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Trudne zachowanie dziecka a praktyki religijne
rodzicow dzieci z zaburzeniem ze spektrum autyzmu

Wprowadzenie

Zaburzenie ze spektrum autyzmu (ASD!) u dziecka jest duzym
obciazeniem dla rodzicow i, w przypadku braku wsparcia, zrodlem
chronicznego stresu (Falk, Norris i Quinn 2014; Krakovich i in. 2016; Rivard
iin. 2014). Zmagajac sie ze stresem, rodzice wykorzystuja rozne strategie, co
wiaze sie z korzystaniem z rozmaitych zasobow. Badania pokazuja, ze
jednym z nich moze byc religia (White 2014). Strategie wykorzystywane przez
rodzicow dzieci z autyzmem? w radzeniu sobie z trudnosSciami w obszarze
religijnym moga mie¢ zarowno pozytywny, jak i negatywny charakter
(Tarakeshwar i Pargament 2001). Strategie negatywne wiaza si¢ z przeko-
naniem o karze albo opuszczeniu przez Boga i, jako takie, nie sa
konstruktywne. Z kolei strategie pozytywne zakladaja przekonanie o wspot-
dzialaniu z Bogiem na rzecz dobra dziecka, czy tez realizowaniu szczegolnego
powolania, i wlasnie w tym przypadku religia moze byc¢ istotnym zrodilem
poczucia sensu i motywacji, a takze czynnikiem wysokiej jakosci malzenstwa
(Gosztyla i Gelleta, 2015; Purcell i in. 2015). Istotnym elementem kazdej
religii sa praktyki religijne, ktore stanowia Srodek nawigzania kontaktu
z rzeczywistoscig nadprzyrodzona (Bogiem). O ile szereg badan z udzialem
(religijnych) rodzicow dzieci z zaburzeniem ze spektrum autyzmu wskazuje
na pozytywna role religijnosci przezywanej indywidualnie i indywidualnych
praktyk religijnych (takich, jak modlitwa), wyniki dotyczace praktyk
grupowych pokazuja, ze rodzice korzystaja z nich mniej chetnie, a nawet
moze sie to wigza¢ z dodatkowym stresem (Coulthhard i Fitzgerald 1999;
Ekas, Whitman i Shivers 2009; Lee i in. 2007). Najczesciej, jak mozna przy-

1 ASD - Autism Spectrum Disorder
2 W tekscie terminy ,zaburzenie ze spektrum autyzmu” i ,autyzm” sg uzywane zamiennie.
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puszczac, jest tak z powodu wspotwystepujacego z autyzmem tzw. trudnego
zachowania u dziecka i procesu negatywnego etykietowania spolecznego
przez postronnych obserwatorow (w tym przypadku - innych wiernych).
Trudne zachowanie (challenging behaviour) to wszelkie wzorce behawioralne
stanowiace wyzwanie dla rodzicow, opiekunow, terapeutow i nauczycieli
dziecka. Najczesciej jest to agresja (bicie, gryzienie, drapanie, plucie itp.),
autoagresja (uderzanie glowa, drapanie sie, jedzenie rzeczy niejadalnych
itp.), niszczenie lub przywlaszczanie cudzej wlasnosci, ignorowanie
niebezpieczenstwa, nieodpowiednie zachowanie o charakterze seksualnym,
nadmierna ruchliwos¢, wreszcie — wycofanie (Carr 2016; Murphy i in. 2005;
Baghdadli i in. 2003).

Niewiele wiemy na temat spotecznych praktyk religijnych rodzicow
dzieci z autyzmem, ktore prezentuja trudne zachowanie, ich przejawow oraz
form, a takze doswiadczanych przez te osoby trudnosci oraz oczekiwan
w zwigzku z uczestnictwem w liturgii i nabozenstwach. Stad problem wart
jest empirycznej eksploracji, zwlaszcza na gruncie polskim, gdzie istotna

czesSc¢ spoteczenstwa identyfikuje sie z religia katolicka.

1. Problematyka badawcza

Problematyka badawcza sprowadza si¢ do postawionych ponizej pytan.
Czy rodzice zmienili swoje praktyki religijne po wystapieniu u dziecka
trudnych zachowan w kosciele? Jesli tak, na czym polegaly zmiany? Czy
istnieja roznice miedzy matkami i ojcami, dotyczace reakcji na trudne
zachowanie dziecka w kosciele? Jakie sa reakcje innych wiernych oraz
duszpasterzy na zachowanie dzieci z autyzmem w kosSciele oraz jak sg one
odbierane przez rodzicow? Czy rodzice maja obawy przed wizyta w kosciele?
Czy i w jaki sposob  przygotowuja dzieci do uczestnictwa w liturgii
i nabozenstwach koscielnych? Jakie wsparcie od Kosciota (jako instytucji)
otrzymuja, a jakiego oczekuja rodzice dzieci z autyzmem?

W ramach przygotowania projektu zalozono ujecie problemu rowniez
z perspektywy ksiezy, jako animatorow liturgii i zycia wspolnotowego.
Pytania badawcze dotyczace tej grupy sa nastepujace: Czy ksieza
identyfikuja zachowania charakterystyczne dla zaburzenia ze spektrum
autyzmu? Jakie sg ich reakcje na trudne zachowanie dziecka z autyzmem

w kosciele, czego oczekuja w takich chwilach od rodzicow? Jak

ISSN 2082-7067 4(28)2016 KWARTALNIK NAUKOWY



UWARUNKOWANIA MAEZENSKIEGO I RODZINNEGO SZCZESCIA

z perspektywy ksiezy przedstawia si¢ zaangazowanie parafii (jako podsta-
wowej jednostki organizacyjnej Kosciota, w ktorej aktualnie postuguje dany
duszpasterz) w pomoc rodzicom dzieci z autyzmem i — ogolniej — ich wsparcie
ze strony Kosciola instytucjonalnego? Czy ksieza czuja sie przygotowani do
pracy duszpasterskiej z dziecmi z autyzmem? Czy odczuwaja potrzebe

ksztalcenia sie w tym zakresie?

