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Sytuacja rodziny dziecka urodzonego
przedwczeœnie w pierwszych miesi¹cach jego ¿ycia –
pomiêdzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym

Artyku³ porusza kwestie zwi¹zane z opiek¹ nad wczeœniakiem i jego rodzin¹ w pierwszych mie-
si¹cach ¿ycia. Przedwczesny poród jest sytuacj¹ trudn¹ z perspektywy medycznej i emocjonal-
nej, zw³aszcza dla rodziny dziecka. Dzieci przedwczeœnie narodzone stanowi¹ grupê
szczególnego ryzyka wyst¹pienia niepe³nosprawnoœci. Niejednokrotnie okres ci¹¿y i pierwsze
miesi¹ce ¿ycia s¹ czasem niepewnoœci jutra, strachu o jego ¿ycie i zdrowie, têsknoty za macie-
rzyñsk¹ bliskoœci¹ ograniczon¹ procedurami medycznymi. Jest to czas wymagaj¹cy zapewnienia
dziecku i rodzinie kompleksowego wsparcia. Artyku³ koncentruje siê na perspektywie matek,
przybli¿a ich opinie i doœwiadczenia dotycz¹ce otrzymanego oraz oczekiwanego przez nie wspar-
cia w pierwszych miesi¹cach ¿ycia dziecka.

S³owa kluczowe: wczeœniactwo, rodzina wczeœniaka, 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. It is 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. It is 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



Dlaczego taka drobinka, najmniejszy i najzwyklejszy ptaszek na œwiecie

dostaje tyle od swoich rodziców? Dlaczego w³aœnie mnie pokazuj¹ ca³y œwiat? (…)

Jesteœ drobink¹ i py³kiem poœród bezkresnego stepu, ale dla nas jesteœ ca³ym stepem.

(Kaszubska A., O najmniejszym ptaszku na œwiecie)

Wprowadzenie

Celem artyku³u jest przedstawienie doœwiadczeñ matek dzieci urodzonych
przedwczeœnie w zakresie otrzymanego i oczekiwanego wsparcia w pierwszych
miesi¹cach ¿ycia. Dziecko urodzone przedwczeœnie to zgodnie z definicj¹ Œwiato-
wej Organizacji Zdrowia dziecko, które przysz³o na œwiat miêdzy 22 a 37 tygo-
dniem ci¹¿y [www.who.int, dostêp: 31.07.2018]. Ze wzglêdu na znaczne ró¿nice
w dojrza³oœci, funkcjonowaniu i rokowaniach wobec dzieci w 22 i w 37 tygodniu
ci¹¿y wprowadzone jest trójstopniowe rozgraniczenie tej grupy na:
– ekstremalnie skrajne wczeœniaki urodzone miêdzy 22 a 27 tygodniem ci¹¿y,
– skrajne wczeœniaki urodzone miêdzy 28 a 31 tygodniem ci¹¿y,
– œrednie wczeœniaki urodzone miêdzy 32 a 37 tygodniem ci¹¿y.

Inny trójstopniowy podzia³ dzieci urodzonych przedwczeœnie dotyczy ich
masy urodzeniowej: ekstremalnie ma³ej – poni¿ej 1000 gram, bardzo ma³ej – poni-
¿ej 1500 gram, ma³ej – poni¿ej 2500 gram [Sadecka-Makaruk 2015].

Wsparcie jest definiowane jako „dzia³anie lub inna forma pomocy skierowane
do cz³owieka lub do grupy, umo¿liwiaj¹ce im przezwyciê¿enie w³asnych proble-
mów, trudnoœci, konfliktów, trudnych sytuacji” [Kawczyñska-Butrym 1994: 29–32].
E. Rutkowska wyró¿nia szeœæ rodzajów wsparcia w ich ujêciu funkcjonalnym:
emocjonalne, informacyjne, instrumentalne, rzeczowe, wartoœciuj¹ce i duchowe
[Rutkowska 2012: 39–59]. W przypadku rodzin dzieci przedwczeœnie urodzonych
wsparcie zw³aszcza instrumentalne, emocjonalne i informacyjne pomaga odna-
leŸæ siê w nowej, trudnej sytuacji ¿yciowej.

Podjêcie danej tematyki jest podyktowane indywidualnym doœwiadczeniem
i zainteresowaniem problematyk¹ sytuacji rodziny wczeœniaka, jak i potrzeb¹ ujêcia
w literaturze sytuacji rodziny z jej w³asnej subiektywnej perspektywy, z uwzglêd-
nieniem indywidualnych prze¿yæ, refleksji, propozycji zalecanych zmian.

1. Wczeœniactwo – wymiar medyczny

Przedwczesny poród jest jedn¹ z czêstych patologii okresu ci¹¿y, a jego przy-
czyny mog¹ mieæ ró¿ne pod³o¿e. Czynniki przyczyniaj¹ce siê do niedonoszenia
ci¹¿y mog¹ le¿eæ po stronie matki, p³odu, a tak¿e stanowiæ wypadkow¹ czynni-
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ków œrodowiskowych oraz sytuacji losowych; uproszczony podzia³ dotyczy
czynników medycznych i spo³ecznych. Wœród przyczyn medycznych mo¿na wy-
ró¿niæ m.in.: przedwczesne oddzielenie ³o¿yska, niewydolnoœæ szyjki macicy, za-
ka¿enia wewn¹trzmaciczne, przedwczesn¹ czynnoœæ skurczow¹ macicy, wrodzone
lub nabyte wady budowy macicy, nadciœnienie têtnicze wystêpuj¹ce wczeœniej,
jak i indukowane ci¹¿¹ [Czajkowski 2009: 165–168]. Nie bez znaczenia jest wiek
matki, pierwsza ci¹¿a wystêpuj¹ca przed 18 rokiem ¿ycia i ci¹¿e kobiet po 35 roku
¿ycia stanowi¹ grupê ryzyka przedwczesnego porodu [Paszkowski 2004]. Do
przyczyn medycznych klasyfikuje siê te¿ ci¹¿ê mnog¹, coraz czêstsz¹ w czasach
wspomaganego rozrodu, a stanowi¹c¹ ryzyko nadmiernego rozci¹gniêcia macicy
oraz problemów rozwojowych p³odu [Pietrzak-Szymañska 2013; Ku³akowska
2003]. W œwietle badañ a¿ 85% ci¹¿ mnogich koñczy siê przedwczeœnie [Zam³yñ-
ski i in. 2009: 73–76].

