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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 child’s 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 child’s 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 artykułu jest omówienie doświadczenia straty w rodzicielstwie 

dziecka z  niepełnosprawnością w  świetle wybranych perspektyw teore-
tycznych oraz wskazanie ich znaczenia dla rozumienia adaptacji rodziny. 
Artykuł ma charakter teoretyczny i opiera się na narracyjnym przeglądzie 
wybranej literatury dotyczącej emocjonalnych doświadczeń rodziców dzieci 
z niepełnosprawnością. Omówiono ujęcia teoretyczne oraz wyniki badań 
odnoszących się do poczucia straty, nawracającego smutku i procesu adaptacji. 
Przedstawiona analiza wskazuje, że doświadczenie straty może dotyczyć wcze-
śniejszych wyobrażeń o rozwoju dziecka, własnym rodzicielstwie i przyszłości 
rodziny. Związane z nim emocje mogą powracać na różnych etapach życia 
dziecka, a ich przeżywanie nie musi wykluczać adaptacji, zaangażowania 
w rodzicielstwo ani satysfakcji z relacji z dzieckiem. Omawiane perspektywy 
pozwalają dostrzec złożoność tych doświadczeń, nie uzasadniają jednak przy-
pisywania poczucia straty wszystkim rodzicom dzieci z niepełnosprawnością. 
Wskazano potrzebę rozpoznawania indywidualnych znaczeń nadawanych 
doświadczeniu rodzicielstwa oraz uwzględniania trudności i zasobów rodziny. 
Podkreślono znaczenie elastycznego wsparcia, dostępnego zarówno w okresie 
diagnozy, jak i na kolejnych etapach życia dziecka. Zaproponowano kierunki 
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dalszych badań dotyczące zróżnicowania doświadczeń rodziców, współist-
nienia poczucia straty i dobrostanu oraz roli wsparcia w procesie adaptacji.

Słowa kluczowe: rodzicielstwo, dziecko z niepełnosprawnością, chroniczny smutek, 
strata, adaptacja rodziny, wsparcie

Wprowadzenie

Narodziny dziecka z niepełnosprawnością lub uzyskanie diagnozy dotyczącej 
zaburzeń rozwojowych stanowią dla wielu rodziców wydarzenie o charakterze 
kryzysowym, które znacząco wpływa na ich funkcjonowanie oraz funkcjo-
nowanie całego systemu rodzinnego (Twardowski, 1995; Parish i in., 2008; 
Young i in., 2002). Otrzymanie diagnozy często wiąże się z koniecznością 
reorganizacji dotychczasowych planów życiowych oraz redefinicji ocze-
kiwań dotyczących przyszłości dziecka i rodziny. W literaturze podkreśla się, 
że chwila, w której rodzice dowiadują się o chorobie lub zaburzeniu dziecka, 
może być przeżywana przez rodziców jako doświadczenie straty oraz początek 
procesu żałoby (Jeter, Hardin, 2024). W pierwszym okresie po diagnozie 
rodzice mogą doświadczać intensywnych reakcji emocjonalnych, takich jak 
szok, niedowierzanie, smutek, poczucie winy czy lęk o przyszłość dziecka 
(Aksamit, 2019; Kamińska-Reyman, 1995; Liberska, Matuszewska, 2011;  
Vliegen, 2006). Reakcje te mogą przypominać emocje pojawiające się w odpo-
wiedzi na bolesną stratę, choć w tym przypadku strata ma charakter specyficzny 
i nie zawsze jest rozpoznawana przez otoczenie społeczne. Dotyczy ona przede 
wszystkim utraty dotychczasowych wyobrażeń o przyszłości dziecka oraz ocze-
kiwanego przebiegu jego rozwoju (Aksamit, Wehmeyer, 2022; Brown i in., 2014;  
Chase, 2022). Jednocześnie należy podkreślić, że adaptacja do sytuacji zwią-
zanej z rozpoznaniem niepełnosprawności dziecka jest procesem rozłożonym 
w czasie. Rodzice mogą powracać do trudnych doświadczeń z przeszłości 
na różnych etapach życia dziecka, szczególnie w związku z rozpoczęciem 
edukacji szkolnej, porównywaniem rozwoju dziecka z rozwojem rówieśników 
czy planowaniem jego przyszłej samodzielności (Al Anazi i in., 2025). Celem 
artykułu jest omówienie doświadczenia straty u rodziców dzieci z niepełno-
sprawnością w świetle koncepcji chronicznego smutku i straty niejednoznacznej.
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Koncepcja żałoby w kontekście 
niepełnosprawności dziecka

