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WCZESNIACTWO A TRUDNE RODZICIELSTWO
W OKRESIE PRE- I PERINATALNYM

Zazwyczaj podjecie roli rodzicielskiej rozpatruje si¢ po porodzie, kiedy do
rodzicow dotacza dziecko. Jednakze warto zwrdci¢ uwage, ze kobieta i mez-
czyzna staja si¢ rodzicami juz od momentu poczecia dziecka, kiedy ksztaltuje
si¢ wigz emocjonalna migdzy nimi a nienarodzonym jeszcze dzieckiem. To
witasnie w tym szczegélnym dla rodzicow czasie zaczynaja oni podejmowac
interakcje z dzieckiem, méwiac do niego, S$piewajac, gtaskajac powloki
brzuszka czy nazywajac go imieniem. W tym tez okresie rodzice tworza men-
talna reprezentacj¢ potomka (tzw. fantasy baby) i zaczynaja traktowaé go jako
odrgbna, ewentualnie niezalezna, istotg, wyobrazajac sobie, jak wyglada, do
kogo bedzie podobny po urodzeniu, czyje cechy odziedziczy. Juz w okresie
ciazy mozemy rozpatrywac postawy rodzicielskie. W tym czasie kobiety moga
przyjmowaé¢ postawe matek utatwiajacych rozwoj dziecka (facilitators) lub
matek kontrolujacych jego rozwdj (regulators), mgzczyzni natomiast moga
cechowaé si¢ postawa uczestniczaca (participators) lub obserwujaca (reno-
uncers) (Raphael-Leff, 1983, 1986, 1991, za: Bielawska-Batorowicz, 1995;
Bieleninik, 2012). Wigz prenatalna kontynuowana jest po porodzie jako wigz
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perinatalna (Kornas-Biela, 2010). Ksztaltowanie si¢ wigzi migdzy cztonkami
rodziny po porodzie uwarunkowane jest wieloczynnikowo, m.in. nalezy pod-
kresli¢ znaczenie przebiegu ciazy i porodu oraz oczekiwan w stosunku do
dziecka (Kosno, 2010; Bidzan, 2013). Dorota Kornas-Biela (2012) podkresla,
ze przygotowanie si¢ do rodzicielstwa to ,,dtugi okres rozwoju rodzicéw, ich
osobistego dojrzewania i wychowania do specyficznych, zwiazanych z picia,
rol rodzicielskich w ich rodzinach macierzystych. Przygotowanie do poczecia
odbywa si¢ wigc dwadzie$cia, trzydziesci lat przed tym, kiedy ono nastapi”
(s. 319). O rodzicielstwie zatem nie tylko mozna, ale takze nalezy mowi¢ juz
od okresu ciazy.

Trudne rodzicielstwo, ktére jest tematem niniejszej analizy, moze pojawic
sig juz w czasie ciazy, od momentu uzyskania przez rodzicow diagnozy, ze
ciaza nalezy do grupy wysokiego ryzyka perinatalnego. Aktualnie jedna z naj-
czestszych przyczyn zakwalifikowania ciazy do grupy ryzyka jest zagrozenie
porodem przedwczesnym (Czajkowski, 2009), stad trudnosci rodzicielstwa
rozpatrywane beda w tym kontek$cie. To wilasnie pordd przedwczesny jest
aktualnym problemem medycznym ze wzgledu na wysoki wskaznik jego wy-
stepowania nie tylko w Polsce (gdzie szacowany jest od 7,2 do 8,4%) czy
w innych krajach europejskich (od 5 do 7%), ale takze na §wiecie (do ponad
30% w Indiach i na Filipinach) (Czajka, 2010). Porod przedwczesny wyste-
puje ,,przed osiagnigciem wieku cigzowego, w ktorym ptoéd uzyskuje optymal-
na zdolno$¢ do zycia w Srodowisku pozamacicznym” (Czajka, 2010, s. 121),
miedzy 22. a 37. tygodniem cigzy (WHO, 1993), a wigc determinuje funkcjo-
nowanie dziecka po jego narodzinach. Wczesniactwo jest nie tylko gldéwna
przyczyna $miertelno$ci okotoporodowej, ale takze wiaze si¢ z dtugofalowymi
problemami zdrowotnymi dziecka, ktore wptywaja na postawy rodzicielskie.

Analizujac statystyki odnoszace si¢ do wskaznika umieralno$ci niemowlat
na $wiecie, zwraca uwage fakt, ze problem wysokiej $miertelnosci dotyczy
przede wszystkim najbiedniejszych panstw Afryki. 1 tak np. w Etiopii,
Angoli, Mali, Somalii i Sierra Leone wspdtczynnik umieralnosci okotoporo-
dowej dzieci wynosi powyzej 100. W Polsce umieralnos¢ niemowlat spada
nieprzerwanie od lat dziewig¢dziesiatych XX wieku. W 1999 r. wyniosta ona
8,9%0 1 byta nizsza o prawie 12 punktow niz przed ponad 20 laty. W 2008 r.
obnizyta si¢ do 6%, a w 2011 r. do 4,9%0 (czyli okoto 5 zgonow na 1000
urodzen), natomiast w 2012 r. zmniejszyta si¢ ona do 4,6%.. Wprawdzie spa-
dek $miertelnosci okotoporodowej dzieci w naszym kraju jest duzy, jednak
wspotczynnik umieralno$ci niemowlat jest znacznie wyzszy niz w wigkszosci
krajow Unii Europejskiej, gdzie umieralno$¢ niemowlat nie przekracza 3-4%o,



WCZESNIACTWO A TRUDNE RODZICIELSTWO 41

a np. w Islandii wynosi jedynie 1,8%0, w Szwecji — 2,5%o, Finlandii — 2,6%o,
w Danii i Norwegii — 3,1%o. Takze niektore kraje Europy Wschodniej notuja
znacznie nizszy niz Polska wspdlczynnik umieralno$ci niemowlat (np. Sto-
wenia — 2,4%o, Czechy — 2,9%o).

Prognozy przedstawione w raporcie o sytuacji zdrowotnej ludnosci Polski
opracowanym przez Narodowy Instytut Zdrowia Publicznego sa optymistycz-
ne, przewiduje sig, ze w 2015 r. umieralno$¢ niemowlat w Polsce bedzie na
takim samym poziomie, jak w calej Unii Europejskiej (Wojtyniak i in., 2012).
Zmniegjsza sie takze umieralnos¢ okotoporodowa w naszym kraju. W 2010 r.
wspoétczynnik umieralno$ci okotoporodowej (urodzenia martwe i zgony nie-
mowlat w wieku 0-6 dni na 1000 urodzen zywych i martwych) ksztaltowat
si¢ na poziomie ok. 6,8%o, podczas gdy na poczatku tego stulecia wynosit
prawie 10%o; za$ na poczatku lat dziewigcdziesiatych — prawie 20%o (Raport
Pracowni Analiz Zdrowia Prokreacyjnego Instytutu Matki i Dziecka, 2011;
Roczniki Demograficzne GUS, 1990-2013).

Jak wspomniano wczes$niej, wskaznik przezywalno$ci noworodkéw $cisle
laczy si¢ z porodem przedwczesnym. W Polsce okoto 80% zgonow w okresie
poporodowym jest zwigzanych wiasnie z wcze$niactwem (Helwich, 2002;
Szczepanski i in., 2009; Czajka, 2010). Ocenia sig, ze ryzyko $mierci
okotoporodowej wczesniakow jest 120 razy wigksze w porownaniu do nowo-
rodkow urodzonych o czasie (Gotsch i in., 2009). Dotyczy to przede wszyst-
kim skrajnie niedojrzatych wcze$niakow z ekstremalnie mala masa ciata
(Extremely Low Birth Weight), pomiedzy 500 a 750 g (sposrod ktorych
okolo 50% umiera), przy czym wskaznik $miertelno$ci dla dzieci o masie
urodzeniowej powyzej 1000 g znacznie maleje i wynosi okoto 10% (Bauchner
1 in., 1988, za: Huber i in., 1993; Walas, 2008). Wskaznik $miertelno$ci
okotoporodowej jest wyzszy w przypadku dzieci pochodzacych z ciaz wielo-
ptodowych w poréwnaniu z cigzami pojedynczymi, ocenia sig, ze Smiertelnosé¢
okoloporodowa wynosi 5 na 1000 urodzen z ciaz blizniaczych (szczegblnie
monozygotycznych) i 100 na 1000 z cigz trojaczych (Kornacka, Sonczyk,
2008).

Ze wzgledu na zabarwienie emocjonalne i intensywnos$¢ afektow pordod
przed czasem jest traumatycznym wydarzeniem (Kmita, 2004; Piekarska,
2005; Sochocka i Pirogowicz, 2006; Libera, 2009; Luczak-Wawrzyniak, 2009;
Bidzan i in., 2009; Bieleninik i in., 2009; Bieleninik, 2012), ktory rowniez
determinuje proces wychowawczy i podjecie rdl rodzicielskich. Stresogenny
komponent zagrazajacego porodu przedwczesnego lub spontanicznego porodu
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przedwczesnego jest drugim aspektem, ktory nalezy uwzgledni¢ rozpatrujac
aspekt trudnego rodzicielstwa.

