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ABSTRACT

This article aims to examine the experience of loss in parenting a child
with a disability through selected theoretical perspectives and to explore their
relevance to understanding family adaptation. The article is theoretical and
draws on a narrative review of selected literature on the emotional experiences
of parents of children with disabilities. It discusses theoretical approaches and
research findings concerning the sense of loss, recurrent sorrow and adaptation.
The analysis suggests that the experience of loss may concern previously held
expectations about the child’s development, one’s own parenthood and the fam-
ily’s future. Associated emotions may recur at different stages of the childs life,
and experiencing them does not necessarily preclude adaptation, parental
engagement or satisfaction with the parent-child relationship. The perspectives
discussed illuminate the complexity of these experiences but do not justify
assuming that all parents of children with disabilities experience a sense
of loss. The article highlights the need to recognise the individual meanings
attributed to parenthood and to consider both family difficulties and resources.
It emphasises the importance of flexible support available at diagnosis and
throughout subsequent stages of the childs life. Proposed directions for further
research address the diversity of parental experiences, the coexistence of a sense
of loss and well-being, and the role of support in adaptation.

KEYWORDS: parenthood, child with a disability, chronic sorrow, loss, family adapta-
tion, support

STRESZCZENIE

Celem artykutu jest oméwienie doswiadczenia straty w rodzicielstwie
dziecka z niepetnosprawnoscig w swietle wybranych perspektyw teore-
tycznych oraz wskazanie ich znaczenia dla rozumienia adaptacji rodziny.
Artykut ma charakter teoretyczny i opiera sig na narracyjnym przeglgdzie
wybranej literatury dotyczgcej emocjonalnych doswiadczet rodzicow dzieci
z niepetnosprawnoscig. Omoéwiono ujecia teoretyczne oraz wyniki badan
odnoszqgcych sig do poczucia straty, nawracajgcego smutku i procesu adaptacji.
Przedstawiona analiza wskazuje, ze doswiadczenie straty moze dotyczyc wcze-
Sniejszych wyobrazeri o rozwoju dziecka, wlasnym rodzicielstwie i przysztosci
rodziny. Zwigzane z nim emocje mogg powracac na réznych etapach zycia
dziecka, a ich przezywanie nie musi wyklucza¢ adaptacji, zaangazZowania
w rodzicielstwo ani satysfakcji z relacji z dzieckiem. Omawiane perspektywy
pozwalajg dostrzec ztozono$¢ tych doswiadczet, nie uzasadniajqg jednak przy-
pisywania poczucia straty wszystkim rodzicom dzieci z niepetnosprawnoscig.
Wskazano potrzebe rozpoznawania indywidualnych znaczen nadawanych
doswiadczeniu rodzicielstwa oraz uwzgledniania trudnosci i zasobéw rodziny.
Podkreslono znaczenie elastycznego wsparcia, dostgpnego zarowno w okresie
diagnozy, jak i na kolejnych etapach zycia dziecka. Zaproponowano kierunki
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dalszych badan dotyczgce zréznicowania doswiadczeti rodzicow, wspotist-
nienia poczucia straty i dobrostanu oraz roli wsparcia w procesie adaptacji.

SLOWA KLUCZOWE: rodzicielstwo, dziecko z niepetnosprawnosciqg, chroniczny smutek,
strata, adaptacja rodziny, wsparcie

