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Wspdtczesnie, w gronie specjalistow zajmujacych si¢ wspieraniem rozwoju dzieci z zaburze-
niem ze spektrum autyzmu, coraz wigcej uwagi poswigca si¢ ich rodzicom jako najblizszym partne-
rom profesjonalistow, ale takze jednostkom, ktére same w jakim$ zakresie wymagaja wsparcia.
W zwigzku z tym waznym zadaniem wydaje si¢ uporzadkowanie wiedzy naukowej, nierzadko od-
biegajacej od obiegowych przekonan, dotyczacej ich funkcjonowania w relacjach rodzinnych i tera-
peutycznych. Przegladajac literature przedmiotu, mozna zauwazy¢, ze wigkszos¢ badan z udzialem
rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju oraz wnioskow bazujacych na ich rezultatach dotyczy
glownie matek, albo tez w analizach nie uwzglgdnia si¢ zmiennej plci. Z uwagi na to celem niniej-
szego artykutu jest wstgpna charakterystyka ojcéw dzieci z autyzmem na podstawie zastanych wyni-
kow badan, w aspekcie ich relacji rodzinnych i relacji z profesjonalistami, ukazanie niektorych rdznic
w odniesieniu do matek, ktore to informacje moga by¢ przydatne dla terapeutow ich dzieci.
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Wprowadzenie

Zgodnie z piatg edycjg klasyfikacji zaburzen psychicznych Amerykanskiego
Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-V (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders; American Psychiatric Association 2013), zaburzenie ze spek-
trum autyzmu wigze si¢ z objawami nalezagcymi do dwoch obszardow: 1) trwa-
tych deficytow w zakresie komunikacji spotecznej i spotecznej interakcji oraz
2) ograniczonych, powtarzalnych wzorcow zachowania, zainteresowan badz
aktywnos$ci. Wspolczesnie zaburzenie to jest diagnozowane u ok. 0,7-1% dzieci
(Russell i in. 2014; Baxter i in. 2015). Osoby z autyzmem na kazdym etapie
swojego rozwoju, a szczeg6Olnie w dziecinstwie, wymagaja profesjonalnego
wsparcia i terapii.

W terapii dzieci z autyzmem istotng role odgrywajg rodzice jako osoby naj-
blizsze dziecku, a zarazem najwazniejsi wspoOlpracownicy jego terapeutow
i nauczycieli (Edwards i in. 2016). Z uwagi na duze wymagania zwigzane z opieka
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nad dzieckiem, a takze doswiadczany stres, rodzice sami mogg dodatkowo po-
trzebowa¢ pomocy ze strony profesjonalistow (Hartley 1 Schultz 2015). Pojawia
si¢ zatem potrzeba poszerzania wiedzy nie tylko w zakresie codziennego funk-
cjonowania, terapii i edukacji dzieci z zaburzeniem spektrum autyzmu, ale takze
dotyczacej ich rodzin. Badania takie sa prowadzone juz od kilkudziesieciu lat
(por. Pisula 2012), niemniej wigkszos¢ projektéw z udziatem rodzicow dzieci
z zaburzeniami rozwoju, w tym z autyzmem, oraz wnioskow bazujacych na ich
rezultatach dotyczy matek; czasami w analizach autorzy postuguja si¢ terminem
,,rodzic”, bez zréznicowania pici (Vacca 2013; Cassano i in. 2006; Donaldson
i in. 2011). Tymczasem wiedza dotyczaca roznic w funkcjonowaniu matek i ojcow
dzieci z autyzmem, szczegdlnie w zakresie relacji rodzinnych oraz relacji ze
srodowiskiem terapeutow, bytaby cenna zar6wno w aspekcie poznawczym, jak
i aplikacyjnym. Warto zwlaszcza skupi¢ si¢ na ojcach, z uwagi na to, ze angazu-
jac sie w opieke i wychowanie dziecka, coraz czesciej staja si¢ aktywnymi part-
nerami specjalistow (Flippin i Crais 2011).

Zauwazono, ze ojcowie dzieci z zaburzeniem ze spektrum autyzmu czesciej
niz matki odmawiajg udziatu w badaniach naukowych, zwykle tlhumaczac sig¢
obowigzkami zawodowymi i rodzinnymi oraz osobistymi odczuciami (Vacca
2013). Niemniej interesujace wyniki badan juz istniejg i warto w tym miejscu
przywola¢ wybrane z nich, bowiem mogg one by¢ cenne dla profesjonalistow
wspierajacych rozwoj dziecka z autyzmem (logopedow, pedagogow, psycholo-
gow), jak i specjalistow wspomagajacych cata jego rodzine (pracownikoéw so-
cjalnych, terapeutow rodzinnych).

