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TEVU, AUGINANCIU VAIKA SU AUTIZMO SPEKTRO
SUTRIKIMAIS, PATIRIAMI SUNKUMAI

Lina Astrauskiené, Ilona Kupcikiené

Kauno kolegija

Anotacija. Vaiko negalia be biomedicininiy ir sveikatos sutrikimy, apima psichologinius, socialinius, ekonominius vaiko ir
Seimos gyvenimo aspektus. Seima, auginanti vaika su negalia, yra veikiama jprastiniy (natdralus $eimos vystymasis) ir
papildomy (vaiko negalia, kaip neplanuotas jvykis) stresoriy. Vaiko negalia apriboja darbinés, socialinés veiklos ir
rekreacines galimybes, taip pat apsunkina Seimos adaptacines ir funkcionavimo galimybes. Tévai, auginantys vaikg su
autizmo spektro sutrikimais, susiduria su daugybe i§3tkiy, poky¢iy ir sudétingy situacijy. Straipsnio tikslas — nustatyti tevy,
auginanciy vaikg su autizmo spektro sutrikimais, patiriamus sunkumus. Tyrime dalyvavo 5 tévai, auginantys vaika / -us su
autizmo spektro sutrikimais. Tyrimo objektas — tévy, auginan¢iy vaika su autizmo spektro sutrikimais, patiriami sunkumai.
Tyrimui atlikti pasirinktas kokybinio tyrimo metodas, kurio metu duomenys rinkti naudojant pusiau struktiiruots interviu.
Tyrimo duomeny analizé atskleidé, kad tyrime dalyvave tévai, auginantys vaika / -us su autizmo spektro sutrikimais, patiria
jvairius sunkumus. Dél padidéjusiy i$laidy vaiko prieZitirai, Seimai tenka riboti i$laidas kitose srityse, ne visos medicinos,
ugdymo, socialinés paslaugos, skirtos vaikams su autizmo spektro sutrikimais, yra finansiskai prieinamos. Tyrime dalyvave
tévai dél visuomenés, socialiniy paslaugy ir sveikatos priezitiros jstaigy specialisty tolerancijos stokos, artimyjy atstimimo,
patiria socialing izoliacijg ir vieniSumo jausma. Informantai teigeé, kad dél nuolatinés vaiko priezitiros profesinei veiklai ir
tobuléjimui pritriiksta laiko. Informanty pasisakymai rodo, kad COVID - 19 pandemijos metu sunku buvo derinti nuotolinj
darba, vaiky priezitirg ir ugdyma. Tyrime dalyvave tévai patiria nuolatinj stresa dél vaiko priezidiros ir jo ateities.

Ivadas

Gimus vaikui su negalia, jo priezilirai Seima
skiria labai daug laiko. Vaiko su negalia auginimas
laikomas 1étinio pobiidZio stresu (Augutiené ir kt.,
2010). Per daugelj mety susidaro uzdaras ratas —
vaikas—namai. Rutina sekina Seimos narius, stresas
vargina fiziskai ir psichi$kai, Seima patiria socialing
izoliacija. Tévy sen¢jimas ir riipestis, kas ateityje
pasirtipins vaiku, taip pat sukelia stresg.

Pagal Amerikos psichiatry asociacijos psichikos
sutrikimy diagnostikos ir statistikos vadova
(DSM-5), naudojama psichikos sutrikimams
diagnozuoti, asmenims turintiems ASS, pasireiskia
nuolatinis socialinio bendravimo ir socialinés
sgveikos  triikkumas, biidingas pasikartojantis
elgesys, riboti interesai, negebéjimas kurti ir
palaikyti santykius. Daznai autizmo spektro
sutrikimas ir intelekto negalia pasireiskia kartu
(American Psychiatric Association, 2013).

Vaikai, sergantys autizmu, beveik aStuonis
kartus dazniau serga virSkinimo trakto sutrikimais,
kurie turi jtakos autizmu sergancio vaiko elgesiui.
Daugiau nei puseé vaiky su ASS turi létiniy miego
problemy, kurios trukdo mokytis, mazina gyvenimo
kokybe (Autism and health: a special report by
autism speaks, 2017).

Autizmo spektro sutrikimy turintiems vaikams
sunku suvokti neverbaling komunikacija — kiino
kalba, veido iSraiSkas. AutistiSki vaikai neturi
intuicijos, viskg supranta tiesiogiai. Autizmo
spektro sutrikimy turintys vaikai daZzniausiai
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uzsiima pasikartojancia veikla, domisi viena siaura
sritimi, stipriai prieSinasi pokyc€iams, naujovéms,
valgo ta patj maista daug karty. Vaiko kalbos
igidziai vystosi vélai, jis nemégsta prisilietimy,
jautriai reaguoja j garsus, Sviesa, jam gali iSsivystyti
staiglis jnir§io ir agresijos priepuoliai (Lietuvos
autizmo asociacija ,,Lietaus vaikai“ 2021).

