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»,M0j syn ma autyzm” — analiza narracji ojca

Ojcostwo jest waznym wydarzeniem w zyciu mezczyzny. Moze by¢ doswiadczeniem niezwykle
satysfakcjonujacym, rozwijajacym, a takze stresujacym, zwlaszcza gdy dotyczy dziecka z zabu-
rzeniami rozwoju. Jak wskazuja badania skutki posiadania dziecka z ASD, podobnie jak samo za-
burzenie, sa wieloaspektowe, zlozone i obciazajace, wplywajac na wszystkie obszary funkcjono-
wania rodzicow i rodziny. Ostatnie lata przyniosty wzrost zainteresowania do$wiadczeniami
ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Liczba badan prowadzonych w paradygmacie
ilosciowym, jak i jakoSciowym wzrasta. Ojcowie coraz czesciej angazuja sie w opieke i wychowa-
nie dziecka, co pozwala im lepiej pozna¢ potrzeby i mozliwosci dziecka. Artykut to doniesienie
z badan, ktérego celem bylo poznanie doswiadczen ojca dziecka z ASD.

Slowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, dziecko z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu, rodzice dziecka ze spektrum autyzmu, ojcostwo, doswiadczenia ojcostwa, doswiadczenia
ojca dziecka ze spektrum autyzmu

»,My Son Has Autism”. An Analysis of a Father’s Narrative

Fatherhood is an important event in a man’s life. As an experience, it can be incredibly rewarding
and developing but also stressful, especially when it involves a child with a developmental disabil-
ity. Research shows that the effects of having a child with ASD - like the disorder itself — are multi-
faceted, complex, and debilitating in all areas where parents and family function. Recent years
have brought increased interest in the experiences that fathers have when raising children with
autism spectrum disorders. The number of studies conducted in both quantitative and qualitative
paradigms is increasing. Fathers are becoming increasingly involved in the care and upbringing of
their children which allows them to better understand their children’s needs and abilities. This ar-
ticle is a report on a study that aimed to explore the experiences of a father who has a child with
ASD.

Keywords: autism spectrum disorders, 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
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Wprowadzenie — zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Doswiadczenia rodzicow, w tym do$wiadczenia matek dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, sa czesto przedmiotem badan (np. DePape, Lindsay 2015;
Corcoran i in. 2015; Pisula 2015). Ostatnie dekady przyniosty réwniez wzrost zain-
teresowania problematyka ojcostwa (np. Meadan i in. 2015; Burrell i in. 2017;
Gosztyta 2017; Paynter i in. 2018; Pisula, Banasiak 2020). Badacze tych zagadnien
zwracajg uwage na konieczno$¢ uwzgledniania perspektywy ojcéw w badaniach
nad rodzicielstwem, odrebnego analizowania materialu badawczego uzyskanego
od ojcow i matek, wskazujac na réznice w zakresie przezy¢, adaptacji do zmienia-
jacych sie warunkéw zycia w zwiazku z opieka i wychowaniem dziecka z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu.

Zlozono$¢ doswiadczen zwigzanych z ojcostwem, w tym z ojcostwem dziecka
z zaburzeniami rozwoju, sklonilo autorke do przyjecia jakosciowej perspektywy
badawczej. Badania zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym.
Przedmiotem badania uczyniono ojcostwo realizowane wobec dziecka z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu, natomiast celem rozpoznanie i opis do$wiadczen
ojca dziecka z tym rodzajem zaburzen. Autorke interesowalo réwniez jak badany
doswiadcza swojego ojcostwa. Gléwny problem badawczy zostal zatem zawarty
w pytaniu: Jak badany do$wiadcza ojcostwa oraz jak interpretuje swoje do§wiad-
czenia?

Badania prowadzono z wykorzystaniem wywiadu swobodnego niestandary-
zowanego, czesciowo ustrukturyzowanego (Gudkova 2012: 115). Wywiad prze-
prowadzono opierajac sie na wczesniej przygotowanych dyspozycjach obejmuja-
cych ogodlne zagadnienia zwigzane z ojcostwem dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Prowadzony wywiad pozwolil na zebranie informacji na
temat doswiadczen ludzkich, w tym przypadku ojca, a takze prébe interpretacji
faktéw, sposobu w jaki badany do$wiadcza i rozumie ojcostwo.

Uczestnik badania

Zdaniem A. Wyki (1993: 66) prowadzenie badan jakoSciowych jest mozliwe wte-
dy, gdy ,podmiotami badania sg jednostki o wysokim stopniu $wiadomosci
i zdolnosciach artykulacyjnych”. W prezentowanym badaniu warunek ten zostat
spelniony. Uczestnik badania — ojciec dziecka z autyzmem z entuzjazmem przyjat
propozycje udzialu w projekcie i wigzacych sie z tym mozliwosci opowiedzenia
o swoich doswiadczeniach.
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Piotr ma 34 lata. Jest zonaty. Wspélnie z zong wychowuja jednego syna. Piotr
pracuje w szpitalu na stanowisku opiekuna medycznego. Jest takze terapeuta
zajeciowym. Obecnie studiuje pielegniarstwo.

Piotr jest uwaznym obserwatorem rozwoju syna, osoba posiadajaca bogata
wiedze na temat funkcjonowania swojego dziecka, wystepujacych trudnosci oraz
mocnych stron. Wielokrotnie zar6wno w przestrzeni prywatnej, jak i publicznej
poruszal temat autyzmu oraz probleméw rodzin dzieci z tym rodzajem zaburzen.
Swoimi spostrzezeniami i pogladami dzielil si¢ z innymi osobami, podejmujac
aktywno$¢ na forach internetowych, bedac czlonkiem stowarzyszen dzialajacych
na rzecz osob z autyzmem i ich rodzin. Wydaje sie zatem, ze Piotr jest ekspertem
w zakresie wychowania dziecka z ASD i poprzez narracje moze przekaza¢ swoje
doswiadczenia.

W chwili badania syn Piotra mial 5 lat i 6 miesiecy. Urodzit sie w 37. tygodniu
cigzy jako dziecko zdrowe, jednak z czasem wymagal rehabilitacji z uwagi na
stabsze napiecie mieSniowe. Diagnoza autyzmu zostala postawiona w wieku 2 lat
5 miesiecy. Chlopiec uczeszcza do przedszkola. Jest objety wczesnym wspomaga-
niem rozwoju. Ostatnie badanie psychologiczne nie wykazalo opdznierr w rozwo-
ju poznawczym.

