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IVADAS

Santuokiniai santykiai bei pasitenkinimas santuoka - daznai nagrinéjamos temos, taciau
paliekamos uzribyje, kai yra kalbama apie tévus, auginancius vaikus su autizmo spektro sutrikimais
(toliau - ASS), kadangi visas démesys krypsta j vaika, 0 ne j sutuoktinius. Tyrimai rodo, kad gimus
,kitokiam® vaikui, tai gali dar labiau sutvirtinti arba dar labiau atitolinti sutuoktinius vienas nuo kito
(Marciano, Drasgow, & Carlson, 2015; Hock, Timm, & Ramisch, 2012; Bhagat, Simbak, & Haque,
2015). Tévai, auginantys vaikus su ASS, buna labiau nepatenkinti savo santuokomis, dazniau
iSsiskiria, dazniau patiria finansiniy sunkumy bei emociniy problemy, turi aukstesnj depresyvumo
lygi negu neurotipinius vaikus auginantys tévai, pasizymi zemesniais Sutelktumo ir Seiminio
adaptyvumo rodikliais (Ekas, Lickenbrock, & Whitman, 2010; Mickevi¢ien¢, Sinkariova ir Perminas,
2009; Bhagat et al., 2015). Seimos, kurios augina autistus vaikus, pasizymi prastesne gyvenimo
kokybe negu neurotipinius vaikus turincios Seimos (Aleksejunaité, 2012; Matulevi¢iené, 2017).
Tokios seimos susiduria su kompleksiniais sunkumais tokiose srityse kaip socialinés, seksualinés,
finansinés ir emocinés sritys (Bhagat et al., 2015; Aylaz, Yilmaz, & Polat, 2012).

Tévai, auginantys vaikus su ASS, patiria didesnj stresg negu Kitus sutrikimus turin¢iy vaiky
tévai (Dabrowska & Pisula, 2010; Bhagat et al., 2015, Pottie & Ingram, 2008), jiems nebelieka laiko
susikoncentruoti j savo santykius, dél ko jie gali susidurti su daugiau santuokiniy problemy (Marciano
et al., 2015). Jeigu tarp sutuoktiniy yra geras bendravimas ir sutarimas santuokos klausimais, tai gali
padéti islaikyti stiprig santuokg (Ramisch, Onaga, & Oh, 2014), o peréje per sunkumus, susijusius su
ASS, sutuoktiniai gali sukurti gilesnj tarpusavio rysj ir jsipareigojimo lygj (Hock et al., 2012). Be to
santuokos kokybé numato motiny, auginanéiy vaikus su ASS, geresnj prisitaikymg, mazesnj
depresiSkumo lygj bei pasitikéjimg savo motinystés jgiidziais ir psichologing gerove (Benson &
Kersh, 2011).

Autizmo spektro sutrikimai (ASS) apima jvairius neurobiologinius sutrikimus ir pagal DSM-V
pasizymi tokiais simptomais kaip sunkumai socialinés sgveikos, komunikacijos bei elgesio srityse,

daznai pasireiSkianciais Stereotipiniu, netipisku ir pasikartojanc¢iu elgesiu (American Psychiatric

v —

v —

Gimus vaikui su specialiaisiais poreikiais, be jau minéto prisitaikymo prisideda nerimas,
nezinomyb¢ bei stresas. Tévai dazniausiai biina pirmieji, kuri pastebi, kad jy vaikas skiriasi nuo kity,
turi bendravimo, kalbos vartojimo ir kity sunkumy (Whitetaker, 2002). Taciau daznai artimieji ir net

specialistai sako, kad vaikas iSaugs. Pats autizmo diagnozavimo procesas gali buti bauginantis ir
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Sokiruojantis, nes tévams sunku susitaikyti su mintimi, kad jy vaikas yra kiek kitoks ar susiduria su
tam tikrais sunkumais (Whitetaker, 2002). Kuomet vaikui diagnozé nustatoma ne is karto, tévai gali
pradéti abejoti savo tévystés jgudziais, nes vaiko priezitira yra sudétinga (Lasser & Corley, 2008;
Gevorgianiené ir Ras¢epkina, 2014). Taip pat sutuoktiniai daznai skirtingai i§gyvena Siuos sunkumus
ir turi visag démesj skirti vaiko priezitirai, 0 tai turi jtakos sutuoktiniy santykiams. (Churchill,
Villareale, Mohanghan, Sharp, & Kieckhefer, 2010; Daire, Dominguez, Carlson, & Case-Pease,
2014). Turint diagnozg, tévams reikia iSmokti naujy bendravimo su vaiku ir vienas kitu budy bei
gebéti tvarkytis su kasdieniu nuovargiu ir stresu, kuris per laikg gali pereiti j distresa. (Bhagat et al.,
2015; Boyd, 2002; Blauth, 2017). Todél tévy psichologinis atsparumas, stabilumas ir psichologinis
sgmoningumas yra be galo svarbis. Ypac truksta tyrimy ir intervencijos priemoniy, kKurios jtraukty
visg Seimg j paramos procesg ir pagelbéty tévams, kurie patiria didelj nuovargj, Soka, yra pasimete.
(Bhagat et al., 2015). Daznai tévai jauciasi palikti vieni su savo sunkumais, aplinkiniai nesupranta jy
vaiko ir jo poreikiy bei vengia jy. Neretai patys tévai nezino, kur gauti pagalbos ir emocinés, praktinés
bei psichologinés paramos ir tegali remtis vienas kitu. Tokie dalykai, kaip palikti vaika su kazkuo,
vaiky darZelio ar mokyklos lankymas taip pat sukelia sunkumy. Be to socialiné aplinka daznai
atstumia bei stigmatizuoja tokias Seimas (Dabrowska & Pisula, 2010; Mickevic¢ien¢ et al., 2009).

Jvairts tyréjai daug démesio skiria vaiko ugdymo galimybéms, terapijy taikymo ir paramos
tévams auginantiems vaikus su ASS budy paieSkoms. Taciau maza tyrimy, Kurie perteikty tévy
patirtis bei nagrinéty sutuoktiniy santykius (Hock et al., 2012; Ramisch et al., 2014, Johanson &
Piercy, 2017). Ypa¢ maza kokybiniy tyrimy, Kurie pasakoty sutuoktiniy istorijas apie jy santykiy
stabilumg ir kaitg auginant ir lavinant savo vaikus (rasti tyrimai: Johnson & Piercy, 2017; King,
Zwaigenbaum, King, Baxter, Rosenbaum, & Bates, 2006; Ramisch et al., 2014; Hock et al., 2012;
Marciano et al., 2015).

Lietuvoje autizmas daznai diagnozuojamas vélai arba netiksliai (Lesinskien¢ et al., 2002), todél
tévai daug iSgyvena dél vaiko ir tai veikia jy tarpusavio santykius. Nors daug daugiau zinome apie
patj autizma, jo pasireiskimus ir jvairove¢ bei intervencijos priemones, tyrimy apie pacius sutuoktiniy
santykius vis dar mazai, ypa¢ Lietuvoje. Tod¢l klausimas, “kuo pasizymi tévy, auginanciy vaikus su
ASS, santuokiniai santykiai ir kaip jie kinta®, yra aktualus ir iki galo neatsakytas. Zinant, kas svarbu
tévams iSsaugojant ir brandinant savo tarpusavio kaip poros santykius, suprantant, kaip tie santykiai
kinta ir kas jiems turi jtakos, psichologai ir Kiti specialistai galéty labiau pagelbéti poroms,
susilaukusioms vaiky su ASS, ir galbtt biity galima iSvengti skyryby, kurios $ioje populiacijoje yra
gana daznos.

Tikslas: Aprasyti tévy, auginan¢iy vaikus su autizmo spektro sutrikimais, santuokiniy santykiy

patirtis ir jy kaita.



UZdaviniai:

1.

Atlikti pusiau struktiiruota interviu su motinomis, auginanciomis vaikg su ASS, siekiant
atskleisti jy santuokiniy santykiy su vaiko tévu ypatumus.

Naudojant teminés analizés metoda, atskleisti motiny, auginanciy vaikus su autizmo spektro
sutrikimais, santuokiniy santykiy patyrimo pagrindinius ypatumus.

ISanalizuoti interviu duomenis teminés analizés metodu.

Sudaryti tyrimo tikslg atspindin¢iy temy sgrasa ir parengti atitinkamas iSvadas.



1. LITERATUROS APZVALGA

Tévai, auginantys vaikus su autizmo spektro sutrikimais susiduria su ypatingais sunkumais ir
i88ukiais, kurie negali neturéti jtakos jy santuokiniams santykiams. Visy pirma, jie nesitiki, kad vaikas
gali turéti sutrikima, todél tokia naujiena daznai buina netikéta ir bauginanti. Be to, maza informacijos
apie ASS arba konkrecius jo aspektus, arba kaip tik informacijos tiek daug, kad sunku atsirinkti tai,
kas vertinga ir kas gali tikti jy vaikui. Toliau prasideda diagnozés procesas ir pagalbos ieskojimas,
ugdymo ir intervencijos priemonés, Visos Seimos prisitaikymas prie diagnozés ir galiausiai kasdienis
darbas padedant vaikui, valdant situacijas bei savo nuovargj, stresg ir nerimg. Tévai visame tame
procese patiria ypatinga stresa, nerima ir sunkumus, ir tai veikia jy santykius. Sio tyrimo tikslas buvo
iSanalizuoti sutuoktiniy, auginan¢iy vaikus su ASS, santuokiniy santykiy patirtis ir jy kaitg.

Tévy santuokos santykiy patirtys, auginant vaikus su ASS, yra labai sudétingos ir daugialypés,
todél kad ir ASS yra labai skirtingas, priskiriamas prie jvairiapusiy raidos sutrikimy (Lesinskiené et
al., 2002), o kiekvienos $eimos patirtis yra labai unikali. Sio darbo metu siekama atsakyti j klausima,
ka patiria tévai, auginantys vaikus su ASS, savo tarpusavio santykiuose ir kaip Sie santykiai kinta.
Pirmiausia reikéty apzvelgti, kas yra ASS, kokiais pagrindiniais simptomais pasizymi ir kaip pla¢iai
jie paplit¢ Lietuvoje ir pasaulyje. Véliau aptarsime tyrimus, kuriuose naginéjami tévy, auginanciy
vaikus su ASS, santuokiniai santykial, jy patirtys ligos diagnozavimo procese ir po jo bei kaip tévai
patiria ty santykiy kaitg ir jveikia sunkumus, kas jiems labiausiai padeda islaikyti tarpusavio
santykius.

1.1.  Autizmo spektro sutrikimy samprata

Autizmo spektro sutrikimai Lietuvoje Klasifikuojami pagal Tarptauting statisting ligy ir
sveikatos problemy klasifikacija (TLK-10) (International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems, 2016). Taip pat literatiiroje naudojamas ir psichikos sutrikimy diagnostikos
ir statistikos vadovas (Diagnostic and statistical manual of mental disorders (DSM-5), 2013). Pagal
TLK-10 autizmo spektro sutrikimai yra priskiriami psichikos ir elgesio sutrikimams, Kkurie
jvardinami Kaip jvairiapusiai raidos sutrikimai (F84 kodas): pavyzdziui, vaikystés autizmas, netipinis
autizmas, Retto sindromas, Aspergerio sindromas ir kt. Pagal DSM-5, sie sutrikimai vadinami
Autizmo spektro sutrikimais (2013).

Kaip teigia Lesinskiené ir kolegos (2002), daugiau nei penkis desimtmecius literattiroje
dominavo L. Kannerio 1943 m. apibudintas autizmg turincio vaiko stereotipas, kuomet vaikas
apraSomas kaip uzsidares savyje, atitoles, vidutiniSkai protiskai atsiliekantis ir sunkiai vartojantis

kalba socialinéje sgveikoje. Kuomet JAV ir Vakary Europoje j autizmg buvo zitrima labiau per



psichodinaming prizmg, Taryby Sajungoje, ir Lietuvoje, manyta, kad ‘“vaiky autizmas yra
ankstyvosios vaiky Sizofrenijos pasekmé” (Lesinskiené et al., 2002, p. 405).

Autizmo spektro sutrikimai yra priskiriami prie jvairiapusiy raidos sutrikimy, o0 dél jo
skirtingumo ir jvairovés vartojama autizmo spektro sgvoka, nes, pavyzdziui, vaikystés autizmas
pasizymi aukstu sutrikimo laipsniu, o Asperger‘io sindromas - lengvu. (Lesinskiené, Viltnaité, ir
Paskeviciuté, 2002; Deisinger, 2012).

Autizmas pirmg Kkartg apibréztas 1943 m. gydytojo L. Kannerio. (Lesinskiené, el al., 2002;
Deisinger, 2012). Véliau $is sindromas pavadintas austry gydytojo Hanso Aspergerio vardu. Sis
mokslininkas tyré paauglius, kurie ir turédami amziy atinkantj intelektg (1Q) ir kalbos jgtdzius,
negebéjo bendrauti socialiai ir emociskai, nesugebéjo suprasti socialiniy uzuominy. Be to mokykloje
jiems sunkiai sekési pritapti, nes bendraamziai jy Salinosi, erzino, atstumdavo ir nenorédavo Su jais
bendrauti.

Autizmo spektro sutrikimai paprastai pasireiskia iki 3 mety amziaus ir pasizymi tam tikra
trakumy triada: kalbos ir komunikacijos sunkumai, problemiskas socialinis suvokimas bei poreikis
2012). Skirtingai isreikstos ir jvairiu stiprumu pasizymincios Sios triados kombinacijos veda prie
skirtingy Sio spektro pozymiy ir iSraiSkos. Pavyzdziui, Aspergerio sindromg turintis geriau
funkcionuoja Siose srityse negu vaikystés autizmu diagnozuotas vaikas (Attwood, 2013). Visgi
daugelis autizmo spektro sutrikimg turin¢iy vaiky pasizymi kalbos ir socialinés raidos deficitu, jiems
reikia nuspéjamumo, pastovumo, pasikartojimy, ir jiems sunku bendrauti. Taip pat vaikai gali turéti
tokiy ypatingy jgudziy, kaip regimosios ir matematinés atminties jgudziai, todél jie gali puikiai
skaiCiuoti, délioti déliones, atlikti vaizdines uzduotis. Nepaisant to, kad daugelis autizmg turinciy
vaiky kalba, jiems sunku kalba vartoti socialiai, nes bendrauti jie nemoka. Be to, rigidiskas ritualinis
elgesys, pokyc¢iy baimé ir manijos dar labiau gali didinti vaiko jtampa, kuri daznai perauga j agresija
ir pykéio priepuolius sau ir Kitiems. (Attwood, 2013; Lesinskien¢ et al., 2002; Deisinger, 2012).
bifida (vaisiaus stuburo vystymosi defektai) ar Dauno sindromas. ASS - tai ankstyvojoje vaikystéje
pasireiSkiantis ir visg gyvenimg iSlickantis raidos sutrikimas, kuris gali bati jvairaus sunkumo ir
pozymiai gali Kisti, stipréti ar silpnéti, bet tam tikri ypatumai islieka visa gyvenima (Mikulénaité ir
Uleviciate, 2004). Taigi tam tikri sunkumai tokiose srityse kaip elgesio, komunikacijos ir socialinio
bendravimo, islieka visa gyvenimg (Lesinskiené, 2000).

Pagrindiniai ASS pozymiai yra motorikos, sensorinés integracijos, mokymosi, komunikacijos
ir socialinés sgveikos sunkumai bei jy kombinacijos, taciau vaikai gali buti labai skirtingi.
(Lesinskiené, 2000; Lesinskiené et al., 2002; Prasauskiené (red.), 2003; Deisinger, 2012). Pavyzdziui,
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vienas vaikas gali nemégti prisilietimy (taktilinis hyperjautrumas), taciau gali iSreiksti savo norus
kalba, o kitas vaikas gali visai nekalbéti, taciau ieskoti fizinio kontakto, apkabinimy (taktilinis
hipojautrumas) (Mikulénaité ir Ulevi¢iateé, 2004). Deisinger (2012), analizuodamas jvarius
straipsnius, teigia, kad kuo anksciau taikoma intervencija, tuo didesné tikimybé vaikams su ASS
gebéti save isreiksti verbalinés komunikacijos budu bei pasiekti aukstesnj intelekto koeficienta.

