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Zycie z dzieckiem niepelnosprawnym.
Wielowymiarowos¢ przystosowywania si¢ rodzicow

Living with a disabled child. The multidimensional adaptation
of parents

Streszczenie

Cel: Opracowanie ma charakter przegladowy. Podjgta w nim analiza dotyczy do-
$wiadczen rodzicow wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia. Jej celem jest wy-
onienie charakterystycznych aspektéw przystosowywania si¢ matek i ojcow do zycia
z dzieckiem niepetnosprawnym, wykraczajacych poza tradycyjne wskazniki.

Metody: Przeprowadzono systematyczny przeglad literatury polskiej i obcej, opi-
sujacej zagadnienia rodzicielskich doswiadczen w sytuacji niepetnosprawnosci dziecka.

Wyniki: W opracowaniu pokazano dynamike¢ i zlozono$¢ rodzicielstwa, zaznacza-
jaca si¢ w przebiegu zycia. Zobrazowano tendencje wskazujace na zmiany pozytywne,
zachodzace w osobistym i spolecznym funkcjonowaniu rodzicow, ale rowniez potwier-
dzajace obecnos¢ aspektéw negatywnych.

Whioski: W artykule pokazano uzyteczno$¢ zastosowania koncepcji transformacji
w wyjasnianiu istoty ztozonych do§wiadczen rodzicow.

Stowa kluczowe: dziecko z niepetnosprawnoscia, rodzicielska adaptacja, do§wiadcze-
nia zyciowe, dlugotrwata niepelnosprawnosé.
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Abstract

Aim: The article has a review type. The analysis included in this study concerns the
experiences of parents raising children with disabilities. Its purpose is to identify the
characteristic aspects of adapting mothers and fathers to live with a handicapped child,
which are different from traditional indicators.

Methods: A systematic review of Polish and foreign literature describing the issues
of parental experience in the situation of a child’s disability was carried out.

Results: The study shows the dynamics and complexity of parenting, highlighted in the
course of life. The article shows tendencies indicating positive changes occurring in the per-
sonal and social functioning of parents, but also confirming the presence of negative aspects.

Conclusions: The paper presents the utility of applying the concept of transforma-
tion in explaining the essence of these complex experiences

Keywords: child with disability, parents adaptation, life experiences, long lasting disability.

Wstep

Wspotczesni badacze, podejmujacy zagadnienie funkcjonowania rodzin
z dzieckiem niepelnosprawnym, dostrzegaja potrzebe przeformutowania trady-
cyjnego podejscia. Zmiana ma dotyczy¢ kilku kwestii, jak wychodzenie poza
medyczny paradygmat, skoncentrowany na negatywnych aspektach zycia czton-
kow rodziny, poszukiwanie uwarunkowan wylacznie w osobistym kontekscie
(indywidualnym), wytyczanie $cislego zakresu wskaznikow przystosowania czy
traktowanie wczesnego okresu zycia jako krytycznego dla jego osiagnigcia
(w sytuacji niepelnosprawnosci wrodzonej badz istniejacej od wezesnego okresu
zycia dziecka). W obliczu dowodow empirycznych, pochodzacych przede
wszystkim z badan jako§ciowych, ponadto analiz podtuznych, stabnie zasadno$¢
zatozenia, ze rodzice z dzieckiem niepelnosprawnym przechodza przez pewne
stadia przystosowania, traktowane jako zamknigte fazy o okreslonych wskazni-
kach, uktadajace si¢ w sposdb linearny, osiagajac pozadana z obiektywnej per-
spektywy akceptacje niepetnosprawnos$ci dziecka. Nie mozna sadzi¢, ze emocje
i uczucia, przemys$lenia, oczekiwania, przekonania i zachowania rodzicow
o okreslonym charakterze zamykaja si¢ w danym stadium, ustgpujac miejsca
innym. Zmiana podejscia do samej niepelnosprawnosci w kierunku dostrzegania
jej spotecznych aspektéw wymaga uznania, ze istota rodzicielskich do§wiadczen
sa nie tylko procesy indywidualne, wynikajace z relacji z dzieckiem niepeino-
sprawnym, ale réwniez spoleczne uwarunkowania nadajace niepelnosprawnosci
okreslone znaczenie'. Agnieszka Zyta, w konkluzji swoich analiz po$wigconych
doswiadczeniom rodzicow dzieci z zespotem Downa, pisze:

s, Green, ,, We're tired, not sad”: Benefits and burdens of mothering a child with a disability,
,»Social Science and Medicine” 2007, nr 64, s. 150-163.
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,»Przystosowywanie si¢ do niepetnosprawnosci dziecka jest procesem dlugim,
niekiedy trwajacym cale zycie. Wraz z uptywem lat pojawiaja si¢ nowe wy-

zwania wymagajace nowych strategii” .

W tym opracowaniu, na podstawie studiow literatury przedmiotu, dokonano
analizy doswiadczen rodzicow wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia.
Analiza ta ma obrazowa¢ wielowymiarowo$¢ ich funkcjonowania, zaznaczajaca
si¢ w dynamice i zlozono$ci oraz zréznicowaniu czynnikéw warunkujacych.
W efekcie ma prowadzi¢ do wylonienia charakterystycznych, zmiennych indywi-
dualnie aspektow przystosowywania si¢ do zycia z niepetnosprawnoscia dziecka.

Dynamika i ztozonos¢ rodzicielskich doswiadczen

Badania prowadzone z udziatem rodzicéw wychowujacych dzieci z dlugo-
trwala niepetnosprawnos$cia w roznej fazie rozwoju obrazuja zmienno$¢ rodzi-
cielskiego funkcjonowania, wyrazajaca si¢ w wymiarze emocji i uczu¢, mysli,
przekonan oraz zwiazanych z nimi zachowan; ponadto we wskaznikach osobi-
stego dobrostanu psychofizycznego (por. Tab. 1). Zmienno$¢ ta zaznacza si¢ na
przestrzeni czasu, na poszczegélnych etapach zycia rodziny i dziecka, ale row-
niez w obliczu sytuacji i wydarzen biezacych. W wypowiedziach rodzicéw po-
jawia si¢ sformutowanie, iz ich zycie to: ,przygoda”, rozpoczynajaca si¢ dia-
gnoza wskazujaca na niepetnosprawno$¢ dziecka, ,,rollercoaster”, ,proces tur-
bulencji”. Emocje i uczucia zmieniaja swoje nasilenie, ale rowniez charakter,
z pozytywnych (jak bezwarunkowa mito$¢ do dziecka i czuto$¢) na negatywne
(jak silna zlo$¢), przy czym zmiennos$¢ ta moze si¢ ujawniac przez cate zycie
z dzieckiem. Strata wymarzonego potomka nie zamyka si¢ w okreslonym czasie,
a towarzyszace jej poczucie zaloby i smutku pojawia si¢ w réoznych momen-
tach®. Yoon Joo Lee, Hye Jun Park i Susan L. Recchia pisza, na podstawie anali-
zy doswiadczen matek majacych dzieci w réznym wieku:

»Przygoda zycia tych matek nie jest linearnym przejsciem zakonczonym total-
na akceptacja niepelnosprawnosci dziecka. Nie jest tak, ze rozwijaja one
umiejgtnosci zaradcze do okreslonego punktu. Kiedy dziecko przechodzi przez

2 A. Zyta, Przystosowywanie sie do sytuacji niepetnosprawnosci swojego dziecka — doswiadczenia
matek i ojcow dzieci z zespolem Downa, [w:] E. Zasgpa (red.), Doswiadczanie choroby i niepet-
nosprawnosci, Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej, Warszawa 2012, s. 237.

