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ROZDZIAL 3

Doswiadczanie intensywnosci postawy religijnej
a wypalenie sit u rodzicéw dzieci z autyzmem

Funkcjonowanie rodziny w sytuacji choroby dziecka

Rodzina jest dla cztowieka miejscem szczegblnym i wyjatkowym (Btasiak,
Dybowska, 2010). To jedna z pierwszych, najbardziej podstawowych grup spotecz-
nych, do ktérych cztowiek przynalezy juz w momencie narodzin. Jest to grupa
nieliczna, ale bardzo interesujaca, gdyz cechuje ja obecno$¢ procesoéw, ktore nie
maja miejsca w innych grupach spotecznych (Tyszka, 1997). Literatura wskazuje,
ze zbudowanie zwigzku partnerskiego i zatozenie rodziny jest jednym z gtéwnych
zadan cztowieka bedacego w okresie wezesnej dorostosci (Erikson, 1997).
Rodzice oczekujacy swojego potomstwa posiadajg wiele planéw i wyobra-
zef co do jego rozwoju. Najwazniejsze jest dla nich to, aby dziecko urodzito sie
zdrowe (Karwowska, 2007). Narodzenie si¢ dziecka niepelnosprawnego powoduje
u rodzicOw najczeSciej wstrzas emocjonalny, ktory catkowicie zmienia funkcjo-
nowanie rodziny. Wiekszo§¢ rodzin nie jest przygotowana do tego, aby sprawowac
opieke nad chorym, niepelnosprawnym dzieckiem (Kulik, 2011). Rodzice czg¢sto
staja bezradni wobec zaistniatej sytuacji. Nierzadko towarzyszg im uczucia takie
jak: strach i frustracja, zyja oni w cigglym napieciu i niepewnosci (Skorczyniska,
2006). Niekiedy jest to potegowane brakiem odpowiedniej opieki medycznej
wobec rodzicow po narodzinach niepelnosprawnego dziecka oraz mato profe-
sjonalnym, czesto brutalnym przekazem informacji na temat mozliwo$ci rozwo-
jowych chorego dziecka (Terakowska, 2001). Moment otrzymywania diagnozy
wigze sie z specyficznym stanem emocjonalnym. Rodzice prezentujg rozne
potrzeby w zakresie informacji, ktére chcieliby ustysze¢. Badania Hummelinck
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i Pollock (2006) pokazuja, ze w wickszosci przypadkow lekarze i specjali$ci nie
probuja ustali¢ i zrozumieé tych potrzeb.

Jak wspomniano, pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia
powoduje u rodzicéw wiele negatywnych emocji, a te wptywaja na ich reakcje
wobec dzieci (Kmita, 2004). Opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem wigze
sie z trudno$ciami, z ktérymi niekiedy rodzice nie s3 w stanie sami sobie pora-
dzié. Pojawiajg sie nieprawidtowo$ci w funkcjonowaniu rodziny rozumianej jako
cato$¢ (Szarkowicz, 2009). Tobiasz-Adamczyk (2000) wylicza, ze zmianie podle-
gaja nie tylko funkcje opiekunicze i emocjonalne, ale réwniez materialne, prokre-
acyjne, seksualne oraz towarzyskie.

Waznym nurtem w badaniach nad rodzing jest to, jak ludzie przystosowuja
sie do zachodzacych zmian, ktére przeciez zgodnie z teorig systemowg wply-
waja na relacje w calej rodzinie, w kazdej ptaszczyznie wzajemnych kontaktéw
(Namystowska, 1997). Patrzenie na rodzine jako system cato$ciowy, szczegolnie
gdy rodzina ta na przyktad w wyniku niepelnosprawnosci czy choroby dziecka
potrzebuje wsparcia, jest wrecz niezbedne do tego, aby udzieli¢ jej stosownej
pomocy. Dostrzeganie wzajemnych zalezno$ci w rodzinie prowadzi do genero-
wania potencjalnych mozliwosci rozwigzywania trudno$ci i probleméw.

