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Anotacija. Pateikiama Seimos kaip atvejo patirtis, susijusi su tarpdisciplininés specialisty
pagalbos sunkumais ir gerosiomis praktikomis. Pasirinkta kokybiné naratyviné strategija
ir interviu metodas. Naratyve uzkoduotos prasmés analizuojamos derinant kelis duomeny
analizés jrankius (Barkhuizen, 2020; Braun & Clarke, 2013). Nustatyta, kad teigiamai vertinama
komunikacija, klasés mikroklimatas ir bendruomenés palaikymas, tac¢iau susidurta su ribotu
paslaugy prieinamumu, fragmentiska pagalba ir specialisty trikumu.

Esminiai Zodziai: autizmo spektro sutrikimas, specialisty pagalba, tévy patirtis, jtraukusis
ugdymas.

Ivadas

Autizmo spektro sutrikima (ASS) pasaulyje turi mazdaug 0,76 % vaiky (Maenner
et al., 2020). Lietuvoje §j sutrikima turinc¢iy vaiky skaicius per desimtmetj iSaugo
daugiau kaip 400 %: 2013 m. buvo 1006, 2023 m. - 5679 (Higienos institutas, 2024).
Remiantis statistiniais duomenimis, dauguma autistisky vaiky mokosi bendrojo ug-
dymo mokyklose (Committee on Social Affairs, Health and Sustainable Development
[SOC, 2020]). Sj sutrikima turintys vaikai labai skirtingi, ju prisitaikymas prie ugdymo
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aplinkos yra sudétingas ir individualus procesas. Autistiskiems vaikams sunku ben-
drauti su kitais asmenimis, suprasti aplinkiniy komunikacijg ir gebéti elgtis nestan-
dartiskai. Reikalingas nuoseklus ir koordinuotas mokytojuy, jvairiy profesijy specialisty
(logopedu, psichology ir kt.) bei Seimy bendradarbiavimas (McDougal et. al, 2020;
Lindsay et al., 2013). Dél didelés autistisky vaiky poreikiy jvairovés (McDougal et al.,
2020; Roberts & Webster, 2020) juy ugdymas bei pagalbos teikimas prasideda nuo jy ir
ju $eimos, taip pat namy aplinkos pazinimo (Hebron & Bond, 2017; Hasson et al., 2022;
Alisauskiené et al., 2023). Siekiant veiksmingos pagalbos reikia, kad pagalba teikiantys
specialistai ir Seimos ne tik bendradarbiauty, bet ir priimamus sprendimus derinty
skirtinguose kontekstuose — pradedant nuo mikrolygmens, pereinant mezolygmenj
ir baigiant makrolygmeniu (Bronfenbrenner & Ceci, 1994). Pasak Koegel ir kt. (2013),
autistiS$ki mokiniai sekmingai ugdosi tada, kai pagal ju poreikius pritaikoma aplinka,
kuriamos jiems tinkamos situacijos. Specialistai, bendraudami su Seima, gauna svarbios
informacijos, kuria remdamiesi gali parinkti pagalbos strategijas, pritaikytas vaiko
ugdymosi poreikiams (Ravet, 2017).

Tai kompleksinio tyrimo dalis. Siame straipsnyje i specialisty autistiSkam vaikui
teikiama pagalbg Zvelgiama per Seimos patirtj. Siekiama i$ arti suprasti, kq iSgyvena
$eima, kokius sunkumus patiria ir kokiais gerosios praktikos atvejais dalijasi (Mathur
& Koradia, 2018). Remiantis ekologine sistemy teorija, siekiama atskleisti, kaip per
$eimos patirtis iSry$kéja autistiSkam vaikui teikiama ir gaunama pagalba tarpusavyje
susijusiuose — mikrolygmens, mezolygmens ir makrolygmens — kontekstuose. Siekiant
$io tikslo, Seima buvo pakviesta pasidalyti patirtimi, kaip gaunamos paslaugos atitiko
ju lukescius ir su kokiais sunkumais ji susidare.

Tyrimo tikslas - atskleisti Seimos patirciy trajektorijas gaunant pagalba vaikui nuo
autizmo spektro sutrikimo nustatymo iki mokyklos.

Tyrimo klausimai:

1. Kaip Seimos patirtis atskleidzia tarpdisciplininés pagalbos autistiSkam vaikui
situacijos skirtinguose kontekstuose taikant ekosisteming teoring ir naratyving
metodologing prieiga?

2. Kokius issukius ir gerasias patirtis Seima isskiria nuo sutrikimo vaikui nusta-
tymo iki pagalbos teikimo mokykloje?

Literatuiros apzZvalga

AutistiSky mokiniy ugdymo ir pagalbos teikimo praktikos tyrinéjamos jvairiose
Salyse. Vis aktualesni tampa ir moksliniai tyrimai, atskleidziantys tévy patirtis ir
pozitrius i autistisky vaiky ugdyma ir pagalba mokykloje (Silc et al., 2024; Webster
etal., 2022; Hasson et al., 2022; Stack et al., 2021; Temelturk et al., 2021; Raudelitnaité
& Gudzinskieneé, 2022; Kulésé & Kaffemaniené, 2020).
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Siekiant sékmingai ugdyti autistiSkus mokinius reikia, kad mokytojai, pagalbos
specialistai, mokyklos vadovai ir $eima aktyviai jsitraukty j bendra procesa. Isskirtiné
vieta tyrimuose skiriama bendradarbiavimui su seimomis. Kai bendradarbiavimas
vyksta, pastebimi aukstesni mokiniy pasiekimai, autistiSki mokiniai ilgiau lanko
mokykla ir labiau jsitraukia { mokyklos veikla (Mittler, 2008; Ferguson, 2008). Paste-
bima, kad Seimy ir pagalbos specialisty, mokytojy bendradarbiavimas padeda spresti
kasdienybés issukius ugdymo aplinkose. Mazina vaiko elgesio sunkumus, gerina
jo socialinius jgudzius, padeda lengviau bendrauti su mokytojais ir klasés draugais
(Bolourian et al., 2022).

Daugelis saliy, pripazindamos Seimos vaidmens svarba, siekia dokumentuose
jtvirtinti tévy jsitraukima kaip jprasta ugdymo praktika. Pabréziama, kad tévai yra
reik§minga komandos, sprendziancios dél pagalbos autistiskam vaikui, dalis ir veikia
kaip lygiaverciai partneriai. Vis délto tyrimy duomenys atskleidzia, kad deklaruojami
siekiai ir juy jgyvendinimas praktikoje nesutampa. Seimos daznai patiria jtampas tarp
noro uztikrinti vaikui tinkama pagalbag ir realiy galimybiy tai pasiekti (Spann et al.,
2003; Penfold et al., 2009). Be to, tévai neretai mokyklose jauciasi nepakankamai
jtraukti, o juy turimos Zinios apie vaikg néra panaudojamos ugdymui (Fiuza Asorey
etal., 2021; Silc & Schmidt, 2022). Olsson ir Nilholm (2022) atlikta sisteminé literatiros
apzvalga taip pat rodo, kad praktikoje vis dar aktyviai ieSkoma veiksmingy buduy, kaip
geriau atliepti autistiSky mokiniy poreikius, pritaikyti ugdymo aplinka ir uztikrinti
tinkama pagalba mokykloje.

Siekiant ugdyti autistiSkus mokinius ir teikti jiems reikiama pagalba, mokyklose
kyla nemazai i$$ukiy. Mokytojams ir pagalbos specialistams, tévams truksta ziniy
apie autizmo spektro sutrikima. Komunikacija tarp mokyklos ir Seimy vyksta ne-
nuosekliai. Mokyklose truksta specialisty. Ne visai tinkamai pritaikytos mokymosi
aplinkos. Ribotas ugdymo ir pagalbos strategijy iSmanymas. Mokyklos nepakankamai
finansuojamos, todél Seimoms tenka ieskoti pagalbos vaikui privaciose institucijose
(Fernandez Cerero et al., 2024; Van der Steen et al., 2020; Esqueda-Villegas et al., 2025;
Larcombe et al., 2019; Mithimunye et al., 2018). Tévy nuomone, Sie veiksniai riboja ju
vaiky mokymasi ir jiems reikalinga pagalba (Mithimunye et al., 2018).