3 G. Hornby, A4 review of fathers’ accounts of their experiences of parenting children with dis-
abilities, ,,Disability, Handicap and Society” 1992, nr 7(4), s. 368.

4 K. Whittingham, D. Wee, M.R. Sanders, R. Boyd, Sorrow, coping and resiliency: parents
of children with cerebral palsy share their experiences, ,Disability and Rehabilitation” 2013,
nr 35(17), s. 1449-1450.
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stadia zycia, matka ponownie do§wiadcza uczucia straty w kluczowych punk-

P 1
tach przejscia’™.

Tego typu strata, tradycyjnie nazywana ,strata dziecka zdrowego/pelno-
sprawnego czy wymarzonego”, moze mie¢ charakter ambiwalentny, z trudno-
$ciami w u$wiadomieniu sobie, co utrata oznacza dla rodzicéw i dziecka®. Czyn-
nikiem, ktory ja wyzwala jest nieosiaganie przez dziecko kluczowych kompe-
tencji rozwojowych oraz ograniczenie mozliwos$ci realizacji rol i zadan oczeki-
wanych dla danego stadium zycia. Nancy J. Crown, na podstawie wtasnych do-
$wiadczen, pisze o rodzicach dzieci niepelnosprawnych:

»Wazne etapy (jak rozpoczgcie nauki w szkole, urodziny, ukonczenie liceum),
jak réowniez inne, pozornie nijakie i zaskakujace momenty, moga przyniesé
fatwo bol utraty po raz kolejny dziecka, ktorym ich dziecko moglo by¢. Za
kazdym razem strata musi by¢ ponownie okupiona zatoba™’.

Matka syna z porazeniem moézgowym zaznacza, ze jej smutek wynikat
z empatii wobec dziecka, ktore miato doznawaé¢ w swoim zyciu wielu strat
— straty umiejgtnosci, mozliwosci i ,,kamieni milowych” rozwoju: ,,Nie bedzie
prawa jazdy, pierwszej randki, rozmowy kwalifikacyjnej matzenstwa i dzieci”.
Takie odczucia rodza si¢ na podstawie subiektywnej wizji ,,normalnego zycia”,
ktore wiedzie wigkszos$¢ ludzi. Poczucie straty wzmacniane jest przez porowna-
nie do petosprawnych rowiesnikow oraz rodzenstwa®. Mechanizm poroéwny-
wania nie wystgpuje jednak u wszystkich rodzicow, by¢ moze ucza sig¢ oni go
thumi¢’. W czasie dorastania dzieci niepelnosprawne moga zyskiwaé wigksza
$swiadomo$¢ wlasnej niepetnosprawnosci. Jesli doswiadczaja przy tym negatyw-
nych spolecznych postaw i wartoSciowan tego zjawiska, ksztaltuja jego nega-
tywny obraz. Smutek rodzicow pojawia si¢ w zwiazku z bezradnoscia i niemoz-
nos$cia uchronienia dziecka przed negatywnymi wynikami konfrontacji z wtasna
niepelosprawnoscia, a raczej jej spotecznym kontekstem'”.

> Y-J. Lee, H.I. Park, S.J. Recchia, Embracing each other and growing together: redefining the
meaning of caregiving a child with disabilities, ,,Journal of Child and Family Studies” 2015,
nr 24, s. 3672.

® M. O’Brien, Ambiguous loss in families of children with autism spectrum disorders, ,Family
Relations” 2007, nr 56, s. 135-137.

7 N.J. Crown, Parenting a child with disabilities: personal reflections, ,Journal of Infant, Child,
and Adolescent Psychotherapy” 2009, nr 8(1), s. 75.

8 A. Patric-Ott, L.D. Ladd, The blending of Boss’s concept of ambiguous loss and Olshansky’s
concept of chronic sorrow: a case study of a family with a child who has significant disabilities,
,Journal of Creativity in Mental Health” 2010, nr 5, s. 79.

° T. O’Connell, M. Halloran, O. Doody, Raising a child with disability and dealing with life events:
A mother’s journey, ,Journal of Intellectual Disabilities” 2013, doi: 10.1177/1744629513509794,
Source: PubMed, b.s.

19°7.M. Brown, Recurrent grief in mothering a child with an intellectual disability to adulthood:
grieving is the healing, ,,Child and Family Social Work” 2013, 10.1111/cfs.12116, s. 119.
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Nalezy zauwazy¢, ze nasilenie negatywnych emocji, jak poczucie straty,
rozczarowania i zalu, nie musi korelowa¢ dodatnio z poziomem zaburzen
u dziecka. Okazuje si¢ bowiem, ze rodzice (matki) moga by¢ mniej sktonni do
poréownywania swojego dziecka z rowiesnikami wtedy, kiedy poziom jego roz-
woju jest mniejszy. Z czasem rozwijaja zdolnos¢ oceny w oparciu indywidualne
kryteria, co pozwala im skupia¢ si¢ na osiagnigciach dziecka, niekiedy niewiel-
kich, i tworzy¢ wizje przysztosci na podstawie jego mozliwosci''. W przypadku
dzieci z mniej nasilonymi zaburzeniami oczekiwania rodzicow, budowane
w oparciu o standardy normalnosci, sa trudniejsze do zmiany, a nadzieja na
,wyleczenie” jest silniejsza'’. Trzeba jednak zauwazy¢, ze taka postawa moze
zawieraC pozytywne aspekty, jak silne zaangazowanie rodzicow oraz dazenie do
tworzenia dziecku stymulujacego $Srodowiska. Niewatpliwie jednak wymaga ona
ukierunkowania oraz wzmacniania przez specjalistow. Mozna zatem mowic¢ o swo-
istym paradoksie, wyrazajacym si¢ w potwierdzonej empirycznie tendencji do sil-
niejszego (czgstszego) doznawania przez rodzicow dzieci o stabszych zaburzeniach
rozwojowych negatywnych stanéw (jak poczucie winy, depresji, frustracji), w po-
réwnaniu do rodzicow wychowujacych dziecko o rozwoju w mniejszym stopniu
zblizonym do normy, oraz wigkszej zdolnosci, obserwowanej u tych ostatnich, do
czerpania pozytywnych emocji i uczu¢ z niewielkich postgpow dziecka.

Badania longitudinalne pozwalaja zobrazowa¢ tendencje funkcjonowania
rodzicéw 1 dzieci na przestrzeni czasu. Pokazuja, jak zmiany kondycji dziecka
niepetnosprawnego, wkraczajacego w okres dojrzewania, dorostosci czy starze-
nia sig, wptywaja na funkcjonowanie rodzicéw. Niektore analizy informuja, ze
dobrostan rodzicéw zmienia si¢ z czasem w pozytywnym kierunku. Inne obra-
zuja zalezno$¢ krzywoliniowa, gdzie obserwuje si¢ wzrost wskaznikow dobro-
stanu, a nastgpnie — w okresie dojrzewania dziecka oraz wraz ze starzeniem si¢
rodzicow — spadek'’. Nalezy jednak zauwazy¢, ze tendencje o takim charakterze
nie zawsze sa zauwazane, zwlaszcza jesli chodzi o wyniki informujace o zmia-
nach pozytywnych (obnizenie lgku, depresji, poprawa jakos$ci relacji z dziec-
kiem)'*. Nie w kazdym przypadku potwierdzone zostaje zalozenie mowiace
o zaleznosci przyczynowo-skutkowej migdzy obciazeniem opieka a wskaznika-
mi dobrostanu rodzicéw i ich poczuciem jakosci zycia'”.

