Wsparcie psychologiczne dziecka urodzonego z rozszczepem wargi i podniebienia.

Od diagnozy do szkoty. Jak budowac¢ site dziecka z rozszczepem?

Wigkszo$¢ kluczowych operacii naprawczych odbywa si¢ we wezesnym niemowlectwie - w okresie,
ktoérego dziecko zwykle nie pamigta $wiadomie. Starsze dziecko nie ma prawa pamietad, ze urodzito
si¢ z rozszczepem, ze jego skrzydetko nosa bylo splaszczone, a przegroda krzywa.

Dzieci sa jednak niezwykle spostrzegawcze. Z czasem maluch zaczyna zauwazaé, ze jego zabki
rosna trochg inaczej, a nad ustami widnieje delikatna kreska, ktorej nie maja koledzy i kolezanki.
Wtedy naturalnie pojawiaja si¢ pierwsze pytania. To, jak na nie odpowiemy w tej wlasnie chwili,
uksztaltuje pewnos¢ siebie 1 poczucie wlasnej wartosci naszego dziecka na lata.

Pojawia si¢ wigc fundamentalne pytanie: czy powinni§my swiadomie

i otwarcie rozmawiac z dzieckiem o jego rozszczepie?

Tak - poniewaz tajemnica i unikanie tematu buduja w dziecku poczucie wstydu. Jesli
omijamy temat rozszczepu, dziecko podswiadomie odbiera sygnal: "To cos lego, o czym lepiej nie
mowid". Kiedy jednak temat jest w domu naturalny, oswojony i ,,przegadany”, dziecko uczy sie, ze
to po prostu jedna z jego cech - jak kolor oczu czy wzrost - nie powdd do wstydu.

Jednoczesnie warto pamigtac, ze rozszczep jest czescig historii dziecka, ale nie powinien stac si¢
osig calej jego tozsamosci. Dziecko potrzebuje czud, Ze jest przede wszystkim soba - a nie wylacznie
,»dzieckiem z rozszczepem”.

Pierwsze emocje rodzicéw - poczucie winy i lek

Wielu rodzicéw po diagnozie doswiadcza silnego poczucia winy i szuka przyczyny ,,w sobie”.
Warto pamictaé, ze rozszczep wargi i/lub podniebienia jest wada rozwojowa o zlozonych
przyczynach i rodzic nie jest winny temu, ze dziecko urodzito si¢ z rozszczepem.

Dziecko najbardziej potrzebuje dzi§ spokojnego, wspierajacego dorostego - nie rodzica zyjacego w

cigglym poczuciu winy i leku.

Wieloletnie leczenie, operacje, konsultacje i napigcie zwigzane z rozwojem dziecka mogg prowadzi¢
do przewlektego zmeczenia psychicznego rodzicow. Szukanie wsparcia dla siebie nie jest oznakg
stabosci - jest forma dbania o calg rodzine.

Oto jak madrze budowac te¢ pewnos¢ siebie na réznych etapach:

1. Etap Przedszkolaka: Budowanie fundamentu

Wiek przedszkolny to czas, kiedy dzieci zaczynaja zauwazaé réznice, ale nie majq jeszcze zlych
intencji. Zwykle pytaja z czystej ciekawosci. To idealny moment na oswojenie tematu.

e Brak tabu i "krotka historia": Stworzcie w domu prosta, pozytywna narracj¢. Zamiast

uzywac trudnych medycznych terminéw, powiedz: "Jak rostas w brzuszku, twoja warga nie



gdazyta si¢ do kotica polaczyé. Pan doktor pomigl ja naprawic, sebys mogla si¢ pieknie usmiechal, i
dlatego masg, tn takq wyjatkowaq blizne".

Krétkie komunikaty dla rowiesnikow (tarcza obronna): Naucz dziecko 1 - 2 krétkich
zdan, ktérymi bedzie moglo odpowiada¢ na pytania dzieci w przedszkolu. Kiedy inne
dziecko zapyta: "Co masz na buzi?" albo "Dlaczego tak dziwnie mowisz?", przedszkolak
powinien umie¢ odpowiedzie¢ z automatu, np.: "Urodzilem si¢ 3 rozszezepem, lekary mi to
naprawit. A ty lubisz bawié si¢ w berka?"'. Krotka, "nudna" prawda i szybka zmiana tematu

ucinaja dalsze dopytywanie.

Bajki terapeutyczne: Czytajcie historie o bohaterach, ktérzy czyms si¢ réznia, ale mimo

trudnosci buduja relacje, rozwijaja swoje talenty i sq wazni dla innych.