Taigi tévai auginantys vaikus su ASS, susiduria su ankstyvais vaiko sutrikimo simptomais,
kurie pasireiSkia labai jvairiai, priklausomai nuo vaiko ir jo sutrikimo lygio, tai reikalauja unikalaus
priéjimo prie kiekvieno vaiko ir ypatingy pastangy i$ ugdytojy. Tam, kad geriau suvoktume autizmo
spektro sutrikimy sudétinguma, svarbu aptarti jo paplitima.

1.2. Autizmo spektro sutrikimy paplitimas uzsienyje ir Lietuvoje

Per paskutinj deSimtmetj zmoniy, turin¢iy autizmo spektro sutrikimus, skaiciai iSaugo, Kkai
kuriose Salyse net iki 10 karty ( Zecavati & Spence, 2009). Manoma, kad sutrikimy atvejy daugéja,
nes geréja ir sutrikimy diagnostika. Kai kurie tyréjai jau nuo 1995 JAV kalba apie autizmo epidemijos
reiskinj (Rimland & Hamilton, 2000; cit. Saveikiené, 2018, p. 128). ASS pasitaiko jvairiy rasiy,
etniniy grupiy, iSsilavimo bei socioekonominiy klasiy zmonéms. ASS berniukams (1 i§ 42)
pasireiSkia apie 4.5 kartus dazniau nei mergaitéms (1 i§ 189) (Centers for Disease Control, 2018;
Zecavati & Spence, 2009), o tarp maziau iSreik$tg simptomatika turinCiy asmeny Sie skaiciai siekia
net 9:1 (River & Mason, 2010). Anot Autizmo ir raidos sutrikimy monitoringo asociacijos, autizmo
spektro sutrikimai pasaulyje diagnozuojami mazdaug 1 ir 68 vaiky, 0 tarp baltyjy Sie skai¢iai yra
aukStesni nei kity rasiniy grupiy. Be to, specialistai teigia, kad 1 i$ 88 vaiky jiems sulaukus 8 metus
turés diagnozuotg ASS (Centers for Disease Control, 2018).

Lietuvoje ASS skai¢iai 2011- 2015 iSaugo nuo 833 iki 1423 atvejy, 0 patys didziausi skai¢iai
yra vidurio ir vakary Lietuvoje (Stonien¢, 2015). Aspergerio sindromo didZiausi skaiciai fiksuojami
Klaipédos, Panevézio ir Vilniaus apskrityse. Vilniaus mieste 1000 vaiky amziaus grupéje nuo 7-16
m. tenka 11,8 vaiko su ASS (Lesinskiené, 2000).

Lietuvos higienos instituto duomenimis, yra maza tyrimy apie psichikos sveikatos priezitiros
paslaugy prieinamuma vaikams Lietuvoje, taciau psichikos sveikatos paslaugas dazniausiai gauna tos
Seimos, kur tévai patys aktyviai iesko pagalbos, ir net pusé tévy vaiko raidos sutrikimus pirmiausia
pastebi patys (Stoniené, 2015). Kelig siekti pagalbos daznai uzkerta stigmatizacija dél psichikos ar
raidos sutrikimy, informacijos apie prieinama pagalba ir paslaugas stoka, neigiamos patirtys,
psichiatrinés diagnozés baimé, nenoras atsidurti sveikatos priezitiros tarnybos jskaitoje, 0 rajonuose

gyvenantiems asmenims tokios paslaugos sunkiau prieinamos (Stonien¢, 2015).



Taigi, nezitrint j vis didéjantj ASS diagnoziy skaiciy bei paplitima, tévai auginantys vaikus su
ASS, susiduria su daug ir jvairiy sunkumy, pereidami diagnozavimo procesa ir po jo. Todél toliau

aptarsime, ka iSgyvena tévai vaiko diagnozés akivaizdoje ir po jos.

1.3. Tévy iSgyvenimai iki, per ir po diagnozés

Tam, kad tévams biity suteikta pagalba auginant vaikg su ASS, svarbu zinoti vaiko diagnoze.
Whitetaker (2002) atliko apklausos Jungtinéje Karalystéje analize, kurioje pusiau strukttiruoto
interviu metodu apklausti vaikus su ASS auginantys tévai. Tyrimo rezultatai parodé, kad pats autizmo
diagnozavimo procesas tévams sukelia didelj stresg bei nepasitenkinimg. Pagrindinés emocijos, su
kuriomis tévai susiduria diagnozavimo proceso metu, yra baimé ir Sokas bei izoliacija ir nezinomybé.
Tévai, kurie turi galimybe pasikalbéti su specialistais apie autizma diagnozés metu arba ankstesniais
vertinimo etapais, jauciasi geriau ir teigia, kad jiems tai padéjo (Whitetaker, 2002).

Tévy susitaikymui su diagnoze jtakos turi vaiko amzius diagnozavimo metu. Dauguma tévy
biina pirmieji asmenys, pastebéje, kad su jy vaikais yra kazkas ne taip. Anot Whitetaker (2002), tévai
vaiky kitoniskumg pastebéjo jau kai jiems buvo 18-23 mén., taciau vidutiniSkai sutrikimas
diagnozuojamas apie 3 metus ir 3 mén. Beveik trys ketvirtadaliai tévy buvo labai patenkinti
diagnozavimo procesu, kai tuo tarpu ankstesni tyrimai parodé, kad beveik penkiasdeSimt procenty
tévy, kuriy vaikai buvo diagnozuoti pries 5-tus vaiko metus buvo patenkinti diagnozavimo procesu.
Kuo vyresni vaikai diagnozés metu, tuo labiau yra nepatenkinti tévai (Whitetaker, 2002; Bhagat et
al., 2015).

Tévy reakcija j vaiko sutrikimag gali buti jvairialypé. Pagal Aleksejunaite (2012), net 64 proc.
téciy ir 71 proc. mamy biina pasimete ir sumise, 63 proc. tévy ir 76 proc. mamy negeba apsiprasti su
diagnoze, 60 proc. té¢iy ir 63 proc. mamy tikisi, kad vaikas iSaugs bei 55 proc. tévy ir 89 proc. mamy
rodo ypatinga susidoméjima sutrikimu. Tévai (ypa¢ motinos) patiria kaltés jausma dél savo vaiko
negalios, kuri daznai buina neatpazinta, nejvardinta, apie jj nereflektuota, taciau jis gali turéti jtakos
tam, kaip tévai suvokia savo tévystés veiksmingumg (Chavira, Lopez, Blancher, & Shapiro, 2000,
cit. Gevorgianiené ir Ras¢epkina, 2014, p. 157).

Tam, kaip tévai reaguoja j diagnoze, jtakos turi ir kas diagnozuoja vaika ir kiek laiko tam yra
skiriama bei kaip informacija ir diagnozé pateikiama tévams. Tévai, kuriy vaikai buvo diagnozuoti
pediatro, buvo labiausiai nepatenkinti diagnozavimo procesu, nes tam buvo skirta mazai laiko, be to
pediatrai neturéjo pakankamai informacijos apie pricinama parama bei jiems buvo sunkiau atliepti j
tévy poreikius Siuo Kriziniu momentu (Whitetaker, 2002; Howlin & Moore, 1997). Nors

diagnozavimo procesas yra sunkus ir stresa sukeliantis, tac¢iau net dvideSimt procenty respondenty
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teigé, kad jiems buvo svarbu, kad diagnozé biity pateikta aiskiai ir nedviprasmiskai, kad nebuty
suteikta bergzdziy viléiy, bet bty isgirsta tiksli ir aiski informacija (Whitetaker, 2002). Svarbi yra
psichologiné pagalba, padedant tévams valdyti savo nerimg bei nezinomybe (Bhagat et al., 2015;
Blauth, 2017) pries, per ir po diagnozés, todél psichologo darbas ir psichologinis jvertinimas yra labai
svarbus.

Kalbédami apie pagalbos specialistus, tévai isskiria tokius svarbiausius elementus (Whitetaker,
2002; Pisula & Prebowiscz-Dorsman, 2017): pagalba suprasti savo vaika, jo poreikius, mastymg ir
zinoti, kas jam yra ypa¢ sunku. Pagalbos darbuotojas yra tarytum tarpininkas tarp gausybés
informacijos ir ypatingy vaiko poreikiy; tévams reikalinga pagalba pritaikant teorines Zinias apie ASS
savo konkre¢iam vaikui. Pagalbos specialistas modeliuoja ir moko ypatingy bendravimo bidy bei
intervencijy. Ypac padeda ankstesné darbuotojo patirtis su vaikais, turin¢iais autizmg. Tévams Svarbu
iSmokti pastebéti vaiko gebéjimus ir stiprigsias puses, 0 ne tik trikumus ir sunkumus.

Kitas sunkumas, su kuriuo tévais susiduria iki ir po diagnozés, yra informacijos apie ASS stoka
bendrai bei kaip tai konkreciai pasireiSkia su jy vaikui, o taip pat, kokia $vietimo ir kitokia parama
jiems gali bati suteikta. Nors informacijos internete yra nemazai, tac¢iau patiems tévams yra sunku
atsirinkti, kas aktualiausia ir labiausiai tinkama jy vaikui (Whitetaker, 2002). Taigi, praktiskai
pritaikomos zinios ir jgidziai bei psichologiné ir socialiné parama yra be galo svarbiis tévams,
bandant kontroliuoti situacijg ir su ja tvarkytis (Dabrowska & Pisula, 2010).

Tévai, augintantys vaikus su ASS, teigia, kad svarbi ne vien informacija apie autizma, bet ir
kontaktas su Kitais tévais, susidurianciais su panaSiomis problemomis bei jy parama, palaikymas bei
dalijimasis savo patirtimi (Whitetaker, 2002; Bhagat et al., 2015). Autizmo spektro sutrikimo tévy
paramos grupés vaidina svarby vaidmenj tévams nesijauciant likus vieniems, bet girdint kitas istorijas
ir problemas, su kuriomis susiduria seimos. Tai pat tokios grupelés ir jvairts renginiai padeda tévams
nesijausti socialiai atskirtiems.

Tévai, suzinoj¢ apie vaiko diagnozg, reaguoja labai jvairiai, patirdami skirtingas emocijas,
ieSkodami informacijos apie sutrikimg ir bandydami rasti susitaikymo ar socialinés paramos. Visgi

VW —

visokius sunkumus.

1.4. Sunkumai, su kuriais susiduria tévai, augindami vaikus su ASS

Vaikas su ASS paveikia visg socialing sistemg bei Seima, kurioje auga (Bhagat et al., 2015;
Saveikiené, 2018). Taciau Visos pastangos ir démesys dazniausiai nukreipiamas j vaika ir jo gerove,

0 tévai daznai jauciasi palikti vieni, kovojantys su véjo maltinais. Bhagat et al., (2015) teigia, kad
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vaiko dignozé paveikia seimg socialiniu, seksualiniu, ekonominiu ir emociniu aspektais, todél svarbu
intervencijas atlikti visos seimos kontekste.

Tyrimai rodo, kad tévai, turintys vaiky su ASS, patiria didesnj stresa negu seimos, auginancios
kitokiy sutrikimy ar sutrikimy neturincius vaikus (Blauth, 2017; Bhagat et al., 2015; Dabrowska &
Pisula, 2010). Auginti ir islaikyti vaikg su ASS reiskia sunkumus tévams ir seimoms nepriklausomai
nuo simptomy gilumo (Pottie & Ingram, 2008). Tokie tévai turi daugiau sveikatos problemy,
prastesne psichologing gerove, jauciasi issekg. Mamos, turincios vaiky su ASS, kenc¢ia nuo didesnio
nuovargio negu mamos su vaikais be ASS. Jos prastai miega, gauna per mazai aktyvaus fizinio kriivio
ir joms reikia daugiau socialinés paramos (Bhagat et al., 2015; Dabrowska & Pisula, 2010). Anot
Mickevicienés ir kolegy (2009), tévai ir motinos, auginantys vaika su autizmo spektro sutrikimais,
turi didesnj depresyvumg negu normalios raidos vaiky tévai. Be to depresyvumas tarp tévy vyry yra
didesnis, kai vaikai mazesni (8-11m. ), 0 motinos turi didesnj depresiskumo lygj vaikui tampant
paaugliu (12-18m.) (Mickevic¢iené et al., 2009).

Tévai, auginantys vaikus su ASS, daznai jauciasi izoliuoti, neturintys paramos ir palaikymo.
Whitetaker (2002) nagrinédamas, kodél apie 25- 30 procenty Seimy Vvisgi nedalyvavo seminaruose ir
mokymuose apie autizma, nustaté, kad tokios Seimos dazniausiai turi problemy atvykti j seminaro
vietas, taip pat pasitaiko finansiniy sunkumy, neturi stabilaus ir gerai apmokamo darbo, seimose yra
dar kity mazy vaiky. Seimos daznai neturi pakankamai socialiniy ir laiko organizavimo jgadziy.
Taigi, motinos, kurios turi Seimos paramg, labiau pasitiki savimi, o patnerio ar draugy parama
tiesiogiai susijusi su tuo, kaip mama jauciasi (Ekas et al., 2010). Suvokiama socialiné parama ir tévy
saviveiksmingumas atlieka svarby vaidmenj Seimos atsparume susidarus su ASS diagnoze (Weiss,
Robindon, Fung, Tint, Chalmers, & Lunsky, 2013).

Palyginus su kitomis norminémis grupémis, sutuoktiniai su ASS turinciais vaikais pasizymi
auksStesniu nepasitenkinimu santuoka, nepasitenkinimu intymiais santykiais, zemesniais sutelktumo
ir Seiminio adaptyvumo rodikliais (Bhagat et al., 2015). Kaip teigia Hartley, Barker, Seltzer,
Greenberg, Orsmond, et al. (2010), vaikus su autizmo spektro sutrikimais auginantys tévai dazniau
iSsiskiria nei neurotipinius vaikus auginantys bendraamziai (23,5 proc., palyginus su 13,8 proc.). Be
to skyryby rizika tarp ASS grupés tévy islieka auksta per visg vaiko su ASS vaikyste, paauglyste ir
suagyste, kai tuo tarpu tévy auginaciy vaikus be negalés rizika sumazéja vaikus suéjus apie 8 metus
(Hartley et al., 2010). Taip yra dél to, kad, sutuoktiniai skirtingu laiku susitaiko su vaiko diagnoze ir
tai sukelia nesutarimus ir stresa Be to dél dideliy vaiko poreikiy ir nepastovios dienotvarkés
sutuoktiniams sunku kartu praleisti laika ir labai sunku ir brangu surasti vaikui tinkamg priezitira.
Nemaziau svarbios yra finansinés problemos, sukeliancios daug nesutarimy. Tam tikros
intervencijos, reikalingos vaikui integruotis j visuomeng, daug kainuoja (Dirzyté, Mikulénaité ir
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Kavaitis, 2016). Kai seimoje auga kiti vaikai, broliai ir seserys taip pat kencia (Greegas Coogle,
Guerette, & Hanline, 2013), nes sunku patenkinti kity vaiky Seimoje poreikius, ypa¢ panaSaus
amziaus kaip autistiSkas vaikas, nes visas démesys nukreiptas padéti ASS vaikui (Whitetaker, 2002).

Miles (2011) raso apie tai, kad tévai, auginantys vaikus su ASS, dazniau linke vartoti alkoholj
nei tévai tokiy vaiky neturintys. Be to jiems daznesnis nerimas ir depresija, o kontolés lokusas yra
labiau iSorinis (Hamlyn-Wright, Draghi-Lorenz, & Ellis, 2007; Mickeviciené et al., 2009).

