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Anotacija

Moksliniy tyrimy duomenys atskleidzia autizmo spektro sutrikimo (ASS) nustatymo tendencijy au-
gima miisy $alyje ir uZsienio valstybése. Seimoms, auginangioms vaikus, kurie turi tokio pobtidzio
Jvairiapusj, visa gyvenimga trunkantj sutrikima, kyla nemenky socialiniy santykiy palaikymo, komu-
nikacijos trikdziy, apsunkinanciy ASS asmeny, jy Seimy nariy sékmingg socialinj funkcionavimg ir
klestéjima, i$Sukiy. Straipsnyje pateikiamos motiny patirtys, susijusios su iSgyvenamo streso Salti-
niais. Tiriamyjy patirciai atskleisti pasirinkta kokybiné tyrimo prieiga, duomenys renkami sutelk-
tos grupés diskusijos (angl. focus group) metodu, su atvirais, neribojanciais atsakymais j klausimus
pagal tyréjy numatytas vertinimo sritis. Tyrimo duomenys atskleidé keletg apibendrinty semantiniy
erdviy, susijusiy su paties vaiko iSvaizda ir elgesiu, ateities baime bei neigiamo pozilirio internaliza-

vimu, taip pat su socialiniy paslaugy ir infrastruktiiros i$stikiais, motiny profesine veikla.
PAGRINDINIAI ZODZIAL: autizmo spektro sutrikimas, streso $altiniai, tévystés stresas.

Abstract

Data suggests an increasing trend in the detection of autism spectrum disorder (ASD) in our country
and abroad. Families raising children with this multifaceted, lifelong disorder face significant chal-
lenges in communication breakdown and maintaining social relationships, which make it difficult for
ASD individuals and their families to successfully function and thrive in society. This article presents
mothers’ experiences and sources of stress. A qualitative research approach was adopted to show
the subjects’ experiences. Data was collected using focus groups, with open-ended, non-restrictive
responses to questions according to the researcher’s intended areas of assessment. The results show a
number of generalised semantic spaces related to the child’s own appearance and behaviour, fear of
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the future and the internalisation of negative attitudes, as well as to the challenges of social services
and infrastructure and mothers’ professional activities.

KEY WORDS: autism spectrum disorder, sources of stress, parenting stress.
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Ivadas

Autizmo plétrai spartéjant tiek pasaulyje (PSO teigia, kad autizmo spektro sin-
dromas nustatomas vienam i§ 100 vaiky', ,,Autism Parenting Magazine“? nuro-
do, kad 2023 m. autizmo spektro sutrikimai nustatyti kas 36-am vaikui, tuo tarpu
pries dvejus metus — tik kas 44-am vaikui), tiek Lietuvoje (Lietuvoje nuo 2017 m.
iki 2022 m. 0—17 m. amZiaus asmeny, kuriems uzregistruotas vaikystés autizmas
(F84.0), skaicius, tenkantis 100 tiikst. vaiky, padidéjo nuo 172,4 iki 459,8 (abs.
sk. — nuo 867 iki 2339)°, tampa aktualios mokslu grjstos palaikymo ir pagalbos
strategijos Seimoms, auginancioms vaikus su autizmo spektro sutrikimais (toliau
ASS). ASS laikomas jvairialypiu neurologiniu ir vystymosi sutrikimu, trunkanciu
visa likusj gyvenima (DSM-5, 2013). IS esmés ASS pasireiskia kontakto su kitais,
bendravimo, mokymosi ir elgesio sutrikimais, pasikartojanciais sensoriniais-mo-
viams ir visuomenei. Manoma, kad greta pagrindiniy ASS simptomy ne maziau
svarbils Seimos nariy patiriamo streso lygiui yra gretutiniai sensoriniai ir elgesio
sutrikimai. Jie yra specifiniai ir vaikams su ASS sudaro unikalius derinius, todél Sie
(Phetrasuwan, Miles, 2009; Silva, Schalock, 2012). Pazymima, kad ankstyvas su-
trikimo atskleidimas sudaro tokio vaiko efektyvios jtraukties  Svietimo-ugdymo
sistema, visuomene galimybes, skatina socialiniy paslaugy sklaida, uztikrina uzti-
krina teigiamg atmosfera Seimoje, gerina tévy gyvenimo kokybe (Fombonne ir kt.,
2020; Eapen ir kt., 2024).

Mokslinio tyrimo rezultatai atskleidzia, kad Seimy, auginanciy vaikus su ASS,
streso lygis, patiriamas nuovargis, fiziné nesveikata yra Zenkliai didesni nei neuro-
tipiskos raidos vaikus auginanciy Seimy bei Seimy, kurios augina vaikus su kitais
raidos sutrikimais (Weiss, 2002; Tehee ir kt., 2009; Estesir kt., 2009; De Clercqir
kt., 2022; Eapen ir kt., 2024). Be to, nustatyta, kad motinos patiria daug stipresnj
stresa, negu tévai arba kiti Seimos nariai, pastaryjy streso pobudis ir raiska skiriasi
nuo motiny (Davis, Carter, 2008; Estes ir kt., 2009; Hamama, 2022).

Teigiama, kad didziausig stresg kelia veiksniai, kuriuos §eimos nariai, ypa¢ mo-
tinos, subjektyviai suvokia galincios kontroliuoti: socialiai neadaptyvy vaiko elge-

' https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders

https://www.autismparentingmagazine.com/autism-statistics/
Vaiky ligotumo jvairiapusiais raidos sutrikimais apzvalga (2017-2022 m.) (2023, p. 6).
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s, aplinkiniy reakcijas i vaiko poelgius (Hastingsir kt., 2006; Eapen ir kt., 2024).
Tuo tarpu tokie veiksniai, kaip vaiko verbaliniai gebé&jimai, sensoriniy sgveiky su
aplinka jvairove, poveikio tévy patiriamam streso lygiui nedaro (Hastings ir kt.,
2006; Eapen ir kt., 2024). Taigi tévy patiriamas didesnis stresas, auginant vaika
su ASS, siejamas su vaiko menkesniais prisitaikymo jgiidziais, kognityviniais ge-
béjimais ir elgesio savireguliacija (Eapen ir kt., 2024). Vaiko su ASS kasdienei
veiklai biitinas suaugusiojo palaikymas, pagalba, kurig paprastai teikia motinos,
nes vaikas daznai kelia emociniy ir elgesio i$stikiy, kurie didina jy patiriamg stresg
(Lavian, 2022; Lai ir kt., 2019; Yorke ir kt., 2018).

