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REZYLIENCJA MATEK DZIECI Z ZABURZENIAMI
ZE SPEKTRUM AUTYZMU

PSYCHOLOGICAL RESILIENCE OF MOTHERS OF CHILDREN WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDERS

Abstract: Contemporary psycho-pedagogical intervention relies on harnessing the resources
of its participants. By emphasizing strengths, it fosters a sense of competence and cultivates
independence, enabling individuals to navigate challenges autonomously. An example of such
resources is psychological resilience, which refers to the personal reservoir that facilitates
positive adaptation to demanding life circumstances, including raising a child with autism. This
article presents a review of research examining the concept of family psychological resilience
in the context of autism. The emphasis is placed on highlighting the positive impact of this
resource on the quality of life experienced by families.
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Streszczenie: Wspdlczesna interwencja psychopedagogiczna opiera sie na wykorzystaniu
ludzkich zasoboéw indywidualnych i spolecznych. Koncentracja na mocnych stronach wspiera
poczucie kompetencji i buduje niezaleznos¢ zyciowa, sprzyjajac samodzielnemu radzeniu sobie
z przeciwnosciami losu. Przykladem takich zasobéw jest rezyliencja, rozumiana jako osobowy
kapital warunkujacy pozytywna adaptacje do wymagajacych okolicznosci zyciowych, jak na
przyklad wychowanie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD). Artykut stanowi
przeglad badan poruszajacych tematyke rezyliencji rodzin w obliczu ASD dziecka. Akcent
postawiony jest na wskazanie pozytywnych konsekwencji obecnosci tego zasobu dla jakosci
zycia rodzin.

Stowa kluczowe: rezyliencja, zaburzenie ze spektrum autyzmu, macierzynstwo, niepetno-
sprawnos¢, rodzina

Wprowadzenie

Pojawienie si¢ niepelnosprawnosci w rodzinie stanowi punkt zwrotny w dotych-
czasowym jej funkcjonowaniu, realizowaniu rol, petnieniu obowigzkéw, rodzinne;j
rutynie. Doswiadczenie to naktada catkiem nowy filtr na perspektywe myslenia
o rodzinie, o sobie, o wartosciach, o celach. Niepetlnosprawnos¢ chwieje stabilng
wiezg jaka jest system rodzinny, czasem obalajac ja zupelnie. Jest to zdarzenie,
ktore dla wielu rodzin ma charakter traumatyczny, wymagajacy dzialan ekstra-
ordynaryjnych w celu rekonstrukeji homeostazy rodzinnej. Proces odbudowy jest
zlozony i wieloelementowy, a skutecznos$¢ jego zalezy od czynnikéw osobowych
i srodowiskowych. Nowy wymiar rodzinnej jakosci zycia bedzie rdznit si¢ od wczes-
niejszego. Rezyliencja okazuje si¢ by¢ czynnikiem osobowym, ktory coraz czedciej
jest analizowany jako metazasob, sprzyjajacy adaptacji do niepelnosprawnosci
dziecka. Pos$rod badaczy zajmujacych si¢ rodzinami wychowujacymi dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu (ASD), coraz wigksze zainteresowanie wzbudza
zjawisko swoistej dychotomii w funkcjonowaniu po przezytej traumie czy kryzysie.
Naturalnym wydaje sie fakt dekompensacji w obliczu zdarzen o silnym tadunku
stresogennym. Jednak obserwacje rodzin pozwolily wytoni¢ grupe, ktéra mimo
niesprzyjajacych okolicznosci nie ulega zalamaniu, co wigcej czasami wydaje si¢
wychodzi¢ z kryzysu wzmocniona. Te wnioski doprowadzily do rozwoju zainte-
resowania rezyliencja rodzicielskg w obliczu niepetnosprawnosci dziecka.

Celem artykulu jest analiza rezyliencji matek w radzeniu sobie z sytuacja trudng,
jaka jest wychowanie dziecka z ASD. Artykut ma charakter przegladowy, stanowiac
zestawienie najnowszych badan wskazujgcych na skutki prezentowanego zasobu
w procesie adaptacji do niepelnosprawnosci dziecka.