Przebieg badania i analiza danych

Wywiad byt poprzedzony rozmowami, ktére przyblizyly sylwetke ojca, jego sy-
tuacje rodzinng oraz pozwolily uzyskac dane na temat dziecka, w tym informacje
dotyczace diagnozy autyzmu, stanu zdrowia, przebiegu rozwoju. Ojciec zostal
poinformowany o celu badania, zapewniony o jego anonimowosci, rejestracji
wywiadu, a takze mozliwosci jego publikacji w recenzowanym czasopi$mie, na co
wyrazil zgode. Piotr szczegdtowo opisywal swoje doswiadczenia zwigzane z ojco-
stwem. Opowiedzial o drodze jaka przeszed! jako ojciec od okresu prenatalnego
do chwili obecnej. Bezposrednio przed wywiadem badany zaprezentowal film,
w ktérym okiem kamery uchwycone zostaly pierwsze niepokojace zachowania
dziecka.

Wywiad rozpoczal sie pytaniem: Opowiedz mi, jak to jest byc ojcem Krzysia? Py-
tanie to ukierunkowalo narracje, a rola badacza polegala na ,wtracaniu od czasu
do czasu pytania, prosby o blizsze sprecyzowanie wywodu” (Konecki 2000: 169).
Badanie trwato blisko 90 minut. W wypowiedzi przewazaly okresy niczym nieza-
ki6conej narracji. Wywiad zostal nagrany, a nastepnie wielokrotnie odstuchany
i przepisany dostownie. Odczytywanie transkrypcji pozwolilo na wyodrebnienie
pieciu tematéw gléwnych, ktére naturalnie wylonity sie w toku narracji.
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Wyniki badan wlasnych

W toku analizy zgromadzonego materiatu badawczego wyodrebniono pie¢ tema-
tow gléwnych, a w ich obszarach kilka tematéw szczegdélowych, ktérych tytuly
przybraly forme motta wyodrebnionego z narracji. Tak opracowany materiat
badawczy pozwolil na ukazanie doswiadczen oraz tego, co w perspektywie ba-
danego ojca jest najwazniejsze.

Temat 1: Diagnozowanie

Moj syn ma autyzm

Piotr swoja narracje rozpoczyna stowami ,mdj syn ma autyzm”. W wypowiedzi
charakteryzuje syna, wymieniajac cechy typowe dla zaburzen ze spektrum auty-
zmu, ale réwnie czesto skupia sie na mocnych stronach dziecka oraz jego pogod-
nym usposobieniu. Wskazuje momenty, ktére z perspektywy czasu ocenia jako
te, ktére mogly niepokoi¢. Tym, co szczegdlnie cieszy Piotra, jest osiagniecie przez
syna samodzielno$ci w wykonywaniu niektérych czynnosci:
... Mdj syn ma autyzm. Krzys ma pigc i pot roku. Jest bardzo pogodny, usmiechnigty, jest ufny,
lubi si¢ przytulac, ale jest bardzo wrazliwy na dZwigki, hatas, nie tylko glosy ludzkie. Nie mdwi,
to znaczy powtarza niektdre stowa. On nie zna lgku, jest bardzo energiczny, wszedobylski, biega
po catym mieszkaniu, na placu zabaw, lubi kopac pitke. Bardzo lubi sig bawic. Obecnie nie mowi,
pokazuje gdy go poprosze,... sygnalizuje podstawowe potrzeby, teraz juz sam idzie do toalety. ..
Jednak nie méwi, powtarza niektdre stowa, ale nie mowi sam. ..

Charakteryzujac swojego syna Piotr nawiazuje réwniez do wiezi, ktéra ich 13-
czy i wspdlnie spedzonych chwil. Tak o tym moéwi:
... Strasznie tez jest za mng. Teraz jestesmy na etapie czytania bajek (...) lubi, przedtem nie lu-

bil, siedzie¢ koto mnie, a ja mu czytam bajki i on dopowiada stowa. Jest ... jest bardzo fajnym
dzieckiem. ..

Odkrywanie autyzmu

Jeden z watkéw tematu ,Diagnozowanie” dotyczyl odkrywania autyzmu, za-
uwazenia pierwszych symptoméw nieprawidlowosci w rozwoju, pierwszych
niepokojacych zachowan i reakcji syna, ktére pojawily sie okolo drugiego roku
zycia, jednak nie byly na tyle wyraziste, aby mogly by¢ uznane przez rodzicéw za
wystarczajaco powazne. Z czasem dyskretne objawy, takie jak: utrata kontaktu
wzrokowego, brak reakcji na obecno$¢ innych oséb, brak mowy, bieganina, kre-



116 Anida Szafranska

cenie sie wokol wlasnej osi, lek, problemy ze snem staly sie bardziej widoczne

i zaczely budzi¢ coraz wiekszy niepokdj rodzicéwr:
... Krzys na poczqtku reagowat normalnie, byt kontakt wzrokowy, stuchowy, gaworzyt, nawet
zaczgt mowic, powtarzac, chodzit trochg niezdarnie. .. Przychodzit dziadek, babcia i z nimi tez byt
kontakt, tylko czasami byly takie chwile, zZe nie reagowat..., ale wtedy nie wydawalo nam sig, ze
to cos ztego.... I w pewnym momencie przestat reagowac na ludzi. Patrzyl tak, jakby widziat tyl-
ko przestrzeni. Lubil krecic si¢ na krzesle. Stal sig bardzo placzliwy, stabo spat, budzit si¢ w nocy,
bardzo sig bal, zaczqt spac z nami...

I dalej Piotr dodaje, opisujac moment, w ktérym po raz pierwszy nazwat pro-
blemy syna:

... Kiedys w przychodni zobaczytem plakat na temat autyzmu, wtedy zaczqlem si¢ zastanawiac.
Pomyslatem , przeciez Krzys ma takie objawy”, ale rodzic na poczqtku nie dopuszcza tego (...),
a mnie zmylilo to, ze on z nami ten kontakt miat, ale miat tez te cechy, Ze poza nami nie widziat
nic innego. .., bawit sig sam, nie reagowat na ludzi...

