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[VADAS

Autizmo spektro sutrikims (ASS) — tai nervy sistemos vystymosi sutrikimy grupé, kuriai budingi
socialinés komunikacijos ir sgveikos geb¢jimy deficitas bei riboti ir pasikartojantys interesai bei elgesio
modeliai.! Pasauliniu mastu ASS diagnozés paplitimas nuolat didéja — naujausios apzvalginés studijos
rodo, kad autizmo paplitimas siekia apie 100 i§ 10 000 gyventojy (mazdaug 1 %).? Taip pat, PSO paZymi,
kad apie 1 i§ 100 vaiky visame pasaulyje turi ASS, todél autizmas tapo reik§mingu visuomenés sveikatos
vaiky grupéje ASS paplitimas iSaugo nuo 278,8 iki 538,9 atvejo 100 000 vaiky per penkerius metus
(20162021 m.).* Populiacijos mastu tai reikia, kad autizmas tampa vis didesniu visuomenés sveikatos
188tikiu, kai kasmet savo simptomus iS§gyvena Simtai vaiky. Dél to nusistovéjusi ankstyvos diagnostikos
ir visapusiskos pagalbos sistema yra itin svarbi — ji padeda laiku skirti reikiamas paslaugas, gerina Seimy
gyvenimo kokybe ir vaiky raidos rezultatus. Seimy bei specialisty patirtis rodo, kad trikumy sritys gliidi
ne tik mediciningje priezitroje, bet ir Svietimo, socialiniy bei uzimtumo paslaugy organizavime. Be to,
ASS diagnozé daznai apgaubta nezinojimo ir stigma, todél autistai vis dar patiria diskriminacijg ir

socialing izoliacijg.’

Autizmo tema aktuali skirtingoms visuomenés grupéms. Mokslui ji jdomi kaip dar neseniai pradedama
kryptis — egzistuoja daug spragy, ypaé epidemiologijoje ir autizmo poveikio $eimai tyrimuose.®
Politikams ir institucijoms aktualu d¢l tarptautiniy jsipareigojimy: Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy
konvencija (CRPD) garantuoja visiems vaikams lygiavertes teises j Svietimg ir pagalba, o Europos
Sajungos Strategija (2021-2030) taip pat akcentuoja neurologing jvairove. Lietuvos kontekste §i tema
taip pat svarbi socialiniams sluoksniams, nes nuo to priklauso, kaip sékmingai bus | visuomeng
jtraukiami ASS turintys vaikai.” Dél to butina aiSkiai suprasti, kokia autizmo gydymo ir $vietimo politika
taikoma Lietuvoje, kokios spragos egzistuoja ligos diagnostikoje, paslaugy prieinamume ir

strateginiame planavime.® Dél visy Siy priezas¢iy aktualu iSanalizuoti autizmo situacijg Lietuvoje.

! Hodges H, Fealko C ir Soares N. 2020. ,,Autism spectrum disorder: definition, epidemiology, causes, and clinical
evaluation“. DOI: 10.21037/tp.2019.09.09

2 Jinan Zeidan ir kt. ,,Global prevalence of autism: A systematic review update®. 2022. DOI: 10.1002/aur.2696

3 inbid

4 Lietuvos Pediatry draugija, Lietuvos socialinés pediatrijos draugija. ,,Vaiky raidos sutrikimai: ankstyvos diagnostikos ir
gydymo algoritmai, pacienty logistika®“.2020

5 Robin van Kessel ir kt. ,,Autism and education international policy in small EU states: policy mapping in Malta, Cyprus
Luxembourg and Slovenia“. 2020. doi:10.1093/eurpub/ckaal46

¢ Buivydaite, Ruta, C.R. Newton, ir A. Prasauskiené. 2017. ,,Scoping Review: Autism Research in Baltic States What Is
Known and What Is Still To Be Studied.* Review Journal of Autism and Developmental Disorders 4: 294-306.

7 Robin van Kessel ir kt. op. cit.

8 Kessel, R. ir kt. 2020. ,,Education, Special Needs, and Autism in the Baltic States: Policy Mapping in Estonia, Latvia, and
Lithuania®“. Frontiers in Education 5:161. doi.org/10.3389/feduc.2020.00161
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Tyrimy apie autizmga apimtis Lietuvoje kol kas ribota. Pavyzdziui, Buivydaite ir kt. (2017) nurodé¢, kad
baltijos autizmo tyrimai daugiausia nagrinéja vaiky mokymosi problemas ir Seimy adaptacija, o
epidemiologijos, priezas¢iy ar klinikiniy intervencijy Lietuvoje beveik nebuvo tirta.? Seimy patirties
klausimais vieninteliai iSskirtiniai lietuviy autoriai, kaip R. Buivydaite (2018) — jos disertacijoje
analizuota ASS turin¢iy vaiky auginimo patirtis —, bet Sie darbai susikoncentrave | psichologijg ir
socialing puse, o ne strateginj valstybinj lygmenj. Ataskaitose (Prasauskiené ir kt.) placiau aptaria
terapiniy paslaugy poreikj, taCiau analizuojant mokslingje literatiiroje triiksta apibendrinimy apie
nacionaling autizmo politikg. Tarptautiniu mastu autizmo politika nagrinéta tik atskiromis Salimis:
pavyzdziui, Didziosios Britanijos Autizmo jstatymas (2009) ir strategija, ar kai kuriy ES Saliy
(Pranctizijos, Airijos ir kt.) dokumentai (Roleska ir kt., 2018; van Kessel ir kt., 2020) akcentuoja autizmo
gydymo politikg spresti atskirai. Baltijos kontekste prieSingai — Lietuvos, Latvijos ir Estijos politikos
dokumentuose autizmas beveik visada minimas tik specialiyjy poreikiy grupés kontekste. Van Kessel ir
kt. (2020) tyrime pazyméta, kad net 75 % Lietuvos Svietimo politikos dokumenty specialiai neapibréze
autizmo tematikos.'® Kitaip sakant, Lietuvos autizmo medicinos, $vietimo ir socialinés politikos
koordinavimas iki Siol i§ esmés neapibréztas ir tyrimy nepagristas. UzZsienio mokslinéje literatiiroje yra
daug duomeny apie ASS gydymo paslaugas ir terapija, taCiau triksta apzvalgy apie tai, kaip Sios
paslaugos integruotos j valstybés politika. Lietuvoje autizmo politika neapibrézta; ji lieka giliai
fragmentiSka tarp skirtingy ministerijy ir institucijy. Spraga ryski: reikia sutelkti Lietuvos autizmo

kontekstg apibudinancius tyrimus, atsizvelgiant j diagnostikos, paslaagy ir politikos aspektus.!!

Tyrimo objektas — autizmo politika Lietuvoje, t. y. jstatyminiai reglamentai, strategijos ir programos,
taip pat socialinés paslaugos bei sveikatos priezitiros priemonés, kuriomis siekiama pagerinti ASS
turin¢iy asmeny gyvenimo kokybe. Praktikoje tai apima ankstyvosios intervencijos paslaugas, specialyji
ugdyma, reabilitacija, $eimy informavima ir kitas priemones. Si politikos sritis kol kas neformalizuota
vienoje valstybés strategijoje, todél objektyviai analizuojama per atitinkamy vieSyjy dokumenty ir

eksperty veikly prizmg. D¢l Sios priezasties yra svarbu daugiau kalbéti apie autizmo politikg Lietuvoje.

Tyrimo problema- Lietuvoje autizmo politika néra sistemiskai jtvirtinta nei viename integruotame
nacionalinés strategijos dokumente. Nors egzistuoja pavieniai teisés aktai, programos ar projektinés
iniciatyvos, jos dazniausiai veikia fragmentiskai, o atsakomybés tarp institucijy pasiskirstymas lieka
neaiskus. Tai lemia, kad autistiSki asmenys ir jy Seimos susiduria su nevienodu paslaugy prieinamumu,

spragomis gydymo bei ugdymo sistemose ir nevientisu politiniu démesiu jy problemoms.

° Buivydaite, Ruta, C.R. Newton, ir A. Prasauskiené. supra note, 6.
10 Kessel, R. van, ir kt. supra note, 8
1 Kessel, R. van, ir kt. op. cit.



Tyrimo tikslas — i$tirti autizmo gydymo politikg Lietuvoje bei pateikti pasitilymus jos tobulinimui.

Tyrimo uzdaviniai

1. Aptarti autizmo spektro sutrikimo sampratg ir autizmo diagnostikos bei gydymo organizavimo
apzvalga.

2. Apibendrinti tarptauting autizmo gydymo politikg ir gerajq praktika.

3. ISnagrinéti Lietuvos strategijas ir programas, susijusias su autizmo spektro sutrikimy diagnostika,
gydymu ir integracija.

4. Atlikti autizmo gydymo politikos Lietuvoje kokybinj tyrima.

Tyrimui atlikti taikomi Sie metodai:

1. Literatiros analizé: sisteminga mokslo straipsniy bei kity Saltiniy apie autizma ir susijusias paslaugas
apzvalga.
2. Kokybinis interviu: struktiirizuotas interviu su srities politikos ekspertais.

3. Temin¢ analizé: gauto interviu duomeny analizé tematiniy kategorijy nustatymo budu.

Gauti tyrimo rezultatai gali prisidéti prie Lietuvos autizmo politikos tobulinimo. Jie atskleis esamas
spragas ir pateiks praktiSkai pritaikomas rekomendacijas. Analizé parodys, kuriose srityse labiausiai
triksta struktiiruotos paramos (pvz., diagnostikos prieinamume, ankstyvojo jsikiS$imo programose ar
integracijos mokyklose) ir kaip tai veikia Seimas bei specialistus. Rekomendacijos padés politikos
formuotojams aiSkiau jvertinti ASS turinéiy asmeny poreikius ir vystyti naujas paslaugas. Taip pat
tyrimas praplés zinias apie autizmo politikos procesa, suteiks orientyrus geresniems autizmo jvertinimo
ir prieziiros modeliams. Galiausiai, didesnis visuomenés informuotumas apie ASS galéty paskatinti
priimti novatoriskus sprendimus Svietimo, sveikatos priezitiros ir socialinés integracijos srityse, taip

prisidedant prie autistisky asmeny gyvenimo kokybés gerinimo.

Darbas suskirstytas | keturis pagrindinius skyrius. Pirmajame skyriuje pristatoma ASS samprata,
paplitimas ir diagnostikos bei gydymo priemoniy apzvalga. Antrajame skyriuje analizuojama esama
autizmo politika Lietuvoje: nagrin¢jami teisés aktai, ankstyvosios intervencijos gairés, Svietimo
integracijos programos ir jy efektyvumas (Siame skyriuje numatyta 1 iliustracija, vaizduojanti ASS
paplitimo Lietuvoje spektra). Treciajame skyriuje pateikiama kokybinio interviu analizé — Cia
jvertinamas paslaugy prieinamumas, Seimy ir specialisty patirtys bei sistemos koordinavimo spragos
(skyriuje pateikiamos 2 lentelés. Pirmoji apie apklaustus ekspertus. Antroji su eksperty apklausos

rezultatais). Ketvirtajame skyriuje suformuluojamos i§vados ir konkrettis pasitilymai Lietuvos autizmo



politikos gerinimui. Darbe yra 2 priedai (interviu klausimynas ir patvirtinimas apie atlikto darbo

savarankiskuma ) bei i§ viso 80 literaturos Saltiniy.

Nuosirdziai dékoju visiems, tyrimo dalyviams padéjusiems surinkti informacijg apie autizmo politikos
formavima Lietuvoje. Jy atvirumo déka tyrimas gavo naujy jzvalgy. Taip pat dékoju darbo vadovui:
Doc. dr. Vytautui Dumbliauskui uz profesionalg pagalba, vertingas pastabas ir nuoSirdy palaikyma

raSant §] magistro darba.
SANTRUMPU SARASAS

ABA- taikomojo elgesio analizés (angl. applied behavior analysis) metodas

ASS- Autizmas arba autizmo spektro sutrikimas

ADHD- Aktyvumo ir démesio sutrikimas (angl. attention deficit hyperactivity disorder)

CNS- Centriné nervy sistema

DSM- Diagnostinis ir statistinis protiniy sutrikimy vadovas (angl. the Diagnostic & Statistical Manual
of Mental Disorders)

JTNTK- Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija

NVO- Nevyriausybiné organizacija (angl. non-governmental organization)

TEACCH- mokymo programa (angl. Treatment and Education of Autistic and related

Communication handicapped Children) programa, sukurta Siaurés Karolinoje (JAV).



1 AUTIZMO SPEKTRO SUTRIKIMO SAMPRATA

Autizmo spektro sutrikimai (ASS) yra jvairi grupé biikliy. Jiems biidingi tam tikri sunkumai socialinéje
sgveikoje ir komunikacijoje. Kiti bruozai yra netipiniai veikly ir elgesio modeliai, tokie kaip sunkumai
peréjimuose i§ vienos veiklos j kitg, démesio koncentracija j detales ir nejprastos reakcijos j pojicius.!?
Pagal Visuoting Lietuviy enciklopedija, autizmas (gr. autos — pats), neurologinés ir psichikos raidos
sutrikimas. Pasireiskia fiziniais, paZzinimo (mastymo, suvokimo), emocijy, socialiniy jgiidziy ir kalbinio
bei nekalbinio bendravimo triikumais. Autizmas nustatomas ankstyvoje vaikystéje (mazdaug iki 2,5 m.)
ar net kiidikio amziuje.

Autizmo spektro sutrikimy (ASS; angl. Autism Spectrum Disorder, ASD) vienody simptomy derinio ar
profilio néra.'*> Terminas ,,spektras apibiidina placia klinikiniy simptomy, kuriuos daznai patiria $ia
diagnoze turintys zmonés, jvairove.!*Jvairus ir nepastovus pasireiskian¢iy simptomy sunkumo laipsnis
apsunkino galimybe veiksmingai atskirti vieng sutrikima nuo kito!'>. D¢l §ios priezasties 2013 m.
Amerikos psichiatry asociacijos patvirtintas Psichikos sutrikimy diagnostikos ir statistikos vadovo
penktasis leidimas (DSM — 5) atnaujino ASS diagnostikos kriterijus, panaikindamas diagnostinius
potipius, jskaitant autizmo sutrikima, Aspergerio sindromg ir kitaip nenurodyta pervazinj raidos
sutrikimg. Diagnozés buvo apjungtos j vieng kategorija, oficialiai pavadintag ASS.'® Remiantis PSO
sudaryta Tarptautine statistine ligy ir sveikatos sutrikimy desimtgja klasifikacija (TLK — 10) §iuo metu
ASS yra jvardijamas, kaip jvairiapusis raidos sutrikimas. Siai grupei priskiriami sutrikimai yra: vaikystés
autizmas, netipinis autizmas, Reto sindromas, kiti dezintegraciniai vaikystés sutrikimai, hiperaktyvus
elgesys, susijes su protiniu atsilikimu ir stereotipiniais judesiais, Aspergerio sindromas, kiti jvairiapusiai

raidos sutrikimai ir nepatikslinti jvairiapusiai raidos sutrikimai.!’

ASS yra vienas daZniausiai
pasitaikan¢iy vaiky vystymosi sutrikimy.'® Per pastaruosius deSimt mety ASS paplitimas iSaugo visame
pasaulyje. °Taip pat yra apskai¢iuota, kad $iuo metu mazdaug vienam i§ 100 vaiky visame pasaulyje

diagnozuojamas ASS, o vidutinis vyry ir motery paplitimo santykis yra 4:1.2° Yra manoma, kad didéjantj

12 Hodges H, Fealko C ir Soares N. supra note. 1.

13 Visuotiné Lietuviy enciklopedija. 2025. Autizmo savoka. Ziiiréta sausio 10d. https://www.vle.lt/straipsnis/autizmas/

14 Ahmed FY, El Karmalawy E ir Helmy E. 2020. Assessment of knowledge and attitude of technical nursing school
students regarding autistic children. Egypt Nurs J. 17: 117-125. DOI: 10.4103/enj.enj 2 21

15 Sharma SR, Gonda X ir Tarazi FI. 2018. Autism Spectrum Disorder: Classification, diagnosis and therapy. Pharmacol
Ther. 190: 91-104. DOI: 10.1016/j.pharmthera.2018.05.007

16 Lyall K ir kt. 2017. The changing epidemiology of autism spectrum disorders. Annu Rev Public Health. 38: 81-102.
DOI: 10.1146/annurev-publhealth-031816-044318

17 Tarptautiné statistiné ligy ir sveikatos sutrikimy klasifikacijos desimtasis pataisytas ir papildytas leidimas, Australijos
modifikacija (TLK-10-AM). 2015 M. LIEPOS 1 D. ebook.vlk.1t. zitiréta 2025 sausio 10d.
http://ebook.vlk.It/e.vadovas/index.jsp?topic=/It. webmedia.vlk.drg.icd.ebook.content/html/icd/ivadas.html

18 Srivastava AK ir Schwartz CE. 2014. Intellectual disability and autism spectrum disorders: causal genes and molecular
mechanisms. Neurosci Biobehav Rev. 46(2): 161-174. DOI: 10.1016/j.neubiorev.2014.02.015

1% Qiu S ir kt. 2020. Prevalence of autism spectrum disorder in Asia: A systematic review and meta-analysis. Psychiatry
Res. 284: 112679. DOI: 10.1016/j.psychres.2019.112679

20 Zeidan J ir kt. 2022. Global prevalence of autism: A systematic review update. Autism Res. 15(5): 778-790. DOL:
10.1002/aur.2696



paplitimg 1émée atnaujinti ASS diagnostikos kriterijai, jaunesnis diagnozavimo amZzius, specialiojo
ugdymo politikos poky¢iai, geresnis paslaugy prieinamumas bei padidéjes informuotumas.?!
Aspergerio sindromas (AS)

Higienos instituto duomenimis, 2017 m. autizmo sutrikimus turin¢iy vaiky buvo per 1700. Taciau
duomenys netiksliis, nes jie surinkti tik i§ asmens sveikatos prieziiiros jstaigy. Vaiky, kurie nesilanke
minétose jstaigose, statistikoje néra. Be to, Lietuvoje efektyvi ankstyvos autizmo diagnostikos sistema
veikia vos 10 mety, iki tol autizmo diagnoz¢ buvo nustatoma retai ir ne visada tiksliai. Tod¢l duomenys
atspindi geriausiu atveju nuo 2010 m. diagnozuotus atvejus. Taigi galima teigti, kad realiai

Lietuvoje autizmo sutrikimus turi 5-8 tukst. vaiky iki 17 m. amziaus. Kita vertus, 2013—-2017 mety
naujai nustatyty autizmo sutrikimy duomenys rodo, kad autizmo sutrikimy Lietuvoje daugéja sparciau
nei pasaulyje ir per artimiausius 5—10 mety autizmo sutrikimus turin¢iy vaiky oficialus skaicius irgi sieks
1,5-2 proc., o tai reiskia, kad autizmo sutrikimus Lietuvoje turés apie 10 tukst. vaiky, ir Sis skaicius
nuolat didés.

Remiantis autizmo pozymiy kokybe, bandoma nustatyti autizmo sunkumo laipsnj, kuris gali biiti labai
jvairus. Vieni vaikai patiria daugiau sunkumy dél sutrikusios kalbos, kiti — dél socialinio bendravimo
problemy, treti labiau iSsiskiria savo elgesiu ir pan. Baron-Cohen isskiria klasikinj autizma ir autizma,
kuris dera su aukstu intelektu, bei Aspergerio sindromg ir pateikia vadinamajj autizmo spektra.
Aspergerio sindromas (AS), laikomas viena §velniausiy autizmo atmainy. Sj sindromg turin¢iam vaikui
iSkyla tokiy pat bendravimo sunkumuy, jis taip pat turi nejprasty stipriy siaury pomeégiy (obsesiniy), kaip
ir kiti autistiSki vaikai, taciau skiriasi tuo, kad jo kalbos ir pazintiniy funkcijy raida néra atsilikusi, kad
jis yra normalaus intelekto. Aspergerio sindromg turin¢io vaiko kalba iSplétota, taciau pokalbiuose
triksta diplomatijos, iniciatyvos, kity Zzmoniy nory ir nuotaiky supratimo. Todél jo bendravimas
vienpusiSkas, neadekvatus. Bendraamzius tai trikdo ir pykdo, todél jie stengiasi su tokiu vaiku
nebendrauti arba jj paSiepia. ISore niekuo neiSsiskiriantis Aspergerio sindroma turintis vaikas dél savo
elgesio ypatumy daznai blina nesuprastas, atstumtas, laikomas nemandagiu, jzuliu, prastai iSauklétu,
keistu. Aspergerio sindromg turintis vaikas nesupranta, kg jis negerai pasaké ar padare, todél jis
atstumiamas, iSgyvena, sutrinka ir pasitraukia, o neretai vengia (bijo) bendrauti. Vaikg visada lydi didele

bendravimo su kitais zmonémis baimé ir adaptacijos sunkumai.??

2l Ahmed FY ir kt. supra note. 3
22 Wang, L ir kt. 2021.'Methodology in phenome-wide association studies: a systematic review, Journal of Medical
Genetics, vol.58, no. 11.https://doi.org/10.1136/jmedgenet-2021-107696



1.1 Autizmo spektro sutrikimo pozymiai

ASS turintys vaikai gali labai skirtis vienas nuo kito. Todél autizmas yra vertinamas, kaip spektras, kuris
vaikui gali pasireiksti ir labai lengvai, ir labai sunkiai.?® Dél to diagnozés patvirtinimui biitina nustatyti
tris pagrindinius trilkumus Siose srityse: sutrikusi komunikacija ir abipusé socialin¢ saveika bei ribotas,
pasikartojantis ir stereotipinis elgesys.?* Vis délto ankstyvaisiais ASS simptomais yra laikomi
bendravimo ir socialinés sgveikos srityse patiriami sunkumai.?® Ta¢iau minéti sutrikimai gali skirtis
jvairiais vaiko vystymosi laikotarpiais,?® kadangi ASS yra raidos sutrikimas, o tai reiskia, kad ASS
budingi pozymiai pasireiskia vaikui sulaukus tokio amziaus, kai tikimasi tam tikro elgesio. Kitaip tariant,
simptomai atsiranda ir tampa pastebimi vaikui augant, todé¢l kartais gali biti nevisiSkai atpazjstami
sulaukus 18 ménesiy amziaus.?’” Vis délto simptomai turint ASS pasireiskia nuo ankstyvos vaikystés ir

jau tada daro jtakg kasdieniam funkcionavimui.?®

Pasak Faras ir bendraautoriy, ikimokyklinio amziaus vaiky bendravimo sutrikimams budingas
neiSsivystes, neverbalinis bendravimas arba uZztrukegs ar neprasidéjes kalbos iSmokimas. Sutrikusi
socialiné sgveika pasizymi negebé&jimu atsakyti j kity Zmoniy jausmus, vaizduotés tritkumu arba visiSku
jos nebuvimu, taip pat negebé&jimu bendrauti, domeétis arba pasidalinti malonumu su bendraamziais.
Elgesio sutrikimams biidingas ribotumas ir stereotipiSkumas, pavyzdziui, nejprasta arba pasikartojanti
ranky ir pirSty elgsena, taip pat negebéjimas prisitaikyti prie rutinos pokyciy. Taciau mokyklinio amziaus
vaiky bendravimo sutrikimams budingi kiti bruozai, pavyzdziui, nuolatiné echolalija (echolalija yra
reiSkinys, kai zmogus automatiskai kartoja kity Zzmoniy pasakytus zodzius, ar frazes) nejprastas zodynas,
taciau iSlieka sutrikgs kalbos vystymasis. Sutrikusi socialine sgveika pasizymi negeb¢jimu zaisti kartu
su kitais vaikais, pavyzdziui, gali pasireiksti agresyvus elgesys, taip pat biidingas negebéjimas laikytis
mokykloje nustatyty normy, pavyzdziui, nenoriai isitraukia i klasés veiklas. Elgesio sutrikimams
budingas kirybiskumo triitkumas, nejprasta reakcija j sensorinius dirgiklius, taciau iSlieka negebéjimas

prisitaikyti prie rutinos poky¢iy.?’

2 Lord C, Elsabbagh M, Baird G, Veenstra-Vanderweele J. 2018 Autism spectrum disorder. Lancet. 392(10146): 508-520.
DOI: 10.1016/S0140-6736(18)31129-2

24 Faras H, Al Ateeqi N ir Tidmarsh L. 2010. Autism spectrum disorders. Ann Saudi Med. 30(4): 295-300. DOI:
10.4103/0256-4947.65261

2> Owen AM, Gary A ir Schnetter V. 2020. Nursing care of patients with autism spectrum disorder. Nurs Made Incred
Easy! 18(2): 28-36.

https://www.nursingcenter.com/journalarticle? Article ID=5460048&Journal ID=417221&lssue_ID=5459955

26 Faras H, Al Ateeqi N ir Tidmarsh L. op.cit.

27 Stenberg N ir kt. 2014. Identifying children with autism spectrum disorder at 18 months in a general population sample:
Identifying children with ASD at 18 months. Paediatr Perinat Epidemiol. 28(3): 255-262. DOI: 10.1111/ppe.12114

28 Mughal S, Faizy RM ir Saadabadi A. 2022. Autism spectrum disorder. Treasure Island (FL): StatPearls Publishing.

2 Faras H, Al Ateeqi N ir Tidmarsh L. op.cit.



Owen ir bendraautoriy atliktame tyrime teige, kad bendravimo jgudziai tarp ASS turin¢iy vaiky skyreési.
Kai kurie kalb¢jo gerai, bet apie 40 proc. vaiky, turin¢iy ASS, visai nekalbéjo. Mazdaug 25 — 30 proc.
vaiky tur¢jo savo kalboje naudojamy keletg zodziy, taciau sulaukg 12 — 18 ménesiy juos prarado be
jokios aiSkios priezasties. Kiti vaikai, turintys ASS, bendravo pavieniais ZodZiais arba kartojo kity
zmoniy pasakytas frazes, arba zodzius. Taip pat autoriai papildé¢, kad bendravimo sutrikimams gali biiti
biidinga gesty, anekdoty ir sarkazmo supratimo stoka, bei negebéjimas jsiminti informacijos ilgesniam
laikui. Sutrikusiam socialiniam vystymuisi gali buti biidingos nejprastos reakcijos | tai, kaip daiktai
skamba, kvepia, atrodo arba jauciasi. Taip pat gali priklausyti sutrikes atsakas ] savo paties varda, bei
akiy kontakto vengimas. Sutrikusiam elgesiui gali buti buidingas stiprus susidoméjimas tam tikromis
temomis, kaip skaic€iai, faktai ar judantys objektai. Taip pat jie akcentavo ribota, pasikartojantj elgesi,
pavyzdziui, plazdéjimas rankomis, galvos dauzymas ar sukimasis ratu. Minétos elgsenos gali sustipreéti,
kai vaikas, turintis ASS, yra sunerimes arba patiria stresg. *°

Vaikai, turintys ASS, taip pat pasiZymi nejprastu reagavimu j sensorinius dirgiklius. Manoma, kad Sis
sutrikimas gali biti susijes ir su kitais simptomais bei sutrikusia elgsena, kaip ribotas ir pasikartojantis
elgesys, saves Zalojimas, hiperaktyvumas, agresija, traukuliai arba epilepsija, nerimas, nejprasti miego
ir valgymo jprociai bei vir§kinimo trakto sutrikimai.3!

