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1. WPROWADZENIE

Celem prezentowanego artykulu jest przedstawienie wybranych badan oraz
teorii naukowych na temat adaptacji rodzicow do sytuacji uwarunkowanej niepetno-
sprawnos$cia ich dziecka. W opracowaniu uwzgledniony zostanie krotki rys histo-
ryczny, poswigcony 6wczesnym pogladom na temat rodzin dzieci z niepetnospraw-
noscia, a takze wybrane modele teoretyczne z zakresu funkcjonowania samych
rodzicow.

2. WYBRANE POGLADY NA TEMAT RODZIN DZIECI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Przez wiele stuleci wing za wystgpujaca w rodzinie niepetnosprawnos$é obar-
czano rodzicéw!. To niewatpliwie krzywdzace ich podejécie bylo wyrazem jed-
nej z pierwszych teorii naukowych poswigconych kwestii niepelnosprawnosci —
teorii degeneracji z 1857 roku, autorstwa francuskiego psychoterapeuty Bene-
dykta Morela, ktory uwazat, ze schorzenia psychiczne przejawiajace si¢ u czto-
wieka migdzy innymi szalenstwem lub deficytami w rozwoju intelektualnym sa
zwigzane z postgpujacym procesem utraty przez kolejne pokolenia tak zwanej

,energii witalnej”, ostatecznie prowadzacym do stanu catkowitego ,,zidiocenia’.

1Por. S.L. Watson, S.A. Hayes, E. Radford-Paz, ,, Diagnose me please!”: A review of research
about the journey and initial impact of parents seeking a diagnosis of developmental disability for
their child, w: International review of research in developmental disabilities, red. R.M. Hodapp,
Academic Press, San Diego, Waltham, London 2011, s. 33.

2 Por. B. Farber, Historical context of research on families with mentally retarded members,
w: Families of handicapped persons: Research, programs and policy issues, red. 1.J. Gallagher,
P.M. Vietze, Brookes, Baltimore 1986, s. 8.
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Powyzsza teoria posrednio przyczynila si¢ do wprowadzenia regulacji praw-
nych, zwiazanych z praktyka segregacji 0sob z niepelnosprawnoscia oraz umiesz-
czaniem ich w placowkach opiekunczych, w ktoérych prowadzony byt nad nimi
calodobowy nadzér w zakresie zapobiegania ich ewentualnemu rozmnazaniu.
Zarowno poglady Morela, jak i zwolennikoéw eugeniki mialy na celu zredukowa-
nie liczby osob, ktére byly uznawane przez 6wczesna elitg spoleczna za nizsza
warstwe spoleczna, oraz shuzyly stworzeniu ,,rasy pandw” z najbardziej ,,pozada-
nymi” predyspozycjami genetycznymi. Konsekwencja takiego podejscia wzgle-
dem dzieci z nizszych warstw spolecznych bylo wybidrcze wychowanie.

Koncepcja wybidrczego wychowania (z ang. selective breeding) ma swoje
zrédlo w 6wczesnych dociekaniach naukowych, opartych na analizach funkcjo-
nowania konkretnych rodzin dzieci z niepelnosprawnos$cia, w tym migdzy innymi
na badanej przez Richarda Louisa Dugdale’a rodzinie Jukeséw> oraz na podda-
wanej przez Henry’ego Herberta Goddarda analizie rodzinie Kallikakow*, ktore
postuzyty jako jeden z kluczowych ,,argumentdéw” przesadzajacych ostatecznie
o0 tym, ze ograniczenie umyslowe jest dziedziczone przez kolejne pokolenia.

Jeszcze §mielsze stanowisko reprezentowali dwaj inni naukowcy — Kanadyj-
czyk Clarence Farrar oraz Amerykanin Foster Kennedy, ktorzy postulowali, aby
,.bledy natury”, jak zwyklo si¢ okresla¢ dzieci z niepelnosprawnoscia, byly zabi-
jane wraz z osiagnigciem przez nie wieku 5 lat’. Zdaniem Kennedy’ego zabijanie
dzieci z niepelnosprawnoscia jest wyrazem okazania im aktu miltosierdzia oraz
wybawienia ich od ,,pelnej defektow, udrek, konwulsji, groteski, absurdu, braku
przydatnoéci, glupoty i catkowitego niepozadania — agonii zycia™®.