Wzmacnianie sprawczosci: Pozwalaj dziecku decydowac o drobnych rzeczach (w co si¢
ubraé, w co si¢ bawi¢). Dziecko, ktore czuje, ze ma wplyw na swoje otoczenie, staje si¢
pewniejsze siebie.

Pierwsze lata - fundament na cate Zycie

Jako Fundacja bardzo mocno podkreslamy znaczenie wyboru odpowiedniego osrodka i

doswiadczonego specjalisty operujacego. Wiemy, ze czesto wigze si¢ to z ogromnym

wysitkiem organizacyjnym, emocjonalnym i finansowym, jednak pierwsze zabiegi maja

ogromne znaczenie dla dalszego rozwoju dziecka.

Znamy niestety przypadki dzieci, u ktorych skutki niewlasciwie przeprowadzonych pierwszych

zabiegbw ciagng si¢ latami, a ich efekty sa bardzo trudne lub wrecz niemozliwe do pelnego

skorygowania.

W pierwszych latach Zycia szczegdlnie wazne sa:

2.

regularne wsparcie logopedyczne,

monitorowanie t0Zwoju mowy,

odpowiednio prowadzona rehabilitacja (integracja sensoryczna, fizjoterapia, osteopatia) -
zakres jej zastosowania warto omawia¢ indywidualnie z zespolem specjalistow
prowadzacych dziecko.),

systematyczna opieka specjalistyczna.

Przejécie do szkoly i wczesne lata szkolne: Zbroja i wsparcie

Szkola to czas, w ktorym dzieci coraz mocniej zwracaja uwage na roznice, a komentarze

réowiesnikdw moga by¢ dla dziecka bardzo obciazajace emocjonalnie.

Dlatego dziecko powinno wiedzie¢, ze w domu ma bezpieczng przestrzen, w ktorej moze mowic

o swoich emocjach bez oceniania i zawstydzania.

Rozwijanie supermocy (Pasje): To absolutnie kluczowe. Znajdzcie obszar, w ktérym
dziecko jest po prostu §wietne - to moze by¢ sport, rysowanie, uktadanie klockow, gra na
instrumencie czy taniec. Posiadanie pasji, w ktérej dziecko odnosi sukeesy i czuje si¢ "kims",
niesamowicie buduje poczucie wlasnej wartosci 1 odcigga uwage (zaréwno dziecka, jak i
otoczenia) od wygladu czy mowy.



Silne poczucie kompetencji bardzo wzmacnia samoocen¢ i zmniejsza
koncentracj¢ na wygladzie lub trudno$ciach w mowie.

Akceptacja trudnych emocji: Kiedy dziecko wraca smutne, bo ktos si¢ z niego $mial, nie
mow:
— "Nie przejmuy sig",
—  "Nie placz”,
e sig nie stato”.
Takie stowa czesto nie§wiadomie uniewazniaja emocje dziecka. Zamiast tego powiedz:
—  "Widz, %e jest ci bardzo priykro”,
=, To musiato byé trudne”,
= Masg prawo czué smutek i 3los¢”,
— Lo musiato byc okropne ustyszec cos takiego”,

— ,,Chod%, praytule cie. Pamietay, se jestes dla mnie najwspanialsza/'y na swiecie.

Dziecko potrzebuje poczug, ze jego emocje sa wazne i bezpieczne.

Trening Umiejetnosci Spotecznych (TUS).
Zajecia TUS to niezwykle cenne rozwigzanie, ktore wspiera dziecko w odnalezieniu si¢ w
grupie rowiesniczej. Pod okiem terapeuty i w catkowicie bezpiecznych warunkach, mtodzi

uczestnicy trenuja kluczowe kompetencje spoteczne.

Dzigki tym zajeciom dzieci ucza sig:

nawigzywac 1 budowac¢ zdrowe relacje z innymi,
¢wiczy¢ asertywnosé, co pozwala im madrze i spokojnie reagowac na ewentualne zaczepki,

otwarcie si¢c komunikowac i stawia¢ jasne granice, gdy czuja dyskomfort.

Dla wielu dzieci taki trening to ogromne oparcie, ktore staje si¢ fundamentem ich pewnosci

siebie na kolejne lata.

Twoja postawa jako rodzica: Pamictaj, ze dzieci sq naszymi lustrami i z niezwykla
wrazliwoscig chiong nasze emocje. Jesli jeste$ spigta, wycofana w towarzystwie i z lekiem
obserwujesz reakcje innych na Twoje dziecko, maluch natychmiast to wyczuje i sam zacznie
odczuwac niepokoj. Jesli jednak emanujesz spokojem, zyczliwoscig 1 pewnoscia siebie,
dajesz dziecku jasny komunikat: rozszczep to po prostu cze$¢ Waszej drogi. To etap -
owszem, czesto niezwykle trudny 1 wymagajacy - ale taki, z ktérym skutecznie sobie radzicie
krok po kroku. Aby dziecko moglo zbudowaé zdrowa pewnos¢ siebie 1 poczucie wlasne;j
wartosci, to my, dorosli, musimy jako pierwsi w pelni zaakceptowac i oswoi¢ te sytuacje.