W literaturze przedmiotu istnieje wiele podejść teoretycznych opisują-
cych emocjonalne doświadczenia rodziców dzieci z niepełnosprawnością 
(m.in. Aksamit, 2019; Bilgin, Gozum, 2009; Ferguson, 2002; Godawa, 2016; 
Twardowski, 1995). W początkowych badaniach zakładano, że rodzice prze-
chodzą przez kolejne etapy żałoby w sposób zbliżony do klasycznych modeli 
żałoby opisanych przez Kübler-Ross (2007). Model ten zakłada przechodzenie 
przez kolejne fazy: zaprzeczenia, gniewu, targowania się, depresji oraz akcep-
tacji. W  kontekście niepełnosprawności dziecka zakładano, że rodzice 
stopniowo przechodzą przez te etapy, aż do osiągnięcia stanu akceptacji sytuacji. 
Współczesne badania wskazują jednak, że procesy te mają bardziej złożony, 
dynamiczny charakter i nie zawsze przebiegają w sposób liniowy. Jednym 
z kluczowych elementów tego doświadczenia jest poczucie utraty tzw. idealnego 
dziecka, czyli wyobrażonej wizji potomstwa rozwijającego się w sposób typowy. 
Rodzice często doświadczają żałoby nie tylko po utracie oczekiwanej przyszłości 
dziecka, ale również po utracie wyobrażonego doświadczenia rodzicielstwa, 
które planowali przed jego narodzinami (Chase, 2022).

Warto jednak podkreślić, że te etapy nie zawsze przebiegają liniowo ani 
nie kończą się całkowitym wygaszeniem emocji związanych ze stratą. Zamiast 
tego rodzice mogą doświadczać okresów względnej adaptacji przeplatanych 
momentami powrotu intensywnych emocji, zwłaszcza w sytuacjach przypomi-
nających o różnicach rozwojowych pomiędzy dzieckiem a jego rówieśnikami 
(Al Anazi i in., 2025; Budak i in. 2018; Harwood i in., 2007).

Koncepcja chronicznego smutku

Jedną z najważniejszych koncepcji opisujących doświadczenie emocjonalne 
rodziców dzieci z niepełnosprawnością jest koncepcja chronicznego smutku 
(ang. chronic sorrow) zaproponowana przez Simona Olshansky’ego (1962). 
Zgodnie z tym podejściem rodzice mogą doświadczać długotrwałych i powraca-
jących epizodów smutku wynikających z poczucia utraty oraz różnicy pomiędzy 
oczekiwanym a rzeczywistym rozwojem dziecka i przebiegiem ich życia.
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Chroniczny smutek jest definiowany jako: trwała i powracająca reakcja 
emocjonalna związana z doświadczeniem znaczącej straty (Roos, 2002). Susan 
Roos zdefiniowała chroniczny smutek jako zestaw wszechobecnych, głębokich, 
ciągłych i powtarzających się reakcji żałoby wynikających ze znaczącej straty 
lub braku kluczowego aspektu siebie (utrata siebie) lub innej żyjącej osoby 
(strata innej osoby), do której istnieje głębokie przywiązanie (2002). Sposób, 
w jaki strata jest postrzegana, determinuje istnienie chronicznego smutku. 
Jego istotą jest bolesna rozbieżność między tym, co jest postrzegane jako 
rzeczywistość, a tym, o czym nadal się marzy. Strata jest ciągła, ponieważ 
źródło straty jest nadal obecne.