WPROWADZENIE

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscig lub uzyskanie diagnozy dotyczacej
zaburzen rozwojowych stanowia dla wielu rodzicéw wydarzenie o charakterze
kryzysowym, ktére znaczaco wplywa na ich funkcjonowanie oraz funkcjo-
nowanie catego systemu rodzinnego (Twardowski, 1995; Parish i in., 2008;
Young i in., 2002). Otrzymanie diagnozy czesto wiaze si¢ z koniecznoscia
reorganizacji dotychczasowych planéw zyciowych oraz redefinicji ocze-
kiwan dotyczacych przysziosci dziecka i rodziny. W literaturze podkresla sie,
ze chwila, w ktdrej rodzice dowiaduja si¢ o chorobie lub zaburzeniu dziecka,
moze by¢ przezywana przez rodzicéw jako doswiadczenie straty oraz poczatek
procesu zaloby (Jeter, Hardin, 2024). W pierwszym okresie po diagnozie
rodzice moga doswiadcza¢ intensywnych reakcji emocjonalnych, takich jak
szok, niedowierzanie, smutek, poczucie winy czy lek o przyszlos¢ dziecka
(Aksamit, 2019; Kaminska-Reyman, 1995; Liberska, Matuszewska, 2011;
Vliegen, 2006). Reakcje te moga przypominaé emocje pojawiajace si¢ w odpo-
wiedzi na bolesng strate, cho¢ w tym przypadku strata ma charakter specyficzny
i nie zawsze jest rozpoznawana przez otoczenie spoteczne. Dotyczy ona przede
wszystkim utraty dotychczasowych wyobrazen o przysztosci dziecka oraz ocze-
kiwanego przebiegu jego rozwoju (Aksamit, Wehmeyer, 2022; Brown i in., 2014;
Chase, 2022). Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze adaptacja do sytuacji zwia-
zanej z rozpoznaniem niepelnosprawnosci dziecka jest procesem rozlozonym
w czasie. Rodzice mogg powraca¢ do trudnych doswiadczen z przesztosci
na réznych etapach zycia dziecka, szczegdlnie w zwigzku z rozpoczeciem
edukacji szkolnej, porownywaniem rozwoju dziecka z rozwojem rowiesnikow
czy planowaniem jego przyszlej samodzielno$ci (Al Anazi i in., 2025). Celem
artykulu jest omoéwienie doswiadczenia straty u rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawnoscig w $wietle koncepcji chronicznego smutku i straty niejednoznaczne;.
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KONCEPCJA ZALOBY W KONTEKSCIE
NIEPEENOSPRAWNOSCI DZIECKA

W literaturze przedmiotu istnieje wiele podejs¢ teoretycznych opisuja-
cych emocjonalne doswiadczenia rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia
(m.in. Aksamit, 2019; Bilgin, Gozum, 2009; Ferguson, 2002; Godawa, 2016;
Twardowski, 1995). W poczatkowych badaniach zaktadano, ze rodzice prze-
chodzg przez kolejne etapy zaloby w sposdb zblizony do klasycznych modeli
zaloby opisanych przez Kiibler-Ross (2007). Model ten zaklada przechodzenie
przez kolejne fazy: zaprzeczenia, gniewu, targowania sie, depresji oraz akcep-
tacji. W kontekscie niepelnosprawnosci dziecka zakladano, ze rodzice
stopniowo przechodza przez te etapy, az do osiggniecia stanu akceptacji sytuacji.
Wspolczesne badania wskazujg jednak, Ze procesy te maja bardziej zlozony,
dynamiczny charakter i nie zawsze przebiegaja w sposob liniowy. Jednym
zkluczowych elementdw tego doswiadczenia jest poczucie utraty tzw. idealnego
dziecka, czyli wyobrazonej wizji potomstwa rozwijajacego si¢ w sposob typowy.
Rodzice czgsto doswiadczaja zaloby nie tylko po utracie oczekiwanej przysztosci
dziecka, ale réwniez po utracie wyobrazonego doswiadczenia rodzicielstwa,
ktére planowali przed jego narodzinami (Chase, 2022).

Warto jednak podkresli¢, ze te etapy nie zawsze przebiegaja liniowo ani
nie konczg sie calkowitym wygaszeniem emocji zwiazanych ze stratg. Zamiast
tego rodzice moga doswiadcza¢ okreséw wzglednej adaptacji przeplatanych
momentami powrotu intensywnych emocji, zwlaszcza w sytuacjach przypomi-
najacych o réznicach rozwojowych pomigdzy dzieckiem a jego réwiesnikami
(Al Anaziiin., 2025; Budak i in. 2018; Harwood i in., 2007).