1. TRUDNE RODZICIELSTWO WYNIKAJACE Z WCZESNIACTWA

Weczesniactwo jest aktualnym problemem medycznym, psychologicznym
i spoleczno-ekonomicznym, ktore intensyfikuje zainteresowanie specjalistow
wielu dziecin. W zwiazku z faktem, Ze istnieje ogolnoswiatowy wzrost prze-
zywalnosci dzieci przedwcze$nie urodzonych, w tym noworodkéw ptodowych,
uwaga koncentruje si¢ nie tylko na powiktaniach natury medycznej, ale takze
psychologicznej. Odmiennos$ci anatomiczne i fizjologiczne dotycza podsta-
wowych uktadéw zyciowych, w tym uktadu oddechowego, termoregulacyj-
nego, nerwowego, pokarmowego, krazenia czy immunologicznego. Wszystkie
uktady zyciowe wcze$niakow dojrzewaja poza srodowiskiem macicznym, co
sprawia, ze cechuja si¢ one odmiennym stanem klinicznym po urodzeniu
1 wymagaja specjalistycznej opieki po porodzie (Kostuch, 2009). Na pra-
widtowy rozwdéj psychoruchowy dziecka ma wplyw przebieg ciazy, porodu,
a takze adaptacja dziecka do $rodowiska zewnatrzmacicznego i powiktania
okoloporodowe. Chrzan-Detko$ (2012) podkresla, ze ,,im wigksza niedojrza-
los¢ dziecka przy urodzeniu i cigzsze komplikacje okotoporodowe, tym
bardziej zaktocony lub zaburzony moze by¢ jego rozwoj” (s. 36). Dzieci uro-
dzone przedwczesnie naleza do grupy ryzyka zaburzen, deficytéw, dysharmo-
nii w rozwoju, opdznien lub niepelnosprawnosci (Bieleninik, 2012). Linden
iin. (2007) podaja, ze okoto 50% wcze$niakéw moze mie¢ dlugofalowe pro-
blemy ze zdrowiem. OczywiScie stopien problemow medycznych i psycholo-
gicznych zalezy od tygodnia, w ktérym doszlo do rozwiazania ciazy, a zatem
uwarunkowany bedzie wiekiem ciazowym, masa urodzeniowa i dojrzatoscia
noworodka. Diugotrwate problemy zdrowotne dziecka wiaza si¢ z czestymi
hospitalizacjami, a przewlekty charakter zaburzen czyni z dzieci osoby nie-
petnosprawne. Urmanska (2007) i Batanda i in. (2009), rozpatrujac aspekt
wcze$niactwa, nazywaja dzieci przedwczes$nie urodzone ,,dzie¢mi specjalnej
troski”, co intensyfikuje wage istniejacego problemu. Liczne powiktania
natury medycznej i psychologicznej dzieci przedwczesnie urodzonych spra-
wiaja, ze rodzice stykaja sig z pojeciami zdrowia, choroby i niepetnospraw-
nosci juz od pierwszych chwil zycia dziecka. Powiklania wcze$niactwa wiaza
sig z przewleklym charakterem chorob, czyli mowi sie o ,,wszelkich zaburze-
niach lub odchyleniach od normy, ktére maja jedna lub wigcej z nastgpuja-
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cych cech: sa trwale, pozostawiaja po sobie inwalidztwo, wymagaja specja-
listycznego postgpowania rehabilitacyjnego, albo wedtug wszelkich oczekiwan
beda wymagac dtugiego okresu nadzoru, obserwacji czy opieki” (na podsta-
wie WHO: za: Bidzan, 2011, s. 154). Choroby przewlekle czgsto prowadza
do niepetlnosprawnosci, rozumianej jako ,wszelkie ograniczenia lub brak
sprawnos$ci wynikajacej z uszkodzenia czynno$ci normalnych dla cztowieka”
(na podstawie WHO: za: Bidzan, 2011, s. 155). Przewlekty charakter chordb
wigze sig z roznego rodzaju niepelnosprawnosciami i warunkuje funkcjono-
wanie biopsychiczne cztowieka, szczegdlnie w przypadku dzieci.

Dlugofalowe problemy medyczne wcze$niakéw dotycza m.in.:

— Probleméw oddechowych wynikajacych z nieprawidtowosci ilosciowe;j
i jakosciowej surfaktantu. Niedojrzaty uktad oddechowy powoduje, ze
wcezes$niaki moga wymaga¢ podawania tlenu przez kilka miesigcy, a nawet
uzycia respiratora.

— Probleméw aparatu wzroku, co ma zwiazek ze stabo unaczyniong sia-
tkowka oka. Moze wystgpowac u nich zez, krotkowzrocznos¢, oczoplas, za-
burzenia widzenia dwuocznego, brak ostrosci wzroku, co sprawia, ze moga
wymagaé korekty z pomoca okularow, a nawet cierpie¢ na $lepote.

— Problemoéw aparatu stuchu. Wymagaja korekty lub cierpia na gluchote.

— Problemoéw aparatu ruchu, ktére moze objawia¢ si¢ tagodnym poraze-
niem mozgowym (staba kontrolg niektorych odruchéw), jak rowniez cigzkim
porazeniem moézgowym i konieczno$cig poruszania si¢ za pomoca wozka in-
walidzkiego.

— Problemow psychologicznych, takich jak dysleksja, nadpobudliwose¢,
problemy w nauce, a nawet opoznienie psychiczne.

Wecezesne uszkodzenia mozgu powoduja pierwotne uszkodzenia, jakimi sg
zaburzenia ruchowe lub zaburzenia neuropsychologiczne, jak réwniez ence-
falopatie wiazane. Nalezy podkresli¢, ze az 95% uszkodzen OUN powstaje
w okresie ptodowym i noworodkowym (Kornacka, 2003; Kowalczykiewicz-
Kuta, 2009).

Problemy aparatu ruchu moga zosta¢ zaobserwowane od poczatku przyjscia
dziecka na $wiat. Niedojrzalo§¢ moézgu wezesniakow sprawia, ze szczegolne
roznice obserwuje si¢ w zakresie napigcia mig§niowego, wystgpowania od-
ruchéw typowych dla noworodkéw niedonoszonych oraz odruchéw typowych
dla §rodowiska wewnatrzmacicznego (Kostuch, 2009). Zaburzenia w funkcjo-
nowaniu odruchow u wczesniakdéw dotycza:

— odruchu ptaczu, ktéry jest staby, a u najmniejszych dzieci moze nie
wystepowac;
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— odruchu ssania, ktory w zyciu ptodowym jest w peini skoordynowany
z odruchem polykania i pojawia si¢ w 38. tygodniu ciazy (cho¢ juz w 28.
tygodniu wyksztalca si¢ staby odruch ssania nieskoordynowany z odruchem
potykania), stad u noworodkéw urodzonych przed tym terminem moze by¢
niewyksztatcony lub stabo wyksztatcony;

— odruchu szukania, ktory ksztaltuje si¢ w 38. tygodniu ciazy i polega na
kierowaniu twarzy przez noworodka w kierunku bodzca dotykowego,
a u dzieci urodzonych miedzy 28. a 30. tygodniem ciazy jest bardzo staby
i wymaga stymulowania;

— odruchu chwytnego dtoni, ktéry ksztattuje si¢ w 38. tygodniu ciazy,
a u noworodkow urodzonych przedterminowo jest bardzo staby; rozwija sig
on wraz z dojrzaloscia noworodka;

— odruchu Moro, ktory u noworodkéw urodzonych przedwcze$nie wyglada
inaczej niz u dzieci urodzonych o czasie; i tak:

- u noworodkow urodzonych > 37. t. ¢. druga faza odruchu (przywiedze-
nie konczyn gérnych i zgigcie konczyn dolnych) przewaza nad pierwsza
faza odruchu (odwiedzenie konczyn gornych i dolnych, a nastegpnie
wyprostowanie konczyn i palcow),

- u noworodkdéw urodzonych migedzy 33. a 36. t. c. pierwsza faza odruchu
rowna si¢ z druga,

- u noworodkéw urodzonych > 32. t. ¢. pierwsza faza odruchu przewaza
nad druga (Kostuch, 2009, za: Bieleninik, 2012, s. 69).

Nieprawidtowe odruchy u noworodkéw moga by¢ przyczyna specyficznych
trudno$ci w nauce (Klecka i Palicka, 2010).

Dzieci przedwczesnie urodzone naleza do grupy ryzyka wystapienia nie-
pelnosprawnos$ci ruchowej, w tym mdzgowego porazania dziecigcego (Kuta-
kowska, 2002; Kornacka, 2003; Urban, 2005). Niepetnosprawno$¢ ruchowa
to wszelkie zaburzenia w funkcjonowaniu narzadu ruchu czlowieka, ktore
moga by¢ wywotane wieloma przyczynami, ale ich konsekwencja jest zawsze
ograniczenie sprawnosci ruchowej (Loska, 2005, za: Bidzan, 2011). Mézgowe
porazenie dziecigce (MPD) jest zespolem niepostgpujacych zaburzen ruchu
i postawy, bedacych nastepstwem uszkodzenia lub zaburzenia rozwojowego
mozgu we wezesnym stadium jego rozwoju, uwarunkowanym polietiologicz-
nie (Bielicka-Cymerman, 2003). Czestos¢ wystepowania MPD szacuje si¢ na
2-2,5 na 1000 zywo urodzonych noworodkéw (Bielicka-Cymerman, 2003;
Szczepanski i in., 2009), przy czym jest ona odwrotnie proporcjonalna do
wieku ciazowego (np. Guzikowski, 2008). Szczegdétowe dane zostaty przed-
stawione przez Eveline Himpens z zespotem (2007, za: Rutkowska i in.,
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2010). Badacze dokonali metaanalizy publikacji wydanych w latach 1986-
2006. Autorzy wykazali, ze:

— stwierdza si¢ spadek czestotliwosci wystgpowania MPD wraz ze wzros-
tem dojrzatosci noworodka;
ponadto wskaznik wystgpowania MPD wynosi:

— dla noworodkéw urodzonych < 28. t. ¢. — 14, 6% (od 7,3% do 28,2%);

— dla noworodkéw po 27. t. ¢. — 13,3%;

— dla noworodkéw migdzy 28. a 31. t. c. — 6,2%

— dla noworodkéw migdzy 32. a 26. t. c. — 0,5%

— dla noworodkéw powyzej 37. t. c. — 0,11%
Analiz¢ badan nad formami niepelnosprawnosci ruchowej u noworodkow
z mata masa urodzeniowa prowadzonych w latach 1988-2000 wykonaly Me-
lanie Bracewell i Neil Marlow (2002). Autorki pokazaly, jak istotnym
problemem jest MPD u wcze$niakow na calym $wiecie, co prezentuje tab. 1.