Atlikus tyrimus pastebéta, kad nors daugelyje $aliy yra parengtos praktinés reko-
mendacijos, kaip dirbti su autistiskais mokiniais, vis dar truksta veiksmingy, jtrauky
ugdyma padedanciy jgyvendinti sprendimy. Tai rodo, kad vien rekomendacijy nepa-
kanka, reikia ir jy praktinio pritaikymo. Vertinant $ig situacija, aktualu tyrinéti tiek
$vietimo konteksta, tiek analizuoti ugdymo procesy dalyviy ir Seimy patirtis (Falkmer
et al., 2015).
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Metodologija

Tyrimo metodai

Tyrimas atliktas remiantis Connelly bei Clandinin (1990) kokybinio naratyvinio
tyrimo prieiga ir Barkhuizen (2020) sitlomu naratyvinio tyrimo modeliu. Pasak
Barkhuizen (2020), svarbis keli aspektai. Naratyvas siame tyrime laikomas pagrindiniu
analizés objektu. Taip pat svarbu, kad pasakojimai atsiranda ir vystosi per saveika.
Trecia, j tyrimo procesg tyréjas jsitraukia minimaliai. Ketvirta, tiriamos ir mazosios
istorijos, kurios neturi aiskios pasakojimo strukttiros. Penkta, naratyvas analizuojamas
taikant temine indukcine analize.

Interviu duomenys tirti taikant naratyvy analize (angl. analysis of narrative)
(Barkhuizen, 2007), t. y. analizuojamas istisas interviu tekstas siekiant atskleisti atvejj
ir konteksta (Riessman, 2008). Sis pasirinkimas dera su ekologine teorija (Bronfenbren-
ner & Ceci, 1994) ir yra tinkamas atskleisti Seimos patiréiy prasme (Josselson, 2011;
Riessman, 2008) bei sasajas su platesniais kontekstais. Siekiant suprasti autobiografi-
niame (Barkhuizen, 2014) Seimos naratyve uzkoduotas prasmes, duomenys analizuoti
derinant Barkhuizen (2020) naratyvine analize su Braun ir Clarke (2006) indukcine
temine analize. Pasirinkti metodai leido ne tik atskleisti patirtis skirtinguose kon-
tekstuose, bet ir interpretuoti iSryskéjusias temas asmeniniu, socialiniu, kultariniu bei
politiniu lygmenimis (Barkhuizen, 2014; Squire, 2013).

Tyrimo organizavimas ir dalyviy atranka

Tyrimas atliktas 2025 m. vasario meén. taikant interviu metoda. Taikyta tiksline
kriteriné dalyviy atranka. Tyrime dalyvavo Seima, auginanti astuoneriy mety autis-
tiska berniuka, besimokantj bendrojo ugdymo mokykloje, kurioje dirba ne maziau
kaip trijy skirtingy profesijy $vietimo pagalbos specialistai. Interviu vyko Seimos na-
muose ir truko 76 min. Mama pasidalijo patirtimi apie autistiSkam vaikui prieinama
pagalbg ir apie jvairius gaunamos pagalbos aspektus. Laikantis Barkhuizen (2007)
kontekstualaus tyrimo nuostatos, per mamos pasakojima atsiskleidzia ne tik vidiniai
Seimos isgyvenimai, bet ir daug kontekstiniy elementy, tokiy kaip pasakojimas apie
mokykly tinkla regione, mokykly bendruomening kultira, pedagogy nuostatas ir
politinio socialinio konteksto aspektus.

Tyrimo etika

Siekiant uztikrinti tyrimo dalyviy sauguma ir gerove, tyrimas atliktas laikantis pa-
garbos, anonimi$ko, konfidencialumo, sagziningumo ir pagarbos principy. Tyrimui atlikti
buvo gautas Vytauto Didziojo universiteto Etikos komiteto leidimas'.

I VDU SA FEtikos komiteto leidimas 2024 m. balandzio 25 d. Nr. SA-EK-24-38.
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Kokybinio tyrimo duomeny analizé

Atliekant interviu analiz¢ pirmiausia laikytasi Braun ir Clarke (2006, 2013) induk-
cinés teminés analizés principy. Kokybiniai duomenys buvo transkribuoti, perskaityti
keleta karty, i$skirti pradiniai kodai, suskirstyti pagal temas. Véliau buvo ieSkoma
pasikartojanciy temuy, jos tikslinamos. Kitame etape, analizuojant interviu, remtasi
Barkhuizen (2017) rekomendacijomis, daugiau démesio skirta pasakojimo turiniui
(kas, kur, kada) ir skirtingiems konteksto lygmenims. Barkhuizen (2017) juos jvardija
~pasakojimas®, ,,Pasakojimas“ ir ,,PASAKOJIMAS®. Sios kontekstinés erdvés dera su
Bronfenbrenerio ekosistemine teorine prieiga. Vidinis erdvés ratas — ,,pasakojimas“ -
susijes su mikrolygmeniu, kuriame atsiskleidzia asmeniné seimos patirtis, ju iSgyveni-
mai, pozitriai, kasdienés saveikos. Vidurinis erdvés ratas - ,,Pasakojimas” — siejamas su
mezolygmeniu, j kurj patenka mokyklos tvarkos, sprendimai, mokytojai, specialistai,
nustatytos taisyklés ir praktikos. Siam konteksto lygmeniui Seima turi maziau jtakos
nei ,pasakojimo®. ISorinis erdvés ratas — ,PASAKOJIMAS® - susijes su socialinio ir
politinio konteksto makrolygmeniu. Cia atsiskleidzZia tie veiksniai, kurie vis dar turi
jtakos Seimos patirciai, taciau yra mazai priklausomi nuo pacios Seimos sprendimuy.
Naratyvinés erdvés modelis (remiantis Barkhuizen, 2017) pateikiamas 1 paveiksle.

1 paveikslas
Naratyvinés erdvés modelis (remiantis Barkhuizen, 2017)
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Siame straipsnyje vartojama savoka pasakojimas apibtdina, kaip Zmonés jprasmina
savo patirtis pasakodami. Pasakojimai gali apimti jvairius patirties lygmenis — asme-
ninj, $eimos, kultarinj, socialinj ar istorinj. O savoka istorija Siame darbe vartojama
siauresne prasme, t. y. ji apibrézia pasakojimo dalj, epizoda, kuris gali buti jtrauktas
i platesnj pasakojima (de Fina & Georgakopoulou, 2008; Gottschall & Wilson, 2005).

Rezultatai

Pateikiant tyrimo rezultatus isryskinamos trys temos ir deSimt potemiy, kurie,
remiantis ekologine sistemy prieiga ir Barkhuizen (2017) naratyvy analizés rekomen-
dacijomis, priskiriami mikrolygmens ,pasakojimo®, mezolygmens ,Pasakojimo® ir
makrolygmens ,,PASAKOJIMO® erdvéms. Naratyve isryskéja visoms trims erdvéms
priskirtinos temos: ,,pasakojimo® arba mikrolygmenyje vyravo Seimos poziuriai, is-
gyvenimai, nuostatos; ,,Pasakojime® arba mezolygmenyje dominavo bendruomenés
svarbos, ugdymo ir pagalbos vaikui galimybiy isryskinimas; ,PASAKOJIMO® arba
makrolygmenyje buvo identifikuoti pasakojimai apie terapijy galimybes salyje, pagalbos
specialisty situacija, mokykly tinklo ribotumus, visuomenés nuostatas. Atlikus interviu
analize iSryskéjusios temos bei potemiai trijy lygmeny erdvése pateikiamos 1 lenteléje.

