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R SO IS A FRALGOS
T CRARBO) MIMESTERRIE

Visos teisés saugomos.

Kopijuoti ir platinti galima tik gavus rastiskq
redakcijos atstovo sutikimg.

Atrask pingving savyje

Animaciniame  filme
»Madagaskaro ping-
vinai”  yra  scena,
kai po nepavykusio
manevro keturi ping-
vinai i§ didelio aukséio

Giedré Sopaite-Silinskiené

)

Virelio nuotraukos autoré — Agné Zukauskiené.
Modelis — Vincentas (7 metai).

Aukok It vadove, FB Lukofondas lekia 29"‘)’“- -J"J va-
das  Skiperis  sako

parankinivi: ,Kovalski, raportuok situacijq.”
Kovalskis atsako: ,95 procenty tikimybé, kad
mums galas...”

A% ne kartq jauciausi kaip tie pingvinai. O jUs2

Jausmas, kad man tuoj galas, mane aplanké pries Seserius
metus, kai 23-igjg néstumo savaite nubégo vaisiaus vandenys.
Taip pat tuomet, kai sinui buvo diagnozuotas misrus raidos
sutrikimas. O paskui — cerebrinis paralyzivs. Dar véliau - ir
epilepsija. Ne kg geriau jauciausi ir pirmgkart afsiemus Luko
nejgalumo pazyméjimg. Jauciausi, lyg reaktyviniu grei&iu
lekciau zemyn, o kilfingje tuoj sprogs Sirdis i§ panikos,
nezinomybés ir visa apimancios baimés dél saves ir savo vaiko.
Niekas nepasakoja, kad tie pirmieji metai yra tokie vienis,
labai skausmingi ir atimantys bet kokj gyvenimo dZiaugsmag.
Daug kq afiduogiau, jei tuo metu man koks ismincius bty daves
aukso vertés patarimy. Kad pirmas dalykas, kq reikia daryti,
isgirdus savo vaiko diagnoze, ne pulti goglinti apie sutrikimg, o
ieskoti patyrusio psichologo ar psichoterapeuto kontakty. Sau,
ne vaikui. Kad gyvenimas su ypatingu vaiku bus kitoks, bet jis
gali bti sviesus ir kupinas laimés akimirky. Kad ypatingo vaiko
gimimas gali buti likimo 3ansas perkurti savo gyvenima.

Auginti ypatingg vaikg - fai jgyti daugybe galiy. Topti
specialiyjy poreikiy turin¢io vaiko priezitros specialistu,
jraukties ir tolerancijos advokatu, fikry istorijy apie ypatingos
Seimos gyvenimg pasakotoju. Svarbiausia, ypatingy vaiky tévai
igyja ir dar kai kg — geriausiq priezasfj (jei norit — pasiteisinimq)
sukonstruoti naujq, autentiskg, drgsy ir spalvotq gyvenimg sau,
savo vaikui ir visai seimai.

Priimkite tai kaip visatos siunciamq paskatinimg imfis pokyciy. A3
rekomenduogiau pradéti nuo Siy:

* Atsiribokite nuo Zmoniy, su kuriais bendravimas skaudina
ir ligdina. Ty, kurie nesupranta jUsy ar jUsy vaiko. Tai galioja
ir giminaiciams, ir jounystés draugams, ir net nejautriems
medikams ar raidos centro specialistams, po kuriy aplankymo
istinka verksmadieniai.

* Atkreipkite démesj j savo emocine sveikatg. Mokykites jg
stumti | savo prioritety sqrago virsine ir nuolat sau karfoti, kad
nieko negalite duoti savo vaikui, jei esate issikrovusi baterija.
Psichoterapija, nauji hobiai ar papildomos miego valandos -
afraskite tai, kas pildo josy inda.

* Grjzkite | darbg arba pakeiskite nemégstamq darbq.
Suprantu, kad i§ pradziy tai gali atrodyti visiskai nejmanoma, nes
a) jauciates profesiniais nevykéliais, juk didZigjq jusy gyvenimo
dalj sudaro vaiko priezitra ir vizitai pas specialistus, o to | CV
nejradysi; b) auginate ypatingq vaikq, o fai tarsi savaime turéty
reiksti bet kokiy profesiniy ambicijy pabaiga. Ar ,Verslo Zinios”
raso apie karjerq padariusias moteris, auginancias sunkig
negaliq turincius vaikus? Aha, juk neraso! - zyzia balselis jUsy
galvoje. Bet jis neteisus. |rodykite, kad jUsy ypatingas vaikas
neuzdaro jokiy dury. Atvirkiciai — daro jus unikalig gyvenimo
patirtj turin€iu zmogumi, o apie tokius tikrai bus pasakojamos
istorijos!

* Sukurkite aplink save apsaugos ratq. Turékite palaikymo
komandq - zmones, su kuriais jau¢iatés gerai, kuriems nereikia
feisinfis, kai jOsy vaikg vis istinka i3lydis. Kuriems ne geda
pasakyti, kaip patinka eiti j darbg, nes dirbant galima pailseti
nuo buvimo ypatinga mama. Pazinkite Seimas, kurios yra tokioje
pat kelionéje, tik keliais Zingsneliais priekyje. Lankykites tik pas
tuos gydytojus ir terapeutus, su kuriais sutampa auros ir i§ kuriy
girdite ne ,mamyte, jums reikia daugiau su vaiku padirbéti”,
o ,kaip mes gerai siandien su jUsy vaiku padirbéjom. Ir
pasilinksminom!”. Tai pades patiketi, kad nesate vieni su savo
sunkumais.

* Patikékite, kad viskas priklauso tik nuo josy paéiy. Idealiome
pasaulyje, gimus ypatingam vaikui, gautume visq reikalingg
pagalbg, dar nef nesusivoke, kad mums jos reikia. Taciau
realybéje mums reikia ieskoti, uzpildyti $usnj popieriy, karfais
net pasigincyti ar pakovoti su inertiska biurokratine sistema.
Taciau fik taip ateina pokyeiai. Kalbékite, pasakokite apie savo
vaiko poreikius, kartu su kitomis seimomis kurkite apsaugos ratg,
kuriy reikia jums ir josy vaikams. Bakite ne tik problemos dalimi
~ bukite sprendimu!

Jausmas, kad viskas anksciau ar véliau tikrai bus gerai, neateina
per naktj. Ta laisvojo kritimo busena, kai afrodo, kad gyvenimas
baigesi ir tuoj sudusi j daugybe nesuklijuojamy daleliy, tesiasi.
Atrodo, kad gyvenimas fikrai apsiverte.

Bet dabar, po seseriy mety su savo ypatinguoju Luku, suvokiau,
kad is tiesy gyvenimas ne apsiverté, o issiverté j kifg puse kaip
seniai nesiojamas megztinis. Tas pats — su savo kvapu, spalva,
istorija. Bet staiga pamaciau kitg jo puse su visais islindusiais
sitleliais ir mazgeliais. Pastebéjau, koks joje nematytas rastas -
nepatirtas, unikalus, kitoks.

Josy ypatingi vaikai daro jus ypatingais tévais. Galingais.
Karybingais. [stvermingais. Bebaimiais. Galinciais VISKA,

* k%

— Kovalski, raportuok situacijq.

— 95 procenty tikimybé, kad mums galas.

— Mhm... o like 5 procentai®..

— NUOTYKIAI IR SLOVE, KURIOS JOKIE
PINGVINAI IKI $IOL NERA PATYRE!
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Lietuvos autizmo asociacijos veiklos

~
apzvalga

Barbora Suisse
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Lietuvos autizmo asociacijai ,Lietaus vaikai”
2021 -ieji, nepaisant toliau pandemijos keliamy
i$5ukiy, buvo aktyvus. Vis augame — asociacija
jau vienija beveik 500 fiziniy ir 17 juridiniy nariy
i§ visos Lietuvos. Siy mety asociacijos naujokés
— Klaipédos ir Kretingos autizmo asociacijos.
Apzvelgsime jdomiausius projektus. Dalis jy
finansuoti Nejgaliyjy reikaly departamento
prie SADM jgyvendinant projektg ,Autizmo
spektro sutrikimg turinéiy vaiky ir suaugusiyjy
bei jy Seimos nariy, teisiy gynimas ir jtraukties
j visuomene didinimas” bei Valstybinio
visuomenés  sveikatos  stiprinimo  fondo.
Démesys nematomam autizmui

Autizmo dienos i$vakarése jvyko tarptauting konferencija
,Motery autizmas: atpazinimas ir pagalba”, kurig organizavo
Lietuvos autizmo asociacija ,lietaus vaikai” kartu su Lietuvos
psichiatry asociacija ir Islandijos autizmo asociacija ,The
Icelandic Autistic Society”. Tai pirma tokia konferencija Lietuvoje.
Renginyje nuotoliniu budu dalyvavo beveik 800 klausytojy, i ju
15 registruodamiesi save identifikavo kaip autistiskg asmen].
Konferencijos dalyvius pasveikino socialinés apsaugos ir darbo
ministiré Monika Navickiené. Pranesimus skaite dokumentinio
filmo ,Nematomosios” kiréja Bjarney Ludviksdottir, autizmo
diagnoze turinti filmo heroj¢ Gudlaug Svala Kristjansdotir,
motery autizmo specialiste Laufey Gunnarsdéttir, gydytoja
psichiatré Ramuné Mazaliauskiené ir neuromokslininke Urte
Neniskyte. Gyvenimo su aufizmu isstkius pristaté déstytoja
Kristina de Witte ir Lietuvos Respublikos Seimo naré Dovile
Sakaliené.

Balandzio meénesj beveik 60 sveikatos specialisty
dalyvavo gydytojos psichiatrés Ramunés Mazaliouskienes
mokymuose apie autistisky motery diagnozavimo ypatumus.
Rudenj, Sveikatos priezioros ir farmacijos specialisty
kompetencijy centro uzsakymu, kartu su Vg ,Psichikos
sveikatos perspektyvos”  buvo organizuoti  mokymai
gydytojams psichiatrams, vaiky ir paaugliy psichiatrams
apie jvairiapusiy raidos sutrikimy diagnozavimo ypatumus
bei psichikos sveikatos centry medicinos psichologams
apie darbo specifikq teikiant pagalbq jvairiapusj raidos
sutrikimg  furintiems  asmenims. 160 specialisty, kurie
isklause siuos mokymus, buvo pasitlyta ir nemokama filmo
,Nematomosios” perzitra.
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Suburta suaugusiy autistisky asmeny
bendruomené

,Facebook” platformoje buvo jkurtta sau  atstovaujanéiy
suaugusiy aufistisky asmeny savitarpio bendravimo  grupeg,
kurioje jau 80 nariy. Tai puiki terpe skatinti autistisky Zmoniy
bendravimg, afstovavimg sau visuomenéje. |vyko ir keli
tiesioginiai grupés susitikimai.

Labai svarbu, kad Lietuvos visuomené suprasty, jog autizmas
— tai ne tik vaiky, ypa¢ bemiuky, sutrikimas. Jis gali palyteti
jvairiausius  zmones. Pavyzdzivi, Autizmo dienos proga
sukurtame  filmuke ,AS esu autistiskas” (jj rasite ,YouTube”
,Lietaus vaiky” kanale) filmavosi ne tik autistiski vaikai, bet ir
Sioje grupéje susibre suauge asmenys. Filmukas ne tik sulauke
déemesio internete, bet ir buvo parodytas per nacionaline
televizijg.

Pavasarj kvietéme verslo jmoniy atstovus | Jvairovés chartijos,
kurios nariais tapo Lietuvos autizmo asociacija , Lietaus vaikai”,
renginj. Pristatéme, kas yra autizmas, su kokiais is3ukiais
susiduria  autistiski - darbuotojai.  Autizmo  diagnoze turintys
Povilas Staniulis ir Tomas Eicher-lorka afskleide asmenine
patirtj ir pasidalijo tuo, kq svarbu Zinoti jmonéms, siekiangioms
autistiskiems asmenims uztikrinti palankiq aplinkg. Renginyje
dalyvavo 25 stambiy Lietuvos jmoniy atstovai. Susidomeéjusioms
verslo jmonéms surengti mokymai apie autizma.

Mokymai tévams ir specialistams

Tévams ir specialistams, dirbantiems su 10-20 mety autistiskais
vaikais specialiosiose mokyklose, dienos centruose, profesiniy
mokykly specialiosiose klasese, pristatéme seminarus ,Darbo
rinkai reikalingi socialiniai jgudziai”. Juos vedé V3] SOPA
steigéjos Jurgita Kupryté ir Aiva Salatkieng, turincios ilgamete
fiesioginio darbo su negalig turin€iais asmenimis patirtj ir jy
integravimo j darbo rinkg metodika.

Per seminarg kalbéta, kokie socialiniai jgidziai btini, kad

jaunuolis galéty tapti kuo savarankiskesniu visuomenés nariu,
pagal galimybes jsiliefi j darbo rinkg, kaip Sivos jgudZius lavinti
namy aplinkoje ir socialingje ar ugdymo jstaigoje.

Lietuvos autizmo asociacijai ,Lietaus vaikai” suteiktas Lietuvos
Respublikos  sveikatos apsaugos  ministerijos  Valstybinio
visuomenés sveikatos sfiprinimo fondo finansavimas. Asociacija
surengé daug mokymy aufistiskus vaikus auginantiems tévams
ir specialistams pagal projektq ,Tévy ir specialisty, dirban¢iy
su vaikais, turin¢iais raidos sutrikimy, mokymas ir kompetencijy
didinimas”: , Autistiskas mokinys. Pradinis bendrasis ugdymas”
(8 val., 10 specialisty grupiy); , Struktoruotas mokymas: teorija ir
praktika” (8 val., 10 specialisty grupiy); , Sensoriné integracija”

(8 val., 10 specialisty grupiy); ,Agresijos prevencija ir valdymas”
(MAPA) (20 val., 8 tévy ir specialisty grupés). Mokymuose
dalyvavo 940 specialisty ir tévy.

Bendruomenés interesy atstovavimas

Jau nuo kity mety keisis techniniy (sensoriniy) priemoniy
jsigiimo procesas ir bus gerokai prapléstas potencialiy
gavéjy skaicius — sios priemonés bus skirfos negaliq turintiems
vaikams, kuriy sutrikimai afitinka nustatytus kriterijus. Norédama
suzinoti bendruomenés patirtj ir lokescius asociacija afliko dvi
bendruomenés apklausas (,Techninés pagalbos priemoniy
jsigiimas per Busto pritaikymo programg. Bendruomenés
patirtis” ir ,Techninés pagalbos priemoniy jsigiimas per TPNC.
Bendruomenés ltkesciai’). Jy rezultaty pagrindu  pateikfi
pasitlymai SADM ir TPNC del asmeny apripinimo sensorikos
ir komunikacijos priemonémis per Techninés pagalbos
nejgaliesiems centrg nauvjos tvarkos. Sivo metu teisés akias
derinamas.

Asociacija aktyviai prisideda prie i830kiy sprendimy i
savivaldybése. PavyzdZivi, rugpjiti organizuotas Zmoniy
su negalia nevyriausybiniy organizacijy ir Vilniaus miesfo
savivaldybés atstovy, afsakingy uz $vietimg, pasitarimas dél
Svietimo paslaugy prieinamumo vaikams, turintiems negalig
ar specialiyjy ugdymosi poreikiy (kartu su Vilniaus miesto
savivaldybés Nejgaliyjy reikaly komisija). Buvo pristatytas
misy parengtas dokumentas ,Vilniaus miesto ugdymo jstaiga
— jstaiga visiems” (pasitlymai teikti kartu su $eimy, auginan&iy
kur&ius ir neprigirdincius vaikus, bendrija ,Pagava”).
lgyvendinant Pagalbos plang asmenims, kuriems diagnozuotas
jvairiapusis raidos sutrikimas, ir Jiraukties plang, Svietimo,
mokslo ir sporto ministerija sukoré darbo grupe parengti
metodinio konsultacinio centro jvairiapusiy raidos ir kity sufrikimy
turin&iy vaiky veiklos vizijg. Aktyviai dirban¢ioje darbo grupéje
asociacijai atstovauja du asmenys. Asociacija siekia, kad bty

jkurtas Nacionalinis autizmo centras, kur autistiski asmenys, jy
Seimos ir ugdymo jstaigy specialistai galéty gauti visapusiskg
$vietimo pagalba.

Birzelio ménesj asociacija isleido knygele ,Atviras pokalbis.
Autistiski vaikai pradineje  mokykloje”. Sis leidinys skirtas
vaikams, besimokantiems kartu su autizmo spekiro sutrikimy
turin€iais bendraamziais. Ekspertai atsako j 50 dazniausiai
kylan&iy klausimy: kas yra autizmas, kodel sio spekiro sutrikimy
turintys vaikai kartais elgiasi nejprastai, kaip su jais bendrauti
ir panasiai. Tai pirmas foks leidinys lietuviy kalba — pagalbine
priemoné tévams ir specialistams apie tai, kaip kalbéti su vaikais
apie konkreciq negaliq vartojant finkamus ZodZius.

Aktyvi veikla autistiskiems vaikams

2021 m. vykdytas sporto projektas ,Aktyvi veikla autistiskiems
vaikams”, finansuotas Visuomenés sveikatos stiprinimo fondo.
Projekte dalyvavo trijy asociacijy - ,Panevézio lietaus vaikai”,
Mazeikiy lietaus vaikai”, ,Vilnius lietaus vaikai” - nariai,
daugiau nei 60 aufistisky vaiky ir jy Seimos nariy. Dalis
sportiniy veikly — baseinas, boulingas, irklavimas baidarése -
buvo jgyvendinamos savo miestuose. Projekio jgyvendinimo
laikotarpiu Vilnivje jvyko 60 plaukimo treniruociy, MaZeikivose
ir Panevézyje po 40 freniruodiy.

Kita dalis veikly vykdytos susitikus eimoms i visy frijy miesty,
pavyzdziui, ilgy atstumy Zygiai ir bendros plaukimo freniruotés
Radviliskio baseine.

