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ABSTRACT

Proces budowania poczucia sprawczosci u rodzicow noworodkow z niepetnosprawnoscig na oddziatach
patologii noworodka na przyktadzie Polski i Szwecji

Artykul podejmuje problematyke ksztaltowania sie sprawczosci rodzicielskiej w warunkach hospita-
lizacji dziecka na oddziatach neonatologicznych, ze szczegdlnym uwzglednieniem oddziatéw pato-
logii noworodka. Autorka wskazuje, Ze sytuacja pobytu dziecka w srodowisku wysokospecjalistycz-
nej opieki medycznej wiaze si¢ u rodzicéw z intensywnym stresem, poczuciem bezradnoscii utrata
kontroli, a jednocze$nie moze stac si¢ przestrzenig nabywania kompetencji oraz wzmacniania roli
rodzica jako aktywnego uczestnika procesu opieki. Celem publikacji jest analiza poréwnawcza
sposobow wspierania sprawczosci rodzicéw noworodkéw z niepetnosprawnoscia w Polsce i Szwecji
oraz identyfikacja praktyk klinicznych sprzyjajacych temu procesowi. W tekscie opisano podstawy
teoretyczne pojecia sprawczosci oraz znaczenie sprawczosci dla zdrowia psychicznego rodzicow
i jakosci ich wspolpracy z personelem medycznym. Autorka identyfikuje czynniki wzmacniajace
sprawczos¢, takie jak partnerska komunikacja, mozliwos¢ aktywnego udzialu w opiece, zapewnie-
nie warunkdw statej obecnoéci przy dziecku oraz dostep do wsparcia psychologicznego i edukacyj-
nego. W czesci dotyczacej Polski zaakcentowano utrzymywanie sie hierarchicznego modelu relacji
oraz nieréwny dostep do opieki skoncentrowanej na rodzinie i do pomocy psychologicznej, zalezny
od zasobow i rozwigzan lokalnych. W odniesieniu do Szwecji przedstawiono model konsekwentnie
rodzinocentryczny, w ktérym rodzice pelnig role gtéwnych opiekunéw, a infrastruktura oddzialéw
oraz praktyki komunikacyjne wspieraja autonomie rodziny. Wnioski wskazuja, ze wzmacnianie
sprawczosci rodzicow powinno stanowi¢ cel organizacyjny opieki neonatologicznej, a adaptacja
rozwiazan szwedzkich wymagataby zmian infrastrukturalnych, transformacji kultury organizacyj-
nej oraz systemowego wzmocnienia wsparcia psychologicznego. Artykul podkresla takze znaczenie
zapewnienia cigglosci opieki po wypisie ze szpitala.

KEYWORDS: niepelnosprawnos¢, poczucie sprawczosci, noworodek, rodzina, opieka neonatologiczna

ABSTRACT

The process of building a sense of agency in parents of newborns with disabilities in neonatal pathology
wards on the example of Poland and Sweden

This article addresses the development of parental agency in the context of a child’s hospitalization
in neonatal units, with a particular focus on neonatal pathology wards. The author points out that
while the environment of highly specialized medical care is associated with intense stress, a sense
of helplessness, and a loss of control for parents, it can simultaneously become a space for acquiring
competence and strengthening the parental role as an active participant in the care process. The aim
of this publication is to provide a comparative analysis of the methods used to support the agency of
parents of newborns with disabilities in Poland and Sweden, and to identify clinical practices that
facilitate this process. The text outlines the theoretical foundations of the concept of agency and
its significance for parents’ mental health and the quality of their collaboration with medical staff.
The author identifies key factors that strengthen agency, such as partnership-based communication,
opportunities for active participation in care, ensuring conditions for a constant presence with the
child, and access to psychological and educational support. Regarding Poland, the article highlights
the persistence of a hierarchical relationship model and unequal access to family-centered care
and psychological assistance, which often depends on local resources and solutions. In the case of
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Sweden, a consistently family-centered model is presented, in which parents serve as the primary
caregivers, and the ward infrastructure and communication practices support family autonomy.
The conclusions indicate that strengthening parental agency should be an organizational goal in
neonatal care, and that adapting Swedish solutions would require infrastructural changes, a trans-
formation of organizational culture, and a systemic reinforcement of psychological support. The ar-
ticle also emphasizes the importance of ensuring continuity of care following hospital discharge.