Pasak Lord ir kity bendraautoriy sveikatos prieziiiros specialistai jau ilga laika zinojo, kad ASS
turintiems vaikams daznai pasireiskia ir kiti sunkumai. Jie akcentavo démesio tritkumo ir hiperaktyvumo
sindromg (ADHD), kuris yra laikomas daZniausias gretutinis ASS turin¢iy asmeny sutrikimas, taip pat
nurodé jvairaus pobiidzio nerima, fobijas bei irzlumga, agresija.’?

D. Velavicienés ir kity bendraautoriy nuomon¢ apibendrino, kad vis délto daugiau nei 70 proc. asmeny,
kuriems diagnozuotas ASS, pasireiSkia jvairios medicininés ar kitos psichikos problemos. Be to
pastaraisiais metais vis daugiau tyrimy atskleidZia, kad ASS turintiems vaikams daZnai pasireiSkia
centrinés nervy sistemos geb¢jima jungti, sisteminti ir jvertinti jutimais i§ ktino bei aplinkos gaunama
informacija.3* Sios integracijos sutrikimas lemia vaiko vystymasi ir elgesio problemas. Tarp labiausiai
paplitusiy sensorinés integracijos sutrikimy, pastebéty ir iStirty turint ASS, yra trijy tipy jutimo
moduliacijos sutrikimai, kuriuos galima apibudinti, kaip nenormalig reakcija j sensorinius dirgiklius,

sukelian¢ius funkcinius sutrikimus.

30 Owen AM, Gary A ir Schnetter V. Supra note 14.

31 Hazen EP ir kt. 2014. Sensory symptoms in autism spectrum disorders. Harv Rev Psychiatry. 22(2): 112-124. DOL:
10.1097/01.HRP.0000445143.08773.58

32 Lord C, Elsabbagh M, Baird G ir Veenstra-Vanderweele J. Supra note 12.

33 Hazen EP ir kt. Op.cit.
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Pirmajam sensorinés moduliacijos sutrikimui priklauso hiperjautrumas. Pavyzdziui, vaikas gali biti
ypac jautrus taktiliniams dirgikliams, tai yra gali nemeégti tam tikros faktiiros drabuziy medziagos arba
kity detaliy, kaip etikeCiy ant drabuziy.® Kitame Saltinyje Critz ir bendraautoriy (2015) teigimu
hiperjautrumas pasireiskia j jvairius vaizdus, garsus, kvapus ir prisilietimus. Jie taip pat akcentavo, kad
hiperjautrumui gali priklausyti atsisakymas valgyti tam tikrus maisto produktus dél iSvaizdos, tekstiiros,
skonio ar temperatiiros, padidéj¢s nerimas dél naujy situacijy, Zmoniy, arba nepageidaujamas atsakas |
zemo daznio garsus, pavyzdziui, tualeto vandens nuleidima. Taip pat ASS turintys vaikai nemégsta, kai
kas nors plauna, ar lie¢ia jy veida, arba nepatinka plauky plovimas bei kirpimas.’® Antrajam sensorinés
moduliacijos sutrikimui priklauso hipojautrumas. Pavyzdziui, asmuo gali per ramiai sureaguoti j dirgiklj,
kuris paprastai turéty sukelti stipry atsaka, tai yra, kai kurie vaikai gali per mazai sureaguoti | jau¢iama
skausma, dél $ios priezasties gali lengvai susiZeisti.>” Minétame Saltinyje autoriy teigimu hipojautrumui
taip pat priklauso: sutrikes asmeninés erdvés suvokimas, kirybiSkumo ir spontaniSkumo triikumas
zaidybingje veikloje arba sumazéjes suvokimas, ar uzdelsta reakcija j garsus ir vaizdus. Taip pat ASS
turintys vaikai gali atrodyti neranglis, prastos iStvermés arba pusiausvyros. TreCiajam sensorinés
moduliacijos sutrikimui priklauso jutimy siekiantis elgesys. Pavyzdziui, asmuo atkakliai siekia didesnio
intensyvumo, daznumo arba ilgesnés dirgikliy trukmés. Tai gali biiti iSreikSta bégimu, Sokiné€jimu,
laipiojimu, Zzmoniy arba daikty lietimu bei triuk§mo sukélimu. Taip pat autoriai iSskyré nuolatinj
nitiniavimg arba dainavima.’® Be abejo vaikai, turintys ASS, patiria zymiai didesne nepatenkinty
sveikatos priezitiros poreikiy rizikg.*® Jiems reikalingos individualios intervencijos, siekiant uZtikrinti
sveikatos prieziiiros paslaugy kokybe.*® Tai patvirtino Rooth ir Olinder atliktame tyrime suformuluotos
iSvados, kad slaugytojai daznai jauté nepasitikéjima savimi dirbdami su vaikais, turin¢iais ASS. Kadangi
jie negal¢jo susikalbéti su vaikais arba jie negebé€jo teisingai jvertinti vaiky kiino kalbos bei elgesio.
Todé¢l slaugytojai tyrimo metu pranes¢, kad jiems truko Ziniy, kaip tinkamai elgtis su ASS turinciais
vaikais sveikatos prieziliros jstaigose. D¢l Sios priezasties autoriai pateikeé iSvada, kad tolesnis
mokymasis yra biitinas, jog slaugytojai tapty savo srities ekspertais.*! Taigi norint pagerinti ASS turin¢io
vaiko vystymosi rezultatus svarbu uztikrinti specialisty gebéjima tinkamai dirbti su ASS turinciais

Zmonémis.

35 Hazen EP ir kt. Supra note 22.

36 Critz C, Blake K ir Nogueira E. 2015. Sensory processing challenges in children. J Nurse Pract. 11(7): 710-716.
https://doi.org/10.1016/j.nurpra.2015.04.016

37 Hazen EP ir kt. Op.cit.

38 Critz C, Blake K ir Nogueira E. op.cit

39 Russell S, McCloskey CR. 2016. Parent perceptions of care received by children with an autism spectrum disorder. J
Pediatr Nurs. 31(1): 21-31. DOI: 10.1016/j.pedn.2015.11.002

40 Davignon MN ir kt. 2014. Parent and provider perspectives on procedural care for children with autism spectrum
disorders. J Dev Behav Pediatr. 35(3): 207-215. DOI: 10.1097/DBP.0000000000000036

4 Rooth E ir Olinder AL. 2016. Nurses’ experiences of giving care to children with autism spectrum disorder within
somatic emergency care. Scientific Times Journal of Paediatrics. 1(1): 1-11. https://www.diva-
portal.org/smash/get/diva2:1084187/FULLTEXTO1.pdf
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Nepaisant deSimtmecius trukusiy iSsamiy tyrimy tikslios ASS atsiradimo priezastys vis dar néra
Zinomos.** Taciau per pastaruosius metus buvo padaryta pazanga nustatant tam tikrus ASS rizikos
veiksnius.** Dauguma tyréjy mano, kad ASS yra sudétingos genetiniy ir aplinkos rizikos veiksniy
saveikos rezultatas. Kitaip tariant, Sie veiksniai kartu daro jtaka vaiky smegeny vystymuisi nepaisant
visy rasiniy, etniniy ar socioekonominiy grupiy.**

Autizmas jvardijamas kaip nespecifinis sindromas, kuri sukelia jvairlis kenksmingi organiniai,
biologiniai ir genetiniai veiksniai. Yra daug medicininiy biikliy, kuriy metu, esant organinés kilmés
smegeny pazeidimams, kartu stebima ir autizmo klinika. Remiantis naujausiais duomenimis buvo istirta,
kad iki 40-50 proc. ASS atsiradimo priezaséiy priklauso nuo aplinkos veiksniy®’, jskaitant prenatalinius,
perinatalinius ir postnatalinius veiksnius. Prenataliniai veiksniai, susij¢ su padidéjusia ASS rizika, yra
teratogeny, pavyzdziui, talidomido, poveikis, tam tikros infekcijos, motinos priestraukuliniy, kaip
valproiné riigstis, vaisty vartojimas néStumo metu, oro tarSa ir vyresnis tévy amzius. Kiti su néStumu
susij¢ prenataliniai veiksniai yra motinos nutukimas, gestacinis diabetas ir kraujavimas prie§ gimdyma,
kurie parodé ne tokj stipry, bet reikSmingg rysj su padidéjusia ASS rizika. Perinataliniai veiksniai yra
jvairios gimdymo komplikacijos, susijusios su trauma arba iSemija ir hipoksija, pavyzdziui, nejprastai
trumpa néStumo trukme, prieslaikinis gimdymas arba gimdymo asfiksija, kurie taip pat parodé¢ stipry
ry$] su ASS atsiradimu.® Su ASS atsiradimo rizika susij¢ postnataliniai veiksniai yra autoimuniné liga,
virusiné infekcija, hipoksija, toksiSkumas gyvsidabriui, mazas naujagimio gimimo svoris, kraujavimas
po gimdymo, ar smegeny anomalija.*’ Be to buvo manyta, jog vaiky skiepai taip pat galéjo sukelti ASS,
tatiau dabartiniai tyrimai jrodé, kad vakcinacija néra susijusi su ASS pasireiskimu. 48

Tévy amzius. Daugelyje tyrimy buvo nagriné¢jama ASS rizika, susijusi su tévy amziumi, ypa¢ motinos.
Padid¢jes tévy amzius, tai yra daugiau nei 35 metai, buvo vienas nuosekliausiai nustatyty prenataliniy
ASS rizikos veiksniy.*® Tai patvirtino Al — Mamari su bendraautoriais, kurie nustaté statistiSkai patikimg
ry$j tarp vyresnio tévy amziaus ir padidéjusios ASS atsiradimo rizikos.’® Kitame tyrime taip pat buvo

jrodyta, kad kas deSimt mety padidéjus motinos ir tévo amziui, ASS rizika palikuoniams padidéjo

4 Neggers YH. 2014.Increasing prevalence, changes in diagnostic criteria, and nutritional risk factors for autism spectrum
disorders. ISRN Nutr. 2014: 14. DOI: 10.1155/2014/514026

43 Lyall K ir kt. Supra note 5.

4 Hodges H, Fealko C ir Soares N. supra note 1.

45 Modabbernia A, Velthorst E ir Reichenberg A. 2017. Environmental risk factors for autism: an evidence — based review
of systematic reviews and meta — analyses. Mol Autism. §(1): 13. DOI: 10.1186/513229-017-0121-4

4 Wang C ir kt. 2017. Prenatal, perinatal, and postnatal factors associated with autism: A meta analysis: A meta — analysis.
Medicine Baltimore. 96(18): €6696. DOI: 10.1097/MD.0000000000006696

47 Park HR ir kt. 2016. A short review on the current understanding of autism spectrum disorders. Exp Neurobiol. 25(1): 1—
13. DOI: 10.5607/en.2016.25.1.1

48 Modabbernia A, Velthorst E ir Reichenberg A. op.cit.

4 Lyall K ir kt. Op.cit.

50 Al-Mamari W ir kt.. 2021. Parental Age and the Risk of Autism Spectrum Disorder in Oman: A case — control study: A
case control study. Sultan Qaboos Univ Med J. 21(3): 465-471. DOI: 10.18295/squm;.4.2021.024
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atitinkamai 18 proc. ir 21 proc.’! Yra manoma, kad tai yra susije su vyresnio amZziaus tévy lytinémis
lgstelémis, kurios gali turéti jvairiy genetiniy mutacijy.>® Taip pat svarstoma, kad vyresniy motiny
gimdos aplinka yra maziau palanki vaisiui, o tai gali paskatinti akuSerines komplikacijas, kaip
naujagimio neiSnesiotumas ar smegeny hipoksija.>?

Vaisty vartojimas. Tyréjai, nagrin€j¢ prenatalin} antidepresanty, antiastminiy ir antiepilepsiniy vaisty
poveiki, nustaté, kad vaistai, turintys teratogeniniy savybiy, galéjo biiti susij¢ su padid¢jusia ASS
rizika.>* Kita vertus Modabbernia su bendraautoriais apras¢, kad rySys tarp motinos antidepresanty
vartojimo né$tumo metu ir ASS rizikos buvo priestaringas.>® Nors kitame tyrime buvo nustatyta, kad
motiny, kurios néStumo metu vartojo antidepresantus, ASS rizika padidéjo 50 proc.’® Vis délto visi Sie
vaistai gali prasiskverbti per placentg ir kaaujo -smegeny barjerg. Taip pat vaistai gali biiti perduodami
vaisiui per motinos pieng. D¢l Siy priezas¢iy atliktuose tyrimuose buvo nustatyta, kad minéty vaisty
vartojimas néStumo metu galéty padidinti ASS arba autizmo pozymiy rizika.’” Kita vertus buvo
nustatyta, kad folio rugsties papildy vartojimas prie§ gimdyma moterims, vartojan¢ioms vaistus nuo
epilepsijos, galéty sumazinti ASS atsiradimo rizika mazdaug 40 proc.>®

Infekcijos néStumo metu. Motiny persirgimas virusinémis ar bakterinémis infekcijomis pirmajj arba
antragjj néStumo trimestra, remiantis naujausiais tyrimais, galéty biiti laikomas, kaip ASS rizikos
veiksnys.>® Toks rySys atsiranda dél nejprastos motinos imuninés sistemos aktyvacijos bei padidéjusiy
uzdegiminiy baltymy kiekiy, kurie veikia vaisiaus smegeny vystymasi ir taip padidina ASS atsiradimo
rizikg.®0

Aplinkos tarSa. Per pastargjj deSimtmet] prenatalinis oro tarSos bei aplinkoje esanc¢iy cheminiy medziagy
poveikis tapo potencialiu ASS rizikos veiksniu. Oro toksinéms medziagoms yra priskiriamas azoto

dioksidas bei kietosios dalelés,®!

o aplinkoje esanfioms cheminés medziagoms yra priskiriamas
gyvsidabris, kadmis arba nikelis.%? Viename tyrime buvo nustatyta apie nedidelj, bet reik§minga rysj

tarp prenatalinio kietyjy daleliy bei neorganinio gyvsidabrio poveikio ir ASS rizikos padidéjimo,

5 Modabbernia A, Velthorst E ir Reichenberg A. supra note 37.

52 Hodges H, Fealko C ir Soares N. supra note 1.

33 Wang C ir kt. Supra note 35.

5% Lyall K ir kt. Supra note 38.

35 Modabbernia A, Velthorst E ir Reichenberg A. op.cit.

36 Kobayashi T ir kt. 2016. Autism spectrum disorder and prenatal exposure to selective serotonin reuptake inhibitors: A
systematic review and meta — analysis. Reprod Toxicol. 65: 170-178. DOI: 10.1016/j.reprotox.2016.07.016

7 Lyall K ir kt. Op.cit.

8 Hodges H, Fealko C ir Soares N. op.cit. 9(1): 55-65.

5 Owen AM, Gary A ir Schnetter V. Supra note 19.

60 Karimi P, Kamali E, Mousavi SM ir Karahmadi M. 2017. Environmental factors influencing the risk of autism. J Res
Med Sci. 22(1): 27. doi: 10.4103/1735-1995.200272

61 Chiarotti F ir Venerosi A. 2020. Epidemiology of autism spectrum disorders: A review of worldwide prevalence
estimates since 2014. Brain Sci. 10(5): 274. DOI: 10.3390/brainscil 0050274

62 Kim SK. 2015. Recent update of autism spectrum disorders. Korean J Pediatr. 58(1): 8—14. DOLI:
10.3345/kjp.2015.58.1.8

9 Modabbernia A, Velthorst E ir Reichenberg A. supra note 40.
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kadangi Sios medZziagos gali prasiskverbti pro placentg ir kraujo — smegeny barjera, kauptis
besivystanciose vaisiaus smegenyse ir trukdyti normaliam neurologiniam vystymuisi.®* Nors genetiniai
ir aplinkos veiksniai vaidina svarby vaidmenj, vis daugiau démesio skiriama mitybos veiksniy, jtakai
autizmo spektro sutrikimy vystymuisi ir simptomy pasireiSkimui. Keletas mikroelementy siejami su
autizmo spektro sutrikimy vystymusi arba simptomy sunkumu. Karnitinas, daugiausia randamas
gyvininés kilmés produktuose, yra bitinas riebaly rtgs$¢iy metabolizmui ir energijos gamybai
mitochondrijose. Sutrikes karnitino jsisavinimas arba biosintezé gali sukelti autizmo spektro
sutrikimams pana$ius simptomus. Todé¢l biitina uztikrinti pakankamg karnitino kieki néStumo metu ir
vaikystéje, siekiant iSvengti antrinio trikumo.

Omega-3 ir omega-6. Riebaly rlig§¢iy pusiausvyra taip pat yra labai svarbi. Padidéjes omega-6 ir omega-
3 santykis skatina uzdegimg ir skausma, didindamas autizmo spektro sutrikimy rizikg. Tyrimai rodo,
kad didinant omega-3 vartojimg (per mitybg arba papildus) ir mazinant omega-6 suvartojima, galima
teigiamai paveikti autizmo spektro sutrikimy simptomus. Vitaminas D atlieka daugialypi vaidmenj,
potencialiai jtakojantis DNR. Didesnis motinos vitamino D kiekis siejamas su sumaz¢jusia autizmo
spektro sutrikimy rizika. Rekomenduojama 25-hidroksivitamino D koncentracija yra 50—75 nmol/I.
Sialo riigstis. Gausybé jos randama motinos piene ir gyvininés kilmés produktuose, ji yra biitina
smegeny vystymuisi. Zemesné sialo riigties koncentracija buvo pastebéta autizmo spektro sutrikimy
turiniuose asmenyse, galbiit prisidedant prie neurovystymosi sutrikimy. Naujausi tyrimai pabrézia
galimg mitybos intervencijy nauda. Ketogeniné dieta, pasiZyminti dideliu riebaly ir labai mazu
angliavandeniy kiekiu, parodé teigiama poveikj socialiniam funkcionavimui ir elgesiui vaiky, serganciy
autizmo spektro sutrikimais. Tai gali buti dél jos neuroprotekciniy savybiy, kai ketonai tarnauja kaip
alternatyvus energijos Saltinis smegenims.

Zarnyno mikrobiotos sudéties poky¢iai, jskaitant padidéjusj propiono riigstj gaminanéiy bakterijy kieki,
siejami su autizmo spektro sutrikimais. Mitybos poky¢iai, tokie kaip be glitimo arba be kazeino dietos,
kartu su prebiotikais ir probiotikais, gali palengvinti Zarnyno disbioz¢ ir pagerinti autizmo spektro
sutrikimy simptomus. Padidéjes oksalaty, daugiausia randamy augaliniuose maisto produktuose, kiekis
gali prisidéti prie autizmo spektro sutrikimams biidingos patogenezés, galbiit per zarnyno ir smegeny
as]. Jy suvartojimas turéty buti stebimas ir potencialiai sumazintas.

Taip pat, teigiama, kad iki 40-50 proc. autizmo spektro sutrikimy galéty biiti nulemti aplinkos veiksniy
per $iuos mechanizmus - oksidacinj stresa, genetika, uzdegimus, hipoksijg ir iSemija, endokrininés
sistemos sutrikimus, pakitimus perduodant neurotransmitorius ir kt.% Tokiu atveju nustatoma sudétiné
diagnozé- somatiné, chromosominé ar kita liga ir vaikystés autizmas. VidutiniSkai 1 i§ 4 autizmo

sutrikimg turin¢iy vaiky diagnozuojamos gretutinés ligos: jgimtos infekcijos (jgimta raudonuke,

6 Lyall K ir kt. Supra note 46.
%Modabbernia A, Velthorst E ir Reichenberg A. supra note 52.
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citomegalija, toksoplazmoze, sifilis, kt.), herpinis encefalitas, medziagy apykaitos sutrikimai
(fenilketonurija, laktin¢ acidozé, hipotiroidizmas, mukopolisacharidozeés, puriny metabolizmo
sutrikimai, mitochondriniai sutrikimai, kt.), neurokutaninés displazijos (fakomatozeés), tuberoziné
skleroz¢ (Burnevilio-Pringlio liga), neurofibromatozé (Rekling-hauseno liga) ir kt., cerebrinis
gigantizmas (Sotos sindromas), daugybé chromosominiy ligy, i§ kuriy dazniausios - fragilios X
chromosomos sindromas, Kornelijos de Lanz, Moebiuso, Viljamso, Angelmano, Goldenharo, XYY,
XXX, XXY ir kiti sindromai.

Autistai daznai kartu turi ir fiziniy anomalijy, kurias sukelia jvairls biologiniai veiksniai, sutrikdantys
morfogeneze¢. Dauguma vaikystés autizmo atvejy (70-90 proc.) lydi protinis atsilikimas. Mazéjant 1Q,
did¢ja autizmo rizika, nes Siais atvejais pasireiSkia gilus difuzinis centrinés nervy sistemos (CNS)
pazeidimas.®® Asmenys, turintys didesne autizmo spektro sutrikimy i§sivystymo rizikg, yra:

1. jau diagnozuoty pacienty broliai ir seserys;

2. gime vyresniems tévams ar labai jaunoms motinoms ;

3. turintys sudétingesng¢ perinatalinés raidos anamneze¢ - komplikacijos gimdymo metu, susijusios
su trauma, iSemija ar hipoksija, motinos tam tikry vaisty vartojimas bei sirgimas diabetu néstumo
metu, nutukimas, hipertenzija, infekcijos, kontaktas su sunkiaisiais metalais.®’

Nustatyta, kad Seimy, auginanc¢iy vaika, kuriam jau diagnozuoti autizmo spektro sutrikimai, tikimybeé
susilaukti kito vaiko, turin¢io §j sutrikimg, yra 20-25 proc. Jei Seima jau augina 2 tokius vaikus, tikimybe
padidéja iki 36 proc.

Didéjantis ASS paplitimas pasaulyje taip pat sukeélé didesnj poreikj pagerinti pirminés sveikatos
prieZiiiros specialisty gebéjima diagnozuoti ASS.%® Sj poreikj patvirtino Namuli ir bendraautoriy tyrime
gauti duomenys, kad didziausia slaugytojy ir kity sveikatos prieziiiros specialisty Ziniy spraga buvo
gauta apie ASS pasirei§kimo laikotarpj.®® Tuo tarpu ir kiti atlikti tyrimai jrodé, jog sveikatos priezitiros
specialistai susidiiré su iSSuikiais dirbant su vaikais, turin¢iais ASS, dél riboty Ziniy ir savarankiSkumo
trikumo.’”® Kita vertus taip pat atsirado poreikis sukurti veiksmingesnius metodus, kurie padéty

sveikatos prieziiiros specialistams dar grei¢iau ir lengviau teisingai nustatyti ASS ankstyvame amziuje.”!

% Virginija, Adomaitiené. Vesta, Steibliené. 2017. Psichikos ir elgesio sutrikimu sergan¢io paciento istyrimas. Lietuvos
sveikatos moksly universitetas. LSMU leidybos namai.

67 Sharma SR, Gonda X ir Tarazi FI. 2018. Autism Spectrum Disorder: Classificati- on, diagnosis and therapy. Pharmacol
Ther. 190:91-104. DOI: 10.1016/j.pharmthera.2018.05.007

% Brian JA, Zwaigenbaum L ir Ip A. 2019. Standards of diagnostic assessment for autism spectrum disorder. Paediatr Child
Health. 24(7): 444-451. DOI: 10.1093/pch/pxz117

 Namuli JD ir kt. 2020. Knowledge gaps about autism spectrum disorders and its clinical management among child and
adolescent health care workers in Uganda: A cross—sectional study. EC Psychol Psychiatr. 9(9): 112—-121.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34557878/

70 Corden K, Brewer R ir Cage E. 2022. A systematic review of healthcare professionals’ knowledge, self—efficacy and
attitudes towards working with autistic people. Rev J Autism Dev Disord. 9(3): 386—399.
https://psycnet.apa.org/doi/10.1007/s40489-021-00263-w

" Zwaigenbaum L, Bryson S ir Garon N. 2013. Early identification of autism spectrum disorders. Behav Brain Res. 251:
133-146. DOI: 10.1016/j.bbr.2013.04.004
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Minéty biidy jgyvendinimas iSlieka svarbus dél placios ASS pozymiy jvairovés, skirtingo sunkumo
laipsnio bei panaSumo ] kitus psichikos sutrikimus. Taip pat ankstyvas ASS diagnozavimas ir
intervencija pagerinty adaptacinj ir paZintinj vaiko vystymasi bei funkcionavima, o galiausiai sumazinty
dideles tiek Seimos, tick visuomenés islaidas.”?

Dazniausiai vaikai normaliai vystosi pirmaisiais gyvenimo metais, o regresijos periodas atsiranda nuo
18 iki 24 ménesiy amziaus.”® Bitent todél Amerikos pediatry akademija rekomendavo stebéti vaiko
vystymasi po 9, 15 ir 30 ménesiy, o ASS iStyrimui reikalingg patikrinimg atlikti po 18 ménesiy ir dar
kartg po 24 arba 30 ménesiy amziaus.”* Tuo tarpu pagal Lietuvos Respublikos Sveikatos apsaugos
ministro jsakyma ,,Dél profilaktiniy sveikatos tikrinimy sveikatos jstaigose™ aprasa yra zZinoma, kad
Lietuvoje taip pat skiriamas démesys ankstyvam vaiky raidos patikrinimui. Aprase nustatytas vaiky
psichomotorinés raidos tikrinimo tikslas — ankstyvas vaiky, turin¢iy raidos sutrikimy rizika, iSaiskinimas
ir siuntimas toliau tirti bei gydyti.”

