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Abstract

Introduction. Significant progress in the perinatal and intensive care therapy resulted in a meaningful increase of survival of ex-
tremely immature, and burdened with severe diseases neonates. Although infants are the patients of the Neonatal Intensive Care Unit,
the needs of their parents should also be noticed and realized. The aim of the study was the analysis of the parents’ experiences of chil-
dren hospitalized in the NICU.

Material. The research material comprises 39 written contributions of parents of children hospitalized in the NICU.

Method. A qualitative analysis of the text was used. Quotes of parents were classified in three categories: emotions, thoughts and support.

Results. Fear, happiness, joy, uncertainty, stress and shock are the most frequently emotions appearing in the parents’ reports.
The most frequently mentioned areas of cognitive reactions of parents include: realization of child’s mortality, realizing problems of the
premature birth, search for the guilty, and the reformulation of looking at the world. Parents often described support they received, but
also pointed to the areas where support lacked.

Conclusion:

1. As aresult of intense emotions, both positive and negative tint that parents experience at birth of a premature or sick child, multi-
disciplinary care is necessary in order to reduce the negative effects of experienced emotions.

2. Support, including information support for parents of critically ill newborns is a key skill in the practice of doctors taking care of
children hospitalized in NICU.

3. Psychological support is an essential element of the holistic care of the neonate’s family.

Keywords: stress, psychological; intensive care, neonatal; adaptation, psychological.

Streszczenie

Wstep. Znaczace postepy w opiece perinatalnej i intensywnej terapii spowodowaly, Ze w ostatnim dziesiecioleciu obserwuje sie
istotny wzrost mozliwos$ci przezycia skrajnie niedojrzatych oraz obarczonych ciezkimi schorzeniami noworodkéw. Mimo, Ze pacjentami
0ddziatéw Intensywnej Terapii Noworodka (OITN) sa noworodki, niezbedne jest takze dostrzeganie i realizowanie w dostepnym zakre-
sie potrzeb rodzicow. Za cel pracy postawiono analize doswiadczen rodzicéw dzieci hospitalizowanych w OITN.

Materiat: Materiat badawczy stanowi 39 pisemnych wypowiedzi matek i ojcéw dzieci w przesztosci hospitalizowanych w OITN.

Metoda: Jako metode zastosowano jako$ciowa analize tekstu. Wypowiedzi rodzicéw sklasyfikowano na podstawie trzech katego-
rii: (1) emocje, (2) mysli, (3) wsparcie.

Wyniki. Emocje najczesciej pojawiajace sie w relacjach rodzicéw to strach, szczescie, rado$¢, niepewno$é, stres i szok. Do najcze-
$ciej wzmiankowanych obszaréw reakcji poznawczych rodzicéw mozna zaliczy¢: uswiadomienie sobie $miertelnosci dziecka, uswiado-
mienie sobie probleméw zwigzanych przedwczesnym narodzeniem dziecka, poszukiwanie winnych oraz przeformutowanie spojrzenia
na $wiat. Rodzice w swoich relacjach bardzo czesto opisywali wsparcie, jakie otrzymali w trudnym czasie zwigzanym z narodzinami i
choroba dziecka, ale tez wskazywali obszary, gdzie tego wsparcia zabrakto.

Whioski:

1. W zwigzku z intensywnymi emocjami, zaréwno o pozytywnym, jak i negatywnym zabarwieniu, ktérych doswiadczaja rodzice w
zwiazku z narodzinami wcze$niaka lub chorego dziecka, niezbedne jest otoczenie ich multidyscyplinarng opieka w celu zredukowa-
nia negatywnych skutkéw doswiadczanych emocji.

2. Wsparcie, w tym wsparcie informacyjne, rodzicéw ciezko chorych noworodkéw jest kluczowym dziataniem w praktyce lekarzy
sprawujacych opieke nad dzie¢mi hospitalizowanymi w Oddziale Intensywnej Terapii.

3. Pomoc psychologiczna jest niezbednym elementem holistycznej opieki nad rodzing noworodka - pacjenta Oddziatu Intensywnej Terapii.

