PAREZJA 1/2022(17) STUDIA I ESEJE

ISSN 2353-7914 DOI: 10.15290/PAREZJA.2022.17.05

Agata Borowska
Szkota Doktorska Akademii Ignatianum w Krakowie
E-MAIL: agataborowska3@wp.pl ORCID: 0000-0002-0005-9585

Odczytanie procesu adaptacji w sytuacji pandemii
i postpandemii COVID-19 w rodzinie dziecka
z autystycznego spektrum w §wietle koncepcji
resilience i resilience rodziny

STRESZCZENIE

Problematyka artykutu dotyczy koncepcji resilience iresilience rodziny w procesie
budowania strategii adaptacyjnych wrodzinach z dzieckiem ze spektrum autyzmu
w sytuacji pandemii COVID-19. W opracowaniu zostalo zawarte wyjasnienie obu
kategorii iich odniesienie do procesu budowania odpornosci psychicznej i kontroli
przystosowawczej w codziennej rzeczywisto$ci rodzin z dzieckiem z ASD* (Autism
Spectrum Disorder). Istot¢ artykulu stanowi réwniez odniesienie do wymiaréw ego-
-resiliency, ego-control i ich obecnoéci w pedagogice specjalnej w nabywaniu kompetencji
resilience rodziny jako czynnika ochronnego, umozliwiajacego przystosowanie do rze-
czywisto$ci pandemii i postpandemii COVID-19. W tek$cie zostaly przywotane wyniki
badan nad wplywem pandemii na rzeczywisto$¢ rodzin z dzieckiem w autystycznym
spektrum iosobniczymi uwarunkowaniami resilience iresilience rodziny orazich
wplywem na budowanie strategii przystosowawczej. Artykul odnosi si¢ réwniez do
kwestii inkluzji i jej dwojakiego charakteru (szlachetna vs. nieszlachetna).
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Wprowadzenie

Sytuacja pandemiczna i postpandemiczna COVID-19 byta i nadal jest szcze-
gélnie trudna dla rodzin z dzieckiem ze spektrum autyzmu. Codzienne
zwyczajowo wykonywane czynnosci zostaly zaburzone zmieniajacymi sie
warunkami domowymi iszkolnymi. Odczuwanie niepokoju, zdenerwowa-
nia, a nawet strachu moglo nasila¢ stosowanie mechanizméw obronnych

1 Zgodnie z ICD-11 - jedenasta wersja Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb
i Probleméw Zdrowotnych sporzadzong przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO)
oraz DSM-5 - klasyfikacja zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psy-
chiatrycznego.
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zaréwno u dziecka w spektrum autyzmu, jak ioséb bedacych w obszarze
jego najblizszego srodowiska. Stawaly sie one strategiami radzenia sobie
w niesprzyjajacych okolicznosciach. Problematyka podjeta wartykule
dotyczy resiliency i resilience rodziny w procesie budowania strategii adapta-
cyjnych w rodzinach z dzieckiem z autystycznego spektrum w sytuacji pan-
demii COVID-19. W tresci artykutu zostalo zawarte wyjasnienie kategorii
resiliency ijej odniesienie do procesu budowania odpornosci emocjonalnej
i kontroli przystosowawczej w codziennej rzeczywistoéci rodzin z dzieckiem
ze spektrum autyzmu. Tres¢ artykulu odnosi sie réwniez do obszaru ego-
resiliency* oraz ego-control’ (Block, 1950; 1951; 2002; Block i Block, 1980, za:
Letzring, Block i Funder, 2005), uwzgledniajac ich rol¢ w nabywaniu kom-
petencji okreslanej jako resilience rodziny (Boczkowska, 2020). Stanowi ono
czynnik ochronny umozliwiajacy przystosowywanie si¢ do postpandemicz-
nej rzeczywistos$ci. W artykule przywolano reprezentatywne wyniki badan
nad zalezno$ciami miedzy strategiami radzenia sobie w sytuacji stresogennej
a uwarunkowaniami koncepcji resilience.

Sytuacja dlugotrwalej pandemii COVID-19 w sposdb znaczacy przyczy-
nila si¢ do zmiany kierunkdw w procesie ,,radzenia sobie” z odmiennymi niz
dotychczas warunkami, w ktorych funkcjonowaly rodziny z dzieckiem auty-
stycznym. Proces adaptacji do nowej rzeczywisto$ci byt utrudniony, poniewaz
pandemia COVID-19 stala si¢ naglym i nieoczekiwanym faktem ogoélnoswia-
towym pozbawiajagcym mozliwosci stopniowania procesu przystosowawczego.
Struktura organizacji dnia, czynnosci domowych i szkolnych wymagata
przeformufowania, wprowadzajac nieporzadek w dotychczas zaplanowane
i wypracowane sposoby oraz formy jego organizacji. Jak pisze Tony Attwood,

»na skutek pandemii codzienne rozklady zaje¢ ulegaja zakioceniu, a tym
samym pojawiaja si¢ nowe plany. Z tego powodu osobom z autyzmem trzeba
koniecznie pomdc w jak najlepszym radzeniu sobie ze zmianami” (Attwood,
2020, S. 15).

Dziecko w spektrum autyzmu doswiadczalo ,,przymusu” naglej zmiany
warunkow procesu edukacyjno-terapeutycznego. Codzienne, szkolne kon-
takty rowiesnicze zostaly zaburzone ,widokiem z ekranu monitora” o cha-
rakterze ,oft” i ,on camera”. Obalajac mit, ze dziecko w spektrum autyzmu
nie potrzebuje relacji rowiesniczych, nalezy wyjasni¢, ze doswiadcza ono rela-

2 Ego-resiliency (ER) to zdolno$¢, ktora umozliwia jednostkom przystosowanie sie¢ do stale
zmieniajgcych sie wymagan srodowiskowych (Farkas i Orosz, 2015).

3 Ego-control ,,odnosi si¢ do hamowania/wyrazania impulséw i odpornosci ego (ER) do
dynamicznej zdolnosci do kontekstowej modyfikacji wlasnego poziomu kontroli ego
w odpowiedzi na afordancje sytuacyjne” (Letzring, Block i Funder, 2005).
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cyjnosci w sposdb odmienny, dostosowany do jego indywidualnych potrzeb.
Szkota moze stawac si¢ miejscem wykluczenia spotecznego, generujac sytuacje
i zachowania ucznia autystycznego okreslane przez nauczycieli jako trudne
i nieprzystosowawcze. Cara Koscinski opisuje je nastepujaco: ,uczniowie
z autyzmem moga mie¢ trudnosci ze spotecznym komunikowaniem checi,
potrzeb, uczu¢ i emocji. Moze to zmniejsza¢ ich zdolnos$¢ do komunikowania
frustracji i prowadzi¢ do niepozadanych zachowan” (Koscinski, 2020, s. 133).

Szkola moze by¢ réwniez miejscem stwarzajacym szanse na rozumienie
odmiennosci neurorozwojowej, projektujac przestrzen dla inkluzji o szla-
chetnym, autentycznie wiaczajacym charakterze. Idea szlachetnej inkluzji,
jako deklaratywny postulat, moze sta¢ si¢ nieszlachetng wtedy, gdy celem
oddzialywan edukacyjno-terapeutycznych bedzie préba dopasowywania ucz-
nia z ASD do istniejgcych warunkéw szkolnych. Ustawowo zagwarantowane
prawo do dostosowania warunkéw iwymogéw edukacyjnych dla ucznia
posiadajacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego (Dz.U. z 2020 1.
poz. 1309) przy zaangazowaniu i wsparciu nauczyciela wspolorganizujacego
ksztalcenie (dawniej nauczyciel wspomagajacy) oraz nauczycieli i specjalistow
wchodzacych w skiad szkolnego zespotu, opracowujacego indywidualny pro-
gram edukacyjno-terapeutyczny (IPET) w oparciu o diagnoze funkcjonalng
(WOPFU*), moze zapoczatkowa¢ proces, ktory okreslam jako good change.
Stanowi on w moim rozumieniu punkt wyjscia do przeformulowania spo-
sobu interpretacji odmiennosci neurorozwojowej autystycznego spektrum
z kategorii ,,przymusu dostosowawczego” na rzecz ,towarzyszenia wspiera-
jacego” w procesie adaptacji do zmiennych warunkéw sytuacyjnych, ktére
wygenerowala pandemia COVID-19.

Jacek Jarostaw Bleszynski i Agnieszka Hermelinska pisza, ze

Zwigkszenie trudnosci w codziennym funkcjonowaniu oséb ze spektrum auty-
zmu w trakcie trwania pandemii COVID-19 odnotowal (...) zespét Fong, Bir-
mingham, Pugh, Iarocci (2021). Badania zostaly przeprowadzone wéréd rodzin
z dzie¢mi z neurorozwojowa kondycja, jaka jest autyzm. Z analizy wynika, Ze
wiekszo$¢ rodzicow zglosita, ze pandemia iidace za nig zmiany wplynely na
funkcjonowanie ich dzieci. Wskazano na nasilajacy si¢ niepokoj, napady ztosci,
zakltécenia codziennej rutyny i snu, co pogorszyto jako$¢ zycia. Wiekszos$¢ rodzi-
cow zauwazyla pogorszenie relacji rodzinnych, samopoczucia. Ponad jedna trze-
cia rodzicow odczuwata obawy dotyczace bezpieczenstwa swojej rodziny. Prawie
10% rozwazalo oddanie dziecka pod opieke. Wiekszos¢ rodzicow zglaszala, ze
otrzymywane wsparcie wodpowiedzi na COVID-19 bylo niewystarczajace
w stosunku do ich potrzeb (Bleszynski i Hermelinska, 2021, s. 95).