KEYWORDS: disability, sense of agency, newborn, family, neonatal care

Artykul skupia sie na analizie procesu ksztaltowania poczucia sprawczosci
u rodzicéw noworodkoéw, ktore urodzily sie z jaka$ forma niepetnosprawnosci,
hospitalizowanych na oddziale patologii noworodka. Jako punkt odniesienia
przyjeto dwa rézne modele organizacji opieki neonatologicznej: polski oraz
szwedzki. W artykule omowiono psychospoteczne mechanizmy budowania
sprawczosci rodzicielskiej oraz role personelu oddzialu w tym procesie. Przed-
stawiono takze formy wsparcia systemowego oraz praktyki wplywajace na ak-
tywizacje badz biernos¢ rodzicéw w opiece nad nowonarodzonym dzieckiem
z niepelnosprawnoscia.

Rodzic noworodka z niepelnosprawnoscia, przebywajacego na oddziale pa-
tologii noworodka, do§wiadcza poczucia leku, stresu, zagubienia i bezradno$ci.
Proces ksztaltowania sie u niego poczucia sprawczosci jest w tych warunkach
znaczgco utrudniony, a jednoczes$nie wyjatkowo istotny. Dla rodzica, stajacego
przed nowsa sytuacja niepelnosprawnosci dziecka, poczucie sprawczosci jest
kluczowe zaréwno dla jego zdrowia psychicznego, jak i dla jakosci opieki, jaka
bedzie sprawowal nad dzieckiem.

Artykut ukazuje, Zze mimo podobnych celéw terapeutycznych w obu oma-
wianych krajach widoczne sa réznice pod wzgledem sposobéw angazowania
rodzicéw, systemow wsparcia oraz paradygmatow komunikacji kliniczne;j.

Narodziny dziecka to wydarzenie wplywajace na zycie catej rodziny — przede
wszystkim mlodych rodzicow, ale i pozostatych jej czlonkéw. Przystosowanie
sie rodzicow do nowych realiéw zycia cze$ciowo jest procesem naturalnym,
czesciowo za$ wymaga wprowadzenia pewnych §wiadomych zmian. W sytuacji
narodzin dziecka z niepelnosprawnoscig proces oswajania si¢ z nowa rzeczy-
wistoscig jest dla rodzicow jeszcze trudniejszy. Zwazywszy na fakt, Ze pierwsze
dni, tygodnie, a czasem nawet miesigce rodzice spedzaja z dzieckiem w szpitalu,
brak ich naturalnego $rodowiska jest dodatkowym czynnikiem obcigzajacym.
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Oddzialy neonatologii, patologii noworodka czy intensywnej terapii nowo-
rodka stanowia specyficzne $rodowisko, w ktérym rozpoczecie drogi rodzi-
cielskiej jest o wiele trudniejsze niz w warunkach domowych. Z racji obser-
wowanych przez rodzicéw skomplikowanych procedur medycznych, ktérym
poddawane jest ich dziecko, niepewnosci co do stanu zdrowia dziecka i jego
przyszlosci, a takze ograniczonego dostepu do kontaktu fizycznego z dzieckiem
w rodzicu poteguje sie poczucie bezradnosci i zagubienia. Stan ten wplywa na
proces ksztaltowania si¢ poczucia rodzicielskiej sprawczosci, co w przypadku
nowonarodzonego dziecka z niepelnosprawnoscia jest procesem wyjatkowo
trudnym, ale i szczegdlnie waznym.

Czesto przediuzajaca si¢ hospitalizacja dziecka na oddziale patologii nowo-
rodka dodatkowo wzmaga u rodzicéw poczucie zagrozenia, bezradnosci oraz
utraty kontroli nad sytuacjg. To za$ znaczaco zmniejsza szanse na budowanie
u nich poczucia sprawczosci, rozumianego jako przekonanie, ze ich dziatania
maja wplyw na stan i rozwdj dziecka. W literaturze psychologii zdrowia pod-
kresla sie, ze jest ono jednym z kluczowych czynnikéw chronigcych zdrowie
psychiczne rodzicow (Meyer, 2003).