1 lentelé
Temos, atsiskleidusios per interviu

Tema Potemis Autentiskos citatos

Mikrolygmens ,,pasakojimo® erdvé
Pakitusios tikrovés prié- ...paleidau liikesCius, nes jeigu neissipildo,
mimas labai nusivili...

...as cia savo sqskaita... esu kaip visos tarny-

Sei ir¢iy I$sipléte mamos vaidmenys . ; :
Seimos patirciy plete S bos viename - mama, mokytoja, terapeute...

trajektorijos ] . . oo e
Kitimas ISgyvenimai — nuo streso,  ...jau persilauZiau... peréjau is stadijos uz kq
kaltés iki aktyviy veiksmy  man, kodél...
Palaikymo ir pagalbos ...kai tu pasisakai, kas tau yra, su tavim visis-
poreikis bendruomenése  kai kitaip elgiasi aplinkiniai...
Mezolygmens ,,Pasakojimo® erdvé
Mokyklos pasirinkimo Mo i bendroio uedvmo. arn
dilema ...galvojome, ar | bendrojo ugdymo, ar ne...
Mokyklos komunikacijos  ...Si mokykla labai aktyvi...viskq pranesa,
Ugdymo jstai-  fy]tira siuncia Zinutes, domisi...
8os kult?t:a " . Pagalbos prieinamumo ...ne viskq gauna (vaikas) mokykloje pakan-
atrama Seimai ..., . . . . . .
i§Stkiai kamai — todél einame papildomai
Kasdiené komunikacija su  ...bendrauja labiausiai mokytoja ir padéjéja
mokykla ...padéjéja daugiau...
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Tema Potemis Autentiskos citatos

Makrolygmens PASAKOJIMO erdvé

Sistema, Pagalbos specialisty stoka ...ne visos mokyklos gauna padéjéjq — neapsi-
perkelianti itraukiajam ugdymui jgy- moka... direktoré saké — priimam Sesis vaikus.
atsakomybe vendinti mokykloje Cia laimeés dalykas...

Seimai koordi- ...keturi tévai galéjom daugiau sau leisti, kitos

nu.oti'pagalba, Seimy galimybiy skirtumai  mamos su asarom akyse... Yra mamy, kurios
vaikui pasiima paskolas...

Mikrolygmens ,,pasakojimo® erdvé: Seimos patirciy trajektorijos kitimas

Seima, auginanti agtuoneriy mety autistiska berniuka, gyvena Vakary Lietuvoje,
pajuryje, kuris, pasak vaiko mamos, yra tinkama emocijy iSkrovos ir nusiraminimo
erdvé. Berniukas yra antras vaikas Seimoje. Vyresnioji berniuko sesuo yra istekéjusi,
su Seima gyvena tame paciame mieste, bet atskirai. Mama rupinasi sinumi, tétis -
verslininkas, daznai iSvyksta j ilgalaikes komandiruotes uzsienyje. Kai vaikui buvo
nustatytas ASS, Seimoje susitarta, kad mama nedirbs ir démesj skirs stnui. Interviu
metu mama risliai, emocingai, kartais su aSaromis akyse pasakojo savo ir kity Seimos
nariy patirtj, kaip, sinui nustacius ASS, Seima siekia, kad berniukas biity kuo sava-
rankiskesnis. Mikrolygmens mamos ,pasakojimo“ tema isryskino keturis potemius,
kurie atspindi Seimos nariy - mamos, técio, autistiSko berniuko ir jo sesers bei jos
vyro - idgyvenimus, nuostatas ir likes¢ius. Seimos nariy bei giminai¢iy ir draugy
patirtys saveikauja tarpusavyje per nuolat besikei¢iancius rysius: Mes jau visi esam
perkande, kaip reikia elgtis...

Pakitusios tikrovés priémimas. Nuo autizmo spektro sutrikimo vaikui nustatymo
momento iki mokyklos lankymo ,,naujos“ tikrovés priémimo Seimoje jvyko poky¢iy,
kuriuos atspindi mamos dalijimasis patirtimi apie jvairiy specialisty pagalba. Mikro-
lygmens ,,pasakojimui® priskiriami epizodali, atskleidziantys mamos mintis, emocijas,
iSgyvenimus, nuostatas ir ju pokycius per laika:

...jam buvo dveji metai suéje vasarij... tai buvo birzelio 21 diengq, labai gerai atsimenu... kai
mes pirmq kartq nuéjom pas logopede... Mums dingo kalba ir kq daryti?

Logopedeé sako: Jiis ne nuo to galo pradedat, nes jis net nesédéjo prie stalo... sako, jiis turit
is pradziy iSmokti sédéti prie stalo... Tai mes kokius du ménesius lankémés pas elgesio
specialistq... privaciai eidavom... eidavom ir j reabilitacijq.

I$sipléte mamos vaidmenys. Nors epizodiSkai minimas ir vaiko tévas bei kiti
$eimos nariai, taciau akivaizdu, kad pagrindinis vaidmuo tenka vaiko mamai. Nuo to
momento, kai vaikas, budamas 2,5 mety, nustoja kalbéti, Seimos nariams tenka imtis
naujy vaidmeny. Mama pasitraukia i§ darbinés veiklos ir tampa stratege, ugdytoja,
eksperte, o tétis — finansinio stabilumo uztikrintojas, sesuo ir jos vyras — epizodiniai
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pagalbininkai. Keiciantis vaidmenims Seimoje, mama mokosi isgyventi, prisiima
atsakomybe uz vaiko gerove: ...as ismokau, jau persilauZiau... peréjau is stadijos uz kq
man, kodél... asaros... gailestis. ...as nerealizuoju saves, ¢ia savo sqskaita, bet as matau
ji... AS jilabai daug kam paruosiu... Stengiuosi likesCiy turéti kuo realesniy...

ISgyvenimai - nuo streso, kaltés iki aktyviy veiksmuy. Mamos pasakojimas isrys-
kina Seimos nariy streso lygio kaita: ...mes ismokome dZiaugtis Siandien, dabar, mazais
dalykais... Anksciau buvo streso daugiau. Dabar mes susitariam... Tikétina, kad Siems
pokyciams jtakos gali turéti vaiko elgesys, kriziniai luziai, Seimos nariy liakesciy ir
poreikiy i$sipildymo galimybés. Prisiminusi ta momenta, kai reikéjo rinktis vaikui
mokykla, mama iSreiské nerima - toks jausmas, kad vaikui prasidés kancia...

Mokyklos pasirinkimas ,,pasakojimo” erdvéje yra svarbus potemis, kuriam mama
skiria daug démesio. Emocingai pasakodama, kiek pastangy jdéjo ieskodama gyvena-
mojoje savivaldybéje tinkamos vaikui mokyklos, mama nuogastavo, kad ...néra tinkamy
mokykly. Yra dvi pusiau privacios ir dvi valstybinés. Tinkamos mokyklos pasirinkimas
$eimoje buvo krizinis mamos ir kity Seimos nariy bei artimujy pastangy pareikalaves
momentas. Galiausiai Seima pasirinko, berniukas pradéjo lankyti bendrojo ugdymo
mokyklos pirmaja specialiaja klase: ...cia dvi mokytojos ir Sesi vaikai...as esu daug
ramesné. Taciau mokyklos pasirinkimas mamai ir kitiems Seimos nariams siejosi su
stipriais iSgyvenimais: As neatsigavau visq dienq, buvau soke... ieskojom toliau... kaip
akmuo nuo Sirdies nukrito...