ASS vertinimas pradedamas nuo bendrosios vaiky populiacijos patikros, siekiant nustatyti vaikus,
priskiriamus prie didesnés rizikos grupés arba turincius ASS pozymiy, o véliau rekomenduojama atlikti
diagnostinj vertinimg.”® Vertinimo priemonés turéty apimti pokalbj su artimaisiais ir vaiku, jskaitant
$eiminés anamnezés surinkima, taip pat fizine apZitira ir specifinj budingo elgesio stebéjima.”” Siuo metu
néra sukurty patikimy biomarkeriy ar ASS diagnostiniy testy, todél diagnoz¢ individualiai nustatoma
pagal vaiko specifinj elges].”® Specifinis vaiko, turin¢io ASS, elgesys daugiausiai yra susijes su
sutrikusia komunikacija ir socialine sgveika bei pasikartojanéiu elgesiu.” Ankstyviesiems ASS
pozymiams priskiriamas akiy kontakto vengimas, nereagavimas j savo varda, gesty stoka ir kalbos arba
socialiniy jgiidZiy praradimas.®’ Dazniausiai minéti ASS simptomai pasireiSkia per pirmus dvejus vaiko
gyvenimo metus.®! Nors didZioji dalis tévy vaiko vystymusi susiriipina daug ankséiau, tai yra nuo 15 iki

18 ménesiy amziaus.®? I§ tikryjy tyrimai nustaté, kad ASS galima diagnozuoti vaikui sulaukus 18

2 Sharma SR, Gonda X ir Tarazi FI. Supra note 56.

3 Owen AM, Gary A ir Schnetter V. supra note 48.

4 Hodges H, Fealko C ir Soares N. supra note 47. 55-65.

5 Dél profilaktiniy sveikatos tikrinimy sveikatos prieZitiros jstaigose: Lietuvos Respublikos Sveikatos apsaugos ministro
2000 m. geguzés 31 d. jsakymas Nr. 301. https://eseimas.lrs.lt/portal/legal Act/It/ TAD/TAIS.102647/asr

76 Hodges H, Fealko C, Soares N. op.cit.

77 Brian JA, Zwaigenbaum L, Ip A. 2019. Standards of diagnostic assessment for autism spectrum disorder. Paediatr Child
Health. 24(7): 444-451. DOI: 10.1093/pch/pxz117

8 Owen AM, Gary A, Schnetter V. op. cit. 18(2): 28-36.

7 Neggers YH. 2014. Increasing prevalence, changes in diagnostic criteria, and nutritional risk factors for autism spectrum
disorders. ISRN Nutr. 2014: 14. DOI: 10.1155/2014/514026

8 Hodges H, Fealko C ir Soares N. op.cit.

81 Zwaigenbaum L, Bryson S, Garon N. 2013. Early identification of autism spectrum disorders. Behav Brain Res. 251:
133-146. DOI: 10.1016/j.bbr.2013.04.004

82 Owen AM, Gary A ir Schnetter V. supra note 67.
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ménesiy. Taciau pirmin¢je 2014 m. apzvalgoje buvo nurodyta, kad 1990 — 2012 m. paskelbtuose
tyrimuose vidutinis amZius diagnozuojant ASS svyravo nuo 38 iki 120 ménesiy. %

Naujausiame tyrime paskelbtame 2020 m. buvo atnaujintas 2014 m. tyrimas. Atliktoje apzvalgoje 18
tyrimy paskelbty nuo 2012 m. iki 2019 m. metaanalizés duomenys apie pasaulinj amziy diagnozuojant
ASS parod¢, kad dabartinis vidutinis amzius yra 60,48 ménesio. O tyrimuose, kuriuose dalyvavo
jaunesni nei deSimties mety vaikai, pogrupiy analizé nustaté, kad vidutinis amzZius diagnozuojant ASS
yra 43,18 ménesio.?* Kitaip tariant, vidutiné ASS diagnozé iSlieka vélyva, tai yra nuo ketveriy iki
penkeriy mety amziaus.®® Taigi nors paZzanga yra, tatiau ankstyvas ASS nustatymas ir toliau turéty bati

visuomenés sveikatos prioritetas, stengiantis dar labiau sumazinti vidutinj amziy diagnozuojant ASS.3°

1.2 Autizmo gydymo metody ir sampratos raida

Autizmo sampratos raida Didziojoje Britanijoje. Autizmo sampratos evoliucija nuo pradinio supratimo
iki Siuolaikinés koncepcijos. Pradzioje, remiantis Eugeno Bleulerio darbu (1911), autizmas buvo
apibidinamas kaip sunkus S$izofrenijos simptomas, apimantis vaikiSkus norus, fantazijas ir
haliucinacijas. Si samprata, paveikta Freudo ir Piageto psichoanalitiniy teorijy, DidZiojoje Britanijoje
iSliko iki 1950-yjy. Autizmas buvo siejamas su per dideliu fantazijy ir haliucinacijy kiekiu kiidikiams.
Septintasis deSimtmetis Zymi 1dZj autizmo supratime. Sis pokytis sutapo su didéjanéiu epidemiologiniy
ir statistiniy tyrimy vaidmeniu vaiky psichiatrijoje. Svarbiis pakite veiksniai: jstaigy, skirty ,,psichiskai
nejgaliems*, uzdarymas ir kalbos terapijos plétra sukiiré naujg autizmo supratimo konteksta.

Psichikos sveikatos jstatymas Didziojoje Britanijoje paskatino epidemiologiniy tyrimy plétrg vaiky
psichiatrijoje. Tyrinétojas Michaelas Rutteris, pradéjo taikyti statistinius metodus autizmo paplitimo
tyrimams ir jo etiologijos paieskai. Tai lémé naujy kriterijy sukiirima, kurie buvo paremti stebimais
elgesio pozymiais, o ne spekuliacijomis apie nesamoningus procesus, pertvarkydami autizmo apibréZzt;.
Autizmas buvo apibtidinamas nebe kaip per didelis fantazijy kiekis, o kaip stebimy elgesio bruozy ir
biologiniy faktoriy visuma. Psichoanalitin¢je perspektyvoje haliucinacijos buvo laikomos esminiu
autizmo pozymiu. Taciau su nauja, elgesio pagrindu paremta klasifikacija, haliucinacijos nebeliko
centriniu autizmo apibiidinimo elementu. Tai nebitinai reiskia, kad haliucinacijos autizme neturéjo
vietos, taciau jy jvertinimas ir vaidmuo sutrikimo apibrézime tapo daug maziau reikSmingas. Svarbius
poky¢ius lémé ne tik moksliniai tyrimai, bet ir socialiniai bei politiniai veiksniai: diagnostiniai vadovai
padaré jtaka konkreCiy diagnostiniy kriterijy iSkélimui. Susikiiré aiskiis, standartizuoti autizmo

diagnozavimo kriterijai, paremti stebimomis elgesio apraiSkomis, komunikacijos sunkumais ir

8 Hyman SL, Levy SE ir Myers SM. 2020. Identification, evaluation, and management of children with autism spectrum
disorder. Pediatrics. 145(1): €20193447. DOI: 10.1542/peds.2019-3447

8 van’t Hof M ir kt. 2021. Age at autism spectrum disorder diagnosis: A systematic review and meta- analysis from 2012
to 2019. Autism. 25(4): 862—-873. DOI: 10.1177/1362361320971107

8 Owen AM, Gary A ir Schnetter V. op.cit.

% van’t Hof M. ir kt. Op.cit.
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socialinés sagveikos sutrikimais. Tai palengvino autizmo diagnoz¢ ir leido atlikti placius
epidemiologinius tyrimus. Pasirodé ,,proto teorijos* savoka, kuri pabrézé autizmo vaiky sunkumus
suprasti kity zmoniy mintis ir emocijas. Si savoka tapo svarbiu autizmo supratimo elementu, nors ir
nepaaiskino visy sutrikimo aspekty.

Tévy spaudimas dél geresnés diagnozés ir gydymo paskatino autizmo sgmoningumg ir diagnoziy
skai€iaus augima. Po 1960-yjy autizmas buvo klasifikuojamas nebe kaip Sizofrenijos simptomas, o kaip
savarankiskas vystymosi sutrikimas. Psichoanalitiniai aiSkinimai buvo pakeisti elgesio ir pazintiniais
metodais. Svarbig reikSme jgijo ,,proto teorijos* samprata, pabréZianti sunkumus suprasti kity zmoniy
mintis ir emocijas. Autizmo supratimo pertvarkymas Didziojoje Britanijoje rodo, kaip moksliniai
tyrimai, socialiniai veiksniai ir besikei¢ianti diagnostin¢ praktika gali radikaliai pakeisti medicinines
koncepcijas. Sis procesas iliustruoja metodologinés paradigmy kaitos poveikj medicinos mokslui ir
autizmo supratimui.?’

Jungtinése Amerikos valstijose XX a. pradzioje terminas ,,autizmas® dar nebuvo pripazjstamas atskiru
sutrikimu — jis pirmg kartg panaudotas Eugeno Bleulerio 1911 m. kaip sunkios Sizofrenijos simptomas.
Tiesioging autizmo diagnostikag XX a. viduryje inicijavo Leo Kanneris (Baltimore, JAV), 1943 m.
aprases 11 vaiky su ,,jgimtais autistiniais emocijy kontakto sutrikimais*.3® Jis pastebé&jo vaiky sunkumus
socializuotis ir jy griezta priklausomybe nuo rutinos. PanasSiai Austrijos pediatras Hans Asperger 1944
m. iSskyré berniukus su panasiomis savybémis (siauri interesai, geri kalbos jgiidziai). XX a. viduryje
autizmo pozymiams diagnozuoti daznai naudotas terminas ,,vaikystés $izofrenija“ (DSM-II 1968).%
XX a. antroje pus¢je atsirado klaidingos psichoanalitinés teorijos: B. Bettelheim 1967 m. aiSkino
autizma ,,$alty“, netinkamai aukléjamy motiny pasekmémis.?® Si ,,3aldytuvo motinos* teorija salygojo
tévy kaltinima ir gédos jausma. Taciau 1970-80 m. daugybé tyrimy, jskaitant dvynius stebincias studijas,
parod¢ autizmui biidinga stipry genetinj komponenta ir paneigé motiny kaltés prielaida. Pavyzdziui,
Folsteino ir Rutterio 1977 m. tyrimas atskleid¢ didelj autizmo sutapimg identiSkuose dvyniuose, jrodes
biologinj sutrikimo pagrindg.®! Taigi 1980 m. Amerikos psichiatrijos asociacija j DSM-III pirmg kartg
oficialiai jtrauké ,,infantily autizma* kaip specialig raidos sutrikimy diagnoze.*?

Diagnostikos ir statistikos vadovo (angl. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Third

Edition) pokyc¢iai Jungtinése Amerikos Valstijose:

87 Bonnie Evans King’s. 2023. History of the Human Sciences ,,How autism became autism: The radical transformation of
a central concept of child development in Britain. 26(3) 3-31. doi: 10.1177/0952695113484320

8 Rosen NE, Lord C ir Volkmar FR. 2021. The Diagnosis of Autism: From Kanner to DSM-III to DSM-5 and Beyond.
Journal of Autism and Developmental Disorders. DOI: 10.1007/s10803-021-04904-1

% bid.

% Donvan J ir Zucker C. 2016. The Early History of Autism in America. Smithsonian Magazine.
https://www.smithsonianmag.com/science-nature/early-history-autism-america-180957684/

91 Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Op.cit.

%2 Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Op.cit.
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1. DSM-II laikotarpiu (iki 1979 m.) — autizmas neturéjo savarankiSkos diagnozés; ankstyvo
amziaus autistiniy bruozy turintys vaikai daznai buvo priskiriami ,,vaikystés Sizofrenijai‘.”3

2. 1970-1980 m. — keli mokslininky darbai, pavyzdzZiui, B. Rimland patikslinty diagnostikos
kriterijy saraSas (1964), M. Rutter 1978 m. pasitilytas apibrézimas, akcentave socialinio ir
kalb¢jimo skirtumus, padéjo atskirti autizma nuo kity sutrikimy.** Siame procese dalyvavo ir
autizma turin¢iy vaiky tévai, pvz. Rimland 1964 m. patvirtino, jog autizmas — fiziologinis, o ne
psichologinis sutrikimas.®>

3. DSM-III (1980) — autizmas pirmg karta pripaZintas savarankiSka diagnostine kategorija naujoje

Pervazisky ((angl. Pervasive Developmental Disorders, sutrumpintai PDD) yra terminas, kuris

buvo naudojamas ankstesnése diagnostinése sistemose) raidos sutrikimy klaséje. Apibréztyje

pabrézti Kannerio nurodyti ankstyvieji pozymiai: sunkus socialinis negebéjimas ir atsparumas
poky¢iams.%

4. DSM-III-R (1987) — koreguotas kriterijus, tac¢iau vis dar paliko placig diagnosting ASS sgvoka.
1980-90 m. atlikti tyrimai apie autistiniy vaiky ligos tévus ir trumpus atsakus j gydyma dar labiau
atskyré autizmg nuo klasikiniy psichozés rasiy.”’

5. DSM-IV (1994) — isplété autizmo supratimg jtraukiant keleta pogrupiy: ,,autizmo sutrikimg*,
,»Aspergerio sindroma®, ,,pervaziskg raidos sutrikimg (PDD-NOS)“, be to, atskiros diagnozés
gavo Retto ir atsiradusio véliau trichotilinomanijos/ vaikystés i$siskyrimo sutrikimas.’®

6. DSM-5 (2013) — padarytas lemiamas pokytis: autizmo subkategorijos sujungtos | bendra
autizmo spektro sutrikimo* (ASD) diagnoze.” Vietoje ankstesniy kriterijy lieka dviejy sri¢iy
vertinimas (socialiné komunikacija ir pasikartojantys/ar riboti elgesio bei interesy modeliai) ir
pasirenkami smulkiniai ,,specifikatoriai® (pvz. bendrojo vystymosi, kalbos sunkumai ar kitos
gretutinés buklés). Siuo pakeitimu siekta pagerinti diagnostinj nuosekluma bei lankstuma.'%
Panasiai ir tarptautiné klasifikacija ICD-11 (WHO 2018) jsisavino vieng autizmo diagnozg.'?!

Nors autizmas yra gana nauja diagnozeé, pats sutrikimas egzistuoja labai seniai. [vairiy kultiiry
padavimuose, liaudies pasakose apibiidinami Zmongs, turintys autizmo bruozy — naivis, keistoki,

nejprastai ar net kvailai besielgiantys, stebétinai stokojantys nuovokos ir intuityvaus pajautimo jvairiose

3 Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Op.cit.

% Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Op.cit.

% Donvan J ir Zucker C. op.cit.

% Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Op.cit.

97 Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Supra note 89.
% Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Op.cit.

9 Rosen NE, Lord C ir Volkmar. Op.cit.

100 Rosen NE, Lord C, Volkmar FR. 2021. The Diagnosis of Autism: From Kanner to DSM-III to DSM-5 and Beyond.
Journal of Autism and Developmental Disorders. Supra note 84.

101 Centers for Disease Control and Prevention. Data and Statistics on Autism Spectrum Disorder. Ziuréta 2025 sasusio
11d. https://www.cdc.gov/autism/data-research/index.html
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situacijose.'%? Terming ,,autizmas pirmasis 1911 metais panaudojo $veicary psichiatras Eugenijus
Bleuleris (1857-1939). Jis band¢ apibuidinti autizmg kaip Sizofrenija sergan¢iy asmeny polinkj gilintis |
savo vidinj pasaulj ir atsiskirti nuo realybés; psichiatrijoje Sie pazintiniy procesy nuokrypiai daznai
vadinami autistiniu mastymu. '%3

Leo Kanneris (1894 m. - 1981 m.) buvo austry kilmés amerikie¢iy psichiatras, vadinamas ,,vaiky
psichiatrijos tévu‘ Jungtinése Amerikos Valstijose. Jis laikomas vienu i§ jtakingiausiy XX a. Amerikos
klinikiniy psichiatry. Geriausiai Zinomas dél 1943 m. ,,ankstyvosios vaikystés autizmo* apraSymo, kaip
atskiro klinikinio sindromo. Remdamasis 11 vaiky su panasiu elgesiu stebéjimais, L. Kanneris apibiidino
bendra profili, pagal kurj vaikai nesusijungia ,,jprastu biidu“ su zmonémis, ar situacijomis. Savo
straipsnyje ,,Emocinio kontakto autistiniai sutrikimai® (angl. ,,4utistic disturbances of affective contact
) §j infantily raidos sutrikimg pavadino ankstyvosios kiidikystés autizmu, o kartais ir vaikystés autizmu;
sutrikimas, autoriaus garbei, kartais minimas Kannerio sindromu. Jis iSskyré pagrindinius vaikystés
autizmo pozymius: socialiniy jgiidziy stygiumi, nekalbinio bendravimo trilkumais (pavyzdziui, vengimu
uzmegzti akiy kontaktg), stereotipiniais judesiais, prieraiSumu prie tam tikry objekty, baime naujoviy
(pvz., nejprasto maisto ar netikéty situacijy), ir ypatingu jautrumu garsams, vaizdams, kvapams, ar
prisilietimams — §ie kriterijai i§liko esminiai nustatant autizma. '

Hans Aspergeris (1906-1980) buvo Austrijos pediatras, kuris tapo Vienos universiteto pediatrijos
katedros ved¢ju. Savo karjeros metu jis aprasé 4 berniukus (i$ daugiau nei 400 vaiky), turin¢ius autistiniy
bruozy, taciau jie taip pat buvo vadinami mazaisiais profesoriais dél jy iSskirtiniy gebéjimy mokytis
specifiniy fakty. Jis padaré i1Svada: ,,Esame jsitiking, kad autizmu sergantys Zmonés turi savo vietg
socialin¢je bendruomenéje. Jo klasikinis straipsnis buvo paskelbtas vokieciy kalba 1944 metais ir
nebuvo iSverstas | angly kalbg iki 9 mety po jo mirties (1980), tod¢l jis daugiausia buvo ignoruojamas
anglakalb¢je bendruomeneje iki 1990-yjy. Hans Aspergeris jkiir¢ mokykla vaikams su tuo, ka jis
pavadino autistine psichopatija, taciau mokykla buvo sunaikinta Antrojo pasaulinio karo pabaigoje, ir
daug jo ankstyvo darbo buvo prarasta Sio kovos sukelto sunaikinimo metu. Per pastaruosius 2
deSimtmecius Aspergerio sindromas prad€jo reprezentuoti aukStesnio funkcionavimo asmenj su
autizmu. Vienas i§ Hans Aspergerio pacienty tapo astronomijos profesoriumi, o kitas gavo Nobelio
literatliros premija. Pats terminas Aspergerio sindromas pirmg karta buvo panaudotas 1981 m. brity
psichiatrés Lornos Wing, kurios dukra turéjo Sig diagnoze. Kai kurie mokslininkai spélioja, kad pats

Hans Aspergeris galéjo turéti Aspergerio sindromg. Terminas Aspergerio sindromas buvo panaudotas

102 1 esinskien , S. 1998. Autizmo sutrikimo samprata, klinika ir diagnozavimo pagrindai (p.6). Metodinés rekomendacijos.

Vilnius. Viltis.

103 Eugenijus Bleuleris. 1910. Zur Theorie des schizophrenen Negativismus. The journal of nervous and mental disease.
Printed in United states of America. https://archive.org/details/theoryofschizophOObleu/mode/2up

104 Kanner, Leo. 1943. "Autistic Disturbances of Affective Contact." Nervous Child: Journal of Psychopathology,
Psychotherapy, Mental Hygiene, and Guidance of the Child 2: 217-50.
https://www.autismtruths.org/pdf/Autistic%20Disturbances%200f%20A ffective%20Contact%20-%20Leo0%20Kanner.pdf

20



ketvirtame Amerikos psichiatry asociacijos Psichikos sutrikimy diagnostikos ir statistikos zinyno
leidime (DSM), kuris buvo i$leistas 1994 m.!%

Tévy pagalba ir Svietimo iniciatyvos. 1960-aisiais imta pamazu prieSintis nusistovéjusiai stigmatizacijai
— paradoksalu, bet pokyciy iniciatoriai buvo ne ekspertai, o patys vaiky tévai. Nusivyle specialisty
nesupratingumu, tévai jvairiose Salyse €émé burtis | paramos grupes ir asociacijas, kad padéty vieni
kitiems auginti autistiSkus vaikus ir kovoty uz jy teises.!% Jungtinéje Karalystéje birelis tévy Londone
subiiré Autistisky vaiky pagalbos draugija, netrukus tapusig Nacionaline autizmo draugija (National
Autistic Society) — tai buvo viena pirmyjy pasaulyje autizmo organizacijy, gimusi i$ tévy iniciatyvos.!?’
Panasiu metu JAV psichologas Bernard Rimland, pats augings autistiskg stiny, 1965 m. prisidéjo
prie Autizmo draugijos Amerikoje (Autism Society of America) jkiirimo. Sios tévy spaudimo grupés
stengési keisti medicinos poziiirj ir Svietimo politikg: jos steigé pirmasias specializuotas mokyklas
autistiSkiems vaikams (pirmoji tokia mokykla atidaryta Londone 1965 m. Sybil Elgar iniciatyva)'%,
reikalavo vaiky nebeatiduoti | internatus kaip ,,neugdomy®, o kurti jiems ugdymo programas.

Teisiniai pokyciai pirmose Salyse. Kartu su auganciu tévy aktyvizmu ir moksline pazanga, kai kurios
Vakary valstybés émé keisti pozilrj | nejgaliy vaiky teises apskritai. JAV 1975 m. priémus Visy
nejgaliyjy vaiky ugdymo jstatymg (angl. Education for All Handicapped Children Act), atsirado teisiné
prievol¢ jtraukti nejgalius vaikus (tarp jy — ir autistiSkus) | Svietimo sistema, uzuot juos izoliuojant.
Vakaruose ¢émus uzsidarinéti dideléms psichiatrijos institucijoms, vis daugiau autistiSky vaiky augo

namuose ir lanké mokyklas.

Nuo izoliacijos link integracijos. Anksc¢iau beveik vienintelé ,pagalba®“ buvo atskyrimas nuo
visuomenes, o 89 deSimtmeciuose pradéta ieSkoti budy, kaip juos ugdyti ir integruoti. Vis placiau
taikyti elgesio modifikacijos metodai — pavyzdZziui, 7-ojo deSimtmecio pabaigoje amerikieciy
psichologas Ivar Lovaas pristaté taikomosios elgesio analizés (angl. ABA) programa autistiSkiems
vaikams mokyti. Lovaas tikslas buvo padéti vaikams iSmokti elgtis kuo panaSiau ] neurotipinius

bendraamZius — jis skelbé siekj, kad vaikas tapty ,,neatskiriamas nuo savo bendraamziy*.'®

Devintojo deSimtmecio pradzioje Tarptautin¢je arenose imta tartis dél nejgaliyjy teisiy — 1981-ieji JTO
paskelbti Nejgaliyjy metais, o 1983 m. brity akademikas Mike’as Oliveris suformulavo socialinj

negalios modelj, pabréZiant], kad ne pati negalia yra ,problema®, bet visuomenés nesugebéjimas

105 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders* (DSM-IV). 1994. American psychiatric assosiation.
https://img3.reoveme.com/m/2ab8dabd068b16a5.pdf

196 Mitzi M. Waltz. 2015. AMA journal of ethics. Mother and autism: The Evolution of a Discourse of Blame. Ziiiréta 2025
sausio 11d. https://journalofethics.ama-assn.org/article/mothers-and-autism-evolution-discourse-blame/2015-04

107 National autistic society. Zidiréta 2025 Sausio 11d. https:/www.autism.org.uk/what-we-do/who-we-are/our-history

108 Tbid.

109 Mitzi M. Waltz. 2015. Op.cit.
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prisitaikyti prie jvairiy Zmoniy. Si idéja tiesiogiai kontrastavo su medicininiu poZiiriu ir tapo ypa¢ svarbi
nejgaliyjy teisiy judéjimui apskritai. Netrukus jg perémé ir autizmo bendruomené.''°ASS asmeny teisiy
judéjimo kilimas. Iki 9-0jo deSimtmecio pabaigos diskusijose apie autizmg dominavo mediky ir tévy
balsai, taciau triiko paciy autistiSky Zzmoniy perspektyvos. Situacija émé keistis 1990-aisiais, kai
pilnametystés sulauké pirmoji diagnozuoty autistiSky vaiky ,karta®. Daugelis jy sunkiai reiSké mintis
zodZiu, bet galéjo raSyti — tuo pasinaudoj¢, jie pradéjo jungtis tarpusavyje per naujai atsirandantj
internetg bei konferencijas. Jim Sinclair — autistiSkas aktivistas i§ JAV — laikomas vienu pirmyjy, kuris
aiSkiai artikuliavo autistiSky asmeny teisiy filosofija. Jis pabréZtinai prieSinosi siekiui ,,iSgydyti®
autizma, argumentuodamas, kad autizmas yra neatsiejama asmens tapatybés dalis. Sinclair dar vélyvame
9-ajame deSimtmetyje émé pasisakyti konferencijose, kur anks¢iau dominavo tévai ir gydytojai. Jis
apibiidino, kad tokie renginiai autistiSkam zmogui daznai biina ,,priesiski sensorine ir emocine prasme*
— tiek dél triuk§mo ir §viesy, tiek dél aptariamo turinio, kuriame autizmas pie$iamas kaip tragedija.!!!
1992 m. Sinclair kartu su bi¢iulémis Donna Williams ir Kathy Grant jkiiré organizacija Autism Network
International (ANI) — tai buvo savotiSka autistiSky Zzmoniy ,,savitarnos* bendruomeng, leisti pradéjusi
savo naujienlaiSki Our Voice. Svarbu, kad visas $io leidinio turinys buvo ,,raSomas autistiSky zmoniy ir
skirtas autistiSkiems zmonéms*. ANI reng¢ ir savus susitikimus (véliau pavadintus Autreat stovyklomis)
— saugias erdves autistiSkiems suaugusiesiems bendrauti tarpusavyje, dalintis patirtimi be neurotipiniy

Zmoniy diktato. Taip formavosi savita autistisky asmeny bendruomenés kultiira ir tapatumas.'!?