ISsamiis tyrimai rodo, kad ASS turin¢iy vaiky
tévai daznai patiria padidéjusj stresg tévystéje
(Hoffman ir kt., 2009), padaugéja psichinés
sveikatos problemy (Cohrs ir Leslie, 2017) ir
pablogéja fiziné sveikata (Smith ir kt., 2012;
Eisenhower ir kt.,, 2013). Taip pat Seimos
auginan¢ios ASS turintj vaikg patiria problemy
tarpasmeniniuose santykiuose (Karst ir Van Hecke,
2012; Serrata, 2012; Pisula ir Porebowicz-
Ddrsmann, 2017).

Higienos instituto  (2019)  duomenimis,
Lietuvoje asmeny (0-17 m.), kuriems diagnozuotas
bent vienas raidos sutrikimas (F84), nuo 2014 m. iki
2018 m. iSaugo 1,7 karto, vaiky ligotumas
Jvairiapusiais raidos sutrikimais padidéjo visose
amziaus  grupése. 2018 metais  berniukai
jvairiapusiais raidos sutrikimais sirgo 1,7 karto
daugiau nei 2014 metais, o mergaités — 1,6 karto
daugiau nei 2014 metais.

Seima, kurioje yra sergantis ar turintis negalia
narys, patiria kriz¢ ir iSgyvena jvairiy sunkumy.
Samsonienés ir kt. (2015) atlikto tyrimo ,,geimq,
auginan¢iy vaikus su autizmo spektro sutrikimu,
gyvenimo gerové”“ duomenys parodé, kad
ikimokyklinio ir mokyklinio amZziaus vaiky tévams
triksta jvairiy rusiy paslaugy, centry, dirbanciy su



jvairiomis ugdymo programomis, tinkan¢iomis
individualiems vaiko ugdymo poreikiams. Lietuvos
nejgaliyjy  draugijos (2019) atlikto  tyrimo
duomenimis, 69,1 proc. tévy, auginanciy vaikus su
negalia, buvo nedirbantys. Medicinos, socialinés
pagalbos ir ugdymo jstaigose yra teikiamos
paslaugos skirtos 0—7 mety vaikams, o vyresnio
amziaus vaikams ir jaunuoliams tinkamy ir
efektyviy paslaugy truksta. Istaigose teikiamos
paprasCiausios ir nepakankamai efektyvios
logopedo, psichologo, socialiniy jgudziy ugdymo

paslaugos (VieSosios politikos studija, 2020).

Lietuvos autizmo asociacijos ,Lietaus vaikai*

atliktos apklausos duomenimis (2020), medicinos,

ugdymo ir socialinés paslaugos nepakankamai
prieinamos autistiSkiems asmenims ir jy Seimoms
dazniausiai dél informacijos nepakankamumo.

Mokslingje literatiroje paZymima, kad Seimos,

auginancios vaikg su autizmo spektro sutrikimais,

sutrinka jprastinis gyvenimo biidas, socialinés
veiklos ir darbinés galimybés. Nors tyrimy apie
asmenis turin¢ius ASS gausu, taCial mazai
analizuota Seimos, kurioje auga vaikas su autizmo
spektro sutrikimais patiriamos problemos. Taigi,
tyrimo klausimas — kokius sunkumus patiria tévai,
auginantys vaika su autizmo spektro sutrikimais?

Tyrimo objektas: tévy, auginanéiy vaikg su
autizmo spektro sutrikimais, patiriami sunkumai.

Tyrimo tikslas: nustatyti tévy, auginanciy vaika
su autizmo spektro sutrikimais, patiriamus
sunkumus.

Tyrimo uzdaviniai:

1. Atskleisti tévy iSgyvenimus ir tarpusavio
santykiy Seimoje problemas auginant vaika su
autizmo spektro sutrikimais,

2. Identifikuoti tévy, auginanciy vaika su autizmo
spektro sutrikimais, patiriamus sunkumus dél
vaiko prieziiiros.

3. Isskirti tévy patiriamus sunkumus  dél
visuomenés pozilrio j vaika su autizmo spektro
sutrikimais.

Tyrimo metodai: tyrimui atlikti naudojamas
pusiau struktiiruoto interviu duomeny rinkimo
metodas ir duomeny analizé.

Tiriamieji. Tyrime dalyvavo 5 tévai, auginantys
vaika / -us su autizmo spektro sutrikimais.

Tyrimo metodika

Tyrimui atlikti buvo pasirinktas kokybinis
tyrimas. Tai sistemingas situacijos tyrimas, siekiant
suprasti tiriama reiskinj ir pateikti tyrimo duomeny
apibendrinimg (Kardelis, 2002). Kokybiniame
tyrime démesys skiriamas individualiai informanto
patir¢iai. Pasirinktu kokybinio tyrimo metodu, buvo

siekiama identifikuoti tévy, auginanciy vaika su
autizmo spektro sutrikimais, patiriamus sunkumus.
Siam tyrimui atlikti pasirinktas pusiau struktiiruoto
interviu  duomeny rinkimo metodas, atlikta
duomeny analizé taikant apraSomaji turinio
(content) analizés duomeny apdorojimo metoda.
Tyrimo dalyviams buvo pateikiami klausimai apie:
iSgyvenamus jausmus ir tévy tarpasmeninius
santykius auginant vaika, turintj ASS; patiriamus
sunkumus dél vaiko prieZiliros; patiriamas
problemas dél aplinkiniy poziiirio j vaikg, turintj
ASS ir Seimg. Papildomi klausimai informacijai
patikslinti buvo pateikiami interviu metu.

