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Sytuacja rodziny dziecka urodzonego
przedwczesnie w pierwszych miesigcach jego zycia —
pomiedzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym

Artykul porusza kwestie zwigzane z opieka nad wczesniakiem i jego rodzing w pierwszych mie-
sigcach zycia. Przedwczesny pordd jest sytuacja trudna z perspektywy medycznej i emocjonal-
nej, zwlaszcza dla rodziny dziecka. Dzieci przedwcze$nie narodzone stanowig grupe
szczegdlnego ryzyka wystapienia niepelnosprawnosci. Niejednokrotnie okres cigzy i pierwsze
miesiace zycia sa czasem niepewnosci jutra, strachu o jego zycie i zdrowie, tesknoty za macie-
rzynska bliskoscig ograniczong procedurami medycznymi. Jest to czas wymagajacy zapewnienia
dziecku i rodzinie kompleksowego wsparcia. Artykul koncentruje sie na perspektywie matek,
przybliza ich opinie i doswiadczenia dotyczace otrzymanego oraz oczekiwanego przez nie wspar-
cia w pierwszych miesiacach zycia dziecka.

Stowa kluczowe: wczesniactwo, rodzina wczesniaka, wsparcie oczekiwane, wsparcie otrzymane

The situation of the family of a child born prematurely
in the first months of his / her life — between the expected
and received support

The article addresses issues related to the care of a premature baby and his family in the first
months of his life. Premature delivery is a difficult situation from a medical and emotional per-
spective, especially for a child’s family. Preterm born children constitute a group of special risk of
disability. Often, the period of pregnancy and the first months of a child’s life are a time of uncer-
tainty for tomorrow, fear for a child’s life and health, longing for maternal closeness limited by
medical procedures. Itis a time that requires comprehensive support for the child and family. The
article focuses on the perspective of mothers, brings their opinions and experiences about the re-
ceived and expected support during the first months of the child’s life. Itis also an attempt to iden-
tify the needs of the family of a child born prematurely.

Keywords: prematurity, family of premature baby, expected support, received support
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Dlaczego taka drobinka, najmniejszy i najzwyklejszy ptaszek na swiecie

dostaje tyle od swoich rodzicow? Dlaczego wlasnie mnie pokazujq caty swiat? (...)
Jestes drobinkg i pylkiem posrdd bezkresnego stepu, ale dla nas jestes catym stepem.
(Kaszubska A., O najmniejszym ptaszku na swiecie)

Wprowadzenie

Celem artykutlu jest przedstawienie doswiadczen matek dzieci urodzonych
przedwczesnie w zakresie otrzymanego i oczekiwanego wsparcia w pierwszych
miesigcach zycia. Dziecko urodzone przedwczesnie to zgodnie z definicjq Swiato-
wej Organizacji Zdrowia dziecko, ktére przyszio na $wiat miedzy 22 a 37 tygo-
dniem cigzy [www.who.int, dostep: 31.07.2018]. Ze wzgledu na znaczne réznice
w dojrzatosci, funkcjonowaniu i rokowaniach wobec dzieci w 22 i w 37 tygodniu
cigzy wprowadzone jest tréjstopniowe rozgraniczenie tej grupy na:

— ekstremalnie skrajne wczes$niaki urodzone miedzy 22 a 27 tygodniem cigzy,
— skrajne wczeéniaki urodzone migdzy 28 a 31 tygodniem cigzy,
— $rednie wczeéniaki urodzone miedzy 32 a 37 tygodniem cigzy.

Inny tréjstopniowy podzial dzieci urodzonych przedwczesnie dotyczy ich
masy urodzeniowej: ekstremalnie malej — ponizej 1000 gram, bardzo malej — poni-
zej 1500 gram, malej — ponizej 2500 gram [Sadecka-Makaruk 2015].

Wsparcie jest definiowane jako ,dzialanie lub inna forma pomocy skierowane
do czlowieka lub do grupy, umozliwiajgce im przezwyciezenie wlasnych proble-
moéw, trudnodci, konfliktéw, trudnych sytuacji” [Kawczyniska-Butrym 1994: 29-32].
E. Rutkowska wyréznia sze$¢ rodzajéw wsparcia w ich ujeciu funkcjonalnym:
emocjonalne, informacyjne, instrumentalne, rzeczowe, wartosciujace i duchowe
[Rutkowska 2012: 39-59]. W przypadku rodzin dzieci przedwczes$nie urodzonych
wsparcie zwlaszcza instrumentalne, emocjonalne i informacyjne pomaga odna-
lez¢ sie w nowej, trudnej sytuacji zyciowej.

Podjecie danej tematyki jest podyktowane indywidualnym doswiadczeniem
i zainteresowaniem problematyka sytuacji rodziny wczedniaka, jak i potrzeba ujecia
w literaturze sytuacji rodziny z jej wlasnej subiektywnej perspektywy, z uwzgled-
nieniem indywidualnych przezy¢, refleksji, propozycji zalecanych zmian.