Rezyliencja - konceptualizacja pojecia

Stowo resilience ma zroédto w jezyku lacinskim, gdzie salire oznacza sprezynowaé
(Oginska-Bulik, Juczynski 2010). W naukach spotecznych pojecie to jest metafora
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proceséw i cech osobniczych skutkujacych prawidlowym funkcjonowaniem i roz-
wojem jednostki mimo niekorzystnych warunkéw zyciowych. Resilience jako zjawi-
sko z pogranicza pedagogiki i psychologii, jest pojeciem opisywanym przez wielu
autorow. Nie ma jednomyslnosci zaréwno co do nazewnictwa, jak i interpretacji
analizowanego zjawiska. Ann Masten (Masten, Obradovi¢ 2006) okresla resilience
jako szeroki konceptualny parasol obejmujacy wiele pojec¢ zwigzanych z pozytyw-
nymi wzorcami adaptacyjnymi w obliczu przeciwnosci losowych. W literaturze
przedmiotu pojawiajg si¢ zamiennie stosowane nazwy takie, jak: preznos¢ osobowa
(Uchnast 1998), sprezystos¢ psychiczna (Kaczmarek 2011), rezyliencja (Junik 2011),
ego-resiliency (Block, Kremen 1996), resilience (Wright, Masten 2005; Luthar 2006),
czy prezno$¢ psychiczna (Oginska-Bulik, Juczynski 2008). Interpretacja prezno-
$ci psychicznej polaryzuje srodowisko badaczy zjawiska. Czes¢ z nich bowiem
rozumie j3 jako ceche dyspozycyjna zwigzang z umiejetnoscig kontroli i ekspresji
impulséw i zdolnosci kontekstualnego modyfikowania poziomu kontroli zaleznie
od wymagan sytuacji (Block, Block 1980; Block, Kremen 1996). Zwolennicy tego
podejscia korelujg prezno$¢ z takimi cechami, jak: pozytywna emocjonalnos¢ (ang.
The Broaden-and-Build Theory of Positive Emotions, Fredrickson 2004), twardo$¢
(ang. Hardiness, Kobasa, Puccetti 1983) lub poczucie koherencji (ang. Sense of
Coherence, Antonovsky 1987). Druga grupa badaczy ujmuje preznos$¢ w kategorii
procesu nabywania odpornosci wobec przeciwnosci losu. Aktywacja tego procesu
bezwarunkowo wymaga spelnienia dwdch krytycznych warunkow: wystapienia
sytuacji zagrozenia lub okolicznosci traumatyzujacych oraz osiggnigcia w toku
rozwoju kompetencji i umiejetnosci pozwalajacych na poradzenie sobie z obecnymi
trudnos$ciami (Luthar 2006, Masten, Obradovi¢ 2006, Ostaszewski 2017).

Niejednoznaczno$¢ definicyjna rezyliencji jest konsekwencja wieloczynniko-
wego charakteru jej uwarunkowan oraz réznorodnosci kontekstualnej, w jakiej sig
ja rozpatruje (Kwiatkowski 2016). Pomimo Ze termin ujmowany bywa jako cecha
lub proces czy rozpatrywany z poziomu indywidualnego, rodzinnego lub szerszego,
systemowego, zachowuje on tozsamo$¢ znaczeniowa, gdyz zawsze odnosi si¢ do
umiejetnosci adaptacyjnych. Najogdlniej mozna powiedzie¢, ze jednostki prezne
charakteryzujg si¢ wysokim poziomem optymizmu, poczuciem humoru i we-
wnetrznym spokojem. Sa ciekawe $wiata i otwarte na nowe wyzwania. Cechujg sig
energia zyciowg i strategiami skupiajacymi si¢ gléwnie wokét pozytywnych emocji
(Fredrickson 2004). Osoby te sg pewne siebie, wytrwale w dzialaniu, produk-
tywne, zdajace sobie sprawe z motywoéw wiasnych dziatan i doprowadzajace podjete
zadania do konca. Odznacza je charyzma, poczucie niezaleznosci, serdecznos¢
i zdolnoé¢ do tworzenia bliskich relacji z innymi (Block, Block 1980). Opisane
cechy moga stanowi¢ czynnik utatwiajacy zaréwno adaptacje do ASD dziecka, jak
i zbudowanie z nim autentycznej relacji rodzicielskiej wykraczajacej poza ramy
opieki wynikajacej z niepelnosprawnosci corki czy syna.
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Macierzynstwo w obliczu zaburzen ze spektrum autyzmu

