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Mieliei,

Jei skaitote § Lietuvos autizmo asociacijos , Lietaus vaikai” jubiliejiniy mety Zur-
nalo numerj, Zinau - Jums rOpi, Jums jdomu, o gal Jums skauda® Tikiu, kad su
kiekviena perskaityta mamos, auginancios Lietaus vaikg istorija, Jisy gyvenimas
prisipildys dar jvairesnémis spalvomis ir rasite atsakyma j ne vieng kylantj klausi-
mq. O gal atpaZinsite save ir taps lengviau...

Siais metais Lietuvos autizmo asociacijai , Lietaus vaikai” jau 10 metyl Per 3ivos
metus i§ 30 Seimy idéjos bei susibirimo, asociacija uzaugo iki garsaus ben-
druomenes balso, kurj girdi visa Lietuval ,UZ asociacijos peciy daug isspresty
is30kiy ir kiekvieng dieng, deka visy asociacijos nariy, partneriy, rémejy, ir fie-
siog draugy, Zinome, kad galime nuveiki dar daugiau”, - sako Lietuvos autiz-

mo asociacijos komanda.

O 3iqg komandg sudaro mamos, kurios birési ir tebesiburia, iesko atsakymy, o
klausimy ir sudétingy situacijy vis nemazéja, dziaugiasi, liodi, pavargsta ir vel
Sypsosi bei besalygiskai myli...

Dékoju visoms pirmojo iy mety numerio herojéms uZz atvirus ir nuosirdZius pa-
sidalijimus. Esu visiskai tikra, kad joudinancios Jusy patirtys skaitytojams pades
labiau pozinti bei suprasti save ir kitg. A¢ig, kad esatel Ir dekoju vz pasitikejima.

O Jums, mieli skaitytojai, linkiu nuosirdZiai priimti kiekvieng kiekvienos mamos

atvirg zodj, tikrg jausma. Tai — ne sukurtos istorijos, tai — gyvenimas. Tad, kvieciy,
gyvenkimel

NuosirdZiai Josy, Zydré

PS. tai tik pirmosios desimt istorijy, jy laukia dar daug ir nemaziau jdomiy bei
jaudinanciy...
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Pagalba likimo draugams Zmogcus galimybiy ribos —
atstoja psichoterapijq tik jo galvoje

Buvo svarbu atverti Benediktas yra
autistisko asmens viso dau iausiai mane
gyvenimo perspektyvg |smo es Zmogus

»\ﬁ M !-Z'f'{e_. Zurnalg rengia Lietuvos autizmo asociacija , Lietaus vaikai”
. 3 e \ ) . '
P Projekto vadove - Lina Sasnauskiene
» _ | 5
S fotaslvaka 5 Vyriausioji redakforé — Zydré Gedrimaité
% Puojsiine’ 3 Dizaineré - Inesa Gervé
g, Tekstus rengé Auksé Kontrimiené ir Evelina Butkuté Lazdauskiene
©.%5% NEIGALIUIY REIKALY Zumalo rengimgq finansuoja Nejgaliyjy reikaly departamentas
i opbhesghoborad prie Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos

IN DARBD M MISTERZIDT

Visos feiseés saugomos. Kopijuoti ir platinti galima tik gavus Lietuvos autizmo
asociacijos , Lietaus vaikai” sutikimg.

Virgelio nuotrauka — kadras i§ Vetres Antanavigiatés nuotrauky serijos
,Nematomi Lietaus vaikai”.

Zurnale naudojamos herojy asmeniniy archyvy, Vetrés Antanaviciotes ir
www.sviesiautamsiau.lt nuotraukos.
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Autizmo spektro sutrikimg A3 negaliv papasakot
lydintys mitai, su kuriais jokios sékmés istorijos
reikia atsisveikinti

Apie jaudinancius pirmus Kaip dél vaiko pakeisti
kartus ir poreikj Zvelgti pasaulj
giliau

Jeigu negalite pasirinkti Tragedija, qu'bd'gus'
likimo, cllte pasirinkti, romantine istorija
kaip tq i klmq priimti
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Vyriausiam Lietuvos autizmo asociacijos , Lietaus
vaikai” vadovés Linos Sasnauskienés sinui
Ugniui $iais metas sukanka jau 17 mety. Sei-
moje auga dar du berniukai: Justinas ir Vytenis.

Linai buvo 26 metai, kai moteris pradéjo lauktis pirmojo stnaus.
Ji jautési labai jauna mama, nes Siais laikais moterys linkusios
gimdyti vyresniome amziuje. Painekove pamena, kad laukdo-
masi pirmojo vaiko doméjosi néstumu, stengési daug skaityti,
ieskojo informacijos, kas galéty pakenkti vaisiui, stengesi gy-
venti kuo sveikiau. Ji prisimena ir nerimq, baime, kad fik néstu-
mas praeity sklandziai. ,Tokia bisena greiciausiai yra jprasta
daugelivi motery, kurios laukiasi pirmagimio”, — jsitikinusi Lina.
Tuo metu apie autizmo spekiro sutrikimg ji nebuvo net ir girdéju-
si, tad jokia negera nuojauta jos néstumo nefemde.

Sudétingas gimdymas

Gimdymg moteris prisimena kaip didelj isbandymq. Vaikelis
gimé priduses, medikams teko jj gaivinti, o véliau dar keletq so-
vaiciy teko praleisti Santariskiy klinikose. Isvazivojant su nauja-
gimiu j namus Linai labai jstrigo vaiky neurologés zodziai ,Na
bus matyt, kaip ¢ia jo raida toliau klostysis”. I jie buvo pranasis-
ki, tik Ugniaus mama tuo jsitikino kur kas véliau. Llina abejoja, ar
sudétingas gimdymas nuléeme, kad berniukui augant jom buvo
nustatytas autizmo spekiro sutrikimas, bet tuo paciu Zino, kad
hipoksija (deguonies koncentracijos kraujyje sumazéjimas) go-
lejo tureti neigiomy pasekmiy vaiko sveikatos biklei.

Moteris pamena, kad auginant pirmgjj vaikg nebuvo paprasta
pastebeéti, jvertinti, kad vaiko vystymosi raida néra tokia pati,
kaip jo bendraamziy. Mama pastebéjo, kad vaikas gal kiek
veliau pradéjo laikyti galvyte, bet pradéjo daryti masazus, fi-
kejosi, kad sustipres. Veliau Ugniaus fiziné branda jtarimy ne-
kele. Siandien prisimindama vaiko augimg, turédama kur kas
daugiau Ziniy ir gyvenimiskos patirties, Lina sako, kad zenkly,
jspéjanciy apie busimg diagnoze tikrai buvo. Berniukas buvo
labai dirglus, kripciodavo isgirdes menkiausiq garsq, sunku
budavo i nuraminti, nenurimdavo net ir paimtas j mamos glébj.
O jvairiy dirgikliy fikrai netriko. Vaikutis gerokai sunkiau istvere
pilvelio putimo ar dantuky dygimo periodus. Ugnius vengdavo
akiy kontakto, vengdavo sypsotis, aplinkiniai neretai komentuo-
davo: ,Koks rimtas vyras”.

Kadangi gimdamas Ugnius patyré komplikacijy, pirmuosius
metus jj stebéjo vaiky neurologas. Visgi pirmasis jspéjimas buvo
ne fai, kad sunku jj nuraminti ar akiy kontakio vengimas, bet
tai, kad vaikas nepradéjo kalbeti. Buvo keletas skiemeny, bet
veliau progreso nebuvo, mama pastebéjo, kad vaikas nelabai
reaguoja | savo vardg, jis gyveno farsi savame pasaulyje. Ir
tada Lina nepagalvojo apie autizmo spekiro sutrikimg, dar ne-
labai kg apie tai Zinojo.

Diagnozé

Pradéjusi laukii anfrojo stnaus, Ugniaus mama visgi nuspren-
dé pasidalinti su savo nuoggstavimais su Seimos gydytoja, kuri
bene pirmq kartq prasitare, kad tik neboty €ia jam autizmas, bet
i§ karto puole raminti besilaukianciq Ling, kad gal raida fiesiog
véluoja, nes vaikas patyré gimdymo traumgq. Taciau $is zodis
jau gana stipriai nusédo moters sgmonéije ir Lina pradéjo ieskoti
informacijos. , Skaitau apie simptomus, o jie visi afitinkal A3 jau
tada supratau, kad Ugnius tikrai yra autistiskas vaikas”, - prisi-
mena pasnekove.

Pirmoiji moters reakcija: reikia greiciau istirti, pasitvirtinti diagno-
ze, o tada padirbés psichologai, logopedai ir viskas susitvar-
kys, nebeliks hiperaktyvumo, prades kalbéti ir viskas bus gerai.
Dabar lina supranta, kad tai buvo tik savipaguodos zodziai.
Patekii konsultacijai j vaiky raidos centrg nebuvo labai lengva,
eileje teko laukii ne vieng menes;j. Kol lauke, pasaul; isvydo ir
anfrasis Linos sinus Justinas. Kai pagaliou sulauké savo eilés,
Lina su dvejy metuky Ugniumi pateko pas garsiq vaiky neuro-
loge Laimg Mikulenaite, kuri per pirmajg konsultacijq tiesiai
Sviesiai paklause: ,O kas jums pasake, kad vaikui autizmas2”
I3girdusi mamos vardijamus simptomus gydytoja visgi pripaZi-
no, kad labai panasy, jog gali boti autizmo spekiro sutrikimas,
nors reikalingi defalesni tyrimai. Jy taip pat teko palketi, nors
nekantraujanti moteris pati kas savaite skambindavo | centrq
pasiklausti, ar neatsirado laisva vieta.

Lina prisimena, kaip besilaukdama antrojo vaikelio kalbéjosi su
savo vyru apie kino filmq , Lietaus Zzmogus”. Ugniaus tefis bandé
nuraminti ir paguosti savo zmong, nes prieinamos informacijos
apie autizmo spekiro sutrikimg fuo metu buvo dar labai mazai.
Ugniaus istyrimas Vaiko raidos centre uztruko keletq savaiciy ir
mamos jtarimai buvo patvirtinti. ,A$ ko gero tuomet nesupratau
fos diagnozeés rimtumo, noréjosi tikéfi, kad viskq galima istaisyti,
jei tik specialistai gerai afliks savo darbg, tik visiskai nebuvo
aisku, nuo ko pradeti, kg daryti”, — pasakoja Lina.

Kai seimg aplanke paskirta socialing darbuotoja, papasakojo
apie negalig, supazindino, kokios pagalbos gali tiketis, Lina jos
fiesiai paklausé: ,Tai kg man dabar daryti, kaip su juo uZsiimtie”
Moteriai labai jstrigo darbuotojos pasakyti zodziai: , Mylekit ir
Zzaiskit kaip su jprastu vaiku”. Dabar Lina supranta, kad jie buvo
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labai teisingi, bet pries 15 mety ji galvojo, jog jprasti Zaidimai
jos vaikui niekaip netfinka, todel fikrai sunkia nasta uzgriuvo ne-
Zinomybeé, kaip su juo dirbti, bendrauti, kaip lavinti.

Sunki kasdienybé

Kuo Ugnius skyresi nuo kity vaiky? Nuolat verkiantis, nefgi ré-
kiantis, nuolat bégantis, o bendras jspudis lyg boty labai pasi-
metes Siame pasaulyje. Lina prisimena, kad nelabai buvo kur
suzinofi informacijq apie kitus fokius vaikus: nebuvo nei orga-
nizacijy, nei kokiy tévy savipagalbos grupiy. Pirmoji pokalbiy

grupé afsirado tuo metfu labai populiariame supermamos fo-
rume, kuriame mamos dar slépési po slapyvardziais. ki dabar
Lina prisimena vieng skaudy klausima: , O josy vaikas atpazjsta,
suvokia, kad esate jo mama?” Moteriai fikrai sunku prisiminti
fg gyvenimo tarpsnj, nes jautési labai pervargusi: naujagimis
nemiegojo naklimis, o vyresnysis broliukas visai nebemiegojo
dieng. Dabar lina verting, kad tuo metu tikrai buvo panirusi j
depresijg, nors i jos pavyko issivaduoti ir be specialisty pa-
galbos.

Pasnekove pasakoja, kad Ugniui augant i$30kiy vis daugeéjo.
Jo autizmas labai sudétingas, kalbéti berniukas taip ir nepra-
déjo, jo kasdienybéje buvo nemazai issaukiancio, agresyvaus
elgesio, tévai jo negaléjo palikii vieno né akimirkai. Lina sako,
kad kartu su specialistais isbande, taike daugybe jvairiausiy
terapijy. Su Ugniumi dirbo ir logopedai, ir ergoterapeutai, kiti
specialistai. Visa fai buvo didziulis isbandymas visai Seimai, ir
ne tik emocinis, bet ir finansinis.

Linos $eimai daugelyje sriciy teko biti pionieriais ir praminti
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kelius, kad jy vaikas gauty jam reikalingas paslaugas. Ugtele-
jusiam Ugniui buvo pritaikytos individualios paslaugos, darbo
dienomis jis bina dienos centre, fen ir nakvoja, o j savo seimos
namus sugrizta fik savaitgaliais. Pasak Linos, toks gyvenimas tar-
si pasirengimas folimesniam etapui, kai Ugniui sukaks 18 mety.
Tokio sudétingo autizmo atvejais jaunuoliai neturi didelio pasi-
rinkimo, jiems nefinka grupinio gyvenimo namai, tad lieka insti-
tuciniai globos namai ar dar blogesnis scenarijus — gyvenimas
psichiafringje ligoninéje.

Todeél Lina su kity panasaus likimo vaiky tévais labai noréty, kad
Vilniaus mieste kaip pilotinis projekfas atsirasty specialds namai
tokiems pilnametystés sulaukusiems jauniems Zmonéms.

 Lietaus vaikai”

Supermamy forume anonimiskai bendravusios aufistisky vaiky
mamos pasiryzo susitikli gyvai Vilnivje, prie Baltojo filto. Susi-
rinkusios mamos ne tik susipazino, bet ir suprato, kad uztenka
bendrauti prisidengus slopyvardziais, visos sutare persikelti
dar nelabai seniai Lietuvoje atsiradusj socialinj finklg facebook.
com, buvo jkurta uzdara grupé, kuriai priklause 30 tevy. Sioje
grupeje aktyviau bendraujant ir gimé mintis burtis j organizacijq.
Per pusmetj buvo sukurti jstatai, sugalvotas pavadinimas, viena
mama sukiré logotipg. ,As turéjau bene daugiausiai patirties,
gal todél ir apsiemiau sutvarkyti visg dokumentacijq. Tada prie
to paties Baltojo filto vél susibtre 30 tévy ir visi pasiraiéme stei-
gimo sutartj”, — organizacijos , Lietaus vaikai” gimimg prisimena
L. Sasnauskiené.

Pasak jos, jkurfai organizacijai uzsiauginti visuomenés pasiti-
kejimo raumenis ir pripazinimg nebuvo labai lengva, prireike
ne vieneriy mety, kol pavyko jgyvendinti jstatuose jradytq tikslg:
fapti svarbiausia Lietuvoje autistisky vaiky tévams atstovavjancia
organizacija. ,Per 10 organizacijos gyvavimo mety §j fikslg jou
pasiekeme ir mums jau nebereikia aiskinti, kas yra , Lietaus vai-
kai”, todel jau generuojame naujus tikslus, kad autizmo spekiro
sutrikimq turintys Zmonés gyventy jiraukiai ir oriai”, — pasakoja
asociacijos vadove. Lina neslepia, kad veikla asociacijoje ir
galimybe padéti panasaus likimo Zmoneéms, jai paciai sunkiau-
siais gyvenimo momentais afstojo psichology konsultacijas, ku-
riy tikrai neretai prireikia autistiskus vaikus auginantiems tévams.
Ir labai daznai — moterims, nes realybé yra tokia, kad gana
daznai seimos neilaiko isbandymy, tad bitent mamoms tenka
atsakomybé auginti autistiskg vaikg.

Per 10 mety asociacijoje vyko daug pokyciy, keitesi zmones,
didziulj entuziazmg gesino pats gyvenimas, nelengva buvo
rasfi finansavimo $altinius, tad ne visi galéjo visq savo laisvalaikj
skirti savanorystei organizacijoje. Tad i§ pradinio entuziasty bo-
rio asociacijoje liko tik keli, taciau augti ir stipréti organizacijai
padejo naujai j veiklg jsijungiantys tevai.

Pamazu uzsipildé informacing erdvé, nes organizacijos nariai
ieskojo informacijos apie autizmgq ir kitomis kalbomis, jq verte.
2016 m. ,lietaus vaikai” tapo tarptautings organizacijos ,Au-
fism Europe” nariais, todél galéjo su savo bendruomene dalintis
pacia navjausiomis medicininémis Ziniomis. Darbotvarkéje atsi-
rado jau ir kiti punktai: advokacija, pagalbos metodiky kirimas.
Asociacijos veikloje pradéjo dalyvauti ir suauge § sutrikimg fu-
rintys Zzmonés.



»Turime daug ir sékmingy pavyzdzZiy,
kai musy Zmonés baigia universitetus,
kuria nuostabius dalykus. Jie pasako-
ja savo patirtis ne tiek tévams, bet ir
kalbasi su politikais, visuomene”, —
dZiaugiasi Lina.

Ir visos pastangos jau duoda rezultatus: visuomenés poZitris
keiciasi, keiciasi ir politiky pozioris — daug reiskia, kad nuo
2024 mety lietuvoje bus privalomas jiraukusis ugdymas ir né
viena mokykla jau nebegalés uzdaryti dury aufistiskiems vai-
kams. Visgi, stigmy ir baimiy visuomenéje dar labai daug, pas-
nekové sako, kad Zzmonés kur kas pozityviau linke vertinti judé-
iimo negalig turin€ius Zmones, o psichosocialinés negalios vis
dar sukelia nepagrjstas baimes.

Labiausiai Lling dZiugina, kad 3iandien tévai jau nebebijo kal-
béti apie savo ypatingus vaikus. Jeigu pries 17 mety narsyda-
ma internete ji surado vos dvi istorijas apie autistiskus Zmones,
siandien jy jou tokstanciai, savo vaiky diagnozés nebeslepia ir
visuomenéje zinomi zmonés. Visy isforijos labai skirtingos, tad
moteris visada suranda padrgsinancius Zzodzius pirmq kartq
j asociacijg atéjusiems tévams: ,Nebatinai jusy vaiko istorija
bus tokia sudetinga, kaip manojo - niekada nereikia prarasti
villies”.

Parengé Auksé Kontrimiené
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@QE Lengvai suprantama kalba

Lietuvos autizmo asociacijos ,Lietaus vaikai“ vadovés Linos
Sasnauskienés Seimoje auga trys stnds. Vyriausiam Ugniui —
17 mety. Ugniui nustatytas sudétingas autizmas.

Moteris gimdeé jauna ir nieko nezinojo apie autizmg. Tuo metu
dar nebuvo daug informacijos apie tai. Mamai kilo jtarimai, kai
vaikas nepradeéjo kalbéti, nemeégo ziaréti kitam zmogui j akis.
Ugniaus vaikysté buvo sunki. Jis blogai miegojo arba visai ne-
miegojo naktimis, elgési agresyviai. Dabar Ugniui pritaikytos in-
dividualios paslaugos. Darbo dienomis jis buna dienos centre,
ten ir nakvoja, o j namus sugrjzta tik savaitgaliais.

Tokio sudeétingo autizmo atvejais jaunuoliams netinka grupinio
gyvenimo namai. Todél Lina su kity panasaus likimo vaiky te-
vais labai noréty, kad Vilniaus mieste atsirasty specialis namai
tokiems pilnametystés sulaukusiems jauniems zmonéms.

Lietuvos autizmo asociacija ,Lietaus vaikai“ buvo sukurta prie$
10 mety. Siandien pagrindinis asociacijos tikslas — kad autizmo
spektro sutrikimg turintys Zzmonés gyventy jtraukiai ir oriai. Todél
Lina sako, kad padédama sau ir savo vaikui, padeda ir kitiems.
Jai tai padeda iSgyventi, kai blna sunku.

Per 10 mety vyko daug pokycCiy, atsirado daugiau informacijos
apie autizmg ir pagalbos autistiSkiems Zzmonéms ir jy Seimoms.
KeiCiasi visuomenes pozilris.

2016 m. ,Lietaus vaikai“ tapo tarptautinés organizacijos ,Autism
Europe® nariais ir gali dalintis su savo bendruomene paciomis
naujausiomis medicininémis ziniomis. Asociacijos nariai gali kur-
ti naujas metodikas, tinkamai atstovauti autistiSky asmeny ben-
druomene.

Lina Sasnauskiené kvieCia autistiSky vaiky tévus nenusiminti, nesi-
slépti, o, kartu su asociacija ,Lietaus vaikai“, ieSkoti tinkamos pagal-
bos.
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Vidine stiprybe, veiklumu ir verzlumu bet kokias
gyvenimo klittis pasitinkanti Lietuvos Lietaus vai-
ky asociacijos projekty koordinatoré bei Pane-
vézio Lietus vaiky asociacijos vadové Sandra
Lopetaité Siandien dalijasi nueitu savo sinaus
negalios priémimo keliu. Vienam i§ dviejy San-
dros stny nustatytas autizmo spektro sutrikimas.
llgai neradusi vidinés ramybés, kankinama
baimés dél vaiko ateities Sandra ieskojo infor-
macijos, taiké jvairias terapijas vaikui ir galiau-
siai pati pasuko psichologijos moksly kryptimi.
Moteris Siandien jau drgsiai kalba apie savo
keturiolikmecio stnaus ateitj ir yra jsitikinusi:
galimybiy ribos egzistuoja tik musy galvose.

Optimizmo Sandrai, rodos, netrtksta, nors dar pries 11 mety, fuomet
frimecio sinaus diagnozé ismusé moterj i§ véZiy gana ilgam.

Vaiko negalios priemimas — sudétingas i8stkis. Pradzia buvo
visiskai standartiné - tq pradziq ir pati patyriau, ir girdéjau kity
Seimy istorijas: aplinkiniai Zmonés ar patys tévai pastebi, kad
su vaiku kazkas ne taip. Neatsiliepia kvieciamas, nereaguoja
i vardg. Tuomet tiiama klausa. Jei su klausa viskas gerai, ie3-
koma kity priezasciy, pas raidos specialistus siunciama rimtes-
niam tyrimui. Mums atvykus vaiko raidos vertinimui, kartu mokeé
ir mane - kaip taikyti vizualine pagalbg, strukitrg - viskas buvo
taip nauja ir keista. Nuolat abejojau — ¢ia fikrai viso to reikia?
Nors specialistai daug kalbéjo, taciau tuo metu informacija tie-
siog isgaravo i§ galvos. Stebéjau kitus vaikus, lyginau juos su
savuoju: kai pastebedavau kazkokius aiskiai isreikstus autizmui
priskiriamus bruozus kituose vaikuose, kuriy mano vaikas neturi,
sakydavau sau mintyse, kad greiciausiai viskas bus gerai, kad
mano sinus negaus fos diagnozes. Tai yra vienas i§ negalios
pripazinimo etapy - kai farsi ieskai jrodymy, patvirinanciy, jog
vaikui néra autizmo. Neigi fakius, kurie tq diagnoze patvirtinty.
Net kai po frijy savaiciy tyrimy gydytojy komisija pateike savo
isvadas ir patvirtino jau oficialiq diagnoze, dar nereiské kad
as tq faktg priemiau iskart kaip fiesq. Kad tai tapty fikra, man
reikéjo laiko”, - prisimena Sandra.

Atsakomybés nasta

Po diagnozes nustatymo Seimos gyvenimas pasikeité.

,Man jstrigo viena frazé: ,na, mamyte, dabar viskas priklau-
so nuo josy”. Ir ta didziule atsakomybé uzdedama mamai ant
peciy. Tuo metu galvojau, tai gerai, a3 padarysiu, viskg sutvar-

kysiu. Darom! O kg darom? Tik miglotai pamenu specialisty
patarimus, nuorodas, kur kreipfis, i tiesy beveik nieko negir-
déjau. Dabar, dirbdama darbo grupése, kur sprendziami su
negalia susije jvairds klausimai, girdZiu specialisty fikinimus, kad
jie tikrai daug pasakoja tevams: kur gauti informacijos, kg daryti
toliau, is&jus is kabinefo. Bet specialistai pamirsta vieng papras-
tq dalykg, jie nejvertina, ar zmogus yra pasiruoses informaciiq
priimti, — jsitikinusi painekové. — Man, kaip ir didesnei daliai
tevy, paprastai reikia laiko akistatai su faktu, kad tavo gyveni-
mas reiksmingai keiciasi. Po truputj, kai pirmasis streso cunamis
praplaukia, jau atsiranda galimybé dozuotai priimti naujq infor-
macijq. Tikra tiesa, kad pirmiausia reikia ,deguonies kauke” uz-
deti mamai/téciui. Juk jie yra tie zmonés, kurie véliau regulivos
visq vaiko ugdymo procesq. Labai noréciau, kad kada nors
Lietuvoje atsirasty bitinosios psichologo konsultacijos autistisky
vaiky tévams po diagnozes, kaip yra lzraelyje. Ir ne tik mamai
ar teciui, bet ir seneliams — visiems $eimos nariams. Tam, kuris

pirmas i3girsta diagnoze, dar reikia atsfovéti su ia Zinia 3ei-
moje, nes neigimo procesq isgyvena ir kifi $eimos nariai. Taigi
pirmajam tenka tuo pat metu susitaikyti ir su savimi, ir jfikinti kitus
Seimos narius, kad autizmo neissigalvojo. Kad diagnoze nusta-

t& specialistai. Tai gana sudéfinga”.

Reakcija

Vos suzinojusi diagnoze Sandra jniko rinkfi informacijg apie
spekirg. Kai Vaiko raidos centre gydytoja parodé vaizdo jrasg
apie autizmg ir bandé paaiskinti autistisko asmens pasaulio su-
vokimg, Sandra pasijauté tarsi nebepaZzinoty savo vaiko.

