizszych zdrowe
rodzenstwo czesto odsuwa na bok
swoje pragnienia, potrzeby i emocje.
Chce w ten sposob stac sie ,,idealnym
dzieckiem”, ktore nie sprawia zadnych
ktopotow i nie angazuje uwagi rodzicow
zajetych opieka nad chorym cztonkiem
rodziny.

Zwroc uwage na rodzenstwo, ktore moze
wywierac na siebie nadmierng presje.
Stawianie sobie bardzo wygorowanych
wymagan w wypetnianiu obowiazkow

w domu | w szkole moze prowadzi¢

do zycia w ciaglym napieciu | stresie,

co podnosi ryzyko depresji, zaburzen
odzywiania i autoagresji. U nastolatkow

...| badz czujny

szczegolnie niebezpieczna forma
radzenia sobie z emocjami zwigzanymi

z zachorowaniem rodzenstwa jest
naduzywanie alkoholu I innych substancji
psychoaktywnych, a nawet proby
samobojcze.

Rozmawiaj czesto o potrzebach
zdrowych braci i siostr, o ich
planach na przysztosc i aspiracjach.
Powtarzaj, ze nie musza wyrozniac
sie we wszystkim, aby miec twoje
bezwarunkowe wsparcie i mitosc.

Jesli cokolwiek budzi twoje obawy, warto
skonsultowac to ze specjalista. Czasem
stres wywotany choroba w rodzinie
sprawia, ze zachowanie zdrowych dzieci
zmienia sie w niepokojacy sposob.
Uzyskanie wsparcia z zewnatrz moze

by¢ pomocne - utatwia znalezienie
rozwigzania problemu, pozwala na
zachowanie rownowagi w takiej sytuacji

| moze wszystkim przyniesc ulge.



Nie zmuszaj zdrowego
dziecka do opieki nad

chorym...

Dobrze jest czuwac nad rodzajem oraz
loscig opieki | wsparcia, jakie zdrowe
rodzenstwo zapewnia swoim chorym czy
niepetnosprawnym braciom

| siostrom.

Opleka nad cztonkiem rodziny majacym
specjalne potrzeby sprzyja odczuwaniu
empatii, ktora jest cenng cecha.
Jednoczesnie rodzenstwo powinno miec
wybor, ile czasu chce spedzac z bratem lub
siostra, a ile z innymi rowiesnikami.

Upewni; sie, ze zdrowe dzieci nie
wykonuja zadan opiekunczych, ktore
powinny nalezec do osob dorostych,
poniewaz przekraczaja emocjonalne
mozliwosci dziecka, wptywaja na jego
samopoczucie

lub funkcjonowanie w szkole.
Zaangazowanie rodzenstwa w opieke
powinno byc jego wyborem, zatem nie
wywieraj presji w tej kwestii.

Pamieta), ze wszystkie Twoje dzieci maja
prawo do radosci i cieszenia sie wkasnym

zyclem bez poczucia winy.

... stworz bezpieczne

W niektorych rodzinach bracia i siostry
mieszkajg z rodzenstwem, ktore ma
ekstremalne problemy z zachowaniem

| przestrzeganiem zasad. U jednych moze
to powodowac stres i strach, podczas gdy
INNi moga probowac przyjac na siebie
odpowiedzialnos¢ za zachowanie brata
lub siostry, co nigdy nie jest dobrym

rozwigzaniem.

Postaraj sie zadbac o bezpieczenstwo
wszystkich swoich dzieci,

aby zadne z nich nie znajdowato sie

w sytuacji ciagtego stresu i zagrozenia.
Osobiste bezpieczenstwo jest
podstawowa potrzeba cztowieka, jej
zaspokojenie umozliwia rozwoj, wzrost
psychiczny i harmonijne dojrzewanie

miodego cztowieka.

srodowisko

Kazdy, niezaleznie od wieku, zastuguje
na warunki zycia dostosowane do

jego potrzeb. Bezpieczne srodowisko
oznacza takze zadbanie o odpowiednia
los¢ nieprzerwanego snu, odpowiednie
miejsce do pracy | zabawy oraz
rownowage miedzy obowigzkami

a czasem wolnym.