Poczucie sprawczosci jest zatem wazne nie tylko w kontekscie zadowolenia
rodzicéw z jakos$ci pelnionej przez nich funkcji rodzicielskiej, ale wptywa tez
na ich stan psychiczny, przektadajac si¢ tym samym na jakos$¢ ich funkcjonowa-
nia (takze w roli rodzicéw). W przypadku rodzicéw dziecka z niepetnospraw-
noscia obszar ten ma jeszcze wicksze znaczenie. Ta silna zalezno$¢ pomiedzy
poczuciem wplywu na rzeczywisto$¢ a jakoscig pelnienia roli rodzicielskiej
ukazuje, jak wazne jest wspieranie rodzicéw w procesie budowania poczucia
sprawczosci.

W ostatnich dekadach w obszarze opieki medycznej nad noworodkiem ob-
serwuje si¢ przesuniecie od modelu autorytarnego ku podejsciu family-cen-
tered care (FCC) (ang.), familjecentrerad vard (sv.), zakladajacemu aktywne
uczestnictwo rodzicéw w procesie opieki nad noworodkiem (Pukas, Suda,
Kwiatkowska-Gruca, Behrendt, Godula-Stuglik, 2010). Szczegdlnie wyraznie
zjawisko to jest widoczne w systemach opieki medycznej krajow skandynaw-
skich. Nacisk na partnerska relacje pomiedzy personelem medycznym szpitala
a rodzing pacjenta jest w tych krajach elementem niejako wbudowanym w or-
ganizacje opieki neonatologicznej (Griffin, 2013).
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Pojegcie sprawczosci w kontekscie rodzicielstwa
dziecka z niepelnosprawnoscia

Terminem ,,sprawczo$¢” (ang. agency) okresla sie zdolno$¢ jednostki do wply-
wania na otoczenie poprzez celowe dziatania (Linnér, Thernstréom Blomqvist,
Jonsson, Lillieskold, Norman, 2024). W teorii A. Bandury poczucie samosku-
teczno$ci i sprawczo$ci wigze sie z koncepcja self-efficacy, czyli przekonaniem
o wilasnych kompetencjach w radzeniu sobie z wyzwaniami (Bandura, 1997).
Poczucie sprawstwa definiowane jest jako ,,przekonanie o wptywie na bieg wy-
darzen” (Kalisiewicz, 1999) oraz ,wyraza si¢ w poczuciu kontroli (przekonaniu
cztowieka, ze wystepowanie pozytywnych i negatywnych zdarzen w jego zyciu
zalezy od tego, co robi), poczuciu wlasnej skutecznosci (przekonaniu, ze jest
sie w stanie osiggna¢ cele, do ktorych sie zmierza), poczuciu wolnosci (prze-
$wiadczeniu, ze wybor stojacych przed nami mozliwosci zZyciowych zalezy od
nas samych) [...], jest skladnikiem pozytywnego obrazu wlasnej osoby i ma
znaczenie przystosowawcze: podnosi atrakcyjno$¢ obranych celow, zwigksza
energie i wytrwalos$¢ w dzialaniu, czyni go bardziej odpornym na sytuacje
stresowe” (Géral, 1996).

Jak podaja Bishop, Woll i Arango (1993), terminem ,,0opieka skoncentrowana
na rodzinie” (ang. family-centered care — FCC) okresla si¢ ,opieke zorientowa-
ng na rodzine, ktéra zapewnia zdrowie i dobre samopoczucie dzieci i ich rodzin
poprzez pelne szacunku partnerstwo miedzy rodzing a profesjonalistami. Po-
dejscie to szanuje kulture, tradycje i doswiadczenie, ktére kazdy wnosi do tej
relacji. Opieka zorientowana na rodzing to standard praktyki, ktéry zapewnia
wysoka jakos¢ ustug”.

Rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnos$cia stanowi szczegdlny kontekst,
w ktérym poczucie sprawczosci i wlasnej skutecznoéci moze by¢ zaburzone.
Przyczynami tego stanu rzeczy moga by¢: nagly kryzys rodzica zwiazany z dia-
gnoza dziecka i informacja o jego niepetnosprawnosci, brak wiedzy o stanie
zdrowia dziecka (co cz¢sto ma miejsce zwlaszcza tuz po urodzeniu, gdy dziecko
jest w trakcie diagnostyki), dominacja personelu medycznego (rzeczywista lub
subiektywnie odbierana przez rodzica), ograniczony kontakt fizyczny z dziec-
kiem, wysoki poziom stresu i poczucie utraty kontroli w niespodziewanej sy-
tuacji (Krecisz-Plis, 2016).
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Znaczenie poczucia sprawczos’ci
dla zdrowia psychicznego rodzicéw