Celem artykutu jest wstgpna charakterystyka ojcow dzieci z zaburzeniem ze
spektrum autyzmu w aspekcie ich relacji rodzinnych i terapeutycznych, ukazanie
wazniejszych réznic w odniesieniu do matek, a takze zasygnalizowanie mozli-
wosci wspierania tych megzczyzn oraz zwigkszenia ich zaangazowania w proces
terapeutyczny dziecka.

Ojcowie dzieci z autyzmem w Swietle badan nauk spolecznych

Wspolczesni megzezyzni sg zroznicowang w swych ojcowskich postawach
kategorig spoteczng. Kazdy ojciec, takze dziecka z autyzmem, ma swoja indy-
widualng historig, sobie wlasciwy styl wchodzenia w interakcje, osobowo$¢ oraz
poziom zaangazowania (Palkovitz 2002). Ponadto relacja ojciec — dziecko jest
bardziej wrazliwa na kontekst spoteczny niz relacja matki z dzieckiem (Doherty
iin. 1998; Hawkins i Dollahite 1997). Oczekiwania, jakie rozne grupy spoteczne
kieruja wobec ojcéw, w znacznym stopniu wpltywajg na to, co ci mgzczyzni
robig i kim sg. W efekcie istniejg rozne style petnienia roli ojca, uwarunkowane
historycznie, kulturowo i — ostatecznie — osobowos$ciowo (Trubitowicz i Goszty-
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a 2006). Niemniej, badania naukowe pozwalajg na pewne — dokonywane z ostroz-
noscig — uogodlnienia i poré6wnania; cenne, poniewaz ustalaja granice, w obrebie
ktorych nalezy prowadzi¢ badania, wskazujg badaczom, czego szukac i na co by¢
wrazliwym oraz pozwalaja zrozumie¢ ztozono$¢ wspotczesnego zycia zardwno
w wymiarze indywidualnym, jak i rodzinnym (Marks i Palkovitz 2004). Z tego
powodu ponizej dokonano przegladu wazniejszych ustalen dotyczacych ojcow
dzieci z zaburzeniem ze spektrum autyzmu, zwlaszcza odrézniajacych ich od ma-
tek, ktore to ustalenia nie zawsze sg wyeksponowane w literaturze przedmiotu.

W momencie, kiedy specjalista informuje, ze dziecko ma autyzm i jest to
zaburzenie, ktérego objawy osiowe beda utrzymywac sie przez cate jego zycie,
u rodzica rozpoczyna si¢ proces adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka.
W literaturze przedmiotu jest on czgsto charakteryzowany jako ztozony z kilku
etapow (czy inaczej — stadiow) (np. Elder 2013; Bristor 1984). Zwykle pierwszy
etap opisuje si¢ jako faze szoku i zaprzeczania. Rodzic konfrontuje si¢ z trudna
do przyjecia prawda o zaburzeniu u dziecka, ktora niejako przekresla plany
i marzenia o jego pomys$lnym rozwoju. W tym miejscu warto zauwazy¢, ze oj-
cowie, myslac o swoich jeszcze nienarodzonych (ale poczetych) dzieciach, naj-
czesciej oczekuja: zdrowia, sprawnosci fizycznej i1 sukcesu (Vacca 2013). Rozpo-
znanie autyzmu w zasadzie uniemozliwia realizacje tych oczekiwan, co czyni
moment diagnozy szczegdlnie trudnym zaréwno dla ojca (ktory musi si¢ skon-
frontowac z tg informacja), jak i diagnosty (ktory jest zobligowany ja przekazac).

Powszechnie znane sg badania $§wiadczace o tym, ze rodzice dzieci z auty-
zmem doswiadczaja szczegdlnie duzego stresu, wickszego niz np. rodzice dzieci
z zespolem Downa (Dabrowska i Pisula 2010). Wspotcze$nie publikowane sa
wyniki (np. Rivard i in. 2014), ktore pokazuja, ze ojcowie dzieci z autyzmem
deklaruja wyzszy poziom stresu niz matki. To intrygujgce dane, bowiem we
wczesniejszych badaniach rezultaty byly odwrotne (np. Tehee, Honan i Hevey
2009). Mozna przyjac, ze wspotczesni ojcowie (i to zarowno dzieci neurotypO-
wych, jak i z autyzmem) w wigkszym stopniu niz kilkanascie czy kilkadziesiat
lat temu angazuja si¢ w opieke nad dzieckiem i jego wychowanie.