KONCEPCJA CHRONICZNEGO SMUTKU

Jedna z najwazniejszych koncepcji opisujacych doswiadczenie emocjonalne
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia jest koncepcja chronicznego smutku
(ang. chronic sorrow) zaproponowana przez Simona Olshanskyego (1962).
Zgodnie z tym podejsciem rodzice mogg do$wiadcza¢ dtugotrwatych i powraca-
jacych epizodéw smutku wynikajacych z poczucia utraty oraz roznicy pomiedzy
oczekiwanym a rzeczywistym rozwojem dziecka i przebiegiem ich Zycia.
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Chroniczny smutek jest definiowany jako: trwala i powracajaca reakcja
emocjonalna zwigzana z doswiadczeniem znaczacej straty (Roos, 2002). Susan
Roos zdefiniowala chroniczny smutek jako zestaw wszechobecnych, glebokich,
cigglych i powtarzajacych si¢ reakcji zaloby wynikajacych ze znaczacej straty
lub braku kluczowego aspektu siebie (utrata siebie) lub innej zyjacej osoby
(strata innej osoby), do ktdrej istnieje glebokie przywiazanie (2002). Sposéb,
w jaki strata jest postrzegana, determinuje istnienie chronicznego smutku.
Jego istota jest bolesna rozbiezno$¢ miedzy tym, co jest postrzegane jako
rzeczywisto$¢, a tym, o czym nadal sie marzy. Strata jest ciggla, poniewaz
zrodlo straty jest nadal obecne.

W przeciwienstwie do tradycyjnych modeli zaloby, ktore zakladajg stopniowe
wygaszanie reakcji emocjonalnych, koncepcja chronicznego smutku zaklada,
ze emocje te moga trwacé/powracaé przez cale zycie dziecka. Chroniczny
smutek rozni si¢ wigc od klasycznej zatoby. W klasycznej zalobie mamy
do czynienia z jednorazowa stratg, w przypadku chronicznego smutku strata
ma charakter staty. W zalobie mamy do czynienia ze stopniowym wygaszaniem
emocji. Chroniczny smutek ma charakter cykliczny. W przypadku prawi-
dlowej zaloby;, jej czas trwania jest ograniczony w czasie, gdzie w przypadku
chronicznego smutku mamy do czynienia z brakiem ostatecznego zakon-
czenia. Wybrane badania empiryczne nad chronicznym smutkiem rodzicéw
dzieci z niepelnosprawnoscig (Coughlin, 2017; Eakes, Burke, Hainsworth,
1998; Hobdell, 1996; Olshansky, 1962) wskazujg, iz rodzice do$wiadczajg
powracajacych fal zatoby zwigzanych z wyobrazonym, utraconym dzieckiem,
doswiadczaja powracajacych epizodéw smutku wywotanych przez konkretne
sytuacje (pierwszy dzien w szkole, urodziny dziecka, wazne etapy jego zycia,
obserwowanie rozwijajacych si¢ réwiesnikéw). Wyniki badania kwestiona-
riuszowego Elizabeth Hobdell (1996), ktére przeprowadzita wérdéd 68 matek
i 64 ojcow dzieci z niepelnosprawnoscia (wada cewy nerwowej) pokazaly, iz
chroniczny smutek jest powszechnym doswiadczeniem w tej grupie oséb.
Stwierdzono réwniez istotne réznice — matki deklarowaly wyzszy poziom
smutku i czestsze jego nawroty niz ojcowie. Wyniki badania pokazaly takze,
ze intensywno$¢ chronicznego smutku wzrasta w momentach kryzysowych,
takich jak: hospitalizacja dziecka lub obserwowanie ograniczen w jego rozwoju.
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Przeglad badan przeprowadzony przez Mary Coughlin (2017) obejmowat
19 badan empirycznych dotyczacych rodzicéw dzieci z chorobami przewle-
klymi i niepelnosprawno$ciami. Analiza wykazala, ze chroniczny smutek
jest czestym i powracajacym do$wiadczeniem, a jego nasilenie wzrasta szcze-
goélnie w momentach waznych wydarzen rozwojowych dziecka, kryzysow
zdrowotnych lub poréwnan z dzie¢mi rozwijajacymi sie typowo.