Jak wskazuja badania, rodzice wykazujacy wyzszy poziom poczucia sprawczo-
$ci szybciej przechodza proces adaptacji do diagnozy (Chen, 2017), sa bardziej
zaangazowani w opieke nad dzieckiem (Fenwick, Barclay, Schmied, 2001), chet-
niej i efektywniej wspolpracujg z zespolem terapeutycznym, stosujac sie do
zalecen specjalistow (Mendoza, Lewis, Garver, Koegst, 2025), rzadziej do§wiad-
czaja depresji okotoporodowej (Alfayumi-Zeadna, Masarwe, Findling, Ereli,
O’Rourke, 2025), czeéciej postrzegaja sytuacje, w ktorej sie znalezli, w kate-
goriach wyzwan, a nie zagrozen (Folkman, 2013). Jak wynika z powyzszych
danych, wsparcie w procesie budowania poczucia sprawczosci u rodzicéw to
nie tylko aspekt wsparcia psychicznego, ale réwniez czynnik bezposrednio od-
dziatujacy na leczenie i rehabilitacj¢ dziecka.

Oddzial patologii noworodka
jako $rodowisko ksztaltowania
lub ograniczania poczucia sprawczosci u rodzica

Oddzial patologii noworodka to miejsce wysokospecjalistycznej opieki me-
dycznej, w ktéorym nowonarodzone dziecko z niepelnosprawnoscia czesto pod-
dawane jest intensywnej terapii (Kozlowska-Rup, Gabryel, Swietliski, 2023).
Taka struktura organizacyjna generuje istotne konsekwencje psychologiczne
dla rodzica. Obecno$¢ specjalistycznej aparatury medycznej, czesto o nieja-
snym dla rodzica przeznaczeniu, podwyzszony poziom hatasu stanowigcy do-
datkowy negatywny bodziec dla ukladu nerwowego, ograniczenia w zakresie
kontaktu fizycznego z dzieckiem, poczucie uzaleznienia zdrowia i Zycia dziec-
ka od personelu medycznego oraz brak kontroli nad sytuacjg moga znaczaco
intensyfikowac poczucie bezradnosci (Pukas, Suda, Kwiatkowska-Gruca, Beh-
rendt, Godula-Stuglik, 2010).

Czynniki wzmacniajace sprawczos¢ rodzicielska

Jak wskazuja badania, do kluczowych elementéw wspierajacych poczucie
sprawczos$ci rodzicielskiej nalezg: otwarta i partnerska komunikacja ze strony
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personelu medycznego (Shirazi, Sharif, Rakhshan, Pishva, Jahanpour, 2015),
mozliwo$¢ aktywnego udziatu w opiece nad noworodkiem (karmieniu, kan-
gurowaniu, codziennej pielegnacji) (Griffiths, Spence, Loughran-Fowlds, We-
strup, 2019), dostep do pomocy psychologa szpitalnego oraz pedagogéw lub
edukatorow rodzicielskich (Fowlie, McHaffie, 2004), a takze warunki umozli-
wiajace obecno$¢ rodzica przy dziecku przez calg dobe (Raiskila, Axelin, To-
ome, Caballero, Tandberg, 2017).

Czynniki ograniczajace sprawczos¢ rodzicielska

W literaturze jako najczestsze czynniki ograniczajace poczucie sprawczosci
u rodzicéw wskazuje sie: brak czasu personelu medycznego na rozmowe z ro-
dzicem na temat stanu zdrowia dziecka i podejmowanych procedur medycz-
nych, rotacje personelu medycznego, co wptywa na proces budowania zaufania
do oséb opiekujacych sie dzieckiem (Spruill, Heaton, 2015), restrykcyjne zasady
odwiedzin i przebywania rodzica na oddziale, bariere jezykowa w obszarze spe-
cjalistycznego stownictwa medycznego stosowanego przez personel medyczny
badz w opisach stanu zdrowia dziecka lub procedur medycznych, ktérym jest
ono poddawane (Mackley, Winter, Guillen, Paul, Locke, 2016), a takze przecia-
zenie rodzicow informacjami medycznymi.

