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Stowo WQ'f'QPHC do rodzica

Powazna choroba lub wypadek dziecka to bardzo trudna sytuacja nie tylko dla niego
samego, ale i dla catej rodziny, ktora niejednokrotnie musi radykalnie zmienic cate swoje
zycie, podporzadkowujac je procesowi leczenia. Rytm zycia rodziny wyznaczaja kolejne
wizyty u lekarza, pobyty w szpitalu czy sanatorium. Zorganizowanie dnia i zapewnienie
niezbednej opieki choremu dziecku wymagaja od opiekunow wiele energii i wytrwato-
sci.

Z mysla o rodzicach dzieci niepetnosprawnych lub przewlekle chorych, majac swiado-
mos¢ ich szczegblnych potrzeb, z jakimi borykaja sie na co dzien, Polpharma i Fundacja
Dajemy Dzieciom Site rozpoczety program WYSPA SPOKOJNYCH RODZICOW. Zapewnia-
my dzieciom i ich rodzinom wsparcie psychologiczne i pomoc wolontariuszy w czasie
pobytu w szpitalu.

Jednocze$nie chcemy dac rodzicom narzedzie, dzieki ktéremu bedzieim tatwiej pomoc
samym sobie, a takze wesprzec inne rodziny bedace w podobnej sytuacji. W tym celu
stworzylismy ,,Poradnik spokojnego rodzica”. Znajdziesz w nim odpowiedzi psycholo-
gow na najczestsze wyzwania, z jakimi mozesz sie mierzy¢ opiekujac sie chorym lub
niepetnosprawnym dzieckiem, informacje o programie oraz przydatne kontakty.

z@%&@&ﬁ;
WYSPA

SPOKOJNYCH RODZICOW

www.programwyspa.pl
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01| CO ROBIC, GDY TWOJE DZIECKO
ZACHORUJE?

Postawa i emocje wobec chorego lub niepetnosprawnego
dziecka

Zaakceptowanie mysli, ze Twoje dziecko jest lub bedzie chore albo niepetnospraw-
ne jest ogromnym wyzwaniem, a kazdy z rodzicow przyjmuje ja w swoj bardzo indy-
widualny sposéb. Jedni szybciej i tatwiej radza sobie z wiadomoscig o stanie zdrowia
dziecka, inni potrzebuja wiecej czasu i musza wtozy¢ wiecej wysitku, by odnalez¢ sie
w nowej rzeczywistosci. Wazne, by w tym trudnym momencie pozwoli¢ sobie pomoc. Jest
bowiem wiele osob i instytucji mogacych wesprzec Cie w stawianiu czota codziennosci,
ktorej czescia staje sie choroba badz niepetnosprawnosc.

Co mozesz czuc i myslec, gdy dowiadujesz sie, ze Twoje
dziecko jest chore lub niepetnosprawne:

Szok

Pierwsza reakcja wiekszosci rodzicow na wies¢, ze ich dziecko
dotkneta przewlekta choroba lub niepetnosprawnos$¢ jest szok,
ktéremu towarzysza skrajnie negatywne emocje. Masz poczucie,
ze Twoj Swiat sie zawalit z dnia na dzien. Spektrum emocji, ktére
mozesz odczuwac jest bardzo szerokie: od przerazenia, poczu-
cia bezradnosci czy zagubienia po zto$¢, bunt, a nawet agresje.
Starasz sie znalez¢ powody, dlaczego tak sie stato i zastana-
wiasz, czy mozna byto tej sytuacji unikna¢. Bywa, ze w miejsce

dawnych planéw i marzen zwigzanych z przysztoscia pojawia
sie pesymistyczna wizja tego, co Ciebie i Twoje dziecko w zyciu czeka.

Akceptacja trudnych emocji

Sposoby radzenia sobie z tak silnymi emocjami sa tak rézne, jak rézni sa ludzie. Sa rodzice,
ktorym pomaga rozmowa o tym co sie wydarzyto i jak sie w zwiazku z tym czuja, inni wrecz
odwrotnie — staraja sie nie mysle¢, nie przezywac tego, co trudne rzucajac sie w wir pracy albo
zycia towarzyskiego. Niezaleznie od tego, do ktorej grupy rodzicdw nalezysz, musisz pamietac,
ze bez dopuszczenia do siebie wszystkich uczu¢, nawet tych najbardziej negatywnych, bardzo
ciezko Ci bedzie przystosowac sie do nowej sytuacji. W akceptacji tych emocji nieoceniona jest
pomoc otoczenia: specjalistow, partnera czy innych cztonkéw rodziny.
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Przystosowanie do nowej sytuacji