W podobnym tonie wypowiadat si¢ Farrar, ktory wyrazil obawy, ze najwiek-
sza przeszkoda w realizacji planu unicestwienia dzieci z niepelnosprawno$cia moga
by¢, sktonni stawaé w ich obronie, ich kochajacy rodzice. W swoim artykule
w ,,American Journal of Psychiatry” Farrar przekonywal specjalistow z zakresu
opicki zdrowotnej, aby ci zapobiegali zbytniemu przywiazywaniu si¢ rodzicow
do swoich chorych dzieci. Poza przytoczona teoria degeneracji, wyr6ézni¢é mozna
takze inne teorie, w ktérych rodzice, a w szczegolnosci matki, byli obarczani wing
za niepelnosprawnos¢ swojego dziecka.

Szczegolnym rodzajem niepelnosprawnosci, przy ktérym wina za jej wyste-
powanie u dziecka, jak przy Zadnym innym schorzeniu, obarczano rodzicow, byt

3R.L. Dugdale, The Jukes: A study in crime, pauperism, disease and heredity, Putnam, New
York 1877.

4H.H. Goddard, The Kallikak family: A study in the heredity of feeble-mindedness, Macmillan,
New York 1912.

5 Por. C.B. Farrar, Euthanasia, The American Journal of Psychiatry 99(1942), s. 141; F. Ken-
nedy, The problem of social control of the congenital defective: education, sterilization, euthanasia,
tamze, s. 14.

6 F. Kennedy, The problem of social control..., s. 14.
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autyzm’. W latach czterdziestych oraz pigédziesiatych XX wieku bardzo czesto
specjalisci okres$lali rodzicow wychowujacych dzieci oraz mtodziez chorg na au-
tyzm jako osoby surowe, dazace do perfekcjonizmu, emocjonalnie zubozone oraz
dotknigte depresja. Amerykanski naukowiec Bruno Buttelheim twierdzil, ze charak-
teryzujace si¢ znacznym wycofaniem zachowanie dziecka autystycznego jest jego
odpowiedzia na przezywany przez nie stres, ktory wywotata nienawisc¢ jego rodzi-
c6w do niego®. Dlatego Buttelheim postulowal zabranie dziecka autystycznego od
rodzicow 1 umieszczenie go w placowce opieckunczej, w ktorej objete by zostalo opie-
ka sprawowana przez rzekomo bardziej kompetentnych 1 troskliwych opiekunéw.

Whbrew do$¢ spopularyzowanemu w tamtych czasach trendowi umieszczania
dzieci z niepelnosprawnoscia w placowkach opiekunczych, nie zawsze istniala taka
mozliwosé, co powodowalo, Ze caly ci¢zar zwigzany ze sprawowaniem opieki nad
nimi spoczywal gtéwnie na ich rodzinach®. Brak mozliwosci udzielania wsparcia
wszystkim rodzinom w sprawowaniu opieki nad dzie¢mi z niepetnosprawnoscia przy-
czynil si¢ do tego, Ze najczgsciej poruszanym tematem w poczatkowych badaniach
z tego zakresu byl wptyw niepelmosprawnoéci dziecka na funkcjonowanie rodziny.

Wyniki dotychczasowych badan utrwality jedynie obraz rodziny wychowu-
jacej dziecko z niepelnosprawno$cia, zmagajacej si¢ z permanentnym cierpie-
niem oraz niedogodno$ciami'®. Doswiadczenia, jakie zdobywaja rodziny podczas
wychowywania dzieci z niepetnosprawnoscia, byly najczgsciej opisywane w kon-
tek$cie przezywanych przez rodzicéw, w tym gléwnie matki, stresow, uciazliwo-
sci, depresji, sytuacji spotecznego izolowania sig, a takze psychologicznych dys-
funkcji oraz probleméw matzenskich!!.

3. WYBRANE MODELE TEORETYCZNE Z ZAKRESU FUNKCJONOWANIA
RODZICOW DZIECI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Pomimo powszechnie utrwalonego w §wiadomosci spotecznej pogladu
o wplywie niepelnosprawnosci na rodzing, wraz z rozwojem badan po§wigco-
nych tej problematyce, coraz czgéciej akcentuje sig stanowisko, w ktorym niepet-
nosprawnos¢ nie jest jednoczynnikowym predyktorem ewentualnej dysfunkcjo-

7Por. A.P. Turnbull, H.R. Turnbull, Families, professionals, and exceptionality: A special part-
nership. Third Edition, Merrill, Prentice Hall, New Jersey, Upper Saddle River 1997, s. 3.

