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Dos$wiadczenia ojcéw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu — przeglad badan

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorders, ASD) obecnie diagnozowane sa coraz
czesciej. Niezaleznie od przyczyn wyjasniajacych dane zjawisko zagadnienie to dotyczy coraz
wiekszej liczby rodzin. Ostatnie dekady przyniosly imponujacy wzrost liczby badan obejmuja-
cych liczne watki tematyczne w tym dotyczace rodzicielstwa a ich wyniki wskazuja, ze skutki po-
siadania dziecka z ASD podobnie jak samo zaburzenie sa wieloaspektowe, zlozone i obciazajace,
wplywajac na wszystkie obszary funkcjonowania rodzicéw i rodziny. Na tle ogdlnej liczby badan
nad rodzicielstwem niewiele jest tych, ktére podmiotem swoich dociekan uczynily ojcéw dzieci
z ASD. Artykul przedstawia przeglad wynikéw badan skoncentrowanych na doswiadczeniach
rodzicéw w tym na do$wiadczeniach ojcow.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, rodzina, rodzicielstwo, ojciec, ojcostwo, do-
$wiadczenia ojcostwa

Experiences of Fathers with Children who Have Autism
Spectrum Disorders. A Research Overview

Nowadays, autism spectrum disorders (ASD) are diagnosed with increasing frequency. Regardless
of the reasons that explain the phenomenon, more and more families are affected. Recent decades
have seen an impressive increase in the number of studies covering a wide range of connected
topics, including parenting. The results of ongoing research indicate that the effects of having
a child with ASD - just like the disorder itself — are multifaceted, complex, and debilitating, affect-
ing all areas in which parents and families function. Against the background of the global number
of studies on parenting, there are only few that have focused on fathers of children with ASD as
the subject of their inquiry. This article presents an overview of research findings focused on the
experiences of parents, including the experiences of fathers.

Keywords: autism spectrum disorders, family, parenting, father, fatherhood, experiences from
fatherhood
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Wprowadzenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorders ASD) obecnie dia-
gnozowane s coraz czesciej. Chociaz dane z poszczegélnych krajow réznia sie,
WHO podaje, ze na swiecie 1 na 160 dzieci ma ten rodzaj zaburzen. Dodaé nalezy,
ze rozpowszechnienie ASD wydaje sie rosnaé. Wérdd czynnikéw wyjasniajacych
wymienia si¢ rozszerzenie kryteriéw diagnostycznych, doskonalsze narzedzia
diagnozy, zwiekszona $wiadomos¢ spoleczenstwa i lepsze raportowanie
(https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders).

Zaburzenia ze spektrum autyzmu naleza do zaburzei neurorozwojowych
(Kryteria Diagnostyczne z DSM 5 Desk Reference 2015: 24-28) a zgodnie z obo-
wiagzujaca w Polsce klasyfikacja ICD 10 do catosciowych zaburzeh rozwojowych
(Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych —
X rewizja, Tom I, 2008: 248-249). Niezaleznie od przyjetej klasyfikacji objawy kon-
centrujg sie wokol trwalych deficytéw w komunikacji spotecznej i relacjach spo-
tecznych w wielu srodowiskach a takze ograniczonych, powtarzajgcych si¢ wzor-
cOw zachowan lub aktywnosci (Kryteria Diagnostyczne z DSM 5 Desk Reference
2015: 24-25). Zaburzeniom ze spektrum autyzmu towarzyszy czesto niepelno-
sprawnos¢ intelektualna wystepujaca u okolo 55% oséb (Grofer Klinger i in. 2017:
262). Powaznym problemem jest wrazliwos¢ sensoryczna (Kryteria Diagnostyczne
z DSM 5 Desk Reference 2015: 25) oraz wspolwystepowanie innych zaburzen
psychicznych, przy czym zaburzenia te moga dotyczy¢ 70% dzieci z ASD w do-
wolnym momencie i 100 % w ciggu calego zycia (Rosenberg i in. 2018). Populacja
0sob dotknietych autyzmem jest zatem bardzo zréznicowana a one same i ich
rodziny wymagaja wsparcia w réznym zakresie (por. Kryteria Diagnostyczne
z DSM 5 Desk Reference 2015: 27) w zréznicowanych formach pomocy.

