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¥ Jak powstafa Fundacja Wczesniak Ro-
| dzice-Rodzicom? Jak to sie stafo, ze po-
stanowili Paristwo zatoZy¢ Fundacje?

Magdalena Sadecka-Makaruk: Jak to zwy-
kle bywa, scenariusz napisato zycie. Dziewigc
| lattemu sami zostaliémy rodzicami wczeénia-
ka. To byt trudny czas, gdyz w Polsce nie byfo
zadnej organizagji, ktdra oferowataby pomoc
rodzicom wezesniakéw w zakresie przygoto-
wania sie do nowejroli. W 2002 r. przegladar-
ka Google pod hastem , wzesniak” nie znaj-
dywata zadnych linkéw. Najblizsze grupy
wsparcia znalezlismy w Stanach Zjednoczo-

nych, stamtad tez sciagalismy pieluchy wroz-
' miarze 0-2 kg oraz poradniki dla rodzicow
wzesniakow napisane przystepnym i nieme-
dycznym jezykiem. Dlatego postanowilismy
zatozy¢ Fundage, ktéra mogtaby pomagac
odnalez¢ sie w tej nowej rzeczywistosci rodzi-
| com takim jak my, zaréwno w tym pierw-
szym, najtrudniejszym okresie, kiedy dziecko
znajduje sie w szpitalu, jak i pdZniej, gdy jest
' wypisywane do domu i rodzice zostaja sami
ze swoimi problemami.

- Zjakimi problemami i wyzwaniami mo-
| gq spotkac sie rodzice dzieci przedwcze-
snie urodzonych?

Tomasz Makaruk: Wyzwania dla rodzicow
wezesniaka mozna podzielic na cztery grupy.
Pierwsza to koniecznosé zapoznania sie
| z merytoryeznym aspektem wezedniactwa
! i neonatologii. Druga jest konieczno$¢ za-
| pewnienia $rodkéw do pielegnacji dziecka
| i jego bezpieczenistwa, takich jak monitory
| oddechu. Na trzecig grupe skfada sie aspekt
psychologiczny i spofeczny bycia rodzicem
wezesniaka, za$ na czwarta —aspekt finanso-
wy. Rozwijajac temat, na pewno trzeba
: wspomnie¢ o potrzebie zrozumienia przez
' rodzicow, co sie dzieje zich dzieckiemw szpi-
' talu i jak weczesniejsze narodziny wplyna
| najego zdrowiei dalszy rozwoj. Mysle tez, 7e
zwiaszcza wsrdd matek wezesniakéw czesto
wystepuje poczucie winy, ze zrobity co$ Zle
oraz niewiedza, co moga zrobic dla swojego
lezacego winkubatorze dziecka. W pozniej-
| szym okresie wszyscy rodzice wizesniakow
g musza odwiedzi¢ wielu specjalistow i w za-
leznosci od kondycji zdrowotnej dziecka wy-
bra¢ dla niego optymalny sposéb leczenia
irehabilitagji. A biorac pod uwage zwigzane
| ztymkoszty, nie jest to fatwe zadanie.

WSsparcie potrzebne rodzicom

ktérzy muszg odnalezc sie w nowej rzeczywistosci,

} Czy trudno by¢ rodzicami wczesnia-
ka? | czy problemy zdrowotne w takim
przypadku s3 inne niz u dziecka urodzo-
nego w terminie?

M.S-M.: Rodzice wezedniakéw doswiadcza-
ja tych samych aspektéw rodzidielstwa coro-
dzice dzieci urodzonych o czasie. Dodatko-
wo jednak wezedniactwo dziecka niesie sze-
reg wyzwan, w ktorych realizacji pomaga
Fundacja Wezeshiak. Problemy zdrowotne
s w kazdym przypadku inne, jednakze sam
fakt, iz opieka medyczna do czasu wyjscia
dziecka ze szpitala kosztuje $rednio nie mniej
niz 50 tys. zt, i to nie uwzgledniajac wynagro-
dzenia personelu medycznego, niech $wiad-
czy o skali problemui wadze wyzwan.

' W jaki sposob Fundacja Weczesniak po-
maga rodzicom dzieci urodzonych
przedwezesnie?

T. M.: Fundacja Wezesniak prowadzi aktyw-
ne dziatania majace na celu umozliwienie ro-
dzicom wezesniakéw przygotowanie sie
do nowej roli. Plan strategiczny dziatan

na lata 2003-2010 zaktadat stworzenie dla
nich wiarygodnego centrum wiedzy. W tym
czasie Fundagja nie korzystata ze srodkéw
publicznych, dziatajac w oparciu o wsparcie
finansowe zatozycieli. Patrzac z perspektywy
czasu, moge powiedziec, ze udato nam sie
rzetelnie osiagna¢ zakiadane cele. Obecnie
kazdy rodzic weczesniaka znajdzie odpo-

wiedz na wszystkie nurtujace go pytania
na stronie www.wezeshiak.pl.

Nasze dziafania majg na celu zapewnienie
dostepu do wiarygodnej, podanej przystep-
nym jezykiem wiedzy zgromadzonej na stro-
nie internetowej, pogtebionych informadji
w wydanej sifamii staraniem Fundagji ksigzce
+Weczesniak. Pierwsze 6 lat zycia"”, programu
Mentor ze swoimi grupami wsparcia, W ra-
mach ktérych rodzice moga otrzymac po-
moc bezposrednio od innych rodzicow weze-
sniakow zrzeszonych wokét Fundadji oraz ar-
tykutéw dla wezeéniakéw za posrednictwem
sklepu internetowego. Od maja 2010, kiedy
to Fundadja uzyskata status organizadji pozyt-
ku publicznego, zapewniamy takze infra-
strukture do zbierania srodkéw finansowych
przez subkonta prowadzone przy Fundagji,
a takze w miare mozliwosci pomoc finanso-
wa. Fundacja prowadzi takze szereg dziatan
w zakresie budowania $wiadomosci weze-
sniactwa wsrod parlamentarzystow w Polsce
i Unii Europejskiej. Wtym celu przystapilismy
do EFCNI-organizadji zrzeszajacej narodowe
fundagje takie jak nasza —i dwa razy do roku
uczestniczymy w europejskich kongresach

poswieconych aspektom koordynadji dziatari
na poszczegolnych rynkach europejskich.