Ypa& dziugu, kad per § projekiq seimos atrado Zygiavimo
kartu malonumag. Jveikti trys 10, 13 ir 15 km zygiai ,Palei Ulg”,

,Kanjony zygis Akmeneje” ir ,Visagino zygis”. Net per liety,
nepaisydami nuovargio, dauguma vaiky jveiké Zygio trasas ir
buvo apdovanoti specialiais organizatoriy sukurtais medaliais.
Zygivose dalyvavo ir keturkojai seimos nariai. Vienas i jy - frejy
mety niufaundlandas Balu tapo |, Lietaus vaiky” Zygio simboliu.
Kaip ir kasmet, prie3paskutine rugpjiocio savaite misy
bendruomené rinkosi j jau adtuntg vasarq organizuojamg
stovyklg , Lietaus vaikai 2021" Sventojoje. Sjmet stovykloje
dalyvavo daugiau nei 200 dalyviy i3 visos Lietuvos: 57 seimos
su 60 autistisky vaiky ir 30 neurotipiniy jy broliy ir sesery. |
savanoriy gretas jsiliejo daugiau nei 40 savanorystés veiklai
atsidavusiy jaunuoliy ir specialisty.

Bukime kartu ir 2022-aisiais!
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Dr. R. Praninskiené: ,, Autistiskam
asmeniui nustatyti gretutinius
sutrikimus gali biti tikras issukis”

Laura Valioniené
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Autizmas — neuropsichiatrinis sutrikimas. Tai
reiskia, kad

poky¢iai lemia psichiatrinius simptomus, kurivos

neurologiniai ir metaboliniai

véliau vertindami  psichiatrai  diagnozuoja
autizmq. Autistisky vaiky tévai bendrauja su
psichiatrais, tadiau neurology konsultacijos
taip pat gali boti
atvejais neurologas gali

neurologines ir

svarbios. Kai kuriais
padéti

metabolines

atpazinti
priezastis,
lemianéias autizmo bruoZus bei gretutinius

sutrikimus.  Autizmo  ir  neuropsichiatriniy
ligy tema kalbamés su gydytoja vaiky
neurologe  dr.  Ruta  Praninskiene.

Tévy bendruomenéje vis dar diskutuojama,
ar autizmas jgyjamas ar su juo gimstama.

Dalis autizmo atvejy vadinami sindrominiu
autizmu, nes lydi kitus sindromus. Priklausomai
nuo 3altinio, tokiy atvejy yra apie 10-20

procenty.  Aufizmas  neuromoksliniv ir
diagnostiniu  pozitriu  gali  skirtis.  Autizmo
bruozai,  kurivos  matydami  jvardijome
autizmg, gali  iSryskéti  esant  jvairiems

smegeny pakitimams. Tai ypa¢ oktualu tais
atvejais, kai, anot tévy, vaikas kazkurivo metu
pasikeite, prarado turétus jgudzius. Svarbu
kuo anksciau atpazinti 3ias priezastis. Kaip
sakau ir mokau studentus, medicinoje niekas
i§ niekur neatsiranda. Visuomet yra priezastys,
organizmo procesai, kurie pokycius afspindi.

Kartais matydami naujausius
tyrimus tévai sutrinka deél
skirtingy rizikos veiksniy gausos.
Gal padétuméte suprasti, kas tai yra?

Autizmo srityje afliekama daug tyrimy. Pirmiausia stengiamasi
isskirti galimg rizikos veiksnj, t. y. galimas sgsajas su autizmu.
Tuometlyginama grupé neurotipiniy asmeny su autistisky asmeny
grupe ir stebima, ar tas veiksnys pasireiskia dazniau. Pavyzdziui,
imuninés sistemos pakitimai. Taip palyginus nustatoma, kad
autistiskiems asmenims jie daznesni. Tuomet stengiamasi
suprasti biologinius procesus, susijusius su tuo veiksniu. Stebima,
kad uzdegiminiai procesai smegenyse gali keisti neuronesikliy
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kiekj, lgsteliy veiklg ir taip sukurti emocijy, elgesio, kognityvinius
pakitimus. Nuolat atrandama naujy rizikos veiksniy, galin¢iy
padidinti neurologiniy pakitimy rizikg. Pastaruoju metu daug
démesio skiriama autoimuniniams procesams ir jy sgsajoms su
neuropsichiatriniais sutrikimais.

Pasitikslinkime - autizmgq sukelia ne tik
uzdegiminiai procesai, ar ne?

Taip, kalbant apie autizmg genetinis kodas labai svarbus.
Neretai seimy klausiu, kada jie lankési pas genetikus. Jei jau
praéjo penketas mety, verta vél apsilankyti. Taciau ne maziau
svarbu kino sveikata ir socialiné-emociné aplinka. Svarbis
visi Sie veiksniai. Geny ir aplinkos sqveika dar tik pradedoma
pazinti. Daugiau nei 80 proc. autistisky asmeny turi gretutiniy
sutrikimy. Jie gali veikti bendrg vaiko savijautq ir taip didinti
su autizmu siejamus i330kius. Taciau juos sprendziant i§30kiy
gali mazéti. Socialine-emociné aplinka keicia ne tik vaiko

savijautq, streso lygj, bet ir padeda spresti raidos is50kius.
Arba ne.

Apskritai Ziniy nuolat dougéja, geréja supratimas, kaip
skirtingi mechanizmai lemia neurologinius pakitimus.

Turbit reikalinga kompleksiné pagalba ir
holistinis poziuris?

Tiriant konkrecius pacientus botina Zigréti j visuma. Yra bazinés
sritys, kuriose autistiski asmenys patiria i83ukiy, bet yra daugybe
grefutiniy sutrikimy, kurie néra autizmo dalis. Kadangi neretai
autistiski vaikai turi ne vieng gretutinj sutrikimg, o jy simptomai
gali sutapti, persidengti tarpusavyje ir netgi su autizmo bruozais,
autistiskam asmeniui nustatyti gretutinius sutrikimus gali boti tikras
i330kis.

Tarkime, smarkiai isreiksta autoagresijo gali bati ir del didelio

nerimo, sfipraus patiriamo skausmo, jvairiy uzdegimy,
taip pat ir, pavyzdziui, dél slapimo rogsties, homocisteino
apykaitos  sutrikimy.  BOftina  nagrinéti  nusiskundimo
priezastis. Jq rade galime ieskoti sprendimy. Be to,
neanalizuojant priezasciy zala organizmui gali tik dideti.
Ypag reikety atkreipti demesj, jei ryskis poky¢iai atsiranda
staiga. Kartais per kelias dienas vaikas tampa tarsi
apséstas — drastiski neigiami poky¢&iai. Galbut kas nors
nutiko jo gyvenime, o galbit tai toks sutrikimas kaip PANS /
PANDAS.

PANS/PANDAS - kas tai?

PANDAS - pediatrinis autoimuninis neuropsichiatrinis
sutrikimas, susijes su streptokokinemis infekcijomis. PANDAS
atveju  zinomas konkrefus  neuropsichiatfriniy  bruozy
kaltininkas — gana paplitusi bakterija streptokokas. Daugeliu
atvejy 3i bakterija sukelia tiesiog persalimo simptomus,
gerklés skausma, taciau kai kada imuniné sistema kovodama
su Sia bakterija klaidingai ismoksta naikinti ne bakterijg, o
organizmo lgsteles. Taip afsiranda autoimuninis sutrikimas.
PANS - pediatrinis autoimuninis neuropsichiatrinis sutrikimas,
apimantis visas kitas bakterijas ir galbt virusus. PANS gali
sukelti tokios bakterijos kaip Borrelia burgdorferi bakterijos
(laimo liga), chlamidijos, mikoplazmos, gonokokiné infekcija
(gonoréja), kai kurie virusai, pavyzdziui, véjaraupiy. Vienu
atveju musy komanda nerado bakferijy, bet radome SARS-
COV-2 antikiny.

Apie 3j sindromgq Lietuvoje dar mazai zinoma.
Kokie jo simptomai?

Mes stengiames apie tai kalbéti jau desimimet], vis daugiau
vaiky neurology, vaiky psichiafry ir pediatry suzino apie §
sindromq. Taciau yra kur tobuléti.

PANS/PANDAS sindromo atvejais dél uzdegiminiy procesy
galvos smegenyse sutrinka smegeny neuronesikliy pusiausvyra.
Del to pokyciai buna staigs ir ryskos.

PANS/PANDAS diagnostikoje taikomi penki kriterijai:

1) obsesinis-kompulsinis sutrikimas ir (ar) ikai,

2) simptomy pasireiskimas vaikystéje nuo 3 mety iki lytinés
brandos;

3) staigi ligos pradzia ir epizodinis simptomy sunkumo
svyravimas. Tai reiskia, kad bina paiméjimo ir pageréjimo
periodai;

4) PANDAS simptomy afsiradimas ar sunkéjimas susijes su
bakterijos Streptoccocus pyogenes infekcija, PANS — su kitomis
bakterijomis ir virusais;

5) paiméjimo metu gali bati kity neuropsichiatriniy simptomy
(elgesio, emocijy problemy].

Diagnozuojant atsizvelgiama ir | tokius simptomus kaip
radysenos pokyciai, valgymo, miego, atminties sutrikimai,
daznas  lapinimasis, pojU¢iy jautrumas. Labiausiai
Sie aspektai pastebimi, jei nebuvo i83ukiy ir staiga jie
prasidéjo. Autistisky vaiky tévams kartais pasakoma, kad
,sustipréjo autizmas”, dél to jiems gali biti nesuteikia
pagalba. Tagiau, pavyzdzivi, ne visiems budingas
obsesinis-kompulsinis sutrikimas esant autizmui ir jtariant

PANS /PANDAS.

Kur ir kaip atlikti PANS/PANDAS tyrimq?

Labai svarbu Zinofti ligos istorijg. I3 tévy gaunama informacija
itin svarbi. Dazniausiai PANS/PANDAS eiga buna omi. Vaikas
pasikeicia tiesiog per nakij. Kartais tevai netgi sako: ,Atrodo, kad
mano vaikg apsedo.” Retai eiga bina poime. Nerefai tévai
netgi jvardija fikslig datq: ,Rugséjo 25-qjq prasidéjo obsesinis-
kompulsinis sutrikimas, nebegalime iseiti i§ namy.”

PANS /PANDAS dazniausiai pasireiskia po infekcijos. Po jos bina
pragje nuo dviejy savaiciy iki dviejy ménesiy. Kadangi po ligos
buna pragjes ilgas laiko tarpsnis, tevai ne visada fai susieja. Kaip
specialistei tenka klausfi, nagrineti ligos istorijq, siysti atliki tyrimy.
Tevai  3eimos  gydyfojo  pirmiausia  furéty  papradyfi
antistreptolizino O (ASLO) tyrimo, afliekamo jtariant A grupés
streptokoko bakterijos sukeltq infekcijq. Jei vaikas daznai patiria
gerklés uzdegimus, vertéty § tyrimg aflikii. Nebutinai turi bati
auksta tfemperattra, taciau toks vaikas, pavyzdziui, gali tiesiog
dazniau uzkimti.

Taip pat bina atvejy, kai vienas i§ seimos nariy yra bakterijos
nesiotojas, o kitam pasireiskia PANS /PANDAS. Dél to kartais

rekomenduojame firti visus eimos narius.

Ar pritaikius tinkamg gydymaq pageréja?

Taip, daznai pritaikius gydymaq antibiotikais, priesuzdegiminiais
preparatais, nefgi visiskai isnyksta PANS /PANDAS sukelti isstkiai.
Taciou kartais tenka taikyti ir simptominj gydymaq, pavyzdziuj,
nerimgq mazinanciais vaistais, faikant kognityvine elgesio terapiia.
Kai kada tenka 3alinti fonziles, nes nuolat kartojasi pulingos
anginos. Deja, neretai lieka PANS/PANDAS patméijimo rizika.

Taiau matéme ir nemazai visisko pasveikimo atvejy.

Mes vis minime streptokoko bakterijas.
Tadiau gerosiose bakterijose, kuriy galime
isigyti vaistinése, neretai taip pat yra zmogui
nekenksmingy streptokoky rasiy. Ar vaikui
itariant PANS/PANDAS, reikéty vengti tokiy
preparaty?

Geras klausimas. Mes JAV specialistams uvzdavéme tq
pafj klausimg. Taip, reikéty vengti tokiy preparaty. Del
molekulinés mimikrijos imuniné sistema gali suprasti, kad
tai ,blogasis” streptokokas, del to gali parysketi PANDAS
simptomai.

Ka apskritai patartuméte autistiskus vaikus
auginantiems tévams ir specialistams, kurie
stengiasi jiems padéti?

Patiriami is80kiai daznai turi ir biologine puse. Nenuleiskite
ranky ieskodami pakitimy priezasciy. Mokslas  sparciai
zengia | priekj, auga ir kinta supratimas apie zmogaus
king, neuropsichologinius sutrikimus ir pakitimus. Kai geriau
suprantame biologinius, biocheminius pakitimus, Zinome apie
gretfutinius sufrikimus, galime ieskoti sprendimy ir efektyviau
padeti vaikams jaustis geriau. Kai jie geriau jauciasi, gali geriau
mokytis, labiau nori ir, svarbiausia, gali bendrauti su kitais
zmoneémis.

Dékojame uz pokalbi!
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Brangaus zmogaus mirtis:

kaip padéti vaikui susitaikyti su netektimi

laura Saulyté-Graicianiene

8

Mes visi bijome mirties. Ir savo padiy, ir artimy
Zmoniy. Suaugusiesiems sunku apsiprasti su
mintimi, kad nebegalime pabendrauti su brangiu
zmogumi, kg kalbéti apie vaikus. Suprasti mirtj ir
susitaikyti su netektimi ypaé sunku autistiskiems
vaikams. Jiems itin svarbi rutina ir betkoks pokytis
gali iSmusti i§ véZiy. Artimo Zmogaus mirtj ne tik
lydi dideli pokyciai, bet ir kyla netikéty jausmy,
su  kuriais sunku susitvarkyti savarankiskai.

Mirties tema néra maloni, ir tévai vengia apie tai kalbétis, kol
nepribresta reikalas. Vis délto autistiski vaikai daug geriau
susidoros su netfekfimi, jeigu apie fai bus girdéje i§ anksfo.
Juk nefekus brangaus zmogaus, reikia tvarkytis su uzklupusia
jausmy audra, o jei dar ir nesuprantame, kas ta mirtis apskritai
yra, patirtis gali bati ifin fraumuojoma.

Todel galimai netekeiai bitina ruosti vaikus i3 anksto — paaiskinti,
kas yra mirtis, kas bona po jos ir kaip su tuo susitaikyfi.

Mirties suvokimas skirtingais amziaus
tarpsniais

Jvertinkite, kokio amZiaus tarpsnio yra josy aufistiskas vaikas
pagal abstrakeiy dalyky suvokimg. Net jei jam jau 12 mety, vis
delto del prasto kalbos suvokimo ar neislavejusios vaizduotés
mirtj jis gali suvokti kaip ikimokyklinukas. Pasikonsultuokite dél
suvokimo su psichologu.

Apie mirtj su vaiku kalbékite pagal tai, kokio amzZiaus tarpsnio
jis yra, ir jokiu budu nesakykite tokiy fraziy kaip ,tu jau didelis,
jau turétum suprasti’. Vaikas pasijus tik dar blogiau, nes jausis
kaltas dél to, ko nesupranta.

\/oi!oi nuo gimimo iki 2 mefy negali suvokii mirties. Nerimas dél

fo, kad nebéra artimo jais besiripinusio suaugusiojo, greiciausiai
pasireiks apefito stoka, miego  sutrikimais, verkimu, irzlumu ir
nejprastu elgesiu. Svarbu isaugoti jprastq dienos ritma, sumazinant
papildomus dirgiklius (naujus Zmones, garsus, vaizdus).

2-3 mety vaikai netekij jau suvokio, taciau tik kaip laiking
dalykq. Velgi reikety riboti dirgiklius ir vaikui suprantama kalba
paaiskinti mirfj, pavyzdzivi, ,senelio nebebus”. Jei autistiskas
vaikas turi ir vidutinj ar sunky intelekto sutrikimq, jis gali boti sio
amziaus tarpsnio.

To!io amziaus vaikai mirtj vis dar suvokia kaip laikinumg, jiems
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sunku suprasti, kad artimas Zmogus dingo amziams. Taciau
darzelinukai jau visai kitaip isreiskia savo jausmus, jiems taip
pat kyla daug klausimy.

Turite padeéti jiems susivokti savo jausmuose, paaiskinti, kad
normalu jaustis pikiam ar litdnam. Taip pat nepalikite neatsakyty

klausimy ir pabrezkite sivos dalykus:

* Mirtis isfinka visam laikui.
* Mirtis gali isfikii artimus Zmones.

* Mirti galiv pats. a
* Mirtis reiskia pokycius.
* Mirtis suteikia naujy jausmy. I

ToEio amziaus vaikai dazniausiai jou suvokio, kad yra mirtis.

Didziausia problema jiems yra susitaikyti su netektimi ir ismokii
priimti savo jausmus. Lliddesys vaikus uzklumpa bangomis,
dazniausiai per gimtadienius ar afostogas, kai labiausiai triksta
arfimojo. Jie netgi gali imfi ieskoti mirusiojo namuose, daznai
tiesiog vaikiciodami is kambario j kambarj.

Nezinodami, kaip paguosti gedintj draugq, vaiko biciuliai
ima afsiriboti, o tai privercia gedintjji uzgniauzti savo jausmus.
I3 to kyla pyktis, ir vaikas tarsi tampa kitoks. Tuomet jis bando
uzgniauzti visus jausmus, tampa nejautrus, 3altas ir visiskai
nesijaudina dél artimojo mirties. Bent jau taip afrodo i§ 3alies.
Taip gali nutikii ne tik gedint zmogaus, bet ir, pavyzdziui,
augintinio.

Vaikus geriausia iskart jraukti j visas su mirtimi'susijusias apeigas
ir pasiruodimg joms, o veliau pasitlyti jausmus isreiksti lankant
meno ar grupine tferapijq. Padeda neigi socialiniy tinkly
grupés, kur renkasi gedintys vaikai. Gali net uzsimegzti naujy
draugysciy.

12 ir daugiau mety

Paaugliai geba mastyti abstrakeiai, taigi mirfj - dazniausiai
suvokia kaip ir suaugusieji. Jie jau galvoja apie savo ateit],
tad netektis sukelia baime dél ateities plany, svajoniy ir saves
paties. Mazesni vaikai mirusiojo iesko namuose, o paaugliai
tai daro lauke, ypa¢ dairydamiesi artimojo didelése miniose.
Jiems reikia dideles emocinés paramos ir pokalbiy, jei yra tam
pasiruose.

Kalbékite apie mirtj is anksto

Kalbeti su vaikais apie mirtj is anksto itin naudinga. Perprasdami
informaciiq jie uzduos klausimy, o suprasti atsakymus tuo metu,
kai dar nevargina fikros mirties sukelti jausmai, vaikams bus daug
paprasciau. Taip pat daug apie tai kalbant, sumazés nerimas ir
mirties baimé. Juk mirtis yra normalus ir neisvengiamas reiskinys.
Kai jmanoma, kalbekite apie mirtj kasdieniome gyvenime.