Tyrimo organizavimas. Tyrimas atliktas 2021
kovo / balandzio ménesiais. Su kiekvienu tyrimo
dalyviu buvo susisiekta individualiai, sutartas
interviu laikas. Tyrimo dalyviai buvo informuoti
apie tyrimo tema, jy asmens duomeny
konfidencialumo uztikrinimg. Interviu truko nuo 1
valandos iki 1,5 valandos. Tyrimas vyko Siais
etapais: informanty pasirinkimas, duomeny
rinkimas, duomeny §lifavimas ir kodavimas, analizé
ir interpretavimas bei rezultaty pristatymas.

Tyrimo iméiai pasirinktas netikimybinés
patogiosios kriterinés atrankos budas, t. y. tévai,
auginantys vaika / -us su autizmo spektro
sutrikimais.

Tyrimo duomeny apdorojimas ir pateikimas.
Tyrimo duomeny analizé buvo atlikta taikant
aprasomajj turinio (content) analizés duomeny
apdorojimo metoda. Visi tyrimo pusiau struktiiruoti
interviu jrasai transkribuoti j ,,Word“ formatg.
Informanty citatos pateikiamos netaisyta, autentiska
kalba.

Tyrimo etika. Atliekant tyrimg buvo laikomasi
konfidencialumo, $3Ziningumo ir laisvo
apsisprendimo principy.

Tyrimo rezultatai ir ju aptarimas

Tévy iSgyvenimai ir tarpusavio santykiy Seimoje
problemos auginant vaika / -us su autizmo
spektro sutrikimais

Tapimas tévais yra viena svarbiausiy vystymosi
uzduoCiy poros gyvenime. Uzduotis tampa dar
sunkesné, jei vaikas serga vystymosi liga,
pavyzdziui, autizmo spektro sutrikimu (Zarbo ir kt.,
2016). Tapus ASS sergancio vaiko tévu susiduriama
todel gali grésti gyvenimo kokybés pablogéjimas.
Tyrimo metu noréta iSsiaiSkinti, kokius jausmus
iSgyvena tévai, auginantys vaikg / -Us su autizmo
spektro sutrikimais (1 lentele).
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1 lentelé. Tévy iSgyvenami jausmai auginant vaika/-us su autizmo spektro sutrikimais

Kategorijos

Subkategorijos

Patvirtinantys teiginiai

Tévy isgyvenami
jausmai auginant
vaikg / -us su
autizmo spektro
sutrikimais

BeviltiSkumas

,»<...> 1§ beviltiSkumo atrodo, kad daugiau nebegali.” I
,<...> biina, kad iSleidi vaikus j mokykla ir masinoje iSsiréki.* I4

Kaltés jausmas

,»<...>nuo bejégysteés iki saves kaltinimo, paskui iSmoksti su tuo
gyventi.“ I

,»<...> kodél man taip, ka as blogai padariau.” I,

,,<...> nuolatinis kaltés jausmas, kad Cia tu kazko nepadarei.” I4

Nerimas

»ISgyvenu nuolatinj nerimg dél ateities. <...> Visokiy nerimo priepuoliy
turé¢jau <...>.” I3

Baimé

,»<...> Jei man prireiks mediky pagalbos, mano vyrui, kas tada zifirés
mano vaika, kur tada jis buty? <...> kas biity jei reikéty izoliuotis, nes
vaikui bitinas laukas.” I
,»<...> bijau ji patj palikti su svetimu.* I,

Nusivylimas

,»Kai tu supranti, kad tavo vaikas néra toks koks noréjai, kad jis nickada
nebus savarankiSkas, yra skaudu, labai skaudu.” Is

Bejégiskumas

,Jautiesi prasta mama, kad ne visus papildus, Zoles isbandei, ne visus
specialistus.” 14

Viltis

,»<...> jis su vidutiniu protiniu atsilikimu, randa pats sau kg uzsiimti.“ Is.
,»AS bandau jZvelgti gério, ir biina ty gery dalyky.“ 14
,,Pas ji tiek meilés, kiek visam penkiaauksty néra <..>.“ I

Tyrimo metu paaiskéjo, kad informantai jaucia
nuolating kalte, nusivylima, baimg¢ dél vaiko ateities
ir bejégiskuma dél savo gyvenimo: ,,Jautiesi prasta
mama, kad ne visus papildus, Zoles iSbandei, ne
visus specialistus. Labai sunku susitaikyti su tuo.
<...>kai atsirado vaikai, as sakau, galbut tai skamba
grubiai, bet a$ negyvenu, as$ egzistuoju. Mano 10
mety yra tokia busena” (I, balandis, 2021).
,» Visokiy nerimo priepuoliy tur¢jau, dabar tik dél jo
— kaip gyvensiu rytoj, kaip dél valgio, kaip, jei
pradés zalotis, ka darysiu? Kas bus, kai a$ jégos
neturésiu, gal jis ir mane nuskriaus <..>?7”
(I3, kovas, 2021). Tévai daznai kovoja su giliai
jaugusiu jausmu, kad uz vaiko biikle yra atsakingi
jie. Kalté — dazniausiai tévus lydintis jausmas.
Interviu metu paaiskéjo, kad nepaisant kaltés,
nusivylimo ir kity jausmy, tévai pastebi vaiky
stiprigsias puses ir tuo dziaugiasi: ,,<..> jis