Stowa kluczowe: stres psychologiczny, opieka intensywna neonatologiczna, adaptacja psychologiczna.
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Wstep

Znaczace postepy w opiece perinatalnej i intensywnej
terapii spowodowaty, Ze w ostatnim dziesiecioleciu obserwu-
je sie istotny wzrost mozliwosci przezycia skrajnie niedojrza-
tych oraz
i wadami wrodzonymi noworodkéw. Aktualnie za urodzone

obarczonych ciezkimi schorzeniami
na granicy mozliwosci przezycia uznaje sie noworodki, ktére
przyszty na $wiat pomiedzy 22 a 26 tygodniem cigzy [1,2,3].
Ze wzgledu na ciezki stan zdrowia tej grupy noworodkdéw,
dziatania personelu medycznego koncentruja sie na rato-
waniu ich Zycia izdrowia, natomiast sytuacja rodzicow
czesto jest traktowana drugoplanowo. Mimo, Ze pacjen-
tami Oddziatéw Intensywnej Terapii Noworodka (OITN) i
Oddziatéw Neonatologicznych sg noworodki, niezbedne jest
takze dostrzeganie i realizowanie w dostepnym zakresie po-
trzeb rodzicéw [4]. Wynika to z faktu, iz narodziny wcze$niaka
lub chorego dziecka, a nastepnie jego hospitalizacja i leczenie
w OITN, s3 dla jego rodzicéw Zrédiem silnego stresu i inten-
sywnych emocji [5]. S3 one tak silne i gwattowne, Ze poréwnu-
je sie je z reakcjami na katastrofe [4,6]. Jednocze$nie warto
zwréci¢ uwage na fakt, ze juz sama sytuacja okotoporodowa,
nawet w przypadku porodéw bez komplikacji, jest bogata
w liczne czynniki biologiczne i psychologiczne wptywajace
istotnie na stan emocjonalny matki. Sprawiaja one, ze okres
poporodowy wigze sie ze zwiekszonym ryzykiem wystapie-
nia zaburzen psychicznych u kobiet, ktére dotychczas nie
chorowaty lub ich nawrotu u tych, ktdre cierpiaty na nie wcze-
$niej [7]. Opieka psychologiczna moze w tym przypadku spel-
niac istotne funkgje profilaktyczne [8]. Celem pracy byta anali-
za doswiadczen rodzicow dzieci hospitalizowanych w OITN.

Material

Rodzice dzieci w przesziosci hospitalizowanych
w OITN poproszeni zostali o pisemne podzielenie sie swoimi
refleksjami w zwigzku z przyjSciem na $wiat ich dziecka.
Respondenci wykonywali zadanie w warunkach domowych,
bez ograniczenia czasu. Zadanie to byto ostatnim elementem
narzedzia zastosowanego w wiekszym projekcie badaw-
czym. Nastepnie respondenci odsytali wypemione kwestio-
nariusze w zalaczonej kopercie zwrotne;j.

Analizowana préba zawiera 39 wypowiedzi, zaréwno
matek (28) jak i ojcéw (11), zazwyczaj refleksje pochodza od
jednego rodzica kazdego z pacjentéw, cho¢ w niektérych przy-
padkach wypowiadata sie zaréwno matka, jak i ojciec. Wsréd
respondentéw znaleZli sie rodzice dzieci, ktére obecnie sa
zdrowe, ale takze i rodzice dzieci, ktére nadal borykaja sie

z problemami zdrowotnymi oraz takich, ktére zmarty.

Metoda

Jako metode zastosowano jako$ciowa analize tekstu.
Celem badan jakoSciowych jest opisanie i zrozumienie
ludzkich przezy¢ i zachowan w okreslonych sytuacjach.

W przeciwienstwie do badan ilosciowych, gdzie do uzyskania
wiarygodnego wyniku wymagana jest duza i przypadkowa
probka, w przeprowadzaniu badania jakosciowego badacz
korzysta z opinii nieduzej, lecz dobrze wyselekcjonowanej
probki uczestnikéw [9]. Zastosowana w tej pracy metoda
zbierania i analizy materialu badawczego miata na celu zi-
dentyfikowanie i opisanie przezy¢ rodzicdw zwigzanych
z przedwczesnymi narodzinami dziecka, subiektywnych
znaczen przypisywanych wcze$niactwu oraz otrzymanego
i oczekiwanego wsparcia. Uzyskane wypowiedzi wymagaty
uporzadkowania w celu zmniejszenia ilosci danych
i wyciagniecia z nich wnioskéw ogélnych. W tym celu wyod-
rebniono trzy podstawowe kategorie wedtug ktérych sklasyfi-
kowano wypowiedzi rodzicéw: emocje, mysli, wsparcie [10].

Wyniki

Emocje. Emocje pojawiajace sie w relacjach rodzi-
cow w Kkolejnosci od najczesciej wzmiankowanych przed-
stawia tabela I. Niektére nazwy emocji pojawiaty sie w
jednej relacji kilkakrotnie, stad liczba wzmianek rézni sie
od liczby relacji zawierajacych dang emocije.