Bhagat et al., 2015, atlike kokybinj tyrimg ir apklause 20 tévy apie jy patirtis ir sunkumus
auginant vaikus su ASS ir kas jiems padeda tuos sunkumus jveikti, atlik¢ teming analizg, iSskyré
tokias temas: sudétingo elgesio valdymas, tvarkymasis su kity Zzmoniy teisimu ir apkalbomis,
socialinés paramos stoka, poveikis seimai, jveika ir tinkamos pagalbos svarba. Patys tévai teigia, kad
jiems reikia daugiau paramos ir pagalbos. Whitetaker, 2002 parodé, kad tévams svarbi artimyjy
praktiné ir moraliné parama. Nezitrint j visus sunkumus, su kuriais susiduria sutuoktiniai, turintys
vaiky su ASS, jie bando ieskoti prasmés bei dalintis savo istorijomis. Grindziamaja teorija paremtas
tyrimas (Huws, Jones, & Ingledew, 2001), parodé, kad tiriamieji bando suprasti autizma per prasmés
ieSkojimg, prisitaikymg prie pokyciy, suteikdami paramg ir palaikyma bei dalindamiesi savo
istorijomis.

Taigi tévai, auginantys vaikus su ASS, patiria daug sunkumy, Kurie turi jtakos ir jy santuokos

kokybei. Todél svarbu aptarti sutuoktiniy santykiy patirtis, kuomet Seimoje auga vaikai su ASS.

1.5. Tévy, auginanéiy vaikus su ASS, santuokiniy santykiy patirtys

Tévy, auginanciy vaikus su ASS, santuokiniy santykiy patirtys yra labai skirtingos ir
sudétingos, kadangi daznai net patys sutuoktiniai skirtingai suvokia tai, kas vyksta jy santuokoje. Be
to, daug kas priklauso nuo to, kada vaikui nustatyta diagnozé ir kaip sutuoktiniai tvarkosi su
sunkumais, susijusiais su vaiko elgesiu ir priezitira. Toliau aptarsime tyrimus, nagrin¢jancius tévy
santykius.

Pasitenkimas santuoka priklauso nuo daugelio veiksniy, ypa¢ nuo to, kaip sutuoktiniai tenkina
vienas kito poreikius (Greeff, 2000), tokius kaip bendravimo kokybé, pasiskirstymas vaidmenimis ir
vaidmeny lankstumas, socialiné ir ekonominé $eimos situacija, jsipareigojimo lygis (Greeff, 2000;
Greeff, & Mahlherbe, 2001). Gimus vaikams, pasitenkinimas santuoka dazniausiai mazéja, vél po
truputj pakildamas vaikams iSaugus i§ paauglystés amziaus (Balswick & Balswick, 2007). Taip
vyksta dazniausiai dél padidéjusiy reikalavimy Seimoje bei maziau sutuoktiniy kartu praleidziamo
laiko (Gottman & Notarious, 2002). Santuokose, su ASS turinciais vaikais, tévai patiria daug daugiau

veiksniy, daranciy jtaka sutuoktiniy santykiams. Taigi, santuokos kokybés patyrimas gali labai skirtis.

13



Tyrimai apie vaiky su autizmo spektro sutrikimais jtaka sutuoktiniy santykiams yra
priestaringti. Keletas tyrimy, kalbanciy apie tai, kaip vaiko su ASS paveikia poros santykius, parod¢,
kad sutuoktiniy, turin¢iy vaiky su ASS, streso lygis ir pasitenkinimas santuoka yra mazesnis negu
tévy, auginan¢iy neurotipiSskus vaikus (Brobst et al., 2009; Higgings, Bailey, & Pearce, 2005). Tokie
tévai taip pat patiria daugiau emociniy iSgyvenimy ir socialinés izoliacijos (Hamlyn-Wright et al.,
2007). Be to, tévy, auginanciy vaikus su ASS, distresas yra didesnis negu tévy, turinciy vaikus su
kitokiais sutrikimais (pvs. , Dauno sindromu) (Dabrowska & Pisula, 2010; Estes, Munson, Dawson,
Koehler, Zhou, & Abbot, 2009, Hartley et al., 2012).

Visgi ripinimasis vaikais su ASS gali ir teigiamai paveikti poros santykius. Bayat et al., 2007,
pastebéjo, kad sutuoktiniai, auginantys vaikus su ASS, gali turéti gilesnj tarpusavio rysj. Be to
sudétinga vaiko priezitira ir su ja susije sunkumai uzgradina sutuoktinius, kurie gali iSmokti buti
dékingesni ir empatiSkesni (Cowan, 2010, cit. Johnson & Piercy, 2017, p. 646). Marciano ir kolegos
(2015) atliko fenomenologinj tyrima gilindamiesi j pory, turiné¢iy vaikus su ASS, santuokos kokybeg
ir jai jtakos turin¢ius faktorius. Tyrimas parodé, kad vaiko su ASS auginimas jvairiapusiskai paveikia
poros santykius, dar labiau suartinadamas sutuoktinius per besirtpinimg vaiku.

Kai kurie tyrimai rodo, kad poros, pereidamos per sunkius iSbandymus auginant vaikus su ASS,
patiria kokybinius santykiy pokycius, kurie juos gali sutvirtinti. Hock ir kolegos (2012) atlike
kokybinj tyrimg pagal grindziamosios teorijos metodologija, teigia, kad pory, auginanc¢ius vaikus su
ASS, santuokiniai santykiai kinta laikui bégant. Sie tyréjai jvardino ASS diagnoze kaip sunky
iSbandyma sutuoktiniams ir iSskyré tam tikras santuokos fazes, kurias patiria poros. Auginti vaikg su
ASS reiskia patirti milziniSkg spaudima, Kuris priver¢ia sutuoktinius kokybiSkai pakeisti savo
santykius. Ypa¢ sunkus periodas yra po diagnozés, kuomet poros santykiai labiausiai iSbandomi.
Spaudimas sutuoktiniy santykiams atsispindi dviejose pagrindinése srityse: pirma, ASS reikalauja
Antra, tai i$8aukia stiprias sutuoktiniy emocines ir kognityvines reakcijas. Taigi tévai patiria pastovy
fizinj ir emocinj nuovargj, socialing izoliacija ir finansinius sunkumus ir tuo pat metu turi nuolatos
ripintis vaiku su ASS ir kitais vaikais bei priimti sprendimus dél vaiko ugdymo, terapijos ir kaip uz
tai sumokéti. Tai daro jtakg santykiams, nes dél miego trukumo ir mazos pagalbos tévams tampa
sunku tarpusavyje bendrauti.

Vaiko situacija apriboja sutuoktiniy laisvalaikj ir socialinius rysius, nes dél vaiko elgesio ir
sunkumy kai kurie sutuoktiniai nebegali lankytis tokiose vietose, tokias kaip baznyc¢ia, pas draugus
ar net nueiti j parduotuve. Todél sutuoktiniy Santykiai pirmoje fazéje po diagnozés panaséja |
estafetés bégima, kuomet sutuoktiniai daro viska dél vaiko, vienas ilsisi, kitas perima estafete, ir todél

laiko sutuoktiniy santykiams nelieka, o toks maratonas gali testis vos ne iki tol, kol santykiai beveik
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subyra. Sutuoktiniai patiria intensyvias emocijas, konfliktus, kritikuoja ir kaltina vienas kita ir patiria
nepasitenkinimg santykiais dél jy frigidiskumo (Hock et al., 2012).

Visgi sutuoktiniai sukuria savo tévystés sistema, ruting, sutvirtina Seimos struktiirg ir tuomet
kazkas jvyksta santykiuose, kai jie eina per $j milziniska iSbandyma, kuomet kokybiskai pasikeicia
tai, kaip sutuoktiniai vienas su kitu bendrauja, koks jy pozitiris j santykiy tikslg ir kokius likes¢ius
jie kelia savo santykiams. Sutuoktiniai pereina prie gilesnio tarpusavio rysio ir jsipareigojimo fazés.
Hock et al., 2012, teigia, kad du pagrindiniai veiksniai, turéje jtakos peréjimui j Sig faze, yra
nepasitenkinimas intymumo trakumu santuokoje bei tai, kad tévai supranta, jog ripindamiesi savo
santuoka, jie padés savo vaikui. Didesnis jspareigojimas pasireiskia tuo, kad poros siekia rasti laiko
pabiti dviese, pakei¢ia savo bendravimg ir daugiau vienas Kitam teikia paramos ir supratimo streso
metu. Taigi, sumazéja konflikto lygis ir sutuoktiniai padeda vienas kitam tvarkytis su stresu kartu, o
ne atskirai. Ir nors sutuoktiniai ir toliau patiria stresa, jie labiau tiki, kad jy santuoka yra stipri ir yra
pasiryZz¢ riipintis tarpusavio santykiais bei mano, kad jy santuoka ne tik iSgyveno, bet vaiko su ASS
auginimas dar labiau jg sustiprino (Hock et al., 2012). Taigi Sie tyréjai parodé, kaip jy imtyje
sutuoktiniai pereina per skirtingas santuokos fazes ir kaip jy santykiai Kinta.

Taciau kartais santykiai neatlaiko kaitos ir palyginus su kitomis norminémis grupémis, tévai,
turintys vaiky su ASS, gauna ir didesn¢ tikimybe iSsiskirti, negu jy bendraamziai. Hartley et al.,
(2010) atliko longitudinj tyrima, Kuris parodé, kad sutuoktiniai, turintys vaikus su ASS, turi 10 proc.
didesne tikimybe iSsiskirti, negu tais atvejais, jeigu vaikai neturéty sutrikimy. Jie tai aiSkina tuo, kad
tokie tévai turi mazesnj jsipareigojima vienas Kitam. Jdomu, kad tévy, auginanéiy neurotipinius
vaikus, skyryby rizika mazéja vaikui tampant suaugusiu, taciau sutuoktiniy su ASS vaikais skyryby
rizika islicka auksta, net vaikams uzaugus (Hartley et al., 2010). Taip gali bati dél to, kad tévai,
auginantys vaikus su ASS, nuolatos patiria stresg bei vaiky priezitros sunkumus ir gali per mazai
laiko praleisti su savo sutuoktiniu (Hartley et al., 2010). Daznai vaiko priezitros stresoriai gali turéti
jtakos mazesniam artumui santuokoje (Gau et al., 2012). Be to, kad tévai skirtingu laiku susitaiko su
vaiko diagnoze, irgi sukelia stresg ir nesutarimus. Dél vaiko poreikiy ir nepastovios dienotvarkés
sutuoktiniams sunku kartu praleisti laikg, o surasti tinkama priezitirg vaikui yra brangu ir sunku
(Hartley et al., 2010; Hock et al., 2012). Taip pat kyla daug nesutarimy dél finansiniy problemy, nes
tam tikros intervencijos, reikalingos vaikui integruotis j visuomene, brangiai kainuoja (Dirzyté et al.,
2016).

Johnson & Piercy (2017) tyrinédami pory tarpusavio rysj, teigia, kad sutuoktiniai, auginantys
vaikus su ASS, pereina tam tikrus kognityvinius ir santykiy pokycius, kurdami artimesnius tarpusavio
santykius. Sie tyréjai apklausé 12 pory ir atrado, kad sutuoktiniai turi kartu pakeisti likes¢ius ir
supratimg apie savo, kaip poros, tarpusavio rysj (kognityviniai pokyciai) bei isspresti kitus klausimus,
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susijusius su tuo, kokie yra jy santykiai (pokyciai santykiuose). Kognityviniai poky¢iai yra susije Su
tuo, kaip sutuoktiniai suvokia kartu praleidziama laika, kaip suvokia vaiko jtaka santykiams bei vaiko
priezitiros sunkumus. Pokyc¢iai santykiuose apima tai, kaip sutuoktiniai dirba kartu kaip komada,
dalindamiesi vaiko priezitiros krtviu, kaip jie randa ,,laiko sau‘ bei laiko $vietimui apie ASS. Tai pat
sutuoktiniai turi ismokti geriau bendrauti (klausytis ir klausyti, efektyviai bendrauti su savo partneriu,
kartu spresti konfliktus), jveikti trukdzius kartu praleisti laikg (kiirybiskai rasti laiko pabati kartu,
atrasti tinkama kokybiska vaiko priezitirg) bei buti emociskai atliepiantys j partnerio poreikius (rodyti
empatija, vertinti partnerio indélj) (Johnson & Piercy, 2017). Taigi sutuoktiniai brandina savo
tarpusavio rysj, keisdami savo poziirj ir likescius, mokindamiesi efektyvesniy bendravimo su savo
sutuoktiniu budy.

Nezitrint visy Su vaiko priezitira susijusiy sunkumy, poros, kurios turi panasy pozitrj j tai, kg
reiskia bati susituokusiems, kartu priima sprendimus, turi daugiau socialinio palaikymo bei panasias
vertybes, dazniau iSlaiko artimesnius tarpusavio santykius (Ramisch et al., 2014). Taip pat tokie
santykiy aspektai, kaip didesnis jsipareigojimas vienas Kitam, gebéjimas rasti teigiamy dalyky vaiko
su ASS auginime bei sutuoktinio emocine parama, didina santykiy artumg (Ekas et al., 2015; Hock
et al., 2012).

Poros, auginancios vaikus su ASS, taip pat gali turéti gilesnius santykius ir dél to, kad peréje
per emocinius sunkumus, susitaike su diagnoze, jie iSmoksta geriau bendrauti, teikti daugiau
emocinés paramos, supratimo ir pagalbos savo partneriui, efektyviau sprendzia konfliktus bei kartu
kaip komanda kovoja su stresu (Hock et al., 2012). D¢l to poros ne vien iSgyvena ir iSsaugoja savo
santykius, bet patiria didesnj artumg ir santykiy gylj (Hock 2012).

Taigi, aptare tyrimus apie sutuoktiniy, auginanéiy vaikus su ASS, santuokinius santykius,
matome, kad tévai iSgyvena daugiau streso, sunkumy, susijusiy su vaiko priezitira, aplinkiniy reakcijy
ir izoliacijos, turi daugiau rizikos issiskirti bei turéti prastesnius santykius. Taip pat matome ir
kitokius tyrimus, kurie rodo, kad nezitrint j visas problemas, su kuriomis susiduria, tévai, turintys
autistus vaikus, jie gali gebéti sukurti daug gilesnius ir prasmingesnius santykius. Sutuoktiniai
atsilaike ir nugaléje sunkumus, priéme vaiko diagnoze, sukiire stabilig Seimos ruting, gali turéti
artimesnius santuokinius santykius ir labiau juos vertinti. Todél §io tyrimo tikslas buvo isgirsti

istorijas apie santuokiniy santykiy patirtis ir kaitg Lietuvos kontekste.
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2. TYRIMO METODIKA

Pasirinkti nagrinéjamg temg tyréja paskatino susidoméjimas Seimomis, auginanc¢iomis vaikus
su negalia ar sutrikimais. Studijuodama psichologijos bakalauro ir magistro programose, praktika
atlikau mokyklose ir Pedagoginéje psichologinéje tarnyboje, todél teko kontaktuoti su vaikais,
turinCiais negalig bei raidos sutrikimus. Taciau su tévais niekada nebuvau susidirusi. Artimoje
aplinkoje, seimoje ir draugy Seimose nebuvo vaiky su ASS, todél §i tema néra per daug jautri ir
asmeniska, gebéjau suskliausti savo negausig patirtj ir bandyti iSgirsti tyrimo dalyviy istorijas bei jas
suprasti. Girdédama motery istorijas bei matydama, kaip pedagogai ir Seimos daznai nezino, kaip
elgtis, kaip tévai sunkiai priima diagnoze¢ ir pan., émiau pladiau ta tema dométis. Pamaciau, kad
daugiausia viskas sukasi aplink vaikg, o sutuoktiniai tartum lieka nuosaly. Mane labai domino tai,
kaip jie tvarkosi savo gyvenime, kas jiems padeda islaikyti ir puoseléti tarpusavio santykius. Taigi,
gilindamasi j 8ig tema bandziau nuolat reflektuoti savo santykj su nagrinéjamu fenomenu — tévy,
auginanciy vaikus su ASS, santuokiniy santykiy patirtis. Atliekant interviu buvo rasomas dienorastis,
kuriame reflektuojama tai, kas buvo pastebéta ir iSgyventa interviu metu ir po interviu, kaip jauciausi
ir kokie vidiniai nusistatymai ir mintys kilo tuo metu.