2. Narzedzia badawcze

Na  potrzeby niniejszej pracy stworzono dwa  niezalezne
kwestionariusze: jeden z nich dla rodzicow dzieci z autyzmem oraz drugi
przeznaczony dla ksiezy.

Kwestionariusze sktadaly sie z trzech czesci:

1) instrukcji informujacej respondenta o tematyce, celu oraz
anonimowosci badania, a takze wskazowki, co do prawidtowego
sposobu udzielania odpowiedzi;

2) metryczki, zawierajacej pytania o kwestie spoteczno-demograficzne,
takie jak, w przypadku rodzicow - wiek, pte¢, miejsce
zamieszkania, wyksztalcenie i liczbe dzieci, w przypadku ksiezy —
lata postugi kaptanskiej, lokalizacje i wielkosc¢ parafii;

3) czesci wlasciwej, ktora zawierala pytania bezposrednio zwiazane
z problematyka badawcza.

Kwestionariusz skierowany do rodzicow dzieci z autyzmem, zawieral

22 pytania w formie zamknietej i otwartej, natomiast kwestionariusz

skierowany do ksiezy - 13 pytan (rowniez w formie zamknietej i otwarte;j).

3. Osoby badane

Badaniami zostalo objetych 120 rodzicow dzieci z autyzmem. Jednak
ostatecznie do analiz zakwalifikowano wyniki uzyskane przez 30 matek i 30
ojcow (respondenci niekoniecznie byli malzonkami), ktorzy speilniali dwa
przyjete kryteria, jakimi byly: deklarowana wiara katolicka oraz regularne
(tj. przynajmniej raz w tygodniu) uczeszczanie do kosciolta. W badaniach

wzielo udzial takze 30 ksiezy Kosciota katolickiego.
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Tabele od 1. do 5. dotycza badanych rodzicow. Zebrano w nich
informacje o ich wieku, wyksztalceniu, miejscu zamieszkania, liczbie dzieci,

w tym dzieci z autyzmem, oraz wieku dzieci z diagnoza zaburzenia.

Tabela nr 1. Wiek badanych rodzicow (N=60)

Matki Ojcowie Razem
Wiek
L. % L. % L. %
20 - 30 lat 10 | 33,33 0 0 10 16,66
31 -40 lat 16 | 53,33 18 60 34 56,66
41 - 50 lat 4 13,33 12 40 16 26,66

Wsrod badanych matek 53,3% miescito sie w przedziale wiekowym od
31 do 40 lat. W przypadku ojcow wiekszoS¢ (60% badanych) rowniez
zaliczala sie do wyzej wymienionego przedzialu. Najstarsi rodzice mieli

maksymalnie 50 lat.

Tabela nr 2. Wyksztalcenie badanych rodzicow (IN=60)

Matki Ojcowie Razem
Wyksztalcenie
L. % L. % L. %
Podstawowe 1 3,33 0 0 1 1,66
Zawodowe 2 6,66 0 0 2 3,33
Srednie 12 40 15 50 27 45
Wyzsze 15 50 15 50 30 50

Zarowno matki, jak i ojcowie najczesciej posiadali wyksztalcenie
wyzsze oraz Srednie — dotyczylto to polowy badanych w pierwszym przypadku
oraz 50% ojcow i 40% matek w drugim. Najmniej liczna reprezentacje
stanowily osoby z wyksztalceniem podstawowym (jedna matka) i zawo-

dowym (dwie matki).
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Tabela nr 3. Miejsce zamieszkania badanych rodzicow (N=60)

Matki Ojcowie Razem
Miejsce zamieszkania
L. % L. % L. %
Wies 12 40 6 20 18 30

Matle miasto (ponizej 100
11 36,66 15 50 26 43,33
000 mieszkancow)

Duze miasto (powyzej 100
(powyze] 7 23,33 9 30 16 26,66

000 mieszkancow)

Badane matki jako miejsce zamieszkania najczesciej podawaly wies
(40% kobiet) oraz male miasto (36,7% badanych), natomiast ojcowie
najczesciej byli mieszkancami matych miast, do 100 tys. mieszkancow (50%

badanych), a w dalszej kolejnosci miast duzych (30% ojcow).

Tabela nr 4. Liczba dzieci posiadanych przez badanych rodzicow (N=60)

Liczba posiadanych Matki Ojcowie Razem
dzieci L. % IL. % IL.. %

1 4 [1333]| o0 0 4 6,66

2 17 56,66 18 60 35 58,33

3 8 26,66 9 30 17 28,33

41 wiecej 1 3,33 3 10 4 6,66

Zarowno matki jak i ojcowie najczesciej wychowywali dwojke dzieci.
U kobiet dotyczylo to 56,7% badanej grupy, a u mezczyzn - 60%.
Respondenci w znacznej wiekszosci mieli jedno dziecko z autyzmem -
w przypadku kobiet, bylo to 86,7% grupy, w przypadku mezczyzn - 100%.

Wsrod badanych kobiet, trzy mialy dwoéjke dzieci z autyzmem.
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Tabela nr 5. Wiek dzieci z autyzmem, wychowywanych przez badanych rodzicow
(N=60)

Wiek dziecka/ dzieci Matki Ojcowie Razem
o L. % L. % L. %
2 - 3 lata 4 113,33] 0 0 4 | 6,66
4 -5 lat 7 12333| 6 | 20 13 | 21,66
6 - 7 lat 8 [2666| 15 | 50 | 23 | 38,33
7 -8 lat 7 12333| 3 10 10 | 16,66
9 - 12 lat 5 |1666| 6 | 20 11 | 18,33
13 lat i wiecej 2 | 666 | 0 0 2 | 3,33

*Trzy matki mialy dwojke dzieci z autyzmem

Najwiecej respondentow (lacznie 76,65%) mialo dzieci z diagnoza
autyzmu w wieku od 4. do 8. roku Zycia, przy czym osiem badanych matek
i pietnastu mezczyzn wychowywato dzieci w wieku 6-7 lat.

