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reaguojate?

JJeigu
jautriai

viskg  taip
reaguosite,
kas bus? Su tais savo
terminais jvarysit
Zmonéms tokj stresq,

Toma Razmislavicidte-Juode,

O MomAdo kad  bijos ir Zodj
bepasakytil” - tokio
komentaro  sulaukiau

viename  seminare, auditorijai  uZdavusi

klausimq apie ribg tarp patyciy ir nuomonés
vartojant terming ,autistas” ir kitus su negalia
ar sutrikimais susijusius pavadinimus vietoje
budvardZiy. Net buvau apkaltinta késinimusi
j Zodzio laisve! Sulaukiau ir ,guodzianéios”
zinutés: , Priprasit ir jUs prie visokiy palyginimy.
Tik reikia laiko.”

A% jau seniai priprafau, bet po fokiy ,diskusijy” dar apsiverkiu.
I3 nevilties. Nes tai man primena, kad buvau priversta priprasti
prie dalyky, kurie priestaravja mano vertybéms, mano
aukléjimui, aplinkai, kuri mane augino ir mokeé nesityciofi.
Nezeminti, nevertinti ir galvoti, kg kalbu. A% pripratau prie
Sirdies permusimus man sukelianciy palyginimy, isvedziojimy
fik todél, kad visuomenés akivaizdoje esu toji mazuma, kurig
galimg jskaudinti ,nety¢ia”, ,negalvojant’, ,nefurint pikfy
kesly”. Su seimg uzklupusia vaiko negalia teks mokytis gyventi
— juk nieko nepakeisi. Tai, anot jy, keiskis pati, mama, mokykis
reaguoti kitaip. Tu per jautriai reaguoji, tu ne taip girdi. Tu girdi
tai, kg nori girdetil Problema tavyje, mamal

Negaliq ar sutrikimy turinCius vaikus auginancios $eimos
priskiriamos prie socialiai jautriy seimy grupés ne dél socialinés
padeéties, issilavinimo, ne dél uzimamy pareigy ar nedarbo. Tai
Seimos, deja, patiriancios socialine afskirtj del dalyky, kuriy jos
nepasirinko ir kurie nuo jy nepriklauso, — dél vaiko negalios ar
ligos, kuri jy aplinkg visam gyvenimui smarkiai jjoutrina. Tiesq
sakant, manes nejtikinsite, kad socialinés gerovés valstybéje
ar bent valstybéje, siekiancioje tokia tapti, nejgalaus vaiko
mamai vieloje erdvéje gauti patarimg ,tu per jautriai reaguoji”
i§ principo yra normalu. Ne, fai néra normalu ir negali buti
diskutuotina.

,Ableizmas” ~ tai Lietuvoje ir lietuviy kalboje dar nejsitvirtines
terminas, apibudinantis negaliq turinciy Zzmoniy diskriminacijq,
manant, kad nefipiniai gebéjimai ar elgesys yra menkesni uz
fipinius. Terminas lietuviy kalboje neturi afitikmens, o nejgaliq
furin€ius vaikus auginancios  liefuviy Seimos su 3ivo reiskiniu
susiduria kone kasdien. Autizmas neretu atveju yra ,nematoma”

kad per jautriai

negalia, ji sunku identifikuoti, afpaZinti, suprasti & pirmo
2vilgsnio. O tai, deja, diskriminacijos ir nesupratimo tankj tik

padidina.
,Bet tai kodel nejgalumas, jeigu vaikas vaiksto, sédi normaliai?
Ar tas autizmas nepagydomas?” - tai tiksliai pacituotas

savivaldybés  darbuotojos  klausimas pildan¢iai
prasymq Socialinés paramos skyrivje. O uvogq ant torfo dedu
su tame paciame skyrivje tik kitame mieste mamai mestelétu
pastebejimu: ,Mes ¢ia tiek visko mate... Kartais atrodo, kad
invalidus ir gimdo fik dél ismoky.”

Tokie ir panasts pasisnekuciavimai tyko ne tik socialinése
erdvese, insfitucijose, bet ir kabinetuose, kurivose turétume rasti
Zmones, padedancius susitvarkyti su nuoskaudomis, emocijomis
ir psichiskai ribinemis aplinkybémis. ,Josy vyras nesilanko pas
mane su vaiky, fik jOs. Tokie dazniausiai palieka 3eimas, nes
taip ir nesusitaiko su vaiko negalia. Bukite viskam pasiruo3usi”, -
konsultuoja vaiko raidos tamybos psichologe. Arba nusiteikusi
padéti terapeuté: ,Toliau, Zinokite, bus tik blogiau.”

Taicitatos ne isknygy irne isfilmy, nepagrazintosir nepadailintos.
Sias citatas man atsiunté mamos i§ savo dienoraiciy, uzrady
ar prisiminimy, paklaustos fo paties klausimo, kurj vzdaviau
seminare. Atsipeikekime. Tai ne absurdo drama ir net ne
zurnalistinis tyrimas - tai buitine kasdienybe, su kuria gyvena
Seimos 3alia musy. Skatindami nekreipti demesio, nesiskaudinti
mes auginame pakantumg diskriminacijai, abejingumui i

mamai,

paty&ioms, uvzuot augindami socialinj jautrumg visuomenéie,
kurioje turés augti musy vaikai ir angkai.

JUs antro laukiatese Nebijote, kad bus toks pate” - ginekologe
paklausé nescios autistisko vaiko mamos. ,Nebijau. Nebijau
nei anfro, nei frecio, ir penkis ,tokius pat” uzauginciau, - véliau
dalijosi mama, - bet tokiy specialisty kaip ji bijau.”

Batinai paminésiu ir optimizmu trykstancius, pikia nelinkincius
palyginimus, kurie mus turéty jkvépti ir suteikti vilties. Tikrai turéty
paguosti gydytojy konsiliumo metu vyriausiojo gydytojo istarti
zodZiai: ,Na va, mes kalbames, o vaikas klausosi - visai kaip
normalus Zzmogus.” Arba jkvepiantis neurologo padrgsinimas:
,Dirbkit, dirbkit, dirbkit su savo vaiku, ir ki penkeriy mety
autizmas praeis. O jei ne - kg padarysi.”

Su autizmu tikrai nezinia ar kg padarysi. Bet su savo vartojamu
zodynu kg nors padaryti gali kiekvienas. Nuo dabar. Kai
garsiai ir graziai kalbame apie integraciiq ir tolerancijg, kai
rengiame graZius apradus apie inklivzijq ir jraukyji ugdyma,
gal pradékime nuo inkliuzo savo mgstyme. Pradzioje buvo
zodis. Zodis, kuris gali nukirsti galvq ir pridergti j dusiq. Ar Zodis,
kuris suteiks vilties, isgelbés gyvybe ar bent nuluostys asaras?
Todél j klausima: ,Jeigu jUs | viskq taip jautriai reaguosite, kas
bus2” atsakau: ,Mes, tévai, pasirenkame, kg girdéti, tik po to,
kai jUs pasirenkate, kg kalbeti.”
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Neurotevyste: antropologés
zvilgsnis | autistiskus vaikus

Kaisutarémedélstraipsnio
zurnalui , Lietaus vaikai”,

nenutuokiau, kad i
bus taip sunku rasyfi.
Dr. Daiva Bartusiené Sunku todél kad tai

4

Vytauto DidZiojo universitetas . . .
pirmasis tekstas, kurivo

dalijuosi su savo tyrinéjama bendruomene. Man
tai labai reik$mingas jvykis, nes manau, kad
didZiausiq prasme tyrimai jgyja tada, kai tyréjai
savo jzvalgomis grizta pasidalyti su tais, kurie
buvo ar tebéra jo tyrimo dalimi. Mano atveju tai
JUs — autistisky vaiky Seimos — mamos ir téciai.

Nors anfrasis karantinas pakoregavo tyrimq ir jis labai sulétejo,
o daugelis susitikimy persikéle | GoogleMeet vis delto noriu
pasidalyti savo mintimis, kurios déliojasi po ilgy ir atviry
pokalbiy suJumis. Antropologinio tyrimo esmé - leisti Zzmonéms
patiems nuspresti, kaip ir apie kq kalbéti, o antropologo misija —
empatiskai jsiklausyti j tai, kg Zmonés pasakoja, ir tfapti savotisku
tarpininku, kuris pasaulivi perduoda tokiq istorijg, kokig kuria
patys Zzmones.

Apie tyrimo Zzmones

Tyrimas dar nebaigtas, bet jau atlikii 34 kokybiniai pusiou
struktGruoti ir nestrukiruoti interviu, kurivose dalyvavo 34 mamos
ir 4 te¢iai. Dalis inferviu (15) paimta 2020 mety rugseji-spal;
fiziskai susitikus. Like vyko antrojo karantino metu nuotoliniu badu
GoogleMeet platformoje. Beveik visi tyrime dalyvave mamos
ir teciai turi aukstqjj (universitetinj arba koleginj) issilavinimg
(kai kurie net po kelis), didzioji dalis dirba kvalifikuotq darbg,
yra didmies¢iy gyventojai, save identifikuoja kaip viduriniosios
klases atstovus ir priskiria prie susitaikiusiy arba i3 dalies
susitaikiusiy su vaiko diagnoze tévy kategorijos. Keliinterviu buvo
aflikli su seimomis, kurios iuo metu gyvena uZsienyje. Inferviu
metu tévy buvo prasoma papasakoti savo vaiko(-y) istorijg nuo
anksciausiy patirgiy pastebéjus pirmuosius jo (jy) neurologinés
raidos skirfingumus iki dabartings kasdienybés. Informanty
naratyvuose atsiskleide keturi ryskiausi etapai: 1) pirmyjy
vaiko raidos skirfingumy atpazinimas ir fiksavimas seimoje; 2)
oficialios diagnozés nustatymo (skyrimo) etapas; 3) priémimo
(susitaikymo) su diagnoze etapas; 4) ,normalizuotas”, kitaip
tariant, atsiradusi i§ dalies nusistovejusi ruting, . y. kasdienis
gyvenimas su neurologiniy skirtingumy turinciu vaiku arba
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auginancias seimas § H B

keliais vaikais.

Interviu pokalbiai - ilgi (frumpiausi ir tik keli jy truko 2 val.), visi
kiti — 3-4 val. Vienas pasitaike isskirtinai ilgas - net 7 val.
Su daugeliv mamy net ir po interviu nenutrtksta rysys,
bendraujame socialinivose finkluose, susitinkame renginivose.
Ir man tai didelé vertybe, nes visada galiv pasitikslinti, jei kas
nors lieka neaisku. Ypa& gera fiesiog padiskutuoti vienu ar kitu
jdomiu klausimu. Pati bidama mama i§ Josy semivosi Ziniy ir
mokausi. Noriu akcentuoti, kad 3is tekstas nereprezentuoja
visos autistisky vaiky tevy bendruomenes, o tik dalj jos. Seimy
patir€iy, tévy pozitriy jvairove yra tokia pat plati kaip ir pats
autizmo spekiras, todel siame tekste aprasomos patirtys yra tik
viena delionés detalé visame paveiksle.

Taigi, siame tekste sujungdama autizmo antropologijq ir JUsy
papasakotas isforijas kalbésiu apie neurotévyste — taip vienu
Zodziu jvardiju autistisky vaiky auginimq ir buvimq jy tévais.
Daugiausia remivosi Jen Macvarish knyga Neuroparenting:
The Expert Invasion of Family life, kurioje autoré kalba ne
konkreciai apie autizmq ir autistisky vaiky auginimg, o apie
daug platesnj sivolaikinés tévystés reiskinj — modelj, kuris, mano
manymu, ypa& siejasi su autistiskus vaikus auginanciy eimy
fikrove.

Neuroaukléjimas (angl. neuroparenting), arba ugdymas, kurj
J. Macvarish apraso kaip apskritai ivolaikinés tevystés
bruozqg, ypa& aiskiai atsiskleidzia, kai diskusija pakrypsta
apie vaiky, turin€iy jvairiy neurologiniy skiringumy, auginimg
ir ugdyma. Esminis skirtumas yra tas, kad jprastos raidos vaiky
tevai (fam fikra prasme) gali patys pasirinkfi neurofévystés
modelj, kritiskiau ji vertinti ar apskritai siekfi afsiriboti nuo tokio
fevystés modelio, o nefipinés neurologijos vaiky 3eimoms
neurofévysté tampa farsi vienintele tévystés forma, kurig jiems
tenka patirti.

Tévysté sivolaikiniame pasaulyje

Eksperty vadovaujama, emociskai sfipriai jtraukianti, daug
darbo ir pastangy reikalavjanti, finansiskai brangi - taip
sociologé Sharon Hays apibtdina 3ivolaiking infensyvigjg
tevyste. Suekspertinta ir sumokslinta tévyste prilyginama,
metaforiskai kalbant, vadybininko darbui, kuris tévus vercia
permgstyti darbo pasidalijimo seimoje klausimq ir afrasti navjas
kasdienio gyvenimo rufinas. Hays teigia, kad 3ivolaikingje
visuomenéje vaiky auginimas yra tapes sunkiu darbu, kuris
i§ tevy reikalavja daug papildomo laiko, moksliniy  Ziniy,
papildomy finansiniy istekliy ir energijos, o bandymai visus
Sivos dalykus suderinti kelia papildomq jtompg. Daugiau
bureliy arba terapijy — daugiau darbo ir pastangy.



Ypa¢ didelés reiksmés intensyviosios motinystés ideologijos
plétrai turéjo keletq desimtmeciy besitesiantis neuromokslininky
naujausiomis Ziniomis apie Zmogaus smegenis konstruojamas
neurocentriskas pozidris | vaikus, vaikyste ir tévyste. Viena
i§ idejy, kuriomis grindZziamas neuroaukléjimas, yra tai, kad
tévai turi bati mokomi myléti ir ripintis savo vaiku tam fikru
buduy, t. y. pirmaisiais jo gyvenimo metais visa tévy meilé ir
veikla turi boti nukreipta | ,tinkamg” smegeny stimuliavimg
ir siekj i§ vaiko aplinkos pasalinti viskg, kas galéty neigiamai
paveikii jo smegenis. Taciau kritikuodama 3ig neurocentrizkg
nuostatq J. Macvarish klausia, ar tikrai pozitris j vaikg, kaip
j vaikiciojancias smegenis, nesumenkina jo iki objekto? Ar
manymas, kad pirmosios 1000 vaiko gyvenimo dieny yra
esmingai nulemian&ios visus gyvenimo 3ansus, nesumenkina
Zmogiskojo potencialo ir nepriestarauja kitoms neuromokslinéms
idéjoms apie visq gyvenimg besimokangias, kintancias ir
plastiskas smegenis bei dél to visq gyvenimg nenutrokstama

Zmogaus neurologing, kognityvine raidg, socializacijg i
adaptacijg?
Kiti autoriai pabrézia, kad neuroaukléjimas daznai remiasi

neuromitologija, . y. nepakankamai pagristomis arba nefinkamai
interpretuojomomis neuromokslinémis  Ziniomis, pavyzdZiui,
sureiksminant kritinius mokymosi periodus, kad fik tam tikru metu
smegenys geba priimfi ir perprasti tam fikrg informacijg; taip
pat, kad isnaudojama tik 10 proc. Zmogaus smegeny; kad
Mozarto kiriniy klausymas pagerina 1Q ir daug kity. Surinkfi

empiriniai duomenys afskleidzia, kad, nepaisant specialisty
feiginio ,jeigu dabar neimokysite, tai jis ar ji niekada to ir
neimoks”, vaikai tam fikrus dalykus ismoksta net tada, kai jau
yra pasibaiges eksperty vadinamas kritinis smegeny mokymosi
laikotarpis. Duomenys faip pat rodo, kad kuo vyresnj vaikg
Seima augina, fuo jos pozilris yra iai nuostatai kritiskesnis
- fiesiog tévai turi daugiau patirties ir pavyzdziy, kuriais gali
iliustruoti jos priestaringuma. Taip pat neuroaukléjimo modelis
kritikuojamas kaip idealizuotas, be platesnio socialinio pozitrio
ir orientuotas tik | tipinés neurologijos individus, nejtraukiantis
neurologiniy skirfingumy, pavyzdziui, autistiskumo. Juolab kad
neurologiniy skirtingumy turin¢iy vaiky auginimas, priezitra ir
ugdymas jvelkami j dar grieztesne ir platesne neuromedicininiy,
neurologiniy,  neuropsichologiniy,  neuropedagoginiy i
neurosocialiniy ekspertiniy Ziniy visagalybe bei kontrole.

Tevystés kulttrinés studijos (angl. Parenting Culture Studies)
atskleidzia, kad siandien labai paprasta tapti neurofiskais
tevais, ypac neurofiskomis pirmojo vaiko susilaukusiomis
motfinomis, nes gyvename visuomenéije, kurioje su févyste
siejami [okes¢iai nuolat auga. Taciau neurologiskai skirtingo(-y)
vaiko(-y) tévams sie lokesciai isauga dar kelis kartus, nes
vaiky prieZitra nuo diagnozés nustatymo akimirkos fampa panasi
i J. Macvarish varfojamg metfaforg — eksperty invaziig, kuri $eimos
gyvenimg pavercia brangiy, kartais nesékmingy arba eksperty
zadeéto rezultato neduodangiy, kartais sistemiskai nepasiekiamy
ir nekokybisky terapijy srauty, taip pat nuolatiniais vaiko
raidos ir tévy padarytos pazangos ekspertiniais vertinimais,
pasikartojanciais regresais, kova uz paslaugas ir jy kokybe, o
galiausiai ir nuolatinemis tevy pastangomis neperdegti patiems.

Neurotévyste

Siandien tevyste apipinta jvairiomis mokslinemis ir ekspertinemis
Ziniomis bei patarimais, kuriy gausoje tokie dalykai kaip
nattrali  motiniska intuicija, prieraisumas, sponfaniskumas,
Sirdies balsas ir meile buvo sumenkinti ir isstumti i§ eimos
kasdienybés kaip moksliskai nepagristi, ekspertine patirtimi
nejrodyti ir nepakankami ,sveikai” vaiko raidai uZtikrinfi.
Jau tapo lyg ir géda prisipazinti, kad kose verdi ne pagal
mokslinémis  Ziniomis pagristas diefology rekomendacijas,
o pagal fai, kaip tau, mamai, atrodo geriausia. Aukléjimo
deficitas ir normalizuotas tévy ekspertinis mokymas — taip
J. Macvarish jvardija esminj Sivolaikinés tévystés aspekiq,
kai tévy nattralios socializacijos metu jgytos patirtys ir Zinios
laikomos nepakankamai neuromoksliskai pagristomis, todél jas
butina praplésti ekspertiniu mokymu ir Zinojimu.

Vaiko ir motinos akiy kontaktas, Zindymas, vaiko lietimas ir
apsikabinimas (ne maziau kaip septynis kartus per dieng),
kalbejimas su vaiku, Mozarto muzikos klausymas ir skaitymas
jom dar esant prenatalinés bisenos, saugus prieraisumas
- tik keli dazniausiai viesojoje erdvéje, tévystés kursuose ir
populiariojoje psicholiteratiroje eksperty jvardijamireikalavimai
tevams, siekiantiems uztikrinti ,sveikq” ir jvairiapusiskq kodikio
ar jau vaiko psichoneurologine raidg. Taip vaiko glostymas,
mylavimas, buciavimas, akiy kontaktas, verbaliné komunikacija,
finkamai organizuotas zaidimas tampa ne tévy meileés iSraiska,
o sgmoninga neurotechnika, kuria siekiama suzadinti smegeny
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veiklg. Be to, visada reikia siekli, kad vaikas patirty kuo
daugiau teigiamy impulsy ir kuo maziau neigiamy, todel i
aplinkos butina pasalinti viskg, kas galety kenkii jo vystymuisi,
ir nuolat i3likii budriems bei jautriems vaiko poreikiams. Siy
hiperreikalavimy ignoravimas yra pakankama sqlyga suabejoti
tevy kompetencija ir galima rizika dél tinkamos vaiko ateifies.
Tagiau J. Macvarish tokius vaiko ir mamos (taip pat ir tévo)
santykius vadina neurobiologizuotais ir kritikuoja eksperty
sukonstruotus reikalavimus, kurie i§ Seimy afima spontaniskg
tevystés dziaugsmg, o kartais tampa fiesiog neipildomais
lokesciais dél netipiskai besivystancios vaiko neurologijos,
sensorikos, motorikos ir kt. Kartais tiesiog nejmanoma sukurti
vien teigiomas patirtis generuojanciq aplinkg del aplinkybiy,
kuriomis gyvena $eima, o daznai vienisa ir palaikymo stokojanti
mama.