W przeciwieństwie do tradycyjnych modeli żałoby, które zakładają stopniowe 
wygaszanie reakcji emocjonalnych, koncepcja chronicznego smutku zakłada, 
że emocje te mogą trwać/powracać przez całe życie dziecka. Chroniczny 
smutek różni się więc od klasycznej żałoby. W klasycznej żałobie mamy 
do czynienia z jednorazową stratą, w przypadku chronicznego smutku strata 
ma charakter stały. W żałobie mamy do czynienia ze stopniowym wygaszaniem 
emocji. Chroniczny smutek ma charakter cykliczny. W przypadku prawi-
dłowej żałoby, jej czas trwania jest ograniczony w czasie, gdzie w przypadku 
chronicznego smutku mamy do czynienia z brakiem ostatecznego zakoń-
czenia. Wybrane badania empiryczne nad chronicznym smutkiem rodziców 
dzieci z niepełnosprawnością (Coughlin, 2017; Eakes, Burke, Hainsworth, 
1998; Hobdell, 1996; Olshansky, 1962) wskazują, iż rodzice doświadczają 
powracających fal żałoby związanych z wyobrażonym, utraconym dzieckiem, 
doświadczają powracających epizodów smutku wywołanych przez konkretne 
sytuacje (pierwszy dzień w szkole, urodziny dziecka, ważne etapy jego życia, 
obserwowanie rozwijających się rówieśników). Wyniki badania kwestiona-
riuszowego Elizabeth Hobdell (1996), które przeprowadziła wśród 68 matek 
i 64 ojców dzieci z niepełnosprawnością (wada cewy nerwowej) pokazały, iż 
chroniczny smutek jest powszechnym doświadczeniem w tej grupie osób. 
Stwierdzono również istotne różnice – matki deklarowały wyższy poziom 
smutku i częstsze jego nawroty niż ojcowie. Wyniki badania pokazały także, 
że intensywność chronicznego smutku wzrasta w momentach kryzysowych, 
takich jak: hospitalizacja dziecka lub obserwowanie ograniczeń w jego rozwoju.
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Przegląd badań przeprowadzony przez Mary Coughlin (2017) obejmował 
19 badań empirycznych dotyczących rodziców dzieci z chorobami przewle-
kłymi i niepełnosprawnościami. Analiza wykazała, że chroniczny smutek 
jest częstym i powracającym doświadczeniem, a jego nasilenie wzrasta szcze-
gólnie w momentach ważnych wydarzeń rozwojowych dziecka, kryzysów 
zdrowotnych lub porównań z dziećmi rozwijającymi się typowo.

Jako inny przykład można podać badanie przeprowadzone wśród 
rodziców dzieci z niepełnosprawnościami w Arabii Saudyjskiej. Wykazało 
ono, że chroniczny smutek jest ściśle powiązany z  poczuciem straty 
oraz rozbieżnością między oczekiwaniami a rzeczywistością. Co istotne, czas, 
który upłynął od diagnozy dziecka, nie zmniejszał znacząco poziomu tych 
emocji, co potwierdza ich długotrwały charakter (Al Anazi i in., 2025).

Jednym z najczęściej badanych kontekstów chronicznego smutku jest rodzi-
cielstwo dziecka z  zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD). Badania 
wskazują, że diagnoza autyzmu często wywołuje proces żałoby związany 
z utratą wyobrażeń o przyszłości dziecka. W wielu przypadkach emocje te 
nie zanikają, lecz przyjmują formę nawracającego smutku lub tzw. non finite 
grief, czyli żałoby bez wyraźnego zakończenia, stanowiącego jeden z jej patolo-
gicznych wzorców, obok żałoby nieobecnej, nieuznanej, przedłużającej się czy 
opóźnionej. Żałoba bez wyraźnego zakończenia odnosi się do sytuacji, w której 
rozpoczęty proces żałoby nie ma jasnego momentu zamknięcia. Rodzice 
w takiej żałobie przeżywają naprzemiennie nadzieję i rozpacz, odczuwają 
poczucie zawieszenia, pojawiają się powracające pytania co by było, gdyby. 
Zjawisko to potwierdzają liczne badania empiryczne:

•	 Analiza jakościowa doświadczeń życiowych 54 rodziców wskazała 
na ciągły proces adaptacji do diagnozy, któremu towarzyszyły okresowe 
epizody smutku oraz ambiwalentne emocje (Woodgate i in., 2008).