Ojcowie aktywnie wlaczajacy si¢ w wychowanie dziecka z niepetnospraw-
noscia z jednej strony w wickszym stopniu sg obcigzeni tym faktem (stres, wy-
magajaca opieka, niekiedy brak wsparcia), ale z drugiej doswiadczajg sukcesow
i satysfakcji z tym zwigzanych (Bostrom i Broberg 2014). Warto tez zauwazy¢,
ze zgodnie z ustaleniami Kayfitz i in. (2010), ojcowie, w poréwnaniu do matek,
deklaruja mniej pozytywnych do$wiadczen zwigzanych z wychowywaniem
dziecka z autyzmem, a rownoczesnie mogg do$wiadczaé tylez samo stresorow.
O ile badania sprzed kilkunastu lat (Gray 2002) pokazywaty, ze ojcowie dzieci
z autyzmem, w porownaniu do matek, rzadziej spotykajg si¢ z zachowaniami
stygmatyzujacymi ze strony innych, takimi jak: unikanie, wrogie spojrzenia oraz
niegrzeczne komentarze, to wspolczesne wyniki daja nieco inny obraz. W bada-
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niach rodzicow dzieci z autyzmem A. Kurasz i T. Gosztyta (2016) odnotowali,
iz w sytuacji, gdy dziecko prezentowato tzw. trudne zachowanie w kosciele (np.
podczas mszy), postronni obserwatorzy (nieSwiadomi jego sytuacji klinicznej)
kierowali do ojcOw zarzuty ,,ztego wychowania” dziecka.

Badania z udziatem matzonkoéw wychowujacych dzieci z zaburzeniem spek-
trum autyzmu pokazujg réznice w petnieniu rél rodzinnych i zawodowych: oj-
cowie spedzajg wiccej czasu w pracy, a matki — z dzieckiem (Hartley i in. 2014;
Gosztyla 2015). To zwykle matki rezygnuja z pracy albo ograniczajg jej wymiar,
poswigcajac si¢ opiece 1 wychowaniu dziecka z niepetnosprawnoscig (Portefield
2002). Nie zawsze wiaze si¢ to z niezadowoleniem (dyssatysfakcja) tych kobiet,
niemniej, w badaniach T. Gosztyly (2015a) rodziny z dzieckiem z autyzmem,
gdzie jako$¢ relacji malzenskiej byla ponadprzecigtna, charakteryzowaly sie
proporcjonalnym podziatem obowigzkow 1 elastyczng strukturg, co oznaczato,
ze obydwoje matzonkowie w jakim$ zakresie pracowali i zajmowali si¢ potom-
stwem. Takie rozwigzanie jest korzystne dla ojca, poniewaz daje szans¢ wigk-
szego zaangazowania w zycie rodziny i wspierania rozwoju dziecka, a jego zony
nie eliminuje z rynku pracy. Oczywiscie, zeby bylo to mozliwe, konieczna jest
elastyczno$¢ srodowiska pracy i zrozumienie problemu (Crettenden, Wright
i Skinner 2014; Jang i Appelbaum 2010).

Badajac ojcow dzieci z zaburzeniami rozwoju, w tym z autyzmem, stwier-
dzono u nich krotkg przysztg perspektywe czasowa (Bostrom i Broberg 2014;
Pisula 2012: 127). Perspektywa postrzegania czasu to osobiste nastawienie — cze-
sto nieuswiadomione, ktore kazda jednostka przejawia wobec czasu (Zimbardo
i Boyd 2009). Perspektywa przyszta wyraza si¢ w starannym planowaniu przyszto-
sci, generowaniu dalekosigznych zamierzen stuzgcych rozwojowi oraz uwzglednia-
niu konsekwencji wiasnych dziatan. Osoba o takiej postawie wobeC Czasu Stawia
sobie roznorakie cele 1 dazy do ich realizacji (Zaleski 1994). Tymczasem, w przy-
padku ojcow dzieci z autyzmem przysztos¢ dziecka (i w konsekwencji catej ro-
dziny) wydaje si¢ niepewna, a czasami budzaca Igk, dlatego tez koncentruja si¢
oni na tym, co ,,tu i teraz”. O ile jest to psychologicznie zrozumiale, to z punktu
widzenia zabezpieczenia przysziosci dziecka i szerzej — wypracowania pewnej
strategii jego rozwoju (a takze rozwoju wlasnego i calej rodziny), budzi niepoko;.