Tabele od 6. do 8. dotycza badanych ksiezy. Zebrano w nich informacje

o latach poshugi kaptanskiej oraz lokalizacji i liczbie wiernych w parafii.

Tabela nr 6. Lata poshtugi kaptanskiej badanych ksiezy (IN=30)

Lata postugi

kaplzﬁskiegj - e
1-5 13 | 43,33
6-10 5 16,66
11-15 7 | 23,33
16 lat i wiecej S 16,66

W grupie ksiezy, 60% stanowily osoby o stazu od roku do10 lat postugi
kaptanskiej, przy czym dominowali ksieza mlodzi, do 5 lat postugi (43,3%
ogotu badanych). Pozostali ksieza (40% badanych) postugiwali przynajmnie;j
od 11 lat.
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Tabela nr 7. Lokalizacja parafii badanych ksiezy (N=30)

Lokalizacja parafii L. %
Wies 14 | 46,66
Miasto do 100 tys.

) o 10 | 33,33
mieszkancow
Miasto owyzej 100

POWYZe] 6 20

tys. mieszkancow

Badani ksieza w wiekszosci mieszkali na wsi (46,7% badanych), badz
w matym miescie (33,3%). Jedynie szeSciu z nich postugiwalo w wiekszym

miesScie, powyzej 100 tys. mieszkancow.

Tabela nr 8. Liczba wiernych w parafii badanych ksiezy (N=30)

Liczba wiernych w L %
parafii '
1200 - 2000 11 | 36,66
2001 - 3000 7 123,33
3001-4000 4 |13,33
4001-5000 6 20
6000 i wiecej 2 6,66

Przeszto 1/3 badanych ksiezy mieszkalo w malych parafiach
obejmujacych od 1200 do 2000 wiernych. Najmniej, bo jedynie dwoéch
kaptanow postugiwalo w duzych parafiach, skupiajacych powyzej 6000

wiernych.

4. Wyniki

Z uwagi na fakt, ze problematyka badawcza dotyczyla odbioru i ra-

dzenia sobie z trudnym zachowaniem dziecka, rodzice zostali zapytani o to,

| swma
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jak czesto takie zachowanie wystepuje w kosciele oraz jakie sa, ich zdaniem,

jego przyczyny. Uzyskane wyniki zebrano w Tabelach 9.1 10.

Tabela nr 9. Czestotliwos¢ wystepowania trudnego zachowania u dziecka
w kosciele - deklaracje badanych rodzicow (N=60)

Czestotliwosc Matki Ojcowie Razem
wystepowania trudnego
. 1L % L. % L. %
zachowania
Bardzo czesto 8 26,66 15 50 23 38,33
Czesto 16 53,33 9 30 25 41,66
Rzadko 5 16,66 6 20 11 18,33
Bardzo rzadko 1 3,33 0 0 1 1,66

Jak wynika z przedstawionych powyzej danych, zachowania trudne
u dzieci z autyzmem w kosciele wystepowaly czesto (deklarowalo to
szesnascie matek i dziewieciu ojcow), a nawet bardzo czesto (odpowiadato
tak osiem matek i pietnastu ojcow). Ogoétem, o czestym i bardzo czestym
wystepowaniu trudnego zachowania dziecka w kosSciele moéwilo 80%

badanych.

Tabela nr 10. Podawane przez rodzicow (N=60) powody trudnego zachowania,
wystepujacego u dzieci z autyzmem w kosSciele

Powod trudnego zachowania Matki Ojcowie Razem

(kategorie odpowiedzi): L. % L. % L. %
Glosny spiew, organy 14 466’6 18 60 32 5%’3
Znud.zefne, »Zbyt dhugie 11 36,6 15 50 26 43,3
nabozenstwo 6 3
Obecnos¢ thumu 9 30 15 50 24 40
Zaburzenia sensoryczne, np.
zapach kadzidia 4 13,33 3 10 7 11,66
Nadpobudliwos¢ 3 10 3 10 6 10
Zwrocem.e uwagi na zte zachowanie 5 6.66 0 0 5 3.33
(wzmocnienie)
Nie chce wejs¢ do kosciola, boi sie 2 6,66 0 0 2 3,33
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*Badani mieli mozliwos¢ wskazania wiecej niz jednego czynnika

Pytanie mialo charakter otwarty, formulowane przez rodzicow
odpowiedzi zebrano w ogolniejsze kategorie. Badani najczesciej wskazywali
na czynniki o charakterze stymulacji sensorycznej (glownie stuchowej), takie,
jak: glosny Spiew i organy, a takze zapach kadzidla (stymulacja wechowa)
oraz przyczyny spoleczne — obecnos¢ tlumu. Polowa badanych ojcow oraz
ponad 1/3 matek zwracalo uwage na dlugi czas trwania nabozenstwa, jako
przyczyne wystapienia klopotliwego zachowania dziecka. Co dziesiaty rodzic
upatrywal przyczyn trudnego zachowania w nadpobudliwosci dziecka, dwie
matki sygnalizowaly, Ze zwrocenie uwagi wzmacnia niewlasciwe poste-
powanie, wreszcie, dwie kobiety deklarowaly, ze dziecko po prostu boi sie
wejs¢ do kosciola (a wiec wskazywaly nie tyle na przyczyne, co objaw).

W dalszej kolejnosci rodzice zostali zapytani, czy zmienili sposob
uczestnictwa wliturgii i nabozenstwach po wystapieniu trudnego
zachowania u dziecka. Pytanie mialo charakter otwarty, respondenci mieli

mozliwos§¢ napisania, na czym polegala zmiana, jesli faktycznie wystapila.