Intuicija ar mokslas

Ekspertinémis ir mokslinemis (daugiausia neuromokslinémis)
Ziniomis ,suvadybintoje” tévystéje intuityvy santykj su vaiku
keicia sgmoningai j vaiko smegeny stimuliacijg nukreipta
veikla ir santykis. Zaidimas, knygy skaitymas, keliones,
bendravimas su naminiais gyvinais fampa terapine veikla,
vaiko kambarys paverciamas terapine aplinka, o tévai - savo
vaiky psichoneurologinés ir socialinés raidos ekspertais. Surinkfi
duomenys rodo, kad siame modelyje motiniskai ir téviskai
intuicijai konkuruoti su eksperty rekomendacijomis yra taip sunku,
kad daznai, kai tevy 3irdis sako, kad , tai netinka mano vaikui”,
jie vis tiek yra eksperty jtikinami manyti ir elgtis priesingai. Apie
tai, kaip eimoms sunku, o karfais net nejmanoma laikytis savo
pozicijos, girdziu beveik kiekviename interviu. Jeigu ir pavyksta
issaugoti savo pozicijg, nerefai tévus, ypac mamas, lydi didelis
kaltes jausmas, specialisty priekaistai, ggsdinimai ir galiausiai
abejonés — galbut buvo teists jie, o ne misy nuojauta. O kas,
ieigu padarysime klaidg? Taip sumokslintoje ir suekspertintoje
tevystéje tapo labai sunku iggirsti ir atpazinti savo tikruosius
jausmus bei vaiko poreikius, nes visame tame yra ir lobisfiniy
paslaugy teikejy, kuriems paslaugos poreikio  sukirimas
garantuoja pajamas ir varfotojy srautq. Taigi, kaip gali mama
drjsti abejoti mokslu ir ekspertais, kurie sako, kad viena ar kita
terapija yra gyvybiskai svarbi jos vaiko seékmingai afeiciai?
Daugelis seimy, ypa¢ mamy, yra farsi nuolatingje kovoje tarp
savo motinisky jausmy ir eksperty argumenty. Tagiou augant
vaikui, auga ir deimos atsparumas terapiniam smurtui, jgyjama
vis daugiau drgsos tikéti savimi ir savo vaiku.

Zinoma, niekas nesiims teigti, kad mokslinemis Ziniomis grjstos
eksperty rekomendacijos ir terapijos savaime yra blogis.
Zinoma, nel Taciau tiek mano, tiek kity tyréjy (uZsienio) surinkti
duomenys atskleidzia, kaip tévai nuolat ggsdinami rizikomis,
pasekmémis, spragomis ir problemomis, kurios jy lauks afeityje,
iei nesilaikys eksperty rekomendacijy. Specialisty spaudimas
kuo ankseiau ir kuo daugiau dirbti su vaiku (daznai tai reiskia
didelj terapijy srautq), ypa¢ diagnozés nustatymo efape,
tévams neretai virsta tokiomis jfampomis, dél kuriy jiems patiems
tenka ieskoti skubios psichoterapinés pagalbos. Eksperty ir
specialisty sukonstruotas lokestis ,galite tureti tokj vaikg, kokio
norite, jeigu fik pakankamai su juo dirbsite” yra ne tik didziule
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i priekj vedanti viltis, bet daznai ir nusivylimas, kai to pasiekfi
nepavyksta.

Trejy mety mitas

J. Macvarish aptaria daug  jvairiy  aspekty, siejamy su
neuroaukléjimu, taciau Siame tekste paminesiu fik tuos, kurie
analizuojant duomenis labiausiai susisiejo su autistiskus vaikus
auginanciomis Seimomis, f. y. trejy mefty mitq, nuostatg kuo
anks¢iau, kuo daugiau - tuo geriau” ir eksperty sukonstruotq
lokestj ,galite turéti tokj vaikq, kokio norite”.

Viena i3 idéjy, kuriomis grindziamas neurougdymas ir
neurofévysté yra ta, kad finkamai stimulivojomos  kadikio ir
vaiko smegenys per pirmuosius frejus gyvenimo metus (kartais
tai jvardijama kaip 1000 pirmyjy dieny) yra vienas svarbiausiy
sekmingos visapusiskos neurologinés raidos garantas ir turi
didziausiq jtakg jo ateiciai. Taciaul). Macvarish savo knygoie 3ig
idéjq jvardijo kaip frejy mety mitq, kuris pirmiausia priesfarauja
kitoms neuromokslinems idéjoms, pavyzdzivi, kad mokyfis
galime ir turime visq gyvenima. Be to, Zmogus veikiamas tiek
jvairiausiy veiksniy, kad nustatyti, kuris i% jy buvo lemtingiausias
jo raidos procese, yra tiesiog nejmanoma.

Taip pat hiperkoncentracija j pirmuosius frejus vaiko gyvenimo
metus yra pervertinta idéja ir dél to, kad Zmogaus raida
yra visg gyvenimg vyksfantis procesas, fodél absoliufinti ir
isskirtinai sureik¥minti pirmgsias 1000 dieny yra pernelyg
Zmogaus prigimfj supaprastinantis poZitris, kuris sumenkina jo
potencialqg ir yra persmelktas pernelyg neurocentrisko poZitrio.
Taciou didZiausia kritika susijusi su tévams perkelta absoliu¢ia
atsakomybe teigiant, kad nuo jy jdéty pastangy ir invesficijy |
pirmuosius vaiko gyvenimo metus priklausys visa (ne)sékminga
vaiky ateitis. Kitaip tariant, ,pirmieji metai tesis amzinai’, nes
darbas ir pastangos, kurivos tévai investuos j ankstyvajj kadikio ir
vaiko neuroauklejima, turés isliekamajq verte ir poveikj visq likusj
gyvenima. Todél pagrindine tévy uzduotimi tampa pastangos i
kudikio ir vaiko aplinkos pasalinti bet kokius toksizkus elementus:
maistq, santykius, veiklas, patirtis, kurios galéty neigiamai
paveikti psichoneurologine raidq. Bet ar septyneriy mety vaikui
yra maziau kenksmingos traumuojamos patirtys?

,» Faktai zudikai”

Neuromokslininkai ir ankstyvosios raidos specialistai teigia, kad
tokie dalykai kaip tévy ir vaiko akiy kontaktas, kudikio lietimas ir
mylavimas, apkabinimas, verbaliné komunikacija (dar néstumo
metu), visaverte mityba yra i§ esmés svarbis dalykai siekiant
tinkamos kodikiy ir vaiky smegeny stimuliacijos, kuri véliau
uztikrina sékmingg neurologinés raidos procesq. J. Macvarish
tai vadina ,faktais Zudikais”. Pirmiausia dél to, kad visi isvardyti
dalykai siandien yra tape ne intuityviosios tévystés dalimi, o
sgmoningai atliekamomis prakiikomis, kuriomis tévai siekia ne
fiek artimo rysio su vaiku, kiek jy smegeny stimuliacijos, nes
Jtai jiems naudinga”. Kritkuodama tokj pozitrj J. Macvarish
klausia, ar nepersistengiome manydami, kad freji ar penkeri
pirmieji gyvenimo metfai yra nulemiantys visus Zmogaus
gyvenimo 3ansus. Ar skaigiuodami, kiek karty per dieng
apkabinome vaikq, kiek karty pavyko uzmegzti akiy kontaktq,
kiek karty pavyko pasiekti tinkamos smegeny stimuliacijos, mes



netapsime ,tévais i§ i§skaiciavimo”2 O jeigu vaikui nepatinka
skaityti, nepatinka bati lieciamam ir myluojamam? O jeigu
vaikas atsisako jvairaus maisto? O jeigu néra akiy kontakto?
O jeigu jam ketveri, bet jis dar nekalba? Ar tai reiskia, kad tai
nulemia prastesnius jo ateities $ansus, o tévai kazko nepadare?
Kokj psichologinj fong isgyvena tévai, kuriems 3ie moksliniai
argumentai tampa ,faktais Zudikais”?2

Savo tyrimo metu surinkfais duomenis galéciau drgsiai teigfi,
kad kuo vyresnj vaikg augina tévai, tuo kritiskiau vertina sig 3-5
mety kritinj laikotarpj, nes fies $iuo amziumi raida nesustoja, ji
vyksta ir toliau lauzydama specialisty prognozes. Stai viena
pokalbio su mama istrauka, kuri afspindi bendrg tendencija:
,Mums sakeé, jeigu jo neismokysite iki penkeriy mety, jis fo
niekada nebeismoks. Ir man nuolat sakydavo: i§ to, kg jis
gali, matom, kad jis tikrai iki penkeriy mety prades kalbeti. Ir
dar visada pridurdavo: Jeigu tik jos daug dirbsite.” Tai mes
ir dirbome, bet aféjo tas penktasis gimtadienis, ir man buvo
psichologiskai labai sunku, nes jis vis dar nekalbéjo. Ir tada
prisiminiau fuos ,fikrai ismoks”, ,jeigu iki penktojo gimtadienio
kalbes, tai kalbes, jeigu ne, tai ne” ir man buvo taip tragiskai
sunku, nes galvojau: nu, tai dabar jau viskas, jis niekada
nekalbés. Buvo tikrai Ziauru. Ir kalté, kad gal per mazai darém
visko, gal terapijy per mazai, nu, zodziu... Praverkiau visq jo
gimtadien;... Dar pusanfry mety negaléjau atsigauti. Bet jis
pradéjo kalbéti sulaukes pusseptinty mety. Sunkiai, bet pradéjo
ir kalba vis daugiau. Tai tas , iki penkeriy mety reikia vaikg visko
ismokyti” yra absurdas, nes tai néra visai tiesa, o spaudimas fai
milziniskas.”

»Kuo anksdiau ir daugiau - tuo geriau?”

Tai, kokia svarbi apskritai ankstyvoiji intervencijy ir terapijy
,gydomoiji” galia, sutinka daugelis, taciau mazai kalbama apie
terapinj smurtq, kuris taikomas pries vaikus konkreciy terapijy
atveju. Pafrickas Kirkhamas, Kathleen Richardson ir daugelis kity
autoriy analizuoja autizmo patirtis ir atskleidzia, kad riba tarp
intervencijy ir pikinaudZiavimo kartais yra tokia neryski, kad
tevams, kurie bet kokia kaina siekia geriausio savo vaikams,
tfampa sunkiai jZiGrima. Stai citatos i mano interviu, kurios
atspindi platesnés tévy grupés patirtis.

,Yra toks, kad s turit pradéti dirbti kuo anksciau ir kuo daugiau,
bet per mazai atsizvelgiama | individualiq vaiko situacijq,
niekas nepasako, ko tavo vaikui reikia konkre¢iai. Jeigu kortelés

~ fai visiems kortelés, jeigu prie stalo - tai visiems prie stalo. Ir
nesvarbu, kad tavo vaikui gal visai nefinka. Tai mes ir &jom visur,
kur tik kas sake. Vaikas pasidaré dar dirglesnis, padaznéjo
regresai, jau nekalbu apie misy $eimos biudZetq ir mano pacios
buseng. Kol viena psichologé mums per tiek mety pasake, kad
vaikui per daug visko. Jj labiau isvargina tas terapijy srautas
negu padeda. O terapeutai niekada nepasakys, kad gal jau
vaikui per daug, ar netinka ten kuri nors terapija, oi ne... Jie tau
sakys, kad reikia dar daugiau, kad ne du kartus | savaite, o fris,
tai gal va tada jou ir matysis pokyciai.” (Mamal)

,Mums nuolat sake, jeigu daug dirbsite, jeigu anksciau
pradésite, tuo jis bus ,normalesnis”, kaip susitare visi tq pafj
kartojo kiekviename kabinete. O tas ,kuo daugiou” reiskia
kuo daugiau terapijy. Aisku, terapijos yra gerai, bet né viena
,negydo” autizmo, dél to tévy nereikia penéti pazadais ir
sakyti, kad i§ autistisko vaiko galite padaryti kokj norite.” (Tetis)

Lokesciai ,, galite turéti tokj vaikq, kokio
norite”

Idéja, kuriq labiausiai kritikuoja J. Macvarish, - tai lokestis, kad
laikydamiesi visy neuromoksliniy rekomendacijy tévai gali turéti
tokj vaikg, kokio jie nori — sékmingo. Autistisky vaiky Seimy atveju
fai panadu | psichosocialings raidos eksperty, psichomedicinos
specialisty, jvairiy terapeuty ir ugdymo eksperty konsfruojamg
lokestj, kad tevai gali turéti tokj vaikg, kokio jie nori, paprastai
sakant, kuo panagesnj | ,normaly” vaikg, o véliau ir suaugusjjj,
ieigu tik pakankamai dirbs. Labai daznaipo tuo ,normalumu” slypi
vaiko savarankiskumo ir pasirengimo savarankiskam gyvenimui
vizija. Kuo daugiau dirbsite su vaiku, tuo jam bus lengviau ateityje
tapti savarankiskam ir gyventi ,normaly” gyvenima.

Alliktuose interviu taip pat gausu Seimy pasakojimy apie tai, kaip
diagnozés nustatymo ir patvirtinimo etape nuolat pabréZziama,
kokia didelé tevy ir ugdymo galia ,mazinant” vaiky autistiskumg,
kokia neismatuojaomai svarbi terapiniy uzsiemimy gydomoiji galia
ir, kaip daznai seimos i§ specialisty igirsta, kad labai norint
galima ,sumazinti’ autististkumq ir turéti visai ,normaly vaikq”.
Tagiau toks suabsoliutinimas ir visiskas atsakomybés perkélimas
autistisky vaiky tevams daznai tampa kangios ir savigrauzos
Saltiniv tada, kai vis délto nepavyksta ,sumazinti’ autizmo ir
pasiekii tokiy pokyciy, kokie buvo zadami. Stai viena itrauka i
inferviu: ,Ar fai reiskia, kad mes per mazai stengémés2 Ar man
reikéjo visiskai atsisakyti savo gyvenimo, darbo, kurj megstu, kad
galéciau dar daugiau skirti laiko jam? | kiekvieng masy vaiko
negaléjimq visi Zitri, kaip j tévy kazkokj ,nedadirbimg”. Visokie
terapeutai mazdaug galvoja: kiek dirbo — tokj vaikg ir turi. Bet
faip néra. A galiu galvg j sieng dauzyti, bet niekas jo neisgydys
ir jis visada bus aufistiskas. Nereikia mums aiskinfi, kad jie gali
tapti fokie pat sekmingi kaip neurofipiniai vaikai. Ypa& su ABA
tas labai jauciasi. Tikrai yra tokiy pavyzdziy, bet nereikia mums jy
kaisiofi kaip jrodymo, nes tokiy vienetai. Ypaé& tiems tévams, kurie
turi sunkius vaikus, daug i8§tkiy, daug visko.” (Mamal)

Baigti 3 tekstq noréciau ne isvadomis ar apibendrinimais,
o padéka seimoms, kurios atsiliepé | mano kvietimg, sufiko
dalyvauti tyrime ir pasidalino savo patirtimis. Dékoju Zurnalui
,Lietaus vaikai’, kad galiv Siomis jzvalgomis pasidalinti su
bendruomene.
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Marija Tumanova: , Mokomés karta is
kartos gyvendami su autistiskais ypatumais®”

Laura Valioniené

8

suaugusiy  autistisky  asmeny
diagnozés klausimas vis dar opus. Viena vertus,
néra paprasta gauti diagnoze jau suaugus, kita
vertus, ne visi suauge autistiski asmenys jos siekia.
Taip nutinka dél jvairiy priezaséiy: pradedant
autizmo stigmatizavimu visuomenéije, baigiant
gebéjimu gerai adaptuotis, kai ypatumai
nesukelia tiek problemy, kad reikéty diagnozés.
Marija Tumanova (40 m.),

Lietuvoje

Lietuvos

suaugusiy autistisky asmeny bendruomenés
naré ir dviejy autistisky berniuky mama, neturi
oficialios diagnozés ir jos siekti neplanuoja.

Nemazai autistisky asmeny slepia savo
ypatumus, nes visuomenéje gajos stigmos,
suformuojancios iSankstine nuomone. Ar
nebaisu viesai kalbéti apie savo ypatumus ir
issukius?

Mano seimoje ir giminéje buvo daug jdomiy, nejprasty Zmoniy.
Mano tévai — meno zmonés. Todél man ir mano artimiausiems
zmonéms neafrodo kazkas blogo biti kitokiam, nejprastam.
Greiciau priesingai - tai pranasumas. Manau, bifina daugiou
kalbéti apie tai, kad, jei mafai ir jouti pasaulj nejprastai,
nereiskia, jog esi prastesnis.

JGs nesate oficialiai diagnozuota. Kodél
nesiekiate diagnozés?

Augau puikioje aplinkoje, todél gebu gyventi suturimais ypatumais
~ jie man visai nefrukdo. Abejoju, ar man fikrai reikalinga oficiali
diagnoze. Tagiau man labai svarbu pazinti ir suprasti tuos savo
ypatumus. Tai padeda priimti save ir efektyviau spresti kai kurivos
nuostabis. Kuo geriau paZjstu save, tuo geriau suprantu ir savo
vaikus, tuo efektyviau galiu jiems padeti sékmingai augti. Taigi
savo neurogenties pazinimas, mano nuomone, tikrai naudingas.
Baty jdomu nuodugniai issitirti, bet vienai auginant du autistiskus
vaikus i§ tikryjy nelieka laiko sau.
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Ar dél kylandiy issukiy esate kreipusis j
specialistus? Pavyzdziui, j psichologus?

Oi, su specialistais mano santykis gana komplikuotas. Esu
linkusi maskuotis, prisitaikyti, bandyti jtikii. Kai skyriausi su vyru
man psichologiskai buvo gana sunku, bandziau lankytis pas
psichologus. Taciau net ir suprasdama, kad neissipasakojusi
negausiv pagalbos, deél kurios atéjau, vis tiek negaléjau
prisiversti iSsikalbeti. Taigi iseidavau i kabineto taip i
neprasitarusi apie tai, dél ko atéjau. Zinau, kad a3 ne vienintelis
autistiskas zmogus, turintis tokj is50k. Tik bendraudama su savo
mama galiu pasakyti viskqg, nesirinkti Zodziy ir min&iy. Supranty,
kaip svarbu ir mano stnums turéti tokj santykj su manimi, kad
galety bati atviri.

Kada supratote, kad esate kitokia nei
dauguma zmoniy?

Tikriausiai galima sakyti, kad visada tai jutau. Kai buvau
vaikas, man zmonés afrodé labai keisti. Kartu lydéjo jausmas,
kad | zmones zvelgiu tarsi per sfiklg — gyvenimas vyksta, bet
be manes. Keistas jausmas, jj sudétinga apibadinfi. Be fo,
jausdavau suprantanti gerokai daugiau nei suaugusieji. Galbot
fam jtakos turéjo ir tai, kad tiesiog obsesiskai visada mégau
knygas. Pavyzdziui, ,Ang Karening” originalo kalba perskaiciau
per fris dienas budama $eseriy mety. Kita vertus, per daug fikiu
zmonemis. Kaskart, kai susiduriu su pikiavalisku apgaudingjimy,
nuosirdziai nustembu. Nes pati taip nesielgiu.