1. Wcze$niactwo — wymiar medyczny
Przedwczesny pordd jest jedna z czestych patologii okresu ciazy, a jego przy-

czyny moga mie¢ rézne podloze. Czynniki przyczyniajace sie do niedonoszenia
cigzy mogg leze¢ po stronie matki, plodu, a takze stanowi¢ wypadkowa czynni-
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kéw Srodowiskowych oraz sytuacji losowych; uproszczony podziat dotyczy
czynnikéw medycznych i spotecznych. Wérdéd przyczyn medycznych mozna wy-
r6znié¢ m.in.: przedwczesne oddzielenie lozyska, niewydolnos¢ szyjki macicy, za-
kazenia wewnatrzmaciczne, przedwczesng czynno$¢ skurczowa macicy, wrodzone
lub nabyte wady budowy macicy, nadci$nienie tetnicze wystepujace wczesdniej,
jak i indukowane cigza [Czajkowski 2009: 165-168]. Nie bez znaczenia jest wiek
matki, pierwsza ciaza wystepujaca przed 18 rokiem zycia i cigze kobiet po 35 roku
zycia stanowia grupe ryzyka przedwczesnego porodu [Paszkowski 2004]. Do
przyczyn medycznych klasyfikuje si¢ tez ciagz¢ mnoga, coraz czestsza w czasach
wspomaganego rozrodu, a stanowiacg ryzyko nadmiernego rozciggniecia macicy
oraz probleméw rozwojowych plodu [Pietrzak-Szymanska 2013; Kulakowska
2003]. W swietle badan az 85% cigz mnogich konczy sie przedwczednie [Zamiyn-
ski i in. 2009: 73-76].

Wsréd spolecznych przyczyn przedwczesnego porodu wyrédznia sie nizszy
status spoleczny rodzicéw, nadmierny wysilek fizyczny, wysokie narazenie na
stres, przebywanie w otoczeniu szkodliwych czynnikéw srodowiskowych, niskg $wia-
domos¢ zdrowotna rodzicéw, zazywanie substancji szkodliwych [Helwich 2002].

Dziecko urodzone przedwczesnie jest zaliczane do grupy podwyzszonego ry-
zyka wystapienia probleméw zdrowotnych oraz zaburzen rozwojowych. Ryzyko
poteguje niska masa urodzeniowa, niedojrzalos¢ organéw wewnetrznych, koniecz-
noé¢ prowadzenia diugotrwalych procedur medycznych ratujacych jego zycie,
jak np. sztuczna wentylacja, a takze przebyte w okresie prenatalnym oraz okoto-
porodowym zakazenia. Wéréd dzieci urodzonych przedwczeénie diagnozuje sie
najczesciej zespol zaburzen oddychania, infekcje, przetrwaly przewdd tetniczy,
posocznice, niedotlenienie, krwawienia dokomorowe, anemie, wewnatrzmacicz-
ne zahamowanie rozwoju plodu [Ociepka-Dymczykiin. 2007: 56-59]. M. Chrzan-
-Detko$ dzieli komplikacje medyczne na obejmujace okreslone struktury: uklad
oddechowy, uklad krwionos$ny, narzady wzroku i sluchu, uklad nerwowy
[Chrzan-Detko$ 2012]. Niedojrzatos¢ ptuc, ktérych dynamiczny rozwéj przypada
po 28 tygodniu ciazy, moze skutkowac wystapieniem dysplazji oskrzelowo-ptucnej,
zwiegksza takze ryzyko czestych infekcji oddechowych oraz wystapienia bez-
dechéw. Powaznym zaburzeniem krazeniowym jest niedomkniecie przewodu
Botalla, ktéry wymaga szybkiej interwencji chirurgicznej, by nie dopusci¢ do nie-
dokrwienia mézgu, obrzeku pluc oraz niewydolnosci krazeniowej. Niedojrzaty
zmysl wzroku jest narazony na retinopatie (oddzielenie siatkéwki), ktéra dotyczy
wylacznie wczes$niakéw i stanowi jedna z gléwnych przyczyn Slepoty wsréd
dzieci. Okolo 55% przypadkéw Slepoty dzieciecej jest wynikiem retinopatii. Wy-
stgpowanie probleméw ze stuchem jest natomiast trzykrotnie wyzsze niz w gru-
pie dzieci donoszonych [Kornacka 2003; Pietrzak-Szymanska 2013]. Wcze$niak
w wyniku komplikacji prenatalnych oraz okotoporodowych jest bardziej narazo-
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ny na powiklania neurologiczne, rozlegle krwawienia dokomorowe, leukomala-
cje, czego konsekwencja jest trwale niepostepujace uszkodzenie struktur mézgo-
wych — dziecigce porazenie mézgowe [Kutakowska 2003]. Ryzyko wystapienia
mozgowego porazenia dzieciecego wynosi 1,5-3/1000 zywych urodzen, jednak
im wczedniejszy tydzien porodu tym ryzyko moze wzrosna¢ do kilkunastu pro-
cent [Krol 2010].

Mozliwe komplikacje zdrowotne dziecka urodzonego przed czasem obej-
muja wiele aspektow jego funkcjonowania, moga przekladac sie na zdolnosci mo-
toryczne, intelektualne, komunikacyjne, samoobstugowe. Moga wiazac sie z ko-
niecznoscia dlugotrwalego wsparcia wielu specjalistow oraz uzytkowania
poprawiajacych jakos¢ zycia sprzetéw medycznych, ortopedycznych, rehabili-
tacyjnych i lekéw. Niepewnos¢ jutra dziecka, Swiadomos¢ ryzyka konsekwencji
zdrowotnych wczedniactwa, konieczno$¢ zapewnienia wielospecjalistycznych
kontroli i niejednokrotnie kosztownej aparatury przyczyniaja sie do zachwiania
funkcjonowania rodziny, panujacych w niej nastrojéw i relacji.