Wœród spo³ecznych przyczyn przedwczesnego porodu wyró¿nia siê ni¿szy
status spo³eczny rodziców, nadmierny wysi³ek fizyczny, wysokie nara¿enie na
stres, przebywanie w otoczeniu szkodliwych czynników œrodowiskowych, nisk¹ œwia-
domoœæ zdrowotn¹ rodziców, za¿ywanie substancji szkodliwych [Helwich 2002].

Dziecko urodzone przedwczeœnie jest zaliczane do grupy podwy¿szonego ry-
zyka wyst¹pienia problemów zdrowotnych oraz zaburzeñ rozwojowych. Ryzyko
potêguje niska masa urodzeniowa, niedojrza³oœæ organów wewnêtrznych, koniecz-
noœæ prowadzenia d³ugotrwa³ych procedur medycznych ratuj¹cych jego ¿ycie,
jak np. sztuczna wentylacja, a tak¿e przebyte w okresie prenatalnym oraz oko³o-
porodowym zaka¿enia. Wœród dzieci urodzonych przedwczeœnie diagnozuje siê
najczêœciej zespó³ zaburzeñ oddychania, infekcje, przetrwa³y przewód têtniczy,
posocznicê, niedotlenienie, krwawienia dokomorowe, anemiê, wewn¹trzmacicz-
ne zahamowanie rozwoju p³odu [Ociepka-Dymczyk i in. 2007: 56–59]. M. Chrzan-
-Dêtkoœ dzieli komplikacje medyczne na obejmuj¹ce okreœlone struktury: uk³ad
oddechowy, uk³ad krwionoœny, narz¹dy wzroku i s³uchu, uk³ad nerwowy
[Chrzan-Dêtkoœ 2012]. Niedojrza³oœæ p³uc, których dynamiczny rozwój przypada
po 28 tygodniu ci¹¿y, mo¿e skutkowaæ wyst¹pieniem dysplazji oskrzelowo-p³ucnej,
zwiêksza tak¿e ryzyko czêstych infekcji oddechowych oraz wyst¹pienia bez-
dechów. Powa¿nym zaburzeniem kr¹¿eniowym jest niedomkniêcie przewodu
Botalla, który wymaga szybkiej interwencji chirurgicznej, by nie dopuœciæ do nie-
dokrwienia mózgu, obrzêku p³uc oraz niewydolnoœci kr¹¿eniowej. Niedojrza³y
zmys³ wzroku jest nara¿ony na retinopatiê (oddzielenie siatkówki), która dotyczy
wy³¹cznie wczeœniaków i stanowi jedn¹ z g³ównych przyczyn œlepoty wœród
dzieci. Oko³o 55% przypadków œlepoty dzieciêcej jest wynikiem retinopatii. Wy-
stêpowanie problemów ze s³uchem jest natomiast trzykrotnie wy¿sze ni¿ w gru-
pie dzieci donoszonych [Kornacka 2003; Pietrzak-Szymañska 2013]. Wczeœniak
w wyniku komplikacji prenatalnych oraz oko³oporodowych jest bardziej nara¿o-
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ny na powik³ania neurologiczne, rozleg³e krwawienia dokomorowe, leukomala-
cje, czego konsekwencj¹ jest trwa³e niepostêpuj¹ce uszkodzenie struktur mózgo-
wych – dzieciêce pora¿enie mózgowe [Ku³akowska 2003]. Ryzyko wyst¹pienia
mózgowego pora¿enia dzieciêcego wynosi 1,5–3/1000 ¿ywych urodzeñ, jednak
im wczeœniejszy tydzieñ porodu tym ryzyko mo¿e wzrosn¹æ do kilkunastu pro-
cent [Król 2010].

Mo¿liwe komplikacje zdrowotne dziecka urodzonego przed czasem obej-
muj¹ wiele aspektów jego funkcjonowania, mog¹ przek³adaæ siê na zdolnoœci mo-
toryczne, intelektualne, komunikacyjne, samoobs³ugowe. Mog¹ wi¹zaæ siê z ko-
niecznoœci¹ d³ugotrwa³ego wsparcia wielu specjalistów oraz u¿ytkowania
poprawiaj¹cych jakoœæ ¿ycia sprzêtów medycznych, ortopedycznych, rehabili-
tacyjnych i leków. Niepewnoœæ jutra dziecka, œwiadomoœæ ryzyka konsekwencji
zdrowotnych wczeœniactwa, koniecznoœæ zapewnienia wielospecjalistycznych
kontroli i niejednokrotnie kosztownej aparatury przyczyniaj¹ siê do zachwiania
funkcjonowania rodziny, panuj¹cych w niej nastrojów i relacji.