8 Por. B. Buttelheim The empty fortress. Infantile autism and the birth of the self, Free Press,
New York 1967, s. 127.

9Por. D. Risdal, G.H. Singer, Marital adjustment in parents of children with disabilities: A his-
torical review and meta-analysis, Research and Practice for Persons with Severe Disabilities
29(2004)2, s. 95.

10 Por, P.M. Ferguson, 4 place in the Family: An historical interpretation of research on paren-
tal reactions to having a child with a disability, Journal of Special Education 36(2002)3, s. 126.

11 Por, J. Shapiro, Family reactions and coping strategies in response to the physically ill or
handicapped child: A review, Social Science and Medicine 17(1983)14, s. 913.
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nalnos$ci rodziny. Uszczegblawiajac zwiazek zachodzacy pomigdzy niepetnospraw-
noscia a nieprzystosowaniem si¢ do niej samej rodziny, nalezy podkresli¢, ze po-
winno si¢ w nim uwzglednia¢ szereg zmiennych posredniczacych oraz moderuja-
cych. Trend uwzgledniania wielu réznych zmiennych zapoczatkowal rowniez
powstawanie nowych, ztozonych modeli teoretycznych, shuzacych ocenie radze-
nia sobie przez rodzicoOw ze stresem, wykorzystywanych przy interpretacji wyni-
kow badan nad wpltywem niepelnosprawnosci na dysfunkcjonalno$¢ rodziny.

Probujac uscislié znaczenie dotychczasowych modeli teoretycznych poswig-
conych funkcjonowaniu rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia, nalezZy zauwazyc,
ze ewoluowaly one z pobieznych interpretacji, poswigconych jedynie sytuacji
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia, na interpretacje, w ktorych uwzglednia
si¢ ich pozytywna adaptacj¢ do nowej rzeczywistosci. W modelach tych zaczeto
akcentowaé zardwno interakcyjny charakter adaptacji rodzicow do sytuacji, w kt6-
rej opiekuja sig swoim dzieckiem z niepelnosprawnoscia, jak 1 wplywajace na nia
réznorodne czynniki zewnetrzne oraz czynniki lezace w samym czlowieku!”. Dla
przyktadu, w latach osiemdziesiatych i dziewig¢édziesiatych XX wieku, nurt ba-
dan poswigconych problematyce rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia ulegl prze-
obrazeniu z dotychczasowego zajmowania si¢ problemami, z jakimi borykaja si¢
rodzice dziecka niepetnosprawnego, w probg identyfikacji czynnikow, dzieki kt6-
rym przezwycigzaja oni sytuacje kryzysowe!?.

Weczesniejsze artykutowanie dysfunkcjonalno$ci rodziny, w tym migdzy in-
nymi dezorganizacji zycia matzenskiego, jej wycofania si¢ z zZycia spolecznego,
przezywanych przez rodzicow sytuacji stresowych, codziennych problemow i wy-
stgpujacej w niej psychopatologii, stosunkowo szybko przeobrazito si¢ w skupia-
nie wigkszej uwagi na spolecznych konsekwencjach zubozenia rodziny, utraty
przez nig mozliwo$ci uczestnictwa w zyciu spolecznym, przeZywanym przez nia
pigtnie oraz wyczerpaniu. Przeobrazenie to znalazto poparcie w teoriach po§wig-
conych radzeniu sobie przez rodzicoOw z sytuacjami problemowymi i ich adapta-
cji, opracowanych migdzy innymi przez Richarda Lazarusa i Susan Folkman,
Hamiltona McCubbina i Joan Patterson (model ABCX)'* oraz przez sama Joan

12 Por. J. Shapiro, J. Blacher, S.R. Lopez, Maternal reactions to children with mental retarda-
tion, w: Handbook of mental retardation and development, red. J.A. Burack, R.M. Hodapp, E. Zi-
gler, Cambridge University Press, New York 1998, s. 606.

13 Por. J.A. Summers, S.K. Behr, A.P. Turnbull, Positive adaptation and coping strenghts of
families who have children with disabilities, w: Support for caregiving families, red. G.H.S. Singer,
L.K. Irvin, P.H. Brookes, Baltimore Maryland 1989, s. 32.