Tabela nr 11. Zmiana sposobu uczestnictwa badanych rodzicow (N=60) w liturgii
i nabozenstwach po wystapieniu trudnego zachowania u dziecka

: . Matki Ojcowie Razem
Zmiana sposobu uczestnictwa

w liturgii i nabozenstwach

L. % L. % L. Y%

Rezygnacja z zabierania
dziecka do kosciota

Siadanie w innym miejscu,
stalym dla dziecka, lub blizej

13 |43,33| 3 10 16 | 26,66

5 16,66 | 6 20 11 | 18,33

Zmiana koSciola 3 10 6 20 9 15

Chodzenie na specjalne msze, 3
czasami w tygodniu

Dziecko siada w specjalnym
miejscu dla dzieci, gdzie moze

10 6 20 9 15

1 3,33 0 0 1 1,66

Zadna zmiana nie wystapita 5 16,66 3 10 8 13,33

*Badani mieli mozliwos¢ udzielenia wiecej niz jednej odpowiedzi

Zdecydowana wiekszos¢ rodzicow (ogotem 76,7% badanych) zmienita
sposob uczestnictwa w liturgii i nabozenstwach ze wzgledu na wystepowanie

u dziecka trudnego zachowania. Trzynascie matek i trzech ojcow
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zrezygnowalo z zabierania dziecka do kosciola. Warto zauwazyc, ze w tym
przypadku roznica miedzy kobietami a mezczyznami jest istotna
statystycznie — matki czesciej decydowaly sie nie zabierac¢ dziecka do kosciota
(x2=8,52; p=0,0035). W dalszej kolejnosci rodzice deklarowali, ze siadaja w
innym miejscu, tj. albo blizej wyjscia lub w miejscu stalym, znanym dziecku
(odpowiedzialo tak pie¢ matek i szeSciu ojcow), zmienili kosciol, do ktorego
chodza (trzy matki i szeSciu ojcow), badz chodza na specjalne msze, czasami
w tygodniu (trzy matki i szeSciu ojcow). Jedna matka napisala, ze dziecko
siada w specjalnym miejscu, gdzie moze si¢ bawic¢, pie¢ matek i dziesieciu
ojcow stwierdzilo, ze zadna zmiana nie wystapila, zas szeSciu ojcow w ogole
nie wypowiedzialo si¢ na ten temat.

Kolejne pytanie dotyczylo konkretnych reakcji rodzicow na trudne
zachowanie dziecka w kosciele. Wyniki, obrazujace roznice miedzy matkami

a ojcami, zebrano w Tabeli 12.

Tabela nr 12. Roznice miedzy matkami i ojcami dotyczace reakcji na trudne
zachowania dziecka w kosSciele

Reakcja rodzica na Matki Ojcowie
nieodpowiednie zachowanie X2 p
dziecka w kosciele L. % L, %
Opuszczenie kosciola 24 80 12 40 10 0,0016
. 66,6
Reakcja stowna 20 6 15 S0 1,71 0,1904
Ignorowaqle trudnego 8 26,6 12 40 1,20 02733
zachowania 6

Obiecanie nagrody za dobre
zachowanie

3 10 9 31 4,03 0,0448

*Badani mieli mozliwos¢ udzielenia wiecej niz jednej odpowiedzi

W sytuacji, kiedy dziecko zachowywalo sie w sposéb nieodpowiedni
(wystepowalo trudne zachowanie), matki, czesciej nizZ ojcowie, opuszczaly
z nim kosciol. Ojcowie, czesciej niz matki, obiecywali nagrode za wtasciwe
zachowanie. Polowa badanych ojcow i 2/3 matek stosowalo reakcje stowna
(tj. napomnienie lub uwageg), a osiem matek i dwunastu ojcow ignorowato

zachowanie, probujac je w ten sposob wygasic.
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W Tabeli 13. zebrano deklarowane przez rodzicow reakcje innych
wiernych na trudne zachowanie dziecka w kosciele oraz odczucia rodzicow

w sytuacji interwencji oso6b postronnych.

Tabela nr 13. Opisywane przez rodzicow (N=60) reakcje innych wiernych na trudne
zachowanie dziecka i odczucia z nimi zwiazane

Konsekwencje trudnego zachowania —_— Ojcowie

dziecka w kosciele

P P
L. % L. %

Glosne
komentarze na
temat tego, ze| 16 53,3 11 36,6 1,68 0,1944
. . 3 6
dziecko jest
niegrzeczne
Zarzuty wobec
. wychowania 5 16,6 22 73,3 19,46 | 0,0000
Reakcje innych driecka 6 3
wiernych —
Nakaz ~ wyjscia | o 20 |0 0 6,67 | 0,0098
z kosciola
Wymowne
spojrzenia 5 (16615 1661460 |1,0000
. . 6 6
i krecenie glowg
Bronig dziecka
(nosi ono broszke | 1 3,33 |0 0 1,01 0,3132
,Mam autyzm”)
Zdejr‘lerwowanle, 11 36,6 26 86,6 15,86 | 0,0001
ztoS¢ 6 6
.. 23,3
Smutek, przykrosc¢ | 7 3 1 3,33 | 5,19 0,0227

Poczucie
niesprawiedliwosci | 2 6,66 | O 0 2,07 0,1503
i bezradnosci

Odczucia jakie

. Obojetnosé 6 20 6 20 0,00 1,0000
powoduja
komentarze Swiadomosé, ze to
innych z braku wiedzy 13.3

tych 0so6b na | 4 1 3,33 | 1,96 0,1611
temat zachowania
dzieci z autyzmem
Pozytywne, ludzie
bronia dziecka
(nosi ono broszke

,2Mam autyzm”)