Rusy kalba Jums turbt kaip gimtoji?

Taip, tai mano antra gimtoji kalba. Su mama nuo gimimo
bendraujame lietuviskai, o su téciu — rusiskai. Desimties ménesiy
pradéjau kalbeti lietuviskai, o po poros ménesiy — ir rusiskai.
Niekada ty kalby nepainiojau. Tiesa, nuo ketveriy mety
privaciai mokiausi ir angly kalbos. Tevai nusprende, kad esu
gabi kalboms, todél sudare sqlygas lavinti §j gebejima.

Ar vaikystéje buvo sunku?

Mano vaikyste buvo beveik tobula. Mane lepino ir labai myléjo.
Augau supratingoje aplinkoje.  Sunkumai  uzgriuvo  sulaukus
pilnametystes. Bitent tada pajutau, kad tokia, kokia esu, galiu
bati ne dievinimo, o paniekos objekiu. Man buvo $okas.

O kaip Jums sekési mokslai?

Daug mety buvau dvejetukininké, nemaciau prasmés stengtis
del pazymio. Tévai nebardavo. Sakydavo: ,Mes Zinome,
kad tu profinga. Tai svarbiausia.” Taciou astuntoje klaseje
mama pasisodino pasikalbeti. Man paaiskino, kad su tokiais
pazymiais niekur nejstosiu. Jei noriu mokytis toliau, privalau gauti
gerus pazymius. Mano $eimoje isilavinimas labai vertinamas.
Gali mokytis bet ko, taciau aukstasis mokslas, galima sakyt,
yra privalomas. Pokalbio ir poziorio derinys puikiai suveike.



Mokyklg baigiau 9,5 vidurkiu. Jstojau | Vytauto DidZiojo
universitetq, jgijau politikos moksly magistro laipsn;.

Kaip klostési JUsy karjera?

Esu dirbusi Nacionalinés mokéjimy agentiros Informaciniy
technologijy skyriaus vyriausigja specialiste. Logistikos jmonéje
~ rinkodaros ir personalo vadybininke. Pries gimstant vaikams
buvau dviejy jmoniy direktoré. Man visai patiko didesnis darbo
krovis, bet tapusi mama dél chronisko miego trokumo tiesiog
jauciu, kad nebepaiegiu apskritai dirbti. Kaip pries dvylika mety
nustojau miegoti, taip nebemiegu iki Siol. Juokiasi — aut. past)

Uzsiminéte, kad esate issiskyrusi. Kai
kurie Lietuvos specialistai pasakyty: ,,Va,
autistiskos moterys negeba kurti santykiy
Kaip tai atrodo Jums?

Tikriausiai negebéjau. Gimus vaikams, apleidau vyrg, jis sutiko
kitg moterj. Kai Zidriu j kitas jprasto neurofipo moteris, mano
istorija — Zanro klasika. Todél tikriausiai ne a% viena nemoku
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kurti santykiy. Na, misy santykiai fruko septyniolika mety.
Manau, tai 3is tas.

Kita vertus, vis délto labai mégstu tylg, ramybe ir buvimg
vienumoje. Kai mokiausi vienuolikioje klaséje, tévai issikrauste j
Sankt Peterburgq, a3 viena likau Kaune. Nors namuose afsirado
amzinas ,laisvas plotas”, nesurengiau né vieno vakarélio. I3
fiesy, jei galiv nebendrauti, daznai renkuosi nebendrauti. Bet
ne fodél, kad nesugebéciau ar panasiai. Mano bendravimo
igudziai fikrai néra prasti. Taciau bendravimas mane siek tiek
vargina. Mano abu autistiski vaikai tokie pat. Mums visiems
reikic  daugiau laiko pabiti vieniems nei  standartiniams
Zmonéms. Mes taip atsigauname nuo sfreso, galime pasinerti |
sritis, kurios mums jdoms ir kur norime fobuléti.

Kaip sekasi Jusy vaikams?

Vyresnélis pirmuosius , léliukiskus” ZodzZius istaré bodamas
puspenkty mety. Siandien laisvai kalba ir ra3o trimis kalbomis,
graziai piesia. Jaunélis neverbalus, turi iek tiek daugiau isstkiy.
Mano jdomiy Zmoniy giminéje jis pirmasis turi fiek issokiy.
Togiau abu auga, abu man padeda buityje. Na, pavyzdziui,
skalbykle ir indaplove ne mano reikalas. Manau, i§ esmés jie
yra laimingi vaikai. Laikas parodys, kas i3 jy isaugs.

Daug autistisky zmoniy sako, kad daznai
susiduria su nerimu. Ar Jums tai pazjstama?
Tikrai taip. Kiek save prisimenu, tiek manyje gyvena nerimas.
Obsesinis skaitymas yra mano dorojimosi su nerimu ir stresu
budas. Skaitydama tarsi atsijungiu nuo pasaulio ir nuo saves
pacios. Dar bina, kad vaikstau. Galiu eiti keletq kilometry
laukais ~ tai taip pat ramina.

Dauguma autistisky asmeny turi vienokiy ar
kitokiy pojuciy pakitimy. Tai néra autizmo
kriterijus, vis délto tai vienas is daznesniy
autizmgq lydinéiy ypatumuy. Ar JGsy pojiciy
sistema tuo pasizymi?

Taip, yra nivansy. Pavyzdziui, klausydoma paskaitos visada
judinu kojas — tai man padeda susikaupti. Kalbédama telefonu
nesustodama vaikstau. Namuose man patinka prieblanda,
lauke — apnitkusios dienos, nes ryski dviesa dirgina. Todél
nuolat i§junginéju Sviesas, uziraukingju uzuolaidas. Dabartinio
buto langai iseina | siaure — nuostabu, kad pro juos niekada
nedviecia saulé. Nemegstu Sillo oro: geriau 25 laipsniai
Salcio nei 25 silumos. Man nepatinka, kaip sakau, &iupinéis,
glebescivotis, glostinétis. Mano vyresnélis irgi toks, o mazasis
meégsta pasiniurkyti. Jauciv drabuziy sitles, todél visas efiketes
nukarpau, vilnoné antklode, jvilkia | medvilninj uzvalkalg, vis
tiek duria. Net ir vasarg miegu uzsiklojusi sunkia antklode -
negaléciau uzmigti po paklode.

Sklando pasakojimai, kad ,, aspergeriai”
kitus ,, aspergerius” jaucia is uz mylios. O
Jus?

Sakyeiau, kad man apskritai jdomas nestandartiniai Zmonés.
Kai daugiau Zinai, kas yra autizmas, kartais ir zmoguje jzvelgi
netgi galbt daugiau nei jis pats. Tikriausiai toks tas pajautimas.

Pati priklausydama spekirui, augindama

du autistiskus vaikus turite daug patirties,

kg reiskia ugdyti autistiskg asmenj. Kg
patartuméte tévams ir specialistams?

Daug skaityti ir nebijoti. Stengtis, bet nepersistengti. Man ligdna
zigréti | vaikus, i§ kuriy akiy jou matyti, kad jie nieko nebenori.
Juos turétume priimfi tokius, kokie jie yra. Koncentruofis |
stiprigsias puses ir per jas ugdyti tas savybes, kuriy reikia
savarankiskam gyvenimui.

Mano mama ir senelis

fikriqusiai faip pat spekiro
zmonés. Mes karfa i3 karfos
gyvendami su autistiskais
ypatumais ismokome, kad
savo nisos atradimas, savo
kitoniskumo iglavinimas ir
pritaikymas  yra
gyvenime pagrindas.
Mano sunums
diagnozuotas

autizmas,  todél
labai  skirtingus
irojy IS0 skirtingus
gebgjimus.  Vienas  jy
verbalus, kitas - ne, ta¢iau

sekmes

abiem
vaikystés
matau
vaikus

mes puikiai bendraujame
ir namuose visi jau¢iomeés komforfiskai. Neseniai suzinojau,
kad mano intuityvus bendravimas su stnumis yra panagus |
,DIR Floortime” metodikg. O ABA man nepatinka.
Manau, neprasminga siekti, kad autistiskas vaikas buty kaip
visi. Zinau, daug tévy ir specialisty tai laiko savo darbo prasme
ir tikslu. Ribos, taisyklés, Zzinoma, turi boti. A3, pavyzdziui,
visiskai nenoriu, kad mano vaikai bity kaip visi. Manay,
kitoniskumas yra ne trikumas, o pranasumas.

Acit uz pokalbi!
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Autistisky motery pazeidziamumas

visuomeneéje

Gudlaug Svala Kristignsdasttir, filmo ,Nematomosios” herojé

10

Kaipradéjaufilmuotisjuostoje , Nematomosios”,
mano oficialios autizmo diagnozés
buvo praéje tik keli ménesiai. Padiai jtarimy
émé kilti dar pries kelis ménesius, kai buvo
diagnozuotas autizmas dviem i$ trijy mano stny.
Pajutau poreikj pasidalyti naujai atrasta , etikete”
ir taip atsikratyti keliy taip ilgai nesioty neigiamy
etikeciy. Jaudiausi iteisinta, galiausiai galéjau
pagristai papriestarauti, kad nesu arogantiska,
susitelkusi tik j save, keista, viskq Zinanti, nejautri
ar Siurksti. Taip pat noréjau pasidalyti savo
Ziniomis apie autistiSkas merginas ir moteris,
nes jau zinojau, kad gyvenimas gali priklausyti
nuo skleidZiamos informacijos ir supratimo.

nuo

Mergaiciy autizmo istorija yra zmogaus teisiy ir lyciy lygybés
srifis, kuriai ilgai neskirta deramo demesio. Dabar turime daug
kg pasivyti. Esu pasiryzus bet kokiv man jveikiamu badu prisideti
prie Sios uzduoties. Né vienas is musy negali kalbeti uz visus
autistiskus zmones, taciau tie, kurie gali pasidalyti savo istorijomis
nerizikuvodami saugumu ar gerove, mano nuomone, fikrai turéty
fai padaryfi.

Savo neurogenties atradimas
Kartais vélyvos diagnozeés patirtj api
seimos medzio 3akos atradimg. Jauciu, kad autistisky Zmoniy
bendruomenéje radau daug naujy ,giminciciy” - savo
neurogent]. Esu labai dekinga vz tq afradima.

budinu kaip didelés savo

Dauguma naujyjy ,giminaiciy” yra moterys, kurios dalijasi vélyvos
diagnozes patirtimi. Kadangi mgstau formomis ir modeliais,
jaucivosi galinti apzvelgti naujyjy ,sesery” paveikslg.

* Jos nefuri amZiaus. Jaunesnés turi senoliy iSminfies, o vyresnés
— vaikisky bruozy.

* Jos kurybingos ir meniskos, kiekviena jy - unikali. Muzikantes
individualiu balsu perteikia asmening Zinig. Taip pat ir dailininkiy
bei amatininkiy darbuose paprastai slypi aiski ir gili prasmeé.
Rasytojos turi aisky santykj su zodZiais. Daugelis isreiskia save per
keletq skirtingy aspekty, kaitaliodomos muzikg, vaizdus, judesius
ir zodzius arba naudodamos juos visus vienu metu.

* Jos giliai afjauciancios ir dosnios, jy gyvenimo kuprinése yra
daug sunkios ir jvairios socialinés patirties. Dauguma jy yra ar
buvo gydomos dél fraumy. Vienos savo autizmq atrado per
tokias pastangas, kitos - per savo autistiskus vaikus.

* Jos tuo pat metu yra nepaprastai atsparios — ne savo
pasirinkimu, o dél poreikio - ir kartu ifin jautrios. Kasdieniome
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gyvenime reikia laviruoti tarp iy dviejy krastutinumy: drgsiai
imtis nelengvy  uzduociy, taip pat stengiantis kompensuoti savus
poreikius visomis turimomis priemonémis.

* Jos kupinos konfrasty. Labai protingos, taciou vargsta su
kasdienémis buitinemis uzduotimis. Giliai pasitikincios, bet visada
budrios. Jos savo lobiy dezutese turi daugybe jgudziy, vis délto
tam tikroje situacijoje kazkaip nuolat issitraukia nefinkamg ir
galiausiai vel tenka improvizuoti, pavyzdzivi, lyg gaudyti Zuvj
naudojantis plaktuku ir vinimis.

Autisfiskos moterys, kurias paZinau nuo savo diagnozés momento,
yra sumanios, nuotaikingos, stiprios, kirybingos ir isradingos.
Dauguma kovoja su tam tikromis ribomis, nes visq gyvenimg
maskavo savo autizmgq, kad afitikly poreikius visuomenes, kuri
néra sukurta jy poreikiams tenkinti.

Riby isnykimas taikytinas ir protui, ir kinui. Daugelivi iy
motery isivysté autoimuninés bukles, fiesiogiai atspindincios
kino gebéjimg apsiginti nuo aplinkos. Su i3oriniu pasauliv
sqveikaujantys fiziniai kino pavirsiai, tokie kaip kvépavimo
sistema, oda ir, svarbiausia, virskinimo traktas, dazniausiai kelia
problemy.

Manau, galima drgsiai teighi, kad autistiskoms moterims nuolat
kyla issokiy del riby tiek fiziniu, tiek asmeniniu lygmeniu. Kono
imuninis atsakas ilgainivi tampa nekontrolivojamas ir pradeda
atakuoti savo audinius. Taip pat veikia ir maskavimasis. Autistisky
bruozy slopinimas anks¢iau ar veliau atsigrezia pries mus,
iseikvodamas musy energijq ir susargdindamas.

Daugelis kovoja su vadovaujanciaisiais jvairiose situacijose. Vis
sunkiau apsiginti ir pasakyti apie savo poreikius — boti viename
lygyje su ,oponento” galia. Apsilankymai pas gydytojus gali bati
priskiriami prie io sqra3o virsutiniy pozicijy.

Nemanau, kad teko sutikii vyresniame amzivje diagnozuotq
autistiskg moterj (ar net anksfi diagnozuotq), neisgyvenusiq fam
fikry patyciy ar prievartos. Tas bendras misy gyvenimo vardiklis
yra bauginamai akivaizdus ir keliantis nerima.

Smurtautojai galéjo bati vaikai ar mokytojai, tevai ar giminaiciai,
partneriai, sutuokfiniai ar kolegos. Siy patirciy sunkumas gali
skirtis (nors visa zmogaus patirtis, zinoma, yra reliatyvi kiekvienam
i§ mUsy), bet jy yra. Jos fikrai yra isgyventos ir i§ esmes pakeite
masy botj.

Galbit ateityje tai pasikeis. Tikimés, kad mergaités ir moterys bus
laiku diagnozuotos ir sulauks pagalbos, bet siandien per mano
,sesery” gyvenimus driekiasi ryskiai matoma raudona skausmingy
ir daznai pavojingy isgyvenimy gija.

Plona riba tarp pazeidziamumo pripazinimo

ir aukos kaltinimo

Sudétinga aufistisky motery ir prievartos tema, nes riba tarp
bandymo paaiskinti, kodel tiek daug musy dalijasi sia patirtimi, ir
tiesioginiy auky kaltinimy yra labai siaura.

Llabai nezymus skitumas tarp to, kad budamos autistiskos



prigimfies fampame pazeidziamos smurto afzvilgiu, ir to, kad
smurtas yra dél musy paciy kaltés. Aptariant §j klausimq visada
fai reikia turéti galvoje.

Taigi, sprendziant apie misy pazeidziamumg batinas aiskumas,
kad, kaip visy kity motery atveju, smurtas niekada néra aukos
kalte - visada kaltas smurtautojas.

Neabejotinai egzistuoja modelis kalbant apie aufistiskas
moteris, patycias ir prievartq. Airodo, kad smurfaujantys zmoneés
ir pikiavaliai misy atzvilgiv jaucia kazkokig traukg, kad ir kokia
bty to priezastis.

Sis modelis aizkiai rodo, kad autistiskoms mergaitems ir moterims
reikia patarimy tokiomis femomis kaip saugds socialiniai santykiai.
A% pati apie tai daug galvojau. Kaip blogy ketinimy turintys
Zmonés mus atpaZjsta?

Vienas i§ mano atsakymy yra foks: mes nuo mazens visq
gyvenimg kovojame su ribomis. Si kova vyksta jvairiais frontais ir
jvairiais lygiais.

Tiriant vaiky (mazdaug frejy mety) pozitrj j nuosavybés sqvokos
suprafimg fiek prakiiskai, fiek verbaliskai, paaiskéjo, kad
autistiski vaikai skiriasi nuo neurofipiniy. Pastarieji demonsfravo
savininkiskumg ir laikesi jsitvére Zaisly, o autistiski lengviau
afiduodavo savo daiktus kitiems. Taip pat neurotipiniai vaikai
labiau meégsta dalykus, kurie lyg ir priklause megstamiems
veikejams (pvz., Mikes Pokuotuko medaus indg), o aufistiskus
vaikus labiau domino bendras objekto naudingumas.

Daugelis i musy pradeda bendrauti su bendraamziais labai
anksti, dar lopselyje-darzelyje. Didelé Sios sqveikos dalj apima
hierarchijos nustatymas - reikia nuspresti, kas kg turi, kas kuo
dalijasi ir kas yra grupeés lyderis. Vaikai, turintys kitokj pozitrj
nuosavybe, pavyzdziui, aufistiski, kurie lengvai issiskiria su savo
Zaislais i ne faip vertina objekio populiarumg, j Zaidimg zvelgia
i kitos perspektyvos nei dauguma.

Dél savo pozitrio jie gali likii be Zaisly, kai didesn; savininkiskumo
jausmq turintys vaikai juos igsirinks. Autistiski vaikai gali apskritai
nesivadovauti  grupés insfinkiu  jtvirfinant  tam  tikry  daikty
nuosavybe, todél jy ribos yra maziau apibrézios nei kity vaiky.
Bet ar jos fikrai maziau apibréztos, o gal tiesiog skiriasie
Daugumg autizmg apibtdinanciy bruozy neurofipinis pasaulis
mato  kaip frokumus.  Musy buvimas  apibréziamas  kaip
negebéjimas elgtis pagal neurotipiskumo principus. Kai kurie

i§ iy apibrézimy, pavyzdzivi, dvigubos empatijos problema,
dabar fikslinami ir i§ navjo apibréziami. Uzuot sake tiesiai, kad
autistiskas bendravimas yra defekiinis, dabar mes jj apibudiname
kaip kitokj. Tikrai kitoks, ir ne kitaip. Gal riby ir turime, tik kitokiy nei
neurofipiniai Zzmonés.

A§ pati daznai kuriv farpusavio pasitikéjimg su Zmonémis
dalydamasi labai asmeniska informacija, bandydama uzmegzti
konfidencialumo ry3j. Dauguma Zmoniy fokj elges; fikriausiai
inferpretuoty kaip pernelyg atvirg issipasakojimq ir riby nebuvimg,
o pagal mano logikq isgirdus paslaptis atsiranda jsipareigojimas
jas saugoti, o kartu ir mane. Jei pakvieciu jus | savo pasitikéjimo
ratq, juk fikrai turite elgtis kaip patikimas zmogus?

Patirtis mane ne kartq ismoké, kad taip bona ne visada. Daug
karty Zmonés, atrodo, nejoucia jokio reikalo mane ginfi ar
apsaugoti, priesingai — galiausiai informacijq panaudoja pries
mane. Nepaisant fo, as linkusi vis karfofi savo elgesj dél kito
galimo paaiskinimo — autizmui bidingo pazeidziamumo, bitent:

Negebéjimo perkelti patirties j jvairias

situacijas

Vienas i§ musy, autististky Zmoniy, pazeidziamumo veiksniy yra
tai, kad mes neperkeliame patirties | skirtingas situacijas faip
lengvai kaip visi kiti. Tai reiskia, kad masy mokymasis i patirties
gali apsiriboti tam  tikromis situacijomis ar vietomis. Jis néra
pakankamai apibendrintas, kad mus apsaugoty naujoje ar kitoje
aplinkoje.