Tabela 1. Emocje przezywane przez rodzicow dzieci ho-
spitalizowanych w OIT
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Pozostate emocje takie jak cierpienie, depresja, du-
ma, nienawi$¢, oszotomienie, poczucie straty, podziw,
przerazenie, zagubienie, zdziwienie, pojawily sie tylko
w pojedynczych relacjach. Badani w swoich relacjach
bardzo czesto nazywali emocje wprost, odnosili sie takze
do zachowan powigzanych ze stanami emocjonalnymi
(np. tzy). Nazywali konkretne emocje bedace ich doswiad-
czeniem lub pisali ogélnie, ze ,byli w emocjach”.

Emocja najcze$ciej pojawiajgca sie w relacjach ro-
dzicéw jest strach i lek - pojawia sie 24 razy i wystepuje
w 17 relacjach. Rodzice opisywali te emocje tak:

e Gdy pozwolono nam do Niej wejs¢ przestraszytam sie.
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e Batam sie, gdy dzwonit do mnie telefon, bo caty czas
myslatam, ze zadzwoniq do mnie ze szpitala z naj-
gorszymi wiadomosciami.

e Batam sie Ze nie zdqze zobaczy¢ i poznaé mojego
dziecka.

e Batam sie tego, Ze moze by¢ gteboko uposledzone.

Kolejne pod wzgledem czestotliwos$ci wystepowania
emocje to szczescie (19 razy w 13 relacjach) i rados¢ (10
wzmianek w 9 relacjach) zwigzane z narodzinami dziecka:

e Nasze dzieci po przyjsciu do domu rozwijajq sie jak
dzieci urodzone w terminie, wiec jesteSmy najszcze-
sliwszymi rodzicami na ziemi.

e Spotkato nas najwieksze szczescie w Zyciu.

Relacje rodzicéw o ze wzgledu na znak emocji moz-
na podzieli¢ na cztery grupy: (1) zawierajace tylko pozy-
tywne emocje, (2) zawierajace tylko negatywne emocje,
(3) ambiwalentne czyli zawierajgce emocje zaréwno
pozytywne jak inegatywne oraz (4) neutralne czyli nie
odnoszace sie do emocji bezposrednio.

Rycina 1. Podziat relacji rodzicow ze wzgledu na znak
emocji

Jak tatwo zauwazy¢, emocje negatywne znalazty sie
wiec w 29 relacjach, a pozytywne w 20, co daje dosy¢
wyréwnang proporcje. Jednak jes$li zbadaé¢ nasycenie
opowiesci rodzicow opisami emocji okazuje sie, ze cho¢
narodzinom dziecka i pobytowi w szpitalu najczesciej
towarzyszg zaréwno pozytywne jak i negatywne emocje,
to tych drugich jest zdecydowanie wiecej. Emocje nega-
tywne wymienione zostaly bowiem 66 razy, a pozytywne
tylko 34 razy.

Najwiecej, bo 38% (15 relacji), nalezy do grupy za-
opisy pozytywnych inegatywnych emocji.
Kolejna grupa - 36% (14 relacji) to relacje zawierajace

wierajacej
tylko negatywne emocje. Relacje wzmiankujgce wytgcznie

pozytywne emocje lub neutralne stanowily po 13%
(5 wypowiedzi). Uwage zwraca fakt czestej ambiwalencji
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przezywanych emocji, te pozytywne i negatywne przezy-
wane s3 przez rodzicow jedne po drugich, czesto
w bardzo krotkich odstepach czasu. Odzwierciedlenie
tego wida¢ zar6wno w naprzemiennym uktadzie tych
emocji w tabeli |, jak i wprost w relacjach rodzicow:

o W zwiqgzku z przyjSciem na swiat mojego dziecka
doswiadczytam uczucia zaréwno szczescia, jak
i niepokoju z powodu wczesniactwa mojego dziecka.

e Gdy moje dziecko przyszto na swiat, w pierwszej chwili
bytam oszotomiona 1iprzestraszona, lecz ten strach
spowodowata réwniez operacja poniewaz miatam ce-
sarskie ciecie. Po chwili dopiero poczutam rados¢ i nie
mogtam uwierzyc, ze w koricu zostatam matkq.

e Narodziny dziecka to ogromna radosc i szczescie, ktére
byto potqczone z cierpieniem w naszym przypadku.

e Na poczqtku byto szczescie z narodzin dziecka, a po
tych zdarzeniach strach i niepewnosé.

e Bytem bardzo szczesliwy, Ze moja Zona urodzita cé6-
reczke i Ze porod przebiegt bez problemow, lecz ra-
dos¢ nie trwata zbyt dtugo, gdy dowiedziatem sie ze
nasza céreczka jest powaznie chora.

e Niezmierzona rados¢ a potem niezmierzony strach
0 jego Zycie.