1 3,33 |0 0 1,01 0,3132

*Badani mieli mozliwos¢ udzielenia wiecej niz jednej odpowiedzi
Badani rodzice bardzo czesto spotykali sie z komentarzami innych
osOb, co do zachowania ich dzieci w kosciele. Zaledwie jedna matka

deklarowala zrozumienie i wsparcie ze strony wiernych, przy czym jej dziecko




UWARUNKOWANIA MAEZENSKIEGO I RODZINNEGO SZCZESCIA

nosilo broszke ,Mam autyzm”. OsSmioro rodzicow nie spotkalo sie
z negatywnymi komentarzami, pozostali natomiast najczesciej slyszeli od
osob obecnych w kosciele, ze ich dziecko jest niegrzeczne (odpowiadalo tak
ponad potowa matek iponad 1/3 ojcow). Inne komentarze dotyczyly
zarzutow wobec wychowania dziecka, spotkalo sie¢ z nimi pie¢ matek i az
dwudziestu dwoch ojcow. Sposrod istotnych roéznic dotyczacych uwag
wiernych, co do zachowania dziecka, istotnie réznily sie¢ opinie kobiet
i mezczyzn jesli chodzi o czestoS¢ odbierania zarzutéow odnosnie zlego
wychowania, a takze odnosnie nakazu wyjscia z koSciola, w pierwszym
przypadku czesciej deklarowali to ojcowie, a w drugim — matki. Krytyczne
uwagi osob obecnych w kosciele na temat zachowania dziecka budzity
u rodzicow negatywne odczucia, najczesciej zdenerwowania i smutku.
Kobiety statystycznie czesciej odczuwaly smutek i przykrosc¢, zas mezczyzni -
zdenerwowanie i zlos¢. Opisywane przez rodzicow postawy ksiezy wobec
dzieci z autyzmem, a w szczegolnosci ich reakcje na nietypowe zachowanie

dziecka w kosSciele zebrano w Tabeli 14.

Tabela nr 14. Deklarowane przez rodzicow (N=60) postawy ksiezy wobec dzieci
z autyzmem i reakcje na ich zachowanie w kosciele

Matki Ojcowie Razem

Postawy i reakcje ksiezy
L. % L. % L. %

Pozytywne

Zachecanie do przyprowadzania

dziecka do kosciola 9 30 4 13,33 13 121,66

Zapewnienie o modlitwie 2 6,66 0 0 2 3,33
Negatywne

Brak zrozumienia 3 10 0 0 3 S
Nakaz uciszenia dziecka 2 6,66 0 0 2 3,33

Zasugerowanie wizyty u egzorcysty 1 3,33 1 3,33 2 3,33

Obojetne

Brak jakichkolwiek komentarzy 17 | 56,66 25 83,33 | 42 70

*Badani mieli mozliwo$¢ udzielenia wiecej niz jednej odpowiedzi
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Wiekszos¢ respondentow nie spotkata sie z komentarzami ksiezy, co do
zachowania dziecka w kosciele. Sporadyczne reakcje pozytywne dotyczyly
glownie zapewnienia o modlitwie (wspominaly o tym dwie matki). Trzynastu
rodzicow bylo zachecanych przez ksiedza do przyprowadzania dziecka do
kosciota. Negatywne reakcje duszpasterzy, rowniez sporadyczne, dotyczyly
glownie ,braku zrozumienia” (co stwierdzily trzy matki), oraz nakazu
uciszenia dziecka (dwie matki). Jedna kobieta wyjawila, ze ksigadz
zasugerowal wizyte z dzieckiem u egzorcysty.

Wiekszos¢ badanych rodzicow odczuwa lek przez wizyta w kosciele.
Deklarowalo to 83,3% matek oraz 80% ojcow. Jest on zazwyczaj zwiazany
z obawa przed uslyszeniem krytycznego komentarza od innych wiernych, jak
i strachem przed zachowaniem dziecka. Niektorzy rodzice odczuwaja
niepokoj, poniewaz czuja sie¢ nierozumiani przez innych. Oto kilka
wypowiedzi badanych, ilustrujacych problem:

»leraz juz (boje sie) coraz mniej, ale na poczaqtku balem sie iS¢ do
kosciota, na samq mysl ukiadatem sobie regulke, co odpowiedzieé
zaczepiajacym mnie ludziom oraz jak poméc wytrwaé naszemu dziecku, aby
wytrzymato choé do komunii”.

»(-..) nie jestem w stanie przewidzieé, jak syn sie zachowa. Obawiam
sie zaktécania nabozeristwa, nieprzychylnych komentarzy i spojrzen”.

»Tak, odczuwam lek, ze nie bede potrafila poradzi¢ sobie z dzieckiem
oraz naraze siebie oraz rodzine na zbedne komentarze tych, ktorzy nie
rozumiejq sytuacji”.

W kontekscie prawdopodobnego wystapienia trudnego zachowania u
dziecka =z autyzmem w kosSciele, istotne jest jego przygotowanie do
uczestniczenia we mszy sSw. Wyniki dotyczace tego, jak to robia badani
rodzice, zebrano w Tabeli 15.

Jedynie siedmiu rodzicow (cztery matki i trzech ojcow) w zaden sposob
nie przygotowuje swojego dziecka do udziatu w liturgii. Pozostale matki (60%
badanych kobiet), podobnie ojcowie (50% mezczyzn), najczesciej rozmawiaja
z dzieckiem przed wyjsciem do kosciota i thumacza, jak nalezy si¢ zachowac.
Rodzice preferuja tez czytanie specjalnych ksiazeczek przypominajacych
zasady odpowiedniego zachowania, ogladanie filmikow czy transmisji mszy

Swietych - taki sposob pracy z dzieckiem wybiera 20% matek i 30% ojcow.
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Co dziesiata matka i prawie co trzeci ojciec obiecywali dziecku nagrode za

dobre zachowanie.

Tabela nr15. Deklaracje rodzicow (N=60) odnosnie przygotowania dziecka do
uczestnictwa we Mszy sw.

Sposob przygotowania dziecka do NEUS) Seouie Razem

uczestnictwa we mszy Sw.

N % N % N %

Rozmowa przed wyjsciem do

kosciola, jak nalezy si¢ zachowac 18 60 15 50 33 55

Czytanie specjalnie
przygotowanych ksiazeczek z
zasadami zachowania sie 6 20 9 30 15 25
w kosciele, ogladanie filmikow,
stuchanie transmisji mszy w domu

Obiecanie nagrody za dobre

. 3 10 9 30 12 20
zachowanie
Modlenie sie razem z dzieckiem 4 13,33 0 0 4 6,66
Przyzwyczajanie do miejsca,
chodzenie do kosciota w dni 1 3,33 0 0 1 1,66
powszednie
Nie przygotowuje w zaden 4 13,33 3 10 7 11,66

szczegOlny sposob

*Badani mieli mozliwos¢ udzielenia wiecej niz jednej odpowiedzi

Taka forme przygotowania czesSciej wybierali mezczyzni (x?=4,03;
p=0,0448). Cztery matki modla sie wspodlnie z dzieckiem, a jedna stara sie
przyzwyczaic¢ je do kosciola (i konkretnego w nim miejsca), uczeszczajac tam
w dni powszednie.