Poczatkowo, w okresie poprzedzajacym wlasciwg diagnoze, odkrywanie au-
tyzmu wiazalo sie z dosSwiadczaniem bagatelizowania spostrzezefi ojca na temat
rozwoju syna. Piotr opisal, w jaki sposéb znajomi, zwigzani zawodowo z opieka
medyczna, reagowali na jego uwagi i watpliwosci:

... Ja mowitem, Ze nie podobajg mi sig te cechy u Krzysia, Ze to nie jest normalne, ale ustyszatem,

Jty jestes wrazliwy facet”, ,jestes przewrazliwiony”, ,to jest wasze pierwsze dziecko”, ,chtopcy

rozwijajq si¢ wolniej”, , poczekaj, bedzie dobrze”... i pomyslatem, Ze moze majq racje. .. Ja nie mia-

lem wtedy takiej wiedzy jak teraz...

Zwrot, po ktérym sprawy nabraly tempa w zakresie diagnostyki, a p6zniej te-
rapii, nastapit podczas wizyty kontrolnej u lekarza pediatry:

... Tak mniej wigcej pot roku pézZniej poszlismy do pediatry i wtedy powiedziatem, ze to i to mnie

niepokoi, ze to jest dziwne. Wtedy pani doktor zaczela go obserwowac i powiedziala, ze rzeczywi-

Scie moge miec racje. ..

Z1058¢ i bezradnosé

Odkrywanie autyzmu wigzato sie z doswiadczaniem intensywnych uczu¢ najcze-
Sciej negatywnych. Te uczucia towarzysza Piotrowi od chwili, gdy w trakcie wizy-
ty lekarz pediatra przyznal, ze rozw¢j dziecka moze by¢ zaburzony. Opowiada
o tym nie kryjac wzburzenia:

... Zaraz po wizycie czulem wscieklosc, zlos¢ i zatamanie. I ta wscieklos¢ i pytanie, dlaczego do-
piero teraz, przeciez juz dawno mdgl mie¢ diagnoze. Wtedy wracajgc od lekarza zaczgtem szukac
specjalistéw. Jak ja ustyszalem te terminy z NFZ -tu to mdwig nieee, to jest niemozliwe, w tym
momencie poczutem si¢ jakbym w twarz dostal, potem placz, potem zlos¢ i wscieklosc.... Ztos¢
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czutem przede wszystkim, bo cheialem cos robic, szybko dzialac, pomdc dziecku i jak styszatem te
wszystkie terminy to czulem bezradnosc. Nie umiatem si¢ z tym pogodzic. Juz to narodzit sig
pomyst jak dziecku pomdc a tu taki termin. ..

Jak wida¢ Piotr posiada szeroka wiedze na temat rozwoju syna, opisuje jego
przebieg i osiagane kamienie milowe. Poprzez narracje daje sie pozna¢ jako wni-
kliwy obserwator, ekspert w dziedzinie wczesnego rozwoju syna, czlowiek, ktéry
wie o czym méwi i dazy do nazwania probleméw, angazuje sie w proces diagno-
zy i poszukuje réznych rozwigzan. Wiedza, jaka posiada Piotr, zwraca uwage
zaréwno w kontekscie pelnionej roli i zadan jakie podejmuje w zakresie opieki
i wychowania dziecka, jak i w kontekscie procedur diagnostycznych czy terapii,
w ktérych odwolujemy sie do wiedzy rodzicow na temat wczesnego rozwoju
dziecka, np. w ramach retrospektywnych wywiadéw. Uwage zwraca réwniez
zaangazowanie ojca w zabawe z dzieckiem. Ten rodzaj podejmowanej aktywno-
Sci jest szczegblnie cenny w kontekscie licznych obowigzkéw zawodowych ojca
(por. Potter 2017: 380).

Swoja narracje ojciec rozpoczal charakteryzujac syna przez nazwanie i przy-
pisanie mu rozpoznanego zaburzenia. Jest to spdjne z ustaleniami E. Pisuli (2015:
117), ktéra podaje, ze potowa badanych przez nig ojcéw w ten sposéb dokonywa-
fa charakterystyki. Chociaz w dalszej czeSci wypowiedzi wymienia pozytywne
cechy chlopca oraz zachowania, ktére mozna przypisa¢ dzieciom rozwijajacym sie
prawidlowo, wydaje sie, ze zaburzenia zdominowaly sposéb spostrzegania syna,
jednak w kontekscie calego wywiadu moze by¢ to réwniez sposéb zwrdcenia
uwagi na zaburzenia ze spektrum autyzmu jako problem spoteczny.

Przywolane wspomnienia spowodowaly, ze wypowiedzi Piotra chwilami to-
warzyszyla intensywna gestykulacja i podniesiony glos. Jak widaé okres diagno-
zowania byl trudny, a rozpoznanie zaburzefi wywolalo silne emocje zaréwno
woéweczas, jak i w trakcie wywiadu. L Szmania (2014: 76), przywolujac relacje ro-
dzicéw dzieci z autyzmem na temat doznawanych uczu¢ podaje, ze najciezszym
z nich byla bezradnos$¢. W przypadku Piotra poczucie bezradnosci wynikalo z lek-
cewazenia zglaszanych probleméw w funkcjonowaniu dziecka i traktowaniu ojca
jako osoby nadmiernie wrazliwej, a takze z braku dostepu do szybkiej i bezplatnej
diagnostyki, co w konsekwencji op6znilo objecie dziecka specjalistyczna terapia.
Mimo do$wiadczania tak negatywnych uczué ojcu udalo sie zmobilizowaé¢ do
dziatania, co zostalo wyraziScie wyartykutowane w narracji.
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Temat 2: Dzialanie

Zeby niczego nie zaniedbac

Doswiadczane uczucia staly sie motorem dzialania, motywowaty do poszukiwa-
nia pomocy dla dziecka, mobilizowaly Piotra, chociaz zdarzaly sie chwile zwat-
pienia:
... Czasem, gdy zona i Krzys spali, to si¢ cztowiek poptakal. Ale ja taki jestem, ze sam si¢ ochrza-
nig. Mowie , Piotrek nie wolno, jezeli ty bedziesz si¢ na sobg uzalat to nic z tego nie bedzie”...

W tym okresie rodzice musieli zmierzy¢ sie z dtugimi terminami oczekiwania
na bezplatne badania diagnostyczne. I ta trudnos$¢ réwniez mobilizowala Piotra
do dziafania, poszukiwania informacji na temat autyzmu, metod terapii i mozli-
wosci pomocy:

... Ja mialem takie poczucie, ze wszystko idzie nie tak jak powinno. Najgorsze byly te terminy,

... rok czekania, a w tym czasie mozna juz byto cos zrobic.