Funkcjonowanie rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia

Z wielu prowadzonych w ostatnim dziesiecioleciu badan wynika, ze sytuacje
rodziny posiadajacej niepelnosprawne dziecko mozna bez watpienia okresli¢
jako stresowg (Otrebski, i in., 2011; Otrebski, Kulik, 2011; Kulik, Otrebski, 2012;
Otrebski, Czuba, 2014). Do$wiadczany przez rodziny stres ma zazwyczaj cha-
rakter dwustopniowy. Najpierw pojawia sie w chwili narodzin niepelnospraw-
nego dziecka, po czym przechodzi w stan przewlekly w zwigzku z pojawiajacymi
si¢ utrudnieniami w opiece nad dzieckiem i niemozno$cia osiggni¢cia zamierzo-
nych celéw (Kulik, 2011).

Solnit i Stark (1961, za: Pisula, 2007, s. 36) uwazaja, ze pojawienie si¢ na §wie-
cie dziecka z zaburzeniami rozwoju jest rOwnoznaczne z utratg wyobrazonego,
wymarzonego dziecka i powoduje u rodzicéw silne i negatywne uczucia, bardzo
podobne do tych, ktére ludzie odczuwaja po utracie bliskiej osoby. Twardowski
(1995), méwiac o chorobie dziecka, wyrdznia cztery etapy radzenia sobie rodzi-
coéw. Pierwszym etapem jest faza szoku, w ktérej dominuje obnizony nastréj
i czesto skrajne emocje. Kolejny etap to faza kryzysu emocjonalnego, gdzie
rodzice muszg skonfrontowac swoje pierwotne, pozytywne wyobrazenia na temat
dziecka z rzeczywisto$cig. Naprzemiennie pojawiaja sie uczucia bezradnosci,
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osamotnienia, rozpaczy czy pokrzywdzenia przez los. Faza ta moze by¢ utoz-
samiana z przezywaniem zatoby przez rodzicéw. Po kryzysie emocjonalnym
nachodzi faza pozornego przystosowania si¢, charakteryzujaca si¢ skupieniem
na opiece i poprawnym wykonywaniu zadan przy jednoczesnym wylaczeniu sie
ze sfery spotecznej i towarzyskiej. Ostatnia faza to najbardziej pozadany okres,
zwany konstruktywnym przystosowaniem sie. W tym momencie pojawia si¢
realna ocena sytuacji, nawigzywanie odpowiedniej wspdlpracy z terapeutami
oraz dostrzezenie pozytywnych aspektéw ciezkiej sytuacii.

Konstruktywne przystosowanie nie musi wystapic zawsze, dlatego tez podczas
sprawowania dlugotrwatej opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym u rodzicéw
moze doj$¢ do pojawienia sie zespotu wypalenia sit (Kaczyniska-Maciejowska,
2003). Badania pokazuja, ze zazwyczaj ojcowie przejawiajg mniej symptomdw
zycia w stresie i mniejsze nasilenie depresyjnosci i wyzszy wskaznik samooceny
niz matki, ktérych az 78% wykazuje wysokie poczucie stresu (Beckman, 1991;
Olson, Hwang, 2001). Ma to zapewne zwigzek z tym, ze to wla$nie matki cze$ciej
poswiecaja sie catkowitej opiece nad dzieckiem, rezygnuja z pracy zawodowej,
a w konsekwencji s3 bardziej narazone na nieprzyjemne uczucia (Kulik, 2011).
Moze to tez wynika¢ wedlug badaczy z zréznicowania oczekiwan rodzicow
wzgledem mozliwosci i postepéw dziecka. Kobiety koncentruja sie na obecnym
stanie rzeczy i zapewnieniu dziecku odpowiedniej opieki i pomocy w ramach
wczesnej interwencji, co przyczynia sie do ostabienia stresu na ten moment.
Mezczyzni natomiast skupiajg si¢ na dalszej perspektywie i myslach o tym, jak
dziecko bedzie funkcjonowato w przysztosci. W zwiazku z tym nie obserwuje
si¢ u nich takiej zaleznosci jak u matek (Baker-Ericzen i in., 2005). Pisula (2007)
podaje, ze w do§wiadczaniu stresu przez rodzicow dzieci z zaburzeniami roz-
woju znaczenie majg tez czynniki takie jak pte¢ rodzica, wiek, poziom wyksztal-
cenia, aktywno$¢ zawodowa, uwarunkowania osobowo$ciowe i temperamentalne.

