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Anotacija

Jaunuoliai, turintys negaliy, yra viena jautriausiy visuomeneés grupiy, nes patiria diskriminacija dél
nejgalumo stereotipy, segregacija darbo rinkoje ir Svietimo sistemoje. Tai pripazjsta tarptautinés
zmogaus teisiy ir negalés srityje veikiancios organizacijos, $i problema jvardyta negalig turinciy
asmeny teises ginanciuose dokumentuose, atsiskleidZia Lietuvos ir uzsienio mokslininky tyrimuose.
Autizmo sutrikimas laikomas vienu labiausiai komplikuoty vaiko raidos sutrikimy, paveikiantis ne
tik jo intelektinius, socialinius gebéjimus, bet ir visos §eimos gyvenima. Siame straipsnyje siekiama
atskleisti tévy, auginanciy autizma turincius vaikus, poziiirj j vaiky ateitj naratyvo pasakojimuose.
Teorinéje straipsnio dalyje nagrinéjami autizmo teoriniai aspektai, diagnostikos ypatumai. Empiri-
néje dalyje, atlikus kokybinj naratyvo tyrima, nustatyti tévy, auginanciy autizmg turin¢ius vaikus,
pozitirio j vaiky ateitj ypatumai.

PAGRINDINIAI ZODZIALI: autizmas, negalia, naratyvas.

Abstract

Young people with disabilities are one of the most sensitive groups of society because they are
discriminated against by stereotypes of disability, sewing in the labor market and education. This is
acknowledged by organizations operating in the field of international human rights and disability,
which are mentioned in documents protecting the rights of persons with disabilities, are reflected in
the researches of Lithuanian and foreign scientists. A child’s autism diagnosis affects every member
of the family in different ways. Parents / caregivers must now place their primary focus on helping
their child with ASD, which may put stress on their marriage, other children, work, finances, and
personal relationships and responsibilities. The theoretical part of the article examines disabilities,
conceptual basics of a autism. The empirical part is compliant with a provision that a human life can
be understood by analysing one’s experience, opinions, worldview, and context. The justification of
the research methodology — narrative analysis — is presented. The study involves demographic cha-
racteristics of fourth people — parents (male sex), circumstances of research data collection, the role
of the researcher is revealed. Data processing is carried out in accordance with the methodological
requirements of the dialogical narrative analysis. Conclusions are drawn with regard to the phenome-
non — perception of the career of young people with slight intellectual disabilities.
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Ivadas
Jaunuoliai, turintys negaliy, yra viena jautriausiy visuomenés grupiy, nes pati-

ria diskriminacija dél nejgalumo stereotipy, segregacija darbo rinkoje ir §vietimo
sistemoje. Tai pripaZjsta tarptautinés zmogaus teisiy ir negalés srityje veikiancios
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organizacijos, $i problema jvardijama negalig turin¢iy asmeny teises ginanciuose
dokumentuose, atskleidziama Lietuvos ir uzsienio mokslininky tyrimuose.

Tyrimo objektas — tévy, auginanciy autizma turincius vaikus, poziirio j vai-
ky ateitj, naratyvai.

Tikslas — atskleisti tévy, auginanciy autizmg turinéius vaikus, poziiirj i jy atei-
t].

Siekiant atskleisti tévy subjektyvias patirtis, pasirinktas kokybinis naratyvinis
tyrimas.

Pasaulio sveikatos organizacijos 2011 m. praneSime ,,Apie nejgaluma“ akcen-
tuojant Svietimg ir jsidarbinima, kaip vienas sudétingiausiy kliti¢iy, su kuriomis
susiduriama, teigiama, kad nejgaliyjy jtraukimas j prasmingg veikla, adekvacia jy
buklei, teigiamai veikia jy sveikata, jie tobul¢ja, integruojasi visuomeneje (World
report on Disability, WHO, 2011). Karjera Siuolaikiniu pozitiriu vertinama kaip
pasirinkta veikla, kuri gali biiti visuomeniskai ar individualiai reikSminga, tenki-
nanti asmens fiziologinius, saugumo, materialinius, saviraiSkos poreikius, iSreiksta
zmogui socialiai dalyvaujant. Jau 2004 m. I. Baranauskiené ir J. Ruskus (2004) pa-
stebéjo, kad nejgalieji yra viena i§ visuomenés mazumy, kuriy socialinis dalyvavi-
mas iki nepriklausomybés atkiirimo buvo ribotas. Autoriy nuomone, socialinio da-
lyvavimo konceptas — tai kiekvieno Zzmogus savanoriskas apsisprendimas vykdyti
tam tikras funkcijas, jsipareigojimus, atsiskleidziantis asmens galéjimu ir teises
dalyvauti kasdienéje visuomeneés veikloje, kurti ir iSlaikyti individualy tapatumo
jausmg turéjimu. Taciau ir Siandieniame pasaulyje asmenims, turintiems negalig,
sunku integruotis j darbo rinkg ir visuomeninj gyvenima, nors profesijos pasirinki-
mas ir karjeros projektavimas tampa vienu svarbiausiy zmogaus gyvenimo tiksly.

