pach lalki Baby Born tylko po to, by mie¢
ubranko — mikroskopijne i przyzwoicie
uszyte. Dzi§ pampersiki dla przedzia-
tu wagowego 450-900 g Wisniewscy
sprowadzaja z USA. Pieluszki sg wiel-
kosci potéwki kromki chleba, lalczyne,
ale lepsze dla wezesniaczych bioderek
i miednicy. Jedna sztuka kosztuje pra-
wie 2 zI. Bestsellerem sg np. smoczki
dla dzieci urodzonych po 24 tygodniu,
niemajgcych jeszcze odruchu ssania.
Czasem przyjezdzajg dziadkowie, niby
po odbiér zakupéw, ale tak naprawde
porozmawiac. Jak to jest? Czy z tego sie
wychodzi? Co dalej? Czy da sie zapo-
mniec o szpitalu?

Podobnych sklepéw przybywa. Szy-
ja dla nich polscy producenci, bo nie
oplaca si¢ sprowadzac tak matych par-
tii z Chin. Poza tym ubranka muszg by¢
delikatne i atestowane. Zwykta bawetna
jest zbyt szorstka i zbyt drazniaca dla
niedojrzatlej skory. Ale chetnych do szy-
cia tak krotkich serii nie ma zbyt wielu,
wezesniakinie sa najlepszymiklientami.
Trzeba wrecz wyzebrac te produkcje.

Rodzice przedwczesnie urodzone-
go Joachima przygotowali przewodnik
dla rodzicéw. Dystrybuuja go bezptat-
nie na oddziatach potozniczych w ca-
tym kraju. - Wyprawka dla wezesniaka
to o wiele wiecej niz bawetniane pajacyki.
Kiedy juz mogq wyjs¢ do domu, zgtasza-
Ja siedo nas po bezptatne wypozyczenie
monitoréow oddechu, koncentratoréw
tlenu, pulsoksymetru, specjalistycznych
laktatoréw, wag noworodkowych - méwi
Magdalena Sadecka-Makaruk, zalozy-
cielka i sekretarz fundacji oraz mama
Joachima.

Ale wczesniak potrzebuje przede
wszystkim pediatry, ktéry nie boi sie
poprowadzié¢ dziecka indywidualnym
tokiem. A oni nie chcg, bo sie boja.
Abywaitak, ze ,zyczliwi” z przychodni
informujg opieke spoteczna, ze 9-mie-
sigczne dziecko jeszcze nie siedzi, wiec
pewnie matka Zle sie nim zajmuje. Sys-
tem nie wspiera rodzicéw. W pierwszym
roku po wyjsciu ze szpitala odwiedzaja
Srednio 25 specjalistycznych gabinet6w.
Wszystko muszg pozalatwiac i skoordy-
nowac sami.

- Wypis szpitalny zawiera zalecenia
konsultacji u kardiologa, pulmonologa,
ortopedy, gastrologa, okulisty, laryngo-
loga, neurologa, neurochirurga, rehabi-
litanta, logopedy, psychologa i, oczywi-
Scie, neonatologa oraz pediatry. Odbycie
tych wizyt zgodnie z zaleconym harmo-
nogramem jest praktycznie niemozliwe,
nawet w Warszawie - twierdzi prof. Ewa
Helwich. — Sq kolejki, zawsze jest ttocz-
no, taka opieka jest coraz trudniejsza
do zorganizowania. A to dopiero poczg-
tek, dziecko powinno mieé¢ zapewnio-
nq specjalistycznq opieke przynajmniej
do osiggniecia wieku szkolnego.

Paristwowa opieka przystuguje takim
dzieciom przez dwa pierwsze lata zy-
cia — potem rozmywaja sie w catej ma-
sie zwyklych pacjentéow. W absurdach
wyszarpywania skierowan od lekarza
pierwszego kontaktu. Kierowana przez
prof. Helwich klinika w 2013 r. przygoto-
wala projekt stworzenia sieci o$rodkow
moggcych sprawowac opieke rozwojowg
inadzor nad wezed$niakami do si6dme-
go roku zycia. Chece zgrupowac placéw-
ki zodpowiednim zapleczem, aparaturg
ipersonelem. Wybrano ich juz 26 w calej
Polsce, czyli przynajmniej 1-2 na woje-
woédztwo. Pomyst zaktada m.in. pobyty
jednodniowe, gdzie w ciggu jednej wi-
zyty w przychodni dziecko odbywatoby
5-6 specjalistycznych konsultacji, koor-
dynator spisywatby ich wyniki, wydawat
zaleceniaiskierowania. Plan zaklada tez
opieke rozwojowg i monitorowanie star-
szych wezesniakéw przez Zaktad Badan
Rozwojowych Wezesniaka. Pracujacy dla
niego lekarze mieliby poszerzac wiedze
takze w zagranicznych o$rodkach i po-
Znane tam rozwiazania wykorzystywac
na krajowym gruncie. Pomyst §wietny,
prof. Helwich podkresla, ze niczego nie
trzeba by budowaé, zaplecze i infra-
struktura juz jest. Ale trzeba zapewnic
finansowanie. I tu projekt sie zawiesza.
Podobne postulaty od lat zgtaszaja sto-
warzyszenia rodzicéw wczedniakdw,
ubolewajgc, ze nie sa partnerami ani
dla NFZ, ani dla Ministerstwa Zdrowia.
Na razie udato si¢ wiec otworzy¢ tylko
jeden, eksperymentalny oSrodek. W li-
stopadzie 2014 r. Centrum Wczes$niaka
i Matego Dziecka powstalo w Dgbrowie
Gérniczej. Prywatne.

Ze zmeczenia

Rodzice, ktorzy przeszli przez wy-
chowanie wczeéniaka, zwykle juz nie
decyduja sie na kolejne dziecko. Méwia,
ze cena, jaka przyszlo zaptacic rodzinie,
jest zbyt duza. Mama Juli urodzita jesz-
cze zdrowego, donoszonego chlopczy-
ka. - Takie to dla mnie niesamouwite, gdy
widzedziecko, ktdre samo do wszystkiego
dochodzi, ktérego nie trzeba rehabilito-
wac i uczyé rzeczy podstawowych... Jula
do wszystkiego musiata dochodzié dzigki
swojej bardzo ciezkiej pracy, nie potrafie
okreslic, ile tez wylala, ile razy zwymioto-
wata z przerazenia, zmeczenia.

W jej przypadku prognozy lekarzy
na szczeScie sie nie sprawdzity. Jula
ma si¢ dobrze, cho¢ blizny sg i w niej,
i na niej. Zrosty po tracheotomii, liczne
malenkie kropeczki na raczkach i noz-
kach po wkluciach wenflonéw, rozlegta
blizna na brzuchu po dializie otrzewno-
wej, blizna na plecach po operacji kardio-
chirurgicznej. Mama Juli wierzy, ze cérka
wyjdzie z tego wszystkiego i zapomni. Ale
ona sama zapomnie¢ nie jest w stanie.

Joanna Gierax-Onoszko
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