Ji sake, kad autistiskas vaikas ,puodelio” sqvokqg gali suprasti
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fik matydamas visy puodeliy mozaikg. Man tai buvo kazkoks
kosmosas. Kilo klausimas, kaip a3 galiv supazindinti vaikg su
visais pasaulio puodeliais. Rodos atsiveziau savo mazylj, kuris
yra mano ,kinas ir kravjas”, o po pusdienio buvau priversta
suabejoti, ar jj i3 tiesy pazjstu. Tarsi nusileido ateivis i§ kitos pla-
netos, o man tenka mokytis, kaip su juo bendrauti, kaip rasti su
juo kontaktq. Kurj laikg pakito mano santykis su vaiku vien deél

auksinis laikas bus praleistas veltuie Su ta mintimi guldavau ir
keldavausi, tai - kaip psichoze, lenktynés su artéjanciu septy-
neriy mety ribozenkliu. Vienu metu jauciau, kad nebesusitvar-
kau su savo minfimis. O kai éjau ieskoti pagalbos vaikui, radau
iq irsau”, — prisimena Sandra.

Juréjau rimtq pasitikejimo specialistais krize, pamenu, kaip 3io
kelio pradZioje nuosirdziai afsakinédavau j standartinius klausi-

Sios Zinios “, — prisimena Sandra.

Paklausta, ar nebuvo mamy, kurios galéjo pasidalinti informa-
cija ir bdti ramstis, moteris sako, pati ieskojusi tévy, auginanciy
autistiskus vaikus, nes tos bendrystés tikrai reikéjo. Del duomeny
apsaugos kontakty Sandra tuomet negavo, bet gelbéjo tevy
forumai, o véliau ir kiti socialiniai finklai, pvz.: Facebook grupé.
,Pradéjau burti Zmones i§ Panevézio, tuo metu buvome penkie-
se. Daug kalbéjomeés. Véliau atsirado savitarpio pagalbos gru-
pé. Pamenu, man ripéjo ne tik informacija , &ia ir dabar”, ypad
ieskojau pasidalijimy i§ vyresniy vaiky mamy lopy. Noréjau,
kad papasakoty, kaip bus ateityje. leskojau patvirtinimo ir nu-
raminimo, kad ir afeityje viskas bus gerai”, - prisimena Sandra.
Nezinomybé ir ateities baime turéjo didZiausiq jtakg tolesniam
Sandros jsitraukimui j Lietaus vaiky veiklg.

Kas ta varomoiji jéga?

Dvejus metus uztruko, kol Sandra galéjo pripazinti, kad jau pra-
deda priimti vaiko negaliq. Nuolat veZiojo siny j uzsiémimus,
terapijas ir svarste, kas jq, kaip mamq, stumia pirmyn - ar mei-
l&, ar baime.

,Man patinka biti sqZiningai su savimi. PripaZjstu, jog varomoiji
iega vis fik buvo ateities baime — o kas bus? Kaip a3 jausiuosi,
jeigu tas finkamiausias laikas padéti vaiko raidai ogteléti, tas
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mus apie fai, koks buvo néstumas, kada kidikis pradéjo ropoti
ir pan. Pirmus du-tris kartus labai sqZiningai ir issamiai, paskui
jau tik formaliai, nes tai ir buvo tik formalumas.”

Sandra sgmoningai ieskojo specialisty, kurie patys turi vaiky su
raidos sutrikimais, nes buvo sitikinusi: sie Zmoneés yra jsigiline,
juk jiems asmeniskai tai labai svarbu. Tuo paciv metu vyko ir
bendravimas su PanevéZio autistiskus vaikus auginangiais té-
vais. Taip gimé ,Panevézio lietaus vaikai”. 15 pradziy tévai susi-
tikdavo tik issikalbeti, ilgainivi to Sandrai nebepakako.
,Supratau, kad tai niekur neveda, tarsi verdame savo sultyse.
Autizmo spekiras platus, prasideda vaiky palyginimai: mano
vaikas daro tq, o mano dar ne. Buvo etapas, kai sunku priim-
fi kito vaiko progresq, sunku dziaugfis kito vaiko pasiekimais,
kai taviskiui ne taip greitai einasi. Nors tokios mintys ZeidZia,
jausmai ir emocijos irgi turi teise bt priimfi. Mano psichologe
pasake: , kai kit vazivos greitkeliu, tu su savo sinumi eisi péstute
Salia greitkelio nezymiai ismintu misko takeliv, eisi létai, bet jau-
si zole, girdési paukicius”. Taip ir buvo. Tuo takeliu einame iki
Siol”, - pripaZjsta pasnekové.

Ar imanomas visiskas susitaikymas?
Sandra prisimena jvykj, kuris kitiems tévams galbot né nesu-
prantamas. Ji uzéjo | knygyng isrinkti knygg savo vaikui. Prie



Sandros prigjusi konsultanté paklausé: kokio amziaus vaikui ji
renka knyga.

,Supranty, kad ji to klousé norédama padéti, o mane tai neti-
ketai jautriai paveike: mano vaiko metai nieko nepasako apie
tai, kokios knygos jam galéty tikti. Net ir nekaltas konsultantés
klausimas gali zeisti. Net ir dabar jaudinuosi, prisiminusi visq
nueitq keliq”, - prisimena moteris.

Paklausta, ar per daugiau nei desimt mety atéjes negalios su-
vokimas padéjo susitaikyti, Sandra abejoja, ar Simtaprocentinis
susitaikymas su esama situacija yra apskritai jmanomas.

,Gal galésiu atsakyti dar po dvidesimties mety. Esu girdéjusi is
jau suaugusiy autistisky vaiky mamy, kad vis tiek tie skausmingi
dalykai islenda - tai zinoma, vyksta Zymiai reciau ir praeina
zymiai grei¢iou. Visuomet kildavo klausimas, kur yra mano vai-
ko galimybiy riba, gebejimy riba? Kiek a3 turiu jj tempti, o kiek
turiu paskui jj sekfi — iki siol a3 nefuriu atsakymo. Tas nezinojimas
slegia, nes tai yra atsakomybé prazitréti kazkg, kg bty galima
koreguoti. Man buvo jdomu: kaip suprasti, kada vaikas pasieks
savo galimybiy ribg? Gavau ismintingai taikly klausimg atgal
i§ neuromokslininkes Urtés Neniskytés: o jUs jau savo ribg po-
sieket? I i8 tikryjy. Niekas negali pasakyti, kur yra ta riba - nei
tipinés, nei sutrikusios raidos zmogui”, — sako Sandra.

Atrado psichologija

Paklausiusi savo stnaus muzikos terapeutés Sandra pradeéjo
studijas Individualios psichologijos instituto baziniame kurse.
Galiausiai tiek susidoméjo psichologiia, jog pasiliko studijuoti
dar dvejus metus konsultanty programoje. Ten ji atrado save.
,Lietaus vaiky” asociacijos veikloje man labai padeda dvi-
desimties mety patirtis dirbant vienoje dideléje kompanijoje
projekty vadybininke, - pasakojo moteris. — Esu dékinga savo
fuometiniom vadowui ir kolegoms vz supratimg bei palaikymg,
uz sudarytas sqlygas dirbti nepilng darbo dieng, kai to labai
reikéjo. Ryztis dirbti nevyriausybiniame sekforivje nedrgsu - ne-
Zinai, ar bus pasfovios pajamos. Bet labai dZiaugivosi priemusi
§j sprendimq”.

Sandros vaiko diagnozé ne tik pakeité moters mastyseng, pa-
saulézitrg, bet paskatino jkurti organizacijq bei mokytis psicho-
logijos, tokiu budu afrasti naujg veiklos sritj, kurioje ji jauciasi
afliekanti prasmingg darbg. Ar tuo metu neuzteko kity mamy
palaikymo? Kiek mamos gali bti mokytojos viena kitai®
,Girdéjou nuomone, kad pagalba ,mamos mamai” neveikia
~ tarsi sédima burbule ir neinama tolyn. Neturiu vienareikimio
atsakymo. Tam tikrame negalios priemimo etape 3i pagalba
yra pati svarbiausia, ne mokymui, konsultavimui, veikiau palai-
kymui ir padrgsinimui. Bendrystés jausmas, noras priklausyti yra
bazinis kiekvieno poreikis. Jo pasigendama, kai gavus vaiko
diagnoze nutriksta buve santykiai su draugais, kolegomis, net
giminémis — tai jvyksta nattraliai, nes interesy ratas bent pas
mane susiauréjo visiskai, autizmo tema buvo uzvaldZiusi taip
stipriai, kad visa kita tapo tiesiog nejdomu ir nereikiminga. Ir
tai truko ilgai. Tuomet afrandi kitg bendruomene, kur Zmonés
patiria panasius jausmus. Tuo metu kity mamy palaikymas labai
svarbus, Zinote tq jausmg, kai daliniesi savo isgyvenimais ir pa-
firi, kad pagnekovas tave i3 tikryjy supranta. Tai stiprus jausmas,
kuris vienija”, - mano Sandra.

Butent bendrysté tarsi klijai laiko organizacijos narius, kol ei-
nama per traumine patirtj. Kai atsirado noras i3ljsti i§ autizmo
burbulo, uZsiimti seniai uzmirsta ir nustumta veikla, visai nesusiju-
sia nei su , Lietaus vaikais”, nei su autizmu, Sandra suvoke, kad
jvyko teigiamas pokytis psichikoje — tai dar vienas vaiko nega-
lios priemimo Zenklas. Anot pasnekoves, veikla organizacijoje
irgi prisidéjo prie sveikimo skatinimo. Per 10 asociacijos veiklos
mety ji maté Zmoniy, stovin&iy prie organizacijos vairo, kaitg,
kiekvienas jy turéjo savo Zinias, patirtj, profesijq.

,Kiekvienas zmogus, stovéjes prie asociacijos vairo, sfiprino or-
ganizacijos judéjimo krypfj ten, kur pats vadovas buvo stiprus.
Linkiu, kad asociacija dirbty profesionaliai, turéty stipriq ir kuo
jvairiapusiskesne komandq, siekiancig strateginiy tiksly jvairio-
mis kryptimis. Mus vienija tai, kad auginame autistiskus vaikus,
bef mes jau senokai nebekalbame apie savo patirtis, mums ropi
autistisky vaiky gerovés situacija Lietuvoje, visuomenés neigia-
my nuostaty keitimas. Zinoma, susitike aptariame ir individua-
lius atvejus, kai sulaukiame pagalbos prasymo $eimai, vaikui,
jaunuoliui ar suaugusiam autistiskam asmeniui’, - PanevéZio
lietaus vaiky asociacijos vadove.

Apie ateitj
Paauglio mamai, kurios vaikas jau netrukus jzengs j suaugusiyjy
pasaulj, norisi aiskesnés ateities vizijos. Sandra jq turi.

»Esu susikUrusi ateities paveikslg.

Tai yra mano nerimo jveikos bidas.
Nebdatinai viskas bus taip, kaip supla-
nuota, bet ateities paveikslo turéjimas
mane drgsina, skatina ir suteikia kryp-
ti, — atvirauja moteris.

— Suprantu, kad tai yra kintama vizija, priklausanti nuo dauge-
lio faktoriy. Nuo to, kg suZinau naujo i§ suaugusiyjy gyvenimo,
paskaitau kity asmeny pasidalintose istorijose. Sivo metu vyksta
daug reformy: socialiniy paslaugy, uzimtumo ir sri¢iy - nuo-
lat seku, kas vyksta. Atsiranda apsaugoto bisto ar savarankis-
ko gyvenimo namy galimybé - ateitis priklauso ir nuo miesto
savivaldybés, ir nuo bendruomenés aktyvumo joje. Kai Zinau,
kokios yra galimybés — tas paveikslas deliojasi ryskiau. Taciau
tam, kad tos galimybés buty realizuotos, reikia ir nevyriausy-
biniy organizacijy pastangy, aktyvaus dalyvavimo, poreikiy
issakymo. Taigi darbo yra daug, reiksmingo ir jdomaus. Labai
dZiaugivosi musy komanda, kad mes kryptingai mokomés, to-
buliname savo vadybinius procesus ir auginame profesionalus
savyje - ir organizacijai galima pritaikyti klausimg ,0 kur musy
ribos”2 Ribos gali bati ik musy galvose — mes patys jas praple-
Eiame, kiek reikia”.

Parengé Evelina Butkuté-lazdauskiené
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Pasaulis sukasi aplink vaikus, bet kai jie uzauga
— pasaulis nesustoja. Su Zmogumi auga jo po-
reikiai ir galimybés, jo ripesciai ir problemos,
jo laimé, keiciasi viskas, kas jj supa. Lietuvoje
autistikais vaikais ir bendruomenés problemo-
mis jau deSimtmet] rUpinasi tévy ir specialisty
suburta asociacija , Lietaus vaikai”, tuo tarpu
suaugusiy autistisky asmeny bendruomenés jko-
rimo idéja kilo ,Lietaus vaiky” asociacijos bu-
vusiai valdybos narei Barborai Suisse prie$
dvejus metus. Moteris ir pati augina autistiskg
desimtmetj sny, puikiai Zino, su kuo tenka su-
sidurti autistisky vaiky $eimoms. Vieng dienq ji
saves paklausé: o kas bus, kai sinus uZaugs?
Juk autistiski Zmonés niekur nedingsta. Informa-
cijos bei pagalbos vakuumas paskatino Bar-
borg su dviem kolegémis, psichologémis, jkurti
V3| ,Draugiski autizmui”, teikianéius paramgq
suaugusiems autistiskiems Zmonéms. Moterys
drgsiai siekia svajonés - kad vienq dieng Lie-
tuva tapty draugiska autizmui, o autistiski Zmo-
nés jaustysi pilnaveréiais visuomenés nariais.

Vaiko elgesiui neieskojo pavadinimo
Prisimindama savo asmenine patfirtj Barbora Siandien kalba
atvirai ir drgsiai. Jos stnui pripazintas sunkus autizmas, dia-
gnozuotas ir intelekfo sutrikimas. ki penkeriy mety vaikas visai
nekalbéjo, bet visai neseniai, pries kokius metus, pasak pasne-
koves, kalba prasiverze.

,Mes jau galime susikalbeti ir jis gali iSreiksti savo poreikius bei
jausmus!. Zinoma, mes nekalbame apie groziniy kriniy skaity-
mq, bet buitine kalba galime komunikuoti”, - dziaugiasi Bar-
bora.

Kai moters Seima suprato auginanti kitokj vaikg, berniukui buvo
mazdaug ketveri. Tevus neramino fakias, kad net pradéjes lan-
kyti darzelj vaikas neprakalbo. logopede, uzsiimanti bermiuko
lavinimu, pasake, kad jo isstkiai yra ne tik nekalbéjimas. Speci-
aliste rekomendavo atlikii tyrimus raidos centre.

,Dabar, kai jau turiu patirties, suprantu, kad nekalbéjimas buvo
fik vienas i§ autizmo zenkly. Buvo ir zaisly rikiavimo, daug uZsis-

tai priémiau kaip nattraly vaikiskqg elgesj, neieskojau tam pava-

dinimo. Deja, situacija vis sudétingéjo”, - prisimena Barbora.
Takart, kai logopedé prakalbo apie sufrikimg, ji dave kitos ma-
mos, taip pat auginancios autistiskg siny, telefono numerj, kad
su ja Barbora galéty pasikonsultuoti. Tokiu budu atsirado zmo-
gus, kuris galéjo pasidalinti savo patirtimi ir padéti seimai priimfi
situacijq.

,Mes, visos mamos, natiraliai turéjome tq kitg mamg - kaip a3
vadinu ,krikstamote”, moterj, auginan¢iq autistiskg vaikq, kuri
jau nuéjusi tam tikrg keliq ir gali suteikii ziniy, padéti tevams, kg
fik suzinojusiems apie savo vaiko autizmq. Kai tu susiduri su to-
kia Zinia, kyla milijonas klausimy. Atsimenu, kaip dreban&iomis
rankomis skambinau tai moteriai, pasakojau, kas vyksta, klau-
siau, kg mums daryti, kg kreiptis. Po tiek mety jau ir a§ pati ne
kartq buvau ta ,kriksto mama”. Natiralu, kad dabar mamos
iesko atsakymy ir dalijosi savo isgyvenimais socialiniy finkly
grupése. Tokie kontaktai afsiranda, kai ieskai kazkokio rysio,
zmogaus, kuris atsakyty j klausimus.”, - prisimena pasnekove.

Padék kitam ir padési sau

Barbora pabrezia, kad kiekvienas Zinig apie vaiko diagnoze
isgyvena savaip: ,Gana greitai supratau, kad mano savipa-
galbos budas yra veikti. Man turbat pasgmoningai atrodé, kad
fais veiksmais a$ ne fik pakeisiv pasaul, bet pakeisiu ir savo
vaikg.

,Prasirgau visomis ligomis” — ir stebuklingy vaisty ieskojau, ir
metody, ir gedéjau, ir verkiau, ir taikiausi — kaip visi kiti tevai.
Tas stadijas reikia pereiti, kaip persergama véjaraupiais. Ir tuo
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metu mano paguoda buvo mano veikla. Atéjusi j , Lietaus vaiky”
asociacijg nieko nepazinojau, paaukojusi pinigy, pasisitlau
padeti, jeigu kada nors reikes pagalbos komunikacijos srityje”.
Budama komunikacijos specialisté, pati turinti be galo daug
veiklos ir, kaip visuomet tokiais atvejais, per mazai laiko, taciau
uzklupta Zinios apie vaiko negaliq moteris jsitrauke j asociaci-
jos veiklg.

,Sitlydoma pagalbg i tikryjy a¥ pasgmoningai ieskojau pa-
galbos sau. leskojau bendruomenes, bendraminciy. Vieni zmo-
nés eina pas psichologus, kas, Zzinoma, yra labai svarbu, ir a§
pati ilgq laikg lankiausi, kit uzsiima kazkokia intensyvia veikla.
Tuo metu afrodeé, kad reikia kuo daugiau daryti, nes kitaip vis-
kas sugrius”, — prisimena savo biseng Barbora.

Dabar moteris situacijq mato kitaip: ,A$ priimu savo vaikq tokj,
koks yra ir jj labai myliu. Mano noras veiki ir keisti tapo Zy-
miai sgmoningesnis ir fikslingesnis. Priklausymas organizacijai,
mano darbas joje davé man tiek pat, kiek a§ daviau , Lietaus
vaikams”. Visoms mamoms, uZstrigusioms lidesio, savigailos
stadijoje, visuomet rekomenduoju pagalvoti apie tai, jog kaz-
kam yra dar blogiau. Ir prisideti prie pagalbos kitam ~ nors taip
sunku, ir afrodyty, kaip dar gali ant savo peciy uzsikrauti - ta
pagalba kitam duoda lygiai tiek pat tau paciai. Labai raginu
visas mamas ir fecius eifi j bendruomenes, ieskoti bendrystes,
jungtis j organizacijas. Tas é&jimas, kalbéjimas, o ne laukimas
kazko, kas afeis ir padarys, labai daug duos - grjs gerumu”, -
sako pasnekove.

Kur dingsta autistiski zmonés?
Tuo metu, kai Barboros sinui buvo penkeri metai, dalyvauda-
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ma , Lietaus vaiky” asociacijos veikloje ji pradejo gilintis ir mgs-
tyti, kas bus, kai vieng dieng jos berniukui sukaks dvidesimt.
,Kur tie zmonés dingsta? Kas jiems afsitinka® Kodel mes jy
negirdime? Kodél apie tai nekalbama? - 3ie klousimai neda-
vé ramybes. Ir kaip mama, ir zurndlistinio smalsumo vedama
supratau, labai svarbu tuos zmones rasti, pazinti ir suprasti, o
svarbiausia — parodyti visuomenei viso gyvenimo perspekiyvg
— juk tai néra tik aufistiski vaikuciai, tai yra autistiski paaugliai,
autistiski suaugusieji’, — sako Barbora.

15 tiesy Lietuvoje daugiousia démesio buvo skiriama vaiky su
autizmo spekiro sutrikimais problemoms spresti, daug demesio
— mokyklos etapui, fa¢iau Zzmogaus gyvenime etapai keiciasi,
o kartu su jais kyla kitokiy is30kiy.

,Augo ,liefaus vaikai’, organizacijos jkirejai, jy vaikai, visuo-
menés Zinios. Mes visi kartu mokemés i§ savo paciy veiklos, nie-
kas mums neisrase diplomo, todél mums tinka terminas ,expert
by experience”. Ir tada suvokiau, koks svarbus yra autistisko




Zmogaus viso gyvenimo atvérimas visuomenei, o tai jau verté
jraukti ir aukstesnigsias, ir aukstgsias mokyklas, ir darbdavius, ir
socialiniy paslaugy teikejus”, — prisimena VS|, Draugiski autiz-
mui” jkiréja.

Kodél autistisky suaugusiyjy tiek mazai?
Siandien suaugusiy autistisky zmoniy bendruomene turi vird
200 nariy, kurie bendrauja socialiniame finkle Facebook gru-
peje ,Mes — spekire”. Cia jau suauge autistiski asmenys gali
pasidalinti patirtimi, uzduoti rGpimus klausimus. Bendruomenéije
vyksta ne fik $vietéjiska veikla, bet ir neformalds susitikimai - or-
ganizuojami zygiai, filmy perzitros, stalo zaidimy vakarai. Pafi
Barbora veda mokymus jvairioms organizacijoms, verslo jmo-
néms, jstaigoms kaip tapti draugiskiems autizmui.

LR Higienos instfitutas skelbia, kad musy visuomenéje gyvena
apie 300 pilnameciy autistisky asmeny. Barbora jsitikinusi, kad
skaiciai néra tikslUs. Pasak jos, suaugusiyjy atveju diagnozés
neturi didesné dalis zmoniy negu vaiky del vis dar egzistuo-
janciy stigmy.

JIsivaizduokite, frisdesimtmecivi Zmogui psichiatras pasako,
kad tas asmuo yra autistiskas, taciau abu sutaria, kad diagno-
zés oficialiai nerasys, nes ji gali turéti daugiau neigiamo povei-
kio negu teigiamo. Tu netenki tam tikry teisiy, gali patirti nesu-
prafimq i§ artimyjy ar darbdaviy, todél turi bati labai uztikrintas
savo gyvenimu ir savimi, kad tam ryztumeisi. Dauguma tokiy
Zmoniy neturi oficialios diagnozeés, kitu atveju neretai jiems nu-
statyta grefuting diagnoze, pvz. aktyvumo ir démesio sutrikimas,
nerimo sutrikimai, depresija ir pan. lietuva ne itin skiriasi nuo
pasaulio, zvelgiant j statistikg. Jei manoma, kad JAV autizmo

spekiro sufrikimg turi 2,2 proc. visy suaugusiy Zmoniy $alyje, fai
panasiai galima bty paskaicivoti, kiek tokiy asmeny galety gy-

venti Lietuvoie, ir tas skaicius bus didesnis negu 300", -~ mano
organizacijos ,Draugiski autizmui” vadove.

Kokios pagalbos troksta?

Buvo laikotarpis, kai Lietuvoje drgsiai apie savo patirtis kalbéjo
tik du suauge autistiski asmenys. Laikui bégant, autizmo organi-
zacijy pastangy déka atvirai nebijaneiy kalbéti zmoniy daugé-
ia ne fik uZsienyije, bet ir pas mus. Garsiy Zmoniy, pavyzdZiui,
verslininko Elono Masko, viesos ispazintys lemia ir kity asmeny
apsisprendimq kalbéti — nebijoti pasakyti apie savo autistizku-
maq, isreiksti poreikius, kalbéti apie kylan&ius isstkius.

,I530kiai yra labai skirtingi, kaip ir patys aufistiski asmenys, ju
poreikis pagalbai. Vieni sekmingai jsilieja | visuomene, kifi,
pavyzdziui, turintys ir infelekio sutrikimg, negali savarankiskai
gyventi,— sako Barbora. - Kalbant apie pirmajg grupe, ma-
Zesnés pagalbos poreikj turincius Zmones, kurie daznai netu-
ri ir oficialios diagnozés, bet prisipaZjsta esantys autisfiski, jy
issukiai lieka neatliepti. Niekaip neidentfifikuosi, Zmogus atro-
do taip, kaip visi, tik pabendraves gali suprasti, kad kazkas su
Zmogumi lyg ir ne taip. Bet kai nezinome, kad tai — autizmas,
paprastai sakome, kad Zzmogus keistas, kazkas su juo nege-
rai. Jvyksta atsttmimo reakcija. Taigi suaugusiems kyla i$30kiy
jvairiose socialinése situacijose, bendraujant, arba dél sensori-
bando kazkaip susidoroti patys, tada pervargsta, perdega, ir
uzsisuka uzburtas ratas. O atsiskleisti negali, nes bijo, kad juos
pasmerks, atstums, atleis i§ darbo”.

Stigmos tokios gajos, kad kai kurie darbdaviai isgirde apie au-
tizmq jsivaizduoja tokj Zzmogy bitinai ik su infelekio sutrikimu
~ tad nuosprendis aiskus - jis darbui nefinka. Toks mgstymas
klaidingas. Akivaizdu, kad visuomenei labai triksta ziniy. Net
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mamos nerefai bijo pasakyti darbdaviams
auginancios vaikq su negalia. Jos svarsto, ar
darbdavys nepagalvos, kad tokiu atveju per
maZai jos skirs demesio darbui. Sivo mitus
stengiasi issklaidyti Barboros vadovaujama
organizacija.

,Kalbant apie didesnés pagalbos poreikj tu-
rincius aufistiskus Zmones, Lietuvoje turime kitq
situacijg. Tiesiog néra paslaugy, néra pagal-
bos, Zmogus lieka seimoje. Bet ar kas pagal-
voja, kas afsitinka, kai tévai palieka 3 pasaulj,
suserga, kai Zmogumi su negalia negali pa-
sirdpinti jo arfimiejie Troksta bUsto, ty Zmoniy
jveiklinimo, matome didelj visuomenés nenorg
juos priimfi. Profesinése mokyklose vis dar ruo-
Siami vyteliy pynéjai, tie zmonés tiesiog neiseis
i§ namy. Paprastai jie baigia net po tris skir-
fingas specialybes, nes tévams reikia kazkuo
uzimfi tq savo jau suaugusj vaikq. Tiesiog suka
ratus po kelis metus tose profesijose, kurios ne-
duoda naudos”, - sako pasnekové.