Pomyslatem, ja muszg zrobic wszystko, zeby mu pomdc. Akurat dostalismy zwrot podatku i dos¢
szybko go zdiagnozowalismy i okazalo si¢, Ze mamy racje, ale co dalej?

Myslatem, co dalej? Moim najwickszym lekiem bylo, Zeby niczego nie zaniedbac. Pozapisywalem
sig na rézne fora dotyczgce autyzmu i zespotu Aspergera, zaczgtem czytac, szukac, zona tez, zgle-
biac to wszystko na temat autyzmu, ...

Rolg ojca jest dziatanie

W narracji Piotra silnie wybrzmiato odniesienie do roli ojca, o ktérej méwit w kon-
tek$cie wsparcia zony w okresie ciazy, a potem w opiece nad dzieckiem, i wresz-
cie w obszarze zabezpieczenia materialnego rodziny:

... Cigza byla zagrozona i bylo duze ryzyko poronienia, wiec Zona musiala zrezygnowac z pracy
i oboje podjelismy takg decyzje, ze jednak dziecko jest najwazniejsze, ze kazde zZycie nalezy chro-
nic i zona pozostanie w domu, a ja bede pracowat. ..

Mimo dzialah podejmowanych w celu zabezpieczenia rodziny najczesciej
swoja role widzi w dzialaniach na rzecz dziecka, ktérych intensyfikacja nastapita
juz w okresie wstepnej diagnozy:

... Mojg rolg jest dziatanie. Rolg ojca jest dziatanie. Szukanie, nie ustawanie w wysitku, nadzie-

Jja, Ze cos sig¢ pojawi... Bycie na biezgco z wiedzq, uswiadamianie spoleczeristwa. Ale tez wspierad

dziecko, pokazac mu droge ... pojawia si¢ jakis sygnat, wigc my juz przechodzimy do dziatania,

bez wzgledu na wszystko. Wolg zeby juz Smiali si¢ ze mnie niz gdybym czegos nie zrobil...

W opowiesci ojca uwage zwraca odniesienie do dzialan spolecznych i zna-
czenie, jaka tej aktywnosci przypisuje. Dzialalno$¢ spoleczna nie pojawita sie na-
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gle wraz z potrzeba znalezienia pomocy i wsparcia, ale rozwinela sie wczeéniej
iwynika raczej z preferowanych wartosci otwarcia si¢ na potrzeby drugiego
czlowieka:
... Kiedys robitem akcje, dzigki ktdrej chcielismy pozyskac dawcéw szpiku. Akcja sig udata i trzy-
sta siedemdziesigt jeden oscb zarejestrowato si¢ w jednym dniu. Teraz chciatbym zrobic akcje
Swiadomosci autyzmu... Prowadzitem sondg uliczng na temat wiedzy o autyzmie... Niektorzy
traktowali mnie jak gtupka. Wtedy naprawde niewiele 0sob powiedziato, ze ktos ze znajomych ma
dziecko, ktos w rodzinie, ale o autyzmie ludzie wiedzieli bardzo mato albo wcale. ..

W wypowiedzi pojawila sie refleksja dotyczaca innych rodzicow, ktérzy nie
maja wiedzy na temat autyzmu i czesto ze swoimi problemami pozostaja sami:

... Ci rodzice, co pierwszy raz spotykajg si¢ z autyzmem, nic nie wiedzq, nie wiedzq co majg ro-
bic, sq przerazeni i za chwilg, tak jak my, zostang sami, nie bedg mieli przyjaciol, ...

Sq takie momenty, ze ludzie sq zalamani i to jest trudne. Czasem czytam jak inni rodzice proszq:
napiszcie mi cos mitego, albo mdj syn ma urodziny, wyslijcie mu kartke. To znaczy rodzina sig
odsunela przyjaciele si¢ odsuneli ... Dla mnie to jest strzat...

Idziemy po trupach

W narracji pojawily sie zdania $wiadczace o trudnosciach w dostepie do réznych
instytucji czy programéw pomocy dziecku i rodzinie, a takze wysokich kosztach
diagnozy i terapii. Wypowiedz Piotra przesycona jest terminami i zwrotami za-
czerpnietymi z ,pola walki”. Swoje dzialanie widzi jak walke, gdzie wygrana jest
dobro dziecka. Piotr podjat prébe, a raczej, jak sam to rozumie, walke o uzyskanie
jak najlepszej opieki. Tak o tym moéwi:

... Dzigki temu, ze bylem uparty, walczylem, ... bylem u dwdch neurologéw odestali nas, potem

u rehabilitanta tez nas zbyl, powiedzial, ze Krzysiowi nie jest potrzebna rehabilitacja. Dopiero
trzeci neurolog potraktowat nas powaznie i Krzys ma rehabilitacje. ..

I dalej dodaje:

... Nie dawalismy za wygrang. Mdwilem do Zony, idziemy po trupach. Dostalismy zwrot podat-
ku i juz byly pienigdze na wizyte i rehabilitacje ... tak, trzeba walczyc o to dziecko.

... Czlowiek bije sig ze swoimi myslani,. ... czasami czlowiek walczy sam z sobg, zeby si¢ nie poddac ...
czasem te doty wracajg ..., chociaz bije si¢ z myslami, ale musze uwierzyc, ze bedzie dobrze. ..

Warto podkresli¢, ze mimo wielu probleméw ojciec nie zaprzestal dzialan na
rzecz dziecka. Zagadnienie trudnych doswiadczen rodzicoéw dzieci z autyzmem
w zakresie uzyskania diagnozy i informacji o stanie dziecka, szybkim dostepie do
bezplatnych badan, perspektywach rozwoju oraz mozliwosci uzyskania pomocy
jest udzialem wielu rodzicéw (por. Pisula 2015: 150; Lashewicz i in. 2019: 118).



120 Anida Szafranska

Chociaz jest to okres, w ktérym czesto dochodzi do spietrzenia problemoéw i trud-
nosci, dla wielu rodzicéw otrzymanie diagnozy jest waznym momentem, gdyz
wzbudza motywacje do dzialania na rzecz dziecka (por. Szmania 2014: 76), po-
zwala zrozumied jego zachowania, lepiej przystosowac zycie rodzinne do opieki
nad dzieckiem, a takze ubiegac sie o konkretng pomoc (Pisula 2015, s.151).