Przystosowanie do nowej sytuacji to czas, w ktérym zaczynasz coraz aktywniej angazowac sie
w leczenie, terapie czy rehabilitacje dziecka, niejako przyznajac przed samym soba, ze cho-
roba badz niepetnosprawnosc Twojego dziecka jest faktem. Mozesz mie¢ poczucie, ze pewne
objawy ustapia, jesli wtozysz w opieke czy terapie wystarczajgco duzo wysitku i pracy. Chociaz
czesto tak faktycznie jest, musisz pamietac by, méwiac kolokwialnie, ,nie przedobrzy¢”.
Dziatanie na zbyt duzych obrotach, napedzane czesto checig wynagrodzenia dziecku jego cho-
roby lub niepetnosprawnosci moze prowadzi¢ do ciggtego przemeczenia Twojego organizmu,
a w skrajnym przypadku nawet ,wypalenia”, kiedy to rodzi sie nieche¢ do uczestniczenia we
wszelkich dziataniach mogacych poprawic stan zdrowia czy wspierac rozwoj dziecka. Wypale-
nie moze dotkna¢ szczegodlnie tych rodzicéw, ktérzy maja poczucie, ze ogrom ich zaangazowa-
nia nie przektada sie na tempo poprawy stanu zdrowia dziecka czy jego rozwoju.

Akceptacja niepetnosprawnosci lub choroby dziecka

Sporej pracy, a niejednokrotnie takze wsparcia terapeutébw wymaga pojawienie sie w rodzi-
cach autentycznego stanu akceptacji niepetnosprawnosci lub choroby dziecka. Na tym etapie
zaczynasz bardziej koncentrowac sie na terazniejszosci i docenia¢ mate kroki w rozwoju swoje-
go dziecka. Mozesz zastanawiac sie, czego jeszcze mozesz je nauczyé, jak zorganizowac Wasze
wspolne zycie, a takze jak sie nim cieszyé. Mozesz miec tez poczucie, ze pojawienie sie choroby
dziecka jest ,,po co$”, Twoje dziecko jest wyjatkowe, a jego obecno$¢ w Twoim zyciu ma gteboki
sens. Pomiedzy Toba a Twoim dzieckiem wyksztatca sie szczegélna wiez.

Mozliwe reakcje rodzicow na nowa sytuacje:

Mur obronny

Dla niektorych utrata zdrowia i sprawnosci dziecka jest tak bardzo bolesna, ze otaczaja sie
obronnym murem i pozostawiaja dziecko na uboczu wtasnego zycia, a do opieki nad dzieckiem
deleguja opiekunow i specjalistow. Temat niepetnosprawnosci czy choroby jest w takich rodzi-
nach tematem tabu. Sami rodzice moga unikac kontaktow z dzieckiem, a gdy do nich dochodzi,
bywaja one petne napiecia i poirytowania.

Najwazniejszy terapeuta

Inni rodzice mogg przejawiac skrajnie przeciwna postawe. Stajac sie pierwszymi, najwazniej-
szymi terapeutami i rehabilitantami swego dziecka, traktuja te dziatania jako najwazniejsze
w swoim zyciu, kosztem swoich wtasnych potrzeb. Konsekwencja takiej postawy moga by¢
ogromne zmeczenie i inne dolegliwosci fizyczne, moze takze dochodzi¢ do zaniedbywania
partnera/-ki i przede wszystkim zdrowych dzieci. Bywa, ze rodzice ci bardzo ograniczajg swoje
kontakty z innymi osobami, co po jakims czasie moze poskutkowac poczuciem osamotnienia.

Ochronny klosz

Jeszcze inng postawa przejawiang przez rodzicdw dzieci przewlekle chorych lub niepetno-
sprawnych moze by¢ nadmierna pobtazliwo$¢ czy nadopiekunczos$¢ wobec dziecka. Dziecko
jest pod ochronnym kloszem — rodzice wyreczaja je nawet w tych dziataniach, ktére moze ono
bez trudu samodzielnie zrobi¢. Nie stuzy to ani rodzicom, ani dziecku, ktére w ten sposéb staje
sie jeszcze bardziej zalezne od innych i niesamodzielne.

Co jest najwazniejsze w trakcie opieki nad dzieckiem
przebywajacym w placowce medycznej?

Ustalony porzadek

Przebywajac z dzieckiem w szpitalu staraj sie, w miare mozliwosci, stosowaé do tych
samych zasad, ktore przestrzegane sg w Waszym domu. To, czego nie mozna robi¢ w domu,
nie powinno by¢ dozwolone takze w szpitalu. Postepowanie zgodnie z przyzwyczajeniami
i ustalonym porzadkiem zaje¢ dziecka ogranicza jego strach i obawy zwigzane z pobytem
w szpitalu. Jesdli wiec np. dziecko $pi w ciggu dnia, nie rezygnujcie z drzemek réwniez podczas
pobytu w szpitalu; jesli zawsze mu czytasz przed snem, czytaj tez bedac na oddziale.

Emocje

Choc to czasem bardzo trudne, przebywajac z dzieckiem w szpitalu powinnas/powinienes sta-
rac sie nie okazywac negatywnych emocji, przede wszystkim niepokoju i obaw. To Ty powin-
nas/powinienes by¢ najwiekszym oparciem dla Twojego dziecka, dlatego staraj sie przy nim
zachowac jak najwiekszy spokoj i jak najczesciej sie usmiechad. Gdy czujesz, ze pomimo prob
uspokojenia sie, targaja Toba silne emocje, wyjdz na chwile z sali i daj sobie czas na dojscie do
siebie.