Barbora pastebi lietuvoje daug teigiamy po-
kyeiy, bet tikslas pasiekiamas ne taip greitai.
,Sovietmeciu karo veterany negalia buvo vie-
ninfelis pripazjstamas ir toleruojamas negalios
fipas, visus kitus laiké asocialiy tévy atzalomis,
kurias izolivodavo, slepdavo. Tevai atiduoda-
vo savo vaikus j jstaigas, kurios bidavo siau-
bo mitais apipintos. llgus metus visuomené éjo
priesinga kryptimi, o dabar mums reikia apsukti
vezimq ir mokyftis eiti kita kryptimi. Mes nesame
i§ principo blogi, bet esame jauni sivo klausi-
mu, lyginant su sengja Europa”, - sako pas-
nekove.

Barbora feigia, jog nepaisant prarasto laiko, ji didZivojasi Lie-
tuva ir lietuviais, nes | priekj minétu klausimu judame gana grei-
tai. Buidama desimtmecio berniuko mama ji sako neturinti laiko
lauki trisdesimt mety, kol pasikeis visuomenés poziris ir fikisi,
kad tai jvyks greiciau.

»Mano jsitikinimu, valstybé yra stipri
tiek, kiek yra stiprus jos silpniausias
narys. Be to, keiiant situacijq labai
svarbus dar vienas komponentas —
verslo organizacijos, kurios vis labiau
jsitraukia ir atsiveria Zmonéms su
negalia. Ir visuomené - kada ji pati-
kés, kada atsiras vietos prie stalo, o
ne atiduodamy trupiniy Zmonéms su
negalia, tada basime pasieke tikslg”,
— sako Barbora.
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Atverkite duris, nebijokite suklysti

Visuomene batina nuolat dviesti, tai turi boti nenutrokstamas pro-
cesas. Bodama komunikacijos specialisté Barbora nuolat iesko
patraukliy body, kaip pritraukti démesj autizmo temai. Keiciasi
komunikacijos stiliai, priemonés, tenka sukti galvg, kaip jdomiau
pateikti informacijq, kad jg priimty. Moteris dZiaugiasi, jog jos
pastangomis Lietuvoje buvo pristatyti du filmai apie autistizkus
zmones. ,Nematomosios” ir ,Kaip Titanikas mane isgelbéjo”,
pasfarasis rodytas Lietuvos kino teafruose visoje Lietuvoje.

Ju nepasieksi jokiy rezultaty, jeigu zmonéms pamokslausi,
bandysi moralizuoti, gédinti. leskant dialogo su visuomene la-
bai svarbus pozityvus bendravimas visuomenei priimtinomis for-
momis, prisitaikant prie laikmecio. Niekas nenori skaityti teorijy,
nori girdeti istorijas, pavyzdzius”, - jsitikinusi pagnekove.
Daznai ziniasklaidoje skamba krastutinumai: arba rasoma apie
stebuklingus atvejus, kai autizmas ,isgydytas” papildais, arba
gasdinancios isforijos, kad autistiskas vaikas sukele konflikig
klaseje. Bet niekas neskuba rasyti apie sekmes istorijas, kaip
pasiseke integruoti vaikg ar suaugusjji j visuomene — gal ismok-
fa eiti j vietos teatrg, o gal autistiskas zmogus jsidarbino vietos
kepykleleje? Pasok Barboros, apie tokius pavyzdzius btina
kalbéti dazniau.

,Gyvenimas vyksta, norit jUs to, ar ne. Atverkite duris visiems.



Nebijokite, kad kas nepavyks. Negalite viskam biti pasiruose,
iei nepasiseks, kazkas nepavyks — grizkite, paklauskite pata-
rimo ir bandykite i§ nauvjo. Kai os atversite duris (nuo 3viefimo
jstaigy, muziejy iki autistisko vaiko pakvietimo j gimtadienj) - jau
bus pasiekta didziule pergale. Atverkite duris, tada mes kartu
dirbsim, kad pasisekty”, — apie visuomenés baimes kalba mo-
teris.

Svarbu, kaip kalbame apie autizmq

Zvelgdama j , Lietaus vaiky” asociacijos pasiekimus Barbora
sako, kad jie labai dideli. 15 pradZiy mamoms teko kovoti uz tai,
kad zmonés apskritai isgirsty, jog autizmas egzistuoja — Zinoji-
mas buvo fik pirmasis laiptelis.

,Kitas fikslas jau buvo visuomenés priemimas, pritaikymy af-
siradimas, noras formuoti kitokj naratyvg kalbant apie au-
tizmg. Mums nepatiko, kad apie musy vaikus kalbama kaip
apie agresyvius, nieko negalin&ius visuomenés atstumtuo-
sius, kurivos galima tik gaileéti ir uzjausti. ,Serga”, ,kencia”
nuo autizmo - tokie ZodZiai buvo vartojami. Mes émém
keisti savo pagiy kalbéjima: reikalaujam priemimo - mes
nenorime gailescio, mes edukuojame. Mes nenorime trupi-
niy nuo kazkieno stalo. Mes norime, kad autistiski vaikai ir
suaugusieji turéty vietq prie stalo ir balsqg. Tai Zinutei skleisti
daromi dideli Zingsniai. Kartais ir pagioms autistiskus vaikus
auginancioms $eimoms yra sunku tq priimti, nes tévai yra lo-

bai skirtingose stadijose: vieni gedéjimo, kiti neigimo, treti
depresijos, to pozityvo jnesimas, ne tik verkimo, bet ir veiki-
mo, leido pazvelgti kitaip”.

Barbora sako, kad neretai pasigendama valstybés supra-
timo, jog pagalbos reikia ne fik fizine negalig turintiesiems.
Troksta gebeéjimo jvertinti tuos i830kius, su kuriais susiduria
autistiski Zmonés, reikia pripazinti, kad tie nematomi i33ukiai
yra ne maziau svarbs.

Juk asmeninio asistento gali reikéti ne tik Zmogui su regéji-
mo negalia, bet ir suaugusiam autistiskam asmeniui, kuris ne-
gali pats nueiti j poliklinikg. Masy sistemoje tu turi nuolat jro-
dinéti, kad tau tikrai yra labai blogai, dar ir ne visuomet patiki.
Tu turi kas dvejus metus jrodinét, kad tavo vaikas turi negalig: i3
naujo, kaskart grizti j praeitj. Kaip viena mama juokavo: ,mano
vaiko stebuklingu i3gijimu labiausiai fiki nejgalumo tarnyba”.
Reikia, kad sistema baty pritaikyta, kad bty pripazjstama, jog ir
autistiskiems asmenims priklauso pagalba. Kai bus pagalba, ne
tik pasmerkimas, Zmonés matys prasme ir oficialiai diagnozei,
— sako Barbora. ,liefaus vaikams” linkiu nesusfoti, judéti pir-
myn. Jeigu norime pakeisti visuomenés poZitrj, mes patys furime
buti kuo atviresni, ir kiekvieng kartq vis pradurti tq savo socialinj
burbulg, eifi vis j naujus visuomenés grupes. Jégy, kantrybeés,
stiprybés, uzsispyrimo! Visi dirbam dél masy vaiky”.

Parengé Evelina Butkuté-lazdauskiené
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Beata Veseliené, asociacijos ,Vilniaus
lietaus vaikai” vadové prisimena, kad lau-
kiantis sinaus Benedikto net du kartus teko
guléti ligoninéje néstumo patologijos sky-
rivje. Nors néstumas nebuvo sklandus, mo-
teriai teko labai daug dirbti, netgi dau-
giau nei jprastai bidavo gyvenimo kelyje.

Stnus gimé laiku, 3550 gramy, 52 cm. ,Gimdymas sklandus,
o naujagimis kaip i§ vadovelio”, - su $ypsena prisimena Beata.
O mingiy ar jtarimy, kad kazkada véliau sinui bus nustatytas
autizmo spekiro sutrikimas, tikrai nebuvo. , Tokiy min¢iy greiciau-
siai nefuri né viena besilaukianti mama”, - sako pagnekove.
Kai Benediktui buvo vieneri metukai ir 4 dienos, jam teko istverti
operacijq. ,Po tos operacijos vaikg namo parsiveZiau jau visai
kitokj, jis pradéjo labai bijoti zmoniy. | ligoninés palatg niekas
negalédavo uzeiti, gatvéje taip pat klykdavo pamates baltai
apsirengusj Zmogy. Mes mazai su kuo bendraudavome, tai
galvojau, jog tokia reakcija todél, kad vaikas labai prisirizes
prie manes”, — prisimena Beata.

Zemé slydo is po kojy

Pirmieji jtarimai, kad kazkas yra negerai dar labiau susfipréjo,
kai bodamas 2 metuky amziaus vaikas pradéjo lankyti darzel],
bet buvo sunku suprasti, kas konkreciai yra blogai. Benedik-
tas visai nekalbéjo, nors daugelis bendraamziy jau tq dare. Ir
auklétojos pradejo sakyti, kad reikety issitirti. Eile Vaiko raidos
centre — pusé mety. Belaukiant su Benedikiu dirbo ir logope-
das, ir ergoterapeutas, bet mamai vis labiau darési akivaizdu,
kad diagnozes autizmo spektro sutrikimas neisvengs. Visgi, kai
iq isgirdo, Beata prisimena jausma, kaip zemé slysta i§ po kojy.
O dar baisiau buvo, kai issake bendras rekomendacijos, medi-
kai pasake: ,Pasirodykite po mety”. ,Gerai, kad mano charak-
teris toks, kad visada turiv plang ,B”, vaikas mane yra ismokes
numatyti dougelj dalyky j priek; ir preliminariai jiems pasiruosti”,
- pasakoja Beata. Ji neslepia, kad kartu su autizmo diagnoze
jai teko susidurti ir kitais reikiniais: diskriminacija, neteisybe ir
niekas nepasakeé, kg daryti toliau. Su tuo, dejo, tenka susidurti
daugelivi jy bendruomenés tevy.

Beata jau turéjo gana aisky supratimg, kokie bina aufistiski
vaikai, nes savanoriaudama kidikiy namuose daZnai lankési
pirmoje grupeéje, kurioje buvo negalig turintys vaikuciai. ,Prisi-
menu fen vieng autistiskg bemiukg, visada su ta pacia kepure,

grauziantj tos kepures raistelj. Jis visada sedédavo ir linguo-
davo, niekada nekontaktuodavo su kitais Zmonémis. Tai buvo
sudetingas atvejis, dabar jau galiv palyginti, nes magciau jy skir-
fingy, bet tada a§ autizmg suvokiau bitent taip”, — prisiminimais
dalinasi pasnekove.

Pasak jos, Benedikias turi daug sensoriniy i830kiy, yra jautrus
garsams, kvapams, maistui, valgo tik kelis maisto produktus.
Sensorika ir yra pagrindinis srifis, kuo berniukas skiriasi nuo
jprastos raidos vaiky. Skiriasi ir berniuko kalbéjimas, taciau la-
bai daZnai zvelgiantys i§ 3ono jokiy skirtumy net ir nepastebi.
Kol buvo visai maZivkas, savo emocijas, ir teigiamas, ir neigia-
mas, isreiksdavo garsiu rékimu.

Veikli jauna moteris nesiruosé nuleisti ranky ir pradéjo dométis,
kaip goléty padeti savo stnui. Taip jy gyvenime afsirado ABA
terapija. Teko susitaikyti, kad tos paslaugos yra tik privacios ir
nepigios. Prie viso nerimo prisidéjo ir batinybe uzdirbti pinigy.
Net ir pasiripinus finansais, teko susidurti su problema, kad
troksta viety, eilé vaiky laukdavo pagalbos. Beata prisimena,
kaip bene 12 karty teko skambinti j vieng ABA terapijos centrg,
bet j i pavyko patekii tik po trejy mety. Mamai pavyko surasti
kitg centrq.

Moteriai teko isgyventi panasius jausmus, kurivos patiria, ko
gero, visi diagnoze igirde autistisky vaiky tévai: nuo pirmojo
siaubo, noro kuo greiciau ,suremontuoti” savo vaikg, neZinoji-
mo, kg daryti ir realybes, kad pagalbos Lietuvoje labai traksta.
Tenka ilgai laukti, kol su vaiku prades dirbti specialistai, tai gali
uzitrukti ne vieng meénesj. Dabar zvelgdama j nueitq keliq Beata
sako, kad savo vaiko nenoréty pakeisti j jokj kitg visuomenei
priimting ,normaly”. ,Benediktas yra daugiousiai mane ismokes

Zmogus, kitaip susiklos&ius gyvenimui, o3 jau nebiciau a3, bo-
Ciau gerokai blogesné savo versija”, - pripazjsta pagnekove.

Pagrindinis mamos uzdavinys
Gyvenime Beatai sunkiausia buvo Zinofi, kad vz viskq o*
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ga ji viena, tas zinojimas kartais virsdavo sunkiai pakeliama
nasta.

»Daugelj tévy kankina klausimas, o
kas bus, kai musy jau nebus”,
— pasakoja pasnekové.

Taciau kur kas mieliau ji prisimena grazias ir nuotaikingas die-
nas stovykloje prie jOros, j kurig suvazivoja autistiski vaikai su té-
veliais i§ visos Liefuvos. Moteris visada stengiasi nuvaziuoti vie-
na diena anksciau, kad galéty su Benedikiu pabdti tik dviese.

Kai bernivkas pradéjo lankyti vaiky darzelj, Beatai tapo tarsi
lengviau, nors jo adaptacija ir nebuvo labai paprasta. ,Visko
pasitaikydavo, bet ¢ia turiv pastebeti, kad daugelis masy ben-
druomenés mamy turi tokj didziules atsakomybeés suformuotq
reiskinj, kaip hipergloba”, - sako pasnekove. Todel tevams
labai sunku priimti bet kokius vaiko elgesio ypatumus nekalti-
nant diagnozés. Jis - autistiskas, tai todel. Bet juk nebitfinai
kalta diagnoze, vaikai bando susidraugauti su kitais vaikais ir
visko gali pasitaikyti. As juk nebsiu 3alia jo amzinai, nepade-
siv pagalves, kad gyvenimas bty minkstesnis, tad mano, kaip
mamos, pagrindinis darbas - kad jis galéty buti ir be manes”,

- pasakoja Benedikio mama.

Visuomené bijo, kai nepazjsta

Kad stnus patirty kuo maziau perdeto démesio, Beata sako,
jog visada stengdavosi i§ anksto visus aplinkinius supazindin-
fi su jo diagnoze, uzbégti galimoms situacijoms vz akiy. Prie3
iskeliaujant | pirmajq klase, ji susitiko su bsimyjy pirmoky téve-
liais. , Afsistojau susirinkime ir pasakiau, kad jos manes klauskite,
as jums atsakysiu. Rodziau iniciatyvg bendrauti. Visuomené yra
linkusi pasmerkti dalykus, kuriy nepazjsta. Mano vaikas nera
uzgaves kito vaiko, jis neturi elgesio problemy”, - pasakoja
pasnekove. Beata isdalino tevams specialiq knygele, kurig i3-
leido , Lietaus vaiky" asociacija, ir kurioje suradyti atsakymai j
dazniausius klausimus, kaip reaguoti, elgtis, kada klaseje mo-
kosi autistiskas vaikas.

I3rinkti Benediktui mokyklg nebuvo lengva. Beata prisimena i3-
girdusi bene 17 karty ,ne”, kol pagaliau surado mokyklg, ku-
rioje berniukas jauciasi gerai. ,Mes né&jome fen, kur nesame
laukiami, todeél ieskojome draugiskos jam vietos. Dalis jy buvo
valstybinés mokyklos, kurios neturi teises masy nepriimti, dalis
privaciy, kurios isties galéjo musy atsisakyti neaiskindamos, ko-
dél atsisako. Galéjau pasirinkti ne vieng i$ ty mokykly, bet tikrai
nenoréjau, kad mano vaikg ,nurasyty” del jo diagnozés”, -
patirimi dalinasi moteris. Stnus lanko sustiprintq angly kalbg,
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kurios mokiniai mokomi nuo pirmosios klasés. Pirmoje klaséje
kalbos mokytoja tiesiog ignoravo Benedikiq, paklausdama
Salia esancios padéjéjos: ,O sitam ko nors reikes2” Mokytoja
atsisake bendradarbiauti ir su mama, kuri sitlesi padeti, dirbti
su sinumi namuose, kad per pamokas jam baty lengviau. Galy
gale buvo priimtas sprendimas, kad vaikas pirmoje klaseje an-
gly kalbos pamoky nelankys.

Antroje klas¢je Benedikto klase sulauke naujos angly kalbos
mokytojos ir situacija pasikeité kardinaliai. Beata dziaugiasi
sinaus festo jvertinimu: 97 balai, tokj jvertinimg gavo fik frys vai-
kais klaseje. , Stai kq reiskia poziaris, jeigu juo tiki ir jam pade-
da, Benedikiui nereikejo jokiy isskirtiniy salygy, nes ir jo raidos
vertinime buvo nurodyta, kad angly kalba yra viena i§ jo stipriy-
iv gebéjimy, o vaikui, kaip ir bef kuriam zmogui, labai svarbu
pojusti sekme”, - didzivojasi pasnekove.

Beata akcentuoja, kad labai vengia gaileseio ir posakis: ,O tas
ligoniukas”, - sukelia automatiskg atmetimo reakcijg. ,Mano
vaikas - ne ligoniukas, jis gali daug ir man nesunku igirsti ir 20
,ne”, kad suras¢iau jam tinkamq vietq, kur jo ne gailés, o padeés
afsiskleisti. 1smokes kalbeti Benedikias jau gali jvardinti, ko jam
reikia. Jeigu netycia neigirsti, kq jis sako, tai labai greitai sulau-
ki replikos: ,Girdek manel”, - Sypsosi moteris.

, Lietaus vaikai”

Beata neslepia, kad isgirdus sinaus diagnoze, buvo labai sunku.
,Kai prasidéjo Benedikio kelias, ir mano kartu su juo, nepazino-
jau né vieno kito tokio zmogaus. Tai tesesi dvejus metus, o juk
zmogus turi nattraly poreikj bendrauti, turéti savo bendramingiy
ralq”, - prisimena pasnekove. Bidama gilioje neviltyje ji paste-
bejo informaciig, kad vyksta , Lietaus vaiky” stovykla. Uzpildé an-
kefq, bet j stovyklq nepateko: Benedikias neturi sunkios negalios,
nebuvo i§ nepilnos seimos, o ir tévy pajamos néra zemesnés nei
vidutinés. Pasak pasnekoves, nors afrankos kriterijai néra tokie,
kad sprendzia negalios sunkumas, bet stengiamasi, jog pirme-
nybe patekiij stovyklq tekiy esantiems sudétingesnéie situacijoje.
Kai Beata paskambino paklausti, gal kas atsisake savo vietos
stovykloje, isgirdo atsiprasymq, kad viety skaicius ribotas ir,
deja, ne visi gali nuvazivoti | stovyklg prie jgros. ,Man nerei-
kia juros, man zmoniy reikial”, - verkdama tada aiskino mote-
ris. Apsiverke ir pasnekove kitame ragelio gale. Veliau Beata
sulauke skambucio ir patarimo apsistoti kitoje, 3alia esancio-
ie stovyklavietéje. Taip abu su Benedikiu susipazino su likimo
draugais.

,Kitais metais af jau pati organizavau stovyklg autistiskiems vai-
kams, nes supratau, kad man to reikia. A3 suradau savo ,neu-
rogentj”, kaip vadinu misy bendruomene”, - sako pasnekove.
Pasak jos, kokie bebaty skirtingi autistiski vaikai, skirtingi jy tévai,
bet ieskoti bendrysteés, bendro kelio yra nuostabu: ,Man mano
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vaikas dave visg birj nuostabiy Zmoniy, su kuriais eiciau j Zval-
gybgq ir mes kartu padarome daug gery darby”.

Asociacija , Liefaus vaikai” jsikaré pries 10 mety, bet Vilniaus fili-
alas atsirado gerokai véliau. ,Buvo nuomong, kad ir taip Vilnivje
viskas vyksta, nereikia afskiros, bet realybé tokia, kad butent Vil-
nivje yra gerokai daugiau autistisky Zmoniy ir jiems labai troksta
paslaugy. Jeigu regione yra dienos centras, tai j jj ir gali pateki
visi norintys, o Vilniuje eiléje laukia 70 vaiky”, — pasakoja Beata.
Todél asociacija pradéjo teikii pacias reikalingiausias paslau-
gas. Pasak pasnekovés, visi ateinantys j asociacijg turi savo vi-
dine motyvacijg, kodél yra &ia. ,Man reikéjo Zmoniy, man labai
svarbus tiesioginis kontaktas, todél a3 ir ropinuosi, kad jie sulaukty
reikiamos pagalbos”, — pasakoja Benedikio mama.
Galvodamos apie ateitj asociacijoje dirban&ios moterys kar-
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tais juokaujo, kada jau galés iseiti j ,autizmo pensijq”, fai reis-
kia pasiekii kazkokj uzsibréztq tikslq ir jau pasitraukti i§ aktyvios
veiklos. ,A§ noréciau, kad Zmoneés gauty paslaugas visg gyve-
nimg, ne fik, kol yra mazi, tai bty ir ankstyvoji pagalba, ug-
dymas, véliau uzimtumas dienos centre, véliau jam tinkantis
darbas ar savanorysté, kur jis jaustysi naudingas”, - savo
fikslus vardina Beata. Pasak jos, joks suauges Zmogus, net
ieigu jis yra autistiskas, neturéty gyventi su tévais. Suauge
zmones turi gyventi savo gyvenimaq. Jie turi gyventi savaran-
kiskai, net jeigu ir reikés nemazai pagalbos. Ir tai turi bofi
orUs savarankizko gyvenimo namai, o ne palata gydymo
jstaigoje.

Parengé Auksé Kontrimiené
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@E Lengvai suprantama kalba

Beata Veseliené, asociacijos ,Vilniaus lietaus vaikai“ vadové augina
autistiSkg suny Benedikta.

VOV e

pams, maistui, valgo tik kelis maisto produktus. Skiriasi ir berniuko
kalbéjimas, taiau labai daznai kiti Zmoneés jokiy skirtumy net nepaste-
bi. Kol buvo mazas, savo dziaugsmg ir liidesj Benediktas iSreikSdavo
garsiu rékimu.

Benediktui autizmas buvo nustatytas, kai jam buvo 2 metukai.

Beata pati ieSkojo informacijos, kaip elgtis toliau. Beatai ir jos stnui
teko patirti diskriminacijg ir neteisybe. Teko ilgai laukti, kol su vaiku
pradejo dirbti specialistai. Beata sako, kad situacija ir Siandien nelabai
pasikeitusi. Specialisty konsultacijy tenka laukti po kelis ménesius.

Beata sako, kad visuomené bijo, kai nepaZzjsta, todél visada stengiasi
aplinkinius supazindinti su sinaus diagnoze.

ISrinkti Benediktui mokyklg buvo sunku. Beata iSgirdo 17 karty ,ne“,
kol surado mokyklg, kurioje berniukas jauciasi gerai. Beata sako, kad
labai vengia gailescCio, nes jos vaikas — ne ligoniukas.

Beata ieSkojo bendruomenés, kur galéty pabendrauti su kitais autistis-
ky vaiky tévais. Taip jie su Benediktu atsirado ,Lietaus vaiky“ stovyklo-
je prie juros. O kitais metais jau pati Beata organizavo stovyklg ir labai
dZiaugési atrastais bendramindiais.

Asociacija ,Lietaus vaikai“ jsikaré prieS 10 mety, bet Vilniaus filialas
atsirado gerokai veliau. Vilniaus ,Lietaus vaikams® vadovauja Beata
Veselieneé. Vilniuje yra daug autistiSky Zzmoniy ir jiems labai triksta
paslaugy. Todél asociacija pradéjo teikti pacCias reikalingiausias pas-
laugas.

,AS noréciau, kad zmonés gauty paslaugas visg gyvenima, ne tik, kol
yra mazi. Tai turéety bati: ankstyvoji pagalba, ugdymas, véliau uzim-
tumas dienos centre, véliau jam tinkantis darbas ar savanoryste®. Ji
sako, kad suauge Zmonés turi gyventi savo gyvenima. Jie turi gyventi
savarankiskai, jei reikia, su pagalba. Ir tai turi bati ors savarankisko
gyvenimo namai, o ne palata gydymo jstaigoje.
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Eglé Kairelyté-Sauliniené:
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Nors Siandien informacijos apie autizmo spekiro
sutrikimgq tikrai netroksta, visgi visuomené dar tiki
mitais, kurie neturi jokio pagrindo ir tikrai metas
juos i$sklaidyti. Tqg pabandysime ir padaryti kartu
su elgesio analitike, V3] ,Abos centras” steigéja
ir vadove Egle Kairelyte-SauliGniene, kuri
augindama autistiskg dukrg Ugne Ulg, kuriai jau
14 mety, ne kartq yra susidirusi su jvairiomis sti-
gmomis, o populiariausius mitus paneigia jos gy-
venimiska patirtis.

1 mitas: autistiskas vaikas - tai bGtinai geni-
jus!

Egles dukrai diagnozé buvo nustatyta gana vélai, kai mergaitei
jau buvo 4 metukai. ki tol tevai buvo jsitikine, kad augina genijy.
Bodama vos dvejy mety Ugné Ula galedavo atpazinti visy pa-
saulio valstybiy véliavas, nors niekas jos specialiai to nemoke,
Seima tiesiog zaisdavo tokj stalo zaidimg. Mergaité jsimindavo
isgirdusi informacijq vos vieng kartq. Tévai buvo suorganizave
net specialy turnyrg, kuriame mazyte 3 metuky Ugné Ula run-
gési su seimos biciuliu diplomatu, kuris afspés daugiau valstybiy
véliavy ir mergaité nugaléjo!

Ji taip pat galedavo isvardinti jvairius dangaus konus, planetas,
palydovus, teleskopo dalis, nes jos kambaryje kabojo kosmoso
zemelapis. Piesdavo jvairius sudeétingus erdvinius vaizdus, ku-
rie tévus nefgi ggsdindavo. Eglé pasakoja, kad dziaugsmas,
jog augina genialiq mergaite isgaravo, kai tevai suvoke, jog
mergaités kalba néra funkcionali: ji galedavo vardinti ismokius,
isgirstus dalykus, bet suregzti elementary sakinj: ,Mama, sutepk

man sumustinj’, - jai buvo nejveikiama vzduotis. Taip pat ne-
sivyste ir kalbos suvokimas: | papraseiausiq prasyma: ,Ugne,
paduok knygq”, — mergaité nereaguodavo, nesuprasdavo —

afrodeé, kad ji jo net negirdi.