Pavyzdzivi, parodykite vaikui negyvq muse, kurig radote ant
palangés. Jei per Zinias isgirdote apie mirusj Zzymy Zmogy,
faip pat apie tai pasikalbékite. Nebijokite 3neketi ir apie
apsilankymus ligoninéje, kur, pavyzdziui, guli artimas garbaus
amziaus zmogus. Pasakykite, kas yra blogai su artimojo
sveikata ir kuo tai gali baigfis. Tokia informacija padés vaikui
véliau suprasti, kas zmogui atsifiko.

Papasakokite, kokia yra mirties fiziologija. Parodykite, kad
negyva musé negali skristi ar judinti kojy, pasikalbékite apie tai,
kad mirusieji negali atsimerkti, kalbétis ar vaiksciofi. Jie nebegali
kvépuoti, ir jy kinai nebeveikia.

» O jei as numirsiu?”

Kalbedami su vaiku apie mirtj, Zinoma, sulauksime ir klausimo
apie jo paties mirtj. Priminkite, kad mirsta visi Zmonés be igimties,
bet dazniausiai bidami labai labai labai labai seni. Daug karty
pabrézkite zodj ,labai”, nes vaikai, ypa& mazi, amziy suvokia
kitaip nei suauge zmonés. Darzelinukui ir paauglys gali afrodyti
labai senas, o jo téveliai - labai labai seni. Todél kuo daugiau
karty pakartosite ,labai”, tuo geriau vaikas suvoks senatve ir
nebijos greitos mirties.

Asociacijy zaidimai

Jei vaikas geba Zaisti vaizduotés zaidimus, paranku retsykiais
j juos jtraukti ir mirtj. Zaisdami kartu i3siaiskinkite, kaip jauciasi
,mirusiojo” Zaisliniai draugai, kq jie veikia, kaip elgiasi.

Vaikai labai daug dalyky ismoksta per vaizduotes zaidimus,
faip jie modulivoja savo elges; tikrame gyvenime. Kuo daugiau
Zaisite, kuo jvairesniy varianty sugalvosite, tuo lengviau vaikui
bus isgyventi tikrg neteki].

Naudokite vizualine informacijg

Mirtis jos nematant — labai neapeivopiamas dalykas, todel
vizualing informacija btina. Autistiskiems vaikams daznai sunku
suvokti abstrakeiq kalbg, todel naudokite daug paveiksliuky.
Pieskite, rodykite ,Youlube” filmukus, kadrus i filmy ar
nuotraukas.

Kaip pavyzdj galite naudoti filmukus, kurivose mirsta veikejai.
Mirtis pavaizduota tokivose filmukuose kaip ,Aukstyn”, , Lidtas
karalius”, ,Bembis”, ,[Bvirkscias pasaulis, ,Princesé ir varlius”,
,Zuviukas Nemo”, ,Kaip prisijaukinti slibing 2*, , Galingasis 6"
Jei vaikas skaito arbamégsta klausyti, kai skaitote iTs, j pagalbg
pasitelkite paveiksléliy knygeles. Nemazai jy isleista lietuviy
kalba. Pavyzdziui, Knister ir Eva Tharlet knygeléje ,Draugysté
su piene” pasakoja apie mirfj ir gamtos ratq, Viola Rohner ir
Dorota Wiinsch ,Kaip senelis mokeési plaukii” — apie mirties
baime, istverti liidesj moko Trace Moroney knyga ,Kaijaucivosi
itdnos”, Beniji Davieso ,Senelio sala” yra apie gedulq ir tiks
net maZiausiems vaikams, o Wolfo Erlbrucho ,Antis, mirtis ir
fulpe” mirtj vaizduoja atvirai, bet svelniai.

| pagalbg - socialinés istorijos

Jei vaikas megsta zitreti animacinius filmus ar filmukus, juose
galima paieskoti pavyzdziy, kas yra mirtis ir kaip su tuo susitaikyti.
Panaudoje kadrus is filmuko ir savo turimas nuotraukas sukurkite
vaikui socialing isforijq. PavyzdZiui, jeigu vaikas megsta , Littq

karaliy”, palyginkite listto Mufasos mirtj su arfimo Zmogaus
mirtimi. Kiekviename lape uzrasykite trumpq aisky tekstq ir jj
iliustruokite. Pavyzdziui:

* Mufasa mirsta ir patenka | dangy (noudokite kadrg i3
filmuko).

* Simba nebegali matyti Mufasos, bet sis globoja jj is aukstai
(naudokite kadrg i3 filmuko).

* Simba prisimenas grazias akimirkas su Mufasa, ir Sios mintys
praskaidrina jam nuotaikg (naudokite kadrg i filmuko su Simba
ir Mufasa kartu).

* Vaikui artimas Zmogus mirsta ir patenka j dangy (naudokite
arfimojo nuotraukg).

* Vaikas nebegali jo matyti, bet artimasis stebi jj i§ virsaus
(naudokite vaiko ir dangaus nuotraukg).

* Vaikas prisimena grazias akimirkas su fuo Zmogumi, ir fos
mintys praskaidrina jam nuotaikg (naudokite vaiko ir mirusiojo
nuotraukg, kur jie kartu).

* ligdeti ir verkti yra gerai (naudokite liodno ar verkiancio
vaiko nuotraukg).

* I3siverkus ir paliddéjus pasijuntama geriau (naudokite ramaus
vaiko nuotraukg).

Jei teima nera religinga, venkite dangaus analogijos, o
pasitelkite mirtj kaip jprastq gamtos ciklo dalj. Galite naudoti
mirfies gamtoje nuotraukas ar net patys nupiesti paveiksléliy.
Socialinés istorijos skaitymq jraukite | vaiko dienotvarke,
pavyzdziui:

* Pietls

* Socialing isforija

¢ Namy darbai

Atéjus socialines istorijos laikui, kartu jq perskaitykite, perzigrekite
nuotraukas, aptarkite kilusius klausimus ir teskite dienos darbus.

Kalbékite konkreciai

Aiskindami apie mirfj kalbékite paprastai, fiksliai, j vaiko
klausimus afsakinékite labai konkreciai. Prisitaikykite prie jo
kalbejimo ir kalbos suvokimo lygio, kitaip visos jisy pastangos
nueis veltui. Nevartokite metfafory ir eufemizmy (pvz., ,jis
uzmigo” ar ,i¥éjo”), nes autistiski asmenys kalbg dazniausiai
suvokia tiesiogiai, ir tokie apibudinimai gali suklaidinti bei sukelti
nerimq. Uzmigusj asmen; vaikas ilgainiui tikrai norés pazadinti,
taip pat froks, kad grizty ,iséjes”.

Nebijokite klausimy

Jei vaikas komunikuoja, klausimy fikrai kils. Nebijokite jy, kad
ir kokie sunkis atrodyty afsakymai. Taip pat pasiruoskite tam,
kad tie patys klausimai kartosis daugybe karty, todel kartokite
atsakymus, nepykite uz nuolatinj klausingjima. Jei vaikui [domu,
paaiskinkite, kas vyksta su kinu po mirties, galite kartu paieskoti
jdomiy fakty.

Pateikite vaikui gana daug informacijos, kad atsakytumeéte |
klausimg, bet nesistenkite itin detalizuoti aftsakymy, nes per
didelis kiekis informacijos gali sutrikdyti. Svarbiausia, kad
nepateikiuméte mirties kaip baisaus dalyko, greiciau kaip
litdng, bet neisvengiamg gyvenimo ciklo dal;.
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Paruoskite aplinkinius

Autistiski vaikai daznai negali savo veido israiskomis, balso
fonu ar judesiais isreiksti to, kq jaucia ir kq norety parodyfi.
Atrodo, elgiasi ir kalba ramiai, o po minutés ,i§ niekur nieko” ir
,be jokios priezasties” kyla islydis.

Todél teveliai bijo autistiskus vaikus vestis | laidotuves ar kitas
apeigas dél galimos aplinkiniy reakcijos. Bitinai informuokite
kitus dalyvaujancius asmenis apie tai, kad vaikas autistiskas,
kad jo elgesys gali afrodyti nepagarbus ar nejautrus, bet taip
néra. Paaiskinkite, kad vaikas, kaip ir visi kifi, isgyvena netekf],
taciau negali to i3reiksti visuotinai priimtinais budais.

Nekeiskite rutinos

Kiek imanoma laikykites jprastos rutinos, nes ji autistiskam asmeniui
padeda sumazinti sfreso ir nerimo lygj. Dél arfimo zmogaus
mirties vaikas gali prarasti megstamg veiklg, ir tai jam bus dviguba
netektis. Pavyzdziui, jei miré senelis, su kurivo jis savaitgaliais
eidavo pasivaikicioti, nenutraukite tos rutinos, o eikite kartu patys.
Zinoma, po mirties ne visuomet pavyksta ilaikyti jprastq ritmg,
tad batfinai apie tai kuo ankseiau perspekite vaika.

ltraukite | pasiruosimaq laidotuvéms

Jei jmanoma, ruoskites laidotuvems kartu su vaiku. Jiraukite i |
pasiruodimg, leiskite pamatyti king, nusiveskite | visas vykstancias
apeigas. Apie viskg btinai pasakokite i§ anksto, rodykite socialines
istorijas, paaiskinkite, kas wyksta ir ko fikefis. Galite suzyméti
kalendorivie, kada kas wyks: kino paruosimas ar kremavimas,
Sarvojimas, atsisveikinimas, laidotuves, kapo lankymas.

Bukite pasiruose viskam

Jei vaikas dar nebuvo susidires su mirtimi, né nejsivaizduojate,
kokia bus jo reakcija. Todel bukite pasiruose viskam - vaikas gali
juoktis prie kity Zmoniy (nevaldomas juokas yra viena i§ nerimo
israisky), gali kilti islydis arba agresija. O galbit jam bus tiesiog
per daug baisu ir litdna. Todel iskart apgalvokite galimg elges; ir
kaip tokiais atvejais elgsites patys. Nuspreskite, kokiu atveju iskart
pasitrauksite i§ situacijos ir kaip tai padarysite. Galite susitarti su
draugu ar seimos nariu, kad esant reikalui jis pasiripinty vaiku per
laidotuves, nes patys galite netureti galimybeés iseiti.

Jei nuspresite, kad vaikas laidotuvése neturéty dalyvauti, véliau
surenkite atskirg atsisveikinimo ceremonijq specialiai vaikui. Nueikite
kartu prie kapo, pasodinkite géliy, nupieskite atsisveikinimo atvirukg
ar aflikite kitg simbolinj veiksmq. Suorganizuokite vaikui privacia
atsisveikinimo su arfimuoju ceremoniiq.

Mokykite susitaikyti su savo jausmais

Po arfimo visi jauciame liddesj, bet su jausmais tvarkomes ir gedime
skiingai. Vieni Zmonés nori kuo daugiou apie fai kalbeétis, kii
uzsisklendZia savyje. Vieni verkia, kifi neislieja né asaros. Paaiskinkite
vaikui, kad néra teisingo ar klaidingo bido gedeti, bet koks jy
pasirinkias bidas yra tinkamas. Pafikinkite, kad visi jausmus isreiskiome
skirtingai, ir fai yra gerai.

Padekite gedinciam vaikui ismokti susitaikyti su savo  jausmais.
Pavyzdziui, galite naudoti lentele su jausmy simboliais ir kiekvieng
dieng po kelis kartus juos jvardyti uzklijuojant afitinkamg veiduka.
Arba sukurkite jousmy fermometrq, kur kylanti padala reiskia vis
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stipresnius neigiamus jausmus. Vizualiai parodyti jausmai aufistiskam
vaikui padés juos atpaZinti ir suprasti. Paskatinkite vaikq skaléje
parodyfti, kaip jis jauciasi, ir paskui pasikalbékite apie tai, kaip elgtis,
kai uzplusta stiprios emocijos. Zinoma, su emociiy veidukais ar
fermometru vaikg reikéty supazindinti i§ anksto.

Beje, kai kuriems vaikams néra jprasta matyti verkianius mamg ar
i, nes kasdienybéje vengiame rodyfi tokius jausmus. Paaiskinkite,
kad artimu metu tai gali biti daznas reiskinys, kad teveliai taip igreiskia
liddes; ir kad jie geriau jausis. Neslépkite nuo vaiko savo jausmy, nes
esafe gyvas pavyzdys, kad liodéti yra normalu.

10 - nebekontrolivoju saves

ir sprogstu

9 - tuoj sprogsiu

8 — jau verdu

7 - po truputj kaista kraujas

6 - jaucivosi nelabai gerai

5 — sunku, bet a3 save kontrolivoju
4 - man viskas gerai

3 - esu ramus, viskas gerai

2 - esu atsipalaidaves ir linksmas
1 - jaucivosi puikiail

(IIIIIIII

ISsaugokite gyvus prisiminimus

Velionio prisiminimas padeda isgyventi jo nefekfj. Fiziskai
Zmogaus vaiko gyvenime nebebus, bet emocinis rysys isliks. Tai
ypac svarbu, kai mirsta vienas pagrindiniy vaiku besiripinusiy
Zmoniy, fodél bitinai padékite jam issaugoti ryskius ir gyvus
prisiminimus. Tq galite padaryti pasitelkdami pojocius:

* leiskife nesiofis audinio skiaute ar pasitkite pagalvéle i
mirusio Zmogaus drabuZiy. Toks daiktas suteiks jaukumo ir
nuramins, kai bus ligdna.

* Pauostykite kvepaly, kurivos naudojo mires Zmogus. Kvapas
yra labai stiprus dirgiklis, iskart sukeliantis prisiminimus.

* labai ramina ir guodzia muzika, kurig mégo.

* Prisiminimams atgaivinti tinka nuotrauky albumas, ypac jei
surdsivosite jas chronologine tvarka.

* Arba galite sukurti sensorine prisiminimy dézute. | tvirtg déze
sudekite velionio nuotraukas, kad vaikas galéty matyti jo veidq,
kelis daiktelius ar drabuzj, kad galéty paciupinéti, taip pat
atmintukg su muzika, kad galéty pasiklausyti, ir kvepaly, kad
galéty uzuosti.

O gal reikia terapijos?

Su netfekfimi visi tvarkomés skirtingai, vieniems sunkiau, kitiems
lengviau. Autistiskiems vaikams artimojo mirtis gali bati ifin sunki
ir del kilusiy stipriy jausmy, ir dél pasikeitusios rutinos, todeél
nebijokite kreiptis | terapeutus. Gali uztekti keliy susitikimy ar
grupinés terapijos, kad vaikas lengviau istverty gedulq.
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»ASs ilgiuosi to vaiko, kurio mes
susilaukéme, sapnuoju ji naktimis...”

Gimusvaikuisunegalia
ar kiek véliau nustadius
raidos sutrikimus ar
negalig, Seima patiria

Jurgita Zalgiryte-Skurdeniené dIdZIUll SUkrehmq' Tai

e e e 0000000000000 00

skaudus, sunkus ir
kritinis  igyvenimas.
Su negalios atsiradimu
keiciasi ne tik Seimos, kaip vieningos sistemos,
gyvenimas, keiciasi ir patys $eimos nariai, jy
tarpusavio santykiai, santykiai su artima bei
kita socialine aplinka. Daugelis psichologiniy
tyrimy nagrinéja ir atskleidZia tévy, auginandiy

psichologe, muzikos terapeuté

negalig turinéius vaikus, ypac autistiskus,
psichoemocinius  i§gyvenimus:
baime, nerimg, jtampg, nuovargj, bejégiskumg,
kaltés jausmg ir nuolat iSgyvenamq netekties-
gedéjimo etapy ciklg - apie | Siame
straipsnyje ir kalbame su tévais, auginandiais
autistiskus (tevy vardai pakeisti).

patiriamus

vaikus

Gimus negalig turin¢iom vaikui ar veliau nustacivs diagnoze,
tevai tarsi praranda savo svajoniy vaikg, kurio jie tikejosi, lauke,
kuré ateities planus, speliojo, j kq jis bus panaius, kokiy pomégiy
turés, koks bus uzauges. Tuo pat metu netenkama ir jprasto
Seimos gyvenimo, keiciasi seimos nariy tarpusavio santykiai, o
kartais 3eima iSyra, ir vaikas lieka augti tik su vienu seimos nariu.
Daznai vienas i3 tevy turi palikti darbg ir atsisakyti karjeros
siekiy. Neretai ima siauréti arba net visai nutroksta socialiniai
ryiai. Nejgalaus vaiko atsiradimg Seimoje ir prisitaikymq prie
pasikeitusios situacijos bei vaiko negalios daznai lydi gedejimo
ir sielvarto stadijos, budingos i3gyvenant artimojo  mirt].
Mokslineje literatiroje galite rasti jvairiy netekfies-gedéjimo
stadijy aprasymy, taciau siame straipsnyje su tévais kalbame
per Elizabet Kubler-Ross (2008) jvardyty stadijy prizme.

Netekties-gedéjimo stadijos
Neigimas
Pyktis
Derybos

Depresija

Susitaikymas

Neigimas. Daugelivi 3i stadija prasideda dar 3iek tiek pries
diagnozés nustatyma, kai tévai lyg ir pastebi, kad vaiko elgesys
ar raida skiriasi nuo bendraamziy, tacicu save ramina, kad
vaikas ,isaugs”, kad ,tuoj tuoj prakalbés”, kad ,jis panasesnis |
mano introvertq tylenj dede”. DaZnai vaiko raidos pokycius ar
vélavimg pastebi ir bendrojo ugdymo jstaigy specialistai. Jie
pataria tévams kreiptis j specialistus ir taip pat daznai piktinasi,
kad tevai negirdi. Tai kodel gi tévai negirdi@

Jolita: ,Jonas mums buvo pirmas vaikas, todél neturéjome su kuo
palyginti, kaipjis auga. Labaidziaugémes, kad jisramus, kad gali
ramiai Zaisti ir uZsiimfi tik su savimi, kad ,va kaip graziai rikivoja
masinytes”, matyt, bus tvarkingas, j mamaq. Veluojanti kalba mus
kele siokj tokj nerimq, bet is savo Seimos gydytojo isgirdome,
kad bernivkai pradeda véliau kalbéti, o mociute pridare, jog
mano vyro broliai taip pat véliau prasneko... Daugiau nerimo
kilo, kai vaikas pradejo lankyti darzelj. Atvesdama ar ateidama
anksciau pasiimti sanaus net émiau stebéfi kitus grupés vaikus.
Maciau, kad maniskis Siek tiek kitoks nei daugelis grupés
vaiky. To nerimo vis daugéjo, bet guodziausi, kad mano
vaikas ypatingas. Niekam nepasakojau apie savo jtarimus ir
nerimq, net vyrui, émiau vengli pasivaikiciojimy su draugémis
ir ju vaikais. Kai mane pakvieté pasikalbéti darzelyje kartg per
savaite pasirodanti logopede, pasipiktinau jos pastabomis ir
rekomendacijomis - ji juk nepazjsta mano vaiko ir bana ¢ia tik
kartg per savaite! Dar gerq pusmelj radau pasiteisinimy, kodel
nevedu istirfi vaiko, nes man atrode, kad isgirsiv kazkq baisaus,
kas pakeis mano gyvenimq visam laikui. Paslapcia internete
ieskojau informacijos, pati jau buvau nustacius Jonui diagnoze,
bet nelgi kai po mety gavome oficialiq autizmo diagnoze, as
dar ilgai ieskojau internete istorijy, kaip ,gydytojai suklydo”,
,mes isaugom”, ,mums panaikino diagnoze”.