Grupé autoriy, atsizvelgdami | skirtingg tévo ir motinos patiriamo streso dél
vaiko su ASS lygj, sitilo specifinj tokios Seimos patiriamo streso modelj (Bluth ir
kt., 2013). Esminis Sio modelio skirtumas nuo esamy Seimos streso modeliy tas,
kad be objektyviy vaiko sutrikimo charakteristiky ir jy jvairovés, prisideda moti-
nos ir tévo suvokiami vaiko ASS sutrikimo aspektai. Esg tévai ir motinos skirtingai
suvokia vaiko elgesio problemiskuma: vienas i§ tévy j ta patj elgesj reaguoja kaip
keliantj problema, tuo tarpu kitas tame paciame vaiko elgesyje problemos nemato.
Taip tarp tévy kyla jtampa dél santykio su vaiku nesuderinamumo. Be to, j §j mo-
delj autoriai jtraukia tokius streso Saltinius, kurie su vaiko ASS tiesiogiai nesusij¢:
darbiné, finansiné $eimos situacija, §eimos struktira ir kt. (Bluth ir kt., 2013). Sj
Seimos su ASS turinciu vaiku patiriamo streso traktavima papildo tyrimai apie tévy
gyvenimo kokybés lygi (Eapen ir kt., 2024), kuris priklauso tiek nuo skirtingai
tévy suvokiamos socialinés paramos (Hamama, 2024), tiek ir nuo tévy tarpusavio
santykiy, Seimos sutelktumo (Hamama, 2024; Altiere, Von Kluge, 2009).

Tad norint suteikti Seimai su vaiku, turin¢iu ASS, efektyvig pagalba, viena ver-
tus, reikéty edukuoti tiek tévus, tiek vaikus su ASS, gerinant pastaryjy prisitaikymo
igtdzius, savireguliacija. Kita vertus, reikéty mazinti tévy streso lygi, normalizuo-
jant tévy emocines reakcijas dél vaiko su ASS elgesio ir reakcijy, gerinant soci-
alinés pagalbos suvokimg. Pastaruoju atveju tikslinga taikyti tévystés streso jver-
tinimo priemones. Dauguma priemoniy, taikomy Seimoms su vaikais, turin¢iais
ASS, tinka tipiSkos raidos Seimoms ir pripazjstamos tinkamos vykdyti jvertinima
tarpkultiriniu lygiu (Abidin, 1986; Louie, 2017). Tuo tarpu specifine Seimos su
ASS turinciu vaiku streso lygio jvertinimo priemone galima nustatyti streso lygj,
jeigu vaiko su ASS amzZius yra 3—72 ménesiai (Silva, Schalock, 2012). Siuo tévys-
tés streso indeksu (APSI) siekiama atsizvelgti | pagrindinius ir gretutinius autizmo
apraiSkos elementus, tai vertinga tévams nusistatant sritis, kur jiems reikia pagal-
bos (Silva, Schalock, 2012).

Lietuvoje tyrinéjami vaiky su ASS raidos ypatumai (Lesinskiené ir kt., 2002),
Siy vaiky elgesio ir emocijy raiSkos ypatumai paauglystéje (Vélaviciene ir kt.,
2019) bei jy tévy ir motiny depresyvumas (Mickeviciené ir kt., 2009). Tuo tar-
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pu motinystés streso ypatumams, auginant vaikus su raidos sutrikimais (Matonyté
ir kt., 2015), nustatyti naudota lietuviskai populiacijai pritaikyta R. R. Abidin’o
(1986) tipiskos raidos Seimy streso lygio vertinimo priemoné. Tuo tarpu visa eilé
jau pristatyty tyrimy atskleidzia Seimy, auginanciy vaikus su ASS, patiriamo stre-
so specifiSkuma, lyginant ne tik su tipiSkos raidos Seimomis, bet ir su Seimomis,
auginanciomis vaikus su raidos sutrikimais. Tad Seimy, auginanciy vaikus su ASS,
streso Saltiniy atskleidimas iSlieka aktualus ir batinas, numatant kvalifikuotg ir
efektyvig tokioms Seimoms biiting pagalba.

Tyrimo probleminis klausimas — kas tévams, auginantiems ASS turin¢ius
vaikus, sukelia stresa, kokius streso $altinius jie jvardija.

Tyrimo tikslas — atskleisti tévy, auginanciy ASS turincius vaikus, patiriamo
streso Saltinius subjektyviu motiny patirties aspektu.

Tyrimo objektas — streso Saltiniai motiny subjektyviu patirties aspektu.

Tyrimo metodologija. Siekiant atskleisti tiriamyjy patirtj pasirinkta ko-
kybiné tyrimo prieiga, duomenys rinkti sutelktos grupés diskusijos (angl. focus
group) metodu, formuluojant atviruosius, neribojancius galimy atsakymy klau-
simus pagal tyréjy numatytas vertinimo sritis. Pastarosios iSskirtos iSanalizavus
moksline literatiira bei atliktus tyrimus, atskleidzian¢ius suaugusiyjy iSgyvenamo
streso §ioje situacijoje ir jo jveikos galimybiy ypatumus (Frydenberg, Lewis, 1993;
Folkmanas, Moskowitzas, 2004; Valickas, Grakauskas, Zelviené, 2010; Lazarus,
Folkman, 1998).

Sutelktos grupés diskusijos metodas pasirinktas rinkti aprasomuosius duomenis
mazose tiriamyjy grupése. Sis metodas remiasi aktyvia tiriamyjy saveika, kurioje
iSryskeéja jy pozitriai, svarstymai apie galimus streso Saltinius. Grupiné diskusija
skatina dalyviy aktyvumg ir atviruma. Kita vertus, tokioje diskusijoje gali iSryské-
ti grupinei dinamikai budingi pozymiai: lyderysté, atsitraukimas ir dominavimas.
Siuo pozitiriu, grupé nebuvo isimtis, joje isryskéjo kai kuriy dalyviy aktyvus da-
lijimasis patirtimi. Vykdant tyrimg atsiskleidé motiny patirtys, svarbiausi stresg
sukeliantys $altiniai, su kuriais susiduriama auginant vaikus, turin¢ius ASS.

Tyrimo duomenys analizuojami etapais: pirmame etape taikytas indukcinés
turinio analizés metodas, naudojant atviro kodavimo procediirg (Corbin, Strauss,
2014; Kvale, 2008), nustatant pozymius, juos susiejant j didesnius, bendresnius
vienetus. Atsakymy turinys, skirstomas pagal atitinkamas diagnostines sritis, su-
skaidytas | kategorijas (diagnostinius rodiklius), iSrenkami prasminiai teiginiai.
Atlikus diskusijoje iSrySkéjusiy duomeny analizg, iSskirtos kategorijos, kuriy
pagrindu duomenys siejami su tyrimo objekta apibiidinanc¢iomis diagnostinémis
sritimis: stresiniy situacijy Saltiniais, emocine tévy, auginanciy ASS turincius vai-
kus, biisena. Siame etape turinio analizé virsta dedukcine.
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Tyrimo imtis. Tyrimo imtis sudaryta tikslinés patogiosios atrankos budu
i§ Siaurés Lietuvos miesty: Y, Y,, Y,. Taikydami §j imties formavimo metoda,
tyréjai tur¢jo galimybe formuoti informanty grupe i$ ty, kurie sutiko dalyvauti
tyrime, ir suzinoti jy patirtj apie tiriama objekta (Bitinas ir kt., 2008; Zydziinaité,
Sabaliauskas, 2017). Tyréjai parengé diskusijos plang su klausimais, diagnosti-
némis sritimis, grupés valdymo strategija, parengé diskusijos protokola, pravedé
2-2,5 val. moderuojamg sesijg, atliko diskusijos turinio analizg ir pateiké apiben-
drinimus. Tyrimo informanty imtj sudaré motinos, auginanc¢ios vaikus, turin¢ius
autizmo spektro sutrikimg (N = 6). Kiekvienos informantés i§sakytiems teiginiams
suteiktas kodas X, X, X,, X, X, X,. Motiny amZius svyruoja nuo 34 iki 48 m.
Vaiky su ASS amzius svyruoja nuo 10 iki 17 mety.