Kai Ugnei sukako metai, jau ir aplinkiniai artimi Zmonés pradé-
jo sakyti, ir patys tévai jsitikino, kad mergaités raida visgi néra
jprasta, kazkas vyksta ne taip, todeél nusprende issitirti Vaiko rai-
dos cenfre. Specialistai konstatavo jvairiapusj raidos sutrikimg:
Ugné Ula yra autistiskas vaikas, bet ,aukstai funkcionuojantis”,
tai reiskia auksfo infelekio, augdama prisitaikys, todél nieko da-
ryfi nereikia, atvaZivoti po mety pasitikrinti, kaip pakito vaiko
raida.

2 mitas: nieko daryti nereikia, isaugs!
Tuo metu zurnaliste dirbusiai Eglei toks patarimas ,nieko neda-
ryti’ nepasirodé priimtinas. Ji ieskojo informacijos ir greitai su-

voke, kad autizmas visq gyvenimq trunkantfis sutrikimas, nesvar-
bu, ar ,aukstai ar zemai funkcionuojantis”, todél ji negali laukti
rankas sudéjusi, privalo rasti budy, kaip padeti savo dukrelei.
,Ir buvau teisi, nes autizmas turi regresus ir mums taip nutiko”,
~ prisimena pasnekove. Tik didziuliy dukters pastangy ir darbo
su ja déka su mergaite dabar galima susikalbeti, ji supranta ir
gali pasakyti, ko nori. Visgi Ugné Ula turi dideliy mokymosi sun-
kumy. Nepaisant to, kad néra intelekto sutrikimo, ji negali eiti
i mokyklg pilnai dienai ir mokytis su kitais savo bendraamziais,
kurie mokosi fizikg ar chemijq, Eglés dukra negali suvokii iy
dalyky. Todél mokosi pagal pritaikytq programa, pagal kurig
turés baigti mokyklg.

Todel dirbdama su panasaus likimo vaikais savo jkurtame
,Abos centre” Eglé tevams visada pataria pamirsfi patarima:
,I5augs” ir pradéti dirbti su vaikais kuo jaunesniame amziuje.

3 mitas: nieko daryti nereikia - vis tiek nieko
gero is jo nebus!

| centrq atkeliauja vaiky, kuriy tévai yra girdéje priesingy pata-
rimy: ,Neverta nieko daryti, investuoti, nes autizmo forma sunki,
,zemai funkcionuojantis”, tad nieko gero i3 to vaiko nebus”. Tai
dar vienas mifas, kurj bifina sugriauti, nes Egle turi pavyzdziy,
kaip tokie ,nurasyti” vaikai, padirbéjus su jais porg mety, nu-
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stebina tuos pacius nuosprend;] parasiusius specialistus. ,Yra
tokiy atvejy, kada musy centro vaikai iseina | mokyklas be ly-
dinciyjy asmeny, jiems uztenka gebejimy bti savarankiskiems”,
- dZiaugiasi Egle.

Pasak jos, visiems aufistiskiems vaikams botina padéti prisitai-
kyti jiems nepritaikytame pasaulyje. Ir kuo anksciau prasidés
vaiko lavinimas, tuo geresniy rezultaty galima tiketis. Moteris
labai gerai pamena centre nuo 5 mety mokytq berniukg, kuris
pirmuosius Zodzius isfaré bodamas 11 mety: tada verke visi, ir
tevai, ir cenfro darbuotojai. ,Visiskai nesvarbu, kad vaiko saki-
nukai susideda tik i§ vieno Zzodzio, bet jis jau geba pasakyti,
ko nori. Tai begalinis dZiaugsmas mums visiems, nes niekada
nebuvome prarade vilties”, - pasakoja pasnekove. O pasau-
lyje yra ir tokiy atvejy, kai autiskas zmogus pirmq kartq prabilo
budamas 64 mety. Ir ne tik prabilo, véliau dar parasé knyga.
O nekalbéjo todél, kad nematé reikalo! Todel, pasak Egles,
niekada negalima nuleisti ranky.

4 mitas: autistiski vaikai yra asocialGs, jiems
nereikia Zmoniy

Egles dukra pradéjo lankyti darzelj bodama 2 mety, kai apie
diagnoze dar nebuvo jokiy minciy. Gal todél seima ir nesusido-
ré su labai daznu jsivaizdavimu apie autizmgq, kad §j sutrikimg
furintys vaikai tik sedi kampe, linguoja ir jokio kontakfo su kitais
vaikais jiems nereikia. Ugné Ula buvo bendraujanti mergaite,
jai visada reikejo vaiky, kity zmoniy ir augant tai tik stipréjo.
Egle pasakoja, kad dabar, kai mergaitei jau 14 mety, jai ben-
drauti su savo bendraamziais tapo sunkiau, nes jauciasi dideli
skirtumai. Bet jai puikiai sekasi bendrauti su jaunesniais ar kitais

raidos sutrikimy turin&iais vaikais.

Pasak Eglés, tie vaikai, kurie bina atsiskyre ir nebendrauia, tai
dazniausiai taip elgiasi tik todél, kad nemoka prieiti prie kito
vaiko ir pakviesti jj zaisti, jie nemoka komunikuoti. Todél jie labai
daznai patiria atstimimg, nes jy kiti vaikai fiesiog nesupranta.
,Zmogui reikia Zzmogaus, todél suauge turi padéti tokiam vaikui
susidraugauti bent su vienu vaiku grupéje ar klaséje, nes jam
to labai reikia”, - sako pasnekové. Ji pamena situacija, kaip
vienas berniukas, kuris ilgq laikg sédedavo kampe, galu gale
ismoko Zaisfi. ,Pamenu matytq vaizdelj, kaip vaikai zaidzia gy-
dytojus, musy bernivkas - ,pacientas”, o kiti vaikai su jvairiais
aparatais ji ,gydo”. Buvo labai smagu girdéti jo linksma kikeni-
mq. Jam gal neuztenka komunikacijos gebéjimy, bet jis surado
savo vietq vaiky zaidime ir buvo laimingas”, - pasakoja Eglé.

5 mitas: autistiski vaikai neturi empatijos ir jy
negalima liesti

Pasnekovés teigimu, empatija yra gebéjimas suprasti kito Zmo-
gaus poreikius ir prognozuoti jo veiksmus, o aufistiskiems vai-
kams budingas bendro démesio deficitas, todel daznai klai-
dingai galvojama, kad jie neturi jausmy. Eglé sako susidarusi
su tokiu pozidriu ir pati. Ugne Ulg aukletojos labai mégo, nes ji
buvo rami mergaité, skaitydavo knygeles arba piesdavo savo
specifinius piesinius. Taciau, kai mergaitei jau buvo nusfatyta
diagnozeé, kai ji sugrizo j tq paciq grupe, fos pacios auklétojos
pradéjo j jq zireti visiskai kitaip. ,Prasidéjo skambugiai: Ugne
labai verkia, nezinome, kg daryti arba labai juckiasi irgi ne-
Zinome, kg daryti. Kazkur prisiskaité, kad autistiski vaikai ne-
turi empatijos, jy negalima liesti, o tai juk budinga foli grazu
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ne kiekvienam. Mano Ugnei patinka apsikabinimai. Pasirodé,
kad dukra tiesiog nugriuvo ir uzsigavo, o auklétojos nesiryzo
jos apkabinti”, - pasakoja moteris. Tas pats vaikas, fos pacios
auklétojos, o nustatyta diagnozé ima ir pakeicia santyk.

Su autistiskais vaikais dirbanti Eglé uztikrintai neigia mitq, kad
jos pacientai neturi jausmy, tikrai turi, moka myléti, dZiaugfis ir
pyki, tik ne visada sugeba suprantamai juos isreiksti, jiems gali
buti sudétingiau suprasti kity Zmoniy jausmus. Tenka juos mokyti,
nors tq padaryti yra ganétinai sunku.

6 mitas: autistiski vaikai negeba juokauti, ne-
supranta perkeltinés Zzodziy prasmés

Pasnekove pripazjsta, kad ismokyti autistiskus vaikus juokauti
yra labai sunku, nes jiems i3 tiesy nelengva suprasti perkelti-
nius dalykus, kurie daugiau jauciami nei suvokiami fiesiogiai.
Tokiems vaikams visiskai nefinka jprastos taisyklés, todél siy ge-
béjimy ugdymui naudojama speciali metodika. Ir rezultaty jma-
noma pasiekfi. Ir tq liudija Eglés dukra Ugné, nuo kurios ,baje-
riy”, kaip pasakoja pasnekove ,l0zta visas centras”. Ji juokauja
savaip, bet mama tuo labai dziaugiasi. Egle dabar moko vieng
penkiamete, kuri labai primena jos dukrg, kai $i buvo tokio pat
amziaus, net ir juokeliai yra tokie patys.

Moteris jsitikinusi, kad kaip ir visi zmonés yra skirtingi, vieniems
patinka juokauti, kiti humoro net ir nesupranta, taip ir aufistiski
Zmonés yra skirtingi, todél néra jokio pagrindo teigfi, kad jie
visi nesugeba juokauti.

7 mitas: visi autistiski Zmonés yra vienodi
Egle pasakoja, kad iki siol susiduria su nuomone, kad visi au-
tizmo spekiro sutrikimg turintys
——— Zmonés yra vienodi. Ir labai
g E = ~ daznai kaip budingas simp-
s . - "‘ ! fomas jvardijomas agresy-
: T ' & vumas, kuriamas tarsi labai
grésmingo ir pavojingo zmo-
gaus jvaizdis. Gal todel vis
dar egzistuoja baimés tarp
tevy, kurie suzino, kad kartu su
iv vaikais mokysis ir autistiskas
vaikas. Todél siems vaikams
vis dar neretai pasigloma mo-
kytis specializuotose ugdymo
jstaigose. , Skaitydama tokius
aprasymus ir  Ziorédama |
savo dukrg bei vaikus, kuriuos
mokau centre, visada stebivo-
si. Yra dalyky, kurie bodingi
autizmui, bet jie néra abso-
liutgs. Ne visi vaikai linguoja,
vengia zmoniy arba smur-
tauja pries kitus ar pries save,
trankosi, dauzosi. Zinoma,
bdtina mokyti vaikq ir kurti to-
kiq aplinkg, kurioje jis jaustysi
saugus, ismokhy isreiksti emo-
cijas kitaip”, — pasakoja Eglé.
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Todeél ji jsitikinusi, kad negalima visy autistisky Zmoniy mauti ant
vieno kurpalio ir labai noréty, kad su zodZiu autizmas nebebaty
tapatinamas tas neigiamas krivis, nes tai, kad jie neismoksta
finkamai komunikuoti pirmiausia yra suaugusiyjy, kurie to neis-
moke, kalte. Per savo darbine prakiikg specialisté jsitikino, kad
itin retai bona sutrikusi daugiau nei viena sensoring sritis, todél
ir vaikai negali bati vienodi: vieny jautresne voslé, kity klausa,
o frefi pasizymi takfiliniu jautrumu. Todél pries 10 mety kuriant
autistisky vaiky tévy asociacijq Eglei labai patiko pavadinimas
,Lietaus vaikai”, nes lietaus laai yra tokie pat skirtingi, kaip ir jy
bendruomenés vaikai.

8 mitas: autistisky vaiky tévai: , Nesugebésiu
mokyti savo vaiko”

Suzinojusi dukters diagnoze, Eglé nusprendé pakeisti savo
profesiiq, nes pries 10 mety susidiré su situacija, kad Lietuvoje
paslaugy autistiskiems vaikams prakiiskai nebuvo. Moteris nu-
sprendé pati mokyti savo dukrg. Baige mokslus uzsienyje ir kuo
daugiau mokesi, gilinosi, tuo labiau suprato, kad gali padéti ir
kitiems panasaus likimo vaikams. Todél ir jkire ABA centrq. Sios
metodikos esmé — mokyti per motyvacijq ir sukurti sékmingo mo-
kymosi atmosferq. ,Vaikai pas mane atbéga, nepaisant fo, kad
mes su jais ne fik zaidziame, bet ir atliekame uzduotis, ir sunkias
uzduotis, bet jie eina noriai, nes jiems pas mus bina labai smagu
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ir svarbiausia - saugu”, — pasakoja centro vadové. Ji paneigia
daznas tévy abejones, kad nesugebés mokyti savo vaiko. ,Tévai
gali ismokyti ugdyti savo vaikq”, — jsitikinusi Egle. Visgi, moteris
pripazsta, jog dirbfi su savo vaiku yra labai sunku, nes trukdo
didziulis emocinis lkestis. Ir tas lokestis siejamas su savo paties
isivaizduojoma laime, nors ugdomam vaikui fai gali boti ne tik,
kad nesuvokioma, bet jo laimes suvokimas gali siefis su visai kitais
dalykais.

Kodeél 3j mitg Egle visgi vadina tik daliniu mitu? Ji pastebi, kad
ryztas paciam ugdyti savo vaikqg visgi stipriai priklauso nuo
fevy emocinés bsenos. ,I3girde diagnoze tévai neretai patys
patenka j gilig psichologine duobe ir labai skirtingai sugeba
i§ jos issikapstyti. Bina, kad ir mety metus tétis ar mama tiesiog
fiziskai negali dirbfi su savo vaiku. Arba negali atsiriboti nuo
savo vilgiy ir lokeseiy, tiesiog negali 20 karty uzduoti klau-
simo: ,Kur yra obuolys2” — ir neisgirsti atsakymo. Per sunku
emociskai, nes fai yra jy vaikas”, - pasakoja pagnekove.
Centro vadovei tenka apgailestauti, kad nors siandien pa-
galbos autistiskiems vaikams gerokai daugiau, visgi jos dar
tenka ilgokai laukti eilese. Todel Egle stengiasi laukiangius
tevus padrgsinti imfis mokyti patiems, suteikdama ne fik pa-
tarimy, bet ir buting informacijq, kur pasisemti Ziniy.

Parengé Auksé Kontrimiené




@QE Lengvai suprantama kalba

Visuomené vis dar tiki mitais apie autizmo spektro sutrikima.

Vs§] ,Abos centras® vadové Eglé Kairelyté-Sauliliniené, augina autis-
ti8kg dukrg Ugne Ulg, kuriai jau 14 mety. Mitus apie autizma paneigia
Eglés gyvenimiska patirtis.

1 mitas: autistiSkas vaikas — tai butinai genijus!
Mergaité informacijg jsimindavo iSgirdusi jg vos vieng karta.

Mergaité galédavo iSvardinti jvairius dangaus kunus, planetas, paly-
dovus, nes jos kambaryje kabojo kosmoso zemélapis.

Bldama vos dvejy mety Ugné Ula galédavo atpazinti visy pasaulio
valstybiy véliavas, nors niekas jos specialiai to nemoké.

TaCiau mergaité sunkiai suprato kity kalbg. Ir jai buvo sunku sudélioti
paprastus sakinius.

Vaiko raidos centro specialistai mergaitei nustaté jvairiapusj raidos
sutrikimg. Ula yra autistiSkas vaikas. Eglés dukrai diagnozé buvo nu-
statyta, kai mergaitei buvo 4 metukai.

2 mitas: nieko daryti nereikia, iSaugs!

Eglé noréjo padeéti savo dukrai ir ieSkojo informacijos apie autizma.

Eglé labai stengési pagelbéti dukrai.

Siandien mergaité gali pasakyti, ko nori, supranta, kas yra sakoma
jai.

TaCiau mergaité turi dideliy mokymosi sunkumy ir mokosi pagal jai
pritaikytg programa.

Eglés patirtis sako, kad su autistiSkais vaikais reikia pradéti dirbti kuo
jaunesniame amziuje.
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3 mitas: nieko daryti nereikia — vis tiek nieko gero is jo nebus!
AutistiSky tevy vaikai daznai girdi, kad i$ jy vaiko nieko nebus.
Visiems autistiSkiems vaikams batina padéti prisitaikyti jiems nepritai-
kytame pasaulyje. Ir kuo anks€iau prasidés vaiko lavinimas, tuo geres-
niy rezultaty galima tiketis.

Pasaulyje yra ir tokiy atvejy, kai autiSkas Zmogus pirmg kartg prabilo
badamas 64 mety. Ir ne tik prabilo, véliau dar parasé knygg. Todél,
Eglé sako, kad niekada negalima nieko nedaryti.

4 mitas: autistiski vaikai yra asocialus, jiems nereikia Zmoniy.

Eglés dukra pradéjo lankyti darzelj bidama 2 mety, kai dar niekas ne-
galvojo apie diagnoze.

Zmonés daznai galvoja, kad autistiski vaikai tik sédi kampe, linguoja ir
jokio kontakto su kitais vaikais jiems nereikia. O Ugnei Ulai visada rei-
kéjo vaiky, kity zmoniy.

Ir dabar jai puikiai sekasi bendrauti su jaunesniais ar kitais raidos sutri-
kimy turinCiais vaikais.

Tokie vaikai daznai bana atsiskyre ir nebendrauja, nes nemoka prieiti
prie kito vaiko.

Kiti vaikai nesupranta autistisko vaiko ir jj atstumia.
Suauge turi padeti susidraugauti.
5 mitas: autistiski vaikai neturi empatijos ir jy negalima liesti

Empatija yra gebéjimas suprasti kito Zzmogaus poreikius ir numatyti jo
veiksmus.

Daznai klaidingai galvojama, kad autistiSki vaikai neturi jausmuy.

Eglé sako, kad autistiSki Zmonés jausmus turi, tik ne visada moka juos
iSreiksti. Jiems daznai blina sunku suprasti, kg jaucia kiti zmonés.

Reikia mokyti ir mokytis suprasti kity jausmus ir iSreiksti savuosius.
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6 mitas: autistiski vaikai negeba juokauti, nesupranta perkelti-
nés zodziy prasmes.

AutistiSkus vaikus iSmokyti juokauti yra labai sunku. Siy gebéjimy ug-
dymui naudojama speciali metodika. Ir galima pasiekti rezultaty.

Eglé jsitikinusi, kad visi zmoneés skirtingi. Todél negalima teigti, kad
visi autistiski asmenys nesugeba juokauti.

7 mitas: visi autistiSki zmonés yra vienodi.

Daznai tévai iSsiggsta, suzinoje, kad jy vaiko klaséje mokysis autistis-
kas vaikas, nes galvoja, kad bus daug pykciy.

Eglé sako: ne visi autistiSki vaikai linguoja, vengia zmoniy, trankosi,
dauzosi. TaCiau batina kurti visiems vaikams saugig aplinkg, kad jie
jaustysi gerai.

Tinkamai bendrauti vaikus moko suauge, kurie taip pat yra skirtingi. Ir
daznai, vaiky elgesys priklauso nuo kiekvieno mokymaosi ir gyvenimo
patirties.

Visi Zmonés yra skirtingi, jy reakcijos j aplinkg yra skirtingos. Lietaus
lasai yra skirtingi taip pat, kaip ir autizmo bendruomenés vaikai. Todel
Eglei labai patinka pavadinimas ,Lietaus vaikai“.

8 mitas: autistiSky vaiky tévai sako: ,,Nesugebésiu mokyti savo
vaiko“

Kai suzinojo, kad dukra turi autizmag, Eglé nusprendé pati mokyti savo
dukrg. Tam reikéjo pakeisti profesijg ir daug mokytis paciai.

Baigusi mokslus, Eglé nusprendé jkurti centrg ABA ir padéti ir kitiems
vaikams.

Kad vaikai galéty mokytis, jie turi jaustis saugiai, tokia aplinka yra
centre ABA.

Kiekvienas tévas gali mokyti savo vaikg, nors tai yra labai sunku, nes
vaiko ir tévy norai ir svajonés gali labai skirtis.

Vaiko nuotaika ir bisena priklauso nuo tévy nuotaikos ir blsenos.

Eglé kvieCia tévus niekada neprarasti tikéjimo ir stengtis patiems pa-
gelbéti savo vaikui.
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Ginte Zurbaité Butkuvieneé:



Kai tarémés su Ginte dél pokalbio apie jos au-
tistiskg suny Liudvikg, pasnekové i$ karto jspéjo,
kad negalés papasakoti jokios optimistinés isto-
rijos, todél 3is pasakojimas tikrai nebus pabars-
tytas cukraus pudra. Tai skausminga realybé
apie moters, mamos ir visos $eimos pasiaukoji-
mq, apie kurj Ginté sako: , A3 tiesiog neturiu kito
pasirinkimo”. Klausantis jos pasakojimo lydi vie-
nintelé mintis: Zmogus yra nepaprastai stiprus ir
labai norisi suZinoti, kur yra tos tvirtybés 3altinis.

Livdvikui jau 17 mety, jis vyriausias i trijy sony. Seimoje dar
auga du bernivkai: Gustavas ir Teodoras. Kai Ginte laukési pir-
magimio, bisimiems téveliams nebuvo net menkiausio jtarimo,
kad kas nors galety buti negerai. Lygindama su kitais néstumais,
moteris sako, kad tai buvo labai lengvas ir sklandus kadikio
laukimas. Ji nelabai ir domeéjosi blogais scenarijais ar ligomis.
,Neskaiciau medicininés literattros, turéjau buitinés patirties
su mazais vaikais, teko padirbeti aukle, tai knyginés isminties ir
neieskojau, jouciausi pasiruoiusi motinystei”, — prisimena pas-
nekove. Gimdymas irgi buvo nesunkus, be jokiy komplikacijy.

Kalbos vystymasis sustojo

Liudvikas augo ir vystesi, jo teveliams nekilo jtarimy vos ne iki
2,5 mety. Vienu metu berniukas nemazai sirgdavo, tai kai kuri
i§ mociuciy pasmalsaudavo, ar jau kg nors $neka, tévai nefure-
davo kuo pasidziaugti. Bandydavo ,nuradyti” blogai vaiko sa-
vijautai, nesibaigianciai slogai, nors Gintei kartais afrodydavo,
jog vaiko raida visgi nesivysto taip, kaip turéty. Atvirksciai, da-
rési akivaizdu, kad net ir regresuoja. Pirmieji bernivko zodZiai
buvo gana aiskss, tikslts, vaikas pasakydavo net triskiemenius
zodzius, suvokdavo jy prasme, o po fo jie pradéjo trumpeti,
pasidare nerislus ir galy gale visai isnyko. Tévai pradejo paste-
béti ir vaiko elgesio poky¢ius, kurie labai pasimaté po poilsines
kelionés j Rodg. Ginteé prisimena, kad tuo mefu pradéjo lygin-
i, kaip elgiasi Livdviko bendraamziai, nes auginant pirmagimj
sunku jvertinti, ar viskas yra gerai. Ji atkreipé demesj, kad kiti
vaikai jau suprasdavo, kai tévai juos sudrausdavo, o Liudvikas j
bet kokius jspéjimus farsi visai nereaguodavo.

,Nebuvo faip, kad ta raida sustojo staiga ir prasidéjo regresas,
fiziskai vaikas vytési tarsi pagal vadovélj: ir sliauze, ir ropojo,
ir sedéjo, ir laiku pradéjo vaikscioti, todel jokiy jtarimy mums ir
nekilo”, - prisimena Liudviko mama. Kai jou 3eima kreipési |
Vaiko raidos centrg, Gintei dar nemazai abejoniy sukele klau-
simynas, kuris neatrodé labai tikslus. Visgi, belaukiant specia-
listy isvady ir treciojo Liudviko gimtadienio, berniuko kalbiniai
igudziai sparciai mazéjo ir tevai jau neabejojo, kad nebeverta
fikétis optimistinio varianto. Nepaguode ir Siaulivose gyvenanti

Liudviko mociute logopede, kuriai irgi atrodé, kad vaiko raida
néra tokia, kokia turéty bti.

Pirmoje konsultacijoje: , Kalbésime apie au-
tizmaqg”

Vaiko raidos centro specialistai i karto berniukui nustaté dia-
gnoze: vaikystés autizmas. Daug pozymiy patvirtino §j verdikiq,
nors jie visi, mediky vertinimu, nebuvo labai gilis, apémé platy
spekirg sutrikimy. Nors vaikai tévai priemé tq Zinig stoiskai, jy
artima aplinka, giminaiciai dar kurj laikg bandé paneigtiz , Cia
fikrai ne tail”

Ginté su vyru dar tebesilaukdami pirmojo vaikelio, persikélé
naujus namus, rinkosi juos, kaip pati pasakoja, pagal tai, kad
ir darzelis, ir mokykla boty netoliese. Bet taip nutiko, kad nei
Liudvikas, nei véliau gime du jo broliukai Gustavas ir Teodo-
ras ty ugdymo jstaigy taip ir nelanké. Autizmo spekiro sutrikimg
turin€iam bernivkai paprasti darzeliai netiko, nors seima dar
kurj laikg patikéjusi patarimais, kad jam boty naudinga augfi
su jprastos raidos vaikais, bandé pateki net j keletq standarti-
niy darzeliy, visgi Ginté pamena, kaip nusivylusi fiesiai Sviesiai
paklausé: ,Ar is Zinote, kas yra autizmas2” Po ilgy paiesky
pavyko surasti pagal Valdorfo metodikg dirbantj mini darzelj
— vieng privaciq grupe vaikams su negalia. Veliau Liudvikui dar
teko lankyti ir specialyjj,valdiskqg” darzelj, kurj pasnekove prisi-
mena su didele nuoskauda ir apgailestavimu, dél tuo metu eg-
zistavusiy korupciniy “mady” ir abejotiny pedagoginiy mefody.
Nors Liudviko negalia nebuvo laikoma labai sunkia, atéjus
laikui pradeti mokinio kelig, tevai nusprende suny leisti j ,Vilties”
mokyklg, kuri priglausdavo vaikus su  ifin sunkiomis diagnozémis.
Cinte isgasdino detalé, kad 3ioje mokykloje i§ tevy buvo ren-
kamas ne fik svenciy, bet ir gedulo fondas, bet fikrai dZiugino
aplinkybeé, jog mokytojos tikrai nuosirdziai dirbo su visais vaikais,
nepaisant, kokio sunkumo negalig jie turédavo. Bemiukas gana
greitai jprato prie naujos aplinkos ir praleisdavo mokykloje gerq
pusdien. Pirmose klasése buvo labai vykusi pavézéjimo paslau-
ga, kai vaikg paimdavo nuo pat namy. Taip pat jis ir sugrizdavo:
i§ autobusiuko atbégdavo iki laiptinés, buvo netgi ismokes surinkii
namy buto kodq ir savarankiskai liftu pakildavo iki savo auksto.
Prizitretoja tik palydédavo jj akimis. Deja, véliau paslauga buvo
pakeista, reikejo atkeliauti j autobuso stotele, o tai vienam Liudvi-
kui jau buvo perelyg didelis isstkis.