Rodzice wypowiedzieli sie¢ rowniez na temat otrzymywanego i ocze-
kiwanego wsparcia ze strony Kosciota. Jesli chodzi o wsparcie otrzymywane,
dziesieciu rodzicow (szes¢ matek i czterech ojcow) pisalo, ze ksieza podczas
mszy okazuja zrozumienie i zapraszaja z dzieckiem blizej ottarza, dwie matki
wspomnialy o zorganizowaniu opieki wolontariuszy podczas mszy sSw.,
a jedna kobieta, ze Kosciot sfinansowal turnus rehabilitacyjny dziecku. 70%
badanych matek oraz 86,7% ojcow stwierdzilo, ze nie otrzymuje zadnego
wsparcia ze strony Kosciota. Jesli chodzi o oczekiwania wzgledem Kosciola,
8 kobiet i 23 mezczyzn stwierdzito, Zze niczego nie oczekuja (roznica miedzy
mezczyznami a kobietami jest istotna statystycznie: x?=19,46; p=0,0000).

Szesnascie matek i pieciu ojcow oczekuje zrozumienia i akceptacji (roznica

ISSN 2082-7067 4(28)2016 KWARTALNIK NAUKOWY



UWARUNKOWANIA MAEZENSKIEGO I RODZINNEGO SZCZESCIA

istotna statystycznie: x*=8,86 p=0,0029), siedem matek i czterech ojcow
prosi o organizacje specjalnych mszy dla dzieci z niepelnosprawnoscia, cztery
matki postuluja prelekcje dla ksiezy i wiernych na temat autyzmu, zas trzy
kobiety prosza o modlitwe w intencji swojej i dziecka.

W dalszej kolejnosci przedstawione zostana wyniki uzyskane przez
ksiezy. To, jak zachowanie dziecka z autyzmem jest odbierane przez
otoczenie spoteczne, w tym przypadku wspolnote obecna w kosciele, zalezy
od swiadomosci problemu oraz wiedzy jej cztonkow, a zwlaszcza osob
znaczacych. W zwiazku z tym, badani ksieza zostali zapytani o zachowania,

ich zdaniem charakterystyczne dla autyzmu.

Tabela nrl6. Zachowania charakterystyczne dla autyzmu w opiniach
badanych ksiezy (N=30)

Zachowania charakterystyczne dla L o
autyzmu w opiniach ksiezy

»~Maja swoj Swiat” 11 36,66
Brak zainteresowania innymi 9 30
Agresja 8 26,66
Brak komunikacji 8 26,66
Brak kontaktu wzrokowego 4 13,33
Uszkodzenie ukladu nerwowego 4 13,33
Nadwrazliwos¢ na bodzce 3 10
Zachowania stereotypowe 3 10
Niezwykle zdolnosci 2 6,66

*Badani mieli mozliwos¢ udzielenia wiecej niz jednej odpowiedzi

Stosunkowo najwiecej, tj. jedenastu ksiezy pisato, ze dzieci
z autyzmem ,maja swoj Swiat”. Thumaczyli to trudnoscig dotarcia do dziecka
oraz brakiem =zainteresowania innymi (wprost mowilo o tym dziewieciu
respondentow). Niektorzy z badanych - osiem osob - kojarzyli autyzm
z agresja. Dokladnie tyle samo ksiezy, za ceche charakterystyczng autyzmu
uznawalo brak komunikacji. Po cztery osoby — brak kontaktu wzrokowego

i uszkodzenie ukladu nerwowego. Trzech duchownych wiedzialo o zacho-
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waniach stereotypowych oraz nadwrazliwosci na bodzce u dzieci z tym
zaburzeniem, a dwoch kojarzylo autyzm 2z niezwyklymi zdolnosciami
(zazwyczaj matematycznymi).

Wszyscy badani ksieza zadeklarowali, ze w zaden sposob nie reaguja
na trudne zachowanie dziecka z autyzmem w kosciele (takie, jak np. placz,
krzyk, gloSne moéwienie, plucie, uciekanie opiekunom). Natomiast zapytani
o to, jakiego postepowania oczekuja wtedy od rodzicow, udzielali odpowiedzi

zebranych w ponizszej tabeli.

Tabela nrl17. Pozadane przez ksiezy (N=30) postepowanie rodzicow w przypadku
trudnego zachowania dziecka

Pozadane przez ksiezy . o

postepowanie rodzicow °
Wyjscie z koSciota 18 60
Uspokojenie dziecka 18 60
Zainteresowanie sie dzieckiem 16 | 53,33
Uczestniczenie we mszach swietych 6 20
dla niepelnosprawnych
Obiecanie  nagrody za  dobre 3 0
zachowanie

Wedhug 60% badanych ksiezy, w przypadku wystapienia u dziecka
trudnego zachowania w kosciele, rodzice powinni uspokoic je lub wyjs¢ z nim
z kosciota. Nieco ponad polowa sugeruje zainteresowanie sie dzieckiem,
szesciu duszpasterzy zaleca uczestnictwo w specjalnych mszach dla dzieci
niepelnosprawnych, a trzech proponuje, aby obieca¢ dziecku nagrode za
dobre zachowanie w kosciele.