Analiza wywiadéw z rodzicami dzieci o réznej niepetnosprawnosci pozwala
na wychwycenie najczesciej pojawiajacych sie probleméw zwigzanych z narodzi-
nami i wychowaniem niepetnosprawnego dziecka. Sq nimi: problemy finansowe
zwigzane z konieczno$cig poglebionej opieki, leczenia i rehabilitacji chorego
dziecka, problemy emocjonalno-spoteczne wynikajace z niemoznos$ci pogodze-
nia si¢ z niepelnosprawnoscig dziecka, brakiem odpowiednich informacji na
temat schorzenia oraz cz¢sto nieprzychylnymi postawami otoczenia. W wypo-
wiedziach ukazaly si¢ rowniez problemy zdrowotne opiekunéw — ¥ rodzicéw
bioracych udzial w badaniu wskazywato na pogorszenie stanu swojego zdrowia,
ttumaczac to brakiem czasu na zajmowanie sie swoim zdrowiem (Kulik, 2011).

W rodzinie dotknietej niepelnosprawnoscig dziecka obserwuje sie réw-
niez specyficzny wzorzec komunikacji pomiedzy cztonkami rodziny. Kontakty
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pomi¢dzy matzonkami stajg si¢ plytsze i skupiajg si¢ gléwnie na tym, co si¢
dzieje tu i teraz. Ograniczaja oni tez kontakty ze §wiatem zewnetrznym (Far-
nicka, 2011). Badania Cummings (1976, za: Pisula, 2007, s. 52) pokazuja, ze ojco-
wie dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w poréwnaniu do ojcéw dzieci
sprawnych oceniajg nizej nie tylko swoje kompetencje rodzicielskie, ale rowniez
satysfakcje malzeniska. Poziom komunikacji matzeniskiej jest z kolei rozpozna-
wany przez ojcdw dzieci niepelnosprawnych jako wazny predyktor radzenia
sobie z stresem (Kwiatkowska, Otrebski, 2014).

Pomimo trudnej sytuacji, w jakiej znajduja si¢ rodzice dzieci niepetnospraw-
nych, w literaturze mozna si¢ doszukaé powigzania pozytywnych aspektéw
z chorobg dziecka. Pisula (1998) wskazuje na wieksza blisko§¢ w rodzinie, pogte-
bianie wi¢zi rodzinnych poprzez wzajemna pomoc oraz wicksze zaangazowanie
w praktyki religijne. Wspdlne pokonywanie trudnosci daje mozliwo$¢ stworzenia
glebokiej wiezi i funkcjonowania na dobrym poziomie (Sekutowicz, 2010).

Bycie rodzicem dziecka niepelnosprawnego jest nietatwym zadaniem, ktére
wymaga wiele wysitku i poswiecen, ale jednocze$nie moze przynosi¢ wiele satys-
fakcji. Rodzice dzieci z autyzmem s3 szczegolng grupa. Autyzm ze wzgledu na
swoja ztozonos¢ jest dla rodziny dziecka jednym z najtrudniejszych zaburzen
rozwoju (Khymko, Cylkowska-Nowak, 2011).

Rodzice dzieci autystycznych w poréwnaniu z innymi rodzicami dzieci
niepetnosprawnych s szczegélnie narazeni na odczuwanie stresu zwigzanego
takze z przebiegiem zaburzenia u dziecka. Odczuwaja oni bezradno$é wobec
niejasnych zachowan swojego dziecka, dodatkowo duzym obcigzeniem jest chtéd
emocjonalny ptynacy od dziecka (Pisula, 1991). Sytuacje rodzicow matych dzieci
z autyzmem mozna okresli¢ jako skrajng desperacje. Wynika to z niemoznosci
nawigzania kontaktu z dzieckiem, braku jego reakcji na polecenia, hiperaktywno-
§ci i nadmiernego przywigzania do rutyny (Sullivan, 1997). Rodzice dzieci auty-
stycznych, w poréwnaniu z rodzicami dzieci niepelnosprawnych intelektualnie
i tych rozwijajacych sie prawidtowo, opisuja swoje kontakty z dzieckiem jako
krétsze, plytsze i rzadsze (Pisula, 2012).