Kaip nepaltzti?

Kaip moteriai pavyko susitaikyti su lemtimi ir nepaldztie Ginté pa-
mena, kai gilindamasi j galimg stnaus diagnoze, ieskodama infor-
macijos apie autizmg, ji suzinojo, kad vienos biciulés dukrelei dio-
gnozuotas pavojingas vézys — sarkoma. Auglys kerojo $alia nosies
ir akiy. Mergaités tévai turéjo nuspresti, ar rizikuoja dukros gyvybe
ir sutinka aflikii sudétingg operacijg, nors kyla didziulé rizika, kad
vaikas gali prarasti regéjima. Matydama, kokias kancias isgyvena
jos biciules seima, skaitydama kity onkologinémis ligomis sergan-
&y vaiky mamy pasakojimus forume, Ginte sako, kad skaityti apie
autizmg jau nebebuvo taip baisu, nes galvoje sukosi mintis: ,Bona
ir blogiau...” Ji pasisitle nuotoliu siek tiek savanoriauti fonde ,Rugu-
t&" tarsi bandydama ,atmelsti” ir savo vaiko situacija.

Visgi realybe teko priimfi, nors Ginté sako nezinanti jokios ste-
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buklingos formulés, kaip su tuo susigyventi. Pasak jos, lietaus
vaiky tévai skiringai reaguoja | diagnoze: vieni karstligiskai
iesko jvairiausiy ferapijy, mefodiky, kitaip tariant bando vaikg
Lisgydyti”. Su Liudviku taip pat dirbo daug specialisty, vaikui
buvo taikoma speciali beglivtené dieta, bet nepaisant medi-
ky ir tevy pastangy, sulaukes 4 mety bermiukas visai nustojo
kalbeti. Pasak pasnekovés, kuo vaikas mazesnis, tuo geresniy
rezultaty galima pasiekti, bet visgi moteris pripaZjsta, kad net
ir dziaugiantis mazais pasiekimais, kad vaikas kalba, tampa
savarankiskesnis, gal nef ir mokyklg baigia, bet jam sulaukus 18
mety neretai tenka susitaikyti su tuo, kad toliau nieko néra. Var-
gu, ar jaunuoliui pavyks jgyti profesiig, savarankiskai gyventi ir
dirbti. Ginté sako, kad stengiasi apie tai net negalvoti, nes visa
biurokratiné tvarka, kai pasiekus pilnametyste tenka i§ naujo
patvirtinti negaliq, forminti globg, keliaujant po medicinines js-
taigas ir teismus, nes fik taip primami sprendimai, fiesiog varo
i neviltj. Ir sunkiausia yra seimoms, kuriose autistisku vaiku lieka
rOpintis vienas i3 tévy, dazniausiai — mama, kai vaikui sulaukus
18 mety, susfoja nejgalumo pasalpos mokéjimas, kol i§ naujo
sutvarkomi dokumentai. Tai uztrunka ne vieng ménesj, o vienisas
likes vaiko globéjas dazniausiai kity pajamy ir netfuri... Gintei
nesuprantama tokia valstybés ,logika”, juk su amziumi autisfisky
Zmoniy bsena i§ pagrindy nekinta. Be to, jeigu ir pilnametystés
sulauke jie visq dieng galety gauti normalias paslaugas, tévai
ar globéjai galety likti darbo rinkoje, uzuot uzsidare su savo
vaiku namuose ir patys virte ilaikytiniais.

Gyvenimas Liudviko ritmu

Kadangi Liudviko autizmo sutrikimo diagnozei budingi negilus
simpfomai, néra vienos labai ryskiai sufrikusios srifies, isskyrus
kalbg, jam augant seima prisitaike gyventi jam finkanciu ritmu.
Vaikas toleruodavo ir nedidelius maisto, lokacijos ar Zmoniy
pasikeitimus. Jis nuo 12 mety jau galédavo pasilikti kelioms va-
landoms ir vienas. Mama su $ypsena pasakoja, kad vienas bo-
damas jis gali Zaisti su béganciu vandeniu, kol ,vandentiekyje
baigiasi vanduo”, gali nepaliaudamas skalbti savo drabuzius,
gali netgi pasidaryti sau kakavos. Su metais savarankiskumo
atsiranda vis daugiau, berniukas ir nusiprausia, gali ir galvg
issiplauti. Bet dazniausiai Liudvikui sunku savo veiklg uzbaigti
iki galo, jam daznai pasidaro nuobodu, tad tévai gyvena su
jprociu vis pasizioréti, kuo stnus yra uzsiémes. Ginté pasakoja,
kad stnus sugeba savarankiskai jveikti nedidelius ir jam gerai
pazjstamus afstumus, todél galéty gyventi kur kas laisviau, jeigu
ii supty idealus pasaulis, kuriame néra jokiy staigmeny: nefikétai
uzkalbinaneio nepazjstamo zmogaus ar lojan&io Suns.

Gyvenimo pamokos

Ginté sako, kad jai troko ir tebetriksta bendravimo su zmoné-
mis, sinaus diagnozé atéme i§ jos galimybe eiti j darbq, ji visus
fuos metus galéjo dirbti tik i namy. Jeigu bty galéjusi rinkfis,
gal moteris ir noréty dirbti namuose, bet ji negaléjo rinkfis, uz
iq pasirinko sinaus negalia. Auginant tokj vaikg vienas eimos
narys furi nuolat budéti. Vaikui augant seima sulaukia vis ma-
Ziau pagalbos i§ seneliy ar kity artimy Zmoniy ir tai nattralu, su
amziumi artimieji vis maziau gali ir nori prisiimti atsakomybe. Pa-
sak moters, kitiems dviems sinums irgi néra labai lengva priimti
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autistiskg brolj ir ji nenori meluoti, kad Sie nuolat tryksta meile ir
empatija kitokiam broliui.

Berniukai ne kartq yra tévams uzdave ir skaudziy klausimy: ko-
dél seimos gyvenimas vyksta tik pagal Liudviko poreikius: kodel
atostogauti visada vaZiuoja j tq paciq vietq, niekada nekeliau-
ja j uzsienj, kodél turi saugoti savo knygas ir sgsiuvinius nuo bro-
lio Zirkliy. Ginté dziaugiasi nebent tuo, kad Gustavo ir Teodoro
draugai labai paprastai priima Liudviko kitoniskumg ir broliams
kol kas netenka dél to sfipriai isgyventi

Pasnekové savo gyvenimo nevadina pasiaukojimu, sako, kad
fiesiog neturéjo kitos iSeities. Ginté supranta, kad jaunesnieji
sinus suaugs ir paliks tévy namus, o Liudvikas liks. Jsigydami
naujus namus jie abu su vyru jau i§ karto numaté kambarj savo
pirmagimiui. Moteris neslepia, kad jos visiskai neguodzia min-
fis, jog neteks isgyventi tuscio lizdo sindromo, nes niekada tie
namai ir neliks tusti. Paklausta, o i kur semiasi jeguy ir optimizmo,
Ginté prisimena jaukias labdaringas kalédines muges, kurias
visai netikétai pradéjo organizuoti dar Liudviko Valdorfo dar-
Zelyje. Keisdamos temas ir vietas jos per bene 10 mety, subi-
ré daug silty miely Zmoniy, moters gyvenime taip palikdamos
gery bicivliy. Tada pagalvodavo, gal visgi Liudviko déka jos
gyvenimas tapo turtingesnis, bet neslepia ir savo abejoniy, juk
galéjo tureti ir kitokiy galimybiy bei pazinciy. Ginté pripazjsta,
kad gyvenimas su Liudviku ismoké kantrybés, empatijos, taciau
igyta patirj galéty prilyginti karo isgyvenimams: tu Zinai, ko kifi
nezino, gali prisitaikyti prie sqlygy, kuriomis kiti gal neisgyventy,
bet tokios patirties tikrai niekada nenorétum pakartoti.

Moteris neslepia, kad teko isgyventi ne vieng emocine duobe,
buvo ir depresyviy nuotaiky, kad be kaltés yra nuteista kaleti , iki
gyvos galvos” ir bejegystes, kad negali nei pabégti nei kq nors pa-
keisti. Bet labiausiai Ginte neraminanti mintis, kad autistiskas vaikas
pergyvens tévus ir kas jo laukia, kai tévy nebebus. Jq tikrai paguos-
ty, jeigu valstybé pagaliau pradety tinkamai rapintis tokiais zmoné-
mis ir ji Zinoty, kas Liudviku pasiripins senatvéje. Moteris galvoia,
kad nebaty teisinga tokig nastq uzkrauti kitiems savo vaikams.

Stiprybés saltinis

O kol kas Gintés seima bando gyventi sia diena ir galvofi,
kaip keisis seimos gyvenimas, kai Liudvikui sukaks 18 mety, ar
jis galés lankyti kokj dienos centrq, kaip ji gauti ir kaip uzpildy-
fi kiekvieng dieng. Moteris pastebi, Zino, kad autistisky vaiky
daugeéia ir fikisi, jog visuomené nebegalés uzmerki akiy.
Pasnekove sako, kad jos sfiprybés Zaltinis yra seima. Jai kur kas
lengviau istverti kiekvieng dieng, kai visais ripesciai gali dalinfis su
vyru Gintaru, kuris kasryt keliasi anks&iau uz visus, ruosia pusry<ius,
palydi Liudvikg j mokyklinj autobusél; ir tik tada Zadina namiskius. Jis
kasdien issiveza Liudvikg pasivaikiciofi j miskg, priziori jo namine fo-
pybos “terapijq”, padeda jam nusiprausti ir susitvarkyti kitus kasdie-
nius mazmozius. Ginfé nuo pat autistisko stnaus gimimo jauté vyro
paramg ir didziule pagalbq. Seima visada stengiasi savo sinaus
diagnozés neslépti nuo aplinkiniy zmoniy: kai kaimynai Zino, ko
galima i jo fikétis, normaliai reaguoja ir j nejprastg bemiuko elges.
Po musy pokalbio Ginté paklausé savo vyro: ,Tai kas yra misy
stiprybés 3altinise” Ir afsiunté man SMS Zinute su jo atsakymu:
Juodas humoras, aisku. Ir jis teisus po paraliais!!”

Parengé Auksé Kontrimiené
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@QE Lengvai suprantama kalba

Ginté Zurbaité Butkuviené augina 3 sunus. Vyriausiasis Liudvikas
yra autistiSkas. Kadikio laukimas buvo lengvas. Gimdymas buvo
nesunkus.

Pirmuosius du metus Liudvikas augo ir vystési, kaip ir kiti vaikai.
Véliau Liudvikas ilgai nepradéjo kalbéti. Gintei darési neramu. Mo-
teris suprato, kad jy vaikas elgiasi kitaip, nei kiti vaikai.

Kai Liudvikui buvo trys metai, Seima kreipési j Vaiko raidos centrg,
Teévai lauké, kg pasakys specialistai.

Vaiko raidos centro specialistai iS karto berniukui nustaté diagnoze:
vaikystés autizmas.

Autizmo spektro sutrikimg turinCiam berniukai paprasti darzeliai ne-
tiko. Berniukg augino mama.

Véliau Liudvikas pradéjo mokytis mokykloje ,Viltis“. Berniukas grei-
tai jprato prie naujos aplinkos ir praleisdavo mokykloje pusdien,;.

Pirmose klasése buvo pavézéjimo paslauga. Vaikg paimdavo nuo
pat namy. Taip pat jis ir sugrjzdavo. Véliau paslauga buvo pakeista.
Reikéjo ateiti j autobuso stotele. Vienam Liudvikui tai buvo sudétin-

ga.

Gintei buvo sunku. Taciau ji nepaltzo. Gintés vienos draugés du-
krelé susirgo veZiu. Gintés galvojo, kad draugei blogiau.

Nors su Liudviku dirbo daug specialisty, jis visai nustojo kalbéti.
Tada berniukui buvo keturi metukai.
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Augdamas Liudvikas darosi vis labiau savarankiSkas. Berniukas
nusiprausia pats, gali ir kakavos pasidaryti. TaCiau Liudvikui sunku
savo veiklg uzbaigti iki galo. Jam daznai pasidaro nuobodu.

Liudvikas sugeba savarankiSkai nueiti nedidelius ir jam gerai pa-
Zjstamus atstumus. TaCiau jam sudeétinga, kai kazkas uzkalbina ar
sutinka lojantj Sunj.

Dél sunaus diagnozés Ginté negali eiti j darbg. Kitiems dviems su-
nums néra lengva priimti autistiSkg brol;.

Gyvenimas su Liudviku Ginte iSmoké kantrybés, supratimo. Gintei
labai padeda vyras.

Seima stengiasi savo siinaus diagnozés neslépti nuo aplinkiniy
Zmoniy.

Gintei teko iSgyventi ne vieng sunky etapg. Ginte labiausiai nerami-
na, kas bus su stnumi, kai nebeliks tévy.

Vaikui sulaukus 18 mety, sustoja nejgalumo pasalpos mokeéjimas,
Tenka i$ naujo tvarkyti dokumentus. Tai uztrunka ilgai.

Autistiskiems vaikams ir toliau reikalinga priezitra ir paslaugos. Té-
vai negali dirbti. Seima neturi pakankamai pajamy. Ginté nesupran-
ta, kodel taip yra.
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Kristina Radzvilaiteé:

apie jaudinanci

Eoreiki
zvelgti gili



,Rodos, gyveni jprastq gyvenimg, tadiau imi
stebéti vaikg tarsi per nerimo prizme; kiekvie-
na laukimo diena maitinama spélioniy, kom-
promisy paiekos ir nerimo pliopsniy koktei-
liu. Niekaip nesuskaicivoéiau laiko, praleisto
ieSkant atsakymy internete”, — tai refleksija i3
Kristinos Radzvilaités, vienos i§ asociaci-
jos , Lietaus vaikai” steigéjy, magistrinio darbo,
kuriame jai teko nagrinéti autizmo temg per
savo pacios asmening patirtj auginant autistis-
kg vaikg. Pokalbyje su Kristina netriksta atviru-
mo, o skaitytojy démesio verto mokslinio darbo
iStraukos jtraukia tarsi psichologinis romanas.

Patirtis asociacijoje

Magistrinis darbas, apie kurj ¢ia kalbama - Kiristinos siekio fo-
buleti padarinys, galiausiai nuvedes kita profesine kryptimi. Bet
apie viskq i§ pradziy.

O pradzia Kristina jvardija vaiko diagnoze: ,Supermamy” fo-
rume, o véliau Facebook grupéje buresi autistiskus vaikus au-
ginantys tévai, dazniausiai mamos, kurios noriai dalijosi ne fik
svarbia patirtimi, informacija, bet ir emociskai viena kitg palai-
kydavo.

,Aktyviai palaikiau ,Susitikime gyvai” idéjq, o susitikus, greitai
ore pasklido suvokimas: reikia kurti kazkq, kas turéty pavadini-
mq, king, ir tapty savotisku ledlauziu, sprendziant problemas,

kurios mums nei$vengiamai kyla. Vieni zinojo teisinius tokios
organizacijos sfeigimo Zingsnius, subiré steigimui reikalingg
Zmoniy skaiciy; kiti émési jstaty, pavadinimo, logotipo... Pirmais
organizacijos gyvavimo ménesiais buvau fiesiog nare, faciou
man pernelyg ripéjo §i tema, o eidama j Zmones ar kokj ren-
ginj, vis ,pagaudavau” save kalbant autistisky vaiky tevy vardu.
Tada, jei teisingai pamenu, vyko pirmasis Autizmo supratimo
dienos minéjimas — isties didelis, ryskus renginys. Kazkam rei-
kejo kalbeti spaudos konferencijoje - jei reikia, galiu. Tie pirmi
kartai buvo kupini misy visy geranoriskumo ir begalinio entuzi-
azmo”, - patfirtj asociacijoje prisimena painekove.

Nuo 2014 iki 2018 m. Kristina buvo asociacijos valdybos naré.
Vienu metu valdyboje su Llina Sasnauskiene jos visas funkcijas
afliko... dviese.

,Buvo daugybe situacijy, kur reikia dabar arba reikéjo vakar,
kur nebeklausi saves — ar galiu, ar noriu - tiesiog darai. Atsime-
nu efapq, kai teko nakij ljsti po 3altu dugu, kad issibudinciau, nes
nuo darby gausos miegui laiko niekaip neuzteko, o nuovargis
dare savo... Bet labiausiai jsiminé tie pirmieji kartai — Autism
Furope organizacijos susirinkimas — skridome su Lina j kitg Furo-
pos galg ir abi tyliai nerimavome: o kas, jei musy kandidattros
nepatvirtins. Juk mes dar fik pirmus Zingsnius Zengiame, o ten
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~ desimimeciais veikiancios solidzios organizacijos... Bet mus
priemél Arba pamenu, kaip per porg dieny suorganizavome
Autizmo supratimo dienos mingjimg, kuriam tada neturéjome
nei biudzeto, nei stiprios idéjos — stateme palapines Vilniaus
vaiky raidos centro kieme, mat kaip tik tuo metu prasidéjo cen-
fro stogo grivvimo istorija. Sukvietém Zzurnalistus, kad vaizdziai
parodytume, jog pagalba raidos sutrikimg turintiems vaikams
yra... ,be stogo”, - pasakoja buvusi asociacijos valdybos nare.
Visa mineéta veikla suteiké galimybe sutikii daugybe jdomiy,
savo sriciai arba vaikams atsidavusiy zmoniy. Visgi per darbo
asociacijoje metus buvo visko — ir i§ dabartinés perspektyvos
Kristina suvokia anuomet patyrusi profesinj perdegimg, o pa-
sikrauti emociskai, psichologiskai, jausti pasitenkinimg savo
veikla padéjo nuolatinis gilinimasis, tobuléjimas, studijos. lesko-
dama pagalbos budy savo stnui, Kristina atrado psichodrama
ir baigé Dramos terapijos magistranturq. llgq laikg dirbusi per-
sonalo afrankos ir vertinimo srityje Kristina nuo 2022-yjy pava-
sario veda dramos terapijos uZsiémimus.

Apie sOny ir terapijas

Kaip ir daugelio kity, Kristinos sonus iki dvejy mety, rodési, vys-
fési ir augo jprastai: jo motforiné raida, pirmi ZodZiai, Zaidimu-
kai, santykis su aplinka tarsi nekélé rimty jtarimy.

Po autizmo diagnozes, ieskodama pagalbos sonui, Kristina
kreipési j jvairius specialistus. Dabar Motiejui jau 14-ka, ir jis su-
kaupes nemazq terapijy patfirtj, iSbandes visas meno terapijos
formas, turéjes logopedo, ergoterapeuto, specialaus pedago-
go uzsiemimy. Jau kelerius metus sékmingai tesiasi draugysté su
kumele Pypke ir hipoterapeute Vikforija.
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,Meno terapijos buvo fai, kas man pagiai buvo nattralu ir arti-
ma. Be to, meny terapeutai, dirbantys su autistiskais Zmonémis,
kalbéjo ta pacia kalba, rémési man svarbiomis vertybémis: vai-
kas turi savo tempg, polinkius; jis neturi jaustis nuolat ,taisomas”,
lyg bity sugedes ir nieko nemokantis. Santykio mezgimas,
dZiaugsmas bti abipusiame rydyje — tai yra esmé, kuri pade-
da pamatg mokytis naujy dalyky”, - jsitikinusi Motiejaus mama.
Apie santykio mezgimg per natiraly Zaidimg, tik specialiai
paruosiant aplinkg ir pasitelkiant tam fikrus principus, Kristina
suzinojo, ieskodama amerikietiskojo ,Sonrise” metodo sekéjy
Europoje:

, — Perskai¢iou apie improvizacinio featro akforiy pora: jie
,Sonrise” apjungé su featru, bandydami padéti savo autistis-
kam stnui. Man kilo idéjal Kartu su Ginte Zurbaite, kita mama
i§ , Lietaus vaiky” aktyvo, keliavome j ,Raudony nosiy” biurg — ir
mums vel pavyko, gavome aktoriy kontaktus, taip uzsimezge
draugyste, o trys vaikai kurj laikg ,zaide” su trimis aktorémis
pagal mefodikq, kurios nei jos, nei mes iki galo nei Zinojom,
nei aiskiai kitiems nupasakoti galéjome... Kita vertus, intuityviai
éjome | tai, kg galétume priskirti ,Floortime” — arba ir dramos
terapijai”.

Taigi Motiejui imta taikyti natralia vaiko raida ir Zaidimo prin-
cipais paremtq mefodikq. Tuo metu mamoms talkino dabar jau
Zinoma DIR Floortime specialiste Paulina Kuraitiené.

,Pacios doméjomeés ir dalijomés, o aktorés — Adele, Emili-
ja, Indré - i§ esmes dirbo ,savimi”: mezgé kontakiq, ieskojo
budo, kaip vaikg sudominti, o tada ir kuo jo Zzaidimg praturtinti.
Motiejus iki 3iol, nors jou praéjo Seseri ar septyneri metai, vis
suzaidzia kartu su Emilija afrastq suléiy ragavimo Zaidima: pa-
sitlo paragauti labai 3alty, labai rigsciy jsivaizduojamy sul&iy,
istiesdamas rankoje jsivaizduojamag stikline, ir fikisi kito Zmogaus
reakcijos. Jei zmogus ,tinkamai” sureaguos (3Ukfels, susirauks,



ims kalenti dantimis) — fikrai sulouks Motiejaus akiy spindesio ir
susizavejimo, o gali buti, kad net uZsitarnaus Motiejaus pagar-
bq ir draugyste”, — dalijasi pastebéjimais Kristina.

Kas isdris pasakyti tai, ko nenorime isgirsti?

Prisimindama asmenine patirtj Kristina mano, jog net patiems
artimiausiems kartais sunku atvirauti apie sunkius arba mus bau-
ginancius dalykus. Paradoksas, kad kartais platesnés eimos
rato nariai (seneliai, tetos ar dédés) nepriima, neigia vaiko rai-
dos sutrikimo tikimybe — tikrai ne vienas ir ne du pasidalijimai,
kaip vieni tévai, jau net turédami oficialiq mediky patvirtintg di-

agnoze, neisdrista apie tai pasakyti, galbdt bijodami pasmer-
kimo, o kifi sulaukia reakcijy: ,Negali batil Nedarykit i§ savo
vaiko ligonio!”.

,Dabar drgsiai sakau, kad fie platesnio seimos rato nariai yra
ta tikroji palaikymo komanda, kai reikio pagalbos, supratimo.
Kita vertus, jie tarsi savaime fampa autizmo ambasadoriais, nes
pazjsta autistiskg vaikg ir visg jo seimos gyvenimq i3 arti, bet
visgi ne per daug arti, todél nejaucia tokio emocinio, o neretai
ir fizinio krvio, nuovargio, kaip tévai, — mano Kristina. - Musy
atveju buvo taip, kad stnaus ypatumai darési vis labiau paste-
bimi, taciau jie neatsirado per dieng ar ménes;, seimos gydy-
foja mane ramino, o a3 vis delsiau kreiptis pagalbos | raidos
specialistus”.

Poreikj rimciau pasigilinti apie sinaus kitoniskumaq pirmoji gar-
siai jvardijo Kristinos sesuo.

Augant vaikams (o jie — du, mergaité ir bemiukas, gime beveik
3 mety skirtumu) masy dienos, naktys, savaités, ménesiai liejosi,
susipyné | istisq sunkiai isskiriamy pasikartojanciy veiksmy ir nu-
tikimy audinj. lyg nety¢ia dabar aptikusi kokj ty dieny afributg,

tarsi to audinio sitlg - vaiko nuotraukg, tarp Zieminiy pirstiniy
pasiklydusj pirmajj megztq mélyngji Mo batukg - jauciu, kaip
nesa, skraidina mane j TADA.

Stai, nuotraukoje Mo, visu savo veidu skanaujantis mociutés
auginto didziulio pomidoro. Stai, kitoje Mo dengia veidg savo
putniomis rankytémis, o sesé bando jas patraukti — du juokingi
pozuotojai...

Visus savo pirmus kartus (beje, kaip ir jo ses¢) Mo apturi laiku:
laiku vartosi, sedi, visko ragauja, krykstauja, vaiksto, taria skie-
menis ir pirmus zodZius.

Ties pirmais ZzodZiais ir sustoja — savaitéms, kelefui ménesiy,
pusei mety...

Pamazu vis nuskambédavusios mus supanciy Zmoniy frazés
,Bet jau kai prasneks, tai iskart sakiniais”, ,Nieko, juk berniukai
veliau pradeda” prityla. Tarsi kas bty vis labiau ir labiau prisu-
kinéjes garso takelio rankenéle.

Visa seima vél susitinkame pas senelius — namuose, kurivose
i§ mUsy mazy&io buto atvezti vaikai kaskart patenka tarsi j rojy
[...]. Kol a§ su Mo tupinéju tarp kaladZiy boksty, mane susira-
dusi vyresnioji sesuo kazin kaip netikétai rimtai, tarsi be jzangy,
istaria: ,Turi parodyti jj psichologui”.

lyg Ziojuosi jai priestarauti: Jei dél kalbos, tai mes...”

,Dél visko”, - taip pat frumpai sako sesé. Dar lyg noréciau jai
minéti, kad neseniai aptariau Mo klausimq su viena psicholo-
ge, ir ji pirmiausia pataré skaiciuofi ir susiradyti visus jo tariamus
zodzius...

Visgi derinu apsilankyma.