Tab. 1. Wskaznik wystgpowania MPD u wcze$niakow

Data Waga . MPD
Autor Obszar urodzenia | urodzeniowa (g) Populacja (%)
Piecuch San Fransisco, USA 79-85 500-1000 193 10
(1997) 86-88 500-1000 113 12
89-91 500-1000 136 10
Robertson Edmonton, Canada 78-79 500-1250 82 17
(1992) 500-749 -
750-999 13
1000-1250 18
88-89 500-1250 197 10
500-749 15
750-999 10
1000-1250 9
Forfar (1994) |Edinburgh, Szkocja 78-79 <2000 149 7
O’Shea (1997) | N. Carolina, USA 79-84 501-800 24 13
84-89 501-800 61 19
89-94 501-800 124 7
Cooke (1999) | Liverpool, Anglia 82-85 <1000 411 10,9
86-89 <1000 387 10,8
90-93 <1000 398 7,3
Dunin- Warszawa, Polska 85-89 <1500 38 28,9
Wasowicz 90-94 <1500 51 35,2
(2000)
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Grether (2000) | N. California, USA 83-85 <1000 266 5,6
88-89 <1000 208 7,7
90-94 <1000 560 4,8

Valkmana Oulu, Finlandia 93-95 <1500 51 23

(2000)

Vohr (2000) USA 93-94 401-1000 1151 17

Doyle (2001) | Melbourne, 79-80 500-999 79 10

Australia
Salokorpi Finlandia 91-94 <1000 142 19
(2001)

Zrodio: modyfikacja wlasna, za: Bracewell i Marlow, 2002, s. 243.

W przypadku dzieci urodzonych przedterminowo, przyczyny MPD upatruje
si¢ w cigzkiej encefalopatii niedotlenieniowo-niedokrwiennej, krwawieniach
trzeciego i czwartego stopnia, obrzgku moézgu i1 zakazeniu OUN (Bielicka-
Cymerman, 2003). Wsérdd czynnikdéw ryzyka wymienia sig¢: ciaz¢ mnoga, rzu-
cawke, wielowodzie, przedwczesne odklejenie si¢ tozyska, ciazg trwajaca
ponizej 36. tygodni, mata mas¢ urodzeniowa oraz nieprawidtowy porod (Bie-
licka-Cymerman, 2003).

Obraz kliniczny MPD zalezy od lokalizacji i stopnia uszkodzenia moézgu
(np. Szczepanski i in., 2009). Wyro6znia si¢ nastgpujace jego postacie:

— ,,Porazenie potowicze — przyczyng stanowi uszkodzenie niedotlenie-
niowo-niedokrwienne kory i istoty biatej, niedroznos¢ tetnicy Srodkowej
modzgu, martwica okolokomorowa istoty biatej oraz wady mézgu. Objawy kli-
niczne uwarunkowane sa uszkodzeniem drég korowo-rdzeniowych jednej pot-
kuli. Jest to posta¢ najcze$ciej wystepujaca u noworodkow donoszonych
i druga co do czgstosci wystgpowania uszkodzen noworodkéw przedwczesnie
urodzonych. Niedowtad potowiczy dotyczy jednej potowy ciala. Badania neu-
rologiczne uszkodzen tej formy postaci spastycznej ujawniaja asymetri¢ na-
pigcia migsniowego, odruchu Moro i odruchdéw chwytnych oraz jednostronne
wygorowanie odruchéw glebokich. Rozwdj umystowy w przebiegu tego zabu-
rzenia jest zazwyczaj prawidtowy. U okoto 30% dzieci rozwija si¢ padaczka
pod postacia napaddéw czegSciowych” (Bielicka-Cymerman, 2003, s. 45).

— ,,Obustronne porazenie kurczowe — odsetek obustronnego porazenia kur-
czowego u dzieci urodzonych przedterminowo wynosi ponad 50%. Wsrdd
przyczyn pojawiania si¢ tej postaci mozna zaliczy¢: martwice okotoporodowa
istoty bialej i wylewy okoto- i dokomorowe z poszerzeniem $wiatla. Roz-
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leglo$¢ martwicy jest proporcjonalna do wieku ptodowego dziecka. We
wczesnym rozwoju diagnoza spastycznosci jest trudna, natomiast opoznienia
w rozwoju psychoruchowym tlumaczone sa dtugofalowymi skutkami wczes-
niactwa. Wérod objawdw neurologicznych wymienia si¢: ograniczenie kata
odwodzenia ud, stopotrzas, wygorowanie odruchéw glebokich, opdzniony
rozwoj odruchoéw prostowania. Rozwoj umystowy w przebiegu tego zaburze-
nia jest zazwyczaj prawidlowy. Czestym objawem sa zaburzenia widzenia
1 zez, natomiast padaczka rozwija si¢ sporadycznie” (Bielicka-Cymerman,
2003, s. 46).

— ,,Obustronne porazenie mdzgowe — inaczej zwane porazeniem cztero-
konczynowym, jest najczegstsza postacia porazenia moézgowego. Szczegdlnym
wskaznikiem ryzyka wystapienia jest masa urodzeniowa ponizej 1000 g.
Postac ta wystepuje zarowno u noworodkéw donoszonych, jak i weze$niakow.
Przyczyna powstania u dzieci urodzonych przedwczesnie jest rozlegta mart-
wica okotokomorowa, obustronne torbiele po krwotoku okotokomorowym.
Czestym objawem klinicznym jest matoglowie, zaburzenia widzenia i oczo-
plas. Rozwdj umystowy jest zawsze uposledzony. Obserwuje si¢ ponadto
padaczke w postaci zespotu Westa” (Bielicka-Cymerman, 2003, s. 47).

— ,,Posta¢ mozdzkowa (ataktyczna) — wystgpuje w 10-15% wszystkich
przypadkdw MPD. Przyczyne stanowi wada w postaci hipoplazji lub uszko-
dzenia w przebiegu zespolu niedotlenieniowo-niedokrwiennego. Wsrod obja-
wow klinicznych obserwuje sig: opdzniony rozwdj mowy, drzenie zamiarowe
i zaburzenia koordynacji ruchéw, opdzniony rozwoj samodzielnego stawania
i chodzenia, niepewny chdd na szerokiej podstawie” (Bielicka-Cymerman,
2003, s. 47).

— ,,Posta¢ pozapiramidowa — wystepuje rzadko. Przyczyne wystapienia
upatruje si¢ w niedotlenieniu okotoporodowym. Wsrod objawow klinicznych
obserwuje sig: niezalezne od woli zmiany uszkodzen w napigciu mig$niowym
o gwaltownym charakterze, nadreaktywno$¢ na bodzce. Czgsto wspotwyste-
puje uposledzenie umystowe” (Bielicka-Cymerman, 2003, s. 48).

— ,,Postacie mieszane — tacza w sobie uszkodzenia réznych form MPD,
w tym: obustronny niedowtad kurczowy i jedno- lub obustronny niedowtad
potowiczy. Wérod objawow klinicznych nalezy wymieni¢ opoznienie umysto-
we. Druga forma jest obustronny niedowtad kurczowy z niezbornoscia, ktory
laczy objawy ataksji mozdzkowej ze spastycznoscia konczyn dolnych. Forma
ta wystepuje najczesciej u dzieci urodzonych przedterminowo w przebiegu
wodoglowia, w nastgpstwie krwawienia podpajeczynowkowego” (Bielicka-
Cymerman, 2003, s. 48).
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3. TRUDNOSCI BYCIA RODZICEM DZIECKA
URODZONEGO PRZEDWCZESNIE Z MPD!
— STUDIUM PRZYPADKU

Chlopiec, lat 15, w chwili badania byl pacjentem Oddziatu Dziecigcego
z Pododdziatem Rehabilitacji w Szpitalu Specjalistycznym w KoScierzynie.
Chociaz podczas pierwszego kontaktu byt nieufny, kazdy nastepny (przebywat
na oddziale 3 tygodnie) przynosit coraz wigksze otwarcie. Kontakt emocjo-
nalny z nim byt dobry. Chtopiec wychowywany w rodzinie czteroosobowe;j.
Matka z zawodu nauczycielka, ojciec — artysta rzezbiarz. Chlopiec byt drugim
dzieckiem, ma 21-letnia siostre, ktora aktualnie studiuje.

Poczatkowo rodzina mieszkata w duzym miescie, ponad 500 tys. mieszkan-
cow, nastgpnie przeprowadzita si¢ do mniejszego.

Chtopiec pochodzi z ciazy powiklanej, zakonczonej porodem przedwczes-
nym, ktory odbyt si¢ w 32. tygodniu cigzy. Po urodzeniu otrzymatl 5 pkt.
w Skali Apgar. U chtopca zaraz po urodzeniu rozpoznano mdzgowe porazenie
dziecigce pod postacia spastyczng. Poruszat sig za pomoca sprzetu ortope-
dycznego (kule), miat uszkodzony narzad wzroku, nosit okulary korekcyjne.
Jesli chodzi o funkcjonowanie intelektualne, stwierdzono, iz funkcjonuje on
na pograniczu normy i niepetnosprawnosci intelektualnej. W czasie rozmow
i podczas rehabilitacji psychologicznej u chlopca mozna byto zaobserwowac
chwiejno$¢ emocjonalng, jednakze moglo mie¢ na to wptyw nie tylko MPD,
ale rowniez, a moze przede wszystkim, sytuacja rodzinna. W chwili badania
chtopiec uczgszczat do gimnazjum (klasa I), do klasy integracyjne;j.