Nors moksliniy tyrimy negalios tema gausu (Ruskus, 2002; Baranauskiené,
Ruskus, 2004; Baranauskiené, Elijosius, 2004; Baranauskiené, Gudinavicius,
2008; Baranauskiené, Juodraitis, 2008; Vaicekauskaité, 2008; Réklaitiené, Kar-
Aciené, Kreiviniené, Silva, 2012; Viluckiené, 2008; BeneSeviciiité, 2014; Dvario-
nas, Motieciené, Ruskus, Mazeikiené, Naujaniené, 2014; Boyles, Baley, Mossey,
2008; Jahoda, Dagnan, Stendert, Pert, Trower, 2009; Buntinx, Schalock, 2010;
Hall, Yacoub,Yusufi, 2010; Codling, Macdonald, 2011; Dovidio, Pagotto, Hebl,
2011; King, Delfabbro, Griffiths, 2011; King, Delfabbro, Zajac, 2011; Verdugo,
Navas, Gomez, Schalock, 2012; Gomez, Arias, Verdugo, Tasse, Brown, 2015),
per mazai analizuota jaunuoliy, turin¢iy autizmo spektro sutrikima, ugdymo kar-
jerai tema, nes ugdymas karjerai, ypa¢ asmeny, turin¢iy negaliy, Lietuvoje yra
santykinai naujas reiSkinys. 1. Baranauskienés, A. Juodraicio (2008) atlikti tyri-
mai rodo, kad jaunuoliai, turintys nezZymy intelekto sutrikimg, veikiami televizijos
laidy, turi nepagristy lukesciy dél biisimos profesijos: jie nori tapti verslininkais,
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televizijos zvaigzdémis, manekenais ir pan. Si problema licka aktuali, atsizvel-
giant | spar¢ig medijy raida ir plétra, kartu ir jy daromg jtaka, nes ir uzsienio au-
toriai P. Raghavendra, E. Grace, L. Newmanas, D. Woodas, T. Connellis (2013)
savo tyrimuose pabrézia, kad socialiniai tinklai formuoja realybés neatitinkantj
jaunuoliy, turin¢iy intelekto sutrikimy, savo galimybiy suvokima, tarsi antraja as-
menybe, egzistuojancia virtualioje erdvéje. Pastebima, kad medijy teoretikai M.
McLuhano teiginj ,,medija yra praneSimas® papildo visuomeng tyrinéjanciy moks-
ly perspektyva, kartu siekia tuos mokslus papildyti: medijos sudaro salygas tyriné-
ti kultiiros, technologijy ir psichiniy procesy tarpusavio saveikas (Hjarvard, 2005).
J. K. Grubbsas, B. R. Brice, S. E. Jenningsas (2012) teigé, kad fizing negalia turin-
tiems asmenims atrandama techniniy interneto, kompiuteriy programy naudojimo
sprendimy, vis délto $iy paslaugy triiksta, be to, jos nelabai prieinamos intelekto
negalig turintiems asmenims.

Autizmas — vienas sudétingiausiy raidos sutrikimy, kurio patogenezé dar nevi-
siskai zinoma. Autizmo simptomai lemia raidos nukrypimus, kurie apima daugelj
psichikos veikimo sri¢iy ir yra visg gyvenimg trunkantys socialinio bendravimo,
komunikacijos ir elgesio sutrikimai (American Psychiatric Association. Diagnos-
tic and statistical manual of mental disorders, 2013). Autizmas — tai jvairiapusis,
kompleksinis raidos sutrikimas, iSrySkéjantis iki trejy mety amziaus (paprastai
pasireiskia ankstyvuoju laikotarpiu) (Lesinskiené, Paras, 2001) ir apimantis Sias
vaiko veiklos sritis: kalbos ir bendravimo kokybe, socialinés sgveikos su kitais
asmenimis, elgesio ir interesy sritis (Ivoskuviené, Urbutyté, 2008, p. 159). Tai
vienas sunkiausiy vaiko raidos sutrikimy, pasireiskiantis biidingais kokybiniais,
socialinio bendravimo, komunikacijos ir elgesio sutrikimais, nes daugelio autiz-

v —

2005).

1. Autizmo spektro klasifikacija

Mokslinéje literatiiroje autizmo spektro sutrikimai klasifikuojami pagal Tarp-
tauting statistine ligy ir sveikatos problemy klasifikacija 7LK-10 (World Health
Organization. The ICD-10 classification of mental and behavioral disorders. Cli-
nical descriptionand diagnostic gudelines, 1992). Si klasifikacija naudojama ir
Lietuvoje. Miisy Salyje TLK-10 autizmo spektro sutrikimai priskirti psichikos ir
elgesio sutrikimams, kurie koduojami F84 Sifru — jvairiapusiai raidos sutrikimai:
F84.0 — Vaikystes autizmas; F84.1 — Netipinis autizmas; F84.2 — Retto sindromas;
F84.3 — Kiti dezintegraciniai vaikystés sutrikimai; F84.4 — Hiperaktyvus elgesys,
susijes su protiniu atsilikimu ir stereotipiniais judesiais; F84.5 — Aspergerio sin-
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dromas; F84.8 — Kiti jvairiapusiai raidos sutrikimai; F84.9 — Nepatikslintas jvai-
riapusis raidos sutrikimas.

Moksliniuose straipsniuose aptinkama klasifikacija ir remiantis psichikos sutriki-
my diagnostikos ir statistikos vadovu (DSM-IV-TR). Tai standartiné psichikos sutri-
kimy klasifikacija, kurig parengé Amerikos psichiatry asociacija (APA), ja naudojasi
psichikos sveikatos specialistai Jungtinése Amerikos Valstijose. Remiantis DSM-IV,
sutrikimai taip klasifikuojami: 299.00 — Vaikystés autizmas; 299.80 — Retto sindro-
mas; 299.10 — Vaikystés dezintegraciniai sutrikimai; 299.80 — Aspergerio sindro-
mas; 299.80 — Jvairiapusiai raidos sutrikimai.