"H.J. Park, G.H. Chung, Multifaceted model of changes and adaptation among Korean mothers
of children with disabilities, ,,Journal of Child and Family Studies” 2015, nr 24, s. 924.

12 Tamze, s. 923.

13 C. Carona, M. Pereira, H. Moreira, N. Silva, M.C. Canavarro, The disability paradox revisited:
quality of life and family caregiving in pediatric cerebral palsy, ,,JJournal of Child and Family
Studies” 2013, nr 223, s. 980.

14 J. Lounds, M. Mailick Seltzer, J.S. Greenberg, P.T. Shattuck, Transition and change in adoles-
cents and young adults with autism: longitudinal effects on maternal well-being, ,,American
Journal on Mental Retardation” 2007, nr 112(6), s. 412; N.J. Crown, Parenting..., dz. cyt., s. 80.

15 C. Carona, M. Pereira, H. Moreira, N. Silva, M.C. Canavarro, The disability..., dz. cyt., s. 980.
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Tabela 1. Rodzicielskie doSwiadczenia zwigzane z wychowaniem niepelnosprawne-
go dziecka
Table 1. Parental experiences connected with bringing up handicapped children

Autor badan/analiz
Whioski
Grupa/metoda

G. Hornby'® — Analiza zasobow
literatury (badan, pamigtnikow)
poswigconej ojcom

Ekstremalno$¢ 1 zmienno$¢ przezy¢. Doswiadczenia
pozytywne: emocje 1 uczucia zwiazane z realizacja
ojcowskich dziatan podejmowanych z dzieckiem oraz
wobec dziecka. Zmiana osobista i zmiana Zycia spowo-
dowana do$wiadczeniami wychowania niepetnospraw-
nego dziecka, m.in. akceptacja wilasnych ograniczen,
osobista i zawodowa integracja, tolerancja i wrazliwosc.

E. Larson'’ — Matki dzieci

z r6znym rodzajem niepetnospraw-
nosci (wiek dzieci 5-11 lat), wy-
wiady indywidualne

Akceptacja dziecka takim, jakie jest, jednoczesne od-
czuwanie pragnienia zmiany jego stanu.

P.M. Karney, T. Griffin™ — Rodzice
dzieci z r6znymi rodzajami niepet-
nosprawnosci (wiek dzieci 3—6 lat),
wywiady indywidualne

Ztozona sytuacja rodzicow funkcjonujacych w toku
zycia ,,migdzy smutkiem a radoscia”. Smutek czerpany
w znacznej mierze z relacji z innymi, powodowany
przez spoteczno-kulturowe uwarunkowania (postawy,
przekonania i ocze-
kiwania wobec rodzicow). Rado$¢ czerpana z rodziciel-
stwa, ktore na przestrzeni zycia staje si¢ bardziej §wia-
dome.

D.E. Gray" — Rodzice dzieci

z autyzmem (w wieku od 13 do 27
lat), badania etnograficzne dlugo-
terminowe

Spadek badZ wzrost probleméw oraz subiektywnych ob-
cigzen i trudnosci (m.in. rzadziej problemy fizyczne, mniej-
szy stres; wigksza troska o przysztos¢ i Igk). Zmiany moz-
liwosci zyciowych — podjgcie pracy przez matki; poprawa
relacji rodzinnych (z dziadkami). Spadek nadziei zwiazanej
z rozwojem dziecka.

E.D. Riesz”® — Opis i autoanaliza
macierzynskich doswiadczen zwia-
zanych z wychowaniem niepetno-
sprawnej corki

Zmienno$¢ i powtarzalno$¢ na przestrzeni zycia uczuc:
smutku, wscieklodci, frustracji; konfliktow migdzy
matzonkami.

M. O’Brien”’ — Matki dzieci ze
spektrum autyzmu (wiek dzieci 2—
13 lat), badania sondazowe

Dos$wiadczanie ambiwalentnej straty, przeciwstawnych
emocji i uczu¢, ambiwalencja w odniesieniu do oceny
mozliwosci dziecka i dostosowania do nich wiasnych
wymagan.

16 G. Hornby, 4 review..., dz. cyt., s. 366-370.

17 E. Larson, Reframing the meaning of disability to families: the embrace of paradox, ,,Social
Science and Medicine” 1998, nr 47(7), s. 868 i n.

'8 p M. Karney, T. Griffin, Between joy and sorrow: being a parent of a child with developmental
disability, ,,Journal of Advanced Nursing” 2001, nr 34(5), s. 585 i n.

" D.A. Gray, Ten years on: a longitudinal study of families of children with autism, ,,Journal of
Intellectual and Developmental Disability” 2002, nr 27(3), s. 217 i n.

2 E D. Riesz, Loss and transitions: a 30-year perspective on life with a child who has Down Syn-
drome, ,,Journal of Loss and Trauma” 2004, nr 9(4), s. 379 i n.

2! M. O’Brien, Ambiguous..., dz. cyt., s. 140 i n.
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S.E. Green™ — Matki dzieci z roz-
nymi rodzajami niepelnosprawno-
$ci, badania sondazowe ($redni
wiek dzieci 5 lat), wywiady pogle-
bione

Silniejsze odczuwanie cigzaru opieki z powodu uwa-
runkowan spoleczno-kulturowych (stygmatyzacja) niz
stresu wynikajacego z relacji z dzieckiem. Poczucie
zmeczenia narastajacego z czasem i jednoczesna zdol-
no$¢ odkrywania korzySci emocjonalnych (mitose,
duma, docenianie dziecka) oraz mozliwosci doskonale-
nia wlasnych kompetencji i wlasciwosci (zmiana postaw
wobec niepetnosprawnych, odczucie osobistego wzro-
stu, umiejgtnosci adwokatury, wzrost zaufania we wila-
sne mozliwosci, umocnienie wigzi spotecznych).

B. Trute, D. Hiebert-Murphy, K. Le-
vine® — Rodzice dzieci z réznym
rodzajem niepetnospraw. ($redni
wiek 4 lata), badania sondazowe

Pozytywne i negatywne oceny znaczenia niepetno-
sprawnosci dziecka jako wspotwystepujace ze soba i nie-
zalezne od siebie.

T. Stainton, H. Besser™ — Rodzice
dzieci z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng (w kategoriach wieko-
wych 0-5 lat i 26-35), wywiady
grupowe 1 indywidualne pogiebione

Pozytywne zmiany zwigzane z wychowaniem dziecka
niepetlnosprawnego, w tym osobiste (pozytywne emocje
1 uczucia, wzrost poczucia sensu zycia, duchowosci,
tolerancji 1 zrozumienia, dos$wiadczanie osobistego
wzrostu i sity) i spoteczne (poszerzenie spotecznej sieci,
integracja rodziny, zmiana spotecznych postaw wobec
niepetnosprawnosci).