Co przynie$¢ dziecku?

Dziecku tatwiej jest zaakceptowad pobyt w szpitalu, jesli towarzyszy mu ulubiona zabawka.
Wazne jednak, aby zabawki, ktore przynosisz byty bezpieczne i by mozna byto tatwo je umyc¢.
Starszym dzieciom na pewno przydadza sie ksigzki, przybory do pisania i rysowania. Jesli
chcesz przynies¢ dziecku produkty spozywcze, uzgodnij to z pielegniarka dyzurna. Pamietaj,
aby wybierac artykuty, ktore sie tatwo nie psuja i ktére sg dostosowane do diety dziecka.

W miare mozliwosci unikaj rekompensowania dziecku jego pobytu w szpitalu nadmierna ilo-
Scig stodyczy, wybieraj produkty pozywne i takie, ktére wzmocnig jego organizm.
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Pamietaj o innych pacjentach

Zajmujac sie swoim dzieckiem, nie zapominaj o potrzebach innych matych pacjentéw. Pa-
mietaj np. by nie korzysta¢ z telefonu komorkowego, w sposoéb, ktory mogtby zaktoci¢ spokdj
innych pacjentéw badz przeszkadzaé personelowi medycznemu, a takze by nie wchodzi¢ do sal,
w ktérych leza inni pacjenci. Nie powinnas/powinienes tez bez zgody personelu wchodzi¢ do
gabinetoéw zabiegowych i pozostatych pomieszczen stuzbowych. By unikna¢ niezrecznych sy-
tuacji, zapoznaj sie z regulaminem szpitala i oddziatu oraz przestrzegaj wskazéwek personelu
medycznego.

Zdrowie

Odpornosc dzieci przebywajacych w szpitalu jest obnizona ze wzgledu na ich stan zdrowia
i nawet zwykte przeziebienie moze stanowi¢ dla nich powazne zagrozenie. Jezeli zaobserwo-
watas/-e$ u siebie jakiekolwiek niepokojace objawy, np. kaszel, goraczke, biegunke, wysypke,
wstrzymaj sie od odwiedzin do czasu wyleczenia. Popro$ wszystkie inne osoby odwiedzajace
Twoje dziecko, by stosowaty sie do tej samej zasady.

Jak zadbac o siebie?

Bycie rodzicem przewlekle chorego lub niepetnosprawnego dziecka wymaga wielu wy-
rzeczen, ale przede wszystkim wielu kompromiséw. Nie zapominaj o tym, ze oprocz by-
cia rodzicem tego konkretnego dziecka, petnisz takze inne role w swoim zyciu, a niektére
z nich sg ogromnie wazne nie tylko dla Ciebie, ale réwniez dla bliskich Ci 0s6b (np. bycie
rodzicem pozostatych dzieci). Dla psychicznej i fizycznej rownowagi potrzebne jest, aby$
naile to mozliwe znalazt/a réwniez rownowage pomiedzy opieka nad chorym dzieckiem
a pozostatymi sferami Twojego zycia. Trudno jest mysle¢ o sobie, kiedy masz na gto-
wie tyle obowiazkow i kazdego dnia zmagasz sie z przemeczeniem, czesto majac bardzo
ograniczony czas dla pozostatych cztonkéw rodziny, a co dopiero dla siebie. Dokonanie
tego w pojedynke bywa trudne. Nieoceniona jest wéwczas pomoc z zewnatrz, zaréw-
no ze strony bliskich oséb, jak i specjalistéw czy instytucji, a takze rodzicéw bedacych
w podobnej sytuacji.

Ponizej znajdziesz kilka sposobow i rad jak zadbac
o siebie:

Nazwij swoje potrzeby

Sprébuj nazwaé Twoje potrzeby i wypowiedzie¢ je na gtos. Zastandw sie, jak albo w jakim stop-
niu moga by¢ zrealizowane. Pamietaj, ze Twoi bliscy i znajomi moga Ci w tym poméc. Cennym
Zrodtem wsparcia moga by¢ dla Ciebie rowniez grupy oséb w podobnej sytuacji (grupy wspar-
cia, uczestnicy foréw internetowych), a takze wolontariusze pomagajacy osobom w tego typu
sytuacjach.

Pro$ o pomoc

Nie licz na to, Ze inni sie domysla, jakie sa Twoje potrzeby
i zaproponuja opieke albo inng forme odciazenia Cie.
Czasami bliskie osoby nie wiedza, jak moga pomoc
i w obawie przed nietaktownym zachowaniem — wycofuja J
sie z kontaktu. Nazywaj wiec swoje potrzeby, oczekiwania PV0§ 0 POMO0

i prosby i kieruj je do konkretnych oséb. To trudny MO/W 0 CWIO%)',; h
(&
OO/POQZ”D'

ldZ pa §Faocr

krok, ale niezbedny, aby otrzyma¢ wsparcie. Proszenie
o pomoc i korzystanie z niej nie s3 oznaka Twojej stabosci,

masz do tego petne prawo. Czesto przekonanie, ze nikt tak

dobrze nie zaopiekuje sie Twoim dzieckiem jak Ty, albo po-
czucie, ze powinnas czy powiniene$ dawac sobie rade samo-
dzielnie, utrudniaja przyjecie pomocy ze strony innych.