Palaikymo ir pagalbos poreikis bendruomenése. Mamos naratyve isryskéje palai-
kymo ir pagalbos poreikio bendruomenése potemiai atspindi nerima dél galimy issukiy
vaikui, o kartu ir visai $eimai, kity mokiniy tévy reakcijas: noriu savo vaikui ramybés
ir ramybés sau nuo klasés vaiky tévy... [siverzusi j bendrojo ugdymo mokyklg, turésiu
labai daug issukiy, vaikas mano turés labai daug issiikiy, jo socializacija silpna, klaséje
yra 21 vaikas... Isryskéjo ir tai, kad mama ne tik iesko kity palaikymo, bet yra aktyvi,
dalyvauja tévy forumuose socialinéje erdvéje, dalijasi patirtimi, ieSko bendraminciy:
...as isrenku, kas mums maksimaliai padéjo, bet maZiausiai kainavo ir tada pasidalinu...
As vieng kartq klasés ,Facebook“ grupéje kazkq jkéliau, buvo nulis reakcijy, nes tai buvo
pakankamai brangi paslauga. Bandau jvertinti situacijq, kq su kuo gali dalintis. ...Per
save labai ilgai lipau, kol fondq susikiréme... Duoti yra lengviau negu imti, bet paskui
suvoki, kad tokiu bidu tu duodi...

Mikrolygmens ,,pasakojimo® apibendrinti rezultatai pateikti 2 paveiksle.
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2 paveikslas
Mikrolygmens ,pasakojimo® apibendrinti rezultatai

| Mikrolygmens erdvés pasakojimas I

I I |

Kas? | | Kur? I I Kada?
Seimos nariai: mama (,atvejo Pagrindines aplinkos, kuriose vaikas Ankstyvasis vaiko gyvenimo laikotarpis:
vadybininke®), tetis (finansinio gauna pagalbg: namai — Seimos pirmieji dveji treji metai (specialisty
stabilumo uZtikrintojas), stinus — erdve; valstybinés ankstyvosios konsultacijos; sutrikimo nustatymas).
autistiskas berniukas (8 m.); dukra — reabilitacijos tarnybos, kuriose . . L. .
vyresnioji berniuko sesuo ir jos teikiamos pagalbos vaikui Ik:moky/clmlls fatkotqrp s 1 Lf-:ns%lv‘los .
vyras (epizodiniai pagalbininkai). specialisty paslaugos; mokykla, pagalbospaictkos Tistvoje irnsienyje

fudibjevaikas mokost irgava lankantis pas jvairius specialistus.

Isgyvenimai ir esminiai liiZio taSkai: et I
§vietimo pagalbg. Mokylklos paieskos laikotarpis:

vaiko kalbos praradimas ~2,5 m.;

sutrikimo nustatymas; intensyvios Papildomos aplinkos, kuriose vaikas lfqnsul@cuos su specialistais ir kitomis
pagalbos paieskos ir terapijy gauna pagalbg: privatiame Ry

periodas; mokyklos pasirinkimas; sektoriuje dirbanéiy specialisty Mokyklos lankymo laikotarpis: tesiama
mokyklos lankymo pradZia; centrai ir kabinetai, kuriuose vaikui specialisty pagalba mokykloje i
kasdien¢ komunikacija su mokytoja teikiama papildoma $vietimo SR RO (pagafba

if pooleindo padkiese: pagalba, terapjos. koordinuojama mamos).

Mikrolygmens ,,pasakojime® atsiskleidZia Seimos patirtys, siekiant autistisko vaiko
pazangos ir atliepiant jo kasdienius poreikius. Seimos patir¢iy trajektorija keitési. Pra-
dedama nuo isgyvenamo streso, kaltés jausmo, mamos vaidmens pokycio iki aktyviy
veiksmy ieskant pagalbos vaikui jvairiose institucijose pas skirtingus specialistus nuo
ASS nustatymo momento. Tai atsiskleidZia artimuose Seimai kontekstuose: namuose,
ankstyvosios reabilitacijos ir privaciy terapijy erdvése bei mokykloje nuo pirmyjy
sutrikimo pozymiy pastebéjimo, sutrikimo nustatymo iki intensyvios pagalbos paies-
kos, mokyklos paieskos, mokymosi mokykloje pradzios, $vietimo pagalbos mokykloje
ir privaciy specialisty konsultacijy. Mikrolygmens ,pasakojime® pastebima keletas
kriziniy momenty. Pirmas krizinis laikotarpis - tai sutrikimo vaikui nustatymas ir
pagalbos paieskos procesas jvairiose institucijose, pas jvairius specialistus ne tik Lietu-
voje, bet ir uzsienyje. Mokyklos pasirinkimas yra tarsi antras lazis, pakeites ir vis dar
keiCiantis nusistovéjusia eimos ruting. Siame isgyvenimy kontekste isryskéja seimos,
ypac¢ mamos, vaidmeny pokyciai - mama tampa aktyvi, linkusi prisiimti atsakomybe
uz pagalbos vaikui koordinavima, pasirengusi dalytis patirtimi ir padéti kitiems.

Mezolygmens ,,Pasakojimo“ erdvé: ugdymo jstaigos kultiira - atrama Seimai

Mezolygmens ,,Pasakojimo® tema i§ryskino keturis potemius, tokius kaip mokyklos
pasirinkimo dilema, mokyklos komunikacijos kultiira, pagalbos prieinamumo i$su-
kiai, kasdiené komunikacija su mokykla. Sio lygmens ,,Pasakojimas“ atspindi $eimos
patirtis, kylancias i§ saveiky su mokykla ir kitomis institucijomis.

Mokyklos pasirinkimo dilema, susijusia su $ios Seimos patirtimi, atskleidzia mamos
perteiktas iSgyvenimy kupinas procesas: ...labai galvojom, ar j bendrojo ugdymo, ar ne...
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Pasakojime isryskéja nerimas tarp Seimos noro, kad vaikas mokytysi bendrojo ugdymo
mokykloje, ir baimés dél galimos kity vaiky bei ju tévy neigiamos reakcijos, nepriémi-
mo. Sj nerima sustiprina neigiamos kity Seimy patirtys: klasés tévai yra nepatenkinti ty
»kitokiy“vaiky elgesiu. Mamos pasakojime kaip vienas ryskiausiy epizody pristatomas
apsilankymas specialiojoje mokykloje: ...nuéjom j atviry dury dieng, is pradZiy bandém
buti labai optimistiskos, bet kai mes apéjome visq mokyklg, ...net neatsisveikinusios issi-
skirstéme... grizau namo, apsizliumbiau... Ziauriai apsizliumbiau... Jeigu mes galvojam,
kad miisy... yra sunkus vaikas, tai tu nejsivaizduoji, kokiy vaiky yra... net kvapas ten
yra... Apsilankymas specialiojoje mokykloje mamai buvo ,kritinis jvykis®, svarbus
vélesniems sprendimams renkantis mokykla vaikui. Sprendimas rinktis kitg mokykla
buvo lydimas viléiy ir atsitiktinumo: Cia yra laimés dalykas, priima 6 vaikus... ¢ia 2
mokytojos ir 6 vaikai... as esu daug ramesné. Gauta i$ mokyklos zinia, kad (paminimas
vaiko vardas mazybine forma) jau bus miisy sumazino mamos nerima. Seimos patirtis
rodo, kad mokyklos pasirinkimas susijes su praktiniu sprendimu ir §eimos, kaip vaiko
atstovo mokykloje, vaidmens formavimu. Tai leidZia geriau suprasti $eimos priimamus
sprendimus. Remiantis Barkhuizen (2020) modeliu, Seimos pasakojimas apie mokyklos
pasirinkimg atskleidzia asmeniniy sprendimy ir mokyklos konteksto saveikas.