W analizie brane byly pod uwage jedynie emocje
wyrazone wprost (podana nazwa emocji). Warte odnoto-
wania jest jednak, ze sami autorzy relacji, czyli rodzice
hospitalizowanych noworodkéw, pozostawali nieraz
bezsilni wobec przezywanych przez siebie emocji. Od-
czuwali je, ale nie potrafili ich opisac¢:

o C(Ciezko jest to wszystko opisaé stowami.

e Nie wiem co mozna opisa¢ w zwiqzku z narodzina-
mi dziecka, ktore umiera po kilku dniach.

e Nie mam stéw, ktére mogq opisac to co czuje i wgtpie,
abym kiedykolwiek wrdcit do normalnego, szczesliwe-
go zycia jakie prowadzitem przed tq tragediq.

e Dziecko przyszto na swiat za wczesnie, oraz zdecy-
dowanie za wczesnie odeszto - tej straty nie da sie
opisaé stowami.

Respondenci opisywali réwniez swdj stan emocjo-
nalny poprzez jego behawioralne czy fizjologiczne kom-
ponenty:

e Informacja o stanie dziecka - pierwsza reakcja tzy
w oczach.

e Na kazde wspomnienie o tym robi mi sie bardzo cia-
sno w klatce piersiowej, a tzy zbierajq sie w oczach.

Mysli. W swoich relacjach rodzice bardzo czesto odwo-
tywali sie do warstwy poznawczej, czyli do tego, co mysleli w
zwigzku z sytuacja narodzin dziecka i jego pobytu w szpitalu.
Mozna wymieni¢ cztery najczestsze obszary poznawcze reakcji
rodzicow: uswiadomienie sobie $miertelnosci dziecka, uswia-
domienie sobie probleméw zwigzanych przedwczesnym
narodzeniem dziecka, poszukiwanie winnych oraz przeformu-
towanie spojrzenia na §wiat.
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Oczekiwanie na poréd i przygotowywanie sie na
przyjscie na Swiat potomka to czas, kiedy przyszli rodzice
myslag o tym, Ze ma rozpocza¢ sie nowe zycie. Oczekuja
pojawienia sie w rodzinie nowego cztowieka, mys$la, jaki
bedzie, wyobrazaja sobie siebie z dzieckiem, ktére rosnie,
rozwija sie i zmienia. Mys$l o tym, Ze dziecko moze umrze¢,
jest przeciwienstwem takich oczekiwan, czyms$, na co
rodzice nie sg przygotowani, przez to czesto dos¢ dtugo
przebija sie ona do swiadomosci. Cze$¢ rodzicow deklaru-
je wprost:

e Pojawily sie mysli, Ze syn nie przeZyje do nastepnego
dnia.

e Caty czas myslatam, zZe zadzwoniq do mnie ze szpi-
tala z najgorszymi wiadomosciami.

Niektorzy starali sie ratowac pozytywnymi przefor-
mutowaniami:

e Cho¢ caly czas staratam sie mysle¢ pozytywnie
i wierzy¢, ze zajmujq sie nim ludzie, ktorzy zrobiq
wszystko by go ocalic.

e Ttumaczytam sobie, Ze brak wiadomosci to dobra
wiadomosé.

Kiedy dziecko umiera, rodzice staraja sie ukoi¢ swo-
je cierpienie, na przyktad racjonalizujac:

e Moja coreczka zyta 26 dni, nie nacieszyliSmy sie niq
zbyt dtugo, ale méwie sobie, Ze gdyby jej zycie miato
by¢ pasmem bdlu i udreki, Ze cierpiataby nie mogqc
zy¢ tak, jak inne zdrowe dzieci, to moze lepiej sie
stato, ze odeszta moze do lepszego Swiata.

Kiedy zagrozenie Zycia zostaje zazegnane rodzice
przyjmuja wiadomo$¢, ze dziecko bedzie zyto. Na poczat-
ku czesto nie wiadomo, jaki bedzie jego stan, czy przebyte
choroby i procedury medyczne pozostang bez wptywu na
jego dalszy rozwoj. W czesci przypadkéw jest natomiast
pewne, ze dziecko przez dtugi czas lub przez reszte zycia
zmagac sie bedzie z powaznymi problemami zdrowotny-
mi. Niezaleznie od tego, czy problemy te s nieuchronne,
czy tylko hipotetyczne, rodzice stawiali sobie pytanie, czy
i jak poradza sobie z wychowaniem chorego dziecka.
Pytania te przybieraly w niektérych przypadkach charak-
ter uporczywych mysli.

e (o bedzie dalej, jak bedzie wyglgdato dalej nasze
zycie i Zycie naszego dziecka. Czy damy rade psy-
chicznie to pociggng¢ i jak z tym zyc.

e Zadreczatam sie myslami o innych mozliwych kom-
plikacjach i chorobach, wadach zwiqzanych z prze-
pukling.

e C(Ciggte oczekiwanie na wynik badan i ocene stanu
zdrowia synka. Mysli, czy damy sobie rade jesli be-
dzie ,cos$ nie tak” z synem.