4 WOPFU - wielospecjalistyczna ocena poziomu funkcjonowania ucznia opracowywana
przez szkolny zespdt nauczycieli i specjalistow.
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Restrykcje epidemiczne, a co za tym idzie - do$wiadczanie izolacji, mogly
spowodowa¢ wyobcowanie dziecka z ASD ze $rodowiska, ktdre stanowito prze-
strzen spoleczng dla jego rozwoju, generujac stan stopniowego wyobcowania
i ,zamkniecia si¢”. Przyjmowany edukacyjnie styl pracy zdalnej, wymuszajac
statyczno$¢, pozbawial ucznidéw autystycznych mozliwosci autoregulacyjnych
zwigzanych z potrzebg zachowan autostymulujacych’ (self stimulatory-behavour).
Osobista narracja osoby autystycznej stan ,,stimowania” opisuje nastepujaco:

Ludzie z autyzmem reaguja w sposob fizyczny na uczucia radosci i smutku. Kiedy
dzieje sie co$, co dziala na moje emocje, cialo odmawia mi postuszenstwa, jakby
trafil mnie piorun. Nie oznacza to, ze migsnie mi sztywnieja i zastygaja — chodzi
o to, Ze nie moge swobodnie poruszac¢ sie tak, jak chce. Wiec gdy podskakuje, to
tak, jakbym otrzasal z siebie wiezy, ktore krepuja moje cialo (...) Czasem czu-
jemy w $rodku cos, co nas roznosi. Moze by¢ to spowodowane réznymi rzeczami
- emocje, wydarzenie, jaki$ niewielki bodziec (np. konkretne stowo, fragment
utworu). I wtedy cialo samo wprawia si¢ w ruch, co roztadowuje napigcie. Nie
ma sensu z tym walczy¢ ani odwraca¢ uwagi. To nas uspokaja ijest przyjemne
(Higashida, 2015, za: Polskiautyzm.pl).

Doswiadczany stan diugotrwalego napigcia emocjonalnego, wycofywania si¢
spolecznego na skutek izolacji, potrzeba zachowania rutyny i codziennych
rytualéw oraz pozbawienie mozliwoéci zaangazowania si¢ w szczegoélne
zainteresowania, moglo skutkowac¢ stanami okre§lanymi jako meltdown®.
Przymuszenie izolacyjne na skutek pandemii COVID-19, zaklocenia w co-
dziennych rozkladach zaje¢ wymagaly przeformulowania dotychczasowego
planu dnia oraz wypracowania strategii pomocowych radzenia sobie w pan-
demicznej i postpandemicznej rzeczywistosci.

Mechanizmy obronne jako strategie pomocowe w rodzinach

z dzieckiem z ASD

W ujeciu definicyjnym mechanizmy obronne sg procesami, ktore znieksztal-
cajac obraz rzeczywistosci, jednoczesnie stajg si¢ strategiami pomocowymi
w radzeniu sobie wtrudnych, czesto naglych okolicznosciach Zyciowych.
Sytuacja pandemii ipostpandemii COVID-19 w sposéb nagly wymusila
zmiane organizacji codziennego funkcjonowania w okreslonych strukturach

5 Zachowania autostymulujace oznaczaja zachowania powtarzalne, ktére pozwalaja oso-
bom autystycznym dostarczy¢ sobie stymulacji (bodZcow), ktorych potrzebuja; w wielu
przypadkach stimy sg pomocne - s wlasnymi sposobami na radzenie sobie ze swoim
ukladem nerwowym (Polskiautyzm.pl).

6 Meltdown - niekontrolowany wybuch negatywnych emocji na skutek nadmiernie do-
$wiadczanych bodzcédw lub naglej sytuacji.


Polskiautyzm.pl
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dnia w rodzinach, w ktdrych jest dziecko autystyczne. Zdaniem Marty Mro-
zowicz-Wronskiej ,mechanizmy obronne to nie§wiadome, automatyczne
procesy, ktore przez znieksztalcenie odbioru rzeczywistosci pomagaja nam
poradzi¢ sobie z napieciami istresem wynikajagcymi z naglych zmian wze-
wnetrznym $rodowisku lub w naszym $wiecie wewnetrznym” (Mrozowicz-
-Wronska, 2021, s. 9). Autorka, powotujac si¢ na George’a E. Vaillanta identyfi-
kuje cel dzialania mechanizméw obronnych ze sposobami, jakie osoba wyko-
rzystuje w procesie m.in. utrzymania psychicznej homeostazy, tworzenia ,,prze-
strzeni czasowej potrzebnej na uporanie si¢ zwaznymi zmianami w obrazie
siebie czy umozliwienie radzenia sobie z nierozwigzywalnym (...) konfliktem
z waznymi dla jednostki osobami” (Mrozowicz-Wronska, 2021, s. 11).

Mechanizmy obronne moga przybiera¢ szerokie spektrum, poczawszy od
psychotycznych (np. znieksztalcanie rzeczywistosci), poprzez mechanizmy
niedojrzale (np. projekcja, fantazjowanie), neurotyczne (np. wyparcie) az po
dojrzate (np. humor, antycypacja) (Vaillant, 1971; 1992, za: Mrozowicz-Wron-
ska, 2021, s. 11).

Automatyzm reakcji obronnych jest skutkiem nawykowych, nieswiadomych
proceséw umystowych. Ich celem jest obrona przed frustracja, lekiem, obawa
czy tez poczuciem winy. Nie skutkujg poszukiwaniem nowych racjonalnych
rozwigzan poprzez dokonywanie analizy sytuacji generujacej stres. Ich cel
zwigzany jest z czasowa redukcja ,negatywnych” emocji, ktore sa doswiad-
czane jako stan dyskomfortu. W dazeniu do zachowania homeostazy orga-
nizmu (rozumianej jako réwnowagi pomiedzy doswiadczanymi sytuacjami,
zdarzeniami i emocjami), stanowiag swoiste status quo. Oglad rzeczywistosci
przez pryzmat mechanizméw obronnych moze ulec znieksztalceniu i przyjaé
statyczng forme w postaci braku checi do zmiany sytuacji. Odcigcie si¢ od
doswiadczanych emocji lub budowanie strategii nakierowanej na proces nie-
pamieci (blokada pamieci) stanowi probe dokonywania usprawiedliwienia od
przezywanych i doswiadczanych stresujacych sytuacji (por. Dolinski i Strelau,
2021). W sytuacji pandemii stosowanie mechanizméw obronnych moze sta-
nowi¢ czynnik przystosowawczy do ,nowej” rzeczywistosci, jak rdwniez by¢
przeszkoda w procesie samous$wiadamiania sobie przezywanych emocji.

Wystepujaca nieadekwatnos¢ reakcji oraz ich sztywno$¢ iautomatyzm
wigze si¢ ztrudnosciami w zakresie identyfikowania inazywania emocji,
tworzy postawy blokujace iunikowe. Dziecko zautystycznego spektrum
moze stosowaé percepcyjne mechanizmy obronne, izolujac si¢ od doznan
docierajacych ze $§wiata zewnetrznego jako reduktoréw napiecia emocjonal-
nego. Tony Attwood jest zdania, ze funkcjonalne zachowania dziecka z ASD
sq raczej strategiami, ktore pomagaja w radzeniu sobie w dos§wiadczanej trud-
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nej sytuacji. Przyjete strategie stanowig probe adaptowania si¢ do nowych
warunkéw, sg réowniez sposobem komunikowania doswiadczanego leku
i niepokoju. Autor jest przekonany, ze ,dzieci z autyzmem s3 wyczulone na
lek u innych 0séb” (Attwood, 2020, s. 13). Przezywaja go na sposob szczegdlny
i intensywny, reagujac okreslonym automatycznym sposobem zachowania,
czesto w strategii obronnej ,walcz albo uciekaj”.

Forma itresci przekazu w mediach oraz komentowanie trudnej sytuacji
wynikajacej z pandemii i warunkéw postpandemicznych w najblizszym otocze-
niu dziecka z ASD moga nasila¢ jego obawy o przyszlos¢ znaczacych dla niego
osob. Doswiadczanie sytuacji stresogennych moze determinowaé codzienne
zachowania, stajac sie czynnikiem wyzwalajacym, potegujacym indywidualne
trudnosci wynikajace ze spektrum autyzmu, takie jak: wycofywanie sie spo-
teczne, wzrost potrzeby polegania na rutynie i rytuatach, nadwrazliwo$¢ senso-
ryczna oraz zaangazowanie w szczegélne zainteresowania (Attwood, 2020).