Nalezy zaznaczy¢, ze w Polsce organizacj¢ i funkcjonowanie o$wiaty
reguluje ustawa z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie o$wiaty (tekst jednolity:
Dz. U. z 2004 r., Nr 256, poz. 2572 z p6zn. zm.), do ktorej sukcesywnie
opracowywane sa rozporzadzenia o charakterze aktow wykonawczych. Juz
w art. 1 tej ustawy znajduje si¢ informacja, iz system o$wiaty zapewnia
»realizacje prawa kazdego obywatela Rzeczpospolitej Polskiej do ksztatcenia
sig oraz prawa dzieci 1 mtodziezy do wychowania i opieki, odpowiednich do
wieku i osiaganego rozwoju”. Zgodnie z ustawa integracyjne ksztatcenie ucz-
niow chorych i niepetnosprawnych jest jednym z elementéw idei normaliza-

! Chilopiec byt pacjentem Ilony Bidzan, w niniejszym opracowaniu wykorzystano dane
z wywiadu, rozmowy psychologicznej i obserwacji oraz niektérych wynikow testow, m.in.
Skali Inteligencji Wechslera dla Dzieci — Wersja Zmodyfikowana (WISC-R).
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cyjnych wdrazanych w zycie (Gotubiew-Konieczna, 2011). W polskiej o§wia-
cie mozna wyrdzni¢ kilka rodzajow integracji, z ktorych najczestsze sa dwa:

— Integracja formalna, z ktorej korzystat badany chlopiec, gdzie zgodnie
z przepisami prawa o$wiatowego, na terenach szkoét i placowek ogdlnodostep-
nych organizuje si¢ klasy, zwane integracyjnymi, do ktérych uczeszczaja
uczniowie w petni sprawni i zdrowi razem z ich mniej sprawnymi i stabszymi
kolegami i kolezankami. W klasach tych ogdélem uczniow jest mniej, a w za-
jecia lekcyjne wilaczany jest dodatkowy nauczyciel — pedagog specjalny, co
stanowi jednoczes$nie zapewnienie odpowiednich warunkéw na przyjecie ucz-
nia o innych, czyli specjalnych potrzebach edukacyjnych. Te specjalne
warunki to takze mozliwo$¢ korzystania z odpowiednich pomocy dydaktycz-
nych i specjalistycznego sprzetu, znoszenie w placowkach o$wiatowych barier
architektonicznych, zapewnienie dodatkowych zaje¢ terapeutycznych oraz
fachowej kadry pedagogicznej, takze $rodkow transportu do i ze szkoty
(tamze).

— Integracja nieformalna, gdzie do jednej klasy ogdlnodostgpnej i wie-
lolicznej uczgszczaja rozni uczniowie (tamze).

Matka chtopca petita swoja role zawodowa w klasie chtopca jako nau-
czyciel wspomagajacy. Sytuacja o tyle byla niecodzienna i trudna dla chtopca,
ze byt on jedyna osoba w klasie z orzeczeniem o niepetnosprawnosci, stad
matka zajmowata si¢ tylko nim. Matka jest osoba dominujaca, wykazujaca
wobec chtopca postawe nieprawidtowa, polegajaca na nieakceptacji choroby,
z jednoczesna akceptacja syna i nadmiernym ochranianiem go.

Chiopiec w klasie szkolnej nie czuje si¢ dobrze, pomimo silnej potrzeby
przebywania z dzie¢mi, nie ma blizszego kontaktu z réwiesnikami, na co
niewatpliwie ma wplyw stata obecno$§¢ matki. Niektorzy rowiesnicy wrecz
nasmiewaja si¢ z tego.

W trakcie wywiadu psychologicznego z matka chtopca, kobieta byta skon-
centrowana gtownie na sobie, jednoczes$nie starata si¢ skroci¢ rozmowe i nie
dopusci¢ do psychologicznych interpretacji. Matka spostrzegala swojego syna
jako leniwego i upartego. O ojcu dziecka nie chciata mdéwi¢ zbyt wiele,
powiedziata tylko, ze aktualnie sa w separacji. Z wywiadu z matka chlopca,
rozmowy z chtopcem i z logopeda wynikato, ze chtopiec nie chciat uczesz-
cza¢ na zajecia do poprzedniego psychologa, uwazat je ,,za glupie i nie-
potrzebne”.

Poczatkowy kontakt z chlopcem nie nalezat do najtatwiejszych, gdyz
trzeba byto zacheci¢ chlopca, zeby w ogdle nabrat ochoty na przyjsScie na
zajecia. Podczas pierwszej rozmowy psychologicznej chlopiec narzekat, ze na
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oddziale brak mu przyjacidl. Okazato sig, ze kilka lat temu podczas pobytu
w szpitalu chlopiec poznat kolege, ktéry okazal si¢ jego jedynym przyja-
cielem. Jednakze od kilku turnuséw nie widywali si¢, nie mieli do siebie
zadnych namiarow, okazato sig¢, ze matka chtopca ma telefon do jego matki.
Jednak pomimo présb syna, by skontaktowata si¢ z jego kolega, ignorowata
te prosby. W hierarchii miejsc, w ktérych chlopiec najchetniej bywat, na
pierwszym miejscu znalazt si¢ dom, ale chtopiec zaznaczyl, ze ,,tylko oczko
nizej znajduje sie szpital”. Czesto wspominat, ze chciatby zosta¢ lekarzem,
by nie$¢ pomoc dzieciom i mtodziezy z podobnymi problemami, jakie posia-
da, zdawatl sobie jednak sprawe, ze jego stan zdrowia uniemozliwia mu to.
Dodawat rowniez, ze cieszylby sig, gdyby jego siostra byta lekarzem i gdyby
jej chtopak, studiujacy informatyke, pracowal rowniez w tym miejscu. Na
konicu w hierarchii ulubionych miejsc plasowata si¢ szkota, chlopiec pod-
kreslat, ze nienawidzi tego miejsca. Mialo to zwiazek nie tyle z trudno$ciami
w nauce, ile z tym, ze nie miat tam kolegdéw, nie uczestniczyt w zyciu szkol-
nym ani pozaszkolnym, na§miewano si¢ z niego. Po kilku dniach chtopiec co-
raz chetniej zaczal uczeszczac na zajecia z rehabilitacji psychologicznej, byt
zawsze punktualny i coraz czesciej starat si¢ przedtuza¢ spotkania z psycho-
logiem. Coraz czgs$ciej przychodzil do gabinetu o réznych porach, pytajac,
czy moze zostac.

Matka chtopca nie byla osoba lubiang na oddziale przez innych rodzicow.
Opisywana byta jako osoba wybuchowa, skoncentrowana na sobie, nieliczaca
sig¢ ze zdaniem innych osob, niedbajaca o syna, irytujaca sig, gdy ten czego$
od niej potrzebowat. Czesto dochodzito do kidtni migdzy nig a synem.
Podczas trzytygodniowego turnusu rehabilitacyjnego matka chlopca byta
w konflikcie z trzema matkami innych dzieci.

4., OMOWIENIE

Rodzina oddziatuje na spoteczny rozwdj dziecka m.in. przez stosowane
metody i styl wychowawczy, wlasna strukture, dostarczane modele zacho-
wania si¢, warunki materialno-bytowe oraz ogdlnag atmosferg wspdtzycia
(Kierenko, Parchomiuk, 2006). Jest zatem pierwotnym s$rodowiskiem, w ktd-
rym wzrasta i ksztattuje si¢ mtody cztowiek. To wtasnie w rodzinie rozwija
sig 1 nabywa wszystkie umiejetnos$ci, ktore kiedy$ pomoga mu uniezaleznié¢
si¢ od rodzicow.
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Sprawowanie opieki nad dzieckiem z porazeniem mézgowym stanowi dla
rodzicéw zrodlo licznych wyzwan. Wychowanie i ksztatcenie dziecka z nie-
pelnosprawnos$cia ruchowa jest znacznie trudniejsze niz jego petnosprawnego
rowiesnika. Ale mimo przezywanego stresu i zmeczenia, wielu rodzicow
potrafi dobrze adaptowac si¢ do sytuacji oraz wzmacnia¢ swoja site, kom-
petencje rodzicielskie i opiekuncze. Niestety, nie bylo to udziatem rodziny
opisywanego przez nas chtopca. Jego matka nie tylko nie zaakceptowata cho-
roby dziecka, ale w obliczu MPD przejawiata nieprawidlowa postawe rodzi-
cielska, ktora wplywata w niekorzystny sposéb na psychologiczne funkcjo-
nowanie chtopca w réznych sferach, szczegdlnie osobowosciowej i spoteczne;j.
»Dziecko musi by¢ kochane i akceptowane, tak jakby bylo normalne — akcep-
towane ze wszystkimi swymi utomnos$ciami. Taka naturalna akceptacja, wy-
twarzajaca przyjemne stosunki pomigdzy dzieckiem a jego rodzina, pozwoli
na rozwdj osobowosci dziecka w najkorzystniejszym $rodowisku” (Bavin,
1994, s. 29). Osobowosciowe problemy chtopca zwiazane byty z niska samo-
ocena, a co za tym idzie, postrzeganiem $wiata jako nieprzyjaznego, nieumoz-
liwiajacego mu samorealizacj¢. Natomiast problemy w spolecznym funkcjono-
waniu dotycza przede wszystkim izolacji. Pomimo uczeszczania do szkoty,
»pomieszanie” przez matke rol: rodzicielskiej z nauczycielska nie umozliwia
chtopcu nawigzania kontaktu z rowiesnikami. Dodatkowo, zaburzenia ruchu nie
utatwialy wlaczania sie¢ w typowa dla osob w wieku chtopca aktywnos¢.

Chtopiec nie utrzymuje kontaktu z ojcem. Rodzice sa w separacji, jedna
z przyczyn bylto uzaleznienie mezczyzny od alkoholu i z relacji chtopca
wynika, ze zardwno on, jak i matka mieli wybuchowe charaktery, nie akcep-
towali kompromiséw. Siostra chlopca obecnie studiuje. Nie mieszka z bratem
i matka. Chtopiec wyraza si¢ o niej pozytywnie, chcialby, zeby z nim miesz-
kata, bo wedlug niego za rzadko si¢ widuja (jego siostra przyjezdza w od-
wiedziny 1-2 razy w tygodniu).