,,Nelitidékite dél miisy®: keiciasi retorika. 1993 m. Jim Sinclair tarptautinéje autizmo konferencijoje
Toronte perskaité dabar jau istoriniu laikomg prane§img pavadinimu ,,Nelitdékite dél miisy* (Don't
kad mano vaikas nebiity autistas, jie is tiesy pasako, kad noréty, jog tas autistiSkas vaikas neegzistuoty,
o vietoje jo buty kitas, normalus vaikas “. Sinclair teigimu, bandymas ,,cure* — i§gydyti autizmg — reiskia
ne kas kita, kaip siekj panaikinti ta unikaly Zmogy. Sis emocingas kreipimasis sulauké didelio atgarsio:
vieniems tévams tai buvo Sokiruojanti nauja perspektyva, kitiems — paguoda, padéjusi priimti savo
vaikus tokius, kokie jie yra. ,,Neliudékite dél misy tapo savotisSku manifestu, Zyminciu autizmo teisiy
judéjimo pradzig''’. Jzengus | XXI a., autizmo teisiy judéjimas susiformavo j aiSky ideologinj rémg
— neurojvairovés paradigma. Sj termina 1998 m. pirmoji pavartojo austry kilmés sociologé Judy Singer,

pati turinti autistiSky bruozy. Singer ieSkojo ,,vidurio kelio® tarp medicininio modelio, traktavusio

119 Michael Oliver. 1983. Social Work with Disabled People. 101-117. https:/link.springer.com/book/10.1007/978-1-349-
86058-6

1 Jennifer Sarrett. 2012. Autistic Human Rights—A Proposal. DOI: https://doi.org/10.18061/dsq.v32i4.3247

12 Eugenijus Bleuleris. Supra note 77.

113 Jim Sinclair. 1993. DON'T MOURN FOR US. https://philosophy.ucsc.edu/SinclairDontMournForUs.pdf
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autizmg vien kaip sutrikimg, ir socialinio modelio, akcentavusio tik aplinkos jtakg.!'* Neurojvairovés
Salininkai skelbé nauja poziiirj: autizmas néra vien neigiamy ,,sutrikimy “ rinkinys, tai — unikalus
terminy kaip ,liga“, ,deficitas® ar ,nukrypimas®, teigdami, kad autistiSkiems Zzmonéms budingos
savybes — kitoks mastymo ir bendravimo biidas — savaime néra blogis, tiesiog visuomené turi prie jy
prisitaikyti.!''> Neurojvairovés idéjos skatino autistiSkus aktyvistus formuoti tvirtesnes struktiiras, kad jy
balsas biity girdimas politikos ir visuomenés lygmeniu. 2005 m. birzelj internetiné aktyvisty
grupé Aspies For Freedom inicijavo pirmaja AutistiSky asmeny pasididziavimo dieng (angl. Autistic
Pride Day), kasmet Svenciamg birzelio 18-3j3. AutistiSko pasididziavimo idéja pabrézé, jog autistiski
Zmoneés néra ,,sugede* ar ,,prastesni® prieSingai — kaip ir biologinéje ekosistemoje vertinama biojvairove,
taip Zmonijoje vertinga neurojvairové. Sia diena rengiami renginiai ir kampanijos skelbé: , mes

didziuojamés biidami autistiski “, siekdami keisti visuomengs stereotipus apie autizma. !¢
9

Europoje tuo tarpu dar nuo 1983 m. veiké skétiné organizacija Autism-Europe (AE), vienijanti tévy ir
specialisty asociacijas jvairiose Salyse. | neurojvairoves diskusijas ji jsitrauké palaipsniui, taciau jos
pagrindinis tikslas iSliko autistiSky asmeny teisés. 1996 m. AE pasieké svarbig pergale — Europos
Parlamentas priémé raSyting deklaracija, patvirtinancig AutistiSky asmeny teisiy chartija, kurioje
isdestyti pagrindiniai autistisky zmoniy, kaip visateisiy pilie¢iy, teisiy principai.!'’

JT Neigaliyjy teisiy konvencija. Globaliu mastu milziniska reikSme¢ autistisky (ir visy nejgaliy) asmeny
padédiai turéjo Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy konvencija (JTNTK). Sis tarptautinis susitarimas,
priimtas JT Generalinés Asambléjos 2006 m. pabaigoje ir jsigaliojges 2008 m., jtvirtino naujg negalios
supratimo paradigmg. Konvencija ragina valstybes pereiti nuo labdaros ir medicininio modelio prie
teisiy pagrindu gristo modelio'!® — tai reiskia, kad Zmonés su negalia (jskaitant autizmo spektro sutrikimg
turin¢ius) turi turéti lygias teises j moksla, darbg, bendruomeninj gyvenima, savarankiskuma, ir jiems
turi buti pritaikytos protingos salygos toms teiséms realizuoti.!'” Daugiau nei 180 valstybiy ratifikavo

JTNTK, jsipareigodamos perzitiréti savo jstatymus bei politika. Tai padaré oficialy posiikj tarptautinéje

114 Judy Singer. 1999. Why Can T You Be Normal For Once In Your Life. https://www.123helpme.com/essay/Analysis-
Of-Autism-Spectrum-Disorder-By-Judy-FCTJUA3M82R

115 Michelle O’Reilly, Jessica Nina Lester ir Nikki Kiyimba. 2019. Healthy Minds in the Twentieth Century.
https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-030-27275-

3 T#~text=A%20core%20focus%200f%20the,movement%20therefore%20directly%20challenged%20framing

116 Kathy Leadbitter. 2021. Frontiers in Psychology. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2021.635690

117 Resolution on the education and social inclusion of children and young people with autism spectrum disorders. adopted
by the Committee of Ministers on 12 December 2007 at the 1014th meeting of the Ministers' Deputies. Zitiréta 2025 sausio
13d.

118 Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Gruodzio 12, 2006. Sixty-first session of the General Assembly
by resolution A/RES/61/106. Zitréta 2025 sausio 13d. https://www.ohchr.org/en/instruments-
mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities

119 Kanner, L. 1943. Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child, 2, 217-250.
https://autismtruths.org/pdf/Autistic%20Disturbances%200f%20A ffective%20Contact%20-%20Le0%20Kanner.pdf
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plotméje: autizmo atvejis pripazintas ne tik medicinos reikalu, bet ir socialinés jtraukties bei Zzmogaus
teisiy klausimu. Prasidéjus 2010-iesiems, autizmas i§ pogrindZio i$¢jo | vieSuma kaip niekad
anksciau. 2007 m. JT Generaliné Asamblé¢ja paskelbé balandZio 2-3j3 Pasauline autizmo supratimo
diena (minima kasmet nuo 2008 m.), o balandis yra Pasaulinis autizmo supratimo ménuo, kviesdama
Salis rengti informavimo kampanijas. 2011 m. JAV autistiSki aktyvistai vietoje jprastos ,,Autizmo
supratimo ménesio* kampanijos balandj paskelbé Autizmo priémimo ménesiu. Jy tikslas — perzengti
vien tik informavimg ir skatinti realius pokyc¢ius zmoniy elgsenoje: kad visuomené ne tik Zinoty apie
autizma, bet ir priimty autistikus asmenis kaip lygiaveréius. Si idéja paplito ir kitose 3alyse, ypad
Vakary Europoje. Démesys per¢jo nuo vien medicininio autizmo supratimo prie praktiniy jtraukties
klausimy. Vis placiau pripazjstama, kad autistiSkiems vaikams naudingiausia augti bendroje mokykloje
kartu su bendraamziais, gaunant specialigja pedagogine pagalba jos prireikus. Daugelyje Saliy priimti
teisés aktai dél jtraukiojo ugdymo (pavyzdziui, Italija dar 1977 m., JAV — 1990 m. Atnaujinus specialiojo
ugdymo jstatyma, Lietuva — 2022 m. jtvirtinus jtraukyjj ugdyma visiems). Sios reformos padeda keisti
bendraamziy ir pedagogy poziiirj — nuo atstimimo link supratingumo. Be to, suaugusiy autistiSky
asmeny jgaléjimas tapo nauju i$Stikiu. Tranzicija i pilnametyste ilgai buvo ,,pamirstas klausimas, bet
dabar atsiranda programy, padedanciy autistiSkiems jaunuoliams jsidarbinti, gyventi savarankiskai. Kai
kurios tarptautinés bendrovés (ypac IT sektoriuje, pvz., ,,Microsoft”, SAP) pradé¢jo neurojvairoveés

jdarbinimo programas, atsizvelgdamos j tai, kad autistiski darbuotojai gali atnesti unikaliy talenty.

Bendras visuomenés naratyvas pasikeité i§ esmés. Jei anks¢iau dominuodavo stigmatizacija — autizma
gaubé géda, baime, kaltés ieSkojimas — tai dabar vis dazniau kalbama apie neurojvairove ir priemimgq.
AutistiSki asmenys pripaZjstami vertingais bendruomenés nariais, galin¢iais duoti visuomenei naudos,

kai tik aplinka prie jy pritaikoma tinkamai.'?

120 Asperger, H. 1944. ,, Autistischen Psychopathen” 117, 76-136. DOI: https://doi.org/10.1159/000385433
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2 AUTIZMO SPEKTRO SUTRIKIMU GYDYMO STRATEGIJOS
LIETUVOIJE

Nuo Lietuvos nepriklausomybeés laiky autizmo gydymas Salyje patyré Zymesnius pokycius, susijusius
su diagnostikos, terapijos ir §eimy prieZitiros metody tobulinimu. Sie poky¢iai buvo saveikos rezultatas
tarp medicinos pazangos, visuomenés samonés did¢jimo ir valstybés finansavimo. Sovietmeciu
oficialiai autizmo tarsi ,,nebuvo* — §is sutrikimas nebuvo atskirai pripazjstamas psichiatrijoje. Soviety
psichiatrijos mokykla vaiky autizmg laiké ankstyva Sizofrenijos forma. D¢l to vaikams, turéjusiems
tipiSkus autizmo bruozus, buvo nustatoma psichozés ar Sizofrenijos diagnozé, o ne autizmo spektro
sutrikimas. Tokio pobiidZio netiksli diagnostika lémé, kad psichikos sutrikimy turintys vaikai buvo

gydomi netinkamais metodais ir autizmo sgvoka medicinoje praktiSkai neegzistavo.

Tokj pozitir] 1émé sovietiné ideologija: oficialiai skelbta, kad socialistinéje visuomenéje ,,invalidy
problemos néra“, nes nejgalumo ,Saknys iSrautotos sukiirus socializmg“. Manyta, kad psichikos
sutrikimai — tai kapitalistiniy Saliy bédos, o Soviety Sajungoje esa likusi tik Sizofrenija kaip reta
iSimtis. Nejgaliis ar raidos sutrikimy turintys asmenys biidavo slepiami, siekiant sudaryti jvaizdj, jog
tokiy problemy Salis neturi. Todél autizmo sgvoka placiajai visuomenei buvo beveik nezinoma, o tévai,
auginantys kitokio elgesio vaika, daznai patirdavo stigmatizacijg vietoje pagalbos. Kadangi autizmas
buvo tapatinamas su sunkia psichine liga, taikytas medicininis (biologinis) gydymas. Vaikai gaudavo
dideles psichotropiniy vaisty dozes — pavyzdziui, haloperidolio, tuo metu laikyto ,,psichiatrijos
laim¢jimu®. Psichosocialinés intervencijos ar specialus ugdymas nebuvo svarstomi. Tévams medikai
perduodavo zinig, kad vaika sergant ,,nepagydoma liga* bus bandoma gydyti, nors realiy pageréjimo
vil¢iy mazai. Pasak vaiky psichiatro prof. Dainiaus Puro, toks gydymas Siandien prilygty kankinimui.
Kadangi kiekvienas kitoks vaiko elgesys buvo traktuojamas kaip ,,ligos paiiméjimas*, vaikas biidavo dar

labiau medikalizuojamas, uZburtu ratu stiprinant neigiamus padarinius.

Institucionalizacija buvo jprasta praktika. Daug autizmo spektro sutrikimy turin¢iy vaiky, ypac turinciy
rySkesniy simptomy, negaléjo lankyti bendry mokykly — jiems ,,uzkirsti keliai j mokykla®. ISimtiniais
atvejais lengvesniy formy autistiSki vaikai, aplinkiniy vadinti ,,keistuoliais®, galédavo biti toleruojami
iprastose klasése. Taciau dauguma atsidurdavo specialiuose internatuose arba psichoneurologinése
ligoninése, kur tesési ,.jy kandios bandant juos pripratinti prie internato rutinos®. Seimoms neretai
budavo netiesiogiai sitiloma atsisakyti ,,nepagydomo® vaiko, kad galéty ,,toliau laimingai gyventi su
sveikais vaikais*. Tokia buvo vyravusi nuostata: geriau atiduoti vaikg valstybinei globai, kur ,,ekspertai*

megins jj bet kokiomis priemonémis padaryti ,,kaip visus®.
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Atktrus Lietuvos nepriklausomybe 1990 m., prasidéjo laipsniSka psichikos sveikatos ir socialinés
politikos reforma. Autizmo sgvokair Zinios apie §] sutrikimg Lietuvoje pradéjo sklisti tik po
nepriklausomybés atgavimo. Vakary Saliy mokslo pasiekimai, Zmogaus teisiy jud¢jimo idé€jos ir
tarptautiniy organizacijy rekomendacijos pamazu skynési kelig j Lietuvos praktika. 1990-aisiais Lietuva
peréme tarptautines ligy klasifikacijas (TLK-10), kuriose autizmas jau buvo jrasytas kaip atskiras raidos
sutrikimas. Nors pirmaisiais deSimtmeciais po nepriklausomybés diagnostikos praktikos dar tik
formavosi, situacija geréjo — medikai pradéjo atpazinti autizmo spektro sutrikimo pozymius
vaikysteje. Oficialios diagnostikos plétra ypac pasistimeéjo po 2000-yjy. Vis délto didziausias lazis
suaugusiyjy diagnostikoje jvyko tik visai neseniai: autizmo diagnozé suaugusiesiems Lietuvoje jteisinta
tik 2015 metais. Pamazu suvokiant, kad vien medikamentai autizmo ,neiSgydys®, pradétos diegti
ankstyvosios reabilitacijos paslaugos. Entuziasty pastangomis kurési pirmosios programos: steigti Vaiko
raidos centrai, specializuoti vaiky psichiatrijos skyriai, taikyti nauji metodai (pvz., taikomoji elgesio
analizé, TEAACH metodika ir kt.). Tévy Svietimas ir jtraukimas tapo vis svarbesnis — suvokta, kad

geriausi rezultatai pasiekiami bendradarbiaujant specialistams ir tévams.

2.1 Sergamumo rodikliai

Lietuvoje higienos instituto patvirtintais duomenimis nustatyta, kad pagal amziaus grupes nuo 2017 m.
iki 2023 m. 0—17 m. amziaus asmeny, kuriems uzregistruotas vaikystés autizmas (F84.0), skaicius,
tenkantis 100 000 vaiky, padidéjo nuo 171,9 iki 564,1 (absoliutus skai¢ius — nuo 867 iki 2855). 2023m.,
palyginti su 2022 m. (465,8/100 000 vaiky), vaiky ligotumo rodiklis padidéjo 1,2 karto. Berniuky
ligotumo vaikystés autizmu (855,7/100 000 vaiky), kaip ir ligotumo jvairiapusiais raidos sutrikimais,
rodiklis analizuojamu laikotarpiu buvo 3—4 kartus didesnis nei mergaiciy 12 karto, o mergaiciy — 3,8
kartus. DidZiausias ligotumas vaikystés autizmu registruotas 4—6 m. vaikams (2023 m. 1037,5/100 000
vaiky), i8skyrus 2017 m., kai didziausias ligotumas buvo 7-10 m. amziaus grup¢je. Maziausias
ligotumas registruotas 15—17 m. paaugliams (2023 m. 255,2/100 000 vaiky) ir 0-3 m. vaikams (2023 m.
302,2/100 000 vaiky). Pazymétina, kad per 2017-2023 m. laikotarpj 4-6 m. amziaus vaiky ligotumas
iSaugo 4 kartus, 0-3 m. amziaus — 3,3 karto, 15—17 m. paaugliy — 3,2 karto. Didziausias 0—17 m. vaiky
ligotumas vaikystés autizmu 2023 m. buvo uzregistruotas Tauragés r. (1174,8/100 000 vaiky, abs. sk. —
75), Kédainiy r. (1083,5/100 000 vaiky, abs. sk. — 82) ir Marijampolés (1009,7/100 000 vaiky, abs. sk —
93) savivaldybiy vaikams. Maziausias — BirStono (174,5/100 000 vaiky, abs. sk. — 1), PanevéZio r.
(261,5/100 000 vaiky, abs. sk. — 16), Skuodo r. (262,1/100 000 vaiky, abs. sk. — 6) ir Alytaus r.
(296,7/100 000 vaiky, abs. sk. — 12) savivaldybiy vaikams. Neringos savivaldybés vaikams 2023 m.

vaikystés autizmas nenustatytas.
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Didziausias 0-3 m. vaiky ligotumas vaikystés autizmu 2023 m. buvo uZregistruotas Visagino r.

(1407/100 000 vaiky, abs. sk. — 7), kiek mazesnis Vilkaviskio r. (938,5/100 000 vaiky, abs. sk. — 9),

100 000 vaiky

B oo-3514(11) ¢
[ 351.5-518.4 (16) {
| | 5185-6585(12)

[ 6586-8352(14)
I 835.3- 1174.8 (7)

1. pav. Vaiky (0-17 m.) ligotumas (100 000 vaiky) vaikystés autizmu (F84.0) pagal savivaldybes.
Higienos institutas.

Saléininky r. (920,2/100 000 vaiky, abs. sk. —9), Marijampolés (920/100 000 vaiky, abs. sk — 15), Kazly
Riidos (903,6/100 000 vaiky, abs. sk. — 3) savivaldybiy vaikams. MazZiausias — Klaipédos r. (33,5/100
000 vaiky, abs. sk. — 1) ir Kretingos r. (77,7/100 000 vaiky, abs. sk. — 1) savivaldybiy vaikams. Anyks¢iy
r., BirStono, Druskininky, Kelmés r., Kupiskio r., Neringos, Pagégiy, Palangos, Panevézio r., Pasvalio
r., Skuodo r., girvintq r., Svenéioniq r. ir Varénos r. savivaldybiy 0— 3 m. amzZziaus vaikams 2023 m.

vaikystés autizmas nenustatytas. !?!

Oficialiais duomenimis, Lietuvoje Siandien gyvena per 5 tiikstancius
jvairaus amziaus asmeny, turin¢iy autizmo diagnoze. Vis délto, didzioji dauguma jy — vaikai ir
paaugliai; suaugusiy autistiSky zmoniy oficialioje apskaitoje téra keli Simtai. Tai rodo, kad vyresné karta
i§ esmes liko nediagnozuota arba ,,pradingo® sistemoje. Pasauliné statistika liudija, jog apie 1-2%
visuomeneés yra autizmo spektre, taigi Lietuvoje teoriSkai turéty buti deSimtys tiikstanciy autistiSky
asmeny. Diagnostikos geréjimas kasmet atskleidzia vis daugiau atvejy — specialistai sutaria, kad autizmo
diagnostikos ,,sprogimas® siejasi ne tiek su realiu paplitimo augimu, kiek su geresniu atpazinimu ir

mazéjandia stigma kreiptis pagalbos.!??

121 Higienos institutas ,,Vaiky ligotumo jvairiapusiais raidos sutrikimais apzvalgg (2017-2023 m.)*. Zifiréta 2025 sausio
14d.
122 Barbora Suisse ir Jurgita Zalgiryté-Skurdeniené. 2024. Autizmas — dalis manes. Baltos Lankos.
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Per tris deSimtmecius Lietuva nuéjo ilgg kelig — nuo visisko autizmo neigimo iki pripazinimo ir jtraukties
politikos. Siandien autizmo spektro sutrikimy turintys asmenys turi gerokai daugiau teisiy ir galimybiy

v —

evoliucionuoja.!?

2.2 Diagnostika, ankstyvasis aptikimas ir finansavimo strategijos

Ankstyva autizmo diagnozé¢ tapo svarbiausiu veiksniu, kadangi ji leidzia pradéti efektyvesnes
intervencijas. Lietuvoje, kaip ir pasaulyje, didéja susidomejimas ankstyvu autizmo aptikimu, kadangi tai
labai pagerina vaiko raidos prognoze¢. Kai kuriais atvejais autizmas yra diagnozuojamas labai ankstyvoje
vaikystéje, kiidikiui biinant 15-18 ménesiy amziaus, o kartais tik suaugusiame amziuje, bet visgi $ios
ligos diagnozavimo vidurkis yra 4,5 mety. Reikiamas kompetencijas §j sutrikimg diagnozuoti
dazniausiai turi psichologai (taip pat ir neurologai, kurie specializuojasi smegeny ir Zmogaus saveikos
pazinimo, elgesio ir emocinio funkcionavimo srityse). Kitas labai svarbus Sio sutrikimo diagnozavimo
faktorius yra, kad specialistas turéty pakankamai Ziniy bei patirties identifikuojant ir atpazjstant platy
Sio sutrikimo simptomy spektrg. Lietuvoje Autizmo diagnozavimas susideda i$ daug skirtingy Saltiniy:
Interviu su pacientu;

Paciento elgsenos stebésenos;

Kognityviniy bei kalbos gebéjimy testo;

Medicininiais tyrimais, kad biity i§vengta kity turimy sveikatos problemy simptomy jtakos;

Interviu su paciento tévais, mokytojais bei kitais suaugusiais, kurie gali atsakyti j klausimus susijusius
su paciento socialine, emocine bei elgsenos raida.'?*

Anksciau autizmo spektro sutrikimy (ASS) sgvoka apjungé jvairias anksc¢iau atskiras diagnozes, kaip
Vaikystés autizmas ir Aspergerio sindromas. Sveikatos prieziiiros specialistai, priimdami sprendimus,
turi vadovautis ,,Ankstyvoji autizmo diagnostika, stebéjimas ir terapijos principai metodiniu
dokumentu visa jo apimtimi arba atsizvelgti | individualius pacienty ir jy Seimos nariy poreikius,
pasirinkimus ir vertybes. Pasirinkus nesivadovauti Siuo metodiniu dokumentu, priezastys ir jy
pagrindimas turi buti aprasytas paciento medicininiuose dokumentuose. Metodinio dokumento taikymo
sritis: pacienty atranka, ligos ar sveikatos sutrikimo jtarimas, diagnozavimas, gydymas, reabilitacija,
slauga, prieziiira, stebésena. Lietuvoje Siuo metu néra tiksliy medicinos normos ar metodiky, kurios biity
skirtos autizmo ar kity jvairiapusiy raidos sutrikimy diagnostikai, terapijai ir steb&jimui. Bendrgja
prasme S§ios temos aptartos SA ministro 2000-12-14 jsak. Nr. 728 ,D¢l vaiky raidos sutrikimy

ankstyvosios reabilitacijos paslaugy teikimo ir jy iSlaidy apmokéjimo tvarkos apraSo patvirtinimo®.

123 Indré Daubaryté ir Laura Kas&iokaityté. 2024. “Autizmo spektro sutrikimai $eimos medicinos
praktikoje: epidemiologija, diagnostika, i$Stikiai”. 34 tomas, Nr.4, p. 74-78. https://doi.org/10.35988/sm-hs.2024.147
124 https://lengvosmintys.lt/autizmas-diagnozavimas-ir-gydymas/
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Lietuvoje taip pat néra ir paslaugy, jstaigy, atsakingy tarnyby sistemos, kurj pasiriipinty raidos sutrikimag
turincio vaiko ir jo Seimos psichinés ir fizinés sveikatos poreikiais nuo raidos sutrikimo jtarimo dienos
iki vaikui sueis 18 m. 123

Lietuvoje naudojamos jvairios terapijos, tokios kaip kalbos ir kalbéjimo mokymas, socialiniy jgudziy
lavinimas, elgesio terapija pavyzdziui, Taikomoji elgesio analizé ( Applied Behaviour Analysis- ABA)
yra jrodymais gristas mokymo metodas, kuris padeda kovoti su sunkumais, kurie trukdo ar yra pavojingi
bei zalingi mokymosi procesui. Yra jrodyta, kad i terapija padeda pagerinti bendravimo, socialinius bei
profesinius jgudZius. Taip pat TEACCH autizmo programa. TEACCH metodikos pagrindiniai tikslai
yra padéti susidoroti su mokymosi metu iSkilusiais sunkumais, mokymosi jgiidziy gerinimu, skatinti
isitraukimg ] jvairias veiklas, lankstuma, savarankiSkumg bei nepriklausomybe nuo kity pagalbos.
Uzsiémimy terapija. Sios terapijos skirtos pagerinti vaiko funkcinj savarankiskuma ir sumazinti elgesio
problemas.!?® Terapijos planai tapo labiau individualizuoti, atsizvelgiant j kiekvieno vaiko poreikius ir
Seimos aplinkybes.

Valstybiniame sektoriuje Seimoms, auginan¢ioms vaikg su autizmo spektro sutrikimais yra teikiamas
gana platus paslaugy spektras. Vaiky ligoninés, Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky filialo
Vaiko raidos centras vaikams su raidos sutrikimais teikia ankstyvosios reabilitacijos paslaugas. Siomis
paslaugomis turi teis¢ naudotis ir Seimos, auginancios vaikus su ASS. Vaiko raidos centre teikiamos
jvairios diagnostikos ir gydymo programos, tokios kaip raidos jvertinimas, psichodiagnostika,
psichologiné pagalba, logopedo terapija, ergoterapija ir kitos panasaus pobtidzio paslaugos pacientams

i§ visos Lietuvos.'?’

Pagalbos priemonés, skirtos ne tik paciam vaikui, turin¢iam autizmo spektro
sutrikimy, bet ir jo Seimai, edukuoja tévus, padeda jiems spresti krizines situacijas, taip pat suteikia
galimybe uztikrinti vaiko su ASS ugdymo testinumg ne tik lankantis pagalbg teikianc¢ioje institucijoje,
bet ir namuose. PanaSaus tipo paslaugas, taciau mazesni démesj skiriant darbui su Seimomis ir
specializuojantis pagalboje raidos sutrikimy turintiems vaikams valstybiniame sektoriuje Kaune teikia
Lietuvos sveikatos moksly universiteto kliniky vaiky reabilitacijos ligoniné ,,Lopselis. Siame centre
atlieckamos vaiky raidos sutrikimy diagnostikos ir gydymo paslaugos, taip pat teikiamos specializuotos
paslaugos autizmo spektro sutrikimy turintiems vaikams, taikant TEACCH metodika.'?® Pasak LSMU
KK vaiky reabilitacijos klinikos ,,Lopselis“ vadovés A. Prasauskienés, §i specialiai vaikams su autizmo

spektro sutrikimais skirta programa kol kas néra finansuojama ir tévai uz suteiktas paslaugas turi

sumokéti patys.'?® Dél Sios priezasties, nepaisant padiy specializuoty paslaugy egzistavimo, jomis

125 Ankstyvoji autizmo diagnostika, steb&jimas ir terapijos principai* metodika

126 R SAM 2000 m. gruodzio 14 d. jsak. Nr. 728,,Dél vaiky raidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos paslaugy teikimo
ir jy i§laidy apmokéjimo tvarkos apraso patvirtinimo®. Zitiréta 2025 sausio 14d.