Ksieza zostali zapytani o zaangazowanie ich parafii w pomoc rodzicom
dzieci z autyzmem. Trzynastu z nich deklarowalo, iz takiej pomocy parafia
udziela (oprocz wsparcia modlitewnego, wymieniano zbiorki na turnusy
rehabilitacyjne, organizacje specjalnych mszy Sw. oraz uswiadamianie
parafian, np. podczas kazan), szeSciu nie miatlo informacji na ten temat
(udzielali odpowiedzi ,nie wiem”), wreszcie jedenastu duszpasterzy

przyznawalo, ze parafia nie angazuje si¢ w taka pomoc. Dwudziestu dwoch
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ksiezy (73,3% ogotu badanych) uwazalo, Zze nie sg przygotowani do pracy
z osobami z autyzmem. Jesli chodzi o pozostalych respondentow, to czterech
badanych przygotowywalo dzieci z autyzmem do Pierwszej Komunii sw.,
a jeden z nich aktualnie uczyl religii dziecko z tym zaburzeniem. Trzynastu
ksiezy (43,3% badanych) nie widzialo potrzeby doksztalcania si¢ w zakresie
pracy z dzie¢mi z zaburzeniem ze spektrum autyzmu. Duszpasterze ci
thumaczyli to tym iz, nie czuja si¢ na sitach do pracy z dzie¢mi z autyzmem,
badz nie maja ku temu predyspozycji. Z kolei siedemnastu ksiezy
deklarowalo taka potrzebe, motywujac to tym, iz, z jednej strony dzieci
z autyzmem jest wspolczesnie coraz wiecej, a z drugiej — nie czuja sie

wystarczajaco kompetentni w tej dziedzinie.

5. Dyskusja

W  przypadku wiekszosci badanych rodzicow (blisko 77%
respondentow), po wystapieniu u dziecka trudnego zachowania w kosciele,
zaszly istotne zmiany w zakresie ich praktyk religijnych. Najbardziej
radykalna byla decyzja o nie zabieraniu dziecka z autyzmem do koSciotla.
Czesciej deklarowaly ja matki, co moze wiazac sie z faktem, ze to one,
prawdopodobnie w wiekszym stopniu niz ojcowie, sa postrzegane przez
postronnych obserwatorow jako ,nieradzace sobie” z dzieckiem, badz wrecz
obarczane wina za jego ,niestosowne” zachowanie, co pociaga za soba silny
stres. Jak pokazujg inne badania (Gray 2002), matki dzieci z autyzmem, w
porownaniu do ojcoOw czesciej spotykaja sie z zachowaniem stygmatyzujacym
ze strony innych, takim, jak: unikanie, wrogie spojrzenia oraz niegrzeczne
komentarze. Pozostate, deklarowane przez rodzicow zmiany w zakresie
praktyk religijnych mozna uznac za probe znalezienia ztotego sSrodka,
umozliwiajacego zarowno dziecku, jak i im, spokojne uczestnictwo w liturgii
i nabozenstwach.

Wykazano, ze matki dzieci z autyzmem, w zwiazku z trudnym
zachowaniem dziecka, statystycznie czesSciej niZ ojcowie opuszczaja z nim
kosciot. Z kolei mezczyzni, czesciej sklonni sa do obiecywania dzieciom
nagrod za ich dobre sprawowanie. Mozna zatem przypuszczac, ze to na
kobietach spoczywa wigkszy ciezar zwiazany z reakcjami na problemowe
zachowanie dziecka, co potwierdzaja nastepujace wypowiedzi badanych

0jCOwW:

0 |swm
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»Moja zona zazwyczaj wychodzi z synem z koSciotla, jej tak bardziej
wypada”

»To matka bardziej powinna zwracaé¢ uwage na zachowanie dziecka,
ojcu nie wypada sie tak krecié i chodzi¢ za dzieckiem po koSciele”.

Jesli chodzi o zachowanie innych wiernych w stosunku do rodzicow
dzieci z autyzmem, kiedy te prezentowaly trudne zachowanie, to zwykle
mialy one charakter krytyczny i — zwlaszcza wobec matek - dyrektywny.
Badani ojcowie deklarowali, ze spotykaja sie przede wszystkim z zarzutami
zlego wychowania dziecka, zas matki czesciej slyszaly od innych nakaz
wyjscia z kosciola. W kazdym przypadku byla to sytuacja psychicznie
obciazajaca: matki czesciej sklonne byly odczuwac¢ smutek oraz przykrosc,
za§S ojcowie - zdenerwowanie izloS¢. W tym kontekScie nie jest
zaskoczeniem, ze oSmiu na dziesieciu badanych rodzicow deklarowalo, ze
odczuwa pewien poziom leku przed wizyta z dzieckiem w kosciele. Wynik ten
jest spojny z ustaleniami innych badaczy, referowanymi we Wprowadzeniu
(Coulthhard i Fitzgerald 1999; Ekas, Whitman i Shivers 2009; Lee i in.
2007).

Zdecydowana wiekszos¢ badanych rodzicow przygotowuje swoje dzieci
do uczestnictwa we mszy sSw. Rodzice zazwyczaj decyduja si¢ na rozmowe
z dzieckiem przed wyjsciem do kosciota lub w trakcie drogi. Przypominaja
mu wtedy zasady zachowania sie¢ w kosciele, ttumacza co bedzie miato
miejsce podczas nabozenstwa, informuja ile bedzie trwalo oraz ostrzegaja
przed mozliwoscia glosniejszych dzwiekoéw oraz specyficznych zapachow
(takich, jak kadzidlo). Znaczna czes¢ badanych decyduje sie na czytanie
w domu specjalnie przygotowanych (zazwyczaj wlasnorecznie) ksiazeczek
z zasadami dobrego zachowania sie¢ w kosciele, sa to ksigzeczki obrazkowe,
na ktorych sa zdjecia dzieci ,ze spokojna buzia”, siedzace w tawce, w kosciele
itp.,

w zaleznosci od potrzeb dziecka. Niektérzy z rodzicow obiecuja swoim
dzieciom nagrode za dobre zachowanie, czesSC rodzicow w tym przypadku
zawiera tzw. kontrakt z dzieckiem. Umawiaja sie oni przed wyjSciem
z kosciota na konkretne zachowanie dziecka, tj. np. ,cicha buzia i siedzenie
w lawce z rodzicami”, w zamian za to dostaja nagrode po zakonczonej mszy.
Okoto 12% respondentow nie przygotowuje w zaden specjalny sposob swoich

dzieci przed wizyta w kosciele, z analizy kwestionariuszy wynika, ze sa to
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rodzice, ktorych dzieci bardzo rzadko lub rzadko prezentuja trudne
zachowania w kosciele.