Powyzsze dane oznaczaja, ze coraz wiecej 0sob w tym rodzicéw, rodzenstwa
iinnych czlonkéw rodziny moze doswiadczaé¢ probleméw zwigzanych z opieka,
wychowaniem, rehabilitacja oraz edukacja oséb, u ktérych rozpoznano ten rodzaj
zaburzen.

Metoda

Niniejsze opracowanie przygotowane zostalo w oparciu o metode analizy i kryty-
ki piSmiennictwa (Cisek 2010: 274-275). Celem przegladu literatury bylo ustalenie
aktualnego stanu badan i wiedzy na temat do$wiadczen ojcéw dzieci z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu oraz udoskonalenie wlasnego pomysiu badawczego.
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Materialem empirycznym byly recenzowane monografie oraz artykuly opu-
blikowane w renomowanych czasopismach polskich i zagranicznych. Poszuki-
wania koncentrowaly sie na bazach Web of Science oraz Scopus. Wyszukiwania
prowadzono wpisujac hasta w jezyku polskim oraz angielskim, takie jak dziecko
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, rodzice dziecka ze spektrum autyzmu,
ojcostwo, do$wiadczenia ojcostwa, doswiadczenia ojca dziecka ze spektrum auty-
zmu (a child with autism spectrum disorders, parents of a child on the autism spectrum,
fatherhood, experiences from fatherhood, experiences of a father with a child on the autism
spectrum).

Do analizy zakwalifikowano artykuly, ktére odpowiadaly problematyce pla-
nowanych badan, prezentowaly najnowsze wyniki projektéw badawczych, pro-
wadzonych zaréwno w paradygmacie iloSciowym jak i jakoSciowym, i ich kry-
tyczny przeglad.

Doswiadczenia rodzin dzieci z ASD

Rodzice dzieci z autyzmem, a zwlaszcza matki doé¢ szybko znalezli sie w kregu

zainteresowan lekarzy, psychologéw zajmujacych sie tym zaburzeniem i jego

uwarunkowaniami, ale to ostatnie dekady przyniosty imponujacy wzrost liczby
badan realizowanych zaréwno w paradygmacie iloéciowym, a takze — chociaz

w mniejszym stopniu — jakosciowym obejmujacych liczne watki tematyczne,

w tym dotyczace rodzicielstwa. Wyniki tych badan wskazujg, ze skutki posiada-

nia dziecka z ASD, podobnie jak samo zaburzenie, sa wieloaspektowe, zlozone

i obcigzajace, wplywajac na wszystkie obszary funkcjonowania rodzicéw i rodzi-

ny (np. Karst i in. 2012; Pisula 2015; Kostiukow i in. 2019). Problemy te dotycza

réwniez oséb wysoko funkcjonujacych, oséb z zespolem Aspergera i ich rodzin

(Pisula, Porgbowicz-Dérsmann, 2017). Ze wzgledu na ograniczone ramy niniej-

szego opracowania przedstawie wyniki wybranych analiz.

AM. DePape i S. Lindsay (2015: 572-577) dokonaly przegladu badan jako-
Sciowych, ktérych celem bylo rozpoznanie doswiadczen rodzicéw sprawujacych
opieke nad dzieckiem z ASD. Analizujac 31 artykuléw zauwazyly podobienstwo
przezy¢ badanych oséb. Zidentyfikowaly sze$¢ glownych tematéw odnoszacych
sie do doswiadczen, a takze etapdw, przez ktdére przechodza rodzice. Sg to:

— diagnoza wstgpna — na tym etapie rodzice stopniowo odkrywali nietypowy
rozw0j dziecka. Cze$¢ rodzicow zglaszala wystapienie probleméw po okresie
typowego rozwoju, inni do$¢ wczeénie zauwazali nieprawidiowosci ale nie
umieli ich okresli¢. Na tym etapie rodzice probowali zrozumie¢ zachowanie
dziecka poprzez poréwnanie do rodzenstwa oraz poszukiwali wyjasnienia.
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Badaczki zwrécily uwage na najczeéciej diugi proces diagnostyczny i bledne
diagnozy;

diagnoza — w temacie diagnozy badaczki zidentyfikowaly doswiadczanie przez
rodzicéw mieszanych emocji w tym ulgi i dewastacji. Niekt6rzy rodzice od-
czuli ulge gdyz problemy zostaly nazwane a dziecko otrzymalo ,etykietke” co
moglo ulatwi¢ poszukiwanie pomocy. Uczucie dewastacji wynikalo z uswia-
domienia sobie istoty zaburzen ze spektrum autyzmu, ograniczen dziecka
oraz trwalego charakteru zaburzen. Inny podtemat dotyczyl do$wiadczenia
winy i bycia obwinianym za stan dziecka;