Model budowania sprawczos$ci rodzicéw
na oddzialach patologii noworodka w Polsce

Organizacja opieki neonatologicznej

Mimo Ze ostatnie lata przyniosty zmiany w obszarze wspotpracy personelu me-
dycznego z rodzicem dziecka przebywajacego na oddziale patologii noworodka,
polski system opieki neonatologicznej nadal jest systemem silnie zmedykalizo-
wanym i zhierarchizowanym. Nadzieje na coraz wieksze otwarcie si¢ szpitali
na wspoélprace z rodzicem najmtodszego pacjenta niosg obserwacje wdraza-
nych elementoéw opieki zorientowanej na rodzine, zwlaszcza zmian w zakre-
sie mozliwosci obecnosci rodzica na oddziale wraz z dzieckiem. Nadal jednak
stan faktyczny w tym obszarze jest zréznicowany pomiedzy poszczegélnymi
placowkami.
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Relacje personelu medycznego z rodzicami

Badania wskazuja na dominacj¢ modelu eksperckiego, w ktérym decyzje
o wszelkich dziataniach dotyczacych noworodka —takze tych okotomedycz-
nych (jak na przyktad korzystanie z kontaktu ,skéra do skoéry” czy sposéb
dokarmiania dziecka) — podejmowane sg przede wszystkim przez lekarzy i per-
sonel medyczny (Sak, 2023). Rodzice deklaruja wdzigczno$¢ wobec personelu
opiekujacego si¢ ich dzie¢mi, wspominajg jednak takze o strachu przed zada-
waniem pytan i przejmowaniem odpowiedzialnosci. Taki stan rzeczy moze
ograniczac poczucie sprawczosci rodzicow.

Uczestnictwo rodzicéw w opiece nad dzieckiem

W Polsce na czesci oddzialow patologii noworodka rodzice mogg bra¢ udziat
w opiece nad dzieckiem, majac realny wplyw na jego stan emocjonalny i zdro-
wotny. Mozliwosci te sa—z oczywistych przyczyn —uzaleznione od stanu
klinicznego dziecka. Zdarza si¢ jednak, ze praktyki takie jak kangurowanie
czy udzial w wybranych czynnosciach pielegnacyjnych dziecka —nawet przy
dobrym stanie klinicznym —nie s3 mozliwe do wdrozenia. Najczesciej zale-
2y to od dostepnosci personelu i innych czynnikéw niezaleznych od rodzica.
Sprawczo$¢ rodzicielska w systemie polskim bywa wzmacniana gléwnie przez
edukacje pielegniarska, ale nie zawsze ma charakter partnerski (Luczak-Waw-
rzyniak, Czarnecka, Konofalska, Bukowska, Gadzinowski, 2010).

W polskich szpitalach odczuwalne jest asekuracyjne podejscie personelu
medycznego do rodzicéw pacjentéw oddziatéow patologii noworodka. Cho¢
rodzic coraz czes$ciej ma prawo do realnego bycia (a takze, na ile to mozli-
we w warunkach szpitalnych, zycia) ze swoim dzieckiem na terenie oddziatu,
wcigz odczuwalne jest niepelne zaufanie personelu medycznego do rodzica.
Jest to zjawisko o niejasnym zrédle. Rodzic —jako osoba najblizsza pacjentowi
przebywajacemu na oddziale, a zatem majgca na uwadze jego dobro —jawi sie
jako naturalny partner wspéipracy i opieki nad pacjentem z niepelnospraw-
noscig. Moze tez by¢ realnym wsparciem, a nawet odcigzeniem, dla zespolu
medycznego. Pozostajacy na oddziale i pod opieka lekarzy oraz pozostalego
personelu rodzic moze by¢ niezastgpionym ogniwem w procesie diagnozy i le-
czenia dziecka. Przy uwzglednieniu korzy$ci emocjonalnych, psychicznych
i zdrowotnych dla rodzica, a przede wszystkim dla dziecka, trudno w petni
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wyjasni¢ obserwowang ograniczong gotowo$¢ personelu do budowania part-
nerskich relacji z rodzicami pacjentow.