Jako inny przyklad mozna poda¢ badanie przeprowadzone wsrdd
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami w Arabii Saudyjskiej. Wykazato
ono, ze chroniczny smutek jest $ciSle powigzany z poczuciem straty
oraz rozbieznoscig miedzy oczekiwaniami a rzeczywistoscia. Co istotne, czas,
ktéry uptynat od diagnozy dziecka, nie zmniejszal znaczaco poziomu tych
emocji, co potwierdza ich dtugotrwaty charakter (Al Anazii in., 2025).

Jednym z najczesciej badanych kontekstéw chronicznego smutku jest rodzi-
cielstwo dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD). Badania
wskazujg, ze diagnoza autyzmu cze¢sto wywoluje proces zaloby zwigzany
z utratg wyobrazen o przysztosci dziecka. W wielu przypadkach emocje te
nie zanikajg, lecz przyjmuja forme nawracajacego smutku lub tzw. non finite
grief, czyli zaloby bez wyraznego zakonczenia, stanowigcego jeden z jej patolo-
gicznych wzorcow, obok zatoby nieobecnej, nieuznanej, przedtuzajace;j sie czy
opéznionej. Zaloba bez wyraznego zakoniczenia odnosi sie do sytuacji, w ktdrej
rozpoczety proces zaloby nie ma jasnego momentu zamkniecia. Rodzice
w takiej zalobie przezywaja naprzemiennie nadzieje i rozpacz, odczuwajg
poczucie zawieszenia, pojawiaja si¢ powracajace pytania co by bylo, gdyby.
Zjawisko to potwierdzajg liczne badania empiryczne:

« Analiza jako$ciowa doswiadczen zyciowych 54 rodzicéw wskazata
na ciagly proces adaptacji do diagnozy, ktéremu towarzyszyty okresowe
epizody smutku oraz ambiwalentne emocje (Woodgate i in., 2008).

o Dane ilo$ciowe uzyskane od 101 rodzicéw, z wykorzystaniem m.in.
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool (BECSAT), wykazaly,
ze od 48% do 80% respondentéw deklarowalo intensywne emocje
charakterystyczne dla chronicznego smutku, a od 44% do 96% zgtaszato
cykliczne wahania emocjonalne, okreslane jako gorsze i lepsze okresy.
Nie stwierdzono istotnego zwiazku miedzy czasem, ktory uptynat od
diagnozy dziecka, a poziomem chronicznego smutku. Rezultaty te

178 WSGE UNIVERSITY oF APPLIED SCIENCES IN JOZEFOW



DOSWIADCZENIE STRATY W RODZICIELSTWIE DZIECKA Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA —WYBRANE PERSPEKTYWY TEORETYCZNE

s3 zgodne z zalozeniem, ze emocje te mogg utrzymywac si¢ przez dtugi
czas i powraca¢ w roznych momentach zycia rodziny (Coughlin, 2019,
za: Al Anaziiin., 2025).

o Analiza jako$ciowa doswiadczen 20 opiekunéw ujawnita poczucie
straty oraz przecigzenie rolg opiekuna, powigzane z przezywaniem
zaloby i trudnosciami w adaptacji do diagnozy dziecka (Bravo-Benitez
iin., 2019).

Zal doswiadczany przez cztonkéw rodzin dzieci z ASD jest czesto klasy-
fikowany jako tzw. zal niedozwolony, co wigze si¢ ze specyficzng dynamika
odrdzniajacy go od tradycyjnej zatoby. Przezycia te sa zazwyczaj ignorowane
przez otoczenie, a bliskim odmawia si¢ prawa do ich uzewnetrzniania lub wrecz
poddaje sie krytyce. W rezultacie rodzice i opiekunowie zostaja pozbawieni
naturalnego wsparcia spolecznego, co poglebia ich izolacje w procesie adaptacji
do diagnozy dziecka. Sytuacje poglebiajg cechy funkcjonowania oséb z ASD,
ktére uniemozliwiaja dokonczenie procesu zaloby, poniewaz zatoba nigdy sie
nie konczy. Wynika to z faktu, Ze kolejne straty s3 doswiadczane w trakcie
rozwoju dziecka (a nie tylko diagnozy), przez co w kazdym nieosiggnietym
etapie pojawiajg si¢ uczucia straty, frustracji, bolu, niesprawiedliwosci, niepew-
nosci, gniewu i smutku (Bravo-Benitez i in., 2019). Kolejne badania wskazuja,
ze reakcje zalu byly dodatnio skorelowane z postrzeganiem ASD w kategoriach
straty i niesprawiedliwo$ci. Wigksze nasilenie cierpienia wigzalo sie natomiast
z wezesniejszymi problemami ze zdrowiem psychicznym, zglaszanymi przez
matki agresywnymi zachowaniami dziecka, niejednoznaczno$cig tozsamosci
oraz mniejszym wsparciem spotecznym (Wayment, Brookshire, 2018).