Kiedy poréd odbywa sie z powiktaniami, dziecko ro-
dzi sie chore, zostaja wykryte wady wrodzone lub kiedy
dziecko umiera, najczestszym schematem w myS$leniu
rodzicow jest zastanawianie sie nad przyczyng, pytanie,

kto za to odpowiada, szukanie winnych. W badanej prébie
znalezli sie zaréwno rodzice reagujacy na traumatyczne
wydarzenia masywnym poczuciem winy, jak i bezkry-
tycznie przekonani, Ze wine za nieszcze$cie ponosi jakis
zewnetrzny wrog:

e (zy wystarczajgco duzo zrobitam zeby mu pomdc.
Nie umiatam nawet wyjs¢ z oddziatu myslqc, ze gdy
wyjde dziecko mi tego nie wybaczy, ze krzywdze go
jeszcze bardziej.

o Wiele pytan zadawatam sobie, dlaczego to spotkato
moje dziecko, przeciez tak bardzo go pragnelismy.

e Do gtowy cisnq sie pytania, co robitam nie tak?
Wszystko byto w porzqdku. Tak dobrze sie czutam.
A jednak moje dziecko trafito tutaj. Jak mogtam te-
go unikng¢?

o [ wtasnie wtedy powinna by¢ zrobiona cesarka, lecz
lekarz nie dostat odpowiedniej zaliczki, by to zrobié.
Synek urodzit sie niedotleniony wiadomo z czyjej
winy, a po 20 minutach od porodu dostat drgawek.

Czes¢ badanych rodzicéw opisuje co$, co mozna by na-
zwac dialektycznym wnioskiem z opracowanego wewnetrznie
przezycia. Zderzenie antycypowanej radosci rodzicielstwa
zrealnos$cia choroby i przezyciem utraty doprowadzita ich do
nowej jakosci w zyciu. Opisuja oni, jak $wiat ich wartosci ulegt
przeformutowaniu, jak nabrali - cytujac jedng z matek - ,inne-
g0 spojrzenia na rzeczywistosc¢”:

e Na pewno poznatam zupetnie inny swiat - swiat
dzieci chorych. Cho¢ mdj synek zyt tylko dwa mie-
sigce, to doswiadczytam tyle emocji, poznatam le-
plej siebie, ale takze moich przyjaciot i znajomych.
Statam sie bardziej spontaniczna, ale teZ bardziej
otwarta na kontakty z nieznajomymi. Doswiadczenie
tak trudnej sytuacji z catq pewnosciqg przewarto-
Sciowuje zZycie.

e Przyjscie na swiat dziecka to najlepsze, co mogto sie
zdarzy¢ w moim zyciu. To uzupetnienie, dopetnienie i
wypetnienie Zycia sensem bycia cztowiekiem.

e Jednak to co przezytam, wiele mnie nauczyto
i bardzo duzo zrozumiatam, gdyz zrozumiatam co
w zyciu jest najwazniejsze.

e  Sytuacja, ktéra miata miejsce nauczyta mnie
przede wszystkim wiekszej pokory oraz nauczy-
tam sie docenia¢ wartos¢ zycia. Zrozumiatam tez,
ze najwiekszym szczesciem jest zycie dziecka,
a nie jakies tam zapotrzebowanie materialne. Po-
przez to zdarzenie wiecej czasu poswiecam spra-
wom modlitwy. Zdrowie dziecka, a pozZniej tak
wazna walka o Zycie oprdcz stresu i nerwow po-
zostawita, wydaje mi sie dobre odbicie strony,
mianowicie inne spojrzenie na rzeczywistosc.

Wsparcie. Rodzice w swoich relacjach bardzo cze-
sto opisywali wsparcie, jakie otrzymali w trudnym czasie
zwigzanym z narodzinami i choroba dziecka, ale tez
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wskazywali obszary, gdzie tego wsparcia zabrakto. Naj-
czeSciej (8 bezposrednich wskazan) rodzice opisywali
wsparcie, jakiego doznali od personelu medycznego,
gtownie lekarzy ipielegniarek. Wspierajaca byta sama
$wiadomos¢, ze dobrze zajmowali sie oni dzieckiem, rze-
telne informowanie rodzicéw o zaréwno szansach jak
i zagrozeniach oraz okazywane zrozumienie. Brak infor-
macji od personelu punktowany byt jako niewspierajacy,
stwarzajacy wrazenie niekompetencji, ignorowania rodzi-
coOw lub oznaka beznadziejnej sytuacji. Rodzice czesto
wprost dziekowali w swoich notatkach personelowi.
Prawdopodobnie wptyw na to ma fakt, ze badanie prze-
prowadzane bylo przez ten sam osrodek, w ktérym leczo-
ne byto ich dziecko.