Przyktad sytuacji chiopca potwierdza, ze pojawienie si¢ dziecka niepet-
nosprawnego w rodzinie to zasadnicza zmiana w sposobie i jakos$ci jej funk-
cjonowania. To zmiana planow, marzen, wyobrazen o przyszlosci. To takze
doswiadczanie przez rodzicéw rezygnacji, ktora nastepuje w kazdej plasz-
czyznie. Rola rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia jest w duzym stopniu
obarczona wieloma trudnosciami, ale to wtasnie ich postawy i zaangazowanie
warunkuja usprawnianie dziecka.

Rycina 1 przedstawia model oddzialywan wobec dzieci z niepetnospraw-
noscia.
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ODDZIAL INTENSYWNEJ TERAPII
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Rycina 1. Model oddzialywan wobec dzieci z niepetnosprawnos$cia

Zrédto: opracowanie M. Bidzan, 2013 (za: Stoifiska i Montgomery, 2003, s. 23).

Diagnoza i rehabilitacja badanego chtopca w duzej mierze opieraly si¢ na
tym modelu. Mozna wigc uzna¢, ze w obliczu stresu wywolanego pojawie-
niem si¢ dziecka z MPD rodzice aktywizowali zadaniowy styl radzenia sobie,
poszukujac najlepszych rozwiazan. Obok niego matka stosowata styl emocjo-
nalny, ktory w potaczeniu z zadaniowym czgsto jest korzystnym potaczeniem.
Jednak zbyt duza dominacja matki, jej nadmierne ochranianie dziecka, wrecz
ubezwlasnowolnienie chtopca, przezywanie emocji negatywnych, koncentro-
wanie si¢ w duzej mierze na sobie, nie pozwolily na autonomig chtopca, co
w obliczu kryzysu adolescencji sprawia, ze dla niego jest to sytuacja bardzo
trudna. Naktadanie si¢ dwéch kryzysdw, jednego zwigzanego z choroba, dru-
giego — z adolescencja, utrudnia adaptacj¢ do choroby i traktowanie jej jako
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wyzwania. Rodzice majacy dziecko z niepelnosprawnos$cia przechodza przez
proces adaptacji, w wyniku ktorego staja si¢ rodzicami dziecka chorego. Rola
rodzicielska w omawianych okolicznosciach petniona jest odmiennie od roli
podejmowanej wobec dziecka zdrowego/petnosprawnego. Specjalisci pracujacy
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia powinni jednocze$nie kierowaé swoje
dzialania na dziecko i rodzicow. Niewtasciwy kontakt emocjonalny rodzicow
wobec dziecka i niewlasciwe postgpowanie wobec niego moga nasila¢ lub
wywotywaé zaburzenia w jego zachowaniu, a takze wtornie zaburzaé¢ rozwoj
dziecka z niepelnosprawnos$cia (Soresi i in., 2007).

Biorac pod uwage etapy adaptacji do choroby dziecka w konteks$cie mo-
deli: przezy¢ i emocji, przebiegu proceséw trajektoryjnych oraz przysto-
sowania si¢ do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, mozna stwierdzi¢,
ze pomimo to, iz chorobe u chtopca zdiagnozowano 15 lat temu, matka nie
przystosowata si¢ do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnos$cia, wpadta
w pulapke roli (osaczenie), co odpowiada zazwyczaj pierwszej z trzech faz
adaptacji do choroby dziecka.

Natomiast jesli chodzi o przezywane emocje, matka znajduje sig na drugim
poziomie adaptacji do choroby dziecka, przezywajac chwiejno$¢ emocjonalna,
wpadta w wir, skumulowany nietad, przezywa zatamanie si¢ organizacji zycia
codziennego i orientacji wobec samej siebie, co przejawia si¢ m.in.
w mieszaniu rél, matczynej i zawodowej, niekorzystnie odbijajacej si¢ na
funkcjonowaniu spotecznym chtopca. Zachowanie si¢ matki w domu i szkole
moze wynika¢ z trudnosci w pogodzeniu si¢ z choroba dziecka, jak i z braku
umiejetnosci osobowosciowych i wychowawczych w obliczu MPD.

Przystosowanie si¢ rodziny dziecka z przewlekla choroba dotyczy naste-
pujacych aspektow: ,redukcji lgku i poczucia chaosu, reorganizacji zycia
domowego, poszukiwania nowych wartosci i zmian planéw zyciowych, prze-
ciwdziatania poczuciu osamotnienia, bezradno$ci i bezsilnosci, walki z po-
czuciem beznadziejnos$ci, znajdowania nowych obszarow aktywnos$ci dajacych
zadowolenie 1 poczucie sukcesu” (Skoérczynska, 2007, s. 48). Poziom lgku
u matki badanego chlopca nadal jest wysoki, nadal tez ma ona poczucie
chaosu, reorganizacji zycia domowego. Trudno jej dokona¢ zmiany planow
zyciowych, warto$ci, nie potrafi, a nawet nie probuje znajdowa¢ nowych
obszarow aktywnosci dajacych zadowolenie i poczucie sukcesu. Matka chlop-
ca przezywa tez duze trudno$ci w przeciwdziataniu poczuciu osamotnienia
swojego 1 dziecka, jest bezradna i bezsilna w obliczu choroby dziecka,
chociaz w odbiorze innych pokazuje swoja dominacjeg.
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Rodzice chtopca nie skorzystali z grupy wsparcia dla dzieci z MPD, gdyz
takiej nie byto w miejscu ich zamieszkania. Metaanaliza badan nad efek-
tywnos$cia programow interwencyjnych wobec rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawnos$cia dokonana przez Singer i in. (2007) wskazata cechy optymalnej
interwencji, ktora powinna by¢ systemowa, cato$ciowa, oraz powinna taczyc
wzmacnianie umiejetnosci osobowosciowych i umiejetnosci wychowawczych
rodzicéw. Z badan wynika, ze wzmocnienie zasobéw osobowosciowych rodzi-
cow pozytywnie wplywa na odczuwana przez nich jako$¢ zycia, poczucie
dobrostanu, zwigksza ich wiedzg i jej wykorzystanie w opiece nad dzieckiem
(Soresi 1 in., 2007). Zta adaptacja rodzicéw do niepelnosprawnosci dziecka
prowadzi do dysfunkcyjnos$ci catego systemu rodzinnego. Pracujac z rodzina
majaca dziecko z niepelnosprawno$cia, wazne jest, aby ,,dac¢ jej czas” na
przezycie zatoby, straty i innych trudnych emocji, bedacych integralnym
elementem procesu adaptacji.

5. TRUDNE RODZICIELSTWO
WYNIKAJACE Z PORODU PRZEDWCZESNEGO

Trudne rodzicielstwo z jednej strony moze wynika¢ ze stanu zdrowia
dziecka, co zostato przedstawione w pierwszej cze$ci pracy, z drugiej moze
by¢ spowodowane lub/i intensyfikowane stanem emocjonalnym wynikajacym
z porodu przedterminowego. Pordd przedwczesny traktowany jest w katego-
riach wydarzenia stresogennego i traumatogennego (Kmita, 2004; Piekarska,
2005; Sochocka i Pirogowicz, 2006; Libera, 2009; Luczak-Wawrzyniak, 2009;
Bidzan i in., 2009; Bieleninik i in., 2009; Bieleninik, 2012), ktory moze
powodowac zespot stresu pourazowego (Posttraumatic Stress Disorder, PTSD)
(Davies i in., 2008; Libera, 2009; Luczak-Wawrzyniak, 2009). Wsréd czyn-
nikow wplywajacych na stresogenny komponent porodu przedwczesnego wy-
mienia sig:

— ,,zagrozenie zycia noworodka oraz wysokie ryzyko zaburzen jego roz-
woju, szczegdlnie w przypadku narodzin we wczesnych tygodniach (np.
24-25. tydzien);

— hospitalizacja noworodka na oddziale intensywnej terapii, gdzie nie-
ustannie poddawany jest intensywnym zabiegom medycznym, a co za tym
idzie, rodzice maja ograniczony kontakt z dzieckiem;

— nagle przerwanie psychologicznych procesow przygotowujacych matke
na przyjscie dziecka i podjecie roli macierzynskiej, co moze wptywac na
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procesy adaptacyjne po porodzie i na wczesne relacje pomiedzy matka
a dzieckiem;

— odczuwanie przez rodzicow wielu czesto sprzecznych uczu¢, takich jak:
legk o zycie dziecka i lgk przed jego niepelnosprawnos$cia, bezradnosc,
poczucie utraty kontroli nad sytuacja, poczucie winy i1 krzywdy, ztos¢,
smutek, nadzieja i poczucie straty” (Libera, 2009, s. 173).

W literaturze przedmiotu opisano model szeéciu czynnikow wplywajacych
na postrzeganie porodu przedterminowego jako wydarzenia stresogennego
przez rodzicéw (Preterm Parental Distress Model). Sa to:

1) cechy osobowosciowe rodzicow,

2) sytuacja rodzinna,

3) zachowanie personelu medycznego,

4) stan zdrowia dziecka,

5) troska rodzicéw o dziecko,

6) utrata normalnego rodzicielstwa (Jackson i in., 2003).

Stres rodzicow wywotuje takze ocena stanu zdrowia noworodka bezposrednio
po porodzie przez personel medyczny, ktory wyrazony jest m.in. za pomoca
skali Apgar. Stres intensyfikuje ponadto spostrzeganie wygladu i zachowania
dziecka przez rodzicow, ktére swoim wygladem odbiega od dzieci urodzo-
nych o czasie. Do kolejnych aspektow stresogennych nalezy wzrokowa i shu-
chowa percepcja aparatury medycznej oraz rozdzielenie rodzicéw od dziecka,
ktore bardzo czesto musi przebywaé w inkubatorze. Relacje z personelem
medycznym naleza do kolejnej sfery budzacej stres u rodzicow, stad kom-
ponent komunikacyjny tak czesto podkreslany jest przez specjalistow (Libera,
2009).