indaplove iSkrausto, skalbinius i$dziausto, jis su
vidutiniu protiniu atsilikimu, randa pats sau ka
uzsiimti® (Is, kovas, 2021). ,,Pas jj tick meilés, kiek
visam penkiaauksty néra. <...> jie tiesiog yra Dievo
vaikai. Jei autistukas gali prieiti tave ir apkabinti,
svetimg zmogy, o mes slepiam savo jausmus, tai
bandau jzvelgti gerasias savybes (Is, balandis,
2021).

Apibendrinus, informanty atsakymus apie
iSgyvenamus jausmus auginant vaikg / -US su
autizmo spektro sutrikimais iSaiSkéja, kad tévy
iSgyvenimai susije su vaiko negalia yra labai stipriis
ir jvairiapusiai, tiesiogiai lemiantys jy saviverte ir
kasdienj gyvenima.

Tyrimo metu buvo nustatyta, kokius tarpusavio
santykiy sunkumus patiria Seimos, kuriose auga
vaikas / -ai su autizmo spektro sutrikimais
(2 lentelé).

2 lentelé. Seimos, auginanéios vaika/-us su autizmo spektro sutrikimais, patiriami sunkumai tarpusavio santykiuose

santykiuose sutrikimus turinéiu

broliu

Kategorijos Subkategorijos Patvirtinantys teiginiai
Seimos, Itampa ir ,»<...> su vyru buvo visko, ir daug jtampos ir daug nesutarimy, bet $iai
auginancios vaikg / | nesutarimai tévy dienai esam vienas kumstis.* I
-us su autizmo tarpusavio ,, Jei vaikas susierzines, tai mes visi susierzine.* Is
spektro santykiuose
sutrikimais, Broliy patiriama ,Kai labai sunku, tai jis uzsidengia ausis ir sako, ar tu gali mama
patiriami sunkumai | jtampa bendraujant | padaryti, kad jis uzsi¢iaupty.« Iy,
tarpusavio su autizmo spektro | ,,Dabar neliko, anks¢iau sakydavo, kodél broliui taip, kodél anaip.* I3.

Gédijimasis brolio

,,Vienu metu labai gédijosi<...>. 1.

Informanty pasisakymy analizé atskleide, kad
tévy tarpusavio santykiuose netriiksta jtampos,
nesutarimy, tadiau tévy suvokimas, kad jie
vieninteliai gali padéti savo vaikui, padeda
iSgyventi krizines situacijas ir daugumg motyvuoja
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buti kartu: ,,<..> su vyru buvo visko, ir daug
jtampos ir daug nesutarimy, bet §iai dienai esam
vienas kumstis, mes suprantam, kad niekas tuo
vaiku daugiau, labiau nepasirtpins“ (I1, kovas,
2021). ,<..> esam nusiteike, kad bus gerai ir



palaikom vienas kitg. Vyras stengiasi, nebevaziuoja
] tolimus reisus, pasiliko Lietuvoje dirbti, kad
daugiau buti su seima“ (I, kovas, 2021). ,,<...> tétis
buvo 3 kartus palikes, i$€j¢s, tai griuvo planai <...>
Kadangi 2 vaikai ir abiejy sunki buklé, gyvenom
labai jtemptu grafiku, buvo daug bemiegiy nakty dél
vaiky, nuolatinis nuovargis, situacija buvo labai
jtemta“ (I, balandis, 2021).

Tyrimo metu atsiskleidé broliy patiriama
itampa, gédos jausmas bendraujant su autizmo
spektro sutrikimus turinciu broliu: ,,Gal jo neimam,
gal vaziuojam be brolio? Kodél visa laika kaip
brolis nori? <..> Vienu metu labai gédijosi, bet
dabar brolj globoja, saugoja‘“ (I1, kovas, 2021). Nors
vaikai jauCiasi nuskriausti, vis dél to riipinasi savo
broliais ,,Sesuo supratinga ir padeda daug ka broliui.
Ir darzelyje padeda <...>* (I, kovas, 2021).

Tévy, auginanciy vaika su autizmo spektro
sutrikimais, patiriami gyvenimo sunkumai paliecia
asmeninj, socialinj ir profesinj gyvenima. Jie
nerimauja dél vaiko ir Seimos ateities, jauciasi kalti,
kad nezino kaip elgtis konkreCiose situacijose.

Tévams sunku suderinti kasdienius namy darbus,
kity Seimoje auganc¢iy vaiky priezitirg ir savo darbg.
Neretai jie tampa uzdaresni, savo iSgyvenimais
nesidalina su artimaisiais ar draugais, specialistais.
Kaip ir tévai, taip ir vaiky, su autizmo spektro
sutrikimais, broliai ir seserys patiria baime, kalte,
pykti. Jiems dazniau gali pasireikSti neigiamo
socialinio elgesio bruozy, delinkventinis elgesys,
polinkis | nerima, depresija, svaiginamyjy
priemoniy vartojimg (Navickieng ir kt., 2019).