Uwaga badaczy skupiona na zjawisku wypalenia si¢ sit rodzicielskich w konsekwen-
cji wychowania dziecka z niepelnosprawnosciag dos¢ jednoznacznie wskazuje na
wigksze ryzyko wystapienia zjawiska u matek (por. Sekutowicz 2013, Rusinek 2015).
Spolecznie usankcjonowane role rodzicielskie silnie akcentuja matke jako gtéwnego
opiekuna a w przypadku niepelnosprawnosci dziecka takze terapeute czy rehabi-
litanta. Skutkuje to poczuciem wigkszej odpowiedzialnosci u matek za funkcjono-
wanie dziecka, a takze koniecznoscig dokonania osobistej transformacji w obszarze
dotychczasowych celow i wartos$ci zyciowych (Parchomiuk 2011). Badacze rodzin
zaznaczajg, ze rodzice, zwlaszcza matki dzieci z ASD, zyja w szczegolnie stresowych
warunkach i natezenie ich stresu jest wieksze w poréwnaniu do rodzin wycho-
wujacych dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng (Dabrowska, Pisula 2010).
Badania Marshy Mailick Seltzer i wspdtpracownikow (2010) pokazaly, ze poziom
stresu u matek wychowujacych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest
poréwnywalny do Zolnierzy wojennych, bytych jeicéw obozdéw koncentracyjnych
czy innych 0séb z zespotem traumy pourazowej. Utrudniona lub zupelnie niewy-
ksztalcona relacja emocjonalna z dzieckiem autystycznym powoduje u rodzicow
dominacje uczuc takich, jak: lek, zalamanie, poczucie winy, smutek (Ostrych 2006).
Wsrdd innych czynnikéw zaburzajacych proces adaptacji do niepelnosprawnosci
i warunkujacych wysoki poziom przezywanego stresu sa: wycofywanie sie dziecka
autystycznego z kontaktéw z ludZmi na rzecz przedmiotdw, brak wrazliwosci na
uczucia innych, niezrozumiate dla otoczenia i nieadekwatne zachowania dziecka
autystycznego w reakcji na rozne bodzce z otoczenia, opdr wobec zmian oraz
zachowania stereotypowe i autostymulacje, agresja i autoagresja (Pisula 2005).
Zaburzenie ze spektrum autyzmu w rodzinie na tyle angazuje rodzicéw i ro-
dzi w nich tyle lekéw, ze czesto matki nie decyduja si¢ na kolejne dziecko (por.
Bleszyniski 2004). Negatywne przezycia rodzicow i doswiadczany stres sg pogte-
biane dodatkowo nieprzychylnymi uwagami otoczenia na temat zachowan dziecka,
brakiem zrozumienia i tolerancji, funkcjonujacymi w spoteczenstwie stereotypami,
stawianiem mylnych diagnoz, brakiem wsparcia specjalistycznego, niedoinfor-
mowaniem, osamotnieniem w opiece nad dzieckiem, brakiem odpoczynku oraz
odcigzenia w wychowaniu dziecka z ASD (Szmania 2014). Macierzynstwo w obliczu
niepelnosprawnosci ma wyjatkowo indywidualny wymiar, spotegowany wyzwa-
niami jakie niesie specyfika odmiennosci neurorozwojowej dziecka. Réznorodnos¢
macierzynskich doswiadczen tkwi przede wszystkim w zdolnosciach zaradczych.
Tworzy je konfiguracja stylow radzenia sobie i dostepnosci zasobdw. Elastycznos¢
w sposobach radzenia sobie z trudno$ciami w potaczeniu z adekwatnoscig zasobow
stanowig warunek optymalnego funkcjonowania i pelnienia przez matke zadan
zyciowych przy jednoczesnych mozliwosciach osobistego rozwoju (Parchomiuk
2012). Owa elastycznos$¢ moze by¢ konsekwencja zaréwno czynnikéw osobowych,
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do ktérych nalezy preznosc¢ psychiczna, jak i sSrodowiskowych, w tym wsparcia
spolecznego, warunkujac poczucie satysfakeji zyciowej matek dzieci z ASD.

Rezyliencja rodzicielska w §wietle badan

Specjalisci zajmujacy si¢ rodzinami dzieci z niepelnosprawno$ciami zauwazyli, ze
istnieje grupa rodzicéw, ktérzy mimo trudu wychowywania dziecka z wyzwaniami
rozwojowymi, prezentuja dobry poziom funkcjonowania, deklaruja satysfakcje
z malzenstwa, a ich dzieci bez wzgledu na poziom sprawnosci osiagaja prawid-
fowe przystosowanie na poziomie emocjonalnym. Ci sami autorzy dowodza, ze
rodzicielstwo okazuje si¢ dla tych rodzicéw lekcja cztowieczenstwa, cierpliwosci,
wspolczucia, akceptacji i szacunku dla innych. Niektorzy rodzice podejmujg nawet
dzialania pomocowe skierowane do innych oséb pozostajacych w podobnej sytuacji
(Summers iin. 1989). Kate Scorgie i Dick Sobsey (2000) wiaza rodzicielska adaptacje
do niepelnosprawnosci dzieci ze zjawiskiem, ktére okreslili mianem ,,transfor-
macji”. Badacze wylonili dwa rodzaje transformacji: na poziomie personalnym
i relacyjnym. Pierwszy poziom wiaze si¢ z osiggnieciem przez rodzicéw nowych
rol zaréwno w rodzinie, jak i w spolecznosci oraz w zyciu zawodowym. Oznacza to
réwniez nabycie nowych umiejetnosci, jak otwarte wystepowanie w obronie praw
swojego dziecka z niepelnosprawnoscia, odnalezienie wiary oraz zdobycie nowych
przekonan i wartosci zyciowych. Natomiast transformacja na poziomie relacyjnym
odnosi si¢ do jakosci zwigzkow czltonkéw rodziny z otoczeniem. Rodzice bioracy
udzial w badaniach deklarowali silniejszg relacje migdzy matzonkami, zdrowe sto-
sunki wewnatrzrodzinne oraz utworzenie sieci przyjacielskich kontaktéw z innymi
rodzicami dzieci z niepelnosprawnos$ciami (Scorgie, Sobsey 2000).