Do czynnikow, ktére decyduja o spostrzeganiu porodu przedwczesnego
jako zdarzenia traumatycznego, zalicza sig:

— niepewno$¢ rodzicow o to, czy dziecko przezyje;

— diametralnie zmieniajaca si¢ z dnia na dzien sytuacj¢ oraz chroniczna
niepewno$¢ sytuacji;

— utratg ,,dziecka wyobrazonego”;

— niepewno$¢ o dalsze zdrowie somatyczne dziecka;

— dostepnos$¢ negatywnych informacji na temat dtugofalowych skutkéw
wczesniactwa,

— konfrontacj¢ matki z traumatycznymi wydarzeniami z okresu jej dzie-
cinstwa (Kmita, 2004).
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Ponadto poréd moze by¢ wydarzeniem traumatycznym jeszcze zanim nastgpi.
Traumatyczna jest sama perspektywa porodu, ktéra moze mie¢ miejsce
w przypadku ciazy zagrozonej porodem przedwczesnym.

Powyzsze teoretyczne wnioski dotyczace percepcji porodu przedwczesnego
przez rodzicow znajduja uzasadnienie w badaniach naukowych. Rodzicow
wczesniakow cechuje wyzszy poziom stresu w ciagu pierwszych tygodni po
porodzie (Levy-Shiff i in., 1989; Lohr i in., 2000; Rimmerman i Sheran,
2001), ktory zmniejsza si¢ wraz z uplywem czasu (Lau i Morse, 2003), przy
czym matki wczesniakow dos§wiadczaja wigkszego stresu niz ojcowie (Jackson
i in., 2007). Sytuacja hospitalizacji dziecka moze wplyna¢ takze na po-
jawienie si¢ u obojga rodzicow depresji i objawow lgku, jednakze w sytuacji
poprawy stanu zdrowia dziecka i wypisu dziecka do domu objawy te znikaja
(Carter i in., 2007). Wyniki kolejnych badan sugeruja, ze dopiero po dwoch
latach od porodu stan psychiczny matek si¢ normalizuje, a odczuwany poziom
stresu minimalizuje. W przypadku matek dzieci bardzo chorych lub z opoz-
nieniem w rozwoju, dtugo$¢ odczuwanego stresu jest dtuzsza.

Stan zdrowia dziecka, jego hospitaliazacja ma wptyw takze na postawy
rodzicielskie. Aktualnie méwi si¢ takze o zjawisku ,,przedwczesnych narodzin
rodzica” (Pacak, 2013). Rodzice niemowlat urodzonych przedwczesnie do-
$wiadczaja wielu kryzyséw, niepewnosci i bezsilno$ci w procesie podejmo-
wania roli rodzicielskiej (Watson, 2011). Utrudnienia w ksztaltowaniu sig
wiezi emocjonalnej migdzy rodzicem a dzieckiem urodzonym przedterminowo
wynikaja z nastepujacych faktow:

— ,,dziecko znajduje si¢ we wczesniejszym okresie rozwoju, wigc moze nie
by¢ gotowe do odbioru dzwigkdéw i obrazow, ktérych zrodiem sa rodzice;

— jest zagrozone rozwojem zaburzen neurologicznych, ktéore moga sie
wigza¢ z pojawieniem si¢ trudnych i nieprawidtowych zachowan;

— okres po porodzie moze by¢ zrodlem wielkiego stresu dla rodzicow
i wptywa¢ na zmiang ich zachowan wobec dziecka;

— wystgpuja rozne ograniczenia fizyczne (np. przebywanie dziecka na
oddziale intensywnej terapii);

— zbyt wysoki lub niski prog reakcji dziecka na stymulacje;

— niski poziom koncentracji uwagi i pobudzenia, drazliwo$¢ noworodka”
(Kosno, 2010, s. 48).

Stany te sprzyjaja percepcji postaw wychowawczych w kategoriach trud-
nego rodzicielstwa. Nastrdj rodzicow przypomina rozpacz po $mierci uko-
chanej osoby i mozna zaobserwowac u nich reakcje podobne jak podczas za-
loby (Kmita, 2000, 2004; Sochocka i Pirogowicz, 2006; Baranska, 2007).
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W takiej sytuacji rodzice optakuja dziecko, ktore zyje, ale wartoScia opta-
kiwana jest zdrowie (Kmita, 2000). Nawet dwa miesigce po wypisie dziecka
z oddziatu intensywnej terapii noworodkow rodzice wcze$niakow gorzej po-
strzegaja wlasne kompetencje rodzicielskie w porownaniu do rodzicow nie-
mowlat donoszonych (Olshtain-Mann i Auslander, 2009). Podczas pobytu
w szpitalu oraz w kilka tygodni po wypisie rodzice nadal sygnalizowali
wigksze trudnos$ci w sprawowaniu opieki nad dzieckiem (Levy-Shiff i in.,
1989, za: Bielawska-Batorowicz, 1995). Kolejne analizy (Levy-Shiff i Mo-
gliner, 1989, za: Bielawska-Batorowicz, 1995) wykazaty podobienstwa wypo-
wiedzi obojga rodzicow na temat utrudnionej opieki nad dzie¢mi urodzonymi
przedterminowo. Narodziny wcze$niaka wiaza sig¢ z utrata tak zwanego dziec-
ka wyobrazonego (Kmita, 2004; Baranska, 2007; Urmanska, 2007; Luczak-
Wawrzyniak, 2009; Batanda i in., 2009). W takiej sytuacji rozbieznos$¢
miedzy oczekiwaniami rodzicoOw a rzeczywistoscia jest znaczaca. Istotne
znaczenie w mentalnej reprezentacji dziecka urodzonego przedwczesnie przez
rodzica ma skrocenie okresu ciazy, ktore wplywa takze na spostrzeganie
dziecka i interakcj¢ migdzy nim a rodzicem. Urodzenie dziecka przed 37. ty-
godniem ciazy sprzyja spostrzeganiu go przez pryzmat stereotypu wczesniac-
twa (prematurity stereotype) i traktowaniu go jako mniej dojrzatego i mtod-
szego, niz jest w rzeczywistosci (Bieleninik, 2012).

6. SPOSTRZEGANIE PRZEZ MATKE DZIECKA
W OKRESIE WCZESNEGO DZIECINSTWA
— STUDIUM PRZYPADKU

W projekcie badawczym wzigta udziat rodzina pochodzaca z aglomeracji
miejskiej o stanie materialnym ocenionym przez rodzicOw na poziomie do-
brym. Wiek matki i ojca w chwili uczestniczenia w badaniu wynosit 36 lat.
Oboje rodzice mieli wyksztatcenie wyzsze. Badaniem psychologicznym zo-
stala objeta jedna z corek, ktora przyszta na $wiat 26 marca 2010 r.
w jednym z gdanskich szpitali. Z wywiadu medycznego wynika, ze dziew-
czynka urodzita si¢ w 33. tygodniu ciazy, uzyskata 9 punktow w skali Apgar
z piatej minucie pomiaru, co wskazuje na dobry stan urodzenia. Dziewczynka
przyszta na $§wiat drogami natury, a przy porodzie miata prawidtowe utozenie.
Waga urodzeniowa dziecka wynosita 2500 g, dtugos¢ 54 cm, obwdd gltowki
1 obwod klatki piersiowej po 34 cm. Dziewczynka byla karmiona naturalnie
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oraz nie wykazywata zadnych zaburzen podstawowych uktadéw zyciowych
w okresie poporodowym.

Dnia 21 wrzeénia 2013 r. dziewczynka zostata przebadana Bayley Scale
of Infant and Toddler Development Third Edition (BSID-III)2. W momencie
oceny rozwoju psychoruchowego miata 3 lata, 5 miesigcy i 25 dni (41 mie-
siecy 1 25 dni) i uczeszczala do przedszkola. Badanie odbylo si¢ w domu
rodzinnym dziecka, w obecnos$ci matki.

W czasie badania dziewczynka szybko nawiazata pozytywny kontakt
z osobami badajacymi. Z obserwacji wynika, ze moment badania nie byt dla
niej sytuacja stresogenna. Dziewczynka utrzymywata kontakt wzrokowy i stu-
chowy z badajacym, zadawata pytania, komentowata prezentowane pomoce
testowe, uSmiechata sig. W trakcie badania wykazywala postawe nastawiona
na wspolprace i zainteresowanie, sprawnie i szybko wykonywata zadania.
Ogladala z zainteresowaniem zabawki i okazywata entuzjazm. Chetnie row-
niez rozmawiala z badajacymi.

Rycinia 2 przedstawia skan arkusza formularza oceny dziecka (REcord
From), prezentujacy wyniki stenowe oraz wyniki przeliczone uzyskane przez
dziecko w badaniu psychologicznym.