2. Wczesniactwo a emocjonalne funkcjonowanie rodziny

Doswiadczenie przedwczesnego porodu jest zrédlem zintensyfikowanego
stresu rodzicielskiego. Gléwnymi stresorami w danej sytuacji jest zagrozenie zy-
cia i zdrowia dziecka, koniecznos¢ diugotrwalej hospitalizacji, procedur medycz-
nych, ograniczajacych kontakt z dzieckiem, przerwanie naglym porodem emo-
cjonalnego procesu przygotowan do macierzynstwa, dynamiczne przezywanie
skrajnych emocji: leku, nadziei, bezsilnosci, poczucia winy, ztosci [Libera 2009:
173-177].

Trauma komplikacji okoloporodowych, niepewnos¢ dalszego rozwoju dziecka,
dlugotrwata hospitalizacja niemowlecia moga skutkowac przezywanie przez ro-
dzicéw pediatrycznego medycznego stresu traumatycznego. Sa to charaktery-
styczne zachowania i reakcje bedace skutkiem przezycia powaznej choroby, pro-
cedur medycznych, bélu, budzacych lek inwazyjnych zabiegéw [Maryniak 2015:
61-71]. Rodzic jest pobudzony, ma trudnosci ze snem, postepuje chaotycznie,
trudno mu sie skupi¢ na konkretnej czynnosci, nekaja go nawracajace traumatyczne
wspomnienia. Szczegodlnie potrzebuje w takiej sytuacji wsparcia psychologicznego.

Rozlgka z dzieckiem, trudnoéci w budowaniu bezposredniej wiezi w pierw-
szych chwilach zycia dziecka mogg prowadzi¢ do powaznych probleméw w relacji
matka-dziecko i wystgpienia depresji poporodowej. Do czynnikéw podwyzsza-
jacych ryzyko depresji naleza takze trudnoéci w karmieniu piersia, hospitalizacja
matki w okresie cigzy oraz niska ocena otrzymywanego wsparcia spolecznego
[Maliszewska i in. 2017].
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Lek wobec stanu zdrowotnego dziecka skutkuje tendencja do prezentowania
przez rodzicow postawy nadmiernej ochrony. Rodzicow wczesniakéw cechuje
nadopiekunczos¢, inaczej tez patrza na swoje dzieci, czesciej wspominajac o ich
stabych stronach [Chrzan-Detkos 2012].

Sytuacja emocjonalna rodziny wczesniaka jest pelna niepewnosci, nadziei
iobaw. Doswiadczenie przewleklego stresu moze negatywnie odbijac si¢ na wigzi
z dzieckiem, relacjach partnerskich, samoocenie. Wazne jest zapewnienie rodzi-
nie wsparcia emocjonalnego i profesjonalnej opieki. Jedna ze strategii niwe-
lujacych problemy emocjonalne rodzicow jest organizacja warsztatow, w ktoérych
programie w ramach wczesnej interwencji Iaczy si¢ wsparcie informacyjne dajac
odpowiedzi na nurtujgce rodzicéw pytania, instrumentalne dotyczace pielegnacji
wczeéniaka i duchowe, gdy rodzice ucza sie dzieli¢ sukcesami, widzie¢ pozytywy
w rozwoju dziecka i budowa¢é poczucie kompetentnoéci rodzicielskiej [Cieslak-
-Osik 2015: 93-102].

3. Warsztat badawczy

Prezentowany materiat koncentruje sie na do$wiadczeniach i opiniach matek,
ktoére przezyly sytuacje przedwczesnego porodu. Ujmuje subiektywna perspek-
tywe matek wobec problematyki wsparcia rodziny dziecka urodzonego przed-
wczednie w pierwszych miesiagcach jego zycia. Badanie mialo charakter pilotazo-
wy, jego celem bylo wstepne poznanie do$wiadczen matek, przy jednoczesnej
weryfikacji celnosci i kompleksowosci sformutowanych probleméw badawczych,
aby w przyszlosci podja¢ sie poglebionej analizy danego problemu. Przyjeta tech-
nika badan byt wywiad narracyjny, ktéry pozwala badanemu na subiektywne po-
ruszenie istotnych dla niego watkéw, przy jednoczesnym ujeciu obszaréw klu-
czowych dla badacza [por. Flick 2012]. Wybrana metoda jakoSciowa pozwala
narratorom na zawarcie tych watkow, ktérym w swoich doswiadczeniach nadajq
szczegodlne, indywidualne znaczenia, co pozwala badaczowi na szczegétowe po-
znanie sytuacji rodziny widzianej z jej perspektywy. Przedmiot badan obejmowat
do$wiadczenia matek dzieci urodzonych przedwczesnie, obejmujace sytuacje ro-
dziny w pierwszych miesigcach zycia dziecka. Wyodrebniono nastepujace pyta-
nia badawcze:

1. Jak w do$wiadczeniach matek przedstawia sie sytuacja rodziny dziecka uro-
dzonego przedwczesnie w jego pierwszych miesigcach zycia?

2. Jakie wsparcie jest zapewnione dziecku przedwcze$nie urodzonemu oraz
jego rodzinie w pierwszych miesigcach po porodzie?