Przygladajac sie interakcji matek dzieci z autyzmem i z zespotem Downa ze
swoimi dzie¢mi, zaobserwowano, ze matki dzieci z autyzmem rzadziej komen-
towaty zabawe dziecka, zadawaly mniej pytan, ich polecenia byly krétkie i jed-
noznaczne. Jednocze$nie otrzymywaly one od dziecka duzo mniej sygnaléw
niz matki z innych grup. Autorka badania twierdzi, ze dodatkowym obciaze-
niem w tym zadaniu byto poczucie powinnosci nawigzania odpowiedniego kon-
taktu z dzieckiem, tak aby spelni¢ oczekiwane role zwigzane z macierzynstwem.
Obserwujac w tym samym badaniu ojcéw dzieci autystycznych, stwierdzono
wieksza dyrektywnos$¢ w ich dziataniu skierowang na dziecko niz u ojcéw dzieci
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rozwijajacych si¢ prawidtowo. Stosowali oni strategie, ktore umozliwiaty dziecku
skupienie uwagi na danym obiekcie, na przyktad przez kontrole fizyczng, unie-
mozliwiajacg dziecku odejscie (Pisula, 2003).

Moéwigc o problemach zwigzanych z tym trudnym rodzicielstwem, matki
dzieci z ASD skupiajg si¢ na trudno$ciach w rozwoju spotecznym dziecka. Zaob-
serwowano, gtéwnie u matek, istotna zalezno$¢ pomiedzy ich stresem a kompe-
tencjami spotecznymi dziecka (Baker-Ericzen i in., 2005). Brak rozpoznanych
przyczyn autyzmu i zwigzanych z tym mozliwosci dalszego rozwoju dziecka jest
dla matek Zrédtem czestej bezradnosci i frustracji. Ojcowie zmagaja sie z podob-
nymi problemami co matki, ale dodatkowym problemem jest dla nich nieprzewi-
dywalnos¢ zachowan dziecka podczas wyjs¢ publicznych oraz jego wolny rozwdj,
pomimo dziataih pomocowych (Pisula, 2012).

Dodatkowym zrodlem stresu sa negatywne postawy spoteczenstwa wobec
dzieci z zaburzeniami zachowania. W badaniach Little (2002) 75% matek dzieci
z zespotem Aspergera wyznato, ze w ciggu ostatniego roku ich dzieci zostaly
co najmniej raz uderzone przez réwiesnikéw lub byly emocjonalnie dreczone.
Wyglad dzieci z autyzmem zazwyczaj niczym si¢ nie rézni od wygladu dzieci
sprawnych, w zwigzku z tym ich nietypowe zachowanie jest niezrozumiate i budzi
nieprzychylne reakcje spoteczenstwa, co dla rodzicéw jest bardzo krzywdzace
(Pisula, 2007). Niektére wyniki badan wsrdéd rodzicdéw dzieci z autyzmem wska-
zujg na ucieczkows strategie dziatania, polegajaca na dystansowaniu sie i rzadkim
uzywaniu strategii polegajacych na rozwigzywaniu probleméw i szukaniu wspar-
cia spotecznego. Jednocze$nie zauwaza si¢ tendencje do czestszego korzystania ze
wsparcia duchowego (Pisula, Kossakowska, 2010).

W obliczu powyzszych faktéw mozna przypuszczad, ze z powodu wielu obcig-
zen spowodowanych wychowaniem autystycznego dziecka ich rodzicom trudno
jest znalez¢ pozytywne strony rodzicielstwa. King i in. (2006) zebrali wiele opinii
od takich rodzicéw i ku ich zaskoczeniu, wielu rodzicéw wskazywato na pozy-
tywne zmiany w ich zyciu z chwilg zdiagnozowania dziecka z autyzmem. Mimo
poczatkowego stresu, niepewno$ci i poczucia niesprawiedliwosci, z biegiem
czasu udato im si¢ osiggnaé poczucie kontroli nad tymi wydarzeniami. Z powodu
rezygnacji z wielu dotychczasowych planéw i marzen, musieli oni zmienié¢ swoj
system wartos$ci, ktory stat sie bardziej dojrzaty.

Religia w zyciu cztowieka

Religia jest zagadnieniem bardzo rozlegtym, a co za tym idzie — trudnym do jed-
noznacznego zdefiniowania. Najprostszymi stowy, religia jest opisywana jako