Tévy, auginanc¢iy vaika / -us su autizmo spektro
sutrikimais, patiriami sunkumai dél vaiko
prieziiiros

Analizuojant sunkumus, kuriuos patiria Seima
dél vaiko / -y su autizmo spektro sutrikimais
priezitiros, pradéjo ryskéti, kad tévams tenka sunki
uzduotis ugdant vaiko higienos, mitybos jprocius, o
vaiko mokymosi ir bendravimo problemos yra
dideli kasdieniai i$§tkiai (3 lentelé).

3 lentelé. Tévy, auginanéiy vaikg / -us su autizmo spektro sutrikimais, patiriami sunkumai dél vaiko priezitiros

Kategorijos Subkategorijos Patvirtinantys teiginiai
Tévy, auginanéiy Vaiko ,»<...> jis pats nenusiprausia, po tualeto pats nesusitvarko.* Iy
vaika/-Us su savarankiskumo ,»<...> ]is labai nesavarankiskas, nepavalgo pats, nepasipraso valgyti ir
autizmo spektro stoka maistui labai iSrankus. Dabar dar su ,,pampersu® yra, neturi suvokimo,
sutrikimais, kad ir j kelnes padaro.” I,
patiriami sunkumai ,»<...> su valgymu problema, jis nejauc¢ia sotumo. Dabar tik mokosi
dél vaiko sustabdyti save, sakom nevalgyk, biisi storas.” I3
prieziliros ,,<...> turim didel¢ problema su danty valymu, su maudymusi, viskas dél
sensorikos.” I4
Vaiko ugdymo ”Dabar karantinas, <...> tai kaip ir néra ugdymo nuotolinio. Mokytoja
problemos siysdavo uzduotis, o mes po darbo sédim ir darom” Iy
,»<...> Eina j lavinamaja klase, bet visa Ziemg prabuvo namuose.* I3
,»<...> mums nebuvo siunciamos jokios uzduotélés, mums buvo tiesiog
suraSytas rekomendacinis lapas.* 14
,,<...> vaikas nenusédi prie kompiuterio, vaikas namie nesiugdo.” Is
Vaiko elgesio ,»<...>jis gali pradéti verkti, gali pradéti §ukauti, cypauti, rékauti <..>.” I
problemos ,,Mano vaikas i§ viso nekalba arba $iikauja, <...> yra ne kartg basas ir
plikas i$béges i lauka.“T»
,»18¢jimas | miesta sudétingas, kazka pamaté, klykia noriu, krenta ant
zemés. <...> jis nesuvokia, kad reikia laukti eiléj, kodél negali gauti
dabar.” I
Ribotos tévy ,»Tu negali nueiti | kirpykla, negali nueiti | parduotuve, negali
galimybés biitiniausiy poreikiy uzsitikrinti.“ Iy

pasirtipinti savo,
savo Seimos
poreikiais

»Mociuté nebeturi tiek jégy, kad galéty mus isleisti ir pabiiti su 2 labai
energingais aniikais.* I4

Informacijos
trikumas apie
teikiamas
socialines
paslaugas

,»Gydytoja néra pasakiusi <...> ar Zinote, kad yra tokia paslauga, gal
norétumeéte pasinaudoti.” Iy

,.Kad paskambinty socialinis darbuotojas ir kazka pasitilyty néra buve
nei vieno karto.* I3

,»<...> Kai mes kreipiamés j savivaldybe, tai mes jiems pasakojam kas
mums priklauso.* I4

,Mes nebuvom informuoti savivaldybéj, kad galim gauti pagalba
sensoriniy prekiy pirkimui.“ Is
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Kategorijos Subkategorijos Patvirtinantys teiginiai
Padidéjusios ,,VienareikSmiskai. Logopedo privatus uzsiémimas, ergoterapeuto, <...>
iSlaidos dél Ta pati delfiny terapija, ji ir kainuoja.“ I
privaciy ,,Be abejo padid¢jo, auklé, ABA terapija.” I3
uzsiémimy pas »ABA paslauga dviem vaikams mums kainuoja 1100 eury.* I4
specialistus ,»I8laidy daugiau, sensorinés priemonés brangios.* I,
ir sensorinéms ,,<...> perkam papildomas priemones ir jvairus zaidimus.* I4
priemonéms
Neéra galimybés ,»<...>AS dirbu ne tuos darbus, kuriuos noréciau, bet tuos, kuriuos galiu.“
dirbti norima darba | l4

,,<...> turéjau atsisakyti daug gery pasitilymy.* I3

Apibendrinus informanty duomenis isryskéjo,
kad visiems vaikams su autizmo spektro sutrikimais
dél savarankiSkumo stokos, biitina nuolatiné
priezitra ir pagalba atliekant kasdieninius darbus.
Rezultatai  atskleidé, kad nors  vaiko
savarankiSkumo ugdymas atima daug asmeninio
laiko bei vidiniy resursy, tévai yra susitaikg¢ su
nuolatine vaiko prieZziiira,: ,,Zinau, kad mano vaikas
ir norisi kuo geriau jam“ (I, kovas, 2021). ,,Mes
intelektiniy dalyky i§ savo vaiky nereikalaujam
<..> mokom, kad patys rengtysi, uzsitraukty
uztrauktuka, kad biity kuo savarankiSkesni“
(14, balandis, 2021).