Pasak Kristinos, jau gerokai véliau, kai ji émé vertinti vaiko elge-
sj refrospektyviai, suprato, jog buvo sinaus elgesio momenty,
kurie skyrési nuo aplinkiniy vaiky, nuo vyresnés sesés raidos.
Berniukas savitai Zaidé su sese ir pusbroliais, o kaime pas se-
nelius mieliau uZ darzineés vienas kraudavo malkas, kurias vos
ne vos pakeldavo, nei eidavo su vaikais j smelio deze. Zinoma,
ryskiausias skirtumas buvo laikui bégant taip ir ,neafsirisusi” vai-
ko kalba.

,Atrodé kuo toliau, tuo labiau jis uZsisklendZia nuo isores, tar-
si afsirado fonas, kuris jam trukdo, o gal dirgikliai, kuriy staiga
yra per daug. Jis jautriau miegodavo naktimis, kartais prabu-
des labai skaudziai verkdavo. Galvodavome: kas vyksta, gal
jam kazkq skauda? Kas darosi? Pastebéjome netipisky mitybos
jprociy. Jis pats afsisaké mano pieno, bidamas mefy émé sfi-
priai afpylinéti. Bet taip noréjo viskg ragauti, absoliv&iai visus
produkius — virtus burokélius, salotas, sriubg, taciau... penkeriy
jau buvo atsisakes bet kokio kito maisto, isskyrus blynus. Buvo
sunku su vaiku susitarti, afrodé, tarsi nebtty abipusio rysio. A3
jo kazko prasau, o jis tarsi negirdi, nesupranta zodzio ,ne”.
Bijojo naujy dalyky, kai kuriy garsy, jautriai sureaguodavo | pa-
sikeitusiq aplinkg. Ir, Zinoma, sunkiai valdé emocijas — visa tai
prisimindama, vél jaugiv any laiky nuovargj, nerimg, neziniq”,
— prisimena pasnekové.

Zodziy sgrasas rankinéje

Mazyciame psichologés kabinete Mo nekreipia démesio |
misy prasymus ,pabtk 3alia”, ,séskis”, ,negalima, sita klavia-
fora — mano”. Jis juk baisiai smalsus, ima daiktus, net kai jam sa-
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koma ,negalima”, o ia jy daug, jie visi nematyti... Lyg nety¢ia
ant grindy krinta lelés namelis. Kaip jprasta, 3is vaikas fiesiog
uzsiima jj dominanciais dalykais.

Psichologe labai rimta. Siek tiek jq paZjstu — dazniausiai susi-
kaupusi, dalykiska, tiesa, kartais ir siltai pajuokaujanti, o kartais
greiciausiai tiesiog isvarginta infensyvaus krivio darbe. Mo ji
mato pirmasyk. Ir jos didelj susirdpinimg bty sunku supainiofi
su kuo kitu.

Mano rankineje lapas, jame - kruopsciai pildytas Mo tariamy
ZodZiy sqrasas:

Mama; ojojoj; ba (balionas); méne (menulis); dy me (didelis
menulis); ten; va, vaba (vabalas); bum; moo (morka); pyp (ma-
Siny garsai); néé (néra); na (namas); vaval (valiol); no (noriu);
kaka (karsta); yte (zuvyte); ku-ka...

Jums reikia j raidos centrg. Kuo greiciau...”

Suprantu, kad lapo siandien nebeprireiks.

Nepamenu, kaip pasiekém masing. Atrodo, jau stoviu prie jos,
o mano kojos sniege uzklimpusios taip giliai, rodos, nepakeliu
iy, nebegaliu jlipti... Vyras klausiamai zvelgia j mane, o a3 nieko
nesakau. Asaros dazniausiai bona labai tylios.”.

Kristina sako batent tuomet supratusi, jog seima susidure su kaz-
kuo sudeétingesniu, kq reikés suprasti ir priimti. Geriausiai tuome-
finius moters jausmus atspindi pacios Kristinos fiksuota busena
ir jausena, kuriq ji véliau panaudojo savo moksliniame darbe.
Tuo neapibréztumo laikotarpiu, kai jou ne tik pati supratauy,
bet ir aplinkiniy reakcijos, specialisto nuomoné patvirtino, kad
mano vaiko raidoje vyksta kazkas netipiska ir reikia issamesnio
tyrimo; jouciausi taip, lyg buciou afsiddrusi nesvarumo bseno-
ie. Rodos, gyveni jprastq gyvenimg, taciau imi stebeti vaikg tarsi
per nerimo prizme; kiekviena laukimo diena maitinama spélio-
niy, kompromisy paieskos ir nerimo pligpsniy kokteiliu. Niekaip
nesuskaicivociou laiko, praleisto ieskant afsakymy internete.

Neigimas uztruko

Skausminga Zinia i3 karto is3auké neigima. Kristina pripazjsta,
neigimas nebina iaip sau ir be reikalo - 3is efapas reikalingas
tam, kad Zmogus pasiruosty, o jai pasiruosimas uztruko.

,Juo metu rekomendacijos i3 specialisty bidavo bendro po-
budzio. Gavome neigiamy vaiko charakferistiky rinkinj, kurio-
me prakiiskai nieko teigiamo nepasakyta. Tai isties labai sunku
priimti. Dabar jau verfinu, kad tam tikra gynyba jsijungia: imi
galvoti, kad blogi tie, kurie jj tokj mato. Be to, neaiskuy, kg su tuo
Zinojimu apie neigiamus dalykus darytfi, nuo ko pradeéti. Visa
fai vyko pries desimtmet], ir fuo metu ABA terapijos afrodé vie-
ninfelé panacéja, kuri buvo labai brangi. Tie, kurie ryZosi 3iai
ferapijai, rodési esantys ,teisingoje” puséje. Taciau buvo ir kiti
specialistai, kurie sakydavo, kad tai - ne panacéja, kad ¢ia yra
priestaravimy. O freti grieztai pasisakydavo pries, ir tu nezinai,
kaip elgtis, su kuo pasitarti”, — prisimena Kristina.

Ar gali biti, kad vis délto neigiou tam tikrus vaiko negalios
aspekiuse Sako, neigimas yra ne veltui - jis taip pat vienas i
jveikos budy, kai esame nepasiruose susidoroti su mus uzgrio-
vangiais dalykais (Suskind 2014, p. 7). Atrode, negaliu tapatinti
patiriamy jausmy su kuria nors i§ Kibler-Ross netfekties stadijy:
neigimas, pykiis, derybos, depresija ir susitaikymas — vien dél
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paskutiniosios, dél susitaikymo, tai buvo nepriimfina. Mat su-
sitaikymg daZniausiai siejau su kazkuo, kas atima galig veiki.
Bet tada aptikau, kad penkioji stadija (angly k. ,acceptance”)
vadinama ne fik susitaikymu, bet ir priemimu (Polukordiene,
2008). Tai buvo ir apie mane.

Mo autistiskumo priémimas vyko ilgus metus su jausmy potvy-
niais ir atoslugiais. Visgi visuminis mano santykis su tuo , kitaip” ir
,kitoks” buvo ir tebéra paremtas kazkokiu pamatiniv pozityvu-
mu. Priémimas man yra pozityvi sqvoka.

Ugdymas

Zisredama i nodienos pozicijos Kristina sako, kad kai kg bty
dariusi kitaip: greiciausiai nebity vedusi vaiko j specialyji dar-
zelj, kur, viena vertus, buvo atsizvelgta j tam fikrus jo poreikius,
bet kita vertus — jis neteko vienintelés galimybés bti vaiky bire-
lyie ir kartu su jais augti, mokytis. Pasak painekoves, vienintelis
pliusas, kad stnus ismoko pabiti vienas, nes vienas praleisda-
vo ten daug laiko.

| pirmajg klase berniukg $eima isleido j bendrojo lavinimo
mokyklg, taciau iskart gavo namy mokymg. Mokykla buvo
milziniska, GZianti, ir ten rasti vietq jautriems vaikams, deja, su-
detinga. Kristinai tada kilo dar didesniy i§30kiy derinti darbgq ir
aufistisko vaiko auginima: berniukg kasdien reikédavo nuvezti
j mokyklos uzsiémimus, o tada - | terapijas. Per mefus eima
apsisprendé vis delto vaikg leisti j specialigiq — Vilniaus Silo
mokyklg. Siandien moteris dziaugiasi tokiu pasirinkimu, gera
mokymo jstaigos aura.

Dabar Motiejui jau keturiolika, jis - sfiprus jaunuolis, galintis pa-
kelti ir savo mama. Kristina rasydama savo refleksijas taip vaiz-
dZiai apibudino stny ir jo ypatumus, rodos, gali stebéti gyva
berniuko paveikslg. Kristina vardija isskirtines berniuko savybes:
, [...] yra be galo atkaklus - gali kelias valandas konstruoti su-
detingus susisiekianciy detaliy stafinius ir jais paleidinéti stiklo
rutulivkus arba vandenj; nepailsdamas darbuotis dokumenty
smulkinimo aparatu; prigaminti litrus vaisiy ir darzoviy sul&iy,
pats jy né neparagaudamas; [..] daugybe karty per dieng
prieiti ir labai stipriai apkabinti; kasdien zigréti tq patj filmg ar
vaizdo jra¥q ir noréti dar; susirasti jam ropimq informacijg nar-
sykleje; daryti asmenukes su kate; valandy valandas Zioréti j va-
Zivojancius traukinius ir beveik visg tq laikg sokinéti; [...] vaidinti
linksmas savo sugalvotas scenas, be proto dziaugtis fejerver-
kais ir $okanciais vandens fontanais; [...] Jei turéciau pasakyti
esmine informacijq, tai bty labai paprasta ir pati sudétingiau-
sia pasaulyje fiesa. Turite jj myléti. Labai stipriai”.

Ko mes bijome?

Altvirai apie viskq kalbanti pasnekove prisimena, jog pries dau-
geli mety eidama pro specialigig mokyklg ir pamaciusi greta
jéjimo stovincius jaunuolius, suprato, kad jai baugu. Baugu, nes
fuo metu nieko apie tuo ,kitokius” Zmones neZinojo.

,Mes uZzaugome nematydami kitaip afrodanciy, nejprastai
besielgiangiy, kitaip negu mes patirianciy aplinkg Zmoniy. Per
tq laikg, kol augo mano sinus, augau ir a§ - kaip aufistisko
Zmogaus mama, kaip Zmogus. Padarau ir tebedarau daugybe
klaidy, taciou dabar, kai girdziu tariant 03 pirmq kartq sutinku”
— man... norisi zmogy pasveikinti. Nes gydytojui, mokytojui, so-



cialiniam darbuotojui tai atvers pazinimo duris. Suprantu tévy,
artimyjy (kartais sunkius) patiriamus jausmus. Taciau visuomené
keiciasi, vis labiau suvokiame, kad neurojvairove néra kazko-
kie skaiciai, procentai. Tai mUsy vaikai, mdsy visuomenés nariai.
Nebepavyks tiesiog surdsivoti ,kitokie” — kai juos pazinsime”,
~ sako Kristina.

Pasnekovés manymu, jei valstybéje pradétume ugdyti vaikus
nuo darzelio gyventi su tais, kurie turi fiziniy ar psichosocialiniy
negaliy, tiketina, viskas vykty organiskai, ir visuomené gebety
priimti kitok:

, — Kai ateina vaikas su konkreciais i330kiais — sakoma , a3 nie-

ko nezinau”. Gerai, kad mokykla prisipaZjsta, taciau ji nefuréty
sakyti: ,neZinau ir nenoriu Zinoti”. Tiesiog privalome kartu ieskoti
informacijos ir kartu mokyfis, tartis”.

Visko nesuplanuosi? Pabandykime

Sivo metu Kristinai daugiausia nezinomybés kelia etapas, kai
jos autistiskas vaikas pereis | suaugusiyjy pasaulj. Kristina savo
moksliniame darbe jautriai svarsto:

,O kas bus toliau?” skyrivie paskuting tema greiciausiai baty -
,Kas bus tada, kai manes, misy abiejy tévy, ia nebebuse” At-
rodo, su praeitimi issiaiskinau. Dabartis kartais vargina, kartais
ismusa i§ véziy, savitvardos. Bet lygiai fiek ir dZiugina, turfina,
teikia vilties. Ateitis jaudina. Netgi toji visai nefolima, o juo la-
biau foji ,bisimybé”, apie kurig mano protas, emocijy skraiste
apsuptas, apskritai afsisako racionaliai galvoti. Girdziu savyje
fik kazkokj murmesj: ,Kaip nors”, ,Visko nesuplanuosi” ar ,Vis
tiek rasim iseitj” ir panasius svaiciojimus.

Tagiau, kai skaitau suaugusiy autistisky Zmoniy mintis ir patyri-
mus, manau, jau imu suvokti, kq jie iSgirsta tokiose tévy frazése
kaip ,Mano gyvenimas suzlugo.[...]".

Pasak pasnekovés, vienas svarbiausiy autistiskus vaikus augi-

nanciy tevy bendruomenés klausimy — kaip gyvens jy suauge
vaikai. Kas jy laukia masy valstybéje? Kas jais pasirpins ir kaip?@

Uzduotis ateiciai

Ateities klausimai greiciausiai nebus isspresti be asociacijos pri-
sidéjimo. Vis garsiau kalbama apie bendruomenés gyvenimo
namy jkirimo perspektyvas. Pasak Kristinos, tai galéty boti na-
mai, kurivose gyventy keletas autistisky Zmoniy, o jims j pagal-
bq ateity specialistai.

,Galbt ten gyvenantiesiems reikty pagalbos susitvarkant, ruo-
Siant maistq, bet kiekvienas i3 jy afrasty savo vietq toje ben-
druomenéije, kazkq veikty, kas jam patikty, - tokiq ateities pers-
pekiyvg aufistiskiems suaugusiems piesia Kristina. — Kroatijoje
lankemes name, kurj tévai patys pertvarke i kaimo mokyklos
kartu su savo autistiskais suaugusiais vaikais. Tame name gy-
veno penki suauge autistiski Zmones, kuriems padédavo vals-
tybés apmokami darbuotojai, vienas jy likdavo kartu ir per
naktj. Pastate taip pat buvo jrengtas sveciy kambarys, skirtas
aplankyti savo vaikus atvykstantiems tévams. Tai nebuvo uzdara
insfitucija, i fiesy — mazyté bendruomené. Taigi, reikéty, kad
Lietuvoje afsirasty fokiy ir panasiy sprendimy, kurie nuimty nastq
nuo tévy, sesery, broliy, kazkuria prasme ir nuo pagcios valsty-
beés”, - ateityje progreso fikisi pasnekove.

Kristina sako, jog ateityje labai norétysi didesnio balanso tarp
vaiko, tevy ir valstybeés:

, — Turiu galvoje autistiskus vaiku ir mokyklg, sveikatos jstaigas
ir panasiai. Dabar tame per maza pusiausvyros, galbit ir atsa-
komybés pasidalijimo. Bona, kad vaikui labai sunku, bet tévai
vis tiek labai ji spaudzia, mokykla spaudzia, arba atvirkiciai
~ visq krovj sugeria tévai, o jiems niekas nepadeda. Bina, kai
mokykla sako: ,Mums labai sunku, nes nesuprantame, kas su
iosy vaiku vyksta, kaip jam padéti’, — o tévai tikina viso Sito
nematantys ir reikalauja i§ vaiko nedaryti ,ligonio”. Norétysi
balanso ir pasidalijimo”.

Pastaraisiais metfais Kristina nuo asociacijos aktyvios veiklos
buvo afitolusi, taciau nuolat domeéjosi ir Zavéjosi bendruome-
nés nariais, kaip ji pati sako, daranciais didelius darbus.

Vis delto yra viena sritis, kurioje Kristina matanti galimybe arti-
miausiu metu prisidéti kartu su ,Vilniaus lietaus vaikais”.
,Sveikatos apsaugos ministerija paskelbé apie iniciatyvq, kuri
vadinasi , Psichikos sveikatos ambasadoriai”, kviecianti Zmones
dalintis savo asmeninémis istorijomis, siekiant mazZinti stigmq
visuomenéje. Kai pamaciau skelbimg dél ambasadoriy koor-
dinatoriaus pozicijos, nusprendziau pasidométi daugiau. Juo
labiau, kad , Lietaus vaiky" nariai nuo pat organizacijos jkirimo
turéjo tokiy ambasadoriy — man ir paciai, nepaisant to, kad bu-
vau valdyboie, neretai teko dalintis asmenine patirtimi. Si tema
susijusi ir sumano magistriniu darbu , Autistisko vaiko mamos
kelione j dramos terapijq autoetnografiskai”, taigi, fikivosi, kad
arfimiausiu metu ty pasidalijimy i§girsime dar daugiau. Kol kas
Sioje veikloje — mokymy, paraiskos rengimo, idéjy pasidalijimo
efapas. leskosime Zmoniy, kurie mato prasme ir turi galimybe
dalintis — suaugusiy aufistisky asmeny, autistiskus vaikus augi-
nanéiy tévy. Mano darbas bus ieskoti erdves, laiko, kur tomis
istorijomis bty dalijamasi — ir ty, kurie noréty jas isgirsti”.

Parengé Evelina Butkuté-lazdauskiené
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»Mano vaiko diagnozé pakeité mane, pakei-
té mano kelig, bet a$ esu laiminga tame kelyje,
nes suprantu, kad mano darbas turi labai daug
prasmés”, — optimizmu ir ryztu spindulivoja
Kristina Kosel-Patil, asociacijos ,Lietaus
vaikai” valdybos pirmininké, moteris — variklis,
uzvedanti Svietimo sistemq ieskoti sprendimy,
kaip gerinti autistisky vaiky jrauktj. Kristina jau-
tri, bet stipri, nuotaikinga asmenybé, atsklei-
dzZianti ir savo Sirdies kertes ir platy esamos
situacijos Lietuvoje vaizdg — kur link einame,
kokias klaidas vis dar darome kaip visuomené?

Skaiciy kalba

Dramatiskus gyvenimo postkius pajunta visi be isimfies, isgirde
apie savo vaiko autizmo diagnoze, o tokiy vaiky Lietuvoje skai-
¢ius nuo 2014 m. émé sparciai augti.

,Daznai klausia - tai kiek autistisky vaiky yra Lietuvoje@ Salies
Higienos insfitutas 2022 metais pakeité iki tol taikytq savo skai-
Ciavimo metodikg: apie fai suzinojau, kai duomenys viename i3
i leidiniy nesutapo su atskirai atsiystais issamesniais duomeni-
mis — skirtumas buvo 800 asmeny. Taigi 4 tukstanciai yra tiek,

kiek musy 3alyje buvo oficialiai diagnozuoty 2022 metais. Tai
neskamba taip stulbinanciai kaip jvardijimas, kad Lietuvoje kas
Simtas frisdesimt penktas vaikas turi vieng i§ autizmo spekiro su-
frikimy diagnoziy. Galima daryti prielaidq, kad didesnéje moky-
kloje vienas vaikas fikrai bus autistiskas”, - sako pasnekove.
Dalis tevy pasirenka gyventi be oficialios vaiko diagnozes, issi-
gasta pasekmiy, bijo sugadinti vaiko ateitj, ypag ty, kurie neturi
infelekto sutrikimo. Nenustatyti diagnozés oficialiai dazniau ren-
kasi ir suauge aufistiski asmenys, suprasdami visuomenés stigmy
mastq. Taciau Kristina jsitikinusi, svarbu paciom Zinoti apie savo
diagnoze. Autistiski asmenys visq gyvenimg gali susidurti su fam
fikrais is3ukiais, tad diagnozés Zinojimas reikalingas, kad asmuo
turéty paaiskinimg vienam ar kitam savo veiksmui, stiprybei arba
sunkumui, nulemfom autizmo sutrikimo. Nepaisant dalies ben-
druomenés pasirinkimo, oficialts skaiciai sparciai auga. Kas le-
mia tokig tendencijq, kuri, yra stiebiama visame pasaulyje?
Labai lengvai galima rasti statistikg Jungtiniy Amerikos Valstijy Ligy
kontrolés ir prevencijos centro (CDC) svetaingje: 2000 metais
vienas i§ 150 vaiky buvo autistiskas, o 2018 metais — 1 i§ 44.
Kodel taip vyksta, mokslininkai vis dar spelioja ir vienareiksmio
afsakymo néra.

JTam jtakos gali tureti daugybeé veiksniy. Pirmiausia sutrikimo prie-
Zzasfis yra genefiné — daznai seimose, kur yra vienas autistiskas
asmuo, gimus kitam, paaiskeéja, kad ir antrasis vaikas aufistiskas.
Statistika netgi rodo, kad jei pirmas vaikas yra autistiska mergaite,
tai tikimybé sulaukti antro vaiko, kuris baty autistiskas, yra dides-
né, nepaisant busimojo vaiko lyties. Jei pirmas vaikas — autistiskas
berniukas, tuomet mazesné tikimybe, kad anfrasis turés tq pacia
diagnoze. Lietuvoje yra dvyniy - kai vienas vaikas aufistiskas, o
kitas — ne. Neretfai pasitaiko atvejy, kad vaikui nustacius autizmg,
tévai supranta, jog ir jie turi Sio spekiro sutrikimo pozymiy. Kity
nuomone, misy aplinka labai greitai keiciasi, bet mes iki galo
nezinome, kokios ty pokyciy pasekmes, kas vyksta su misy vai-
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ky karta - kaip dabar valgomas maistas ir kiti aplinkos veiksniai
daro jtakg misy genams. A3 laikausi mokslininky nuomonés, kad
su autizmo sufrikimu gimstama”, — pasakoja Kristina.

Patirtis, kuri pakeité gyvenimq

Asociacija , lietaus vaikai” iuo metu jau vienija apie 600 nariy
i§ visos Lietuvos, svarbiq dalj sudaro autistisky vaiky tévai, taciau
yra ir specialistai - neatsiejama Asociacijos dalis, su jais nere-
fai tariamasi, prasoma patarimo ir pagalbos jvairiais klausimais,
sprendziant pacias jvairiausias aufistisky vaikus auginancioms
seimoms kylancias problemas.

,Specialisty Zinios ir perspektyva yra kitokia negu tévy. Tokia Zi-
niy simbiozé — turint bendrg norg padéti, jveikii i3tkius, duoda
geriausiq rezultatg, — dZiaugiosi asociacijos valdybos pirminin-
ke. — Specialistai tikrai reiksmingai prisideda prie asociacijos vei-
klos: jie yra ir musy lektoriai, veda mokymus ir skaito pranesimus
misy konferencijose, prisideda prie misy pasidlymy dél teisés
akty keifimo, visada padeda, kai prasome.”

Pati Kristina atlieka ir valdybos pirmininkés pareigas, ir yra autis-
fisko vaiko mama. Jos desimtmetis sinus dabar mokosi bendrojo
lavinimo mokykloje, megsta Minecraft, domisi elekiros tinklais.
,Man asmeniskai Zinia apie diagnoze buvo labai didelis smagis
~ a8 daug kg savo gyvenime pakeiciau - tad labai noriu, kad
asociacija sukurty tévy mokymy programa, kurig mes galétume
pasitlyti naujiems asociacijos nariams, tévams, kg fik suzinoju-
siems vaiko diognoze. Afsimenu save, savo vienatvés jousma,
bejegiskumq ir beviltiskumg toje situacijoje. Nezinojau, kg daryti,
ir savo aplinkoje nefuréjau zmoniy, kurie patirty panasius jaus-
mus, situacijas. Kai atradau bendruomeng, sutikau Zmones, kurie
fikrai galéjo mane suprasti — tai buvo farsi terapija”, —prisimena
Kristina.

,Suprantu, kad mes visi skiringi, gal kazkam to visai nereikia, bet
tiems, kam reikio, labai noréciau, kad galétume padeti. Ir daz-
nai mafome kad $eimoms reikia pagalbos. Jei esame gerovés

valstybe, turetume suteikli pagalbg seimai, kad ji galety ir toliau
normaliai funkcionuoti, ir po i¥girstos savo Seimos nario diagno-
zés", — jsitikinusi moteris.

Apie tobuléjimg

Kristina dalindamasi savo asmenine patirtimi gana atvira: autiz-
mas stnui buvo diagnozuotas, kai vaikui buvo dveji metai. Tuo
metu berniukas dar nebuvo pradéjes kalbeti, nepalaikydavo
akiy kontakfo.

JAtrodé, kad jis kazkur tarsi iseina. Fiziskai - &ia, bet manes
negirdi’, - prisimena Kiristina. Sivo metu berniukas supranta,
kalba ir gali bendrauti zodZiais. Tagiau prisimindama pradziq ji
sako, kad uzsienyje tik apie 30 proc. autistisky asmeny nekalba
ir spéja, kad lietuvoje tas skaicius yra zenkliai didesnis, tada
ir kyla klausimas, kaip kitais bodais komunikuoti, isreiksti savo
norus, minfis ir poreikis. Kaip komunikacijos mokoma Lietuvoje?
,BUna situacijy, kai tévai sako, mes nenorime korteliy, nes tada
vaikas neturés poreikio kalbéti. Suvokiame, kad zmogui pasa-
kyti zodj yra lengviau uz gestq, lengviau vz korteliy ieskojima,
mes visi tinginiai — mes komunikuojame lengviausiu bidu - var-
fojame ZodzZius. Be to moksliniai tyrimai rodo, kad autistiskam,
nekalbanciam vaikui korteliy, simboliy naudojimas padeda su-
prasti ry3j farp veiksmo ir simbolio, kad sitas zodis reiskia konkre-
ty dalykq. Vaikams reikalinga ilgalaike ir kompleksiné pagalba,
taciau jos dazniausiai yra labai mazai — ugdymo jstaigose, kur
vaikas praleidzia daugiausia laiko, triksta specialisty, o kartais
specialistams troksta Ziniy kad padéty autistiskam ugdytiniui. Pri-
vaciy paslougy feikejy rinkoje atsiranda vis daugiau - bet ne
daugelis seimy gali pasinaudoti jy paslaugomis, nes kainos gali
siektiir 1000 eury per ménesj *, - sako Kristina. — Ta&iau mano
vaikui pasisieké — jam buvo suteikia pagalba, kai jis pateko
specialy darzelj, émé lankyti dienos centrq — kompetentinga
komanda surado raktq j vaikg ir labai padéjo jam tobuléti. Pa-
galbg jis gauna iki siol. Mes judam j priekj”.