3. Jakiego wsparcia oczekuje rodzic dziecka przedwczesnie urodzonego?
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4. Co w opinii matek powinno ulec zmianie w systemie wsparcia rodziny dzie-

cka urodzonego przedwczesnie?

Zakres wyszczegdlnionych w wywiadzie tematéw obejmowal do$wiadczenia
w szpitalu (sytuacje okoloporodowaq oraz pobyt dziecka na oddziale neonatolo-
gicznym), doswiadczenia po wypisie dziecka do domu, ewentualne konsekwencje
zdrowotne u dziecka bedgce wynikiem wczeéniactwa, refleksje nad jakoscig
wsparcia i warunkami opieki nad dzieckiem, matka oraz rodzing wcze$niaka. Na-
rratorki chetnie dzielily sie indywidualnymi problemami opieki nad dzieckiem
w pierwszych miesiacach po porodzie, podkreslaly emocjonalny wymiar przed-
wczesnego porodu, a takze wplyw ,trudniejszego macierzynstwa” na relacje par-
tnerskie. Proba badawcza liczyla 23 kobiety, matki wcze$niakéw urodzonych do
32 tygodnia ciazy, przynalezace do jednej z internetowych grup wsparcia dla ro-
dzicéw dzieci urodzonych przedwczesnie. Kryterium porodu do 32 tygodnia
cigzy przyjeto ze wzgledu na znacznie wyzsze ryzyko powiklan zdrowotnych
oraz konieczno$¢ intensyfikacji procedur medycznych u dzieci urodzonych eks-
tremalnie i skrajnie przedwczesnie, co moze wplywac na sytuacje rodziny, jej
wspomnienia i 6wczesny stan emocjonalny.

4. Wsparcie otrzymane w opinii matek

Wypowiedzi rozméwczyn w kontekscie otrzymanego wsparcia dotyczyly kil-
ku podobszaréw, m.in. wsparcia jakie zostalo udzielone dziecku, wsparcia udzie-
lonego matce, a w dalszej kolejnosci rowniez pozostalym czlonkom rodziny.
W opiniach widoczny byl wyrazny podzial na wsparcie w realiach szpitalnych
oraz po opuszczeniu oddzialu neonatologicznego. Dominowat poglad o przed-
kladaniu wsparcia medycznego, instrumentalnego nad emocjonalne, o pomija-
niu potrzeby rozmowy, podniesienia na duchu. Matki w analizowanej tresci hie-
rarchizowaly wazno$é¢ otrzymanego wsparcia, pierwsze slowa zawsze dotyczyly
wsparcia dziecka, procedur medycznych, profesjonalnej opieki personelu. To
wsparcie dziecka byto dla nich priorytetem, dopiero po jego opisaniu responden-
tki rozwazaly zakres i jakos$¢ wsparcia, jakie otrzymaly same. Pozytywne opinie
dotycza zwlaszcza wsparcia dziecka, matki wskazuja na troskliwa opieke nad
dzieckiem w szpitalu, rzetelne dopelnianie obowigzkéw. Dziecko ma zapewnio-
ny dostep do niezbednej aparatury, leczenia farmakologicznego, kontrolnych
wielospecjalistycznych badan, szybko przeprowadzane sa operacje ratujace zy-
cie, badz poprawiajgce stan zdrowotny. Inaczej ksztaltuja sie opinie, kiedy ujmuja
opieke nad dzieckiem w kontekscie wspdtpracy z rodzicem, praca personelu jest
w tej kwestii nierdéwna, a wsparcie instrumentalne oraz informacyjne udzielane
okazjonalnie.
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Dla niektdrych poloznych rodzic przy dziecku to zto konieczne, wszystko jest robione z naszej
strony Zle... inne potozne bardzo pomagaly, uczyty kqpac przewijac, ogolnie opieki nad takim ma-
luszkiem. (Mama Kuby z 32 tc)

Opieka nad dzieckiem w szpitalu byta, ale jej jakos¢ zalezata od tego, kto petnit dyzur. Jedne panie
wszystko wyttumaczyty, pomogty, zajety sig, inne po prostu tam byly ,w razie czego". (Mama
Klaudii z 27tc)

Jesli chodzi o opieke nad corkg do pielegniarek nie mam zadnych zastrzezen. Jedynie nasz lekarz
prowadzqcy o niczym mnie nie informowat. Gdy sama sztam sig zapytac, czy robili jakies bada-
nia, czy wszystko jest dobrze, odpowiadal mi “tak, jest dobrze” i nic wigcej. Wigkszos¢ dowiady-
watam si¢ od pielegniarek, czy przypadkowo od innych rodzicéw. (Mama Antosi z 30tc)

Wsparcie udzielone matkom ma przede wszystkim charakter instrumentalny
oraz informacyjny. Za wsparcie instrumentalne odpowiadajg potozne, pro-
wadzac indywidualny instruktaz z pielegnacji noworodka, ktéry obejmuje zmia-
ne pozycji dziecka, podnoszenie i trzymanie na rekach, kapiel, zmiane pieluch,
ubieranie, stosowanie srodkéw higienicznych, ale tez umiejetnos¢ obstugi sprze-
tow, ktore moga okazac sie dziecku przydatne réwniez po wypisie, jak m.in. mo-
nitor oddechu, pulsoksymetr, aparat tlenowy. Za forme wsparcia stuzacg budo-
waniu wigzi z dzieckiem w sytuacji koniecznej izolacji uznano mozliwosé
kangurowania na oddziale oraz czestych odwiedzin i spedzania czasu przy dziec-
ku. Kangurowanie dotyczylto zaréwno matek, jak i ojcow.