Neigimas yra ir vienas i§ savigynos mechanizmy, daugelis i3
mUsy neigiame akivaizdzius fakius ar jvykius, nes jy pripazinimas
reiksty priemimg to, kas jvyko, ar jvyks tai, kas mus ggsdina,
kelia nerimq ir jtampg, o mes pasgmoningai jauciame, kad
nefurésime fiziniy ir psichiniy jégy fai Ziniai aflaikyti. Mes
visi esame unikalts ir skiringi, taip pat skirtingai priimame
informacijq ir gebame su ja tvarkytis, todél vieniems neigimo
stadija gali baighis vos jvykus fakiui - nustacivs diagnoze, o
kitiems net po diagnozés nustatymo prireikia mety. Visi mes
mylime savo vaikus ir linkime jiems geriausio, todel, jeigu josy
grupes vaiko mama, tetis, kolega, giminaité ar arimas Zmogus
,nenori girdéti” josy susiripinimo ar rekomendacijy pasitikrinti,
bukite supratingi ir kantris - tévai jUsy negirdi ne todél, kad
nenori padéti savo vaikui, o tiesiog... dar negali.

Pyktis. Antroji stadija labai sudetinga ne tik tévams, bet ir
visiems aplinkiniams. Tevai pyksta ant saves (,gal kg nors ne
taip dariau néstumo metu”), ant sutuokfinio (,tavo gimingje
visi tokiel”), ant seneliy (,mama, jom jau penkeri metai, jis dar
nekalba, jis nebeisaugs!’), ant grupés auklétojos, koleges,
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drauges, kuri anksciausiai pastebéjo, kad vaiko raida kitokia
ir pasaké pastabg ar rekomendavo kreiptis pagalbos, ant
specialisto, kuris nustaté diagnoze.

Kristina: ,AS pykau ant visy. Ant saves, nors laukdamasi
nuosekliai laikiausi gydytojy rekomendacijy. Ant téwvy, kurie
nuolat klausingjo, kodél Amelija nekalba. Ant vyro, kuris sidle
palaukti — gal dar prakalbés. Ant motery grupéje, kurios imdavo
vartyti akis, man atvedus dukrq j darzelj. Ir as nustojau vaiks&iofi
j baznyciq. Nes néra jokio dievo, jei jis leido, kad taip nutikty
mano vaikui. Jis leido man fo vaiko pagaliau susilaukti ir paskui
ji i§$ manes atémé. Mes ilgai negaléjome susilaukti vaiky ir po
dideliy pastangy — fizinés pagalbos ir maldy — pagaliau masy
issvajota princesé gimé, o pragjus porai mety dievas jq atémé.
Taip man tada atrodé. Neslépsiu, afrodo ir dabar, kai istinka
sunkesni momentai ar kai mergaités raida vel sulétéja. Taciau
labiausiai tada pykau ant Seimos gydytojo, kuris rekomendavo
kreiptis j specialistus. Kitq dienq persirasiau j kitq poliklinikg, nors
gydytojas buvo Salia visus tuos metus, kai stengémés susilaukfi
vaiko, ir jo pagalba labai padéjo. Dar dabar sutikusi jj gatvéje
nesisveikinu. Buvo dieny, kad galvojau, kad tai jo kalte, nes,
jei jis bity nepadéjes su visais tais siunfimais ir vaistais, mes
nebatume susilauke dukters ir turéje tai, kg dabar turim. Pafi
suprantu, kad tai nenormalu, bet nieko negaliv sau padaryt.
Seimos gydytojas pirmas garsiai pasake, kad mano mergaité
kitokia nei visi. Tada ir netekau to vaiko, kurio tiek laukiau.
AS suprantu Zmoniy pyktj, kai kam nors pasakau, kad tada
netekau vaiko. Jie sako, kad ji nemirusi — grazi, puiki mergaite.
A$ supranti, bet faip jaucivosi. AS ilgivosi to vaiko, kurio mes
susilaukéme, a$ sapnuoji ji naktimis. Man nelengva apie fai
kalbeti. Garsiai jvardyti sau ir terapeutei tuos jausmus prireiké
laiko, daug pykeio ir asary. O j baznycia nevaikstau iki Siol.”
Kaip ir mingjo Kristina, pykfis daznai bina ne tik visa apimantis,
bet ir nukreiptas j konkrecius asmenis, net logiskai suvokiant,
kad tas zmogus nekaltas dél tavo pykeio priezasties. Taciau
pyktis néra fik neigiama ar sunki emocija, kuri nukreipta j save
ar kitus. Tuo pat metu tai ir gynybos mechanizmas, padedantis
rasti vidiniy jeégy isgyventi. Greta vaiko ir tevy 3ioje stadijoje
esantiems artimiesiems ar specialistams, pedagogams daznai
tenka priminti, kad, jei mama ar teétis nesisveikina, sveikinasi
pikfai ar turi priekaisty, kaip jums atrodo, be priezasties, tai ta
priezasfis nebitinai esate jUs. Nepriimkite asmeniskai ir juolab
nepradékite taip pat pykfi.

Derybos. |veikus neigimq ir igyvenus pykeio stadijg,
dazniausiai prasideda derybos. ,Gerai, mano vaikas turi
diagnoze, bet jei jj vesiu pas geriausius specialistus, jis tikrai
pasikeis”, - diagnozés gavimo pradZioje taip galvoja
daugelis tevy. Deramasi su savimi, su Dievu, su aplinkiniais.
Sivo laikotarpiu daznai keiciasi ugdymo jstaigos, specialistai,
pagalbos budai. Tevai ne tik patys isvargsta, ieskodami visy
jmanomy pagalbos budy ir priemoniy.

Tatiana: ,Mes lankéme specialiq jstaiga, dar du kartus per
savaite eidavome pas logopeda ir ergoterapeutq. As nedirbau,
nes man reikéjo veZioti vaikq, vyras dirbo dviem efatais, nes
pinigy reikéjo nemazai. Nuvezusi vaikg j darzelj ar sédédama
prie specialisto dury, nuolat narsiau internete ir ieskojau jvairiy
pagalbos bady. Papildai, vitaminai, sensorinés priemonés...
Masy vaikas labai nevalgus — kiek bady isbandyta, kad tik
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jis valgyty jvairesnio maisto. Visokie masaZistai, osteopatai...
A$ pati nakfimis sapnuodavau, kad va neatlikau su vaiku tos
uZduotélés. Ir vakare grizes vaikas dar tq uZduotéle darydavo.
Kaidabar pagalvoju, tai buvo foks jtemptas metas. Mes su Seima
afsisakeéme atostogy, nes reikejo pinigy privacioms terapijoms.
Net negaléjau pagalvoti, kaip dvi savaites atostogausime, o su
vaiku niekas nedirbs. Kai specialistai atostogaudavo, su vaiku
dirbdavau pati. Kol vieng kartq psichologé grieztai pasaké,
kad vaikui reikia poilsio, kitaip veltui $vaistome pinigus, nes
vaikas sédi kabinete ir nieko nebenori daryti. Bet per atostogas
vis fiek stengiamés, kad vaiko veiklos baty lavinamosios. Jau
daug visko per tiek laiko ismokom. Dar bandéme vaikui metalus
isvalyti. Daug tada isleidome. Ir nervy, ir pinigy.”

Liodniausios istorijos Sioje stadijoje kartais baigiasi ir buto
uzstatymu dél kokio nors mistinio, mokslu nepagristo gydymo.
Ar net santuokos gritimi, kai visas mamos démesys skiriamas tik
vaikui, o i§ técio reikia tik pajamy jvairioms terapijoms apmoketi.
Vaikams taip pat tenka ,dirbti virsvalandzius”: jprastos raidos
vaikas darzelyje daugiausia laiko zaidZia, grizes namo taip
pat pramogauja, o autistiskas dar lanko dienos cenfrg, po
darzelio vaZivoja pas privacius specialistus, atlieka jvairias
uzduotéles su tévais namie. Daznai tévams tenka priminti, kad
vaikas pirmiausia yra vaikas, jam reikia ir zaidimy, ir poilsio, ir
atostogy.

Depresija. Liidesys, neviltis, apatija - dazni jausmai, lydintys
tevus kelyje po diagnozés. Taciau ypaé sunkios emocijos ir

savijauta istinka, kai vaiko raida nekinta ar nekinta taip greitai,
kaip noretysi, kai tiek specialisty lankoma arba, gyvenant
mazame miestelyje, jy nejmanoma pasiekti, kai tévai pervarge,
kai santykiai jtempti, kai apima vienatve, beviltiskumas. Kai
tokia savijauta tesiasi ilgg laikg, kai nesulaukioma pagalbos
sau arba sulaukioma mazai, kai troksta aplinkiniy palaikymo,
neretai tévai suserga depresija.

Inga: ,Vaikas buvo labai neramus, nuolat réke, nemiegojo.
Jam gimus, trejus metus ir o beveik nemiegojau. Kai nustaté
diagnoze, isvis rankos nusviro - supratau, kad nebegrjsiu
j darbg, kad fteks afsisakyti visy savo pomeégiy, kelioniy,
slidingjimo. Nieko nenoréjau, fik sédeti apsikabinus vaikg ir
verkti. Daznai taip ir badavo: vaikas rékdavo, nes nemegsta
prisilietimy, o a$ bandydavai jj apkabint ir verkdavau. Laiko
pavalgyti nelabai buvo, bet as ir nenoréjau. Viskg darydavau
autopilotu. Kartq, kai buvome su vaiku sanatorijoje, issikalbéjau
su viena mama. Ji man papasakojo, kad serga depresija, kad

geria vaistus ir gydosi pas psichologq. Kai pasakojo, kaip
jautesi, atpazinau save. Grizusi papasakojau vyrui tos moters
istorijq, bet pati dar pagalbos nesikreipiau. Tik kai vaikas
pradéjo lankyti specialiajq jstaigq, jo psichologé rekomendavo
ir man kreiptis pagalbos, davé kolegos kontaktus. Sivo metu
geriu vaistus ir lankau psichoterapijq. Dar bina juody dieny,
bet Zinau, kad turiv pagalbq.”

Dziugu, kad vis daugiau paslaugy teikiama autistiskiems
vaikams, deja, vis dar froksta pagalbos tevams. 2019 m.
Nejgaliyjy reikaly departamentas prie Socialinés apsaugos
ir darbo ministerijos atliko ,lietuvos nejgaliyjy gyventojy
nuomonés apie nejgalivjy vaiky teisiy vztikrinimg ir pagalbg
Seimai” apklausg. Apie dviem tre¢dalioms respondenty reikia
psichologinés pagalbos auginant negaliq turintj vaikg, apie
pusé respondenty feige, kad tokios pagalbos reikia ir negaliq
turin&io vaiko broliams ir seserims, taciau psichologo pagalbos
negauna /7 proc. respondenty, o konsultacijy broliams ir
seserims — 88 proc. respondenty (NDT prie SADM, 2019).
Susitaikymas. Tai stadijo, kai tévai sau pripaZjsta: faip,
mano vaikas aufistiskas, jis toks, jam kai kurie, o gal ir daug
dalyky sekasi sunkiai, kai kurie - ypa& gerai, a3 negaliu
suteikli jam visos pasaulio pagalbos ir visi pasaulio specialistai
nepadarys mano vaiko fokio, kokio noréciau, be diagnozes.
Kiek laiko uztrunka, kol ateinama iki Sios stadijos? |vairiai.
Kaip minéjau, visi mes unikalTs, vieniems prireikia mety, kitiems
penkeriy, o tretiems uztenka atrasty patikimy specialisty, | kuriy
rankas atidave vaikus gali grizti prie jprasto gyvenimo, j darbus,
vienas pas kitg kaip sutuokfiniai, kaip tévai kitiems Seimoje
augantiems vaikams.

Kristina: ,A$ puse mety stovéjau prie logopedo ir psichologo
dury, priglaudusi ausj klausydama, kq jie veikia su mano vaiku.
Man buvo baisu jj paleisti j darzeli. A slépiau nuo kity grupés
tévy ir auklétojy, kad mano vaikas autistiskas. Nesakéme
mudviejy su vyru tévams, draugams. AS pradéjau bijoli eiti su
vaiku j Zaidimy aikstele, kad kiti nepastebéty, jog mano vaikas
kitoks. Ir vienqg kartq parduotuvéje mano vaikg istiko islyds.
Maniau, mane taip pat istiks priepuolis, atrodeé, kad vaiko
klyksmaq girdi visas prekybos centras. Uzsimerkiau ir noréjau
uZsikimsti ausis, atrode, kad tai fesiasi jau valandq, nors truko
vos kelias sekundes. Atsigavusi puoliau prie vaiko, bandZiau
ii kelti, nesti is parduotuvés. Jis raitosi, slysta is ranky, man vél
ima trokti oro. Staiga pavymui iSgirdau moters komentarg
apie nefinkamaq vaiko auklgjimq ir apie mano niekam tikusiq
motinyste. Nezinau, kas tada afsitiko, bet as pasodinau vaikg
ant Zemés, vis dar klykiantj ir rékiantj, atsigreZiau ir tai moteriai
garsiai isrékiau, kad mano vaikas autistiskas. Draugai jau Zino,
tévams dar ilgai nesakéme, bet po fo karfo man jau buvo
lengviau istarti fraze ,mano vaikas aufistiskas”. Ir mazZiau bijau
su vaiku eifi j viesuma, nerimaudama dél jo elgesio ir aplinkiniy
reakcijos.”

Netekties-gedéjimo stadijy ciklas. Tyrimai rodo, kad
negalig turingio vaiko tévy isgyvenamos stadijos nuo mirties
gedéjimo stadijy skiriasi tuo, kad jos daznai isgyvenamos
ne nuosekliai arba linkusios kartofis. Keiciantis gyvenimo
aplinkybéms, augant vaikui, tévai vél isgyvena neigiamus
jausmus ir gali grizti j prading $oko ir neigimo stadijg arba j
kitq vienq i§ penkiy stadijy. Kiekvieng kartq prireikus patikslinti

diagnoze ar atlikii pakartotinj tyrimq, tévai vis priversti grizti
prie pirmos stadijos. Tai nutinka, kai reikia rinktis darzelj,
priesmokykline grupe, mokyklg... Tévai nuolat susiduria su
vertinimais, diagnozeés tikslinimais, poreikiy nustatymais ir po
viso fo — su bitinybe daryti apsisprendimg, kurios ugdymo
jstaigos noréty savo vaikui, kurig jis gali lankyti i kurig lankys.
Prie jvairiy stadijy grazina ir kasdieniai dalykai - jvairios mums
jprastos rutinos, $ventes. Gimfadieniai, Kalédos, Velykos —
daznai seimai yra i850kis ir tuo pat mety grizimas prie kurios
nors stadijos isgyvenimo. Ne visi vaikai supranta ventes, ne
visi supranta dovanas ir gali jas priimfi, ne visi gali sédeti prie
vieno stalo, ne visi gali valgyti dvylika Kieiy patiekaly, ne visi
leis namie papuosti eglute. Vaikams pradéjus lankyti ugdymo
jstaigq, grupioky, klasioky ir paties vaiko gimtadieniai taip pat
i gimtadienj niekas neateis? Atostogos taip pat daznai tampa
Zodziu, kuris tévams girdétas ir kadaise patirtas, bet jau izdiles
i$ atminties.

Indré: ,As kasdien mokausi gyventi Sia diena. Nesitiketi per
daug, neplanuoti. Man ne visada fai pavyksta, dazniau
nepavyksta. Bet Zinau, kad, jei planvosiu, manes dazniausiai
lauks nusivylimas, o tada pyktis, depresija, derybos, susitaikymas.
Arba is karto depresija. Bina, kai vaikas padaro raidos suol],
atsiranda toks pakyléjimas, atrodo, sparnai uzaugo, pradedi
svajoti, kad va viskas taip ir bus, fikiesi, kad vaikas ir toliau taip
sparciai laveés. O paskui uZtenka maZos nesékmés — ir tu vél
kazkur dugne. Taip ir keliauji kalnais pakalnémis. O dar nuolat
turi derinti vaiko, savo, aplinkiniy — mokytojy, specialisty — norus.
Visada kazko tikiesi is jy, jie fikisi i$ taves. Be fo, visada fikiesi,
kad bus geriau, kad tavo vaikas keisis, kad jam bus lengviau.
Bet tai, kaip sakau, buitiniai dalykai. Kartais man atrodo, kad
tikrai jau susitaikiau, galiv ramiai reaguoti j aplinkiniy pastabas,
j vaiko isterijas, nesékmes mokykloje. Bet kartais pradedu
galvoti, ar laimingas tas mano vaikas. Ar jis nesijaucia vienisas,
ar jam reikés draugy ir ar jis jy turés@ O kq jis dirbs@ Kuré Kas
bus, kai misy nebus? Tada geriau negalvoti. Bet taip retkarciais
nutinka. Dazniausiai susédam su vyru ir Zidrim — nutiko va faip,
masy vaikas gali fiek, mes galim tiek, darom...”

Tyrimai atskleidZia, kad nuolatinis grizimas j isgyventas stadijas
daznai budingas autistisky vaiky tevams.