e Duzym wsparciem okazat sie dr X, ktéry na spokoj-
nie ttumaczyt na czym polega choroba, jak przebie-
ga leczenie. Nie mozna jednak poming¢ innych leka-
rzy i pielegniarek, pomagaty i rozumiaty, jak ciezka
jest to sytuacja dla rodzicéw.

e Szczegdlnego wsparcia, pomocy i rzetelnych infor-
macji dostarczali nam lekarze opiekujqcy sie Wojtu-
siem na OIOM-ie. Bardzo wazne byly dla nas roz-
mowy z dr n. med. X, ktéry w sposob jasny, spokojny
i zrozumialy dla zwyktych ludzi omawiat z nami
stan naszego synka. Bardzo jestesmy mu za to
wdzieczni.

Rodzice w nastepnej kolejno$ci wymieniali wspar-
cie, ktérego doswiadczyli od swoich partneréw czy part-
nerek (3 wzmianki), rodziny (4) i przyjaciét (2). Czesto
opisywali do$wiadczenie ,ludzkiej zyczliwosci” i wzmoc-
nienia sie wiezi rodzinnych w sytuacji kryzysu:

o W zwigzku z przyjsciem na swiat naszego synka do-
Swiadczylismy jeszcze wiekszego wsparcia ze strony
naszych najblizszych. W czasie tego ciezkiego okre-
su, kiedy nasze dziecko walczyto o przezycie, razem
z mezem jeszcze bardziej sie do siebie zblizylismy,
bardzo mocno sie wzajemnie wspieralismy.

e Na pewno duzg pomocqg w tej sytuacji jest rodzina
i przyjaciele, ktorzy podtrzymujq na duchu.

e To przezycie wzmocnito mdj zwiqzek z zZonq jeste-
Smy teraz silniejsi, mozemy tez liczy¢ na nasza ro-
dzine i przyjaciol, ktérzy okazali sie wsparciem
w tych trudnych chwilach.

Wsparcie, ktérego zabrakto rodzicom to opieka psy-
chologiczna i grupa wsparcia:

e Chciatabym zwrdci¢ uwage, ze to, czego zabrakto
mi na OIT to rozmowa z psychologiem. Na poczqtku
nie wiedziatam, ze jest taka mozliwosé, a pdzZniej,
gdy p. pielegniarka nas uméwita (po ok. 4 tygo-
dniach pobytu) to drzwi gabinetu byly zamkniete.

e Mysle, ze pomocq psychologicznq powinni by¢ objeci
wszyscy rodzice i to od razu z chwilg "wejscia” na
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OIT. Nawet krdotka rozmowa z fachowcem moze
pomoc poradzié sobie w tak ciezkiej sytuacji.

o W trakcie hospitalizacji dziecka w DSK w X rodzice
nie mieli kontaktu z psychologiem oraz nikt takiego
kontaktu nie proponowat.

Respondenci doceniajg tez role, jaka w uporaniu sie
z trudng sytuacja moga odegrac ludzie w podobnej sytuacji,
czyli rodzice innych dzieci przebywajgcych na oddziale:

e Pomocne sq tez rozmowy z innymi rodzicami dzieci
chorych, wymiana doswiadczen, przemyslen.

e Tak mi sie ostatnio nasuneto, ze by¢ moze najlepszq
formg pomocy dla rodzicéw dzieci z intensywnej te-
rapii jest grupa wsparcia. Z osobistego doswiadcze-
nia znam site, z jakq dziata taka grupa.

Co znamienne, rodzice, ktérzy pisali o braku kontak-
tu z psychologiem czy grupa wsparcia, byli zawodowo
zwigzani ze stuzbg zdrowia lub poradnictwem psycholo-
gicznym, mozna wiec powiedzie¢, ze potrafili zidentyfi-
kowaé swoje niezaspokojone potrzeby. Swiadomo$é spo-
teczna istnienia tego typu form pomocy jest nadal w Pol-
sce niska, inni rodzice mogli nie wiedzie¢ o takiej, teore-
tycznej nawet, mozliwosci. Relacje rodzicéw wskazuja tez
na pozornie oczywisty fakt, Zze nie sama obecno$¢ gabine-
tu psychologa, ale jego czy jej rzeczywisty kontakt z rodzi-
cami jest istotny. Innymi stowy, rola psychologa nie po-
winna ogranicza¢ sie do oczekiwania, az rodzice sami
zgltosza sie do gabinetu, ale raczej na inicjowaniu kontaktu
i przedstawianiu mozliwosci opieki psychologicznej.

