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Wsparcie rodzicow/opiekunow wychowujacych dzieci z trudnosciami rozwojowymi

Kazdy rodzic, ktory oczekuje na przyjscie na swiat swojego dziecka ma swoje wyobrazenia
o0 tym, jak bedzie wygladato macierzynstwo i ojcostwo, jak bedzie wychowywaé dziecko, a przede
wszystkim snuje plany i marzenia o jego przysztosci. Czesto juz na poczatku rodzice maja marzenia
o tym, do jakie$ szkoty dziecko pojdzie, w czym bedzie dobre, na jakie kotka zainteresowac bedzie
chodzito i kim zostanie w przysztosci. Te marzenia i wyobrazenia sa czyms naturalnym. Pozwalaja
rodzicom mobilizowac¢ si¢ do opieki nad dzieckiem, wspierac je i realizowac jego marzenia. Opieka
nad dzieckiem i jego wychowanie bywa trudne, bo pojawiaja si¢ sytuacje, ktore trudno przewidzie¢
wczesniej, np. nieprzespane noce, problemy z zapewnieniem opieki nad dzieckiem przez pracujacych
rodzicow, czasami czeste infekcje i nieprzewidziane wydatki. Sytuacja zdecydowanie si¢ zmienia,
jesli rodzice stajg sie rodzicem dziecka o nietypowym rozwoju, dziecka z trudnosciami rozwojowymi,
dziecka z niepetnosprawnoscia.
Czasami dowiaduja si¢ 0 tym zaraz po urodzeniu dziecka, a czasami dopiero w ciggu kolejnych lata
zycia dziecka. Ta druga sytuacja jest najczesciej typowa w przypadku diagnozy FAS/FASD i
wspotwystepujacych trudnosci rozwojowych. Rodzice biologicznie, opiekunowie prawni a czasami
rodzice adopcyjni czgsto na poczatku nie zdaja sobie sprawy z trudnosci rozwojowych ich dziecka,
bo pojawiaja si¢ one podstepnie z wiekiem dziecka, kiedy stawiamy coraz wieksze wymagania, a
uktad nerwowy nie jest w stanie im juz sprostac.
Niezaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci/zaburzenia ani tez wieku, w ktorym zostaty one
rozpoznane rodzice/opiekunowie najczesciej przechodza przez te same etapy dochodzenia do jej
zaakceptowania, a niektorzy niestety nigdy nie docierajg do ostatniego etapu-petnej akceptacji
nieprawidtowosci rozwojowych ich dziecka.

Wedtug A. Twardowskiego, etapy przezywania diagnozy niepetnosprawnosci dziecka

obejmuja cztery fazy:

1. Szok

2 Kryzys emocjonalny

3. Pozorne dostosowywanie si¢

4 Konstruktywne dostosowywanie si¢

1. Szok
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To pierwszy okres po otrzymaniu diagnozy, zwany takze okresem wstrzasu emocjonalnego. Rodzice

doswiadczaja wowczas silnych negatywnych emocji takich jak rozpacz, zal, Iek, poczucie krzywdy,
beznadziejnosci oraz bezradnosci. Moga pojawiac si¢ niekontrolowane reakcje emocjonalne, np.
ptacz, krzyk, agresja wobec siebie lub otoczenia, a takze stany nerwicowe, zaburzenia snu i faknienia.
Psychiczna rownowaga jest zachwiana, a zachowanie wobec dziecka bywa przesigknicte Igkiem i
poczuciem winy.

2. Kryzys emocjonalny
W tym stadium rodzice przezywajg intensywng rozpacza i moga odczuwaé giebokie negatywne
emocje. Jest to czas, w ktorym nastepuje konfrontacja z realiami niepetnosprawnosci. U niektorych
moze pojawic sSi¢ apatia i rezygnacja, ograniczenie si¢ do podstawowej opieki nad dzieckiem bez
aktywnego poszukiwania wsparcia czy pomaocy.

3. Pozorne dostosowywanie Si¢
Na tym etapie rodzice wydaja sie dostosowywac do sytuacji, ale jest to tylko powierzchowne, pozorne
przystosowanie. Moga nadal dominowa¢ negatywne emocje, a ich zachowania moga by¢ wycofane
lub mechaniczne. Czgsto to okres, gdy rodzice funkcjonujg na automacie, probujac ukry¢ lub ttumi¢
trudne uczucia.