Nuo 2013 mety DSM-V vadove keturios klasifikacijos kategorijos sujungtos i
vieng — Autizmo spektro sutrikimai (angl. autism spectrum disorder — ASD).

D. L. Christenseno ir bendraautoriy tyrimo duomenimis, 1 % pasaulio gyven-
tojy turi autizmo spektro sutrikimy, nors moksliskai tai nepatvirtinta (Christensen,
Baio, Van Naarden Braun, Bilder ir kt., 2016). S. Idringo ir bendraautoriy Stokhol-
me atliktas tyrimas parodé, kad 0—17 amziaus vaiky grupése autizmo paplitimas
siekia 5 / 1000. Tyrimo rezultatai panasis j tyrimy Vakary Europoje rezultatus
(Idring, Rai, Dal ir kt., 2012). Anglijoje autizmo spektro sutrikimai nustatomi vie-
nam i§ 110 vaiky, Jungtinése Amerikos Valstijose — vienam i§ 167. Taigi moksli-
ninkai, lygindami i$ skirtingy pasaulio Saliy per pastaruosius keletg mety surinktus
duomenis pateiké tokius autizmo sutrikimo paplitimo rezultatus: 62 — 10 000 vaiky
(Elsabbagh, Divan, Koh, et al., 2012, p. 160—179).

Statistiniai duomenys, mokslinéje literatiiroje skelbiamy tyrimy rezultatai rodo,
kad ASD diagnoze turinciy asmeny skaicius visame pasaulyje didéja, tai tampa
viena svarbiausiy visuomenés sveikatos problemy, pradétas vartoti net autizmo
epidemijos terminas, autoriai pazymi, kad JAV Sios jzvalgos pasirodé jau 1995
metais (Rimland, Hamilton, 2000)

Si teorija turi ir kritiky, teigian¢iy, kad autizmo epidemijos reiskinys atsirado
dél sindromo sudétingumo, tikslaus jo diagnozavimo kriterijy nebuvimo, tvirti-
nama, kad autizma galima suprasti tiriant ji kaip fenomena, vykstantj asmens so-
formuoja marginalizuojantj poziiirj j autizma, sukeliantj priestaravimy ir sunkumy
autistiSky asmeny gyvenime (Gernsbacher, Dawson, Goldsmith, 2005; Runswick-
Cole, Mallet, Timimi, 2016).

Autizmo sutrikimo klasifikacijos kriterijai dar tiksliai neaiskis, nes jj apibtdi-
nantys elgesio pozymiai gali iSryskéti laukui bégant, nustatant intelekta, diagno-
zuojant smegeny veiklos ar nustatant socialinés sgveikos sutrikimus. Todél jvairiy
mokslo sri¢iy specialistai bando iSsiaiskinti §j sutrikimg lemiancias priezastis ir
ieSko budy, kaip palengvinti vaiko gyvenima.
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2. Metodologija

Pasak B. Bitino, L. Rupgienés, V. Zydzitnaités (2008), mokslinis tyrimas yra
sistema, kurios paskirtis — rinkti informacijg apie nagrinéjamos tikrovés objektus,
ja pertvarkyti, iSryskinti tg, kuri gali buti reikSminga tikrovei pazinti ir tobulinti, o
visuomenei pateikti jau apibendrintas, visapusiSkai patikrintas iSvadas apie tiria-
mus objektus. Kiekvienas zmogus eina savo gyvenimo keliu, kuris apima patirtis
ir dialogu pagrista saveika su aplinkiniu pasauliu bei savimi. Dauguma zmoniy
istorijy pasakojimg laiko natiiraliu budu apmastyti savo patirtj, spresti egzistenci-
nes problemas, kurti tyrimo dalyviy patirtimi pagrista tvarka, nepaisant asmeninés
tyréjo patirties (Zydzitinaite, 2017).

C. K. Riessman (2008) teigimu, naratyvas pats saves nepaaiskina, jj reikia in-
terpretuoti. Autoré teigia, kad pasakojami jvykiai atrenkami, sisteminami, susie-
jami tarpusavyje ir jprasminami. Pazymi, kad pasakotojai interpretuoja pasakoja-
mus jvykius, kartu yra jy dalyviai, kurie kartais sukuria pamokomus pasakojimus
apie tai, koks turéty biiti pasaulis. C. K. Riessman (2008) nuomone, pasakojimai
atskleidzia zinias ir bendravimo biidus, tad naratyvo metodas suteikia galimybe
sistemi$kai analizuoti asmeniniy patir¢iy naratyvus, nes svarbu atkreipti démes;j i
tai, kad naratyviniy metody netinka taikyti tada, kai kalbama apie daugybe bevar-
dziy ir beveidziy subjekty. Autoré savo naratyvo teorijoje pabrézia, kad naratyvai
neatskleidzia praeities, jie jg jprasmina; vaizduoté ir strateginiai interesai daro jta-
ka pasakotojui renkantis, kokia tvarka sudélioti pasakojamus jvykius ir kaip juos
Iprasminti; naratyvuose atskleidziamos ,,tiesos* tiksliai neapibiidina praeities, ta-
Ciau sgsajoms keiiantis, praeitis, dabartis ir ateitis susiejamos, tad naratyvai sutei-
kia pasakotojams galimybe i$ naujo jsivaizduoti savo gyvenima.