Kristina sako supra-
tusi, kad norédama
padeti savo vaikui,
ji turi jungtis su kitais
tévais,
Ciais su panasiomis
bédomis.

susidurian-

,PasibeldZiau j aso-
ciacijos ,Lietaus vai-
kai” duris, o kai mane
jleido, klausiau kuo
a3 galiv padet - pri-
simena  pasnekove.
Moteris neklausé, kq
gaus uz 15 eury mo-
kamg nario mokest],
bet pasisitle padéfi
asociacijai ir prisidéti
prie veiklos. - Ta vai-
ko diagnozé pakeité
mane, pakeité mano
kelig, bet a3 esu lai-



% -

minga tame kelyje, nes suprantu, kad mano darbas turi labai
daug prasmeés ir keicia j gergjq puse zmoniy gyvenimus. Kartais
zmonés nezino, kad jy gaunama pagalba arba galimybé yra
asociacijos darbo  rezultatas. Pvz., Seima kreipiasi dél speci-
aliyjy poreikiy nustatymo, ir jeigu vaikui nustatomas priezidros
poreikis, tai seima nelabai ir zino, kad priezitros poreikio nu-
statymas aufistiskam vaikui vyksta asociacijos pasitlymy minis-
terijai deka. Ir tai tik vienas pavyzdys misy nuveikty darby”.

Stebinancios sistemos ydos

llgai savanoriavusi Kristina tapo pirma asociacijos etatiné dar-
buotoja 2019 metais, skirianti daug demesio klausimams 3vie-
timo srityje.

,Nuo 2017 mety klausiau saves, kodél $vietimas Lietuvoje yra
toks, koks yra. Supratau, kad aufistiski mokiniai labai groziai
ir aiskiai, kaip sofitas teatre parodo, kad 3vietimo sistema turi
trokumy. Tie trokumai yra bendri. Jeigu mes nematome autistis-
ko mokinio ir jo poreikiy, tai mes ir kity vaiky nematome. Jeigu
apskritai nesiruosiame pamokai, tai mums yra vargas paruosfi
afskiras uzduotis vaikui su autizmo spekiro sutrikimu. Taigi misy
vaikai parodo kokiy spragy ir is3ukiy turi visa sistema. Vaikai, tu-
rintys kity negaliy, atéje | neparuostas ir nepasiruo3usias moky-
klas, kuriose triksta resursy arba nededama pastangy uztikrinti
kokybiskg ugdyma, vaikai tiesiog sédi ir nefrukdo klasei. Autis-
tiskas mokinys, kuriam nepritaikyta aplinka ir ugdymo turinys,
neatsizvelgta j jo poreikius, visa tai pradeda komunikuoti labai
aiskiai — dazniausiai per elgesio israiskas”, — sako pagnekove.
Ir jai ne tik skaudu, bet ir pikia skaityti spaudoije straipsnius apie
issukiy keliantj autistisko vaiko elgesj, kaip ,skraido” kedes, sta-
lai, o tévai renka paraius, kad tq vaikg pasalinty i§ mokyklos,
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bet niekada nekalbama, kokig pagalbg gavo mokykla, kad
galetu kokybiskai ugdyti autistiskg mokinj. Nekalbama, kaip
mokykla pasiruose autistisko vaiko atéjimui mokytis, kg padare,
kad padety vaikui, jei triko vidiniy jstaigos resursy.

,Niekam nertpi, kur vaikas eis mokyfis ismestas, kur to vaiko
vietla - ¢ia jau savivaldybés klausimas. Bet vadovaujamasis
pozilriu, ,man nerpi, nes ¢ia — ne mano vaikas”, - atsainumu
stebisi Krisfina.

Tada tévai vaikg veda j kifg mokyklg arba, norinfiems likti savo
mokykloje, tiesiog sitlomas namy mokymas su daline integraci-
ja. Kq fai reiskia vaikui ir seimai@

Vaikas nesiugdo su savo klase, ateina j mokyklg iki keliy pamo-
ky per dieng, dirba individualiai. Bet tai néra jiraukis. Ir niekas
nekontrolivoja, koks mokyklos planas, kokie Zingsniai numatyti
tam, kad vaikas galéty grizti j bendrqg klase. Labai litdna, bet
namy mokymy su daline infegracija bus vis daugiau — mokykla
gauna daugiau &3y — tai apsimoka finansiskai, ir jai nereikia
spresfi problemos. Tau nereikia stengfis suprasti, kas kelia tam
vaikui sunkumy, tu tiesiog ji ugdai afskirai’, — pasakoja apie
sislemq pasnekove.

Atsainus poziuris gimdo kitg problemg

Pastaruoju metu netyla kalbos apie 2024-aiais metais planuo-
jamq vaiky, turingiy negaliy jiraukij j bendrojo lavinimo moky-
klas. Bet Kristina dideliv optimizmu 3ivo klausimu nespindulivo-
ja.Ji sako, kad pasikeis fik vienas dalykas — mokykla nebegales
pasakyti ,ne”. Iki Siol remiantis $vietimo jstatymu, jei mokykla
negali uztikrinti vaiko specialiyjy ugdymosi poreikiy tenkinimo,
fuomet i turi teise nukreipti mokinj j kitg mokyklg, kuri tuos porei-
kius gali patenkinti. Kitgmet 3i nuostata bus panaikinta.
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Jei seima pasirinko mokyklg — nesvarbu, ar mokykla gali uzti-
krinti poreikius, ji privalés vaikg priimti. Bet Cia vel ratas uzsida-
ro, kai bus susidurta su isstkiais, mokykla greiciausiai pasitlys
namy mokymg. Turime suprasti, kq reiskia namy mokymas: tuo-
met vienas i§ tévy negali dirbti. Ministerijy ir savivaldybiy su-
teiktas leidimas mokykloms tokiu bodu spresti klausimg vercia
tevus 3alpy gavéjais, o seimas vercia gyventi skurde. I tai yra
valstybés pasirinkimas”, - sako Kristina.

Uzuot padéjusi seimai ir nejgaliam vaikui valstybé vercia juos
socialiai jautriais. Ir tokiy situacijy, kai mokyklos nesuteikia pa-
galbos tévams, vercia ieskoti tévus kity iseiciy. Kristina nesulaiko
asary: ,3iy mety sausio ménesj trys seimos Lietuvoije svarsté at-
sisakyti savo autistisky vaiky. Dvi i§ jy — nuvedé vaikus j Vaiky
teises ir paliko juos ten — ministerijy veiklos ataskaitos gali rody-
fi bet kg, bet sivos, labai sunkius tévy sprendimus, laikau kaip
rodykle — pagalbos gyvybiskai triksta, ir jos nesuteikimas turi
pasekmes — tévai nebeturi jegy foliau auginti savo vaikus. Masy
uzduotis — padaryti faip, kad né vienas vaikas ten neatsirasty”.
Ir nors Lietuvoje yra labai daug gery jstatymy, o misy teising
baze, anot Kristinos, i3 fiesy labai gera, taciau nerefai popie-
rivose, kurivos ir tvarko ministerijos, apie pagalbg nejgaliy vai-
ky 3eimoms priradyta gerokai daugiau negu jos teikioma rea-
lybeje.

,Pavyzdziui, atsiverte socialiniy paslaugy katalogg matytuméte
kokiy dvidesimties galimy paslaugy sqrasq: pagalba j namus,
socialiné dienos globa, frumpalaike globa, atokvepis. Kaip zmo-
gus, kuris neturi i830kiy, sakytumét, juk ¢ia visko yra, kodél tu nesi-
naudoijie Bet kai paskambini dél socialinés pagalbos autisfiskam
vaikui, tau atsako: ne, ,&ia Zinokit, apie senukus”. Nors katalo-
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ge paradyta, kad globa teikiama vaikams su negalia, realiai ji
nefeikiama. Dalis paslaugy egzistuoja, bef ne mums, ne misy
vaikams”, — apie valstybés socialing pagalbg pasakoja moteris.

Ranky nenuleidzia

Asociacija aktyviai bendradarbiauja su valstybés institucijomis
ir siekia geriausio autistiskiems asmenims rezultato. Tévy inicia-
tyva ministerijy afstovai sédo prie bendro stalo su nevyriausybi-
némis organizacijomis ir suderino veiksmy plang, siekiant didinti
autistisky vaiky jtrauktj. Bet bendruomené auga, o kartu su ja
auga ir poreikiai.

Jewy lokesciai yra labai dideli ir nesutampa su tuo tempu, ku-
rivo dirba valstybe”, — sako Kristina.

Tuomet jsijungia asociacijos nariai, uzsidege gauti kuo daugiau
Ziniy ir pasidalinti jomis su asociacijos nariais. Pati Kristina skaito
daug mokslings literattros, yra sukaupusi nemazq bibliotekq, skiria
laiko mokslinems svetainéms, kuriose pateikiami naujausi moksli-
ninky tyrimai. Radusi j[domius sfraipsnius dalijasi su autistiskus vaikus
auginanciomis Seimomis ar specialistais, dirbanciais Sioje srityje.
,Lietaus vaikai” atstovauja Lietuvai autizmo organizacijy tinklo su-
vaziavimuose bei konferencijose. Pati Kristina neretai idgirsta jdo-
miy ir naujy sprendimu, kurivos stengiasi parvezti j Lietuva.

,Per susitikimus su kity autizmo asociacijy atstovais jau&ivosi
kaip mazoji sesuo, ir labai dZiaugivosi, kadangi tos organiza-
cijos taip pat yra ne pelno siekiancios, tad kai kuriais mums
reikalingais dalykais pasidalija nemokamai arba mazesnémis
negu rinkos kainomis. Tuo naudojamés ir dovanojame Lietuvai”,
- apie veiklg pasakoja Kristina. Asociacijos valdybos pirminin-

ke susidurusi ar isgirdusi apie 830kj bando suprasti ir apgal-




voti, kg galima padaryti, kaip pakeisti vieng ar kitq sprendima.
Kai kuriy problemy mastas yra toks, kad jy sprendimas turi bt
kompleksinis, neretai ir brangus, taciau pirmininke sitikinusi, kad
ryztingumu ir nuolafiniu darbu jmanoma labai daug pasiekii
autistisky asmeny gerovei.

Poky¢iai dél vaiky

Kantrybe ir mokéjimas pasakyti reikliai, energija leidZia isspresti
labai daug klausimy, kurie neretai kelia ne tik beviltiskumo jaus-
maq, bet ir pykij.

Sias metais Vilniuje buvo priimta nauja vaiky su negalia pa-
vezéjimo tvarka, pagal kurig dalis mokiniy su autizmo spekiro
sutrikimais, jskaitant ir Kristinos stny, nefeks teisés j pavézéjimq,
fai reiskia, kad savivaldybé laiko, kad jie geba savarankiskai
judéti mieste ir pasiekti dienos centrus is mokykly patys, kas lem-
ty aisky rezultatq - vaikai tiesiog pasiklysty. Tokia nauja tvarka
buvo priimta, nors asociacija argumentavo kitokj poreikj, feiké
pastabas ir pasitlymus Zodziu bei rastu. Buvo pateiktas skun-
das dél galimos autistisky mokiniy bei seimy, kuriose jie auga,
diskriminacijos. Lygiy galimybiy kontrolieriaus tarnyba nustaté,
kad Vilniaus m. savivaldybé diskriminuojo moksleivius su nega-
lia. Naujoje tvarkoje, asociacijos pastangomis, pavyko pakeisfi
vieng diskriminuojangiqg nuostatq, ir daugiau autistisky vaiky ga-
les pretenduoti pavézejimo | mokyklg paslaugai gauti. Taip pat
gautas pazadas, pavézéjimg j dienos centrus organizuoti kaip
socialine paslauga.

Bendruomené susiduria su daugybe
gviau spresti, jeigu su laiku visuomené nustoty autistiskus asme-

is50kiy, ir juos bty len-

nis bandyti jsprausti j standarto rémus.
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,Uzaugome tarsi su nuostata, kad yra standartas kaip asmuo
turi atrodyti, elgtis, bendrauti ir kartais net galvoti, bet mes pa-
tys netelpame | standartq - visi esame skirfingi. Msy autistiski
vaikai niekaip nepataikys j tq standartq. Ir tai yra apie misy
norq ir gebéjimq priimti kitokj, suprasti, kad visuomenés jvairove
yra stiprybé. Vakaruose, kur jau uzaugo kartos, kurios gyveno ir
ugdési drauge su nejgaliaisiais, reaguojama kitaip. Taip bus ir
pas mus. Tiesiog reikia laiko”, — sako pagnekove.

Svietimo sistemoje dirbantieji atlieka ypatingg vaidmenj siekiant
Sio fikslo, ypa& svarbios ugdymo jstaigy direkforiy nuostatos.
Vadovas turéty bt jsiikines — mano mokykla atvira visiems. Ir
jeigu jis tuo ventai fiki, ir savo kolektyvq nuteikia, tada matome
kad ieskoma sprendimo, o ne veikiama atvirkiciai — ieskoma,
kaip pasalinti vaikg, - mano Kristina. — Neparuosta jiraukfis veda
j fokias patirtis, kurios kainuoja vaikams ir seimoms labai brangiai.
A tikiu poky¢iu per dvietimg, per mokymus, leidinius, knygas, dis-
kusijas. Dedu daug pastangy Sioje srityje — per frejus metus mes
suteikeme galimybe dalyvauti mokymuose ir konferencijose dau-
giau nei keturiems tokstanciams dalyviy, isleidome leidinius te-
vams, Sviefimo ir socialinés srifies afstovams. Viskam reikia kantry-
bés. Ir man labai jstrigo viena mintis: | wouldn't change my son
for the world, but I would change this world for my son.” (i§ angl.
k. ,As nekeisciau savo stinaus dél sio pasaulio, bet pakeis€iau §
pasaul deél savo stnaus”). Kai perskaiciau sig mintj pagalvojay,
kad tai yra taip arti fo, kuo a3 fikiu: msy asociacijos veikla skirta
tam, kad pakeistume pasaulj, kuriame gyvena misy vaikai. Kad
pasaulis bty tinkamas gyventi, saugus ir jaukus visiems vaikams”.

Parengé Evelina Butkuté-lazdauskiené
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Prie§ deSimtmetj i sostinés j Alytaus miestq at-
vykusi ir su $eima jsikirusi Klementina Gruz-
diené anuomet nesitikéjo, kad likimas jos to-
bulai $eimai yra paruoses visai netobulg plang.
NuosirdZios, rupestingos ir be galo atviros mo-
ters bei mamos gyvenime stigmos neegzistuo-
ja — apie savo Seimg, kurioje auga du puikis
sunus, apie darbqg Alytaus , Lietaus vaiky” aso-
ciacijoje Klementina kalba nesislapstydama vz
skausmo Sirmos.

Kaip ir daugelio seimy isforijose Klementinos gyvenimas pasi-
keite po to, kai vyresniajam sunui Vincentui buvo diagnozuotas
autizmo spektro sutrikimas. Seima pragjo visus etapus, kurie bo-
dingi autistiskus vaikus auginantiems tévams, ir siandien ne tik
ramiai bei atvirai pasakoja savo istorijg, bet ir padeda kitoms
autistiskus vaikus Alytuje auginancioms seimoms. Klementina
vadovauja Alytaus Lietaus vaiky asociacijai.

A% nekalbésiu i§ aukos pozicijy, nes tokia nesijauciu. Nereikia
stigmy, lygiai taip pat nereikia ir karony. Tai yra mosy vaikai,
mUsy kasdienybe, mes priimame jq fokiq, kokia ji yra”, - atvirai
sako Klementina. O pradéjus pokalbj apie ,atsivérimus visuo-

menei” i pripazino labai teigiamai vertinanti viesai pasisakan-
Civosius, pasakojangius savo isforijas, nes iki siol i§ neZinojimo
visuomenéje pasitaiko visokiy vertinimy.

JTai, kg neseniai padaré dainininke ir atlikéja KataZzyna Zvon-
kuviené yra nuostabu. Pasakydama drasiai visiems, kad augina
autistiskg vaikq, ji sunaikino mitq, kad tik ,nenormaliems” gimsta
vaikai, turintys sutrikimy. Autizmas néra tfema, apie kurig reikhy
kalbeti pagnibzdomis, kazko gedytis. KataZynos atveijis suteike
drgsos kitiems, nes visuomenéje yra Ziniy trokumas, dél to nere-
tai jsivaizduojama klaidingai”, - sako pasnekové.

CGaijis mitai, kad autistisky vaiky susilaukia tik alkoholiu pikinau-
dZiave ar socialiniy jgudziy stokojantys asmenys pagaliau vis
daZniau paneigiami garsiai, ir vis daugiau Zmoniy viedai isdrjs-
ta kalbeti apie autizmo spektro sutrikimg turin&ius asmenis, kurie
gyvena su mumis ir tarp msy. Jiraukties didinimu rpinasi ir pati
Klementina, su kolege pries trejus metus Alytuje jkirusi Lietaus
vaiky asociacijos skyriy.

Kaip gimé Lietaus vaiky asociacija Alytuje
Padéti seimoms, turin¢ioms sunkumy, trokstancioms paslaugy
savo autistiskiems arba kitokiy neuro sutrikimy turintiems vai-
kams, tai reiskia dalintis jy ripesciais. Klementina sako, seniai
fam pasiryzusi, o organizacija afsirado tam, kad boty galima
perduoti Zinias.

,Magiau, kokios Zinios pasiekia Vilniy, kokia kokybé. Tai, kq
daro lietuvos autizmo asociacija, mane jkvépé. Tuomet ap-
sisprendéme, kad gana mums biti provincija. Kodeél teritorija
turi apriboti? Labai noréjosi nutiesti tillg tarp misy regiono ir
Vilniaus, kad tos Zinios, kurios pasiekia Lietuvg, pasiekty ir musy
krastg. Mane motyvavo autizmo bendruomenés issilavinimas,
Zingeidumas. Pirmieji metai buvo skirti ne paslaugoms, ne lo-
gopedams ieskoti, ne kineziterapijai, pirmieji metai buvo skirfi
fiesiog mokymui, miesfo gyventojy dvietimui diuo klausimu. RG-
pinomés kultdriniais renginiais, rodéme filmus — bandéme keisti
nuostatas. Ir dél to gerai jaucivosi, nes turiv kuo dalintis. Bet
ilgainiui pamatém, kad ir paslaugy reikia, o jy tiesiog néra. Pa-
sistengem, kad ir jos boty prieinamos seimoms Alytuje”, - pa-
sakoja moteris.

Tuo metu ir paciai Klementinai buvo sudetingas gyvenimo pe-
riodas. Siandien jos vyresniajam sonui Vincentui jau devyne-
ri. Autistiskas berniukas, kaip sako, pati Klementina, be galo
grazus vaikas, be galo mylimas, taciau turintis raidos sutrikimy:
negalintis kalbeti, patiriantis elgesio i§3ukiy. ki diagnozes 3ei-
ma nuéjo ilgg kelig. Pasak Klementinos, diagnozé paprastai
nebina siurprizas - ji yra jtariama, tuomet firiama, duodamos
fausojancios diagnozés, pavyzdzivi, misrus raidos sutrikimas,
kuriome nejvardijamas Zodis ,autizmas”, tarsi einama ,dar pa-
Zigrekim”, ,dar jvertinkim” keliu.

,Atsimenu, kai mano Vincentui buvo 9 ménesiai, simtameté pro-

senele, pazvelgusi | vaikel, pasaké: , - Bet Sitas vaikas bus
zulikelis uzauges”.
Mes taip nustebom: Kodél zulikelis2 Sako: , - Jis visai man |

akis nezitri”. Tai buvo pirma karfas - zmogus, kuris turi didele
patirtj, net ne medikas, isaugines daug vaiky, mato, kad kazkas
yra. Mes to nesupratom. Bet aisku, kada jau aféjo laikas kal-
béti, o Vincentas taip ir neprakalbo, afsirado nerimas”, - pa-
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sakoja Klementina.

Seima, auginanti pirmg vaikg grazy, mielq ir protingg, apie jo-
kius sutrikimus tuo metu né minties negaléjo bati.

,Atrodo, visas pasaulis pastatytas dél to princo - jo nuostabu-
mo, idealumo. O ¢ia - autizmas. Tragedija. Tu nesiojai kadikj,
furi su juo santykj, lokes&ius, ir ia praeina pusantry mety, du,
viskas keiciasi, o tu negali jsivaizduoti, kad gali buti kitaip, -
tq sunkiai apibtdinamg jausmg prisimena Klementina. — Bet
koks pasitlymas eiti j masazq atrodé, kaip didZiausia trage-
dija. Kaip tai masazai? Vyras — sportininkas, mes fokie sveiki ir
atletizki, ir kaip Cia sinus — nebe tobulybé tame misy tobulame
pasaulyje?”.

Neigimas - vienas i$ natoraliy etapy

Augusi mediky seimoje Klementina su vyru pirmiausia pradéjo
ieskoti paneigimo — ir labai lengvai rado profesoriy jrodymy,
kad jy vaikui - visai ne autizmo spekiro sutrikimas.

,Juo metu paneigimas fapo mums nusiraminimu ir dovanojo
mums antrg vaikutj — Vincentui brolj, kuriom jou septyneri”, -
pasakoja pasnekove.

Klementina pripaZjsta, jei anuomet ir toliau bty gyvene su tuo
paciu nerimu, antrojo vaikucio su vyru tikrai nebaty susilauke.
Tagiau nuo fikrosios diagnozés pabégti nepavyko. Paaugus
anfrajam sonui, 3eima vél daugiau démesio skyré vyresnéliui,
taciau teko pripazinti, kad kazkas yra ne taip.

,Kazkaip nesilukstena tas kiauginukas. Buvo beprotfiskai nera-
mu, beprotfiskai sunkus laikas. Daug kas nura3é tai mano po-
gimdyvinei depresijai, galbtt dél to labai nereagavo. Bet as
pati jou tada pradéjau desperatiskai ieskoti, kas yra sinui”.
Prasidéjo rimfi tyrimai.

,Mokslas sako, kad yra toks mirusio vaiko sindromas: vaikas
gyvas — yra 3alia, bet tévai tqg nematomq negaliq priima kaip
vaiko mirfj. Patiiamas toks pat stresas. Tu tarsi i§ naujo turi pa-
gimdyti naujq asmenybe — nors su viena gyvenai, jg pagim-
dei, susiformavo vienoks santykis, ir dabar tarsi turi pagimdyti i
naujo. Ir labai svarbu priimti - tai kitoks vaikas, ne tokia dziu-
ginanti versija. Tas vaikas atsine3a ir savo is3ukius: nevalgymag,
nemiegojimg, nerimq, iskrovas, taigi antrasis gimdymas yra
sudétingas, — sako Klementina. - Ir dar laukia treciasis — dar
reikia pagimdyti save, nes tau reikia gyventi toliau. O paprastai
isgastis yra milZiniskas, visokiy minciy tada ateina, nes nezinai,
koks gyvenimas laukia. O jei dar nepamiegi porg nakhy dél
vaiko elgesio... Kol neateina tas susitaikymo, priemimo, pripazi-
nimo laikas, a§ nelabai jsivaizduoju, ar gali padeéti savo vaikui”,
— svarsto visus etapus peréjusi Vincento mama.

Klementina pastebi, kad pagalbos | asociacijg kreipiasi vis
jaunesnés Seimos. Alytaus skyriaus vadové spéja, kad zmonés
vis dazniau nebegaista laiko ieskodami paneigimo arba ne-
belaukia, kad vaikas isaugs. Tikras dZziaugsmas ir laimé matyti,
kad tévai jau susitaike su realybe, tuomet su jais ramiai galima
spresti, kaip jmanoma padéti vaikui.

Save prisimindama Klementina sako, kad buvo priversta prisi-
taikyti prie vaiko ritmo, prie jo paslaugy, o mylimas teisininkés
darbas buvo nesuderinamas su kasdienybe.

,Pirmaisiais metais po pripazinimo kasdien vazingjom j Vilniy
ar kitus miestus, ieskodami pagalbos - tai buvo labai didelis
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is50kis ir emociskai, ir finansiskai. Nebepavyko dirbti to, ko
mokiausi ilgus metus. Palikau Vilniy, savo darbus, bet ilgainiui
supratau, kad nenoriu biti savo vaikui ir mama, ir terapeuté, ir
paslaugy feikéja ar vadybininke”, - prisimena Klementina. Ir
galima pasidziaugti, jog §i atkakli moteris savo patirtimi, uZsis-
pyrimu, pasiryzo dalintis su kifais.

Apie ugdymaqg

Mes visi skirtingi. Nei geresni, nei blogesni. Ir kaip Klementi-
na taikliai jvardija — mes visi sudarome jvairove. O juk jvairove
gamtoje yra graZi. Ir nors perdéto pozityvumo kalbant apie
autizmo spekiro sutrikimg nefuréty biti, taciau yra kuo pasi-
dZiaugti. Moteris dirba jai mielg darbg, padeda panasaus
likimo 3eimoms, betf tuo pagiu ripinasi afeitimi — dirba jiraukties
klausimais: bendrauja su dvietimo bendruomene, politikais.

Jei néra jtraukties kulttroje arba aplinkoje, kalbant apie fizing
negale, negali tikéfis, kad autistiski zmonés jausis gerai. Juk ga-
tvéje, kur néra nuvaziavimui nuolydZio, nepamatysite nevaiks-
fan¢io Zmogaus”, — sako moteris ir prisimena pokalbj su miesto
architekte, kai paprasius jrengti pandusq | parkg miesto archi-
tekte atsake: o kur jos matet miske nejgaly zmogy?

Taip, nemaciau miske nejgalaus Zzmogaus, nes jam nesuda-
rytos sqlygos j tq miskq nuvazivoti. Kitas klausimas, ar mes ne-
matome vaiky su negalia, nes msy apsisprendimas jy neisleisti,
ar fiesiog néra pasiruosimo juos priimti. Ne misy tamsumas ir
nusiteikimas mus riboja, bet labai daznai aplinkos neparuosi-
mas”, — sako Klementina

Skirtingi lokesciai

Prie Alytaus Liefaus vaiky asociacijos prisijungusios keturiasde-
simt $eimy, taciau kasdien sulaukiama skambuéiy, ir visuomet
klausiama, kokie yra norinciyjy prisijungti seimy lokesciai. Zmo-
nés skirtingai jsivaizduoja asociacijos funkcijas, vieni mano, kad
asociacija yra tarsi paslaugy klinika, kur atéjes gausi visas pas-
laugas, kiti — kad tai yra mamy laisvalaikio centras.