Niektore dzieci, podobnie jak niektorzy
dorosli, maja silng potrzebe spedzania
czesci czasu w samotnosci. Pozwol im
cieszyc sie nia, bo to stuzy wyciszeniu
sie | przemysleniom, niezbednym do

zachowania rownowagi psychicznej.

o
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Konflikt nie zawsze jest zly.

Jesli nie ma w nim przemocy, to
najprawdopodobniej doprowadzi do
osiagniecia kompromisu, a to poszerzy
kompetencje spoteczne dzieci.

Zezwol na konflikty
miedzy rodzenstwem

Dom jest dla mtodego cztowieka
bezpiecznym poligonem, na ktorym
moze testowac rozmaite zachowania
spoteczne, w tym sytuacje konfliktowe.

Zawsze, gdy to mozliwe, stosuj te same
zasady dla wszystkich dzieci. Moze Ci
by¢ trudno patrzec, jak bracia i siostry
dokuczaja sobie, ktoca sie

I Wyzywaja, zwiaszcza gdy jedno

z nich funkcjonuje gorzej od drugiego.
Mozesz ulec pokusie przerwania walki,
staniecia zawsze po stronie chorego

dziecka lub wymuszenia kompromisu.
Jednak wiekszosc¢ konfliktow miedzy
rodzenstwem to po prostu normalna,
a nawet korzystna czes¢ dorastania

| rozwijania umiejetnosci spotecznych.

Kiedy pojawia sie konflikt, pozwol
rodzenstwu go rozwiazac. Zdrowi
bracia i siostry nie powinni zawsze
odktadac na bok swoich uczuc;
zastuguja na chwile, kiedy sie ztoszcza,
obrazaja, zle sie zachowuja i walcza

z rodzenstwem, tak jak inne dzieci.




Pomoz dziecku nazwac
| Zrozumiec emocje

) * %

Z pewnoscig jest dla ciebie jasne, ze
wszystkie dzieci maja wbudowany czujnik
samopoczucia rodzicow i nic nie ujdzie ich
uwadze. Dziecko wyczuwa wszystkie Twoje
emocje — Twoja radosc¢ | zadowolenie, ale
tez Twoj smutek, zos¢ i strach.

Nazywajac swoje emocje, uczysz
dziecko, ze przezywanie ich

i okazywanie w sposob, ktory nikogo
nie krzywdzi, nie jest niczym ztym.
W ten sposob dajesz mu kapitat, ktory
bedzie procentowat przez cate zycie.
Lepsze rozumienie emocji innych ludz
to lepsza komunikacja w rodzinie, grupie
rowiesniczej, w szkole | w pracy. Jezel,
dodatkowo sprobujesz precyzyjnie,

z uwaga | mioscia, nazwac uczucia dziecka,

poczuje sie ono zrozumiane, zyska lepszy
wglad w swdj swiat wewnetrzny. Poczuje
sie dzieki temu bezpieczne, zauwazone

| kochane, a kontakt | zaufanie pomiedzy
Wami zostang wzmocnione.

Bracia | siostry chorych

| niepetnosprawnych dzieci doswiadczaja
szeregu skomplikowanych emocji i nie
zawsze chca o nich rozmawiac

z rodzicami. Wazne jest, aby dac

Im do zrozumienia, ze ich uczucia,

nawet te negatywne, ktore trudno Ci
zaakceptowac, sg normalne i mozna

o nich rozmawiac. Potraktuj powaznie ich
obawy, gdy podziela sie nimi z Toba

| Zapewnij O SWojej gotowosCi

do pomocy.




éwiqtuj osiagniecia,
a porazki traktuj jako
okazje do nauki

Mow swoim dzieciom,
ze jestes z nich dumny,

ale tez koniecznie pytaj,

czy one same s3
z siebie dumne.