Uruchamianie strategii radzenia sobie z trudnosciami jako regulatoréow
napiecia psychicznego stanowi element pomocowy w osigganiu stanu spo-
koju emocjonalnego. Barry M. Prizant i Tom Fields-Meyer (2017, s. 33, 36)
okreslajg te dzialania jako kreatywng autoregulacje, wpisujac je w obszar
niekonwencjonalnych strategii radzenia sobie. Rozumienie przez dziecko ze
spektrum autyzmu znaczenia przejawianych zachowan stanowi forme prze-
kazu informacyjnego dla otoczenia, jakich stanéw emocjonalnych doswiadcza
w okreslonej sytuacji. Jest drogowskazem nakierowujagcym do ich interpre-
tacji w zakresie przyczynowosci, a nie skutkéw, bez przymusu ,wygaszania”
(termin czesto uzywany przez terapeutéw, pedagogoéw specjalnych) zachowan
okreslanych jako autostymulacyjne lub tez trudne. Swiadomo$¢, ze dziecko
ma prawo do wyrazania stanéw emocjonalnych, stanowi istotny element
w rozumieniu specyfiki jego funkcjonowania w trudnej, psychospotecznej
sytuacji izolacji pandemicznej. Tony Attwood pisze, ze

Dzieci zautyzmem odczuwaja bol tego $wiata. Ogladajg telewizje isg tak
empatyczne, Ze maja problem z przejsciem do porzadku dziennego nad tym, co
widzialy. Prawdopodobnie zaczng sie obawia¢ o zdrowie rodzicow lub dziad-
koéw. Dodajmy do tego strach zwigzany z niepewnoscig. Dzi§ bowiem jestesmy
pozbawieni poczucia bezpieczenstwa. Jest to problem dla nas wszystkich, ale
w szczegdlnosci dla 0séb z autyzmem, ktére tak bardzo polegaja na codziennej
rutynie (Attwood, 2020, s. 13).

W sytuacji doswiadczania permanentnego leku wlaczaja sie strategie radze-
nia sobie jako mechanizmy samoregulujgce napiecie emocjonalne. Zdaniem
autoréw wszystkie zachowania dziecka z ASD i reakcje ,,s3 ludzkie i wynikaja
z osobistego doswiadczenia” (Prizant i Fields-Meyer, 2017, s. 16). Nazywanie
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ich zachowaniami autystycznymi jest niewltasciwe i stygmatyzujace. Powoty-
wani badacze pisza, ze

Niektérzy specjalisci kategoryzuja takie zachowania jako ,autystyczne”. Zbyt
czesto najwazniejszym celem ekspertéw i rodzicéw jest zmniejszenie ich czesto-
tliwosci lub calkowite wyeliminowanie - dziecko ma przesta¢ kreci¢ si¢ wokot
wlasnej osi, macha¢ rekami, powtarza¢ jakie$ frazy - bez zastanawiania si¢ nad
tym, dlaczego tak si¢ dzieje (Prizant i Fields-Meyer, 2017, s. 16).

Funkcjonalne, sytuacyjne zachowania dziecka ze spektrum autyzmu s forma
adaptowania si¢ do zaistnialych warunkéw, stanowig komunikat dla otocze-
nia o przezywanych stanach emocjonalnych. Dokonywanie kategoryzacji
»hiewlasciwe zachowania autystyczne” pozbawia dziecko podmiotowosci,
wnosi wymiar ,braku”, deficytu i ,,dzialan naprawczych”. Definiowanie dzie-
cka z ASD jako sumy jego dysfunkcji w przekonaniu Barry’ego M. Prizanta
i Toma Fieldsa-Meyera jest wybrakowanym rozumieniem autyzmu, ktoére
»traktuje cztowieka jak problem, ktory nalezy rozwigza¢, a nie jak osobe, ktorg
trzeba zrozumie¢. (...) Bagatelizuje si¢ znaczenie stuchania i przykladania
wagi do tego, co taka osoba stara si¢ nam powiedzie¢ — czy to przy pomocy
dzwiekow, czy wzorcow zachowan” (Prizant i Fields-Meyer, 2017, s. 16).

Okazywanie zrozumienia dla emocji przezywanych przez dziecko staje
sie czynnikiem pomocnym w akceptacji strategii przystosowawczych jego
zachowan. Moga one stanowi¢ zasoby radzenia sobie w adaptacji do nowej,
trudnej rzeczywistosci pandemii COVID-19 w wymiarze resilience’.

Koncepcja resilience i resiliency jako strategia budowania odpornosci
psychicznej

Nina Oginska-Bulik i Zygfryd Juczynski wyjasniajac istote znaczenia koncep-
cji resilience i resiliency zwracajg uwage na réznice w znaczeniu pojeciowym:

Stowo resilience pochodzi od tacinskiego salire, oznaczajacego sprezynowa¢ (ang.
spring, spring up) iresilire, tj. odbijac sie, powraca¢ do poprzedniego stanu (ang.
spring back). W literaturze uzywa si¢ dwoch termindw, a mianowicie resilience
iresiliency. Pierwszy jest utozsamiany z procesem skutecznego przezwyci¢zania
negatywnych zjawisk i wydarzen zyciowych, drugi - oznacza wtasciwos¢ osobowo-
$ci lub wzglednie trwaty zasob jednostki (Oginska-Bulik i Juczynski, 2008, s. 39).

Oba konstrukty sa obecne w obszarze badan pedagogiki specjalnej w od-
niesieniu do rodzin z dzieckiem z ASD zaréwno w wymiarze ego-resiliency

7 W tekscie postuguje sie oryginalnym terminem resilience lub jego wersja spolszczong ,re-
zyliencja”, poniewaz utrzymana jest w nim zasadnicza cze¢$¢ oryginalnej wymowy.
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(preznos¢, odpornosc) i ego-control (kontrola). Obie kategorie badacze defi-
niuja nastepujaco:

Kontrola ego obejmuje tendencje do powstrzymywania (vs. wyrazania) impulséw
emocjonalnych i motywacyjnych. Z kolei preznos¢ ego oznacza dopasowanie
typowego sposobu kontroli do wymagan sytuacji, a wiec rownowazenie owej
impulsywnosci ijej hamowanie. Prezno$¢ ego odnosi sie zatem do zdolnosci
jednostki do elastycznego reagowania na zmieniajace si¢ wymogi sytuacji, w tym
stres, konflikt czy niepewnos¢ (Oginska-Bulik i Juczynski, 2008, s. 39).

Niektorzy autorzy (m.in. Bonanno, 2004) interpretuja resilience w kontekscie
czynnikéw ochronnych, umozliwiajacych adaptacje do warunkow stresogen-
nych, zaliczajac do nich zaréwno indywidualng odpornos¢, jak i elastycznos¢
w procesie przystosowawczym do nowych okolicznosci. Za nowe, dotychczas
nieznane polozenie mozna uzna¢ rzeczywisto§¢ uwarunkowang pandemia
COVID-19. Oba elementy przystosowawcze nie s3 uksztaltowane u dziecka,
ktdre sie rozwija i potrzebuje ukierunkowanych oddzialywan wspierajacych,
rozumianych jako czynniki ochronne w nowej, dtugotrwalej i zmiennej sytu-
acji pandemii. Zmniejszanie uczucia niepokoju dziecka wymaga uwaznej
obserwaciji jego codziennych zachowan i reakcji emocjonalnych.

Jednym ze sposobow przekierowania uwagi od doswiadczanych inten-
sywnych emocji jest przyjecie strategii gruntowania (grounding). Obejmuje
ona trzy typy dzialania: umystowe (skupienie uwagi), fizyczne (skupienie
zmyslow) i uspokojenie, do ktorej mozna zaliczy¢ ciepla, wrazliwa, spojna
wewnatrzrodzinng wymiane mysli. Takie dziatania przyczyniajg si¢ do budo-
wania odpornosci rodziny w kategorii resilence. Na stronie Uniwersytetu
Winona znalez¢ mozna nastepujace informacje:

Resilience to umiejetno$¢ skutecznego przystosowania si¢ do stresoréw i przeciw-
nosci losu. To umiejetno$¢ ,odbijania si¢” i wyrastania z trudnych doswiadczen.
To mit, ze resilience jest cechg, ktérg ludzie po prostu majg lub nie. Obejmuje
uczucia, mysli i zachowania, ktérych mozna si¢ nauczy¢ irozwinaé ukazdego.
Resilience polega na zdolno$ci adaptacji. Chodzi o elastyczno$¢. Chodzi o uzna-
nie, ze masz mocne strony, o ktérych by¢ moze nigdy nie wiedziale$, dopdki nie
bedziesz musial ich uzy¢® (Winona State University).

8 Wszystkie ttumaczenia tekstow z jezyka angielskiego, jesli w przypisie umieszczony jest
tekst oryginalny, sa ttumaczeniami autorki artykutu. Tekst oryginalny: ,Resilience is the
ability to successfully adapt to stressors and adversity. It’s the ability to ‘bounce back’ and
grow from difficult experiences. It is a myth that resilience is a trait that people just either
have or don’t have. It involves feelings, thoughts and behaviors that can be learned and
developed in everyone. Resilience is about being adaptable. It’s about being flexible. It’s
about recognizing that you've got strengthsthat perhaps you never knew you had until you
have to use them”.
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Jak pisze Ann S. Masten:

Badania odpornosci maja na celu (...) poinformowania o interwencjach, ktére
zmniejszajg ryzyko i promuja pozytywny rozwdj (...). Jak sugeruje ta definicja,
odpornos¢ jednostki zalezy od odpornosci polaczonych systemow. Wspdtzalez-
no$¢ systemow jest szczegolnie widoczna w przypadku powaznych katastrof, gdy
jednoczesnie przecigzonych jest wiele systemoéw, a takze w sytuacjach kryzyso-
wych na poziomie rodziny (...). Nalezy pamietaé, ze odpornos¢ jednostki nie
ogranicza sie do zdolnosci, ktére dana osoba moze zgromadzi¢ samodzielnie (...)
duza cze$¢ ludzkiej odpornosci jest osadzona w relacjach i wsparciu spotecznym
(...). Zidentyfikowano szereg czynnikow, ktore moga wyjasniac, dlaczego niektore
osoby radza sobie znacznie lepiej niz inne (...). Powszechne czynniki ochronne
obejmujg efektywna opieke iinne wspierajace relacje, umiejetnosci rozwigzywa-
nia probleméw i samoregulacji, poczucie wlasnej skutecznosci i optymizm oraz
przekonanie, Ze zycie ma sens® (Masten, 2019, s. 101).