Pavyzdziui, iStrauka i§ dienoras¢io, kur masciau apie tai, kokius klausimus uzdaviau interviu
metu ir kaip tyrimo dalyvé j juos atsaké: ,, tyrimo dalyvé nebuvo labai reflektyvi. Ji j klausimus
atsakinéjo trumpai ir su nustebimu, tarytum cia savaime suprantamas klausimas ir ko cia is viso to
ir klausti. Taigi, visi atsakymai apie santykius buvo: ,, neturiu kq cia pasakoti“. Buvau truputélj
ismusta is veziy, nes klausimai, j kuriuos Kiti dalyviai atsakinéjo su tokiu gyliu ir refleksija, buvo
atsakomi vienu sakiniu arba Zodziu ,, nezinau . I$ isvaizdos man ji pasirodé labai pavargusi moteris,
kuri atrodo viskq daro tik dél to, kad reikia, nes yra su viskuo susitaikiusi, ir santykiai su vyru néra
svarbiis, santuokos nekvestionuoja, todeél viskas yra kaip yra“.

Kita iStrauka i§ dienorascio: ,, A4S pradéjau nervintis ir galvoti, kg dabar daryti, nes kuomet
paklausiau apie sutuoktiniy santykius, tyrimo dalyve labai graziai nuvede temgq prie to, kaip sunku su
jos vaiku iseiti j parduotuve, kaip kieme vaikai reaguoja j jos vaikq. Keletq karty bandziau sugrqzinti
Jq prie santykiy temos, taciau pamaciau, kad ji primygtinai nori kalbéti apie visuomenés nepriemimg
ir pasidalinti, kaip jai tai yra skaudu matyti. Tuo metu galvojau, kg man tada daryti... Taciau pamazu
per tas istorijas apie vaiko atstimimgq, nepriemimqg, darzelyje, net auklétojy elgesj, émé Kilti ir
santykiy tema. Tévai, abu, bando kovoti su sia neteisybe, galvoja, kaip padeéti vaikui ir vienas kitam.
Taigi nors ir netiesiogiai, ““ per aplinkui ', bet visgi tyrimo dalyvé kalbéjo apie savo santykius su vyru.

Ir tai buvo labai gilu ir prasminga “.
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Tyréjos asmeninis pozitiris yra artimas fenomenologiniam metodui, todél buvo jdomu suzinoti,
kaip i8gyvena santykius santuokoje moterys, kurios turi vaikus su ASS. Kadangi tyréja mazai téra
susidiirusi su Seimomis, kurios turi vaikus su ASS, ji gebéjo atidéti ir suskliausti ankstesnes zinias i$
skaitytos literatiiros ir bandé klausyti to, kg tos moterys turi papasakoti. Pradzioje atliktas pilotinis
tyrimas, kuris padéjo geriau suformuluoti tyrimo temg ir objekta bei tyrimo tikslus. Pamazu ryskéjo,
kad tyrimo tikslas buvo atskleisti, kaip mamos, auginancios vaikus su ASS, supranta savo
santuokinius santykius bei kokig prasme jiems suteikia. Pamazu ryskéjo tai, kad tyrimo dalyviai
kalbéjo apie santykiy kaitg, gimus vaikui su ASS arba suzinojus diagnozg¢. Pagal tai pasirinkta teminé
analizé, kuri leidzia atskleisti santuokiniy santykiy patir¢iy fenomena bei aprasyti konkrecias motery
patirtis ir istorijas. Atliekant interviu, plétési istorijos ir medziaga, apibudinanti santuokinius
santykius, teminé analizé leido visus 8 interviu lanksciai ir giliai analizuoti, pamatant bendra

fenomeno vaizda bei isskiriant kertines temas.

2.1. Tyrimo dalyviai

Tyrime dalyvavo 8 moterys, auginancios vaikus su nustatyta ASS diagnoze. Tyrimo dalyvés
buvo atrastos patogiosios atrankos metu, per pazjstamus, ieSkant tévy ir prasant juos sutikti dalyvauti
tyrime. Vienas i§ tyrimo dalyviy atrankos kriterijy buvo, kad tyréja nepazinty tyrimo dalyviy, taip
iSvengiant tam tikro nusistatymo ir dél noro bati atviresnei viskam, ka tyrimo dalyvés norés
papasakoti be iSankstinio zinojimo ar nusistatymo. Tada tyrimo dalyvés buvo atrenkamos ,,sniego
gnitztés“ budu, kuomet tyrime dalyvavusios parekomendavo kitas moteris, o Sios dar Kitas. Dalyviai
atrinkti taikant siuos Kriterijus: asmenys buvo santuokoje, susituoke arba iSsiskyre $iuo metu, augina
vaika su diagnozuotu ASS, bet pra¢jo maziausiai metai laiko nuo diagnozés. Tokie kriterijai iSsikelti,
nes nesiekta homogeniskos imties, 0 noréta jvairovés atskleidziant patirties variacijas bei parodant
platesnj vaizda. Kai kurie tyrimo dalyviai nebuvo pakviesti j tyrima, nors ir parodé susidoméjima,
taciau neatitiko atrankos kriterijy, nes niekada nebuvo susituoke ir vaikg augino vieni. Visi tyrimo
dalyviai pasirasé informuoto sutikimo forma (zitr. 2 prieda).

Tyrimo atranka vyko sklandziai. PradZioje buvo manyta pakviesti ir vyry, ta¢iau buvo sunku jy
rasti. Moterys ypac ,,saugojo savo vyrus, kad nepervargty ir daugiau laiko praleisty su jomis ir
vaikais. Taigi pasilikta prie motery. Taip pat siekta dalyviy didesnio reflektyvumo ir gebéjimo kalbéti
apie savo isgyvenimus, kas dazniausiai jmanoma pra¢jus kazkiek laiko po stresinés situacijos, nors
galbiit ir ne visi tévai dar buina susitaike su diagnoze. Taip pat noréta atskleisti santykiy ypatumus bei

iStirti, ar ir kaip jie kinta, gimus vaikui su ASS .
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1 lenteléje pateikiami tyrimo dalyviy demografiniai duomenys bei interviu trukmé. Tyrimo
dalyviy amzius svyravo nuo 29 iki 44 m. (amziaus vidurkis 38,4m.). Jos gyveno Klaipédos mieste ir
rajone. Vaikai su ASS visi buvo berniukai, kuriy amzius buvo nuo 8 iki 18 m. Tévai suzinojo vaiky
diagnoze, kai vaikams buvo nuo 1,5 iki 5 mety. Tyrimo dalyviy i$silavinimas buvo nuo viduriniojo
iki aukstojo. Trims moterims santuoka buvo pirmoji, trys moterys buvo iSsiskyrusios, dar vienai

moteriai tai buvo antroji santuoka. Interviu vidutiniskai truko 50 min.

1 lentele. Tyrimo dalyviy demografiniai duomenys ir interviu trukmeé.

Nr. | Tyrimo | Amzius | I$silavinimas | Santuokos | Vaiky Vaiko Vaiko | Interviu
dalyvé* trukmé skai¢ius | amzius su ASS | trukmé
(metais) Seimoje | diagnozés | amzius | (Min.)

metu
(metais)

1 | Neringa | 31 Aukstasis 7 2 1,5 9 69

2 | Monika | 41 Vidurinis 6 2 3 13 50

3 | Simona |42 Aukstasis 20 3 5 8 48

4 | Rima 43 Aukstasis 19 1 3 18 28

5 |lrena 44 Austasis 12 3 1 10 51

6 | Kristina | 29 Vidurinis 10 2 2 10 65

7 | Dangira | 36 Aukstasis 1 2 2,5 6 59

(dvyniai)
8 | Dana 41 Aukstasis 18 3 4 8 30

*Tyrimo dalyviy vardai pakeisti, siekant uztiktinti tyrimo dalyviy anonimi§kuma.

2.2. Ivertinimo budai

Tyrime naudotas pusiau struktiiruoto interviu metodas. Interviu buvo gana laisvos formos,
daznai pradedama dalyviy istorija auginant vaikg su ASS, isklausomos jy mintys ir i§gyvenimai.
Kuomet jau uzmegztas kontaktas, buvo uzduodamas pagrindinis atviras klausimas: ,,Papasakokite
apie savo santuokinius santykius su savo sutuoktiniu.“ Jei dalyvé buvo iSsiskyrusi, klausiama apie
santykius su buvusiu sutuoktiniu. Tyréja aktyviai klausési ir ragino tyrimo dalyves testi kalbéti,
sakydama tokius zodzius kaip ,,mhm®, ,taip“, ,zinoma“, reflektuodama ir perfrazuodama ar
patikslindama neaiskias vietas ( pvz., O kas pasikeité? Savaitgaliais dazniausiai, ar kaip? Jis tai

matot ir jauciat. Labai daug pokyciy. Papasakokite daugiau*). Pokalbio metu buvo uzduota
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papildomy Klausimy patikslinti, kg tyrimo dalyvés turéjo omenyje bei paprasyta giliau paaiskinti tam
tikrus paminétus santykiy aspektus. Pavyzdziui, klausta apie tai, kaip sutuoktiniai sprendzia
konfliktus, kaip priima sprendimus bei pasidalina pareigomis seimoje, kaip reagavo i diagnoze, ka
vertina savo santykiuose bei ka noréty keisti. Pokalbio pabaigoje dalyviy buvo klausiama, ar dar ka
noréty pridéti ir pasakyti, apie ka nebuvo paklausta. Po to tyréja padékojo tyrimo dalyvéms uz
dalyvavimg. Pokalbiai vyko 2019 m. sausio-vasario mén. ir pamazu buvo transkribuoti.

Interviu klausimy validumas buvo tikrinamas pradzioje atliekant pilotinj tyrimg, kuriame
bandyta atskleisti, ar interviu protokolas pakankamai apgalvotas ir pagrjstas (Creswell, 2013; Dikko,
2016). Pilotinis tyrimas atliktas su viena tyrimo dalyve, kuri atitiko tyrime issikeltus tyrimo dalyviy
kriterijus. Pilotinio interviu metu taip pat stebéta, kaip tyrimo dalyvé atsako j klausimus (Creswell,
2013; Dikko, 2016) ir pagal tai sudaryti papildomi interviu klausimai ir koreguoti pilotinio metu
uzduoti klausimai. Paliktas pagrindinis atviras klausimas apie santuokinius santykius. Taigi, tyrimo
dalyviy buvo klausta apie tai, kada ir kokiomis aplinkybémis suzinota vaiko diagnozé, kaip abu
sutuoktiniai j tai reagavo, klausta apie sprendimy priémimg, sutarima, tarpusavio rysj bei konflikty
sprendimus, apie tai, ar kada nors ir kokiomis aplinkybémis pagalvojo apie skyrybas, apie tai, ka
labiausiai sutuoktiniai vertina savo santykiuose ir ka noréty pakeisti, bei ko noréty palinkéti
sutuoktiniams auginantiems vaikus su ASS. Pokalbio pabaigoje tyrimo dalyviai galéjo pasakyti dar
ka nors, kuo jie noréty pasidalinti. Interviu klausimai pateikiami 1 priede.

Pusiau struktiiruotas interviu Siame tyrime naudotas dél keleto priezasCiy. Visy pirma, jis
leidzia tyrimo dalyviams kalbéti apie interviu protokole nenumatytas temas ir iskelti Kitus svarbius
klausimus, j kuriuos tyrimo dalyviai atkreipé démesj. Be to, dél interviu struktaros lankstumo, tyrimo
dalyviai patys gali parodyti, kas jiems svarbiausia, apie tai kalbant daugiau ir ilgiau (Galletta, 2013).
Svarbu, kad tyréjas yra vedamas tyrimo dalyviy, atideda savo iSankstinj nusistatyma, Zinias ir geba
atviriau klausytis to, kas svarbu tyrimo dalyviams. Taigi, pusiau struktiiruotas interviu pasirinktas,
nes tokio interviu metu tyréjas negali dominuoti, bet interviu tékme palieka tyrimo dalyviams, tik

nukreipdamas juos prie pagrindinio tyrimo klausimo. (Galletta, 2013).

2.3. Tyrimo eiga

Tyrimo dalyviy buvo ieSkoma per pazjstamus. Su tyrimo dalyvémis buvo susiekta telefonu arba
per socialinius tinklus, gavus rekomendacija per pazjstamus. Po to telefonu dalyviams buvo
paaiskinta tyrimo tema ir asmeniskai klausta, ar jie sutikty dalyvauti. ISreiSkusiems susidoméjima,
buvo sutartas laikas ir vieta susitikti pokalbiui. Pasirinkta rami, tyli aplinka, kur kiti asmenys netrukdé

ir neblaské démesio bei buvo galima ramiai ir patogiai pasikalbéti. Interviu buvo jrasomas. Dauguma
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interviu vyko atskiroje patalpoje, pora interviu atlikti tyrimo dalyviy namuose. Uztikrinta, kad nebiity
pasaliniy ir trukdziy.

Tyrimo pradzioje uzmezgamas kontaktas su tyrimo dalyvémis, pasikalbama apie jas, kaip
atvyko, kaip jauciasi. Jos uztikrinamos, kad néra teisingy ar neteisingy atsakymy, kad jos turi ka
papasakoti. Uzmezgus kontakta, dar kartg buvo primenama tyrimo tema ir salygos bei aptariamas ir
pasirasomas informuotas sutikimas, kuriame tyrimo dalyvés informuotos apie konfidencialuma,
galimybe bet kada nutraukti interviu, paaiskinta, kaip bus naudojami tyrimo duomenys ir kad véliau
bus galima susipazinti su tyrimo rezultatais, suteikta kontaktiné informacija, kur galéty paskambinti
ar paraSyti norédamos suzinoti informacijg ar dar ka pridurti bei patikslinti. Taip pat dalyvéms buvo

pasakyta, kad interviu bus jraSomas ir transkribuojamas.

2.4. Duomeny analizé

Interviu transkribavimo procesas vyko 2019 m. vasario-balandzio mén. Vienos valandos
transkribavimas vidutiniSkai truko apie 7-8 val. Transkripcijai naudotas Braun & Clarke, 2006
rekomenduojamas ortografinis metodas. Pagal §j metoda transkribuojant tekstus stengiamasi perteikti
ne tik Zodzius, bet ir kitas verbalines ir neverbalines iSraiskas (kosulys, juokas, asaros ir pan.).
Kadangi rasytinis zodis skiriasi nuo pasakyto, ¢ia svarbu perteikti ,tikrg“duomeny prasme, jos
nepakeiciant (Braun & Clarke, 2006). Todél interviu buvo transkribuotas kaip galima anksé¢iau po
kiekvieno interviu, kad bty galima nepamirsti emocijy bei kaip tyrimo dalyviai apie tai pasakojo.
Tali pat naudotasi interviu uzrasais, kuriuose buvo pasizymeéti ypatingi interviu metu pastebéti dalykai,
taip pat ir neverbalinés iSraiskos. Interviu tekstai buvo atspausdinami kompiuteriu, tac¢iau bandoma
atspindéti ne tik interviu Zodzius ir mintis, bet ir pauzes, emocijas, asaras, balso poky¢ius, tam tikry
zodziy ir sakiniy akcentavimg. Taigi transkribcija padeda tyréjui pasiruosti tyrimui bei geriau ir giliau
susipazinti su duomenimis bei j juos jsigilinti. (Braun & Clarke, 2006).