4. Konstruktywne dostosowywanie si¢
Etap, w ktorym rodzice zaczynaja racjonalnie analizowac sytuacje swojej rodziny i dziecka. Pojawia
sie petna akceptacja dziecka takim, jakim jest, i che¢ aktywnego dziatania — poszukiwanie wsparcia,
angazowanie sie w terapig i rehabilitacj¢, planowanie przysztosci. Pomimo tego, ze etap ten wigze
sie z wigkszg pogoda ducha i nadzieja, nie oznacza braku trudnosci i stresow zwigzanych z

koniecznoscig statej opieki i walki o dobro dziecka.

W opiece nad dzieckiem z trudnosciami rozwojowymi rodzice czgsto skupiaja Sie na jego
wspieraniu. Poszukuja lekarzy, specjalistow, terapeutow, nauczycieli, ktorzy badz catkowicie ulecza
dziecko, badz poprawia jego funkcjonowania na tyle, ze bedzie w stanie w miare ,,normalnie”
funkcjonowac¢ w spoteczenstwie. Nie ma w tym nic dziwnego - kazdy rodzic chce dla swojego
dziecka jak najlepiej. Jednak w tej trudnej sytuacji zapominaja o sobie- swoim zdrowiu fizycznym,
psychicznym i kondycji emocjonalne;j.

W przypadku wielu zaburzen rozwojowych u dzieci, w tym FAS i FASD, nie ma mozliwosci
cofnigcia niepetnosprawnosci, wyleczenie zaburzenia/niepetnosprawnosci, co powoduje obciazenie
opieka nad dzieckiem przez cate zycie.

W zwigzku z tym rodzice/opiekunowie jak i cata rodzina dziecka z trudnosciami rozwojowymi
potrzebuje wsparcia, w tym dziadkowie, rodzenstwo jak i najblizsi rodziny.

Warto wigc zastanowic sig, w jaki sposob szuka¢ wsparcia, gdzie po nie si¢ zgtosic i kiedy.
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Jedna z form wsparcia jest pomoc psychologiczna. Kazdy rodzic i cztonek rodziny moze

zgtosi¢ sie po wsparcie do psychologa badZz psychoterapeuty w réznych miejscach, ktore oferuja
wsparcie bezptatne, np. poradnie zdrowia psychicznego, poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
przychodnie NFZ, ale takze rozne organizacje pozarzadowe zrzeszajace rodziny i osoby z
niepetnosprawnosciami i zaburzeniami rozwojowymi.
Drogi Rodzicu! Jesli czujesz, ze nie radzisz sobie ze swoimi emocjami, masz trudnosci w
podejmowaniu codziennych czynnosci, nie wiesz, jak poradzi¢ sobie z tym, co dzieje si¢ w Twoim
zyciu, warto da¢ sobie pomoc. Wsparcie psychologiczne pozwala inaczej spojrze¢ na zycie,

pozwala znalez¢ rozwigzania, a takze pozwala zrozumie¢ whasne emocje i przezycia.

Wsparcie psychologiczne czasami potrzebne jest takze dziadkom, rodzenstwu i innym cztonkom
najblizszej rodziny. Warto pamigtac o tych osobach, poniewaz czgsto przezywaja to, co rodzice, ale
w ciszy, z boku, poniewaz nie chcg obarcza¢ swoimi emocjami najblizszych. Czesto nie rozumieja,
co si¢ dzieje, nie wiedza, co i jak robi¢, nie widza jak si¢ zachowac.
Wsparciem bywa takze uczestnictwo w szkoleniach dla najblizszej rodziny. Rozne organizacje
pozarzadowe takie jak fundacje i stowarzyszenia oferuja nie tylko wsparcie psychologiczne, ale takze
roznego rodzaju szkolenia, warsztaty tematyczne dla rodzicow, dziadkow, opiekunéw i rodzenstwa.
Dla rodzenstwa organizowane sa takze warsztaty zwigzane z radzeniem sobie z emocjami, ale takze
w kontekscie zrozumienia sytuacji zyciowej catej rodziny.

W sytuacji, kiedy u cztonkow rodziny pojawiaja si¢ objawy depresji warto podja¢ konsultacje

zZ psychiatra.