N.J. Crown” — Relacja z osobistych
doswiadczen matki corki z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu

Roéznorodnos$é doswiadczen emocjonalnych, uczucio-
wych, przekonan i ocen odnoszacych si¢ do niepelno-
sprawnos$ci dziecka i rodzicielstwa. Doznania niepew-
nosci i straty, smutku odnawiajacego si¢ w sytuacjach
porownywania wlasnego dziecka z rowiesnikami oraz
na istotnych etapach zycia; zyskiwanie poczucia kon-
troli; przekonanie o zdobyciu ,,nieoczekiwanych korzy-
$ci”, ktore odnosza si¢ do pozytywnych aspektéw funk-
cjonowania dziecka; doznanie osobistej transformacji
w obliczu pozytywnych i negatywnych doswiadczen.

Patric-Ott, L.D. Ladd®® — Relacja
z osobistych do$wiadczen matki
wychowujacej syna z mézgowym
porazeniem dziecigcym

Powracajacy smutek jako reakcja towarzyszaca niemozno-
$ci sprostania przez dziecko spotecznym oczekiwaniom;
poréownywaniu z dzieckiem pelnosprawnym; uswiadamia-
niu niezdolnosci osiagania kompetencji zyciowych. Poszu-
kiwanie nowych znaczen niepetnosprawnosci dziecka.

22 S E. Green, , We're tired'..., dz. cyt., s. 1541in.

% B. Trute, D. Hiebert-Murphy, K. Levine, Parental appraisal of the family impact of childhood
developmental disability: Times of sadness and times of joy, ,,Journal of Intellectual and Devel-
opmental Disability” 2007, nr 32(1), s. 4 i n.

24 T. Stainton, H. Besser, The positive impact of children with an intellectual disability on the
family, ,Journal of Intellectual and Developmental Disability”” 2008, nr 23(1), s. 61 i n.

B N.J. Crown, Parenting..., dz. cyt.,s. 71 in.

% A. Patric-Ott, L.D. Ladd, The blending..., dz. cyt.,s. 78 i n.
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D. Cairns, D. Tolson, C. Darbyshi-
re, J. Brown?’ — Rodzice dorostych
z niepetlnosprawnoscia intelektualng
(brak podanego wieku dzieci),
wywiady indywidualne poglgbione

Relacjonowanie pozytywnych i negatywnych doswiadczen
rodzicielskich. Istotna rola wczesnego okresu zycia, ktore-
go doswiadczenia decydowaly o dalszym funkcjonowaniu
rodzicow. Doswiadczenia negatywne w znacznej mierze
zwigzane z formalnymi relacjami spolecznymi (tematy:
pozostawanie w ciemnosci 1 bycie ignorowanym).

A. Zyta®™ — Rodzice dzieci z ze-
spotem Downa (w wieku 13 mie-
sigcy —12 lat), wywiady poglebione

Negatywne do$wiadczenia okresu diagnozy: szok, lgk
przed reakcjami innych, obawa o zycie dziecka, brak
wsparcia. Powracajace reakcje smutku i bolu powodo-
wane m.in. przez spoleczne do$wiadczenia. Zmiany
postaw wobec innych i zyciowych priorytetow. Pozy-
tywne odczucia — rado$ci, mitosci i szczgscia budowane
w relacji z dzieckiem.

J M. Brown®® — Matki dorostych osob
z niepelnosprawnoscig intelekt. (wiek
dzieci 1624 lata), wywiady indywid.

Smutek jako reakcja towarzyszaca w toku zycia wyda-
rzeniom i sytuacjom krytycznym dla rozwoju (dojrze-
wanie dziecka, zwiekszanie samo$wiadomos$ci, ko-
nieczno$¢ zamieszkania dziecka w instytucji).

T. O’Connell, M. Halloran, O. Do-
ody*® — Relacja z doswiadczen matki
wychowujacej syna z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Relacjonowanie pozytywnych i negatywnych doznan
(radosci 1 dumy, straty, zatoby, smutku, lgku, obaw
0 przysztosc).

S. Nurullah®' - Rodzice dzieci

z r6znym rodzajem niepetnospraw-
nosci (wiek dzieci 4-16 lat), wy-
wiady poglebione

Relacjonowanie pozytywnych i negatywnych doswiad-
czen rodzicielskich: rado$¢, szczescie, nadzieja, poczu-
cie niesprawiedliwosci losu, fizyczne i umystowe wy-
czerpanie, poczucie stygmatyzacji i bycia obwinianymi.
Modyfikacja rodzicielskich oczekiwan, stylow zachowan
wobec dziecka, trybu zycia rodziny w odniesieniu do
potrzeb i mozliwosci wynikajacych z niepetnosprawnosci.

K. Whittingham, D. Wee,

M.R. Sanders, R. Boyd* — Rodzice
dzieci z mbézgowym porazeniem
dziecigcym ($redni wiek dzieci 7 lat),
wywiady grupowe, badania sonda-
zowe internetowe

Dos$wiadczanie smutku, poczucie niespetnionych ocze-
kiwan, niesprawiedliwosci, zalu, frustracji i wyczerpa-
nia na przestrzeni czasu. Silna troska o przysziosc¢
dziecka. Przekonanie rodzicow o konieczno$ci pozy-
tywnego nastawienia, zachowania optymizmu, czerpa-
nia rado$ci z niewielkich osiagnig¢ dziecka.

2" D. Cairns, D. Tolson, C. Darbyshire, J. Brown, The need for future alternatives: an investigation
of the experiences and future of older parents caring for offspring with learning disabilities over
a prolonged period of time, ,,British Journal of Learning Disabilities” 2012, nr 41, s. 76 i n.

28 A. Zyta, Przystosowywanie sie..., dz. cyt., s. 224 in.

2 J M. Brown, Recurrent..., dz. cyt.,s. 1161in.

39T, O’Connell, M. Halloran, O. Doody, Raising..., dz. cyt., [b.s.].

31 A.S. Nurullah, ,, It’s really a roller coaster”: experience of parenting children with development
al disabilities, ,,Marriage and Family Review” 2013, nr 49(5), s. 420 i n.

32 K. Whittingham, D. Wee, M.R. Sanders, R. Boyd, Sorrow..., dz. cyt., s. 1449—1451.
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Bonsal** — Ojcowie dzieci z rozna
niepetnosprawnoscia (wiek dzieci
7-11 lat), wywiady pogltebione

Do$wiadczanie na przestrzeni czasu przemian poznaw-
czych, emocjonalnych i behawioralnych, obrazujacych
uznanie niepelnosprawnosci dziecka, zrozumienie jej
istoty, starania o stworzenie dziecku najlepszych moz-
liwos$ci zyciowych.

Y-J. Lee, H.J. Park, S.J. Recchia™ —
Matki dzieci z r6zna niepetno-
sprawnoscia (wiek dzieci 6-35 lat).
Wywiady czg$ciowo ustrukturowa-
ne

We wszystkich przypadkach zachowane zywe wspo-
mnienia okolicznosci diagnozy i do§wiadczen, ktore jej
towarzyszyly. Istotna rola specjalistow w percepcji
niepelnosprawnosci. Poszukiwanie pozytywnych aspe-
ktow wychowania dziecka (np. skupianie si¢ na jego
mozliwosciach), przy zachowanej $wiadomosci jego
ograniczen. Poczucie straty wymarzonego dziecka
trwajace przez cale zycie. Odczucie pozytywnego wzro-
stu zwiazane ze wzrostem osobistym dziecka.