W obserwacji szwedzkiego podej$cia do wspotpracy oddziatéw neonatolo-
gicznych z rodzicami pacjentéw widoczna jest odmiennos¢ wzgledem modelu
polskiego. Szwedzkie podejscie opiera si¢ na niewypowiedzianym, lecz odczu-
walnym na kazdym kroku i przy kazdej procedurze zaufaniu szpitala i perso-
nelu do rodzica. Spokdj, z jakim personel przekazuje rodzicom sprawowanie
opieki nad dzieckiem, zdaje si¢ wynika¢ z przekonania, Ze rodzic intuicyjnie
odpowie na aktualne potrzeby dziecka. Widoczne jest tez spoteczne zrozu-
mienie dla faktu, ze poza procedurami medycznymi—niekiedy ratujacymi zy-
cie—dla rozwoju dziecka istotna jest takze jego wiez emocjonalna z rodzicem.

Obserwuje sie rowniez $wiadomos¢, ze nie tylko dziecko, ale i rodzic korzy-
sta z zaufania, jakim jest obdarzany przez personel. Przyzwolenie rodzicowi na
obcowanie z wlasnym dzieckiem —tym bardziej w sytuacji, gdy przyszto ono
na $wiat z niepelnosprawnoscig —jest dla rodzica komunikatem: ,,dasz rade”.
Komunikat ten ptynie nie tylko od personelu oddzialowego czy szpitala jako
instytucji; ma tez wymiar spofeczny.

Dostep do wsparcia psychologicznego

W warunkach polskich oddziatéw patologii noworodka dostep do pomocy
psychologa jest ograniczony. Nie kazdy oddziat o tym profilu oferuje wsparcie
specjalisty. Psycholog czesto dziata interwencyjnie, a nie systemowo, wzywany
w razie potrzeby do konkretnego rodzica. Stan ten wplywa na jako$¢ oferowa-
nej pomocy psychologicznej, co w efekcie moze zaburza¢ proces budowania
dtugofalowego poczucia sprawczos$ci u rodzica.

Model budowania sprawczosci rodzicéw
na oddziatach patologii noworodka w Szwecji

Paradygmat opieki
Szwedzki system opieki neonatologicznej juz od lat 8o. przyjmuje model fa-

mily-centered developmental care (ang.), familjecentrerad utvecklingsvird (sv.),
czyli forme opieki skoncentrowanej na rodzinie. W podejsciu tym to rodzice
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petnig role gtéwnych opiekunéw dziecka, a personel stanowi wsparcie spe-
cjalistyczne. Podej$cie to opiera sie na zalozeniu, zZe rodzina jest podstawowa
jednostka terapeutyczng. Skutkiem takiego modelu jest takie zorganizowanie
oddzialéw neonatologicznych, aby mozliwe bylo sprawowanie przez rodzicéw
opieki nad dzieckiem w calodobowym wymiarze.

Infrastruktura umozliwiajaca obecno$¢ rodzicéw przy dziecku

Oddzialy neonatologii w Szwecji projektowane sa w sposdb umozliwiajacy ca-
fodobowg obecnos¢ rodzicow. Pokoje rodzinne, tzw. family rooms (ang.), famil-
jerum (sv.), oferowane rodzicom, dostepne sg bezposrednio przy stanowiskach
intensywnej terapii noworodka (Johnson, Abraham, Parrish, 2004). Badania
wskazujg, ze regularny kontakt fizyczny z dzieckiem (kangurowanie nawet
przez kilka godzin dziennie) wptywa nie tylko na poprawe jego stanu psycho-
fizycznego, ale ma tez kluczowe znaczenie dla odbudowy poczucia sprawczosci
u rodzicow.

Komunikacja personelu medycznego

z rodzicem i wspétdecydowanie

W Szwecji standardem jest wieloaspektowa komunikacja, w ktérej rodzice trak-
towani sg jako partnerzy terapeutyczni. Nadaje im si¢ niejako status ,specja-
listéw” czy ,,znawcdw” wlasnego dziecka, mogacych da¢ mu to, czego nie jest
w stanie zrobi¢ nikt inny. Lekarze, pielegniarki oraz personel okolomedyczny
sq szkoleni w zakresie komunikacji empatycznej z rodzicem oraz wspierania
rodzicielskiej autonomii. Rodzice uczestniczg w tzw. family rounds (ang.), fa-
miljerundor (sv.), podczas ktorych omawiane sg biezace decyzje medyczne (Pe-
tersson, Persson, Massoudi, Benzein, Wahlin, 2021). W czeéci przypadkow nie
maja oni wplywu na decyzje dotyczace planowanego leczenia. Jednak w sytu-
acjach, gdy jest to mozliwe, dzielg sie z zespolem medycznym obserwacjami
i preferencjami, spotykajac sie ze zrozumieniem oraz wystuchaniem.