W interpretacji Anny Boruckiej i Krzysztofa Ostaszewskiego resilience ,kon-
centruje si¢ na wyjasnianiu fenomenu, jakim jest dobre funkcjonowanie nie-
ktérych jednostek mimo niekorzystnych warunkéw zycia, przeciwnosci losu
i/lub zdarzen traumatycznych” (Borucka i Ostaszewski, 2008, s. 1). Autorzy
w formulowaniu swego rozumienia powotali si¢ na badania retrospektywne
Emmy E. Werner (1994; 2000) i jej wspolpracownikow nad rozwojem dzieci
w niekorzystnych warunkach zyciowych, ktére mialy istotny wkiad w bada-
nia nad zjawiskiem pozytywnej adaptacji.

Obecnos¢ koncepciji resilience rodziny w wybranych badaniach dzieci
irodzin
W przekonaniu Magdaleny Boczkowskiej:

Resilience rodziny to koncepcja, ktorej Zrédla upatrywa¢ nalezy w ogélnej kon-
cepdji resilience definiowanej jako zdolno$¢ jednostki do stawienia czola trudnym
wyzwaniom zyciowym i odbicia si¢ od nich, a wrezultacie - funkcjonowania
jeszcze lepszego niz wczedniej (...). Resilience rodziny opiera si¢ na poszukiwa-

9 Tekst oryginalny: ,Resilience research aims (...) to inform interventions that mitigate risk
and promote positive development (...). As this definition suggests, the resilience of an
individual depends on resilience of interconnected systems. Systems interdependence is
salient in major disasters, when multiple systems are overwhelmed at the same time, and
also in familylevel (...). It is important to remember that resilience of an individual is
not limited to the capacity that person can muster alone (...) much of human resilience
is embedded in relationships and social support (...) identified a number of factors that
could explain why some individuals fare so much better than others (...). Such factors may
well reflect adaptive systems preserved by human evolution, biological and sociocultural,
because they enhance survivali. Common protective factors include effective caregiving
and other supportive relationships, problemsolving and selfregulation skills, selfefficacy
and optimism, and beliefs that life has meanings”.
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niu odpowiedzi na pytania: Co pomaga rodzinom pozytywnie funkcjonowaé
iodzyska¢ sile wobliczu znacznego ryzyka? (...). Ocena rodziny zorientowana
na resilience ma na celu zidentyfikowanie czlonkow, ktérzy sa lub moga stac sie
wsparciem dzieci, ktorych pozytywny rozwdj jest zagrozony, wierza w ich poten-
cjal, wspierajac ich wysilki i zachecajac do dzialan (Boczkowska, 2020, s. 41).

Natomiast Karol Konaszewski (2020) uwaza, ze rezyliencja rodziny wiaze si¢
z zasobami systemu rodzinnego, utatwiajacego adaptacje i regeneracje. Autor
jest zdania, ze kazda rodzina ma swdj unikalny potencjal, ktéry pozwala na
uzyskanie rezyliencji w dynamicznym procesie oraz identyfikacji mocnych
stron izasobow. Stanowig one pomoc dla rodziny w trudnej sytuacji, stajac
si¢ katalizatorem rozwojowym. Z badan przywotywanych powyzej wynika,
ze istotnym komponentem zasobu rodziny sg indywidualne uwarunkowania
reakcji na sytuacje stresogenne. Odnoszac si¢ do badan psycholog Emmy
E. Werner™, ktora przez 32 lata obserwowala 698 dzieci mieszkajacych na
wyspie Kauai na Hawajach oraz pochodzacych ze $rodowisk zagrozonych
patologia spoteczng, nalezy podkresli¢ ich znaczaca role widentyfikacji
indywidualnych zasobéw przystosowawczych. Dokonujac analizy ich losu
od urodzenia do doroslosci, wskazata, ze 2/3 badanych przed ukonczeniem
dziesiatego roku zycia mialo problemy natury poznawczo-emocjonalne;.
Prowadzone badania ujawnily réwniez, ze co trzecie dziecko wyrosto na
osobe o ,stabilnej psychice”. Badaczka wykorzystala do analizy czynniki
ochronne w niesprzyjajacej rozwojowi sytuacji zyciowej dziecka. Zaliczyta
do nich komponenty, predyspozycje biologiczne, ktére wyposazaja dziecko
w ,latwo$¢ przezywania pozytywnych stanéw emocjonalnych” (Ustjan, por.
Ripley, 2009; Seligmann, 2011).

Istotng role wbudowaniu kompetencji zasobu dziecka z autystycznego
spektrum stanowi czynnik srodowiskowy, rozumiany jako wsparcie ze strony
osoby, ktora dla dziecka jest znaczgca. Dominika Ustjan, odnoszac si¢ do
opisu wymienionych czynnikéw chronigcych dziecko w sytuacjach trudnych
(wskazanych w badaniach Emmy E. Werner), pisze, ze

[dzieci] w dziecinistwie mialy wswoim otoczeniu przynajmniej jedna osobe,
ktora sprawowata nad nimi stalg, codzienna opieke i wierzyta w nie (role te nie
zawsze odgrywali rodzice). Dzieci te nauczyly si¢ same szuka¢ takiego oparcia na
zewnatrz ito nie tylko winnych ludziach, ale takze na przyklad w duchowosci.
Po trzecie wszystkie te dzieci mialy hobby, ktéremu po$wiecaly czas niezaleznie
od tego, jak reagowalo na to ich otoczenie, i bez wzgledu na to, czy ktos im w tym
towarzyszyt, czy nie (Ustjan).

10 Emma E. Werner nazywana jest ,,matka resilience”; otrzymata nagrode prezydencka Dol-
ley Madison (1999) za wybitny calozyciowy wktad w rozwdj i dobrostan dzieci i rodzin.
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Tréjczynnikowy komponent ochronny stanowi fundament do budowania
odpornoséci psychicznej dziecka na sytuacje stresogenne. W jego sklad
wchodzg nastgpujace elementy: biologiczny (zdeterminowany genetycznie),
srodowiskowy oraz obszar rozwoju szczegélnych zainteresowan dziecka
z ASD, jako przestrzen do nabywania kompetencji resilience. Emma E. Wer-
ner napisala, ze ,wydaje si¢, Zze do czasu osiggniecia wieku przedszkolnego
odporne dzieci wyksztalcity wzorzec radzenia sobie, ktdry faczy autonomie
z umiejetnoscig proszenia o pomoc w razie potrzeby. Te cechy sa réwniez
predyktorem odpornosci w pozniejszych latach” (Werner, 1995, s. 82).

Nabywanie odpornosci w kategorii kompetencji resilience zdaniem autorki
wigze sie zindywidualnym wzorcem radzenia sobie w trudnych sytuacjach
doswiadczanych przez dziecko. Jej istotnym elementem jest czynnos¢, okre-
slana jako umiejetno$¢ calozyciowa (nietozsama z kompetencjg, a wchodzaca
w jej sktad) - ,proszenie o pomoc” w sytuacji nietypowej, trudnej dla dziecka.
Doswiadczanie przez dziecko wsparcia, zrozumienia izyczliwosci oséb dla
niego znaczacych ma istotne znaczenie w budowaniu jego indywidualnego resi-
lience - nie w kategoriach ,,samowystarczalnosci”, ale w oparciu o relacyjnos¢
poprzez wspoélzaleznos¢ od innych i z innymi (Walsh, 2016, s. 4).

W przekonaniu badaczki zjawiska odpornosci rodzin Fromy Walsh (1998)
fenomen resilience mozna rozpatrywa¢ w kategorii wielo$ci perspektyw
doswiadczanych w sytuacji naglych zmian, traktujac jako aktywny proces
stawiania czota zyciowym kryzysom w poczuciu wytrwaloéci. Autorka jest
przekonana, Ze nie jest on stagnacyjnym ,,przeczekaniem” sytuacji stresogen-
nej. Wskazuje raczej na istotng role systemu odpornosci rodziny jako calosci,
ktéra pozwala na odzyskiwanie poczucia kontroli nad sytuacja domowg
i odkrywanie mozliwoéci funkcjonowania pomimo niesprzyjajacych okolicz-
nosci. Wspierajace wiezi rodzinne zdaniem badaczki wywieraja pozytywny
wplyw na budowanie indywidualnej odpornosci czltonkéw rodziny (Walsh,
1996; 2003). Autorka powoluje si¢ na badania przeprowadzane na dzieciach
doswiadczajacych trudnosci, ktoére wykazaly, ze ,najbardziej znaczacy
pozytywny wplyw ma bliski, opiekunczy zwigzek z waznym dorostym (...),
z ktorym mogg si¢ identyfikowac (...), i od ktérego moga gromadzi¢ site do
przezwycigzenia trudnosci™ (Coles, 1967, za: Walsh, 2016, s. 10).