H.J. Park, G.H. Chung® — Matki
dzieci z r6znymi rodzajami niepet-
nosprawnosci (nie podano wieku
dzieci), wywiady grupowe

Zmiany w percepcji dziecka oraz postawach matek na
przestrzeni czasu. Pordwnywanie zycia z dzieckiem do
podrozy rozpoczynajacej si¢ rozczarowaniem i smut-
kiem, wymagajacej istotnych rekonstrukcji w zakresie
wlasnych przekonan i oczekiwan, adekwatnie do po-
trzeb dzieci wynikajacych z niepelnosprawnosci. Do-
$wiadczanie fizycznego obciazenia opieka, ale relacjo-
nowanie rowniez osobistego wzrostu. Ksztaltowanie na
przestrzeni czasu pozytywnych znaczen dla swoich
doswiadczen macierzynskich.

L. Pryce, A. Tweed, A. Hilton,
H.M. Priest*® — Rodzice dorostych
0s0b z niepelnosprawnoscia intele-
ktualng (wiek dzieci 38-57 lat), wy-
wiady czgsciowo ustrukturowane

Dos$wiadczenia niepewno$ci/ nieokre$lonosci jako
glowny watek rodzicielskich relacji. Silna bezwarunko-
wa mito$¢ wobec dziecka. Nieustanne wyzwania i naci-
ski w roli opiekuna osoby z dlugotrwala niepelnospraw-
noscia, ale rownoczesnie satysfakcja, zyskiwanie sensu
Zycia, umocnienie poczucia kontroli.

33 A. Bonsal, Narrative transitions in views and behaviors of fathers parenting children with dis-
abilities, ,,Journal of Family Studies” 2016, doi: 10.1080/13229400.2015.1106336, s. 5 i n.

3%Y.J. Lee, H.J. Park, S.J. Recchia, Embracing..., dz. cyt., s. 3667 i n.

33 H.J. Park, G.H. Chung, Multifaceted..., dz. cyt., s. 921 i n.

38 L. Pryce, A. Tweed, A. Hilton, H.M. Priest, Tolerating uncertainty: perceptions of the future for
ageing parent carers and their adult children with intellectual disabilities, ,,Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities” 2015, doi: 10.1111/jar.12221, s. 84 in.
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S. Nelson Goff, K.J. Monk, Istotno$¢ doswiadczen towarzyszacych diagnozie, pod-
J. Malone, N. Staats, A. Tanner, kreslana przez wszystkich rodzicéw. Najkorzystniejsze
N.P. Springer’’ — Rodzice dzieci wyniki w zakresie zdolno$ci radzenia sobie u rodzicow
z zespotem Downa w kategoriach dzieci w wieku 12—18 lat. W najstarszej kategorii wie-
wiekowych dziecka: 1) ponizej 5. kowej wzrost lgku o przysztosé. Refleksja nad zyciem
roku zycia; b) 5-11 lat; z dzieckiem niepetnosprawnym, prowadzaca do przeko-

¢) 12-18 lat; d) pow. 18. roku Zycia | nania, ze bylo ono pelne wyzwan i okreséw zaloby.
U rodzicéw najstarszych dzieci w najwigkszym stopniu
obserwowana zdolno$¢ dostrzegania ich osiagnig¢ oraz
pozytywnego ustosunkowania si¢ do diagnozy pozwa-
lajacej zrozumie¢ istot¢ niepelnosprawnosci. W tej
grupie rodzicéw zjawisko poszerzania istoty niepelno-
sprawnosci o jej spoteczne aspekty oraz wychodzenie
poza wymiar indywidualny. U rodzicéw dzieci najmtod-
szych podkreslanie problemow w rozwoju dzieci.

K. Takataya, Y. Yamazaki, Dos$wiadczanie zmiennych emocji, uczu¢ i przekonan
E. Mizuno™ — Ojcowie dzieci z w okresie diagnozy. Trwajacy przez lata proces poszu-
zespotem Downa (wiek dzieci 3-20 | kiwania znaczenia niepetnosprawnosci dziecka. Uznanie
lat), wywiady grupowe warto$ci zycia dziecka przez ojcow oraz obserwowane

uznanie ze strony innych. Poczucie nieprzewidywalno-
$ci zycia. Rodzaca sig z czasem satysfakcja z ojcostwa,
zawierajaca zdolno$¢ czerpania rados$ci z niewielkich
postepow. Poczucie osobistego wzrostu.

Zrodto: Opracowanie wiasne.

Source: Own study.

Pozytywne przemiany w osobistym funkcjonowaniu rodzicow

Macierzynstwo w sytuacji niepetnosprawnosci dziecka pozwala doswiad-
czy¢ transformacji w osobistym i spotecznym funkcjonowaniu oraz w wymiarze
matka — dziecko. W tym ostatnim oznacza ona wzrost kompetencji, zdolnos$ci
przystosowania si¢ do obowiazkow rodzicielskich, zmiang zachowan wycho-
wawczych®. Matki doskonala swoja wiedze, umiejetnosci i postawy, ktore skta-
daja si¢ na konstrukt metarodzicielstwa. Potrafiag ocenia¢ swoje poczynania jako
matki, nadawa¢ im okreslone znaczenie z perspektywy wtasnej i dziecka, zy-
skuja zatem wicksza zdolnos¢ samorefleksji*.

Wigkszo$¢ badan koncentruje si¢ na matkach, co wywodzi si¢ z tradycyjne-
go przekonania o ich dominujacej roli w wychowaniu dziecka. Zaangazowanie

37 B.S. Nelson Goff, K.J. Monk, J. Malone, N. Staats, A. Tanner, N.P. Springer, Comparing par-
ents of children with Down syndrome at different life span stages, ,,JJournal of Marriage and
Family” 2016, nr 78(4), s. 1138 i n.

38 K. Takataya, Y. Yamazaki, E. Mizuno, Perceptions and feelings of fathers of children with
Down Syndrome, ,,Archives of Psychiatric Nursing” 2016, nr 30, s. 546 i n.

3Y-J. Lee, H.J. Park, S.J. Recchia, Embracing..., dz. cyt., s. 3672.

“ Tamze.
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ojca w proces wychowania stwarza sposobnos¢ do ksztattowania niepowtarzal-
nego charakteru ojcostwa, w ktorym ,,[...] uzasadniona frustracja ustgpuje miej-
sce nowym sposobom interakcji i uznaniu™*'. Interakcje z dzieckiem pozwalaja
ojcu pozna¢ jego mozliwosci 1 ograniczenia, co skutkuje zdolnoscia dostosowy-
wania swoich oczekiwan, stworzonych w czasie czekania na narodziny dziecka
czy w okresie przed diagnoza®. Zmiana przewidywan odnoszacych sie do istot-
nych zadan zyciowych (jak zdobycie wyksztalcenia przez dziecko) oraz co-
dziennych aktywnosci oferowanych dziecku (np. gra w pitkg z synem) nie musi
prowadzi¢ do odczucia straty i zalu. W perspektywie ojcowie twierdza, ze re-
konstrukcja modelu ojcostwa, ktory konfrontuja z wlasnym dzieckiem i zmienna
w czasie specyfika jego funkcjonowania, przyczynia si¢ do ich osobistego wzro-
stu®. Przypuszczalnie czynnikiem sprawczym tego wzrostu jest konieczno$é
podejmowania wysitkow poznawczych i behawioralnych oraz konfrontowania
z sytuacjami wymagajacymi nowych kompetencji osobistych i spotecznych.
Matki i ojcowie, obserwujac osiagnigcia dziecka zaprzeczajace pierwotnym
rokowaniom, do§wiadczaja dumy, nie tylko z dziecka, ale réwniez z siebie jako
realizujacych dziatania na rzecz potomka**. Podejmowane wysitki, wymagajace
wyjatkowej aktywizacji zasobow czy poszukiwania nowych, moga powodowac,
ze obiektywnie niewielkie postepy i osiagnigcia zwigkszaja swoja range, bgdac
zrodlem silnych pozytywnych doswiadczen, w tym szczg$cia rodzicow oraz
odczuwania satysfakcji*’. Wyraza to matka dorostego syna z autyzmem:

»Kazde mate osiagnigcie daje poczucie skrajnej dumy. Kiedy po raz pierwszy
powiedziat «Eddi kocha mamey, to byta dla mnie dumna chwila. Kiedy po raz
pierwszy zaproponowat mi filizanke¢ herbaty, czutam si¢ dumna jak rodzic,

kiedy oglada dziecko jako absolwenta uniwersytetu’™*.

Jak zaznaczono wczesniej, rodzice relacjonuja osobisty wzrost, wyrazajacy
si¢ w zyskaniu kompetencji zyciowych, zwigkszeniu poczucia kontroli nad zy-
ciem, nabyciu umiejgtnosci nadawania sensu zyciowym wydarzeniom, rozwija-
niu cech osobowosci czy zmianie systemu wartosci®’. Nalezy jednak zauwazy¢,

41 J L. Mitchell, B. Lashewicz, Generative fathering: a framework for enriching understandings
of fathers raising children who have disability diagnoses, ,Journal of Family Studies”,
doi: 10.1080/13229400.2016.12127272016, s. 8.

42 A. Bonsal, Narrative..., dz. cyt., s. 7-8; J.L. Mitchell, B. Lashewicz, Generative..., dz. cyt.,
s. 9-10.

4 J L. Mitchell, B. Lashewicz, Generative..., dz. cyt., s. 9-10; K. Takataya, Y. Yamazaki, E. Mi-
zuno, Perceptions..., dz. cyt., s. 548.

“G. Hornby, 4 review..., dz. cyt., s. 366.

4 T. Stainton, H. Besser, The positive..., dz. cyt., s. 61; K. Takataya, Y. Yamazaki, E. Mizuno,
Perceptions..., dz. cyt., s. 548.

46 T. 0’Connell, M. Halloran, O. Doody, Raising..., dz. cyt., [b.s.].

47 G. Hornby, A review..., dz. cyt., s. 370; A. Gupta, N. Singhal, Positive perceptions in parents
of children with disabilities, ,,Asia Pacific Disability Rehabilitation Journal” 2004, nr 15(1),
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ze wskazana transformacja jest wyrazem dojrzewania cztowieka w obliczu wielu
zyciowych doswiadczen, z ktorych czgs¢ taczy sig z obecnoscia niepetnospraw-
nego dziecka. Rodzice maja tego swiadomos$¢. Specyficznym wyrazem nadawa-
nia znaczenia niepelnosprawnosci dziecka jest odkrywanie jego pozytywnego
wplywu na innych, wyrazajacego si¢ w uczeniu osob z najblizszego srodowiska

(rodzinnego, sasiedzkiego) spolecznej akceptacji niepenosprawnosci®.

Spoleczne podloze rodzicielskich doswiadczen

Dla jakosci rodzicielskich doswiadczen bardzo wazne znaczenie maja spo-
teczne relacje. Sara E. Green®, matka corki z mézgowym porazeniem dziecie-
cym, pisze, ze wigkszos¢ autoréw koncentruje si¢ na analizie stresu zwiazanego
z wychowaniem dziecka, nie doceniajac obciazajacego znaczenia barier spo-
feczno-kulturowych w postaci negatywnych postaw, stygmatyzacji dziecka
i rodziny, nieadekwatno$ci wsparcia i ustug. Nieformalne i formalne relacje
moga by¢ zréodlem poczucia spotecznej ,,$mierci” rodziny, przekonania o jej
izolowaniu i pozostawieniu samej sobie w obliczu trudnos$ci, poczucia podlega-
nia statej kontroli i ocenie. Do$wiadczania takie prowadza do wzbudzania rodziciel-
skiego smutku. Jego zrodlem sa takze negatywne informacje, pozbawiajace nadziei’.
Nalezy jednak zauwazy¢, ze z czasem rodziny moga by¢ zdolne do ograniczania nie-
korzystnych konsekwencji spotecznych doswiadczen, jak stygmatyzacja, w osobistym
funkcjonowaniu. W subiektywne]j ocenie rodzicow zmniejsza si¢ ich wrazliwosé
w tym zakresie, stad skutki stygmatyzacji sa stabsze dla ich obrazu siebie’'.

Rodzice maja poczucie, ze podejscie specjalistow charakteryzuje perspek-
tywa deficytow. Wyraza si¢ ona przede wszystkim na etapie diagnozy, kiedy
oceniaja rokowania dziecka, ale nie ogranicza si¢ do tej sytuacji’>. Rodzice dzie-
ci z dlugotrwata niepelnosprawnos$cia konfrontuja swoje przekonania, budowane
wobec dziecka na podstawie wlasnych do$wiadczen, z opiniami specjalistow na
przestrzeni catego zycia z dzieckiem. W przypadku niektorych opinie te staja si¢
wazace dla obrazu niepetnosprawnosci i dziecka. Inni podwazaja ich negatywny
i determinujacy charakter, co nierzadko prowadzi do oceny rodzicow jako nie-
przystosowanych do niepelnosprawnosci dziecka czy majacych trudnosci w osia-
gnigciu ,,ostatecznej fazy” — adaptacji. Sugeruje sig, ze rodzice zatrzymuja si¢ na
etapie poprzedzajacym, tj. zaprzeczaniu. Peggy A. Gallagher i wspotautorki™

s. 29; T. Stainton, H. Besser, The positive..., dz. cyt., s. 61-65; K. Takataya, Y. Yamazaki,
E. Mizuno, Perceptions..., dz. cyt., s. 548.

48 T. Stainton, H. Besser, The positive..., dz. cyt., s. 68.

4 S.E. Green, ,, We re tired..., dz. cyt., s. 151.

0p M. Karney, T. Griffin, Between..., dz. cyt., s. 586.

SIDE. Gray, Ten..., dz. cyt., s. 221.

52Y.J. Lee, H.J. Park, S.J. Recchia, Embracing..., dz. cyt., s. 3667.

