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P Lekarza. Personel stara sie poruszac
cicho, nie méwic zbytwiele i zbyt glosno,
nie trzaska¢ drzwiczkami inkubatorow.
Przykrywa sie je izolacyjnymi kocyka-
mi — najlepiej w kolorze czerwonym,
bo zapewniajg poSwiate podobng do tej
znanej z okresu plodowego. — Wezesnia-
kéw leczy sie zwykle bardzo dtugo. Tu
nic nie da sig przyspieszy¢. — podkresla
prof. Dobrzarnska. — Im mniejsza masa
ciata i gtebsza niedojrzatosé dziecka, tym
nasze zadanie bardziej skomplikowane.

Z nieufnoscia

Rodzice najpierw sa nieufni, wypiera-
ja rzeczywisto$¢. Buntujg sie. Protestu-
ja przeciw rokowaniom, zaprzeczaja,
domagajg sie rewizji diagnozy. Czasem
tygodniami nie odchodzg od inkuba-
torow, jakby wierzyli, ze tylko dopdki
patrza na swoje dziecko, nic si¢ mu nie
stanie. Na tym etapie powtarzajg tez
czesto lekarzom, ze z weczesSniakow wy-
rastaja czasem naprawde wybitniludzie,
jak Goethe, Napoleon, Renoir, Newton,
Einstein, Churchill. Wiec zeby ratowac
za wszelka cene.

Prof. Dobrzanska dodaje, ze madry ze-
spo6tleczgcy musi umiec to przetrzymac.
W tej dziedzinie szczegdblna rolg lekarza
jest pokazywanie §wiatetka w tunelu.
Matki pacjentdw pamigtajg im potem,
ze lekarka potrafita mocno przytulié
wdniu, gdy zapadlo trudne rozpoznanie;
Ze nie wstydzila sie lez, przekazujac in-
formacje o ztym rokowaniu; Ze popatrzy-
ta w oczy ze stowami: ,zrobimy dla niego
wszystko, prosze pani”. Ale wiadomosci
sg jednak gtéwnie zte. Dawkuje sie je.

eby rodzicéw zajaé, pielegniarki
wyznacza zajecia. Trzymac prosto ka-
bel od kropléwki. Notowac - i tak za-
pisywane automatycznie — wskazania
pulsoksymetru. Utrzymywac laktacje
poprzez stymulowanie piersi. Spie-
wac kotysanke. Opowiedzie¢ dziecku,
cowdomu. Dzialanie jest zawsze lepsze
niz czekanie.

Instytut Matki i Dziecka pod dyrekcja
prof. Magdaleny Rutkowskiej opracowat
rekomendacje dotyczgce postepowania
z noworodkiem urodzonym na grani-
cy mozliwosci przezycia i z jego rodzi-
cami. W gronie ekspertow znaleZli sie
m.in. klinicyéci, neonatolodzy, gineko-
lodzy i potoznicy, genetycy, etycy i fi-
lozofowie. Dokument zaleca m.in. do-
ktadne oméwienie z rodzicami szans
dotyczacych przezycia dziecka, jego
prawidtowego rozwoju i ewentualnego
ryzyka wystapienia odleglych nastepstw
zdrowotnych. Zgodnie z opracowa-
ng rekomendacjg nie mozna wyraZnie
okresli¢ granicy migedzy tym, co jest ko-
rzystne dla pacjenta, a tym, co jest juz
tylko zbednym uporczywym leczeniem.
Decyzja zawsze jest indywidualna. Wiec
to zawsze trudne.

Paradoksalnie ten ratunkowy szpi-
tal jest dla wczesniaka Srodowiskiem
szczegblnie niebezpiecznym. Ryzyko
zakazenia bakteryjnego, wirusowego
czy grzybiczego jest ogromne. Bywa,
ze dzieci umierajg. Na calym Swiecie
komplikacje okotourodzeniowe zwigza-
ne zwczesniactwem sg gldwna przyczy-
ng zgonow dzieci ponizej piatego roku
zycia. To prawie milion takich zgonéw
rocznie. W specjalistycznym szpitalu
IMiD w Warszawie przezywalnos$¢ wcze-
$niakéw to 87 proc., ale wérdd tych skraj-
nie niedojrzatych umrze co czwarty.

Znienacka

Radoéé z wypisu ze szpitala moze
trwaé bardzo krétko. Oto nagle rodzice
pozbawieni zostajg parasola ochron-
nego, specjalistycznej aparatury, ktéra
piszczy, gdy spadajg parametry zyciowe,

Rodzice, ktdrzy przeszi
przez wychowanie
wczesniaka, zwykle
juz nie decyduja sie
na kolejne dziecko.