Ojcowie sa w mniejszym stopniu niz matki zadowoleni z opieki nad dziec-
kiem ze strony specjalistow (terapeutow) oraz pomocy ze strony placowki edu-
kacyjnej, do ktérej uczeszeza dziecko z autyzmem (Gosztyta i Rachwat, w dru-
ku). Mozliwe sg dwa wyjasnienia tego faktu. Po pierwsze, badania pokazuja, ze
mezczyzni bywajg bardziej krytyczni, czy nawet agresywni werbalnie oraz na-
stawieni bardziej konfrontacyjnie niz kobiety (Bresnahan i in. 2002). Po drugie,
zauwazona roznica moze takze wynika¢ z faktu, ze to gtdwnie matki kontaktuja
si¢ z terapeutami i nauczycielami dziecka. Me¢zczyzni, nie majac tak regularnych
i pogtebionych relacji z tymi §rodowiskami, nie majg takiego wgladu w terapie¢
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i edukacj¢ dziecka oraz mozliwosci ich przedyskutowania, zadawania pytan
i otrzymywania informacji zwrotnej. Waznymi czynnikami utrudniajacym wspot-
pracg sa takze — jak zauwaza E. Pisula (2012: 141-142) — stres odczuwany przez
obie strony oraz rdznice perspektyw, dos§wiadczen i oczekiwan.

Propozycje wsparcia ojcéw dzieci z zaburzeniem
ze spektrum autyzmu

Postulat pomocy (wsparcia) rodzicow dzieci z autyzmem jest coraz czesciej
podejmowany. Wymienia si¢ m.in. dostarczanie rodzicom wiedzy na temat au-
tyzmu i rozwijanie ich umiejetnosci, odcigzanie na pewien czas od opieki nad
dzieckiem (respite care), tworzenie grup wsparcia i stowarzyszen, organizowa-
nie szkolen, treningéw i turnusow rehabilitacyjnych (Pisula 2012: 165-174).
Wszystkie te dzialania sg cenne i warto§ciowe w przypadku rodzicow obojga
ptci. Ponizej za$ znajduja si¢ propozycje, ktore moga by¢ szczegdlnie wskazane
W procesie wspierania mezczyzn.

W pracy z ojcami dzieci z zaburzeniem spektrum autyzmu warto dokona¢
redefinicji terminu ,,sukces” (zarowno dziecka, jak i — posrednio — ojca). Sukce-
sem moze by¢ samo budowanie relacji z dzieckiem i wigksze w nia zaangazo-
wanie (por. Pisula 2012: 124). Popularny model ojcowskiego zaangazowania
przedstawili M.E. Lamb, J.H. Pleck, E. Charnov i J. Levine (1985; 1987). Wy-
roznili oni trzy wymiary, ktore stanowig operacjonalizacje angazowania si¢
mezczyzny w petnienie roli ojca:

— wzajemne oddziatywanie (interaction) — zaangazowanie w sytuacji jeden-na-
jeden (m.in. karmienie dziecka, zabawa i inne formy opieki);

— osiggalno$¢ (availability) — taka obecno$¢ ojca, ktora dostarcza okazji do
réznych typoéw interakcji (np. ojciec gotuje, podczas gdy dziecko przebywa
z nim w kuchni);

— odpowiedzialno$¢ (responsibility) — organizowanie zasobow oraz odpowia-
danie na potrzeby dziecka.

Wszystkie powyzsze wymiary moga by¢ ,,zagospodarowane z sukcesem”
w relacji z dzieckiem z autyzmem, dajac ojcu poczucie satysfakcji i spelnienia.

W wielu innych modelach ojcowskiego zaangazowania podkresla si¢ zna-
czenie radosci ptynacej z bycia z dzieckiem (Roggman i in. 2002), czy inaczej —
pozytywnej emocjonalnosci (Saleh i in. 2005). To wazne, poniewaz koncentra-
cja na pozytywnych dos$wiadczeniach zwiagzanych z rodzicielstwem moze by¢
,buforem” dla doswiadczen negatywnych i — bedacego ich nastgpstwem — stre-
su. Niewatpliwie, opieka nad dzieckiem z autyzmem jest dla ojca wyzwaniem
(a w pewnych sytuacjach nawet obcigzeniem), ale rownoczes$nie obejmuje wiele
pozytywnych doznan. W zwiazku z tym Kayfitz i in. (2010) proponujg cickawe
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¢wiczenie — ojciec kazdego dnia wypisuje dwa-trzy pozytywne doswiadczenia,
ktorych zrodlem byto dziecko. Pozwala to na zwigkszenie $wiadomosci gratyfi-
kujacych aspektow tej relacji.