Po transkribavimo giliai ir daug karty susipazjstama su duomenimis, transkripcijos atidziai
skaitomos, | jas jsigilinama, siekiant jvertinti jy kokybe ir Kaip tekstuose atsispindi santuokiniy
santykiy fenomenas. Analizuota, ar tyréja nenaudojo nukreipianciy klausimy, Kurie galéjo turéti
jtakos tyrimo dalyviy istorijoms. Nagrinéta, kiek reflektyviis buvo dalyviy atsakymai ir kaip jie atsako
j tyrimo klausimg. Kai kurios dalyvés nebuvo labai reflektyvios, kalbéjo trumpai bei kartais net tik
apie santuokinius santykius, kiek apie vaiko diagnozg ir sunkumus, su kuriais susiduria dél vaiko
ugdymo bei visuomenés atstimino. Taciau pasakodamos apie savo vaikus su ASS, tyrimo dalyvés
daug ka pasaké ir apie santykius su sutuoktiniu. Taigi, palikti visi 8 interviu, nes atsaké j tyrimo

klausimg ir padéjo suprasti santuokiniy santykiy patyrimg. Todél atlikta visy interviu teminé analizé

21



naudojant Braun & Clarke (2006) teminés analizés metoda. Teminés analizés metodikos tyréja
mokési dalyvaudama dr. A. Matulaités seminare 2018-03-29 - 30 apie teming¢ analiz¢. Taip pat
konsultavosi su profesore, atlickan¢ia kokybinius tyrimus dr. Tedrow bei savo vadove prof. dr. R.

Cepiene.

22



2.5. Duomeny apdorojimas

Duomenims analizuoti panaudoti 6 teminés analizés etapai pagal Braune & Clark, 2006,
kuomet isskirtos pagrindinés temos, iskilusios interviu metu. Pirmame etape tyréja susipazino Su
tyrimo duomenimis. Pusiau struktiiruoto interviu duomenys buvo transkribuojami, isskiriant ne tik
verbalines bet ir neverbalines prasmes (pauzes, juoka, asaras ir pan.). Tuomet tyréja daug karty skaité
transkribuotus tekstus, pasinéré j juos bei atrado ir isskyré pagrindines prasmines mintis. Antrame
etape duomenys buvo koduojami. Tekstuose isskirti pagrindiniai prasminiai vienetai ir jiems suteikti
kodai. Tekste isskirtos citatos, atitinkancios prasminius kodus. Trecias etapas vadinamas temy
paieska. Jame kodai jungiami j temas, atrandami ir sugrupuojami duomenys, susij¢ su temomis pagal
prasme. Ketvirtame etape temos buvo perziarimos, analizuojama, kaip pagrindinés temos ir kodai
siejasi tarpusavyje bei braizomas temy zemélapis. Penktame etape temos apibtidintos, jvardinti aisktis
ir tikslas temy pavadinimai, tikslinamos temos pagal savitumg bei reikSme pagal i$skirtos problemos
konteksta. Paskutinis Sestasis etapas vadinamas ataskaitos rengimu. Jame atrenkami pavyzdziai, kurie
atspindi tyrimo rezultatus bei atliekama pasirinkty citaty analizé (Zydzitinaité ir Sabaliauskas, 2017;
Braune & Clark, 2006).

Per visg duomeny rinkimo ir analizés procesg tyréja ras¢ uzrasus ir dienorastj, kuriuose
atsispindéjo jos pacios pozitris, mintys, klausimai ir sunkumai, su kuriais susidaré. Be to duomeny
analizés metu tyréja stengési ,,suskliausti* savo pozitrj, nusistatymus ir zinias apie tyrimo objektg ir

bandé¢ pilnai susitelkti j semantinj ir latentinj duomeny turinj ( ZydZitinaité ir Sabaliauskas, 2017).

2.5. Tyrimo etika
PasiruoSiant tyrimui, interviu metu, duomeny transkribavimo ir analizés metu buvo laikomasi

tyrimo etikos. Prie§ pakviesdama tyrimo dalyves, tyréja telefonu jas informavo apie tyrimo tema,
tikslg bei interviu trukme ir atsaké j iSkilusius klausimus. Buvo paaiSkinta, kad interviu bus jraSomas
ir transkribuojamas.

Tyrimo dalyvéms sutikus dalyvauti tyrime ir su jomis susitikus gyvai, tyréja dar kartg jas
supazindino su tyrimo informacija. Buvo paaiskinta, kad bet kokiame tyrimo etape tyrimo dalyvés
turi teise atsisakyti toliau dalyvauti ir pasitraukti i§ tyrimo. Paaiskinta, kad bus siekiama uztikrinti
tyrimo dalyviy anonimiskumag naudojant iSgalvotus vardus (pseudonimus) bei uzkoduojant situacines
detales, kad sunkiau buty tyrimo dalyves atpazinti. Konfidencialumas buvo uztikrinamas saugojant
tyrimo informacija asmeninéje laikmenoje naudojant slaptazodj, o interviu transkribavus ir

iSanalizavus, interviu jrasai buvo istrinti. Tyrimo duomenys aptariami tik su darbo vadove.
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Tyrimo dalyvés isreiské savo sutikimg dalyvauti tyrime pasiraSsydamos informuoto sutikimo
formg (zitir. Priedg nr. 2). Analizuodama ir nagrindédama tyrimo rezultatus, tyréja stengési vienodai
atsizvelgti ] visus duomenis bei sgziningai juos analizuoti bei pristatyti. Nors kai kurie interviu

nebuvo labai reflektyvis, né vieno interviu neatsisakyta ir visi buvo analizuojami.
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3. TYRIMO REZULTATAI

Sis tyrimas sieké aprasyti tévy, auginanéiy vaikus su autizmo spektro sutrikimais, santuokiniy
santykiy patirtis ir jy kaitg. ISanalizavus interviu, iSrySkéjo 4 bendros temos, iskilusios i§ tyrimo
dalyviy pasakojimy, kurios paaiskina tévy santuokiniy santykiy patyrimg. Pirma, sutuoktiniai vaiko
diagnozés priémimo akivaizdoje. Antra, nuo krizés iki komandos: santuokiniy santykiy kaita. Trecia,
sutelktumas kaip santuokos ramstis. Ketvirta, aplinkiniy netolerancija - paradoksalus sutuoktiniy

vienybés veiksnys.

3.1. Sutuoktiniai vaiko diagnozés priémimo akivaizdoje

Pirmoji tema, kuri iskilo Siame tyrime, buvo apie sutuoktiniy iSgyvenimus suzinojus, kad jy
vaikas turi autizmo spektro sutrikimg (Ziar. 1 pav. 3 priede). Sutuoktiniai peréjo ilga ir sudétingg
santykiy kaitos procesa nuo vaiky su autizmo spektro sutrikimais ir kity vaiky gimimo, diagnozés
priémimo bei susitaikymo, emociniy iSgyvenimy iki ramesnio santuokos etapo, kuomet abu tévai
kuria savo santykius ir bando kaip jmanoma padéti vaikui. Tyrimo dalyvés, pasakodamos savo
istorijas, nupies$ia iSgyvenimus savo ir savo vyro akimis. Jy pasakojimuose prasiverzia emocijy audra
kalbant apie laikotarpj iki diagnozés ir suzinojus diagnoze. Vyral, i§ Kitos pusés, tyrimo dalyviy
teigimu, neigia vaiko kitokumg ir ilgiau uztrunka susitaikyti su diagnoze. Tyrimo dalyvés prisiima
atsakomybe uz vaiko prieziarg ir ugdyma bei siekia savo sutuoktinio paramos ir palaikymo, o jy
sutuoktiniai iSlaiko ramybe bei stabiluma, jas drgsindami ir sakydami, kad viskas bus gerai. Kai kurie
vyrai neatlaiko sunkumy susijusiy su buitimi ir vaiko prieziara, nesugeba priimti diagnozés bei
palieka Seimg, 0 kai kurios santuokos iSyra visai ne dél vaiko, o dél tarpusavio nesutarimy ir
problemy.

Gimus kitokiam vaikui, tyrimo dalyvés pradzioje iSgyveno emociSkai sunky laikotarpj: ,, Kai
gimeé vaikas, kad man labai sunku buvo. Ziauriai sunku, Zinokit. As kai dar tos diagnozés nezinojau**
(Monika, 41). Suzinojus diagnozg, moterys patyré daug emocijy, neigima ir nora pasikalbéti su
sutuoktiniu: ,, Pirmas tas sokas, kad cia vaikas taip pradéjo keistis. <...> [gydytoja] pasakeé, kad
kitoks, tai toks labai didelis sokas buvo. Negaléjau suprasti, kas c¢ia vyksta dabar<...> tai toks buvo
labai sgmysis viduj, papasakojau vyrui grizus ““ (Kristina, 29).

Visgi motinos dar kurj laikg bandé diagnoze neigti: ,, Tada jam jau mazdaug sukako 10-11
ménesiy, <..> gydytojas atéjo su tokia pazyma ir lapeliu ir pasaké: ,Jis turite sSitg dokumentg
pateikti seimos gydytojui, jiusy vaikui turi bati sutvarkyti negalios dokumentai”. Kaip mane tai
paveike? Atvirai sakant, as grjizau namo ir as tuos popierius padéjau j knygg, kurios apie kokj ménesj

neatsiverciau” (Irena, 44).
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Vyry pirminé reakcija buvo diagnozés neigimas ir bandymas paguosti zmong: ,,Nu, tai vyras
ramino, kad nesgmoné cia, prareis, kas cia per tas autizmas, net negirdétas dalykas. <...> Tai buvo
toks neigimas, toks labai didelis. Labai skaudu pripazinti, suprasti, priimt, kad tikrai va cia taip yra
(Kristina, 29). ,, Vyras neige ilgai ir <...> [saké, kad], vaikas tiesiog nemoka kalbét. Visur kitur yra
gerai <...> mamyciukas ir tiek. Nu nekalba, nu, ismoks kalbét truputj véliau* (Simona, 42).

Taciau palaipsniui ir vyrai ima suprasti, kad vaiko raida atsilieka: ,, Ir jau virs metuky, pusantry
mety, mes pradéjom [pas specialistus] intensyviai vazinéti, bet vyras vis dar tuo metu dar labai
netikéjo. Jis vis sakydavo, kad dar mazas, gal ¢ia prisigalvoji. Bet <...>jau po pirmo vizito pas kalbos
terapeutq <...> |is pradéjo suprasti, kad yra kazkokia rimta béda “ (Neringa, 31).

Suzinoj¢ diagnoze vieni vyrai tiesiog kentéjo tyliai, bandydami slépti savo iSgyvenimus:
., Maciau, kad jis tyli ir neigia,<...>toks uzsidarymas ir tyléjimas. As kazkokiy dideliy irgi reikalavimy
nekéliau, tu cia eik daryk kazkq, nes maciau, kad jam yra sunku. Ir jo mama specialioji pedagogé
dirbo su tokiais vaikais, sakykim ir turbiit prisiklauses jisai, kokie tie vaikai ir panasiai. Tai vat jam
buvo sunku‘“ (Simona, 42). Kiti vyrai stengési savo emocijy neparodyti ir ramino ir palaiké savo
zmonas: ,, Emociskai jis labai taip per daug neparodeé sito dalyko. <...>atsigulam vakarais, as ten
issibliaunu ir taip tarsi, o ar tau, taip néra? <...> Jis labai palaiké, ramino, kad yra taip kaip yra,
kad vis tiek myléesim [vaikq] tokj, Koks jis bebus ir kazkaip jisai <...>. Jis is tikryjy is ty Zmoniy, kur
labai ry dideliy nusivylimy stengias neisreiksti ir palaikyti<...>. Bet taip pasisnekéjus, [jis skaudziai
isgyveno] ““ (Kristina, 29).

Moterys, daugiausiai laiko praleidZiancios su vaikais, dar iki diagnozés turéjo kazkokig viding
nuojautg, kad vaikas yra kitoks. Dél to joms su diagnoze susitaikyti buvo Kiek lengviau nei jy
sutuoktiniams: ,, Va tada ir buvo tas irgi sunkus periodas. 4s maciau, kad turbut vyrui buvo sunkiau
susitaikyti su tuo negu man. 4s, matyt, kazkq jauciau, kazkg nujauciau, vis tiek lyginau vat su tuo
pusseserés Vaiku. Maciau koks autistas, nes man kazkur kazkas kalbéjo, 0 vyrui buvo is tikryjy sunku,
jam buvo labai sunku susitaikyti ir prireiké kokios poros mety “ (Simona, 42).

Vyrams uztruko daug ilgiau laiko susitaikyti, kad vaikas kitoks, ypa¢ tais atvejais, kai vyras
dirbo kitoje 3alyje ir vaika matydavo tik epizodiskai: ,, Kai tq diagnoze pasaké <...>as tai pradéjau
suprasti, kad kazkas yra ne taip, o vyras dar nepriéemeé. Ir uztruko ilgiau. <...>reikéjo nueiti j
psichologing pedagogine tarnybg<...>. Jj pradéjo klausinét, ir jis j tuos klausimus atsaké, kad vaikas
nedaro, nesako ir taip toliau, tai zZinokit, grjzo visas susinervings, tai nenoréjo nei kalbét, nei kq, va
jisai tada suprato, kad irgi yra kazkas ne taip. <...> Jam buvo lengviau galbit, dél to kad jis
iSvaziuoja ir 2 ménesius nebiina ir realiai suvokia, kad, nu, jisai nelabai kg gali daryti. Visas krivis

ant manes “(Monika, 41m.).
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Netgi priemus diagnoze, giliai viduje vis viena kirb¢jo kalté, nusivylimas ir nepateisinti
lukesciai: ,, Norisi, kad viskas bty taip, kaip turi bati, kaip privalo bati, o jisai, man tas vaikas
parodo, kad ne, néra taip kaip turi bati ir nebus taip, kaip turi bati“ (Monika, 41m.).

Kai kurios tyrimo dalyvés su diagnoze iSgyveno tarytum vaiko netekties ir pazenklinimo
jausma: ,, Tai va po visy Sity vertinimy specialisty, tada toks vélgi buvo <...> kaip Zaibo Kirtis, kad
vat cia irgi va dauztg etikete uzdéjom, <...> bet man buvo toks kaip, nu va, toks kaip vaiko netektis,
sakyciau...Kad c¢ia viskas jau, nebéra jau tau iseities, uzdéjo tq etikete, tai labai taip emociskai as,
nu, labai stipriai. Labai reikéjo susitaikyti, priimti“ ( Kristina, 29).

Ne viena dalyvé, nors ir teigé, kad su sutuoktiniu susitaike su diagnoze, visuomet tikéjosi
stebuklo, pageréjimo bei nuolatos ieskojo bent kazkokios vilties, kad vaikui bus geriau: ,,Su
[diagnoze] susitaikyti yra nejmanoma.<...>Ne! [Tévai] kiekvieng dieng turi viltj, kad vaikui rytoj, po
savaités, PO ménesio pagerés. Tasai toks supratimas, kad vaikai uzaugo ir jie tebéra autistal...pas
tévus tokiy minciy net neegzistuoja. Tévai nei vienas nemgsto j priekj. Tai yra lyg tabu, apie tai net
néra kalbama. <...>tévai nesusitaiko, jie kovoja iki paskutinio, kol vaikai uzauga, ar ne? Tada ateina
tas didelis ,, bum “, kad vis dél to niekas nepasikeis “ (Dangira, 36).

Kartu su pageréjimo stebuklo laukimo, moterys ypa¢ iSgyveno nerimg dél vaiko ir Seimos
ateities, 0 jy vyrai ragino per daug negalvoti, kas bus: ,, Nes labai dé/ ateities bijojau, tai tas labai tos
ateities, toksai kaip, bet jau toks buvo mano mgstymas, tarkim, kaip vaikas gyvens link pilnametystés.
Labai toli zizréjom. Ir vyras ramino, kad dar per anksti tiek toli Zizreti ir dar pamatysim, cia dar
visko gali bati ““ (Kristina, 29).