/ /

——
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I Sokio-judesio terapija

pilyje
gyveno vaikiukas, kuris

Vienoje grazioje

buvo ne tik geros Sirdies,

bet ir ypatingas. Jis mégo

auginti  tik tam  tikros

Dr. Solveiga Zviceviciené

14

spalvos ir kvapo géles,
Zaisti jdomius Zaidimus, bet visada laikési
ty paciy taisykliy. Tik buvo didelé béda,
kad jis gyveno vienui vienas ir neturéjo su
kuo draugauti. Gal dél to, kad artimiausios
pilys buvo sunkiai pasiekiamos? O gal kad
iy gyventojai nemokéjo ir nezinojo, kaip tai
daryti¢ Gal nerado tinkamo rakto? O kokio
rakto reikéty ieskoti? Tikrai ne visrakcio, kuris
tinka kiekvienam vaikui... Bet ar tokiy buna?

Vienas is...
Menas - ypatinga
meilés forma,
padedanti

afrakinfi Zmogaus
pasaulj rydivi  su

kitu Zmogumi.
Dailes,  muzikos,
dramos, 3okio

raiska  primtina ir
efekiyvi

Ir ne tik vaikams.

vaikams.

Pastaruosius ~ du
desimimecius

afliekama vis
daugiau
poveikio sveikafai
ir gerovei tyrimy.
Furopoje  atlikiy
daugiau nei 3 tukst. tyrimy rezultatai rodo, kad menas gali
reiksmingai paveikii profilakiikg, sfiprinti sveikatq, padéti valdyti ir
gydvyti ligas. 2019 m. Pasaulio sveikatos organizacijos ataskaitoje
rekomenduojoma skatinti meno (ir sokio) jiraukimg individualiu, vietos

meno

ir nacionaliniu lygmenimis ir remfi tarpsektorinj bendradarbiavima.
Vaikui finkamiausia ta meno terapijo, kuri jom patraukli, padeda
nurimfi, afsipalaiduoti, veikii, jsiraukti ir bendradarbiauti. Kaip néra
vienody autizmo atvejy, vieno mefodo, tinkamo visais autizmo
afvejais, taip ir néra vienos meno terapijos 3akos, finkamos visiems
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vaikams. Panacéjo neegzistuoja, efektyvu tai, kas aktualu ir
orientuota j konkrety vaikg siekiant atliepti jo poreikius, akiyvinti raidg,
ii socializuoti.

Sokio-judesio terapijos nauda

Viena 1§ galimybiy — 3okio-judesio terapija, suteikianti kirybines
iraiskos ir padedanti uZmegzti tarpasmeninj santykj. Cia 3okis
suvokiamas ne kaip estefinis produkias, o kaip kdrybiskumo
pasireiskimas per judesj kuriant terapinj santykj. Sokio-judesio
ferapijoje nebdfina $okio patirtis ar iSankstinis pasirengimas — Sokii
gali visi, maZiausias judesys veikiant fikslingai gali daug! Nustatyta,
kad Sokio-judesio ferapija feigiomai veikia nuotaikos svyravimus,
gerina saviverte, kino jvaizdj, santykius ir socialinius jgudZius,
empatijg, padeda valdyti stresq, lavina ir sfiprina savireaguliacij,
naudinga psichomotorikai ir neurofiziologiniam funkcionavimui.
Sokio-judesio terapija  sujungia  Sokio, judesio ir medicinos,
psichologiios, specialiojo ugdymo, socialinio darbo teorines Zinias
bei prakiika. Ji gali biti taikoma kaip vienintelis terapinio poveikio
bidas arba papildyti kitas gydymo, reabilitacijos ar ugdymo
formas. Gali bufi frumpalaike ir iigalaike, gruping ir individual, skirta
vaikams ir suaugusiesiems. Sokio-judesio terapija gali bati taikoma
psichikos sveikatos, reabilitacijos, sveikatos prieZioros, ugdymo,
slaugos jstaigose, dienos centruose, ligy prevencijos ir sveikatingumo
programose bei privacioje praktikoje.

Ar sSi terapija tinkama autistiskiems vaikams

ugdyti?

Sokio-judesio terapija pasizymi holisfiniu poZidriu, yra moksliskai
pagrista ir finkama aufistisky vaiky raidai spartinti.

Sokis ir judesys — tai faip pat komunikacia. Mums visiems
komunikabilumas yra jgimfas i kiekvienas esame pasirenges
farpusavio sqveikai. Aufizmo atveju tai apsunkinta dél bendrosios
raidos  specifiskumo, véluojancios motorinés raidos, sensorinés
integracijos, sutrikdyto cirkuliarinio rysio tarp jprastinés bendravimo
sekos  (informacijos priémimo, apdorojimo i afsako | gautg
informacijq) gavimo ir kity probleminiy sriciy. Taciau § sutrikimg turintys
vaikai gali bendrauti ir kurti tarpusavio rysius, tik 3ig judesiu isreikitq
kalbg - galvos linktelejima, ranky ir kojyciy trynimg, pasikartojancius
judesius — reikia pastebeti, suprasti ir pritaikyti bendravimui.

Bendravimas - pagrindinis uzdavinys
Bendraudami afskleidziame savo poreikius, save isreiskiame ir
korybiskai realizuojome. Bendraujant fenkinami musy socialiniai

poreikiai:  bendrumo,  saugumo,  sitvitinimo,  pripazinimo,
prieraisumo, meiles, saviraiskos ir kt. Autistisky vaiky bendravimas -
daugiabriaunis, sudétingas ir pagalbos reikalaujantis procesas.

Kuriant ir pletojant bendravimg su  aufistiskais vaikais  svarbu
etapiskai jgyvendinti farpusavio suvokima, verbaling ir neverbaline

komunikacijg bei farpusavio sqveikq. Labai pravers jvairios $okio-
judesio ferapijos technikos ir mefodai: rato ir grupiniai $okiai, ritminis
aktyvinimas, atspindéjimo technika, okamasis folkloras ir ki. Gali bti
pasitelkiamos ir pagalbinés priemonés ar kitos meny (ne meno —yra
keturios sakos) ferapijos.

SoEio-quesio ferapijoje svarbs ir kit darbo laukai, pavyzdziui, kino

suvokimas, pozityvaus arba socialaus elgesio formavimas, darbas
su baimémis ar fraumomis, emocijy pazinimas ir i§raiska, pokyciai
ir adaptacijo, savivoka ir saviredlizacija, sensorinés infegracijos
disfunkcijos ir jy slenks€iy mazinimas ir ki. Taigi, atsizvelgiant |
fikslq ir pasitelkiant jvairias sokio-judesio ferapijos intervencijas |
problemines autizmo sritis, fikétina, bus akfyvinama bendroji vaiko
raida. PavyzdZiui, plétojami komunikaciniai, kognityviniai ir kalbos
gebeijimai, emociniai ir socialiniai jgidziai. Tagiau pirmiausia reikia
pasiekti vaikus jy vystymosi etape ir ,perkelti j sgmoningumg”. Nes kol
neisivysté bifinieji jgidZiai ir nesusiformavo prisitaikymo reakcijos,
iie negalés pereii j sudétingesn; funkcionavimo etapa.

Procesas
Geriausia pradiniame efape organizuoti individualius uZsiémimus

ir sukurti farpasmeninj bendravimg. Autistiskam vaikui svarbu
saugumas ir pasitikéjimas  specialisty, o specialistui  svarbu
pamatyti kiekvieng autistiskg vaikg ir ji primti kaip unikalig
asmenybe be isankstinés nuostatos ar diagnozés efiketés. Be to,
reikety issiaiskinti pagrindines problemines sritis ir individualivosius
specifiskumus (pvz., klausos disfunkcijq, takiilinj hipojautruma ir kt.),
kad bty jzvelgti ir inkamai panaudoti kiekvieno vaiko vystymosi
resursai bei individualieji gebéjimai. Pirmiausia atsizvelgiama
dabarties momentq ir vaiko poreik], fik paskui — j numatytus fikslus.
Tada fikslingai taikomi pagalbos budai, kuriamas patrauklus,

motyvuojantis ir meile bei pagarba grjstas procesas, padedantis
sudvelninti autizmo pozymius.

Vaikas, su terapeutu ar specialistu isbandes jvairius sqveikos budus
faikant skiringus 3okio-judesio terapijos metodus ir technikas,
lengviau sieks sqveikos ir su kitais asmenimis, susipaZins su tam
fikrais bendravimo scenarijais ir principais. Pavyzdziui, atspindéjimo
technika yra viena i§ intervencijy, orientuoty j neverbaliq sqveikg per
sgmoningqg susijungimg ar prisiderinimq. Tarpasmeninj bendravimg
pastiprinty  ferapeuto  ar
specialisto
ferapinés sqveikos bidai
(prisiderinimas, imitavimas,
sinchronizacija, ~ provo-
kacija ir kt.) siekiant kito

inicijuojami

asmens  reakcijos  per
judesio ar Sokio raiska.
Taip pat sqveikai  kurti
ir pléfofi  pasitarnauty
farpasmeninisbendravimo
modelis,
j farpasmeninio  ben-
dravimo  efapus  (tar-
pusavio suvokimg, komu-

nikacijq, farpusavio

orientuojantis

sqveikq), infegruotus.

Tk tuomet, kai uzauginamas vaiko pasitikéjimas, sukuriama
farpasmeniné sqveika tarp vaiko ir specialisto, afliepiomas jo
asmeninis bei  ugdymol(si) poreikis bei sumaZzinamas (pagal
galimybes) sutrikimo  ireikstumas:  pavyzdzivi, hiperjautrumas
garsams, takfilikai labiou toleruojomi pokyeiai veikloje ir pan.,
sudaromos palankesnés sglygos infegruoti  autisiskg vaikg
grupele, véliau - j didesne grupe, t. y. jgalinamas socializacijos

procesas.

Epilogas

,Gerai, kad vaikiukas pries kelione pilies duris paliko atrakintas.
Dabar bus galima pasikviesti daugiau draugy...”
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Edukacinés erdvés, igalinancios
aktyviai kurti ir tyrinéti

Toma Malvicé, psichologé

16

Kauno Prano Daunio ugdymo cenfras

Dauguma autistisky vaiky per savo gyvenimg
patiria, kad jy individualus bddas tyrinéti
aplinkg nebitinai  dZiugina suaugusiuvosius.
Apipai$ytos sienos, sukarpyti ne vietoje palikti
dokumentai, mamos kremais i$piestas vonios
kambario veidrodis, miltuotos virtuvés grindys
— tai tik mazi, linksmi arba nelabai linksmi
Seimy gyvenimo epizodai. DidZiausias tévy
ir mokytojy i88Ukis — nustatyti aiskias tinkamo
elgesio ribas,
smalsumo  jj

i$ budy 3§j 830k jveikti — sukurti tokig namy ir
ikimokyklinio ugdymo jstaigos aplinkg, kad
ii buty fiziskai ir psichologiskai saugi, leisty
augti ir skleistis vaiko smalsumui, tyrinéjimui
ir korybiskumui. Edukacinés erdvés kartu su
mokytojo, kaip ugdymosi partnerio, vidinémis
nuostatomis, Ziniomis ir praktiniais jgUdZiais
gali buti pagrindinés asmens individualumo
bei savarankiskumo sqlygos.

ta¢iau nenuslopinti  vaiko

supanéiam  pasaulivi.  Vienas

formavimosi

Aplinka nepaprastai svarbi ugdymosi procese, todél Kauno
Prano Daunio ugdymo centro darzelio pedagogai i specialistai
nuolat kelia sau uzdavinj - edukacines erdves jrengti taip, kad
jos bty saugios, kviesty tyrineti, pléfoty interesus bei sukurty
sqlygas sekmei patirti. Svarbu ir tai, kad vaiko veiklos ir elgesio
Siose erdvése stebéjimas suteikia svarbios informacijos apie jo
santykj su aplinka, daiktais, zmonémis, o tai galima susieti su
ugdymo fikslais.

lkimokyklinio, priesmokyklinio amziaus vaiko smegenyse vyksta
ypatingi procesai, mazdaug 3-6 gyvenimo metais smegeny
priekines skilties sinapsés auga intensyviausiai. Butent i
smegeny dalis afsakinga uz mastymq, planavimg, sprendimy
priemimq, démesj. Todél patirtis, jgyta 3ivo laikotarpiu, turi
ilgalaikj poveikj vaiko raidai, sukuria pamatq kitiems ateityje
besiformuosiantiems jgidziams. Siame straipsnyje norisi isskirti
kelias esmines sékmingo ugdymosi prielaidas: sudaryti sqlygas
vaiko smalsumui ir tyrinéjimui, pletoti kirybiskuma, leisti vaikui
demesingumq lavinti j ,plotj”, o ne j ,gyli".

Kodél svarbu tyrinéti? Pirmiausia dél to, kad tyringjant kyla
meile mokymuisi. Obijekty, reiskiniy, daikty tyringjimas per
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pojicius skatina smalsumgq ir doméjimasi, norq isiciskinti ne
fik ,kas ¢ia”, bet ir kaip” vyksta jvairds procesai. Vaiko, kaip
ir mUsy visy, pojuciai yra vienintelis informacijos 3altinis apie
aplinkg ir patj save. Todeél siekiame, kad centro edukacines
erdvés padéty spresti sensorines autistisky vaiky problemas,
lavinty jy pojucius, koordinacijq, daikty padéties erdvéje
suvokimg, savikontrole ir kitus ugdymuisi reikalingus gebejimus
bei jgudzius. Dar vienas labai svarbus tyringjimo elementas yra
savarankiskumas. Jis labai susijes su vaiko saviverte. Formuojasi
malonus Zinojimas ,03 geras” ir ,aplinka gera”, o tai botinas
socialiniy jgudziy formavimosi elementas. Mes, kaip ugdymo
proceso dalyviai, turime dar vieng svarbig uzduotj - orientuotis
j vaiko dziaugsmg tyringjant ir atrandant, o ne | ,teisingqg
tyrinéjimg”. Nereikia nefgi pagyrimy, nes jie skirti verfinfi.
Verciau patys demonstruokime dziaugsmq ir entuziozmq vaiko
veiklos procese, o ne orientuokimés vien j rezultatq.

Kodél svarbu kurti?
asmenybés savybe, susijusi su gebéjimu atrasti tai, kas nauja,
originalu, nefikéta. Vaikas tampa nebe pasyviu stebétoju, o
akiyviu savo realybes, o kartu ir savo individualumo kiréju.
Kuriant nattraliai kyla klausimas ,0 kaip dar gali batie”.
Tai svarbu ugdant mgstymo lankstumg, gebéjimg toleruoti
nepastovumag, kitimg. Juk daznam autistiskam vaikui tai didziulis
is30kis. Pastebejome, kad sukirus tinkamas erdves, vaikai daug
labiau domisi naujais, kartais nerimg kelianciais, neZinomais
dalykais, daugiau klausingja, iesko atsakymy, pradeda spresti
problemas, iddrjsta veikti, ieskoti savy veikimo budy.

Korybiskumas  suprantamas  kaip

Kalbant apie autistisky  vaiky ugdyma, daug dazniau
akcentuojamas strukttruotas ugdymas. Tai tikrai svarbus ir centro
prakiikoje nuolat taikomas metodas. Taciau jis puikiai dera su
kitais | vaiko poreikius, saviraiskg, korybiskumg orientuotais
metodais. Pati veikla gali bati jtraukianti, stimulivojanti, kartais
chootiska, kupina is3tkiy, taciau per veiklos struktorg vaikas
supranta, kad viskas turi pradziq ir pabaigqg. Visai kaip

gyvenimas.

Kodél verta lavinti vaiko démesingumgq j ,ploti”, o ne j
,ayli”e Fizikas, reliatyvumo teorijos kirejas, Nobelio premijos
laureatas Albertas Einsteinas, budamas penkeriy mety, i§ tévy
gavo dvi dovanas — kompasqg ir smuikg. Jis nelanké fizikos
pamoky, fa¢iau inZinierius tévas jj jirauké j savo darbg, o mama,
talentinga pianisté, uzrase j smuiko pamokas, norédama, kad
Albertas pamilty ir jvertinty muzikq.

lkimokyklinio amZiaus vaikg svarbu supazindinti su kuo
jvairesne veikla (menais, fiziniv aktyvumu, skaiciais, raidémis,
gamfos objekty ir reiskiniy tyringjimu, kalbomis ir kt.), leisti jg tyrinéti,
kurti su ja individualy santykj. Kaip Zinome, autistiski vaikai

daznai atranda savo ypatinggii interesq. DZiugu, jei tai jvyksta
isbandzius daugybe veiklos sriciy. Taip smegenys surenka
daugiau informacijos, kuri pravercia jo intereso srityje siekiant
ekspertinio lygmens. Alberto Einsteino pavyzdys puikiai tai
iliustruoja.

Kodél darzelyje neverta imituoti mokyklos? Trejy mety vaiko
smegenys del sinapsiniy jungciy kiekio yra dvigubai akiyvesnés
nei paauglio ar suaugusiojo. Vaiko smegenys sunaudojo
beveik dvigubai daugiau glivkozes, joms reikia daug daugiau
deguonies aktyviai veiklai palaikyti. Vadinasi, aktyvus aplinkos
tyringjimas, pojociy stimuliavimas, galimybe lipti, nulipti, nusokti,
kartais nukristi, tOptis, sfotis, sukfis, suptis, patirti nesvarumo
busenqg ir isgyventi daugybe kity patirciy yra svarbiausias
ikimokyklinio amziaus vaiko veiklos ypatumas. Salia tokiy veikly
ugdomoiji veikla prie stalivko gali pasirodyti visai smagi. Beje,
fuos veiksmus, kurivos jprastai atliekame prie stalo, galima
aflikii ir sfovint ar kabant zemyn galva, piesti, lego konstruofi
ant sieny, o daineles dainuoti ar spalvy mokytis smagiausia
darzelio masazingje vonioje.