14 Por. M.A. McCubbin, H.I. McCubbin, Family stress theory and assessment: The T-Double
ABCX model of family adjustment, w: Family assessment inventories for research and practice,
red. H.I. McCubbin, A.L. Thompson, University of Wisconsin, Madison, Wisconsin 1987, s. 3; P. Min-
nes, Family stress associated with a developmentally handicapped child, International Review of
Research in Mental Retardation 15(1988), s. 195.
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Patterson, ktora jest autorka modelu Przystosowania i Adaptacji Rodziny, w skro-
cic FAAR (z ang. the Family Adjustment and Adaptation Response)'®. Rozwoj
wspomnianych teorii niewatpliwie przyczynit si¢ do wyrdéznienia indywidualnych
réznic migdzy rodzinami dzieci z niepetnosprawnoscia, dzigki ktérym mozliwe
byto wyodrebnienie réznych sposobéw reagowania przez ludzi na wydarzenia
zwiazane ze stanem zdrowia ich pociech.

3.1. Model teoretyczny autorstwa Lazarusa i Folkman

Przyktadowym modelem teoretycznym, uwzglgdniajacym dwuetapowa oce-
ng procesu, w ktorym wydarzenia kryzysowe oraz zasoby umozliwiajace rodzi-
com radzenie sobie z nimi sa traktowane w sposob nierozlaczny, jest model autor-
stwa Richarda Lazarusa oraz Susan Folkman'®. Ten kognitywno-behawioralny
model przezywanego przez rodzicéw stresu stanowi jednoczesnie perspektywe
teoretyczna, umozliwiajaca badaczom weryfikacjg hipotez, ktorych wezesniej nie
mozna bylo zweryfikowad, a takze pomagajaca im zrozumie¢ sytuacje stresogen-
ne. Autorzy tego modelu sg zdania, ze odczuwany przez rodzicow dyskomfort
jestrezultatem zwiazku, jaki zachodzi pomigdzy wydarzeniem stresogennym (tzw.
stresorem), ich osobowoséciowymi zasobami w zakresie radzenia sobie z tg sytu-
acja, jej kognitywna ocena oraz konkretnymi reakcjami na stres.

W oparciu o zalozenia sformutowane przez tworcow niniejszego modelu,
kognitywna ocena polega na wstgpnej ewaluacji danego wydarzenia, a nastgpnie
na oszacowaniu zasobow i mozliwosci, jakimi dysponuja rodzice. Radzenie sobie
rodzicow z sytuacjami problemowymi polega w gléwnej mierze na podejmowa-
nych przez nich staraniach, zmierzajacych do przezwycig¢zenia odczuwanego przez
nich stresu. Ponadto, pomy$lne rozwiazywanie przez rodzicow sytuacji proble-
mowych jest raczej rezultatem dopasowania odpowiedniej strategii radzenia sobie
do konkretnej sytuacji, anizeli rzekomej przewagi jednej ze strategii nad druga
pod wzgledem jej skutecznosci.

3.2. Model teoretyczny autorstwa McCubina i Patterson

Innym modelem teoretycznym, podobnym pod pewnymi wzgledami do po-
przedniego, jest model ABCX, w ktorym nacisk zostal polozony na identyfikacjg

15 Por. J.M. Patterson, Families experiencing stress: I. The Family Adjustment and Response
Model, II. Applying the FAAR Model to health-related issues for intervention and research, Family
Systems Medicine 6(1988)2, 202; J.M. Patterson, A family stress model: The Family Adjustment
and Adaptation Response, w: The science of family medicine, red. C. Ramsey, Guilford Press, New
York 1989, s. 95; J.M. Patterson, A.W. Garwick, The impact of chronic illness on families: A family
systems perspective, Annals of Behavioral Medicine 16(1994)2, s. 131.

16 R.S. Lazarus, S. Folkman, Stress, appraisal, and coping, Springer Publishing Company
Inc., New York 1984.
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zmiennych umozliwiajacych wychwycenie réznic pomigdzy rodzinami w zakre-
sie ich radzenia sobie z sytuacjami stresogennymi w oparciu o model kryzysu
rodzinnego autorstwa Reubena Hilla z 1949 roku!’. W oparciu o wspomniany
model, dwoje amerykanskich naukowcéw — Hamilton McCubbin oraz Joan Pat-
terson'® — opracowato tzw. Podwo6jny Model ABCX (z ang. Double ABCX model)
oraz T-Podwojny Model ABCX (z ang. T-Double ABCX model)'.