Mojdeh Bayat (2007) przeprowadzil badania wéréd 175 rodzicow i opiekundw
dzieci z diagnoza ASD. Wyniki pokazaly, ze opieka pozwolila na poglebienie wigzi
wewnatrzrodzinnej i odnajdywanie zasobow we wspotpracy miedzy cztonkami
rodziny. Wérdd badanych 62% deklarowato poglebienie relacji i wigksza bliskos¢
w rodzinie. Respondenci twierdzili, Ze wspolne dziatanie na rzecz dziecka uczynito
rodzing silniejsza, lepiej rozumiejaca sie. Motywacja, by pomdc dziecku, okazala sie
istotnym czynnikiem pozytywnego przystosowania i dobrego funkcjonowania
w kontekscie calej rodziny. Odnajdywanie znaczenia w przeciwnosciach losu jest
jednym ze znaczacych kluczy do rodzinnej rezyliencji. 63% badanych deklarowato
pozytywne skutki posiadania dziecka z ASD. Respondenci opisywali siebie jako
bardziej wspdlczujacych, opiekunczych, wyczulonych na réznice indywidualne,
mniej samolubnych i odnajdujacych inne, lepsze perspektywy w zyciu. Nastapita
réwniez zmiana w podejsciu do filozofii zyciowej, wyznawanych wartosci, celow.
Wazne staly si¢ drobne sukcesy, nawet maty postep w osigganiu kolejnych umie-
jetnosci dziecka stanowil zrédto radosci dla tych rodzin. Okoto 39% badanych
deklarowalo zyskanie psychicznego umocnienia jako konsekwencji wychowania
dziecka z opisywanym zaburzeniem. Czlonkowie rodziny nawigzywali réwniez
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do wiary jako silnego zZrodia preznosci. 45% badanych odnosito si¢ do Boga lub
bardziej generalnie do duchowych aspektéw w kontekscie pozytywnych nastepstw
posiadania dziecka z ASD (Bayat 2007).

Leche Kapp i Ottilia Brown (2011) przeprowadzili badania wérdd 19 matek dzieci
z ASD pochodzacych z Potudniowej Afryki. Rodzice zwracali uwagg na istotno$¢
czasu spedzonego razem i codziennych rutynowych czynnosci jako czynnika ko-
niecznego dla prawidtowej komunikacji, umiejetnego zarzadzania obowigzkami
i rozkladaniem odpowiedzialno$ci pomigdzy cztonkéw rodziny. Utrzymanie we-
wnetrznej kontroli i traktowanie opieki nad dzieckiem z omawianym zaburzeniem
jako wyzwania sprzyjato rozwojowi rodzinnej ,,twardosci” (ang. family hardiness).
Sie¢ wsparcia o charakterze socjalnym, emocjonalnym i instrumentalnym sta-
nowila dla badanych jedno z podstawowych zrédet sprzyjajacych radzeniu sobie
z trudno$ciami. Rodzice poszukiwali wsparcia zaréwno nieformalnego wérod
najblizszego otoczenia, jak réwniez formalnego w instytucjach pomocowych.
Badani deklarowali istotno$¢ wiedzy i umiejetnosci zwiazanych z samym zabu-
rzeniem ze spektrum autyzmu w procesie pozytywnej adaptacji do sytuacji. Wéréd
zrodel wiedzy wyliczane byty ksigzki, internet, wymiana informacji z innymi.
Badania wykazaty, ze réwnie wazna dla rezyliencji jest akceptacja diagnozy i doko-
nanie swoistego przeformutowania sytuacji, wlaczajac w to przejscie etapu zatoby
po utracie marzen o ,zdrowym” dziecku. Do innych czynnikéw sprzyjajacych
adaptacji badani zaliczali: optymizm, nadzieje, wytrwalos¢, dobrg organizacje
rodzinng, a takze zdrowie i dobre samopoczucie oraz zaspokajanie indywidualnych
potrzeb wszystkich cztonkéw rodziny (Kapp, Brown 2011).

Poludniowa Afryka byla réwniez terenem badan zrealizowanych przez
Abrahama Greeffa i Kerry-Jan Van der Walt (2010). Przebadali oni 34 rodziny,
ktorych dzieci z diagnoza ASD uczeszczaly do szkoly specjalnej. Celem ich badan
byta identyfikacja czynnikéw rezyliencji w rodzinach wychowujacych dzieci z ASD.
Pierwszym ze wspomnianych czynnikéw bylto wedtug badanych rodzicéw posiada-
nie drugiego dziecka, ktore wlaczano w proces terapeutyczno-opiekunczy niepel-
nosprawnego rodzenstwa. Podnosilo to samoocene i poczucie sukcesu rodzenstwa
w grupie rowiesniczej i miato pozytywny wplyw na proces adaptacji calej rodziny.
Istotng role odgrywatl réwniez status socjoekonomiczny — im wyzszy, tym lepsza
adaptacja. Poziom adaptacji byl takze zalezny od tego, jak szeroki zasigg miata po-
moc spotecznosci lokalnej. Dostepno$¢ tej pomocy minimalizowala poziom stresu
zwigzany z posiadaniem dziecka z niepelnosprawnoscia. Innym czynnikiem wa-
runkujacym rezyliencje byla jako$¢ komunikacji wewnatrzrodzinnej. Prawidiowa
komunikacja jest wyrazem umiejetnego radzenia sobie ze stresem i napieciem, a co
za tym idzie, sprzyja osiggnieciu satysfakcjonujacego poziomu funkcjonowania
w rodzinie. Otwarta komunikacja byta deklarowana jako jeden z wazniejszych
zrédel adaptacji do sytuacji obecnosci dziecka autystycznego. Rodziny Zyjace
w $rodowisku wspierajacym i o wysokim stopniu spojnosci prezentujg postawe
pelng zaangazowania i wzajemnej pomocy. Takie rodziny sa bardziej sktonne do
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pozytywnej adaptacji. Wspdlne zaangazowanie w pomoc dziecku z ASD, uczynienie
dziatan pomocowych priorytetem rodzinnym umacnia je w procesie adaptacji.
Rodziny, ktdre sg otwarte na nowe do§wiadczenia, nauke i dziatania o charakterze
innowacyjnym, prezentujg wyzszy poziom adaptacji. Bardzo istotne okazaly si¢
réwniez zdrowe relacje miedzy rodzicami. Wiedza o niepelnosprawnosci dziecka
pozytywnie korelowala z rezyliencja rodzicielska. Wyniki badan wskazuja na
istotnos¢ codziennych, rutynowych aktywnosci. Pozwala to rodzicom na utozenie
planu, ktory zaklada czas dla ich niepelnosprawnego dziecka jak i rodzenstwa, in-
nych czlonkéw rodzin, a takze dla samych siebie. Czas spedzony wspolnie, celebro-
wanie rodzinnych rytualéw, jak réwniez i czas spedzony bez dziecka z autyzmem
okazal si¢ by¢ réwnie waznym czynnikiem scalajacym rodzing i umacniajagcym
w drodze ku adaptacji. Ponadto badani potwierdzili istotnos¢ opisanych wczedniej
czynnikéw kluczowych dla rezyliencji, jak pozytywne nastawienie oraz system
wierzen (Greeff, van der Walt 2010).