Méw o emocjach

Kiedy Twoje potrzeby, z réznych, niezaleznych od Ciebie powoddw, nie moga by¢ zrealizo-
wane, nadal méw zaréwno o nich samych, jak i emocjach, ktére odczuwasz z tego powodu.
Moéwienie zawsze przynosi ulge. Niezaleznie od tego, czy jest to rozmowa z psychologiem,
bliska osoba czy rodzicem w podobnej sytuacji.

Szukaj sposobdéw na odpoczynek

Jezeli nie masz wokot wielu oséb, ktére mogtyby Cie odciazyé, pielegnuj nawet krétkie chwi-
le wolne od opieki nad dzieckiem. Szukaj sposoboéw na odpoczynek. Sprébuj odpowiedzie¢
sobie na pytanie, co sprawi Ci przyjemnosc i zapewni odpoczynek w takim wymiarze, na jaki
w danym momencie mozesz sobie pozwoli¢. To, ze potrzebujesz odrobiny wytchnienia, nie
oznacza, ze egoistycznie myslisz o sobie; oznacza to tylko, ze zastugujesz na chwile oddechu.
Chociaz w praktyce bywa to ciezkie, idealnie by byto, gdyby takie chwile byty regularne, ozna-
czone w kalendarzu jako wazna cze$¢ dnia.

ok zadbyt 0 Siebie.:
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IdZ na spacer

Zmeczenie psychiczne idzie w parze ze zmeczeniem odczuwanym na poziomie ciata. Cho-
ciaz gdy opiekujesz sie chorym dzieckiem, wygospodarowanie czasu na regularng aktywnos$¢
fizyczna jest raczej utopia, moze uda Ci sie wybra¢ na krotki spacer, przejsc kilka przystankow
autobusowych, wybrac sie na piechote do miejsca, gdzie zwykle jezdzisz autobusem. Spacer
stuzy ,oderwaniu sie”, pomaga zrzuci¢ z siebie trudne, nieprzyjemne emocje, a dotleniony
umyst lepiej sobie radzi w sytuacji przemeczenia.

/\/\qé!i vodzicéw, ktére vtrudniajy zadbanie o Siebie:
- Nikt nie LaoFickUc Sie, moim dzieckiem !cPicJ niiJa

\

Powinnam/-nienem daé obie rade sama/sam

\

Froszac o pomoc okaze, staboll

\

lnni- powinni ie olomqfﬁé, ze PohfzcvaQ pomocy
f\/\qé/lzgo 0 ¢obie bede cg)iéfk@/—h’g
Moje dziecko Sie meczy, o ja mam mqg’!oé 0 vacmnog’oiaoh_?

\

\

Czas dla mniei czas dla Ciebie

Sprébuj wygospodarowac czas tylko dla siebie i spedzi¢ go w sposéb, ktory lubisz. Daj podob-
na mozliwo$¢ swojemu/-ej partnerowi/-ce. Oboje dajecie duzo sity Waszemu dziecku, wazne
zebyscie mieli tez skad ja brac¢.

Wsparcie - tak, ale jakie?

Skorzystaj ze wsparcia, zarébwno formalnego, jak i nieformalnego. Jesli to mozliwe, wspdlnie
z partnerem/-ka skorzystajcie z pomocy zewnetrznych instytucji. Mozecie tez budowac sie¢
kontaktow z innymi rodzicami w podobnej sytuacji; dzieli¢ sie z nimi swoimi problemami
i odczuciami, ale tez przydatnymi informacjami, w ten sposéb wzajemnie sobie pomagajac.

Przepraszam - to tak trudno powiedzie¢

Opiece nad niepetnosprawnym lub chorym dzieckiem bardzo czesto towarzyszy niewyspanie,
zmeczenie i idaca za nimi drazliwos$¢. W takiej sytuacji bardzo tatwo jest o konflikty z partne-
rem/-ka, o przerzucanie sie wing i wzajemne pretensje. Nie zapominaj jednak, ze tak napraw-
de gracie w jednej druzynie, wiec nawet jesli sfaulujesz partnera/-ke méwiac albo robiac cos
ranigcego, zawsze mozesz wyciagnac dton pierwsza/-szy i zwyczajnie przeprosi¢. Mimo trudéw
zwigzanych z opieka nad dzieckiem, mozecie odczuwac satysfakcje z Waszego zwigzku i rozwi-
jac sie jako para. Im wieksza bedzie wiez miedzy Wami, im silniejszy zwigzek, tym tatwiej bedzie
Wam stawi¢ czoto wyzwaniom, jakie przynosi choroba dziecka.

Jak dba¢ o zwigzek w sytuacji choroby dziecka?