Kazde osiggniecie jest w jakis sposob
wazne. Nawet jesli Tobie cos wydaje

sie fatwe, moze by¢ duzym sukcesem

z punktu widzenia matego cztowieka.
Podobnie jest z porazkami. Te nieistotne
dla Ciebie moga byc tragediami dla dzieci.
Sprobuj patrzec na sukcesy i porazki
oczami dzieci, jednoczesnie korzystajac ze
swoje] madrosci zyciowe] | doswiadczenia.
Dzieki temu pomozesz im realnie ocenic
dang sytuacje i uswiadomic sobie na
przyktad to, ze porazka moze nies¢ ze soba
okazje do nauczenia sie czegos nowego,
a sukces moze oznaczac koniecznosc
dalsze), wytezone| pracy.

Sktanianie dzieci do zastanawiania sie
nad sukcesami | porazkami wspiera
budowanie umiejetnosci samodzielnego
doceniania wiasnych osiagniec. W ten
sposob dziecko rozwija swoja autonomie
I pewnosc siebie, nie jest zdane wytgcznie
na ocene z zewnatrz. W przysztosci
bedzie mu tatwie] dokonywac wyborow

| podejmowac decyzje w zyciu prywatnym
| zawodowym; czyjas opinia nie bedzie
wyrocznia, tylko jednym z czynnikow, ktore

mozna wzig¢ pod uwage.

Zdolnos¢ do cieszenia sie z whasnych
sukcesow | wyciggania nauki

z porazek ma w dzisiejszym Swiecie
fundamentalne znaczenie.

W razie porazki lepiej jest szukac
wspolnie z dzieckiem sposobow
na poprawe sytuacji niz je oceniac
i porownywac z innymi.

Stojac po stronie dziecka, gdy
przezywa ono niepowodzenie,
pokazujesz swoja lojalnosc i mitosc.
To sprzyja budowaniu zaufania

i umacnianiu wiezi miedzy Wami.
Mtody cztowiek, ktory wie, ze rodzic stoi
PO Jego stronie, rzadzie] ukrywa swoje
ktopoty I fatwie] komunikuje potrzeby.
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Dziataj na rzecz
atmosfery wspotpracy

Zadna rodzina nie powinna czu¢ sie
samotna wobec wyzwan, ktore niesie ze
soba choroba lub niepetnosprawnosc¢
jednego z dzieci.

Dobrze jest zadbac o posiadanie jak
najszerszej siecl wsparcia spotecznego,
rozumianej jako grupa krewnych,
przyjaciot, znajomych i innych osob

| organizacji majacych pozytywny wptyw
na rodzine, gotowych

do réznych rodzajow pomocy w trudnych
I stresujacych sytuacjach.

Warto poinformowac o sytuac;ji
rodziny nauczycieli, trenerow

i wychowawcow zdrowego
rodzenstwa, aby dac im szanse na
lepsze zrozumienie ewentualnych
problematycznych zachowan, ktore
moga sie pojawic.

wokot rodziny

Warto porozmawiac z lekarzem
rodzinnym, aby byt swiadomy realiow
zycia swoich pacjentow, ktore moga
miec¢ wptyw na ich zdrowie

i codzienne funkcjonowanie.

Dobrze jest zorientowac sie, jakie
Instytucjonalne formy pomocy

sq mozliwe ze strony systemow opieki
zdrowotnej | pomocy spofeczne, a takze
ze strony organizac|i pozarzadowych —
stowarzyszen, fundacji, grup wsparcia czy
organizacji religijnych.

Warto tez skorzystac z mozliwosci, ktore
daja media spofecznosciowe,

| poszukac rodzin w podobnej sytuacji,

o podobnych przezyciach, by moc czerpac
z ich doswiadczen oraz dzieli¢ sie swoimi.




Tylko wtedy,
gdy zadbasz o siebie,
bedziesz w stanie
dbac o tych,
ktorych kochasz.