Chroniczny smutek opisywany jest réwniez wérdd rodzicow dzieci
z zespolem Downa. Rozbieznos$¢ migdzy oczekiwaniami dotyczacymi rozwoju
dziecka a jego rzeczywistym przebiegiem moze sprzyja¢ powracaniu smutku.

Jedno z klasycznych badan ankietowych dotyczacych tego zjawiska
obejmowalo analiz¢ doswiadczen matek i ojcéw dzieci z zespolem Downa.
Matki czesciej wskazywaly na chroniczny smutek i jego cykliczne nawroty,
natomiast ojcowie czedciej opisywali wlasng adaptacje jako stopniowe
przystosowywanie si¢ do sytuacji (Damrosch, 1989). Wiekszemu nasileniu
chronicznego smutku moga sprzyja¢ niedostateczne wsparcie spoteczne,
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trudnosci finansowe, problemy zdrowotne dziecka oraz izolacja spoleczna.
Z kolei wsparcie spoleczne, religijno$¢ i duchowos¢, adaptacyjne strategie
radzenia sobie oraz dostep do informacji i pomocy specjalistycznej moga
tagodzi¢ te doswiadczenia i wspiera¢ dobrostan psychiczny rodzicow.

Uplyw czasu od rozpoznania niepelnosprawnosci dziecka nie musi wigza¢
sie ze zmniejszeniem nasilenia chronicznego smutku. Nawet po wielu latach
rodzice moga ponownie doswiadcza¢ smutku zwigzanego z rozbieznoscia
miedzy wczesniejszymi oczekiwaniami a rzeczywistym przebiegiem rozwoju
dziecka i wlasnego Zycia (Al Anazi i in., 2025). Wskazuje to na potrzebe
zapewnienia rodzicom wsparcia na réznych etapach wychowywania dziecka
z niepelnosprawnoscia. Doswiadczenia straty i dlugotrwalych trudnosci
emocjonalnych rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng podej-
mowane s3 takze w polskiej literaturze naukowej, cho¢ nie zawsze ujmuje
sie je w ramach koncepcji chronicznego smutku. Opisywane poczucie straty,
przewlekly stres rodzicielski, cierpienie psychiczne oraz proces adaptacji
do niepelnosprawnosci dziecka stanowia odrebne, lecz powigzane obszary
analizy. Rozpatruje si¢ je w kontekscie funkcjonowania rodziny, jakosci zycia
oraz sposobow radzenia sobie z trudng sytuacja zyciowa (m.in. Koscielska,
1998; Stelter, 2014, 2015).

Nalezy podkresli¢, ze chroniczny smutek moze stanowi¢ reakcje
na rozbieznos¢ miedzy wczes$niejszymi wyobrazeniami o rodzicielstwie
a do$wiadczeniami zwigzanymi z wychowywaniem dziecka z niepetnospraw-
noscig. Nie jest jednak dos§wiadczeniem wszystkich rodzicéw. Poczucie straty
moze dotyczy¢ oczekiwanego przebiegu rozwoju dziecka, plandw dotyczacych
zycia rodzinnego oraz wlasnej przyszlosci. Powracaniu smutku moze sprzyjac
réwniez konfrontacja z normami spofecznymi i osobistymi oczekiwaniami,
ktorych realizacja okazuje sie utrudniona lub niemozliwa. Strategie radzenia
sobie polegajace na tlumieniu emocji i koncentrowaniu si¢ na codziennych
obowigzkach moga sprzyja¢ kumulowaniu sie stresu (Raap i in., 2024). Cho¢
tlumienie uczu¢ moze doraznie utatwia¢ wykonywanie zadan, w diuzszej
perspektywie moze wigzac si¢ z wyczerpaniem emocjonalnym. Utrzymujace
si¢ poczucie straty moze stanowi¢ dodatkowe zZrédto obcigzenia psychicznego
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoécia (Fernandez-Avalos i in., 2021).
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KONCEPCJA STRATY NIEJEDNOZNACZNE]