Dostep do wsparcia psychologicznego i edukacyjnego
W szwedzkim modelu opieki nad noworodkiem z niepetlnosprawno$cig pra-

ca psychologa klinicznego jest powigzana z codziennym funkcjonowaniem
oddziatu. Wsparcie dla rodzicéw jest ogélnodostepne, a nawet aktywnie
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promowane, obejmujac konsultacje, psychoedukacje, warsztaty, a takze progra-
my wczesnej interwencji dla rodzicow dzieci z niepelnosprawno$cig (Baraldi,
Westling Allodi, Smedler, Westrup, Lowing, 2020). W Szwecji preznie dziataja
réwniez organizacje pozarzadowe wspierajace dzieci z niepelnosprawnoscia
iich rodziny.

W Szwecji funkcjonuje zawod pracownika socjalnego (sv. socialarbetare),
ktory nie jest tozsamy z polskim zawodem o tej samej nazwie. W ramach kom-
petencji taczy on zadania z obszaru pomocy psychologicznej, terapii, wsparcia
socjalnego i pedagogicznego, a czgsciowo takze prawnego (m.in. w zakresie or-
ganizowania spraw socjalnych i formalnych). Obserwujac jego prace z rodzica-
mi, mozna pordéwnac te role do przyjaznego drogowskazu, gotowego wystucha¢
i wesprze¢ —zaréwno na poziomie psychologicznym, jak i organizacyjnym oraz
merytorycznym.

Poréwnanie uwarunkowar ksztatltowania poczucia
sprawczosci u rodzicéw w Polsce i w Szwecji

Podobienistwa

Oba przedstawione w artykule systemy opieki nad noworodkiem z niepetno-
sprawno$cig deklarujg stosowanie opieki skoncentrowanej na rodzinie.

W polskim systemie opieki medycznej nad noworodkiem z niepetnospraw-
noscig trwa proces budowania ogdlnej swiadomosci na temat korzystnego
wplywu kontaktu rodzica z dzieckiem juz od pierwszych chwil po narodzinach.
Srodowiska rodzicéw i specjalistéw pracujacych z rodzinami dzieci z niepetno-
sprawnoscig propaguja wiedze na temat znaczenia poczucia sprawczosci u ro-
dzica oraz jego wplywu na proces opieki nad dzieckiem i dobrostan rodziny.

Réznice

W Szwecji, dzieki organizacji infrastrukturalnej szpitali, mozliwy jest ciagly
pobyt rodzicéw przy dziecku. W Polsce warunki lokalowe sg bardzo zrézni-
cowane, a mozliwo$¢ pobytu rodzicéw (a nawet jednego z nich) przy dziecku
nadal nie stanowi standardu.
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W systemie szwedzkim opieka socjalna nad rodzing, w ktorej rodzic lub
rodzice sprawujg opieke nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia, zwykle umoz-
liwia skoncentrowanie si¢ na opiece w poczagtkowym okresie zycia dziecka.
W Polsce $wiadczenia socjalne bywaja niewystarczajace, aby oboje rodzi-
ce mogli calodobowo zajmowac¢ si¢ dzieckiem podczas pobytu na oddziale
neonatologicznym.

Podejscie do rodzica w szwedzkiej opiece nad noworodkiem opiera si¢ na
modelu partnerskim, w ktérym rodzic traktowany jest jako wspétuczestnik
procesu terapeutycznego. W Polsce model obserwowany w relacji personelu
medycznego z rodzicami cze¢sciej ma charakter ,ekspercki”. Lekarze, a takze
personel okolomedyczny, przyjmuja pozycje ostatecznych decydentéow nie tyl-
ko w obszarze przebiegu leczenia, ale nierzadko réwniez sposobu opieki nad
dzieckiem oraz formy jego kontaktu z rodzicem.

W Szwecji state wsparcie psychologiczne na oddzialach neonatologii jest
standardem, w Polsce za$ —wyjatkiem.

Szwedzki program opieki nad noworodkiem wymagajacym wsparcia opiera
si¢ na formalnych zasadach wspoldecydowania personelu medycznego i rodzi-
cow o przebiegu oraz formule opieki nad dzieckiem podczas pobytu w szpitalu,
podczas gdy w Polsce proces ten bywa niejednolity.