3. Tyrimo organizavimo ypatumai

Pokalbiy dalyviai atrinkti patogigja ir kriterine atranka, t. y. pasirinkti dalyviai,
su kuriais uzmegztas rySys dalyvaujant asociacijy, sutelkusiy tévus, auginancius au-
tizmo palytétus vaikus, veikloje. IS tyréjai prieinamos populiacijos pagal nustatytus
kriterijus atrinkti keturi dalyviai: i§ santuokoje gyvenanc¢iy Seimy (t. y. vaikas auga
su abiem tévais), vaikui nustatyta vidutiné arba sunki negalia, lengvas intelekto sutri-
kimas, jo amzius atitinka pradiniy klasiy mokiniy amziy (nuo 7 iki 11 mety).

Ruosiant ,,.Dalyvio sutikimo* forma, paminéta, kad interviu kvie¢iamas daly-
vauti biitent tas pokalbio dalyvis, nes Siame tyrimo etape renkama informacija apie
tévy, auginanciy autizmo palytétus vaikus, iSgyvenimus, patirtis, pabrézta, kad
bitent jy iSgyvenimai ir sukaupta gyvenimiska patirtis yra labai reikSmingi, kaip
ir kita suteikta informacija. Pateikta informacija, kad interviu surinkti duomenys
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bus reikSmingi siekiant tyrimo tikslo: analizuoti asmeny, turinciy autizmo spektro
sutrikimg, gyvenimo istorijas, atsizvelgiant j ugdymo realybéje egzistuojancias so-
ciakultiirines ir edukacines salygas, atskleisti profesinés karjeros siekimo veiksnius.

Interviu charakteristika. Atlickamas tiesioginis interviu, nes pokalbio da-
lyviui tiksliai Zinomas tyrimo tikslas. Numatyta, kad tai giluminis interviu, nes sie-
kiant tyrimo tiksly ir taikant naratyvo metodologija reikia su pokalbio dalyviu ben-
drauti gana ilga laika, be to, i§gyvenimai, apie kuriuos kalbama, priskiriami tikrai
jautrioms temoms, ¢ia svarbi empatija, iSlaikant tyréjo uzduoties gaires, jautrumas
savo pokalbio dalyviui, svarbu jvertinti tai, kad autizmas yra diagnoz¢, kurig teé-
vai gana sunkiai priima dél jos priskyrimo intelekto sutrikimo bei psichikos ligy
grupei. Interviu tipas — laisvas, nestruktiiruotas pokalbis, nenumatyti konkretiis
klausimai, temy sarasas, atsakymui skiriamas laikas. Tyréja suteikia visiSka laisve
pokalbio dalyviams, pokalbio gairés sukasi apie abiem puséms zinoma tematika,
jos dalyvavimas pokalbyje minimalus: uzpildyti pauzes, galimus jtampos momen-
tus, uzduoti klausimus, kurie padéty nustatyti pasléptus momentus arba patiksinti
informacija, plétoti pokalbj. Be to, svarbu, kad klausimai konstruoti taip, kad at-
sakydamas j juos pokalbio dalyvis pateikty kuo iSsamesnj pasakojima. Numatyta,
kad siekiant i$siaiskinti pokalbio dalyviy gyvenimo konteksta, svarbius socialinius
jvykius ir charakteristikas, teks atlikti dar ne vieng interviu.

4. Rezultatai

Tyrime dalyvavo 4 tévai (vyrai), Seimoje auginantys vaika, turintj autizmo dia-
gnoze. Tyrimo dalyviams suteikti pseudonimai — jy paciy pasirinkti vardai.

Aidas: 37 mety, turintis aukstajj inzinerinj i$silavinima, dirbantis vadovaujantj
darba. Seimoje auga du vaikai, vyresniajam siinui — 8 metai, autizmo diagnozé
nustatyta, kai vaikui sukako treji metai, jaunesnioji sesuté yra dvejy mety, medi-
cininiy ar elgesio indikacijy nepastebéta. Berniukas lanko bendrojo ugdymo mo-
kykla, mokosi pagal individualig pradinio ugdymo programa, klaséje su juo dirba
paskirta asistenté.

Ariinas: 41 mety, turintis aukstajj neuniversitetinj i$silavinimg, dirbantis pro-
gramuotoju. Seimoje auga vienas devynmetis siinus, kuriam raidos sutrikimai di-
agnozuoti nuo kiidikystés — ketveriy diagnozuotas vaikystés autizmas. Berniukas
lanko specialigjag mokykla, jungting klase, kurioje mokomas pagal individualig
programa. Klaséje asistento néra, nes klasé nedidelé — mokosi 7 vaikai.

Aurimas: 30 mety, turintis aukstajj neuniversitetinj i$silavinima, dirbantis lo-
gistikos srityje vadybininku. Seimoje auga du stiniis, vyresniajam nuo dvejy mety
nustatytas raidos sutrikimas, elgesio ir emocijy sutrikimas, berniukui dabar sep-
tyneri; jaunesnis broliukas yra trejy, véluoja jo kalbos raida, bet kity indikacijy,
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budingy autizma turintiems vaikams, nepastebéta. Devynmetis stinus $iuo metu
lanko mokykla-darzelj, mokomas pagal individualig programa kartu su bendraam-
ziais, klaséje su juo dirba asistenté.