Nasza sila staje si¢ sila naszego dziecka.

Nasza postawa staje si¢ fundamentem poczucia bezpieczenstwa dziecka.

3. Duziecko w wieku szkolnym - nowe wyzwania i akceptacja




Czy dziecko z rozszczepem wymaga specjalnego przygotowania do rozpoczecia nauki w szkole?
To zalezy od jego indywidualnej sytuacji. Czg$¢ dzieci wchodzi w §rodowisko réwiesnicze z
ogromna pewnoscia siebie 1 pelng energia. Dzi¢ki doskonalym rezultatom wczesnego leczenia
nierzadko w ogéle nie odczuwaja one faktu, ze urodzily si¢ z wada.

Sajednak dzieci, u ktorych §lady przebytych zabiegdw (np. zauwazalna asymetria nosa lub widoczna
blizna) czy trudnosci logopedyczne (nosowanie, niewyrazna artykulacja) nadal daja o sobie znad.
To wlasnie one na szkolnym korytarzu sa szczegdlnie narazone na obciazenia emocjonalne. W
takich sytuacjach czgsto pojawia si¢:

- wycofanie spoteczne 1 unikanie kontaktow,
— nieche¢ do zabierania glosu na forum klasy,
— obnizona samoocena,

- silny Iek przed ocena,

trudno$¢ w nawigzywaniu relacji rowiesniczych.

Dzieci potrafia niestety w bezlitosny sposéb wytykac innos¢, jednak najczesciej wynika to z czystej
niewiedzy, a nie ze zlych intencji. Wiasnie dlatego tak kluczowa jest szybka, madra reakcja
doroslych (zaréwno rodzicow, jak i1 nauczycieli) oraz celowe budowanie wokél dziecka
bezpiecznego, wspierajacego srodowiska.

Okres dojrzewania - czas szczegodlnej wrazliwos$ci

Czas dorastania to dla kazdego mlodego czlowieka moment ogromnych wyzwan emocjonalnych.
Nastolatki z natury zaczynajq silniej koncentrowa¢ si¢ na swoim wygladzie, relacjach 1 potrzebie
pelnej akceptacji w grupie rowiesniczej. W przypadku mlodziezy z rozszczepem dochodza do tego
czesto kolejne etapy leczenia medycznego czy wymagajace leczenie ortodontyczne. W polaczeniu
z typowym w tym wieku poréwnywaniem si¢ do innych, moze to potegowaé napiecie i obnizac

poczucie wlasnej wartosci.
Jak wspiera¢ nastolatka w tym wymagajacym czasie? Kluczowe staja si¢:

¢ Rozmowa pozbawiona oceniania - mlody czlowiek musi czué, Zze moze szczerze
opowiedzie¢ o swoich kompleksach, bez stuchania rad typu: ,,przesadzasz” czy ,,inni maja

gorzej”.

e Gleboki szacunek do jego emocji - nawet jesli z perspektywy doroslego wydaja si¢ one
wyolbrzymione, dla nastolatka sa w pelni realne i wazne.

e Wzmacnianie autonomii - pozwalanie na samodzielne podejmowanie decyzji daje
nastolatkowi poczucie kontroli nad wlasnym zyciem (a nierzadko réwniez nad procesem

wlasnego leczenia).

e Budowanie wartos$ci poza wygladem - konsekwentne docenianie talentéw, pasji, cech
charakteru 1 sukcesow w innych, niezwigzanych z powierzchownoscia dziedzinach.



Warto tez pamigtad, ze wielu mlodym osobom ogromng ulge i poczucie sprawczosci daje zmiana
perspektywy - spojrzenie na wlasng blizng nie jak na defekt, ale jak na dowdd niesamowitej odwagi,

symbol wewnetrznej sily 1 trudnej drogi, ktéra juz z sukcesem przeszly.
Rodzenstwo — oni takze potrzebuja naszej uwagi

W procesie wieloletniego leczenia 1 rehabilitacji uwaga dorostych naturalnie (i czesto sila wyzsza)
skupia si¢ na dziecku z rozszczepem. Warto jednak pamigtaé, ze jego bracia i siostry réwniez sq
aktywnymi uczestnikami tej sytuacji i moga przezywac cale spektrum trudnych emocji. Naleza do
nich miedzy innymi:

- lgk o zdrowie 1 bezpieczenstwo brata lub siostry (zwlaszcza w  okresach

okolozabiegowych),

— naturalna zazdros$¢ o czas i uwagg rodzicow, ktora w duzej mierze pochlonigta jest wizytami
lekarskimi 1 opieka,

— poczucie bycia ,,mniej waznym” lub niezrozumianym w obliczu medycznych probleméw
rodzenstwa,

- stres i napigcie zwiazane ze zmianami domowej rutyny, naglymi wyjazdami do szpitali czy

wyczuwalnym podenerwowaniem dorostych.

Dlatego tak ogromne znaczenie ma wygospodarowanie — nawet krotkiego, ale regularnego — czasu
przeznaczonego wylacznie dla kazdego dziecka z osobna (tzw. czas 1 na 1). Réwnie istotne sa
szczere, dostosowane do wieku rozmowy o leczeniu i emocjach calej rodziny. Ukrywanie trudnosci
przed rodzenstwem czesto poteguje ich ek, podczas gdy spokojne nazwanie sytuacii 1 wlaczenie
ich w ten proces buduje poczucie bezpieczenstwa i rodzinnej bliskosci.

Podejscie do samej wady

Rozszczep nie powinien definiowac dziecka, ale nie moze by¢ tez tematem, ktérego unikamy. To
po prostu cze$¢ historii, a z czasem - dowdd sity (ile operacii, wizyt lekarskich i trudnosci dziecko
juz pokonatol). Dobrze jest uczy¢ dziecko dumy ze swojej "blizny wojownika", zamiast checi jej
cigglego ukrywania.

4. Przydatne kontakty i organizacje

e Lokalne Poradnie Psychologiczno - Pedagogiczne (PPP) - pierwsze miejsce, gdzie
warto szukaé bezplatnego wsparcia psychologicznego, pedagogicznego i logopedycznego.

e Fundacja ,,Serca Dla Maluszka” - fundacja ze statusem OPP (mozliwo$¢ zalozenia

subkonta, wsparcie finansowe leczenia oraz otrzymanie pomocy psychologicznej).

e Nasza Fundacja Rozszczepieni Polaczeni - dzialamy, aby tworzy¢ dedykowane

programy wsparcia psychologicznego i logistycznego dla rodzin na kazdym etapie leczenia.

e Fundacja Dajemy Dzieciom Sile ma wiele kampanii wspierajacych dzieci i
mtodziez:

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/domowe-zasady-ekranowe



https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/domowe-zasady-ekranowe/

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/nie-hejtuje-reaguje

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne /uwazni-rodzice

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/dobry-rodzic-dobry-start

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/dodaj-znajomego

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/nicobojetni

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/blisko-telefonu-daleko-od-dziecka

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/niby-wiadomo

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne /dopamina

https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/chron-dziecko-w-sieci

e Bezptatne Punkty Wsparcia Fundacji ,,Rozszczepieni Potaczeni” dla rodzin z
Wielkopolski

Z ogromng radoscia informujemy, ze Fundacja ,Rozszczepieni Polaczeni” otrzymala
dofinansowanie Wojewddztwa Wielkopolskiego w ramach Polityki Zdrowotnej na 2026 rok.

Dzigki temu uruchamiamy specjalne Punkty Wsparcia (telefoniczne i online) dla oséb mierzacych
si¢ z wyzwaniami zwigzanymi z rozszczepem wargi i/lub podniebienia.

Dla kogo?
Bezptatne wsparcie skierowane jest do mieszkancéw wojewodztwa wielkopolskiego:

— rodzicoéw i opiekundw dzieci z rozszczepem,
— mlodziezy z rozszczepem,

— 0s6b dorostych doswiadczajacych trudnosci psychospotecznych zwigzanych z wada.
Jak pomagamy?

— Dyzury Informacyjno-Koordynacyjne
(prowadzi: Magdalena Becka)

Pomoc w uporzadkowaniu informacji po diagnozie, wskazanie mozliwych $ciezek leczenia i
rehabilitacji oraz wsparcie organizacyjne dla rodzin.