•	 Dane ilościowe uzyskane od 101 rodziców, z wykorzystaniem m.in. 
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool (BECSAT), wykazały, 
że od 48% do 80% respondentów deklarowało intensywne emocje 
charakterystyczne dla chronicznego smutku, a od 44% do 96% zgłaszało 
cykliczne wahania emocjonalne, określane jako gorsze i lepsze okresy. 
Nie stwierdzono istotnego związku między czasem, który upłynął od 
diagnozy dziecka, a poziomem chronicznego smutku. Rezultaty te 
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są zgodne z założeniem, że emocje te mogą utrzymywać się przez długi 
czas i powracać w różnych momentach życia rodziny (Coughlin, 2019, 
za: Al Anazi i in., 2025).

•	 Analiza jakościowa doświadczeń 20 opiekunów ujawniła poczucie 
straty oraz przeciążenie rolą opiekuna, powiązane z przeżywaniem 
żałoby i trudnościami w adaptacji do diagnozy dziecka (Bravo-Benítez 
i in., 2019).

Żal doświadczany przez członków rodzin dzieci z ASD jest często klasy-
fikowany jako tzw. żal niedozwolony, co wiąże się ze specyficzną dynamiką 
odróżniającą go od tradycyjnej żałoby. Przeżycia te są zazwyczaj ignorowane 
przez otoczenie, a bliskim odmawia się prawa do ich uzewnętrzniania lub wręcz 
poddaje się krytyce. W rezultacie rodzice i opiekunowie zostają pozbawieni 
naturalnego wsparcia społecznego, co pogłębia ich izolację w procesie adaptacji 
do diagnozy dziecka. Sytuację pogłębiają cechy funkcjonowania osób z ASD, 
które uniemożliwiają dokończenie procesu żałoby, ponieważ żałoba nigdy się 
nie kończy. Wynika to z faktu, że kolejne straty są doświadczane w trakcie 
rozwoju dziecka (a nie tylko diagnozy), przez co w każdym nieosiągniętym 
etapie pojawiają się uczucia straty, frustracji, bólu, niesprawiedliwości, niepew-
ności, gniewu i smutku (Bravo-Benítez i in., 2019). Kolejne badania wskazują, 
że reakcje żalu były dodatnio skorelowane z postrzeganiem ASD w kategoriach 
straty i niesprawiedliwości. Większe nasilenie cierpienia wiązało się natomiast 
z wcześniejszymi problemami ze zdrowiem psychicznym, zgłaszanymi przez 
matki agresywnymi zachowaniami dziecka, niejednoznacznością tożsamości 
oraz mniejszym wsparciem społecznym (Wayment, Brookshire, 2018).

Chroniczny smutek opisywany jest również wśród rodziców dzieci 
z zespołem Downa. Rozbieżność między oczekiwaniami dotyczącymi rozwoju 
dziecka a jego rzeczywistym przebiegiem może sprzyjać powracaniu smutku.

Jedno z  klasycznych badań ankietowych dotyczących tego zjawiska 
obejmowało analizę doświadczeń matek i ojców dzieci z zespołem Downa. 
Matki częściej wskazywały na chroniczny smutek i jego cykliczne nawroty, 
natomiast ojcowie częściej opisywali własną adaptację jako stopniowe 
przystosowywanie się do sytuacji (Damrosch, 1989). Większemu nasileniu 
chronicznego smutku mogą sprzyjać niedostateczne wsparcie społeczne, 
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trudności finansowe, problemy zdrowotne dziecka oraz izolacja społeczna. 
Z kolei wsparcie społeczne, religijność i duchowość, adaptacyjne strategie 
radzenia sobie oraz dostęp do informacji i pomocy specjalistycznej mogą 
łagodzić te doświadczenia i wspierać dobrostan psychiczny rodziców.