Tak ciezkie
to doswiadczenie,

i wykwalifikowanych specjalistéw, kt6-
rzy przybiegna w razie alarmu. — Przez
piec miesiecy wszystko robity pielegniar-
ki — wspomina mama Juli, Katarzyna
z Piwnicznej. — Nagle jednego dnia mu-
siatam natychmiast nauczyé siejg kgpaé,
przewijaé, oklepywad, odsysaé przez rurke
do tracheo, zaktadaé sonde do karmienia,
karmié, masowad, rehabilitowac.

Julaw Krakowie przed wypisem prze-
szta operacje zamkniecia przewodu tet-
niczego Bottala, dialize otrzewnowa,
laserowanie siatkéwki i wiele innych
procedur. Wyszta z zakazenia wirusem
uktadu oddechowego RSV, czesto §mier-
telnego dla wczedniaka. Po pieciu mie-
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sigcach pod respiratorem juz nie dato
sie jej odlgczyé, zrobiono jej wigc tra-
cheotomie. Nie miata odruchu ssania,
karmiona byta sondg. Miatarok, ajedyne
co umiata, to unies¢ gtoéwke.

Czasem dziecinie potrafig nawet spac
w ciemno$ci i ciszy. Na oddziale inten-
sywnej terapii szumiaty urzadzenia,
piszczaly czujniki, migaty diody. Rodzi-
ce probujg odtworzy¢ ten stan w domu.
Weczes$niaki sg bardziej niz inne dzieci
narazone na infekcje. W Polsce nie dla
wszystkich refundowane sg przeciwcia-
ta RSV, koszt dawki to ok. 5 tys. zl, a po-
trzebaich az sze$ciu. Kogo staé? Czasem
zatrzymuje si¢ oddech. Rodzice wiedza,
ze nie wolno wtedy traci¢ zimnej krwi.
Dziecko nalezy uszczypnad, poklepac
- czasem trzeba przeprowadzic sztucz-
ne oddychanie. No, i trzeba je stale
pilnowac.

Tymczasem matkom siada zdrowie.
Po wypisie ze szpitala obowigzki domo-
we zwykle dzielg sie wedle schematu: on
do pracy, ona w domu. Z poczatku stres
mobilizuje jg do dziatania, ale mniejwie-
cej podwdch latach przychodzi powazny
kryzys. Teraz juz ona sama powinna by¢é
objeta profesjonalna opieka. — Odzywajq
sie choroby ukryte, zaostrzajq sie choro-
by przewlekte. Mozliwe jest wyczerpanie
organizmu, przetrenowanie, zatamanie
i fizyczne, i psychiczne - moéwi prof. Do-
brzanska. — Problem chorej matki jest
bardzo charakterystyczny. W pediatrii
i neonatologii chore sq nie tylko dzieci,
ale réwniez czesto cate rodziny.

Dr Magdalena Sadecka-Makaruk

| z Fundacji Wczeéniak — Rodzice Ro-

dzicom dodaje, ze fizyczne zalamanie
zdarza sie czesto. Pierwsze lata walki
o sprawnoSc dziecka mozna jeszcze
przejechaé na zapasowych bateriach,
czekajgc na ostateczne wykluczenie moé-
zgowego porazenia dzieciecego i na sto-
wa lekarza: bedzie widzieé, bedzie cho-
dzié. - Ale kiedy jest sie juz na drugim
brzegu, spada adrenalina. Matka popa-
da w chorobe. Czasem na tyle przewleklg,
Ze trafia na rente. Bywa, Ze ojcowie nie
wytrzymujqg duetu: uszkodzone, uposle-
dzone dziecko, zatamana, zdewastowa-
na zona.

Z doswiadczenia

Tymczasem w najpopularniejszej ksigz-
ce dla przyszlych rodzicéw ,Pierwszy rok
zycia dziecka”, liczacej ponad 650 stron,
wczesniakom poswiecono 22. W praktyce
jedynie ci, ktérzy sami przez to przeszli,
przecierajg szlak dla nastepnych.

Czesc z nadaktywnosci przy dziecku
popada w nadaktywno$¢ w zyciu. Zeby
bylo gdzie ubraé¢ te maluchy, rodzice
Natalii, Katarzyna i Michal Wisniewscy,
stworzyli sklep dla wczesniakéw. Gdy
urodzita sie ich corka, wazyta 1,52 kg.
W tamtym czasie kupowatlo si¢ w skle-