Mokyklos komunikacijos kultiiros svarba seimai atskleidzia mama, pasakodama,
kaip vaikas buvo priimtas mokykloje. Ji pabrézé administracijos ir pedagogu nuostaty
i vaika svarba: ...viskas priklauso nuo vadovo, klasés ir nuo mokytojy... tas mokyklos
direktorés pasakymas (paminimas vaiko vardas mazybine forma) jau bus miisy, kaip
akmuo nuo Sirdies nukrito. Bendradarbiavimas prasidéjo, kai mokyklos darbuotojai
paprasé Seimos suteikti kuo daugiau informacijos apie vaika: ...kai tiktai pradéjom eiti
i mokyklg, turéjome pokalbj, pildéme anketas. Pries tai dar dokumentus visus nunesiau,
kai rasiau prasymaq j mokyklq. Po to turéjom pokalbj su mokytoja... Mokykla tikrai ir pati
doméjosi vaiku; mokytoja kiekvienq kartq trumpai papasakoja, kaip sekési, o padéjéja
nuolat informuoja apie dienos eiga.

Mamos jsitraukimas j vaiko ugdymo procesa, nuolatiné komunikacija ir mokyklos
siekis pagal galimybes atliepti vaiko poreikius kuria Seimai pasitikéjimo atmosfera. Re-
guliarus abipusis Seimos ir mokyklos rysys padeda pastebéti vaiko elgesio ar savijautos
poky¢ius. Seimos patirtis rodo, kad mokyklos komunikacijos kultira atsiskleidZia per
kasdienius veiksmus, kurie kuria jtraukia, palaikancia ir pagarba skatinancia aplinka
ir stiprina bendruomeniskuma,

Pagalbos prieinamumo issukiy iskilo vaikui nustacius autizmo spektro sutrikima.
Prasidéjo intensyvus Seimos doméjimasis nustatytu sutrikimu, galimos pagalbos vaikui
paieska, lankymasis pas jvairius specialistus. Pagalbos autistiSkam vaikui kelias nuo
sutrikimo nustatymo iki mokyklos pateiktas 3 paveiksle.
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3 paveikslas
Pagalbos vaikui kelias nuo autizmo spektro sutrikimo nustatymo iki mokyklos

Deguonies

Spec. Muzikos Arkliy kameros
pedagogas Mokytoja pedagogas terapija terapija
Mokinio Logopedas Homeopa ~.Mamos Veiklos
padéjéja tas balsas* baseine
terapija
O — valstybés finansuojama pagalba
@ — tévy finansuojama pagalba

Sioje praeities ir dabarties jvykiy skaléje atsispindi paslaugy spektras, kurj Seima
su autistiS$ku vaiku nuéjo nuo sutrikimo nustatymo iki mokyklos ieskodama pagal-
bos. Valstybés finansuojamos paslaugos gautos Ankstyvosios reabilitacijos tarnyboje.
Taip pat Seima pagalbos vaikui kreipési j privaciai dirbancius specialistus, tokius kaip
logopedas, elgesio terapeutas, ergoterapeutas ir kt. (zr. 3 pav.). Kaip pasakoja mama,
nors valstybés finansuojamos ankstyvosios reabilitacijos paslaugos apémé keleto
specialisty pagalba, taciau ne visos paslaugos tenkino, todél seima ieskojo privaciai
teikiamos specialisty pagalbos.

Mamos pasakojime iSryskéja tai, kad pagalba yra menkai suderinta, fragmentuota,
kiekvienas specialistas siekia savo tiksly, pvz., po elgesio terapijos ...vaikas jau gali
issédéti kituose uZsiémimuose.., o per ergoterapija vaikas jgijo praktiniy jgadziy -
iSmoko kirpti Zirklémis. Sios $eimos atveju pagalba vaikui ankstyvuoju laikotarpiu
buvo orientuota i baziniy jgidziy formavima. Seimos finansuotos veiklos papildé $j
procesa — muzika lavino klausg (vaikui patinka, turi gerq klausq), arkliy terapija stip-
rino motorika (iSmoko lipti laiptais ir eiti atbulomis), o delfiny terapija netgi pakeité
mitybos jprocius (pradéjo valgyti jvairesnj maistq, pvz., silke). Atsizvelgiant j suteikta
pagalba ir vaiko pazangos aspektus iSryskéja, kad dauguma paslaugy autistiskam vaikui
buvo finansuojama tévy, taciau jvairiy specialisty paslaugos nederinamos, stokojama
tarpdiscipliniskumo bei sisteminio vaiko pazinimo ir koordinuotos pagalbos.

Pradéjus vaikui lankyti mokykla, jvairiy specialisty pagalba buvo tesiama. Valstybés
finansuojamos paslaugos apémé mokytojo, mokinio padéjéjo, logopedo ir specialiojo
ry$j su tévais. Mama vertina ir privaciai teikiamg pagalba vaikui, kuri, pasak mamos,
vaikui patinka (pvz., muzikinis ugdymas...vaikui ypac patinka), pagerina vaiko démesj
(programa ,Mamos balsas®; islaiko ilgesnj akiy kontaktq) ir fizing sveikatg (deguonies
kamera).

Mamos pasakojimas atskleidzia, kad Seima sprendzia, kokios pagalbos vaikui reikia
ir imasi pagalba koordinuoti. Toks Seimos koordinuojamas ,.kompleksinis pagalbos
modelis® tarsi sujungia viesasias ir privacias paslaugas vaikui (zr. 4 pav.).
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4 paveikslas
Pagalba vaikui pradéjus lankyti mokyklg

Deguonies

Spec. Muzikos Arkliy kameros
pedagogas Mokytoja pedagogas terapija terapija
Mokinio Logopedas Homeopa ,Mamos Veiklos
padéjéja tas balsas* baseine
terapija
O —valstybés finansuojama pagalba
@ — tevy finansuojama pagalba

Mamos pasakojime iSryskeéja, kad ji deda daug pastangy siekdama kuo geriau atliepti
individualius vaiko poreikius, taciau situacija ji vertina realistiskai: ...stengiuosi litkesciy
turéti kuo realesniy... stebukly reiks palaukti. Ir jeigu kazkada kazkoks stebuklas jvyks,
tai bus be galo smagu...

Kasdiené komunikacija su mokykla mazina mamos nerima, kuria bendruma
su ugdymo jstaiga. Mamos pasakojimas atskleidzia, kad mama yra vaiko gyvenimo
eksperté, kuri gerai pazjsta savo vaika, iesko ir randa jam tinkancias pagalbos prie-
mones, atvirai dalijasi savo patirtimi su mokykla. Nors mokykloje teikiama $vietimo
pagalba, visgi mama pasigenda daugiau pagalbos ir geresnés komunikacijos su $ig
pagalba teikianciais specialistais: ...su mokyklos logopede dar... nekontaktavome, bet
mes einame dar privaciai pas logopede. Tai as is jos visq informacijq apie vaiko pazangq
gaunu. Zinai, kaip yra, visur tritksta ty Zmoniy, tai specialiojo pedagogo pagalbos mo-
kykloje gauna maziau negu norétysi...

Atsizvelgiant j tai, kad pagalbg vaikui teikia ne tik mokykloje dirbantys $vietimo
pagalbos specialistai, bet ir privacias paslaugas teikiantys jvairiy sriciy specialistai,
mamos nuomone, butina, kad jie bendradarbiauty. Mamos teigimu, mokyklos admi-
nistracijos démesys, klasés mokytojos bei mokinio padéjéjos kasdiené komunikacija su
$eima yra pagrindiniai pagalbos Seimai veiksniai, prisidedantys ir prie vaiko pazangos:
...mokytoja kiekvienq kartq atvedus vaikq man trumpai papasakoja... ir Zinutémis at-
siuncia.., jeigu islenda kokie nauji dalykai vaiko elgesy, as visqlaik pasakau mokytojai,
kaip as tq problemq sprendziu namie. Mokytoja visada padékoja...