Ten powszechnie wykorzystywany przy interpretacji wynikéw badah model
charakteryzuje si¢ tym, Ze stres towarzyszacy wychowaniu dziecka z niepelno-
sprawnoscig (X) jest w pewnym sensie pochodna charakterystycznych cech dziecka
(A), postrzegania przez rodzicOw jego niepetnosprawnosci (B), a takze zewngtrz-
nych oraz wewngtrznych zasobow rodziny wykorzystywanych przez nia w radze-
niu sobie z problemami (C). Z kolei, w Podwojnym Modelu ABCX szczeg6lna
uwaga zostala zwrocona na trudne wydarzenia, jakie maja miejsce w rodzinie na
przestrzeni czasu, gdzie ,,Aa” oznacza ciag sytuacji stresogennych, ,,Bb” stanowi
zasoby stworzone i wykorzystane przez sama rodzing w celu przezwycigzenia
przez nig sytuacji stresogennej, ,,Cc” oznacza sposob, w jaki rodzice odbieraja
sytuacje problemowe w trakcie ich przystosowywania si¢ do nowej sytuacji, wy-
nikajacej z niepelnosprawnosci ich dziecka, a symbol ,,Xx” jest pozytywnym lub
negatywnym rezultatem adaptacji rodziny. Nalezy podkresli¢, ze cechy charakte-
rystyczne dzieci, percepcja rodzicow, a takze ich zasoby wykorzystywane w ra-
dzeniu sobie z sytuacjami problemowymi zmieniaja si¢ z biegiem czasu i stad tez
wprowadzono podwojone symbole w Podwojnym Modelu ABCX.

Wraz z rozwojem badah, w ktorych artykulowano stanowisko, ze przy-
stosowanie oraz adaptacja rodziny do nowej sytuacji sa procesami charakte-
ryzujacymi si¢ duzym dynamizmem oraz uwzgledniajacymi typ rodzin, ich po-
tencjal oraz umiejgtnosci, rozpoczeto rekonceptualizacje Podwojnego Modelu
ABCX, obejmujacego wspomniane zmienne. Jej efektem bylo opracowanie
T-Podwojnego Modelu ABCX, ktory uwzglednia kluczowe czynniki majace
zwigzek ze zmiang sposobu reagowania rodziny na sytuacj¢ kryzysowa. Nalezy
do nich migdzy innymi typologia rodziny, oznaczana symbolem T (z ang. typo-
logy) oraz jej podatno$¢ na uleganie kryzysom, okre§lana symbolem V (z ang.
vulnerability)?.

7R, Hill, Families under stress, Harper Row, New York 1949,

18 H.I. McCubbin, J.M. Patterson, The family stress process: The Double ABCX model of
adjustment and adaptation, w: Social stress and the family: Advances and developments in family
stress theory and research, red. M.B. Sussman, H.I. McCubbin, J.M. Patterson, Haworth Press,
Binghamton, New York 1983, s. 7.

19M.A. McCubbin, H.I. McCubbin, Family stress theory and assessment..., s. 3.

20 Por. tamze.
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3.3. Model przystosowania i adaptacji rodziny autorstwa Patterson

Kolejna proba wyjasnienia funkcjonowania rodziny wychowujacej dziecko
z niepetnosprawnoscia jest model Przystosowania i Adaptacji Rodziny, tzw. FAAR,
autorstwa Joan Patterson, w ktorym starano si¢ wyjasni¢, w jaki sposob radzi ona
sobie z sytuacjami stresogennymi’!. Podstawowe zalozenia tego modelu stwo-
rzono w oparciu o ramowe ustalenia modelu ABCX?? w celu poznania procesu,
w ktérym rodziny przystosowuja sig i adaptuja do nowej sytuacji?>.

Odwolujac sig do zatozenh modelu FA AR, rodzina jest w nim traktowana w uj¢-
ciu systemowym. Dlatego stara si¢ ona utrzymywac swoista rOwnowage pomig-
dzy jej poszczegdlnymi czlonkami, wykorzystujac do tego swoje umiejgtnosci
w taki sposob, aby wszystkie jej potrzeby byly zaspokajane. W modelu FAAR
wyr6zni¢ mozna dwie fazy. Naleza do nich przystosowanie oraz adaptacja, po-
migdzy ktérymi wystgpuje kryzys.