Czesto wykorzystywana rama teoretyczng, stanowiaca punkt odniesienia do
badan nad preznoscig rodzinng, jest koncepcja Fromy Walsh (2003). Elisbeth Leone,
Diana Dorstyn i Lynn Ward (2016) postanowity zastosowa¢ wspomniana koncepcje
do analizy rezyliencji u 155 kobiet sprawujacych opieke nad dzie¢mi z zaburzeniami
o podlozu neurorozwojowym, do ktérych nalezy autyzm. Wyniki badan dowodza,
ze kluczowe elementy koncepcji Walsh, jak system wierzen rodzinnych, organiza-
cja rodziny i procesy komunikacji, tylko czesciowo charakteryzowaly rezyliencje
badanych kobiet. Najistotniejszym czynnikiem warunkujacym proces rezyliencji
okreslajacym wzorce rodzinnej komunikacji byt poziom rodzicielskiego smutku
(Leoneiin. 2016). Depresja z charakteryzujacymi ja brakiem inicjatywy, spadkiem
nastroju, zwigkszonym poziomem irytacji wplywa negatywnie na rodzicielskie
zdolnosci opiekuncze i ogélny udzial w zyciu rodziny (Jellet i in. 2015). Z dru-
giej strony zaakcentowanie pozytywnego wplywu oddzialtywan rodzicielskich na
niepelnosprawnos$¢ dziecka pomaga rodzicom aktywnie radzi¢ sobie ze stresem
i odpowiedzialnos$cia rodzicielskg, wlaczajac w to wlasny odbiér kompetencji
opiekunczych (Thompsoniin. 2012; Peer, Hillman 2014). Autorki badan wskazuja
na pewne subkomponenty rezyliencji rodzinnej, ktore nie rezonowaty z grupg ba-
dawcza. Chodzi tu szczegdlnie o wiare i aktywne uczestnictwo w praktykach reli-
gijnych. Wéréd badanych czynnikdéw rezyliencji znalazty si¢ rowniez skiad rodziny,
zatrudnienie i zabezpieczenie finansowe, ktore stabo korelowaly z uzyskanymi
wynikami. Badaczki sugeruja, ze by¢ moze dla badanych rodzin poziom rezyliencji
nie zalezal od tych zewnetrznych czynnikéw. Zgodnie bowiem z twierdzeniem
Walsh, rodzinna rezyliencja jest napedzana przez czynniki wewnetrzne, a wiec
przez sposdb w jaki rodzina radzi sobie z problemami i jakie znaczenie nadaje
trudnej sytuacji. Spoteczne i ekonomiczne zasoby moga promowac rezyliencje, ale
nie stanowig jej sity napedowej (Walsh 2006; Leone i in. 2016).

