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Fundacja Wczesniak Rodzice-Rodzicom zostata zatlozona w 2002 roku z inicjatywy
Magdaleny i Tomasza Makarukéw, rodzicow Joachima, ktéry urodzit sie w 29. tygod-
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niu ciazy. Trudnosci takie jak brak dostepu do informacji o dzieciach przedwczesnie ‘9

urodzonych, jak rowniez zwykta potrzeba zakupu pieluch czy ubranek (brak adresow
sklepow z tak matymi rozmiarami) staly sie dla nich sygnatem, iz nalezy utatwi¢ rodzi-

com wczesniakéw dostep do tak waznych dla nich zagadnien.

odstawowym celem Fundacji jest wspieranie rodzicéw wcze$nia-

kéw, tj. dzieci urodzonych przed 36. tygodniem ciazy, udzielanie
informacji kobietom w ciazy lub innym osobom zainteresowanym ta
tematyka, wspieranie dziatan zmierzajacych do propagowania wiedzy
o wczesniakach oraz tworzenie platformy, stuzacej wymianie informacji
pomiedzy rodzicami wczesniakow. W tym celu stworzono grupe wspar-
cia mtodych rodzicéw, czyli program ,Mentor”. Zatozeniem programu
jest mozliwoé¢ stuzenia pomoca rodzicom, ktérzy niedawno zostal
obdarowani przedwczeénie urodzonym potomstwem, przez rodzicéw
majacych juz kilkuletnie dzieci, urodzone jako wczeéniaki.

Dla potrzeb Fundacji zostata utworzona strona internetowa www.
weczesniak.pl, na ktérej mozna znalez¢ odpowiedzi na podstawowe py-
tania oraz uzyskac informacje, gdzie szuka¢ wsparcia i pomocy. Mozna
tam réwniez przeczyta¢ o losach innych wczesniakéw, gdyz kazdy ro-
dzic moze umiesci¢ historie swojego dziecka wraz ze zdjeciami. Nie-
dawno odbyto sie tez spotkanie rodzicéw, ktérzy dotychczas znali sie
jedynie z korespondencji e-mail.
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Zamiarem Fundacji jest utworzenie paczki, ktéra roboczo nazywa
sie ,Niezbednik rodzica wczeéniaka". Bedzie ona zawiera¢ ubranka oraz
produkty niezbedne do pielegnacji malenstwa rekomendowane przez
Fundacje. W zatozeniach wspottwoércami paczki maja by¢ zaréwno ro-
dzice, proponujacy artykuty i probki, ktére powinna zawiera¢ taka pacz-
ka, jak i producenci, reklamujacy w ten sposéb swoje produkty.

Pod koniec tego roku Wydawnictwo PZWL przy wspoétpracy Funda-
cji Wezesniak i Johnson&Johnson wyda polska wersje amerykanskie-
go poradnika dla rodzicow wczeéniakéw, zatytutowanego w oryginale
The Essential Guide or Parents of Premature Babies, napisanego przez
D. W. Linden, E. T. Paroli i M. W. Doron. Jest to pierwsza tego typu
publikacja w Polsce.

Jednak najwiekszym sukcesem Fundaciji jest zaufanie rodzicow oraz
$wiadomos$¢, ze stworzenie takiej organizacji byto potrzebne, o czym
moga $wiadczy¢ liczne podziekowania od zaprzyjaznionych z Fundacja