dostosowanie zycia rodzinnego — w tym obszarze tematycznym znalazly sie dane
dotyczace wplywu ASD na zycie rodzinne, finanse, przebieg kariery zawo-
dowej. Rodzice zglaszali, ze czesto byli sfrustrowani brakiem czasu dla siebie
iswojej rodziny, przecigzeni nadmiarem obowigzkéw, odczuwali lek
i trudnosci wynikajace z probleméw behawioralnych dziecka. W nastepstwie
diagnozy w wielu rodzinach pogorszeniu ulegla sytuacja materialna. Zmiany
dotyczyly réwniez zaangazowania w prace zawodowa. Rodzice zwrdcili
réwniez uwage na sytuacje rodzenstwa. Jeden z podtematéw dotyczyl trud-
nych doswiadczen rodzicow w zwiazku z negatywnym osadem zachowania
dziecka w sytuacjach publicznych.

poruszanie si¢ po systemie — ten temat objal r6znorodne, tak pozytywne, jak
i negatywne do$wiadczenia rodzicéw szukajacych najlepszych ustug i pro-
gramoéw pomocy w zakresie edukacji, opieki medycznej;

upodmiotowienie rodzicow — w tym temacie zebrano do$wiadczenia rodzicow,
ktérzy niezadowoleni z wiedzy przekazanej przez inne osoby postanowili
samodzielnie zglebi¢ to zagadnienie, czytajac, tworzac wlasne strategie ra-
dzenia sobie z opieka, uczestniczac w grupach wsparcia i wreszcie stajac sie
ekspertami oraz rzecznikami swoich dzieci;

zwrot ku przysziosci — to temat obejmujacy doswiadczenia, ktére staly sie udzia-
tem rodzicéw, ktérzy zaakceptowali zaburzenia ze spektrum autyzmu. Ba-
daczki wyrdznily trzy podtematy, tj. pozytywne aspekty opieki nad dziec-
kiem, poczucie normalnosci i obawy zwigzane z przyszloscia.

W innym przegladzie, obejmujacym 14 badan, podobnie zidentyfikowano

sze$¢ glownych obszaréw tematycznych obejmujgcych doswiadczenia rodzicoéw.

Byly to: stres i napiecie emocjonalne, adaptacja, wplyw na rodzine, ustugi, styg-

matyzacja oraz docenianie matych rzeczy (Corcoran i in. 2015).

Chociaz w wypowiedziach bioracych udzial w badaniach rodzicéw domino-

waly doniesienia na temat probleméw i ich negatywnego wplywu na funkcjono-
wanie rodziny, uwage zwracaja wypowiedzi na temat dos$wiadczanej radosci

i pozytywnych aspektéw rodzicielstwa dziecka z ASD (Corcoran i in. 2015: 362—
363; DePape, Lindsay 2015: 577).
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Nalezy zauwazy¢, ze w Polsce rodziny dzieci z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu nadal do$wiadczaja wielu probleméw. E. Pisula i A. Porebowicz-Dérsmann
(2017: 1), prowadzac badania nad percepcja funkcjonowania rodziny dzieci z ASD
bez niepelnosprawnosci intelektualnej, ustalily, ze sytuacja tych rodzin jest trud-
na, a rodzice zglaszali gorsze funkcjonowanie rodziny jako calosci oraz gorsze
wlasne funkcjonowanie jako czlonkéw rodziny, wykazywali réwniez wyzszy
poziom stresu rodzicielskiego i nizsza jakos¢ zycia.