Kitaip tariant, kazkas ar kas nors, kg mes atpazjstame kaip grésme
vienomis aplinkybémis, kitose aplinkybése mums gali atrodyti
nekaltai. Papokstavimas, kad niekada nekartojame klaidos du
kartus, o penkis ar 3esis, kad batume fikri, mums skamba labai
fikroviskai.

Panasu, kad egzistuoja spragy misy veikimo jgudzivose. Jie
kartojasi, kai tik randa galimybe, nesvarbu, kiek karty anksciau
padaréme tq klaidg, kaip giliai ji mus jskaudino ar nef neleido
uzmigti nakfj.

Taip pat atlikii tyrimai rodo, kad ,neurotipiniai bendraamziai
maziau nori bendrauti su aufisfiskais”.

Tai reiksty, kad | autistiskus Zmones iskart Ziorima su fam fikru
atsirbojimu. Buvimas atskirtam ir nesuprastam neisvengiamai sukelia
izoliacijos ir vienisumo jausma. Nepriklausymas socialiniam draugy
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rafui savaime yra zeidZianfi patirtis, ypac jei vieniso vilko vaidmuo
yra ne jUsy pasirinkias, o bendraamziy afstimimo rezultatas.

Sioje situacijoje esame akivaizdis grobuoniy taikiniai, ypa¢
dél to, kaip giliai esame susije su jy modus operandi vaidinant
atstumtuosius. ,Niekas manes nesupranta, fik tu” — mums skamba
labai pazjstamai ir privercia entuziastingai padéti fam asmeniui,
nef jei fai priestarauja tévy ar valdzios atstovy jspéjimams.

Mes labai anksti iSmokstame uzmaskuoti

savo autizmgq, kad iSvengtume atsttmimo
Maskavimasis autistiskiems Zmonéms turi jvairiq prasme. Nors
dauguma i§ misy sutinka, kad tai padeda bendrauti su isoriniu
pasauliu, bent jau kurj laikg, i maskuoté ilgainivi beveik visada
tfampa problemiska. Tai mums trukdo suvokti save ir iseikvoja
didziqjq dalj misy ir taip riboty energijos istekliy. Tai akivaizdZiai
rodo tas fakfas, kad mes prarandame gebéjimg maskuotis, kai
misy energija issenka.

Ismokfi nusiimti maskuote yra viena i§ uzduociy, su kuria
susiduriame  pasitvirtinus  autizmo  diagnozei. Reikia  ismokii
nuspresti, kada §i strategija gali boti naudinga ir kada ji tampa
zalinga.

Tie i§ mosy, kurie iki diagnozés isgyveno dedimtmecius, yra
pernelyg gerai susipaZine su létiniu Zodiniu smurtu — tyc&iniu ar
ne. Zodinio smurto ir manipuliacijy sunkumas skiriasi, taciau mes
visi susidGréme su msy instinkty neigimu.

Visuomené mums nuolat sako, kad misy reakcijos yra
neadekvacios, o pozidris nefeisingas, mUsy sqziningumg
interpretuodama kaip grubumg. Taciau pati uZsifruoja mums
siunciamus pranesimus, o ne aiskiai iskomunikuoja norimg Ziniq.
Dél to kylantys nesusipratimai ir konflikiai daZniausiai laikomi
msy kalte, nes musy suvokimas skiriasi nuo daugumos.

Be sio nesusikalbéjimo, kuris gali priversti mus abejoti savimi ir
todél pasikliauti kitais, dar yra ugdymo ir reabilitacijos sistema,
pagrsta eiblizmo samprata. Tai sistema, taikanti ankstyvas
infervencijas fiems i§ masy, kuriems diagnozeé patvirinama
ankstyvame amziuje, dél to patiriamos:

Klaidingai normalizuojancios intervencijos

Elgesio tferapijos ir socialinis sqlygojimas, ~skirfas spekirui
priklausancius zmones mokyti slopinfi savo aufizmo bruozus
siekiant afitikti kity poreikius, gali labai zalingai veikii musy ir taip
silonas asmenybeés ribas. Kai esame priversti veikii socialingje
sqveikoje pagal aplinkiniy taisykles ,vien todél, kad...”, tiesiogiai
esame mokomi nepaisyti savo instinkty ir be kvestionavimo
paklusti kity norams. Kitaip fariant, paklusti kity valiai, net jei
nesuprantame kodél.

Tai reali problema, kurig geriau isspresti anks¢iau nei véliau.
Pirmiausia koks yra tokiy infervencijy tikslas, jei masy neurotipiniai
parteriai né nesiruosia prisitaikytie Kodél mazuma turi taikyfis,
kad tikty prie daugumo formato?

Turéty biti erdvés jvairovei. Mums visiems turéty bti leidZiama
pletoti savo sfiprigsias puses, kad fobulétume ir klestétume.
Atliekamas tam tikras vaidmuo, kurio iki galo nesupranti ir kurivo
nefiki, vargu ar gali biti kelias j sékme.

Autizmas néra trokumas, kurj reikia nuslépti. Tai yra tapatybe,
kuriq reikety sustiprinti ir palaikyti jos sqlygomis.

LIETAVS VAIKAI - 2021/ NR. 12

Sensoriniai skirtumai ir autizmo nulemtas

poziUris taip pat gali turéti jtakos mosy
pazeidziamumui

Viena i§ nuostabiy autistisky motery, su kuria susipazinau, kai
man buvo nustatyta diagnozé, kartq pasaké niekada negaléjusi
patiketi, kad kas nors kada nors norés kg nors jskaudinti. Jos
sinestezija yra tokia stipri, kad ji net jaucia fizinj skausmg,
matydama, kaip skaudinamas kitas zmogus. Taigi, jos logiskos
autistiskos smegenys padare ivadqg, kad idéja jskaudinti kitg
Zmogy savaime yra nejmanoma, nes tuo metu zmogus pats save
iskaudinty. Nereikia né sakyti, kad nuo to laiko ji jau suzinojo,
kad tai néra visuotinis pozidris, bet labai autistiskas ypatumas, dél
kurio galime lengvai pakliati j smurtautojy pinkles. Jei nefiki, kad
kas nors tycia jskaudins, vargu ar imsiesi kokios nors gynybos.
Sis autistiskas pozidris finka daugeliv kity socialings sqveikos
aspekty. Polinkis visada sakyfi tiesq ir tiketis, kad kiti taip elgsis,
mums daro didele jtakq.

Isitikinimas, kad kiti mgsto taip pat kaip mes, nors paprastai yra
priesingai, gali sukelti nesuskaicivojamy nesusipratimy, painiavos
ir konflikiy. Instinktyvi prielaida, kad kiekvienas sutikias zmogus
yra sqZiningas ir feisingas, yra akivaizdus msy Achilo kulnas.

Reikalingas svietimas ir apsauga

Taijokiu bTdu néra issamus galimy priezasciy, lemianciy msy, autistisky
motery, pazeidziamumg, veikiau pavirsinis apzvelgimas.

Turime gerai suvokii Sias iSskirtines ypatybes ir nerimo giias musy
bendroje patirlyje, nes visy aufisiisky mergaiciy ir mofery sveikata,
saugumas ir gyvenimo kokybé btent nuo to ir priklauso. Sie sprestini
klausimai néra mosy kalte ir del to masy nereikety kaltinti, kai susiduriame
su pikinaudZiavimu. Mes visi turétume tokius klausimus panaudoti
aufistisky ir neurctipiniy zmoniy edukacijai vieniems apie kitus, juos
pasitelkii kaip 3viefimo, socialinés ir sveikatos sistemos priemones,
remiancias i jgalinancias autistiskus Zmones rasfi savo gyvenimo keliq.
Kad siais klausimais galetume 3viesti autistiskas moteris ir jas
apsaugoti, pirmiausia turime sugebéti jas pamatyti ir suteiki joms
galimybe gauti teisingg diagnoze ir adekvaciq parama.

Tai turi prasideti labai jouname amziuje. Autistiskos moterys
furi suzinoti apie Zmogaus prigimij uz autizmo spekiro riby, ne
verciant mus jg megdziofi, bet didinant rastingumg apie zmoniy
jvairove apskriftai.

Visuomeneé taip pat turi daugiau suZinoti apie mus, pamatyti ir
gerbti mUsy ypatumus, priimfi ir patenkinti mdsy poreikius, net jei
jie skiriasi nuo nustatytos normos.

Anks&iou mingjau dvigubos empatijos problemqg - autistisky
ir neurotipiniy Zmoniy pozitrio skirtumai prisideda prie kitokio
bendravimo sfiliaus atsiradimo. Autistiskas bendravimo  stilius
nefuréty biti laikomas kokiu nors ribojanciu ar prastesniv, tiesiog
kitokiu. Vis delto autistiskiems zmonems kyla problemy bendraujant
su neurotipiniais, ir atvirkiciai. Kiekviena grupé lengviau uzmezga
ry3j su kitais panasaus neurologinio tipo Zzmonémis.

Manau, susfipréjes ryys tarp autistisky Zmoniy visome pasaulyje
prisideda prie padidéjusio savivertés jausmo ir kolektyvines
drgsos kalbéti apie savo patirtis.

Kuo daugiau autistisky zmoniy kalba apie save, tuo platesnj ir
gilesnj vaizdg pasaulis susidaro apie misy tikrove. Kuo didesnis
choras, tuo turtingesné harmonija.



Bendraamaziy tarpininkavimo intervencijos -
sékminga jtraukties praktika bendrojo ugdymo

mokykloje

RENATA GREIMAITE,

specialioji pedagogeé, Lietuvos aklyjy ir silpnaregiy ugdymo centro
Sutrikusios raidos vaiky konsultavimo skyrius; Kauno Kovo 11-osios
gimnazija

LORETA GRIKAINIENE,

logopede, Lietuvos aklyjy ir silpnaregiy ugdymo centro Sutrikusios
raidos vaiky konsultavimo skyrius; Vilniaus specialusis lopselis-

darzelis , Ciaugkutis”

Dauguma Zmoniy | socialinj gyvenimg
jsilieja intuityviai ir natdraliai. Mes gebame
sperskaityti” aplinkiniy ketinimus ir jausmus
tiesiog | juos ziurédami. Kaip mums tai
pavyksta, sunku paaiskinti. Vaikai, turintys
autizmo spekiro sutrikimy (ASS), daznai savaip
jsivaizduoja, kokia turéty buti sqveika, ir néra
linke dalytis savo mintimis bei ketinimais. Daznai
iy elgesys ir bendravimas gerai pazjstamoje
aplinkoje tampa jprastos dalimi,
tacdiau jiems labai sunku susigaudyti, tinkamai
reaguoti ir tas pacias uzduotis atlikti kitoje

aplinkoje, kitoje (nors ir panasioje) situacijoje.

rutinos

Neurotipiniai  mokyklinio amziaus vaikai moka jsitraukfi
abipusj pokalbj, nutuokia apie kito Zmogaus Zinias, interesus ir
kefinimus, iSmano socialines taisykles, apibréziancias, kq ir kaip
sakyti, kaip jdemiai klausyti, kada jsiterpti ir pan. Autistisky vaiky
Sios srities gebéjimai yra riboti. Vienas ryskiausiy ASS turiniy
vaiky verbalinio bendravimo sunkumy - negebeéjimas pritaikyfi
kalbos socialiniam kontekstui. Anot amerikieciy mokslininkes
Temple Grandin (kuriai nustatytas autizmo spekiro sutrikimas),
autistiskiems vaikams sudetinga suvokii, kad kalba reikalinga
norint bendrauti, kad kiti Zmonés negali savaime jy suprasti, kad
reikia jiems paaiskinti savo mintis ir ketinimus, dalytis jausmais,
pagristi savo sprendimus. Todel tokj supratimg batina ugdyti,
ypa¢  isnaudojant  spontanine  komunikacijg, situacijas,  kai
vaikas susidoméies ir pafs inicijuoja bendravimg. Pedagogai turi
mokyti vaikus kokybiskiau bendrauti, geriau suprasti aplinkiniy
verbaling ir neverbaline kalbg, infonacijos, mimikos, gesty svarbg
komunikuojant. Laiku ir sistemingai ugdant ASS turingio vaiko
socialinius ir komunikacinius jgudzius, jis geriau socializuosis,
patirs maZiau streso ir ismoks finkamai elgtis jvairiose situacijose.
Nors ASS turintys vaikai gali kalbeti sudetingais sakiniais, jy
zodynas daznai panasus j suaugusiojo, vis délto jy informacijos
suvokimas gali bati pakankamai ribotas. Taigi & pradziy
darzelyje, o véliau ir mokykloje jie turi mokytis bendrauti su kitais,
ugdytis komunikacinius jgidzius, gebeéjimus palaikyti pokalbj,

PRIES

suprasti kalbos reiksme zmoniy gyvenime.

Mokiniy, turinciy ASS, socialiniy jgodziy ugdymas - svarbi
ugdymo proceso dalis. JAV mokslininkai Stephanie L. Hart
ir Denvender R. Banda (2018) teigia, kad, kai néra tinkamy
socialiniy jgudziy, fai turi jtakos visos klasés mokymui, mokymuisi
bendradarbiaujant ar nesfrukitruotoms veikloms. Mokytojams
sunku tolygiai paskirstyti demesj visai klasei, taigi autistiski mokiniai,
kurie neturi tinkamy jgudziy akademinéms veikloms atlikfi, labai
daznai negali pasiekti zymesnés akademinés pazangos.

Viena i efektyviausiy ugdymo strategijy - bendraamziy
farpininkavimo intervencijos. Jis apima platy spekirq, pavyzdziui:
bendraamziy tarpusavio pagalba  (angl.  Peer tutoring),
bendraamziy pavyzdys (angl. Peer modeling), mokymosi
strategijos jfraukiant bendraamzius (angl. Peer assisted learning
strafegies), bendraomziy inicijavimosstrategija (angl. Peeriniciation
strategy), mokymasis bendradarbiaujant (angl. Cooperative
learning). Bendraamziy tarpininkavimo instrukcijos (angl. Peer-
mediated insfruction) — moksliniais tyrimais pagrjstos ir placiai
ugdymo procese taikomos prakiikos, kurios bendrojo ugdymo
klasese gali padeti ugdyti mokiniy, turinciy ASS, socialinius,
komunikacinius jgodzius, gerokai prisideti prie akademinés
pozangos. Tai patviina aflikii  tyrimai  siekiant  iSsiaiskinti
infervencijos efektyvumg ir poveikj akademinei mokiniy, turin&iy
specialiyjy ugdymosi poreikiy, pazangai bendrojo ugdymo
klaseje. Tradicinio mokymo modelio pamokoje mokytojas gali
pasitelkti j pagalbg kitus mokinius, . y. mokytojas moko, vaikai
klausosi, o tinkamai parengti bendraamziai gali paskatinti laiku
jsitraukti j veiklas ar padeéti aflikii veiklg mokiniui, turinciam ASS,
kai siam kyla problemy. Minéty mokslininky 2018 m. aflikto tyrimo
rezultaty analizé parodé, kad bendraamziai, ismokyti uzmegzti
pokalbj su mokiniu, turinciu ASS, ismoko ne tik paklausti, bet ir
isloukti arba tapo afloidesni, kai atsakymo tekdavo palauki.
Vienareiksmiskai patvirtinto, kad taikant infervencijas galima
pasiekti ir Zymiai padaznejusio ASS turinciy mokiniy afsako
bendraamziy klausimus. Kalbant apie bendraamziy infervencijos
veiksmingumg, dar vienas svarbus rodiklis yra  duomenimis
pagristas autistisky mokiniy gebéjimas nauvjus jgidzius ne tik
islaikyti, bet ir pritaikyti kitose aplinkose.
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Svarbu pabrézti, kad diegdamas bendraamziy infervencijas
klaseje mokytojas turi pritaikyti mokymosi aplinkas: infervencijos
grupes mokiniai dirba kartu, todel keiciasi suoly klaseje
issidestymas, mokyfojas turi finkamai organizuoti infervencijos
grupes veiklg. Bendraamziy farpusavio pagalbos  strategijos
dazniausiai  taikomos pamoky metu dirbant poroje arba
grupelémis; mokymosi bendradarbiaujant grupése dazniausiai
dirbama su jvairiais projektais, sprendziamos problemos ar
siekiama bendro fikslo. Mokymosi bendradarbiaujant grupése
patirtys turi teigiamg poveikj mokymosi rezultatams, komandai
ir visus mokinius praturtina jvairiomis socialinémis patirtimis.
Bendraamziy infervencijos natiraliai sukuria sqlygas, kuriomis
mokinio, turin€io ASS, galimybés paprasyti norimo daikio ar
pertraukos ar atsisakyti nepatinkan¢ios veiklos yra didesnés nei
tuomet, kai | 3iy gebéjimy ir jgudZiy mokyma jsitraukia suaugusieii.
Autistiskiems mokiniams, turintiems sunkumy ZodZiais reikti savo
norus ir poreikius bei daznai demonstruojantiems netinkama
elgesj (agresijg ar nef saves zalojimg), bendraamziy pagalba
jsitraukiant j veiklas fik sustiprina komunikaciniy jgodziy ugdyma,
mazina atskirt].

Rekomenduojama | bendraamziy intervencijas jiraukti tinkamg
socialinj elgesj ir gerus akademinius rezultatus demonstruojancius
mokinius. Taip uztikinama, kad mokinivi, turin¢iam ~ ASS,
bus rodomas tinkamas socialinio elgesio modelis. Mokiniai
supazindinami su metodais, kurie padeda uzmegzti kontakig
su autistiskais  bendraklasiais. Prie3 jiraukiant bendraamzius
j infervencijq, labai svarbu gauti tiek jy, fiek ir mokiniy, turin&iy
ASS, tevy sufikimg. Intervencijose dalyvaujantiems mokiniams
organizuojami  trumpi fiesioginiai  mokymai, kaip  finkamai
uzmegzti kontakiq, kaip dirbti pagal pateikias veiklos schemas
ir t. t. Bendraamziy infervencijos padeda ne tik ugdyti socialinius
jgidzius, bet ir gerokai prisideda prie akademiniy rezultaty
gerinimo bei netinkamo elgesio apraisky mazinimo.

Siame straipsnyje  plagiau  aptariama  Bendraamziy
tarpininkavimo instrukcija, kuriq galima taikyti ir dirbant didelése
grupese, ir papildant tiesioginj mokytojo darbg per pamokas.
Ugdymo  procesas  pajvairinamas — mokiniy
iniciatyvomis, jy reakcijomis j ugdymo procesqg, nes | veiklas
jsitraukia bendraamziai, o mokiniai, turintys ASS, naftraliose
aplinkose betarpiskai reaguoja j bendraamziy pagalbg. Sios
infervencijos taikymas bendrojo ugdymo klasése pagristas
bendraamziy atranka, jy parengimu ir jraukimu j tinkamo elgesio
demonstravimo bei skatinimo klaséije situacijas.

socialinemis

Strategijos jgyvendinimo klaséje zingsniai

1 lentelé

Mokinio vardas, pavardé
Pradinio vertinimo data

Kito vertinimo data

* Jvertinkite mokinio, turin¢io ASS, akademinius poreikius.

* Atkreipkite démesj j mokinio gebéjimus.