— Indywidualne Poradnictwo Psychoedukacyjne
(prowadzi: psycholog mgr Ewelina Zak)
Cykl spotkan online wspierajacych:

— stabilizacj¢ emocjonalng po diagnozie,
— redukcje Ieku 1 poczucia winy,
— budowanie kompetencji rodzicielskich,

— radzenie sobie z przewleklym stresem zwigzanym z leczeniem dziecka.


https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/nie-hejtuje-reaguje/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/uwazni-rodzice/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/dobry-rodzic-dobry-start/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/dodaj-znajomego/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/nieobojetni/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/blisko-telefonu-daleko-od-dziecka/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/niby-wiadomo/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/dopamina/
https://fdds.pl/kampanie-spoleczne/chron-dziecko-w-sieci/

Wazne: dzialania Punktéw Wsparcia maja charakter wczesnej interwencji informacyjnej i

psychoedukacyjnej — nie stanowia psychoterapii klinicznej. W razie potrzeby pomagamy w

znalezieniu odpowiednich placéwek specjalistycznych.

Harmonogram dyzurdw oraz szczegdly zapisOw pojawia si¢ juz

wkrotce na naszym portalu.

5. Materialy dla rodzicow

* Obserwacja funkcjonowania dziecka

4.1. ,,Jak wspiera¢ dziecko z rozszczepem w szkole” Kompendium wiedzy o prawach

dziecka 1 organizacji pomocy.

Rozpoznanie: Obserwuj, jak dziecko funkcjonuje w klasie - czy czuje si¢ stabilnie i
pewnie, czy tez z powodu mowy/wygladu wycofuje si¢ z kontaktow?

Warto zwraca¢ uwage:

— czy dziecko chetnie uczestniczy w zyciu klasy,
— czy nie wycofuje si¢ z relacji,

— czy nie unika zabierania glosu z powodu mowy lub wygladu.

Wspoitpraca: Dobrze jest poinformowac¢ wychowawce o sytuacji dziecka oraz wspolnie
ustali¢ sposob reagowania na trudnosci.

W niektérych przypadkach pomocny moze by¢ IPET (Indywidualny Program Edukacyjno-
Terapeutyczny) przygotowywany dla uczniéw posiadajacych orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego wydawane przez PPP.

Mowige najprosciej: to szczegdlowy plan wsparcia 1 edukacji, ,,uszyty na miare”
konkretnego dziecka, aby pomdc mu radzi¢ sobie z trudnosciami i w pelni wykorzystac
jego potencjal. Szkota lub przedszkole ma prawny obowiazek go przygotowac i realizowac).

Edukacja réwiesnikéw: Jedli sytuacja tego wymaga, warto poprosi¢ szkole o
przeprowadzenie zaje¢ dotyczacych réznorodnosci, empatii 1 akceptacii.

4.2. Rozmowa z nauczycielem wychowawca i pedagogiem szkolnym - wzor, jak

konstruktywnie przedstawic¢ potrzeby dziecka:
Cel spotkania - ustalenie strategii wsparcia:

omowienie potrzeb dziecka,

ustalenie sposobu reagowania na trudne sytuacje,
monitorowanie samopoczucia dziecka,
zaplanowanie dzialan wspierajacych w klasie



e Przygotowanie: Spisz aktualne wyzwania (np. zblizajacy si¢ zabieg, problemy z wymowa)
1 oméw z wychowawca, jak madrze reagowa¢ na ewentualne docinki ze strony innych
dzieci.

Material zostal opracowany we wspolpracy 3 dwiema doswiadezonymi spegalistkant, ktore lqcza
szerokq wiedze psychologiczna 3 glebokq empatiq i Zrozumieniem potreb calego systenm

rodzinnego:

e Beate Szurminska — psycholog o specjalnosci klinicznej oraz psychoterapeutka w trakcie
certyfikacji (pracujaca m.in. w nurcie systemowym, ACT i TSR). Posiada wieloletnie
doswiadczenie w pracy z dzie¢mi, mtodzieza i mtodymi dorostymi w poradniach,

szkolach oraz placéwkach opickuficzo-wychowawczych. Na co dzien wspiera mtodych

ludzi w radzeniu sobie z kryzysami oraz uczy ich rozumienia i regulacji trudnych emocji.

W gabinecie kieruje si¢ przede wszystkim szacunkiem i traktowaniem mlodego czlowieka

z nalezyta mu godnoscia.

o mgr Eweling Zak — psycholog, seksuolog oraz certyfikowana psychoterapeutka PTP
(prowadzaca m.in. wsparcie indywidualne, partnerskie i rodzinne). Pomaga pacjentom w
budowaniu zdrowych relacji, akceptacji siebie i radzeniu sobie z lekiem. Co niezwykle
cenne z perspektywy tego poradnika, prywatnie jest mamg dziecka urodzonego z
rozszczepem. Dzicki temu faczy profesjonalny warsztat terapeutyczny z osobistym,

rodzicielskim do$wiadczeniem 1 pelnym zrozumieniem drogi, ktorg przechodza rodziny.