Tyrimo etika. Tyrimo dalyviai i§ anksto buvo supazindinti su atliekamo tyri-
mo tikslu ir su jais suderintas numatomas susitikimo laikas ir vieta. Atliekant ko-
kybinj diskusijy grupés tyrimg laikytasi tyrimo etikos principy: pagarbos asmeniui
ir laisvanoriskumo. Vykdant tyrima laikytasi tyrimo dalyviy privatumo ir anoni-
miskumo, visa gauta informacija laikyta konfidencialia (Brinkmann, Kvale, 2005;
Bitinas ir kt., 2008; Zydzitinaité, Sabaliauskas, 2017). Planuojant tyrima numatyta
asmeny grupé, kuri turé¢jo biiti kvieciama dalyvauti. Su jais buvo keletg karty su-
sisiekta telefonu, el. pasto adresais i$siystos prisijungimo nuorodos j sutelktos dis-
kusijy grupés TEAMS platforma. Pries pradedant pokalbj, tyrimo dalyviai pakar-
totinai informuoti apie tyrimo tiksla ir procedtiras. Apdorojant kokybinio tyrimo
rezultatus, laikytasi asmens ir organizacijos duomeny apsaugos, anonimiskumo,
konfidencialumo tyrimo etikos reikalavimy. Kokybiniame tyrime nei dalyvavusiy
asmeny, nei jy Seimy duomenys neskelbti, jie uzkoduoti sutartiniais Zenklais.

1. Tyrimo duomeny analizé

Vykdant tyrimg stengtasi iSsiaiskinti, kas Seimoms, auginan¢ioms vaikus su
ASS, sukelia stresa, kokius streso Saltinius atskleidzia motinos. Motiny streso $al-
tiniai jvardyti keletu apibendrinty prasminiy vienety, kurie apibudinti lentelése pa-
teiktomis kategorijomis (zr. 1-5 lenteles).

Kategorija vaiko isvaizda ir elgesys atskleidzia, kuo ASS turintis vaikas skiriasi
nuo neurotipiniy motinoms stresg kelian¢iy vaiky: tai ir fizinés ypatybés, susiju-
sios su per dideliu svoriu, Gigiu, ir psichologinés ypatybés — menka saviverté, ir
elgesio ypatumai: agresija, démesj atkreipiantys nusiraminimo biidai, neadekva-
tus elgesys. Mokslininkai (Hastings ir kt., 2006; Estes ir kt., 2009; Eapen ir kt.,
2024) nurodo, kad vaiky, turin¢iy ASS, pozymiai, pasireiSkiantys stereotipiniu ir
pasikartojanciu elgesiu, kuriam galima priskirti nejprastus nusiraminimo biidus,
neigiamai koreliavo su tévy gyvenimo kokybés vertinimu. Atlikto tyrimo duome-
nys siejasi su V. Eapen ir kt. (2024) pastebéjimu ir gali biti vienu i tévy patiriamo

streso Saltiniy. Al
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1 lentele. Kategorija vaiko isvaizda ir elgesys

Subkategorijos Patvirtinantys teiginiai
ISsiskirianti ,-..mano vaikas irgi taip pat yra labai aukstas, labai stambus. Nors
iSvaizda tik 13 mety, 1 metras 90 ir jis per savo jéga tiesiog per didelis, jis

daznai mokykloje eidamas, durys, yra i$ tikryjy storo popieriaus ir
jis ten stipriau pastumia, iSmusa skyles“ (X,)
,»Mano vaikas sveria apie 160 kg* (X,)

Menka saviverté

,Kalbant apie, sakykim, kazkokius birelius ir taip toliau mano
vaikas negali niekur eiti, biiti ten, kur reikia komandinio Zaidimo,
jo savivertés trikumas, na, padarius jam bet kokia klaidg komandi-
niame zaidime, jisai save uzésty i$ kaltés, kad jisai sugadino kazka
<..>. <..>ir pats prieina ir sako, mama, a§ nezinau, kg man reikés
rinktis. A§ nezinau, kas man sekasi, sako, a$ tiesiog esu didelis $tido
gabalas ir ir tada né nebezinau, kaip su tuo vaiku $nekét ir kg daryti,
ir mes lankomés pas psichiatre...” (X.)

Keistas, neade-
kvatus elgesys

,,-..18sitraukeé tg gelezte ir parodé klasiokams, kad ja turi, kad jeigu
ka, jis galéty apsiginti. Mokykla sureagavo labai grieztai ir praktis-
kai jau kita dieng guléjo psichiatringj, vaiky psichiatrijos skyriuj, 3
savaitéms buvo paguldytas dél suicidiniy min¢iy. Ir ir dabar visai
neseniai vél buvo tokiy situacijy mokykloj, kai jis tiesiog psicholo-
giskai to neiskente. Ir tada buvo technologijy pamoka. Ten yra vir-
tuvelé. <...> Jisai pri¢jo prie to stalCiaus, iSsitrauké peilj ir prisidéjo
sau prie prie kaklo. Sako, jeigu tai nesibaigs, a$ a$ nusizudysiu. Vél
ta pacig dieng pas psichiatre, kg ka, kg daryt, mano vaikas atéjo pas
ja, sako, jeigu jiis mane vél ten paguldysite, a$ tikrai nusizudysiu‘
(X,)

Neijprasti nusira-
minimo biidai

,»--.daug tokiy nusiraminimo tokiy biidy turi, ten savo rankom jam
padauzyti reikia kazkur tai, nezinau, sieng, palange ten dar kazkas
tai, zmoniy, vaiky neskriaudzia, bet nuolat jam toksai arba pasokiné-
ti, paplasnoti <...> pats pasipraso, nori parduotuve, nori pas mociute,
nori dar kazkur, tai vat, mes jau jau jam reikia i§ namy iSeiti, jau per
ilgai pabuvo namuose* (X,)