Ar mokinys geba savarankiskai pasiruosti pamokai, ar pasiripina
visomis uzduociai atlikii reikalingomis priemonemis, ar gali
aflikii uzduot], sudarytq i keliy efapy. Jvertinant poreikius galima
pasinaudoti 1 lenteléje duotais pavyzdziais. Svarbu sifikinti, kad
mokytojas pries skirdamas uzduofj supranta i Zino vaiko gebéjimus.
* Atrinkite grupele mokiniy, kurie dalyvaus
intervencijoje.

Jiraukite tuos mokinius, kurie jau yra uzmezge pakankamai gerus
santykius su mokiniu, turinciu ASS. Taip pat svarbu, kad jie gebéty
dirbti kartu.

* Parenkite mokinius, dalyvaujancius
intervencijoje.

Supazindinkite subendraklasio, turingio ASS, trikstamais jgtd~ziais
ir vieta, kur dozniausiai pasireiskia jgudziy stoka, jvardykite, kada
ir kaip buty galima padeéti. Pvz., mokyklos valgykloje mokinys
negeba savarankiskai afsistoti | eile. Kiti mokiniai gali priminti
Zo0dziu ar parodyti judesiu, kaip finkamai atsistoti j eile mokyklos
valgykloje.

* Tinkamai pritaikykite klasés aplinkg.

Infervencijoje  dalyvaujantiems
aplinkas, kuriose jie galéty nefrukdomai bendrauti su mokiniu,
turin¢iu ASS. Darbo vietos jrengiamos taip, kad bty lengva
dalytis informacija ar priemonémis. Mokiniai turi matyti, kaip
afliekamos uzduotys, kad galéty patarti ir padeti.

* Aktyviai stebékite grupés, igyvendinancios
strategijg, veiklg.

Pamokos metu daznai prieikite, pasidomekite, kaip vyksta darbas
grupéje. Ar grupés nariai aktyviai skatina vienas kitg dalyvauti
veikloje? Ar grupés nariai kartu atlieka uzduotje

* Stebékite pazangq.

Pamokos pabaigoije susitikite su infervencijos grupe. Pasidomékite,
kaip sekesi kartu atlikii uzduotis. Jei reikia, i§ navjo aptarkite ir

mokiniams  sukurkite  tokias

Atlikta Pastabos

Ar mokinys jsitraukia j uzduofj ir jq atlieka? faip / ne
Ar mokinys geba pasiruosti mokymosi priemones? faip / ne
Ar mokinys geba atlikii uzduofj, sudarytq i§ keliy etapy? faip / ne

Lentelé parengta pagal Michael W. M. Mahomey rekomendacijas (2019)
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numatykite kitus infervencijos grupés tikslus ir uzdavinius.
Siekdami  finkamai organizuoti infervencijos grupés veiklg
pamoky metu, vizualiai struktoruokite pamokq  (paryskinkite
Zodzius, iliustruokite paveiksléliais). Pries pamokg tai aptarkite su
infervencijos grupele.

2 lentelé. Veiklos vizualinis parengimas

Veikla Atlikta

1.Uzduotis — skaityti tekstq faip / ne

M)
[

2.Uzduotis — afsakyti j klausimus faip / ne

3. Uzduotis — rastu aflikii uzduotj faip / ne

G
7
/s
)

Kiek i3 viso atlikta uzduogiy®

(Lentelé adaptuota. Originali ideja Michael W. M. Mahormey (2019))

Mokiniams, turinfiems ASS, dirbti grupelése kartais gali buti
intervencijos grupelei sukurti vizualing atminting, kurioje suragytos
vizualiai strukiruotos pamokos (veiklos) dalys ir galimi klausimai
ar sakiniy pradzios formuluotes.

3 lentelé FO
Veikla Galimi klausimai grupéje Ka reikia padaryti?
S|V
&%
8888 :
Pamokos pradzia Ar viskg turime uzduociaie Uzradyti dafq sgsiuvinyje
Ar galime pradéti uzduofj?

(Lentelé parengta pagal Michael W. M. Mahorney rekomendacijas (2019))

Akivaizdu, kad bendraamziy jsitraukimas ne fik paskatina

socialiniy jgudziy raidg, bet ir stiprina mokiniy komunikaciniy Naudota literatora:

gebejimy ugdyma. Svarbu tai, kad bendraamziy tarpininkavimas

prisideda prie mokiniy, turin¢iy ASS, geresnio reagavimo | 1. Mahoney, M. W. M. {2019). Peer-Mediated Insiruction
klausimus ir gebejimo atsakyti j klausimus net ik islaikant naujg and Activity Schedules Tools for Providing Academic
igud;, bet ir perkeliant j kitas aplinkas. Bendraamziy infervencijy Support for Students with ASD.

metu taikomos struktoruotos dienotvarkes ar vizualios veikly

pateiktys fik susfiprina autistisky mokiniy jsitraukimg | bendras 2.Hart, S. L, Banda, D. R. (2018). Examining the Effects of
veiklas. Naujus jgudzivs botina taikyti realiose situaciiose. Peer Mediation on the Social Skills of Students with Autism
Vedant sumaniom pedagogui ir jsifraukiant bendraamzioms, Spectrum Disorder as Compared fo Their Peers.

mokinys, turintis ASS, lengviau pritaps klaséje ir jgis gebéjimy,

kurie jam bus reikalingi visq gyvenima.
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Kodeél autistiskiems zmonéms

0 um

sunku

Laura Valioniene

Vakary kultroje akiy kontaktaslabaisvarbus:juo
perduodama daug neverbalinés informacijos,
subtilios socialinés Zinutés, isreiskiamas de-
mesingumas. Daugelis apie tai né nesusimgsto
— tai nattralus elgesys. O autistiskiems Zmonéms
— tiek vaikams, tiek suaugusiesiems — ZiGréjimas
j akis gali buti i8sukis. Vis dar diskutuojama,
ar reikéty i§ autistisko asmens reikalauti akiy
kontakto, ar visgi toks spaudimas yra zalingas.

Akiy kontaktas - socialinis reiskinys, kuris ne

visiems svarbus

Pradedant analizuoti akiy kontakto poreikio klausimg, pirmiausia
verta suprasti, kad fai néra biologinis poreikis, o socialinis,
kultgrinis ypatumas. Taigi zitreti | akis mes tarsi mokomes kaip
socialiai priimtino elgesio. Kai kuriose Azijos 3alyse intensyvus
akiy kontakfas laikomas agresijos, nepagarbos israiska. O
Vakary kulttroje akiy kontakio nepalaikymas gali biti priimtas
kaip nedémesingumas, nesidomeéjimas. Todel autistisky vaiky
tevai ir specialistai daznai issikelia tokj fikslg - ,sieksime, kad
Zioréty j akis”.

Autistiski asmenys ne visada zino, kad Zitréjimas | akis yro
socialiné norma. ,Tik sulaukusi dvidesimties kazkurioje knygoje
perskaiciau, kad socialiai priimtina kalbantis Zigreti vienas kitam
j akis. ,Kaip jdomu, - pagalvojau, - reikia ir man pamegintil”
Man jdomu tyrinéti zmoniy veido bruozus, jo formg, mimikg,
odos strukitrg. Bet pazvelgus tfiesiai | akis, uzplista nerimas,
susikaustau, galiv pradeti drebéfi. Kuo maziau pozjstamas
zmogus, ypac vyras, tuo nejaukiau jaucivosi’, - savo patirtimi
dalijasi Juste, 31 mety aufistiska moteris.

16

Ne visi autistiski asmenys neziori j akis
Svarstoma, ar nezitréjimas | akis gali buti laikomas vienu i3
pirmyjy simptomy, padedanéiy jtarti autizmq kidikiui iki sesiy
ménesiy. Ta&iau tai néra tikrasis autizmo bruozas. Mitas, kad
visi aufistiski asmenys vengia Zvilgsnio | akis. Sis mitas ne
tik gajus, bet ir kenksmingas: netgi kai kurie konsultuojantys
psichiatrai jsitiking, kad akiy kontakiq palaikantis asmuo negali
buti autistiskas. O tai gali lemfi ne tik klaidingg diagnoze, bet ir
uzverti kelius tinkamai pagalbai.

Taigi ik dalis aufistisky asmeny nepalaiko akiy kontakfo.
Priezastys gali bati skifingos. Mokslinés studijos (1) isskiria
dvi pagrindines priezastis: nesupratimg, kad tai svarbu, ir
nemalonius pojucius. I35 tikryjy autistisky asmeny bendruomene

dalijasi gerokai jvairesne isstkiy kilme: sensorinés integracijos
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zioréti | akis?

sutrikimais, negebéjimu matyti veidy, fizinio skausmo pojo&iu
Zidrint | akis, kylanciu nerimu, pernelyg stipriv kito Zmogaus
emocinés bUsenos pajautimu ir pan. Taip pat kai kurie autisfiski
asmenys pazymi, kad kai kuriose situacijose, su kai kuriais
Zmonémis jie gali palaikyti akiy kontakiq, taciau toli grazu ne
visose. Jie dazniausiai pabrézia, kad geba Zireti | akis, kai
jauciasi saugls, atsipalaidave, o negali, kai jaucia jtampag,
esant konfliktinei situacijai, kai jtemptai masto ar jauciasi
nesaugUs.

i}

Akiy kontakto nepalaikymas gali bati
siejamas su pakitusia neurologija

llgai manyta, kad autistiskiems asmenims tiesiog nejdomus
tarpasmeninis bendravimas, todél jie nepalaiko akiy kontakfo.
Taciau 2017 m. prof. Nouchine Hadjikhani su kolegomis atliktas
tyrimas (2) parodé, kad toks aufistisky asmeny elgesys yra
budas sumazinti nemalony, per didelj tam tikry smegeny daliy
aktyvumq. Taikydama funkcinio magnetinio rezonanso (fMRI)
technologiia, tyréjy komanda matavo autistisky ir kontrolings
grupés asmeny smegeny aktyvumo skirtumus. Buvo leidziama
Zioreti laisvai arba prasoma Zigreti butent | akis. Smegeny
centry akfyvumas buvo panoius abiejose grupése, kai buvo
leidziama  zioreti O autistiskiems asmenims  ZiGrint
butent | akis, kai kurie jy smegeny centrai buvo pemelyg stipriai
veikiami. Tai buvo ypac rysku stebint issigandusius veidus, bet
panadus efektas pastebétas ir jiems stebint laimingq, piktg ar
neutralig veido i$raiskg.

Sie atradimai pagrindzia vieng i§ hipoteziy, kuri autizmo
bruozy ir isstkiy kilme sieja su smegeny aktyvinimo ir slopinimo
mechanizmy pakitimais. Aktyvinant stimulivojamos tam fikros
smegeny dalys, slopinant jy funkcijos grizta j jprastq pusiausvyrg.
Manoma, kad tokie pakitimai kyla del jvairiy genetiniy ir
aplinkos veiksniy. Turint omenyje akiy kontakto palaikymq, fokie
pakitimai galbit lemia veidy suvokima.

laisvai.



Su rega susije neurologiniai poky¢iai gali veikii gebéjimq Zireti
j akis. Pojuciy pakitimai - vieni pagrindiniy diagnostiniy autizmo
kriterijy. Yra nedidelé subgrupé autistisky asmeny, kuriems kyla
problemy dél centrinio matymo — jy akys visiskai sveikos, bet
smegenyse kitaip apdorojama informacija. Tokiy i$30kiy turintys
vaikai paprastai ne tik nezitri j akis, bet ir vengia atlikti uzduotis,
objektus nagrinéja periferiniv matymu. Taigi jie ne nenori Zitréti
j akis, o tiesiog fiziskai to negali.

Jei neziuri, vadinasi, nedémesingas?
Specialistai ir pedagogai neretai buvo mokomi pirmiausia
atkreipti vaiko démesj ir tik tuomet pateikti instrukcijas. Daznai
rekomenduojama: jei vaiko elgesys isduoda, kad démesys
,pabégo”, turétume i§ nauvjo jj sugrqzinti prie veiklos. Tévai,
pedagogai bando atkreipti démes] sakydami: ,paziorek |
mane”, ,pazitrek man j akis”, ,atsisuk”. DaZniausiai manoma,
kad, jei pavyksta islaikyti akiy kontaktq, pavyksta iglaikyti ir
démesj, o nepaklUstantieji nesutelkia ar nekreipia démesio. Jei
autistiskas vaikas nesugeba islaikyti akiy kontakto ,pakankamai
ilgai”, prasymas neretai tampa reikalavimu. Jei autistizkas asmuo
ir toliau nezidri | akis, gali prasidéti klaidingos interpretacijos ir
visiems sukelfi jtampos. Ar pradyti pazioreti j akis yra i¥minfinga,
priklauso ir nuo autistisko asmens, ir nuo aplinkybiy, susijusiy su
tokiu pageidavimu (3).

Pasirinkimo dilema - klausytis ar palaikyti

akiy kontaktg?

Kai yra sensorinés integracijos pakitimy, i830kiy gali kilfi
prireikus panaudoti kelis pojucius vienu metu. Pavyzdziui, zigreti
ir klausytis. ,Kalbédama pagnekowui | akis tik zvilgteliu. Apie
80 procenty laiko Zidriu aplink. Zitreti j akis labai nejauku. Jei
klausydamasi prisiverciu pazvelgti j akis, nebegirdziu, kas man
sakoma”, - prisipazjsta Karolina, 26 mety aufistiska mergina.
Taigi, jei zvilgsnio atkreipimo fikslas yra démesingumas,
reikalavimas palaikyti akiy kontakiq duoda priesingqg rezultatg,
nei siekiama.

Daliai tévy ir specialisty vis dar svarbus akiy kontaktas. Taciau
bandymas ji issireikalauti gali bati labiau kenksmingas nei
naudingas. Autistiski asmenys, kaip ir visi Zmonés, vengia
nemaloniy dalyky. Kuo labiau versime iskesti tai, kas nemalonu,
tuo daugiau jvairiy 830kiy susikursime. Vis didinamas vidinis
nerimas galiausiai gali virsti depresijo, agresija, neurozémis
ir kitais nepageidaujamais sutrikimais. Ir tai doug didesné
problema nei 2vilgsnio nusukimas.

Zingsnis po Zingsnio
Hanen mefodo kirejai turi keturis patarimus, kaip padéti vaikui
naturaliai suprasti, kodel ir kada Zigrime Zzmonémis j akis (4).

* Veidas pries veidqg - biti tame paciame akiy lygyje. Jei
zaisdamas vaikas atsigula ant grindy, suauges Zzmogus faip pat
furéty atsigulti 3alia. Kai vaikas sédi prie stalo, séskites 3aliq,
bef ant zemesnés kédutés. Tada vaikas lengviau pastebés akis,
zvilgsniai nattraliai susitiks, kai jis norés pasidalyti kokiu nors
dZiaugsmingu dalyku.

* Laukti, laukti, laukti! Visada siek tiek luktelékite pries
pagrindine veiklos dalj. PavyzdZiui, pries paleisdami masinele

nuo rampos ar pries pisdami muilo burbulus. Tai nattraliai
patraukia vaiko démesj ir sukuria laukimo atmosferg. Jei tuo
metu suauges zmogus yra tame paciame akiy lygyje, labiau
fiketina, kad vaikas 2vilgteles bandydamas suprasti, kas bus
foliau, ar bandydamas zvilgsniu paprasyti testi. Ir tai jiraukimas,
o ne reikalavimas.

* Priezastis pasiziUréti — padaryti kq nors nefikéto, tycia
suklysti. Tai vienas i§ galimy budy patraukii vaiko démesj ir
paskafinti akiy konfakiq. Jei apaunamas batas ne ant fos kojos,
delionés detalé jdedama ne | tq vietq, vaikui smalsu, kas &ia
nutiko, maga 2vilgsniv paprasyti istaisyti klaidg.

* Tinkamos veiklos pasirinkimas - daugelivi mazesniy

autistisky vaiky sudétinga zaidziant perkelti demesj nuo Zaislo
i asmenj. Tai reiskia, kad paskatinti akiy kontakiq gali bati
sudeétinga uzduotis. Gerokai paprasciou tai daryti pasirenkant
zaidimus, kurie zaidziami fik su kitu Zmogumi, pavyzdziui,
gaudynes, slépynes, ar fiesiog kutenant vaikg. Tada lengviau
demesj kreipti j zmogy, o ne | objekiq. Jei stabtelima pries pat
esminj momentq, labiau tiketina, kad vaikas isreiks norg Zaisti
toliau batent Zvilgsniu.
Vienas svarbiausiy elementy lavinant akiy kontakiq yra
suaugusiyjy supratimas, kad efektyviausiaiveikia motyvuojancios
kasdienes veiklos. Kai vaikas jouciasi laimingas, jom linksma,
jis yra nattraliai jsitraukes | veiklg. Labai svarbu, kad zvilgsniy
susitikimai boty kupini dZiaugsmo, o ne jtampos.

PoziUris - vienas i$ esminiy elementy

Vieniems autistiskiems asmenims akiy kontakias nekelia jokiy
pastebimy is3ukiy, kiti gali ji palaikyti ar imituoti, tagiou nemato
didelés prasmés, trefiems akiy kontaktas gali boti nejveikiamas
ar pemelyg sekinantis is30kis. Pagarbus asmeniuiir jo jausmams,
nedramatizuojantis kitoniskumo, jtraukiantis, o ne reikalaujantis
ir ver€iantis mokymas gali palengvinti akiy kontakto prasmes ir
dZiaugsmo pazinimg. Taciau ir islaikomas ypatumas neturéty
boti smerktinas ar labai trukdantis gyventi. Daugybé autisfisky
asmeny, nepalaikanciy akiy kontakto, puikiai prisitaiko
visuomeneéje, dirba, kuria santykius. Kitoks nereiskia, kad
prastesnis.
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Autizmas, [baimes

ir fobijos

laura Valioniene

Daugelis tévy ir specialisty pastebi, kad
autistiski vaikai neretai turi jvairiy baimiy.
Suaugusiy autistisky asmeny pasakojimai apie
su tuo susijusias patirtis, kurios aplinkiniams
atrodo neracionalios, keistos, vis dar per
mazai girdimi ne tik autizmo bendruomenés,
bet ir mokslininky. I3 tikryjy vis dar atlikta
nedaug tyrimy apie autizmo ir fobijy sgsajas.
Tik pastaruosius kelerius metus §i tema pradéta
tiri ne tik kiekybiskai, bet ir kokybiskai.

Fobiniai nerimo sutrikimai

Pastebéta, kad autistiski vaikai daznai nerimastingi. Suauge
autistiski asmenys paprastai gauna gretutines su nerimu susijusias
diagnozes. Psichiatrai jzvelgia nerimo ir fobijy sgsajas. Pagal
Lietuvoje vis dar galiojantj tarptautinj ligy klasifikatoriy, fobiniai
nerimo sufrikimai (1) - ,tai grupé sutrikimy, kai nerimg sukelia
isskirtines ar daugiausia tik tam fikros konkreciai apibreztos
situacijos, kurios tuo metu néra pavojingos. Siy sifuacijy
stengiomasi isvengti arba jos isgyvenamos su baime. Pacientas
gali labiausiai jaudintis del tokiy patiriamy simptomy kaip
sirdies plakimas ar silpnumo poijutis, del kuriy atsiranda anfring
miries baimé, baimeé prarasti savikontrole ir isproteti. Mintis,
kad teks vel patekti j fobijq keliangiq situacija, paprastai sukuria
lokescio nerimg. Fobinis nerimas ir depresija daznai pasireiskia
kartu”. Taigi vienas i§ pagrindiniy fobijos bruozy - kad baugina
situacijos, kurios tuo metu néra pavojingos.