Na istotnos$¢ wsparcia spotecznego jako zasobu niezbednego w budowaniu rezy-
liencji zwraca z kolei uwage izraelska badaczka, Teli Heiman (2002). Przeprowadzita
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ona badania wsérdéd 32 rodzin wychowujacych dzieci z réznym stopniem niepet-
nosprawnosci intelektualnej (NI), w tym dzieci, u ktérych NI wspotwystepowata
z ASD. Okazalo sie, ze az 93,5% rodzin skorzystalo z jakiejs formy wsparcia, pomocy
psychologicznej, konsultacji psychiatrycznych, grup wsparcia, pomocy pracow-
nikéw socjalnych, doradcéw edukacyjnych, pomocy udzielanej przez organizacje
wolontariackie lub ze specjalnych programoéw edukacyjnych. Rezyliencja byla
definiowana w tym przypadku jako biezace dziatanie, aktywno$¢ majaca na celu
uzyskanie pomocy, konstruktywne odnalezienie si¢ w sytuacji. Rodzice przejawiali
postawe rezylientna poprzez holistyczng perspektywe traktujaca dziecko z niepet-
nosprawnoscig jako element wiekszej catosci, czyli rodziny, przyznajac mu takie
same prawa jak kazdemu innemu jej cztonkowi; nie izolujac je, czy nadajac mu
inne prawa z racji niepelnosprawnosci. Taka postawa sprzyjata normalizacji zycia
rodzinnego. Autorka badan zaobserwowata trzy gtéwne tendencje w zachowaniu
charakteryzujace badane rodziny, a majgce swoje odzwierciedlanie w teoriach
rezyliencji:
« otwarta dyskusja i konsultacje z rodzicami, przyjaciétmi i profesjonalistami;
o pozytywna wiez miedzy rodzicami majaca wymiar wspierajacy i dajacy sile;
« ciagleiintensywne wsparcie edukacyjne i terapeutyczne dla cztonkéw rodzin.
Dodatkowa cechg charakteryzujaca rezyliencje w tych rodzinach bylto pozy-
tywne nastawienie do dziecka. Wiekszo$¢ rodzicow wyrazata w zwiazku z dzie-
ckiem uczucia, takie jak: rados¢, mitos¢, zadowolenie, akceptacja, optymizm, moc.
Zarazem 28% rodzicéw przyznalo sie do negatywnych odczu¢, jak: gniew, frustracja
lub poczucie winy w zwigzku z posiadaniem dziecka z niepetnosprawnoscig. Byty
to jednak emocje, ktére zazwyczaj pojawialy sie na jednym z pierwszych etapow
w drodze do akceptacji niepetnosprawnosci dziecka (Heiman 2002).
Rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnoscia jest wyzwaniem wigzacym si¢
z duzym obciazeniem psychicznym i fizycznym. Rodziny opisuja trud, z jakim sie
konfrontuja wobec codziennych obowiazkéw. W opiece nad dzieckiem duzg wage
przypisuja wspierajacej relacji z matzonkiem badz partnerem. Istnieje jednak grupa
rodzicéw, ktoérzy musza borykac si¢ z podwojnie trudna sytuacja samotnego rodzi-
cielstwa dziecka z niepelnosprawnoéciami. Badaczka z Kanady, Kathryn Levine
(2009) przeprowadzita badania w grupie samotnych matek, wychowujacych dzieci
z niepelnosprawnosciami, w tym z ASD. Wyniki pokazaly, Ze wbrew spotecznemu
odbiorowi ich sytuacji badane okreslaly swoje doswiadczenia jako personalng trans-
formacje i jako $rodek do budowania pewnosci siebie i sity sprzyjajacej radzeniu
sobie z przyszlymi wyzwaniami rodzinnymi. Matki dokonaty niejako transformacji
na wielu poziomach. Po pierwsze, z definiowania siebie jako ,,matki ze stygmatem”
dokonaly przedefiniowania na ,,matki wybrane”. Dokonaly réwniez transformacji
w percepgcji ich dziecka jako niepetnosprawnego na odbidr niepelnosprawnosci jako
normy. Stala si¢ ona dla tych matek codzienno$cia, a dzieki zdobytej wiedzy, specja-
listom i literaturze, codziennoscig opanowana i oswojong. Matki zaczety zauwaza¢
rozwdj swoich dzieci a nie tylko niepelnosprawnos¢. Stworzyly swoj wlasny system
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znaczen odnoszacy si¢ do dziecka, poprzez przedefiniowanie, i interpretowanie
zachowan dziecka w sposob wychodzacy poza ogélnie przyjete normy rozwojowe.
Przewartosciowanie zachowan dziecka jest jednym z elementéw budowania po-
stawy rezylientnej. Matki wskazywaly réwniez na istotny element wsparcia dalszej
rodziny, zaréwno instrumentalnego, jak i emocjonalnego (Levine 2009).

Niektorzy badacze prébujg analizowac réznice miedzy sposobem przezywania
rodzicielstwa przez ojcéw i matki dzieci z niepelnosprawnosciami. Vicki Bitsika,
Christopher Sharpley i Ryan Bell z Australii (2013) przeprowadzili badania wérod
73 matek i 35 ojcdw wychowujacych dzieci z ASD. Celem ich pracy byto okresle-
nie mozliwosci wystepowania rezyliencji jako bufora dla stresu, lgku i depresji
oraz jako emocjonalnych konsekwencji wychowania dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Badania wykazaly istotnie wigkszy poziom wspomnianych
emocji u kobiet niz u me¢zczyzn. Matki okreslaly swoj stres jako ,rozciagniety
ponad ich zasobami”, co wskazuje na mocno przytlaczajacy jego wymiar. Autorzy
przypuszczaja, ze moze to by¢ uwarunkowane plcig lub wigkszym emocjonalnym
zaangazowaniem w relacje z dzieckiem. Sugestie te wymagaja jednak poglebionych
badan. Stres obu grup, zaréwno matek, jak i ojcow byl wyzszy od populacji o trzy
do pieciu razy. Analiza wykazala jednak, ze rezyliencja dziala u tych rodzicow
jak bufor, obnizajac poziom odczuwanych negatywnych emocji. Nawet codzienne
troski zwigzane z wychowaniem dziecka z ASD generowaly wysoki poziom leku,
a z kolei nawet niski poziom rezyliencji byt w stanie zminimalizowa¢ odczuwany
stres. Wyniki badan sugeruja, ze bez wzgledu na sile odczuwanego stresu przez
rodzicdéw ich mozliwos$ci radzenia sobie z przeciwno$ciami losu sg zdeterminowane
przynajmniej cze$ciowo przez rezyliencje. Wskazuje to na potrzebe interwencji
terapeutycznych wspierajacych rozwoj preznosci u rodzicéw borykajacych sie
z trudem wychowania dziecka z ASD (Bitsika i in. 2013).