Predyktorem zwigkszajacym odpornos¢ dziecka w trudnej sytuacji jest,
co najmniej jeden zaangazowany rodzic lub inna osoba wspierajaca (Ungar,

11 Tekst oryginalny: ,Worldwide, studies of children facing adversity have found the most sig-
nificant positive influence to be a close, caring relationship with an important adult who
belived in them and with whom they could identify, who acted as an advocate for them, and
from whom they could gather strength to overcome their hard-ships (Coles, 1967)”.
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2004). Organizacja rodziny, panujace normy izasady oraz doswiadczany
pozytywny klimat emocjonalny wywiera wplyw na budowanie resilience
jako rodzinnego zasobu przetrwania trudnych sytuacji (Hauser, 1999; Rutter,
1987; Werner i Smith, 1992).

Sytuacje pandemii COVID-19 mozna zaliczy¢ do naglych, nieoczekiwa-
nych wydarzen z dtugotrwalg perspektywa oczekiwania na powrot do stanu
sprzed pandemii (o ile taki bedzie mozliwy). Konieczno$¢ reorganizacji
dotychczasowych planéw dnia rodziny i wypracowanych zasad wymagata
ich dostosowania si¢ do warunkow rzeczywistosci pandemicznej. Tworzaca
sie ,nowa normalno$¢” zaburzyta dotychczasowe funkcjonowanie rodzin
z dzieckiem w spektrum autyzmu. W pandemicznej rzeczywisto$ci nastgpifo
polaczenie ,$wiatéw zycia rodziny” wzajemnie nakladajacych si¢ na siebie
- wyjscie do pracy iszkoly zostalo zastgpione praca i nauczaniem zdalnym
w warunkach domowych. Tego typu ,,zageszczenie rodzinne” mogto powodo-
wac u dziecka z ASD stany przeciazenia sensorycznego. Mogly one stanowic¢
trudno$¢ w codziennym funkcjonowaniu rodziny. Trudna sytuacja czesto
stanowi pierwszy krok w procesie us§wiadamiania sobie potrzeby ,wydoby-
wania” osobistych zasobow, rozumianych jako resilience ,w uspieniu”. Staja
sie one elementem ochronnym i budujagcym odpornos¢ sytuacyjng.

Budowanie kompetencji resilience udziecka autystycznego, ktorego
rodzice lub jeden zrodzicow moze by¢ (jako domniemanie wynikajace
z samo$wiadomosci lub, jak okresla Tony Attwoood (2020), autoreferenciji)
lub jest osobg ze spektrum autyzmu (z diagnozy nozologicznej), moze by¢
utrudnione, poniewaz wigze si¢ zindywidualnymi cechami wpisanymi
w autystyczne spektrum. Sposéb interpretacji i odbioru rzeczywistosci pan-
demii i postpandemii COVID-19 w sytuacji takiej rodziny bedzie znaczaco
zroznicowany. Doswiadczanie zmienno$ci idynamiki sytuacyjnej przez
rodzica autystycznego bedzie mialo wplyw na sposob funkcjonowania
rodziny i jej indywidualny ,,klimat sensoryczno-emocjonalny”. Poszukiwanie
sposobow radzenia sobie w trudnej rzeczywisto$ci moze wplywac na proces
uruchamiania zasobow ,,w uspieniu” jako strategii na ,radzenia sobie” w nie-
sprzyjajacych warunkach. Zdaniem Markusa Prombergera wiazg si¢ one
z takimi postawami resilience, jak ,,adaptacja, radzenie sobie i transformacja
po poczatkowym szoku (...) wykazanie sie elastycznoscig i sprezystoscia™
(Promberger, 2018, s. 21). Moga si¢ one wpisywaé w kompetencje resilience
rodziny.

12 Tekst oryginalny: ,,(...) resilience means to adapt, to cope and to transform after an initial
shock (...), or to show flexibility and elasticity”.
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Krzysztof Gasior, powolujac sie na sposob rozumienia resilience rodziny
przez Frome¢ Walsh, pisze, ze

Kazda rodzina posiada swdj specyficzny potencjal rozwojowy i okreslone zasoby.
Ma to szczegdlnie istotne znaczenie w przypadku wystapienia niekorzystnych
wydarzen, stresu czy kryzysu (...). W ostatnich latach obserwuje sie¢ wyrazne
odejscie od koncentrowania si¢ wylacznie na dysfunkcjach na rzecz poszuki-
wania mocnych stron izasoboéw wrodzinach bedacych w stresie — preznosci
(...). Preznos¢ nie jest statycznym zbiorem mocnych stron lub cech, ale raczej
wlasciwym kazdej rodzinie procesem rozwojowym. Proces ten niejednokrotnie
umozliwia odpowiednie i konstruktywne przystosowanie si¢ nawet do przewle-
klego stresu. Froma Walsh, jedna z najwybitniejszych znawczyn problematyki
odpornosci ipreznosci rodzinnej (family resilience), stwierdza, ze owa prez-
nos$¢ jest dynamicznym procesem zwigzanym z pozytywna adaptacja rodziny
w zderzeniu z réznymi przeciwnos$ciami losu, czy stresujacymi i traumatycznymi
dos$wiadczeniami (Gasior, 2014, s. 82-83).

Tak rozumiana ,prezno$¢ rodziny” moze wpisywac sie zdaniem Stephena
J. Lepore’a i Tracey A. Revenson (2006) w dynamizm interakcyjny w procesie
rozwojowym resilience. Dokonuje si¢ on pomiedzy ryzykiem a czynnikami
chronigcymi: wewnetrznymi (osobowo$¢, biologia) i zewnetrznymi (wspar-
cie spoleczne). Przyjecie zalozenia, ze kategoria resilience jest nimi uwa-
runkowana, wskazuje na jej wielowarstwowos$¢ w procesie uruchamiania
i nabywania kompetencji przystosowawczej jako ,radzenia sobie” w trudnej
i zmiennej pandemicznej i postpandemicznej rzeczywistosci.

Proces adaptacji do dynamicznych, nagltych sytuacji w takiej rzeczywisto-
$ci jest utrudniony, poniewaz to, co do tej pory stanowilto ustrukturyzowany
plan stalego funkcjonowania takiej rodziny, zostalo uzaleznione od zewnetrz-
nych okoliczno$ci. Préba poszukiwania w osobistych zasobach, ktére mozna
okresli¢ jako resilience ,w u$pieniu”, umiejetnosci przystosowawczych staje
sie wyzwaniem dla calej rodziny. Lek, niepewnos$¢ i poczucie zagrozenia
w ,niepewnosci jutra” stanowig bariere w transformacji adaptacyjnej do rze-
czywistosci pandemicznej i postpandemicznej. Roya Ostovar i Krista DiVit-
tore pisza o do$wiadczanej przez osoby z ASD dysregulacji, ktéra wynika z
»poczucia braku komfortu, z niepokoju lub ze strachu, z leku badz z niezrozu-
mienia” (Ostovar i DiVittore, 2020, s. 34). Dzieci z ASD mogty doswiadcza¢
zmian w zachowaniu, ktére polegaly m.in. na ,wylaczaniu si¢ lub robieniu
scen, poniewaz nie majg intuicyjnej zdolnoséci komunikowania swoich uczu¢
i okreslania ich przyczyn” (Ostovar i DiVittore, 2020, s. 35). Rodzice powinni
by¢ swiadomi, ze dziecko autystyczne wyraza do$wiadczane przez siebie
emocje w sposob czesto niekontrolowany, co moze by¢ rezultatem naglych
sytuacji oraz przestymulowania sensorycznego. Powtarzalne zachowania,
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ruchy ciala (tzw. stimy) sa wpisane w samoregulacyjny proces obnizajacy
napiecie emocjonalne. W moim przekonaniu moze on stanowi¢ fundament
do budowania indywidualnego wymiaru kompetencji resilience wpisujacym
sie (ale nie jednoznacznie) w kompetencje oporu (resistance) wobec czyn-
nika stresogennego. Zdaniem Stephena J. Lepore’a i Tracey A. Revenson,
ktérzy postugujac si¢ metaforg drzewa, pisza, ze ,ta forma resilience bylaby
widoczna, gdyby drzewo stato spokojnie, w sposob niezakidcony w obliczu
wyjacego wiatru™ (Lepore i Revenson, 2006, s. 25). Zdaniem autoréw taka
konceptualizacja wymiaru resilience jest kontrowersyjna i moze by¢ powia-
zana z,mitami radzenia sobie”, ktorej kontekst dostrzegam w powiedze-
niu ,co nas nie zabije, to nas wzmocni” (whatever doesn’t kill us makes us
stronger).

System odpornosci psychospolecznej dziecka z ASD nie jest tak uksztal-
towany neurorozwojowo, aby méc radzi¢ sobie z dtugotrwatym czynnikiem
stresogennym. Proces samoregulacji moze stanowi¢ tylko pewien element
kompetencji oporu w trudnej sensorycznie sytuacji. Wyrazem rodzicielskiej
$wiadomosci bedzie zastosowanie strategii wspierajacych dziecko w procesie
uczenia si¢ sposoboéw nieinwazyjnego wyrazania emocji oraz rozpoznawania
symptomoéw poprzedzajacych stan okreslany jako meltdown. Tego rodzaju
$wiadomos¢ pozwoli na opracowanie strategii bedacych podstawa budowa-
nia resilience rodziny. Roya Ostovar i Krista DiVittore (2020), s3 zdania, Ze
taki plan moze pomdc w zmniejszeniu dystresu i zwiekszeniu prawdopodo-
bienstwa, ze dziecko zaangazuje si¢ w dzialania edukacyjno-terapeutyczne
(réwniez w formie zdalnej). Badacze identyfikujg takie strategie z procesem:

- planowania (opracowanie planu dziennego i tygodniowego, przestrzega-
nie kolejnosci codziennych zajeé, sporzadzenie listy czynnosci dnia, wpro-
wadzenie elementdéw procesu torowania tzw. priming, rozumianego jako
przygotowanie dziecka ,,z wyprzedzeniem” do mozliwych zmian),

- wsluchiwania si¢ w to, co werbalizuje i nie werbalizuje dziecko (autistic
body language),

— obserwacji zachowan dziecka (rozpoznanie symptoméw narastajacego
dystresu).