W trakcie trwania fazy przystosowania mozliwe do osiagnigcia przez rodzi-
ng sa jedynie niewielkie zmiany, poniewaz probuje ona wtedy zaspokoi¢ swoje
potrzeby przy wykorzystaniu swoich zasobow 1 umiejgtnosci. Pomimo podejmo-
wanych przez rodzing staran zmierzajacych do opanowania kryzysu wlasnymi
umiejgtno$ciami, zaczyna si¢ on nasilaé wraz ze wzrostem potrzeb przekraczaja-
cych mozliwosci, jakimi ona dysponuje, przy jednoczesnej destabilizacji systemu
rodzinnego. Po jednym, badz tez kilkunastu przezytych przez rodzing kryzysach,
wchodzi ona w druga fazg, nazywana faza adaptacji, podczas ktorej nabywa ona
nowe umiej¢tnosci, odpowiadajace wymaganiom, jakim musi sprostac oraz zmienia
sposob, w jaki postrzega sytuacje kryzysowe?*.

W modelu FAAR szczegdlnie waznymi czynnikami, przyczyniajacymi si¢
do pomyslnego przystosowania oraz adaptacji rodzicoOw sa: stawiane im wyma-
gania, znaczenie sytuacji oraz zasoby, jakimi dysponuja. Reakcja rodziny na stre-
sogenna sytuacjg moze przebiega¢ w podobny sposob jak w przypadku modelu
ABCX, w ktorym jej adaptacja do nowej sytuacji jest rozumiana jako kontinuum,
na ktorego dwoch przeciwstawnych biegunach znajduja sig jej pozytywny oraz
negatywny rezultat.

21 Por. J.M. Patterson, Families experiencing stress..., 202; J.M. Patterson, 4 family stress
model..., s. 95; J.M. Patterson, A.W. Garwick, The impact of chronic illness..., s. 131; J.M. Pat-
terson, A.W. Garwick, Theoretical linkages: Family meanings and sense of coherence, w: Stress,
coping, and health in families: Sense of coherence and resiliency, red. H.I. McCubbin, E.A. Thomp-
son, A.I. Thompson, J.E. Fromer, Sage, Thousand Oaks, California 1998, s. 71.

22Por. M.A. McCubbin, H.I. McCubbin, Family stress theory and assessment..., s. 3.

2 Por. J.M. Patterson, Families experiencing stress..., s. 202.

24 Por. tamze.
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4. PODSUMOWANIE

Probujac usystematyzowaé przedstawione w artykule informacje poswigco-
ne przystosowaniu si¢ rodzicow do niepelnosprawnosci ich dziecka warto zwro-
ci¢ uwagg na kilka istotnych kwestii. Pierwszym wnioskiem, jaki mozna wysuna¢
z przedstawionych w artykule informacji jest stwierdzenie, Ze nie ma jednej uni-
wersalnej teorii, za pomoca ktorej mozna by wyjasni¢ mechanizm przystosowa-
nia si¢ rodzicow do sytuacji, w ktorej ich dziecko jest niepelnosprawne.

Po drugie, rozpatrujac zwiazek, jaki zachodzi pomigdzy niepelnosprawnoscia
dziecka a funkcjonowaniem jego rodziny, nalezy pamigtaé, ze niepelnospraw-
nos¢ nie stanowi jednoczynnikowego predyktora przezywanych przez nia sytuacji
kryzysowych. Analizujac we wspolczesnych badaniach proces adaptacji rodzi-
cow do niepetosprawnosci ich dziecka oraz abstrahujac od samej jego niepetno-
sprawno$ci, uwzglgdnia si¢ w nich szereg innych zmiennych posredniczacych
oraz moderujacych, mogacych mie¢ istotny zwiazek z ich funkcjonowaniem.

Po trzecie, warto zauwazy¢, ze wszystkie przedstawione w artykule teorie
nie stanowig jedynie pobieznych interpretacji, w ktoérych cala uwaga zostata sku-
piona jedynie na samej sytuacji rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, ale
uwzglednia si¢ w nich réwniez migdzy innymi takie czynniki, jak: oszacowanie
przez rodzicéw zasobow 1 mozliwosci, jakimi dysponuja w celu przezwycigzenia
kryzysu, sposoby ich reagowania na stres, indywidualne cechy dziecka, sposéb,
w jaki rodzice postrzegaja jego niepelnosprawnos$é, typ rodziny, a takze jej podat-
no$c¢ na uleganie kryzysom.