Upływ czasu od rozpoznania niepełnosprawności dziecka nie musi wiązać 
się ze zmniejszeniem nasilenia chronicznego smutku. Nawet po wielu latach 
rodzice mogą ponownie doświadczać smutku związanego z rozbieżnością 
między wcześniejszymi oczekiwaniami a rzeczywistym przebiegiem rozwoju 
dziecka i własnego życia (Al Anazi i in., 2025). Wskazuje to na potrzebę 
zapewnienia rodzicom wsparcia na różnych etapach wychowywania dziecka 
z niepełnosprawnością. Doświadczenia straty i długotrwałych trudności 
emocjonalnych rodziców dzieci z niepełnosprawnością intelektualną podej-
mowane są także w polskiej literaturze naukowej, choć nie zawsze ujmuje 
się je w ramach koncepcji chronicznego smutku. Opisywane poczucie straty, 
przewlekły stres rodzicielski, cierpienie psychiczne oraz proces adaptacji 
do niepełnosprawności dziecka stanowią odrębne, lecz powiązane obszary 
analizy. Rozpatruje się je w kontekście funkcjonowania rodziny, jakości życia 
oraz sposobów radzenia sobie z trudną sytuacją życiową (m.in. Kościelska, 
1998; Stelter, 2014, 2015).

Należy podkreślić, że chroniczny smutek może stanowić reakcję 
na rozbieżność między wcześniejszymi wyobrażeniami o  rodzicielstwie 
a doświadczeniami związanymi z wychowywaniem dziecka z niepełnospraw-
nością. Nie jest jednak doświadczeniem wszystkich rodziców. Poczucie straty 
może dotyczyć oczekiwanego przebiegu rozwoju dziecka, planów dotyczących 
życia rodzinnego oraz własnej przyszłości. Powracaniu smutku może sprzyjać 
również konfrontacja z normami społecznymi i osobistymi oczekiwaniami, 
których realizacja okazuje się utrudniona lub niemożliwa. Strategie radzenia 
sobie polegające na tłumieniu emocji i koncentrowaniu się na codziennych 
obowiązkach mogą sprzyjać kumulowaniu się stresu (Raap i in., 2024). Choć 
tłumienie uczuć może doraźnie ułatwiać wykonywanie zadań, w dłuższej 
perspektywie może wiązać się z wyczerpaniem emocjonalnym. Utrzymujące 
się poczucie straty może stanowić dodatkowe źródło obciążenia psychicznego 
rodziców dzieci z niepełnosprawnością (Fernández-Ávalos i in., 2021).
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Koncepcja straty niejednoznacznej

Koncepcja straty niejednoznacznej (ang. ambiguous loss) została wprowa-
dzona przez Pauline Boss w latach siedemdziesiątych i odnosi się do sytuacji, 
w których strata jest niejasna, niepełna oraz nie ma jednoznacznego charak-
teru ani wyraźnego zakończenia lub też jest trudna do potwierdzenia, 
przez co proces żałoby zostaje zamrożony (1999). W kontekście rodziców 
dzieci z niepełnosprawnością pojęcie to jest często używane w psychologii 
i pedagogice specjalnej do opisu emocjonalnego doświadczenia rodziców 
następującego po diagnozie dziecka.