Centro darzelyje jkurtose fizinio aktyvumo, hidroterapijos,
pojiciy, zaidimy, korybiskumo ir pereinamosiose erdvése
vyksta ir individualios, ir grupinés veiklos. Ir jose jgyjama svarbiy
Ziniy apie aplinkg ir save.
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Seimos atvejo vadybos
perspektyvos Lietuvoje

Visos trys sistemos -
sveikatos,  3vietimo ir
socialiniy  paslaugy -
braska per sitles, 3altukas

suima ne tik istikus

Gabrielé Tervidyte-Arandi,  krizéms, bet ir suprantant,

18

nenumaldomai ar-
poky¢iy
laikas. Globalts i88tkiai misy neaplenks,

V3], Penki pojuciai” steigéja kad
teja  didziyjy

visuomenés nuostatos natiraliai keisis, visi
Salies gyventojai reikalaus lygiaverciy teisiy
ir efektyviy paslaugy. Todél visy trijy srigiy
vadovams reikia ne tik pasikalbéti prie
bendro stalo, bet ir kartu imtfis rimty darbuy.
Todél sensoriniy erdviy ir terapijos centro
autizmo

,Penki pojuciai” kuréjai, Lietuvos

asociacijos ,Lietaus vaikai” juridiniai nariai,

spalio 28 d. suorganizavo konferencijg
,Seimos  atvejo  vadybos  perspektyva:
kaip turéty atrodyti efektyvi, ilgalaike ir

visapusiska pagalba Seimoms, auginancioms

vaikus, turincius raidos sutrikimy”.
Konferencijoje pranesimus skaite visy mineéty sriciy ministerijy
atstoves. Jos buvo prasomos zvelgti j tai, kas tfrukdo jgyvendinti
reikalingus  pokycius, kurie  daznai  neprastai  surasyfi
dokumentuose, taciau ki jgyvendinimo dar friksta jvairiy
kompetencijy ir resursy. Vis delto daug girdima apie tai, kas
ko nepadare, o galety arba turety, bet realybeje dazniausiai
fies tuo veiksmas ir sustoja. Noréjosi ne badymo pirtais, o
prisipazinimo, kodél teisés aktai nugula | stalcius, o 3eimos ir
vaikai lieka be efektyviy, ilgalaikiy ir visapusisky paslaugy.
Svietimo, mokslo ir sporto ministerijos atstové Jolanta
Navickaité kalbéjo apie 3vietimo jstaigy ir bendruomeniy
atsakomybe Zvelgti | integracijos procesus i3 jvairiy aspekty,
vienas jy — nuostaty keitimas. Regis, visos sritys turéty apie tai
galvoti, galbit labiausiai savo darbuotojy nuostaty keitimas
furéty ropeéti, vis délto jie nesa pirmq ir doznai svarbiausig Zinig.
Anot J. Navickaites, ministerijos siekis - ,kiekvienam vaikui
sukurti saugig aplinkg mokytis pagal jo galias ir arciausiai
namy”. Siam siekiui jgyvendinti pasitelkiamas veiksmy planas,
kurj sudaro penki aspektai: infrastruktros gerinimas; parama
mokytojams; paramai vaikui; paramai Seimai ir visuomenés
nuostaty keitimas.
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Sveikatos apsaugos ministerijos atstové Edita Bishop
kalbéjo apie vykdomas paslaugas ir projekius. Pavyzdziui, vaiky
raidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos (VRSAR) paslaugy
pakefe yra atsiradusi vieta meno terapeutams (3alia , klasikiniy”
specialisty, tokiy kaip kineziterapeutas, ergoterapeutas,
logoterapeutas, psichologas, socialinis darbuotojas). Galbot
turety buti iskeltas klausimas, kodél tik meno terapeutas, o ne
kartu ir kino judesio ar kaniterapijos terapeutas. Kita vertus,
suprantama, kad tai galety bti netolimos ateities klausimas.

E. Bishop iskele sprestiny klausimy sqra3a: apie ilgg paslaugos
suteikimo  laikg, neteikiamas paslaugas  vyresniems  nei
septyneriy  mety vaikams, regioniniy paslaugy  trokumg
ir bendrai jy neprieinamumq ten, kur yra vaikas (ypag
patiriantis neprieziorg). Didelé problema — paslaugy kokybeés
netolygumas ir tarpinstitucinio bendradarbiavimo trokumas.
Paminetas ir  3iais metais vykdomas projekias ,Elgesio
korekcijos metody taikymas dirbant su vaikais, turin¢iais raidos
sutrikimy”, kuriam skirta beveik 50 tokst. eury. Cia norétysi vel
iskelti klausimgq ir netgi abejone, ar vis dar turetume kalbéti apie
elgesio korekcijg, ar vis délto apie poziur, kad elgesys yra
komunikacija, o ,netinkamu” elgesiu vaikas komunikuoja apie
savo sunkumus ir nesauguma.

; Y

Tikime, kad dar daug liko nepaminéta, bet visuomet norisi
galvoti apie plataus spekiro sisteminius pokycius, pagrjstus
naujausiomis metodikomis ir mokslinemis praktikomis, pvz.,
terminas ,elgesio korekcija” jau galety likii praeityje, reikety
pereiti prie individualizuoto vaiko supratimo, aplinkos pritaikymo
ir neurofiziologiniy Ziniy jgyvendinimo.

Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos atstové Violeta
Toleikiené i$samiai kalbéjo apie paslaugy spekirg ir jy
prieinamumo  bei individualizavimo  situacijg.  Tikrai  yra
dziuginan¢iy dalyky, taciou fakias, kad savivaldybes pacios
atsakingos vz jgyvendinimq ir netgi poreikio nustatyma, kelia
Siokj tokj nerima, nes dalis savivaldybiy to nevykdo ir nelaiko
prioritetu. Atvejo vadyba gali biti inicijuojama ir tada, kad
néra vaiko teisiy pazeidimy (nuo 2020 m.), o tai yra svarbi

informacija turint omenyje, kad dougelivi 3eimy, auginanciy
sunkesniy surikimy turincius vaikus, gali reiketi kompleksines
pagalbos.

Liefuvoje naujove - prevencinés socialinés paslaugos, kurios
gali buti teikiamos nevertinant socialiniy paslougy poreikio,
vieno langelio principu per bendruomeniy namus. Tai labai
menkai zinoma naujové ir dar neaisku, kaip jgyvendinama.

PasiGlymai nacionaliniam pokyciui

Antroje konferencijos dalyje viena darbo grupé, moderuojama
organizatoriy, pakvieté dalyvius suformuluoti  pasitlymus
savivaldybems. Sie pasitlymai buvo ir konferencijoje igirsty
klausimy apibendrinimas, ir profesiniy bei asmeniniy patiréiy
rezultatas.

Pasitlymais jau pasidalyta su visomis trimis ministerijomis ir

savivaldybiy socialiniy paslaugy, $vietimo ir sveikatos skyriais.

O jie tokie:

1. Siekfi, kad visy trijy sistemy — sveikatos, dvietimo ir socialiniy
paslaugy - specialistai, o kartu ir duomenys (informacija)
buty pasiekiami vieni kitiems, kad sistemy atskirumas nebaty
kligtis visapusiskai (holistinei) pagalbai, kurios seimoms reikia
efektyvios ir vienu metu. Jei atvejo vadybininkai, dirbantys
seniUnijose (savivaldybese), buty jgalioti ir skatinami turéti
komandas, sudarytas i§ visy sriciy specialisty  (sivo metu
akivaizdu, kad specialistai daznai nejaucia pareigos dalyvauti
arba tai daro tik formaliai), pagalba ir jos planas galety bt
greiciau, efektyviau ir lanks&iau vykdomi.

2. Informacijos prieinamumas — duomeny bazés - siuo metu
yra gana rigidiskas kelias, kaip paklistnama iki valstybinés
pagalbos (bet kokios), daznai Zitrima tik i§ socialinés rizikos
perspektyvos, faciau visiskai nepaliestos situacijos ten, kur
bina jy uzuomazgos. Jei gimsta negalig turintis vaikas, tévai
nenukreipiami jokiai pagalbai; jei mokykloje matomos bedos,
sistema niekada nenusiys kreiptis pagalbos, o baus vz elges;;
jei seimos gydytojas pamato potencialius sutrikimus, viskas
suksis fik sveikatos paslaugy stotyje, socialing ir psichologine
pagalbos, 3vietimo jstaiga visiskai j tai nebus jirauktos. Tokiy
pavyzdziy ir situacijy daug daugiau nei Cia isvardyta, todel
labai aktualus klausimas — ar jmanoma (taip, jmanoma) kurti
bendrg sistemq ir duomeny baze, kurioje atsirasty seimos (ne
socialinés rizikos), kurioms gali reiketi paramos, nelaukiant, kol

jos pacios kreipsis | ,tinkamg kabinetq”.

3. Didinti atvejy vadybininky skaiciy ir siekti jy specializacijos
(dabar jie dirba su visomis ir visokiomis eimomis), juos jgalinti
burti specialistus i§ visy reikalingy jstaigy (ne fik valstybinio
sektoriaus).

4. | mokyklas jsileisti didesnes mokinio pagalbos specialisty
komandas (dabar ergoterapeutai neturi galimybés dirbti
mokykloje; kviesti daugiau mokytis logopedy, psichology,
meno tferapeuty). Kelti kvalifikacijq diegiant daugiau gilaus
suvokimo apie vaiky raidq ir poreikius ne i§ elgesio korekcijos
perspektyvos, o i§ psichologinio ir neurologinio saugumo
mokslinés prizmés.

Vienas langelis?

Taigi, konferencijos pavadinime ambicingai klausiama, kaip
furi afrodyti gera sistema. Ir dar i§ Seimos atvejo vadybos
perspektyvos. Ar jmanoma per vieng dieng tai isgryninti ir
jvardytie Tikrai ne, juoba kad traukinys jau gerokai jsibegéjes.
Tagiau galima bandyti suprasti, ties kuriais postkiais traukinys
gali nuriedéti nuo beégiy. Uz tai jau mokame didele kaing
~ 3eimos ir vaikai laiku nesulaukia finkamos pagalbos. Po
kiekvienu individualiu planu, dokumento pavadinimu  tyliai
laukia tokstanciai individy i jie amzinai nelauks.

Ar galime tiketis, kad vieno langelio - atvejo vadybos -
principas jsigalés kiekvienoje savivaldybéie ir nef senitnijoje?
Kad nebereikés tévy siuntinéti nuo vieno kabineto prie kito,
prisidengiant neZinojimu apie kity sistemy galimybese Sis
klausimas lieka neatsakytas, bet daug svarbiau tai, kad visi
akivaizdZiai mato Sios paslaugos poreikj. Subendrinti visas
fris sistemas, kad specialistai galéty prieiti prie informacijos;
uZsiimti prevencija ir intervencija labiau nei postvencija; didinti
specialisty skaiciy ir komandas; atsakingai zitréti j kiekvienos
Seimos poreikius, ne versti seimq desperatiskai ieskoti, kas, kur
ir kada gali padéti, o ateiti iki namy dury patiems. Priartinkime
sistemq prie zmogaus.

Konferencijos diskusijos jra3q galite paZiuréti portalo 15min.It
video skiltyje (suvedus pavadinimg , Penki pojuciai”) arba
www.youtube.com (suvedus ,Kaip turi atrodyti visapusidka
pagalba $eimai, auginandiai raidos sutrikimy turintj vaikg”).
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Brynjaras Karlas: , Titaniko” replikai

pastatyti man prireiké 700 valandy ir
70 tukstanciy lego kaladéliy!” S

Barbora Suisse
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Lapkri¢io viduryje j kino teatrus visoje Lietuvoje
dublivota
$eimai — dokumentinis filmas ,Kaip ,Titanikas”

atkeliavo lietuviskai istorija  visai
mane isgelbéjo” (Islandijo, 2020). Ruosiantis
2024 mety

kai bendrojo ugdymo mokyklos turés priimti

Svietimo sistemos pokyciams,

visus vaikus, taip pat ir turinéius negalig,
Lietuvos autizmo asociacija ,lietaus vaikai”
pakvieté Lietuvos Seimas ir mokyklas pazidréti
§i pozityvy filmg ir pasikalbéti apie musy
visy skirtingumgq bei kaip tai mus praturtina.

Apie kg Sis filmas?
Sis dokumentinis filmas jkveptas fikros istorijos apie islandg
berniukg Brynjarg Karlg, kurio aistra istoriniam laivui ,Titanikas”
tapo jo raktu j sekme gyvenime. Autizmo spekiro sutrikimg turintis
Brynjaras per maziau nei metus i§ dovanoty lego kaladeliy
sukonstravo 6,33 m ilgio ,Titaniko" replikg, ir 3i istorija apskriejo
visq pasaulj. Brynjaras tapo Zinomu autizmo Zinios skleidéju,
kuris jkvepia vaikus ir siekia, kad mokyklose atsirasty vietos visy
vaiky skirtingumui. Nes kiekvienas vaikas, aufistiskas ar ne, turi
savo unikaly , X faktoriy”.

Brynjaras, dabar jou 19 mety studentas, gyvena Islandijoje,
studijuoja sportq ir sveikatinguma. Taip pat ditba kelte,
plavkiojanciame i3
Reikjaviko j Videy salq,
yra  afsakingas vz
laivo  prisidvartavimg.
Laisvalaikiu  vaikinas
ZaidZia futbolg,
badmintong, klausosi
elekironinés  muzikos.
Ateityje noréty  tapti
laivo  kapitonu  arba
futbolo treneriu.

,Llego pamégau
bodamas  penkeriy.
Su mama ne
kartg lankémes
,legolende”.  Taciau
mano istorija prasidéjo
ne nuo ,Titaniko”, o
NUO susizavejimo garo
varikliais. Buvau fiesiog
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apséstas garo fraukiniy. Vieng dieng mano senelis Ludvikas
Ogmundssonas man papasakojo apie garo varikliv varomg
legendinj laivg ,Titanikq” ir jo liodng, bet jstabiq istorijq. Emiau
fiesiog ryti informacijq apie fai... Filme pamatysite visqg mano 11
menesiy kelione iki tikslo — pastatyti ,Titaniko” replikg i§ lego
pagal Zaislinio 4 cm zmogelivko mastelj. Tik galiv pasakyti,
kad man prireiké 700 valandy ir 70 tukst. lego kaladeliy, -
pasakoja Brynjaras Karlas. — Geriausias autizmo bruozas, kurj
furiu, — fai nenumaldomas noras kuo daugiau suZinoti apie
dominantj dalykq, jsigilinimas ir uZsispyrimas. |prastai Zzmonés
taip nepameta galvos dél savo pomegiy.”

Vaikino mama prisimena, kad pirmg kartg i3girdusi apie
ambicingg sinaus plang patyré 3okg, tai aftrodé visiskai
nejmanoma, bet jo atkalbéti nepavyko. Teko kreiptis | Zmones
ir prasyti paaukoti seny lego kaladéliy, nes jy reikéjo desimeiy
tokstaneiy. Pirmoji laivo versija Islandijoje pastatyta is 56 tokst.
lego kaladeliy, taciau ji 15zo transportuojama i Norvegijos |
Vokietijg. Anfroji versija buvo solidesne — prireike beveik 70
tokst. lego kaladeliy ir 120 tabeliy klijy joms sutvirtinti. Siandien
Brynjaro Karlo pastatytas ,Titanikas” eksponuojamas |, Titaniko”
muziejuje Tenesyje, JAV.

Pasirodzius filmui Brynjaras vel sulauké didzivlio tiek savo
krastieciy, tiek pasaulio Ziniasklaidos démesio. Taciau jis
pabréZia, kad per astuonerius metus nuo ,Titaniko” pastatymo
iki filmo premijeros visuomenés pozidris labai pasikeité: ,Busiu
atviras, dabar po filmo perzitry manes refai klausia apie mano
autizmg. Manimi domisi kaip Brynjaru Karlu, lego statytoju, o ne

mano negalia. Taip, kalbedamas kartais uZzsikertu, pametu mintj
vidury sakinio, turiu bendravimo i85tkiy — taip pasireiskia mano
aufistiskumas. Taciau jiems svarbiau tai, kg galiv papasakoti. Tai
fikrasis priémimas. Autizmas néra grésme, jo nereikia bijofi, tuo
labiau juokiis. Kiekvienas zmogus 3ioje planetoje yra kitoks, ir
tai reikia gerbti. Tévai turi to ismokyti savo vaikus.”

Nors mefams bégant lego uZzima mazesne Brynjaro gyvenimo
dalj, ,Icelandair” pakviete jj imtis nauvjo projekto - i§ lego
pastatyti ,Boeing 737 Max” replikq. Sj kartq j nuotykj jis leidosi
su savo draugu Mikaelu ir jau konstruoja lektuvo korpusa. Tai
bus gerokai sudéfingesnis statinys vz, Titanikg”.

IspUdziai po premjeros

Dokumentinis filmas ,Kaip ,Titanikas” mane isgelbéjo” buvo
rodomas 17 Lietuvos miesty, o isanksting filmo premijera jvyko
Vilnivje. Joje dalyvavo 200 sveciy, tarp jy sveikatos apsaugos
ministras Ardnas Dulkys su Zmona, 3vietimo, mokslo ir sporto
viceministras Ramanas SkaudZius su vaikais, edukologé Austéja
Landsbergiené su kolegomis, menininke ir televizijos laidy
vedéja Nomeda Mar&énaité.

Po filmo perzitros sveikatos apsaugos ministras A. Dulkys sake,
kad i istorija yra nuostabi ir jam kilo daug jzvalgy: ,Man
jstrigo faktas, kad Islandijoje ir pasaulyje yra beveik 2 proc.
aufistisky zmoniy. Ar Lietuvoje irgi tokie skaiciaie Kodél mes
bégame nuo 3ios temos2 Gyvenimui su Sivo sutrikimu reikia ne
medikamentinio gydymo, o arfimyjy, paslaugy, visuomenés,
bendruomeniskumo. Autizmas yra nematomas. Susimgs€iau,
kiek tokiy zmoniy yra aplinkui. Herojus sako, kad uzsimirsta ar
pameta sakinj. O kas nesame pamete sakinio? Kuo mes nuo jo
skiriamése”

Svietimo, mokslo ir sporfo viceministras Raminas Skaudzius
pabréze, kad jiraukiojo ugdymo tema labai aktuali: ,Turime
2024 mety tikslq. Filmas parodo, koks ilgas kelias musy laukia,
kokie skirfingi esame ir kad kiekvienas turime rasti savo unikaly
laimés receptq. Kiekviena seima turéty pamatyti §j filmg. Labai
rekomenduociau j jj eifi klasemis su mokytojais, o paskui aptarti
klases klimatq, bendravimg ir vienas kito priémimq.”
Edukologé Austéja Landsbergiene prisipazino, kad beveik
frecdalj filmo praverke: ,Tai jautrus ir teisingas filmas. Jj turéty
pamatyti mokytojai, tévai ir vaikai. A3 ir dZiaugivosi, ir bijou
tos dienos, kai visi vaikai bus integruojami j bendrojo ugdymo
klases. DZiaugiuosi, nes tuo tikiv — matant inkliuzijg Islandijoje
Sirdis dainuoja. Bijau, nes matau labai didelés dalies mokytojy,

févy nepasiruodimg ir net pasipriesinimg. Taciau fikiu, kad
pazitréje tokj (dokumentinjl) filmg daugelis isgyvens vidinj
pokyt."