Ojcowie dzieci z ASD

llos¢ badan, w ktérych przedmiotem uczyniono wylacznie doswiadczenia oj-
céw, prezentuje sie znacznie skromniej na tle ilosci badan podejmujacych pro-
blemy rodzicéw czy matek dzieci z ASD. W pierwszym artykule poswieconym
wylacznie ojcom jego autor L. Eisenberg nazywa ojca ,zapomnianym czlowie-
kiem” (Eisenberg 1957: 715). Tendencja do pomijania ojcéow w badaniach utrzy-
mywala sie przez dlugi czas i dopiero ostatnie dekady przyniosly znaczny wzrost
zainteresowania ojcostwem wobec dzieci z r6znymi rodzajami niepelnosprawno-
Sci. Jednak jeszcze w 2013 roku V.L. Braunstein i in. (2013), poddajac analizie
404 artykuly bedacych raportami z badan rodzin wychowujacych dziecko z ASD,
podkreélili niedostateczng reprezentacje ojcow w opisywanych badaniach. Anali-
za wykazala, ze zaledwie 1,5% artykuléw odnosilo sie do badan skoncentrowa-
nych wylacznie na ojcach. Jak podajg autorzy, powody tak duzych dysproporcji
sa zréznicowane. Na podstawie szerokiego przegladu literatury badacze przed-
stawili kilka mozliwych wyjasnien, i sa to tendencje naukowcéw do postrzegania
ojcow jako mniej dostepnych, pomijania w badaniach wyjatkowej roli ojca i relacji
wystepujacych miedzy ojcem i dzieckiem, a takze skupienie si¢ na matkach jako
gtéwnych opiekunach dzieci, gléwnych uczestnikach wczesnej interwengji i ba-
dan nad autyzmem (Braustein i in. 2013: 863). Z kolei J.J. Vacca uwaza, ze zwykle
mezczyzni nieche¢ badZz odmowe udzialu w badaniach ttumacza obowigzkami
zawodowymi, rodzinnymi lub trudno$ciami natury emocjonalnej, twierdzac, ze
nie czujq sie dos¢ swobodnie rozmawiajac o swoim dziecku lub autyzmie (Vacca
2013: 88).

Tymczasem wielu naukowcow, ktérzy podmiotem swoich eksploracji uczynili
rodzicéw dzieci z ASD, zglosilo zréznicowanie doswiadczen ojcéw i matek (np.
poziom stresu, depresji, wrazliwo$¢ na cechy dziecka, czas poswiecony dziecku
w ciggu dnia, zaangazowanie w organizacje pomocy dziecku), a tym samym zréz-
nicowanie potrzeb w zakresie wsparcia (np Braustein i in. 2013: 859; Meadan i in.
2015: 1679-1680; Pisula 2015: 93-127). Wielu badaczy postuluje wlaczenie ojcéw
do badan nad autyzmem, rodzicielstwem wobec dziecka z ASD (np. Lashewicz



90 Anida Szafranska

iin. 2019: 118-119; Braustein i in. 2013: 863-864), argumentujac, ze uwzglednienie
doswiadczen ojcéw pozwoli na pelniejsze zrozumienie zagadnien zwigzanych
z rodzicielstwem oraz procesem wychowania dziecka z tym rodzajem zaburzen.
I'tak S. Cheuk i B. Lashewicz (2015: 351), prowadzac badania w grupie 28 ojcéw
dzieci z ASD (w wieku 2-13 lat), zauwazyly, Zze ojcowie chetnie uczestniczyli
w badaniu dzielac sie swoimi doswiadczeniami. W toku badan ustalily, Ze ojcowie
byli silnym Zrédlem wsparcia dla swoich dzieci, co powinno zachegci¢ naukowcéw
do dalszych eksploracji tematu ojcostwa. E. Pisula i A. Banasiak (2020: 434) uwaza-
ja, ze w Polsce rodziny z dzie¢mi z niepelnosprawnoécig intelektualna i rozwojo-
wa stoja przed wieloma wyzwaniami z powodu niewystarczajagcego wsparcia.
Chociaz zaangazowanie rodzicéw w rozwdj réznych form ustug dla oséb niepel-
nosprawnych jest wysokie, potencjal ojcow jest niedoceniany i slabo rozumiany.
W zwiazku z powyzszym zasadne jest prowadzenie badan empirycznych, ktére
podmiotem czynia wylacznie ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Dla autorki niniejszego tekstu bezposrednia inspiracja do podjecia badan
w obszarze doswiadczen ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu byta
lektura artykulu zamieszczonego na lamach ,Polityki” (Gierak-Onoszko 2018).
Autorka publikacji podaje, ze macierzynstwo kobiet majacych dzieci z niepelno-
sprawno$ciami to macierzynstwo samotne. W dalszej czesci wyjasnia, Ze chociaz
odejécie ojca od rodziny i porzucenie dziecka niepelnosprawnego zdarza sie cze-
sto, nie jest to jedyny i pelny scenariusz.