Sios $eimos istorija pasizymi tuo, kad $eima yra jsitraukusi j pagalbos vaikui procesa
ir situacija supranta realistiSkai: ...suvoki, kad tiktai optimizmu gali daugiau padéti...
Tai, kad vaikui ugdymo jstaigoje pagalbos teikiama mazai, mama nedramatizuoja,
kompensuoja privaciai teikiamomis paslaugomis: buvo sokas, kad vaikui taip nutiko,
kadangi finansai leido... vedame iki Siol.

Apibendrinti mezolygmens ,,Pasakojimo® rezultatai atsispindi 5 paveiksle.
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5 paveikslas
Mezolygmens ,,Pasakojimo“ apibendrinti rezultatai

‘ Mezolygmens erdvés Pasakojimas ‘

[

Kas?

Kur?

Kada?

Seimos nariai, mokyklos
personalas, pagalbos
specialistai: mokyklos
administracija, klasés mokytoja,
mokinio padéjéja, mokyklos
$vietimo pagalbos specialistai,
privadiai teikiantys paslaugas
pagalbos specialistai, kiti, tévai.

Isgyvenimai ir esminiai lizio
taskai: mokyklos pasirinkimo

Pagrindinés aplinkos, kuriose
vaikas gauna pagalbg:
Ankstyvosios reabilitacijos
tarnyba; bendrojo ugdymo
mokykla.

Papildomos aplinkos, kuriose
vaikas gauna pagalbg: privataus
sektoriaus paslaugy erdves,
terapijy erdvés skirtingose
Lietuvos victose, baseinas.

Mokyklos paieskos laikas —atviry
dury diena (lGiZis), sprendimas dél
mokyklos.

Priémimas j mokyklag —
administracijos palaikymas,
pirminiai pokalbiai ir anketos,
sutarta kasdienés komunikacijos
tvarka.

Kasdienée mokymosi veikla —

mokytojos ir padéjéjos nuolatinis

dilemos, mokyklos kultiira, . S
grjztamasis rysys.

kasdienes komunikacijos
poreikis, pagalbos pricinamumo

Stk Pagalbos testinumas — dél riboty

mokyklos istekliy dalis pagalbos
gaunama i§ privaciy specialisty.

Mezolygmens ,,Pasakojimas® sutelktas j mokyklos ir kity privaciai pagalba teikian-
¢iy specialisty veikla: administracijos ir mokytojos komunikacija, kasdienj mokyto-
jos—mokinio padéjéjos—-mamos bendravima, svietimo pagalbos specialisty mokykloje
ir privaciose jstaigose teikiamas paslaugas ir tarpusavio bendradarbiavimo poreiki.
Ivairios saveikos vyksta mokinio klaséje, kitose ugdymo erdvése ir privaciy terapijy
aplinkose, nuotolinés komunikacijos kanaluose ir gyvai. Mezolygmens ,,Pasakojimo®
kontekste fokusuojamasi j pagalba vaikui instituciniame kontekste, iSryskinamos
autistisko vaiko ugdymosi ir pagalbos dalyviuy, jskaitant ir Seima, sgveikos.

Makrolygmens PASAKOJIMO erdvé: sistema, perkelianti
atsakomybe Seimai koordinuoti pagalba vaikui

Makrolygmens PASAKOJIMO erdvéje isryskéjo du potemiai: pagalbos specialisty
stoka jtraukiajam ugdymui jgyvendinti mokykloje ir $eimy galimybiy skirtumai. Siame
kontekste mokyklos pasirinkimas, bendruomenés palaikymas ir pagalbos prieina-
mumas tampa ne tik ugdymo, bet ir kasdienio Seimos gyvenimo kokybés klausimais.

Pagalbos specialisty stoka jtraukiajam ugdymui jgyvendinti mokykloje. Mamos
pasakojime isryskeéja tai, kad ju gyvenamoje vietoje truksta ir ugdymo jstaigu jvairoves,
ir Svietimo pagalbos specialisty bei mokytojy. Mamos nuomone, skirtingose mokyklose
jtraukusis ugdymas suprantamas ir jgyvendinamas nevienodai. Rinkdamasi vaikui
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mokykla, mama domeéjosi jy regiono privaciomis mokyklomis ir susidure su situacija,
kad ...jos nelabai nori (priimti autistiskq mokinj), nes negauna savivaldybés finansavimo
mokinio padéjéjo etatams. Seima buvo priversta ieskoti ,,draugisky“ mokykly, uzuot
pasitikéjusi $vietimo sistema. Nors mama teigia, kad mes mokykloje kol kas esame tikrai
patenkinti, bet, kaip visada, viskas priklauso nuo klasés ir nuo mokytojos, isryskéja ir
tai, kad mokykloje autistiSkam vaikui pagalba yra ribota dél specialisty trakumo ir
didelio jy darbo kruvio. Todél specialiojo pedagogo ir logopedo galimybés padéti vaikui
mokykloje yra ribotos: Specialiojo pedagogo gauna maziau negu norétysi... visur tritksta
Zmoniy... Tokia situacija skatina kreiptis i privaciai dirbancius pagalbos specialistus.

Seimy galimybiy skirtumai. Mamos pasakojimas atskleidzia, kad jvairios Seimos
turi nevienodas galimybes organizuoti, koordinuoti ir gauti reikiama pagalba vaikui.
Sis procesas reikalauja tam tikry $eimos nariy kompetencijy: ...kiek jau perskaiciau
knygy...; laiko ir démesio paskirstymo: ...studijuoja, bet gaunasi, kad batsiuvys be baty,
tiek daug dirba, kad su tuo savo vaiku nebéra kada biiti...; gebéjimo tinkamai dalytis
patirtimi: ...pradZioje tu labai nori dalintis patirtimi... dabar pasidalinu tik j konkrety
klausimg, jei kas nors uzdavé ir as Zinau atsakymaq... parasau, bet irgi labai atsargiai...;
supratimo, kad ne visos Seimos turi reikiamy istekliy teikti pagalba savo vaikui: ...nes
yra labai daug, tikrai labai daug... seimy, kur tikrai gali dirbti minimaliai ir gyvena is
vaiko pasalpos, ir kazkq bando daryti...

Pasakojime aptariamos skirtingos seimy galimybés, kai vienos §eimos, auginancios
autistiS$kus vaikus, gali: ...bandyti kauly ciulpy persodinimq... 24 000 Eur kainuojanti...,
kitos... pasiima paskolas ir viskq daro..., o dar Kitos ...neturi galimybés net nuvaziuoti j
kitq miestq..., nes tai velnioniskai daug kainuoja... Tyrime dalyvavusios Seimos atveju
ju vaiko lankomi uzsiémimai, tokie kaip arkliy terapija, delfiny terapija, ,Mamos
balso“ programa ar deguonies kamera, yra naudingi: ...kiekviena terapija duoda bent
po mazq Zingsnj j priekj..., taciau Sie uzsiémimai reikalauja dideliy islaidy. Mamos tei-
gimu, jvairios terapijos kelia ir tam tikry isstkiy vaikui, nes jos teikiamos jvairiuose
miestuose ar jstaigose, o naujoje aplinkoje vaikas ne visada jauciasi saugus, reikia
laiko, kad jis adaptuotuysi: ...deguonies kameros terapijq planuojame testi Palangoje, nes
vykti j Birstong per toli...