Agresyvus
elgesys

,-..Kal jis su savimi nesusitvarko, jis tampa agresyvus <...>. Nes
jis jaus didziulj stresg ir tada, kai jis jaus didziulj stresa, bus daug
agresijos” (X,)

V. Eapen ir kt. (2024) teigia, kad emociniai sunkumai, kuriuos iSgyvena ASS
turintis vaikas, prastina ir tévy gyvenimo kokybés suvokima, motinoms dazniau
nei tévams sukelia depresijg. Taigi stebimas vaiko menkas saves vertinimas yra
stiprus streso $altinis, ypa¢ motinoms, nes jos negali kontroliuoti vaiko emocijy
internalizavimo proceso. V. Eapen ir kt. (2024) pabrézia motiny streso augimo
internalizuojanciam elgesiui ple¢iantis pagrjstuma.
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V. Estes ir kt. (2009) tvirtina, kad didesnis ASS turin¢iy vaiky motiny patiria-
mas stresas gali biti susijes ne tik su iSskirtiniais vaiko sunkumais. Gali bti, kad
ASS turintiems vaikams budingos savybés, tokios kaip, pavyzdziui, probleminis
elgesys, kuris siejamas su subkategorijomis ,,keistas neadekvatus elgesys®, ,,nej-
prasti nusiraminimo biidai* ir ,,agresyvus elgesys® (siejamas su sutrikusiu adap-
taciniu funkcionavimu), yra bendros savybés, visada keliancios tévams didesnj
stresg.

R. P. Hastings’as ir kt. (2006) akcentavo, kad laikui bégant tarp vaiko elgesio
problemy ir motinos patiriamo streso atsiranda dvikryptis rySys. Atskleistos kate-
gorijos: issiskirianti iSvaizda, keistas, neadekvatus elgesys, nejprasti nusiramini-
mo biidai, agresyvus elgesys, yra eksternaliis vaiky, turinciy ASS pozymiy, kurie
tévams kelia stresa, o vaikai, stebédami savo tévy stresines reakcijas, internalizuo-
jajas 1 menkq saves vertinimgq. Toks dvikryptis rySys formuoja ydinga nematomos
vaiky ir tévy stresinés sgveikos spiralg.

2 lentelé. Kategorija ateities baimé

Subkategorija Patvirtinantys teiginiai

,»O kas bus, jei man kazkas atsitiks, <...> kad Lietuvoj suaugusiais
nejgaliaisiais, o ypac autistiSkais vaikais, tikrai néra ripinamasi®
(X4)

,,Kokiy paty¢iy jis gali susilaukti, kaip jis ten pritaps, kaip jis mo-
kysis? AS, kai pradedu galvot, bandau save stabdyti, nes suprantu,
Baimé dél tikétiny | kad galiu iSprotét nuo to, nuo ty minciy* (X2)

1 vaikg nukreipty | ,,Kaip, pavyzdziui, mano asmeniSkai vaikas yra nekalbantis, yra
patyciy gerietis. Toks nepasiskys, nesimus <...> labiausiai gyvenime bijau,
kad ji skriaus <...> ir ¢ia pat pats didziausias stresas $iuo metu yra,
ka daryti ateity?* (X4)

,,O ka tada, kai jie baigia mokykla, kur su jais eiti, kur, kur jiems
biiti? <...> pavyzdziui, 12 klasiy, kai jis gaus pazyméjima, kad
iSklausé 12 klasiy kursa, ir kas su tuo pazyméjimu darys, kur jis
eis, ka jisai dirbs, jeigu jisai dabar, pavyzdziui, i§laikyti démesj
gali tiktais 15, 20 minuciy. <...> kaip bus to toj profesinéj, kad ir
10 klasés tie pup patikrinimai tie. AS nezinau, islaikys, neislaikys,
Baimé dél vaiko nu, neislaikys, nieko tokio tenais. Jie néra tokie svarbiis <...>. A§
ateities suprantu, kad tada per per ketverius metus per per kiek, na, ir dar
paaugs, suvyriskés, subres. Bet o ka? Jeigu jisai negalés normaliai
kazkur dirbti, jeigu jis neistvers, jeigu jam nuolatos atsibos, jeigu
jisai, na, tos emocijos jo labilios, jeigu jisai ten nervinsis, jis, jeigu
ka, a$ as$ nejsivaizduoju ir, vat, visos tos mintys nuolatos slegia
tavo pecius ir ty atsakymy nezinai ir nei kur pasiklaust, nei ka
daryt™ (X2)

Baimé dél tikétiny
ligy senatvéje
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Kategorija ateities baimé atskleidé tris motiny, auginanéiy ASS turincius vai-
kus, subkategorijas: baimeé dél tikétiny ligy senatvéje, baimé dél tikétiny j vaikq
nukreipty patyciy ir baimé dél vaiko ateities, kurias galima pavadinti streso Salti-
niais. Baimés iSgyvenimai atskleidzia nuolating motiny refleksija dél savo Seimos
ir vaiko situacijos. Motinos kritiskai vertina savo vaiko geb&jimus ir adaptyvaus
elgesio perspektyva ateityje: ,,...kai jis gaus pazyméjima, kad isklausé¢ 12 klasiy,
kur ir kas su tuo pazyméjimu darys, kur jis eis, kg jisai dirbs, jeigu jisai dabar,
pavyzdziui, iSlaikyti démesj gali tiktais 15, 20 minu¢iy® (X,), kartu supranta, kad
esamu momentu jos prisiima atsakomybe uz vaika, jo funkcionavima, kol yra san-
tykinai sveikos: ,,0 kas bus, jei man kaZkas atsitiks...* (X,). Ateities baime for-
muojantys streso Saltiniai kyla i$ refleksijos, kritinio mastymo ir iseities i§ esamos
situacijos nebuvimo: ,,0 ka tada, kai jie baigia mokykla, kur su jais eiti, kur, kur
jiems biiti?* (X,). Tokig baime gali didinti ir socialiniy paslaugy stoka valstybés
mastu, kai nenumatyta parama suaugusiajam su ASS, kai nebéra kam i$ Seimos
ripintis tokiu zmogumi. PanaSu, kad ateities baimé atskleidzia giliai jsiSaknijusj
motiny nerima. Nors N. O. Davis, A. S. Carter (2008) teigia, kad vaiky, turinciy
ASS, kognityvinis funkcionavimas, bendravimo trikumai ir netipinis elgesys ne-
buvo iSskirtiniai, susij¢ su tévy patiriamu stresu, kategorija ateities baimé atsklei-
dzia svarbius motiny i§gyvenamo streso Saltinius.