3 PA. Gallagher, J. Fialka, C. Rhodes, C. Arceneaux, Working with families: rethinking denials,
,, Young Exceptional Children” 2002, nr 5 (2), s. 2.
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podejmuja krytyczna analizg takich przekonan, opierajac si¢ na wynikach star-
szych 1 nowszych badan oraz pogladéw wielu autoréw. Zaprzeczanie, podobnie
jak smutek i zaloba, pojawia si¢ na réznych etapach zycia, prowokowane przez
wielorakie wydarzenia (okresy przejscia — transition) i sytuacje. Moze ono sta-
nowi¢ mechanizm obronny, ktérego znaczenie nalezy rozpatrywac¢ indywidual-
nie. Nie mozna wykluczy¢, ze w niektorych przypadkach utrudnia zrozumienie
istoty probleméw i podjecie racjonalnych dziatan. Nalezy go jednak odrozni¢ od
postawy rodzicow, ktora wynika z potrzeby obrony dziecka jako osoby, z posia-
danym potencjalem i indywidualnie zr6znicowanymi mozliwosciami rozwojo-
wymi. Rodzice maja prawo do wilasnej perspektywy postrzegania i oceniania
dziecka, a obowiazkiem specjalistow jest jej poznanie. Podtrzymywanie pozy-
tywnych przekonan, odnoszacych si¢ do funkcjonowania dzieci oraz wtasnych
dziatan, Penelope M. Karney i Tim Griffin®* nazywaja postawa ,na przekor”,
wskazujac na jej znaczenie w zachowaniu nadziei i optymizmu. Wraz z poczu-
ciem rodzicielskiej kontroli czy skutecznosci nadzieja i optymizm stanowia za-
soby niezbedne do realizacji rodzicielstwa w sytuacji niepetnosprawnosci dziec-
ka oraz zachowania optymalnego poziomu dobrostanu. Pozytywnym przekona-
niom czgsto towarzyszy $wiadomo$¢ ograniczen dziecka, perspektywa bieza-
cych probleméw, Igkow i obaw o przysztos¢. Autorzy badan z udziatem matek
pisza na podstawie ich narracji: ,,Wydawaly si¢ rozumiec¢, Ze nie ma skuteczne-
go leku na niepetnosprawnosé, ale mozliwe jest poszukiwanie rozwiazan bieza-
cych probleméw””. Na podstawie wynikéw innych eksploracji z udziatem ro-
dzicow mozna stwierdzi¢, ze wszyscy badani wydawali si¢ w pelni rozumiec
rzeczywistos$¢, istote¢ zaburzenia u dziecka i jego konsekwencje. Jednak rozwijali
przy tym nadzieje, ktéra autorzy badan okreslili jako ,,wiara w mozliwosci”™.
Dwuznacznos¢ rodzicielskich doswiadczen, ktora si¢ tutaj rysuje, stanowi o swo-
istym paradoksie. Jego przyjgcie,,[...] nie jest uzyskaniem finalnego rozwiazania,
ani akceptacji niepetnosprawnosci dziecka, ale kruchym kompromisem emocjo-

nalnym, ktéry tatwo obali¢ w sytuacjach zniweczenia zamiarow™’.

Istota przystosowywania si¢ do zycia z niepelnosprawnym
dzieckiem

Zaprezentowane wyniki badan pokazuja, ze rodzicielska adaptacja nie jest
zamknigta faza. W istocie mozna moéwié o calozyciowym procesie obejmujacym
wysitki matek i ojcow podejmowane w obliczu wydarzen, nowych sytuacji
i zmian zachodzacych w funkcjonowaniu dziecka; opierajace si¢ na wielorakich

P M. Karney, T. Griffin, Between..., dz. cyt., s. 587.

53¥.J. Lee, H.J. Park, S.J. Recchia, Embracing..., dz. cyt., s. 3668.
6 p M. Karney, T. Griffin, Between..., dz. cyt., s. 586.

3T E. Larson, Reframing..., dz. cyt., s. 871.
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zasobach, osobistych i srodowiskowych, oraz skutkujace ztozonymi i niejedno-
znacznymi do§wiadczeniami. W takim procesie, jak relacjonuja rodzice, niepet-
nosprawnos¢ dziecka, ktore kocha si¢ bezwarunkowo, staje si¢ jego integralng
cze$cia™®. Nie mozna powiedzieé, ze rodzice odrzucaja niepetnosprawno$é ani
tez, ze si¢ z nia godza. Stanowi ona element wspdlnych doswiadczen, ich
i dziecka, zardwno pozytywnych, jak i negatywnych. Starsi rodzice dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualng relacjonowali, iz zapominali o tym, Ze ich
dziecko ma zespot Downa, uznawali jego odmiennos$¢ i byli w stanie ja zrozu-
mie¢”. Cytowana Crown, matka niepeosprawnej corki, pisze:

»Nie nastgpuje koncowa adaptacja. Ostatecznie wigkszos¢ rodzicow jest
w stanie ruszy¢ si¢ z tego miejsca, w ktorym niepelnosprawnos¢ zaglusza
wszystko, co bylo wczesniej i1 przejs¢ do tego, gdzie jest ona tylko jednym
z wielu watkow sktadajacych sig na ich zycie i postrzeganie ich dziecka™®.

Obraz rodzicielskich do§wiadczen, nie jest jednolity — pozytywny badz ne-
gatywny — zawiera szereg paradoksow.

Jak pisano, wyniki niektorych badan wskazuja, ze rodzice relacjonuja zmia-
ny w jakos$ci osobistego i spolecznego funkcjonowania. Sa one wskaznikami
procesu transformacji, na ktory sktadaja si¢ trzy kategorie do§wiadczen: 1) oso-
bista transformacja; 2) relacyjna (w charakterze relacji z innymi) oraz 3) per-
spektywiczna®'. W modelowym ujeciu tego ztozonego zjawiska, ktore moze byé
przydatne dla wyjasniania istoty przystosowywania si¢ rodzicoOw, zaproponowa-
nym przez Kate Scorgie i wspotautorow® stwierdza sie, ze diagnoza niepetno-
sprawnosci dziecka, bgdaca trudnym wydarzeniem zyciowym (czy traumatycz-
nym), stanowi czynnik dezorientujacy, wytracajacy z rownowagi i uruchamiaja-
cy proces stawiania istotnych pytan egzystencjalnych. Analizujac wyniki eksplo-
racji mozna zauwazy¢, ze diagnoza ma wielorakie znaczenie, w zaleznosci od
okoliczno$ci moze zaskoczy¢ rodzicéw badz potwierdzi¢ ich uprzednie obawy
i przewidywania. Niemniej rozpoczyna w ich zyciu nowy etap — wymagajacy
konfrontacji z wyzwaniami i obciazeniami. Zdaniem Scorgie i wspotautorow®
w takich okolicznosciach rodzice stawiaja pytania o przebieg zycia, ktore sa
skierowane na tozsamo$¢ (Kim jest ich dziecko? Kim bedzie? Kim jestem jako
jego rodzic? Kim bedg? Jak potoczy si¢ moje zycie?); pytania zorientowane na

8 S.E. Green, ,, We re tired..., dz. cyt., s. 157.

%'S. Nelson Goff, K.J. Monk, J. Malone, N. Staats, A. Tanner, N.P. Springer, Comparing...,
dz. cyt., s. 1140.

0 N.J. Crown, Parenting..., dz. cyt., s. 75.

1 K. Scorgie, L. Wilgosh, D. Sobsey, The experience of transformation in parents of children with
disabilities: theoretical considerations, ,.Developmental Disabilities Bulletin” 2004, nr 32(1),
s. 87.

2 Tamze, s. 91 i n.

 Tamze.
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sens egzystencji (poszukiwanie sensu niepelnosprawnosci/diagnozy i jej znacze-
nia dla zycia wlasnego i dziecka) oraz ukierunkowane na osobiste i rodzinne
wybory (Jakie podja¢ dziatania wobec zaistnialej sytuacji? Jakie opcje sa do-
stgpne?). Pytania takie uruchamiaja procesy obejmujace przemiany w obrazie
siebie, procesy zmiany znaczenia oraz podejmowania decyzji. Istnieje wiele
czynnikéw warunkujacych ich przebieg, jak wspomniane okolicznos$ci diagnozy,
uprzednie do§wiadczenia rodzicow oraz spoteczne postawy. W toku osobistych
doswiadczen oraz spotecznych oddziatywan rodzice konstruuja wiasne wyobra-
zenia co do istoty niepelnosprawnosci.