Nie sposéb przeceni¢ réwniez roli wiary w relacjach
rodzicow. Wyraz wdziecznosci za zycie i zdrowie dziecka
kierowane byly w réwnym stopniu do lekarzy jak i do
Boga:

e 0d samego poczqtku swojq cigze zawierzytam Panu
Bogu modlitam sie o siebie i o dziecigtko ktdre nosi-
tam nigdy nie zwqtpitam w Wiare i Opatrznos¢ Bo-
zq.

e Modlitwa i wiara czyni cuda. Wierzylismy rowniez
lekarzom i ich umiejetnoSciom, Ze zrobig wszystko
co w ich mocy aby ratowaé naszego Kubusia.

o WiedzieliSmy z mezem, Ze nic juz nie zalezy od nas i
wtasnie wtedy pomogta nam wiara i modlitwa o cud
uzdrowienia.

Omoéwienie wynikéw

Reakcje emocjonalne rodzicow noworodkéw uro-
dzonych przedwczesnie obejmujg lek, poczucie bezradno-
$ci, utraty Kkontroli, poczucie winy, rozczarowania
i krzywdy. Intensywno$¢ wspomnianych reakcji i ich
dtugotrwato$¢ sprawia, iz zasadne wydaje sie uzywanie
pojecia ,trauma przedwczesnych narodzin”[11]. Wedlug
Luczak-Wawrzyniak iwsp. emocje matek i ojcow
w zwigzku z przyjeciem ich dziecka do OITN s3 podobne.
Wsrdd najczesSciej odczuwanych w tej sytuacji emocji
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mozna odnalez¢ zaréwno te pozytywne, takie jak nadzieja
(25%), jak i negatywne, takie jak bezradnos$¢ (25%), smu-
tek (22%) i lek (22%). W trakcie hospitalizacji czesto$¢
doswiadczania emocji przez rodzicow obojga ptci zmie-
niata sie. Kobiety czesSciej niz mezczyzni odczuwaty lek
(odpowiednio 24% 117%) oraz smutek (odpowiednio
21% i 13%). Mezczyzni cze$ciej niz kobiety do$wiadczali
nadziei (odpowiednio 32% i 16%) oraz bezradnosci (od-
powiednio 27% i 20%) [5]. Wedtug Kmity, poza lekiem
i bezradno$cia, rodzice dzieci przedwczes$nie urodzonych,
szczegblnie matki, do$wiadczaja poczucia winy. W zgro-
madzonych przez niag wypowiedziach matek pojawiajg sie
stwierdzenia: ,za mato sie staratam”, ,niepotrzebnie poje-
chatam do znajomych”, ,nie umiatam przekonaé swojego
lekarza prowadzacego, ze co$ sie dzieje nie tak z cigzgy”
[11]. W materiale Pukas i wsp. poczucia winy za stan
zdrowia dziecka odczuwato 41% rodzicow noworodkéw
leczonych w OITN [12].

Wyniki badan przeprowadzonych w Poznaniu przez
Luczak-Wawrzyniak i wsp. wskazujg, iz najwazniejszym
zZrédtem wsparcia emocjonalnego w okresie hospitalizacji
dziecka w OITN byli wspétmatzonkowie oraz dalsza ro-
dzina. Matki deklarowaty tez otrzymywanie wsparcia od
lekarzy (11%) i pielegniarek (10%) pracujacych w od-
dziale. Ojcowie stosunkowo czesto podkreslali, ze radzg
sobie w zaistniatej sytuacji sami [5]. Podobne wyniki
otrzymata Pukas i wsp.: w grupie rodzicéw noworodkéw
leczonych w OITN wsparcie ze strony wspo6tmatzonka
otrzymato 97% respondentéw, ze strony rodziny - 100%,
a ze strony personelu medycznego - 74% [12]. Duzym
problemem w Polsce wydaje sie by¢ niewystarczajacy
poziom wsparcia udzielanego rodzicom przez personel
medyczny. Badania pilotazowe Aftyki wskazuja, Ze za-
réwno lekarze, jak i pielegniarki, sposréd czterech pod-
stawowych rodzajéw wsparcia spotecznego (informacyj-
ne, instrumentalne, emocjonalne i warto$ciujace) najcze-
Sciej udzielali rodzicom dzieci hospitalizowanych w OITN
wsparcia instrumentalnego. Najrzadziej personel me-
dyczny udzielat rodzicom wsparcia emocjonalnego i war-
tosciujacego. Wsparcie informacyjne byto udzielane przez
lekarzy i pielegniarki rzadziej niz wsparcie instrumental-
ne, ale czesciej niz emocjonalne [13]. Pukas i wsp. podaje,
ze 26% rodzicow dzieci hospitalizowanych w Klinice
Intensywnej Terapii i Patologii Noworodka w Zabrzu nie
otrzymato wsparcia ze strony lekarzy i pielegniarek pra-
cujacych w OITN. Przyczyn braku wsparcia rodzicow
przez personel medyczny respondenci upatrywali w bra-
ku czasu i miejsca na rozmowe (70%), stosowaniu niezro-
zumialej terminologii w kontaktach zrodzicami (50%),
braku psychologa zatrudnionego w oddziale (30%)
i przecigzeniu personelu medycznego (20%) [12].