3 lentelé. Kategorija socialiniy paslaugy ir infrastruktiiros stoka

Subkategorija Patvirtinantys teiginiai
Dienos centry ,» Tikrai néra pritaikyta nei infrastruktiira, nei nei kazkokios tai
stoka paslaugos, nei dienos centrai. PavyzdZziui, man tai labai yra skaudu,

kad néra tokio, kokio privataus centro, ne kur ten, kad ir sumokeési
tuos pinigus. Tu galétum j tuos bendruomeninius gyvenimo namus
iSleisti“ (X,)

,,...Z1Urint j uzsienj, ten yra bendruomenés namai? Ten gyvena nuo
iki keliolikos iki 10 ty Zzmoniy ir ten tikrai, na, ta pagarba, orumas ir
ir gyvenimo salygos yra uztikrinamos. Cia mums dar, nu, mazdaug
50/ 60 mety turbiit” (X))

Sensoriniams ,»1ai 1§ principo turbiit pats didziausias nerimas yra, o ka daryti su
poreikiams nepri- | vaiku, kaip sukurti jam patogia aplinka, sukurti jam jam pritaikyta
taikyta aplinka gyvenimui aplinkg?* (X,)

,---1 Kino teatra pirma karta tai neSémés ausines, garsai biity prislo-
pinti* (X,)

1T 18 tikryjy, as suprantu, kad net zmoném, kuriem tu pasakoji apie
tai, jiems sunku tai suvokti. Jie, nezinau, galbtit galvojo, kad ¢ia ar
mes iSsigalvojame, ar o gal ir laiko traksta® (X,)
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Subkategorija Patvirtinantys teiginiai

Tévy pastangos | ,,Gal a$ Seimai paantrinsiu tas pasiruoSimas, kad ir Siandien pavyz-
palengvinti sen- | dys, turi nueiti kirpykla <...> na, mes jau visa savait¢ Snekam pries,
soring adaptacija | kg darysime. <...> prekybos centry vengiam, zinot, kaip yra, jeinu
1ji ir tiesiog tos Sviesos lempos tokios, kad tokios akinancios. Irgi
vaikui matai, kad jau negerai. Nu, tada vél akinius turi détis, tai vat
tos pagalbinés priemonés, Salia visuomet eina, Salia taves rankiné-
je...”; ,,Mes visuomet pasiruoSiam. Nes, kai pazjsti savo vaika, tai
zinai tuos dirgiklius, zinai, kas vaikui sukelia nemalony pojutj, ir
pasiruosi tam. <...> Muzikos pamokose <...> vaikas galéjo ausines
detis <...> dabar, kadangi jis paauggs, <...> su mokytojais apkalbé-
J¢, kad belaides ausines jsidety* (X,)

Laisvalaikio viety | ,,Tiesiog ir negali, arba dalis Seimos eina, nu, tiesiog, vat, arba pasi-
stygius renki tiesiog, kur kur mes galim visi nueiti. Nu, tarkim, jis plaukia,
jam patinka, nu, mokykloje yra baseinas, iSmokes plaukti yra <...>
vat, Sypsena taip ausies iki ausies buvo, nes tiek vandens ir i§ karto
nardyti, plaukti, nu, Zodziu, gerai, bet, vat, kazkur tai kitur ten ne-
labai gali, oficialy bet kokj renginj dar kazkur, tai jau nebe, jau turi

zitiréti, ieSkoti, kas paZitirés...” (X,)

Atokvépio pas- »,Negali turéti net minéiy apie atokveépj, tarkim, vasarg ménesj
laugy stoka nedirbs dienos centras ir visg vasarg, vat, jau nei pas gydytoja, nei
1 kirpykla, nei pas drauge. <...> Kai sako, va, tai tu gali pasiimti
18 savivaldybés kazkokj, kazkokiy priezitiry. Nu, negaliu, a$ a§
negaliu jo su niekuo palikti absoliuciai* (X,)

Kategorija socialiniy paslaugy ir infrastruktiiros stoka atskleidzia penkis streso
Saltinius: dienos centry stokq, sensoriniams poreikiams nepritaikytq aplinkg, tévy
pastangas palengvinti sensoring adaptacijq, mégstamy laisvalaikio viety stygiy,
atokvépio paslaugy stokg. Motinos isreiskia nusivylima ir nepasitenkinima ben-
druomeniniy centry stygiumi: ,,...man tai labai yra skaudu, kad néra tokio, kokio
privataus centro...“ (X4); vaikui, turinCiam ASS, sensoriniams poreikiams nepri-
taikyta aplinka: ,,...ka daryti su vaiku, kaip sukurti jam patogia aplinka, sukurti jam
jam pritaikytg gyvenimui aplinkg?* (X,). Jos pacios siekia palengvinti savo vaiky
sensoring adaptacija vieSose vietose: ,,...tada vél akinius turi détis, tai, vat, tos pa-
galbinés priemonés, Salia visuomet eina, Salia taves rankingje...“ (X,); skundziasi,
kad triiksta laisvalaikio leidimo viety visai Seimai: ,,...arba dalis Seimos eina <...>
arba pasirenki tiesiog, kur kur mes galim visi nueiti* (X); atokvépio paslaugy:
,»Negali turéti net minCiy apie atokveépj, tarkim, vasarg menes;j...“ (X)).

Motiny iSsakytos mintys liudija, kad esami dienos centrai nepritaikyti vaikams,
turintiems ASS, triiksta net priva¢iy bendruomeniniy gyvenimo namy, j kuriuos
Seimos galéty saugiai iSleisti savo vaikus, todél tévai labai nerimauja dél vaiko

45



Daiva Alifanoviené, Odeta gapelyté, Asta Vaitkevicien¢, Albina Kepalaité

ateities (Zr. 2 lentele). Kadangi sensoriniams poreikiams nepritaikyta aplinka, vie-
Sos erdvés, motinos ieSko pagalbiniy priemoniy. Nuolatinés jy paciy pastangos
visada turéti pagalbiniy priemoniy, kurios palengvinty vaiky sensoring adaptacija,
kelia jtampa ir lemia papildomas laiko sgnaudas: ,,...Siandien pavyzdys, turi nueiti
kirpyklg <..>na, mes jau visg savaitg¢ Snekam pries, kg darysime...” (X;). Sensori-
niams poreikiams nepritaikyta aplinka apriboja laisvalaikio viety pasirinkima arba
atskiria ir izoliuoja dalj Seimos nariy nuo pramogy. Tad motinos, kurios dazniau
nei kiti Seimos nariai kasdien teikia pagalba ir parama vaikui su ASS (Lavian,
2022; Lai ir kt., 2019; Yorke ir kt., 2018), iSgyvena stresa, jauciasi pavargusios,
negalincios laiku gauti atokvépio paslaugy, diskriminuojamos, izoliuotos.