Zycie pary toczy sie wokét chorego dziecka, jego kolejnych pobytéw w szpitalu czy
rehabilitacji. Funkcjonowanie zwigzku w takich okolicznosciach jest szczegélnie
narazone na trudne sytuacje, dlatego tak wazne jest, by starac sie o niego dbaé. Ponizej
znajdziesz kilka rad, jak zadba¢ o swoj zwigzek:

Rozmowa
Jezeli nie powiesz partnerowi/-ce, co sie z Toba dzieje, co czujesz, czego potrzebujesz, to trud-
no oczekiwac, ze sam/sama sie tego domysli. Szczera rozmowa to podstawa.

Swieto pary

Zadbaj o wyjatkowy czas dla Was. Umow sie z partnerem/-ka, ze raz na jaki$ czas zostawicie
chore dziecko pod opieka innej osoby i zrobicie co$ razem. Pobadzcie ze soba inaczej, w jakim$
sensie od$wietnie, spedzcie chwile bez obowigzkéw i trudéw dnia codziennego, nawet jesli
miatoby to by¢ raz na trzy miesiace.

Gdy rodzenstwo jest chore lub niepetnosprawne

W nattoku obowiazkéw zwiazanych z opieka nad chorym badz niepetnosprawnym
dzieckiem i w obliczu towarzyszacego tej opiece emocjonalnego zaangazowania, dru-
gie czy trzecie dziecko i jego potrzeby moga zejs¢ na dalszy plan. Bo przeciez jest zdro-
we, bo jemu nic sie nie dzieje, bo jest grzeczne, bo nie sprawia ktopotéw. Czesto osoby
z otoczenia, dziadkowie, kuzyni, znajomi rodzicow méwia takim dzieciom: ,,badz grzecz-

)

ny dla brata”, ,opieku;j sie siostra”, ,rodzice s3 zmeczeni”.
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W ten sposob dzieci uczg sie nie ujawniac swoich potrzeb i radzi¢ sobie same. Nie spra-
wiaja ktopotoéw, a rodzice nie musza sie o nie martwi¢. Zdrowe dzieci nie obciazajac do-
datkowo rodzicéw, pomagaja im, robig to jednak wtasnym kosztem. Poczucie bycia na
drugim planie, bycia niezauwazanym, a nawet niepotrzebnym moze generowac bardzo
silne emocje wérdd dzieci. Nawet jesli te emocje dzis sg ttumione, to moga mieé one
destrukcyjny wptyw na funkcjonowanie dziecka w dtuzszej perspektywie.

O co moze zadbac rodzic w kontakcie z rodzenstwem
niepetnosprawnego dziecka?

Wasz czas

Postaraj sie poswiecic¢ troche czasu zdrowemu dziecku i tylko jemu. Niech to bedzie Wasz czas.
Nawet jesli uda Ci sie zorganizowa¢ dodatkowa opieke tylko na jedna albo dwie godziny tygo-
dniowo, wystarczy to by pogtebi¢ Twoja wiez ze zdrowym dzieckiem i da¢ mu jasny komunikat,
ze jest ono dla Ciebie bardzo wazne.

Wystuchaj swojego dziecka

Pomimo iz problemy zdrowego dziecka moga wydawac sie btahe w poréwnaniu z ktopota-
mi dziecka niepetnosprawnego czy chorujacego, warto pamietad, ze dla niego sa one bardzo
wazne i potrzebuje pochylenia sie nad nimi. Wystuchaj, co Twoje dziecko ma do powiedzenia,
wykaz zainteresowanie jego sprawami, gdy opowiada — zadawaj dodatkowe pytania.

Nie obarczaj dziecka odpowiedzialnoscia

Pamietaj tez, ze dziecko zdrowe nie powinno by¢ obarczane odpowiedzialnoscia za swoje cho-
re lub niepetnosprawne rodzenstwo. Ma ono prawo do swojego zycia, realizacji swoich marzen,
zaspakajania swoich potrzeb. Ty tez masz prawo czerpac radosc¢ z rodzicielstwa. Twoj bliski
kontakt ze zdrowym dzieckiem i przyjemno$¢ zwigzana z towarzyszeniem mu w rozwoju moga
dodawac Ci sit do zajmowania sie dzieckiem niepetnosprawnym.

Jak mozesz nas znalezé?

W szpitalu

Poszukaj w szpitalu
wolontariusza Poszukaj Zadzwon
informacji pod nr telefonu

w punkcie Wyspy 226161669
w szpitalu

Jestem
rodzicem
CHCE SKORZVSTAC 2 POMOCY.
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02 | JAK POMAGA WYSPA?

O programie

Program WYSPA SPOKOJNYCH RODZICOW poma-
ga dzieciom cierpigcym na choroby wymagajace
specjalistycznej, dtugoterminowej terapii. Wspiera
dzieciiichrodziny zapewniajac pomoc psychologiczna
I wspotprace wolontariuszy na oddziatach szpitalnych.

Idea

Choroba dziecka jest trudna emocjonalnie, ale takze organizacyjnie, a potrzeby rodzin,
choc rosna, spychane sa przez nie same na dalszy plan. Rodziny czesto zostaja z dtuga
listg probleméw same i samodzielnie probuja sie z nimi uporad.