Autorka wyróżnia dwa typy straty niejednoznacznej. Pierwszy dotyczy sytu-
acji, w których osoba jest fizycznie nieobecna, lecz psychicznie obecna w życiu 
rodziny (np. osoba zaginiona). Drugi typ odnosi się do sytuacji odwrotnej –  
osoba jest fizycznie obecna, lecz psychicznie lub emocjonalnie niedostępna 
(Boss, 1999). W kontekście niepełnosprawności dziecka szczególnie istotny 
jest drugi z tych typów, kiedy dziecko jest obecne fizycznie, ale nie spełnia 
wcześniejszych oczekiwań rozwojowych. Rodzice nie przechodzą klasycznej 
żałoby, ponieważ nic dosłownie nie zostało utracone. Strata niejednoznaczna 
u rodziców dzieci z niepełnosprawnością to psychologiczne doświadczenie 
utraconych wyobrażeń o dziecku i jego przyszłości, przy jednoczesnej fizycznej 
obecności dziecka, co powoduje specyficzny, często długotrwały proces 
adaptacji emocjonalnej. Jest to rodzaj straty symbolicznej dotyczącej utraty 
czegoś, co jest ważne w sensie psychologicznym, społecznym lub życiowym. 
W stracie niejednoznacznej (symbolicznej) brak jest wyraźnego momentu 
straty, występuje brak społecznego potwierdzenia żałoby, dlatego rodzice 
oscylują między nadzieją a poczuciem straty.

Rodzice dzieci z niepełnosprawnością mogą doświadczać poczucia straty, 
mimo że ich dziecko jest obecne fizycznie. Strata ta dotyczy przede wszystkim 
wyobrażonego obrazu dziecka oraz oczekiwań związanych z jego przyszłością. 
Badania wskazują, że rodzice często opisują swoje doświadczenie jako życie 
w stanie niepewności i ambiwalencji, w którym współistnieją uczucia miłości, 
dumy, smutku oraz frustracji (Lee i in., 2022).

W przypadku straty niejednoznacznej szczególnie trudne jest to, że brak 
jest społecznych rytuałów pozwalających na przeżycie żałoby. W przeciwieństwie 
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do żałoby po śmierci bliskiej osoby, rodzice dzieci z niepełnosprawnością mogą 
nie otrzymywać wystarczającego wsparcia społecznego, ponieważ ich doświad-
czenie straty nie jest powszechnie rozpoznawane przez otoczenie (Chase, 2022).

Brak jednoznacznego zakończenia sytuacji straty może powodować prze-
wlekłe napięcie emocjonalne oraz konieczność ciągłego redefiniowania ról 
rodzinnych i oczekiwań wobec przyszłości (Janusz, Dejko-Wańczyk, 2024).  
Z tego względu koncepcja straty niejednoznacznej stanowi ważne narzę-
dzie interpretacyjne w  analizie doświadczeń rodziców wychowujących 
dzieci z niepełnosprawnością. Doświadczenie straty niejednoznacznej może 
prowadzić do wielu konsekwencji psychologicznych, takich jak: poczucie 
bezradności, niepewność, ambiwalencja emocjonalna czy przewlekły stres.

Obnażenie trudności w zaakceptowaniu niepełnosprawności jest szcze-
gólnie widoczne w procesie wyznaczania celów wspierania jego rozwoju. 
Odpowiedzi na pytania dotyczące przyszłości dziecka sprawiają rodzicom 
szczególną trudność. Obserwowana jest często znaczna dychotomia w ładunku 
emocjonalnym wypowiedzi dotyczących codziennego funkcjonowania, terapii 
czy relacji z dzieckiem a tych dotyczących stawiania celów w procesie wspo-
magania dziecka, a także tego, jak rodzic wyobraża sobie swojego potomka 
za kilka lat (Doroszuk, 2017).

W odniesieniu do rodzin wychowujących dzieci z zaburzeniami rozwo-
jowymi, w tym ze spektrum autyzmu, koncepcja straty niejednoznacznej 
pozwala opisać poczucie utraty wcześniejszych wyobrażeń dotyczących 
rozwoju dziecka i  jego przyszłości. W  takim ujęciu przedmiotem straty 
są oczekiwania i wyobrażenia rodziców, a nie samo dziecko. Perspektywa 
ta pozostawia przestrzeń do rozumienia współistniejących doświadczeń: 
miłości i przywiązania do dziecka, radości z relacji z nim, a zarazem smutku 
związanego z niezrealizowanymi oczekiwaniami. Koncepcja straty niejed-
noznacznej stanowi zatem ramę interpretacyjną dla analizy niektórych 
doświadczeń emocjonalnych rodziców dzieci z niepełnosprawnością. Kieruje 
uwagę na złożoność adaptacji oraz możliwość współistnienia poczucia straty 
z zaangażowanym rodzicielstwem. Nie oznacza przy tym, że wszyscy rodzice 
doświadczają swojej sytuacji w kategoriach straty.