Jak wynika z zaprezentowanych badaf, transformacja rodzicow moze zmie-
rza¢ w pozadanym kierunku postrzegania dziecka jako catosci psychofizyczne;,
jednostki dysponujacej wiasnym potencjatem i tokiem rozwoju. Pozwala to ro-
dzicom na dostrzeganie postgpow dziecka w osiaganiu kamieni milowych, kto-
rych waga moze by¢ bardzo niska z zewngtrznej perspektywy. Sa oni $wiadomi
znaczenia doswiadczen dziecka i wlasnych, zdobywanych w okre§lonym kon-
tekscie spoteczno-kulturowym, co kieruje ich w strong¢ nadawania niepetno-
sprawnosci cech zjawiska wielowymiarowego, taczacego zatozenia specyficzne
dla modelu indywidualnego i spotecznego. Rozwijanie cech osobowosciowych,
jak tolerancja i wrazliwo$¢ wobec innosci, pozwala rodzicom do$wiadczy¢
transformacji postaw wobec niepelnosprawnosci oraz poszukiwac sensu egzy-
stencji z niepetnosprawnos$cia, zarowno wiasnej, jak i dziecka. Przytaczane ba-
dania pokazuja, ze przejawem rodzicielskiej transformacji jest rozwijanie kom-
petencji osobistych i spotecznych, jak poczucie kontroli, wzrost wiedzy i umie-
jetnosci w roznych obszarach zycia, zwigkszenie samozaufania czy poszerzanie
1 wzmacnianie spotecznych wigzi. Wskaznikiem osobistej transformacji moze
by¢ rowniez relacjonowana zmiana w zakresie zyciowych priorytetow, ale row-
niez zdolno$¢ ich ustanawiania.

Scorgie i wspolautorzy® zaznaczaja, ze pozytywnym do$wiadczeniom
transformacji moga towarzyszy¢ negatywne aspekty. Taki wniosek potwierdzaja
wyniki cytowanych eksploracji, obrazujace ztos¢, Igk, stres, rozczarowanie, nie-
pewnos$¢, zmgcezenie fizyczne i psychiczne, che¢ zmiany stanu dziecka, poczucie
osamotnienia czy stygmatyzacji, pojawiajace si¢ u rodzicOw na przestrzeni zycia
z dzieckiem niepetnosprawnym.

Zakonczenie
Ogoélny przeglad zagadnienia przystosowywania si¢ rodzicéw do zycia

z dzieckiem niepetnosprawnym, oparty na analizie wybranych badan, pozwolit
zasygnalizowa¢ pewne kwestie obrazujace potrzebe zmiany tradycyjnego ujecia.

% Tamze, s. 105.
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Zebrane dowody empiryczne w znacznej mierze pochodza z badan jakoscio-
wych i jako takie sa najbardziej trafne w analizie do§wiadczen oraz ich kontek-
stu. Warto jednak poszerzy¢ zagadnienie w toku badan ilo§ciowych. Dobor na-
rzedzi czy konstrukcja nowych powinny stwarza¢ sposobno$¢ uwzgledniania
wielorakich do$wiadczen rodzicow (w tym matek i ojcéw) — pozytywnych
i negatywnych oraz wychodzenie poza perspektyweg deficytow. W kontekscie
problematyki przystosowywania si¢ rodzicow wazna rola przypada badaniom
podtuznym. Mniejsza warto$¢ moga mie¢ eksploracje o charakterze przekrojo-
wym, uwzgledniajace matki i ojcow dzieci w réznych fazach rozwoju, jakkol-
wiek nie mozna wykluczy¢ ich uzytecznosci w podejmowaniu pewnych kwestii
(np. znaczenie spotecznych uwarunkowan do$wiadczen). Penny Hauser-Cram®
pisze, ze ,,Skupianie si¢ na okresie wczesnej diagnozy zaciera fakt, ze rodzicielstwo
wobec niepelnosprawnego dziecka jest zmiennym dlugofalowym procesem”.

Wspolczesni badacze nadaja nowy wymiar rodzicielskiemu funkcjonowa-
niu, adaptujac w jego wyjasnianiu wielorakie koncepcje i teorie, jak na przyktad
wspomniana teoria transformacji zaczerpnigta z Theory of Health as Expanding
Consciousness autorstwa Margaret A. Newman® czy teoria pozytywnego wzro-
stu opracowana przez Richarda G. Tedeschiego i Lawrence G. Calhouna®’. Ist-
nieje potrzeba zwigkszenia zakresu badan weryfikujacych ich zasadnosc,
z uwzglednieniem wielu zmiennych potencjalnie roéznicujacych, jak faza roz-
woju dziecka i funkcjonowania rodziny, charakter niepelnosprawnosci (czas
powstania/postawienia diagnozy, mozliwos$ci 1 ograniczenia) czy czynniki spo-
teczno-kulturowe.

ZYozonos$¢ referowanej problematyki rodzi pytanie o mozliwosci wypraco-
wania wskaznikow przystosowywania si¢ rodzicow bedacych podstawa przyje-
cia teoretycznego podejscia. Spektrum takowych musi uwzglednia¢ pozytywny
i negatywny wymiar rodzicielskich do$wiadczen, ich zmienno$¢ oraz wielorakie
uwarunkowania. W zakresie tych ostatnich istotne moga by¢ czynniki spotecz-
no-kulturowe, warunkujace okreslone sposoby rozumienia choroby i niepetno-
sprawnosci, ponadto zawierajace przekonania na temat rodzicielstwa, rodziny
czy specyfikujace jej miejsce w spolecznym systemie®. Fakt, ze czynniki te
maja istotna rol¢ w ksztaltowaniu rodzicielskich do$wiadczen w procesie przy-

%5 p. Hauser-Cram, M. Erickson Warfield, J.P. Shonkoff, M. Wyngaarden Krauss, The develop-
ment of children with disabilities and the adaptation of their parents: theoretical perspectives
and empirical evidence, ,Monographs of the Society for Research in Child Development” 2001,
nr 66(3), s. 19.

% K. Scorgie, L. Wilgosh, D. Sobsey, The experience..., dz. cyt., s. 89.

7 R.G. Tedeschi, L.G. Calhoun, Posttraumatic growth: conceptual foundations and empirical
evidence, ,,Psychological Inquiry” 2004, nr 15(1), s. 1-18; C. Carona, The disability..., dz. cyt.,
s. 973. Bedzie przedmiotem odrgbnych opracowan autorskich, teoretycznych i badawczych.

B A, Gupta, N. Singhal, Positive..., dz. cyt., s. 2-3; Y-J. Lee, H.J. Park, S.J. Recchia, Embracing...,
dz. cyt., s. 3667-3672; H.J. Park, G.H. Chung, Multifaceted..., dz. cyt., s. 915-917; K. Takataya,
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stosowywania si¢ do zycia z niepetnosprawnym dzieckiem, w pewnym stopniu
moze ogranicza¢ generalizowanie wynikow badan powstajacych w roznych
warunkach spoteczno-kulturowych.
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