Sytuacja wypisu jest dla rodzica z jednej strony momentem wyczekiwanym
z radodcia, z drugiej — z lekiem, stresem i poczuciem niepewnoéci. Wypis jest mo-
mentem, w ktérym potrzebne jest wsparcie informacyjne, ale tez duchowe, ktére
pomoze doda¢ wiary we wlasne kompetencje. Potrzebne jest tez potrzymanie
kontaktu z rodzicem lub zapewnienie rodzinie opieki specjalistow dajgcej poczu-
cie, ze w razie probleméw, watpliwosci rodzic nie jest osamotniony. W sytuacji
zblizajgcego sie wypisu oraz po nim matki docenily otrzymanie zaleceny, do jakich
specjalistow nalezy sie¢ uda¢ na kontrole i jak dalej postepowaé z dzieckiem.
Wskazano na mozliwos¢ kontaktu z polozna srodowiskows, jednak zazwyczaj
nie wykraczal poza obligatoryjny zakres wizyt.

W szpitalu trafiliSmy na mile pielggniarki, ktdre nas wspieraly. Mamy z nimi kontakt do tej pory.
Lekarze dali nam wskazanie po wyjsciu do kontaktu z hospicjum, wigc po powrocie mielismy
miesigc wsparcia 24th pod telefonem pielegniarki, gorzej z przychodniq rejonowg, ale mamy pry-
watnie lekarza pediatre. (Mama Igi z 23tc)

Na wypisie ze szpitala byta podana lista wszystkich konsultacji, jakie musimy odbyc¢ w konkret-
nych dniach. Mielismy napisane badanie okulistyczne, kardiologiczne, laryngologiczne, neona-
tolog itp. Wszystko bylo dokladnie napisane i podane adresy i numery telefonu do tych placéwek.
Wiparcie po wypisie, hmm... To juz jest sprawa indywidualna, bo zalezy do jakiego pediatry si¢
chodzi. (Mama Ali z 31 tc)
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Powyzsze opinie obejmuja wypowiedzi dotyczace jedynie wsparcia z perspek-
tywy pozytywnej, wsparcia realnie otrzymanego. W wywiadach widoczna byla
jednak tendencja do ujmowania wymiaru wsparcia gtéwnie z perspektywy bra-
ku. W przypadku opieki nad dzieckiem opinie byly na ogét pozytywne i spojne,
w przypadku opieki okoloporodowej nad matka przewazaly doswiadczenia bole-
sne, trudne, poczucie braku odpowiedzi na zlozone potrzeby matki wczes$niaka
w pierwszych miesigcach po porodzie. Wsparcie nie wykraczato poza zakres
ustug gwarantowanych, a ustugi gwarantowane byly realizowane w ich minimal-
nym wymiarze. Za przyklad moze stuzy¢ opieka w przyszpitalnej poradni neona-
tologicznej, ktéra w przypadku zaobserwowanych zaburzeii rozwojowych obej-
muje dziecko do 3 roku zycia, przy czym niejednokrotnie pierwsza, druga wizyta
z kilkumiesiecznym niemowleciem jest ostatnig, a rodzina dostaje stowne zalece-
nia dalszych kontroli w innych poradniach specjalistycznych [Dz. U. z 2008 r.
Nr 164, poz. 1027]. W opiniach pojawit sie niedostateczny kontakt z potozna $ro-
dowiskowa, ktéra powinna zrealizowa¢ minimum 4 wizyty u jednej rodziny do
6 tygodnia Zycia dziecka, przy czym realizowana jest na ogot jedna kontrolna
[Dz.U. z 2016 r. Nr 0, poz.1132].

Wsparcia brak. Raz byla potozna srodowiskowa na 5 min i koniec. Pediatra z naszej przychodni
nie zna si¢ na hipotrofikach. (Mama Mateusza z 32 tc)

Wsparcie otrzymane nie odpowiada wszystkim potrzebom rodziny, jest reali-
zowane w podstawowym zakresie. Respondentki wymienity jako formy otrzy-
manego wsparcia:

— specjalistyczng opieke nad dzieckiem na oddziale neonatologicznym,
— kangurowanie,

— instruktaz dotyczacy pielegnacji,

— zalecenia po wypisie,

— mozliwosc¢ regularnych odwiedzin dziecka na oddziale,

- wizyte kontrolng poloznej.

5. Wsparcie oczekiwane w opinii matek

Analiza wsparcia oczekiwanego stanowita konfrontacje opisywanych stanéw
emocjonalnych, sytuacji trudnych i potrzeb matek wobec braku odpowiedzi na
nie przez personel realizujacy postanowienia opieki okoloporodowej. Wsréd
gwarantowanego wsparcia okoloporodowego znajduja sie m.in.:

— konsultacje i instruktaz laktacyjny;
— konsultacje psychologiczne w przypadku narodzin dziecka z bardzo niska
masa urodzeniowa, skrajnie niedojrzalego badz z wadami wrodzonymi oraz
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udzielenie informacji o formach wsparcia oraz instytucjach Swiadczacych
okreslone ustugi;

— udzielenie informacji na temat zmian emocjonalnych mozliwych do wystapie-
nia w okresie pologu, a takze porad dotyczacych sposobéw radzenia sobie ze
stresem [Dz. U. z 2016 r. Nr 0, poz. 1132].