Sutuoktiniai skirtingu laiku ir skirtingai éjo per diagnozés priémimo etapus, kas daznai
sukeldavo konfliktus santuokiniuose santykiuose: ,, Visi tie etapai maisési vienas po kito, sugrizdavo
vienas po kito, neigimas, pyktis, paskui atrodo vel tas toks susitaikymas ir paskui vél islisdavo
kazkokie tokie pykciai. Tal va per visus tuos etapus tai mes is tikryjy atrodo taip graziai éjom, <...>
skirtingai mes juos isgyvendavom, gal tada vykdavo tarp masy tokia kazkokia trintis, tai vat gal ir
biidavo tuomet tie santykiy tokie pablogéjimai, as jausdavau, kad esu vienam etape, o jis kitame ir
mes bandydavom vienas kitq kazkaip traukti, palenkti j savo puse“ (Neringa, 31).

D¢l to, kad sunku susitaikyti su diagnoze, sutuoktiniai kartais imdavo kaltinti vienas kita:
., Labai tévai paniskai bijo permainy. Nesikalba tévai, istinka Sokas suZinojus diagnoze, pradeda
ieskoti kalty. Patikekit, net mokslininkai néra nustate, kas sukelia autizmg. Taip kad nei vieno tévo
néra Kalto. Cia tq Zinute reikia perduot visiem tévam - neieskokit kalty nei pas vyrg, nei pas moter;, j
vienas kitq pirstais nerodykit. Ty vaiky daugéja dél visai kity priezasciy “(Dangira, 36).

Tai pat pyktis ir susierzinimas pasireiksdavo tuomet, kai sutuoktiniai skirtingai maté su vaiku

susijusig situacija: ,, as tuomet labai pykau ant aplinkos, man reikia pagalbos, man reikia greitai, su
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tuo vaiku galima daug kg padaryti, bet reikia, kad visi jsijungty. Tai as buvau tame pykcio etape, o
vyras buvo kazkur Kitur tuo metu ir jis kazkaip su manim nevaziavo tuo paciu traukiniu tuo metu.
Mane tai labai erzino, as Vvis ji bandziau j savo puse tempti, visaip ji palenkti, o jisai kazkaip tuo metu
buvo labai ramus ir mané, kad c¢ia nieko nereikia ir kad viskas yra gerai “ (Neringa, 31).

Kai kurios poros netgi neturéjo laiko iSgyventi emocijy, nes reikéjo tiesiog viska daryti dél
vaiko: ,, Nebuvo jokios reakcijos <...>reikia dirbti su vaiku, patys bandéme apsimokyti, kaip dirbti su
autizmu, <...>ir nebuvo laiko depresuoti, ar galvoti apie tai. <...> Tai, kad kazkokie santykiai ta
prasme, nebuvo, ar emocijos — mums buvo vienodai, ieskojome informacijos, tai buvo lyg atskiras
darbas, papildomas kazkoks, nieko tokio ypatingo. <...> Kadangi mes patys pirmi supratome, kad tai
autizmas, tai buvo ne klausimas kas tai, kas bus, o dirbti su vaiku ir daug uzsiimti is karto dirbti ir
nebuvo kazkokiy kitokiy klausimy “ (Rima, 43).

Gaila, taciau kai kurie vyrai su vaiko diagnoze nesusitaiké ir paliko Seimg. Dana pasakoja: ,,Po
18 mety santuokos, kai vaikui su nejgalumu buvo 8 metai, vyras iséjo is seimos<...> Deja, vyras
negaléjo susitaikyti su diagnoze ir paliko mane su vaikais. Vyras pasakeé, kad pavargo nuo buities
riipesciy. Pasakeé, kad manes nebemyli, kad myli kitqg moterj “ (Dana, 41).

Kitoms poroms santuokiniai santykiai ir iki vaiko gimimo bei diagnozés nebuvo geri. Kai
kurios poros issiskyré ne tiek dél to, kad gimé nejgalus vaikas, bet pati santuoka jauté jaustis
nelaimingiems: ,, Man atrodo, vaikas miisy santykiy visiskai nepaveikeé, nes tiek iki gimimo buvo #y
pykciy, tiek ir po gimimo buvo ty pykciy. <...> Cia manau problema, kad issiskyrém buvo grynai
miisy tarpusavio santykiai, o ne vaikas jtakojo tq issiskyrimg. Nes ta santuoka kazkaip daéjo iKi
tokio lygio, kad as labai jauciausi nelaiminga. <...> As pasirinkau lengviausig kelig - susirinkau
daiktus, pasiéemiau vaikg ir iséjau. <...> Bet daug <...> dél skyryby ir mano kaltés, ir jo
kaltés “(Monika, 41).

Daznai mintys apie skyrybas kyla ir dél konflikty susijusiy su santuokiniais santykiais: ,, Buvo
konfliktas, kurio reziume tokia bty "jeigu as ir skirciausi su tavim, tai ne tik del to, kad tu man padedi
susitvarkyt su vaiku su negalia”. <...>Moterys labai daznai vaiko negalia pateisina skyrybas, kad
"'mes issiskiriam dél to, kad vaikas buvo ne toks" ir neanalizuoja giliau ty santykiy, kodél tie santykiali
del vaiko negalés pakrypo, 0 Sitq rizikq suprasdami galbiit mes Zengsime tq prevencinj Zingsnj, kas
gali bt su tuo susije, apie tai kalbétis. Ir jeigu ir buvo vienas is tokiy didesniy konflikzy, tai jis tikrai
nebuvo susijes su ta vaiko negalia. Tai neturéjo jokios reiksmés, ir taip atsimenu tuos ZodzZius
konflikto metu, kad jeigu tu galvoji, kad as liksiu vien dél to, kad vaikas turi negalig, tai tu apsirinki
(Irena, 44).

Dangira mastydama apie skyrybas, parodo, kad jos vyksta dél asmens savanaudiskumo:

., Zmonés per daug patogiai gyvena. Ir kai gimsta vaikas su negalia, tikrai mazai kas lieka kartu.
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Tikrai. Zmonés yra jprate per daug ripintis patys savim,<..>Lietuvoj <...> labai iskeltas tas
materializmas.<...> ir tu vieng dieng gauni kazkokj vaikq, dél kurio turi to atsisakyti, nes reikia
realiai pinigy specialistam, tikrai nebus laiko sédéti, 5 valandas lakuoti nagus. Suprantat, atsiranda
nepatogumas toks. Taip, atsiranda kazkoks prioritetas, kurj tau tiesiog jstiimé - priverté ji paimti. Ir
automatiskai prasideda pykciai, nes tai yra nepatogu * (Dangira, 36).

Nuovargis ir nerealistiski likes¢iai priverté ir Simonos vyra susikrauti lagaminus, taciau
pasikalbéje ir i$siaisking, jie suprato vienas Kito situacija: ,, A5 ir nemaniau niekad, kad miisy santykiai
gali Zlugt deél to, kad Kitoks vaikas<...> [nors] as tada turbiit buvau pavargus. Vyras mano néra tas,
kuris sakykim naktim keltysi ir prie vaiky eity - visq Sitqg krivj as pasiémiau sau.<...> Tiesiog man
pasirode, kad jis laisvai gyvena, nu tai po trecio vaiko gimimo buvo tam tikra krizé, bet tik vieng
vienintelj kartg jis buvo susikroves tase. Ryte pabundu - fasé sukrauta ir pamaciau, kq jsidéjes, ir kad
ant virsaus tokig mazg miisy nuotraukéle uzsidéjes. Tai supratau, kad jis neturi realiai, kur iseiti, ir
jam nelabai ir norisi kur iseiti. Mudu pasikalbéjom, sakau, man irgi reikia pagalbos, po darbelio
grizes, ar, kad su tais dickiais “ (Simona, 42).

Sutuoktiniai, kurie neiSsiskyré bei gebéjo priimti diagnoze, patyré savotiSkg santykiy 1Gzj,
atneSusj emocinj palengvéjima: ,, Yra, kaip yra, ir nieko nepakeisi ir lieka tam vaikui tikrai suteikti,
kq jis gali gauti, ta vat, ir kaip vyras susitaike, sakykim, lengviau pasidaré, atrodo, abiem, nes is
tikryjy, dabar galvoju, buvo tas kazkoks momentas, lyg ir atsidusom, viskas aprimo ir viskas.
Gyvenam toliau, turim tokj vaikg, turim, ir kg daryti “ (Simona, 42).

Be to kuo grei¢iau poros susitaiké ir émé kartu darbuotis vaiko labui, tuo maziau laiko liko
nerimavimui: ,, Mes esame uzsiéme, kad is tikro néra laiko galvoti, kas bus, kaip bus, kiekviena minuté
uzimta ir prisigalvojimams néra laiko<...> NezZinau, nes mano Kita situacija, vaikui jau 18 mery ir
dabar gyveni normaly gyvenimg, ta prasme, susitaikyta, praeita, gal kyla daugiau klausimy, kur tévai
turi mazus vaikus<...> yra santuoka ir viskas, néra tokio, nei emocijomis, nei nieko....yra santuoka
ir viskas. Esi uzsiémes ir viskas““ (Rima, 43)

Priémimas ir susitaikymas su diagnoze padéjo poroms toliau gyventi, nors vis dar ir tikimasi
stebuklo: ,, /Vyras] nuolat mus lanké ligoninéj ir Zinojo, ir kai as pasakiau, kad reikia vazZiuot pas
gydytojg, jam negalia ir visa kita... mes kalbéjom apie tai ir mes supratom viena - kad mes kuo
greiciau pripazinsim, kad yra Kitaip, mes perlipsim tq laiptelj <...> Ignoruot negalig - kas is to? Buvo
tas jausmas, kad gal paskui tas periodas baigsis ir bus tas stebuklas <...> Na, yra kaip yra. Ir dabar
reikia gyventi, gelbéti ir nebegalvoti apie tai ”( Irena, 44).

Taigi, peréje sudétingas emocijas, neigima, sutuoktiniai pamazu susitaiko su esama diagnoze,

pakeicia nerealistiskus lukescCius, suprasdami, kad Kitaip jau nebebus, ir pradeda labiau dirbti ties
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savo santuokiniais santykiais ir tévyste pamazu ugdydami savyje nauja, pozityvesnj, praktiskesnj

pozilir] i situacija.
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3.2 Nuo krizés iki komandos: santuokiniy santykiy kaita

Antroji tema, iskilusi i§ tyrimo dalyviy istorijy buvo apie peréjima nuo krizés iki komandinio
darbo: santuokiniy santykiy kaita (Zitr. 2 pav. 3 Priede). Laikas iki diagnozés, jos priémimo metu ir
net po jos yra krizinis, kuomet sutuoktiniai patiria daug emocijy, kad negali padéti vaikui, kad negali
jo pagydyti, kad galbat nemyli vaiko taip, kaip kity vaiky, kad galbiit ne viska padaro, ko tikimasi i$
gery tévy. Taip pat be visos jtampos, streso ir nerimo, jie turi priimti sprendimus dél vaiko ugdymo
ir priezitros bei atlikti kasdienes pareigas. Atsiranda rutina ir sunkus darbas. Sutuoktiniai supranta,
kad kaltindami ir prickaiStaudami vienas kitam, nieko nepasieks, todél suvienija jégas padéti savo
vaikui ir vienas kitam, o tai atnesa kokybinius poky¢ius sutuoktiniy santykiuose. Sutuoktiniai kartu
priima sprendimus, iSmoksta vienas kitg labiau priimti ir suprasti, o tarpusavio rySys tampa
brandesnis ir gilesnis.

Turint nustatytg diagnoze, tévai patys turi ieskoti pagalbos ir investuoti j savo vaiko gerove.
Monika daug vil¢iy déjo j Raidos centra Vilniuje, bet ,,ten nustato diagnoze realiai ir ten nepasako,
gali tas gaires, nuorodas parodyti, kaip dirbt su vaiku, bet nepasako to tokio... Néera to stebuklingo
vaisto tokiems vaikams. Nu tu turi dirbti su tuo vaiku, jeigu nori kazkiek jj ten pralavinti. “ (Monika,
41). Tam, kad lavinty vaika, reikia darzelio, mokyklos bei jvairiy specialisty. Sutuoktiniai kartu
bando spresti Siuos Klausimus. Susidare su vaiko sunkumais, sutuoktiniai patys parodo savo
emocijas, igyvena dél vaiko ir dél vienas Kito, o tai keicia Ir jy tarpusavio santykius . Pavyzdziui,
Simona pasakoja, kaip sunku badavo vesti vaikg j darzelj: ,, O paskui, kai j darzelj iséjo, jau po
netoli darzelis buvo, maziukas rékdavo ir palikdavom darzelyje rékiantj ir Sirdis skaudédavo ir
Vyrui is tikryjy Sirdis skaudédavo* (Simona, 42).

Visos tyrimo dalyvés kalbéjo apie su darzelio ar mokyklos pasirinkimu susijusias problemas
ir apie tai, kad net kelis kartus reikéjo keisti mokymosi jstaigg. Sutuoktiniai tais klausimais tariasi ir
kartu priima sprendimus rasti geriausig variantg savo vaikui, taciau situacijos sudétingumas
privercia net vyrus pravirkti: ,, Keiciant vienqg mokyklg daugiau buvo vyro pozicija, kad tiesiog "cia
daugiau nebegrjsiu". Sitoj situacijoj jau turéjau islikti stipresné ir islaviruoti tarp visy
administraciniy dalyky, nes tiesiog vyras labai skaudziai sureagavo ir, kai matai pravirkstant vyrg,
tai néra siaip sau. Ir tada turi labai stipriai susikaupti ir tiesiog nusprendéme keisti ugdymo jstaigq,
ir tai tikrai buvo net ne sqlyginai emocijy padiktuotas sprendimas. Neieskojom t0j jstaigoj
kompromisy, kol galiausiai mes ir esame ten kur dabar mes geriau jauciamés“ (Irena, 44).

Susidurdami su dideliu stresu bei issiikiais auginant vaika su ASS, sutuoktiniai kartais

neiSvengia pykcio ir tarpusavio kaltinimy: ,, [Vyras] pradéjo suprasti, kad jis nebéra toksai svarbus
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Ir yra ne kartq sakes kad ,, Tau vaikai tikrai ripi, 0 as tau esu visiskai nulis. “ Yra buve tokiy ir pykciy
dél to laiko skyrimo, kad as negaliu jam skirti pakankamai laiko ir as galbiit kazkokia Salta jam
atrodau “ (Neringa, 31). ,,Kai mes susipykstam, kurio vaiko puse palaikyt<...>ir viena puse, ir kita
pradeda svaidytis kaltinimais. Tokie niuansai, tarkim ,, maukis striuke pats, uzsitrauk pats“ <...> ir
tada prasideda konfliktas, kita pusé vél yra nepatenkinta: ,, ru vél uz ji darai tai, o tegul segasi pats .
<...> O dél to kartais tenka ir labai rimtai susipykti, nes ,, zu per mazai paskaitei su juo, su juo reikia
skaityt, uzsiimti “, <...> ta negalé ne tiek yra to konflikto prieZastis, <...> nuovargis islenda, galbiit
ta baime ir tada atrodo, kad apkaltindamas kitq puse, tu tarsi tq atsakomybe issidalini iv, mazdaug
,,as tai darau, o tu per mazai darai* ir ,,jeigu mums nesigauna, tai cia taip jau yra, nes tu per mazai
padarei, 0 man atrodo, kad as darau daugiau“. Ir tie dalykai aisku atsiliepia (Irena, 44). Ivairios
emocijos prasiverzia ir gali pakenkti santykiams: ,,Ir visi tie jausmai, visas nepasitenkinimas,
susierzinimas, pyktis, tai jie ir suformuoja tokj elgesj destruktyvy kazkokj ir tada kaip tie Zmonés gali
ishuti, jeigu vienas yra susiraukes, arba saukia, arba niurzga“ (Neringa, 31).