)

Jestes ostojg dla swoich dzieci —
zapewniasz Im byt materialny

| poczucie bezpieczenstwa, masz wielki
udziat w ksztattowaniu ich charakteru

| osobowosci. Potrzeba wielu sit, aby
efektywnie wypemiac te role,

wiec zdrowe, sprawne ciato | umyst beda
w tym pomocne.

Wazne jest, aby traktowac z mitoscia
nie tylko swoich najblizszych, ale takze
siebie samego. Dobrze jest zaspokajac
takze wtasne potrzeby

i nie spychac ich na dalszy plan oraz
starac sie, mimo wszystko,

miec zainteresowania i pasje, ktore nie
s3 zwigzane z rodzicielstwem.

Rodzic wychowujacy dzieci o roznych
potrzebach jest szczegdlnie narazony
na stres, zmeczenie | wynikajgce

z nich obnizenie odpornosci fizycznej

I psychiczne). Dbaj o siebie poprzez

Dbaj o siebie

zdrowe nawyki. Stuchaj swojego ciata

| ruszaj sie w sposob, ktory sprawia

Ci radosc¢. Pamieta, ze jedzenie stuzy

nie tylko zaspokajaniu gtodu, ale takze
przyjemnosci. Nie daj sie zwodzi¢
uzywkom I substancjom psychoaktywnym,
ktore przynoszg szybka,

ale krotkotrwata ulge — ich uzywanie
prowadzi do uzaleznienia.

Regularne wykonywanie badan
profilaktycznych sprzyja utrzymaniu
zdrowia | kondycji, bardzo wazna jest takze
odpowiednia ilos¢ snu. Gdy pojawia sie
bezsennosc lub obnizona jako$¢ nocnego
odpoczynku warto odwiedzi¢ lekarza.
Problemy ze snem moga byc jednym
z objawow depresji lub stanow lekowych,
ktore mozna skutecznie leczy¢ poprzez
odpowiednio dobrane leki
| psychoterapie.



Nie wstydz sie prosic
0 pomoc

Jesli o nic nie prosisz, niczego
nie dostaniesz. Wiec pros.
Czasem ustyszysz ,tak”,

< Czasem dobrym rozwigzaniem jest Proszac innych o pomoc, okazujesz im
czasem ,,nie . poproszenie bliskiej osoby sposrod zaufanie, pokazujesz, ze sg
A I ° krewnych lub znajomych, aby pomogli dla Ciebie wazni. W ten sposob budujesz
Ale jesh nawet nie zapytasz, ’ I i Sonn »
w problemach, z ktorymi sie zmagacie. osobista siec wsparcia spofecznego, ktora

moze nies¢ ratunek w kryzysie.

odpowiedz zawsze brzmi ,nie”

Wiekszosc rodzin potrafi wzajemnie

Sa A jej sobie Udzieli*eé. ?ig j/vspierac': w.trudnych okrt'esach p'OSZUkUJ;QC PeRs warto zwrécié
zycia. Dobrze jest skorzystac z tego sie do blizszych 1 dalszych znajomych,
potencjatu — ludzie lubia czuc sie ktorzy sa w stanie udzielic Ci wsparcia
Reg | N3 Brett potrzebni i najpewniej chetnie Cie w roznych formach — od materialnego,
wespra, jesli tylko ich o to poprosisz. poprzez rozmowe | wymiane praktycznych

iInformacji, do pomocy w wykonywaniu
codziennych obowigzkow.

o
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Traktu) siebie
z szacunkiem,

zrozumieniem
| wspotczuciem...

Przezywajac trudne chwile, masz
prawo czuc sie zle — masz prawo do
bezradnosci, zmeczenia, zniechecenia,
ptaczu, ztosci i wielu innych stanow
emocjonalnych niezaleznie od swojego
wieku i pici.

Rodzice moga zupetnie roznie
przezywac emocje zwigzane

z choroba dziecka, co jest to zalezne
od wieku, pftci, pozycji spotecznej,
miejsca zamieszkania, relacji wewnatrz
rodziny i ilosci oraz rodzaju wsparcia
otrzymywanego od otoczenia.