2. Wczeœniactwo a emocjonalne funkcjonowanie rodziny

Doœwiadczenie przedwczesnego porodu jest Ÿród³em zintensyfikowanego
stresu rodzicielskiego. G³ównymi stresorami w danej sytuacji jest zagro¿enie ¿y-
cia i zdrowia dziecka, koniecznoœæ d³ugotrwa³ej hospitalizacji, procedur medycz-
nych, ograniczaj¹cych kontakt z dzieckiem, przerwanie nag³ym porodem emo-
cjonalnego procesu przygotowañ do macierzyñstwa, dynamiczne prze¿ywanie
skrajnych emocji: lêku, nadziei, bezsilnoœci, poczucia winy, z³oœci [Libera 2009:
173–177].

Trauma komplikacji oko³oporodowych, niepewnoœæ dalszego rozwoju dziecka,
d³ugotrwa³a hospitalizacja niemowlêcia mog¹ skutkowaæ prze¿ywanie przez ro-
dziców pediatrycznego medycznego stresu traumatycznego. S¹ to charaktery-
styczne zachowania i reakcje bêd¹ce skutkiem prze¿ycia powa¿nej choroby, pro-
cedur medycznych, bólu, budz¹cych lêk inwazyjnych zabiegów [Maryniak 2015:
61–71]. Rodzic jest pobudzony, ma trudnoœci ze snem, postêpuje chaotycznie,
trudno mu siê skupiæ na konkretnej czynnoœci, nêkaj¹ go nawracaj¹ce traumatyczne
wspomnienia. Szczególnie potrzebuje w takiej sytuacji wsparcia psychologicznego.

Roz³¹ka z dzieckiem, trudnoœci w budowaniu bezpoœredniej wiêzi w pierw-
szych chwilach ¿ycia dziecka mog¹ prowadziæ do powa¿nych problemów w relacji
matka-dziecko i wyst¹pienia depresji poporodowej. Do czynników podwy¿sza-
j¹cych ryzyko depresji nale¿¹ tak¿e trudnoœci w karmieniu piersi¹, hospitalizacja
matki w okresie ci¹¿y oraz niska ocena otrzymywanego wsparcia spo³ecznego
[Maliszewska i in. 2017].
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Lêk wobec stanu zdrowotnego dziecka skutkuje tendencj¹ do prezentowania
przez rodziców postawy nadmiernej ochrony. Rodziców wczeœniaków cechuje
nadopiekuñczoœæ, inaczej te¿ patrz¹ na swoje dzieci, czêœciej wspominaj¹c o ich
s³abych stronach [Chrzan-Dêtkoœ 2012].

Sytuacja emocjonalna rodziny wczeœniaka jest pe³na niepewnoœci, nadziei
i obaw. Doœwiadczenie przewlek³ego stresu mo¿e negatywnie odbijaæ siê na wiêzi
z dzieckiem, relacjach partnerskich, samoocenie. Wa¿ne jest zapewnienie rodzi-
nie wsparcia emocjonalnego i profesjonalnej opieki. Jedn¹ ze strategii niwe-
luj¹cych problemy emocjonalne rodziców jest organizacja warsztatów, w których
programie w ramach wczesnej interwencji ³¹czy siê wsparcie informacyjne daj¹c
odpowiedzi na nurtuj¹ce rodziców pytania, instrumentalne dotycz¹ce pielêgnacji
wczeœniaka i duchowe, gdy rodzice ucz¹ siê dzieliæ sukcesami, widzieæ pozytywy
w rozwoju dziecka i budowaæ poczucie kompetentnoœci rodzicielskiej [Cieœlak-
-Osik 2015: 93–102].

3. Warsztat badawczy

Prezentowany materia³ koncentruje siê na doœwiadczeniach i opiniach matek,
które prze¿y³y sytuacjê przedwczesnego porodu. Ujmuje subiektywn¹ perspek-
tywê matek wobec problematyki wsparcia rodziny dziecka urodzonego przed-
wczeœnie w pierwszych miesi¹cach jego ¿ycia. Badanie mia³o charakter pilota¿o-
wy, jego celem by³o wstêpne poznanie doœwiadczeñ matek, przy jednoczesnej
weryfikacji celnoœci i kompleksowoœci sformu³owanych problemów badawczych,
aby w przysz³oœci podj¹æ siê pog³êbionej analizy danego problemu. Przyjêt¹ tech-
nik¹ badañ by³ wywiad narracyjny, który pozwala badanemu na subiektywne po-
ruszenie istotnych dla niego w¹tków, przy jednoczesnym ujêciu obszarów klu-
czowych dla badacza [por. Flick 2012]. Wybrana metoda jakoœciowa pozwala
narratorom na zawarcie tych w¹tków, którym w swoich doœwiadczeniach nadaj¹
szczególne, indywidualne znaczenia, co pozwala badaczowi na szczegó³owe po-
znanie sytuacji rodziny widzianej z jej perspektywy. Przedmiot badañ obejmowa³
doœwiadczenia matek dzieci urodzonych przedwczeœnie, obejmuj¹ce sytuacjê ro-
dziny w pierwszych miesi¹cach ¿ycia dziecka. Wyodrêbniono nastêpuj¹ce pyta-
nia badawcze:
1. Jak w doœwiadczeniach matek przedstawia siê sytuacja rodziny dziecka uro-

dzonego przedwczeœnie w jego pierwszych miesi¹cach ¿ycia?
2. Jakie wsparcie jest zapewnione dziecku przedwczeœnie urodzonemu oraz