Niepokojacym jest wynik, zgodnie z ktorym az 70% badanych matek
oraz blisko 87% ojcow stwierdzilo, ze nie otrzymuje zadnej pomocy ze strony
Kosciota. Co wiecej, analizujac wypowiedzi rodzicow dotyczace
otrzymywanego i oczekiwanego wsparcia ze strony KosSciola, mozna
zauwazycC, ze nie pokrywaja sie one. To spostrzezenie wydaje si¢ byC cenne
szczegolnie dla sSrodowiska koscielnego, ktore moze dostrzec wyrazniej
potrzeby rodzicow dzieci z autyzmem. Moéwig o nich glownie matki, ktore
oczekuja przede wszystkim zrozumienia iakceptacji, a takze organizacji
specjalnych mszy dla dzieci z niepelnosprawnoscia. Wedlug niektorych
respondentow, wazne sa rowniez prelekcje dla wiernych i ksiezy na temat
autyzmu, co ilustruje ponizsza wypowiedz:

»Prelekcje dla wiernych i ksiezy moim zdaniem uzdrowityby pozostale
nasze problemy, ludzie zrozumieliby, dlaczego nasze dzieci zachowujq sie
inaczej, wiec i tych ztosliwych komentarzy bytoby mniej...”

Jako szczegdolny problem, wymagajacy dzialania, jawi sie
niezrozumienie ze strony innych wiernych i ich surowe reakcje:

»,Nie chcemy rezygnowaé z chodzenia do koSciota jestesmy ludzmi
wierzqcymi... Ale reakcje innych katolikbw sq straszne, czujemy sie jak
intruzi. Zazwyczaj jezdzimy do kosciola do innego miasta 30 km... Co
niedziele na msze wieczorna, gdzie jest mato ludzi i chowamy sie w kqcie...
To takie przykre”.

Jesli zas chodzi o badanych kaptanéw, znajomoS$S¢ przynajmniej
jednego z objawow osiowych autyzmu miata mniej niz 1/3 proby. Wszyscy
deklarowali, ze w Zzaden sposob nie reaguja na trudne zachowanie dziecka
z autyzmem w koSciele, natomiast az 60% oczekiwala w takiej sytuacji
skutecznych, czy wrecz radykalnych interwencji rodzicow — uspokojenia
dziecka albo wyjscia z kosciola. Ponad polowa sugerowata zainteresowanie
sie¢ dzieckiem, co implikowalo przekonanie, Ze zachowanie trudne jest
wynikiem zaniedbania ze strony rodzica. Mozna zatem przyjac, ze poziom
wiedzy wiekszosci badanych, dotyczacy uwarunkowan zachowania dziecka
z zaburzeniem ze spektrum autyzmu jest dosc¢ niski. Zadowalajacy jest
natomiast fakt, Ze ponad polowa badanych duszpasterzy zadeklarowala chec
podjecia ksztalcenia w zakresie pracy z dziecmi z autyzmem. Na uwage

zastuguja rowniez wartosciowe i spojne z oczekiwaniami rodzicow propozycje
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wsparcia rodzin z autyzmem, podawane przez kilkunastu duszpasterzy,
a mianowicie: parafialne zbiorki na turnusy rehabilitacyjne dla dziecka,
organizacja specjalnych mszy Sw. oraz uswiadamianie parafian, co do
objawow i przyczyn autyzmu (np. podczas kazan).

Mimo, ze badania maja swoje ograniczenia (umiarkowana liczebnosc
proby i jej regionalny charakter), ich wyniki pozwalaja na sformulowanie
kilku wnioskow praktycznych. Z uwagi na to, Zze to ksieza sa animatorami
zycia parafii, na pierwszy plan wysuwa si¢ postulat ksztalcenia duszpasterzy
w zakresie etiologii i obrazu klinicznego autyzmu, a takze wyzwan, jakie staja
przed rodzicami dzieci z tym zaburzeniem (z powodzeniem mogliby sie tego
podja¢ psychologowie albo pedagodzy, czesto pracujacy w parafialnych
poradniach rodzinnych). W dalszej kolejnosci, bardzo potrzebne jest
przekazywanie tej wiedzy wiernym, co z kolei moze zrobi¢ odpowiednio
przygotowany duszpasterz, np. podczas kazania na mszy sw. odprawianej
2 kwietnia (przypada wtedy Swiatowy Dzien Wiedzy na temat Autyzmu).
Cenne byloby podejmowanie przez ksiezy dziatlan duszpasterskich ukierun-
kowanych na rodziny z autyzmem (uswiadamianie nadprzyrodzonego sensu
powotlania i zwiazanego z nim cierpienia oraz bezwarunkowej mitosci i troski
wobec osoby z niepelnosprawnoscia), organizowanie szczegbélnych (chyba
lepiej nie uzywac stowa "specjalnych") mszy sw., gdzie rodzice i dzieci
z niepelnosprawnoscia czuliby sie¢ mniej skrepowani, wreszcie - angazowanie
sie parafii w obchody Swiatowego Dnia Wiedzy na temat Autyzmu. Na
zakonczenie, warto odwota¢ sie do spotkania Papieza Franciszka z osobami
cierpiacymi na autyzm, ich rodzinami i opiekunami (w listopadzie 2014r.).
Ojciec Swiety apelowal o przerwanie izolacji, a niekiedy napietnowania os6b
z autyzmem i ich bliskich, a takze zachecit do tworzenia sieci pomocy
z udziatem rodzicow, terapeutow i duszpasterzy, by pomoéc rodzinom

przezwyciezyC poczucie osamotnienia i frustracji.
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