COVID-19 pandemija paveiké viso pasaulio
ekonominj, politinj bei socialinj gyvenima.
Svietimo sistemoms sukélé vaiky ugdymo ir
priezitros kriz¢ (Mokslo studija, 2021). Tyrimo
metu tévai pripazino, kad prasidéjus karantininiams
ribojimams atsirado vaiko ugdymo problemy:
»<..> Eina ] lavinamajg klase, bet visg ziema
prabuvo namuose. <...> keista, jei visoje Lietuvoje
dirbo lavinamosios klasés, tai pas mus visg ziema
prasédéjo namuose, buvo ka veikti“ (Is, kovas,
2021). ,,Ka karantinas padaré, tai mes buvom
visiskai palikti be nieko, kas lie¢ia mokykla. Mums
nebuvo siunciamos jokios uzduotélés, mums buvo
tiesiog suraSytas rekomendacinis lapas. Viska
reikéjo patiems pasidaryti, prisigalvoti, tai vienintelj
ka a$ dariau, kitoje mokykloje kur mokosi vaikai, i$
ty mamyc¢iy gaudavau uzduotéles ir kopijuodavau.
Siuo metu a labai dékinga, kad leido vaikams grjzti
1 mokykla“ (I, balandis, 2021).

Vaikai su autizmo spektro sutrikimais savaime
nesuvokia vyraujanciy socialiniy taisykliy, atkakliai
siekia daryti tai, kas jiems patinka, neatsizvelgdami
1 kity poreikius (Navickiené ir kt., 2019). Vaiko
elgesio problemas patvirtina ir tyrime dalyvavusiy
tévy pasakojimai: ,,<...> jis gali pradéti verkti, gali
pradeéti Sukauti, cypauti, rékauti ir vyresniam vaikui
mokytis trukdo. To vaiko nepasodinsi, nepasakysi,
kad dabar nuotoliné pamoka“ (I, kovas, 2021).
»Mano vaikas i§ viso nekalba arba Siikauja, <...>
namuose turim biiti duris uzsiraking, nes yra ne
kartg basas ir plikas iSbéges j laukg. Ant langy labai
lipa, langai be rankeny yra“ (I, kovas, 2021).
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Dél vaiko raidos sutrikimy tévams be kity
pagalbos sunku pasirlipinti savo ir savo Seimos
poreikiais. Dazniausiai pagalbg jiems suteikia
artimiausi giminaiciai, neapsieinama ir be auklés
paslaugy: ,,Gelbéja tévai. <..> Jei tu neturétum
tévy, artimyjy, neturi kur vaiko paliki. <..> Tu
negali nueiti j kirpykla, negali nueiti j parduotuve,
negali bitiniausiy poreikiy uzsitikrinti* (I3, kovas,
2021). ,,Labai su sese sutariu, labai daug ka ji man
padeda ir jj paziari“ (I, kovas, 2021). ,,<..> Auklé
budavo kiekvieng diena, niekaip nebiciau
susitvarkiusi® (Is, kovas, 2021).

Paklausti kaip keiciasi Seimos materialiné
gerové auginant vaikg / -us su autizmo spektro
sutrikimais, visi tévai patvirtino, kad Seimos
i§laidos padidéjusios. Tyrimo metu paaiskéjo, kad
dauguma tévy perka mokamas paslaugas savo
vaikams su autizmo spektro sutrikimais. Pasirinkus
tinkamiausig paslauga, tévams tenka riboti savo
iSlaidas kitose srityse ir ieskoti alternatyvy: ,,Aisku,
kad skaiciuoji kg pirkti, kur vaziuoti, bet tikrai
negali ka nori ta sau leisti. Tie patys ABA
terapeutai, kurie yra Siai dienai labai brangiis, na
mes nesamdom, nes tiesiog jie yra labai brangis®
(I1, kovas, 2021). ,,ABA paslauga dviem vaikams
mums kainuoja 1100 eury, plius dar perkam
papildomas priemones ir jvairius zaidimus, tai
papildomiems ergoterapeutams, psichologams mes
tikrai nebeturime finansiniy galimybiy“ (14,
balandis, 2021). ,Sensorinés priemonés yra
brangios, bet yra Kinija, Japonija, Lenkija*“ (IS,
balandis, 2021). Padidéjusias transporto islaidas
lemia paslaugy ir specialisty trikumas Seimy
gyvenamojoje vietovéje. Kad gauty kompetentingy
specialisty pagalbg vaikui, tévai su jais vysta j kitus
miestus, net Salis: ,Biidavo kiekvieng dieng
veziodavau ] mokamas paslaugas — ABA, meno
terapija, zirgai Siauliuose. Viskas kitame mieste
(13, kovas, 2021). ,,Susiradau daktary Vokietijoje.
<..> vaziavom ] Belgija. <..> Klaipéda, Vilnius,
viskas kainuoja. <...> Gerai, kad a$ turiu galimybe
vezti vaika bet kur po Europa“ (I5, balandis, 2021).