W kontekscie poruszonego problemu warto zatem przytoczy¢ wyniki szeroko
zakrojonych badan dotyczacych rozwodéw wsréd rodzicéw dzieci z ASD. Bada-
nia prowadzone byly w USA i objeto nimi 391 par malzenskich posiadajacych
nastolatka lub doroste dziecko (syna lub cérke) z ASD. W tej grupie w zwigzku
pozostalo nieco ponad 75% malzenstw. Odsetek rozwodéw byt jednak 2-krotnie
wyzszy niz w grupie kontrolnej (rodziny z dzieckiem zdrowym — przyp. autorki),
jednoczesnie ryzyko rozwodéw bylo wyzsze przez caly okres dziecifistwa, dora-
stania i wczesnej dorostosci dziecka z ASD. Zdaniem naukowcéw zwiekszone
ryzyko rozwodu jest zgodne z ustaleniami do$wiadczania wysokiego poziomu
stresu przez dlugi czas (Hartley i in. 2010: 454-455). Tymczasem stabilny i satys-
fakcjonujacy obojga rodzicow zwiazek pozwala na stworzenie sprzyjajacego roz-
wojowi dziecka Srodowiska zycia. T. Gosztyla ustalil, Ze pary malzenskie, ktére
deklarowaly wyzsza satysfakcje, charakteryzowaly si¢ nastepujacymi cechami:
wspoélne spedzanie czasu, wlasciwa komunikacja, wspdlna wizja i oczekiwania
zwigzane z malzefhstwem, szczesliwe Zzycie seksualne, réwne prawa i wspdlne wy-
konywanie prac domowych, a takze osobiste relacje religijne (Gosztyta 2015: 244).

Ojcostwo jest waznym wydarzeniem w zyciu mezczyzny. Moze by¢ do-
Swiadczeniem niezwykle satysfakcjonujacym, rozwijajacym, a takze stresujgcym
zwlaszcza, gdy dotyczy dziecka z zaburzeniami rozwoju. Doswiadczenie leku,
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boélu towarzyszy¢ moze ojcu na réznych etapach adaptacji do niepetnosprawnoéci
dziecka, a jego zZrédlem moze by¢ brak zrozumienia oraz brak dostepu do wyso-
kiej jakosci diagnostyki, terapii czy kompleksowej pomocy. Szczegdlnie trudne
dla ojca moze by¢ konfrontowanie si¢ z niechecia i stereotypami (Hannon i in.
2019: 203-204) oraz stygmatyzacja (Corcoran i in. 2015: 362).

Badania dotyczace stopnia, w jakim ojcowie dzieci z ASD doswiadczajq stresu
psychicznego oraz probleméw zdrowotnych, wykazaly, ze w grupie 159 ojcéw
17% badanych doswiadczylo podwyzszonego poziomu stresu psychicznego i zte-
go ogoblnego stanu zdrowia (Seymur i in. 2017: 8).

Przykladem badania skoncentrowanego wylacznie na doswiadczeniach oj-
cOw jest badanie poréwnawcze, w ktérym uczestniczyto 240 mezczyzn (135 ojcéw
nastolatkéw i mlodych dorostych z ASD, 46 z zespolem tamliwego chromosomu
159 z zespotem Downa) (Hartley i in. 2012). W badaniu poddano ocenie objawy
depresyjne, poziom pesymizmu i radzenia sobie. Ustalenia badawcze wskazuja,
ze ojcowie dzieci z ASD zglaszali wyzszy poziom objawéw depresyjnych, wyzszy
poziom pesymizmu niz ojcowie dzieci z innymi zaburzeniami. W badaniu wy-
mieniono réwniez czynniki przyczyniajace sie do tych réznic i byly nimi: wiek
ojca, zakres probleméw z zachowaniem dziecka, posiadanie innych dzieci z nie-
pelnosprawnosciami, a takze objawy depresji u matki (Hartley i in. 2012: 333-335).