Laidy vedeéja Nomeda Mar&enaité skundési, kad su akiniais ir
kauke verkii nejmanoma: ,Labai jautrus ir aktualus filmas, ypac
Lietuvoje, nes daugelis nezino, kas tas autizmas, Aspergerio
sindromas. Sie i830kiai nematomi. Jy pozymius dar daug kas
vertina kaip islepinimg. Labai grazu, kad herojus, kai jam
leido buti savimi, pasieké nejfikétiny rezultaty — pasikeité jos
bendravimas ir saviverté. Sio jauno vaikino drgsa ir ryztas
jkvépé mane pagalvoti apie kitus Zmones. Neurojvairové yra
stebuklinga, jeigu mes keiciame pozitrjj jq.”

Filmo herojy Brynjarq Karlg jgarsines akforius Dominykas
Vaitiektnas rekomenduoja filmg tiems, kurie galbtt dar niekada
nesusidire su autizmu: ,Siqg istorijq labai svarbu pamatyti, kad
galétume geriau pazinti 3alia esancius ir pamatytume, kad
Zmogaus jgalinimas daryti keisciausius dalykus kuria stebuklus.”
Giedre Sopaite-Silinskiene, Aukok It vadove, linki kiekvienai
mokyklai ne fik pazioreti § filmg, bet ir jj aptarti: ,Pagrindine
mintis, kuriq issinedu i3 filmo, kad fikrai mes visi esame vienoje
gelbéjimosi valtyje. Ir €ia néra ,mosy” ar ,josy” vaiky, yra visi
vaikai, kuriems visiems turi afsirasti vietos laimingai augfi ir
ugdytis, susirasti draugy, pomegiy ir realizuoti save. Sis filmas

yra geriausia jzanga j dviesy kalédinj laikg.”

Kaip galima pamatyti sj filmg?

Svietimo darbuotojai ir tevai daznai kreipiasi j Lietuvos autizmo
asociacijg prodydami priemoniy, patarimy, kaip kalbéti
su vaikais mokyklose, birelivose apie negalias, autizmg,
neurojvairove. Sis pozityvus dokumentinis filmas puikiai fiks ir
moksleiviui, kurio klaseje mokosi autistiskas vaikas, ir jo tevams,
ir paciam autistiskam vaikui, kuriam svarbu savo diagnoze
pamatyti i$ teigiamos pusés.

Liefuvos autizmo asociacija ,lietaus vaikai”, pristatydama 3§
filmg Liefuvoje, fikisi, kad visuomené geriau supras aufistisky
Zmoniy patirtis ir bus atviresné jiraukties projektams Svietimo
sistemoje. Kompanija LEGO finansavo 3io filmo jgarsinimg
lietuviskai, kad jj galéty Zioreti ir jaunesni Zidrovams ir Zmonés,
furintys skaitymo i350kiy.
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Mano vaikas valgo per daug!

: ,Mano devyneriy mety
$;ﬁ" ~ autistiskas sGnus nezino,
A \ . .
"'Q-:"//; kada sust.oh valgyti. _Jo.u
| dabarsveria56kg, norsigis

Lavra Saulyté-Graicianiené tik 135 cm. Bandéme duoti
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mazesnes maisto porcijas
mazZesnéje lékstéje, bet tai neveikia. Vaikas
aktyvus, daug sportuoja ir ZaidZia, o ir bet kokio
maisto nevalgome. Tadiau apetitas ir svoris vis
tiek auga kaip antmieliy. Nebezinau, kg daryti.”

Autistiskus vaikus auginanciose seimose panasiy ripesciy kyla
gana daznai. | autizmo spekirg patenkantys vaikai mitybos
problemy turi penkis kartus dazniau nei vaikai be raidos
sutrikimy ar turintys kity sutrikimy. Vis delto jy valgymo sutrikimai
dazniausiai siejami su itin dideliv isrankumu maistui, jautrumu
tekstoroms, kvapams ir skoniams, taip pat rijimo ir virskinimo
bédomis, o ne su sotumo jausmo nebuvimu. Nepaisant to,
2016 m. studijos duomenimis, net apie 43 proc. autistisky vaiky
turéjo antsvorio arba buvo nutuke, palyginti su mazdaug 31
proc. antsvorio turinéiy ir nutukusiy vaiky be raidos sutrikimy.
Studija taip pat atskleide, kad, jei autistiskas vaikas svorio
greitai priaugdavo ankstyvojoje vaikystéje, buvo tris kartus
didesne tikimybe, kad jis bus nutukes ir véliau. Be to, sunkaus
autizmo atveju tikimybe, kad vaikas bus linkes persivalgyti
ir priaugti antsvorio, faip pat didesné nei esant vidutiniam ar
lengvam autizmui. Tai gali lemti tai, kad Sie vaikai maziau
fiziskai aktyvds, laikosi labai griezty rutininiy valgymo jprociy,
deja, daZnai'susijusiy su smarkiai perdirbtu, kaloringu maistu.
O 3Siuo mefu dar fik atliekamos studijos pirmieji rezultatai
afskleidzia, kad autistisko vaiko mitybos sutrikimas gali buti
dviejy tipy vienu metu - fai isrankumas maistui ir polinkis
persivalgyti. Sie vaikai labai grieZtai atsirenka produktus, taciau
meégstamg maistq gali vartoti be saiko. Dirbdama su autistiskais
vaikais pati daznai susiduriu butent su tokiais atvejais.

Pagrindinés priezastys

Antsvorio matematika labai paprasta: jis atsiranda tuomet, kai
suvartojoma daugiau kalorijy nei jy sudeginama, vadinasi,
vaikas arba per mazai fiziskai aktyvus, arba per daug valgo.
Persivalgymas buna skirtingas - vieni uzkandziauja visg dieng,
kiti valgo retai, bet itin didelemis porcijomis.

Prie3 imantis veiksmy pirmiausia reikia issiaiskinti nesaikingo
valgymo priezastis. Gana dazna jy - vartojami psichotropiniai
vaistai. Autistisky asmeny nerimui slopinti daznai  skiriami
benzodiazepiny grupés medikamentai labai pagerina apetitq
ir isbalansuoja virskinimo sistemq, taigi augantis svoris beveik
neisvengiamas. Jei vaikas vartoja psichikg veikiancius vaistus,
del didelio apetito ir del to kylanciy problemy pirmiausia reikéty
konsultuotis su psichiatru.
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Jeigu vaikas vaisty nevartoja, antsvorio priezastys dazniausiai
bina frys: jprociai, nerimas ir sensoriniai  sutrikimai.
Panagrinékime juos placiau.

Iprociai. Ar vaikas uzkandziauja tarp pagrindiniy valgymy?
Galbt jis tai daro zigrédamas televizoriy ar sédedamas prie
kompiuterio? Jeigu neranda, kuo uZsiimti, galbtt irgi griebiasi
uzkandziy? Kad afrastumeéte uzkandziavimo désningumus,
reikéty bent kelias dienas pildyti suvartojamo maisto dienorasfj:
kada, ko ir kiek suvalgo, kg tuo metu veikia. v
Kag daryti?
* Namuose maistas tegu bina nepasiekiamas ir nematomas.
Jrodyta, kad sunkiau atsispirti regos lauke esanciam maistui.
Jeigu ant stalo pastatysite lekste su saldainiais, greiciausiai
juos per dienqg ir suvalgysite. O jei padésite | spintele kitame
kambaryije, greiciausiai juos pamirsite.
Jei vaikas lengvai pasiekia maistq, gali tekfi rakinti spinteles
arba tiesiog nepirkti jokiy uzkandziy.

* Kai vaikas suvalgo savo porcijg maisto, iskart ji kuo
nors uzimkite. Nukreipus démesj kitur, nebe taip jauciamas
alkis, o ir nebelieka poreikio ¥ nuobodulio dar ko nors
uzkrimsti. Atkreipkite démesj: kai patys susikaupe dirbame,
daznai pamirstame pavalgyti pietus, o vaikai, zaidziantys
kompiuterinius zaidimus, galéty bati nevalge ir visq parg -
veikla gerokai atitraukia demes;.

* Paskatinkite vaikg uZsiimti kokia nors fizine veikla. Galite
ia itraukti ir | dienotvarke, kad ne uzkandZiavimas, o sportas
tapty jprociu. Tai gali bt ir manksta, ir pasivaikiciojimas, ir
vazingjimas dviragiu.

Nerimo sutrikimas. Gali biti, kad josy vaiko
persivalgymas néra tiesiog jprotis. Autistiski vaikai labai daznai
turi gretutiniy sutrikimy, tokiy kaip nerimas, ir priklausomybiy,
kuriy negali kontroliuoti. Ir nuolatinis uzkandziavimas, ir
persivalgymas per pagrindinius valgymus padeda slopinti
nerimg. Buna, kad smarkiai nerimaujantys zmones per keletq
ménesiy priauga net kelias desimtis kilogramy.

Kg daryti?

* Stenkites, kad pagrindiniai valgymai baty reguliards, visada
tuo pat metu. Mal3inti nerimg padeda aiski dienotvarké — vaikui
lengviau konkrety laikqg susieti su tam tikru maisto kiekiu.

* Kol vaikas pripras prie naujos rutinos, tarp valgymy leiskite
jam uzkgsti neriebaus ir mazai kaloringo maisto, kad atéjus
piety ar vakarienés metui jis nebtty nei peralkes, nei sotus.

* Mokykite valgyti letai. Tegu geria mazais gurkineliais,
atsipjauna nedidelj gabalélj patiekalo ir gerai jj sukramto, tik
po to deda j burng kitg kgsnj. Skubédami suvalgome gerokai
daugiou maisto, nes sotumas ateina véliau, be to, blogai
sukramtytas maistas organizmui teikia maZiau naudos.

* Fiziné veikla taip pat labai naudinga. Naujausiy tyrimy
duomenimis, net ir mazo intensyvumo kasdieniai fiziniai

bty e
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prafimai per tris ménesius labai pagerina nerimo  sutrikimg
turin€iy zmoniy savijautq.

Sensorinés problemos. Vaikas gali nuolat noréti tam
fikro skonio, tekstiros ar kvapo maisto. Pavyzdziui, minksty
Svelniy tekstory, ir visg dieng valgyti bitent tokj maistq -
bandeles, kremq. Arba troksti didesnés burnos stimuliacijos ir
uzkandziauti striais ar aifriais produktais.

Kg daryti?

* Pirkite sveikesniy sfipraus skonio uzkandziy. Strds gali boti ne
fik traskuciai, bet ir marinuoti agurkéliai ar alyvuogés. Jei nori
rogdtaus skonio, pasitlykite apelsiny, kiviy, rauginty agurky,
pomidory. Kar&ios yra Zalios spalvos darzovés, tonikas,
juodasis Sokoladas. O aitrumo mégeéjai gali uzkrimsti imbiero,
aitriyjy pipiry, krieny, kramtyti cinamono skonio kramtomajg
gumag.

* Tam fikros tekstUros froskimg tfaip pat galima patenkinti
sveikais maisto produktais. Graikiskas jogurtas yra kreminis,
morkos ir lapiniai kop@stai — traskds, gazuotas nesaldintas
vanduo - stimulivojantis, o kramtomoiji guma, dZiovintos Zuvys
ir mésa — tamprios teksfdros.

* Pavalgiusiom vaikui duokite afsigerti paprasto vandens,
kad i§ burnos iplauty visus skonius. Jaugiant tam tikrg skonj vis
norisi fo produkta. Galima pakramtyti gumos ar tiesiog igsivalyti
dantis.

* Vieng stimuliacijg ‘pakeiskite kita. Daznai poreikis daug
kramtyti rodo propriocepcijos (kino ir kino daliy padéties
suvokimo) stimuliavimo trokumq. S} poreikj paprasciausia
patenkinti daug vaikstant, kg nors sunkaus stumiant, pavyzdziui,
sienq, fraukiant virve ar gumg, spaudziant kamuoliukg, lipant
laiptais.

* Duokite vaikui kramiyti iskart kelis kramtomosios gumos
gabalélivs, ismokykite i§ jos pusti burbulus. Jei gumg vaikas

vis nuryja, nupirkite specialiy kramtuky. Leiskite pUsti dudele,
muilo burbulus. Sie pratimai stimulivoja Zandikaulio raumenis ir
sumazina poreikj kramtyti.

Kag dar isbandyti?

Isbandykite kelis paprastus alkio mazinimo bodus, bet
nepamirskite, kad né viena i§ 3iy strategijy greitai neisspres
persivalgymo  problemos.  Taciau ilgainivi kelios jy gali

pasiteisinti.
Skatinimas. Nuolat
apdovanokite  vaikg vz

finkamus valgymo jprogius,
bet venkite maisto  kaip
atlygio. Verciau rinkités kokig
nors motyvuojan&iq veiklg,
ypac finka fizing, pavyzdziui,
éjimas j zaidimy aiktele.
Grafikas. Sudarykite
valgymo  grafikg:  kada
valgomi  pusry&iai,  pietls
ir  vakariene, o kada
uzkandziaujama. Uzkandziai
tfarp  pagrindiniy  valgymy
labai sumazina alkj (butent
todélnuolatuzkandziaujantys
vaikai nebevalgo pagrindiniy
patiekaly). Be to, valgymas
fuo paciv metu vaikui fampa
rutina.

Miegas. labai svarbu, kad vaikas pakankamai miegoty.
Dél miego frikumo gaminasi hormonai grelinas ir lepfinas,
didinantys apetitq ir svorj.

Vanduo. Nepanmirskite, kad ne tik suaugusieji, bet ir vaikai
turi gerti pakankamai vandens. Pavyzdziui, ketveriy mety vaikui
per dieng uzteks litro vandens (karstomis dienomis — daugiau),
o asfuoneriy mety jau turéty gauti apie 2 | vandens per dieng,
i§ jo apie 700 ml turi bati su maistu. Daznai zmonés painioja
troskulj su alkiu ir vietoje stiklinés vandens renkasi uzkandzius.
Skalé. Naudokite alkio skale, kad vaikas suvokty noro valgyti
lygi ir afskirty alkj nuo kity poreikiy — sensorinés stimuliacijos ar
demesio.

1 Toks alkanas, kad silpna ir svaigsta galva.

2 Labai alkanas. Esu irzlus ir nuolat gurgia skrandis.

3 Alkanas, kartais gurgia skrandis.

4 Nelabai alkanas, bet neatsisakyciau lengvo uzkandzio.
5 Esu sotus: nei persivalges, nei alkanas.

6 Esu neblogai pasisotines, bet nejauciu diskomforto.

7 Pilvas pilnas ir jauéiv lengvg diskomfortq.

8 Esu prisikimses tiek, kad jauciu nemalony diskomfortg.
9 Esu prisikimses kaip per Kalédas, jauciu stipry diskomfortq.

10 Persivalges taip, kad tuoj vemsiu.

LIETAUS VAIKAL 2021 / NR. 14

23




JUs galite pasakyti NE

Tévams jgimtas noras pamaitinti vaikus, kai jie alkani. Vis délto
vaikai, kurie prasfai suvokia savo alkio dydj, praso daugiau
maisto, nei jiems reikia.

Patiekite sveiko, subalansuoto maisto, kuriame bty reikalingas kiekis
angliavandeniy, baltymy ir riebaly. Darzoves ir vaisiai — batini. Ir
nebijokite pasakyti ,ne”, jei vaikas prao antros porcijos.

Parodykite grafikg, kuriame pazymétas uzkandziy ir valgymo laikas,
ir priminkite, kad valgyti gaus, kai afeis laikas. Pasakykite: , Atleisk, bet
dar ne laikas. Kitg kartq valgysime po 45 minuciy.” Paskatinkite.

Rinkités sveikq ir soty maistg

Vieni maisto produktai suvirskinami labai greitai, jy suteikia
energija isnaudojama  akimirksniu, o kiti virskinami letai ir
suteikia ilgalaikj sotumo jausma. Jei vaiko skrandis bus pilnas ir
jis ilgiau jaus maisto teikiamg energijq, nesijaus alkanas. Puikus
pasirinkimas - Sie produktai:

* Ankstinés darzoves. Pavyzdziui, avinZirniy ar pupeliy troskinys
su darzovémis.

* Riebi zuvis, pavyzdziui, lasisa. Joje daug baltymy, kurie létai
virskinami, ir naudingy omega 3 rogiciv.

* Kiauginiai. Juose daug baltymy, ir tai puikus pusry&iy
pasirinkimas. O 3alia virty ar kepty kiausiniy papildomai
patiekus kruopy ir darzoviy, vaikas bus sotus iki piety.

* Uzkandziams rinkités riesutus — juose daug ilgai virskinamy
riebaly ir baltymy. Galite pasitlyti ir visy grodo daliy duonos
sumustinj su riesuty sviestu.

* Kaip uzkandis puikiai fiks ir namuose spraginti kukurozai
be cukraus. Jie daug sveikesni uz bulviy trasku&ius ir yra ilgai
virskinami, nes juose apstu skaiduly.

* Darzovés ir visy grido daliy produkiai (duona, kosés ir
makaronai). Skaidulos virskinamos létai, yra socios ir naudingos
zarnynui.

Kreipkités j specialistus

Autistiskg vaikg, kuris negali sustoti valgyti, turéty konsultuoti
visas birys specialisty. Deja, tokios kompleksinés paslaugos
Lietuvoje neteikiamos, tad téveliams tenka patiems ieskofi
gydytojy.

Pirmiausia reikety apsilankyti pas endokrinologg, nes didelis
apetitas daznai susijes su hormony disbalansu.

Jei manote, kad valgymo sutrikimg lémé nerimas, vertéty kreiptis
j psichologa. O gydytojas dietologas pades sudaryti mitybos
plang, nes patiems gali biti sunku nustatyti, kiek ir kokiy maistiniy
medziagy vaikui i3 tikryjy reikia.

Vaikui, turin¢iam didelj antsvorj, padés kineziterapeutas. Jis
parinks tinkamq fizinj krdvj ir pasitlys naudingy pratimy.

Kartais dél besaikio valgymo ir svorio augimo kalta Zzarnyno
mikrobiota. PavyzdZiui, ilgai ir gausiai cukrumi maitinty bakferijy
labai padaugeéja zamyne, todél tokio maisto norima be saiko.
Su mikrobiota susijusiy priezas¢iy gali boti daugybe, taigi
geriausia pasikonsultuoti su gastroenterologu.

Naudota literattra:

Effects of exercise on symptoms of anxiety in primary care patients: A randomized
controlled frial, Journal of Affective Disorders, nr. 297 15 Jan 2022.