Po czwarte, we wszystkich z wyZej wymienionych modeli teoretycznych
szczegblng uwagg zwraca si¢ na proces, jaki trwa od zaistnienia kryzysu w rodzi-
nie az do momentu zaadaptowania si¢ przez nia do nowej sytuacji. Podejmuje si¢
w nich takze dyskusj¢ na temat roli, jaka pelnia w rodzinie wymagania, przed
jakimi ona staje oraz przeZywane przez nia sytuacje stresogenne. Sytuacje streso-
genne s trudnymi do przewidzenia wydarzeniami Zyciowymi, przynoszacymi
rodzinie zmiany w jej funkcjonowaniu.

Probujac przetransponowaé powyzsza zasade na konkretny przyklad, w obli-
czu poszukiwania przez rodzicow najlepszej diagnozy schorzenia ich dziecka,
sytuacja stresogenna moze dla nich stanowi¢ bodziec do rozpoczgcia tego typu
poszukiwan lub tez moze u nich wzbudzi¢ pierwsze podejrzenia zwiazane z nie-
prawidlowos$ciami w rozwoju ich dziecka?®. Z drugiej strony, przezywany przez

25 Por. E. Avdi, C. Griffin, S. Brough, Parents’ constructions of the ‘problem’ during assessment
and diagnosis of their child for an autistic spectrum disorder, Journal of Health Psychology 5(2000)2,
s. 241; S.L. Watson, ,,Something you have to do”: Why do parents of children with developmental
disabilities seek a differential diagnosis?, Developmental Disabilities Bulletin 36(2008)1-2, s. 168.
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rodzicow dziecka z niepelmosprawnoscia stres moze wywolywac u nich wzrost
potrzeby lub pragnienia dokonania w swoim Zyciu zmian.

Do sytuacji stresogennych moze nalezeé szereg réznorodnych oczekiwan
wzgledem samych rodzicéw, do ktdrych zaliczy¢ mozna koniecznos$é ich konsul-
towania sig ze specjalistami i lekarzami reprezentujacymi rézne specjalnoscei, a tak-
ze otrzymywanie przez nich blednych diagnoz schorzenia, na ktére choruje ich
dziecko®®. Innym rodzajem sytuacji stresogennej moze by¢ sytuacja, w ktorej pewna
czgs¢ czlonkoéw rodziny, badz tez wigksza grupa znajomych przejawia potrzebg
nazwania konkretng nazwa schorzenia dziecka celem zorganizowania wsparcia
materialnego lub dostgpu do ustug medycznych sprofilowanych do konkretnego
rodzaju niepelnosprawnos$ci, co wywoluje u rodzicéw napigcie, zwiazane z szyb-
kim uzyskaniem jego trafnej, specjalistycznej diagnozy?’.

A BRIEF HISTORY OF RESEARCH ON PARENTS
OF CHILDREN WITH DISABILITIES

Summary

This article discusses selected scientific theories regarding the adaptation of parents of chil-
dren with disabilities to crisis situations. Most of the cited theories originate from the ABCX Model
invented by Reuben Hill in 1949. One of the article’s conclusions is that there is no universal theory
which fully explains the process of parents’ adaptation to having a child with a disability. Moreover,
the author recommends that future research focus on variables which mediate and moderate the
association between a child’s disability and his or her parents’ adjustment and adaptation to crisis.

Keywords: parents, child, disability, stress, crisis, adaptation, adjustment

26 Por. G. Baird, H. McConachie, D. Scrutton, Parents’ perceptions of disclosure of the
diagnosis of cerebral palsy, Archives of Disease in Childhood 83(2000)6, s. 475; R.P. Goin-Kochel,
V.H. Mackintosh, B.J. Myers, How Many Doctors Does It Take to Make an Autism Spectrum
Diagnosis?, Autism: The International Journal of Research and Practice 10(2006)5, s. 439;
S.L. Watson, This test, that test: Family experience of the diagnostic process, NADD Bulletin
12(2009)3, s. 50.

27Por. M. Gillman, B. Heyman, J. Swain, What s in a name? The implications of diagnosis for
people with learning difficulties and their family careers, Disability and Society 15(2000)3, s. 389;
K. Midence, M. O’Neill, The experience of parents in the diagnosis of autism: A pilot study, Autism
3(1999)3, s. 273; S.L. Watson, ,, Something you have to do” ..., s. 168.
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