Oddziaty rehabilitacyjne, cho¢ zawsze z poswieceniem dziataja dla dobra pacjenta,
maja ograniczone mozliwosci wsparcia rodzin chorych dzieci. Nietatwo im takze znalez¢
wolontariuszy, ktorzy mogliby poswieci¢ czas wszystkim rodzicom i dzieciom w potrze-
bie.

Jednoczednie dtugi pobyt dziecka w szpitalu, z dala od domu, to czas, w ktérym
obecno$¢ i wsparcie najblizszych sa najwazniejsze. Dlatego tak istotna jest madra,
przemyslana i realna pomoc.

Chcemy umozliwi¢ rodzinom wspélne spedzanie czasu, pomagajac rodzicom w ich
codziennych obowiazkach, a takze zapewni¢ matym pacjentom ciepta, petng usmiechu
atmosfere, podczas nieobecnosci ich opiekundw.

Zatozenia i dziatania

Zatozenia programu oparliémy o liczne wizyty w szpitalach i dtugie rozmowy z rodzica-
mi, dzieki czemu moglisSmy najlepiej poznac biezace potrzeby. Naszym celem jest dtu-
gofalowe wsparcie dla jak najwiekszej liczby rodzin w catej Polsce, dotarcie z pomoca
do tych najbardziej potrzebujacych i oferowanie wsparcia nie tylko w szpitalu, ale takze
W miejscu zamieszkania.
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psychologa

W ramach programu:

zapewniamy fachowa, biezgcg pomoc wolontariuszy

na oddziale,

udzielamy wsparcia psychologicznego podczas
pobytu w szpitalu,

stworzyliSmy interaktywne punkty informacyjne
w szpitalach - WYSPY, ktore, poza zapewnieniem
dostepu do bezptatnej sieci wi-fi, dostarczaja
informacji o réznych formach pomocy spotecznej,
prawnej i innych przydatnych w czasie pobytu w
szpitalu wskazowek,

wzmacniamy spotecznosc¢ rodzicédw na oddziatach,
umozliwiajgc tworzenie sie grup wsparcia,
organizujac spotkania i wydarzenia, a takze
utatwiajac wymiane informacji i doswiadczen
pomiedzy rodzicami,

we wspbtpracy z psychologami i terapeutami
opracowali$my ,,Poradnik spokojnego rodzica”,
ktory trzymasz w reku.

pomoc wsparcie

wolontariuszy

Partnerzy

Program prowadzony jest jest we wspétpracy z Oddziatem Rehabilitacji Neurologicznej
w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie oraz Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
w Uniwersyteckim Centrum Klinicznym w Gdansku.

@ Polpharma

Ludzie pomagaja Ludziom

Grupa Polpharma bedaca inicjatorem
programu jest liderem polskiego rynku
farmaceutycznego, firma aktywnie dziataja-
cg na rynkach Europy Srodkowo-Wschod-
niej, Kaukazu i Azji Centralnej. Od ponad 80
lat cieszy sie zaufaniem pacjentow, lekarzy
oraz partneréw biznesowych. Polpharma
prowadzi dziatalnos¢ biznesowa z uwzgled-
nieniem  czynnikow  ekonomicznych,
spotecznych i Srodowiskowych. Kluczo-
we filary odpowiedzialnosci spotecznej
firmy to: stuzba pacjentom i spoteczenstwu,
etyczne prowadzenie biznesu, innowacje
i rozwoj wiedzy. Zgodnie z mottem ,Ludzie
pomagaja ludziom”, firma wspiera rézno-
rodne inicjatywy, szczegélnie w obszarze
profilaktyki zdrowotnej i wsparcia lokalnych
spotecznosci.

DAJEMY /- dawiel
DZIECIOM 4 n“y‘m‘ ia
SILE / Niczyle

Fundacja Dajemy Dzieciom Site (dawnigj
Fundacja Dzieci Niczyje), bedaca koordyna-
torem programu dazy do tego, by wszystkie
dzieci miaty bezpieczne dziecinstwo i byty
traktowane z poszanowaniem ich godnosci
i podmiotowosci. Chroni dzieci przed krzyw-
dzeniem i pomaga tym, ktore doswiadczyty
przemocy, by znaty swoje prawa, wierzyty
w siebie i cieszyty sie zyciem. Wspiera rodzi-
céw i opiekunéw w ich drodze do dobre-
go rodzicielstwa, a takze profesjonalistow
na co dzien pracujacych z dzie¢mi.

Wszystkie dziatania Fundacji taczy jedno:
chroni dzieci i daje im site kazdego dnia.
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Pomoc psychologiczna WYSPY

Rodzice maja prawo do wszystkich przezywanych emocji, nawet tych najtrudniejszych.
Korzystanie z pomocy psychologa czesto pomaga te emocje nazwa¢, uporzadkowac
i zrozumied.

Do pracy przy programie zaangazowalismy psychologéw z wieloletnim doswiadczeniem
w pracy z rodzicami, ktérzy udzielaja wsparcia rodzinom dzieci przebywajacych na od-
dziale.