Audrius: 44 mety, baiges profesing mokykla, dirbantis laivybos srityje. Sei-
moje auga trys vaikai — dvi vyresnés dukros, kurios §iuo metu jau studijuoja, ir
dvylikos mety stinus, kuriam nuo penkeriy mety nustatytas jvairiapusis raidos su-
trikimas, nuo devyneriy — sunkus autizmas. Vieneriy mety diagnozuota epilepsija.
Berniukas mokosi specialiojoje mokykloje, dvi pradines klases baigé bendrojo ug-
dymo mokykloje, bet patyré¢ daug sunkumy, mokykloje nebuvo galimybés paskirti
jam asistento, tad Seimos sprendimu nuo trecios klasés lanko specialiajg mokyklg.
Mokosi jungtingje klas¢je, turi asmeninj asistenta.

Lyginant tyrimo dalyviy pasakojimus, iSryskéjo tarpusavyje susij¢ komponen-
tai, sudarantys tévy pozitirio  vaiko ateitj naratyva:

Artima ateitis — Papildomas ugdymas — ISsilavinimas — Tolesn¢ ateitis

Pirmoji naratyvo reikSmé — artima ateitis. Kalbant apie artimg ateit], tévai la-
biausiai akcentuoja siekj, kad vaikas jgyty bent ,,minimaliy akademiniy Ziniy*.
Aido ,,siinus atpazjsta raides ir skai¢ius, bet kas i$ to — dar nepavyksta perskaityti
né vieno trumpo zodzio...“. Audriaus pasakojime iSryskéja, kad ,,jis skaito, bet ne
visada supranta teksta, daugiau skiemenuoja arba kartais atrodo, kad tiesiog atsi-
mena tuos zodzius, kaip jie atrodo, ir pasako. O, va, dél raSymo paaiskinti negaliu
— jis viskg raso spausdintinéms raidéms, gali perrasinéti tekstus, veiksmy eiles
(...). Labai gerai atsimena, bet nei mes, nei mokytoja nezinome, ar supranta“. Kal-
bédamas apie septyneriy mety siiny Aurimas nerimauja: ,,Jam nesvarbu knygos,
nesiklauso pasaky... Tiesiog jam neegzistuoja tokie dalykai. Labai tikiuosi, kad
dar néra labai vélu, jis gi tieck mazai kalba, gal iki kokiy deSimties mety pavys vai-
kus...“ Ar@ino nuomone, jo stinui ,,biina tokie periodai, kad jau ima atlikti veiks-
mus, sudeda, atima, pasako, kuris skaicius didesnis. Ir skaito jis jau po truputj, bet
gal tai dél to geriau sekasi, nes mokosi su vyresniais vaikais. Kai vienas namie, tai
nejmanoma priversti. Gal kada nors ateis toks laikas, kai supras, kad reikia skaityti,
kad nors kiek suprasty, perskaityty, gi dabar tai tik reklamos ir pavadinimai...”.

Svarbis tévams ir vaiky socialiniai santykiai. ,,Jis gi negali gyventi vien suau-
gusiy aplinkoje. Kazkaip jau bendraamziai jau pradeda turéti draugus, kai dukros
augo jau nuo draugiy durys neuzsidarydavo (...). O jis toks vienas ir nelabai nori
bendrauti. Labai retai kada klas¢je zaidzia (...), o kai kur i$éjus sutinkame vaikus,
jis tiesiog slepiasi, glaudziasi prie miisy. Nenori vaiky — nei didesniy, nei mazes-
niy...“ — pasakoja Audrius. Ariino siinus labai draugauja su vienu bendraklasiu:
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,,Kai vaikai prad¢jo lankyti mokykla jie tapo draugais, tai kazkaip ir mes, tévai,
labai susidraugavome. Jie labai graziai zaidzia kartu, vienas be kito mokykloje
blogai jauciasi. Na gal ir liks visg gyvenimg draugais...*

Svarbus naratyvo komponentas yra vaiko diagnozés kaita, pvz.: ,,Kad tik ne-
pablogéty negu yra dabar, tai nejsivaizduoju, kg su zmona darysime. Negaléciau
palikti kokioj globos jstaigoje ar ligoningj“ (Aidas); ,,Kazkaip apsipratom su tuo
kitoniskumu, labai bijome, kad gali labiau agresyvéti arba kad ir toliau raida vé-
luos (...), panika, kad nebiity kokio zalojimo — saves ar kity* (Aurimas); ,,AS tai
tikiu, kad augant jis iSaugs 1S tam tikry dalyky, nes gi kaip kitaip. Reikia tikéti savo
vaiku, jis gi, nors ir po truputj, eina j priekj, iSmoksta vis daugiau. Nezinau, kaip
bus, bet as tikiu, kad susilpnés tas atsilikimas... (Artinas).