Do objawow depresji nalezg migdzy innymi:

. Obnizony nastroj trwajacy wigksza czes¢ dnia, prawie codziennie przez co najmniej
dwa tygodnie.

. Uczucie smutku, zobojetnienia, brak radosci z rzeczy, ktére wczesniej dawaty
przyjemnos¢ (anhedonia).

. Zmeczenie i brak energii, poczucie fizycznego i psychicznego wyczerpania, ktore nie

ustepuje po odpoczynku.

. Utrata zainteresowan i zmniejszona aktywnosc.

. Problemy z koncentracja i pamiecia.

. Poczucie winy, niska samoocena, poczucie bezwartosciowosci.
. Pesymistyczne myslenie i czarne widzenie przysztosci.

. Mysli samobojcze lub mysli o $mierci.
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. Zaburzenia snu — bezsennos¢, trudnosci z zasypianiem, budzenie si¢ wczesnie lub

nadmierna sennos¢.

. Zmiana apetytu — spadek lub wzrost, czasem prowadzaca do zmiany masy ciata.
. Unikanie kontaktow spotecznych i bliskosci.
. Drazliwos¢, ptaczliwosé, uczucie leku i napigcia.

Dodatkowo moga pojawic si¢ objawy somatyczne, takie jak bole ciata, problemy trawienne, uczucie
cigzkosci w konczynach, a takze nietypowe objawy, np. drzenie rak czy uczucie dusznosci.

Wazne jest w ocenie tego stanu, by objawy utrzymywaty si¢ co najmniej dwa tygodnie i znaczaco
wplywaty na funkcjonowanie spoteczne, zawodowe lub rodzinne (Jarema, 2021; NFZ, 2024).

Pamigtaj, depresje mozna leczy¢, a dobra kondycja rodzicow badz innych cztonkow rodziny ma
ogromne znaczenie dla kondycji psychofizycznej dziecka z FAS/FASD czy innymi trudnosciami
rozwojowymi, ale takze ma ogromne znaczenie dla dobrego funkcjonowania innych dzieci

wychowujacych si¢ razem z dzieckiem z zaburzonym rozwojem.

Czasami formg wsparcia jest wsparcie rodzinne. Zdarza sig, ze dziadkowie badz dalsza
rodzina jest chetna do pomocy, albo nie wie, ze moze pomoc. Zdarza sig, ze rodzice zamykajg sig i
nie chcg nikogo prosi¢ 0 pomoc, czuja si¢, ze muszg sami sobie poradzi¢ i nie obcigzac nikogo innego.
Jesli dziadkowie, badZ dalsza rodzina jest gotowa pomoc, warto z tej pomocy skorzysta¢. Albo
czasami poprosi¢ o t¢ pomoc. Wiele rodzin ma szanse sobie lepiej radzi¢ z opieka nad dzieckiem z
FAS/FASD badz innymi zaburzeniami rozwojowymi jesli wiecej 0sob zaangazuje si¢ w opieke.
Warto wiec dac sobie pomoc takze w taki sposob.

Obok wsparcia emocjonalnego, psychologicznego i medycznego w Polsce mozna zwréci¢ si¢ do
instytucji wsparcia spotecznego o pomoc w formie wsparcia instytucjonalnego.

W ramach $wiadczenia zabezpieczenia spotecznego mozna skorzystaé z:

1. Swiadczenie pielegnacyjne: Swiadczenie pielegnacyjne jest wyplacane przez Miejskie lub
Gminne Osrodki Pomocy Spotecznej rodzinom dzieci, ktore posiadaja orzeczenie o
niepetnosprawnosci. Swiadczenie przyznaje si¢ na czas nieoznaczony, jednak jesli orzeczenie o
niepetnosprawnosci jest na czas okreslony, swiadczenie przystuguje do konca waznosci tego
orzeczenia.

» W przypadku opieki nad wiecej niz jedng osobg z orzeczong niepetnosprawnosciag do 18
roku zycia, swiadczenie jest podwyzszane o 100% na druga i kazda kolejng osobg, pod warunkiem

ztozenia odpowiedniego wniosku.
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« Swiadczenie pielegnacyjne przystuguje niezaleznie od dochodéw rodziny, nie ma kryterium

dochodowego.