Na podstawie badania psychologicznego mozna stwierdzi¢, ze rozwoj psy-
choruchowy dziewczynki przebiega harmonijnie. W zakresie Funkcji Po-
znawczych (Cog), Umiejetnosci Jezykowych (Lang) oraz Umiejetnosci Moto-
rycznych (Mot) dziewczynka uzyskata wyniki na poziomie wynikéw bardzo
wysokich w stosunku do jej wieku Zzycia. Rozpatrujac sfere jezykowa dziecka,
zauwaza si¢ widoczna réznice pomiedzy umiejetno$ciami nalezacymi do za-
kresu komunikacji czynnej i komunikacji biernej. W podskali Komunikacja
Receptywna (RC) dziewczynka uzyskala wynik na poziomie 18 punktow,
$wiadczacy o bardzo wysokich umiejgtnosciach zasobu stownika biernego.
W podskali Komunikacja Ekspresywna (EC) wynik dziewczynki na poziomie
13-skalowanych punktéw $wiadczy o przecigtnym wyniku przy gérnej grani-
cy. Nalezy podkresli¢, ze rdznica w zakresie czynnego i biernego zasobu

2 BSID-III jest obecnie najczesciej stosowanym narzedziem diagnostycznym do oceny
wcezesnego rozwoju zarowno w praktyce klinicznej, jak i badaniach naukowych na catym
$wiecie. Stosowany nie tylko do opisu funkcjonowania rozwoju dzieci, ale takze do pomocy
w diagnostyce i planowaniu leczenia dla dzieci z opdznieniami w rozwoju lub z niepetno-
sprawnoscia. Stuzy takze do prognozowania opdznien rozwojowych. Uwzglednia wiek skorygo-
wany dla wczes$niakéw. Jedna z najwigkszych zalet tego testu jest to, ze wprowadza on takie
zmienne, jak: wiek, pte¢, region, rasa i pochodzenie etniczne oraz edukacja rodzicow (Sto-
inska-Montgomery, 2003; Anderson i in., 2010).
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Rycina 2. Wyniki stenowe i przeliczone uzyskane w skali BSID-III
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*Cog (Cognitive) — Funkcjonowanie poznawcze; Lang (Language) — Umiejetnosci jezykowe; Mot
(Motor) — Umiejetnosci motoryczne; SE (Social — Emotional) — Umiejetnosci spoteczno-
-emocjonalne; GAC (General Adaptive Composit) — wskaznik zachowan adaptacyjnych; Com
(Communication) — komunikacja; CU (Community Use) — uzycie jezyka; FA (Functional Pre-
Academics) — funkcjonowanie poznawcze; HL (Home Living) — zycie domowe; HS (Health and
Safety) — zdrowie i bezpieczenstwo; LS (Leisure) — czas wolny; SC (Self-Care) — codzienne
czynnosci osobiste; SD (Self-Direction) — samodzielno$¢; Soc (Social) — umiejetnosci spoteczne;
Mo (Motor) — umiejetnosci motoryczne.

Zrédto: opracowanie wlasne.

jezyka jest istotna statystycznie. Analizujac wyniki uzyskane w skali umie-
jetnosci motorycznych (Mot) dziecka, obserwuje sig, ze poziom umiejgtnosci
nalezacych do motoryki matej (FM) oscyluje na poziomie powyzej przecigt-
nego w gornej granicy przedzialu (16 sten), natomiast poziom umiejetnosci
nalezacych do motoryki duzej (GM) ksztaltuje si¢ na poziomie wynikow wy-
sokich (18 sten). Oznacza to, ze dziewczynka wykazala wyzsze kompetencje
w zakresie zadan nalezacych do sfery umiejetnosci motoryki duzej niz moto-
ryki matej. Nalezy jednak podkresli¢, ze wszystkie weryfikowane przez psy-
chologa sfery zostaly ocenione na poziomie wynikéw bardzo wysokich.
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Na podstawie Kwestionariusza Oceny Funkcjonowania Spoteczno-Emocjo-
nalnego i Zachowan Adaptacyjnych zauwaza si¢ rdéznice w ocenie funkcjo-
nowania rozwoju psychoruchowego dziecka przez matke. Dziewczynka zostata
najnizej oceniniona przez matke w skali Spoteczno-Emocjonalnej (SE), przy
czym uzyskany wynik wskazuje na wynik ponizej przecigtnego w dolnej gra-
nicy przedziatu. Oznacza to, ze w opinii matki dziewczynka nie potrafi
w sposob logiczny taczy¢ emocji i idei ani dawaé symbolicznego wyrazu
ztozonym uczuciom i intencjom w zabawie w udawanie oraz ekspresji stow-
nej. Wynik ten sugeruje rowniez, ze matka spostrzega dziewczynke jako
funkcjonujaca w zakresie spoteczno-emocjonalnym na poziomie nizszym, niz
jej réwiesnicy urodzeni o czasie. Zachowania adaptacyjne (GAC), czyli
stopien, w jakim dziecko potrafi si¢ przystosowac do ré6znorodnych oczekiwan
zwiazanych z zyciem na co dzien, zostaty ocenione na poziomie przecigtnym
w stosunku do jej wieku zycia. Dokonujac dokltadnej analizy umiejetnosci
nalezacych do sfery zachowan adaptacyjnych, zauwaza si¢, ze matka najwyzej
ocenita umiejetnosci jezykowe dziecka, nalezace przede wszystkim do ko-
munikacji biernego zasobu stownika (Com). Wynik ten oscyluje na poziomie
wynikdw powyzej przecigtnych w dolnej granicy przedziatu. Spostrzeganie
umiejetnosci jezykowych dziecka przez matke jest zbiezne ze spostrzeganiem
tych umiejetnosci przez psychologa w tym aspekcie, ze umiejgtnosci komuni-
kacji receptywnej dziewczynki oscyluja na poziomie wyzszym niz umiejgtno-
$ci komunikacji ekspresywnej (stosunek RC do EC i Com do CU). Warto jed-
nak podkresli¢, ze umiejetnosci jezykowe dziecka zostaly ocenione przez
rodzica na nizszym poziomie niz w badaniu psychologicznym, co wskazuje
na brak trafnosci spostrzegania matki w ocenie kompetencji dziecka nale-
zacych do tej sfery.

Rozbiezno$¢ opinii rodzica i oceniajacego obserwowana jest réwniez
w zakresie funkcjonowania poznawczego (FA versus Cog). Otdéz, w badaniu
psychologicznym funkcje poznawcze dziecka zostaly ocenione na poziomie
wynikéw wysokich, natomiast w ocenie matki dziewczynka funkcjonuje na
poziome wynikéw przecietnych, uzyskujac wynik przecietny (11 sten). Ozna-
cza to, ze matka cechuje si¢ brakiem trafno$ci spostrzegania umiejetnosci
nalezacych do sfery poznawczej dziecka. Dodatkowo subiektywna opinia ro-
dzica dotyczaca umiejetnosci motorycznych sugeruje brak trafnosci spostrze-
gania. W obiektywnej opinii psychologa poziom rozwoju motorycznego dziec-
ka znajduje si¢ na poziomie wynikéw bardzo wysokich, natomiast matka spo-
strzega motoryczne kompetencje dziewczynki na poziomie wynikow przeciet-
nych. W zakresie umiejetnosci nalezacych do sfery: zycia domowego (HL),
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zdrowia 1 bezpieczenstwa (HS), czasu wolnego (LS), codziennych czynno$ci
osobistych (SC), samodzielnosci (SD) i umiejetnosci spotecznych (Soc),
dziewczynka zostata oceniona przez rodzica na poziomie wynikow przecigt-
nych. Z wywiadu uzyskano informacje, ze matka spostrzega dziewczynke jako
rozwijajaca si¢ podobnie jak jej rowiesnicy. Uzyskane wyniki badan sugeruja
jednak, ze dziecko we wszystkich weryfikowanych sferach rozwingto swoje
kompetencje na poziomie wynikéw bardzo wysokich.

7. OMOWIENIE

Matka dziewczynki cechuje si¢ brakiem trafnosci spostrzegania umiejet-
nosci dziecka, nalezacych do wszystkich badanych sfer, na niekorzys¢ dziew-
czynki. Spostrzeganie dziecka przez rodzicow uwarunkowane jest zmiennymi
potozniczymi (jak typ ciazy, powiktania okotoporodowe i inne), charaktery-
styka dziecka (np. temperament, zachowanie), charakterystyka rodzica (np.
stan emocjonalny, zdrowie psychiczne, samoocena), warunkami materialnymi,
sposobem traktowania dziecka przez rodzicOw oraz wsparciem spolecznym,
do$wiadczeniami wyniesionymi z wychowawczego stylu rodziny pochodzenia
(Belsky 1 Isabella, 1985; Bielawska-Batorowicz, 1995; Kosno, 2010; Bie-
leninik, 2012). Zachowanie rodzicow wobec dziecka uwarunkowane jest row-
niez wiedza dotyczaca: rozwoju dziecka, jego potrzeb (Jundzilt, 1993, za:
Bielawska-Batorowicz, 1995), poczuciem kompetencji rodzicielskiej (Herbert,
1994, za: Bielawska-Batorowicz, 1995), przekonaniami o powodach specyficz-
nych zachowan” dzieci (Silvester i Stratton, 1991, za: Bielawska-Batorowicz,
1995), a takze stosunkiem do mozliwosci prokreacyjnych (Raphael-Leff,
1991, za: Bielawska-Batorowicz, 1995), postawami rodzicielskimi (Herbert,
1994, za: Bielawska-Batorowicz, 1995; Ziemska, 2009). Istotne sa réwniez
wzorce postgpowania z dzieckiem charakterystyczne dla danej kultury (Kosno,
2010). Bielawska-Batorowicz (1995) podkresla, ze czynnikiem wplywajacym
na spostrzeganie dziecka jest rowniez przebieg cigzy i porodu. Porod przed-
wczesny w tym przypadku byt czynnikiem wplywajacym na spostrzeganie
rozwoju dziecka przez matkg¢ w ramach tzw. stereotypu wcze$niactwa. Moze
to mie¢ negatywny wplyw na rozwdj dziecka. Nalezy wspomnie¢ takze o po-
jeciu jatrogennego opo6znienia rozwoju dziecka (latrogenic Retardation), jako
skutku stosowanych metod wychowawczych.

Ocena rozwoju dziecka przez rodzicow jest szczegolnie wazna, poniewaz
spedzaja oni najwigcej czasu z dzieckiem, a ich oddziatywania wychowawcze
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moga albo wplywaé na retardacj¢ rozwoju, albo na akceleracje. W sytuacji,
gdy rodzic spostrzega swoje dziecko jako stabsze i nizej funkcjonujace, niz
jest w rzeczywistos$ci, moze mniej zachecac je do eksploracji otoczenia, ma-
nipulacji, zabawy. Moze dawa¢ mu zabawki przeznaczone dla dzieci o niz-
szym wieku zycia lub nizszym poziomie funkcjonowania, a tym samym moze
nie tyle op6znia¢ rozwoj, ile go nie wzmacnia¢. Optymalnym rozwiazaniem
jest trafne spostrzeganie funkcjonowania dziecka oraz stymulowanie tych sfer
jego rozwoju, ktére wymagaja oddziatywan i intensyfikacji.