Narracja Piotra jest przesycona zwrotami odnoszacymi sie do dzialania, a wy-
odrebniony w wypowiedzi watek roli ojca ujawnil, ze aktywno$¢ Piotra nie kon-
centruje sie tylko na pomocy dziecku, ale wkracza w sfere dzialalnosci spolecznej,
ktéra ma na celu zwiekszenie swiadomosci spoleczenstwa na temat zaburzeni ze
spektrum autyzmu, tworzenia srodowiska przyjaznego osobom z r6znymi rodza-
jami niepetnosprawnosci. Takie dziatania jak aktywno$¢ na forach internetowych,
zglebianie wiedzy zwigzanej z tematem ASD wystepuje u wielu rodzicow i moze
by¢ strategia radzenia sobie z sytuacjg niepelnosprawnosci dziecka (por. DePape,
Lindsay 2015: 579). Podkresli¢ nalezy, ze Piotr znakomicie identyfikuje problemy
rodzin i rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Warto zwréci¢ uwage na ujawniony watek ojca ,idacego po trupach”. Taka
narracja bedaca odzwierciedleniem, przede wszystkim, negatywnej oceny syste-
mu pomocy dziecku z autyzmem pojawia sie wypowiedziach wielu ojcéw.
J. Burrell i in. pisza o ,ojcach p6l bitewnych” (2017: 1141). Ojcowie walczacy to
ojcowie niezadowoleni z dotychczasowej opieki, edukacji, pomocy i wsparcia
udzielanego dziecku oraz jego rodzinie. E. Pisula i A. Banasiak (2020: 435) podaja,
ze rodziny dzieci z autyzmem borykaja sie z niewystarczajacym wsparciem oraz
obnizeniem jakosci zycia. Odnoszac sie do watku ,odkrywania autyzmu” w przy-
padku Piotra byl to proces stopniowy i naznaczony doswiadczaniem wielu
zmiennych emocji, a jednoczesnie okres intensywnych poszukiwan (por. Meadan
i in. 2015: 1682) Rownolegle z ,odkrywaniem autyzmu” uksztaltowalo sie rozu-
mienie roli ojca, pewien rodzaj postawy wobec trudnosci, z ktérymi ojciec musi
si¢ zmierzy¢, a takze odkrywanie swoich mozliwosci. W narracji Piotra sponta-
nicznie i niezwykle wyraziScie wybrzmiato odniesienie do pelnionej roli spotecz-
nej, zrozumienie roli ojca, zrozumienie ojcostwa.

Temat 3: Uczucia

Najgorzej, gdy pojawia sie lek

Oprécz wspomnianych wczeséniej uczué zlosci, wécieklosci czy bezradnosci, uczu-
ciem, ktore towarzyszy Piotrowi, jest lek zwigzany z przyszloscig dziecka. Wy-
znanie to wzbudzilo silne emocje wyrazone podczas narracji w licznych pauzach.
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... Najgorzej, gdy pojawia sig Igk. Lek taki, ze trudno opisac (...) bo nigdy nie wiadomo co moze
sie wydarzyc. Cztowiek sig boi o przysztosc dziecka... Najwigkszq porazkg rodzica jest, ja to tak
traktuje, ze dziecko moze nie dac sobie rady (...). Placz nie pomagua, ale jest elementem mojego
zycia. Ja nie pokazuje zawsze swojej twarzy, tylko zakladam maske jak z kims rozmawiam,
usmiecham sig staram sig¢ pomdc, ale uczucia we mnie sg...

Nigdy nie wiadomo ile czasu zostalo, wigc trzeba zrobic wszystko, jak najwigcej ile si¢ da, bo
czlowiek wtedy jest taki spetniony...

To, co najbardziej boli

Innym negatywnym odczuciem jest bél bedacy nastepstwem doswiadczenia bra-
ku akceptacji dziecka w spolecznosci sasiedzkiej, a takze agresji stownej skiero-
wanej do jego rodzicow:
... Najwigkszy bol byt wtedy, gdy sqsiad nazwat Krzysia debilem, nie to, Ze nam grozil, mowil,
ze mnie zniszczy, ale najbardziej zabolato mnie, ze tak go nazwat. ..

Stres

W swojej narracji Piotr wymienit wiele doswiadczen, ktére byly i sg stresujace. Co
ciekawe, wiekszo$¢ z nich wynika z braku uslug lub ich niskiej jakosci, braku ak-
ceptacji czy negatywnych postaw spolecznych okazywanych rodzinie. W trakcie
wywiadu zaledwie jeden raz pojawilo si¢ zdanie, $wiadczace o tym, ze zachowa-
nie syna moglo by¢ Zrédlem zaklopotania i w konsekwencji wycofania sie rodzi-
cow z kontaktéw towarzyskich:

... Cigzko, cigzko, stres jest zawsze, najgorsze jest to, Ze ten stres caty czas tkwi we mnie...

... z czasem tez sami si¢ izolowalismy, bo nie wiedzieliSmy jak zachowa si¢ Krzys...

Najwazniejsza jest mitos¢

Doswiadczeniom Piotra towarzyszyla refleksja nad sila rodziny, rodziny jako
jednosci oraz uczuciem laczacym jej czlonkéw. Dla mezczyzny byl to wzruszajacy
moment.

... Gdy jest si¢ w matzeristwie to juz nie jestem ja, ale jesteSmy my, my i nasze dziecko... jeste-
smy razem, jestesmy rodzing. Dziecko to jest czqstka mnie ... Najwazniejsza jest mitosc... to, ze
mamy siebie, to, Ze kochamy, to nasze dziecko. Ja dla Krzysia zrobitbym wszystko. W Zyciu nie
wyobrazam sobie, Ze mialbym dziecko zostawic, nie rozumiem. Ja dla niego bym wszystko zrobit,
ja sobie nie wyobrazam, ze mégtbym go zostawic...
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Satysfakcja

Jednym z pozytywnych przezy¢ jest doswiadczenie satysfakcji wynikajacej z po-
stepéw w rozwoju dziecka, uznania w oczach innych oséb za zaangazowanie
i dazenie do poprawy sytuacji swojej rodziny:

.. nawet ostatnio pani doktor powiedziala mi: ,panie Piotrze szacunek”, ... Ze czlowiek dziala,

stara sig, ze nalezy szukac réznych rozwigzan. Najlepiej pomdc mozna wlasnemu dziecku, szuka-
jac a nie czekajge. ..