127 Vaiky ligoninés, Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky filialo Vaiko raidos centras;
128 Vaiky reabilitacijos klinika ,,LopSelis“. Lietuvos sveikatos moksly universiteto Kauno klinikos.
129 Naujos paslaugos autizmo sutrikima turintiems vaikams. Vlmedicina.lt;
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pasinaudoti gali tik Seimos, tam turin¢ios adekvacias finansines galimybes. Nevyriausybiniame
sektoriuje Seimoms, auginancioms vaikus su autizmo spektro sutrikimais teikia jy interesus
atstovaujancios asociacijos bei labdaros ir paramos fondai. Lietuvos autizmo asociacija ,,Lietaus vaikai*
teikia ugdomojo pobiidzio ir savitarpio pagalbos paslaugas ASS sutrikimy turin¢ius vaikus auginantiems
tévams. Si asociacija organizuoja tévy susitikimus, asmenines konsultacijas, kultiirinius renginius, teikia
informacijg apie autizmo spektro sutrikimus. Organizacija

taip pat rengia seminarus ir grupines konsultacijas su specialistais, siekiant edukuoti tévus ir suteikti
jiems informacijos apie pagalbos vaikams galimybes visoje Lietuvoje, inicijuoja diskusijas apie ASS
virtualioje erdvéje.'3°

Nepaisant plataus spektro Sios asociacijos teikiamy paslaugy ASS sutrikimy turincius vaikus
auginantiems tévams, dalis jy yra mokama. Dalyvavimas asociacijos veikloje yra jos nariy privilegija,
o siekiant tapti asociacijos nariu, reikia sumokéti tiek asociacijos stojimo mokestj, tiek atlikti kasmetines
narystés jmokas. Tai gali biiti sudétinga prastesnes finansines galimybes turinc¢ioms

Seimoms ir lemti jy apsisprendimg nedalyvauti Sios asociacijos veikloje. Kaune jsikiirusi asociacija
,,Kitoks vaikas® vienija taikomosios elgesio terapijos (4BA), kaip pagalbos vaikui su ASS metodo
specialistus ir savo vaiky ugdymui ja taikancias Seimas, taip pat stengiasi §] ankstyvosios pagalbos
metodg paversti prieinamu visiems autizmo spektro sutrikimy turintiems Lietuvos vaikams. Asociacija
taip pat skleidzia informacijg apie §j pagalbos metodg tévams ir padeda rasti specialistus, Sia terapijos

forma suteiksiancius jy vaikui reikiamg pagalba.'?!

Nors asociacija ir siekia taikomojo elgesio terapija
paversti valstybés finansuojama pagalbos vaikams su autizmo spektro sutrikimais priemone, kol kas
atsiskaityti uz $io pagalbos metodo seansus vis dar tenka vaikus su ASS auginantiems tévams. Aukstos
Sios pagalbos priemonés uzsiémimy (seansy) kainos ir daznas jy poreikis, siekiant uztikrinti efekyvuma,
pavercia §ig paslaaga sunkiai prieinama mazesnes pajamas turinéioms Seimoms.

Labdaros ir paramos organizacija ,,Algojimas® Seimoms, turinCioms vaikus su negalia organizuoja
psichosocialinés reabilitacijos stovyklas Seimoms i§ visos Lietuvos, suteikiancias galimybe socializuotis
vasaros metu ir lavinti meninius gabumus. Labdaros ir paramos organizacijos kuruojamose stovyklose
dalyvauja Seimos, auginancios jvairaus amziaus vaikus su negaliomis, jskaitant ir autizmo spektro
sutrikimus.'3? Sios stovyklos, kaip ir anks¢iau i§vardintos asociacijy teikiamos paslaugos, yra
nefinansuojamos valstybés, taciau dalies stovyklos dalyviy kastus padengia pati labdaros ir paramos
organizacija. Europos Sajungos fondai padéjo finansuoti projektus, skirtus autizmo prevencijai ir Seimy
paramai, pavyzdziui, projektas ,,Vaiky ir paaugliy psichikos ir raidos sutrikimy prevencija ir pagalba

Seimai®. Valstybés institucijos, kaip Svietimo, mokslo ir sporto ministerija, parengé ir jgyvendina

1301 jetuvos autizmo asociacija ,,Lietaus vaikai‘;
B Asociacija ,,Kitoks vaikas*
132 Seimy stovyklos. Labdaros ir paramos organizacija. Algojimas
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programas, skirtas vaikams su autizmu ir kitais raidos sutrikimais. Viso tobul¢jimo déka, Lietuvoje
autizmo gydymas tapo efektyvesnis ir individualizuotas, o Seimy prieZiiira ir visuomeneés sagmon¢ did¢ja.
Informacija apie pirmyjy autizmo gydymo programy pradzZig Lietuvoje néra aiSkiai nurodyta paciuose
pateiktuose Saltiniuose. Taciau galima spresti, kad iki nepriklausomybés laiky Lietuvoje autizmo
gydymas buvo paveiktas sovietinés psichiatrijos mokyklos, kuri turéjo jtakos vaiky ir paaugliy
psichiatrijai. Tik po nepriklausomybés atgavimo pradéjo formuotis Siuolaikiniai autizmo gydymo ir
reabilitacijos metodai.

Vienas i§ pirmyjy Saltiniy, kuris gali biiti susijgs su autizmo gydymo programy vystymu, yra 2014 2020
mety Europos Sagjungos fondy finansuojamas projektas ,,Vaiky ir paaugliy psichikos ir raidos sutrikimy
prevencija ir pagalba $eimai®, kurj vykdé Vilniaus universiteto ligoninés Santaros klinikos. Sis projektas
rodo, kad nuo 2014 m. pradéjo formuotis sistemingos autizmo prevencijos ir reabilitacijos programos. '3
Taip pat, 2013 m. Druskininky ,,Saulutéje* pradétos teikti vaiky raidos sutrikimy ankstyvosios
reabilitacijos paslaugos, nors autizmo spektro sutrikimai nebuvo tiesiogiai jtraukti j reabilitacijos sarasa,
bet vaikai su Siais sutrikimais gali gauti pagalba pagal lydincias diagnozes. Vis délto, aiSkios
informacijos apie pirmasias autizmo gydymo programas Lietuvoje néra, bet nuo XX a. pabaigos ir ypac

po 2010 m. pradéjo formuotis Siuolaikiniai autizmo gydymo ir reabilitacijos metodai. '3

133 Tévy, auginandiy vaikus su autizmo spektro sutrikimais, mokymo programa
134 Lietaus vaikai 2021 / nr. 13 rugséjis Lietuvos autizmo asociacijos zurnalas mano klasiokas — autistiskas ,,specialisterne
dk*“ vadovas: ,,Siekiame jdarbinti milijong autistisky Zmoniy*“ sensoriskai tinkama apranga
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3 AUTIZMO GYDYMO POLITIKA LIETUVOIJE: KOKYBINIS
TYRIMAS

3.1 Tyrimo metodologija

,Autizmas néra liga. Nebandykite miisy igydyti. Bandykite mus suprasti." (Brian R. King). Si citata
tampa reikSmingu atspirties tasku nagrinéjant autizmo politikos klausimus. Ji aiskiai atspindi paradigmy
kaitg, pereinant nuo medicininio modelio, kuris Ziiiri ] autizmg kaip tik j "sutrikimg", kurj reikia gydyti
ar koreguoti, link socialinio ir Zmogaus teisiy modelio, kuris pabrézia supratima, priémima ir jtraukt;.
Autizmo politikos formavimas turi remtis suvokimu, kad autizmas yra neurojvairovés dalis, o ne
patologija, kuriai butinas tik gydymas. Toks poZitiris skatina kurti politika, kuri maZina diskriminacija,
gerina prieigg prie Svietimo, uzimtumo ir socialiniy paslaugy, taip pat stiprina autizmo bendruomenés

balsg sprendimy priémime. '

Atsizvelgiant ] tyrimo tikslg: iStirti autizmo gydymo politikg Lietuvoje bei pateikti pasiiilymus jos
tobulinimui buvo pasirinktas kokybinis tyrimo metodas. Kaip teigia Creswell (2013), kokybiniai tyrimai
yra tinkamiausi, kai siekiama suprasti sudétingus socialinius procesus, subjektyvias patirtis ir
daugiaprasmius reiSkinius. Kokybinis tyrimas suteiké¢ galimybe jsigilinti i politikos procesus,
identifikuoti i$$ukius ir galimybes, remiantis eksperty ir politiky jzvalgomis bei patirtimis.'3°

Duomeny rinkimui buvo pasirinktas interviu metodas, konkreciau — standartizuota apklausa su atvirais
klausimais. Pasak Patton (2015), interviu metodas leidzia ne tik surinkti fakting informacija, bet ir
atskleisti pozilrius, patirtis bei nuostatas, o atviri klausimai suteikia galimybe tyrimo dalyviams laisvai
ir iSsamiai iSreik$ti savo mintis. Toks pasirinkimas buvo sglygotas siekio gauti gilesnj, kontekstualizuota

eksperty poziiirj apie autizmo politikos formavimo procesus Lietuvoje.'?’

Siame tyrime buvo suformuluota 11 konkregiy tyrimo klausimy (priedas nr. 1), kuriuos tyréjas sukiiré
atlikta literatiros analize. Klausimai apémé jvairias sritis kaip Lietuvos valstybés politikos vertinimas

autizmo spektro sutrikimy srityje, visuomenés poziiirio pokyciai.

Tyrimo dalyviai buvo atrinkti kriterinés atrankos budu, uztikrinant, kad jie atitikty tyrimo tikslams

svarbius kriterijus: turéty profesinés patirties ir ziniy apie autizmo politika, jos jgyvendinimg ir su tuo

135 Damian E.M. Milton. 2012. On the ontological status of autism: the ‘double empathy problem. Disability & Society,
27(6), 883—-887. https://doi.org/10.1080/09687599.2012.710008

136 Eglé Sumskiené. 2020. Negalios politikos jgyvendinimo analizé Lietuvoje: vaiko su negalia atvejis. Socialinis darbas:
Patirtis ir metodai, 25(1), 5-27. https://doi.org/10.7220/2029-5820.25.1.1

137 Inga Gaizauskaité ir Natalija Valavi¢iené. 2016. Socialiniy tyrimy metodai: kokybinis interviu. Registry centras.
https://cris.mruni.eu/server/api/core/bitstreams/6bc9b0c7-425b-4420-a2cd-e6ec2d12736a/content
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susijusius procesus. Dalyvauti tyrime buvo pakviesta 10 eksperty, dirbusiy respublikiniu arba atskiry
savivaldybiy lygmeniu. Visiems dalyviams buvo pateikti tie patys klausimai ta pacia seka. Tyrimo
dalyviai atsakingjo j apklausg Zodziu, su visais tyrimo dalyviais buvo suderintas jiems patogus laikas ir
sutartas susitikimas per ,,microsoft teams* platforma. Nors dalyviy tapatybés buvo Zinomos tyréjui, visi
gauti atsakymai buvo anonimizuoti ir uzkoduoti, siekiant uztikrinti konfidencialumg bei skatinant

nuoSirdy ir atvirg atsakyma.

Duomenys, gauti i$ eksperty atsakymy ] atvirus klausimus, buvo analizuojami taikant temin¢ analize.
Kaip teigia Braun ir Clarke (2006), teminé analizé yra "lankstus ir placiai taikomas metodas, tinkantis
identifikuoti, analizuoti ir interpretuoti reikmingas duomeny temas" (Braun & Clarke, 2006, p. 79). Sis
metodas buvo pasirinktas todé¢l, kad jis leidZia sistemingai apdoroti kokybinius duomenis, identifikuoti
pasikartojanc¢ius modelius, reikSmes ir temas, kurios atsiranda dalyviy atsakymuose, bei atskleisti

gilumines jzvalgas, kurios gali biiti naudingos autizmo politikos tobulinimo kontekste.!3*

Temineés analizés procesas buvo vykdomas keliais etapais: pirmiausia tyréjas nuodugniai susipaZino su
visais eksperty atsakymais, véliau atliko atvirg kodavima, identifikuodamas reik§Smingus atsakymy
fragmentus, kurie atspindéjo svarbias id¢jas ar temas. Pasak Saldana (2016), "kodavimas yra analitinis
procesas, kurio metu tyréjas priskiria simbolius, zodzius ar frazes duomeny segmentams, kad juos
identifikuoty ir susisteminty" (Saldana, 2016, p. 4). Véliau panasiis kodai buvo sugrupuoti  platesnes
kategorijas, ieSkant teminiy rysiy ir bendry prasmiy. Galiausiai buvo atlikta temy perziiira ir validacija,

analizuojant, ar jos atitinka tyrimo klausimus ir tikslus.!3

Etikos aspektai buvo esminé tyrimo dalis. Dalyviams buvo pateikta informacija apie tyrimo tikslus,
duomeny naudojimo tvarka, anonimiSkumo ir konfidencialumo uztikrinimg. Visi dalyviai dave
informuotg sutikima dalyvauti tyrime ir bet kada gal¢jo atsisakyti tésti dalyvavima be jokiy neigiamy

pasekmiy. 40

3.2 Tyrimo etika ir imties apibiidinimas

Kiekvienas tyréjas turi laikytis etikos principy, kuris yra svarbus per visg tyrimo procesg — nuo tyrimo
klausimo i§kélimo iki tyrimo rezultaty apra$ymo. Siame tyrime remiamasi Braun ir Clarke (2006)

pateiktais etikos principais. Pirmiausia, tyrimo dalyviams buvo pateikta informacija apie tyrimo

138 Inga Gaizauskaité ir Natalija Valavi¢iené. Supra note 126.

139 Vilma Zydzionaité ir Stanislav Sabaliauskas. 2017. Kokybiniai tyrimai, Principai ir metodai. Sv. Ignaco Lojolos
kolegija.
https://www.academia.edu/31606247/Kokybiniai_tyrimai_principai_ir_metodai_Qualitative Research Principles and Me
thods

1401 judmila Rupsiené. 2007. Kokybiniy tyrimy duomeny rinkimo metodologija. Klaipeda university.
https://www.researchgate.net/publication/323497804 Kokybiniu tyrimu duomenu_rinkimo metodologija

33



projekta, tyrimo tikslus ir moksling nauda, bei informacijg apie tyrimo jgyvendinimg. Visi tiriamieji
pasirase sutikimo forma ir jie buvo informuoti, jog gali pasitraukti i§ tyrimo bet kuriame etape. Tyrimo
duomenys surinkti pasitelkiant “microsoft teams* programa bei atsiklausta tyrimo dalyviy, ar jie sutinka
kad jy balsas biity jrasin¢jamas. Taip pat buvo pristatyti anonimiSkumo principai. Laikantis §iy principy,
kiekvienam tyrimo dalyviui buvo suteiktas pseudonimas ir pakeisti duomenys, leidZiantys identifikuoti
tirlamuosius, kad tai nekelty nereikalingos rizikos. Tyrimo metu laikomasi saziningumo ir tikslumo

principy.'#!

Kokybiniuose tyrimuose tyrimo imtis apibiidinama pabréziant tikslingos atrankos strategija, kai dalyviai
parenkami ne atsitiktinai, o sgmoningai, atsizvelgiant i tyrimo tikslus ir reikalingas Zinias. Toks tikslinés
atrankos buidas reiskia, kad tyréjas strategiskai atrenka informatyviausius atvejus — t. y. tuos asmenis,
kurie gali suteikti daugiausia informacijos apie nagrinéjama reiskinj.'#? Skirtingai nei kiekybiniuose
tyrimuose, kuriuose siekiama reprezentatyvumo, kokybinis tyrimas orientuojasi i reiskinio giluma ir
konteksta, tod¢él svarbu j imtj jtraukti biitent tuos dalyvius, kuriy patirtys padés atsakyti | tyrimo
klausimus.!'** Teorinis pagrindimas grindZiamas tuo, kad dalyviy atranka tiesiogiai veikia surinkty
duomeny kokybe ir prasmingumag — atsitiktinai parinkti atvejai gali nesuteikti pakankamai gilios
jzvalgos, tuo tarpu tikslingai atrinkti informantai uZztikrina, jog duomenys bus tinkami tyrimo tikslams
pasiekti'*Pirmiausia, buvo pritaikoma tiksliné atrankos strategija kreiptasi asmeniskai elektroniniu
pastu i specialistus apie kuriuos tyréja jau zinojo, jog Sie sieja savo profesing veiklg su autizmu. 10
tyrimo dalyviy buvo pakviesti tokiu biidu ir jie sutiko dalyvauti tyrime. Dalyviy skaifius buvo
pasirinktas didesnis, nei daZniausiai atliekant analiz¢ panaSiuose tyrimuose i§ 7 dalyviy, nes noréta
iSanalizuoti daugiau informacijos, kad biity galima labiau atspindéti temos gilumg ir prasmg, taip pat tai
suteiké didesnés atsakymy jvairovés. Kvietimai dalyvauti tyrime buvo i8siysti elektroniniu pastu, laiske
buvo pateikta informacija apie tyrimo tikslg ir konfidencialumo uZtikrinimg. Visi dalyviai pasiraseé
sutikimo formg dalyvauti tyrime.
Tyrimo dalyviams buvo iSkelti Sie atrankos kriterijai:

1. Kuvalifikuoti specialistai, politikai dirbantys darba susijusi su autizmo politikos formavimu ir

igyvendinimu.

2. Bent 5 mety darbo patirtis srityje.

1411 judmila RupS$iené. Supra note 140.

142 Inga Gaizauskaité, Natalija Valaviciené, ,,socialiniy tyrimy metodai: Kokybinis interviu®. Vilnius. 2016
143 Steve Graunke., ,,Using Qualitative Sampling to Your Advantage®. 2014

144 Tbid.
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1. Lentelé. ISvardinti tyrimo respondentai. (Vardai pakeisti). Sudaryta autoriaus.

Vardas Diana Biruté Kristina | Dovilé Ona Viktorija | Urté Evelina | Eva Samanta
Lytis M M M M M M M M M M
Darbo patirtis

) 10 25 5 7 11 30 24 16 22 24
metais
Gyvenamoji
) Miestas | Miestas | Miestas | Miestas Miestas | Miestelis | Miestelis | Miestas | Miestelis | Miestelis
vietove

3.3 Tyrimo rezultaty analiz¢ ir interpretacija

Duomeny analizé Siame tyrime buvo vykdoma remiantis teminés analizés principais, kaip apraSo Braun
ir Clarke (2006) bei Boyatzis (1998). Temin¢ analiz¢ buvo pasirinkta dél savo lankstumo ir galimybés
detaliai atskleisti reik§mingus modelius kokybiniuose duomenyse. Sis metodas leido sistemiskai

susisteminti interviu duomenis, atskleisti pagrindines temas ir jy sgsajas su tyrimo klausimais.

Pirmasis etapas buvo susipazinimas su duomenimis. Po kiekvieno atlikto interviu tyréja pasizyméjo
kilusias id¢jas bei uzrasé refleksijas. Interviu buvo transkribuoti j ,,Word* dokumentg. Transkribavimas
buvo atliktas kruopsciai, siekiant autentiSkai uzfiksuoti tiek verbalinius, tiek neverbalinius elementus.
Medziagos redukavimas: a) prasminiy vienety tekste iSskyrimas - Siame etape interviu transkripcijos yra
nuodugniai perskaitomos ir kiekvienas svarbus informacijos segmentas perfrazuojamas arba
apibendrinamas. Tyr¢ja skaitydama kiekvieno interviu tekstg j jj isigilina, stengiasi ji internalizuoti ir
pazymi teksto perfrazavimus ar apibendrinimus teksto parastéje, naudojant kokybiniy duomeny analizes
programg Atlas.ti. Apibendrinimy israiska galima tiek tiriamojo, tiek tyréjo Zodziais. Sio etapo tikslas
yra redukuoti interviy medziagg, kuri biity patogesné tolesnei analizei; b) prasminiy vienety
suskirstymas pagal interviu klausimy temas - ankstesn¢je dalyje iSskirti prasminiai vienetai
sugrupuojami pagal interviu klausimy temas, t.y. skirtingus komponentus po , kas juose vertinama kaip

subjektyviai veiksminga ir t.t.

Antrasis zingsnis buvo kody generavimas. Perskaicius transkripcijas kelis kartus ir susipazinus su
duomenimis, buvo pradétas atviras kodavimas — tekstas suskaidytas j reikSmingas dalis, kurioms suteikti
kodai. Kodai zymgjo tiek semantinj (tiesioginij), tiek latentinj (uzslépta) duomeny turinj. Koduojant buvo
naudojama ,,Atlas.ti.“ programa, kur vienoje skiltyje buvo interviu tekstas, o kitoje — kodai. IS viso
sugeneruoti 745 kodai. Sio proceso metu tyréja nuolat reflektavo dienorastyje, uzraydama

pasteb¢jimus, jzvalgas.
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Treciasis etapas buvo pakategoriy ieSkojimas. Sugeneruoti kodai buvo perkelti ; naujg lentele ir
suskirstyti pagal preliminarias pakategores. Ketvirtajame zingsnyje vyko pakategoriy perzitira — buvo
vertinama, ar kiekviena pakategoré turi pakankamai duomeny, ar néra pasikartojan¢iy ar per daug

panasiy, kurias reikéty apjungti, ir ar jos atitinka tyrimo tikslus.

Penktasis Zingsnis — kategorijy apibrézimas ir pavadinimy kiirimas. Kiekvienai kategorijai buvo suteikti
pavadinimai. Buvo griztama prie pradinés medziagos, siekiant uztikrinti, kad kategorijos ir pakategorés
tiksliai atspindéty tyrimo duomenis. Kategorijy pavadinimai buvo suderinti su tyrimo vadovu, kad jie

bty informatyvis ir aiskds.

Galiausiali, SeStasis zingsnis — kategorijy apraSymas. Sukurtas naratyvas kiekvienai kategorijai, parinktos
atitinkamos citatos 1§ dalyviy interviu, kurios labiausiai iliustruoja kategorijy esme¢. Siekta pateikti
nuosekly, glaustg ir jtraukiantj pasakojima. Sio tyrimo duomeny analizéje taip pat buvo taikomi Boyatzis
(1998) principai, papildomai akcentuojant kelis svarbius etapus: transkribavimo metu buvo pazymimi ir
neverbaliniai elementai (pvz., juokas, atsidiis¢jimai), medziaga redukuojama iSskiriant prasminius
vienetus ir apibendrinant juos. Naudota programa ,,Atlas.ti“ bei ,,Microsoft Office™ programos, siekiant
palengvinti analizés procesa. Prasminiai vienetai buvo grupuojami pagal klausimy temas, iSskirtos
potencialios kategorijos ir sudarytas kategorijy sarasas, kuris buvo nuolat perzitirimas ir koreguojamas.
Svarbu pazymeéti, kad analizés procesas nebuvo linijinis — tyréja nuolat grizdavo prie ankstesniy etapy,

siekdama patikslinti ir pagilinti temy struktiirg. Tai leido uztikrinti analizés gilumg ir tyrimo patikimama.

Kaip aptarta anksciau, Siame tyrime siekta giliau suprasti, autizmo politikos veiksminguma Lietuvoje.
Sioje dalyje bus pateikiami ir aptariami visy 10 tyrimo dalyviy rezultatai. Teminés analizés metu buvo
igskirtos citatos, kurios sudaré 10 temy. Sios temos buvo sugrupuotos j 26 pakategores, kurios apibdina

10 kategorijy. Bus pristatytos visos pagrindinés teminés analizé€s metu iSrySkéjusios kategorijy grupés.

2 Lentelé. Tyrime atsiskleidusios kategorijos ir pakategorés. Sukurta autoriaus.

Kategorija / Pakategorija 1 |2 (3 (4 |5 16 (7 |8 |9 (10
1. Politika, teise ir strateginiai sprendimai

1.1. Teisiné raida ir pazanga X | X X X X | X

1.2. Praktinio jgyvendinimo i$Siikiai X X | X |X [ X X X X | X
1.3. Strategijos ir veiksmy planai X X X X | X | X
2. Paslaugy prieinamumas ir kokybé

2.1. Pagalbos prieinamumas X I X [ X [ X | X [X [ X |X |X X
2.2. Specialisty pasirengimas ir kompetencija X | X X X X X | X
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2.3. Paslaugy kokybé, efektyvumas ir integruotos

. X X X
sistemos
3. Finansavimai ir resursai
3.1. Finansavimo triikumas ir prioritetai X X [ X [X X | X | X |X
3.2. Infrastruktiiros plétra ir palaikymas X X X
4. Svietimo sistema ir jtrauktis
4.1. Itraukaus ugdymo kokybé¢ ir prieinamumas X X | X |X X X | X
4.2. Specialisty ir pedagogy rengimas X X X [ X | X |X
4.3. Individualiy ugdymo poreikiy atliepimas ir
metody diegimas x ~
5. Diagnostika, ankstyva intervencija ir gydymas
5.1. Ankstyvosios diagnostikos prieinamumas ir
metodikos X [ X [ X [ X [ X [ X [X [X X
5.2. Gydymo modeliai X | X X X | X
6. Seimy patirtys ir parama
6.1. Pagalba Seimoms X |1 X [ X | X[ X [ X [ X [|X |X
6.2. Seimy patirtys ir poreikiai X | X X X [ X | X | X [X
7. Visuomeneés poziliris ir socialiné integracija
7.1. Stereotipy ir stigmos mazinimas X X X[ X [ X [ X [|X [X [X
7.2. Empatijos ir tolerancijos ugdymas X | X X X X | X
7.3. Bendruomeniy jtraukimas ir partnerystes X X | X
8. Regioniniai skirtumai
8.1. Miesty ir regiony paslaugy skirtumai X X X [ X [ X [ X [|X [X [X
8.2. Mobilios ir nuotolinés paslaugos X X [ X | X X
8.3. Paslaugy decentralizacija X |1 X X | X X
9. Pokyciy dinamika ir rekomendacijos
9.1. Pazanga ir teigiami pokyciai X X X |X X | X [ X | X
9.2. Ilgalaikés vizijos ir sitilomi sprendimai X | X X X X [X |X
10. Filosofiis pozitris ] autizmg
10.1. Autizmo suvokimas kaip neurojvairove XX [ X [ X X [ X [|X |X[X
10.2. Fokusavimas ] priémimg ir gyvenimo
kokybés gerinima *E x o Rl R
10.3. Atsitraukimas nuo siauro ,,gydymo“ modelio | X | X |[X |X |[X [X [X | X | X
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Pastaba. Interviu numeriy paaiSkinimai: 1-Diana, 2-Biruté, 3-Kristina, 4-Dovilé, 5-Ona, 6-Viktorija, 7-

Urté, 8-Evelina, 9-Eva, 10-Samanta.

1. Politika, teisé ir strateginiai sprendimai

1.1 Teisingé raida ir pazanga

Dalyviai pazymeéjo, kad teisiné autizmo klausimy raida Lietuvoje ilga laika buvo léta ir
fragmentisSka. Diana atkreipé démesj, jog iki pastarojo deSimtmecio autizmo spektro sutrikimai nebuvo
aiSkiai jvardyti politikos prioritetuose: ,, llgus metus autizmo tema Lietuvoje liko parastése — tritko
aiskios strategijos ir nuosekliy teisés akty“. Teisiné pazanga pradéjo ryskeéti tik pastaraisiais metais.
Nemazai prisidéjo tarptautiniai jsipareigojimai, pavyzdziui, Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy
konvencija, paskatinusi perziiiréti nacionalinius teisé€s aktus autizmo atzvilgiu. Dovilé paminéjo, kad per
pastargjj deSimtmet] atsirado pirmieji konkretls zingsniai:,, Pagaliau turime autizmo sutrikimg
apibréziancias nuostatas jstatymuose, ko anksciau isvis nebuvo “, — saké Dovilé. Nuo 2015 m. jvairiuose
teisés aktuose pradétos jtvirtinti autistiSky asmeny teisé€s (pvz., Svietimo ir socialiniy paslaugy srityse),
0 2016 m. Valstybés kontrolés tyrimas atkreipé démesj | visuomenés ziniy stokg apie raidos sutrikimus
, kas netiesiogiai paskatino teisékiiros poky¢ius.!® Biruté pastebéjo teigiama poslinkj: ,, Situacija geréja
— dabar autizmo sutrikimas pripazjstamas ir j ji Ziiirima rimciau teisiskai, atsiranda vis daugiau tvarky
ir aprasy ‘. Vis délto, dalyviy nuomone, teisiné raida vis dar nepakankama — triikksta specializuoto
Autizmo jstatymo ar nacionalinés strategijos, kuri apibrézty ilgalaikius tikslus.