W opinii matek takiego wsparcia zabraklo lub bylo realizowane w niewlasci-
wy sposob. W sytuacji probleméw zdrowotnych matki i dziecka nie oferowano
pomocy psychologicznej, nie zapewniano mozliwosci rozmowy z profesjonalisty
zaréwno na etapie patologii ciazy, jak i po porodzie. Bywato, ze pomocy udzielo-
no ze znacznym opodznieniem, pomimo wyraznych przestanek do udzielenia jej
wczesniej.

Ja nie dostatam zadnego wsparcia psychologicznego w [...] szpitalu. W programie o wczesnia-

kach ,,Moje 600 g szczgscia" kobiety mialy takie wsparcie. Do mnie nikt nie przyszedt, zaden psy-
cholog. (Mama Klaudii z 27 tc)

Dopiero po kolejnym ,zatrzymaniu si¢” mojej corki na moich oczach lekarz prowadzqcy zapropo-
nowat mi psychologa. (Mama Ady z 29tc)

Pomimo utworzenia w 2014 r. programu wsparcia laktacyjnego dla matek
dzieci urodzonych przedwczesnie na oddziatach neonatologicznych o III pozio-
mie referencyjnosci, stuzacego ujednoliceniu oddzialywan personelu na rzecz
rozpoczecia i utrzymania laktacji oraz wsparcia karmienia naturalnego, do$wiad-
czenia matek w zakresie karmienia piersig sg krytyczne [Helwich i in. 2014: 9-57].
Wsparcie laktacyjne ogranicza sie do krétkiego instruktazu, matki majq poczucie
presji zar6wno ze strony personeluy, jak i rodziny, osamotnienia w problemie. Pro-
blemy laktacyjne w przypadku przedwczesnego porodu dotycza matki oraz dzie-
cka. Organizm matki nie jest w pelni gotowy do podjecia karmienia w 6, 7 mie-
sigcu ciazy, separacja wynikajgca z procedur medycznych nie sprzyja budowaniu
wiezi z niemowleciem, a sama sytuacja przedwczesnego porodu oraz komplikacji
zdrowotnych stanowi stresor, ktéry moze niekorzystnie wplywac na laktacje.
Dziecko za$ moze mie¢ niewyksztalcony odruch ssania, problemy z koordynacjg
oddechu i przelykania, by¢ niespokojne [Bednarczyk 2016: 358-370].

Po porodzie zero zainteresowania mojg osobg, tylko parcie na mleko. (Mama Kuby z 32tc)

W szpitalu mngq lekarze nie zajmowali si¢ wcale. Pielegniarki tak samo. Miatam problem nawet
z pokarmem i kiedy poprosilam o pomoc to zadna z pielggniarek nie chciata mi pomdc.
Ustyszatam, ze jest ich mato, zeby mogly do kazdego chodzi¢. (Mama Antosi z 30 tc)

To chyba najgorsze wspomnienie, jak tes¢ na wiadomosc, ze karmig mlekiem modyfikowanym
stwierdzil, ze brak mi matczynych odruchéw. (Mama Oli z 32 tc)

Scigganie pokarmu powinno, zwlaszcza w przypadku utrudnionej laktacji,
odbywac sie w przyjemnym spokojnym miejscu [Murkoff i in. 2011: 59-89]. Pro-
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blematyczna w kwestii laktacji okazuje sie tez aranzacja przestrzeni w szpitalu dla
rodzicow dojezdzajacych do szpitala, nie wszystkie oddzialy dysponuja sala,
gdzie mozna odciagnaé pokarm, odpocza¢, zaczeka¢ na wiadomosci od lekarza.
Placz, strach, préby walki o pokarm sa widoczne dla wszystkich na oddzialowych
korytarzach, pozbawiajac rodzicow intymnosci w tych trudnych przezyciach.

Respondentki zwrdcily uwage na problemy organizacyjne na oddziatach,
ktére nie sa nigdzie uregulowane, a w najwiekszym zdaniem badanych stopniu
wplywaja na poczucie bezsilnosci, przygnebienia i wigza sie z negatywnymi
wspomnieniami ze szpitala. Obcigzajaca emocjonalnie jest powszechna praktyka
umieszczania matek dzieci przebywajacych na oddzialach intensywnej terapii
w salach z matkami, ktérych pordd przebiegt terminowo i przebywaja z donoszo-
nymi noworodkami. Matki, ktére s same, a ich dzieci walcza o zycie, obserwuja
radoé¢ macierzynstwa, ktérej same nie do$wiadczaja, przezywaja wizyty rodzin
i fotografow. W przypadku porodéw operacyjnych bywa, ze dana sytuacja
sklania je do wczesniejszego opuszczenia szpitala na wlasne zadanie.