jego rodzinie w pierwszych miesi¹cach po porodzie?
3. Jakiego wsparcia oczekuje rodzic dziecka przedwczeœnie urodzonego?
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4. Co w opinii matek powinno ulec zmianie w systemie wsparcia rodziny dzie-
cka urodzonego przedwczeœnie?
Zakres wyszczególnionych w wywiadzie tematów obejmowa³ doœwiadczenia

w szpitalu (sytuacjê oko³oporodow¹ oraz pobyt dziecka na oddziale neonatolo-
gicznym), doœwiadczenia po wypisie dziecka do domu, ewentualne konsekwencje
zdrowotne u dziecka bêd¹ce wynikiem wczeœniactwa, refleksjê nad jakoœci¹
wsparcia i warunkami opieki nad dzieckiem, matk¹ oraz rodzin¹ wczeœniaka. Na-
rratorki chêtnie dzieli³y siê indywidualnymi problemami opieki nad dzieckiem
w pierwszych miesi¹cach po porodzie, podkreœla³y emocjonalny wymiar przed-
wczesnego porodu, a tak¿e wp³yw „trudniejszego macierzyñstwa” na relacje par-
tnerskie. Próba badawcza liczy³a 23 kobiety, matki wczeœniaków urodzonych do
32 tygodnia ci¹¿y, przynale¿¹ce do jednej z internetowych grup wsparcia dla ro-
dziców dzieci urodzonych przedwczeœnie. Kryterium porodu do 32 tygodnia
ci¹¿y przyjêto ze wzglêdu na znacznie wy¿sze ryzyko powik³añ zdrowotnych
oraz koniecznoœæ intensyfikacji procedur medycznych u dzieci urodzonych eks-
tremalnie i skrajnie przedwczeœnie, co mo¿e wp³ywaæ na sytuacjê rodziny, jej
wspomnienia i ówczesny stan emocjonalny.

4. Wsparcie otrzymane w opinii matek

Wypowiedzi rozmówczyñ w kontekœcie otrzymanego wsparcia dotyczy³y kil-
ku podobszarów, m.in. wsparcia jakie zosta³o udzielone dziecku, wsparcia udzie-
lonego matce, a w dalszej kolejnoœci równie¿ pozosta³ym cz³onkom rodziny.
W opiniach widoczny by³ wyraŸny podzia³ na wsparcie w realiach szpitalnych
oraz po opuszczeniu oddzia³u neonatologicznego. Dominowa³ pogl¹d o przed-
k³adaniu wsparcia medycznego, instrumentalnego nad emocjonalne, o pomija-
niu potrzeby rozmowy, podniesienia na duchu. Matki w analizowanej treœci hie-
rarchizowa³y wa¿noœæ otrzymanego wsparcia, pierwsze s³owa zawsze dotyczy³y
wsparcia dziecka, procedur medycznych, profesjonalnej opieki personelu. To
wsparcie dziecka by³o dla nich priorytetem, dopiero po jego opisaniu responden-
tki rozwa¿a³y zakres i jakoœæ wsparcia, jakie otrzyma³y same. Pozytywne opinie
dotycz¹ zw³aszcza wsparcia dziecka, matki wskazuj¹ na troskliw¹ opiekê nad
dzieckiem w szpitalu, rzetelne dope³nianie obowi¹zków. Dziecko ma zapewnio-
ny dostêp do niezbêdnej aparatury, leczenia farmakologicznego, kontrolnych
wielospecjalistycznych badañ, szybko przeprowadzane s¹ operacje ratuj¹ce ¿y-
cie, b¹dŸ poprawiaj¹ce stan zdrowotny. Inaczej kszta³tuj¹ siê opinie, kiedy ujmuj¹
opiekê nad dzieckiem w kontekœcie wspó³pracy z rodzicem, praca personelu jest
w tej kwestii nierówna, a wsparcie instrumentalne oraz informacyjne udzielane
okazjonalnie.
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Dla niektórych po³o¿nych rodzic przy dziecku to z³o konieczne, wszystko jest robione z naszej

strony Ÿle... inne po³o¿ne bardzo pomaga³y, uczy³y k¹paæ przewijaæ, ogólnie opieki nad takim ma-

luszkiem. (Mama Kuby z 32 tc)

Opieka nad dzieckiem w szpitalu by³a, ale jej jakoœæ zale¿a³a od tego, kto pe³ni³ dy¿ur. Jedne panie

wszystko wyt³umaczy³y, pomog³y, zajê³y siê, inne po prostu tam by³y „w razie czego". (Mama
Klaudii z 27tc)

Jeœli chodzi o opiekê nad córk¹ do pielêgniarek nie mam ¿adnych zastrze¿eñ. Jedynie nasz lekarz

prowadz¹cy o niczym mnie nie informowa³. Gdy sama sz³am siê zapytaæ, czy robili jakieœ bada-

nia, czy wszystko jest dobrze, odpowiada³ mi “tak, jest dobrze” i nic wiêcej. Wiêkszoœæ dowiady-

wa³am siê od pielêgniarek, czy przypadkowo od innych rodziców. (Mama Antosi z 30tc)

Wsparcie udzielone matkom ma przede wszystkim charakter instrumentalny
oraz informacyjny. Za wsparcie instrumentalne odpowiadaj¹ po³o¿ne, pro-
wadz¹c indywidualny instrukta¿ z pielêgnacji noworodka, który obejmuje zmia-
nê pozycji dziecka, podnoszenie i trzymanie na rêkach, k¹piel, zmianê pieluch,
ubieranie, stosowanie œrodków higienicznych, ale te¿ umiejêtnoœæ obs³ugi sprzê-
tów, które mog¹ okazaæ siê dziecku przydatne równie¿ po wypisie, jak m.in. mo-
nitor oddechu, pulsoksymetr, aparat tlenowy. Za formê wsparcia s³u¿¹c¹ budo-
waniu wiêzi z dzieckiem w sytuacji koniecznej izolacji uznano mo¿liwoœæ
kangurowania na oddziale oraz czêstych odwiedzin i spêdzania czasu przy dziec-
ku. Kangurowanie dotyczy³o zarówno matek, jak i ojców.