Jedli oh(,ia’rabv]é/—’(bv]é/ spotkal <ie =z Pgl/]oho!ogcm
WYSFY, nie musisz Sie zapisywal ani nig_dzic
Lg_’{aézaé. Wystarczy, ze zjawisz i na oddziale

w czagie dyzury F@qohologg i po prosty powiegz,

ze ohoia’rabqé/—%bq;’ porozmawial.

Mozecie porozmawia¢ gdziekolwiek - w sali, kuchni czy w innym pomieszczeniu,
w ktérym poczujesz sie swobodnie. Nasz psycholog odpowie na Twoje pytania,
rozwieje watpliwosci lub po prostu Cie wystucha.

Aktualne grafiki psychologéw dostepne sa na www.programwyspa.pl w zaktadce
»Jestem rodzicem - Pomoc psychologiczna”.

Nie ma tematu, ktérego nie mogtabys/mogtbys poruszy¢. Opieka nad dzieckiem, wspie-
ranie jego rozwoju i pomoc w trudnosciach, chorobie to na pewno bardzo wymagajaca
praca - to moze budzi¢ rézne emocje, o ktérych mozesz porozmawiac z psychologiem.
Kontakt z psychologiem nie jest tym samym, co rozmowa z przyjacielem czy najblizszym
cztonkiem rodziny. Praca psychologa polega na wystuchaniu, zainteresowaniu sie poru-

szanym przez Ciebie tematem i wspolnym przyjrzeniu sie emocjom, mozliwym rozwia-
zaniom ktopotu - bez oceny czy dobrych rad. Ta oferta jest wtasnie dla Ciebie, dlaczego
nie skorzysta¢?

Wolontariusze WYSPY

Wolontariusze WYSPY to grupa uwaznie wybranych, wyszkolonych i zaangazowa
nych osoéb, ktére stuzg pomocg dzieciom dtugotrwale przebywajacym w szpita-
lach i ich rodzicom oraz opiekunom. Wiedza, jak pomaga¢ i jak reagowac w trudnych
sytuacjach. W czasie swoich dyzuréw organizuja dzieciom czas wolny (zwtaszcza popo-
tudniami i w weekendy), prowadzg zajecia plastyczne, edukacyjne i inne, ktére mogtyby
zainteresowac dzieci, towarzysza w czasie wycieczek i wyjazdow organizowanych przez
szpitalna szkote.

Moga tez porozmawiac z dzieckiem przy jego t6zku, pomé6c w lekcjach czy po prostu
posiedzie¢ z nim w ciszy.

Rodzice mogg tez liczy¢ na wsparcie i pomoc wolontariuszy w wykonywaniu codzien-
nych szpitalnych obowigzkow.

Wolontariuszy rozpoznasz po specjalnej koszulce ,Jestem tu, zeby Ci pomoc”, a aktual-
ny grafik ich dyzuréw znajdziesz na stronie www.programwyspa.pl w zaktadce ,,Jestem
rodzicem - Pomoc wolontariusza”.
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03 | PRZYDATNE INFORMACJE

Gdzie i jak szuka¢ pomocy, gdy znajdziesz sie w szpitalu?

Niezaleznie od tego w jakich okolicznos$ciach Twoje dziecko trafito do szpitala, czy np.
na skutek nieszczesliwego wypadku, czy w zwiazku z planowanym zabiegiem, personel
medyczny szpitala jest po to, aby Tobie i Twojemu dziecku poméc. Gdy co$ Cie niepokoi,
badz masz jakakolwiek watpliwos¢ zwiazang z samopoczuciem Twojego dziecka albo
jego leczeniem, mozesz zgtosic sie do pielegniarki opiekujacej sie Twoim dzieckiem lub
lekarza prowadzacego. Dobra i otwarta komunikacja pomiedzy Toba a personelem me-
dycznym szpitala utawi leczenie i rehabilitacje Twojego dziecka i sprawi, ze bedziesz sie
czud pewniej i bezpieczniej w zaistniatej sytuacji. Gdy jednak masz poczucie, ze Twoje
prosby nie sg uwzgledniane, albo nie udaje Ci sie uzyska¢ informacji na nurtujace Cie
pytania — pamietaj, ze zawsze mozesz skontaktowac sie z ogélnopolska bezptatna info-
linig Rzecznika Praw Pacjenta.

Co przystuguje rodzinom lub opiekunom hospitalizowanego
dziecka?

W czasie zmagan z chorobg czy niepetnosprawnoscia
dziecka, zwtaszcza na poczatku, bardzo wazne jest
wsparcie psychologiczne. W wielu poradniach

i szpitalach pracuja psychologowie, ktorzy nie tylko
pomagaja dzieciom — pacjentom, ale réwniez poma-
gaja rodzicom odnalez¢ sie w nowej rzeczywistosci.

Dowieds Sie, 5912;6
klcoll7 w QZFH‘Q/V lub
Vt/ ‘DV217¢hoolm'l pod
opieky /:+o’r7ah Jest
Troje dzieck,
FVZﬂ)’”U" F§70ho/oé-_

!