2Z jakimi sprawami rodzice najczesciej
2zwracafg sie do Fundagji?

M.S-M.: Przede wszystkim rodzice szukaja
kontaktu z innymi rodzicami, ktorych dzieci

miafy podobne problemy zdrowotne, miesz-
kaja w tym samym miescie lub urodzity sie
w tym samym szpitalu. W tym zakresie bar-
dzo pomocne s opisywane na naszej stronie
w dziale ,,Poznaj losy innych wezesniakéw”
historie dziedi, z ktérych rodzice czerpia nie
tylko pocieszenie, ale takze znajduja konkret-
ne informacje o stanie zdrowia lub osrod-

kach, w ktérych lecza sie opisywane dzieci.

Do rownie czestych naleza prosby o pomac
finansowa oraz o namiary na spegjalistow.
Duzym powodzeniem cieszy sie tez nasz skle-
pik internetowy, w ktérym poza ubrankami
i akcesoriami pielegnacyjnymi mozna wypo-
zyczy¢ monitor oddechu lub pulsoksymetr.

' Problem wezesniactwa jest w Polsce co-
raz bardziej powszechny, ale nadal mato
znany. Jak wyglada sytuacja wezesnia-
kéw w Polsce w poréwnaniu z krajami
europejskimi?

T. M.: Fundacja aktywnie uczestniczy w pro-
cesie wyrownywania standardow opieki
okotoporodowej wezesniakéw w krajach
Unii Europejskiej. Giownym dziataniem

w tym zakresie jest rozpoczeta 17 listopada
w 16 krajach ogdlnoeuropejska kampania
Ene, mene, mini (Www. ene-mene-mini. eu),
koordynowana przez europejskg organizacje
EFCNI, ktérej Fundacja Wezedniak jest czton-
kiem. Wazna jest takze inicjatywa ,Apelu
o dziatanie na rzecz zdrowia wezesniakéw”
skierowana do wiadz Unii Europejskiej,

O wczesniactwie i wynikajgcych z tego konsekwencjach oraz o pomocy dla rodzicow,

opowiadaja dr Magdalena Sadecka-Makaruk i dr Tomasz Makaruk, zatozyciele Fundacji Wczesniak
— organizacji pozytku publicznego, niosgcej pomoc rodzicom dzieci urodzonych przed 36. tygodniem cigzy.

w ramach ktdrej 23 listopada miatem przy-
jemnos¢ wygtosi¢ w Parlamencie Europej-
skim przemdwienie, poswiecone sytuagji ro-
dzicdw wezesniakéw w Polsce na tle innych
krajéw Unii Europejskiej. W celu zwrdcenia
uwagi na kwestie réznic w dostepie do opie-
ki medycznej, 17 listopada jest na calym
$wiecie obchodzony jako Swiatowy Dzier
Wezesniaka. Zapraszam do zapoznania sie
z t3 inicjatywa na Facebooku pod hastem
World Prematurity Day".

¢ W 2010 roku Fundacja Wczesniak uzy-
skafa status organizacji pozytku publicz-
nego. Czy duzo osob przekazafo 1% po-
datku na Fundacje?

TM.:Wramachwptatz 1% podatkuza 2010 r.
Fundacja do dnia 25 pazdziemika 2011 r.
zebrata kwote 100 347,30 zi. Wpiaty te po-
chodzily od tacznie 1780 podatnikéw, za$
przekazane zostaly przez 232 urzedy skarbo-

‘we. Podatnicy, ktérzy wsparli Fundacje Weze-

sniak, wskazali jako cel szczegdtowy przezna-
czenie wplat z 1% na facznie osmioro dzieci,
w jednym przypadku jako cel szczegotowy
podatnicy okreslali wsparcie trojaczkéw.
taczna wartosc srodkow z 1%, ktore zasility
konto Fundagji Wezeéniak ze wskazaniem
konkretnego dziecka, wyniosta 39 828,14 zt.

0 czym marzycie jako zafozyciele
Fundadji?

M.S-M.: Nasze marzenia skonkretyzowane
s3 w strategicznym planie dziatan na la-
ta 2011-2017, w ramach ktérego chcemy do-
prowadzi¢ do powstania Narodowego Cen-
trum Wezesniakow — placowki medycznej,
w ktorej rodzice wezesniakéw otrzymaja
kompleksowa pomac zwigzana z rozwojem
i pielegnadja wezesniakow po wyjsciu ze szpi-
tala. Obecnie bowiem wylacnie szpitale trze-
ciego stopnia $wiadcza pomac wezesniakom
wramach NFZ, ale tylko przez rok od opusz-
czenia szpitala. Po tym czasie opieka jest zde-
centralizowana i nikt nie gromadzi danych
o rozwoju wezesniakow. Naszym marzeniem
jest stworzenie osrodka, w ramach ktérego
rodzice takich dzieci otrzymaja pomoc me-
dyczna, psychologiczna, finansowa, w zakre-
sie rehabilitagji, porad speqjalistow, integragji -
sensorycznej i innych dziedzin rozwoju weze-
$niakéw, bez koniecznosci odwiedzania sze-
regu niezaleznych placéwek medycznych.
Liczymy, ze nasze marzenie sie spefni.