Chociaz w wypowiedzi Piotra dominuja uczucia negatywne wynikajace z do-
$wiadczania réznych trudnosci, pojawiaja sie opisy sytuacji, ktére sg Zrodlem
pozytywnych doznan. Tak wiec takie uczucia jak zwatpienie, bdl, a takze nadzie-
ja, rados¢ i satysfakcja stale towarzyszyly Piotrowi (por. Potter 2016: 19; Paynter
iin. 2018: 118). P.K. Bostrom i M. Broberg (za: Gosztyta 2017: 33) pisza, ze ojcowie,
ktérzy wlaczaja sie w opieke i wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia, z jed-
nej strony w wiekszym stopniu sa obcigzeni tym faktem, ale z drugiej doswiad-
czajq sukceséw i satysfakcji z tym zwigzanych.

Temat stresu rodzicielskiego jest czesto przedmiotem badan. D. Rafferty i in
(2020: 469) podaja, ze badani ojcowie w dyskusjach czesto podejmowali temat
stresu, przy czym zwracali uwage na cechy dziecka jako jego gléwne Zrédlo. War-
to zauwazy¢, ze w badanym przypadku zrédlem stresu jest przede wszystkim
niezadowolenie ojca wynikajace z braku wsparcia i ustug §wiadczonych dziecku
oraz rodzinie, a takze negatywne postawy spoleczne okazywane synowi. Na
tkwiace w Srodowisku przyczyny doswiadczanego przez ojcéw stresu zwraca
uwage wielu autoréw, np. C. Potter podkresla brak wsparcia (2016: 17), J. Corco-
ran i in. wymienia brak wsparcia i ustug (2015:361).

W narracji szczeg6lnie wyrazicie wybrzmiala wypowiedZ na temat rodziny
oraz uznanie milosci faczacych jej czlonkéw za najwazniejszq wartos¢ w zyciu.

Temat 4: Spojrzenie w przyszlos¢

Od zaprzeczania do akceptacji

Dla Piotra nazwanie zaburzen bylo pierwszym krokiem do akceptacji niepelno-
sprawnoéci dziecka, chociaz, jak méwi byt to proces, ktéremu towarzyszylo uczu-
cie bolu:
... Analizujgc zachowanie syna i czytajgc te ksigzki dopuszczatem, ze Krzys ma autyzm. Ale
kazdy rodzic, nawet gdy dopuszcza takie mysli, to i tak ma nadzieje, ze si¢ myli. Nie wiem jak
Zona, ale ja bylem przygotowany na to, ale, nie ukrywam i tak mnie to zabolato, bo chciatem sig
mylic, ale niestety miatem racje.
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... Zona dtugo nie méwila, ze syn ma autyzm, ona dluzej bata sie braku zrozumienia, a ja nie, ja
nigdy sig dziecka nie wstydzitem, ani tego, ze syn ma autyzm ... Zawsze mowilem, ze moj syn
ma autyzm. Zaakceptowalem autyzm. Ja uwazam, ze im szybciej rodzic zaakceptuje tym lepiej.
Zaakceptowatem, ale jest nam cigzko. Najgorsze jest to, ze nie wiemy co bedzie. ..

Marzenia i oczekiwania

Niezalezno$¢ i samodzielno$¢ dziecka to zdaniem Piotra najwazniejszy cel do
jakiego nalezy dazy¢, a rola ojca jest pomoéc dziecku w jak najpelniejszym osia-
gnieciu tego stanu. Dla badanego samodzielno$¢ dziecka moze w przysziosci
pelni¢ role ochronna przed doswiadczeniem krzywdzenia:

... Kazdy ma jakies marzenia, (...), a rodzic takiego dziecka marzy, zeby to dziecko byto samo-
dzielne, zeby moglo sobie poradzic w zyciu ..., zeby moglo sig obronic ..., zeby nie byto takim po-
pychadlem ..., zeby moglo ... zy¢ (1zy). Bo przeciez te dzieci, mimo ze sq takie, ... tez czujg...

Piotr nie oczekuje i nie podejmuje tematu wsparcia formalnego, méwi jedynie
0 wsparciu w obrebie systemu rodzinnego. Ze strony innych oséb oczekuje
przede wszystkim zrozumienia:

... Sq takie momenty, ze cztowiek si¢ zatamuje, ale wspieramy si¢ z rodzing. ..

... Zrozumienia przede wszystkim zrozumienia, nie oczekuje, zZeby ktos za mnie cos zrobil, nie
oczekuje wspdlczucia. ..

W narracji Piotra silnie wybrzmialy nadzieje i obawy dotyczace przysztosci
dziecka i w konsekwengji calej rodziny. Marzenia rodzicéw dzieci z autyzmem
moga by¢ uniwersalne, a takze zwigzane z problemami wynikajacymi ze specyfiki
zaburzen i szczegblnie wyznaczone troska o przysziosé dziecka (por. Prokopiak
2014: 57). W badanym przypadku jest to przede wszystkim niezaleznos¢ i samo-
dzielnos¢ syna. Marzenia tej tresci sa udzialem wiekszosci rodzicéw, chociaz ich
realizacja nie zawsze jest mozliwa. Badania polskie, a takze zagraniczne wskazuja
na szereg trudnosci, jakich doswiadczaja osoby ze spektrum autyzmu juz w okre-
sie wkraczania w dorosto$¢ (np. Raport JiM 2017; Platos 2016; Taylor, Seltzer 2010:
566; Shattuck i in. 2012: 1042). Tak wiec spoleczna akceptacja i niezaleznos¢ po-
tomstwa sg postrzegane jako wazne cele, do ktérych zmierzajg podréze ojcéw
(np. Burrell i in. 2017: 1143; Pisula 2015: 124).

Analizujac wypowiedz Piotra mozna przypuszczad, ze mezczyzna postawit
sobie okreSlone cele i bedzie dazyl do ich realizacji. W narracji wyraznie wy-
brzmiala determinacja z jaka ojciec podejmuje dzialania na rzecz poprawy funk-
¢gjonowania syna.

Chociaz Piotr jest mlodym ojcem, a jego doswiadczanie ojcostwa to zaledwie
kilka lat, wydaje sie, ze na ten moment zaakceptowal wystepujace u dziecka za-
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burzenia. Taka postawa pozwala Piotrowi na otwarte wyrazanie swoich pogla-
déw, a takze bycie rzecznikiem swojego dziecka. A. Burrell i in., analizujac wy-
powiedzi ojcéw, dochodzg do wniosku, ze akceptacja niepelnosprawnosci jest
punktem zwrotnym, w ktérym zmniejsza sie ich frustracja. Autorzy badania
uwazajg, ze dyskusja na temat tego procesu z ojcami moze pozwoli¢ na przyjecie
bardziej pozytywnej perspektywy w trudnych okresach (Burrel i in. 2017: 1143).