rodzin. <

_ Anna Wasik
Publikacje o wczeéniakach polecane przez fundacje:
Dana Wechsler Linden, Emma Trenti Paroli, Mia Weschler Doron, Preemies. The Es-
sential Guide for Parents of Premature Babies; Susan L. Madden, The Preemie Parents’
Companion; Susan M. Luddington-Hoe, Susan K. Golant, Susan M. Ludington-Hoe,
Anthony J. Hadeed, Kangaroo Care: The Best You Can Do to Help Your Preterm Infant;
Amy E. Tracy, Dianne I. Maroney, Judy C. Bernbaum, Groothuis, Jessie Groothuis, Your
Premature Baby and Child: Helpful Answers and Advice for Parents; Daniel Taylor, Ro-
nald R. Hoekstra, Before Their Time: Lessons in Living from Those Born Too Soon;
Frank P Manginello, Theresa Foy Digeronimo, Your Premature Baby: Everything You
Need to Know About Childbirth, Treatment, and Parenting; Timothy Smith, George A.
Little, Miracle Birth Stories of Very Premature Babies: Little Thumbs Up!; Lida Lafferty,
Bo Flood, Rebecca Young, Nancy Bohac Flood, Born Early: A Premature Baby's Story;
Edward Humes, Baby E. R.: The Heroic Doctors and Nurses Who Perform Medicine's
Tiniest Miracles; Gwen Gotsch, Breast Feeding Your Premature Baby; Ewa Helwich,
Weczesniak; Sabra Albritton, Donna Acosta, Deanna Bellinger, Denise Farmer, You Are
Not Alone: The NICU Experience; Marina Marcovich, Theresia Maria de Jong, Frihge-
borene: Zu klein zum Leben?; Kornelia Strobel, Frihgeborene brauchen Liebe; Monika
Aly, Dziecko specjalnej troski. Pierwszy rok zycia. Wczesniak, opdzniony w rozwoju,
upos$ledzony — czy po prostu inny? Poradnik dla rodzicéw i terapeutéw; Jerzy Szczapa
(red.), Neonatologia; M. Katarzyn Kornacka (red.), Noworodek przedwcze$nie urodzony
— pierwsze lata zycia; Pawet Zawitkowski, Poradnik opieki i pielegnacji matego dziecka;
Magdalena Nehring-Gugulska, Warto karmi¢ piersia; Lise Eliot, Co tam sie dzieje; Grazy-
na Banaszek , Rozwoj niemowlat i jego zaburzenia a rehabilitacja metoda Vojty; Joanna
Tkacz, Bliznieta i co dalej. Poradnik dla rodzicéw; Nikki Bradford, Your premature baby.
0-5 years; Instytut Matki i Dziecka, Pierwszy rok zycia — troski i radosci
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tym, jak pomoc rodzicom wczesniakéw i o dziatalnosci fundaciji
rozmawiamy z Panem Tomaszem Makarukiem.

Skad pomyst na zatozenie Fundacji Wczeéniak Rodzice-Rodzicom?
Komu wtasciwie Panstwo pomagaja? Przedwczeénie urodzonym dzie-
ciom czy ich rodzicom?

| Fundacje zatozylismy po narodzinach naszego pierwszego synka
— Joachima, ktéry urodzit sie w 29. tygodniu ciazy. Wéwczas w Polsce
— byt to 2002 rok — nie istniata Zadna organizacja, ktéra zajmowataby
sie wczesniaczkami, do ktdrej moglibysmy sie zgtosi¢ z prosba o taka
pomoc, jak podanie kontaktéw do innych rodzicow wczesniakow, wy-
Jasnienie nam, co Sie dzieje z naszym dzieckiem, czego mamy sie Spo-
dziewac i co mamy robic, aby wszystko skonczyto sie jak najlepiey.

Fundacja ma pomac przede wszystkim rodzicom w odnalezieniu sie
w noweyj sytuacji. Dzieki nam swiezo upieczeni rodzice wczesniakow
maja poczucie, ze nie sq sami i ze sg ludzie, ktérzy juz przez to przeszli
I ktérych wczesniaki wyrosty na zdrowe | szczesliwe dzieci.