Autorzy podkreslaja znaczenie rozpoznawania poziomu aktywnosci iko-
munikacji dziecka w okreslonym momencie. Stanowi on wskazdéwke, ktora

13 Tekst oryginalny: ,,Returning to our metaphor, his form is resilience would be evident
when a tree still, undisturbed in the face off a howling wind”.
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pozwala okresli¢ ,na co i w jakim stopniu” dziecko jest gotowe, np. jesli czuje
si¢ wyczerpane lub potrzebuje bodZcéw ruchowych badz zmystowych. Bada-
cze radzg ,,pomdz mu najpierw zaspokoic¢ te potrzeby” (Ostovar i DiVittore,
2020, s. 36). Uwazny rodzic dostrzeze symptomy dysregulacji emocjonalnej
dziecka. Swiadomo$¢, ze dziecko moze modelowaé jego wzorce zachowan
i sposob reakcji emocjonalnych, stanowi element asymilowania strategii do
radzenia sobie z niepokojem.

Budowanie strategii do radzenia sobie w trudnej i zmiennej rzeczywisto-
$ci nie wiaze si¢ jednak z przejawianiem heroicznej postawy rodzicielskiej.
Zdaniem Markusa Prombergera proces budowania resilience ,moze obejmo-
wac odbiegajace od normy zachowanie (...), oznacza to przyjecie nieheroicz-
nej perspektywy na temat resilience™* (Promberger, 2018, s. 22).

Powolujgc si¢ na badania nad resilence w rodzinach z dzieckiem z niepel-
nosprawnoscig (jednak nie w kontekscie pandemii i postpandemii COVID-
19) Stanistawy Byry i Moniki Parchomiuk (2018, s. 30), chciatabym zwrdci¢
uwage na fakt, ze badaczki koncentruja si¢ na trojakiej interpretacji kategorii
resilience, rozumianych jako:

1) zespdt czynnikéw indywidualnych, $rodowiskowych i spotecznych,
ktére maja pozytywne znaczenie w procesie adaptacji rodzicow,

2) rodzicielskie resilience jako proces adaptacji,

3) kategorie specyficznej wlasciwosci osobowosciowej.

Cel badan Stanistawy Byry i Moniki Parchomiuk jest o tyle istotny, ze doty-
czy ustalenia zaleznosci resilience jako cechy osobowosciowej w mechanizmie
samoregulacji. Obejmowal czynniki poznawcze (oczekiwania, kompetencje,
przekonania), emocjonalne i behawioralne matek dzieci z niepelnosprawnos-
cig w sposobach zastosowania strategii radzenia sobie w trudnych sytuacjach.
Przywotujac niniejsze badania, chcialabym zwréci¢ uwage na fakt, ze do
trudnych sytuacji mozna zaliczy¢ pandemiczng rzeczywistos¢ (badania nie
dotyczyly pandemii COVID-19), ale ich wynik ma istotne znaczenie w okre-
slaniu kompetencji zasobu radzenia sobie w niekorzystnych warunkach
sytuacyjnych w rodzinach z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Sg one o tyle
znaczace, ze do badan wiaczono 101 matek dzieci z niepelnosprawnos$ciami:
intelektualng (45,54%), ruchowa (32,68%) oraz ze spektrum zaburzen auty-
stycznych (21,78%). W badaniach wykorzystano polska Skale Pomiaru Prez-

14 Tekst oryginalny: ,Resilience may include deviant behaviour or create individual or col-
lective risks or costs to a certain extent; this means to take a non-heroic perspective on
resilience”.
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noséci® (Oginska-Bulik i Juczynski, 2008) oraz kwestionariusz The Coping
Orientations to Problems Experienced'® (Carver, Scheier i Weintraub).

Analiza badawcza pozwolila wyodrebni¢ sposoby zaradcze wykorzysty-
wane przez matki w dos§wiadczanej bezposrednio sytuacji stresogennej. Obej-
mowaly one: akceptacj¢ probleméw niemozliwych do zmiany, dazenie do
rozwiazania trudnosci, ktore daja sie pokona¢ oraz poszukiwanie wsparcia
emocjonalnego u najblizszych. Wyniki przeprowadzonych badan pokazaly,
ze matki najrzadziej stosuja ,,(...) strategie unikowe, a takze poczucie humoru
w zmaganiu si¢ z napotykanymi sytuacjami trudnymi” (Byra i Parchomiuk,
2018, s. 34). Wsrod elementéw resilience najwyzsze natezenie dotyczylo:
wytrwalosci i determinacji w dzialaniu, kompetencji osobistych do radzenia
sobie i tolerowania negatywnych emocji. Najnizsze natezenie resilience wia-
zalo sie z otwartoscig na nowe do$wiadczenia i poczuciem humoru. Zdecy-
dowana wigkszo$¢ badanych matek cechowala si¢ przecietnym poziomem
resilience (72,28%) (Byra i Parchomiuk, 2018, s. 34).

Badaczki wykazaly pozytywna korelacje pomiedzy resilience a strategiami
zadaniowymi i adaptacyjnymi skoncentrowanymi na nadawaniu znaczenia
dla dos$wiadczanych trudnosci w budowaniu strategii radzenia sobie w trud-
nych sytuacjach. W ich przekonaniu ukierunkowane dziatania na rozwigza-
nie lub konstruktywne interpretowanie problemu s3 powigzane z otwartoscia
na nowe doswiadczenia z zachowaniem poczucia humoru. Jak badaczki pisza,
uzyskane wyniki

15 SPP-25 okresla ogdlny poziomu preznosci przyjetej jako jednostkowa cecha osobowoscio-
wa oraz elementow takich jak: wytrwalos¢ i determinacja w dzialaniu, otwarto$¢ na nowe
doswiadczenia i poczucie humoru, kompetencje osobiste i tolerancja negatywnych emocji,
tolerancja na niepowodzenia i traktowanie zycia jako wyzwanie, optymistyczne nastawie-
nie do Zycia i zdolnosci mobilizowania si¢ w trudnych sytuacjach. Zgodnos¢ wewnetrzna
(na podst. alfa Cronbacha) wynosi 0,89 dla calej skali, bfad standardowy pomiaru dla
wyniku ogélnego 3,81.

16 Wielowymiarowy Inwentarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem (por. Oginska-Bulik
i Juczynski, 2008). Jest to narzedzie oparte na samopisie, skladajace sie z 60 stwierdzen, na
ktére badany odpowiada na 4-stopniowej skali. Pozwala na oceng 15 strategii reagowania
w sytuacjach stresowych. Strategie te to: Aktywne Radzenie Sobie, Planowanie, Poszu-
kiwanie Wsparcia Instrumentalnego, Poszukiwanie Wsparcia Emocjonalnego, Unikanie
Konkurencyjnych Dziatan, Zwrot ku Religii, Pozytywne Przewarto$ciowanie i Rozwdj,
Powstrzymywanie si¢ Od Dzialania, Akceptacja, Koncentracja na Emocjach iich Wyla-
dowanie, Zaprzeczanie, Odwracanie Uwagi, Zaprzestanie Dzialan, Zazywanie Alkoholu
lub Innych Srodkéw Psychoaktywnych, Poczucie Humoru. Wspétczynniki alfa Cronba-
cha dla poszczegélnych skal wynosza od 0,48 do 0,94. Trafnoé¢ diagnostyczng polskiej
adaptacji potwierdzono korelujac wyniki COPE z wynikami innych narzedzi do pomiaru
strategii radzenia sobie lub zblizonych konstruktéw. Kwestionariusz stuzy do oceny spo-
sobow radzenia sobie ze stresem. Przeznaczony jest gtéwnie do celéw badawczych; moze
tez znalez¢ zastosowanie w praktyce, wbadaniach przesiewowych, profilaktycznych,
w ocenie efektywnos$ci oddzialywan terapeutycznych.
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Sa zgodne z doniesieniami badaczy wskazujacymi na istotng role przyjmowania
poszerzonej perspektywy w postrzeganiu wlasnych celéw, swojej codziennosci
i przyszlosci, dokonywania transformacji przekonan iwartoéci, atakze prze-
ksztalcania negatywnych emocji w pozytywna percepcje wychowywania dzie-
cka z niepelnosprawnoscia dla elastycznego i konstruktywnego radzenia sobie
z trudnos$ciami u matek (Byra i Parchomiuk, 2018, s. 37).

Przyjmowanie szerszej ,perspektywy ogladu” funkcjonowania w trudnej
sytuacji, w polaczeniu z poczuciem humoru i elastycznoscia, stwarza moz-
liwos¢ przeksztalcania do$wiadczanych stanéw emocjonalnych (réwniez
negatywnych) w pozytywng percepcje opieki i wychowywania dziecka
z niepelnosprawnoscia. Taki sposéb interpretacji funkcjonowania w trudnej
sytuacji pozwala uruchamia¢ strategie przystosowawcze, ktore wpisuja sie
w resilience rodziny.

