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[Jest to lista, ktorg opracowatam w pierwszym roku Zycia Piotrusia. MoZesz jg skopiowac,
przestac znajomym, dac do poczytania rodzinie. Jesli cho¢ jedna osoba - dzieki tym punktom -
dowie sie czegos o naszych przezyciach, bedzie to sukces. |

1. Jednym z moich najwiekszych marzen jest, aby moje dziecko byto zdrowe.

2. Moje dziecko ? pomimo choroby, niepetnosprawnosci ? zyje, rozwija sie. Nie odwracaj sie
ode mnie tylko dlatego, ze nie urodzitam zdrowego dziecka.

3. Po postawieniu diagnozy moze mi by¢ wyjatkowo ciezko przyjaé prawde. Moge ptakacé,
wydam ci sie zatamana. Ale nie opuszczaj mnie, gdyz wtasnie teraz bardzo cie potrzebuje.

4. Rozmawiaj ze mnag, nie rezygnuj z kontaktow. Czasem wystarczy zwykte pytanie, jak sie
czuje dziecko i jak sobie radzimy. Kazde zainteresowanie moim dzieckiem pomaga mi w
trudnych chwilach.

5. Chciatabym, aby$ nie czut sie zazenowany widokiem mojego chorego dziecka. Jesli
jednak jego widok jest dla Ciebie trudny do zaakceptowania, sprébuj sie przeméc. Gdy
zobacze, ze jest Ci ciezko, pomoge Ci, tylko nas nie unikaj.

6. Jesli mijasz nas na spacerze, spotkasz w sklepie czy kinie, uémiechnij sie¢ do nas. Dla
rodzicow chorych, niepetnosprawnych dzieci zwykte spacery, kontakty z ?normalnym? swiatem
bywajg niekiedy trudne i stresujace.

7. Chciatabym, aby$ spotykajac moje dziecko nie przygladat mu sie jako ciekawostce
medycznej. Ono widzi Twoje spojrzenia i rozumie, ze przykuwa uwage. Zachowaj zdrowy umiar
pomiedzy ciekawosciag a obojetnoscia.

8. Jesli chciatbys dowiedzie¢ sie czego$ o chorobie mojego dziecka, po prostu spytaj.
Oczywiscie postaraj sie zachowaé delikatno$c¢, ale lepsza jest rozmowa na temat choroby, niz
krepujaca cisza.

9. Nie bagatelizuj choroby mojego dziecka. Dla mnie, z chwilg jego narodzin czy diagnozy,
skonczyty sie marzenia o w petni szczesliwym rodzicielstwie. Jego choroba jest dla mnie
wyjatkowa. Nie chce jej porownywac z innymi, gorszymi przypadkami. Znam niektére z nich, ale
ta wiedza nie stanowi dla mnie wystarczajacego pocieszenia.

10. Smutek, zal to pierwsze uczucia, jakie pojawiajg sie wraz z chorobg dziecka. | niestety ?
pomimo préb normalnego zycia ? te uczucia wracajg. Nie oddalaj sie wtedy ode mnie. Jesli nie
wiesz, jak pomaoc, przytul mnie w milczeniu, ale badz.

11. Gdy w moich wypowiedziach pojawi sie optymizm, nadzieja, nie gas tych uczuc
czarnymi wizjami przyszto$ci. Rodzice chorych dzieci majg tych wizji az nadto.

12. Moje dziecko, poza chorymi cze$ciami swego ciata czy umystu, ma jeszcze wiele cech,
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o ktérych mozemy porozmawiac. Nie unikaj zwyczajnych pytan o dziecko, one pozwalajg nam
byC blizej normalnego zycia.
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