W podejściu do straty niejednoznacznej terapia i wsparcie służą wzmac-
nianiu odporności psychicznej (ang. resilience) oraz rozwijaniu zdolności 
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do życia z niepewnością, bez konieczności definitywnego zamknięcia doświad-
czenia straty. Istotne znaczenie mają nadawanie doświadczeniom nowych 
znaczeń, redefiniowanie ról rodzinnych oraz wzmacnianie relacji między 
członkami rodziny (Boss, 2006). Przeżywanie straty przez rodziców dzieci 
z niepełnosprawnością może mieć zróżnicowany przebieg. W jego analizie 
należy uwzględnić funkcjonowanie i potrzeby dziecka, sposób przekazania 
diagnozy, wiedzę rodziców o niepełnosprawności oraz dostęp do informacji 
i  wsparcia społecznego. Znaczenie mogą mieć również zasoby osobiste 
rodziców, strategie radzenia sobie ze stresem, sytuacja ekonomiczna rodziny, 
przekonania religijne oraz kontekst społeczno-kulturowy. Uwarunkowania te 
mogą zarówno ułatwiać, jak i utrudniać proces adaptacji rodziny.

Podsumowanie i wnioski

Omówione koncepcje chronicznego smutku i straty niejednoznacznej 
pozwalają spojrzeć na doświadczenie straty w rodzicielstwie dziecka z niepeł-
nosprawnością jako na proces złożony, który nie musi kończyć się wraz 
z upływem czasu od diagnozy. Pierwsza z nich kieruje uwagę na nawracający 
charakter smutku, druga natomiast podkreśla niejednoznaczność doświad-
czenia straty oraz trudność jego definitywnego zamknięcia. Stanowią one 
uzupełniające się perspektywy interpretacyjne, nie wyczerpują jednak różno-
rodności doświadczeń rodziców.

Adaptacja do sytuacji związanej z niepełnosprawnością dziecka może obej-
mować reorganizację życia rodzinnego, rozwijanie sposobów radzenia sobie 
z trudnościami oraz nadawanie nowych znaczeń doświadczeniu rodzicielstwa. 
W tym kontekście istotna jest perspektywa odporności psychicznej rodziny 
(ang. resilience), uwzględniająca jej zasoby, możliwość wzmacniania więzi 
i przewartościowania priorytetów życiowych (Jeter, Hardin, 2024). Osiąganie 
równowagi w życiu rodzinnym nie musi oznaczać całkowitego ustąpienia 
smutku, podobnie jak jego nawracanie nie musi świadczyć o braku adaptacji.

Z przedstawionych rozważań wynika potrzeba zapewnienia rodzicom 
elastycznego wsparcia, dostępnego zarówno w okresie diagnozy, jak i na kolej-
nych etapach życia dziecka. Powinno ono uwzględniać indywidualne potrzeby, 
zmieniającą się sytuację rodziny oraz jej zasoby. Ważne jest przy tym stworzenie 
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przestrzeni do wyrażania trudnych emocji bez zakładania, że wszyscy rodzice 
przeżywają niepełnosprawność dziecka w kategoriach straty lub wymagają 
pomocy terapeutycznej.

Dalsze badania warto ukierunkować na zróżnicowanie doświadczeń 
rodziców, współistnienie poczucia straty i dobrostanu oraz rolę wsparcia 
na poszczególnych etapach życia rodziny.

Tabela 1. Proponowane kierunki dalszych badań i wskazania dla praktyki wspierania 
rodziców dzieci z niepełnosprawnością

Źródło: opracowanie własne.
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