Warto zacheca¢ ojcow do pogtebienia relacji z terapeutami i nauczycielami
dziecka. Otwarto$¢ na nawigzywanie relacji to jeden z warunkow uzyskania
wsparcia spotecznego. Z kolei korzystanie z roznych form wsparcia (nie tylko
0 charakterze formalnym) to kolejny czynnik zwigzany z zaangazowanym 0jco-
stwem (Roggman i in. 2002). W takiej sytuacji kontakty z terapeutami sg poO-
strzegane jako szansa na poglebienie czy ,,usprawnienie” relacji z dzieckiem. Co
wiecej, daja mozliwo$¢ podniesienia kompetencji ojcowskich. Za jeden z predykto-
réw zaangazowanego ojcostwa uwaza si¢ przekonanie mezczyzny o posiadaniu
kompetencji koniecznych do petnienia roli ojca (McBride i Rane 1997). I na odwro6t
— niezdecydowanie co do tego, jak skutecznie ustosunkowa¢ si¢ do trudnego za-
chowania dziecka, obniza zaangazowanie ojca (por. Schock i Gavazzi 2005).

Wreszcie, wskazana jest praca nad przyszla perspektywa czasowa. Jak ojciec
wyobraza sobie przyszto$¢ swojego dziecka za rok, kilka, kilkanascie, wreszcie —
kilkadziesiat lat? Jak widzi przyszto$¢ swoja i swojej rodziny? W tym kontekscie
warto tez widzie¢ troske o jako§¢ malzenstwa. Waznym czynnikiem pobudzaja-
Ccym zaangazowanie ojca jest przymierze na rzecz rodzicielstwa (co-parenting
relationship) pomiedzy nim a zonag (Beaton 2003). Szereg badan pokazuje, ze
matki oddziatuja na sposob, w jaki ojcowie zachowuja si¢ wobec dziecka, kontro-
luja ilos¢ i typ interakcji miedzy ojcem a dzieckiem (Hoffman i Moon 1991;
McBride i Rane 1997; Schipani 1991). Badania wskazuja rowniez, ze mezczyzni
zadowoleni ze swojego zwiazku malzenskiego, w porownaniu z niezadowolony-
mi, sg bardziej sktonni angazowac si¢ w ojcostwo (Blair, Wenk i Hardesty 1994).
Wykazano takze, iz wysoka jako$¢ matzenstwa rodzicow dzieci z autyzmem jest
jednym z kluczowych zasobow, ktory niweluje stres i wigze si¢ z mniejsza liczba
wskaznikow depresji (Kersh 1 in. 2006). Szczegétowe informacje dotyczace roz-
nych aspektéw jakosci malzenstwa rodzicow dzieci z autyzmem mozna znalez¢
w publikacjach T. Gosztyty (2015a; 2015b; Gosztylta i Gelleta 2015).

Wszystkie te zalecenia mogg by¢ w jakim$ zakresie podejmowane w ramach
szkolen dla rodzicow dzieci z autyzmem, realizowanych przez rézne podmioty
(fundacje, stowarzyszenia, poradnie). Badania donosza o dobrych efektach szko-
len dla ojcéw dzieci z autyzmem, czego przykladem jest weryfikacja Elder’s
Father-Directed In-Home Training (FDIT) (Donaldson i in. 2011). Nadrz¢dna
ideg tego programu jest wlaczenie ojca w opieke nad dzieckiem, przy wezeéniej-
szym wyposazeniu go w odpowiednie techniki angazowania dziecka w relacje
spoteczne. Co interesujgce, po opanowaniu tychze technik ojcowie sg proszeni
0 nauczenie ich swoich zon. Taka strategia angazuje ojca i uwydatnia jego zna-
czenie w relacji z dzieckiem, stwarza szans¢ wspotpracy miedzy matzonkami
I wreszcie daje mozliwos¢ blizszej relacji ze srodowiskiem terapeutycznym.
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Fathers of children with autism in family and therapeutic relationships
Summary

Nowadays, the specialists dealing with providing support to children with autistic disorders
in their development, pay more and more attention to their parents as the closest partners of pro-
fessionals, being at the same time individuals who also require support to a certain extent. Thus, it
seems to be important to organize the scientific knowledge, often varying from widespread opin-
ions, regarding their functioning in the family and therapeutic relationships. Reviewing the profes-
sional literature tackling with these problems you may notice that majority of research with partic-
ipation of parents of children with development disorders and majority of conclusions based there-
on refer mostly to mothers, or analyses do not provide information about different sex. Keeping in
mind the above, the goal of this paper is to provide initial characteristics of fathers of children with
autism, based on research outcome, in terms of their family relations and relationships with pro-
fessionals, showing certain differences compared to mothers, as the information may be of use for
the therapists of their children.

Key words: autism, paternity, family relations, therapy
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