Antroji naratyvo reikSmeé — papildomas ugdymas. 1§ visy tévy pasakojimy ma-
tyti, kad ugdymo vien tik mokykloje nepakanka: Audrius pabrézia, kad jy Seimos
poreikis yra ,,vaiko mokymas ir pagal specialiai autistiSkiems vaikams sukurtas
programas. Daug ko patys nezinojome, nickas mums nepataré, kur dar galima
kreiptis. Breliy tokiems vaikams néra®“. Aido stnus lanko papildomus uzsiémi-
mus pas ,terapeute, kuri dirba pagal ABA (taikomojo elgesio analizé, angl. ap-
plied behavior analysis — autoriy pastaba) programas. Prad¢jus individualy mo-
kyma pastebime pazanga, bet Cia ilgas darbas ir Seimos biudzetui labai atsiliepia“.
Ir Aurimas papildoma ugdyma sieja su Seimos biudzetu: ,,Pradéjome lankyti mo-
kamga birelj, gal daugiau veiklas, skirtas tokiems vaikams, bet nuosekliai lankyti
negalime — tai gana brangu, o Seimoje dar vienas stinus ir néra nieko, kur galéty
abu vaikai dalyvauti. Planuojame ryZtis iSbandyti delfiny terapija, nes labai daug
gery atsiliepimy girdéjome. Ariino nuomone, visy pirma labai svarbu, ,,kad bty
kur patiems tévams iSmokti, kaip tuos vaikus pagal papildoma medziagg mokyti.
Bandome konstruoti socialines istorijas, mus mokytoja pamokeé ir padéjo paveiks-
liukus padaryti. Tai labai gerai, kad ir mokykloje naudoja, ir namuose tas korteles
(...) Bet tai kol patys supratome, kg darome...*

Trecioji naratyvo reik§mé — issilavinimas. Siuo metu visy pokalbio dalyviy sii-
nis lanko mokyklg. ,,Dabar tai kaip ramu — lanko stinus mokykla, yra asistenté.
Labiausiai bijau, kai baigs pradines klases* (Aidas). Audriui ir jo Seimai, auginan-
Ciai studijuojancias dukras, ,,labai sunku susitaikyti su tuo, kad stinaus ugdymas
yra kitoks nei duktery (...). Su mergaitém buvo taip lengva ir aisku, studijuoja,
net nebeatsimename to egzaminy streso. O va dél siinaus — kokie ten egzaminai,
aukstoji mokykla... nors kokig profesija igyty, nors deSimt mety tegul ten mokosi,
bet kad i8Smokty“. Ariino pasakojimas i$siskiria i$ kity: ,,AS tai laukiu, kol stinui
bus kokie Sesiolika mety (...), bandau jsivaizduoti, kad jau tada bus paprastos mo-
kyklos moksleivis, gal ir pagal lengvesne¢ programa mokysis, bet kazkaip i$silaikys
toje paprastoje, visy vaiky lankomoje mokykloje. Ir kad gal studijuos kokioje ko-
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legijoje kazka i§ programavimo srities, nes jau dabar su kompiuteriu puikiai ,,su-
taria®, svarbu, kad tik bendraamziai gerai priimty. Bet juk paskui iSaugama, tada
maziau vieni i§ kity tyciojasi (...), o ypac jei déstytojai nusiteike padéti. AS tikiu,
kad mano stinus galés studijuoti, nes mokykloje jis adaptavosi pakankamai gerai,
net galvoju, kad vaikai, tapdami vyresni, bus maziau ziauriis.“ Aurimas tikisi,
,,kol mano stinus paaugs, gal atsiras daugiau atvirumo Svietime, gal kazkokios bus
sukurtos programos, pagal kurias mokys autistiskus vaikus pagal jy gabumus. Juk
jie tikrai turi stipriy pusiy (...), gali biiti naudingi. Negali autistisSki vaikai likti be
jokio issilavinimo, jie tokie skirtingi, bet gal mokytis ir siekti ne tik skaitymo ar
raSymo, bet ir profesijg suteiksiancio i$silavinimo®.

Ketvirtoji naratyvo reikSmé — folesné ateitis. Rekonstruojant tévy pasakojimus
apie autizmg turinciy vaiky ateitj iSsiskiria persipinantys jausmai — baimé¢ ir viltis.
Daugiausia baimés sukelia vaiko diagnozés galimas pasunkéjimas: ,,Sunku numa-
tyti, kas bus, jeigu jis neiSaugs iS to vaikystés autizmo, gali biiti, kad teks gydytis
ir psichiatrijos ligoninéje. Labiausiai bijome, kad netekty jo atiduoti j kokig spe-
cialig jstaiga ar pensionata, (...) kiek tik turésime sveikatos, patys juo ripinsimeés*
(Aruinas). Audrius tolimg ateitj labiau sieja su viltimi: ,,Man tai ta tolesné ateitis
yra tikéjimas, kad vyks visuomeneés pokyciai, nejgaliyjy jtrauktis, nes vis dau-
giau gimsta vaiky su negalia arba ji iSryskéja. Daugelis tévy, mokytojy nesupranta,
ar tai negalia, ar tai charakterio bruozas. O mano mintys — nuo labai baisiy iki
fantastikos srities — o gal mokslininkai atras ir fizing autizmo priezastj, gal atras
medikamentus, skatinancius tam tikrg veikla, nes labai bijau savo vaiko gydymo
psichotropiniais vaistais, neuroleptikais. Aisku, kad antidepresantai gal ir bus rei-
kalingi, bet labai bijau, kad netekty naudoti tokiy, kurie sukelia priklausomybe.*
Aidui svarbu ir tai, kad ,,jis, neabejoju, jog turés ir savo Seima, savo ratg draugy.
Labiausiai bijau vaiko vienatvés, pinigais kazkaip patys ripinsimés, namus kaip
ir turime (...). Bet mes, tévai, mes tikrai nepajégsime visko atstoti — juk reikia ir
bendraamziy (...). Dar neramu ir dél Zzmoniy poziiirio — su vaiku dar susitvarkome
patys, o kaip bus véliau, jis tik stiprés augant. Man atrodo, kad Zmonés labiau tole-
ruoja vaikus su negalia, o va suaugusius (...). Laukiam tos ateities, nors ir bijome,
bet juk bijome ir dél mazosios dukrytés, kuri kaip ir neturi jokiy problemy®. Savo
nerimg iSsakydamas Aurimas mini ir savo paties $eima: ,, Visada galvoju, ar miisy
Seima isliks tokia tvirta, ar a§ sugebésiu visais pasirfipinti (...). Zmonai ir taip ten-
ka daugiau sunkumy, gal jai atrodo, kad as mazai prisidedu. (...) Man tai svarbu,
kad isliktume kaip Seima vieningi. Tikiu, kad stinui augant atsiras progresas, kad
ir pagalbos daugiau sulauksime i§ mokyklos. Aisku, kad reikés ir labai daug musy
pastangy, bet ateitj matau Sviesig. Svarbiausia — Seima, tada viskas iSsisprendzia
kitaip (...), be abejo, ir jis turés savo Seimg, gal gyvens jie su mumis, bet kad tik
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biity sveikesnis, kad pasiekty kazko (...). Gal ir kitaip autistai supranta laime, gy-
venimo prasme, bet svarbu, kad uzaugty ir galéty tai susikurti.*