Polscy badacze zjawiska rezyliencji réwniez sg zainteresowani problematyka
matek wychowujacych dziecko z ASD. Malgorzata Sekulowicz i Ewa Kaczmarek
(2014) przeprowadzily badania jakosciowe wérdd 5 matek na podstawie narracji
biograficznych. Celem bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie: jak funkcjonuja
matki dzieci z autyzmem w biezacej rzeczywistosci spolecznej i terapeutyczno-
-edukacyjnej? Wyniki badan wskazaly na wystepowanie czynnikéw majacych
wplyw na pozytywna adaptacje. Wérdd nich znalazly si¢ miedzy innymi umie-
jetno$¢ dostrzegania i doceniania drobnych postepow dziecka oraz przypisywanie
szczegolnego znaczenia faktowi pojawienia si¢ w rodzinie dziecka z autyzmem.
Ten ostatni element $cidle wiazat si¢ z aspektem duchowym, o ktérym wspominaja
takze wczesniej prezentowane badania. Odnajdywanie wyjatkowosci w swoich
dzieciach ma réwniez wymiar tozsamosciowy. Jest to strategia budowania wlasnej
wartos$ci poprzez nadawanie sobie roli osoby wybranej do zadania wyjatkowego.
Waznym elementem sprzyjajacym adaptacji bylo opracowanie odpowiedniej stra-
tegii radzenia sobie z trudnos$ciami. Respondentki wskazywaly migedzy innymi
chroniczne przemeczenie fizyczne spowodowane brakiem snu i poswieceniem
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calego czasu na opieke nad dzieckiem, brak odpowiedniej pomocy instytucjonal-
nej. Niebagatelnym czynnikiem okazalo si¢ rowniez wsparcie wewnatrzrodzinne.
Badane kobiety unikaly opowiadania o swoim zyciu intymnym, co jak sugerujg
autorki badan, moze by¢ znaczacym problemem w relacji malzenskiej. Brak bli-
skosci moze powodowac napigcia rzutujace na funkcjonowanie catej rodziny.
Waznym czynnikiem okazala sie stabilnoé¢ finansowa oraz dostep do najnow-
szych metod terapii. Brak odpowiedniej pomocy terapeutycznej i kompleksowego
systemu pomocy sprawial, ze matki musialy rezygnowac z pracy zarobkowej na
rzecz domowej opieki nad dzieckiem. To powodowalo nawarstwianie si¢ niepokoju
zwigzanego z zabezpieczeniem finansowym rodziny i tym samym op6znialo pro-
ces adaptacji. Matki zwracaly uwage na koniecznos¢ realizacji osobistych marzen
i planow, a takze inwestycje we wlasny rozwoj. Zaspokajanie indywidualnych
potrzeb sprzyja wzrostowi pewnosci siebie i preznosci osobowej. Radosé¢ z rozwoju
dziecka, z osiggania przez nie niezaleznosci, przejawiane zdolnosci, a takze progres
w rozwoju emocjonalnym stanowily wazne czynniki sprzyjajace adaptacji do sy-
tuacji. Ostatnig kategorig poruszang przez badane matki byla przysztos¢ dziecka.
Problem jest o tyle trudny, Ze specyfika niecharmonijnego rozwoju dziecka z ASD
nie pozwala na przewidywanie jego przyszlosci w sposéb jednoznaczny. Niepokdj
matek o los dzieci byl czynnikiem mocno destabilizujacym ich dobrostan i nawet
przy ogdlnie pozytywnej adaptacji do sytuacji rodzicielstwa dziecka z ASD, ten
problem pozostaje zZrédlem frustracji i wptywa na funkcjonowanie catej rodziny.
Autorki stwierdzaja, Ze matki dzieci z ASD pozostaja funkcjonalnie rozpiete na
kontinuum miedzy wypaleniem a preznoscig. Nie jest tatwo ustali¢ jednoznacznie
poziom adaptacji do niepelnosprawnosci i samozadowolenia z zycia. Droga tych
matek nie jest prosta, ale prowadzi do jednego celu, jakim jest pomoc dziecku
w ustabilizowanym systemie rodzinnym (Sekulowicz, Kaczmarek 2014).