4 lentele. Kategorija neigiamo poziurio internalizavimas

Subkategorija Patvirtinantys teiginiai
Seimos nariy ,-..geda, kaip jisai atrodo <...>, koks jisai yra, tai kaip tas vaikas
atstimimas tam tam pasauly turés gyvent, kai jis galbt turés iSeit i§ manes gy-

vent. <...>, jeigu net jo tévui nesinori su juo bendrauti <...>, <...>,
nes jam stresas dél tévo ignoravimo® (X))

Nevisavertisku- ,»1ai jisai prakaituoja, jisai uostosi, jisai, jo judesiai pasidaro ne-
mo suvokimas ir | rangts, jisai pradeda sau dauZzyt, tada jau ir tada, tada ir visy bijo*
autoagresija (X))

Zeminanti uzuo- | ,,Man visa laika atrodo, kad kiti zitirédami j mane, na, jie Zidiri Zia-

jauta rédami | mano vaikg ir zifirédami | mane Zzitiri tokiais uzuojautos,
gailescio kupinais Zvilgsniais...“ (X,)

Atsiribojimas ,» Tada man nor¢josi atitolti nuo visy draugy, nuo ty visy, kurie turi
bendraamzius, nes a§ maciau, koks didelis tarp jy skirtumas yra...*
X))

It eina, ir ir rankos kojos neklauso, kur sukasi, ten trenka trenkeési
<...>namuose jis turi vieta, kur gali iSeiti, pailséti, mokykloj ne
visada taip ar iSvykoje, ar parduotuvéje, bet <...> mes suprantam,
kad jam reikia pasiSalinti“ (X,)

Kategorija neigiamo poziurio internalizavimas atskleidzia, kaip stipriai em-
patijos, tolerancijos, pagarbos trilkumas suzeidzia tiek vaika, turintj ASS, tiek jo
moting: tévas, nerasdamas vidiniy jégy iStverti savo vaiko iSskirtinumo nuo kity,
vengia bendrauti su savo vaiku; vaikui, jau¢ian¢iam tévo ignoravima, kyla stresas.
Streso pasekmé — padidéjes prakaitavimas — dar labiau pabrézia vaiko, turincio
ASS, isskirtinumg i$ kity ir lemia nevisavertiSkumg. Nebegalédamas pakesti sa-
ves, vaikas griebiasi autoagresijos. Motina, matanti svetimy zmoniy uzuojautos
reakcijas dél savo Seimos nariy, iSgyvena pazeminimg ir nevisavertiSkuma. Tiek
vaiko, tiek motinos nevisavertiSkumo iSgyvenimas skatina atsiribojima nuo kity:
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,»Tada man nor¢josi atitolti nuo visy draugy...* (X,); atsitraukimg: ,,...namuose jis
turi vietg, kur gali iSeiti, pailséti...“ (X,); saviizoliacijg: ,,...géda, kaip jisai atrodo
<...> koks jisai yra® (X).

Neigiamo poziirio internalizavimo kategorija atskleidzia sgveikos tarp Seimos
nariy dinamika, emociniy iSgyvenimy heterogeniskuma ir gali biiti siejama su spe-
cifiniu Seimos, auginanc¢ios ASS turintj vaika, streso modeliu (Bluth ir kt., 2013):
tikétina, kad tiek motina, tiek tévas patiria gédos emocijy dél vaiko iSvaizdos ir
neadekvataus elgesio, taciau akivaizdu, kad motina prisiima atsakomybe: ,,...kaip
tas vaikas tam tam pasauly turés gyvent, kai jis galbait turés iSeit i§ manes gy-
vent” (X,); tuo tarpu tévas kratosi atsakomybés ir nenori ,,...su juo bendrauti...*
(X,). Teiginiai atskleidZia, kad motina, stebédama nebrandZig tévo reakeijg j vaikg
ir suprasdama $ios reakcijos pasekmes vaikui, patiria stipriy neigiamy iSgyvenimy,
kurie jai kelia stresg.

Neigiamo poziirio internalizavimo kategorijos atskleista sgveikos tarp Seimos
nariy dinamika siejasi su V. Eapen ir kt. (2024) teiginiais, kad motiny stresas di-
déja stipréjant vaiko internalizuojanciam elgesiui, emociniai sunkumai, kuriuos
iSgyvena ASS turintis vaikas, motinoms, daZniau nei tévams, kelia depresija. Sios
kategorijos struktiira kelia socialinés paramos ir edukacijos poreikj dél streso pa-
sekmiy, streso atpazinimo, socialinés adaptacijos, savireguliacijos Seimoms, augi-
nanc¢ioms ASS turincius vaikus.

5 lentelé. Kategorija motiny profesiné veikla

Subkategorija Patvirtinantys teiginiai
Didelis tévy ,»AS esu mokytoja, lietuviy kalbos ir literatiros mokytoja, ir <...>
profesinés veiklos | prisiémiau tiek, kad sunkiai sunkiai pavyko pavezti, bet paveziau
kriivis ir kai parodziau, kad galiu, tai tie darbai ir ir pradéjo ant mangs

automatiskai krautis, krautis, <...> ir renginiy organizavimas,
straipsniy ra§ymas, Zodziu, viskas viskas ir atrodo, kad kito zmo-
gaus tam darbe néra, tiktais AS, o dar 70 pedagogy, bet atrodo,
kad jie neegzistuoja. Ir ar tu M jauna, zodziu, tai tu imk, tu pavesi
<...>. AS tiesiog laukiu, kada prasidés atostogos Siais mokslo
metais. Tada Zinau, kad atsipiisiu, bet dabar, va, tas nuolatinis
mastymas, kg a$ turiu padaryti, ant lapeliy suraSyta viskas, ka as
turiu padaryti, kur kokj kg suorganizuoti, kur tg padaryti...* (X,)
,,-..stresas ir kyla darbe ir grizus namo vaikai sako, mama, ir vél
dirbi, ir vél sédi, ir vél dar ir jie prie manes net nebeprieina tie
vaikai, nes jie zino, kad as dirbu <...> stresinés situacijos darbe i$
tiesy yra, nes tiek dirbant mokytoju dirbant Svietimo sistemoj ta
stresiné situacija yra kasdien* (X,)

47



Daiva Alifanoviené, Odeta gapelyté, Asta Vaitkevicien¢, Albina Kepalaité

Subkategorija Patvirtinantys teiginiai
Didelio darbo »Jie man leidzia dirbti, jie nesako, kad mama, nu, tu nustok dirbt,
kravio keliami biik su mumis ar pazaisk, jie ateina ir uzsiima savo veikla, ir po to
i8sukiai prieina ir sako, mama, a$ noriu tokio tokio zaidimo ir ten kazkokio

pagerinto. Ar gali nupirkti? Sakau, kiek kainuoja ten 10 ar €20
nusipirk ir va. Tas tas kompensavimas su tuo laiku, ar ne tuo
triikumo eina per per pinigus ir per tai ir <...> po to galvoju, kam
tu uzdirbi, ar tam, kad vaikai bty vieni? Ir ir tu atiduodi visg savo
laika svetimiems vaikams, ne savo vaikams, ypatingai ne tam,
kuriam, kur turbiit reikéty to to to démesio i$ taves daugiausiai®
(X))

,»---suplanavimas dienos minuciy tikslumu* (X))

Kategorija motiny profesiné veikla atskleidé jy jsitraukimg i profesine veikla
ir didelj darbo kriivj, kuris apriboja bendravimui su savo vaikais skirtg laikg. Mo-
tinos ,,atsiperka® vaikams pasitilydamos neribotas galimybes jsigyti trokStamus
zaidimus. Jos pripazjsta, kad dél to jaucia kaltg, nusivylimg savimi, taciau nieko
nesiima keisti: ,,...po to galvoju, kam tu uzdirbi, ar tam, kad vaikai biity vieni? Ir
ir tu atiduodi visa savo laika svetimiems vaikams, ne savo vaikams, ypatingai ne
tam, kuriam, kur turbiit reikéty to to to démesio i taves daugiausiai® (X,).