Spaudimas ir kaltinimai tik labiau padidina gynybiskuma ir nepadeda tarpusavio santykiams:
,, Bet uztat [vyras] sakydavo, reikia kazkg daryti, jo mama irgi sakydavo: ,,Reikia kazkg daryti". <...>
tiktai [man] pasako tuos Zodzius, is karto toks neigimas. As nieko nenoriu daryti ir automatiskai dél
to eidavo kaltés jausmas, kad as nieko nedarau dél to vaiko, kad jam geriau biry. <...>atsimenu,
vyro paklausiau, sakau: ,,Tai kg daryti? Pasakyk tu man, as padarysiu™, o jisai nezino. Bet vat, kad
rodyti ;j mane, kad reikia kazkqg daryti“ (Monika, 41). ,,Ir visi tie jausmai, visas nepasitenkinimas,
susierzinimas, pyktis, tai jie ir suformuoja tokj elgesj destruktyvy kazkokj ir tada kaip tie Zmonés gali
ishuti, jeigu vienas yra susiraukes, arba saukia, arba niurzga “(Neringa, 31).

Todél sutuoktiniams be galo svarbus suprasti, kad vaiko su ASS gimimas - tai niekieno kalté,
0 pareiga, kuria butina dalintis: “Bet tévam, kurie palieka tokius vaikus (vyram ypatingai), galbiit
reikety pasakyti, kad ta nasta néra sunki, jei daliniesi.<...> Tai yra dviejy nasta. Palikti ty vaiky
negalima, nes tada moterim yra tikrai per sunku. Tikrai, nes tie vyrai, kurie palieka, is dalies atima
is vaiky ateiti. Nes tévas vaikam - labai reikalingas, ypatingai berniukam. <...> Jie neturi feisés
palikti dél to, kad vaikas kitoks “ (Dangira, 36).

Tévams, auginantiems vaikus su ASS, yra be galo sunku, bet tuo paciu ir jJdomu, nors rutina
niekada nesibaigia: ,, Bet vaikas yra vaikas, ar jam vieneri, ar du metai, jo biisena visad ta pati, nieko
nesiskiria nuo ankstesnés biisenos. Ta prasme, tai jdomiau, Kitoje Seimoje, vaikai uzauga ir tu neturi
tokios seimos ir néra kq veikti, is nuobodulio, o c¢ia tu visq laikq turi kg veikti, pastoviai ta pati rutina,
rytas, vakaras” (Rima, 43). Bet gyvenant Seimoje su vaiku su ASS, reikalingas stabilumas ir
nuoseklumas: ,, Nesiblaskyti, tévai naudoja jvairius biidus, centrus, vaziuoja j jvairius centrus, bando

terapijas jvairias ir nutraukia, o reikalingas nuoseklumas, tada nekyla jokiy klausimy, jei yra
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nuoseklumas viskas gerai, nereikia bégioti, gal siandien plaukimas, o ne gal pabandysiu kazkq kitq,
bando viskg. Labiausiai padeda moksliskai pagrista terapija,o ne tai, kg kas pataria“(Rima, 43).

Ne tik moterims, bet ir vyrams svarbus pastovumas: ,, Sunku [vyrui] bity priimti, kad as jau
nebepriklausyciau jam ir jau jis turi eit kitu keliu. Jisai turi t¢ Zzmogy salia, gal jisal irgi kartais savo
kazkokiems poreikiams nori manes. Tarkim, as kartais jauciuos tokia sudaiktinama, kad esu jo
nuosavybe. <..> Jis toks séslus zmogus, pastovus, jam reikia to pastovumo, o man reikia sugebéti
priimti ji visokj ir bandyti siilyti jam savo pagalbg, padét jam jveikt tuos sunkumus ““ (Neringa, 31).

Kadangi sutuoktiniai mazai kam turi palikti vaika su ASS, motinos jaucia kalt¢ palikdamos
vaika net tada, kai praleidzia laikg su savo sutuoktiniu: ,, Vienais metais buvom isvaziave <...> pailsét
i Norvegijq, tai savaite buvo be vaiko. Tai va, trecig dieng jau zliumbiau, nes labai jauciaus bloga
mama, kam palikau.<...> Biskj kaip ir kaltés jausmas, kam palieki, bet gerai tas toks truputélj
iséjimas nuo to vaiko, nes, kai néra kur bepalikti, visur su savim, tai kartais noris to tokio atsipiitimo *
(Kristina, 29).

Prie to krizinio etapo prisideda ir jvairios mintys, kad galbut ne taip vaikg su autizmo spektro
sutrikimu myli, kaip Kitus Kitus vaikus: ,, Su pirmu vaiku <...>dirbdavau: 3 dirbu, 3 laisva, 3 dirbu,
3 laisva, ir naktim ir dienom tekdavo dirbt. Ir tas pirmas vaikas biidavo pas mociute. AS, Zinokit jo
nepasiilgdavau, as nenorédavau jo pasiimti, kai praeidavo 3 darbo dienos. Nu, nenorédavau. <...>
su pirmu vaiku ta nemeile, irgi tu supranti, kad nemyli savo vaiko, nors kaip gali mama nemylét savo
vaiko? Nu kaip? Blogai! Reiskia, kad tai yra blogai. Pagal visuomenés priimtas normas - kokia tu
mama, jeigu nemyli savo vaiko. Tas jausmas toks visada biidavo, kad as viskg darau, nes reikia ir
taip toliau.<...> Dabar mane kamuoja tokie klausimai: ar tas pirmas vaikas jaucia, kad as ji myliu
maziau negu antrg? ““ (Monika, 41).

Taciau palaipsniui vaikas tampa neatsiejama sutuoktiniy gyvenimo dalimi: ,,Kai isvyksti
kazkur, tai yra ir tas ilgesys, kuris yra tokiy ripesciu atskiestas. Tada pradedi jaudintis ir graudintis
daugiau, bet tai jau yra dalis jau be kurios turbit saves jau nejsivaizduoji. Dalis charakterio,
gyvenimo ir dalis realybés, nes kitaip nebus” (Irena, 44).

Peréjus tg krizinj ir emocingg laikotarpj, tyrimo dalyvés teigia, kad jy ir sutuoktinio santykiai
sutvirtéjo ir pageréjo: ,, AS manau, kad [santuoka]dar labiau sutvirtéjo<...>. Gal kai suzinojom
[diagnoze], <...> tiesiog dar labiau sustipréjo, ir miisy vaikas, jam reikia suteikti, kas geriausia. Ir
vyras kaip sako, ,, kur as rasiu kazkg geriau? Nu kur nu? ISeik tu tokio amzZiaus dabar, ir kg tu rasi-
- lygiai tokig pacig moterj su tokiais paciais vaikais, gal vaikas kitoks, bet tie vaikai ne tavo “ (Simona,
42).

Neringa taip pat mané, kad santuokiniai santykiai tvirtéjo, 0 konfliktai daznai budavo dél
nesutarimo tam tikrais klausimais: ,, Na ir is tikryjy miisy santykis po tos diagnozés tiktai éjo geryn.

33



<...>Tikrai nepasakyciau, kad misy santykiai kazkaip biity vat pablogéje nuo tos diagnozés, as
sakyciau, kad jie tvirtéjo, bet buvo ty tikry smiigiy mums, bet ne tik ta diagnozé galéjo lemti, gal buvo
ir kitokiy veiksniy, kurie galéjo daryti jtakos tam santykiy pablogéjimui. Vienas is ty, kai mes abu
skirtingai zizirédavom j tq vaiko diagnoze, j tq misy buitj ir bitj, kaip mes ten bati, kaip elgtis, mes
skirtingai ziirédavom ir tai vat issaukdavo jvairius konfliktus ““ (Neringa, 31).

Po sudétingo ir emocingo periodo, dauguma sutuoktiniy peréjo j ramesnj laikotarpj, pasizymintj
brandesniais jausmas ir pakitusiais prioritetais: ,, /Vyras/ irgi sako ,, myliu tave “, todél tie jausmai yra
islike, pagarba man atrodo yra svarbiausia, kadangi ji dabar jau truputj kitokia neigu jaunystés
laikais. <...>45 manau, kad kiekvienq rytq atsikélus ,, labas rytas “, pabuciuot, ty seksualiniy santykiy
vis tiek jy yra maziau, reciau ir panasiai<...>pasitikéjimas, pagarba yra pirmoj vietoj.<...> [Brandi
meilé pasireiskia]tiesiog bendravime ir prisilietime <...> stebéjau is tikryjy v dziaugiausi, kad miisy
tie santykiai, ta prasme, kad ir palietimas rankos ar apkabinimas jis yra islikgs (Simona, 42).

Sutuoktiniai daug isgyvene kartu, pradeda daugiau vienas kitam padéti ir vienas kitg labiau
suprasti. Kalbédama, kg dabar labiausiai vertina savo santykiuose, Rima pasakoja: ,, Gal labiausiai
tai supratimg, kad supranti, matai, kuris labiau pavarges, tai duoti kitam pailséti. <...>viskas
natiraliai vyksta. <..> Be dideliy likesciy reaguojame. Tai pirmiausia, palaikyti vienas kitg ir labai
svarbu labai stengtis tq vaikqg lavinti, uzimti, kad suprasty vienas kitq, palaikyty ir duoty pailsét
vienas kitam...nes vienam taip atrodo, kitam Kitaip..sutarti bitina ir suprasti. [visas démesys tam
vaikui ir pamirsti sutuoktinj] ir Seimos daznai susipyksta, perdega*“ (Rima, 43).

Pamazu sutuoktiniai bando iSsiaiskinti vienas Kito lukes¢ius: ,, Dabar vél ateina tie miisy
pasitarimai, mano planavimai ten, jau vyras kartais is manes pasijuokia. Bet as sakau, jeigu mes to
nedarysim, mes taip ir gyvensim nezinodami, kada, kas, kur, kaip, kiek sau ko galim leisti. Ir ta
nezinomybé po to ir priveda paskui prie to nerimo, ir as tada nesuprantu, nezinau jo likesciy, jis
nezino, ko as tikiuosi. <...>Tai vat irgi taip pat planuoti sau, kad nelikti nuskriaustas. Kad
nepatenkinty kazkokiy poreikiy nelikty “(Neringa, 31).

Moterys nustoja bandyti vyrus pakeisti ir ima juos labiau priimti: ,, 4$ tikrai neturiu jokiy
likesciy ir kuo tolyn, jie vis mazéja. Dar kartais kazko tikiuosi tokio nerealaus, bet kartais pagalvoju,
kad nereik vilciy prisikurti kazkokiy, fantazijy. Nes jis[vyras] yra toks Zmogus ir viskas, ir jisai
keiciasi pats kiek sugeba, kiek gali. 4s jau nieko nepakeisiu. As jau leidziu jam augti, tiesiog sudaryti
jam tinkamas sqlygas, kad jis galéty normaliai skleistis ir augti, kad nebity kazkoks suZalotas. Dar
tas toks nepriemimas, nuolatinis bandymas pakeisti zmogy, sakyciau zaloja labai*“ (Neringa, 31).

Simona kalba apie abiejy sutuoktiniy susitaikyma su vaiko situacija ir bandymu gyventi kartu
ir daryti, kg gali geriausia: ,, Tikrai as déjau daug pastangy sakykim, kad tas vaikas mano jaustysi

gerai, kad poreikiai <...> bury patenkinti ir as manau, kad vyras tg suprato, kad kitaip nebus. Kg
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turim va ir gyvenam. Nereikalaujam mes vienas is kito irgi kazkokiy auksty reikalavimy...tiesiog yra
Seima yra kasdieninis gyvenimas taip bina, kad pavargstam-- tai gi ne paslaptis““ (Simona, 42).

Palaipsniui sutuoktiniy santykiuose atsiranda daugiau ramybeés, jie pradeda geriau suprasti
vienas kita bei stengtis palaikyti savo santykius: ,, Siuo metu yra viskas labai gerai. Galbit jisai jau
pajaucia, mes susikalbam, jis supranta, kg as noriu pasakyti ir galbit nebesipriesina, arba mes vél
esam abu labai nusiramine, kazkaip ramiai viskg priimam. Aisku ty sunkumy visokiy kyla, tai vis
ieskai budy kaip bendrauti, kaip bendradarbiauti, kaip kartu visus tuos namy kampus palaikyti,
norisi, kad ir jis jsijungty, bet as kazkaip matau jo pastangas, matau, kas jisai stengiasi ir
dziaugiuosi“ (Neringa, 31).

Vis tik dél didelio uzimtumo, j santuokinj gyvenimg zitirima pragmatiskiau, be dideliy emocijy,
perdéty lukesciy ar reikalavimy: ,, Su tokiu vaiku auginat néra laiko bendravimui, sudarytas
tvarkarastis, viskas sudeéliota, pasidalinta darbais, naktj ir dieng <...> Ir visa savaité uzZimta, néra
kada galvoti apie santykius ar kita..tiesiog uzimtas ir tiek. <...>Nesunku, susitaikymas su viskuo, néra
dideliy litkesciy. <...> kazZkaip it néra sudétinga, mes susitaike Su tuo ir lyg viskas gerai, néra dideliy
litkesciy, sudétingos situacijos, poreikiai, mums néra sudétinga® (Rima, 43).

Sutuoktiniai supranta, kad nors laiko kartu turi mazai ir jis Kitoks, ta¢iau tai nereiskia, kad jy
santykiai néra tvirti: ,, Siaip misy santykiai yra geri. Jau yra praéje nepirmi santuokos metai, auga 2
vaikai, abu dirbantys uzsieme Zmonés. Tas gyvenimas taip ir pasiskirsto - tarp darby, pareigy ir
tokios asmeninés erdvés, Kurios jau yra like maziau tarpusavio santykiams, bet toks bendras balas
tikrai bury "gerai”, nes miisy Santykiai yra geri”(Irena, 44). PanaSiai Simona pasakoja apie
santuokinius santykius ir gilesnj tarpusavio rysj ir jsipareigojima, kuris subrendo santuokoje: “Jeigu
jau dvidesimt mety santuokoj gyvename, is tikryjy myliu savo vyrg, as jj palaikau ir mes su juo gerai,
kaip vyras sako, “jis esat mano Seima ir as Kitko kazko artimesnio uz tave ir miisy Seimg tikrai
neturiu.” Ir tas tarpusavo supratimas, pagarba...tqg mato turbit ir aplinkiniai, pagarba ir supratimas
tarp masy yra, taip bina visko, aisku, susigincijam, bet be jokiy riksmy, jokiy dideliy pykciy*
(Simona, 42).

Tyrimo dalyvés dziaugiasi, kad jy santuokiniai santykiai pasikeité, kad jos pradéjo vertinti
gilesnes supratimo, priémimo, ramybés vertybes savo bendravime su sutuoktiniu ir netgi dziaugiasi
galimybe kartu nugyventi visg gyvenima: , Man nebereikia tokio...tokiy jausmy, Siurpuliuko
tokio...ten ty drugeliy <...> as labai labai vertinu tuos naujus atradimus santykiuose<...>As atradau
tq tokig ramybe tarp miisy, vienas Kito supratimq, pazinimg, paskui kai mes vienas kitq pradéjom
priimti. Ir dabar esam tokiam etape, ir as galvoju, jeigu mes kartu pasensim, kiek dar ty atradimy

daug bus ir kai man bus koks 60 mery ir kai as galvoju, kiek as dar daug ko patirsiu ir as dziaugiuosi,
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net nebekantrauju. Nu, yra toks sakyciau dziaugsmas, kad gali daug kq atrasti ir gali bizdamas su tuo
vienu zmogum *“ (Neringa, 31).

Dziaugsmas, kad yra santuokoje, kad vyras nepabégo, kad jie kartu iSsaugojo santykius ir meile
vaikams, matomas daugumos motery pasakojimuose: ,, AS viena pati to neistverciau, nes pasikalbét
SU kazkuo reikia <...> tai nelabali jsivaizduoju gyvenimg be sito Zmogaus <...>ir as manau, kad jis
iIrgi nejsivaizduoja kaip jisai. <...>Bet sakau dziaugiuosi tuo, kg turiu siandienai, kad yra tas
maziukas miisy ** (Simona, 42).