Niesamowicie przykre bylo lezenie z dziewczynami, ktdre swoje dzieciaczki dostaly 2 godziny po
porodzie. Lezysz na tej sali i plakac ci sig chee, bo Twoje walczy o Zycie, ma podpigte rurki, anty-
biotyki itp. I odwiedziny rodzin, to jest masakra, wszyscy si¢ zachwycajg dzieciaczkami obok, a ja
najchetniej schowatabym si¢ w jakis najciemniejszy kqt i cheiala w spokoju si¢ wyptakad.(Mama
Oli z 32tc)

Mnie potozyli na sali z mamami i donoszonymi dziecmi. Plakatam i wypisatam si¢ przed zdje-
ciem szwow. (Mama Mai z 24 tc)

Matki dzieci urodzonych przedwczesnie chcialyby otrzymywac¢ od lekarzy
pelne i regularne informacje o stanie zdrowia dziecka. Tymczasem jako zrédto
informacji traktuja przede wszystkim pielegniarki. Brakuje im kompleksowych
wskazoéwek i zalecen, rekomendacji miejsc, do ktérych nalezy sie udaé po
wypisie, adreséw, kontaktow, porad. Maja poczucie, ze sa zbywane, a otrzymane
informacje sg fragmentaryczne i z wieloma kwestiami organizacyjnymi musza
poradzi¢ sobie indywidualnie.

Jak lezatam na patologii po porodzie to sama musiatam o wszystko dopytywac. (Mama Ali z 24 tc)

Po porodzie brakowalo mi informacji o stanie zdrowia synka, wsparcia psychologicznego (bo
przeciez oferowanie srodkdw uspokajajgcych to nie wsparcie) i rozmowy z neonatologiem
majgcym pojecie o wezesniactwie. Brak informacji rodzi niepokdj strach, niepewnosc. (Mama
Antosia z 30 tc)

Kolejny wymiar innego, trudniejszego macierzynstwa z dzieckiem urodzo-
nym przedwczeénie rozpoczyna si¢ po opuszczeniu murdw szpitala. Jest to czas
leku matki, czy dobrze poradzi sobie z jej malutkim i delikatnym wcze$niakiem,
ale tez koniecznosci dynamicznego dzialania. Opieka nad dzieckiem obejmuje
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nie tylko czynnoéci pielegnacyjne i higieniczne, ale tez organizacje wizyt kontrol-
nych, zapewnienie wsparcia farmakologicznego, a w przypadku dzieci z trudno-
$ciami zdrowotnymi, ustalenie regularnej wielospecjalistycznej opieki oraz obstuge
sprzetéw wspomagajacych dziecko w funkcjonowaniu. Matka jest przyttoczona
obowigzkami. Organizacja zalecanych kontroli jest tozsama z wielogodzinnym
telefonowaniem do réznych szpitali w calej Polsce, licznymi nieodebranymi przez
rejestracje polaczeniami, informacjami, ze termin najblizszej mozliwej wizyty jest
zbyt odlegly, poszukiwaniem wczesniejszego terminu wszedzie i za wszelkg
cene. Nastepnie przychodzi czas realizacji wizyt, czestych, odbywajacych sie w ki-
Iku miejscach, w znacznej odlegtosci od miejsca zamieszkania. Wielu rodzicéw,
nie znajdujac szybkich terminéw w dostepnych dla nich lokalizacjach, jest zmu-
szonych do ustalenia platnych wizyt prywatnych. Rozwiagzaniem wskazywanym
w wywiadach byloby utworzenie osrodka dla dzieci urodzonych przedwczesnie,
gdzie w jednym miejscu uzyskalyby w wymaganych wedlug zalecen terminach
wielospecjalistyczne wsparcie. Utworzenie takiego miejsca jest w planach Funda-
cji Wezesniak Rodzice Rodzicom [zob. Sadecka-Makaruk 2015: 130].

Potem cyrk sig zaczql z konsultacjami. Bo bardzo odlegte terminy byly. Po wypisie marzyto mi
sig, zeby wszystko byto w jednym miejscu, a nie ja jechatam 60 km w sniezyce, Zeby dowiedziec
sig, Ze sprzet popsuty i dziecko nie bedzie badane. (Mama Alicji z 24 tc)

Teraz za to kolosalne klopoty z wizytami, bo maly potrzebuje wielu specjalistow. Teraz jestesmy
zostawieni sami sobie. Kazdy specjalista w innym miejscu, zeby jak najszybciej. wiszenie na zaje-
tym wiecznie telefonie, jazda z miejsca na miejsce i totalna niemoc. Tak teraz wyglgda nasze zy-
cie. (Mama Jasia z 32 tc)

Dodatkowe utrudnienie stanowi lek lekarzy pierwszego kontaktu w miejscu
zamieszkania przed dzieckiem urodzonym przedwczesnie, odmowa udzielenia
wsparcia, a tym samym koniecznoé¢ poszukiwania w drobnych problemach po-
mocy w szpitalach oddalonych od domu.