Didelis uzimtumas, realizuojant save profesinéje ir darbinéje veikloje, gali biiti
streso Saltinis. Nes, viena vertus, siekiama realizuoti save ir finansiskai apriipinti
Seimg bei vaiko su ASS materialinius poreikius, kita vertus, atsisakius arba su-
mazinus darbo krivj gali prastéti Seimos gyvenimo materialiné kokybé ir mazé-
ti pasitenkinimas savo savirealizacija profesijoje. Darbinés, profesinés veiklos ir
pasitenkinimo gyvenimo kokybe veiksnius, kaip galimus streso Saltinius, jvardijo
K. Bluth ir kt. (2013), V. Eapen ir kt. (2024).

ISvados

Moksliniy tyrimy duomenys atskleidzia autizmo spektro sutrikimo (ASS)
nustatymo tendencijy plétra miisy Salyje ir uzsienio valstybése. ASS laikomas
jvairialypiu neurologiniu ir vystymosi sutrikimu, kuris trunka visa likusj gyveni-
ma. Pagrindiniai ASS reiskiasi kontakto su kitais, bendravimo, mokymosi ir elge-
visuomenei. Sie sutrikimai priskirtini sudétingy kompleksiniy sutrikimy grupei su
budingais asmenybés, elgesio ypatumais, kelianCiais socialiniy santykiy su kitais
zmonémis sunkumy. Moksliniy tyrimy rezultatai atskleidzia, kad Seimy, auginan-
¢iy ASS turincius vaikus, streso lygis, patiriamas nuovargis, fiziné nesveikata yra
gerokai didesni nei neurotipiskos raidos vaikus auginanc¢iy Seimy.
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Rekonstruojant motiny, auginanciy ASS turinius vaikus, subjektyvig patirti,
atsiskleidzia iSgyvenamo streso Saltiniai. Vykdant tyrima iSryskéjo apibendrinty
semantiniy vienety segmentai, susijes su objektyviomis ASS turinCiy vaiky
charakteristikomis ir neigiamais motiny i§gyvenimais — vaiko iSvaizda ir elgesiu;
motiny baime dél vaiko ateities; neigiamo poZiirio internalizavimu. Motiny su-
bjektyvios patirties analizé atskleide, kad jy iSgyvenamos stresinés situacijos su-
sijusios su ASS turincio vaiko menka saviverte, suicidinémis mintimis, neadekva-
¢iu ar net autoagresyviu elgesiu, keistais nusiraminimo btidais, netipiska iSvaizda,
Seimos nariy atstimimu, zeminanc¢ia uzuojauta. Motinos bijo d¢l vaiky ateities,
mokymosi, profesijos pasirinkimo. Tai vercia jas nerimauti, emociskai iSderina,
alina jy fizing ir psiching sveikata, trikdo viding darng. Subjektyvios patirties ana-
lizé atskleidzia Seimos nariy atstimima ir iSgyvenama géda dél vaiko iSvaizdos bei
elgesio, Zeminan¢ig visuomenés nariy uzuojautg. Tai lemia Seimy, ypa¢ motiny,
nenorg bendrauti su draugais, bendraamziais, atsiribojimg nuo socialinés aplinkos.
Tokia konservatyvi, segregacin¢ gailes¢io, uzuojautos kulttira visuomen¢je vargu
ar kuria pagarbos kitoniskumui, personalizuotos pagalbos zmogui vertybes. Tai
greiCiau dar vienas stresogeniniy Saltiniy segmentas, iSryskéjes vykdant tyrima.

Tyrimo duomeny analizé atskleidé¢ esant nepakankamai iSplétota socialiniy,
edukaciniy paslaugy infrastruktiirg. Motinos jvardijo dienos centry, kuriuose ga-
lety lankytis ASS turintys vaikai, stygiy, universalaus dizaino nuostaty nepaisy-
mga ir menkg sensoriniy aplinky pritaikyma visuomeniniuose pastatuose, bendro
naudojimo erdvése. Tokio pobuidzio isSukiai palickami spresti patiems tévams
individualiai, o tai ne visada atitinka jy jégas ir galimybes. Nuolatinés Seimos pa-
stangos visada turéti pagalbiniy priemoniy, kurios palengvinty vaiky sensoring
adaptacija, kelia jtampag ir stresg. Motinos jauciasi nuolat pavargusios, negalin¢ios
gauti atokvépij joms teikianciy paslaugy, kurios lemia protarpinj fiziniy ir psichiniy
jégu atstatyma. Socialiniy paslaugy stoka valstybés mastu, kai deklaruota socialine
pagalba negalima pasinaudoti, kai nebéra kam i§ Seimos riipintis tokiu Zzmogumi,
taip pat gali didinti streso iSgyvenima.

Empiriniy diskusijy grupés duomeny analizé iSryskino apibendrinty semanti-
niy vienety erdve, kuri susijusi su motiny profesine veikla. Tyrimo duomenys at-
skleidzia motiny jsitraukimg j profesing veikla ir didelj darbo kriivi, kuris apriboja
bendravimui su savo vaikais skirtg laika. Jy teigimu, dél to jos iSgyvena kalte,
nusivylima savimi. Didelis uzimtumas darbinéje veikloje jvardijamas kaip streso
Saltinis. Viena vertus, tai siekis realizuoti save, kita vertus, tai galimybé finansiskai
apripinti Seima, patenkinti vaiko su ASS poreikius, nusipirkti paslaugas, kurios
neretai yra gana brangios.
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CHARACTERISTICS OF SOURCES OF STRESS IN FAMILIES WITH
CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER (ASD):

AN ANALYSIS OF MOTHERS’ EXPERIENCES

Daiva Alifanoviené, Odeta Sapelyté, Asta Vaitkevi¢iené, Albina Kepalaité
Summary

Autism Spectrum Disorder (ASD) is considered to be a multifaceted neurologi-
cal and developmental disorder that lasts for all of life. The main features of ASD
are impairments in contact with others, communication, learning and behaviour,
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and repetitive sensorimotor movements, thus posing challenges for family mem-
bers, educational stakeholders, and society.