Interesujacych danych dostarczylo badanie prowadzone za pomoca ankiety
online na terenie Wielkiej Brytanii. Badanie mialo na celu rozpoznanie charakteru
i zaangazowania ojcéw dzieci z autyzmem w czynnosci dnia codziennego. Ankie-
te wypelnilo 306 ojcéw. Zdaniem badaczy zebrane dane pozwolilty poszerzy¢
wiedze oraz rozumienie roli ojca w zyciu dziecka z autyzmem. Wykazaly, ze
wiekszo$¢ bioracych w nich udziat ojcéw bylo w wysokim stopniu zaangazowa-
nych w codzienne czynnosci, takie jak: opieka, zabawa, rozrywka i edukacja
dziecka. Szczegdlnym obszarem aktywnosci byla zabawa ojcéw z dzie¢mi mlod-
szymi zaréwno chlopcami, jak i dziewczetami. W przypadku ojcéw dzieci star-
szych zwrécono uwage na dzialania zwigzane z organizacja czasu wolnego, a tak-
ze pomoca w odrabianiu zadan domowych. Czynnikiem, ktéry utrudniat wieksze
zaangazowanie, byla praca zawodowa (Potter 2017: 376-382).

Interesujace badanie w zakresie doswiadczen ojcéw dzieci z ASD przeprowa-
dzili A. Burrell i in. (2017: 1139-1142). Autorzy, analizujac zgromadzony metoda
wywiadéw material badawczy, wyréznili cztery zasadnicze tematy: Sciezka do
akceptacji, niezaleznos¢ i integracja, ojcowie pola bitwy oraz niejednorodnos¢
wsparcia. Badani ojcowie poréwnali wychowanie dziecka niepelnosprawnego do
»podrézy”, ktéra rozpoczela sie od zauwazenia pierwszych niepokojacych sygna-
téw w zachowaniu dziecka lub uzyskania diagnozy, az do jego akceptacji. Pod-
czas tej ,podrézy” ojcowie doswiadczyli poczucia frustracji, zlosci, zazenowania,
a takze poczucia winy. Uczestnicy, ktorych dzieci zdiaghozowano we wcze$niej-
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szym wieku, doswiadczyli poczucia straty. Niektérzy ojcowie po uslyszeniu dia-
gnozy poszukiwali informacji o zaburzeniu w celu zrozumienia sytuacji. Czes¢
badanych podalo, ze czuli sie osadzani i zawstydzeni w sytuacjach gdy nie potra-
fili kontrolowa¢ zachowania swojego dziecka. Ostatecznie ojcowie zadeklarowali,
ze z czasem nauczyli sie akceptowac swoje dzieci, a to pozwolilo zlagodzi¢ nega-
tywne emocje. Uczestnicy wymienili réwniez pozytywne zmiany, jakie nastapily
w ich zachowaniu, a ktére wynikaly z ich doswiadczen. Wskazali wzrost toleran-
qji, cierpliwosci, akceptacji, dostrzeganie wartosci tkwigcych w prostych czynno-
Sciach, takich jak zabawa czy czas spedzony z dzieckiem. Jako wazny cel wycho-
wania ojcowie wskazali na niezaleznoé¢ oraz integracje czy akceptacje spoteczna.
Jednoczeénie dostrzegali, ze osiggniecie tego celu w przypadku ich dzieci bedzie
trudne. Kilku ojcéw zauwazylo, ze wraz z poprawa funkcjonowania dziecka
wzrosla jego akceptacja spoleczna oraz poziom integracji, a to pozwolito ojcom
doswiadczy¢ akceptacji i zmniejszy¢ negatywne emocje. W narracji uczestnikéw
zwrécily uwage zwroty zaczerpniete z terminologii wojskowej, takie jak: walka,
pole minowe, nawigacja. Ojcowie méwili o walce z systemem, walce o dostep do
ustug, poszukiwaniu pomocy, byciu adwokatem swojego dziecka. Zwrécili uwa-
ge, ze czesto czuli sie zazenowani i lekcewazeni przez profesjonalistoéw, chociaz
w ich poczuciu sami stali si¢ ekspertami w odniesieniu do wlasnych dzieci. Kolej-
ny temat dotyczyl wsparcia, jakie okazato sie by¢ przydatne ojcom. Tutaj badacze
doszli do wnioskéw, ze mezczyZni moga potrzebowaé réznych form wsparcia
w réznym okresie, moga tez nie by¢ zainteresowani wsparciem pochodzacym ze
zrédel zewnetrznych.