Pomimo, iz wiele publikacji donosi o niewystarcza-
jacym wsparciu informacyjnym rodzicéw ciezko chorych

dzieci ze strony personelu medycznego, wydaje sie, ze
aktualnie mamy do czynienia z szeregiem zmian prowa-
dzacych w dobrym kierunku. Wsr6d nich mozna wymie-
ni¢ miedzy innymi wprowadzenie przedmiotu ,Komuni-
kowanie interpersonalne” w toku studidéw medycznych
i coraz liczniejsze publikacje dotyczace tej tematyki. Pro-
blem przekazywania informacji dotyczacych dziecka
zawieraja miedzy innymi rekomendacje dotyczace poste-
powania z matky oraz noworodkiem urodzonym na gra-
nicy mozliwo$ci przezycia, zredagowane przez prof. Mag-
dalene Rutkowska [2]. Wéréd zalecenn wymienionych we
wspomnianych rekomendacjach na uwage zastuguja
miedzy innymi: nawigzanie dialogu zrodzicami jeszcze
przed narodzinami dziecka, obecno$¢ obojga rodzicéw
podczas rozmowy o stanie dziecku i rokowaniach, prowa-
dzenie rozméw w osobnym pomieszczeniu, w atmosferze
zaufania i szacunku, ale takze przyzwolenia na wyrazanie
przez rodzicow wszelkich odczu¢ i opinii. Niezbedne jest
takze dostosowanie przekazu do mozliwo$¢ intelektual-
nych rodzicéw [2]. Rozmowa z rodzicami powinna prze-
biega¢ w taki sposéb, aby nie odbierata im nadziei, ale tez
nie potegowatla ich zludzen dotyczacych stanu dziecka
i jego rokowan. Niezbedna jest takze akceptacja stosowa-
nych przez nich sposobéw radzenia sobie i mechanizméw
obronnych [11]. Wyréznia dwa podstawowe rodzaje
strategii radzenia sobie z sytuacja choroby i hospitalizacji
dziecka w okresie noworodkowym. Pierwsza z nich pole-
ga na ,zaangazowaniu sie w kontakt z dzieckiem”, druga
natomiast - na ,radzeniu sobie poprzez dystans”, czyli
podejmowaniu takich dziatan, ktére pozwolg na uniknie-
cie kontaktu. Nalezy podkresli¢, ze w sytuacji kryzysu,
jakim jest wczesniactwo i ciezka choroba dziecka, obie
wymienione strategie sa adekwatne do sytuacji. Na wcze-
snym etapie nawet trudne do zaakceptowania przez per-
sonel medyczny strategie radzenia sobie, takie jak uciecz-
ka w prace, podwazanie kompetencji specjalistow ktorzy
wydali
u dziecka czy unikanie kontaktu z noworodkiem, moga

diagnoze, niedostrzeganie oznak zaburzen
peic role ochronng, nie dopuszczajac do konfrontacji ze
zbyt bolesna rzeczywisto$cig [14].

W chwili obecnej wspétpraca psychologéw z OITN wrigz
jest stosunkowo rzadka. [11, 12]. Nie ulega jednak watpliwosci,
Ze bezposrednia terapeutyczna ekspozycja na traume w posta-
ci chociazby dyskusji, méwienia o niej, pomaga sie z nig zmie-
rzy¢ lepiej, niz préby zapomnienia [15]. Wydaje sie, ze tylko
psycholog jest wstanie udzieli¢ adekwatnego do sytuacji
wsparcia psychologicznego w sytuacji przedwczesnego poro-
du lub ciezkiej choroby dziecka, w wyniku ktérych trafia ono
do OITN. Dodatkowa korzysScia z obecnosci psychologa
w zespole terapeutycznym OITN jest mozliwos¢ superwizji,
przepracowania emocji personelu zwigzanych z pracg na
oddziale wymagajacym ciaglej mobilizacji oraz konfrontujg-
cym ze szczeg6lnie trudnymi sytuacjami [11].
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