Mokslininkai pabrézia, kad autizmo teisinio pripazinimo pazanga daznai siejama su didéjanciu
diagnozuojamy atvejy skaiCiumi bei visuomenés informuotumu. Pastargji deSimtmet] Lietuvoje
nustatomy autizmo atvejy daugejo sparciai — pavyzdziui, 2013-2017 m. naujy atvejy skaicius iSaugo
beveik dvigubai.'#® Tai paskatino valstybe labiau riipintis teisiniu reglamentavimu.

1.2 Praktinio jgyvendinimo i$Sukiai

Nors teisiniai pagrindai geréja, dalyviai vieningai akcentavo, kad realybéje teisés akty nuostatos daznai
lieka nejgyvendintos. Kristina atvirai kalbéjo apie atotriikj tarp ,,popieriaus ir praktikos®: ,, Istatymai gal
ir geri, bet kas is to, jei realybéje jie neveikia — Seimos vis tiek paliekamos vienos su problemomis “, —
sake ji. Ona antrino, jog truksta mechanizmy, uZtikrinanciy jstatymy laikymasi savivaldybése ir
institucijose. Pavyzdziui, formaliai autistiSkas vaikas turi teis¢ gauti pagalbg mokykloje, taciau
praktiSkai  tévai daznai susiduria su jos nepricinamumu dél 1éSy ar specialisty
stokos. Biruté apgailestavo, kad ,, teisiskai lyg ir viskas numatyta, bet realiai tenka kovoti dél kiekvienos
paslaugos — niekas nejgyvendina to automatiskai . Sie praktinio jgyvendinimo trikumai nulemia, kad

jstatymy suteikiamos teises lieka deklaratyvios.

145 Trena Kaffemaniené, ir kt. (2022). ,,Autizmas: pazinti, suprasti, padéti
146 Arinas Zebrauskas. 2019 ,,Grésminga autizmo statistika: ar Lietuva pasirengusi?
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VW =

ir net patys tévai ne visada Zino, kokios teisés priklauso, todél nepareikalauja jy vykdymo. Antra, finansy
ir zmogiSkyjy i8tekliy trikumas (tai aptariama iSsamiau finansavimo ir paslaugy skyriuose) tiesiogiai
kenkia teisés normy realizavimui. Diana pabréz¢ tarpzinybinio bendradarbiavimo problema: ,, Autizmo
klausimai stringa tarp institucijy — Svietimo, sveikatos ir socialinés — néra aisku, kas atsakingas, todél
sprendimai nejgyvendinami ‘. Tai rodo strateginiy sprendimy stoka praktikoje.

Literatiiroje daznai akcentuojama, kad jstatymy jgyvendinimas priklauso nuo administraciniy pajégumy
ir politinés valios. Lietuvos atveju pastebima, jog net ir priémus pazangiy teisés akty, triiksta nuoseklios
priezitros, kaip jie vykdomi. Pasak tyrimy, visuomené dar néra pakankamai informuota apie autizmo
specifikg, todél vieSosios paslaugos nepritaikomos tinkamai.'#” Tai patvirtina ir dalyviy patirtys.

1.3 Strategijos ir veiksmy planai

Beveik visi dalyviai nurodé, kad Lietuvoje triikksta ilgalaikés strategijos autizmo srityje — veiksmy plano,
kuris apimty visas svarbias sritis (diagnostika, ugdyma, socialin¢ integracijg) ir kurio jgyvendinimas
bty koordinuojamas nacionaliniu lygiu. Diana pazyméjo strateginio poziiirio stoka: ,, Neturime aiskios
vizijos, kur norime buti po 5 ar 10 mety autizmo srityje. Veiksmai daznai gaisriniai, be
sistemos “. Vitalija antrino, jog valdzios sprendimai daznai biina reaktyvis: ,, Priemonés atsiranda tik
kai problema nebegali biiti ignoruojama, o ne is anksto planuojant*. Tai rodo strateginio planavimo
trukuma.

Vis délto keli dalyviai atkreipé démesj | naujausias iniciatyvas. Evelina pamin¢jo, kad 2022 m. buvo
parengtas Autizmo poreikiy planas (nors ne formalios strategijos pavidalu), kuriame iSdéstyti keli tikslai
— ankstyvos diagnostikos gerinimas, specialisty rengimo stiprinimas ir kt. Taciau, pasak Evelinos, ,, fas
planas daugiau deklaratyvus — jame néra konkreciy terminy ir rodikliy “. Ona iSreiSke vilt], kad bent jau
per Svietimo sistemos reformg (visuotinio jtraukiojo ugdymo diegima) bus sukurti mechanizmai, kurie
tarnaus ir autizmo bendruomenei strateginiu lygmeniu. Ji pabréze, jog ,,sékmingas jtraukaus ugdymo
igyvendinimas mokykloje nejmanomas be konstruktyvaus veiksmingo bendradarbiavimo* o tai turéty
atsispindéti ir nacionaliniuose planavimo dokumentuose.

Akademingje literatiiroje strateginio planavimo svarba autizmo srityje akcentuojama nuolat.
Pabréziama, kad biitina holistiné strategija: pradedant ankstyva intervencija, tesiant ugdymu ir pereinant
1 suaugusiyjy integracija. Valstybés be aiSkios strategijos paprastai susiduria su chaotiSku paslaugy
teikimu. 43

2. Paslaugy prieinamumas ir kokybé

2.1 Pagalbos prieinamumas

147" Irena Kaffemaniené, ir kt. Supra note. 136
148 Ariinas Zebrauskas. Supra note. 137
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Paslaugy prieinamumas — viena opiausiy temy, aptarty dalyviy. Diana pazymejo, kad nors pastaraisiais
metais paslaugy daugeja, jos vis dar nepasiekia visy asmeny: ,, Yra Seimy, kurios gyvena rajonuose ir
jokios  pagalbos negauna — autizmo centrai ar specialistai koncentruoti
didmiesciuose . Kristina atkreipé démesij 1 laukimo eiles: ,, Diagnoze gavome, o tada — laukit. Laukit
vietos darzelyje, laukit terapijos. Mums sake laukti metus, du... Tokie tévy auginanciy autizmo spektro
sutrikimg sakomi nusivylimai “. Tai rodo, kad pagalba formaliai egzistuoja, bet praktiSkai laiku jos gauti
sudétinga. Biruté pasidalijo tévy asmenine patirtimi, kai jiems teko vazinéti j kita miesta ieSkant
logopedo, ar specialiojo pedagogo: ,, Miisy rajone tokio specialisto néra, teko kas savaite keliauti 100
km, kad vaikas gauty reikalingg uzsiéemimq“. Tokie pasakojimai iliustruoja netolygy paslaugy
pasiskirstyma.

Ne vien prieinamumas geografiSkai, bet ir kriterijy bei biurokratijos klausimas buvo
iSkeltas. Dovilé¢ kritikavo, kad pagalbai gauti reikia ,,prasimusti pro biurokratijos sieng* — surinkti
daugybe pazymy, jrodymy, ir tai uztrunka. Ji saké: ,, Kol gauni specialiojo ugdymo poreikio pazymgq,
praeina pusé mety — visq tq laikq vaikas negauna pagalbos, nors laikas labai svarbus “. Vitalija priduré,
kad net ir turint pazymas paslaugy kiekis ribotas: ,, Skiriamos vos 2 valandos specialisto per savaitg —
kas tai yra? Labai menkai“. Vadinasi, net kai pagalba formaliai prieinama, jos apimtis daznai
nepakankama.

Tyrimai rodo, kad didéjant autizmo diagnoziy skaiciui, didéja ir specialisty bei pagalbos sprendimy
poreikis Seimoms.'* Lietuvoje statistiSkai apie 1-2% vaiky turi autizmo spektro sutrikimy, tai
tukstanciai vaiky, taCiau paslaugos neauga tokiu paciu tempu. Savivaldybiy lygmeniu skirtumai
milziniSki — didmiesc¢iuose veikia specializuoti centrai, regionuose — vos keletas specialisty arba visai
néra. Be to, kaip nurodo dalyviai, laukimo eilés gali trukti metus ar ilgiau, per kuriuos prarandamos
brangios ankstyvos intervencijos galimybés.!>® Literatiroje pabréziama, kad ankstyva pagalba yra
kritiné — kuo anksCiau pradedama, tuo geresni vaiky raidos rodikliai ateityje. Tad paslaugy
neprieinamumas laiku turi ilgalaikiy neigiamy pasekmiy. !

2.2 Specialisty pasirengimas ir kompetencija

Specialisty — tiek medicinos, tiek Svietimo ir socialiniy — pasirengimas dirbti su autizmo spektro
asmenimis buvo placiai aptariamas dalyviy. Ona pastebéjo, kad situacija pamazu geréja: ,, Dabar jau yra
Jjauny specialisty, kurie iSmano autizmq geriau, negu tie senosios kartos, kurie dar siiilé , drausminti
vaikq“ nesuprasdami esmés“. Vis délto daugelio dalyviy patirtis rodo kompetencijos
spragas. Biruté dalinosi: ,, Logopedé miisy rajone pripazino, kad neturi patirties su autistiskais vaikais.

Ji nezinojo, kaip prie jo prieiti . Urté pasakojo apie mokyklos pedagogus: ,, Mokytoja geranoriska, bet

149 Ariinas Zebrauskas. Supra note. 137
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jai tritksta Ziniy — ji klausé manes, kaip elgtis su tokiais vaikais. Tai rodo, kad sistemoje tritksta
mokymy .

Keletas dalyviy (pvz., Diana, Vitalija) pabréze, jog ypac regionuose specialisty kvalifikacija nevienoda.
Rajonuose dirbantys pedagogai ir pedagoginés psichologinés tarnybos darbuotojai ne visada seka
naujausias metodikas, tod¢l taiko pasenusius pozitirius. Diana atkreipé démesj ir ] sveikatos prieziiiros
specialistus: ,, Poliklinikose néra specialaus pasirengimo — Seimos gydytojai neatpazjsta ankstyvy
pozymiy, nesiuncia laiku, nes tiesiog neismokyti to *“. Tai rodo sisteminj kompetencijy ugdymo trukuma.
Tuo tarpu vieSajame diskurse $i problema pripazjstama. Nuo 2024 m. visuotinis jtraukusis ugdymas
ipareigojo mokyklas priimti vaikus su specialiaisiais poreikiais, taciau ,pagrindiné problema —
zmogiskyjy istekliy stoka“ — pripazjsta ir pacios savivaldybés.'?

Dovilés zodziai apibendrina labai aiSkiai: ,, Be specialiai paruosty Zmoniy net ir geriausia sistema
neveiks. Turim investuoti j Zinias — tada ir vaikai gaus tinkamg ugdymq*. Si jzvalga atitinka ir
akademines rekomendacijas, kurios ragina kurti sertifikuotas mokymy programas specialistams, jtraukti
autizmo temg ] privalomas pedagogy rengimo programas, taip pat mokyti visg jstaigy personalg
empatijos ir efektyviy bendravimo su autistiSkais asmenimis budy.

2.3 Paslaugy kokybé¢, efektyvumas ir integruotos sistemos

Be priecinamumo ir specialisty trikumo, buvo paliesta ir teikiamy paslaugy kokybé bei
koordinacija. Viktorija kritikavo paslaugy sistemos fragmentiSkuma: ,, Dabar viskas iSskaidyta —
atskirai gydytojai, atskirai pedagogai, atskirai socialiniai. Néra vieningos sistemos, kur visas vaiko
poreikiy spektras biity matomas ““. D¢l to pagalba neretai btina neefektyvi — institucijos nepasidalina
informacija, dubliuojamos ar praleidziamos paslaugos. Eva pastebéjo, kad triikksta atvejo vadybos
principo: ,, Norétysi, kad kas nors koordinuoty visas paslaugas — kad Seimai nereikéty blaskytis paciai
tarp jstaigy “.Viktorija taip pat minéjo, kad triiksta paslaugy kokybes kontrolés: ,,Kas tikrina, kq tie
specialistai veikia? Ar metodikos Siuolaikiskos? Nieks. Todél vienur dirba pagal naujausius standartus,
o kitur — paseng metodai*. Diana pabrézeé efektyvumo problema: ,,/ kai kurias terapijas Zmonés eina,
bet nejaucia naudos. Gal metodai netinkami, bet sistema to nejvertina — tiesiog skiria paslaugq dél
pliusiuko “. Jos manymu, reikéty labiau orientuotis | rezultatg — vertinti vaiko raidg ir, jei nematomas
progresas, keisti intervencijas. Eva min¢jo, kad reikia diegti jrodymais gristas metodikas: ,, Turime
remtis mokslu — yra ABA, TEACCH, socialiniy jgidziy programos, kurios duoda rezultaty, bet jas ne
visur taiko . Taigi, paslaugy kokybés ir efektyvumo gerinimas tiesiogiai susijes su specialisty mokymu

ir integruotu planavimu.

152 [ akkala, S., Juskevi&iene, A., & Cesnaviciené, J. 2024. Implementing Inclusive Education in Lithuania: What are the
main Challenges according to Teachers’ Experiences? Special Education, 42(1), 15-34.
https://doi.org/10.15388/ActPaed.43.3
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Moksliniai Saltiniai akcentuoja integruotos pagalbos modelio svarbg autizmo atvejais. Efektyviausia, kai
jvairiy sri¢iy specialistai dirba kartu, nustato bendrus tikslus ir keiciasi informacija apie pazanga. Tai
ypac aktualu, nes autizmo poveikis apima jvairias gyvenimo sritis (komunikacija, elgesj, sensorikg), tad
reikalauja multidisciplininio pozitrio.'>

3. Finansavimas ir resursai

3.1 Finansavimo triikumas ir prioritetai

IS dalyviy atsakymy vienbalsiai matési, kad finansavimo stygius yra esmin¢ visy kity problemy
priezastis. Diana atkreipé démesj, jog realils biudZetai, skiriami autizmo srities programoms, neatitinka
poreikiy: ,, Popieriuje gal ir numatyta pagalba, bet jei tam neskiriama pinigy, tai lieka tik tuscios
deklaracijos “. Ji akcentavo, kad savivaldybése daZnai truksta 1éSy net bazinéms paslaugoms, pvz.,
terapijoms finansuoti, todé¢l tévams tenka mokéti patiems arba visai apsieiti be paslaugy. Biruté iSsaké
tévy iSgirstg skaudzig patirty: ,, Mums pasaké — néra lésy logopedui. Tai kq daryti? Susimokéti privaciai
arba laukti kity mety biudzeto”. Tai iliustruoja situacija, kai pagalbos testinumas priklauso nuo
finansavimo cikly. Keletas dalyviy pastebéjo, kad autizmo tematika ilgai nebuvo biudzeto
prioritetas. Kristina teigé: ,, Yra daug programy, bet jos finansuojamos likutiniu principu. Autizmas vis
dar gauna trupinius nuo stalo, palyginti su kitom sritim““. Dovilé palygino finansavima: ,, Pvz., sportui
ar kitoms sritims randama milijony, o ankstyvai pagalbai vaikams su autizmu — centai“. Si kritika
atspindi nusivylimg politine valia skirti pakankamus resursus. Dalyviy atsakymuose taip pat matési
netolygumai, jog didmies¢iy savivaldybes gali skirti daugiau 1éSy specialiojo ugdymo padéjéjams ar
centrams, 0 mazesnés savivaldybés stokoja biudzeto. Vitalija pabrézé regiony atskirtj: ,, MaZesniuose
miestuose biudzetas menkas, tai ir specialisty nepasamdo, nes néra is ko mokéti. Gaunasi, kad pagalba
tampa loterija pagal gyvenamg vietq“. Ema iSreiSké ir prioritety klausima: ,, Net kai finansavimas
skiriamas, neZinia, kur nueina tie pinigai. Gal j institucijy administravimg, o ne j realias paslaugas? “.
Jisitle, kad 1éSy panaudojimas biity skaidresnis ir prioritetas teikiamas tiesioginei pagalbai — terapijoms,
mokymams, asistentams — o ne, pavyzdZiui, naujy kabinety remontui. Viktorija pridire, jog reikia
nuoseklaus finansavimo: ,, Negali biiti taip, kad vienais metais duoda pinigy projektui, paskui nebéra —

¢

pagalba turi biiti testiné, todél ir finansavimas turi biiti pastovus“. Si pastaba atkreipia démesj j
problema, kai finansavimas daznai biina projektinis (laikinas), o ne sisteminis. Finansavimo trilkumas ir
netvarumas yra kertiné problema. Dalyviai pabrézé, kad be pakankamy resursy net geriausi ketinimai
lieka nejgyvendinti.

3.2 Infrastruktiiros plétra ir palaikymas

Infrastruktiros klausimas glaudziai susijes su finansavimu, taiau i§ dalyviy atsakymy Sis punktas

iSsiskyré kaip atskira pakategoré. Diana pazyméjo, kad Lietuvoje vis dar triksta specializuoty

133 Fulceri, F ir kt. 2023. Building Bricks of Integrated Care Pathway for Autism Spectrum Disorder: A Systematic Review.
International Journal of Molecular Sciences, 24(7), 6222. https://doi.org/10.3390/ijms24076222
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centry: ,, Neturime pakankamai autizmo centry, erdviy sensorinei terapijai, specializuoty darzeliy
grupiy — visa infrastruktiira vystosi létai “. Eva pritar¢, jog egzistuojantys centrai (pvz., Raidos centrai
didziuosiuose miestuose) yra perpildyti, o kitur tokiy centry néra: ,, Regionuose — vakumas. Reikty bent
po nedidelj centrq kiekviename regione*. Ji paminéjo, kad dalis paslaugy galéty buti teikiamos ir
bendrose poliklinikose ar mokyklose pritaikius patalpas, bet tam reikia investicijy aplinkos pritaikymui.
Ona i8kelé transporto ir prieinamumo fizine prasme problema: ,, Net jei paslauga yra, Zmonéms iki jos
reikia vaziuoti regione dviem autobusais. Néra pavézéjimo sistemos ar pan.”. Tai rodo, kad
infrastrukttira apima ne tik pastatus, bet ir logisting parama Seimoms pasiekti tuos pastatus. Diana minéjo
idéja, kad savivaldybés galéty organizuoti pavéz¢jimag vaikams j specialius centrus regionuose, nes dabar
tai priklauso tik nuo paciy tévy galimybiy.
Dalyviy atsakymuose atsispindéjo ir problemos apie mokykly ir darzeliy aplinkos
pritaikyma. Ona atkreipé démesj, jog daugelis Svietimo jstaigy nepritaikytos sensoriniams autistiSky
vaiky poreikiams: ,, Triuksmingos klasés, ryskios Sviesos — néra atskiry ramiy erdviy vaikui
nusiraminti ““. Tokie infrastruktiiros sprendimai kaip ramybés kambariai, garsg slopinanc¢ios priemonés
mokyklose dar retenybé. Pasak jos, reikia investuoti i mokykly pritaikyma, kad jtraukus ugdymas bty
realiai jgyvendinamas. Vitalijos atsakyme atkreipiamas démesys ] informacines technologijas
infrastrukturoje: ,, Galétume placiau naudoti nuotolinius konsultavimus, telemedicing regionuose — tam
reikia sukurti technine baze “. Pandemijos metu atsirade nuotolinés pagalbos modeliai galéty padéti tilta
tarp centry ir nutolusiy vietoviy, bet tam reikalinga investuoti j IT sprendimus ir apmokyti personalg jais
naudotis.
4. Svietimo sistema ir jtrauktis
4.1 Jtraukiojo ugdymo kokybeé ir prieinamumas
Ema dvejojo vaiky patirtimi: ,, PradZioje atrode gerai, bet laikui bégant pamatéme, kad vaikams nelabai
skiriamas démesys. Jie ten, bet ar mokosi — klausimas“. Anot jos, jtraukiojo ugdymo kokybé¢ labai
priklauso nuo konkrecios jstaigos pozitrrio ir personalo. Vienose mokyklose priimama atvira Sirdimi,
stengiamasi individualizuoti mokyma, kitose — formaliai, be tikro supratimo. Biruté antrino: ,, Yra
mokykly, kur jtraukia, bet neturi specialisty — tada vaikui blogiau, nei biity specialioje mokykloje. Kitur
— puikus pavyzdys, kur visa bendruomené priima vaikg “. Dalyviai taip pat akcentavo, kad jtraukiojo
ugdymo prieinamumas regionuose menkesnis. Viktorija pasakojo, kad jos rajone truksta
pasirinkimy: ,, Miisy mieste néra jokios mokyklos, kuri turéty patirties su autistais. Tenka rinktis — arba
specialioji mokykla kitame mieste, arba bandyti bendroje, kur niekas neturi supratimo“. Tokios
situacijos rodo, kad jtraukumas kol kas ne vienodai iSplétotas visur. Diana atkreipé¢ démesj | mokymo
programy pritaikyma: ,, Jtraukus ugdymas nereiskia, kad visi pagal tq pacig programgq turés eiti vienodu
tempu. Béda, kad kol kas triksta lanksciy programy, individualiy plany “. Ji pastebéjo, kad nors teisés
aktai kalba apie individualizuotg ugdyma, realyb&je mokytojams sunku jj parengti ir taikyti dél didelio
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darbo krivio ir metodinés pagalbos trikumo. Tai lemia, jog autistiSki vaikai neretai mokosi pagal
gerokai jiems nepritaikyta programg arba tiesiog biina klas¢je su minimalia pazanga.

4.2 Specialisty ir pedagogy rengimas

Pedagogy ir kity Svietimo specialisty rengimas buvo aptartas ir skyriuje apie specialisty kompetencija
(2.2), taciau c¢ia matoma daugiau démesio bitent mokytojy paruoSimui dirbti jtraukioje
klaséje. Diana paZyméjo sisteming problema: ,, ki Siol dauguma mokytojy nebuvo ruosti dirbti su
autistiskais vaikais. Tai nebuvo privaloma jy studijy dalis “. Dabar, susidirus su visuotinio jtraukimo
realybe, mokytojai turi skubiai mokytis papildomai per kursus ir seminarus. Kristina i§saké susirlipinima
jauny pedagogy rengimu universitetuose: ,, Ar dabar universitetuose ruosia mokytojus dirbti su ASS
vaikais? Ar tai tik papildomas pasirenkamasis dalykas?“. Ji pabréze, kad autizmo ir kity raidos
sutrikimy pazinimas turéty biiti privaloma pedagogy rengimo programos dalis. Urté pridire, jog ne tik
mokytojai, bet ir mokykly administracijos turi biiti apmokytos: ,, Direktoriai, pavaduotojai — jie irgi turi
suprasti, kaip organizuoti jtrauky ugdymq, kaip padéti mokytojams . Evelina atkreipé démesj ir |
pedagogy padéjéjy rengima: ,, Dabar pribiita mokytojy padéjéjy, bet neaisku, kokios jy kompetencijos.
Juos irgi reikia apmokyti specialiai*. Ji paminéjo atvejj, kai padéjéja nebuvo gavusi jokio specialaus
pasirengimo ir i§ nezinojimo taiké netinkamas drausminimo priemones autistiSkam vaikui. Teigiamas
poslinkis, dalyviy nuomone, yra vis didesnis kalb¢jimas apie jtrauky ugdyma
vieSumoje. Diana pasidziaugé, kad tema  dabar tapo  aktuali, rengiami  seminarai,
konferencijos: ,, Anksciau apie tai beveik nekalbéta, o dabar pilna mokymy skelbimy mokytojams apie
autizmgq. Reiskia, juda reikalai“. Tai rodo, kad pedagogy kvalifikacijos tobulinimo rinka reaguoja i
poreikj. Svarbu, kad Sie mokymai biity kokybiski ir pasiekty visus, ne tik motyvuotus atskirus asmentis.
4.3 Individualiy ugdymo poreikiy atliepimas ir metody diegimas

Individualiy poreikiy tenkinimas — tai praktinis ugdymo aspektas. Ema savo atsakyme pabréze, jog vis
dar neretai taikomas ,,uniforminis* metodas: ,, Visi vaikai turi tq patj daryti tuo paciu metu — tai
autistiSkam vaikui gali biiti nejmanoma. Reikia lankstumo, bet jo stokojama . Ji taip pat siiilé labiau
naudoti alternatyvias vertinimo formas, lanksCius tvarkarascius, pertraukas pagal poreikj — visa tai
padéty atliepti individualumg. Metody diegimas — kitaip tariant, inovatyviy, mokslo pagristy metodiky
naudojimas — taip pat buvo minimas. Viktorija akcentavo, kad Lietuvoje pradeda sklisti metodai, kaip
taitkomoji elgesio analizé (ABA), struktiruoto mokymo TEACCH modelis, tafiau ne visose
istaigose: ,, Vienur ABA jau taiko, o kitur net nezino, kas tai yra . Literatiiroje pabréziama, kad autizmo
spektro vaiky ugdyme labai svarbiis specialiis metodai: vizualinés struktiros, socialiniy jgiidziy
treniruotés, sensorinés integracijos pratimai ir kt. Tyrimai rodo, kad ankstyva intensyvi elgesio terapija

gali zenkliai pagerinti vaiky gebéjimus.'>*

134 Hume, K ir kt. 2021. Evidence-Based Practices for Children, Youth, and Young Adults with Autism: Third Generation
Review. Journal of Autism and Developmental Disorders, 51(11), 4013—4032. https://doi.org/10.1007/s10803-020-04844-x
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5 Diagnostika, ankstyva intervencija ir gydymas

5.1 Ankstyvosios diagnostikos prieinamumas ir metodikos

Ankstyva autizmo diagnostika yra kritiSkai svarbi vaiko raidai — tai buvo matyti visy tyrimo dalyviy
atsakymuose. Diana akcentavo, kad Lietuvoje ankstyvosios diagnostikos prieinamumas yra
nepakankamas, ypac regionuose. Jos teigimu, ,valstybé neskiria pakankamai démesio ankstyvai
diagnostikai — tévai susiduria su ilgomis laukimo eilémis®. Sig mint]j pratgsé ir Biruté, kuri pastebéjo,
jog daznai pirminés grandies medikai nesugeba laiku atpazinti ASS pozymiy: pasak jos, Seimos
gydytojai neretai nuramina tévus ir rekomenduoja ,, stebéti vaikq “, taip prarandant brangy ankstyvos
intervencijos laika. Literatiira patvirtina, kad Lietuvoje autizmo sutrikimas dazniausiai diagnozuojamas
iki ~3 mety amziaus, kai tévai ar pedagogai pastebi raidos nukrypimus. Vis délto dalyviy patirtys rodo,
kad realybéje neretai tenka laukti dar ilgiau. Ona antrino, jog tévams tenka patiems atkakliai ieskoti
atsakymy: ,,jei ne kai kuriy tévy atkaklumas, vaikai likty be diagnozés iki mokyklos “. Toks vélavimas
lemia praleistas ankstyvos reabilitacijos galimybes. Urté minéjo ir statistiniy duomeny, iliustruodama
poky¢ius: ji teigeé, kad per pastaruosius deSimtmecius ASS atvejy nustatoma vis daugiau, o tai esg rodo
tiek did¢jant] paplitima, tiek geréjantj atpazinimg. Mokslininky duomenys patvirtina diagnoziy augima
— pavyzdziui, per 2001-2013 m. Lietuvoje uzregistruoty vaiky su autizmo sutrikimu skaicius iSaugo tris
kartus.!>® Vis délto Urté pabréze, kad ankstyva diagnostika turi spéti ,,pasivyti* didéjantj poreiki, t. y.
reikia spartinti ir tobulinti patj diagnozavimo procesg.