,O tiesa yra kazkur per vidurj. Asociacija skirta tam, kad jungty
narius, kad bendruomengije vieni kitus palaikytume, sprestume
bendrus klausimus. Suteikti paslaugas néra misy pagrinding
misija, &ia daugiau viesosios jstaigos fikslas, bet stengiamés su-
rinke paramq jg panaudoti ir paslaugoms, kuriy $eimoms labai
reikia”, — sako organizacijos Alytuje vadove.

Moteris nuo asociacijos jkirimo buvo tarsi jos veidas, Zmogus,
kuris platina Ziniq apie autistiskus vaikus ir kviecia skirti paramg.
Anot Klementinos, organizacija jau stovi ant slenkscio, akivaiz-
du, kad jai reikia pokyeiy.

,Nebeuztenka dirbti tik mieste — turime kalbeéti ir apie aplinki-
nius rajonus. Be to, mes dirbame su didele neuro jvairove, tad
manau, kad laukia pokyeiai, naikinantys diagnoziy ir miesto
ribas”.

Kg galima laikyti proverziu?

Niekas nesigincija, dél autistisky vaiky stigma vis dar gaiji, nes
nerefai vie3ojoje erdvéje kalbama tik apie atvejus, kai autizmo
spekiro sutrikimq turinfis vaikas mugasi, méto daiktus, kitaip fa-

riant, Ziniasklaidoje aprasomas i§3ukiy keliantis elgesys. Reciau



pasidZiaugiama paprastais iy vaiky pasiekimais, o juk dziaug-
fis galima tada, kai dZiaugiasi vaikas.

,Mes neprakalbinom savo vaiko, jei kalbétume apie verbalinj
bendravimg - tai pavyzdys, kad ne visada terapijy skai&ius, in-
tensyvumas ar kokybé nulemia re-
zultatus. Priklauso ir nuo paties vai-
ko, nuo likimo, — sako Klementina.
Neretai bendravimo jgidziams
stiprinti taikomos jvairios terapijos,
bet ir jos ne visais atvejais tampa
panacéja, ypac¢ kai susiduriama
su kompleksine negalia. — Bina
atvejy, kai nepaisant gausiy tera-
pily, pasiekti pakankamo kalbos
suprafimo vis délfo nepavyksta.
Komunikuojame kitais budais, kaip
ir su bet kurivo kitu Zmogumi: pa-
skatinimais, apkabinimais, gestais.
Be to, mes gauname nemazai so-
cialinés pagalbos. Skirtas asmeni-
nis asistentas, socialinis darbuo-
fojas, sie Zmonés su sinum daug
nueina pésciomis — vaikas mégsta
vaiksioti gamtoje, o a3 pati fiek
neturéciau galimybés skirti laiko.
Tai dZiugina. Be to, mano vaikas,
geras plaukikas, labai megsta
plaukii’, - pasakoja berniuko
mama.

Klementina ismoko dZiaugtis pa-
prastais dalykais, paciu faktu, kad
sunus praktikuoja plaukimg ir ne-
svarbu, kokie jo pasiekimai.
JurbUt jaunesnis sinus bus visg
gyvenimg dékingas
brolivi, kad mama nustojo konku-
ruoti su kitomis mamomis — ji jau
ne ta, kurig labai dZiuginty vaiky
akademiniai ar sportiniai pasie-
kimai, — sako Klementina. - Juk
tevy tikslas kad vaikai boty laimin-
gi, o ne laiméje olimpiadq. Tévai
dZiaugiasi, kai dziaugiasi vaikas,

vyresniam

o tai gali bt net ir smelio zarstymas. Tada yra ta fikroji laime”.
Siandien, kai aplinkiniy reakcijos Klementinos nezeidzia, o |
Zmoniy vertinimus ji reaguoja su dideliu supratimu, kad repli-
komis gali metytis tik Zmonés i§ tos kartos, kuri nemate kitokiy,
moteris sako suprantanti ir savo misijq.

,Mes, kaip visuomené, esame nuskriausti, mes daug ko nezi-
nom apie dalj savo visuomenés. Asociacijos fikslas — suteikti
Ziniy, kg mes darome, kokios asociacijos vertybés, fikslai, kokiy
poky¢iy siekiame — ir ieskome, kas pritarty, kad ty pokyciy rei-
kia. Sujungiame bendras jégas ir galime stipreti. Tikrai nelau-
kiame, kad jsikisty valstybé ar savivaldybe, nes tai bity fiesiog
biudzetine jstaiga. O ta zmoniy parama yra pasitikrinimas, ar
visuomené supranta, kg mes darome, ar visuomenei reikia to,

kg darome”, - sako pasnekove.
Linkedama ne tik autistisky vaiky tévams, bet visoms seimoms

stiprybés ir darnos, Klementina sako, nenorinti déti kartny ar

kazkuo isskirti vienus arba kitus.

,Labai tikivosi, kad rasite drgsos, stiprybés ir jegy kuo greiciau
pereifi biologijos nulemtus etapus, apie kurivos kalbéjau: nei-
gimgq ir priemimq. Tik po pripaZinimo atsiranda fikroji pagalba
tiek tevams, tiek vaikui. Linkiu, kad jaustumét ilumqg, paramq,
o jos visada yra, tik apsidairykite. Ji sfiprina. Kada bina labai
sunku, ieskokite bendraminciy. Yra to gério, yra kas nori prisidé-
fi, pagelbéti, nes niekas taip nesupranta to skausmo, kaip mes
patys. O tas skausmas irgi natdralus. JUs nesate vieni. Ir nepa-
mirskite, del ko kiréte seimq, msy visy tikslas bati laimingiems. Ir
ieigu negalite pasirinkfi likimo, tai galite pasirinkti, kaip tq likimg
priimti. Pasirinkite jj ne kaip kanciq, ne kaip aukg - linkiu priimti
i oriai”.

Parengé Evelina Butkuté-lazdauskiené
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Laimingo atsitiktinumo déka Siandien Ispanijoje
gyvenanti Laura Kanapieniené yra laimin-
ga save realizuojanti moteris, auginanti ne tik
savo dukrq, kuriai nustatytas itin retas sindro-
mas, bet ir vyro mergaite i§ pirmosios santuo-
kos. Du vaikai su negalia nesustabdé aplink
Laurg besisukancio pasaulio — moteris prie$
desimtmet] sugebéjo su bendramintémis jkurti
asociacijqg ,Lietaus vaikai”, véliau Agotos lab-
daros ir paramos fondq, o dabar prisideda prie
Europos Retto sindromo asociacijos veiklos.

Laurg frumpam pokalbivi sustabdéme skubanciq | paskaitas,
nes moteris viename i3 valstybiniy Ispanijos universitety studi-
juoja pedagogikq ir ateityje svajoja dirbti su vaikais. Per desimt
mety jos gyvenime buvo daug pokyeiy. Tuo metu, kai jos du-
krytei Agotai buvo nustatyta pirmoji diagnozeé — misrus raidos
sutrikimas, Laura studijavo Vilniaus universitete sociologijos dok-
torantdrg. Gyvenimui apsivertus aukstyn kojomis moteris dirbo
ne pagal specialybe, ir siuvo metu, kai Ispanijoje kasdienybe
jau nusistovéjusi, ji sugalvojo, kaip afrasti save naujoje visuo-
menéije. Tad i isforija apie tai, kaip vaikg su negalia auginantis
Zmogus geba i§ naujo atrasti gyvenimo dziaugsmaq.

Negalios zenklai

Retto sindromas — genetinis sutrikimas, kuris labai sfipriai pavei-
kia vaiko neurologinj vystymasi. Prie desimtmet] 3is sindromas
Lietuvoje buvo laikomas vienu i§ autizmo spekiro sutrikimo vari-
anty, sunkesniy, paveikiangiy isskirtinai mergaites. Taciau ilgai-
nivi §is sindromas pripazintas kaip atskiras sutrikimas.

,Retto sindromo ypatumas tas, kad pirmus metus vaikas vysto-
si absoliu¢iai normaliai. Jtarti sindromq gali tik refrospektyviai:
,gal tai jau buvo vienas i§ zenkliuky”. Nors pirmoji Lauros dukra
lyginant su Agota jos amziaus vystesi Siek tiek greiciau negu jos
seseé, betir Agotos vystymasis pateko j normos ribas”, - pirmuo-
sius savo kodikio metus prisimena pasnekoveé. Seima dziaugesi
pirmaisiais zingsneliais, Agota pradéjo farti ir pirmus zodelius.
,Atrode, kad dukryte dare viskq, kaip bet kuris kitas vaikas. Bet
po pusaniry metuky stebédama vaikg turéjau keistg nuojautq.
Net negaléjau jvardinti, kas yra ne taip. Bendravau su mamy-
temis forumuose ir maciau, kad to paties amziaus vaikai vystesi
greiciau, — sako Laura. - Tu matai, kaip kiti vaikai vystosi ir kaip
tavo, nors fiziskai atrode, kad viskas vyksta labai panasiai, bet
labai gerai atsimenu, kaip savo draugéms sakiau: , jOsy vaikai
~ jau vaikai, o mano - vis dar kidikis".

Agotai sulaukus pusantry metuky prasidéjo vystymosi regresas.
Regreso fazéje vaikai praranda motorinius jgidzius. Laimei,
Agota spéjo ismokii vaikicioti pries regresq, ir fo gebéjimo ne-
prarado. Dingo tikslinis ranky funkcionalumas. Regreso stadijos
metu prarandama ir kalba. Laura nesuprato, kas vyksta ir kodel,
todel kreipési j neurologus. Vaikas nebevykdé nurodymy, dingo
zodZiai.

,Atsirado keisty elgesio niuansy, fragiski isterijos priepuoliai, ro-
vesi plaukus, paniskai bijojo laipty. Dukrai buvo atlikia daugy-
bé raidos tyrimy, fuo metu jai nustatytas misrus raidos sutrikimas,
jfariant autizmgq. Taip afsidiréme autizmo spekiro sutrikimg turin-

&iy vaiky seimy bary. Dvejus metus gyvenome su sia diagnoze”,
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- pasakoja Laura. Tuomet gyvenimas apsiverté aukstyn kojo-
mis, tuo paciu paskatino jkurti asociacijq , Lietaus vaikai”.

Idéja ,, Lietaus vaikai”

Laura prisimena asociacijos jkirimo akimirkas. Su bendraminte
Lina grizdamos i§ Kaune vykusio renginio, susijusio su autizmu,
visq kelig kalbéjosi apie poreikj jkurti organizacijq, vienijanéiq
tévus, auginancius vaikus su negalia.

,Griztant magistrale Kaunas-Vilnius, atsimenu kaip smarkiai
snigo. O a3 bijau vaZivoti automobiliu sningant, tad jlampg ra-
minau nuolatiniu kalbéjimu. Visq keliq prakalbéjome, kad reikia
kazkg daryti, turime kazko imfis, nes asociacija savaime ne-
atsiranda. Grizusios pradéjome dométis jstatymine dalimi, ies-
kojome pagalbos, reikéjo suburti Zmones, kad galétume jkurti
Lietuvos asociacijq. Taigi , Lietaus vaikai” gimé ir i§ noro padéfi
sau, bet tuo paciu ir kitiems — tuo metu stokojome ir Ziniy, ir
terapijy”, — prisimena viena i§ asociacijos jkiréjy.

Antra diagnozé

Jau jkdrus , Lietaus vaikus”, Laura prisidédavo prie asociacijos
internefo svetainés vystymo, rinko informacijq, verté ir publikavo
tekstus. Zinodama Retto sutrikimo, kaip vieno i autizmo varian-
fy pozymius, mama vieng po kito tuos juos pastebéjo savo duk-
ters elgesyje ir nusprendé grizti pas neurologus. Laura paprasé
atlikii genetinj tyrima, tik sjkart botent deél Retto sindromo.
,Maciau, kaip progresuoja kity tévy vaikai, turintys Autizmo
spekiro sutrikimg. Agota neprogresavo. Buvo labai sunku. Dél
to imi save kaltinti, kad kazko nedarai, kad kazko nezinai. Tas
momentas buvo pats sudétingiausias emociskai. Bet dirbi su
vaiku toliau, nes negali sustoti. Ir $tai dar po mety gavome Retto
sindromo diagnoze, atvirai pasakius, palengveéjo”’, - prisipa-
Zista Laura, nes po ilgy infensyviy terapijos mety mama paga-
liau suprato, kodél mergaité nesivysto kaip kiti autistiski vaikai
— juk ji neturi sio sutrikimo.

,Paaiskejo, kodel Agotai budingos kitos igraiskos, kodél vyksta
regresas — visa tai pagaliau furéjo aiskiq problemq. Psicholo-
giskai tapo lengviau”, - sako Laura. Laimei Lauros asmeninés
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savybés neleido per ilgai uzsibiti
sudetingoje psichologingje buse-
noje, gedint.

,Zinau labai daug 3eimy, kurios
susidurusios  su  vaiko negalia
tiesiog negali iglipti i§ gedéjimo
fazes ar saves kaltinimo fazeés.
Pasaulis  sugriuvo. Jie uZstringa
tame etape. Bet a§, kaip Zzmogus,
nenusédintis viefoje, émiau ieskofi
Ziniy apie 3iq retq ligg, o Lietuvoje
fuo metu jy labai troko”, — prisi-
mena pasnekove. Niekas Lauros
fuo mefu negaléjo supazindinti su
jokia kita panasaus likimo seima
Lietuvoje, tad ji isvyko semtis Ziniy
j Europos Retto sindromo kongre-
sq, kuris kaip véliau paaiskejo, jos
gyvenime irgi buvo lemiamas.

Kitokios emocijos

Agota buvo ketveriy su puse, kai jai buvo diagnozuotas Re-
ffo sindromas. Laura sako Lietuvoje pazjstanti apie 10 asmeny,
furin€iy §j sindromq, bet mano, kad realus skaicius galety boti
didesnis. Iki siol néra stafistikos, o kai kurie Zmonés greiciausiai
gyvena manydami, kad jy diagnozé visai kita. Laura sako jsi-
fikinusi, kad yra dalis nezinanciyjy, kad joms Refto sindromas.
Dabar diagnostika turbit yra patobuléjusi.

Agotai siuo metu jau dvylika, ji turi visiskg negalig ir negali sa-

h

vimi pasirGpinti, bet pati vaiksto. Mergaite i§ kai kuriy padéciy
gali atsisesti ir afsistofi, negali pavalgyti, afsigerti, negali nueifi
j tualetq, yra priklausoma nuo aplinkiniy, nekalba, bet gali siek
fiek bendrauti paveiklseliv pagalba. Mama sako, kad vis fik
sunkiausia buvo pafj pirmq kartg isgirsti, jog favo vaikui pripa-
Zinta negalia.

,Pats pirmas suvokimas, kad tavo vaikui kazkas negerai, kai
gauni nejgalumo dokumentus - i karto sunkaus nejgalumo -
sunku jvardinti zodZiais tq bsenq. Visi mazi vaikai yra labai
mieli, ir tie, kurie turi negaliq. Kol vaikas mazyfis, tévai turi vilties,



kad kazkas pasikeis. Juk pirmieji gydytojy zodZiai bina tokie:
Lieigu dirbsim — tai pasieksim; kiek jdési, tiek turési”. Tai sutei-
kia viltj, kad jmanoma lavinti, kazko pasiekti, kad yra galimybé
progresui, — sako Laura. - Ir a§ pirmus metus dirbau kaip pasiu-
tusi. Per tuos metus jai buvo taikomos visos jmanomos ferapijos,
jdeta sitiek pastangy. Sunkiausias momentas buvo tada, kai po
mety darbo jai pakartojo raidos tyrimus, o Sie parodé: nebuvo
ne fik progreso, bet kai kuriose motorikos srityse buvo matyfi
regresas. Ir &ia buvo dugnas”.

Labdaros ir paramos fondas

Pakilti is dugno reikéjo ir dél vaiky, ir dél pacios saves. Supras-
dama, kad teks afsiskirti nuo autizmo asociacijos, Laura jkire
Agotos labdaros ir paramos fondq, skirtq Lietuvos seimoms. Su-
organizuota kelefas susitikimy, uZ fondo l&3as pasirtpinta teksty
apie Retto sindromq vertimais, pirkia specialios literattros, kad
tevai rasty reikalingos informacijos. Tuo metu net Nacionaliné
Martyno Mazvydo biblioteka neturéjo né vienos knygos apie
Retfo sindroma. I3 fondo lesy nupirkta ir padovanota knygy, ku-
riomis gali naudotis ne tik tévai, bet ir specialistai. L&sos skirtos
ne tik literattrai, bet ir terapijoms.

JTerapijy, kurios Zenkliai pagerinty mano vaiko fizine bukle,
deja, néra. Nepaisant fo, ferapijos yra svarbios, nes padeda
palaikyti vaiko fizing bukle, kokia yra, isvengti kino deformaci-
iy, kurios véliau bty koreguojamos chirurginiu badu, ir issaugoti
bent dalj gebéjimy, kurivos priesingu atveju prarasty. Bet musy
bendruomené gyvena labai ypatingu laiku: vyksta klinikiniai
geny terapijos tyrimai, kurie ateityje gali padeti zenkliai pako-
reguoti 3o sindromo eigq ir isvengti sunkios negalios”, - sako
moteris. 2022 -ieji metai fonde buvo gana pasyvis, nes paciai
Laurai, kuri siandien priklauso ir Europos Retfo sindromo asoci-
acijos valdybai, ir studijuoja tiesiog pritroksta laiko

-%‘
\

ISvykimas is Lietuvos

Laura sako, kad gyvenimas galiausiai viskg sudélioja j savo
vietas. Su pirmuoju vyru, Agotos té¢iu, Laura issiskyre ne-
praéjus né metams po dukfers Agotos pirmosios diagnozeés.
Skyrybos jai buvo kaip griaustinis i§ giedro dangaus. Taigi
kai dukrytei buvo diagnozuotas Retto sindromas Laura jau
gyveno viena.

Besidomedama Retto sindromo terapijomis moteris nuvyko
i ltalijg, Romq, kur vyko minétasis Europos Retto sindromo
kongresas. Ten ji susipaZino su savo bisimu vyru — portu-
galu, taip pat auginanciv nejgaliq mergaite. Kelionése jie
susitikdavo vis dazniau, atsirado ne tik bendry interesy bet ir
grazus jausmas — meilé. Galiausiai nuspresta kartu apsigy-
venti mazame Ispanijos miestelyje tarp Madrido ir Toledo.
Lauros vyro dukrai Sarai siemet sukaks 18 mety. Abu i3 pir-
myjy santuoky augina po dvi dukras.

,MUsy mergaiciy atvejai santykinai lengvesni: abi vaiksto,
Sara kartais net istaria keletq zodziy, nors jie néra fikslingi.
Ir jos yra labai laimingos mergaités — jos nuolat ypsosi, jei-
gu jy baziniai poreikiai yra patenkinti. Mes daug su jomis
dirbame - jos jau gali bendrauti zvilgsniu kompiuteriu, nors
nevaldo ranky. Turime zvilgsniu valdomus komunikatorius -
ir nors mokymosi procesas yra ilgas, o pafs bendravimas
néra toks lengvas, bet jau bendraujame kompiuteriv naudo-
damiesi paveiksléliais”, - dziaugiasi moteris.

Prietaisus, kurie veikia prijungti prie kompiuterio, nustatan-
Ciais, | kurig ekrano dalj tiksliai Zigrima, aktyvuojama 2vilgs-
niu, jau gali gauti ir Lietuvoje gyvenantys vaikai, jei medikai
nustato tokj poreikj. Taciau susiduriama su sunkumais, nes
froksta programinés jrangos lietuviy kalba, triksta specialis-
ty, kurie mokety dirbti su 3ia technologija.
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Ispanijoje ivyko bendravimo lavinimo pro-
verzis.

,Atsitiktinai patekome j labai geras rankas - specialistai padéjo
sudélioti Agotai zodyngq, ismoke dirbti. Esame pasieke tokj lygj,
kad Agota gali isreiksti nemazai dalyky per savo komunikato-
riy: pasisveikinti, paprasyti norimo maisto, gerimo ar veiklos, is-
reiksti savo nuomone, pasakyti kaip jauciasi, uzduoti klausimus
ar tiesiog pasakyti ,myliv”. I3 visy taikyty terapijy, logopedija ir
bendravimo ugdymas yra tasitis, kuri turi didZiausiq poveikj gy-
venimo kokybei. Tu pradedi susikalbet su savo vaiku, suprasti,
ko i nori. Ji gali isreiksti, kaip jauciasi”, - dziaugiasi pasiekimais
mama.

Socialinis gyvenimas ir aplinkiniy reakcijos
Penkerius metus gyvenanti emigracijoje Laura sako stebinti po-
kycius Lietuvoje ir dziaugiasi, kad progresas matyti, didele da-
limi tai priklauso nuo paciy tévy, auginanciy vaikus su negalia.
Ispanijoje Retto sindromo asociacija gyvuoja jau fris desimtme-
&ius. Laura su vyru priklauso ispany Retto sindromo asociacijai,
jos vyras yra ios organizacijos valdybos narys. Pati Laura dirba
kai kuriose asociacijos darbo grupése, panasumy mato labai
daug.

,Kai nustoji save kaltinti, j viskg gali pazvelgti kitaip. Tad pasi-
kartosiu, labai svarbu nekaltinti saves del vaiko negalios, ar dél
to, kad tas vaikas kazko neismoko. Labai svarbu nekreipti de-
mesio | aplinkiniy reakcijas - nors 3i dalis taip pat yra nelengva.
Nezinau, kaip visq pradzig bciau isgyvenusi Ispanijoje, Sian-
dien prisimenu tas neigiomas reakcijas Lietuvoje. Néra lengva
iy nematyti. Juk tu savo vaikg gali priimti bet kokj, bet matyti,
kad kiti jo nepriima yra kitas lygis”, - sako Laura.

Socialinis gyvenimas auginant vaikq su negalia pasikeicia. Lau-
ros Seima megsta keliauti, bet sako tq darantys vieni.

,Masy draugai, arba taip pat kazkaip susije su Retto sindromo
asociacija arba su kita negalia. Su kitais tu tiesiog neturi bendry
tasky, nes kasdieniai ropesciai, rutina ir galimybes absoliu¢iai
skirfingi. Ir jei matau, kad Zmogus smerkia ir nesupranta - as
fiesiog afsiriboju su mintimi — ,matau, kad tu nesupranti, ir linkiu
tau niekada nesuprasti’. Todél, kad suprasti gali tik tas, kas i3-
gyvena fq patj. Tu gali jsivaizduoti, kq reiskia gyventi su sunkios
negalios vaiku, bet tavo jsivaizdavimas gali netureti nieko ben-
dro su realybe. Mano nuosirdus palinkejimas: tegul niekada
nesupranta”, — sako moteris.

Porg traukia kalnai

Dvi mergaites su negalia auginantys tévai, zino, kaip svarbu
islaikyti 3iltus tarpusavio santykius, stengiasi kaip jmanoma is-
taikyti laiko fik sau. Vienas i§ bendry Lauros ir jos vyro pomegiy
- zygiaij kalnus.

Vienas i§ dalyky, kuris mus su vyru sujungé buvo kalnai. Vienaip
ar kitaip turim bent porg savaiciy skirfi sau be vaiky. Per metus
neturime dideliy galimybiy atostogauti, kazkur iseiti — musy ar-
fimieji gyvena ne Ispanijoje — auginame du vaikus su negaliq,
tad misy atokvepio galimybés yra labai ribotos. Bet esu raci-
onalus zmogus ir suprantu, kaip svarbu ripintis savo psicholo-
gine bukle, neuzsisedeti. Todel kiekvienais metais stengiames
bent savaite praleisti be vaiky. Puikiai suprantu seimas, kurioms
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to padaryti nepavyksta, ne visi turi galimybe kazkam palikti sun-
kios negalios vaikg savaitei ar dviem. Tad yra seimy, kuriose
mamos ar teciai ilsisi atskirai. Ne kiekviena seima gali sau leisti
furéti tq ypatingai svarby atokvépio dviese laikg, todél mano
nuomone, fokia paslauga $eimai, auginanciai vaikg su nega-
lia, turéty biti garantuota valstybés. Deja, yra kitaip. Ty paslau-
gy yra nepakankamai ir jos yra mokamos”, — sako pagnekove.
Pora yra Zygiavusi j kalnus Svedijos Siauréje, o 2022-aisiais
metais per Kalédas isvyko j trumpg dviejy dieny isvykg Portuga-
lijoje, kur kopé j auksciausiqa Madeiros kalng. ,Pasiimi palapine
ir leidiesi | kelione, tai trupufj leidzia afsipalaiduoti ir suteikia
iégy — i§ vienos puseés afifriksti nuo kasdienybés, bet kita vertus,
turi laiko ramiai pagalvoti, kg tu nori daryti, susidélioti priorite-
tus”, — sako pasnekove.

Laura iandien tvirtai sako esanti laiminga gyvendama nuosta-
bioje 3alyje, stebédama pavasarj - besiskleidziancius medziy
Ziedus — jauciasi dar labiau paties klimato skatinama kibti |
darbus. Ir prisimindama pries desimt mety jos gyvenimg pakrei-

pusiq kita linkme isforijg sako nieko nesigailinti. O sveikindama
asociacijq ,lietaus vaikai” linki bendruomenei toliau augti ir
stipreti.

,Manau, kad , lietaus vaikai” per 10 mety nuveike labai daug
ir pasieke tai, ko mes noréjome, ir dar daugiau. Grazu matyti,
kaip susiburia regioninés af$akos, nes tas seimy tarpusavio pa-
laikymas visoje Lietuvoje yra labai svarbus. Kuo platesné ir sfi-
presné bus bendruomené, tuo daugiau pokyciy galeés pasiekti.
Pasaulyje yra riboti istekliai, ir juos pasidalina tie, kurie dél jy
kovoja. Linkiu asociacijos tevams sékmingai testi veiklg ir myleti
savo vaikus”.

Parengé Evelina Butkuté-lazdauskiené