» Mozliwe jest podjecie zatrudnienia przez opiekuna (takze praca w gospodarstwie rolnym)
oraz pobieranie wiasnych swiadczen emerytalno-rentowych bez utraty prawa do $wiadczenia.

 Na swiadczenie jest pobierana sktadka na ubezpieczenie emerytalne i rentowe, ktora liczy

si¢ do przysztej emerytury lub renty, do maksymalnie 20 lat.

2. Zasitek pielegnacyjny - przyznawany jest kazdemu dziecku z niepetnosprawnoscia w wieku do
ukonczenia 16. roku zycia na podstawie orzeczenia o niepetnosprawnosci bez orzekania o stopniu
lub osobie powyzej 16. roku zycia, ktora legitymuje si¢ orzeczeniem o0 znacznym stopniu
niepetnosprawnosci lub orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, jezeli
niepetnosprawnos¢ powstata w wieku do ukonczenia 21. roku zycia. Zasitek pielegnacyjny
przyznawany jest niezaleznie od sytuacji zawodowej rodzicow oraz bez wzglgdu na wysokosé ich
dochodow.

Zasitek pielegnacyjny nie przystuguje osobom umieszczonym w instytucji zapewniajacej
catodobowe utrzymanie.

Wyptacany jest przez gminne lub miejskie osrodki pomocy spotecznej.

Ponadto mozna skorzystaé takze z:

Opieka wytchnieniowa

Opieka wytchnieniowa ma za zadanie odcigzenie cztonkow rodzin lub opiekunow osob z
niepetnosprawnosciami poprzez wsparcie ich w codziennych obowiazkach, zapewniajac czasowe
zastepstwo. Dzigki temu wsparciu 0soby zaangazowane na co dzien w sprawowanie opieki
dysponuja czasem, ktory moga przeznaczy¢ na odpoczynek i regeneracje, jak rowniez na
zatatwienie niezbe¢dnych spraw zyciowych. Ustugi opieki wytchnieniowej moga stuzy¢ rowniez
okresowemu zabezpieczeniu potrzeb osoby z niepetnosprawnoscia w sytuacji, gdy opiekunowie z
roznych powodow nie moga wykonywac swoich obowigzkow.

Program adresowany jest do cztonkow rodzin lub opiekunéw sprawujacych bezposrednia
opieke nad:
1) dzie¢mi do ukonczenia 16. roku zycia posiadajacymi orzeczenie o niepetnosprawnosci lub
2) osobami niepetnosprawnymi posiadajacymi:

a) orzeczenie 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci albo
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b) orzeczenie traktowane na rowni z orzeczeniem o znacznym stopniu

niepetnosprawnosci, zgodnie z art. 5 i art. 62 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku o
rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0s6b niepetnosprawnych.
Opieke wytchnieniowa w Polsce realizujg gtownie jednostki samorzadu terytorialnego, czyli
gminne i miejskie osrodki pomocy spotecznej (GOPS, MOPS), a takze powiatowe centra pomocy
rodzinie (PCPR). Dodatkowo program finansowany jest ze srodkow Funduszu Solidarnosciowego i
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej. Znaczna czg¢s¢ swiadczen realizowana jest
rowniez przez organizacje pozarzadowe wybrane w otwartym naborze ofert — lista organizacji

zmienia si¢ co roku.

Asystent Osoby z Niepelnosprawnoscia
Celem programu jest zapewnienie wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci oraz
funkcjonowaniu w zyciu spotecznym. Ustugi asystenckie moga uzupetnia¢ ustugi opiekuncze, nie
moga ich jednak zastepowac. Program skierowany jest do oso6b posiadajacych orzeczenie o
niepetnosprawnosci.
Przyktadowe formy pomocy: przemieszczanie si¢ po miescie, robienie zakupow, wspieranie w
codziennej samoobstudze, uczestniczenie w rehabilitacji, zatatwianie spraw urzgdowych.

Zadanie ,,Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej” w Polsce realizowane jest przede
wszystkim przez:

« jednostki samorzadu terytorialnego: gminy i powiaty (osrodki pomocy spotecznej —
MOPS/GOPS, powiatowe centra pomocy rodzinie — PCPR),

* Oraz organizacje pozarzadowe wybrane w specjalnych naborach do programu resortowego
Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, finansowanego z Funduszu Solidarnosciowego.