Pordéd przedwezesny w wielu przypadkach implikuje trudne rodzicielstwo.
Funkcjonowanie rodziny w konteks$cie porodu przedwczesnego i ewentualnie
wynikajacych z wezesniactwa problemdw rozwojowych, choroby i/lub niepet-
nosprawnosci dziecka, uwarunkowane jest konfiguracja nastgpujacych czyn-
nikow: porodem przedwczesnym, urodzeniem dziecka wczesSniaczego (szcze-
gblnie o ekstremalnie niskiej masie urodzeniowej), poczatkiem choroby, jej
przebiegiem, niepelnosprawnos$cia dziecka wynikajaca z choroby oraz zaso-
bami rodziny (Bidzan, 2011). Matgorzata Sekutowicz (2000) podkresla, ze
jesli na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnos$cia, to sytuacje taka
mozna okreslic jako dlugotrwata sytuacje kryzysowa, ktdéra jest zrodltem
stresu, wplywa na funkcjonowanie catej rodziny i uruchamia mechanizmy
radzenia sobie z ta trudna sytuacja. Powszechnie wymienia sig cztery etapy
adaptacji rodzicow do sytuacji posiadania dziecka z niepelnosprawnoscia:

1. Faza szoku, ktéra nastgpuje bezposrednio po uzyskaniu informacji
o niepelnosprawnosci dziecka. Stan emocjonalny rodzicow zdominowany jest
przez rozpacz, bezradnos$¢, poczucie krzywdy, a takze silne stany nerwicowe
przejawiajace sie¢ w zaburzeniach snu, zaburzeniach taknienia oraz stanach
lekowych. Istotnym czynnikiem wplywajacym na adaptacj¢ rodzicow jest spo-
sob przekazania im informacji o niepelnosprawnosci dziecka.

2. Faza kryzysu emocjonalnego, ktéra bywa nazywana etapem rozpaczy
i depresji, zwiazana jest z silnymi emocjami rodzicéw, takimi jak poczucie
kleski zyciowej i beznadziejno$ci. Bardzo czesto rodzice intensyfikuja te
emocje poprzez pesymistyczne nastawienie w stosunku do przysztosci dziec-
ka. Trudna sytuacj¢ niosa ze soba ponadto konflikty i napigcia pomigdzy
czlonkami systemu rodzinnego. Jest to rowniez etap, w ktérym moze dojs$c
do odsunigcia si¢ jednego z cztonkdéw rodziny, widoczne sg niekonstruktywne
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metody radzenia sobie z nowa sytuacja, moze rowniez dojs¢ do rozpadu
rodziny.

3. Faza pozornego przystosowania si¢, ktora moze trwa¢ bardzo dtugo,
pojawia si¢ w momencie podejmowania przez rodzicow prob radzenia sobie
poprzez wykorzystanie r6znych mechanizmdéw obronnych, poszukiwanie spe-
cjalistow w celu postawienia innej diagnozy i alternatywnych metod leczenia
oraz szukania przyczyn niepetnosprawnosci dziecka.

4. Faza konstruktywnego przystosowania si¢ to okres, w ktorym rodzice
poszukuja najlepszych metod terapeutycznych dla dziecka, zaczynaja widzie¢
mocne strony i postgpy w procesie terapeutycznym, a takze odczuwaja pozy-
tywne emocje w kontakcie z nim.

W literaturze przedmiotu istnieje wiele modeli ilustrujacych fazy przy-
stosowania si¢ rodzicow do przewleklej choroby dziecka, jak rowniez prze-
wlekle chorego dziecka do choroby?. Istotna kwestia w procesie przystoso-
wania si¢ do choroby dziecka jest zdolno$¢ przystosowawcza. Otdéz rodzice
moga traktowac¢ chorobe dziecka jako krzywde, jako zagrozenie lub jako wy-
zwanie. W zalezno$ci od przyjetego przez rodzicow sposobu percepcji sytua-
cji, dominuja u nich inne emocje, postawy rodzicielskie, percepcja sytuacji
wczesniactwa i choroby oraz jako$¢ zycia (Goralczyk, 1996; Antoszewska,
2011). Pilecka (2007) podkreéla, ze na przystosowanie si¢ rodzicow do cho-
roby dziecka najwigkszy wplyw ma otrzymane wsparcie spoteczne, harmonia
w zyciu matzenskim, jako§¢ komunikacji w zyciu rodzinnym, sytuacja finan-
sowa, wiek rodzicéw oraz skuteczno$¢ leczenia. Aktualny stan zdrowia dziec-
ka — zdaniem autorki — schodzi na dalszy plan. Agnieszka Pacak (2013) na
podstawie badan Grazyny Kmity podkresla, ze sytuacja ojcow dzieci wczes-
niakoéw jest szczegolna z uwagi na ich ,,posrednicza” rolg miedzy dzieckiem
a matka. To wlasnie mezczyzna czesto bywa pierwszym rodzicem, ktéry kon-
taktuje si¢ z personelem medycznym i otrzymuje od niego informacje o stanie
zdrowia dziecka, a takze jako mediator przekazuje informacje matce. To on
zazwyczaj jako pierwszy widzi dziecko i angazuje si¢ w opiekg¢ nad nim.
W literaturze przedmiotu to wtasnie ojcowie spostrzegani sa jako osoby, ktore
lepiej funkcjonuja i radza sobie w sytuacji przedwczesnych urodzin dziecka,
jednakze rola ,,posrednika” moze nie$¢ za soba takze negatywne konsek-
wencje (Pacak, 2013).

3 Osoby zainteresowane odsylamy do publikacji Marioli Bidzan (2011) oraz Anety
Koszewskiej i Lucji Bieleninik (2013).
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PREMATURITY AND DIFFICULT PARENTING
IN THE PRE- AND PERINATAL PERIOD

Summary

Functioning of a family, in terms of premature birth and potential developmental disorders
related to prematurity, disease and/or disability of a child, is conditioned by a configuration
of the following factors: premature birth, giving birth to a premature baby (especially with
extremely low birth weight), the onset of a disease, its course, the child’s disability resulting
from the disease and family resources.

Difficult parenting, which is the subject of the following analysis, can begin already during
the pregnancy, from the moment parents hear the diagnosis that the pregnancy belongs to the
high perinatal risk group. Currently one of the most frequent reasons of qualifying pregnancy
to the risk group is the threat of premature birth. Therefore the article is focused on difficult
parenting resulting from the sole fact of prematurity (e.g. long-term health problems, for exam-
ple respiratory, sensory, motor disorders), and premature birth (considered in terms of a dis-
tressing and traumatic event). The article was illustrated with casuistic cases, referring to:
1. the difficulty of being a parent of a child born prematurely with cerebral palsy, 2. the
inaccurate (detrimental) perception of a prematurely born child by its mother in the period of
early childhood.

The article presents phases of adaptation to the chronic disease, both of the child and of
its parents. The significant role of the parents’ adaptive abilities was emphasized. Depending
on the way the parents perceive the situation (as harm, threat or challenge), they are featured
by different emotions, parental attitudes, perception of prematurity and illness, and the quality
of life.
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WCZESNIACTWO A TRUDNE RODZICIELSTWO
W OKRESIE PRE- I PERINATALNYM

Streszczenie

Funkcjonowanie rodziny w kontekscie porodu przedwczesnego i ewentualnie wynikajacych
z wezesniactwa probleméw rozwojowych, choroby i/lub niepetnosprawnos$ci dziecka uwarun-
kowane jest konfiguracja nastgpujacych czynnikdéw: porodem przedwczesnym, urodzeniem
dziecka wcze$niaczego (szczegolnie o ekstremalnie niskiej masie urodzeniowej), poczatkiem
choroby, jej przebiegiem, niepetnosprawnos$cia dziecka wynikajaca z choroby oraz zasobami
rodziny.
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Trudne rodzicielstwo, ktore jest tematem niniejszej analizy, moze pojawic sig juz w czasie
ciazy od momentu uzyskania przez rodzicow diagnozy, ze ciaza nalezy do grupy wysokiego
ryzyka perinatalnego. Aktualnie jedna z najczestszych przyczyn zakwalifikowania ciazy do
grupy ryzyka jest zagrozenie porodem przedwczesnym. Stad w artykule skupiono si¢ na trud-
nym rodzicielstwie wynikajacym z samego faktu wczes$niactwa (np. dlugofalowe problemy
zdrowotne, jak zaburzenia oddechowe, sensoryczne, ruchowe), jak i z porodu przedwczesnego
(traktowanego w kategoriach wydarzenia stresogennego i traumatogennego). Artykut zostat
zilustrowany przypadkami kazuistycznymi: 1) odnosi si¢ do trudnosci bycia rodzicem dziecka
urodzonego przedwcze$nie z moézgowym porazeniem dziecigcym, 2) do braku trafnosci
spostrzegania umiejetnosci dziecka urodzonego przedwczesnie przez matke dziecka w okresie
wczesnego dziecinstwa (na jego niekorzysc).

Pokazano fazy przystosowania si¢ do przewlektej choroby dziecka, jak rowniez przewlekle
chorego dziecka do choroby. Podkreslono istotna role zdolnos$ci przystosowawczych rodzicéw
W procesie przystosowania si¢ do choroby dziecka. W zalezno$ci od przyjetego przez rodzicow
sposobu percepcji sytuacji (jako krzywda, jako zagrozenie lub jako wyzwanie), dominuja
u nich inne emocje, postawy rodzicielskie, percepcja sytuacji wczesniactwa i choroby oraz
jakos¢ zycia.

Stowa kluczowe: wczesniactwo, relacja rodzic—dziecko, stres, psychologiczny, percepcja,
porazenie mézgowe.