ISvados

Autizmas plinta globaliu mastu ir paveikia vis daugiau asmeny, jis neturi jo-
kiy apribojimy lyties, rasés, socialinio sluoksnio ar kitais zmogaus identifikacijos
aspektais. Tai skatina kurti naujas teorijas ir moksliskai tirti autizmo plitima. Au-
tizmas — tarpdisciplininis reiskinys, ¢ia biitini plataus spektro moksliniai tyrimai.

Rekonstruoti tévy, auginanciy autizmga turin€ius vaikus, naratyvai nepriestarau-
ja mokslingje literatroje aptiktiems veiksniams, juos praplecia individualia patir-
timi, iSgyvenimais. Tévy pasakojimai atskleidé tarpusavyje susijusius komponen-
tus, kurie sudaro tévy poziiirio j vaiko ateit] naratyva: artima ateitis, papildomas
ugdymas, iSsilavinimas, tolesné ateitis.

Artimos ateities naratyvas atskleidé, kad tévy naratyvuose dominuoja nerimas
dél trijy naratyvo komponenty: vaiko socialiniy santykiy (tévy lukesciai sutelk-
ti ties noru, kad vaikas bendrauty ir su bendraamziais, igyty socialiniy jgiidziy),
minimaliy akademiniy Ziniy jgijimo (tévai labai i§gyvena vaiky nesékmes jgyjant
elementarius skaitymo, raSymo, skaiciavimo jgtidzius), vaiko diagnozes kaita (la-
biausiai bijoma komplikacijy, diagnozés sunkéjimo).

Papildomo ugdymo naratyvas iSryskino neformaliojo ugdymo pasiekiamumo
apribojimus autizma turintiems vaikams. Tévy pasakojimuose atskleidziama, kad
vaikui, turin¢iam autizmo sutrikimag, svarbus tévy jsitraukimas j ugdymo proce-
sa ir galimybé ugdytis ne tik mokykloje, bet ir neformaliojo ugdymo jstaigose.
Pabréziamas ir specialiyjy ugdymo programy, skirty autizmg turintiems vaikams
ugdyti, trikumas ugdymo realybéje, o specialisty, dirbanciy pagal neformaliojo,
alternatyvaus ugdymo programas, kurios yra mokamos, pagalba neigiamai veikia
Seimos biudzeta.

Issilavinimo naratyvas atskleid¢, kad tévai supranta iSsilavinimo svarbg ir nori,
jog vaikai siekty profesija suteiksianio issilavinimo. Siuo metu esama situacija
tévai nepatenkinti, tikisi inkliuzijos, visuomenés pokyciy.

Tolesnés ateities naratyvas atskleidzia tévy lukescius, kurie susij¢ su vaiky sa-
varankisku gyvenimu, gebéjimu ripintis savimi, galimybe kurti savo Seimg. Tévy
pasakojimai apie kiekvieng komponenta lydimi nerimo, baimés jausmy, bet visuose
juose iSryskéja ir vilties aspektas, ypa¢ dideli tévy lukesciai kreipia | visuomenés
pripazinima, ugdymo sistemos kaitg, medicinos ir diagnostikos pazanga.

Tyrimas atskleid¢ Seimos socialing ir emocing reikSme, kartu aktualizuojant
tai, kad vaiko negalia daro jtakg visos Seimos socialiniam dalyvavimui ir lemia
kompleksinés pagalbos visai Seimai reikSme.
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NARRATIVE OF ATTITUDE OF PARENTS TOWARDS
FUTURE OF THEIR CHILDREN WITH AUTISM

Diana Saveikiené
Summary

Young people with disabilities are one of the most sensitive groups of society
because they are being by stereotypes of disability, prevalent in the labor market
and education. This is acknowledged by organizations operating in the field of
international human rights and disability, which are mentioned in the documents
about protecting the rights of people with disabilities and are reflected in the rese-
arches of Lithuanian and foreign scientists. A child’s autism diagnosis affects every
member of the family in different ways. Parents / caregivers must place their pri-
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mary focus on helping their child with ASD, which may put stress on their marria-
ge, other children, work, finances, and personal relationships and responsibilities.