Z pomocy psychologicznej mozesz réwniez skorzy-
sta¢ w o$rodkach pomocy spotecznej. Kazdy osro-
dek ma za zadanie udziela¢ wsparcia finansowego
lub materialnego rodzinom potrzebujagcym i spet-
niajacym okreslone warunki. We wtasciwym osrodku

pomocy spotecznej mozesz ubiegac sie o nastepujace zasitki: pielegnacyjny, rodzinny,
dodatek do zasitku rodzinnego, $wiadczenia pielegnacyjne, zasitek staty, okresowy
i celowy. W osrodku pomocy spotecznej mozesz rowniez uzyskaé orzeczenie o niepet-
nosprawnosci. Posiadajac takie orzeczenie mozesz ubiegac sie o zasitek pielegnacyjny,
ulgi komunikacyjne, znizki w komunikacji miejskiej czy tez dodatkowe dofinansowanie
turnusoéw rehabilitacyjnych czy sprzetu rehabilitacyjnego dla dziecka.
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O zasitki pielegnacyjne i rodzinne, dodatki do zasitku rodzinnego i S$wiadczenia pielegna-
cyjne mozesz wystapic¢ do urzedu gminy lub miasta w miejscu swojego zamieszkania.

Gdy Twoje dziecko jest w wieku przedszkolnym lub szkolnym waznym miejscem, gdzie
mozesz uzyska¢ wsparcie jest poradnia psychologiczno-pedagogiczna. Mozesz tam
liczy¢ na pomoc psychologiczna, jak réwniez ubiegac sie o orzeczenie o potrzebie ksztat-
cenia specjalnego.

Wazng instytucja zabezpieczajaca $rodki finansowe stuzace rodzinom z niepetnospraw-
nymi dzie¢mi jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych (PFRON).
PFRON przekazuje te srodki réznym instytucjom, po to, aby trafity one bezposrednio
do potrzebujacych rodzin. W powiatowych centrach pomocy rodzinie mozesz uzyskac
dofinansowanie do uczestnictwa w turnusach rehabilitacyjnych dla swojego dziecka
i siebie - jako opiekuna. Mozesz réwniez ubiegac sie o dofinansowanie do zakupu sprze-
tu rehabilitacyjnego, ortopedycznego i Srodkéw pomocniczych oraz do zakupu sprzetu
w celu likwidacji barier w komunikowaniu sie, barier technicznych i architektonicznych.

Réwniez Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) zapewnia rézne formy dofinansowania,
o ktére mozesz ubiegad sie w regionalnych oddziatach NFZ. Mozesz tam uzyska¢ do-
finansowanie do zakupu lekdéw, sprzetu rehabilitacyjnego i srodkéw pomocniczych.
Ponadto mozesz uzyska¢ kwalifikacje na wyjazd dziecka do sanatorium lub pokry-
cie kosztow (czesciowych lub catosciowych) specjalistycznych zabiegéw w Polsce lub
za granica.

Gdzie szuka¢ pomocy:

«  poradnia w szpitalu

+  oS$rodek pomocy spotecznej

« urzad gminy lub miasta

«  poradnia psychologiczno pedagogiczna

«  Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oso6b Niepetnosprawnych
. powiatowe centra pomocy rodzinie

Pomocne kontakty

Anna Zardecka — Koordynatorka programu
WYSPA spokojnych rodzicow

Fundacja Dajemy Dzieciom Site

e-mail: anna.zardecka@fdds.pl

tel. (22) 616 16 69

Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,
Oddziat Rehabilitacji Neurologicznej

Elzbieta Drézdz-Kubicka — pielegniarka oddziatowa
e-mail: e.drozdz-kubicka@ipczd.pl
tel. (22) 815 19 20

Sekretariat Oddziatu
tel. (22) 815 75 50, (22) 815 19 24

Zapisy do Zespotu Poradni Specjalistycznych
tel. dla telefonéw stacjonarnych: 801 051 000,
dla telefonéw komdrkowych: (22) 815 10 00

Kancelaria dla Rodzicow
tel. (22) 815 78 26

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku,

Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii

Agata Milik — psycholog Fundacji Dajemy Dzieciom Site
tel. 506 171 274

Sekretariat Kliniki
tel. (58) 3492271

Rejestracja Pracowni Teleradioterapii
tel. (58) 349 22 50

Sekretariat Oddziatu Dziennego
tel. (58) 349 29 10
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Ogolnopolska bezptatna infolinia
Rzecznika Praw Pacjenta

tel. 800 190 590 (z tel. stacjonarnych i komoérkowych)
czynna pn. - pt. w godz. 9.00 - 21.00

Wiq&@ Przv]olaﬁl«]oh kontaktéw, w h/,m licte,
ingh,%v@i zaJmU@oqoh Sig pomocy rodzinom dzieci
wv]magajaov]oh ol’r\%m"rwajr@' terapii oraz Zrédta
oloda+knwcgo wéparcia finangowc? znaz)'olzicgz

na Stronie vvvvvv.{)royamvvqépa.{)l.
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