Dalyviai taip pat kalb&jo ir apie démesj j ankstyvos diagnozés nauda Seimai. Eva pabréze, kad aiski
diagnoze¢, gauta anksti, padeda tévams suvokti vaiko kitoniSkumg ir imtis veiksmy: ,,tik Zinodami
diagnoze, tévai gali suprasti savo vaikq ir gauti pagalbg “. Tai atliepia ir literatiiroje minimus aspektus
— ankstyva diagnostika ne tik sudaro galimybes laiku pradéti intervencijas vaikui, bet ir padeda Seimai
gauti reikiamus resursus bei psichologing parama.!>® Samanta pridiré, jog ankstyvas sutrikimo
ivardijimas ,, nuima kaltés jausmq nuo tévy “ ir leidzia konstruktyviau planuoti pagalba.

5.2 Gydymo modeliai

Tyrimo dalyviai kritikavo §iuo metu vyraujancig fragmentiska ir nepakankamg pagalbos sistemg ASS
turintiems asmenims. Diana apibendrino esmin¢ problema: ,,tritksta vientisos gydymo ir ugdymo
sistemos — dabar tévai paliekami patys ieskoti pagalbos “. Jos manymu, nors egzistuoja ankstyvosios
reabilitacijos tarnybos, tolimesne pagalba (ypac vyresniems vaikams) néra nuosekli. IS tiesy oficialiame
modelyje vaikas, nustacius diagnoze, nukreipiamas j ankstyvosios reabilitacijos tarnyba, kur teikiamos
kompleksinés paslaugos (gydytojy, psichology, logopedy komanda). Biruté pazymejo, kad §i sistema

veikia tik iki tam tikro amziaus: ,, po ankstyvos reabilitacijos (iki ~7 mety) tévams tenka vél ieskoti, kas

155 Buivydaité, J, Newman, T., ir Prasauskiené, A. op.cit.
156 Zwaigenbaum. 2013. Early identification of autism spectrum disorders. Behav Brain Res. 251: 133-146. DOL:
10.1016/j.bbr.2013.04.004
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toliau dirbs su vaiku — néra testinumo ““. Tai rodo spraga peré¢jime nuo ankstyvosios intervencijos prie
vélesnio ugdymo ir terapijos. Pasak Birutés, daugelis Seimy pasigenda aiSkaus ,,marSruto* po diagnozes
nustatymo — kg ir kur toliau daryti, kad vaikas gauty tinkama pagalba. Beveik visi dalyviai
pabréz¢é intensyvios, mokslu gristos terapijos prieinamumo stoka Lietuvoje. Viktorija patvirtino tokig
situacijq ,, tévai pasiryzta moketi is savo lésy uz ABA specialistg, nes poliklinikoje tokios paslaugos
nebuvo “. Tai rodo, kad dabartinis modelis neaprépia visy vaiky poreikiy — dalis Seimy negali sau leisti
brangiy privaciy terapijy, todél vaikai liecka be intensyvios pagalbos. Evelina atkreipé démesj ir
1 paslaugy netolyguma: ,.didZiuosiuose miestuose atsiranda daugiau galimybiy (pvz., specializuoti
centrai, pavienés programos), taciau regionuose tokios paslaugos praktiskai neegzistuoja . Si problema
susijusi ir su specialisty trikumu — anot Evelinos, rajonuose sunku rasti ergoterapeuty ar specialiyjy
pedagogy, iSmananciy ASS, tod¢él apie naujus terapijos modelius ten mazai zinoma.
Eva pabrézé individualizuotos pagalbos svarba: ,, vieno universalaus modelio néra — reikia kiekvienam
vaikui sudaryti individualiq programgq, apimanciq jo ugdymo, terapijos ir socialinés jtraukties
poreikius ““. Ji kritikavo dabarting sistema, kurioje pagalba daznai suskaidyta tarp skirtingy institucijy
(sveikatos, Svietimo, socialings), truksta kompleksinio bendradarbiavimo. Geriausi rezultatai
pasiekiami, kai terapija integruojama per jvairias sritis — derinant pedagoging pagalba, elgesio terapija,
kalbos ir sensorinés integracijos uzsiémimus vieningoje programoje.'”’ Samantos ZzodZiais galima
apibendrinti kategorija: diagnostika, ankstyva intervencija ir gydymas, Ji teigé, jog ,, reikia keisti patj
Zodj gydymas — tai turéty biiti pagalba ir palaikymas per visq gyvenimg *

6 Seimy patirtys ir parama

6.1. Pagalba Seimoms

Daugelis Lietuvos Seimy, auginanciy vaikus su negalia (tarp jy ir autizmo spektro sutrikimais), susiduria
su ryskiu socialinés paramos trukumu. Tyrimai rodo, kad daugiau nei 70% tokiy Seimy negauna jokios

socialinés pagalbos.'®

Tyrimo dalyviy pasisakymuose tai taip pat buvo akcentuojama, Biruté teige
,Valstybés parama Seimoms, auginancioms autistiSkus vaikus, yra minimali — realiai Seimos paliekamos
vienos spresti daugybe problemy’. Viktorija mané taip pat ,,Praktiskai nesuteikiamos nei laikino
atokvépio paslaugos, nei pakankama finansiné parama, todél tévai neturi galimybiy pailséti*“.Tokia

situacija signalizuoja politinio sprendimo poreikj — biitina kurti integruota paramos sistema Seimai,

apimancig ne tik pinigines iSmokas, bet ir paslaugas, teikiamas bendradarbiaujant socialinés apsaugos,

157 Prizant, B. M ir kt. 2003. The SCERTS Model: A transactional, family-centered approach to enhancing communication
and socioemotional abilities of children with autism spectrum disorders. Infants & Young Children, 16(4), 296-316.
https://doi.org/10.1097/00001163-200310000-00006

158 Raisiene, A. G. ir Gardziulevi¢ien¢, L. 2021. Availability of social services for families with disabled children in the
context of the welfare state. Socialiniai tyrimai, 44(2), 34—48. https://doi.org/10.15388/Soctyr.44.2.2
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sveikatos ir $vietimo sektoriams.'>® Urtés ZodZziais galima apibendrinti kategorija ,,Situacija tokia,
kad seimos pacios iesko informacijos ir specialisty, nes integruota pagalba neegzistuoja‘

6.2. Seimy patirtys ir poreikiai

Seimy, auginanéiy autizmo spektro sutrikimga turin&ius vaikus, patirtys Lietuvoje liudija apie didZiulius
psichologinius, socialinius ir ekonominius kriivius. Naujausi tyrimai parodé, kad tokios Seimos patiria
daug psichologiniy, socialiniy ir finansiniy sunkumy.'®® Diana minéjo, kad ,,Emociskai ir socialiai
Seimos yra nualintos — nuolatinis stresas dél vaiko bitklés derinamas su kova uz pagalbg®. Dovilé
pazymeéjo, kad ,,7évai pasakoja apie perdegimq: negaudami pagalbos, jie turi derinti darbg su nuolatine
vaiko prieziura, dél ko nukencia ir Seimos gyvenimo kokybé‘. Biruté mané taip pat ,,/nformacijos
stygius ir specialisty tritkumas vercia tévus patiems tapti ,, ekspertais *“ — tokia patirtis labai apsunkina
kasdienybe*. Tévai daznai priversti mazinti darbo valandas arba visiskai palikti darbo rinka, kad galéty
prizituréti vaika, o tai lemia maz¢jancias pajamas ir socialing izoliacija. Savo ruoztu tie, kurie stengiasi
derinti apmokamg darbg su vaiko prieziiira, susiduria su chroniSku nuovargiu — jiems nelieka laiko
atokvépiui, laisvalaikiui ar net kokybiskam miegui.'6!

Lietuvos visuomen¢je vis dar stipriis stereotipai ir stigmatizuojan¢ios nuostatos autizmo atzvilgiu. Eva
teigé kad ,,Visuomenéje vis dar gajus poziuris, kad ,,nepatogus‘ vaiko elgesys yra tévy kalté, o ne
autizmo lemiami ypatumai — tai skaudina Seimas*‘. Samanta atsakynuose taip pat tai atsispindéjo ,,Stigma
yra milZiniska — autistiski vaikai laikomi ,,neauklétais “ ar ,, agresyviais “, todél vieSumoje tiek vaikai,
tiek jy tévai patiria atstiimimq*. Ona pabréze pagalbos svarba: ,, Tritksta supratimo, tad klesti stereotipai:
Zmonés neskiria autizmo nuo blogo elgesio, vengia ir bijo tokiy vaiky'

Empatijos ir tolerancijos autizmo atzvilgiu ugdymas iSkyla kaip biitinas atsakas j minétus stereotipus ir
stigma. Evelina kalbéjo: ,,Reikia Sviesti visuomeng, kad zmonés suprasty autizmo spektro sutrikimg —
dabar daznai triiksta elementarios empatijos*. Urtés kalboje atsispindéjo kita problema: ,,Tolerancijos
stoka pasireiskia tiesmukai: darZeliuose ar mokyklose kiti tévai nenori ,, tokio* vaiko Salia savyjy*.
Visuomenei empatijos ugdymas turéty prasidéti anksti — jtraukiant tolerancijos temas j Svietimo
programas (nuo darZeliy iki mokykly), taip pat reikty organizuoti daugiau mokymy pedagogams apie
darba su neurojvairove turinciais vaikais.

7 Tyrimo rezultaty analizé: Visuomenés poziliris ir socialiné integracija

7.1 Stereotipy ir stigmos mazinimas

159 Gardziulevi¢ieng¢, L. ir RaiSiené, A. G. 2024. Availability of Services for Families of Children with Disabilities in
Lithuania by View of Heads of Social, Health and Education Institutions in the Alytus Region. Public Policy and
Administration, 23(3), 394-406. https://doi.org/10.5755/j01.ppaa.23.3.34068

160 Schnabel, A ir kt. 2023. Well-Being of Parents Raising Children with Autism Spectrum Disorder: A Systematic Review.
Archives of Medical Science, 19(1), 96—109. https://doi.org/10.5114/aoms/112846

161 Blackwell, C. 2024. The impact of school challenges on parental employment among families with children on the
autism spectrum. Disability & Society. https://doi.org/10.1080/09687599.2024.2313096
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Tyrimo dalyviy atsakymuose buvo matyti, kad visuomen¢je vis dar gajiis klaidingi jsitikinimai apie
autizmo spektro sutrikima. D¢l inforacijos stokos formuojasi stereotipai ir neigiamos nuostatos, kurios
apsunkina autistiSky asmeny priémima. Kristina teige ,,Visuomenéje vis dar gajiis klaidingi stereotipai
apie autizmq — daugelis Zmoniy tiesiog nesupranta, kas tai yra*. Tokia stigma daro realig jtakg Seimoms
ir patiems autistiSkiems asmenims: Viktorija pastebi: ,,Daznai autizmo diagnoze lydi stigma — tévai bijo
aplinkiniy reakcijos*. Sie pasisakymai atskleidzia bendra tendencija — informacijos trikumas kuria
baimg¢ ir atskirtj.

Eksperty nuomonés sutapo, jog bitina destigmatizacija — visuomenés Svietimas siekiant paSalinti
neigiamas nuostatas ir stereotipus. Kitaip tariant, reikia viesai kalbéti apie autizma, dalytis objektyvia
informacija ir sékmés istorijomis, kad visuomené pakeisty senus stereotipus. 92

7.2 Empatijos ir tolerancijos ugdymas

Ekspertai kalbose buvo akcentuojama, kad vien stereotipy paneigimo nepakanka — biitina aktyviai
formuoti pozityvy visuomenés pozitrj. Tai reiSkia ugdyti empatija, supratimg ir pagarbag jvairovei. Diana
teigé ,,Turime ugdyti visuomenés empatijq autizmo atzvilgiu nuo pat mazZens — Svietimo sistema cia
galéty daug nuveikti“. Jos nuomone, ugdymo jstaigos turéty supazindinti vaikus su autizmo tematika,
kad auganti karta biity tolerantiSkesné. Ne vien mokykla, bet ir vieSosios kampanijos turi didelj vaidmenj
formuojant pakantuma. Evelina pabréz¢é ,,Visuomenés Svietimas yra raktas j tolerancijos didinimq: kuo
daugiau zmonés Zinos, tuo maziau bijos ir atmes*. Dalyviai pastebi teigiamg tendencijg — lyginant su
ankstesniais deSimtmeciais, jaunimas tampa atviresnis, daugiau kalbama apie neurojvairovg vieSojoje
erdvéje. Vis deélto vis dar pasitaiko diskriminacijos atvejy, todél bitinas nuolatinis darbas
skatinant tolerancijg ir pagarba zmogaus teiséms.

7.3 Bendruomeniy jtrauktis ir partnerystes

Tyrimo dalyviai paZzyméjo, kad norint realiai integruoti autistiSkus asmenis, biitinas bendruomenés
jsitraukimas ir skirtingy institucijy bendradarbiavimas. Urté atkreipé démesj, kad ,,Bendry iniciatyvy su
bendruomene tritksta — autistiSki asmenys ir jy Seimos daznai lieka nuoSaly*. Pasak jos, §iuo metu
bendruomenés neretai stokoja saglygy ar Ziniy, kaip jtraukti autizmo spektro poreikiy turin¢ius vaikus ir
suaugusiuosius ] bendras veiklas. Keletas eksperty paminéjo gerus nevyriausybiniy organizacijy
pavyzdzius — specializuotos asociacijos ir tévy iniciatyvinés grupés organizuoja susitikimus, sklaido
informacija, taciau partneryst¢ su valstybinémis institucijomis dar néra pakankama. Evelina
teigé: ,,Siekiant tikros integracijos, reikia partnerystés: Seima, mokykla, specialistai ir visa
bendruomené turi veikti isvien®. Si mintis atliepia mokslinéje literatiiroje minima integruotos pagalbos
modelj, kuriame ,,Seima, specialistai ir visuomené (bendruomene)* veikia glaudzioje sgveikoje. Tik

suderinus pastangas — socialines paslaugas, Svietimg, uzimtumg — sukuriama aplinka, kurioje autistiski

162 Kim, S. Y. ir kt. 2024. Time to level up: A systematic review of interventions aiming to reduce stigma toward autistic
people. Autism, 28(4), 798—815. DOI: 10.1177/13623613231205915
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Zmonés gali visaver¢iai dalyvauti gyvenime.'® [Zvalgos parod¢, kad kol kas toks holistinis pozitiris dar
tik formuojasi, taciau judéjimas link didesnio bendruomeniSkumo yra akivaizdus poreikis.

8. Regioniniai skirtumai

8.1. Miesty ir regiony paslaugy skirtumai

Regionuose gyvenancios Seimos, auginancios autistiSkus vaikus, susiduria su Zymiai prastesniu paslaugy
prieinamumu nei didmies¢iy gyventojai. Kaip teigé Biruté, maZesnése savivaldybeése ,tritksta net
baziniy specialisty pagalbos — tévai neretai paliekami vieni spresti problemas*. Viktorija antrina,
kad ,,Vilniuje ar Kaune jmanoma rasti centrus ir specialistus, o regionuose pagalbos tiesiog
néra“. Dovilé pastebéjo, kad paslaugy prieinamumas regionuose yra nepakankamas, ,,ypac toliau nuo
sostinés nutolusiose gyvenvietése*. Urté antrino, jog ,;mazesniuose miestuose tévai neturi galimybiy
laiku gauti reikiamy terapijy*. Samanta pabrézé, kad regiony bendruomenése stinga emocinés pagalbos
— tai turéty biti finansuojama daugiau®. Pasak jos, taip pat ,néra nemokamy medicinos paslaugy,
terapijy, integruoty ugdymo paslaugy‘ regionuose. Neigaliyjy teisiy organizacijos taip pat pabrézia, kad
profesionaliy paslaugy trikumas itin aStrus visoje Lietuvoje, i§skyrus Vilniy ir Kaung.!®* Toks
geografinis netolygumas lemia, kaip teigé Diana ,,vieni tévai priversti nuolat keliauti desimtis kilometry
dél terapijy, o kiti, neturintys galimybiy vazinéti, lieka be biitiny paslaugy‘.

8.2. Mobilios ir nuotolinés paslaugos

Ekspertai mato iSeit] mazinant regioning atskirtj — pl€tojant mobilias ir nuotolines paslaugas. Diana teige
»Reikalingos mobilios specialisty komandos, kurios atvykty j Seimos namus kaimiskose vietovése*
pabrézdama, kad tokia pagalba nattiralioje vaiko aplinkoje biity labai efektyvi. Viktorija atkreipia
démesi, jog pastaraisiais metais pradéta teikti nuotoliné pagalba: ,,nuotolinés konsultacijos suteikia
galimybe gauti specialisty patarimus nepriklausomai nuo gyvenamosios vietos*. Evelinos nuomone,
COVID-19 pandemijos metu iSbandyti nuotoliniai mokymai ir terapijos pasiteisino ir galéty toliau padéti
regiony Seimoms. Tiek tévy Svietimui, tiek specialisty konsultavimui jau pasitelkiamos nuotolinés
priemonés — pavyzdziui, vaiky raidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos paslaugos gali biiti
teikiamos ambulatoriskai, stacionare, taip pat ir iSpléstiné konsultacija nuotoliniu biidu. Tokie mobilis
ir nuotoliniai sprendimai padeda uzpildyti regionuose esancig paslaugy tuStuma, kol vietos savivaldybés
neturi savo specialisty komandy.

8.3. Paslaugy decentralizacija

Beveik visi ekspertai sutaria, kad biitina sisteminé paslaugy decentralizacija — paslaugos turi biiti

vystomos ne tik sostingje, bet ir kiekviename regione. Biruté savo kalboje pabrézé ,,Reikia, kad

163 Fulceri, F ir kt. 2023. Building Bricks of Integrated Care Pathway for Autism Spectrum Disorder: A Systematic Review.
International Journal of Molecular Sciences, 24(7), 6222. https://doi.org/10.3390/ijms24076222

164 Gardziulevi¢ieng, L. ir RaiSiené, A. G. 2024. Availability of Services for Families of Children with Disabilities in
Lithuania by View of Heads of Social, Health and Education Institutions in the Alytus Region. Public Policy and
Administration, 23(3), 394—406. https://doi.org/10.5755/j01.ppaa.23.3.34068
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paslaugos biity prieinamos arciau gyvenamosios vietos, o ne sutelktos didmiesciuose*, siilydama
stiprinti regionines specialisty komandas. Pasak Urtés, dabar ,Seimos turi vaziuoti per visg Salj
ieSkodamos pagalbos — tai nepriimtina®. Eva pastebéjo, kad kol kas regionuose daznai veikia tik pavienés
NVO ar iniciatyvos, tad savivaldybéms teks ,,decentralizuoti paslaugas ir investuoti j vietos centrus*.
Siuos poreikius pripaZjsta ir valstybés atstovai: socialinés apsaugos ir darbo ministro teigimu, iki 2022
m. Lietuvoje tur¢jo bti jkurti penki ankstyvosios reabilitacijos ir integracijos centrai — tai Zingsniai link
paslaugy tinklo plétros regionuose.'®® Samanta atkreipé démesj, kad paslaugy decentralizacija
neapsiriboja fiziniy centry steigimu — svarbu ir kompetencijy sklaida: ,,regionuose dirbantys specialistai
turi gauti tokius pacius mokymus ir resursus kaip ir didmiesciuose*. Tokiu biidu ilgainiui mazéty
atotrukis tarp miesto ir periferijos Seimy gaunamos pagalbos.

9. Poky¢iy dinamika ir rekomendacijos

9.1. Pazanga ir teigiami pokyciai

Nepaisant daugybés i8Suikiy, pastaraisiais metais Lietuvoje pastebima ir teigiamy pokyciy autizmo
srityje. Kristina teige: ,,Situacija po truputj geréja: didéja specialisty kompetencija, tévai drgsiau
kreipiasi pagalbos, o visuomené tampa atviresné autizmo temai*, vertindama pastarojo deSimtmecio
progresa. Evelina atkreipé démesj, kad ypac ankstyvoji diagnostika pageréjo, lyginant su ankstesniais
laikais ,,vis daugiau vaiky diagnozuojami ankstyvame amziuje ir nukreipiami pagalbai . Ir kity eksperty
patirtis tai patvirtina: atsirado daugiau ankstyvosios intervencijos programy, specializuoty centry,
pleciasi jtraukiojo ugdymo praktika mokyklose. Biruté pastebéjo teigiama poslinkj politikos lygmeniu
autizmo klausimai jtraukti j darbotvarke, rengiami strateginiai planai, o tai anksciau buvo reta “.Tokie
tarpsektoriniai susitarimai — pavyzdziui, 2019 m. parengtas konkretus veiksmy planas Seimoms,
auginan¢ioms vaikus su autizmo spektro sutrikimais — rodo, jog poziiris kei¢iasi.!®® Samantos zodziais
galima reziumuoti, kad ,,visuomenéje nyksta anksciau vyrave stereotipai, daugiau kalbama apie autizmg
vieSai, todél ilgainiui tikimasi dar didesnés pazangos*.

9.2. Ilgalaikés vizijos ir siilomi sprendimai

Eksperty atsakymuose rySkéjo bendras siekis — uztikrinti tvarius, ilgalaikius sprendimus, kurie
neapsiriboty fragmentiskais projektais. Biruté pabrézé vieningos strategijos biitinybe: ,,reikalingas
nuoseklus veiksmy planas, apimantis sveikatos apsauggq, svietimq ir socialing pagalbg*. Kristina jspéjo:
., turime zZvelgti j priekj — po 15 mety Lietuvoje turésime tikstancius suaugusiy autistiSky asmeny,
kuriems reikés plataus spektro pagalbos priemoniy — nuo grupinio gyvenimo namy iki pagalbos
universitetuose, integracijos j darbo rinkg*, ispéja. Jos teigimu, butina jau dabar paruosti Salies autizmo

strategija, kokig turi kitos Europos Salys. Samanta sutinka, kad ilgalaik¢ vizija turi apimti visg gyvenimo

165 Van Kessel, ir kt. “Education, Special Needs, and Autism in the Baltic States: Policy Mapping in Estonia, Latvia, and
Lithuania.” Frontiers in Education 5 (2020): 161. doi:10.3389/feduc.2020.00161.
166 Gardziulevi¢ieng, L. ir Raisiené, A. G. supra note
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trukme: ,.pagalba neturi baigtis sulaukus pilnametystés, todél reikalingos paslaugos ir suaugusiems —
dienos centrai, savarankisko gyvenimo programos, jdarbinimo iniciatyvos*. Taip pat akcentuojama, jog
sprendimai turi biiti kompleksiniai ir tarpdisciplininiai. ,,Reikia sujungti sveikatos, Svietimo ir socialiniy
paslaugy grandis, kad Seima gauty vientisq pagalbg*, rekomendavo Ona, pasisakydama uz tarpZinybinj
bendradarbiavima. Kiti ekspertai taip pat sitilo investuoti | specialisty rengimg regionuose, sukurti
efektyvig suaugusiyjy diagnostikos sistemg ir stiprinti visuomenés Svietimg apie autizma. Tokios
priemongs, jy manymu, padéty uztikrinti, kad dabartinis progresas virsty ilgalaike tvaria sistema, o ne
pavienémis iniciatyvomis. !¢’

10. Filosofinis poziiiris  autizma

10.1. Autizmo suvokimas kaip neurojvairove

Vis dazniau autizmas vertinamas ne medicininiu modeliu, o neurojvairovés kontekste — kaip natiiralus
zmogaus neurologinés raidos variantas. ,,Autizmas néra negalia — tai tiesiog vienas i§ neurojvairoves
bruozy®, pabrézia psichologas E. Lukosevicius, akcentuodamas, jog i savybé pati savaime nenulemia

Zmogaus galimybiy. '3

Panasiai kalb&jo ir apklausti ekspertai. ,,Autizmas — tai kitoks mgstymo ir
pasaulio suvokimo biidas, o ne liga“, teigé Kristina, sililydama keisti visuomanés poziiirj i$
patologizuojanc¢io ] priimant]. Biruté taip pat ragino vartoti tinkamas savokas: ,,autizmo spektro
sutrikimg turintys asmenys néra , sergantys‘‘ tradicine prasme, todél apibudinimas labiau turéty
atspindeéti neurojvairove®. Toks poziiiris atliepia ir tarptautines tendencijas — autizmas suprantamas kaip
visg gyvenima trunkanti buiklé, kuriai biidinga didelé vidiné jvairovée. Urté pazymeéjo, jog neurojvairoves
samprata padeda fokusuotis ] zmogaus stiprybes, o ne trukumus: ,,furime pastebéti ne tik sunkumus, bet
ir unikalius autistiSky asmeny gebéjimus®. Taigi turéty formuotis naujas suvokimas, kuriame autizmas
10.2. Fokusavimas j priémima ir gyvenimo kokybés gerinima

Filosofinis poZiiiris ] autizmg skatina perorientuoti tikslus — nuo ,,sutrikimo jveikimo* prie Zmogaus
gyvenimo kokybés gerinimo ir visuomenés priémimo didinimo. Svarbu matyti Zmogy ne tik per autizmo
prizme. Kiekvienas turi savo savitumg ir stiprigsias puses. Palaikymas, atvirumas ir pagarba padeda
sukurti jtraukia ir saugia bendruomeng, kurioje visi gali jaustis priimti. Si jzvalga pabrézia, kad
autistiS$kam asmeniui svarbiausia aplinkiniy supratimas ir pritaikyta aplinka, o ne bandymai jj pakeisti.'
Samanta teigé: ,,Turime ne stengtis pritaikyti vaikq prie sistemos, o pritaikyti sistemq prie vaiko

poreikiy* akcentuodama priémimo kultiirg. Kristinos nuomone, ,,svarbiausia yra ne ,,isgydyti“ vaikq, o

167 The Lancet Commission on the future of care and clinical research in autism The Lancet, 399(10321), 271-334.
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(21)01541-5

168 Pier Jaarsma ir Welin, S. 2012. Autism as a natural human variation: reflections on the claims of the neurodiversity
movement. Health Care Analysis, 20(1), 20-30. https://doi.org/10.1007/s10728-011-0169-9

169 Chapman, R. 2021. Neurodiversity, epistemic injustice, and the good human life. Journal of Ethics and Social
Philosophy, 20(2), 275-302. https://doi.org/10.26556/jesp.v20i2.760
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suteikti jam galimybe augti savitarpio supratimo aplinkoje, kur jis priimamas toks, koks yra‘. Toks
fokusavimas ] priémima kvestionuoja anksciau vyravusj poziiirj, kad autizmo atveju tikslas turi biiti kuo
labiau priartinti vaikg prie neurotipiniy standarty. Vietoje to sitiloma orientuotis ] paties autistiSko
asmens gerove ir laime, net jei jo elgesys ar bendravimas lieka nestandartiski.