Natlok obowiazkéw, obawa o dalszy rozw¢j dziecka, czesta utrata naturalne-
go pokarmu, poczucie zignorowania i niezrozumienia sytuacji przed kadre me-
dyczna poteguja ryzyko wystapienia zaburzen nastroju i rozwiniecia sie depres;ji.
Matki cierpig z powodu poréwnan do dzieci donoszonych, zachwiania wymarzo-
nego obrazu macierzynstwa, przecigzenia opieka nad wymagajacym szczegolnej
troski niemowleciem. Swdj stan opisywaly w nastepujacy sposob:

Nasze pierwsze dniw domu byty cigzkie. Pierwszq noc czuwatam nad t6zeczkiem i ciggle spraw-
dzatam czy oddycha. Nie potrafilam spac. PézZniej nattok obowigzkéw doprowadzito do tego, ze
rozwingla si¢ depresja. Miatam poczucie, Ze mimo urodzenia dziecka nie stalam si¢ mamg. Nie
czutam sig szczgsliwa. Nie potrafitam sobie radzic z najdrobniejszymi rzeczami. Czasem nawet
miatam wrazenie, ze to dziecko nie jest moje, nie kochatam jej na 100%. (Mama Antosi z 30 tc)
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Cigzko patrzec na mame z wozkiem i ksigzka w reku w parku na spacerze, a my znowu w szpita-
Iu. (Mama Emilki z 29 tc)

W celu zapewnienia rodzinie dziecka optymalnego wsparcia zgodnego z ocze-
kiwaniami badanych powinno ono obejmowac zakres profesjonalnych oddzia-
lywan zaréwno na terenie szpitala — oddziale patologii cigzy oraz neonatologicznym,
jak i po wypisie w warunkach domowych. Nalezy oprécz procedur medycznych
zwiazanych ze zdrowiem dziecka i matki bra¢ pod uwage potrzeby emocjonalne
zjednoczesnym uwzglednieniem obojga rodzicow. Oprdcz wsparcia, ktére bada-
ni otrzymali, wskazuja na nastepujace zmiany niezbedne do poprawy warunkéw
opieki okotoporodowej nad rodzinag wcze$niaka:

— nieodplatna pomoc psychologiczng dostepna dla obojga rodzicow dziecka
urodzonego przedwczesnie;

— konsultacje laktacyjne w szpitalu oraz po wypisie, aranzacje przestrzeni do
odciggania pokarmu na terenie oddzialu neonatologicznego;

— kompleksowe informacje o stanie zdrowia dziecka, przeprowadzanych inter-
wencjach medycznych, usprawnienie kontaktu z lekarzem prowadzacym;

— czestsze wizyty poloznej srodowiskowej w pierwszych tygodniach zycia dziecka;

— uwzglednianie ojca podczas przekazywania kluczowych wiadomosci;

— zwigkszenie dostepnosci szybkich terminéw wizyt kontrolnych dla dzieci z
grupy ryzyka;

— utworzenie jednego miejsca wizyt wcze$niakéw u réznych specjalistow;

— bezplatng pomoc specjalistow i konsultacje po wypisie;

— osobna sale po porodzie bez rodzicéw dzieci donoszonych lub z matka innego
dziecka przedwczesnie urodzonego.

Zakoniczenie

Badania wskazuja na duza dysproporcje pomiedzy wsparciem udzielonym
rodzinie wcze$niaka a jego rzeczywistymi potrzebami i oczekiwaniami w tym za-
kresie. Na pierwszy plan wysuwa sie potrzeba respektowania i profesjonalnej rea-
lizacji potrzeby wsparcia psychologicznego oraz laktacyjnego. Ze wzgledu na
fakt, ze sytuacja przedwczesnego porodu jest traumatyzujacym doswiadczeniem
dla matki, ale tez ojca dziecka, nalezy rozwazy¢ zapewnienie wsparcia psycholo-
gicznego, instrumentalnego i informacyjnego obojgu rodzicom. Wigczanie matki
i ojca w czynnosci pielegnacyjne, kangurowanie, mozliwos¢ czestych odwiedzin
przyczynia si¢ do rozkladu natloku obowigzkéw, a takze poczucia, ze wazne sg
emocje obojga rodzicoéw. Wéréd kluczowych zmian wskazane zostalo zwieksze-
nie czestotliwosci i poprawa jakosci wizyt poloznej sSrodowiskowej, doksztalcanie
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lekarzy pierwszego kontaktu w zakresie podstawowej opieki neonatologicznej,
organizacja wizyt specjalistycznych w jednym miejscu. Duzym udogodnieniem
bylaby reorganizacja szpitalnego pobytu matki dziecka, tak by mogta dyspono-
wacé indywidualng przestrzenia, badz liczy¢ na wsparcie matek znajdujacych sie
w podobnej sytuacji. Sytuacja rodziny wczesniaka w pierwszych miesigcach zy-
cia jest czasem leku, bezsilnosci, psychicznego i fizycznego przecigzenia, czasem
zaloby po wyidealizowanym obrazie macierzyfnstwa. Zmiany systemowe w za-
kresie wsparcia okoloporodowego, egzekwowanie juz powstalych przepisow
prawnych zwigzanych z zapewnieniem nalezytej jako$ci wsparcia, a takze zmia-
na w sposobie postrzegania probleméw rodziny wczesniaka moglyby stanowic¢
kolejny krok ku rownowadze miedzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym.
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Akty prawne
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tekstu rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie standardéw postepowania medy-
cznego przy udzielaniu $wiadczei zdrowotnych z zakresu opieki okoloporodowej
sprawowanej nad kobieta w okresie fizjologicznej cigzy, fizjologicznego porodu,
pologu oraz opieki nad noworodkiem (Dz. U. z 2016 r., poz.1132).

Obwieszczenie Marszalka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 25 sierpnia 2008 r.
w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej fi-
nansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2008 r. Nr 164, poz. 1027).
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