Tyrimo duomeny analizé atskleide, kad tévai
susiduria su informacijos trikumu apie ligos
diagnozg, teikiamas socialines paslaugas vaikui su
autizmo spektro sutrikimais ir Seimai. Visi tyrimo



dalyviai teigé, kad informacijos ieSkosi patys ir apie
teikiamas socialines paslaugas, auginant vaikg / -Us
Su autizmo spektro sutrikimais, jie suzino i$
»Lietaus vaiky“, internetiniy téveliy grupiy
Facebook paskyroje ir kity Saltiniy: ,,Triksta
koncentruotos informacijos apie ligos diagnoze,
vaiko integracija, ugdyma“ (I1, kovas, 2021).
,,Pasaké, kad autizmas, ir kaip sakant, ir viskas.
Daugiau viska i§ interneto skaitingjau, i§ pazjstamy
turiu kelis, kas turi tokiy vaiky* (12, kovas, 2021).
»Mes viska suzinome i$ tos téveliy grupés. <...> AS
galvoju, kad misy socialiniai skyriai mus turéty
informuoti, kas mums priklauso, 0 ne mes, téveliai,
turim eiti jrodinéti, kad yra toks jstatymas
pasiraSytas‘ (14, balandis, 2021).

Tyrimo duomeny analizé patvirtino VieSosios
politikos studijos apie vieSyjy paslaugy autizmo
spektro sutrikima turintiems asmenims (2020)
iSvadas, kad medicinos, socialinés pagalbos ir
ugdymo jstaigy pagalba labiau orientuota |
paslaugas 0-7 mety vaikams. Vyresnio amziaus
vaikams ir jaunuoliams efektyviy, nemokamy
paslaugy truksta: ,,Samdémés logopedg ir
ergoterapeutg. <..> lki 7 m. jam priklausé
ankstyvoji reabilitacija“ (I1, kovas, 2021). ,,.Labai
padéjo Tomatis, <..> mes ja naudojom 7 metus,
<...> taip, mokama“ (I3, kovas, 2021).

IS gauty tyrimo duomeny, galima daryti iSvada,
kad vyksta abipusiai naudingas bendradarbiavimas
tarp tévy, mokamy paslaugy teikéjy ir ugdymo
jstaigos: ,,Mes perkam ABA paslaugas <...> taip
susiderinom, kad leidzia specialistams ateiti ir |
mokykla. Tie misy specialistai dabar ir mokina
personala, kurie dirba su misy vaikais®
(14, balandis, 2021).

Tyrimo metu paaiSkéjo, kad atokvépio pagalba
iki Siol nei vienas i§ tévy nepasinaudojo, tadiau
pasisakymai patvirtina, kad tai biity viena
vertingiausiy  socialiniy ~ paslaugy  Seimai:
,,Atokvépio paslauga tikrai reikalinga, nes kai esi
pagyvenes neturi tiek tos sveikatos® (I3, kovas,
2021). ,,<..> mes i§ tikryjy tévai pasigendam, tai
kad ateity kazkokia pagalba j namus, bent valandai
ar dviem, kad sakykim mus, tévus, kazkur tai
iSleisty (I4, balandis, 2021).

Tévy patiriamos problemos dél visuomenés
pozitrio j vaika / -us su autizmo spektro
sutrikimais

Zmonés su negalia visuomenéje jgyja specifinj
socialinj statusg ,.kitokie, kai jy fizinés, protinés ar
psichinés savybés nukrypsta nuo visuomengje
priimtiny normy (Augutiené ir kt., 2010). DaZnai
aplinkiniai Zzmonés pradeda vengti Seimos,
auginancios vaikg su negalia, todél Seimos draugy
ratas kuriamas i$ naujo.

Remiantis Gudoniu ir Novogroskiene (2000),
sékminga specialiyjy poreikiy vaiky integracija turi
biiti pradedama nuo Seimos, kurios gyvenimas
priklauso ne tik nuo medicinos ir psichologinés
paramos, bet ir nuo visuomeneés.

Tyrimo metu buvo siekiama iSsiaisSkinti tévy
patiriamus sunkumus dél visuomenés poziiirio |
vaikg su autizmo spektro sutrikimais (4 lentelé).

4 lentelé. Tévy patiriamos problemos dél visuomenés pozitirio j vaika/-us su autizmo spektro sutrikimais

poziiirio j vaika / -
us su autizmo
spektro sutrikimais

Kategorijos Subkategorijos Patvirtinantys teiginiai
Tévy patiriamos Visuomenés »<...> Daug kas nezino kas tai yra. Kiti klausia kas yra vaikui, kodél jis
problemos dél informavimo stoka | nekalba.” I
visuomeneés apie autizmo ,Pasakai, kad vaikas su negalia ir jie nezino, kas tas autizmas, tai turi

spektro sutikima.

paaiskinti.“ I

Tolerancijos stoka

»Mes negalime eiti j king, negalime visa Seima eiti j kavineg.“Ty

,Oi koks ¢ia vaikas neiSauklétas. <...> Ko jiis ¢ia vedatés tg savo zvér]j,
eikit i§ ¢ia.“ I3

»<...> visur gatvej, darzely, mokykloj, bet kur, namiskiai, giminaiciai,
sesés, pusbroliai, visi Ziliri neigiamai.* Is.