A remarkable amount of research reveals that families with children with ASD
experience significantly higher levels of stress, fatigue and physical ill-health than
families with typically developing children and families with children with other
developmental disorders (Weiss, 2002; Tehee, Honan, Hevey, 2009; Estes et al.,
2009; De Clercq et al., 2022; Eapen et al., 2024). In addition, mothers have been
found to experience significantly more stress than fathers and other family mem-
bers, whose stress patterns and expressions differ from those of mothers (Davis,
Carter 2008; Estes et al., 2009; Hamama, 2022).

It has been argued that the most stressful factors are those that family members,
and especially mothers, subjectively perceive to be in their control: the child’s
socially maladaptive behaviour, and the reactions of others to the child’s actions
(Hastings et al., 2006; V. Eapen et al., 2024). The daily functioning of a child with
ASD requires supportive adult help, which is usually provided by mothers, as the
child often demonstrates emotional and behavioural challenges, which increase the
stress experienced by mothers (Lavian, 2022; Lai et al., 2019; Yorke et al., 2018).

The research question is: what are the possible sources of stress identified by
mothers?

The aim of the study is to uncover the sources of stress experienced by mothers
of children with ASD from the subjective perspective of mothers’ experiences.

The object of the study is sources of stress in mothers’ subjective experiences.

Research methodology

A qualitative research approach was adopted to uncover the experiences of
the subjects, with data collected through a focus group method using open-ended
questions according to areas of assessment provided by the researchers. The latter
were identified through an analysis of the scientific literature and research studies
that reveal the specifics of stress experienced by adults in this situation and their
coping options (Frydenberg, Lewis, 1993; Folkman, Moskowitz, 2004; Valickas,
Grakauskas, Zelviené, 2010; Lazarus, Folkman, 1998).

The focus group method was chosen to collect descriptive data in small groups
of subjects. This method relied on active interaction between the subjects, which
highlights their attitudes and reflections on possible sources of stress. The group
discussion encourages participants to be open and active. On the other hand, such
a discussion may reveal the characteristics of group dynamics, such as leadership,
disengagement, and others. In this respect, the group was no exception, with some
participants actively sharing their experiences. The study revealed parents’ experi-
ences and the main sources of stress in raising children with ASD.
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The data were analysed applying an inductive content analysis approach, us-
ing an open coding procedure (Corbin, Strauss, 2014; Kvale, 2008), identifying
individual attributes, and combining them into more generalised units. The content
of the responses, categorised into relevant diagnostic domains (diagnostic indica-
tors), is then broken down to select meaningful statements. The analysis included
the following steps: open coding, category extraction, data clustering, and abstrac-
tion. After the analysis of the data obtained in the discussion, categories were ex-
tracted, and on the basis of these categories, the data were related to the diagnostic
domains describing the object of the study: sources of stressful situations, the emo-
tional state of parents of children with ASD, and coping strategies. In this article,
only the segment of data on sources of stressful situations is presented.

Study sample. The focus group participants were briefed in advance about the
purpose of the study, the course of the study, and the expected time and place.
The informants were parents of children with autism spectrum disorder (N = 6).
They were selected by purposive convenience sampling from the cities northern
Lithuania: using this sampling method, the researchers had the opportunity to
form a group of subjects from each person who agreed to participate in the study
and to find out their opinions and experience of the subject (Bitinas, RupS$iené,
Zydzitinaité, 2008; Zydzitnaité, Sabaliauskas, 2017). The researchers prepared a
discussion plan with questions, diagnostic areas, group management strategy, fa-
cilitated a two to 2.5 hour session with moderators, prepared a discussion protocol,
conducted content analysis and summaries of the discussion.

Research ethics. Participants were informed in advance of the purpose of
the study, the conduct of the study, and the expected time and place. The qualita-
tive focus group study was conducted in accordance with the ethical principles of
research: respect for the individual and freedom of expression. The study respected
the privacy and anonymity of the participants, and all the information obtained.

Research data reveals an increasing trend in the detection of autism spectrum
disorder (ASD) in all countries. ASD is considered to be a multifaceted neurologi-
cal and developmental disorder that lasts all a life. The main manifestations of ASD
are impairments in contact with others, communication, learning and behaviour,
thus posing challenges for family members, educational stakeholders and society.
These disorders are classified as complex disorders, with characteristic personality
and behavioural features, and difficulties in social relationships with other people.
An exceptional number of research findings show that families with children with
ASD have significantly higher levels of stress, fatigue and physical ill-health than
families with neurotypical children.

Reconstructing the subjective experiences of mothers of children with ASD
reveals the sources of the stress experienced. The study revealed segments of
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generalised semantic units related to the objective characteristics of children with
ASD and the mothers’ negative experience: the child’s appearance and behaviour,
associated with the mothers’ fears about the child’s future and the internalisation
of negative attitudes. An analysis of the mothers’ subjective experiences revealed
that the stressful situations they experience are related to the low self-esteem of
the child with ASD, suicidal thoughts, inadequate and even auto-aggressive be-
haviour, strange ways of calming down, atypical appearance, rejection by family
members, and humiliating sympathy. Mothers fear for their children’s future, their
education, and their choice of profession. This makes mothers anxious, causes an
emotional imbalance, and undermines physical and mental health and inner har-
mony. The analysis of subjective experience reveals rejection by family members
and shame about the child’s appearance and behaviour, and humiliating sympathy
from members of society. This implies a reluctance on the part of families, espe-
cially mothers, to interact with friends and peers, and a distancing from the social
environment. Such a conservative, segregationist, pitying, compassionate culture
in society is unlikely to create values of respect for otherness and personalised
help for the individual. Rather, it is another segment of stressogenic sources that
emerged in the course of the research.

The analysis of the survey data also revealed the underdevelopment of the in-
frastructure of social education services. Mothers identified a lack of day-care cen-
tres for children with ASD, a disregard for universal design, and a lack of adapta-
tion of sensory environments in public buildings and common spaces. Challenges
of this kind are left to the parents themselves, and are not always within their own
strengths and capabilities. The family’s constant efforts to always have aids to fa-
cilitate children’s sensory adaptation are stressful and overwhelming. Mothers feel
tired all the time, unable to access respite services that provide immediate physical
and mental recovery. The lack of social services at a national level, when declared
social assistance is not available, when there is no one left in the family to care for
the person, can also increase the experience of stress.

The analysis of the empirical data of the focus group highlighted a space of
generalised semantic units related to the professional activities of mothers. The
data reveals mothers’ involvement in professional activities, and a heavy workload
that limits the time available for interacting with their children. They report guilt
and frustration. The high level of the workload is identified as a source of stress.
On one hand, it is an attempt to fulfil oneself; on the other hand, it is an opportunity
to provide financially for the family, to meet the needs of a child with ASD, and to
buy services that are often expensive.
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