Koncepcja straty niejednoznacznej (ang. ambiguous loss) zostata wprowa-
dzona przez Pauline Boss w latach siedemdziesigtych i odnosi si¢ do sytuacji,
w ktorych strata jest niejasna, niepelna oraz nie ma jednoznacznego charak-
teru ani wyraznego zakonczenia lub tez jest trudna do potwierdzenia,
przez co proces zaloby zostaje zamrozony (1999). W kontekscie rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia pojecie to jest czesto uzywane w psychologii
i pedagogice specjalnej do opisu emocjonalnego doswiadczenia rodzicéw
nastepujacego po diagnozie dziecka.

Autorka wyrdznia dwa typy straty niejednoznacznej. Pierwszy dotyczy sytu-
acji, w ktorych osoba jest fizycznie nieobecna, lecz psychicznie obecna w zyciu
rodziny (np. osoba zaginiona). Drugi typ odnosi si¢ do sytuacji odwrotnej —
osoba jest fizycznie obecna, lecz psychicznie lub emocjonalnie niedostepna
(Boss, 1999). W kontekscie niepelnosprawnosci dziecka szczegélnie istotny
jest drugi z tych typow, kiedy dziecko jest obecne fizycznie, ale nie spelnia
wczesniejszych oczekiwan rozwojowych. Rodzice nie przechodza klasycznej
zaloby, poniewaz nic dostownie nie zostato utracone. Strata niejednoznaczna
u rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig to psychologiczne doswiadczenie
utraconych wyobrazen o dziecku i jego przyszlosci, przy jednoczesnej fizycznej
obecnosci dziecka, co powoduje specyficzny, czesto dlugotrwaly proces
adaptacji emocjonalnej. Jest to rodzaj straty symbolicznej dotyczacej utraty
czego$, co jest wazne w sensie psychologicznym, spotecznym lub zyciowym.
W stracie niejednoznacznej (symbolicznej) brak jest wyraznego momentu
straty, wystepuje brak spolecznego potwierdzenia zaloby, dlatego rodzice
oscyluja miedzy nadziejg a poczuciem straty.

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia moga doswiadcza¢ poczucia straty,
mimo ze ich dziecko jest obecne fizycznie. Strata ta dotyczy przede wszystkim
wyobrazonego obrazu dziecka oraz oczekiwan zwigzanych z jego przysztoscia.
Badania wskazuja, ze rodzice czesto opisuja swoje doswiadczenie jako Zycie
w stanie niepewnosci i ambiwalencji, w ktorym wspdlistniejg uczucia mitosci,
dumy, smutku oraz frustracji (Lee i in., 2022).

W przypadku straty niejednoznacznej szczegélnie trudne jest to, ze brak
jest spotecznych rytualéw pozwalajacych na przezycie zaloby. W przeciwienstwie
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do zatoby po $mierci bliskiej osoby, rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia moga
nie otrzymywac wystarczajgcego wsparcia spotecznego, poniewaz ich doswiad-
czenie straty nie jest powszechnie rozpoznawane przez otoczenie (Chase, 2022).