Whnioski

Poczucie sprawczosci rodzicéw noworodkdéw z niepetnosprawnoscia jest jed-
nym z kluczowych czynnikéw wplywajacych na powodzenie rodzicielskiego
wdrozenia w nowg, nietatwg sytuacje. Jest tez nierzadko gwarantem skutecz-
niejszego wdrazania procedur diagnostycznych, terapeutycznych ileczniczych.
Od stanu psychicznego rodzica i jego przekonania o wplywie na sytuacje,
w ktorej si¢ znalazl, zalezy jakos¢ relacji z dzieckiem oraz gotowo$¢ do wspar-
cia i towarzyszenia mu w utrudnionym rozwoju.

W przypadku dziecka z niepetnosprawnos$cig zdobywanie pewnosci siebie
w roli rodzica nie zawsze jest procesem naturalnym. Czynniki takie jak: moz-
liwos¢ bycia przy dziecku, szansa na czynny udzial w opiece juz od pierwszych
chwil zycia, towarzyszenie personelowi medycznemu podczas badan lub pro-
cedur (jesli czynny udzial nie jest mozliwy), a takze mozliwo$¢ obserwowa-
nia specjalistow podczas czynno$ci pielegnacyjnych bezposrednio wptywaja
na to, jak ksztaltuje sie pewnos$¢ rodzica w kontekscie opieki nad dzieckiem
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wymagajacym specjalistycznego wsparcia. W systemie szwedzkim proces ten
jest konsekwentnie wspierany. W Polsce wsparcie zalezy od praktyk lokalnych,
zasobow kadrowych oraz zaangazowania konkretnych zespotéw placowek,
a takze indywidualnego podejscia personelu.

Obecnie Polska znajduje si¢ w procesie transformacji ku modelowi opieki
bardziej zorientowanej na rodzing. Mimo to bariery systemowe, finansowe,
a takze kulturowe nadal ograniczajg mozliwo$¢ petnego uczestnictwa rodzicow
w opiece nad noworodkiem z niepelnosprawnosciag w warunkach szpitalnych.

Szwecja bazuje na modelu kompleksowym, w ktérym budowanie poczucia
sprawczos$ci rodzicielskiej jest celem organizacyjnym, a nie jedynie dodatkiem
do opieki medycznej. W polskim podej$ciu obserwuje si¢ natomiast, ze niekie-
dy poczucie sprawczosci u rodzica nie jest wrecz oczekiwane —rodzic sprawczy
bywa bowiem rodzicem bardziej $wiadomym i wymagajacym.

To, co jawi si¢ w systemie szwedzkim jako podstawa budowania poczucia
sprawczo$ci u rodzicéw, to jakos¢ i sposdb komunikacji personelu medycznego
z rodzicem, fizyczna dostepno$¢ rodzica dla dziecka, edukacja spoteczna oraz
dostepnos¢ wsparcia psychologicznego. Wdrozenie rozwigzan funkcjonuja-
cych w Szwecji do praktyk polskich oddziatléw patologii noworodka wyma-
galoby nie tylko zmian infrastruktury szpitalnej i okotoszpitalnej, ale przede
wszystkim transformacji kultury organizacyjnej i komunikacyjnej w danych
osrodkach.

Istotnym zagadnieniem jest takze kontynuacja wielospecjalistycznej opie-
ki nad dzieckiem rozpoczetej w trakcie hospitalizacji, ktéra w obu krajach
przebiega odmiennie. Model szwedzki uznaje za oczywiste i konieczne kon-
tynuowanie opieki nad pacjentem z niepetnosprawnos$cia po opuszczeniu
oddziatu neonatologii, zapewniajac rodzicom czas i mozliwosci odnalezienia
sie¢ w warunkach domowych. Model polski, cho¢ oferuje opieke powypisowa
(np. w ramach placowek wczesnej interwencji), w mniejszym stopniu obejmuje
calo$ciowo dalszy przebieg wsparcia. Obserwacje te moga stac si¢ bodzcem do
podejmowania zmian i czerpania z doswiadczen szwedzkiego systemu opieki
zdrowotnej i spolecznej, aby wplywac na jakos¢ zycia osob z niepelnospraw-
noscig i ich rodzin w Polsce.
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