W jakich sprawach mozna sie zwraca¢ do fundacji?

| Rodzice, ktdrzy sie do nas zgtaszaja, prosza zazwyczaj o udziele-
nie informacji dotyczacej stanu zdrowotnego ich dziecka, podanie kon-
taktow do innych rodzicéw, mieszkajacych w ich okolicy lub majacych
dziecko z podobnym problemem medycznym lub do konkretnego spe-
cjalisty. Czasami, jesli ktos potrzebuje dodatkowych konsultacji, moze za
naszym posrednictwem umowic sie na wizyte w Warszawie. Wiem tez,
Ze duzo 0s0b czyta zamieszczone na stronie historie innych wczesniacz-
kow oraz korzysta z naszego sklepiku internetowego, w ktérym mozna
naby¢ przeznaczone specjalnie dla wczesniaczkdw pieluszki, ubranka,
a takze specjalistyczna literature.

Pana syn jest wczesniakiem, wiec doskonale zna Pan uczucie pani-
ki, jakie towarzyszy rodzicom, kiedy dowiaduja sie, iz zostali rodzicami
wczeéniaka. Co by Pan im poradzit?

| Przede wszystkim nie mozna traci¢ nadziei, trzeba wierzy¢, ze ta
mata kruszynka dzieki odpowiedniej aparaturze i specjalistycznej opiece
lekarzy i pielegniarek poradzi sobie ze wszystkimi problemami, czyhaja-
cymi na wczesniaki. | ze wszystko to moze sie skorniczy¢ dobrze, potrze-
ba tylko czasu. Wtasnie dlatego zatozylismy Fundacje. Nieswiadomosc¢
wobec przysztosci znacznie odbija sie na psychice rodzicow. Przez na-
sza dziatalnos¢ chcemy zapewnic rodzicom dostep do informacji i wie-
dzy z zakresu podstawowych aspektow neonatologii, przygotowanych
przez rodzicéw z mysla o rodzicach (szczegdinie tych, ktdrzy nie maja
medycznego wyksztatcenia).

Coraz czeéciej styszymy o cudach, jesli chodzi o wczeéniaki,
jak choéby jeden z ostatnich — Rumaisa Rahman, urodzona w 26. ty-
godniu cigzy, wazagca nieco ponad 200 graméw. Rzeczywiscie cud czy
postep medycyny?
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| Mysle, ze bez postepu medycyny nigdy by sie to nie udato, ale
przy tak wezesnym porodzie i tak niskiej masie urodzeniowej, znacze-
nie mocniej od aspekty postepu wiedzy medycznej, zaakcentowatbym
aspekt woli Bozey.

Czy takie przypadki oznaczaja, ze zmieni sie definicja ,wczesniaka"?

| Moim zdaniem definicja ,wczesniaka” raczej szybko sie nie zmieni
[ cho¢ rozwdj medycyny sprawia, Ze cuda sie zdarzaja, jednak wciaz sa
to raczej sporadyczne przypadki. Trzeba pamietac, ze przy wczesniacz-
kach nie chodzi tylko o ocalenie Zycia, ale takze o zapewnienie tym
dzieciom jak najlepszego rozwoju w przysztosci.

Fundacja podejmuje wiele dziatan. Ktére z nich — wedtug Pana
— 53 najwazniejsze?

| Z pewnoscia jednym z najwazniejszych naszych celow jest umoz-
liwienie kontaktu pomiedzy rodzicami wczesniakow, mamy nadzieje,
Ze z czasem uda sie ham zorganizowac coroczne spotkania ogdlnopol-
skie. Pracujemy teZz nad wprowadzeniem do szpitali ,,Paczki Wczes-
niak”, w ktorej kazdy rodzic otrzymatby probki produktow przezna-
czonych specjalnie dla wczesniakow oraz podstawowe informacje,
co robi¢ po wyjsciu ze szpitala, jak opiekowac sie maleristwem i do
Jakich udac sie specjalistow. <
_ rozmawiata Anna Wasik

zdjecia: Tomasz Makaruk
Kontakt:

Fundacja Wczesniak Rodzice-Rodzicom

ul. Putawska 405a,

02-801 Warszawa

tel: (22) 544-0932

Internet: www.wczesniak.pl

e-mail: wczesniak@weczesniak.pl

Sekretarz pani Magdalena Sadecka — Makaruk
GG: 6201869,

kom: 0601-252866
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