Remiantis tyrime dalyvavusios Seimos patirtimi, i Seima gali suteikti vaikui daug
pagalbos ir jvairiy terapijy. Yra jkarusi vaiko vardu fonda: ...per save labai ilgai lipau,
kol fondq susikiiréme... duoti yra lengviau negu imti, bet paskui suvoki, kad tokiu biidu
tu duodi... tai yra tikrai pagalba... uz delfinus mokéjom, uz arkliy terapijq mokéjom...
Seima, dazniausiai mama, pati prisiima pagalbos vaikui koordinavimo funkcijas. Ji
aktyviai iesko sprendimu, derina skirtingy specialisty darba, sprendzia logistikos
klausimus: As isrenku, kas maksimaliai padéjo, bet maZiausiai kainavo... Pagalba
ugdymo jstaigoje dazniausiai atlieka tik formaly vaidmenj: Valstybé duoda tiek, kiek
duoda - visa kita uzpildau pati...
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Sios $eimos patirties analizé rodo, kad valstybei nepakankamai uztikrinant viesasias
paslaugas autistisko vaiko galimybés gauti pagalba itin priklauso nuo $eimos galimy-
biy ir gebéjimo organizuoti, koordinuoti pagalbos vaikui procesa.

Makrolygmens PASAKOJIMO apibendrinti rezultatai pateikti 6 paveiksle.

6 paveikslas
Mabkrolygmens PASAKOJIMO apibendrinti rezultatai

| Makrolygmens erdvés PASAKOJIMAS |

|
| [ |

Kas? | | Kur? | Kada?
Seimos nariai, kity autistisky — - - — o
vaiky Seimos, mokykly Pagrmdmés aplinkos, kuriose Nuo sutrikimo nustatymo iki pat
administracija, pagalbos vaikas gauna pagalbq." bendrojo mokymom mqkykloE Seima
specialistai, terapijas vedantys ugdymo mokykla, sveikatos susiduria su ribotomis
specialistai. Istaigos. vieSosiomis pagalbos

. . . paslaugomis.
Isgyvenimai ir esminiai liZio Papildomos aplinkos, kur fosew L. L
taskai: ribotas mokykly vaikas gauna pagalbg: privatias Mokyklos rinkimosi laikas
pasirinkimas, skirtingas pasle.mg'as telklanél}! pagalbos” sukelia sumaistj Seimoje dél
jtraukiojo ugdymo spemallsu} Qarbo vietos, terapijy nevienodo mokykly pasirengimo
jgyvendinimas, pagalbos el_'dvés skirtingose Lietuvos teikti pagalbg vaikui galimybiy.
iali 4 vietose.

Zgﬁ::h;&})és&oﬁ:égzﬁgg ibe Gaunam?g pagalbos mokykloje
koordinuoti pagalbos vaikui Spragasielma, klo Mpensuoja
procesa, atsizvelgiant j jos PIIVACIOMIS Pasiaugotnls.
galimybes.

Makrolygmens ,,PASAKOJIMO® erdvéje atsiskleidzia jtraukiojo ugdymo issukiai,
tokie kaip ribotas paslaugy autistiSkam vaikui tinklas ir paslaugy koordinavimo stoka,
$vietimo pagalbos specialisty trukumas, finansavimo netolygumas, dalies mokykly
vengimas priimti autistiSkus mokinius ir kt. Tinkamos mokyklos autistiskam vaikui
paieska ir pagalbos vaikui bei Seimai nuo sutrikimo nustatymo momento koordinavimo
nasta neretai tenka Seimai. Kita vertus, Seimoje, ,galincioje®, jy manymu, uztikrinti
ir koordinuoti reikiamas paslaugas, vaikas tampa terapijy objektu. Skirtingos Seimy
galimybés neretai lemia jvairiy specialisty teikiamy viesyjy ir privaciy paslaugy
prieinamuma.

Tyrime dalyvavusios Seimos patiriami isstkiai ir gerosios praktikos pavyzdziai,
isryskéje trijuose lygmenyse, apibendrintai pateikiami 7 paveiksle.
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7 paveikslas
Seimos patiriami issukiai ir gerosios praktikos pavyzdZiai, susije su gaunama pagalba
autistiskam vaikui

GEROSIOS PRAKTIKOS PAVYZDZIAI PATIRIAMI ISSUKIAT
ji s L mrmeme. wpasakojimo* erdvé
pasakojimo* erdvé L et s (mikrolygmuo)
(mikrolygmuo) e i 7
e o s o
pritaikyty pagalbos formy e B ! 1 poky
s G S \
4 P g S A\
, e W
) N \
4 P TA% -~ N S .\
’ i N -
) ® ol 3, . .o .
Pasakojimo* erdvé ’-' o . % \ Pasakojimo* erdvé
(mezolygmuo) N ’ 2" "N \ \ (mezolygmuo)
B [ / \ 3 A -7
S i . ; % 29 « Mokykly kulting skirtumai
+ Kasdiené mokinio padgjéjo ir i h Seimos dinamika ir \ w7 =% « Pagalbos spedialisty stoka
mokytojos komunikadija su 3éima 7 g patiréiy trajektorijos § st !
¢ Téwvy bendruomeniy palaikymas : ll ‘ Kitimas I : & |
. [} / i '
. \ ’ :
\ !
. \ / ]
\ \\ \ ’
’ i
\ \ ’ :
\
o % o . o . 7 ; ,PASAKOJIMO* exdvé
PASAKOJIMO* erdvé \ " Ugdymo istaigos kultira-  # ; . (makvolygmuo)
(makrolygmuo) <. \ 3 atrama Seimai e E o
R -\ e 5 > s
SRS Y i A ) )
+ Pagalbos intensyvumas nuo ankstyvosios sy e (s . Rlblatx valstybés finansuojamy
* reabilitadjosiki mokyklos b Sistema perkelianti atsakomybe Seimai >° Pas UGN PIICnMIS 4
* Mokyklos komunikacija gy koordinuoti pagalba vaikui o : Pﬂs;llzos vaikui koordinavimo
. A porakis

Pastaba. Sudaryta autoriy.

Visi trys lygmenys atskleidé, su kokiais isSukiais susiduria Seima, ypa¢ mama, kaip
»atvejo vadybininké®, koordinuodama jvairiy specialisty teikiama pagalba autistiskam
vaikui. Nerimas dél vaiko ateities, emociné jtampa, fragmentuota pagalba, skirtingas
mokykly pasirengimas priimti autistiska vaika, specialisty stoka mokykloje - visa tai
$eimos jvardijama, kaip i§$tkiai, kylantys sékmingam vaiko ugdymuisi. Mokyklos kul-
tura, kasdiené komunikacija tarp seimos, mokytojos ir mokinio padéjéjo bei pagalbos
testinumas yra jvardijami kaip atramos Seimai veiksniai. Nuosekli tarpdisciplininé
pagalba, aktyvus tévy ir juy bendruomeniy jsitraukimas j pagalbos vaikui procesa
pateikiami kaip gerosios praktikos pavyzdziai.

Diskusija

Atsakant i tyrimo klausima, kaip Seimos patirtys atskleidzia tarpdisciplininés pagalbos
situacijas skirtinguose kontekstuose, ypac svarbus vaiko Seimos, pagalbos specialisty
ir mokytojy bendradarbiavimas. Ekologiné sistemy teorija padeda suprasti svarbias
gaunamos pagalbos vaikui situacijas ir saveikas. Pagalbos procesas yra dinamiskas ir
vyksta jvairiose aplinkose. Jis atsiskleidzia jvairiy konteksty pasakojimuose — pradedant
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mikrolygmeniu, jtraukiant mezolygmenj ir baigiant makrolygmeniu. Panasias jzval-
gas pateikia ir Smith (2023) tyrimas, kuriame taikant bioekologiniy sistemy teorine
prieiga atskleista Seimy patirtis jvairiuose kontekstuose. Tyrimo pasakojimuose iskyla
Seimos jvairiose aplinkose patiriami i$$ikiai. Nerimas dél vaiko ateities, emociné
jtampa, fragmentuotas pagalbos teikimas, nevienodas mokykly pasirengimas priimti
autistiskus mokinius, specialisty trikumas ugdymo jstaigoje. Apibiidinamos ir Seima
palaikancios situacijos. Minima pozityvi mokyklos kultira, nuosekli kasdiené ko-
munikacija tarp $eimos, mokytojo ir mokinio padéjéjo bei pagalbos testinumas. Kity
mokslininky atlikti tyrimai patvirtina ir Siame tyrime atsiskleidusj Seimos jsitrau-
kimo j ugdyma poreiki, taip pat reikalinga specialisty tarpusavio bendradarbiavima
(Lindsay et al.,, 2013; Mathur & Koradia, 2018; McDougal et al., 2020; Schlebusch
et al., 2017; AliSauskiené et al., 2023). Kunze ir Machalicek (2022), atlike tyrima, dar
pastebéjo, kad personalizuotu pozituriu paremta tarpdisciplininiy komandy teikiama
pagalba autistiSkam vaikui atliepia individualius vaiko poreikius, stiprina specialisty
bendradarbiavima ir padeda spresti kilusius sunkumus. Taciau svarbu pazymeéti, kad
jvairiuose konteksto lygmenyse atsiskleidziantys Seimos ir mokyklos bendradarbiavimo
veiksniai bei tarpdisciplininé pagalba turi bati koordinuojama.