10.3. Atsitraukimas nuo siauro ,,gydymo* modelio

Tradicinis poziliris, traktaves autizmg kaip sutrikimg, kuri reikia ,,iSgydyti®, vis labiau traukiasi i
uzribj. Lietuvos autizmo asociacija ,,Lietaus vaikai* akcentuoja: ,,Svarbu nesakyti serga autizmu, kencia
nuo autizmo, gydyti autizmg —autizmas néra liga®. Si pozicija pabréZia, jog autizmo negalima vertinti
kaip klasikinés ligos — todél ir ,,gydymo* samprata Cia netinka.'”® , dutizmo neisgydysi tabletéemis — ir
nereikia“, teigé Samanta, sililydama fokusa skirti ne iSnykusiems simptomams, o Zmogaus
savarankiSkumui ir gerovei. Diana pabréze: ,,Autizmo spektro sutrikimo neisgydysi vaistais — tai néra
liga®. Biruté pazyméjo: ,,Turime nustoti galvoti, jog vaikq su autizmu galima isgydyti — verciau sutelkti
démesj j jo ugdymq ir palaikymq*. Dovilé akcentavo: ,,Vaikui, turinciam autizmgq, nereikia gydymo —
jam reikia supratimo ir pritaikytos pagalbos*. Evelina atkreipé démesj, kad ilgus metus vyraves autizmo
,»gydymo* modelis kei€iasi: ,,Pagaliau suvokiame, kad autizmo neisgydysi, todél svarbiau padéti zmogui
gyventi su juo*. Eva pasteb&jo, jog poziiiris j autizmg transformuojasi: ,,Nebemanome, kad autizmg
biitina pataisyti — svarbiau ugdyti Zzmogaus gebéjimus ir gerinti jo gyvenimo kokybe*. Samanta pridureé:
»Kai nustojame ieskoti vaisto nuo autizmo, pagaliau galime sutelkti démesj j realig pagalbg vaikui®.
Kristina pastebéjo, kad ilga laika vyraves biomedicininis modelis, ieSkantis ,,vaisty nuo autizmo®,
keiCiamas pozilriu, orientuotu j palaikyma: ,,furime gydyti ne autizmgq, o savo poziiirj — keisti aplinkg,
ugdymo metodus, suteikti pagalbg ten, kur reikia“. Toks paradigmy poslinkis atitinka ir mokslinas
realijjaa. UZuot siekus eliminuoti autizmo poZymius, svarbiau padéti pa¢iam Zmogui prisitaikyti ir
klestéti su turimais bruozais. ,,.Supratimas ir pritaikymas gali Zenklai sumazinti ASS Zmoniy nerimq ir
pagerinti jy gyvenimo kokybe*, primenama autizmo supratimo iniciatyvose.!”! Taigi, siauras ,,gydymo*
modelis uzleidZia vieta pozitriui, kad autizmo atveju svarbiausia — ne panaikinti skirtumus, o suteikti

tokias salygas, kad autistiSki Zmonés galéty gyventi visavert] gyvenimg pagal savo unikalius poreikius.

3.4 Apibendrinimas

Sio kokybinio tyrimo ekspertai daugiausiai akcentavo §ias temas: nacionalinés autizmo politikos
trikuma, paslaugy prieinamumo ir kokybés problemas bei jtraukyji Svietimg. Dauguma respondenty
pastebéjo, kad Lietuvoje iki Siol néra savarankiskos autizmo spektro sutrikimy strategijos — autizmo

klausimai daznai jtraukiami j bendra specialiyjy ugdymosi poreikiy (SUP) konteksta. Tai atitinka

170 Ljetaus vaikai. 2022. Autizmas ne liga, jo nereikia gydyti. Tagiau autistiskiems asmenims reikalinga pagalba. Zitiréta
sausio 17d. https://www.lietausvaikai.lt/apie-autizma
17! Lietaus vaikai. Op.cit.
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1zvalgas 1§ kity Baltijos Saliy: Van Kessel ir kt. (2020) teigia, kad apie 75 % Lietuvos Svietimo politikos
dokumenty orientuoti | bendry SUP klausimus, o ne specifinius autizmui. Ekspertai taip pat kritiSkai
vertino pasirengimg koordinuoti autizmo srities strategijas, pazymédami legaliy poky¢iy stokg arba jy
igyvendinimo problemas. Pasak respondenty, poreikis skubiai priimti Nacionaling autizmo strategija ar
atitinkamas pataisas jstatymuose apima daugel;] kity tyrime iSrySkéjusiy sric¢iy (pvz., kompleksiniy

paslaugy finansavimg, $vietimo koordinavima).'”?

Tarptautiniu mastu autizmo spektrg paprastai apima bendrieji nejgalumo ir specialiojo ugdymo
istatymai. Lietuvoje ekspertai pazymi, kad néra atskiros nacionalinés autizmo politikos, — autizmas
daznai lieka nejvardytas platesnéje nejgalumo konvencijos kontekste. Pavyzdziui, Svedijoje Autizmo
asociacija (Autism-Sverige) ir vyriausybé nevieSai patvirtino atskiras autizmo strategijas;
intelektualiniai ir bendrojo ugdymo poreikiai uztikrinami bendru 2010 m. Svietimo jstatymu, kuriame
pabrézta lygybé ir visy vaiky galimybé gauti nemokamg, prieinamg $vietimg. Tuo tarpu Vokietijoje
nacionaliné autizmo strategija iki Siol neatlikta, bet vietos lygmeniu (pvz., Bavarijoje) rengiamasi
strategijai. Sioje rekomendacinéje ataskaitoje pazyméta, kad naujoje strategijoje bus aptariamas
Svietimas, diagnostika, terapija, sveikatos prieziiira ir kitos sritys. JAV politikoje dominuoja specialiyjy
istatymy ir jgaliojimy sistemos: pavyzdziui, 1975 m. priimtas angl. Individuals with Disabilities
Education Act (IDEA) garantuoja nemokamg tinkamg Svietimg (angl. Free Appropriate Public
Education) pagal maZiausiai ribojancig aplinka, o angl. Americans with Disabilities Act draudZia

diskriminacijg nejgaliyjy atzvilgiu. Vis délto nacionalinés autizmo strategijos ten néra.!”

Kita svarbi tema — paslaugy prieinamumas ir jy kokybé. Ekspertai akcentavo ilgas laukimo eiles
diagnostikai ir terapijai, specialisty trilkuma didmies¢iuose ir regionuose bei nepakankamg finansavima.
Panasiis sunkumai matomi ir kitose Salyse: pavyzdziui, Vokietijoje autistiSki suaugusieji be intelekto
negalios susiduria su dideliais nepritekliais — dauguma specializuoty paslaugy orientuota j vaikus, o
autistiski suaugusieji gauna ribotg pagalba. Svedijoje, nors sveikatos apsaugos ir socialinés paramos
sistema universali, irgi konstatuojamas bittinas darbo aplinkos tobulinimas — naujausias tyrimas
pabrézia, kad mokymo aplinky pritaikymas autizmui dar reikalauja pagerinimy. Lietuvoje tai reiskia,
kad specialisty rengimo ir stebésenos stoka gali lemti panaSias spragas: net ir esant teisiniy garantijy,

realus paslaugy efektyvumas gali buti zemas. Tévy, mokiniy ir edukaciniy jstaigy atsiliepimai rodo, kad

172 Van Kessel. Supra note. 165
173 Van Kessel, ir kt.“Autism and the Right to Education in the EU: Policy Mapping and Scoping Review of Nordic
Countries Denmark, Finland, and Sweden.” Molecular Autism 10, nr. 44 (2019). doi:10.1186/s13229-019-0290-4.
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paslaugy tinklas veikia nepakankamai koordinuotai ir regioniSkai netolygiai, o tai atspindi tiek

finansavimo, tiek sampraty skirtumus. '’

Lietuvoje, kaip ir kitose posovietinése Salyse, jtraukusis Svietimas diegiamas l¢tai. Ekspertai apibiidino
situacija, kurioje daugelis autistiniy vaiky mokosi bendrojoje mokykloje turédami prieinama asistentg
ar korepetitoriy, bet ne visos mokyklos ar ne visi mokytojai pasirenge dirbti su autistais. Lietuvos
Svietimo sistemoje formaliai pereinama prie jtraukiojo ugdymo nuo 2014 m. (Analogai tam tikrose ES
Salyse jvyko per 1990-2000 m.), taciau ekspertai vertina, kad jo jgyvendinimas vyksta 1é¢iau nei
planuota. Van Kessel ir kt. (2020) pastebi, kad visose Baltijos valstybése po politinio lizio buvo
stiprinama visiems vaikams bendra mokslo prieigos teis¢, taCiau praktiskai vis dar daugéja misriy
sprendimy tarp bendryjy ir specialiyjy mokykly.!”> Misy tyrimo dalyviai nurodé, jog daugelis ASS
mokiniy Lietuvoje tebéra mokomi specialiosiose klasése, o integruoty grupiy triksta. Palyginimui,
Svedijoje pagal 2010 m. §vietimo jstatyma visy mokiniy jtraukimas j bendraja mokykla buvo iskeltas
kaip norma — specialiosios mokyklos turéty likti naudotinos tik iSimtiniu atveju.!’® Kita vertus,
Vokietijoje po 2009 m. JT Nejgaliyjy konvencijos, jstatymai numato integruoti nejgaliuosius |
bendrgsias klases, taciau federacinés Zemés vis tiek iSlaiko daug specialiyjy mokykly (Schulformen) ir
léciau keicia praktika. JAV atitinkamai kiekvienoje valstijoje jgyvendinama koncepcija ,,maZiausiai
ribojanti aplinka®, daugumoje mokykly jprasta, kad ASS mokiniai (su paramos specialistais) lanko
bendrasias klases. TaCiau ir ten pasitaiko instituciniy skirtumy: turtingesnése zonose pasiekiamumas

didesnis, mazesnése — ribotas.

Tyrimo ribotumai. Pirmiausia reikia paminéti imties dydj — 10 eksperty (dazniausiai ekspertiné grupé)
lemia, kad duomenys néra placiai apibendrintini. Nors ekspertai buvo atrinkti jy nuomoneés vis tiek gali
neatspindéti visy Lietuvos regiony, ar visuomenés nuomoniy. Kita vertus, kokybinis metodas leido giliau
iSanalizuoti pasirinktus klausimus, taCiau daugiamete epidemiologija ar paslaugy apimtj vertinti
neleidzia. Van Kessel et al. (2020) pazymi, kad politikos tyrimas, ar interviu rezultatai parodo tik
tendencijas, o ne garantuoja praktinius poky¢ius.!”” Kulttiriniai veiksniai (pvz., visuomenés pozitiris
negalig Lietuvoje) taip pat gali daryti itaka eksperty vertinimams, tad dalies pastebéjimy negalima
tiesiogiai perkelti j kitg konteksta.

Lietuvos autizmo politikos kontekstas, palyginti su Svedija, Vokietija ir JAV, rodo tiek bendry

tendencijy, tiek esminiy skirtumy. Biitina siekti konkreciy politiniy iniciatyvy ir strategijy kiirimo —

174 Grantham, et al. “The Autism Program Environment Rating Scale in Swedish Primary School: Cultural Adaptation and
Content Validation.” Journal of Autism and Developmental Disorders (2024). doi:10.1007/s10803-024-06544-7.

175 Van Kessel, ir kt. Supra note 172.

176 Van Kessel,ir kt. Supra note 173

177 inbid
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pavyzdziui, rengti Nacionaling autizmo spektro sutrikimy strategija, jvertinant tarptauting praktika ir
organizacijy atsiliepimus. Reikéty sustiprinti paslaugy prieinamuma regionuose, plésti ankstyvaja
diagnostikg ir terapines programas bei skaidriau kontroliuoti jy kokybe. Mokykly kontekste svarbu toliau
investuoti ] jtraukiojo Svietimo praktika: mokytojy kvalifikacija, specialiyjy pedagogy bei asistenty
skaiCiy, adaptuoti mokymo turinius. Ateities tyrimams biity vertinga placiau jtraukti kvantitinius
duomenis (pvz., apklausos visoje Salyje), ASS asmeny ir jy Seimy patirt]. Be to, biitinos stebésenos
studijos, ar priimti politikos dokumentai i$ tikryjy gerina paslaugy kokybe ir jtrauktj. Tokios i§samios ir
daugeliy suinteresuoty grupiy apklausos padéty formuoti labiau pagrista ir veiksmingg nacionaling

autizmo politikg bei pagerinti ASS Zmoniy gyvenimo kokybe.

55



ISVADOS

1. Autizmo spektro sutrikims (ASS) — tai nervy sistemos vystymosi sutrikimy grupé, kuriai budingi
socialinés komunikacijos ir sgveikos gebéjimy deficitas bei riboti ir pasikartojantys interesai bei
elgesio modeliai. Autizmo spektro sutrikimy vienody simptomy derinio ar profilio néra. Terminas
»spektras* apibtidina pla¢ig klinikiniy simptomy, kuriuos daznai patiria §ig diagnoze¢ turintys
zmonés, jvairove. Siai grupei priskiriami sutrikimai yra: vaikystés autizmas, netipinis autizmas, Reto
sindromas, kiti jvairiapusiai raidos sutrikimai ir nepatikslinti jvairiapusiai raidos sutrikimai.
Dazniausiai ASS simptomai pasireiSkia per pirmus dvejus vaiko gyvenimo metus. ASS pozymiams
priskiriamas akiy kontakto vengimas, nereagavimas j savo varda, gesty stoka ir kalbos arba socialiniy
igiidziy praradimas. Tik atktirus Lietuvos nepriklausomybe 1990 m., prasidéjo laipsnisSka psichikos
sveikatos ir socialinés politikos reforma. Pamazu suvokiant, kad medikamentai autizmo ,,neisgydys®,
pradétos diegti ankstyvosios reabilitacijos paslaugos.

2. Tarptautiné praktika rodo, kad daugelyje valstybiy autizmo politika jgyvendinama per atskiras
nacionalines strategijas ir jstatymus, lyginant su bendru psichikos sveikatos jstatymu Lietuvoje.
Autizmas dazniausiai nagrinéjamas per bendruosius nejgaliyjy ir specialiojo ugdymo priemoniy
standartus. Egzistuojantys teisés aktai ir programos (pvz. Sveikatos ministerijos ankstyvosios
reabilitacijos tvarka ar Svietimo jtraukties iniciatyvos) yra fragmentiski ir nevienodai veiksmingi.
Reikia siekti didesnio tarpinstitucinio bendradarbiavimo siekiant Lietuvoje jtvirtinti gergsias kity
Saliy iSbandytas autizmo politikos strategijas.

3. Lietuvos autizmo politika Siuo metu néra formalizuota viename valstybés strateginiame dokumente.
Esamos pagalbinés priemonés kaip: ankstyvoji diagnostika, vaiky raidos centrai, jtraukusis
ugdymas, socialinés paslaugos, néra placiai prieinamos ir vyksta nepakankamai koordinuotai, o jy
prieinamumas priklauso nuo atskiry savivaldybiy lygmens iniciatyvy. D¢l to Seimos auginancios
ASS turin¢ius vaikus susiduria su paslaugy stygiumi, informacijos trikumu ir finansiniais
sunkumais.

4. Atlikus autizmo gydymo politikos Lietuvoje kokybinj tyrima, paaiskéjo, kad eksperty jzvalgos
atskleidzia esmines autizmo politikos jgyvendinimo spragas. Tyrime dalyvave politikos formuotojai
vieningai pabrézé tokias problemas kaip: nacionalinés strategijos nebuvimg, tarpsektorinio
koordinavimo stoka, paslaugy netolygy prieinamumg tarp regiony bei miesty, finansavimo trilkumus
ir prioritetus, jtraukiojo ugdymo kokybe, pagalbos Seimoms nebuvimag, esamus gausius stereotipus.
Pazyméta, kad nors autizmo klausimai daznai jtraukiami j bendra SUP politika, toks apibendrinimas

neuztikrina veiksmingos paramos ASS turintiems asmenims. Nors §iuo metu autizmo politika néra
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formuluojama dél vis did¢janciy sergamumo skaiCiy yra verta tai pradéti daryti ir Sias problemas
mazinti, kol jy nepadaugéjo.

5. Siuolaikinis pozitiris ] ASS kei¢iasi. Paradigma traktavusi autizma, kaip liga, kuria reikia isgydyti,
palaipsniui uzleidZia vieta neurojvairovés sampratai. Ekspertai pabrézeé, autizmo nereikia gydyti,
vietoje to reikia kurti aplinkg ASS turintiems Zmonéms, kurioje jie galéty, kuo laisviau augti ir
mokytis gyventi, pagal savo poreikius. Tik pakeitus siaurg medicininj poZiiirj ] ASS turin¢ius Zmones

ir pripazinus jy unikaluma, bus galima i§ esmés pagerinti jy gyvenimo kokybe.

REKOMENDACIJOS

1. Lietuvoje vis dar néra vieningos nacionalinés autizmo strategijos. Remiantis tyrimo i§vadomis,
Lietuvos autizmo politikos sprendimai $iuo metu vykdomi fragmentiskai. Reikéty parengti ir
igyvendinti nacionalines gaires ASS diagnostikai integruoti tarpsektorines paslaugas — sveikatos,
Svietimo ir socialinio sektoriaus bendradarbiavimg — ir valstybés léSomis finansuoti patikrintas
terapijy programas. Taip pat reikty nepamirsti nuoseklaus finansavimo esamoms programoms, bei
stebéti jy efektyvuma.

2. Siekdami pagerinti ASS turinciy vaiky ir jy Seimy padét] Lietuvoje, politikos formuotojai turéty
sistemingai gerinti ankstyvosios diagnostikos ir paslaugy prieinamuma visoje Salyje. Svarbu plésti
vaiky raidos centry tinklg regioniose, kad tévai galéty laiku gauti tinkama pagalba. Taip pat svarbu
sukurti ilgalaike specialisty motyvacing sistema, kuri skatinty raidos specialistus, logopedus, vaiky
psichologus dirbti regionuose. Tik uztikrinus visose savivaldybése kvalifikuotas specialisty
komandas, bus pasiektas lygiavertis paslaugy priecinamumas visoje Salyje.

3. Svarbu kelti mokytojy ir ikimokyliniy pedagogy kvalifikacija, apmokant juos geriau suprasti ASS
turinCius vaikus ir atitinkamus ugdymo metodus. Taip pat adaptuoti mokymo programas
atsizvelgiant | skirtingy vaiky poreikius.

4. Siekiant sumazinti autizmo stigmatizavimg, svarbu visuomenei akcentuoti, kad autizmas, tai néra
liga, kurig galima i§gydyti vaistais. Reikia priimti Siuos Zmones ] visuomeng, kaip dar vieng

Neurojvairove.
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SANTRAUKA

Siame magistro darbe analizuojama autizmo gydymo politika Lietuvoje. Darbo aktualuma lemia sparéiai didéjantis autizmo
spektro sutrikimy (ASS) paplitimas ir poreikis gerinti ne tik diagnostika, bet ir socialing integracija turintiems ASS
asmenims. Lietuvoje vis dar triiksta nuoseklios ir veiksmingos autizmo politikos — daugelis specialisty akcentuoja
ankstyvosios diagnostikos programy stygiy, ribotg integruota ugdyma bei paslaugy pricinamumo problemas.

Sio darbo tikslas— i$analizuoti autizmo gydymo politika Lietuvoje ir pateikti sitilymus jos tobulinimui.
Darbo uzdaviniai:

Aptarti autizmo spektro sutrikimo sampratg ir autizmo diagnostikos bei gydymo organizavimo apzvalga.

Apibendrinti tarptauting autizmo gydymo politika ir geraja praktika.

3. [ISnagrinéti Lietuvos strategijas ir programas, susijusias su autizmo spektro sutrikimy diagnostika, gydymu ir
integracija.

4.  Atlikti autizmo gydymo politikos Lietuvoje kokybinj tyrima.

N —

Tyrimui naudoti metodai: literatliros analizé, kokybinis politikos formuotojy interviu ir gauty duomeny teminé analizé.

Tyrimo rezultatai atskleidé esmines autizmo gydymo politikos spragas: paslaugy nepakankamuma, ypa¢ ankstyvos
intervencijos ir jtraukiojo $vietimo srityse, bei pasikeitusj poziiirj j autizmg kaip ne progresuojantj sutrikimg. Respondentai
pabrézé, kad autizmas néra liga, todél ,,gydymo* terminas netinka — svarbiau siekti socialinés paramos ir individualizuotos
pagalbos. Darbe sitilomi politikos tobulinimo sprendimai, paremti uzsienio praktika ir ekspertais, apima ankstyvosios
paramos stiprinimg, visuomenés informuotumo didinima, sistemingesnj jtrauktj Svietime bei koordinuotg jvairiy sektoriy
veiksmy planavima.

Struktiiriskai darbas suskirstytas j 3 skyrius: pirmasis skyrius aptaria autizmo sutrikimo samprata, paplitimg ir diagnostikos
priemones, antrasis — autizmo gydymo metody ir intervencijy raidg pasaulyje, treciasis aptaria autizmo spektro sutrikimy
gydymo strategijas Lietuvoje, pateikti tyrimo rezultatai (eksperty interviu analizé) iSvados ir konkretiis pasitilymai. Darbe
yra 69 puslapiai, 2 lentelés (tyrimo dalyviy charakteristikoms ir analizuotos kategorijos ir pakategorés) 86 literatiiros
Saltiniy ir 2 priedai (interviu klausimynas ir darbo originalumo patvirtinimas).

Raktiniai ZodZiai: autizmas, autizmo gydymo politika, sveikatos politika, kokybinis tyrimas, eksperty interviu, Lietuva.
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SUMMARY

This master's thesis analyses autism treatment policy in Lithuania. The relevance of the work is determined by the rapidly
increasing prevalence of autism spectrum disorders (ASD) and the need to improve not only diagnostics, but also social
integration for individuals with ASD. Lithuania still lacks a coherent and effective autism policy — many specialists emphasize
the lack of early diagnosis programs, limited integrated education and problems with accessibility of services.

The purpose of this work - to analyse autism treatment politics in Lithuania and submit suggestions for it‘s improvement.

Thesis tasks:
1. Discuss the concept of autism spectrum disorder and overview of the organization of autism diagnosis and treatment.
2. To summarize international autism treatment policies and good practices.
3. To examine Lithuanian strategies and programs related to diagnosis, treatment and integration of autism spectrum
disorder.
4. To conduct a qualitative study of autism treatment policy in Lithuania.

Methods used for the study: literature analysis, qualitative interviews with politics and thematic analysis of the data obtained.
The results of the study revealed fundamental gaps in autism treatment policy: insufficient services, especially in the ages of
early intervention and inclusive education, and a changed attitude towards autism as non-progressive disorder. Respondents
emphasized that autism is not a disease, so the term ,,treatment is not appropriate — it is more important to seek social support
and individualized help. The paper proposes policy improvement solutions, based on foreign practice and experts, including
strengthening early support, raising public awareness, more systematic inclusion in education, and coordinated action
planning across sectors.

Structurally, the work is decided into 3 chapters: the first chapter discusses the concept, prelevance and diagnostic tools of
autism disorder, the second — the development of autism treatment methods and interventions in the world, the third discusses
autism spectrum disorder treatment strategies in Lithuania, and presents the results of the study (analysis of experts
interview), conclusions and specific proposals. The work contains 69 pages, 2 tables (for characteristics of study participants
and analysed categories and subcategories), 86 literature sources and 2 appendices (interview questionnaire and confirmation
of the originality of the work).

Keywords: autism, autism treatment policy, health policy, qualitative research, expert interviews, Lithuania.
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PRIEDAI

1 PRIEDAS

Tyrimo klausimai.

1.

10.

11.

Kaip vertinate dabarting Lietuvos valstybés politikg ir jos démesj psiching negalig turintiems
Zmonéms?

Kaip vertinate dabarting Lietuvos valstybés politika, skirta Zmonéms su autizmo spektro
sutrikimu ir jy Seimoms?

Kaip per pastaruosius 30 mety Lietuvoje pasikeité visuomenés poziiiris ] autizmg ir autistiSkus
asmenis?

Ar politikos formuotojai Lietuvoje pakankamai atsizvelgia j gergsias uzsienio praktikas,
planuodami autizmo gydymo strategijas?

Kokios buvo reik§mingiausios iniciatyvos ar sprendimai Lietuvos politikoje, susijusios su
autizmo gydymo tobulinimu per pastargjj deSimtmet;?

Su kokiais politiniais ar administraciniais sunkumais dazniausiai susiduriama, siekiant pagerinti
sveikatos prieziliros prieinamumg ir kokybe autistiSkiems vaikams Lietuvoje?

Kokie pagrindiniai politiniai sprendimai paskatino teigiamus pokyc¢ius autizmo gydymo ir
pagalbos srityje Lietuvoje?

Kaip vertinate politikos pokyc¢iy poveikj visuomenés pozidriui j Seimas, auginancias autizmo
spektro sutrikimg turincius vaikus?

Kaip jus vertinate dabarting valstybés finansavimo politikg autizmo terapijy ir gydymo
prieinamumui Lietuvoje?

Koks bty jusy prioritetinis sprendimas artimiausiu metu, siekiant pagerinti autizmo spektro
sutrikimy gydymo kokybe ir priecinamumg Lietuvoje?

Kokius pagrindinius prioritetus, susijusius su autizmo spektro sutrikimy gydymu ir pagalba

Seimoms matote ateityje?
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