Poszukujac informacji na ten temat w pierwszej kolejnosci nalezy skontaktowac sie z
lokalnym osrodkiem pomocy spotecznej (MOPS/GOPS), centrum ustug spotecznych lub PCPR. To
tam prowadzone sg rekrutacje i przyjmowane zgtoszenia do programu asystenckiego.
Informacije o programie, wzory dokumentéw oraz liste realizatorow znajdziesz na stronach urzedow
miast, gmin, wojewodéw oraz Biuletynu Informacji Publicznej. Aktualne dane i wykazy

realizatoréw znajduja si¢ tez na stronie Biura Pethomocnika Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych.

Specjalistyczne ustugi opiekuncze

Specjalistyczne ustugi opiekuncze przeznaczone sa dla 0sob z zaburzeniami psychicznymi,
niepetnosprawnoscia intelektualng oraz dla osob, ktore wymagaja pomocy ze wzgledu na swoje
schorzenie badz niepetnosprawnosé. Specjalistyczne ustugi opiekuncze realizowane sa przez

osrodki pomocy spotecznej i odbywaja sie w miejscu zamieszkania osoby z niepelnosprawnoscia.
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Ustugi przyznawane sg na podstawie skierowania (zaswiadczenia lekarskiego), w ktorym lekarz

powinien wskaza¢ rodzaj ustug i wymiar godzinowy, jaki jest potrzebny dziecku.
Skierowanie i podanie o przyznanie ustug sktada si¢ w osrodku pomocy spotecznej, whasciwym ze
wzgledu na miejsce zamieszkania dziecka.
Zakres dziatan w ramach specjalistycznych ustug opiekunczych:
1. Uczenie i rozwijanie umiejetnosci niezbgdnych do samodzielnego zycia.
2. Pielegnacja jako wspieranie procesu leczenia.
3. Rehabilitacja fizyczna i usprawnianie zaburzonych funkcji organizmu zgodnie z zaleceniami
lekarskimi lub specjalisty z zakresu rehabilitacji ruchowej lub fizjoterapii i we wspotpracy ze
specjalistami w zakresie wspierania psychologiczno-pedagogicznego oraz edukacyjno-
terapeutycznego zmierzajacego do wielostronnej aktywizacji osoby korzystajacej ze
specjalistycznych ustug.
4. Pomoc mieszkaniowa.
5. Zapewnienie dzieciom i mtodziezy z zaburzeniami psychicznymi dostepu do zajec¢
rehabilitacyjnych i rewalidacyjno-wychowawczych, w wyjatkowych przypadkach, jezeli nie maja
mozliwosci uzyskania dostepu do zajec.
Specjalistyczne ustugi opiekuncze realizowane sa przez osoby z odpowiednimi kwalifikacjami. Sa
to: pracownik socjalny, psycholog, pedagog, logopeda, terapeuta zaj¢ciowy, pielegniarka, asystent
osoby niepetnosprawnej, fizjoterapeuta, specjalista w zakresie rehabilitacji medycznej.
Szczegotowe informacje na temat specjalistycznych ustug opiekunczych mozna uzyskac¢ w

Miejskim Osrodku Pomocy Rodzinie, w placowkach zgodnych z miejscem zamieszkania.

Specjalistyczne ustlugi opiekuncze sa platne. W celu ustalenia wysokosci optat za
specjalistyczne ustugi opiekuncze osrodek pomocy spotecznej przeprowadza wywiad srodowiskowy,
ktorego celem jest ustalenie sytuacji materialnej i rodzinnej osoby ubiegajacej si¢ o0 specjalistyczne
ustugi opiekuncze. Stawke¢ za godzing ustug (z wyjatkiem ustug dla osob z zaburzeniami

psychicznymi) reguluje uchwata rady gminy.

Drogi Rodzicu! Pamietaj, ze masz prawo prosi¢ o0 pomoc. Twoja kondycja psychofizyczna, ale
takze wsparcie finansowe w trudnej sytuacji sa niezmiernie wazne dla poprawy funkcjonowania
dziecka z FAS/FASD czy z innym zaburzeniem rozwoju czy niepetnosprawnoscia oraz catej

Twojej rodziny.
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