Wsréd badan skoncentrowanych na ojcostwie dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu szczegélng uwage zwracaja te, ktére podkredlaja pozytywne
aspekty ojcostwa. I tak C.A. Potter (2016: 8-17) w przywolanym juz badaniu
ankietowym uzyskala interesujace wyniki. W grupie 306 badanych ojcéw blisko
2/3 mezczyzn odpowiedzialo na pytanie otwarte dotyczace pozytywnych aspek-
tow rodzicielstwa. Badani ojcowie podkreélali sile zwiazkéw z ich dzie¢mi, a takze
zdolno$¢ dzieci do angazowania sie w kochajace zwiazki. Zdaniem autorki sa to
najwazniejsze ustalenia badawcze w kontekscie opisanych w literaturze deficy-
tow spolecznych oséb z ASD. Wsréd innych obszaréw tematycznych znalazly sie
mocne strony i cechy osobowe dzieci, satysfakcja z aspektéw roli ojcowskiej oraz
$wiadomos¢ rozwoju osobistego.

B.M. Lashewicz i in. (2019: 126-128), poddajac analizie sze$¢ artykutéw beda-
cych raportem z badan jakosciowych, wyodrebnila trzy szerokie tematy. Byly to:
adaptacja i troska o przyszios¢, znaczenie kontekstu kulturowego, szacunek do
dziecka i nowe mozliwosci, przy czym szczegdlnie podkreslifa znaczenie tematu
trzeciego. Wypowiedzi skladajace sie na ten watek obejmowaly pozytywne
aspekty ojcostwa, w tym rados¢ pojawiajacqg sie¢ wraz z rozwojem dziecka i jego
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zdolnoscig do okazywania uczu¢, docenianie réznorodnosci, poczucie szczescia,
postrzeganie dziecka jako drugiej szansy oraz zrédio motywacji do stawania sie
lepszym czlowiekiem.

Przywolane w artykule badania, jak podaja ich autorzy, maja wiele ograni-
czen. Czesto prowadzone sa na niewielkich grupach badawczych, co ma miejsce
gléwnie w przypadku badain prowadzonych w paradygmacie jakoSciowym,
amimo to pozwalaja uzyska¢ ogdlne spojrzenie na doswiadczenia ojcéw, ujrzeé ro-
dzicielstwo z ich perspektywy i zaplanowac lepsze systemy wsparcia spolecznego. Na
ten aspekt uwage zwracaja badacze, podkreslajac réznice w do$wiadczeniach matek
iojcdw, tym samym wskazujac na konieczno$¢ uwzgledniania perspektywy ojcow
w celu poprawy jakosci zycia mezczyzn, a tym samym rodziny.

Podsumowanie

Rodzice wychowujacy dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu majg rézne
doswiadczenia, ktére wplywaja na ich samopoczucie, relacje, zaangazowanie
spoleczne oraz interakcje z instytucjami zajmujacymi sie terapia, edukacjg czy
pomoca spoleczng. Rodzice w rézny sposéb adaptuja sie do zmian wynikajacych
z opieki nad dzieckiem z ASD.

Na tle ogélu badani zajmujacych sie funkcjonowaniem rodziny, doswiadcze-
niami matek dzieci z ASD, problematyka do$wiadczen ojcéw nie byla dostatecz-
nie czesto podejmowana i dopiero ostatnie dekady przyniosty wzrost zaintereso-
wania przezyciami ojcow dzieci z tym rodzajem zaburzen. Autorzy badan
podkreslaja przede wszystkim réznice w doswiadczeniach matek i ojcéw. Prowa-
dzone analizy ukazuja ojcdw zaangazowanych w opieke, edukacje i terapie
dziecka, w poszukiwanie pomocy i wsparcia, wspdlprace z instytucjami, dzialanie
na rzecz dziecka w przestrzeni publicznej, wreszcie ojcéw walczacych o odpo-
wiednie ustugi. W prezentowanych badaniach wyraziscie wybrzmialo zaangazo-
wanie mezczyzn mimo wielu trudnosci wynikajacych z realizacji tradycyjnych rél
ojca pracujacego i dbajacego o zabezpieczenie materialne rodziny. Ojcowie
w przywolanych badaniach opisywali doswiadczanie skrajnych uczu¢, koniecz-
no$¢ zmierzenia sie z negatywnymi postawami, stygmatyzacja, obwinianiem
i wreszcie trudng droge do akceptacji dziecka. Za cenne nalezy uznaé dostrzeze-
nie pozytywnych aspektéw ojcostwa, okazywany dziecku szacunek, milos¢, po-
dziw, dostrzeganie mocnych stron dziecka.
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