Sytuacja wypisu jest dla rodzica z jednej strony momentem wyczekiwanym
z radoœci¹, z drugiej – z lêkiem, stresem i poczuciem niepewnoœci. Wypis jest mo-
mentem, w którym potrzebne jest wsparcie informacyjne, ale te¿ duchowe, które
pomo¿e dodaæ wiary we w³asne kompetencje. Potrzebne jest te¿ potrzymanie
kontaktu z rodzicem lub zapewnienie rodzinie opieki specjalistów daj¹cej poczu-
cie, ¿e w razie problemów, w¹tpliwoœci rodzic nie jest osamotniony. W sytuacji
zbli¿aj¹cego siê wypisu oraz po nim matki doceni³y otrzymanie zaleceñ, do jakich
specjalistów nale¿y siê udaæ na kontrole i jak dalej postêpowaæ z dzieckiem.
Wskazano na mo¿liwoœæ kontaktu z po³o¿n¹ œrodowiskow¹, jednak zazwyczaj
nie wykracza³ poza obligatoryjny zakres wizyt.

W szpitalu trafiliœmy na mi³e pielêgniarki, które nas wspiera³y. Mamy z nimi kontakt do tej pory.

Lekarze dali nam wskazanie po wyjœciu do kontaktu z hospicjum, wiêc po powrocie mieliœmy

miesi¹c wsparcia 24th pod telefonem pielêgniarki, gorzej z przychodni¹ rejonow¹, ale mamy pry-

watnie lekarza pediatrê. (Mama Igi z 23tc)

Na wypisie ze szpitala by³a podana lista wszystkich konsultacji, jakie musimy odbyæ w konkret-

nych dniach. Mieliœmy napisane badanie okulistyczne, kardiologiczne, laryngologiczne, neona-

tolog itp. Wszystko by³o dok³adnie napisane i podane adresy i numery telefonu do tych placówek.

Wsparcie po wypisie, hmm... To ju¿ jest sprawa indywidualna, bo zale¿y do jakiego pediatry siê

chodzi. (Mama Ali z 31 tc)
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Powy¿sze opinie obejmuj¹ wypowiedzi dotycz¹ce jedynie wsparcia z perspek-
tywy pozytywnej, wsparcia realnie otrzymanego. W wywiadach widoczna by³a
jednak tendencja do ujmowania wymiaru wsparcia g³ównie z perspektywy bra-
ku. W przypadku opieki nad dzieckiem opinie by³y na ogó³ pozytywne i spójne,
w przypadku opieki oko³oporodowej nad matk¹ przewa¿a³y doœwiadczenia bole-
sne, trudne, poczucie braku odpowiedzi na z³o¿one potrzeby matki wczeœniaka
w pierwszych miesi¹cach po porodzie. Wsparcie nie wykracza³o poza zakres
us³ug gwarantowanych, a us³ugi gwarantowane by³y realizowane w ich minimal-
nym wymiarze. Za przyk³ad mo¿e s³u¿yæ opieka w przyszpitalnej poradni neona-
tologicznej, która w przypadku zaobserwowanych zaburzeñ rozwojowych obej-
muje dziecko do 3 roku ¿ycia, przy czym niejednokrotnie pierwsza, druga wizyta
z kilkumiesiêcznym niemowlêciem jest ostatni¹, a rodzina dostaje s³owne zalece-
nia dalszych kontroli w innych poradniach specjalistycznych [Dz. U. z 2008 r.
Nr 164, poz. 1027]. W opiniach pojawi³ siê niedostateczny kontakt z po³o¿n¹ œro-
dowiskow¹, która powinna zrealizowaæ minimum 4 wizyty u jednej rodziny do
6 tygodnia ¿ycia dziecka, przy czym realizowana jest na ogó³ jedna kontrolna
[Dz. U. z 2016 r. Nr 0, poz.1132].

Wsparcia brak. Raz by³a po³o¿na œrodowiskowa na 5 min i koniec. Pediatra z naszej przychodni

nie zna siê na hipotrofikach. (Mama Mateusza z 32 tc)

Wsparcie otrzymane nie odpowiada wszystkim potrzebom rodziny, jest reali-
zowane w podstawowym zakresie. Respondentki wymieni³y jako formy otrzy-
manego wsparcia:
– specjalistyczn¹ opiekê nad dzieckiem na oddziale neonatologicznym,
– kangurowanie,
– instrukta¿ dotycz¹cy pielêgnacji,
– zalecenia po wypisie,
– mo¿liwoœæ regularnych odwiedzin dziecka na oddziale,
– wizytê kontroln¹ po³o¿nej.