Uwage zwraca brak oczekiwan Piotra co do wsparcia spolecznego. Tymcza-
sem, jak pisze H. Sek, ludzie potrzebuja i poszukuja wsparcia spolecznego w sy-
tuacjach kryzysowych i zwykle kieruja sie do naturalnych Zrédet oparcia, gléwnie
wspolmalzonka, blizszej i dalszej rodziny, przyjaciél, a w dalszej kolejnosci do
znajomych, sasiadéw, czlonkéw grup samopomocowych oraz specjalistéw dziata-
jacych w réznych instytucjach (Sek 2004: 49). Chociaz przyjmowanie wsparcia
spolecznego jest procesem zlozonym i zaleznym od wielu czynnikéw (Knoll,
Schwarzer 2004: 34), w przypadku badanego mozna przypuszczaé, ze brak ocze-
kiwan co do wsparcia ze strony instytucji i skupienie sie jedynie na wsparciu ze
strony systemu rodzinnego moze by¢ reakcja na dotychczasowe negatywne do-
Swiadczenia ojca w zakresie dostepnosci wsparcia. E. Pisula i A. Banasiak (2020:
439) zwracaja uwage, ze Polacy najbardziej ufaja tym osobom, z ktérymi facza ich
osobiste relacje, a wigc czlonkom rodziny, przyjaciolom, bliskim znajomym
i wspdtpracownikom, co moze w pewnym stopniu ttumaczy¢ postawe badanego.
Systemy rodzinne pelnig niezwykle istotna role w procesie wspierania swoich
czlonkéw w sytuacjach trudnych, gdyz opieraja sie na naturalnie wytworzonych
wieziach, zapewniaja poczucie bezpieczenistwa, nie stygmatyzuja (Sek 2004: 49),
jednak Zrédla te moga z czasem sie wyczerpaé lub by¢ niewystarczajace i nie od-
powiada¢ zmieniajacym sie potrzebom.

Temat 5: Do$wiadczenie zmiany

Stalem sie innym czlowiekiem

Dla Piotra zmiana rozpoczela sie jeszcze przed narodzinami dziecka, a dotyczyla
pozostania zony w domu w zwiazku z zagrozeniem zdrowia i utrzymania ciazy.
Inne zmiany dotyczyly stawania sie czlowiekiem bardziej swiadomym, empa-
tycznym, odwaznym:
... Ja zawsze lubitem pomagac ludziom, dlatego wybralem zawdd opiekuna medycznego i terapeuty za-
Jeciowego, a teraz pielggniarstwo. Mysle, ze mdgibym bardziej pomagac, ale i pomagac synowi.
Dzigki swojej pracy nauczylem sig inaczej patrzec na osoby niepetnosprawne. Kiedys, gdy wi-
dzialem takie osoby to czutem tylko wspdlczucie, a teraz zaraz mysle jak temu cztowiekowi moz-
na pomdc. Teraz jeszcze lepiej rozumiem tego cztowieka. ..
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Szczegolnie wyraziscie wybrzmiala uwaga na temat zmiany jaka dokonala sie
w mezczyznie dzieki synowi:

... Nauczyt mnie cierpliwosci, konsekwencji, sktonnosci do dziatania, odwagi. ..

Wszystko podporzadkowaliSmy Krzysiowi

Powazna reorganizacja zycia rozpoczela si¢ wraz z uzyskaniem diagnozy. Zmia-
ny dotycza funkcjonowania rodziny we wszystkich obszarach. Piotr podkresla
réwniez, ze oboje z zong do$wiadczaja zmeczenia i wyczerpania w wyniku
zwiekszenia iloci obowiazkéw i poswiecanego im czasu:
... Zmiany sq duze, od momentu diagnostyki faktycznie cate Zycie moje i zony zaczglo si¢ krecié
wokdt autyzmu, zmienilo sig, wszystko poszlo w dal, wszystko podporzqdkowalismy Krzysio-
wi... Relacje zmienily sig. Réznie bywa. ..

Pan Piotr przypisat sobie i swojej zonie tradycyjne role i tym samym tradycyj-
ne obowiazki. Przy czym jak méwit podziat ten uzgodnili wspélnie:

... Kiedy trzeba stajemy na wysokosci zadania, dzialamy wspdlnie. Ona terapie, ja zarabianie.

Spedzamy mniej czasu ze sobg. JesteSmy zmeczeni, chcielibysmy spedzic trochg czasu ze sobg.

Wracam z pracy chcialbym odpoczgc, nie moge ... czasem sig poktdcimy, non stop cztowiek przy

Krzysiu ... trzeba miec site, byc cierpliwym...

Samotno$é

Stanem, ktéry pojawil sie wraz z problemami oraz nowymi obowigzkami, bylo
poczucie samotnosci i izolacji spolecznej:

... Teraz to nawet przez to, ze inni nas nie rozumieli, to my tez zaczeliSmy si¢ wycofywac, nie
mamy przyjacict nie spotykamy si¢ z nikim ... te emocje si¢ w nas kigbig, nie mamy si¢ komu
wygadac, spotkac na kawe sami albo z synem. ..

... ktos sig chce spotkac na kawe, na grilla, a ja nie mam czasu, bo muszg jechac na terapie. A cza-
sem to jest tak, ze sami sig izolowalisSmy, bo nie wiedzielismy jak zachowa sig Krzys. ... Kiedys sig
miato przyjaciol, teraz nie ma komu si¢ wygadac, bo osoba, ktéra nie ma dziecka autystycznego,
nie rozumie, wspdlczuje, ale nie rozumie co ja czuje. ..