Nerimo ir fobijy simptomatikos pasireiskimo

daznis

Rinkdami  duomenis tyréjai nerefai taiko skirtingus tyrimo
metodus ir verfinimo kriterijus, gali skirtis ir studijy imfis. Taip pat
autizmo, nerimo, fobijy bruozai persidengia tokiais aspekiais
kaip socialinis vengimas, riboti inferesai, pasikartojantis
elgesys, pokyciy baime, hiper- ar hipojautrumas sensoriniams
stimulams. Del iy priezas¢iy studijy rezultatai gali skirtis ne
procentais, o karfais. Pagal jvairiy tyrimy duomenis, nerimo
sufrikimai budingi 11-24 proc., specifines fobijos pasireiskio
8-63 proc., generalizuoto nerimo sutrikimas - 2-35 proc.,
socialinio nerimo sutrikimas 6-37 proc. aufistisky asmeny (2).

18

Autistiskos baimés daznai néra fobijos!
Nagrinedami autistisky asmeny patirtis  jprasfo  neurotipo
asmenys daznai mano, kad itin stiprus vengimas tokiy kasdieniy
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dalyky kaip &jimas 3aligatviu ar j parduotuve yra tiesiog fobijos.
Juk tai nepavojingos, kasdienés situacijos, kuriose dalyvauja
beveik visi. Taciau pakitusi autistisky asmeny sensoriné sistema
lemia, kad jprasti pojuciai ir situacijos gali bati ypa& nemalons,
sukurti sensorines perkrovas. Kai kurie jy patirdami sensorines
perkrovas jauciasi dezorientuoti. Jsivaizduokime éjimg 3alia
dundangios, ismetamosiomis dujomis afsiduodancios gatvés
— garsai ir kiti stimulai toip isbalansuoja autistisko asmens
smegenis, kad jis pasiekia j afekto panasiq bukle ir dar tampa
dezorientuotas. Tai néra saugu ir nepavojinga. Pabandykite tai
jsivaizduoti ir pamastyti, po keliy pafiréiy pradétumete vengti
eiti 3aligatviu $alia judrios gatves. Tai ne fobija, tai elementari
savisauga.

Bendravimas taip pat gali sukelti sensorine
perkrovg

Kiekvienam i§ misy patinka tam ftikras kito Zmogaus balso
tembras. Lygiai taip pat kazkoks balso tembras ne toks malonus.
Autistiskiems asmenims tas ,nemalonus” nerefai turi platesn]
diapazong ir gali sukelti sensoring perkrovq. Jei fai Zmogus,
kurio privaloma klausytis, pavyzdziui, mama ar mokytoja, fai
gali sukelti labai daug papildomy is3ukiy. Tikriausiai ne vienas
esame susierzing, kai felevizijos loidoje vienu metu 3neka
keli asmenys: mes norime girdéti konkrety asmenj, bet tuo
pat metu girdimi kity kalbanciyjy balsai. Bendraudami gyvai
standartiniy pojiciy asmenys dazniausiai geba isskirti norimus
garsus ignoruodami ar prislopindami ne tokius svarbus. Daznai
audialinio suvokimo i3stkiai lemia, kad daug vienu metu
kalbanciy zmoniy, aplinkos garsai konkuruoja tolygiai su to
Zmogaus balsu, kurj norima isgirsti. Tai bet kuriam sukelty jtampg
ir bendravimo 830

issukiy. O jei dar kitas zmogus pykty dél jsy
nedémesingumo, neigirdimo? Todél ne visada bendravimo
issukiai susije tik su prastais bendravimo jgudZiais ir fobijomis.

Baimes ir fobijas daznai sukuria aplinkiniai
Autistiskiems asmenims dél neurologiniy ypatumy neretfai kyla

savaime sukuria psichologiniy traumy, baimiy ir fobijy. Tagiau jas
gali sukelti ir aplinkiniy reakcijos. Pavyzdziui, motorikos i330kiy
furin€iam autistiskam vaikui gali-bdti sunku rasyti, kirpti, daryti
darbelius ir pan., o jam rasomi blogi pazymiai, jis gédijamas,
kad nesistengia. Daznai aufistiski vaikai dar nuo vystykly girdi,
kiek doug jie negeba, kaip tai blogai. Kartais tai sukuria tokj
nerimq ir faip sugniuzdo saviverte, kad vaikas nebetiki apskritai
kg nors galintis. Afsiranda nuostata ,nedarysiu ir nebandysiu,
nes man vis tiek nepavyks”. Ir tai néra savaime atsiradusios
baimés, jos netgi néra neracionalios — tai daugybiniy neigiamy
patir€iy rezultatas. Deél to labai svarbu sudaryti tokias sqlygas,
kad autistiskas vaikas jgyty pasitikejimo savimi. Puikiai padeda
lavinimas per nattralias vidines motyvacijas, ypatinguosius
interesus.



Neatsargus pagasdinimas gali suzeisti visam

gyvenimui

Daznai né nesusimgstydami tévai, specialistai, pedagogai ir
kiti suaugusieji autistiskam vaikui sukuria fobijy. Neatsargios
pastabos ir paggsdinimai gali paveikti kiekvieng, o autistiski
vaikai daznai ir jprastomis sqlygomis del bendro patiriamo
nerimo balansuojaties ,man visko perdaug” riba. Dar pridekime
puiky dalies autistisky asmeny gebejimg vizualizuoti, tikéti tuo,
kas sakoma, priimti tiesiogine prasme. Ir tuomet jsivaizduokime
situacijg, kai parduotuvéje patiriant sensorine ar emocine
perkrovg, o galbit tiesiog vaikiskq isterijg kas nors tarsi nekaltai
pagasdina: ,Ateis policininkas ir tave issives.” Rezultatas gali
buti netikéta baimiy ir fobijy puoksté — nuo parduotuviy baimes,
baimés iSeiti i§ namy, policininky baimés, svetimy Zmoniy
baimes, nes Sie gali lemti policininko atvykimg! Kokia fikimybé,
kad tokias baimes kas nors susies su neurologiniais ypatumais,
o ne su patirtimi2 O fokiy patirciy autistiski asmenys kai kada
patiria ir daugiau nei jprastos raidos vaikai. Jei tokia baime
,neisaugama’, jsivaizduokite autistiskqg suaugusijji, kuris bijo
policininky. Tai bty problemiska ne tik nelaimes atveju, bet ir
be priezasties sukelty jtarimy paciam pareignui.

Baimés akivaizdoje autistisky vaiky elgesys

skiriasi

2005 m. buvo atliktas tyrimas su 25 autizmo diagnoze turin&iais
vaikais, 43 vaikais, turin&iais Dauno sindromg, 45 vaikais, kuriy
mentalinis amZius afitiko tiriamyjy grupiy mentalinj amziy, bei
37 vaikais, kuriy chronologinis amZius afitiko tiiamgsias grupes.
Buvo nagrinéjamos jy baimés ir elgesio problemos. Pastebétfi
ZymUs patiriamy baimiy skiftumai farp grupiy. Autistiski vaikai
turéjo daugiau baimiy, susijusiy su situacijomis ir medicina, bet
maziau baimiy dél suzeidimo, suzalojimo galimybiy nei visos
kitos grupés. Jy baimés, fobijos, nerimas, skirttingai nei kity
firiamyjy grupiy, buvo glaudziai susije su probleminiu elgesiu.
Sie duomenys atskleidé, kad autistiskiems vaikams pasireizkia
specifinés baimes, nerimas, palyginti su kitomis grupémis, be fo,
Sios baimés yra susijusios su autizmo bruozais (3).

Kaip padéti autistiskam asmeniui jveikti

baimes?

Norint tinkamai padéfi autistiskiems asmenims, turétume jy
paciy paklausti, kokia pagalba yra efektyviausia. Autistisky
asmeny bendruomené dalijasi tokiais patarimais:

M Svarbu atpazinti sensorinius ir socialinius dirgiklius, pagal
galimybes juos pasalinti.

M |galinti vaikg paZinti savo poreikius. Reikety pradéti nuo saves
pazinimo. Dalis autisfisky asmeny geba kalbéti, bet jiems sunku
suprasti savo pojicius ir jausmus dél fokiy gretutiniy sutrikimy
kaip aleksitimija. Kvalifikuoti specialistai gali padéti autistiskam
asmeniui pazinti save.

B Mokyti vaikg ne tik pozinti, bet ir iskomunikuofi savo
poreikius. Tai gali biti ne fik zodiné forma, bet ir gesty kalba,
kortelés, komunikatorius, plansetinis kompiuteris, ragytiné ar kita
aufistiskam asmeniui priimtina forma.

B Elgesys taip pat yra komunikacija. Kartais tai vienintelis

autistisko asmens bidas parodyti, kad jis jauciasi blogai. Jei
krizinis elgesys kartojasi daznai, turéty biti siekioma issiaiskinti,
kas tai sukelio, o supratus priezastis apmastyti, kg galima
pakeisti.

M Kognityvine elgesio terapija (KET) daugumai autistisky
asmeny padeda geriau suprasti savo vidinius jsitikinimus ir
iy poveikj gyvenimui, padeda apmastyti savo reakcijas ir jy
priezastis. Padéty su autizmo specifika susipaZines specialistas
ir fam tikri autistisko asmens jau jvaldyti kognityviniai gebéjimai.

B Visada pritaikyti aplinkg ir niekada negedyti (4). Jei autisfiskas
asmuo pasako, kad tam tikras garsas jam kelia stresq, jokiu budu
nenumoti ranka: ,Per jautriai reaguoiji.” Suauge autistiski asmenys
rekomenduoja prafinant prie garso netaikyti desensibilizacijos
manant, kad jie pripras. Jie ne pripranta, o ftiesiog i¥moksta
gédytis savo nejprastos neurologijos. Reikia déti pastangas taip
pritaikyti aplinkg, kad aufistiskas asmuo gerai jaustysi. PavyzdZziui,
garso atveju neversti, negédyti, neignoruoti, o duoti ausines,
kurios slopina triuksmg, suregulivoti garsq.

Labai svarbu suprasti, kad teikiant pagalbg bitina issaugoti
autistisko asmens orumgq, jo savigarbg, gerbti jj, jo isgyvenimus
ir jausmus. Taip kaip kiekvieng Zzmogy.
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Sékmingai teikiamos socialinés paslaugos -
bendruomenés ir Siauliy miesto savivaldybeés
bendradarbiavimo rezultatas

Julija Dargiené

Vaiky priezitra vasarqg

20

Lietuvoje pagalbos vaikams, turintiems negalig,
ir jy Seimoms politikq formuoja kelios valstybinés
institucijos. Savivaldybiy darbuotojai, matydami
vietos gyventojy bédas ir poreikius, organizuoja
Sios pagalbosteikimq. Asociacija , Siauliy lietaus
vaikai” dZiaugiasi, kad jy miesto savivaldybé
girdi $eimy, auginanciy negalig turinéius vaikus,
balsq, kartu iesko sprendimy ir juos randa.

Zivile Kuleze, ,Siauliy lietaus vaiky” asociacijos vadove,
pasakoja: ,Pirmuosius Zingsnius zengéme 2019 metais. Tuo
metu vadovavau asociacijai ir magiau ne fik savo 3eimos,
bet ir visos misy bendruomenés socialiniy paslaugy poreik].
Pradéjome ieskoti pagalbos ir susipazinome su Sutrikusio
vystymosi kidikiy namy direktore Audrone Kardasiene, kuri
noréjo padéti seimoms, auginancioms negaliq turin¢ius vaikus,
ir joms atverti savo jstaigos duris. Bendradarbiavimo pradzioje
atsirado vaiky dienos grupe. Veliau - vasaros stovykla ir
laikinasis atokvépis jstaigoje. Deja, pastaroji paslauga néra
labai populiari, galbtt del gana didelés — apie 30 eury vz
parg - kainos.”

Kai sinus pradejo lankyti mokyklg, Zivile suprato, kad mokiniy
vasaros atostogy metu iskils didelé problema dél vaiko
uzimtumo, nes ir ji pati, ir jos vyras yra dirbantys. Kartu su kitomis
,Siauliy lietaus vaiky” naremis Zivilé kreipésij savo savivaldybe,
dalyvaudavo pokalbivose su komitetais, Svietimo  skyriumi,
Tarybos nariais, mokykly afstovais. Specialiosios mokyklos per
kitas mokiniy afostogas, taip pat birzelj jou organizuodavo
stovykléles, bet liepq ir rugpjttj $eimos susidurdavo su is30kiais
del vaiky priezitros ir jy uvzimtumo. 15 pradziy bendravimas
su valdininkais nedave jokiy rezultaty. Mamos igirdo ir tokiy
pasitlymy: Vasarg su vyru atostogas imkite pakaitomis, kad
kartu, o ne pamainomis. Be to, negalig turincio vaiko tévai taip
pat furi feise j poils;.

Bendruomenés atstovés nepasidavé ir  galiausiai  joms
pavyko rasfi kompromisg su valstybes institucijomis. Z. Kulese
dekinga mokykly vadovams, savivaldybes Svietimo skyriaus
darbuotojams ir Tarybos nariams, kurie déjo pastangas,
ieskojo sprendimo, ji rado ir toliau sprendzia administracinius
bei organizacinius negaliq turinciy vaiky vasaros stovyklos
klausimus. Bendromis ,lietaus vaiky” atsfoviy ir valstybés
insfitucijy darbuotojy pastangomis Siemet jau treciq kartg
negalig turintys vaikai bus priziorimi vasaros stovyklose.

Z. Kulese dziaugiasi: ,Dabar turime tobulg variantg. Vaiky,
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turin¢iy negaliq ar tik specialiyjy poreikiy, tévai turi galimybe
islikli darbo rinkoje, nes ne tik mokslo metais, bet ir visq vasarg
valstybes institucijos organizuoja vaiky prieziorg.” Beje, vaikai
piesia, dainuoja, vazivoja j isvykas.

Tiesa, §i paslauga mokama: jeigu vaikas bina stovykloje visq
dienq ir yra maitinamas, tévai turi sumokéti apie 100 eury per
ménes]. Z. Kuléses nuomone, §i kaina prieinama.

Ugdymo centras ,Spindulys”

Ramuté  Pilypiené, Siauliy miesto  savivaldybés  Socialiniy
paslaugy skyriaus vedéjo, pasakoja apie kitas socialines
paslaugas savo mieste: ,Turime ugdymo centrg , Spindulys”,
kuriome veikia ir darzelio, ir priesmokyklinio, ir bendrojo
ugdymo grupés, o pilnametystés sulaukusiems asmenims
teikiamos ~ dienos  socialines globos paslaugos.  Sioje
specializuotoje jstaigoje 2018 m. jrengtas baseinas, sukurta
patraukli ugdymo aplinka. Vaikai j centrg prireikus nuvezami ir
parvezami, organizuojamas maitinimas, popamokinés veiklos,
meno bureliai ir kitos neformaliojo ugdymo veiklos. Be to, su
vaikais dirba fizinés reabilitacijos slaugytojas, masazuotojas,
kineziterapeutas, logoterapeutas, ergoterapeutas.”
Kalbédoma apie paslaugy kaing, p. Ramuté paaiskina, kad
ugdymo jstaigos ir darzelio paslaugos tévams nekainuoja. O
uz dienos socialinés globos paslaugg asmuo (arba jo tévai
ar globejai) sumoka tik dalj kainos priklausomai nuo negalios
ir gaunamy pajamy. Vieno ménesio dienos socialinés globos
su maitinimu kaina yra 650 eury, o asmuo uz dienos socialine
globg moka tik 10-40 proc. Sios sumos.

R. Pilypiené taip pat akcentuoja siekj, kad negalig turintys vaikai
gauty visq reikalingg pagalbg, o jy tévai galety islikli darbo
rinkoje, dalyvauti visuomeniniame gyvenime.

Kita paslauga, kuria Zivile ir kitos ja besinaudojancios seimos
labai dZiaugiasi, — fai integralioji pagalba namuose. Ja gali
pasinaudoti 3eimos, auginancios negalig turin¢ius vaikus, ir
senyvo amziaus zmonés, kuriems reikalinga priezigra. Penkias
dienas per savaite iki 8 val. darbo valandomis | namus gali
ateiti medicinos ir socialinis darbuotojai bei prizitréti vaikg ar
suaugusj zmogy, turintj negaliq, kuriam reikalinga pagalba:
suleisti vaisty, pamaitinti, padéti aflikii reikalingas proceduras,
pabti kartu.

Sivo metu Siaulivose 3ia paslauga naudojasi 170 asmeny,
i jy 7 — vaikai (kol kas vaikai dazniau laikg leidzia dienos
centruose). Norint uZsisakyti integraligia pagalbg nomuose,
reikia pateikti prasymq savivaldybei. Jvertinusi asmens (seimos)
socialiniy paslougy poreikj vertinimo komisija priima sprendimg
del asmeniui skiriamy paslaugy apimties ir frukmés: 2, 4, 6 ar 8



valandy per dieng. Si paslauga siek fiek skiriasi nuo laikinojo
atokvépio paslaugos namuose, nes Sivo atveju teikiama ne tik
socialiné prieziura, bet ir slauga.

Viena negaliq turinio vaiko mama pasakoja, kad naudojasi
integraligja pagalba namuose 4 val. per dieng penkias dienas
per savaite. Abu Seimos tévai gali dirbfi visg darbo dieng,
o vaikas - gauti reikalingg pagalba: jis puse dienos mokosi
mokykloje, o po piety jj namie prizidri socialinis darbuotojas.
,Asmanau, - sako mama, - kad 3is bandomasis projektas labai
pasiteisino, kaip ir asmeninis asistentas suaugusiems asmenims.
Tokia paslouga turety biti teikiama visose savivaldybese.”

Laikinasis atokvépis, kompleksiniy paslaugy

namai , Alka”
Kompleksiniy  paslaugy ,Alka”
paslaugas, frumpalaike, dienos socialing ir ilgalaike globg. Cia
teikioma instituciné pagalba ir pagalba asmenims, atveztiems i
namy — 48 vaikai ,Alkoje” gyvena nuolat, 17 atvyksta i§ namy
j dienos veiklas. Be to, negaliq turin¢ius vaikus auginancios
Seimos gali pasinaudoti laikinojo atokvépio paslauga, kuri
Siaulivose pradeta teikti 2020 mety pabaigoje.

Laikinojo atokvepio paslauga skirta slaugomy arba nuolatings
priezitros reikalaujanciy, negalig turinciy vaiky artimiesiems.
Jg galima derinti pagal poreikius: vieng kartq rinkfis pagalbg
namuose, kitfg sykj — dienos globg arba trumpalaike globg.
Svarbiausia, kad bendra paslaugy frukmeé seimai per metus
nevirsyty 720 val.

Paslauga teikiama iki 22 val. vakaro, taciau, jei yra nenumatytos
aplinkybés, socialinis darbuotojas liks ir ilgiau. Taip pat jis gali
pabiti su vaiku ir kelias dienas. Tokiu atveju savivaldybes
Socialiniy paslaugy skyrius prago pries porg savaiciy praneti,
kad laikinojo atokvépio paslaugas teikiancios jstaigos galeéty
suderinfi darbuotojy grafikg. Socialiniam darbuotojui turi buti
suteikia galimybé pasigaminti maisto ir nakvynés vieta (jei
paslauga teikiama visq parq).