5. Wsparcie oczekiwane w opinii matek

Analiza wsparcia oczekiwanego stanowi³a konfrontacjê opisywanych stanów
emocjonalnych, sytuacji trudnych i potrzeb matek wobec braku odpowiedzi na
nie przez personel realizuj¹cy postanowienia opieki oko³oporodowej. Wœród
gwarantowanego wsparcia oko³oporodowego znajduj¹ siê m.in.:
– konsultacje i instrukta¿ laktacyjny;
– konsultacje psychologiczne w przypadku narodzin dziecka z bardzo nisk¹

mas¹ urodzeniow¹, skrajnie niedojrza³ego b¹dŸ z wadami wrodzonymi oraz
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udzielenie informacji o formach wsparcia oraz instytucjach œwiadcz¹cych
okreœlone us³ugi;

– udzielenie informacji na temat zmian emocjonalnych mo¿liwych do wyst¹pie-
nia w okresie po³ogu, a tak¿e porad dotycz¹cych sposobów radzenia sobie ze
stresem [Dz. U. z 2016 r. Nr 0, poz. 1132].
W opinii matek takiego wsparcia zabrak³o lub by³o realizowane w niew³aœci-

wy sposób. W sytuacji problemów zdrowotnych matki i dziecka nie oferowano
pomocy psychologicznej, nie zapewniano mo¿liwoœci rozmowy z profesjonalist¹
zarówno na etapie patologii ci¹¿y, jak i po porodzie. Bywa³o, ¿e pomocy udzielo-
no ze znacznym opóŸnieniem, pomimo wyraŸnych przes³anek do udzielenia jej
wczeœniej.

Ja nie dosta³am ¿adnego wsparcia psychologicznego w […] szpitalu. W programie o wczeœnia-

kach „Moje 600 g szczêœcia" kobiety mia³y takie wsparcie. Do mnie nikt nie przyszed³, ¿aden psy-

cholog. (Mama Klaudii z 27 tc)

Dopiero po kolejnym „zatrzymaniu siê” mojej córki na moich oczach lekarz prowadz¹cy zapropo-

nowa³ mi psychologa. (Mama Ady z 29tc)

Pomimo utworzenia w 2014 r. programu wsparcia laktacyjnego dla matek
dzieci urodzonych przedwczeœnie na oddzia³ach neonatologicznych o III pozio-
mie referencyjnoœci, s³u¿¹cego ujednoliceniu oddzia³ywañ personelu na rzecz
rozpoczêcia i utrzymania laktacji oraz wsparcia karmienia naturalnego, doœwiad-
czenia matek w zakresie karmienia piersi¹ s¹ krytyczne [Helwich i in. 2014: 9–57].
Wsparcie laktacyjne ogranicza siê do krótkiego instrukta¿u, matki maj¹ poczucie
presji zarówno ze strony personelu, jak i rodziny, osamotnienia w problemie. Pro-
blemy laktacyjne w przypadku przedwczesnego porodu dotycz¹ matki oraz dzie-
cka. Organizm matki nie jest w pe³ni gotowy do podjêcia karmienia w 6, 7 mie-
si¹cu ci¹¿y, separacja wynikaj¹ca z procedur medycznych nie sprzyja budowaniu
wiêzi z niemowlêciem, a sama sytuacja przedwczesnego porodu oraz komplikacji
zdrowotnych stanowi stresor, który mo¿e niekorzystnie wp³ywaæ na laktacjê.
Dziecko zaœ mo¿e mieæ niewykszta³cony odruch ssania, problemy z koordynacj¹
oddechu i prze³ykania, byæ niespokojne [Bednarczyk 2016: 358–370].

Po porodzie zero zainteresowania moj¹ osob¹, tylko parcie na mleko. (Mama Kuby z 32tc)

W szpitalu mn¹ lekarze nie zajmowali siê wcale. Pielêgniarki tak samo. Mia³am problem nawet

z pokarmem i kiedy poprosi³am o pomoc to ¿adna z pielêgniarek nie chcia³a mi pomóc.

Us³ysza³am, ¿e jest ich ma³o, ¿eby mog³y do ka¿dego chodziæ. (Mama Antosi z 30 tc)

To chyba najgorsze wspomnienie, jak teœæ na wiadomoœæ, ¿e karmiê mlekiem modyfikowanym

stwierdzi³, ¿e brak mi matczynych odruchów. (Mama Oli z 32 tc)

Œci¹ganie pokarmu powinno, zw³aszcza w przypadku utrudnionej laktacji,
odbywaæ siê w przyjemnym spokojnym miejscu [Murkoff i in. 2011: 59–89]. Pro-
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blematyczna w kwestii laktacji okazuje siê te¿ aran¿acja przestrzeni w szpitalu dla
rodziców doje¿d¿aj¹cych do szpitala, nie wszystkie oddzia³y dysponuj¹ sal¹,
gdzie mo¿na odci¹gn¹æ pokarm, odpocz¹æ, zaczekaæ na wiadomoœci od lekarza.
P³acz, strach, próby walki o pokarm s¹ widoczne dla wszystkich na oddzia³owych
korytarzach, pozbawiaj¹c rodziców intymnoœci w tych trudnych prze¿yciach.

Respondentki zwróci³y uwagê na problemy organizacyjne na oddzia³ach,
które nie s¹ nigdzie uregulowane, a w najwiêkszym zdaniem badanych stopniu
wp³ywaj¹ na poczucie bezsilnoœci, przygnêbienia i wi¹¿¹ siê z negatywnymi
wspomnieniami ze szpitala. Obci¹¿aj¹ca emocjonalnie jest powszechna praktyka
umieszczania matek dzieci przebywaj¹cych na oddzia³ach intensywnej terapii
w salach z matkami, których poród przebieg³ terminowo i przebywaj¹ z donoszo-
nymi noworodkami. Matki, które s¹ same, a ich dzieci walcz¹ o ¿ycie, obserwuj¹
radoœæ macierzyñstwa, której same nie doœwiadczaj¹, prze¿ywaj¹ wizyty rodzin
i fotografów. W przypadku porodów operacyjnych bywa, ¿e dana sytuacja
sk³ania je do wczeœniejszego opuszczenia szpitala na w³asne ¿¹danie.