Udawanie, ze wszystko jest w porzadku,
I tumienie negatywnych emocji nie jest
dobrym rozwigzaniem. Lepszym bedzie
poszukiwanie przyczyn, dla ktorych tak
whasnie sie czujesz.

Zadna emocja nie pojawia sie bez
powodu, cho¢ moze by¢ Ci bardzo
trudno ten powdd znalez¢. Emocje nie s
racjonalne, nie musza by¢ zgodne

z przekonaniami, ktore wyznajesz, ani nie
Swiadcza o Twoje] moralnosci.

One po prostu sie pojawiaja, dajg nam
znac o naszych potrzebach, wptywaja na
nasze mysli, reakcje i dziatania.

W naszej kulturze nie jest dobrze widziane
okazywanie niektorych emocji. Choc
moze to byc przykre, przezywanie ich jest
nieuniknione — gniew, ztos¢, smutek, lek
czy wstyd sg czescia naszej ludzkiej natury.

Jesli czujesz stale przygnebienie,
poczucie winy, strach lub gniew

| masz wrazenie, ze przejety

one kontrole nad Toba i Twoim

zyciem, mozesz poszukac pomocy

u specjalistow z zakresu zdrowia
psychicznego — psychiatry, psychologa
lub psychoterapeuty. Im wczesnie

to zrobisz, tym droga do osiaggniecia
wewnetrzne] rownowagi bedzie tatwiejsza.




Fundamentalne znaczenie dla
relacji w zwiazku ma wzajemna
komunikacja, dlatego rozmawiajcie
ze soba jak najczesciej. Moga Wam
w tym pomoc nasze podpowiedzi
z rozdziatu ,,Rozmawia;j”.

...| dbaj o swoje

matzenstwo czy
zwi3zek partnerski

Nowe czasy wymagaja nowych rozwigzan,
takze miedzy partnerami. Diagnoza
mowiaca o powaznej chorobie dziecka
stawia w zyciu rodzica wyrazna granice.
Nic juz nie bedzie takie samo, takze relacje
matzenskie. Niezaleznie od wtasnego
cierpienia, stresu | zalewu negatywnych
emodji trzeba opanowac milion innych
spraw, o ktorych nigdy dotad nie trzeba
byto myslec.

A przy tym wykonywac dotychczasowe
obowiazki | jeszcze zarabiac na zycie... to
wszystko powoduje, ze Sciezka wspolnego
zycla staje sle bardziej kreta

| czesto rozwidla sie niepostrzezenie.

Wielu ojcow w tym czasie ucieka w prace
zawodowa, ttumaczac to wzgledami
finansowymi, jednak praca staje sie dla
nich schronieniem przed emocjami
wywotanymi choroba, co niejednokrotnie
wptywa na relacje miedzy partnerami.
Wiele matek zyje pod presja koniecznosci

clagte] opieki nad dzieckiem I bycia
dostepna przez cata dobe, bez chwili
wytchnienia, co wywotuje ciggte napiecie
| stres, a w rezultacie prowadzi do
wypalenia.

W tym czasie warto, mimo zmeczenia,
zadbac o siebie nawzajem.

Dobrze jest maksymalnie rownomiernie
roztozy¢ obowiazki | pomagac sobie
wzajemnie, nie bac sie prosic o pomoc,
ale tez nie czekac z jej udzieleniem az sie

zostanie o to poproszonym.

Warto wspolnie pielegnowac to, co

w Wasze| relacji uwazacie za najwazniejsze,
nie porzucac dotychczasowych pasji,
przyzwyczajen, rytuatow, a postarac sie je
przystosowac do obecnych warunkow zycia.

Wazne jest, aby — gdy to tylko mozliwe
— spedzac czas razem, bez dzieci, na
chwile ,przestac byc¢" rodzicem i zadbac
0 Intymna sfere zwiazku.
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