Artimyjy
atstimimas

,»<...> jei senelis sako, jis man nereikalingas, vezkités kur norit, man jo
nereik kaip aniiko.” Is

Sutrike socialiniai
rysiai

»Nei draugy, nei kaimyny, sunku su tokiu vaiku <...>.“ I,
»Su draugém kazkur iSeiti, pabiti, ar skaityti, keliauti - to neliko, viska
darai pagal vaika.“ I3

IS informanty atsakymy galima daryti iSvada,
tolerancijos stokos ir
nuolatiniy komentary, tévai sgmoningai atsitraukia

kad dél

visuomenés

teisintis, tai nattiraliai renkiesi erdves, kur maziau
zmoniy“ (I1, kovas, 2021). ,,<...> negaléjom nueiti j
parduotuve, negal¢jom atostogauti, negalé¢jom

ir gyvena uzdarg gyvenimg, jy socialiniai rySiai
sutrike: ,,Kai tu susilauki komentary, dél kuriy turi

skristi 1éktuvu. Negaléjom | mini renginius, apie
koncertus net nekalbu, vaikams gimtadienius. Ty
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buvom uzsidarg tik Seimos burbule, kol vaikutis Siek
tiek iSaugo i§ ty didZziyjy sunkumy“ (Is, kovas,
2021). Tévai, auginantys vaika / -us su autizmo
spektro sutrikimais, nuolat patiria neigiamag
visuomenés poziiirj ir artimyjy atstiimimg: ,,<...>
Nepagyvensi — nesuprasi, bet realiai visur — gatvéj,
darzely, mokykloj, bet kur, namiskiai, giminaiciai,
sesés, pusbroliai, visi ziliri neigiamai. Jei senelis
sako, jis man nereikalingas, vezkités kur norit, man
jo nereik kaip antko* (Is, balandis, 2021).

ISanalizavus ir apibendrinus tyrimo duomenis
atsiskleide, kad tévai, auginantys vaika su autizmo
spektro sutrikimais, patiria jvairius juos slegian¢ius
iSgyvenimus ir sunkumus. Vaiko / -y su autizmo
spektro sutrikimais nuolating priezitira ir ugdymas
riboja tévy galimybes pasiriipinti savo ir savo
Seimos poreikiais. Dziugina tai, kad nepaisant visy
sunkumy, tévai randa stiprybés ir drauge atsakingai
prisiima tévy pareigas bei, kaip teigé viena mama,
dabar yra tarsi vienas kumstis. Informanty
atsakymai atskleid¢, kad jie neturi galimybés dirbti
norimg darba, o profesinei veiklai ir tobuléjimui, dél
vaiko negalios, triksta laiko. Be to, dél visg pasaulj
paveikusios COVID-19 pandemijos, dirbantiems
tévams, auginantiems vaika / -us su autizmo spektro
sutrikimais, teko derinti nuotolinj darbg i$ namy su

Informantai pripazino, kad nuo pat tos minutes,
kai suzinojo vaiko diagnoze, jiems triiksta
kokybiskos psichologinés pagalbos, informacijos
apie pagalbos biuidus vaikui ir jy Seimai bei
koncentruotos  informacijos  apie  teikiamas
socialines paslaugas. Tyrimo metu paaiskéjo, kad
vaikai, vyresni nei 7 metai, nepakankamai gauna
nemokamy socialiniy paslaugy. Biutiniausias
paslaugas savo vaikams su autizmo spektro
sutrikimais tévai perka patys. D¢l padidéjusiy
iSlaidy vaiko sveikatos, ugdymo priezitirai Seimai
tenka riboti iSlaidas kitose srityse. Be to, tévams,
auginantiems vaikg / -us su autizmo spektro
sutrikimais, ne visos mokamos paslaugos
finansiskai yra prieinamos.
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Tyrime dalyvave tévai atskleidé, kad dél
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PROBLEMS OF PARENTS RAISING A CHILD WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS
Summary

Autism spectrum disorders are still one of the most pressing health problems, adversely affecting the lives of people with
autism and their relatives. The research problem is what social problems arise for the parents raising a child with autism
spectrum disorders. The research subject is the social problems of parents raising a child with autism spectrum disorders. The
research aims to identify the difficulties experienced by parents raising a child with autism spectrum disorders. The
methodology involved a qualitative study with a semi-structured interview and analysis of its data. The respondents were 5
parents raising a child/children with autism spectrum disorders. The qualitative research revealed that research participants
raising a child/children with autism spectrum disorders experience various problems and difficulties. The family has to limit
the expenses in other areas due to increased spending on childcare, as not all medical, educational, and social services for
children with autism spectrum disorders are financially affordable. The parents raising the child/children with autism
spectrum disorders experience social isolation and a feeling of loneliness due to the lack of social bonds, social services,
health care professionals’ tolerance, and relatives’ rejection. The respondents stated that due to the constant care of the child,
there is a lack of time for professional development and activities. Their answers show that it was difficult to combine remote
work, childcare, and education during the Covid-19 pandemic. Research participants experience ongoing stress about
childcare and its future.

Keywords: parents, disability, autism spectrum disorder (ASD).
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