Brak jednoznacznego zakonczenia sytuacji straty moze powodowac prze-
wlekle napigcie emocjonalne oraz koniecznos¢ ciaglego redefiniowania rol
rodzinnych i oczekiwan wobec przysztosci (Janusz, Dejko-Wanczyk, 2024).
Z tego wzgledu koncepcja straty niejednoznacznej stanowi wazne narze-
dzie interpretacyjne w analizie doswiadczen rodzicéw wychowujacych
dzieci z niepelnosprawnoscig. Doswiadczenie straty niejednoznacznej moze
prowadzi¢ do wielu konsekwencji psychologicznych, takich jak: poczucie
bezradnosci, niepewnos¢, ambiwalencja emocjonalna czy przewlekly stres.

Obnazenie trudnosci w zaakceptowaniu niepelnosprawnosci jest szcze-
golnie widoczne w procesie wyznaczania celow wspierania jego rozwoju.
Odpowiedzi na pytania dotyczace przyszlosci dziecka sprawiaja rodzicom
szczegdlng trudnoé¢. Obserwowana jest czesto znaczna dychotomia w tadunku
emocjonalnym wypowiedzi dotyczacych codziennego funkcjonowania, terapii
czy relacji z dzieckiem a tych dotyczacych stawiania celéw w procesie wspo-
magania dziecka, a takze tego, jak rodzic wyobraza sobie swojego potomka
za kilka lat (Doroszuk, 2017).

W odniesieniu do rodzin wychowujacych dzieci z zaburzeniami rozwo-
jowymi, w tym ze spektrum autyzmu, koncepcja straty niejednoznacznej
pozwala opisa¢ poczucie utraty wczesniejszych wyobrazen dotyczacych
rozwoju dziecka i jego przysztosci. W takim ujeciu przedmiotem straty
s oczekiwania i wyobrazenia rodzicéw, a nie samo dziecko. Perspektywa
ta pozostawia przestrzen do rozumienia wspdlistniejacych doswiadczen:
milosci i przywiazania do dziecka, radosci z relacji z nim, a zarazem smutku
zwigzanego z niezrealizowanymi oczekiwaniami. Koncepcja straty niejed-
noznacznej stanowi zatem rame interpretacyjng dla analizy niektérych
doswiadczen emocjonalnych rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia. Kieruje
uwage na zlozonos¢ adaptacji oraz mozliwos¢ wspolistnienia poczucia straty
z zaangazowanym rodzicielstwem. Nie oznacza przy tym, ze wszyscy rodzice
doswiadczajg swojej sytuacji w kategoriach straty.

W podejsciu do straty niejednoznacznej terapia i wsparcie stuzg wzmac-
nianiu odpornosci psychicznej (ang. resilience) oraz rozwijaniu zdolnosci
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do zycia z niepewnoscig, bez koniecznosci definitywnego zamkniecia doswiad-
czenia straty. Istotne znaczenie maja nadawanie doswiadczeniom nowych
znaczen, redefiniowanie rél rodzinnych oraz wzmacnianie relacji miedzy
cztonkami rodziny (Boss, 2006). Przezywanie straty przez rodzicéw dzieci
z niepelnosprawno$ciag moze mie¢ zréznicowany przebieg. W jego analizie
nalezy uwzgledni¢ funkcjonowanie i potrzeby dziecka, sposéb przekazania
diagnozy, wiedze¢ rodzicéw o niepelnosprawnosci oraz dostep do informacji
i wsparcia spolecznego. Znaczenie moga mie¢ rowniez zasoby osobiste
rodzicow, strategie radzenia sobie ze stresem, sytuacja ekonomiczna rodziny,
przekonania religijne oraz kontekst spoteczno-kulturowy. Uwarunkowania te
moga zaréwno ulatwia¢, jak i utrudnia¢ proces adaptacji rodziny.

PODSUMOWANIE I WNIOSKI

Omoéwione koncepcje chronicznego smutku i straty niejednoznacznej
pozwalajg spojrze¢ na doswiadczenie straty w rodzicielstwie dziecka z niepel-
nosprawnoscig jako na proces ztozony, ktéry nie musi konczy¢ sie wraz
z uplywem czasu od diagnozy. Pierwsza z nich kieruje uwage na nawracajacy
charakter smutku, druga natomiast podkresla niejednoznacznos¢ doswiad-
czenia straty oraz trudno$¢ jego definitywnego zamkniecia. Stanowig one
uzupelniajace si¢ perspektywy interpretacyjne, nie wyczerpuja jednak rézno-
rodnosci doswiadczen rodzicow.