Zmiany w funkcjonowaniu rodziny w zwiazku z opieka nad dzieckiem z ASD
podkresla wielu autoréw (por. DePape, Lindsay 2015: 578). W przypadku Piotra
zmiany zidentyfikowane jako znaczace zostaly zapoczatkowane w okresie cigzy
zony. Pozostanie zony w domu przelozylo sie na nizsze dochody, a w konse-
kwencji na podjecie przez badanego decyzji o zdobyciu nowego zawodu. Chociaz
Piotr przypisal sobie i swojej Zonie bardziej tradycyjne role, ojca pracujacego,
dbajacego o materialne zabezpieczenie rodziny i matki opiekujacej sie dzieckiem,
stara si¢ aktywnie wspiera¢ Zone w kontaktach ze specjalistami, a takze w opiece
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nad synem (por. Meadan 2015: 1683-1684). Obowigzki zwigzane z zabezpiecze-
niem rodziny i dziecka oraz pigtrzenie sie probleméw miaty niekorzystny wpltyw
na funkcjonowanie rodziny. W swej narracji badany odnidst sie przede wszyst-
kim do braku czasu dla siebie, poczucia zmeczenia, wyczerpania sil, rezygnacji
z wlasnych potrzeb, a takze trudnosci w zadbaniu o zwigzek malzeniskich (por.
Paynter i in. 2018: 117; Corcoran i in. 2015: 361). Inna niekorzystna zmiang, ktorg
szczegOlnie trudno badanemu zaakceptowaé, jest samotnos¢ i poczucie izolacji.
Wydaje sie, ze posiadanie przyjaciol, grona znajomych, z ktérymi mozna rozma-
wia¢ o aktualnych problemach, jest dla Piotra bardzo wazne, a poniewaz badany
wyraznie okredlit ograniczenia w tym zakresie, pomocne moze by¢ nawigzanie
kontaktu z innymi ojcami, réwiesnikami badanego, ktérzy réwniez doswiadczaja
ojcostwa dziecka z ASD. J. Paynter i in. (2018: 121) ustalili, ze dla wielu ojcéw
rozmowa z przyjaciélmi moze by¢ niezwykle cennym doswiadczeniem.

Na szczeg6lng uwage zastuguja natomiast slowa badanego odnosnie do
zmian pozytywnych, jakie dokonaly sie wraz z wzrastaniem w roli ojca w tym
przypisanie dziecku ,roli nauczyciela” w ksztaltowaniu pozytywnych cech (por.
Potter 2016: 16). Pozytywne aspekty rodzicielstwa zglasza wielu ojcéw dzieci
z ASD méwigc o wyksztalceniu takich cech, jak cierpliwos¢, akceptacja, tolerancja,
empatia okazywana nie tylko wlasnemu dziecku, ale i innym osobom (por. Bur-
rell i in. 2017: 1140).

Podsumowanie

Narracja ukazala doswiadczenia ojca dziecka z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu, a takze to, co w perspektywie badanego jest najwazniejsze. Jeszcze przed
rozpoczeciem wywiadu uwage zwrdcil entuzjazm z jakim mezczyzna odnidst do
mozliwoséci podzielenia si¢ swoimi doswiadczeniami. Mozna przypuszczaé, ze
wielu ojcéw dzieci z niepelnosprawnoscia, w tym ojcéw dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, moze odczuwaé potrzebe bycia wysluchanym, zwrdcenia
uwagi na problemy oraz opowiedzenia o radosciach i sukcesach ojcostwa, ktére
mozna nazwac ,0jcostwem wymagajacym”.

Poréwnujac zebrany material badawczy z opublikowanymi danymi z badan
wynika, ze do§wiadczenia badanego nie odbiegaja od opisywanych w literaturze
doswiadczen innych ojcéw i dotyczy to zaréwno przezyé negatywnych, jak
i pozytywnych. Wyjatkiem jednak niezwykle znaczacym jest dziatalnos¢ spotecz-
na Piotra. Badany ojciec do$wiadczyl zaniepokojenia przebiegiem wczesnego
rozwoju, nadziei i zwatpienia, leku o przyszlo$¢ dziecka, niecheci i wrogosci ze
strony otoczenia spolecznego, wykluczenia, osamotnienia, lekcewazenia i bagate-
lizowania spostrzezen, reorganizacji zycia rodzinnego, braku wsparcia i pomocy.
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W prezentowanym badaniu uwage zwracajg réwniez pozytywne doswiadczenia,
szczegOlnie rado$¢ wynikajaca z odkrycia mocnych stron dziecka, zauwazenia
postepdw w jego rozwoju, rodzacej sie silnej wiezi emocjonalnej z dzieckiem
a takze poczucie rozwoju osobistego, aktywnos¢ spoteczna i plynaca z tych do-
Swiadczen satysfakcja.

Chociaz zebrany material badawczy nie pozwala na uogodlnienia jest préba uka-
zania sposobu przezywania ojcostwa. Narracja Piotra obejmuje do§wiadczenia okolo
6 lat i jest to okres kluczowy dla budowania wiezi z dzieckiem i rozumienia ojcostwa
oraz rodzicielstwa. W przypadku badanego najbardziej charakterystycznym rysem
do$wiadczanego ojcostwa jest dziatanie. By¢ ojcem to znaczy dziata¢, walczy¢ o dziec-
ko, troszczy¢ sie o nie, stworzy¢ wlasciwe warunki zycia i rozwoju, stawiac jego po-
trzeby ponad potrzebami swoimi, obdarzy¢ gteboka miloscia.

Wiedza, jaka posiada badany, jego zaangazowanie w dziatalnoé¢ spoteczna
czynia z niego eksperta w dziedzinie nie tylko rozwoju swojego dziecka, ale sze-
roko rozumianej problematyki rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami rozwoju. Badanie
dotyczy ojcostwa na wczesnym etapie rozwoju dziecka, a wiec okresu, w ktérym
to zwykle matka jest gléwnym opiekunem dziecka, tym bardziej wiec uwage
zZwraca zaangazowanie i posiadana przez ojca wiedza.

Analizujac zgromadzony material badawczy, sposéb narracji, a takze obszer-
noé¢ poszczegodlnych watkéw, mozna stwierdzi¢, ze dla ojca szczegdlnie trudnym
okresem byl okres diagnozowania dziecka i poszukiwania réznych sposobow po-
mocy. Jednocze$nie mozna przypuszczad, ze sytuacje trudne stanowia wyzwanie
i mobilizuja do dzialania nie tylko na rzecz dziecka, ale i wiekszej spolecznosci.

Chociaz badanie to pozwala pozna¢ doswiadczenia jednego ojca, jednak mo-
ze by¢ inspiracja, Zrédlem sily, motywacji dla innych ojcéw, ktérzy uslysza dia-
gnoze zaburzen ze spektrum autyzmu u swojego dziecka, tym bardziej, ze ukazu-
je réwniez pozytywne aspekty ojcostwa.
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