Badania S. Byry i M. Parchomiuk wykazaly réwniez negatywne korelacje
pomiedzy resilience a unikowo-emocjonalnymi strategiami radzenia sobie
matek. Badaczki powigzaly to z mniejszymi zdolnosciami do tolerowania
negatywnych emocji i obnizonymi mozliwoéciami otwierania si¢ na nowe
doswiadczenia. Koresponduje to ich zdaniem ze zwiekszong czestotliwoscia
stosowania sposobdéw polegajacych na zaprzeczaniu powadze doswiadcza-
nych trudnosci, regulacja napigcia emocjonalnego oraz poszukiwaniem
wsparcia emocjonalnego. Ma to zwiazek zrodzajem niepelnosprawnosci
dziecka, poziomem jego funkcjonalnosci w radzeniu sobie z codziennymi
czynnosciami czy wiekiem oraz dotyczy specyficznych aspektéw wychowaw-
czych, zréznicowanej rehabilitacji, form terapii. Zdaniem badaczek

Przydatne poznawczo z perspektywy wyja$niania mechanizmoéw dzialania resi-
lience bytyby badania (...) uwzgledniajace mozliwosci zmiany nasilenia resilience
z czasem w zwigzku z do$wiadczeniami rodzicow (...) wielowymiarowe analizy
uwzgledniajgce zasoby pozostajace na poziomie indywidualnym oraz spotecz-
nym i srodowiskowym (Byra i Parchomiuk, 2018, s. 38).

Wymienione powyzej propozycje badawcze stanowilyby poszerzenie hory-
zontu znaczenia kategorii resilience w sytuacjach wielowymiarowych i zréz-
nicowanych na przestrzeni okreslonego czasu skorelowanego z rodzicielskimi
doswiadczeniami oraz indywidualnymi zasobami, réwniez w rzeczywistosci
pandemii i postpandemii COVID-19. Stephenie H. Ameis, Meng Chuang Lai,
Benoit H. Mulsant, Peter Szatmari (2020), powolujac si¢ na raport z ankiety
z portalu Spark (Chung, 2020a; 2020b), pisz3, ze pandemia nowej choroby
koronawirusowej (COVID-19) oraz podejmowane dzialania majace na celu
ochrone zdrowia fizycznego wraz zizolacja spoleczng w sposob znaczacy
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wplynely na zdrowie psychiczne oraz dobre samopoczucie 0s6b z autyzmem
oraz ich rodzin. Wymienione sytuacje spowodowaly wzrost poziomu stresu,
leku i zapotrzebowania na korzystanie ze wsparcia w zakresie zdrowia psy-
chicznego oraz istotne zakldcenia w zakresie dotychczasowych (przed pande-
micznych) dzialan wspierajacych. Jak piszg wspomniani badacze, otrzymane
wyniki badawcze z Wloch ujawnily negatywny wplyw sytuacji pandemii
COVID-19 na rodziny z dzieckiem z ASD. Dotyczyly one m.in. trudnosci
i wyzwan zwigzanych z organizacja codziennych zaje¢ edukacyjno-terapeu-
tycznych, czasu wolnego oraz regulowaniem zachowan dziecka (Colizzi i in.,
2020). Natomiast w sytuacji tureckich rodzicow dzieci z autystycznego spek-
trum zauwazalny byl wzrost poziomu stanéw lekowych, nizsze ,,poczucie
dyspozycyjnej nadziei i dobrostanu psychicznego w poréwnaniu z rodzicami
dzieci neurotypowych” (Ameis i in., 2020, za: Ersoy, Altin, Sarikaya i Ozkar-
das, 2020). Wymienione czynniki zwigzane zdoswiadczanymi stanami
emocjonalno-psychicznymi podczas pandemii COVID-19 i po niej stajg sie
wyzwaniami w procesie wspierania indywidualnych zasobéw odpornosci
psychicznej rodzin z dzieckiem z ASD. Przyjmujac za punkt wyjscia sposob
rozumienia resilience, nalezy zwroci¢ uwage na fakt, ze wiaze sie on, jak
twierdzg przywolani badacze, z procesem interaktywnej adaptacji do trud-
nej rzeczywistosci, stajac si¢ elementem dostosowawczym, uwzgledniajacym
indywidualno-osobnicza strukture neurologiczno-psychologiczng w zmien-
nych kontekstach spolecznych. Dos$wiadczanie wsparcia terapeutycznego
przyczynia sie¢ do budowania zasobéw resilience.

Resilience jako kompetencja czy zasob? - konteksty postpandemiczne

Rajan, Romate i Srikrishna (2016) sg zdania, ze resilience jest istotnym zja-
wiskiem interpretujagcym proces adaptacji jakosciowej zwiazanej z wycho-
waniem dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng. Na podstawie badan
sze$¢dziesigciu rodzicow posiadajacych dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng rekrutowanych na podstawie celowego doboru proby (30 ojcéw i30
matek; sredni wiek: 38,93 + 8,06) badacze dokonali analizy w odniesieniu do
zmiennych demograficznych dotyczacych rodzicéw (wiek, ple¢, wyksztalce-
nie, lata spedzone z dzieckiem po diagnozie) oraz dzieci (wiek, ple¢, iloraz
inteligencji). W badaniu zwrdécono uwage na ,wewnetrzne mocne strony
rodzicow w obliczu klopotéw zwiazanych zwychowaniem dziecka z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng™ (Rajan, Romate i Srikrishna, 2016, s. 707).

17 Tekst oryginalny: ,The study highlighted the internal strengths possessed by the parents
in the midst of hassles associated with raising a child with intellectual disability”.
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Wykorzystanie ich jako zasobéw moze znaczaco poprawi¢ jakos¢ funkcejo-
nowania dziecka oraz przyczyni¢ si¢ do osiggania takiego rodzaju przysto-
sowania, ktére mozna okresli¢ jako pozytywna adaptacje w dlugotrwalej
sytuacji stresogennej. Nabywanie i rozwijanie umiejetnosci wykorzystania
wewnetrznych zasobow jako mocnych stron moze stanowi¢ element pomo-
cowy w radzeniu sobie w trudnej sytuacji pandemii.

Ksztaltowanie si¢ procesu pozytywnej adaptacji dziecka z ASD do nowej
rzeczywisto$ci ma $cisty zwigzek zzasobami, mocnymi stronami dziecka,
jego indywidualnymi cechami, stopniem funkcjonalnosci oraz cechami
rodzicéw i spotecznosci, w ktorych przebywajg (Yates, Egeland i Sroufe, 2003,
s. 247). Zdaniem powolywanych badaczy:

Dzieci, ktére s w stanie rozwina¢ elastyczne strategie radzenia sobie i poczucie
kontroli, ktére pozwala im przypisywa¢ negatywne do$wiadczenia czynnikom
zewnetrznym, zachowujac jednocze$nie zdolno$¢ do doceniania wlasnych
mocnych stron iatutdw, radzg sobie lepiej w obliczu przeciwnosci (...). Zasoby
ochronne w spolecznosci moga pochodzi¢ z wysokiej jakosci srodowisk eduka-
cyjnych, opiekunczych i uwaznych relacji nauczyciel-dziecko® (Yates i in., 2003,
S. 248).

Rozwijanie zasobéw ochronnych oraz zdolnosci do regulowania pobudzenia
emocjonalnego ma kluczowe znaczenie dla wypracowywania umiejetnosci
kontrolujacych zachowanie i uwage dziecka ze spektrum autyzmu. Budowa-
nie adaptacyjnych strategii regulacji emocji w srodowisku dziecka ma istotny
wplyw na ksztaltowanie si¢ jego kompetenciji resilience. W interpretacji auto-
réw odpornos¢ jest procesem dynamicznym i rozwojowym, oznacza

Ciagly proces gromadzenia zasobow, ktory umozliwia (...) negocjowanie bie-
z3cych probleméw w sposob adaptacyjny istanowi podstawe do radzenia sobie
z kolejnymi wyzwaniami (...) odzwierciedla proces rozwojowy, w wyniku ktérego
dzieci nabywaja zdolnos¢ korzystania z zasobéw wewnetrznych i zewnetrznych
w celu osiggniecia pozytywnej adaptacji pomimo wcze$niejszych lub towarzysza-
cych przeciwno$ci® (Yates i in., 2003, s. 249-250).

18 Tekst oryginalny: ,,Children who are able to develop flexible coping strategies and a locus
of control that allows them to attribute negative experiences to external factors, while
retaining the capacity to value their own strengths and assets, fare better in the face of
adversity (...). Protective resources in the community may derive from highquality educa-
tional milieus, nurturing and attentive teacher-hild relationships”.