Niesamowicie przykre by³o le¿enie z dziewczynami, które swoje dzieciaczki dosta³y 2 godziny po

porodzie. Le¿ysz na tej sali i p³akaæ ci siê chce, bo Twoje walczy o ¿ycie, ma podpiête rurki, anty-

biotyki itp. I odwiedziny rodzin, to jest masakra, wszyscy siê zachwycaj¹ dzieciaczkami obok, a ja

najchêtniej schowa³abym siê w jakiœ najciemniejszy k¹t i chcia³a w spokoju siê wyp³akaæ.( Mama
Oli z 32tc)

Mnie po³o¿yli na sali z mamami i donoszonymi dzieæmi. P³aka³am i wypisa³am siê przed zdjê-

ciem szwów. (Mama Mai z 24 tc)

Matki dzieci urodzonych przedwczeœnie chcia³yby otrzymywaæ od lekarzy
pe³ne i regularne informacje o stanie zdrowia dziecka. Tymczasem jako Ÿród³o
informacji traktuj¹ przede wszystkim pielêgniarki. Brakuje im kompleksowych
wskazówek i zaleceñ, rekomendacji miejsc, do których nale¿y siê udaæ po
wypisie, adresów, kontaktów, porad. Maj¹ poczucie, ¿e s¹ zbywane, a otrzymane
informacje s¹ fragmentaryczne i z wieloma kwestiami organizacyjnymi musz¹
poradziæ sobie indywidualnie.

Jak le¿a³am na patologii po porodzie to sama musia³am o wszystko dopytywaæ. (Mama Ali z 24 tc)

Po porodzie brakowa³o mi informacji o stanie zdrowia synka, wsparcia psychologicznego (bo

przecie¿ oferowanie œrodków uspokajaj¹cych to nie wsparcie) i rozmowy z neonatologiem

maj¹cym pojêcie o wczeœniactwie. Brak informacji rodzi niepokój strach, niepewnoœæ. (Mama
Antosia z 30 tc)

Kolejny wymiar innego, trudniejszego macierzyñstwa z dzieckiem urodzo-
nym przedwczeœnie rozpoczyna siê po opuszczeniu murów szpitala. Jest to czas
lêku matki, czy dobrze poradzi sobie z jej malutkim i delikatnym wczeœniakiem,
ale te¿ koniecznoœci dynamicznego dzia³ania. Opieka nad dzieckiem obejmuje
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nie tylko czynnoœci pielêgnacyjne i higieniczne, ale te¿ organizacjê wizyt kontrol-
nych, zapewnienie wsparcia farmakologicznego, a w przypadku dzieci z trudno-
œciami zdrowotnymi, ustalenie regularnej wielospecjalistycznej opieki oraz obs³ugê
sprzêtów wspomagaj¹cych dziecko w funkcjonowaniu. Matka jest przyt³oczona
obowi¹zkami. Organizacja zalecanych kontroli jest to¿sama z wielogodzinnym
telefonowaniem do ró¿nych szpitali w ca³ej Polsce, licznymi nieodebranymi przez
rejestracjê po³¹czeniami, informacjami, ¿e termin najbli¿szej mo¿liwej wizyty jest
zbyt odleg³y, poszukiwaniem wczeœniejszego terminu wszêdzie i za wszelk¹
cenê. Nastêpnie przychodzi czas realizacji wizyt, czêstych, odbywaj¹cych siê w ki-
lku miejscach, w znacznej odleg³oœci od miejsca zamieszkania. Wielu rodziców,
nie znajduj¹c szybkich terminów w dostêpnych dla nich lokalizacjach, jest zmu-
szonych do ustalenia p³atnych wizyt prywatnych. Rozwi¹zaniem wskazywanym
w wywiadach by³oby utworzenie oœrodka dla dzieci urodzonych przedwczeœnie,
gdzie w jednym miejscu uzyska³yby w wymaganych wed³ug zaleceñ terminach
wielospecjalistyczne wsparcie. Utworzenie takiego miejsca jest w planach Funda-
cji Wczeœniak Rodzice Rodzicom [zob. Sadecka-Makaruk 2015: 130].

Potem cyrk siê zacz¹³ z konsultacjami. Bo bardzo odleg³e terminy by³y. Po wypisie marzy³o mi

siê, ¿eby wszystko by³o w jednym miejscu, a nie ja jecha³am 60 km w œnie¿ycê, ¿eby dowiedzieæ

siê, ¿e sprzêt popsuty i dziecko nie bêdzie badane. (Mama Alicji z 24 tc)

Teraz za to kolosalne k³opoty z wizytami, bo ma³y potrzebuje wielu specjalistów. Teraz jesteœmy

zostawieni sami sobie. Ka¿dy specjalista w innym miejscu, ¿eby jak najszybciej. wiszenie na zajê-

tym wiecznie telefonie, jazda z miejsca na miejsce i totalna niemoc. Tak teraz wygl¹da nasze ¿y-

cie. (Mama Jasia z 32 tc)

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

Nat³ok obowi¹zków, obawa o dalszy rozwój dziecka, czêsta utrata naturalne-
go pokarmu, poczucie zignorowania i niezrozumienia sytuacji przed kadrê me-
dyczn¹ potêguj¹ ryzyko wyst¹pienia zaburzeñ nastroju i rozwiniêcia siê depresji.
Matki cierpi¹ z powodu porównañ do dzieci donoszonych, zachwiania wymarzo-
nego obrazu macierzyñstwa, przeci¹¿enia opiek¹ nad wymagaj¹cym szczególnej
troski niemowlêciem. Swój stan opisywa³y w nastêpuj¹cy sposób:

Nasze pierwsze dni w domu by³y ciê¿kie. Pierwsz¹ noc czuwa³am nad ³ó¿eczkiem i ci¹gle spraw-

dza³am czy oddycha. Nie potrafi³am spaæ. PóŸniej nat³ok obowi¹zków doprowadzi³o do tego, ¿e

rozwinê³a siê depresja. Mia³am poczucie, ¿e mimo urodzenia dziecka nie sta³am siê mam¹. Nie

czu³am siê szczêœliwa. Nie potrafi³am sobie radziæ z najdrobniejszymi rzeczami. Czasem nawet

mia³am wra¿enie, ¿e to dziecko nie jest moje, nie kocha³am jej na 100%. (Mama Antosi z 30 tc)
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Ciê¿ko patrzeæ na mamê z wózkiem i ksi¹¿ka w rêku w parku na spacerze, a my znowu w szpita-

lu. (Mama Emilki z 29 tc)

W celu zapewnienia rodzinie dziecka optymalnego wsparcia zgodnego z ocze-
kiwaniami badanych powinno ono obejmowaæ zakres profesjonalnych oddzia-
³ywañ zarówno na terenie szpitala – oddziale patologii ci¹¿y oraz neonatologicznym,
jak i po wypisie w warunkach domowych. Nale¿y oprócz procedur medycznych
zwi¹zanych ze zdrowiem dziecka i matki braæ pod uwagê potrzeby emocjonalne
z jednoczesnym uwzglêdnieniem obojga rodziców. Oprócz wsparcia, które bada-
ni otrzymali, wskazuj¹ na nastêpuj¹ce zmiany niezbêdne do poprawy warunków
opieki oko³oporodowej nad rodzin¹ wczeœniaka:
– nieodp³atn¹ pomoc psychologiczn¹ dostêpn¹ dla obojga rodziców dziecka

urodzonego przedwczeœnie;
– konsultacje laktacyjne w szpitalu oraz po wypisie, aran¿acjê przestrzeni do

odci¹gania pokarmu na terenie oddzia³u neonatologicznego;
– kompleksowe informacje o stanie zdrowia dziecka, przeprowadzanych inter-

wencjach medycznych, usprawnienie kontaktu z lekarzem prowadz¹cym;
– czêstsze wizyty po³o¿nej œrodowiskowej w pierwszych tygodniach ¿ycia dziecka;
– uwzglêdnianie ojca podczas przekazywania kluczowych wiadomoœci;
– zwiêkszenie dostêpnoœci szybkich terminów wizyt kontrolnych dla dzieci z

grupy ryzyka;
– utworzenie jednego miejsca wizyt wczeœniaków u ró¿nych specjalistów;
– bezp³atn¹ pomoc specjalistów i konsultacje po wypisie;
– osobn¹ salê po porodzie bez rodziców dzieci donoszonych lub z matk¹ innego

dziecka przedwczeœnie urodzonego.

Zakoñczenie

Badania wskazuj¹ na du¿¹ dysproporcjê pomiêdzy wsparciem udzielonym
rodzinie wczeœniaka a jego rzeczywistymi potrzebami i oczekiwaniami w tym za-
kresie. Na pierwszy plan wysuwa siê potrzeba respektowania i profesjonalnej rea-
lizacji potrzeby wsparcia psychologicznego oraz laktacyjnego. Ze wzglêdu na
fakt, ¿e sytuacja przedwczesnego porodu jest traumatyzuj¹cym doœwiadczeniem
dla matki, ale te¿ ojca dziecka, nale¿y rozwa¿yæ zapewnienie wsparcia psycholo-
gicznego, instrumentalnego i informacyjnego obojgu rodzicom. W³¹czanie matki
i ojca w czynnoœci pielêgnacyjne, kangurowanie, mo¿liwoœæ czêstych odwiedzin
przyczynia siê do rozk³adu nat³oku obowi¹zków, a tak¿e poczucia, ¿e wa¿ne s¹
emocje obojga rodziców. Wœród kluczowych zmian wskazane zosta³o zwiêksze-
nie czêstotliwoœci i poprawa jakoœci wizyt po³o¿nej œrodowiskowej, dokszta³canie
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lekarzy pierwszego kontaktu w zakresie podstawowej opieki neonatologicznej,
organizacja wizyt specjalistycznych w jednym miejscu. Du¿ym udogodnieniem
by³aby reorganizacja szpitalnego pobytu matki dziecka, tak by mog³a dyspono-
waæ indywidualn¹ przestrzeni¹, b¹dŸ liczyæ na wsparcie matek znajduj¹cych siê
w podobnej sytuacji. Sytuacja rodziny wczeœniaka w pierwszych miesi¹cach ¿y-
cia jest czasem lêku, bezsilnoœci, psychicznego i fizycznego przeci¹¿enia, czasem
¿a³oby po wyidealizowanym obrazie macierzyñstwa. Zmiany systemowe w za-
kresie wsparcia oko³oporodowego, egzekwowanie ju¿ powsta³ych przepisów
prawnych zwi¹zanych z zapewnieniem nale¿ytej jakoœci wsparcia, a tak¿e zmia-
na w sposobie postrzegania problemów rodziny wczeœniaka mog³yby stanowiæ
kolejny krok ku równowadze miêdzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym.
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