Visy socialiniy paslaugy kainos priklauso ir nuo jy tipo, seimos ar
asmens pajamy, ir nuo asmens negalios lygio. Viena laikinojo
afokvépio paslaugos valanda kainuoja 1,9 euro (asmuo moka
30 arba 50 proc. nuo Sios sumos), vienos paros kaina — 30 eury.
7. Kulese teigia: ,Tie, kurie naudojasi iomis atokvepio
paslaugomis, yra labai patenkinti.” Taciau kol kas sia paslauga
naudojasi fik 12 Seimy, nors apie jg viesai skelbiama. Jei
atsiras daugiau norin¢iyjy, tiketina, kad bus siek tiek sunkiau
suderinti darbuotojy valandas. Tagiau kompleksiniy paslaugy
namy ,Alka” afstové sako, kad esant poreikiui tikrai atsiras ir
darbuotojy, nes planuojama patenkinti visy seimy poreik].

socialines

teikia

namai

Sékmeés receptas

| klausimg, kaip Siaulivose pavyko pasiekti tokio efektyvaus
bendradarbiavimo su valstybes institucijy atstovais, 7. Kulese
afsako: ,Mums pavyko rasti kontakig, nes miesto valdzioje
esantys zmonés girdi, o mes esame fie, kurie kalba. Manau,
savivaldybé supranta, kad negalig turingiy vaiky tévai nori buti
visaverciai visuomeneés nariai. Kita vertus, mes neprasome viskg
uz mus padaryti — prasome bent jrankiy, su kuriais galétume
igyvendinti savo projektus. Kartais mamy susibarimuose girdziu:

,Kodel a3 turiu radyti projekiuse Tegul valstybé man duoda.” O
a3 laikausi kitokios pozicijos — duokite mums galimybe parasyti
bei jgyvendinti projekius, ir mes tai padarysime. Manau, tévy
bendruomeneéms reikia biti aktyvioms, i§sakyti savo poreik;,
siekti rezultato, btti drgsioms ir stengtis bti isgirstoms: eifi |
susitikimus su savivaldybés Svietimo, Socialiniy reikaly skyriais,
jvairiais komitetais, pasakoti apie problemas, bandyti paaiskinti
savo situacijq. I¥girdus ,ne”, nenuleisti ranky - vél eiti i kalbeti.”
7. Kulese pripazjsta, kad tewy, auginanciy negaliq turincius
vaikus, bendruomenes turi suprasti, kad savivaldybés ne visada
Zino apie jy poreikius, galimybes, is3tkius: ,Mes turime apie fai
kalbeti. O kai kalbesime, tada ir isgirs. Neisgirs savivaldybe -
isgirs ministerija. Ne ministerija - tai prezidentas. Kazkas batinai
isgirs, ir atsiras reikalingy sprendimy.”

Asociacija ,Siauliy lietaus vaikai” vadovaujasi $iuo principu
ir rengia projektus  (zr.  https://www.facebook.com/
siaulivlietausvaikai).

Siauliy miesto savivaldybés atstove R. Pilypiene sako: ,Mes
siekiame, kad Socialinés paslaugos Siauliy mieste bty kur kas
prieinamesnés, o pateikia informacija - aiski ir suprantama
kiekvienam gyventojui. Kartais mus stabdo riboti finansiniai

istekliai, taip pat ir pandemija kelia is3tkiy, bet ieskome ir
ieskosime jrankiy, kad socialinés paslaugos bty prieinamos.
Siekdami afliepti poreikius dedame dideles pastangas. Jei
matysime naujy paslaugy botinybe, inicijuosime jy teikimg. Siais
metais issikéleéme tikslg didinti socialiniy paslaugy prieinamumag
jas aktyviai viesinant. Ir ne valdiska, o suprantama kalba, vieno
langelio arba vieno skambucio principu - kad vieno konfakio
metu bty atsakyta j visus klausimus suprantamai ir issamiai.

O straipsnj norisi baigti 7. Kulésés kredo: ,Neéra situacijos,
kurios negalima isspresti. Kad ir kokia aklaviete buty, vis tiek yra
koks nors sprendimas. leskok jo ir butinai rasi.”
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Pagalba autizmo paliestoms seimoms
Klaipédos sutrikusio vystymosi kudikiy namuose

Julija Dargiené

22

Klaipédojejsikure sutrikusio vystymosikadikiy namai,
kurie pries kelerius metus tapo Lietuvos autizmo
asociacijos ,Lietaus vaikai” juridiniais nariais,
teikia sveikatos prieZitros ir socialines paslaugas
vaikams, turiniems raidos sutrikimy, sergantiems
létinémis, progresuojanciomis, nepagydomomis
ligomis, taip pat jy tévams arba globéjams.

Siy namy direktoré  Ausra Nikolajeviene sako: ,Teveliai,
auginantys vaikus su sunkiomis negaliomis, bina pavarge,
jsitempe, ie§k0mys aframos, nes jy Seimos susiduria su jvairiais
issukiais. Mes norime jiems padéti.”

Kadikiy namuose teikiama daugybé paslaugy: raidos sutrikimy
turin¢iy  vaiky ankstyvoji reabilitacija, ambulatorings  vaiky
ir paaugliy psichiatro konsultacijos, teikiama  trumpalaike
socialine globa ir laikinasis atokvepis, palaikomasis gydymas ir
slauga bei paliatyvioji pagalba, veikia kompleksines paslaugas
teikiantis vaiky dienos uZimtumo centras.

Ankstyvoiji reabilitacija

Nuo 2014 mety Klaipédos apskrityje gyvenantiems vaikams
iki septyneriy mety Kodikiy namuose teikiamos ankstyvosios
reabilitacijos paslaugos.

[tare raidos sutrikimg ir gave Seimos ar vaiky ligy gydytojo
siuntimg, tévai kreipiasi j Kodikiy namy Ankstyvosios reabilitacijos
skyriy. Cia jiems suteikiama issami gydytojo ir kity specialisty
konsultacija. Per bendrg konsultacijq specialistai kompleksiskai
istiria vaiko raidgq i jo socialine aplinkg. 13 3iy konsultacijy isvady
sprendziama, ar mazylivi reikia ankstyvosios reabilitacijos
paslaugy, ar pakaks ji stebéti. Jeigu nusprendziama, kad
pagalba reikalingo, vaikas registruojamas | Ankstyvosios
reabilitacijos skyriy del kompleksinés specialisty pagalbos.
Sudaromas paciento tyrimo ir gydymo planas, numatoma
gydymo trukme, pobudis ir intensyvumas. Priklausomai nuo
raidos sutrikimo  sudetingumo  vaikui pagalba teikiama 20
arba 40 lovadieniy per metus, o jo $eimai - psichosocialing ir
socialine pagalba.

Ankstyvosios reabilitacijos paslauga A. Nikolajeviené kviecia
pasinaudoti kuo anks&iau - tada pagalba bina efekiyvesné.
Kadikiy nomy direkiore atkreipe démesj, kad kiekvienais
metais ankstyvosios reabilitacijos paslaugy poreikis didéja, vis
daugiau vaiky nustatomi raidos sutrikimai. 2020 m. jstaiga Sig
paslaugq teike net 422 vaikams.

Kompleksiniy paslaugy vaiky dienos
uzimtumo centras

Ankstyvosios reabilitacijos skyrivje vaiko ir seimos gyvenimo
su diagnoze kelias tik prasideda. Kuodikiy namy direktore
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pasakoja: ,Ankstyvosios reabilitacijos pagalbos vaikui ir seimai
nepakanka. Suteikus tuos 20 ar 40 lovadieniy per metus, seimos
visada musy klausia: ,O kq daryti toliau2” Apie tai kalbéjome
su Klaipedos miesto savivaldybe ir jai pritarus 2018 m. jkiréeme
kompleksiniy paslaugy vaiky dienos uzimtumo centrq.”

Centre vaikams, kuriems nustatytas jvairiapusis raidos sutrikimas
(F84) ar misrds specifiniai raidos sutrikimai (F83), teikiamos
kompleksines sveikatos priezitros, uZimtumo ir socialinés
paslaugos. Klaipédos mieste gyvenantiems 3-6 mety vaikams
jos teikiamos nemokamai. Centre dirba vaiky ligy gydytojas
socialinis pediatras, logoterapeutas, medicinos psichologas,
ergoterapeutas,  kineziterapeutas, specialistas,
socialinis darbuotojas ir jo padéjéjas. Centre pagalba teikiama
dviem ciklais, po pusmetj — nuo sausio iki birzelio ir nuo liepos
iki gruodzio. Du kartus per savaite — nuo 7.30 val. ryte iki
17.30 val. - j jstaigq atvyksta 30 vaiky. I3 viso per vienqg ciklg
iie apsilanko 40 karty. Po pusmecio kurso jie gali pasinaudoti
ankstyvosios  reabilitacijos paslauga. Arba  atvirksciai — i3
pradziy pasinaudoti ankstyvaja reabilitacija, o paskui lankyti
centrq. Kitais metais galima kartoli pagalbos ciklg. Kadikiy
namy direkforé sako: ,Cenfro paslaugas teikiome jau trejus
metus, ir daug vaiky grizta karfoti $ig pagalbos programaq.”
Centro specialisty komanda su vaiku dirba visq dieng. Teikiant
individualias arba grupines paslaugas lengviau jvertinti vaiko
gebéjimus ir sunkumus (pavyzdzivi, valgymo problemas,
naudojimosi tualetu, bendravimo su bendraamziais jgudzius),
o darbas siekiant jveikti raidos 350

uzimtumo

i350kius tampa efektyvesnis.
Specidlistai pastebi ypatingg tokio darbo principo nauda:
skatinami socialiniai jgidZiai, vaikai mokosi prisitaikyti naujoje
aplinkoje, ramiau reaguoti | pokycius ir jveikli jvairias savo
baimes.

Taip pat palaikomas ir stiprinamas specialisto kontaktas su
vaiku, abipusis santykis tampa artimesnis. Be to, siekdami
suteikli - kokybiskg pagalbg centro  darbuotojai  aktyviai
bendradarbiauja su tévais, o esant poreikivi — ir su kitais vaiko
eimos nariais. Po kiekvieno apsilankymo tévai informuojami
apie vaiko pasiekimus ir sunkumus, atkreipiamas démesys |
svarbiausius jo raidos aspekius, kartais uzduodama ir namy
darby. Tévai turi galimybe aptarti vaiko sunkumus, issakyti savo
norus ir lokescius, sulaukti individualios psichologinés pagalbos
ir savipagalbos grupése bei gauti rekomendacijy dél vaiko
gebéjimy lavinimo namie.

A. Nikolajeviené dziaugiasi: ,Pastebéjome, kad uztikrinus
nenutrkstamg pagalbg vaikui ir $eimai, taikant individualias
ir grupines tferapijas, didinama vaiko socializacija, geréja jo
komunikaciniai gebejimai, lavinami jgodziai. O tévai lengviau
susidoroja su psichologiniais ir socialiniais sunkumais. Be
fo, vaikas neatitraukiamas nuo Seimos, ugdymo staigos,
islaikomas jprastas seimos dienos ritmas, todél vaikas patiria
mazZiau jfampos, o tévams sudaromos galimybés dirbfi.”
Centro direkforé pacituoja vieng i§ tévy atsiliepimy: ,Labai



dZiaugiomés Jusy kolektyvo kompetencija, supratingumu ir
pagalba ugdant misy berniukq. Tik JUsy sunkaus darbo déka
galime dziaugtis jo pasiekimais bendraujant su aplinkiniu
pasauliu, noru pazinti jj, suprasti, myleti.”

Trumpalaikés socialinés globos ir atokvépio
paslauga

Tévai, auginantys sunkig negaliq turinfj vaikg, gali laikinai
atsitraukti nuo infensyvios priezioros pasinaudodami Kadikiy
namuose teikiama trumpalaikes socialinés globos ir laikinojo
atokvépio paslauga.

JTeikdami laikinojo atokvépio paslaugq, sukuriame galimybe
tevams atsikvepti, jsitraukti j bendruomenine veiklg ir islikii darbo
rinkoje, maZiname jy baimes, patariome vaiko auginimo,
priezitros klausimais ir taip geriname eimy gyvenimo kokybe”,
— paaiskina Kodikiy namy direkfore.

Trumpalaiké  socialing globa ir {ar) laikinojo atokvépio
paslaugos teikiamos vaikams iki 18 mety, kuriems nustatyta sunki
negalia. Sios paslaugos yra socialinés ir skiriasi nuo sveikatos
priezitros paslaugy tuo, kad 3iuo atveju néra diagnostikos
— vaikai tiesiog leidzia laikg jstaigoje, dalyvauja jvairiose
meninése, kirybinése veiklose, pasaky terapijose, zaidZia ir
iskylauja. Jiems vedami individualis ir grupiniai uZsiémimai
sensorikos kambaryje. Be to, su vaikais dirba psichologas,
kineziterapeutas ir ergoterapeutas.

Vienas i3 Sio skyriaus darbuotojams kylanciy is3okiy — kad
atvyksta jvairaus amziaus vaikai ir turintys jvairiy sutrikimy. Todél
daugelis veikly pritaikomos individualiai. ,Masy jstaiga jsikorusi
labai graZioje vietoje, todél, be kity uzsiemimy, taikome klimato
terapijg — geru oru stengiamés kuo daugiau laiko praleisti

lauke”, — sako A. Nikolajeviené.

Kartais vaikai j Trumpalaikés socialinés globos skyriy atvyksta
vos savaifei dviem, o po kiek laiko vél grjzta. Si paslauga
teikiama visus metus, ne frumpiau kaip 12 val. per dienq. Esant
poreikivi vaikas Kodikiy namuose gali likii ir visq parg. Sia
pagalba galima pasinaudoti iki pusés mety per metus. Vaikas
gali atvykti iki 5 pary per savaite, o savaitgalj praleisti namie.
Laikinojo afokvépio paslaugai skiiama 14 pary per metus.
Toks laikotarpis per trumpas, kad tévai atgauty jeégas, todél jie
mieliau naudojasi frumpalaike socialine globa - jos galimybés
yra platesnés.

Palaikomojo gydymo ir slaugos bei
paliatyviosios pagalbos paslaugos

Kodikiy namuose teikiomos ir nemokamos pirminés stacionarinés
asmens sveikatos priezitros — palaikomojo gydymo ir slaugos
paslaugos vaikams iki 18 mety. Paslauga apima gydymo,
slaugos, kitas minimalias sveikatos bukles palaikymo paslaugas
ir priemones, skirtas vaikams, sergantiems létinemis ligomis,
kai aiski ligos diagnozé ir nereikalingas aktyvus gydymas bei
kontraindikuotina medicininé reabilitacija.

Del stacionarinés palaikomojo gydymo ir slaugos paslaugos j
Kodikiy namus mazieji pacientai atvyksta turédami gydanciojo
arba  seimos gydytojo siuntimq.  Sia  paslauga  galima
pasinaudoti iki 120 dieny per metus (galima daryti pertraukas,
nebutina isnaudoti viso laikotarpio per vieng kartg).

Taip pat staigoje teikiamos ambulatorings  paliatyviosios
pagalbos paslaugos vaikams iki 18 mety, sergantiems gyvybei
pavojinga, nepagydoma, progresuojancia liga. Atsizvelgiant |
vaiko sveikatos bukle ir seimos nariy pageidavimg, paliatyvioji
pagalba vaikui ir Seimai teikiama ambulatoriskai jstaigoje,
dienos stacionare arba paciento namuose.

Palaikomojo gydymo ir slaugos bei paliatyviosios pagalbos
paslaugasteikia gydytojas, slaugytojas, medicinos psichologas,
socialinis  darbuofojas, masazuotojas,  kineziterapeutas,
ergoferapeutas, slaugytojo padéijéjas.

Specialisty komandos tikslas — uzfikrinti kuo geresne mazyjy
pacienty ir jy 3eimy gyvenimo kokybe, siekiant isvengti arba
sumazinti kancias, valdyti gresmingy ligy simptomus, kuo ilgiau
vaiky gyvenimq islaikyti visavert] ir kokybiskg. Taip pat tenkinti
fizinius, psichologinius, dvasinius ir socialinius pacienty poreikius
j slaugos procesq jtraukiant jy $eimas ir bendruomene.

Paslaugy kainos ir eilés

Norint pasinaudoti  kompleksiniy paslaugy vaiky dienos
uzimtumo centfro paslauga, reikéty uZzsiradyti jau pries pusmet].
Balandzio ménesj buvo uzpildytos jau visos 30 viety antrojo
pusmecio ciklui, kuris prasides liepos 1 dieng.

Taip pat ir ankstyvosios reabilitacijos paslaugos seimoms
tenka laukti apie pusmetj. Todel direkioré ragina pasiripinti
registracija kuo anks¢iau.

Vaiky raidos sutrikimy ankstyvoji reabilitacija, paliatyviosios
pagalbos bei palaikomojo gydymo ir slaugos paslaugos
seimoms nieko nekainuoja, jos finansuojamos i§ Privalomojo
sveikatos draudimo fondo lesy. Kompleksiniy paslaugy
vaiky dienos uzimtumo centro paslauga taip pat yra
nemokama - jq finansuoja Klaipédos miesto savivaldybe
ir ji teikiama tik Klaipédos miesto gyventojams. Uz laikinojo
atokvepio paslaugg mokama 50 proc. vaiko gaunamy
Salpos lesy. O trumpalaikes socialines globos paslaugos
kaina neturi virsyti 80 proc. asmens ménesio pajamy.
Tévai taip atsiliepia apie Sios jstaigos teikiamg pagalbg:
.l mano gyvenimg grizo gyvenimo kokybé. Kai mano
sinumi pasirdpinama, galiv skirti laiko sau, namams.
Augindamas negaliq turintj vaikq, kuriam esi reikalingas 24
valandas per parg, pradedi balansuoti prie issekimo ribos.
Kadikiy namams pradeéjus teikti paslaugas, tapo lengviau
kvépuoti.”
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Lengvesnis kelias i skaitymgqg

Whkinta Parciauskaité,

LAB vyriausioji mefodininké

Skaitymas gali tapti jdomia veikla, galincia padéti
vaikui mokytis ir fobulinti socialinius jgidZius. Vaikai,
turintys autizmo spekiro sutrikimg (ASS), nors daznai
gali puikiai perskaityti ZodZius, vis délto sunkiau
supranta teksto prasme. Taigi kyla klausimas, kaip
galime jiems padéti suprasti knygq. Kaip vaikams,
turiniems  sunkumy  skaitant, lengviau nusikelti ]
istorijy, pasaky ir Ziniy pasaulj¢ Atsakymas jradytas
garsotakelivose. O juos vaikai gali pasiektiis namyir
nemokamai, padedami virtualios bibliotekos ELVIS.

Avutizmas ir sunkumai skaitant

Beveik tre¢dalis vaiky, turingiy ASS, susiduria su skaitymo ar
kalbejimo sunkumais. Skaitydami jie daznai sutelkia demes;
i smulkias detales, raides ir negali suprasti to, kas parasyta
tarp eiluciy. Daznai jiems troksta nuoseklumo kalbant, sunkiau
logiskai sujungti Zodzius ir sakinius. Vaiky kalbos jgudziai
veluoja, jiems sunkiau suprasti ir sekti kity kalbag.

Taip pat pasireiskia semantinis-pragmatiskas kalbos sutrikimas.
Tai susije su pazodiniv perkeltiniy reiksmiy supratimu, sunkumais
inferpretuojant jvykiy prasme, apibendrinant teksto reiksme.
Dalis vaiky, turin&iy ASS, ne tik patiria teksto supratimo sunkumus,
bet turi ir kitq sutrikimq — disleksijq. Ji pasireiskio tuo, kad Zmogui
paradyto teksto nepavyksta lengvai ir tiksliai versti | garsus, t. .
sutrinka fonologinis informacijos apdorojimas. Jos ‘simptomai
apima ir atminties bei apdorojimo greicio, susijusiy su verbaline
informacija, susilpnéjimg. Disleksija pasireiskia apie 1015 proc.
zmoniy. Panasi epidemiologija pasireiskia ir Aspergerio sindromg
turinfiems Zmoneéms, taigi mazdaug kas septintam. Dél disleksijos
lemiamy sunkumy teksto supratimas tampa dar keblesnis.
Akivaizdu, kad patiriant siuos simptomus skaityti ir suprasti tekstq
kur kas sudetingiau. Todel norint prieiti prie teksto prasmes reikia
patogesnio, lengvesnio kelio. Tai gali suteikii garsinés knygos.

Kuo naudingos garsinés knygos?