W innym polskim badaniu (Kasprzak i in. 2013) probowano ustali¢ zwigzek
pomiedzy preznoscia psychiczng i osobista oceng zdrowia pod wplywem stresu
w grupie 31 matek dzieci z zespolem Aspergera (ZA) w poréwnaniu z 31 matkami
dzieci bez probleméw rozwojowych. Okazalo sie, ze poziom preznosci miedzy
badanymi grupami nie r6znit sie. Co wiecej, niektére wspoétczynniki preznosci,
takie jak zdolnos¢ do tolerowania porazek i traktowanie Zycia jako wyzwanie i op-
tymizm w Zyciu oraz umiejetno$¢ zdyscyplinowania si¢ w nieszczesciu, korelowatly
pozytywnie u matek dzieci z ZA w znacznie wiekszym stopniu niz w grupie matek
dzieci w normie rozwojowej. Matki dzieci z ZA, ktore ocenialy swoje zdrowie
fizyczne bardziej pozytywnie, réwniez byly bardziej optymistycznie nastawione
do zycia, traktowaly trudne sytuacje, w tym wychowanie dziecka z ZA jako wy-
zwanie, oraz potrafily si¢ skoncentrowac i zdyscyplinowac w sytuacji przeciwnosci
losu w poréwnaniu do matek, ktore ocenialy swoje zdrowie bardziej negatywnie.
Aleksandra Buchholz (2022) w badaniach wykazala zaleznos¢ miedzy rezyliencja
matek dzieci z ASD a spostrzeganym przez nie wsparciem spotecznym o cha-
rakterze instytucjonalnym. Badane cechujace si¢ wyzszym poziomem preznosci
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psychicznej lepiej spostrzegaly wsparcie instytucjonalne. Okazalo si¢ réwniez, ze
badane charakteryzowal nieco wyzszy poziom rezyliencji w poréwnaniu do grupy
normalizacyjnej, ktora stanowila punkt odniesienia do ustalania kryteriéw dobroci
psychometrycznej narzedzia SPP-25 (Oginska-Bulik, Juczynski, 2010), stuzacego
do oceny poziomu preznosci psychicznej. Jedng z alternatyw wyjasniajacych jest
wyksztalcenie u matek rezyliencji jako mechanizmu adaptacyjnego w obliczu
dlugotrwalego doswiadczenia wyzwan wychowania dziecka z ASD. Dodatkowo
czynnikami ochronnymi, sprzyjajacymi rozwojowi preznosci mogta okazac¢ obec-
no$¢ wsparcia rodzicéw i partneréw (Buchholz 2022).

Zakonczenie

Rezyliencja rodzicéw wychowujgcych dzieci ze spektrum autyzmu jest obszarem
dopiero eksplorowanym przez badaczy. Promowanie modelu biopsychospotecznego
niepelnosprawnosci (ICF 2001), uyjmujacego ja w kategorii dynamicznego i wielowy-
miarowego konstruktu, niesie za sobg rowniez zmian¢ myslenia o sytuacji rodziny,
stanowigcej czynnik kontekstualny wspotczesnego podejscia do niepetnospraw-
noéci. Obecnie coraz wiecej wagi przywiazuje si¢ do zasobéw $rodowiskowych
i osobowych, ktére pozwalajg radzi¢ sobie z trudem opieki i wychowania dzieci
z zaburzeniami neurorozwojowymi, zachowujac przy tym réwnowage wewnatrz-
rodzinng i zdolnos$¢ do realizacji wlasnych zamierzen zyciowych - zawodowych
i osobistych. Dotychczasowe badania pozwolity wyodrebni¢ pewne cechy wspolne,
ktore charakteryzuja preznos¢ wspomnianych rodzin czy poszczegélnych ich
cztonkéw. Poza czynnikami wspdlnymi dla wszystkich grup narazonych na ry-
zyko, osoby wychowujace dziecko z ASD ujawniajg pewne charakterystyczne cechy
sprzyjajace preznosci psychicznej.

Prezentowany przeglad ma swoje ograniczenia, ktére wymagaja dalszych roz-
winie¢ w celu wielowymiarowego spojrzenia na temat rezyliencji. Przytoczone
w artykule badania koncentruja si¢ gtéwnie na rezyliencji z perspektywy indy-
widualnej, nie uwzgledniajac rezyliencji rodzinnej czy szerszej spotecznej, ktéra
réwniez moze mie¢ wplyw na kondycje rodzicielskg i sposoéb adaptowania sie do
niepelnosprawnosci dziecka. Prezentowane badania pochodzg z réznych krajow,
co ma swoje konsekwencje dla sposobu budowania rezyliencji w odniesieniu do
kontekstu kulturowego i spotecznego. Przyszte analizy powinny uwzgledni¢ inter-
sekcjonalne uwarunkowanie prezentowanych badan dla opisu zjawiska rezyliencji.

Wyniki badan (Wright, Masten 2005) wskazujg na istotng role wsparcia ze
strony srodowiska jako czynnika ochronnego dla preznosci psychicznej. Wsparcie
spoteczne, zaréwno formalne, jak i to nieformalne, zabezpiecza rodziny przed
konsekwencjami doswiadczanego kryzysu. Jedna z propozycji w ramach dziatan
pomocowych mogloby by¢ wiec wdrozenie programéw uwzgledniajacych wspie-
ranie rezyliencji rodzinnej jako elementu sprzyjajacego adaptacji do niepetno-
sprawnosci dziecka a takze ogdlnej poprawy jakosci zycia rodzinnego. Obszar ten
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wymaga jednak poglebienia wiedzy na temat czynnikéw ochronnych i kluczowych
zmiennych determinujgcych rozwdj preznosci psychicznej u rodzicow dzieci z ASD.
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