19 Tekst oryginalny: ,resilience refers to an ongoing process of garnering re- sources that
enables the individual to negotiate current issues adaptively and provides a foundation
for dealing with subsequent challenges (...) resilience reflects the developmental process
by which children acquire the abiity to use both internal and external resources to achieve
positive adaptation despite prior or concomitant adversity”.
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Rozumienie resilience jako kompetencji (sprezystosci sytuacyjnej) w kategorii
indywidualnej cechy personalnej ma wplyw na budowanie pozytywnej adap-
tacji dziecka z ASD w trudnej sytuacji pandemicznej. Badacze sg zdania, ze

Kompetencje to charakterystyka funkcjonowania w okreslonym momencie, pod-
czas gdy resilience jest procesem rozwojowym w czasie. Wczesne zalozenie wspar-
cia powoduje pozytywna adaptacje w pdzniejszym czasie, pomimo interwencji nie-
przystosowania. Tak jak nieprzystosowanie moze pozostawac uspione przez pewien
czas tylko po to, by wplyna¢ na pézniejszg adaptacje, tak tez wczesne kompetencje
moga wplywac na pdzniejsze funkcjonowanie (...). Celem musi zatem by¢ wezesne
rozwijanie kompetencji w relacji rodzic-dziecko w $wietle jej wkladu w pdzniejsza
adaptacje® (Yates i1in., 2003, s. 251).

Budowanie zdolnosci przystosowawczych i strategii radzenia sobie w sytua-
cjach trudnych powinno nastapi¢ od najwczesniejszych lat zycia dziecka w at-
mosferze rozumienia jego biezacych potrzeb i mozliwosci funkcjonalnych.
Nowa, ksztaltujaca si¢ rzeczywisto$¢ postpandemii COVID-19 wygenerowala
nowe znaczenia i struktury dzialaniowe, niejako wymuszajac wypracowywa-
nie strategii przystosowawczych. Dorota Podgorska-Jachnik pisze, ze

Powrét do szkoty po dlugotrwalym okresie zawieszenia jej stacjonarnego dziata-
nia jest takim momentem, kiedy kumuluja si¢ zaréwno dawne, jak i nowe prob-
lemy i obcigzenia psychiczne uczniéw, ale takze momentem, kiedy mozna uru-
chomi¢ pewne nowe dzialania o znaczeniu wspierajacym (...). Dobrym wskazni-
kiem dotyczacym obszardéw wspierania uczniow bedzie (...) model wpisujacy sie
w podejscie psychologii pozytywnej — dobrostanu psychicznego w ujeciu Carol
Ryft. Ryft we wspotpracy z Singerem opracowata taki model, ktory stuzy rozwija-
niu mocnych stron czlowieka w powigzaniu z dialektyka wydarzen pozytywnych
i negatywnych, jest wiec bardzo uzyteczny dla odkrywania/nadawania znaczen
prorozwojowych sytuacjom zyciowym niosacym ambiwalentne do$wiadczenia
(Podgorska-Jachnik, 2021, s. 28-29, 32).

W przekonaniu badaczki wymiary dobrostanu psychicznego w modelu Ryft
w powigzaniu z kierunkami pracy ,nad przeksztalceniem poznawczym
doswiadczen ucznidw zwigzanych z pandemia” obejmuja: cele zyciowe, pano-
wanie nad otoczeniem (m.in. zasoby do radzenia sobie, przystosowawcze),
pozytywne relacje z innymi (m.in. dobrostan relacyjny), autonomie, rozwoj

20 Tekst oryginalny: ,,competence is a characterization of functioning at a particular point in
time, whereas resilience is a developmental process over time. An early foundation of sup-
port engenders positive adaptation at later time points despite interveningmaladaptation.
Just as maladaptation may lie dormant for periods of time only to affect later adaptation,
s0, too, may early competence influence later functioning, (...). The goal, then, must be to
foster early competence in the parent-child relationship in light of its contribution to later
adaptation”.
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osobisty i samoakceptacje (Podgorska-Jachnik, 2021, s. 33). Zasoby resilience,
obejmujgce m.in. wymienione powyzej elementy, pozwola na wypracowy-
wanie strategii wspierajacych rodziny z dzieckiem autystycznym w sytuacji
postpandemii COVID-19.

Tytulem podsumowania

Codzienno$¢ funkcjonowania rodzin z dzieckiem ze spektrum autyzmu zostata
zakl6cona tworzacg sie nowq rzeczywistoscig pandemii i postpandemii COVID-
19. Ustalone i wypracowane wspdlnie plany dnia s3 poddawane cigglym zmia-
nom sytuacyjnym wynikajgcym m.in. z zarzadzen na poziomie ministerialnym
dotyczacych ksztalcenia zdalnego, hybrydowego. Nagla zmiana dotychczaso-
wych metod i form pracy edukacyjno-terapeutycznej z dzieckiem autystycznym
skutkuje dos$wiadczaniem przez niego niepokoju i zdenerwowania.

Obecnos¢ wymuszonej nieprzewidywalnosci znacznie zaburza codzienne
funkcjonowanie rodziny z dzieckiem w spektrum autyzmu, ktéra poszukuje
rozwigzan funkcjonalnych na poziomie srodowiska domowego. W ten proces
wpisuje si¢ podejmowanie takich strategii dziataniowych, ktore pozwalaja na
zachowanie poczucia radzenia sobie w sytuacji stresogennej. Istotna jest row-
niez identyfikacja potrzeb rodziny i dziecka przez szkolny zespdt nauczycieli
i specjalistow w zakresie systemu wsparcia.

W obecnym czasie nie jest mozliwe odniesienie si¢ do procesu regenera-
cji (recovery) jako jednego z wymiardw resiliency. Powr6t do normatywnego
wzorca adaptacji sprzed pandemii oraz stanu funkcjonowania po zaktéoce-
niach wywolanych dzialaniem czynnikéw stresogennych, pandemicznych
jest kwestig przyszlo$ciowq. Zaprojektowanie badan naukowych w powyz-
szym zakresie pozwoli na dokonywanie interpretacji wplywu pandemii na
ksztaltowanie kompetenciji resilience, korzystanie z jej zasobéw i budowanie
procesu regeneracji popandemicznej. Dorota Podgoérska-Jachnik pisze, ze
podejmowane sg juz w Polsce ina $wiecie badania, ktore badaja ,,psycho-
logiczne skutki pandemii, takze u uczniéw, przy czym przedmiotem tych
badan sg takze doswiadczenia wyniesione z edukacji zdalnej (np. Domagala-

-Zys$k 2020; Pyzalski, 2020)” (Podgorska-Jachnik, 2021, s. 27). Jednak na ten
czas nie jest mozliwe okreslenie skutkéw pandemii COVID-19 w procesie
powrotu do sytuacji przed pandemicznej w rodzinach z dzieckiem z ASD
w Polsce. Przywolywane w tresci artykulu badania dotyczyly kategorii resi-
lience i resilience rodziny w rodzinach z dzieckiem autystycznym w rzeczywi-
stosci pandemii i postpandemii COVID-19 w innych krajach. Jego celem bylo
odczytanie znaczen kategorii resilience i resilience rodziny, uwzgledniajac
fakt, ze wiedza o czynnikach sprzyjajacych resilience jest kluczowa w proce-
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sie wsparcia rodzin dzieci z ASD, zaréwno w czasie pandemii COVID-19, jak
i postpandemii. Zdaniem badaczy

W dluzszej perspektywie ta pandemia moze sprzyja¢ odpornosci nie tylko spo-
fecznosci autystycznej (...), ale takze profesjonalistow zapewniajacych opieke.
Obecny kryzys moze postuzy¢ jako punkt zwrotny do zmiany systeméw opieki
zdrowotnej i spotecznej oraz szerszych kontekstéw spoleczno-ekologicznych na
bardziej elastyczne, empatyczne i przyjazne dla autyzmu. Po ustaniu pandemii
mozna utrzymac iuogdlni¢ uzyteczne nowe modele opieki, zamiast powraca¢
do stanu sprzed pandemii (...) jesli uda (...) si¢ opanowa¢ do$wiadczenia zwig-
zane z COVID-19, bedziemy lepiej przygotowani na inne kryzysy w przysztosci*
(Ameis i in., 2020).

Wielokontekstowos¢ sytuacji pandemii i postpandemii COVID-19 w sposob
znaczacy przyczynita si¢ do przeformulowania metod i sposobéw organiza-
cji procesu edukacyjno-terapeutycznego dziecka w autystycznym spektrum.
Indywidualne zasoby resilience cztonkéw rodziny, uwarunkowane zmien-
nymi warunkami, staja sie czynnikami chronigcymi i budujacymi sposoby
adaptacyjne do nowej postpandemicznej rzeczywisto$ci.
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STRESZCZENIE

Reading the Adaptation Process in the COVID-19 Pandemic
and Post-pandemic Reality in the Family of a Child from
the Autism Spectrum, in Light of the Concept of Resilience
and Family Resilience

The article concerns the concept of resilience and family resilience in the process of
building adaptation strategies in families with a child on the autism spectrum in the
situation of the COVID-19 pandemic. The study contains an explanation of both cat-
egories and their reference to the process of building mental resilience and adaptive
control in the everyday reality of families with a child with ASD (Autism Spectrum
Disorder). The essence of the article is also a reference to the dimensions of ego-resil-
iency and ego-control and their role in special education in the acquisition of family
resilience competencies as a protective factor, enabling adaptation to the COVID-19
pandemic and post-pandemic reality. The article cites the results of research on the
impact of the pandemic on the reality of families with a child in the autistic spectrum
and the individual determinants of family resilience and their impact on building
an adaptation strategy. The article also addresses the issue of inclusion and its dual
nature (noble vs. ignoble).

KEY WORDS: the concept of resilience, resiliency, ego-control, family resilience, family
with a child with ASD, COVID-19 pandemic and post-pandemic, adaptation strate-
gies, defense mechanisms, noble inclusion vs. ignoble