Tyrimai rodo, kad vaikai skaityti ar suvokti spausdintus ZodZius
ismoksta geriau, kai klausosi garsiniy knygy (tai pasitvirtina net
76 proc. atvejy). Klausydamiesi jie gali suprasti ir prisiminti, kaip
tariami ZzodZiai, bei praturtinti Zodynq: kuo daugiau ZodZiy
vaikas idgirsta per dienqg, tuo greiciau pleciasi jo Zodynas, fuo
aukstesnis intelekfas. Jrodyta, kad 61 proc. vaiky, besiklausanciy
garsiniy  knygy, motyvacija skaityti isauga. Tiek pat (6]
proc.) vaiky teigia, kad garsiniy knygy klausymasis pagerina
pasitikéjima savimi. Kanadoje net 18 proc. vaiky, turinciy ASS,
klausosi garsiniy knygy. Tai bene visi autistiski vaikai, turintys

skaitymo sutrikimy.

Skaitymas tam tikra prasme perzengia paprastq bendravimg,
nukelia j kitg pasaulj, skatina mastyti kitaip ir daugiau suzinofi
apie mus supancius dalykus. Vaikai, turintys ASS, sunkiau
supranta pasléptas prasmes ir kontekstq. Pasakojimy klausymasis
gali pagerinti Sivos jgudzius, nes atspindi realias socialines
situacijas ir ugdo emocin] infelektq. Knygy klausymasis gali boti
puikus budas uzmegzii ry3j su vaiku ir impulsas kalbétis apie
gyvenimiskas situacijas bei naujas idéjas.
Kuo anks€iau pradésite  skaityti  vaikui,
supazindinsite su garsine knyga, tuo geriau — meilé knygoms
labai pravers mokantis. Parodykite, kaip klausytis knygos
ismanivoju jrenginiul  Virtuali aplinka  daznai yra  puiki
mokymosi terpé ASS turintiems vaikams, nes jai nereikia jokios
socialinés sqveikos. Susikurkite garsiniy knygy klausymosi
ruting. Maudynés vonioje, laukimas stoteléje, kelioné traukiniu,
autobusu, automobiliu, pasivaikiciojimas parke, poilsis loveleje
- geras laikas istorijail

kuo anksciau

Nemokama prieiga tiems, kuriems sunku
skaityti

Vaikams ir suaugusiesiems, kuriems dél jvairiy priezaséiy sunku
skaityti jprastq spausdintq tekstq, skirta virtuali biblioteka ELVIS
(elvis.labiblioteka.lt). ELVIS fonduose saugomy skaitmeniniy
leidiniy gausa ne vieng privercia aikteléti: dougiau kaip 13 tokst.
pavadinimy jgarsintos grozinés literatros, jgarsinti Zurnalai,
filmai ir spektakliai su garsiniu vaizdavimu, tinklalaides...
Virtualioje bibliotekoje ELVIS yra beveik 700 pavadinimy
leidiniy, skirty vaikams ir jounimui, ir 3is skaicius nuolat auga.
Vaikams, turintiems skaitymo sunkumy, ypa& nemielos skaitymo
uzduotys — ¢ia j pagalbg taip pat gali ateiti ELVIS, kur galima
rasti 80 proc. jgarsintos mokiniams rekomenduojamos literattros
(artimiausiu metu planuojama pasiekti visg 100 proc.).

Virtuali biblioteka ELVIS buvo skirta regéjimo negalig turintiems
skaitytojams. Tik visai neseniai, pasikeitus feisinei bazei, atvére
savo duris platesniam skaitytojy ratui — vaikamsir suaugusiesiems,



turintiems disleksijq, asmenims, kuriems regéjimas silpsta dél
amziaus ar sveikatos, zmonéms, kurie dél fizinés negalios ar
ligos negali laikyti knygos rankose, perversti puslapiy ar ilgai
isboti sedimos padeties, — pasakoja ELVIS administratore Lilija
Oleskevic. — Vaikus, turincius ASS, auginancios $eimos dar tik
pradeda atrasti ELVIS lobius.”

,Kristijonui — devyneri, ir jam oficialiai pripazinta disleksija, -
pasakoja fefis Vilmantas. —~Nejtikétinai platy sinaus zodyng
suformavo ne kas kitas, o garsinés knygos, kuriy is klausosi
nuolat. Vaikas pasizymi plagiv akiraciv (nuo alchemiky iki
kosmonauty, nuo burlaiviy iki $uny kinkiniy — né viena tema jam
néra nauja). Ir klaséje i§ jo niekas nesityCioja, priesingai - jei
kas nors ko nors nezino, béga klausti Kristijono.”

leskoti ir gauti leidiniy i§ ELVIS galima neiseinant i§ namy,
tereikia turéti prieigg prie infernefo. Registruojantis virtualioje
bibliotekoje ELVIS, jums reikés jkelti dokumentq, jrodant], kad
vaikui diagnozuotas skaitymo sutrikimas ar $ios srifies mokymosi
sufrikimai (fiks logopedo, Pedagoginés psichologinés tarnybos
pazyma ar kitas fai patvirinantis dokumentas). Jei vaikas dar
nepilnametis, ji uZregistruoti turi tévai. Jeigu kas nors nesiseka,
ELVIS administratoré Lilija visada skuba | pagalbg — skambinkite
jai tel. 8 667 80 541 arba radykite el. pastu elvis@labibliotekallt.
Beje, projekiui ,MoBilait: mokymosi galimybiy atverimas
Zmonéms, negalintiems skaityti jprasto spausdinto  teksto”
artéjant | pabaigg, ELVIS sparciai modernizuojomas. Jau
ruden] turéty startuoti visiskai nauvja sistema, pasizyminti
patrauklia vartotojo sgsaja, lengvesne paieska, finkanti visiems
iSmaniesiems jrenginiams.

Nuo ko pradéti?

ELVIS  administratorés
Oleskevic  paklauseme:
kokiy garsiniy knygy geriausia
pradeéti klausytis? , Trumpesnés ir
ilgesnés vaikams skirfos knygos
randamos pagal pozymj ,Vaiky
ir jaunimo Apie
knygos zanrg pasako ir knygos
paantraste. Jeigu vaikas domisi mokslu, rekomenduociau
knygas , 100 dalyky, kurivos tu gali padaryti del Zemés: tvarus
elgesys, pafarimai, gamta ir aplinka”, ,20 asmenybiy, kurios
pakeite pasaulj: nepaprastos istorijos”. Taip pat besidomintiems
fizika turety patikti ,Kiti Albio Braito pasauliai’, ,Niko kelioné
per laikg ir erdve: nuotykiai kvantiniame pasaulyje”. Yra knygy
ir apie gamtq (pvz., ,Ar girdi, kaip medziai sneka?”), taip pat
apie gyvinus, informacines technologijas.

Beje, jei vaikui nepatinka diktoriaus balsas — drgsiai bandykite
kitus balsus! ELVIS publikuojamos 480 diktoriy jgarsintos
knygos. Meégstamiausi  dikforiy  Reginos Jokubauskaités,
Audriaus  Caikausko,  Virgilijous ~ Kubiliaus,  Monikos
Baranauskaites balsai. Jy balsais jgarsintos ir vaikizkos
knygutes. leskoti leidiniy virtualioje bibliotekoje ELVIS galima
ir pagal diktoriy — taigi nebijokite eksperimentuoti. Leiskite
vaikui pabandyti susipazinti ir pasidairyti po ELVIS paciam.
Taip pat nebijokite ir kreiptis patarimo, jei kas nors nepavyksta
ar sunkiau rasti knygg — mielai pagelbésiu.”

Lilijos
nuo

literatdra”.

Biblioteka, keicianti poziurij j negaliq

Virtualiq  bibliotekg  ELVIS administruoja
Lietuvos aklyjy biblioteka (LAB). Kadaise jkurta neregiy
bendruomenés dabar 3i biblioteka skirta ne tik neregiams
- LAB teikia paslaugas visiems, turintiems ne tik sensoriniy,
bet ir skaitymo, teksto supratimo sutrikimy, jskaitant ir ASS
turin€ius  vaikus, susidurianius su  skaitymo  sunkumais.
LAB dalyvauvja projekte ,Biblioteka visiems”, kuriame
konsultuojantis su specialistais, tévais, auginanciais ASS
ir kity sutrikimy turin€ius vaikus, buvo parengtos ir jdiegtos
priemonés, palengvinancios lankymasi bibliotekose, bei
parengtos socialinés istorijos, kuriy rasti galima apsilankius
www.bibliotekavisiems.com.

LAB taip pat $viecia visuomene apie negaliq turin€ius Zmones.
Elektroniniu formatu isleisti du puikas leidiniai - iliustruotas
negaliy Zodynas vaikams ,Zmogus su negalia irgi gali” ir
Didziosios Britanijos disleksijos eksperty ,Nessy” sukurta
knyga ,Apie disleksijq paprastai”. Abi knygos paragytos
lengvai suprantama kalba, abi jas galima rasti LAB svetaingje
www.labiblioteka.lt pasirinkus skiltj ,Masy leidiniai”.
Remdamasi leidinio ,Zmogus su negalia irgi gali” esminiais
principais  (pagarba,  lygybe,
zaismingumas, draugyste), LAB
edukatore Daiva Kavaliauskiene
parengé edukaciig 4-5 klasiy
moksleiviams. Siuo metu LAB su ja

sukore ir

dirba jau 3esios bibliotekininkes.
Edukacija ,Zmogus su negalia irgi
gali” vyksta nuotoliniv budu visoje
Lietuvoje. Per du meénesius jvyko
116 edukacijy, kuriose dalyvavo beveik 2 765 moksleiviai ir
150 mokytojy.

NVienos smagesniy edukacijos akimirky - diskusija  po
susitikimo, - jspidziais dalijasi D. Kavaliauskiene. — Bandydami
taisyklingai vartoti negaliy pavadinimus, vaikai bando suprasti,
kaip jauciasi negaliq turintis Zmogus, pasakoja apie negalias
turin&ius kaimynus ar pazjstamus, iesko budy, kaip mokyklg
pritaikyti negaliq turin¢iam zmogui.”

Gal per vieng edukacijg ir nejmanoma pakeisti pasaulio, bet
jos populiarumas rodo, kad pokytis, nors ir nedidelis, jvyksta.
Fdukacija ,Zmogus su negalia irgi gali* nuotoliniv badu gali
aplankyti ir josy vaiko klase.

Biblioteka taip pat turi savo tinklarastj apie disleksijq ir kitus
skaitymo  sutrikimus  (disleksija.labiblioteka.lt), kuris nuolat
pildomas navjausia informacija apie edukacines priemones,
mokslinius tyrimus ir tikromis istorijomis, kaip jvairds Zzmonés
ismoko gyventi su skaitymo sunkumais.

Sviesdama  visuomene ir informacijos
prieinamumo  sprendimy bei juos jgyvendindama, LAB
naikina barjerus, kurie ir kuria negaliq. Garsinés knygos
yra vienas i§ budy, leidzian¢iy pasiekti informacinj turinj
zmonéms, kuriems tq turinj sunkiau gauti dél skaitymo sutrikimy.
Tokia galimybé padeda neatsilikii nuo bendraamziy. O
tai suteikia pasitikéjimo savimi ir jgalina drgsiau dalyvauti
visuomeniniame gyvenime. Tai kei¢ia ir visuomenés pozilrj
- zmogus su negalia irgi gali.

ieskodama
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Bl Vilnius irgi turi savo ,, Lietaus vaikus”!

Kristina Radzvilaite

26

Nuo tada, kai 2013 mety kovg
buvo jkurta Lietuvos autizmo
asociacija ,Lietaus vaikai”,
nuosirdziai dZiaugiamés ir
didZivojamés
musy  organizacijos
Per adtuonerius metus pilietisky tévy iniciatyvomis
buvojsteigtiiraktyviai émé veikti Siauliy, Alytaus,
Mazeikiy, Kretingos,
Klaipédos, Kauno , Lietaus vaikai”. MUsy gretos
taip sustipréjo, kad uZzaugome ir iki... Vilniaus!

e

Vilniaus

oy didéjanciu

skéciu.

PanevéZio, Joniskio,

Neretai tenka iggirsti, kad ,vilnieciams paslaugy, mokymy ir
pagalbos vaikams pasitlair taip didziausia”. Tikrai suprantame,
kad Lietuvoje yra vietoviy, kur reikiamy specialisty ir paslaugy
tiesiog néra.

Vilnivje turime kitokiq situacijq — &ia yra ir specialisty, ir
pagalbos centry. Bet taip pat yra ir didziausias vaiky skai&ius,
perpildytos grupeés ir grafikai, dideli atstumai ir spUstys. Ir nerefai
tas pats tevams kylantis klausimas kg darytie”. Kq daryti, jei
vaikui vietos dienos centre tenka laukti metus ar dvejus? Jei
dZiaugiesi, kad vaikas pateko j valstybine mokyklg, taciau bet
kurioje kloséje mokosi ne maziau kaip 24 vaikai, o mokytojo
padéjéjo neplanuojama skirti. Jei kasdien su automobilyje
seédinciu vaiku tenka praleisti kelias valandas. Kg daryti, kai
baigiasi pamokos?2 Kai moksleiviams atostogos? Kai vaikas
paauglys?.. Sgraso punkty galéty biti galybe.

Mes tikime, kad problemas galima igspresti.

Taip pat tikime, kad susibarusi bendruomené gali ne tik dalytis
skauduliais (neretai tai irgi svarbu), bet raitotis rankoves, imtis
bendruomenei aktualiy darby ir kartu rasti iseitis.

Todel 2019 mety pabaigoje buvo jsteigtas naujas juridinis
,skétukas” — ,Vilniaus lietaus vaikai”, kurio vadove tapo Beata
Veseliené.
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Stai kuo gyvenome pastaruosius kelis ménesius:

* Pirmiausia palaikeme glaudzius rysius su |, lietaus vaikais”,
kartu tesdami jau pradetas veiklos. Viena jy yra kelerius
metus Vilniaus rajone, Buivydiskése, dienos centro patalpose

veikes projekias - dienos
socialinés globos paslaugos
24 vaikams.  Kai neliko

galimybés prafesti  sutarties
su patalpy savininku, o 3alyje
prasidéjo karantinas, gime
planas pageréjus  situacijai
Salyje  imfis  organizuotfi
dienos  socialings  globos
paslaugas  Vilniaus  regiono
vaikams. Sivo metu tvarkomi
juridiniai  klausimai  dél pa-
falpy ir socialiniy  paslaugy
licencijavimo.

* Nuo 2021 mety,
bendradarbiaujant su lietuvos autizmo asociacija |, Lietaus
vaikai”, socialinés reabilitacijos nejgaliyjy bendruomenéje
projekiai vykdomi Vilniaus Silo ir ,Atgajos” specialiosiose
mokyklose. Paslaugas finansuoja Vilniaus miesto ir Vilniaus
rajono savivaldybés. Sivo metu paslaugas gauna 18 nejgaliy
vaiky ir du suauge aufistiski asmenys.

* Viena vilnieciy realybiy - eiles prie paslaugy. Dienos
socialinés globos poreikis liodnai jspudingas — dienos globos
ir uzimtumo eiléje , Ciauskucio” ir ,Seimos slénio” centruose
laukia 51 vaikas, paslaugy laukimo eilés trunka ilgesnj nei 2
mety laikotarpj. O vyresniems nei 12 mety vaikams veikiantys
centrai apskritai menkai kg gali pasidlyti.

leskodami problemos sprendimo akyviai dirbome su Vilniaus
miesto ir Vilniaus rajono savivaldybemis, su Socialinés apsaugos
ir darbo ministerija. Tikimes, kad mums jau pasitlytos patalpos
nefolimoje ateityje galés tapti dienos centru ir patrauklia ,Vilniaus
lietaus vaiky” bendruomenés susibrimo vieta. Vieta, kurioje kartu
galétume kurti vaikams ir mums patiems joukiq erdve.

* 2021 metais projekiu ,Akiyvi  veikla
autistiskiems vaikams” — kartu su PanevéZio ir Mazeikiy , Lietaus
vaikais”, vos vél pradéjus veikii baseinams, misy vaikai juose
lankys plaukimo pamokas. Numatytos savaitgalio isvykos ir
Zygiai, boulingo tumnyras. Nekantraudami laukiame susitikimy!
* 2020 mety pabaigoje atlikome tyrimq ,Seimy, kuriose
gyvena negaliq turintys asmenys, pafirtys pandemijos mefu”.
Tyrimo uZzsakovas ir finansuotojas — Lietuvos Respublikos lygiy
galimybiy kontrolieriaus tarnyba.

Asociacijos ,Vilniaus lietaus vaikai” veikla dar tik jsibegéja, tikimes
suburti gausiq ir aktyvig bendruomene. Norite, kad veikly ir gery
naujieny bty daugiau? Junkités!

Vilniaus miesto ir rajono gyventojai, auginantys
autistiskus vaikus, arba tie, kuriems rupi autizmo tema,
musy puslapj rasite ,Facebook” platformoje arba
rasykite info@vilniauslietausvaikai.lt

startavome  su



2021-yjy rugseéjo
numeryje skaitykite:

,SPECIALISTERNE DK“ VADOVAS:
»SIEKIAME |IDARBINTI
MILIJONA AUTISTISKY)

ZMONIY”

DIAGNOZES ATSKLEIDIMAS -

KELIAS | PAGALBA
AR STIGMATIZAVIMA?

AUTISTISKAS BENDRAKLASIS:
KA ATSAKYTI | VAIKUY KLAUSIMUS?

Norite jsigyti asmenine spausdintg
zurnalo kopijg?

Elektroniné Zurnalo versijg yra prieinama
ir nemokama visiems. Dél riboty finansiniy
galimybiy negalime uztikrinti, kad kiekvienas
norintis gauty ir asmening spausdintq kopijq.
Tam reikalinga bent simboliné Josy parama.
Susisiekite su mumis el. padtu
prenumerata@lietausvaikai.lt

Norite paremti Zurnalo leidybg?

Kvie¢iame pervesti norimq sumg | projekto
sqskaitq. Kiekvienas Jisy paaukotas euras mums
yra svarbus — taip galésime sukurti daugiau
turinio ir padidinti iSspausdinty numeriy kiekj.
Gavéjas: LAA Lietaus vaikai

Sgskaitos Nr. LT88 7300 0101 4302 1286
Swedbank, AB

Mokéjimo paskirtis: Parama Zurnalui

Norite reklamuotis Zurnale?

Kviec¢iame paskelbti apie savo veikla /
produkius autizmo bendruomenei ir taip paremti
Lietuvos autizmo asociacijos ,Lietaus vaikai”
zurnalo projektq. Tai gali bati tiek reklaminis
maketas, tiek straipsnis. Dél kainy ir sqlygy
kreipkités el. pastu barbora.s@lietausvaikai.lt

Norite tapti Lietuvos autizmo asociacijos
nariu?

Apsilankykite misy interneto svetainéje www.
lietausvaikai.lt ir uZpildykite joje esantj prasymgq
tapti nariv. Josy laukia draugiska ir aktyyi
bendruomeng, vienijanti virs 300 nariy - tiek
tévy, tiek specialisty, pasklidusiy po visq Lietuvg.

b

'iﬁjraus vaikai

Lietuvos autizmo
asociacija




W’mr&mﬁnm-pmu
sutrikima, todal nejprastal raaguois ]
aplink wykstanciue juykius.
Mokslininksi mana, fead tokiy Emaniy

Ar Jonukas serga?
kaip Jonukas smaganys vaikin
ypatingai _ nevisal taip kaip LGS

mo asociacijos

Lietuvos autiz
vo leidinio kopila

klg ir gauti sa
ar mokykla.

merato@lietausvaikai.\t

Kvieciame paremti
,Lietaus vaikai” vei

pastu j namus
Rasykite prenu