Atsakant j tyrimo klausima, kokius issitkius ir teigiamas patirtis seima patiria nuo
sutrikimo nustatymo iki pagalbos teikimo mokykloje, aptarti juos reikia pradedant
pasakojimu apie Seimos gyvenimo lazj. Nustacius vaikui autizmo spektro sutrikima,
Seima blaskosi ieSkodama pagalbos jvairiose institucijose (mezolygmuo) ir pati ja
koordinuoja (Koskela & Sinkkonen, 2025; Cologon, 2022; Sanderson, 2023). Pradéjusi
ieskoti vaikui tinkamos mokyklos Seima nuéjo ilga ir sudétinga paieskos kelia. Ty-
rime pristatyti Seimos patirti sunkumai. Pagalbos specialisty trikumas mokykloje,
privaciy specialisty paieska ir lankymasis jvairiose terapijose patvirtina ir kity tyréjy
jzvalgas dél tenkancios finansinés nastos Seimai (Larcombe et al., 2019; Mithimunye
et al.,, 2018). Salia minimy i$$tkiy $eimos pasakojimuose atsiskleidZia istorijos apie
mokyklos atviruma jvairovei, mokytojy ir klasés vaiky tévy nuostatas bei mokytojos
ir mokinio padéjéjos bendravima su Seima. Kaip ypac teigiama patirtj verta isskirti
$eimos bendradarbiavimg su mokinio padéjéja. Taciau pazymeétina, kad kity tyréjy
darbuose akcentuojama, jog $io specialisto darbo kokybé susijusi su jo kompetencija,
ziniomis apie autistiSkus mokinius ir pasirengimu dirbti su jais (Carter et al., 2018;
Sharma & Salend, 2015; Falkmer et al., 2015). Seimos pasakojimai patvirtina kity tyréju
pastebéjimus, kad sékmingam autistisky vaiky ugdymui svarbios yra visos mokyklos
bendruomenés teigiamos nuostatos, gebéjimas pazinti vaiko poreikius ir atsizvelgiant
i juos organizuoti personalizavimu grjsta pagalba (Raudeliiinaité & Gudzinskiené,
2022; Jokubaitiené & Alisauskas, 2020; Kurth et al., 2020). Autistisko vaiko ugdymas
ir pagalba yra sudétingas ir daugiasluoksnis procesas.
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Isvados

Remiantis ekosistemine teorija ir trijy naratyvinés erdvés lygmeny analize, tyrime
dalyvavusios Seimos patirtys parodé, kad jvairus tarpdisciplininés pagalbos autistiSkam
vaikui aspektai ir jy sasajos atsiskleidé kiekviename i§ mikrolygmens, mezolygmens,
makrolygmens pasakojimuy.

Mikrolygmens ,,pasakojime® atsiskleidé Seimos patirciy trajektorijos nuo isgyve-
namo streso, kaltés jausmo, mamos vaidmens pokycio iki aktyviy veiksmy ieskant
pagalbos vaikui jvairiose institucijose pas skirtingus specialistus. Siame artimame
$eimai kontekste isryskéja Seimos, ypa¢ mamos, vaidmeny pokyciai. Mezolygmens ,,Pa-
sakojimo® analizé atskleidé mokyklos pasirinkimo dilema, pagalbos vaikui mokykloje
ribotuma. ,,Pasakojime” fokusuojamasi j pagalba mokykloje ir uz jos riby, kreipiantis
i privacius specialistus. Makrolygmens ,,PASAKOJIME® atsiskleidzia testiniai laiko
poziuriu valstybés formuojamo ir jgyvendinamo jtraukiojo ugdymo issukiai. Siauras
paslaugy autistiSkam vaikui tinklas ir paslaugy koordinavimo stoka, svietimo pagalbos
specialisty trikumas, finansavimo stygius, dalies mokykly vengimas priimti autistiskus
mokinius ir kt. Tinkamos mokyklos autistiSskam vaikui paieska ir pagalbos vaikui bei
$eimai nuo sutrikimo nustatymo momento koordinavimo nasta neretai tenka Seimai.

Seima per mikrolygmens, mezolygmens ir makrolygmens pasakojimus atskleidé, su
kokiais sunkumais susiduria. Mama, kaip ,,atvejo vadybininkeé®, iesko ir koordinuoja
jvairiy specialisty teikiama pagalba. Pagal galimybes jie derina valstybés finansuojama
pagalba ir teikiama privaciai, nes pagalba mokykloje tévai vertina kaip nepakankama.
Taip gaunama pagalba yra menkai suderinta, fragmentuota, kiekvienas specialistas
siekia savo tiksly. Dél valstybés finansuojamy paslaugy stokos ir nevienody Seimy
galimybiy daliai autistisky vaiky tinkama tarpdisciplininé pagalba néra prieinama,
todél ne visi ju poreikiai yra patenkinami. Visa tai galima laikyti jtraukiojo ugdymo
igyvendinimo kliatimis. Pagalbos telkimga ir tgstinuma daznai nulemia Seimos mo-
tyvacija, turimos zinios ir finansinés galimybés, ugdymo jstaigos kultara ir praktika,
taip pat paslaugy tinklo galimybés gyvenamojoje vietovéje. Seimos patirtys, susijusios
su pagalbos testinumu, mokyklos bendruomenés palaikymu, kasdiene komunikacija
su mokykla, mokinio padéjéjo pagalba ir privaciame sektoriuje dirbanciy specialisty
jsitraukimu, veikia ir kaip sisteminiy spragy, atsiskleidzianc¢iy makrolygmeniu, kom-
pensavimas, ir kaip gerosios praktikos pavyzdziai.
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Summary

The paper presents the experience of a family with an autistic child as a case study,
highlighting the challenges and best practices of interdisciplinary assistance. The study is
based on qualitative narrative methodology and an ecological systematic theoretical approach.
Data were collected using interviews and analyzed by combining an ecological systematic
analysis approach with Barkhuizen’s (2020) narrative space analysis and Braun and Clarke’s
(2006; 2013) inductive thematic analysis. The results of the study show that when a child is
diagnosed with autism spectrum disorder (ASD), the family experiences complex emotions,
ranging from shock to acceptance of the child, clarification of expectations, and the search for
strategies for coping with everyday experiences. The dilemma of choosing a school emerges
in this context. The family’s success is determined by daily communication with the school,
the role of a student assistant, an appropriate classroom microclimate, and the support of the
school community. The study emphasized the limited availability of public services, fragmented
educational assistance, and a lack of support specialists. Also, the study highlighted the need
for and importance of case management to ensure appropriate and accessible interdisciplinary
and interinstitutional assistance for autistic children and their families.

Keywords: autism spectrum disorder, specialist assistance, parental experience, inclusive
education.
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