The theoretical part of the article examines disabilities and the conceptual
basics of autism. The empirical part is compliant with a provision that a human
life can be understood by analysing one’s experience, opinions, worldview and
context. The justification of the research methodology — narrative analysis — is
presented. The study involves demographic characteristics of four people — parents
(fathers), circumstances of research data collection, the role of the researcher is
revealed. Data processing is carried out in accordance with the methodological
requirements of the dialogical narrative analysis. Conclusions are drawn with re-
gard to the phenomenon — perception of the career of young people with slight
intellectual disabilities.

The object of the research — narratives of the parents’ attitude towards the future
of their autistic children.

The purpose is to reveal the parents’ attitude towards the future of their autistic
children in narrative stories.

In order to reveal the parents’ subjective experience, a qualitative narrative re-
search was chosen. The article uses this narrative theory: Narrative means “to
account” and is derived from the term grno, meaning to know. Theoral storytelling
traditions of earliest man were narrative inquiries that sought to address questions
of meaning and knowing. From the beginning, narrative embodied multiple ways
of knowing. For the Greeks, there were both episteme, knowledge of the practical
or everyday (also termed logical-rational thought), and gnosis or poesis (also ter-
med mytho-poetic), knowledge related to the larger questions of meaning (Hendry,
2010). Narrative analysis in the human sciences refers to a group of approaches
to diverse kinds of texts, which have incommon a storied form. As nations and
governments preferred narratives about history, so do social movements, organi-
sations, scientists, other professionals, ethnic / racial groups, and individuals in
stories of experience. Narrative approaches are not appropriate for studies of large
numbers of nameless and faceless subjects. Some models of analysis are slow and
painstaking, requiring attention to subtlety: nuances of speech, the organisation
of a response, relations between researcher and the subject, social and historical
contexts — cultural narratives that make “personal” stories possible (Riessman,
2008).

The theoretical part of the article examines disabilities, conceptual basics of
autism. Autism spectrum disorder (ASD) is a complex developmental disability;
signs typically appear during early childhood and affect person’s ability to com-
municate, and interact with others. ASD is defined by a certain set of behaviors
and is a “spectrum condition” that affects individuals differently and to varying
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degrees. There is no known single cause of autism, but increased awareness and
earlydiagnosis / intervention and access to appropriate services / support lead to
significantly improved outcomes. Some of the behaviors associated with autism
include delayed learning of language; difficulty making eyecontact or holding a
conversation; difficulty with executive functioning, which relates to reasoning and
planning; narrow, intense interests; poor motor skills’ and sensory sensitivities.
Again, a person on the spectrum might follow many of these behaviors or just
a few, or many other ones. The diagnosis of autism spectrum disorder is applied
based on analysis of all behaviors and their severity. The American Psychiatric
Association’s Diagnostic and Statistical Manual, Fifth Edition (DSM-5) provides
standardized criteria to help diagnose ASD.

Results: The study involved four fathers that each are raising a child with a
diagnosis of autism.

Comparing the narratives of the participants in the study, the interrelated com-
ponents emerged, which constitute a narrative of the parental attitude towards the
child’s future.

Conclusions: The spreading of autism on a global scale, affecting more and
more people without any restrictions on gender, race, social layer or other human
identifications, creates new theories and promotes the scientific research of the
spreading of autism. Autism is an interdisciplinary challenge that requires a wide
range of research.

Reconstructing the narrative of parents who raise children with autism does not
contradict the factors found in scientific literature, they are expanded by individual
experiences. Parents’ stories revealed the interrelated components that make up the
narrative of the parental attitudes towards the child’s future: near future, additional
education, education, and the farther future.

The narrative of the near future revealed that parental narratives are dominated
by the three components of the narrative: the child’s social relationships (parents’
expectations focus on the desire for the child to interact with peers and acquire
social skills), the acquisition of minimal academic knowledge (parents are deeply
experiencing their child’s failures in elementary reading, writing skills, calculation
skills), childhood diagnosis (most feared complications, diagnosis of weight loss).

The narrative of supplementary education highlighted the limitations of access
to non-formal education for children with autism. Parental stories reveal that for a
child with autism disorder, the involvement of parents in the educational process
and the opportunity to develop not only in school, but also in non-formal education
institutions is important. The lack of specific education curricula for the develo-
pment of children with autism is also highlighted in the reality of education, and
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professionals working in the form of non-formal, alternative education programs
that are paid have a significant impact on family budgets.

The narrative of education revealed that parents understand the meaning of edu-
cation and want children to pursue a vocational education. The current situation is
not satisfactory for parents, they expect inclination for the society to change.

Further narrative of the future reflects the parents’ expectations regarding the
independent lives of children, their ability to care for themselves and the ability
to create their own families. It turned out that parents’ narratives about each com-
ponent are accompanied by anxiety and feelings of fear, but in all stories there
is also an aspect of hope. With paramount expectations parents are striving for
recognition in society, the development of the educational system, the progress of
medicine and diagnostics.

The research revealed the social and emotional significance of the family, while
actualizing the fact that the child’s disability affects the social participation of the
whole family and determines the importance of complex care for the whole family.
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