Relationship of Weight Outcomes, Co-Occurring Conditions, and Severity of Autism
Spectrum Disorder in the Study fo Explore Early Development, The Journal of Pediatrics,
nr. 209, Feb. 01 2019.

Kas, kaip ir
ka raso apie
neurojvairove
ir avtizmaqg?

Sio straipsnio idéja gimé po
renginio Kauno apskrities
vieSojoje bibliotekoje, kur
pakviesta skaityti
paskaitq apie literatirg
autizmo ir neurojvairovés
tema. 1§ pradZiy atrode,
kad tai bus tik keliy knygy apzvalga, taéiau
greitai supratau, kad 3i tema yra puikus biodas
pamatyti daug platesnj misy Sivolaikinés
visuomenés vaizdq, kurio fone ir atsiranda
neurojvairové. Siame straipsnyje labiausiai
sieksiu atsakyti j klausimg, kodél Siandien
populiariosios neuromokslinés literatiros apie
zmogaus smegenis yra beveik tiek pat kiek ir
recepty knygy; kodél sis Zanras toks populiarus
ne tik Lietuvoje, bet ir kitose 3alyse; kodél dabar
geriausiai  parduodama
mokslo sritis, o neuromokslinés Zinios vis giliau
skverbiasi j musy kasdienj gyvenimq ir santykius.

buvau

Dr. Daiva Bartusiené

neuromokslai  yra

Populiarioji neuromoksliné literatora
Jau kuris laikas Lietuvoje ir kitose Vakary pasaulio 3alyse
greta populiariosios psichologijos literattros jsitvirtino kitas

mokslo populiarinimo  Zanras — populiarioji neuromoksline
literattra. ,Gydancios  smegenys”, ,Save keiciancios
smegenys’, ,laimingos smegenys’, ,Smegeny skurdas”,

,Apple” smegenys”, ,Supersmegenys’, ,Issivalyk smegenis”,
,Moters smegenys”, ,Kaip veikia kidikio smegenys”, ,Vaiko
smegenys paaiskintos tévams”’, ,Treniruokite smegenis”... Tai
tik keli pavadinimai knygy, kuriy virselivose jvairiais pavidalais
vaizduojamos zmogaus smegenys, o jy turinys mums zada
stulbinamus  karjeros, meilés, mokslo ir apskritai gyvenimo
pasiekimus... Siose knygose bandoma ne tik atsakyti |
klausima, kaip veikia masy mintys ir jausmai, bet ir pasitloma
galybé sprendimy, kaip pasiekti geriausig savo vaiko arba
savo paties versijg. Todél populiariosios neuromokslings i
neuropsichologines knygos 3iuo metu yra vienos geriausiai
parduodamy. Vien pazvelges | temy spekirg netrunki suprasti,
kad  neuromokslas  (neuropsichologija,  neurolingvistika,
neurobiologija ir kt.) Siuo metu ne tik geriausiai parduodama

mokslo sritis, bet ir jsiskverbusi j daugelj misy kasdienio
gyvenimo sriciy: vaiky auginimg, tévy ir vaiky santykius, kodikiy
ir vaiky ugdymgq, sveikatos prieziorg, komunikacijg, vadybg,
lyderyste irt. t. Kartais tas poveikis reiskiasi taip subtiliai, kad plika
akimi sunku pastebeti, kaip ir kokiu mastu neuromokslinés Zinios
Siandien ,jdarbinamos” jvairiose Zmoniy veiklose ir tarpusavio
santykivose. Nejucia persasi mintis, kad SMEGENYS Siuvo
metu yra esminé viso fo, kq vadiname Zmogumi, prieZastis ir
pasekmé.

Taciau svarbu  pabrezti, kad populiarioji  neuromoksling
literatara néra moksline literatira. Sios knygos — tik mokslo
inferpretacija, kai dazniausiai kity sriciy specialistai (psichologai,
lyderystés ekspertai, neuroedukatoriai, raidos ekspertai, mitybos
specialistai, pediatfrai, pedagogai ir kt.] perinterpretuoja ,fikrus”
neuromokslinius faktus ir Zinias bei jy pagrindu pasitlo ,teisingy”
budy, kaip augintiir ugdyti vaikus, suprasti skirtingg lyfj, daryti jlakg
kitiems Zzmonéms ir tiesiog ,teisingai gyventi”. Nors 3iq literatirg
labai daznai kritikuoja , tikrieji” neuromokslininkai, kai kurie jy taip
pat tampa tokiy knygy autoriais. Argi ne puiku 3iais sudétingais
laikais tureti dar vieng ,teisingo gyvenimo manualg“@ Taciau,
nepaisant didelio populiarumo, Sie neuromanualai sulaukia tiek
pat kriikos, kiek ir visa populiariosios psichologijos (pozityviosios
psichologijos) literatra. Taigi pirmiausio paanalizuokime, kodel
Sis zanras toks populiarus ir kodél 3ie neuropsichomanualai
kartais vadinami net ,gyvatés nuodais”. O 3tai Stevenas Poole as
§j zanrq jvardija kaip neurosiukslés (angl. neurofrash), nes, anot
jo, neuromokslinés Zinios pasitelkiamos siekiant atsakyti j fokius
klausimus, kurie niekada nebuvo skirti tokiems atsakymams ieskoti.

Neuromitologija

Pirmiausia  Sioje literafGroje  gausu  neuromitologijos, o
mitologinis mqstymas - fai pati Zmogaus esybé. Priesistoreje
Zmonés tam, kad neidprotéty nuo daugybés nepaaiskinamy
dalyky ir neatsakomy klausimy apie Zmogaus bei pasaulio
egzistenciijq, kiré mitus, kuriais sieké paaiskinti pasaulio tvarkg.
Taigi mitologinis magstymas yra mgstymo budas, pagrjstas tam
fikromis Ziniomis apie fai, kaip veikia musy pasaulis ir pats
Zmogus. Zmogous smegenys ilgai buvo maziausiai istirtas ir
paZintas Zmogaus organas, faciau Zzmonijos istorijoje buvo
daugybé bandymy paaiskinti, kaip veikia Zmogaus protas, kas
yra beprotybé, kaip, kas ir kodél tampa ,beprogiais”, kokia yra
minties galia ir pan. Pavyzdziui, iki pat XX a. pr. kairiarankyste
faip pat buvo aiskinama pasitelkiant smegeny disfunkcijos
teorijg, o kaire ranka daZniau besinaudojantieji laikyfi
zmonemis ,nepilnai veikianciomis smegenimis”. Taciau fai jau
istorija, Siandien matydami Barackg Obamg pasiraingjant]
kaire ranka nemanome, kad jo smegenys paZeistos.

Vis délto, nors Sivolaikingje visuomenéje neabejofinai turime
daugiau moksliniy Ziniy apie Zmogaus smegenis ir jy veiklg,
deél to neuromity fikrai nesumazéjo. Jy randasi vis daugiay,
nes Sivolaikineé neuromitologija  susijusi  su  nefinkamai
interpretuojamais  neuromoksliniais  faktais i
kuriy pagrindu buvo sukonstruofi tokie mitai kaip vyrigkos
sisteminancios ar moteriskos afjauciancios smegenys (kartais tai
vadinama neuroseksizmu). Vis dar galima susidurti su nuomone,
kad diskalkulija (matematinio mgstymo ir gebéjimy sutrikimas)
dazniau budinga mergaitéms nei berniukams. Arba isgirsti

Ziniomis,

apie vyrus, kurie turi ,autistiskas smegenis”, dél to neva tokie
neempatiski. Apie tai yra psichologo Simono Barono-Coheno
knyga ,Esminis skirtumas”. Joje psichologas, remdamasis
vyrisky ir moterisky smegeny skirtumy jrodymais, plétojo teorijq,
kad autizmas yra kragtutiniy vyrisky smegeny pavyzdys, todél
aufistiski zmonés gali analizuoti sudéfingiausias sistemas, bet
negeba atjausti. Nors §i knyga seniai sukritikuota, pati idéja
vis dar klaidZioja musy visuomengje. Net Nobelio literattros
premijos laureaté Olga Tokarszuk knygoje ,Varyk savo arklg
per mirusiyjy kaulus” neatsispyré pagundai senstancius vyrus
palyginti su autistais, teigdama, kad ,daugelivi vyry su amziumi
iSsivysto testosteroninis autizmas, kuris pasireiskia tuo, jog
pamazu silpsta socialinis intelektas ir tarpzmogisko bendravimo
jgidziai, taip pat darosi sudétinga formuluoti mintis”. Tokj
,vaizdingq” palyginimg jvardy&iau ne kaip plunksnos, bet kaip
Zmogaus sielos asfruma...

Kitas gerai Zinomas neuromitas skelbia, kad tai, kokie esame,
ir fai, kg sugebame, lemia mdsy dominuojantis smegeny
pusrutulis. Kairysis smegeny pusrutulis siejamas su logika,
desinysis — su kdrybiskumu. Nors tam tikros smegeny dalys
atlieka specifines funkcijas, vis délto Zmogus kasdieniame
gyvenime geba funkcionuoti dél abiejy pusrutuliy nuolatinio
bendradarbiavimo. Pavyzdziui, pagal § mitg reiksty, kad
dailininkas yra prastas matematikas, bet tapydamas paveikslg
jis nuolat operuoja tokiomis matematinémis kategorijomis kaip
,auksciau” ir ,zemiau”, ,daugiau” ir ,maziau’, ,greiciau” ir
Jeciau” ir t. . Sis mitas ypac daznai netinkamai pasitelkiamas
siekiant paaiskinti vaiky mokymosi skirfingumus, kodél vieniems
labiau sekasi suprasti skaicius, o kiiems — tekstus.

Taip pat gyvuoja frijy pirmyjy vaiko gyvenimo mety mitas, 1. y.
ankstyvojo ugdymo neuroedukatoriy ispopuliarinta idéja, kad
pirmieji freji kidikio ir vaiko gyvenimo metai yra nulemiantys
visus jo ateities gyvenimo Sansus. Kad fai, kg vaikas patiria
ir ismoksta per pirmgsias 1000 dieny, jj suformuoja visam
likusiam gyvenimui. Tagiau jau pries 20 mety isleistoje knygoje
,The Myth of the First Three Years” jos autorius Johnas Brueris
sukritikavo 3ig idejq klausdamas, ar fikrai visos durys | sékme
uzsidaro, jeigu vaikas iki freciojo gimtadienio nepatyré
finkamos smegeny stimuliacijos. Ir ar tikrai tik tévai atsakingi
uZ visas vaiko nesékmes ir laimejimuse Ir botent su tuo susijes
vienas didZiausiy Sivolaikiniy neuromity apie zmogy, kaip
savo paties smegeny skulptoriy. Populiariosios neuromokslings
literattros salininkai konstruoja idéjq, kad ,tereikia” Zinofi, kaip
veikia Zmogaus smegenys, kada ir kaip jas tinkamai stimulivoti,
ir tuomet gali pasiekti bet ka: gali uzauginti ,sveikq” ir laimingg
vaikq; gali mokyfis geriausiais pazymiais; gali priimfi efekhyvius
sprendimus; gali tapti puikiu lyderiu ir daryti jtakqg Zmonéms;
gali isigydyti visas ligas; gali, gali, gali.. Stai tipine citata
i3 tokio turinio knygy: ,Zinodami, kaip i§ tiesy veikia vaiko
smegenys, padésite tvirlg pagrindg tarpusavio santykiams
ir sudarysite puikias galimybes geresniam intelektiniam Jasy
vaiko igsivystymui. Knygoje rasite revoliucinius principus, kaip
uzauginti laimingq vaikq.” Tagiau, nors 3ios ,revoliucinés” idéjos
publikuojamos jau kelis desimimecius, jauny Zmoniy psichikos
sveikata su kiekvienu degimtmeciu vis prastéjo.

Toigi viena i§ prielaidy, kodel Zmonéms patinka populiarioji
neuromoksliné literatira yra fa, kad joje zadami i§ paZitros
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labai paprasti ir lengvi bodai, kaip daryti didelius pokycius
savo ir kity gyvenimuose. Klausykite Mozarto muzikos -
taip pagerinsite vaiko intelekiq. Jeigu Zinosite, kada ir kokie
vaiko smegeny langai atviri — juos galésite pripildyti tokios
informacijos, kokios norésite irt. 1. Toks neurocentriskas pozidris j
Zmogy sukonstruoja, tiksliau, sugrgzina prie idéjos, kad Zzmogus
yra biologinis objekfas, tad jam reikalinga tik neurobiologiné
meilé - rOpestis ir meile pagrjsta smegeny stimuliacija. Kartais
tai suskamba kaip XX a. smarkiai sukritikuoto biheviorizmo
atgarsiai: tinkamas stimulas  i$provokuoja norimg  reakcijq,
elgseng, mastyma... Taip, Zmonija linkusi kartofis...

Kita prielaida, kuri iskyla siekiant suprasti populiariosios
neuropsichologinés literatiros  ispopuliaréjimg, greiciausiai
yra ta, kad iy knygy autoriai visuomenei parduoda dar vieng
patrauklig idéjq, t. y. manymgq, kad viskas Siame gyvenime
priklauso tik nuo MANES. Individualistingje ir nestabilumo
visuomenéje §i idéja labai gaji, nes manymas, kad viskas
yra ,mano rankose”, zmonéms leidzia jaustis tikraisiais savo
gyvenimo Seimininkais. Ta¢iau §i idéja yra ,Ikesciais Zudikais”
aplipdyta idéja, kuri sukuria iliuzijg, kad jmanoma lengvai
daryti jtakg savo ir kity Zmoniy mintims, elgsenai, laimei ir
pasirinkimams. Kaip brity sociologas Williamas Daviesas
savo knygoje ,The Happiness Industry” razo: ,Sivolaikine
,pozityvioji psichologija” ir ,laimés mokslai” (psichologija,
vadyba, ekonomika ir neuromokslai) nuolat kartoja savo
mantrq, kad laimé yra asmeninis , pasirinkimas”, ta¢iau botent
del to is esmes daugybé zmoniy negali iseiti i vartotojiskumo
ir egocentriskumo, kuriy taip siekia atsisakyti.”

Jeigu Zinosi, kaip veikia smegenys ir kaip tinkamai jas
stimulivoti, garantuotai galési pasiekti visus uzsibréztus tikslus ir
uzauginti sveikus bei laimingus vaikus. Tagiau ar tévams nuolat
kartojama mintis, kad esame savo vaiky smegeny skulptoriai,
o jy ateitis priklauso fik nuo to, kiek j[desime pastangy tinkamai
stimulivodami kudikio smegenis, jums nesukelia jausmo, kad
tai veda j galimq tévy kaltinimg uz prastus vaiko pazymius
mokykloje, uz tai, kad jam sunku pritapti ir susirasti draugy,
kad jis apskritai netinkamai i3auklétas Siai visuomenei i
neispildo jos keliamy lokesciy? Jau buvo leo Kanneris ir jo
bendraminciai, buvo ,prozako karta” Amerikoje, kuri véliau
gulédama ant psichoterapeuty sofuciy kaltino savo tévus dél
dideliy ir mazy savo gyvenimo nesékmiy, o is kaltinimas vede
prie dar didesniy vidiniy jlampy.

Dar viena prielaida, kodél populiarioji neuromoksling
literattra tokia populiari, grei¢iausiai susijusi su fuo,
kad daugybé neuromoksliniy idéjy ir mity mums suteikia
pagrindo lengvai pateisinti daugelj savo ,nefinkamy”
min&iy, elgseny ir santykiy pasakant ,a3 toks, nes taip
veikia mano smegenys”; ,a3 negaliu to konfrolivoti, nes
tokios yra mano smegenys” ir t. t. Kitaip tariant, mums
suteikia galimybe manipulivoti savo elgsenomis ir lengvai
jas pateisinti. Sia tema labai daznai dalijasi autistiskus
vaikus auginantys tévai, kurie tam tfikrais gyvenimo etapais
prieina prie klausimo: kada ir kaip pasakyti vaikams apie
iy skitingumq, apie skirtingai veikian&ias smegenis, kad 3i
Zinia jiems ateityje netapty pasiteisinimu? Suauge autistiki
asmenys nerefai i§ visuomenés sulaukia priekaisto, neva
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savo autistiskumg naudoja kaip pasiteisinimg. Pavyzdziui,
kai Aspergerio sindromq turintis asmuo nevyniodamas |
vatq pasako akivaizdy, bet nemalony dalykg, tai daznai
inferprefuojama kaip sgmoningas noras jskaudinti i
pakenkfi. Taigi Zinojimas ne fik i3laisvina, bet sukuria ir
labai daug naujy i330kiy.

Post scriptum...

Nors a$ pati knygas mégstu ir daug skaitau, vis délto manau,
kad knygy skaitymas misy visuomenéje pervertintas.
Zmogg furtina ne skaitymas, o skaitomas turinys. Ypa¢ tai
aktualu siandien, kai galimybés publikuoti savo idéjas taip
lengvai prieinamos ir tai gali daryti kiekvienas.

Taigi tiesa greiciausiai yra kazkur per vidurj. Nesakau,
kad praeikime uzsimerke pro knygas su virselivose
vaizduojamomis skaitydami
prisiminkime, kad jos, kaip ir populiariosios psichologijos
knygos,

smegenimis, bet jas

lobiausiai  kritikuojomos vz  nepagristy ir
nejgyvendinamy lokes¢iy konstravimg; vz iliuzijg apie
greitai, lengvai ir visiems vienodai pasiekiamg laime, turtq,
lyderyste ir sveikatq; vz tai, kad jos rasomos maséms,
nors misy visy gyvenimai labai skirtingi ir unikalds; ir
ypac uz tai, kad daugiausia sie neuromanualai orientuoti
i ,sveikas smegenis”, j ,sveikus vaikus ir suaugusivosius”,
f. y. | neurotipinés visuomeneés dalj, dél to yra riboti ir
nesuderinami su neurojvairovés idéjomis.

Ir pacioje pabaigoje... Kai leidyklos dZiaugiasi seékmingu
neuromanualy pardavimu, tikrieji neuromokslininkai kalba
apie fai, kad neuromokslas 3iuo metu isgyvena savotiskg
stagnacijg, nes jau daug mety neranda aftsakymy |
issikeltus klausimus. Vis dazniau svarstoma ir siekiama nuo
klausimo ,kaip veikia individualios Zmogaus smegenyse”
pereiti prie klausimo ,kaip veikia kolektyvinis protas2”.
Gal tai yra zenklas, kad istorijos ratas vel apsisuko, nes tai
bandymas kvestionuoti isaukstinto individualumo ribotumg
ir kvie¢iama atsigrezti j bendruomeniskumag.
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