Adaptacja do sytuacji zwigzanej z niepelnosprawnoscig dziecka moze obej-
mowac reorganizacje¢ Zycia rodzinnego, rozwijanie sposobow radzenia sobie
z trudno$ciami oraz nadawanie nowych znaczen doswiadczeniu rodzicielstwa.
W tym kontekscie istotna jest perspektywa odpornosci psychicznej rodziny
(ang. resilience), uwzgledniajaca jej zasoby, mozliwos¢ wzmacniania wiezi
i przewarto$ciowania priorytetow zyciowych (Jeter, Hardin, 2024). Osigganie
réwnowagi w zyciu rodzinnym nie musi oznacza¢ calkowitego ustgpienia
smutku, podobnie jak jego nawracanie nie musi $wiadczy¢ o braku adaptaciji.

Z przedstawionych rozwazan wynika potrzeba zapewnienia rodzicom
elastycznego wsparcia, dostepnego zar6wno w okresie diagnozy, jak i na kolej-
nych etapach zycia dziecka. Powinno ono uwzglednia¢ indywidualne potrzeby,
zmieniajgcg sie sytuacje rodziny oraz jej zasoby. Wazne jest przy tym stworzenie
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przestrzeni do wyrazania trudnych emocji bez zakladania, ze wszyscy rodzice
przezywaja niepelnosprawnos¢ dziecka w kategoriach straty lub wymagaja
pomocy terapeutyczne;j.

Dalsze badania warto ukierunkowa¢ na zréznicowanie doswiadczen
rodzicédw, wspolistnienie poczucia straty i dobrostanu oraz role wsparcia
na poszczegdlnych etapach zycia rodziny.

Tabela 1. Proponowane kierunki dalszych badan i wskazania dla praktyki wspierania
rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig

i dobrostanu

Obszar Kierunki dalszych badan Wskazania dla praktyki
Rozpoznawanie, jakie znaczenia rodzice Uwzglednianie indywidualnej
Zroéznicowanie  przypisuja niepelnosprawnosci dziecka perspektywy rodzicoéw, bez
do$wiadczen oraz w jakich okoliczno$ciach opisuja zaktadania powszechnosci
rodzic6w swoje doswiadczenia w kategoriach do$wiadczenia straty
straty
Badania podtuzne nad przebiegiem Zapewnianie mozliwosci ponownego
. . chronicznego smutku i potrzebami skorzystania ze wsparcia, takze
Zmiany w czasie . . L. . . .
wsparcia na kolejnych etapach zycia wiele lat po diagnozie
rodziny
Analiza relacji migdzy poczuciem straty, = Tworzenie przestrzeni do wyrazania
Wspélistnienie satysfakcja z rodzicielstwa, wigzig zar6wno trudnych, jak
smutku z dzieckiem i dobrostanem rodzicow i pozytywnych emocji, bez

traktowania smutku jako oznaki
braku akceptacji dziecka

Zasoby rodziny
i otoczenia

Rozpoznawanie znaczenia relacji
rodzinnych, wsparcia spotecznego
i warunkow zycia dla procesu adaptacji

Uwzglednianie zasobow rodziny
oraz barier spotecznych
i organizacyjnych przy wspolnym
ustalaniu potrzeb wsparcia

Analiza sposobow radzenia sobie

Wspieranie rodzicow w planowaniu

z uwzglednieniem opinii rodzicéw oraz
dhugofalowych rezultatéw

Niepewno$¢ z niepewnoscia oraz zmian oczekiwan przysziosci z uwzglednieniem
dotyczaca dotyczacych przyszlosci dziecka aktualnych mozliwosci i potrzeb
przyszlo$ci i rodziny dziecka, bez presji definitywnego
»Zamknigcia” straty
Ocena przydatnoéci i skutecznosci Uzgadnianie celow i form pomocy
. r6éznych form wsparcia z rodzicami oraz okresowe
Formy wsparcia

sprawdzanie, czy odpowiadajg one
ich potrzebom

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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