Tyrimo dalyvés tai pat jauciasi be galo dékingos savo sutuoktiniui uz iSbuvima kartu, sutarima
ir uz tai, kad jas priima. Neringa pasakoja, uz ka jauciasi dékinga savo sutuoktiniui: ,, Padékociau uz
tuos atradimus visus naujus, <...> kad ta moterim pasijutau, kad ta galimybé tapti mama irgi kartu
su juo suteikta, paskui uz tai, kad kartu éjom per tuos visus sunkumus ir, kad jis nebandé
atsitraukti<...> wuz tq padékoti, kad mane priima tokig, kokia esu. <..>kad jis toks linksmas ir
Smaikstus visada sugeba islikti, ir kad vaikus myli, ir kad mane myli, ripinasi. Turbit daug dékociau.
Ir kad prieme tokius sprendimus ir sumanim éjo tuo sviesiu keliu ir eina. <...> Neturiu jam kazkokiy
nuoskaudy, jau kazkokiy pykciy, nieko nebelike. Dabar sakau, mes esam ant tos bangos<...>Mes
puikiai sutariam ir einam ta pacia kryptim*“ (Neringa, 31).

Taip pat svarbu suprasti, kad ties santykiais reikia dirbti, nes gali jvykty daug dalyky ir nezinai,
kas gali atsitikti: ,, 45 manau, kad ta visko pradzia, bent jau nu reikia zmogy mylét, nu jei nemyli
Zmogaus, tai sakau cia irgi vienas psichoterapeutas taip pasakojo, jeigu ir iSduoda nu neistikimas
yra vyras, nebiitina iskarto pulti j krastutinumus ir ieskot priezasciy, kodél taip jvyko ir bandyt gelbeét.
Nu nes tai néra Sventé, tai yra darbas, tai néra tiktai vienas darbas, bet kartais reikia jj dirbt*
(Simona, 42). Beto,, visko dar gali jvykti, nes as neprisiimu tokios atsakomybés, kad jisai darys taip,
kaip as norésiu, ir kad jis gyvens taip, kaip as norésiu, ir jisai irgi Zmogus, jisai ir klysta, ir as klystu,
jisai vienaip galbut tas klaidas taiso ir as kitaip gal taisau. 4s niekada negaliu Zinot kaip viskas toliau
bus* (Neringa, 31).

I8analizavus antrgja tema, matome, kad santuokiniai santykiai per laikg kinta. Sutuoktiniai
pradzioje iSgyvena krize, 0 véliau suranda budus, kaip toliau su tuo gyventi. Deja, kai kurios poros
Sio etapo neatlaiko dél sudétingy emociniy reakcijy, nuovargio, ankséiau turéty santykiy problemy,
kurios gimus vaikui su ASS, dar labiau isryskéja. Taciau tos poros, kurios susitaiko su esama
situacija, labiau susivienija ir tampa tarsi komanda, dirbanti kartu, kuri palaipsniui ima vienas kita
labiau suprasti, vertinti ir palaikyti ir pasiekia ramesnj ir gilesnio jsipareigojimo periodg Savo
santuokoje. Jie nebeturi nerealistisky likes¢iy vienas Kito atzvilgiu ir bando abu padéti vienas kitam

ir savo vaikui. Per tai atsiranda didesnis rysys ir supratimas Kkito atzvilgiu.
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3.3 Sutelktumas kaip santuokos ramstis

Trecioji Siame tyrime iSrySkéjusi tema yra apie sutuoktiniy sutelktuma kaip santuokos ramstj
(Ziur. 3 pav. 3 priede). Sutelktumas yra apibréziamas kaip tam tikras emocinis artumo lygis tarp
sutuoktiniy, pasireiSkiantis daugiausia per bendrg sutuoktiniy veiklg ar jy tarpusavio bendravimo
budus (Balswick & Balswick, 2014; Bushy, Christensen, Crane, & Larson, 1995). Tyrimo dalyvés
pasakodamos savo istorijas, atskleidé sutelktumo aspektus savo ir savo vyry akimis. Moterys dalinasi
savo jausmais su savo vyrais, nori su jais kalbétis, siekia vyry paramos ir palaikymo, domisi vyro
pasauliu bei zavisi jo charakterio savybémis ir elgesiu. Tuo tarpu vyrai daugiau ramina, paliko
moteris, suteikia joms vilties ir naudoja humorg praskaidrinti kasdienybe bei jnesa ramybés ir
stabilumo | tarpusavio santykius. Sutuoktiniai kartu prisitaiko prie kitokiy tarpusavio santykiy,
atsizvelgdami j vaiko negalig, statydina tarpusavio rysj priimdami ir nuoSirdziai domédamiesi vienas
kitu bei sutardami dél bendravimo, pareigy ir efektyvesnio konflikty sprendimo.

Moterys dziaugiasi, kai vyras dalinasi domisi pagalbos vaikui budais, ir to pasekoje sutuoktiniai
kalbasi apie problemas ir tarpusavio santykius: ,,Vyras tikrai buvo labai susidoméjes viena ugdymo
programa. Ir jis buvo labai wuZsideges ir su manim dalindavosi <...>. Ir tada as labai dZiaugiausi
(pakiliai) ir tada atrodo mes tuo paciu keliu einam, ir as tada isklausydavau. As suprasdavau tuos jo
pasiilymus, juos priimdavau, bet bandydavau is savo pusés kazkaip paaiskinti ir mes sakyciau taip
va po truputj spresdavom kalbédamiesi. Kalbédamiesi. It is tikryjy nebiuidavo taip visada, kad is karto
vienas su kitu sutinkam, po kiek laiko vel pasikalbam.« (Neringa, 31)

IS vyro pusés moterys gauna emocinés paramos, paguodos ir vilties: ,,Po vaiko diagnozeés, jis
maté, kad labai man buvo emociskai sunku, psichologiskai sunku, tai labai palaiké<...>, ramino,
guode, kad viskas bus gerai, bet tas "viskas bus gerai" tai toks, suprantat, kaip nosj issipiisti, is
tikryjy. NU toks pavirsutiniskas, o vaisto gydyt, kaip as sakau tokio, nu néra is tikryjy, nes nu nebus
taip, kad vieng dieng ten pasimelsi, atsibusi ir viskas bus gerai. Vis tiek, tas posakis "viskas bus gerai"
tokio tikéjimo [jnesa] <..> Tai toks palaikymas labai stiprus, raminimas, kad bus geriau, kad
nevisada bus taip, kaip dabar yra, kad isgyvensim, kad gyvensim, o kad labai toli negalvociau“
(Kristina, 29).

Moterims labai svarbu su sutuoktiniu dalintis savo jausmais bei bendrauti:,, Man labai patinka
tas miisy kalbéjimasis ir bendravimas.<...> Kad tiesiog kartu eitumeém ir kalbétumeémeés, sprestumem
problemas pasikalbédami ir vienas kitg priimdami, ir stengdamiesi maksimumqg isgauti is t0 kg mes
galim, o kaip bus, bus matyti. As kiekvieng patirtj jvertinu ir priimu, ir dZiaugiuosi. Jau kartais kali

as pasidziaugiu, tai ir vyras mato. Pasidalinu su juo aisku, apie savo jausmus pakalbu. Va as manau,
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kad jis is to irgi pasiima kazkg, gal jam nelabai yra priimtina kalbét, bet as kalbu su juo, vat kaip
gerai, kad mes rokj kelig éjom, kokia gera patirtis ir kiek atrodo daug supratai “(Neringa, 31).

Tyrimo dalyvés zavisi vyro geb¢jimu praskaidrinti gyvenimg, net kai yra labai sunku:
., [Santuoka] tai néra kazkokiy saldainiy periodas, yra tos rigstelés viduj visko, bet as manau, kad
tai suteikia tokio jdomumo. <...> tai nieko nekeisciau, likciau prie to paties savo vyro ir toks, koks jis
yra, tai daro jdomesnj gyvenimg ir nemanau, kad rasciau kazkqg. Nu gal aisku, ten bity kokia
smulkmena gal, bet tokiy kazkokiy ryskiy asmens savybiy nerasciau, nes ta tokia jo charizmatika
padeda labai “ (Kristina, 29).

Moterys dalinasi, kad joms padeda vyro humoro jausmas ir sugebé¢jimas matyti teigiamus
dalykus: ,, Galbit as daug jam padékociau ir uz tai, kad jis toks linksmas ir smaikstus visada sugeba
islikti “(Neringa, 31). Kristina tesia pasakojimg apie tai, kad vyro teigimas pozitris padeda
nepasiduoti: ,, Vyras labai optimistiskas yra, su humoru ir su tokiu paprastesniu poZiiriu j gyvenimgq
jisai, labai tas padéjo. <...>jis neleidzia jklimpti j tq tokj liting, 0 kelia kaip tik j virsy<...>. Tas jo
humoras ir tos savybés tai supaprastina visqg situacijq. AS manau, kad jeigu bity rimciau j tai
Zvelgiama i$ t0S pusés, tai tikrai mes daug daugiau ty dramy turétumém ir daugiau ty problemy
prisikurtumeém. Viskas kazkaip labai ramiai ir stabiliai, ir su humoru. <...> jis toks biski
(Kristina, 29).

Auginant vaikg su ASS, moterims reikia, kad vyrai jas sugebéty iSklausyti, i§likty ramas ir
nepasiduoty emocijoms: ,,Jisai atlaiko tuos mano [emocinius]protrikius, sakyciau. Ir emocijos,
nuovargiai, ir viskas susideda ir dazniausiai as pasiburbu, pasiburbu, pasiburbu, jis isklauso ir
baigias tuom. <...> Jisai yra labai ramus ir stabilus toksai. J;j emociskai, taip isvest is kantrybés yra
sudétinga, mane greiciau galéty. Nors auginant [siny/, ta kantrybés diagrama isaugo is tikryjy, nes
labai tos kantrybés prireiké<...> man reikia kartais issikraut visiskai, bet vyras tai Saunuolis, jisai
atlaiko ir jisai ramiai, kazkaip taip, nepratriiksta, nepaliizta. Ramiai* (Kristina, 29).

Laiko tarpusavio bendravimui ir sau paciam lieka mazai, ta¢iau sutuoktiniai jj vertina: ,,Mazai
mes turim tokio laiko, dabar labai daug apie jj kalbam ir galvojam <...>bet mums kaZkaip sunkiai
sekasi tuos vaikus kazkur palikti<...> kai vaikai vakare uzmiega, galim kazkokj filmq pazZiuréet <...>
jeigu reikty jvardinti skaiciy, kiek sau galéjom skirti per praéjusius metus, tai labai labai mazai. <...>
laiko lieka tik savaitgaliais.<...> taip laikas pralekia ir kai susimgstai, kad SAU SAU (garsiai ir su
pabrézimu pasakyta) neskyrei laiko ir nieko tokio nenuveikei SAU malonaus (Pauzé). Bet is kitos
pusés pagalvoju, kad man malonu vakare pabit su seima ir ramiai pasédeéti “ (Neringa, 31). Taip pat
sutuoktiniai neturi atstogy:,, Afostogy mes neturime. Labai brangu atostogauti, nes vaikq islaikyti

brangu, o dél vaiko darai kq reikia, pagal poreikius“ (Rima, 43). Nors sutuoktiniai kartu laiko turi
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mazai, bet tai kompensuoja bendra veikla su visa seima: ,, Kad skirti tik sau laiko pasibiit, nu zinokit,
jau neatsimenu, kada tai buvo. Labai seniai. Bet yra kaip yra, kartu kartu ir tas pasibuvimas toks, nu
vaziuojam pPrie jiros pasivaikscioti arba j miskq Su dviraciais, jeigu ziemgq, tai paslidinét, jeigu
uztaikom, kad ten vaikas mokykloj, o jeigu ne, tai savaitgalj su draugais, va draugai paziuri vaikg,
kai paslidinéja. Vasarg tai va pasimaudyt, pasivaiksciot, pagrybaut iseinam * (Kristina, 29).

Tai pat sutuoktiniai pasitiki vienas kitu ir leidzia pailséti atskirai: ,,Jei jis isvaziavo su draugais
i pirtj Zinau, kad jis gris ir neslampinéju. Taip as jauciuosi ramiali, kitas dalykas - nenorés negris nu
kg jau, bet as Zinau, kad gris, niekada neieskau, nelakstau is paskos.Aanksciau jis nebuvo toks, jis
anksciau visada eidavo is paskos, o paskutiniu metu, paskutinius gal tris metus, tai lengviau paleidzia
mane** (Simona, 42).

Santykiams kintant, tarp sutuoktiniy bendravimas tampa Siek tiek buitiSkesnis ir jo yra maziau,
dél ko tyrimo dalyvés apgailestauja: ,, Santykiai, aisku, subrendo jie nebéra tokie sakykim romantiski,
Svelniis, taip, pasitaiko progy, kai galim ir dviese pabit na kazkur iseit<...>Ne per nake kazkur, bet
tiesiog iseit pasédetr. Kas dar, sakykim, gal pasikeité tai, kad maziau to kalbéjimo. Kazkaip as
pasigendu, atrodo, nebéra apie kq kalbeét, buitj aptariam ir viskas pasibaigia, kadangi as dabar
nebedirbu, nebéra man netgi temos apie mano darbg pasikalbét. Tai vat to pokalbio matau, kad mes
kiekvienas prie kompiuterio, telefono atskirai, atskirai ty rety progy pasikalbét, tai vat, nebent
vakarienei trumpam susédam, uzkandam ir pasikalbi kaip kam sekési, bet atrodo gal taip ir turi biiz,
as nezinau kaip turi bit, ar isvis turi bit kazkaip, gal to ir uztenka “ (Simona, 42).

Tac¢iau nors ir nedaug sutuoktiniai kalbasi, taciau tas kalbéjimasis yra produktyvesnis ir
nebeisvengiamas, nes sutuoktiniai zino, kad anks¢iau ar véliau turés bendrauti ir spesti problemas: ,,
Labai nedaug mes kalbameés, jau ¢ia mano iniciatyva, jis nekalbus zZmogus <...>Nuo pat jaunystés jis
buvo linkes nekalbét, nusisukt, ignoruot, nueit j kitq kambarj. AS jo klausdavau, kada tu biisi
pasiruoSes kalbéti, tada ateik ir mes pasikalbésim. Vis tiek mes turésim pasikalbéti. Po to kai gimé
vaikai, as jam ir aiskinau, kad vis tiek mes turésim bendraut <...> kad ir kas benutikty, mes turésim
kalbétis <...>jis suprato, kad bet kokiu atveju as ji priimsiu ir pasikalbésiu su juo, kad ir kas bebiity
(Neringa, 31)

Sutuoktiniy sutelktumas auga ne vien bendraujant, bet ir per kasdienes pareigas, nors jose daug
jtampos: ,, Aisku, atsiranda pareigos, atsiranda prieziira, atsiranda visai kitokie darbai ir kai jau du
suauge Zzmonés nebegyvena tik sau, o kai jau atsiranda vaikai, kuriais tebereikia ripintis, pradedant
tuo, kad drabuziai, maitinimas, ryto ritualai, visqg dieng mokykloje ir taip toliau. Nu tai aisku
koreaguoja bet kokios seimos gyvenimg, kokia ji bebiity <...>, 0 kai auga vaikas su negalia, tas
gyvenimas jgauna tokiy specifiskumy, nes <...> reikia viskam skirti daugiau laiko <..>tik tiek, kad

laikui einant ir vaikui augant vis daugiau atsiranda savarankiskumo ir tam tikri dalykai jau tampa
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rutininiais, prie jy jpranti tiesiog ir jy nebeakcentuoji, bet bina ir dieny kai <...>tokios jtampos
susikaupia, kad tu ir véluoji, ir vaikai serga. Ir tokiy situacijy bina, kas issaukia ir tokius truputélj
net ne konfliktus, bet tokias jzampos situacijas “ (Irena, 44).

Sutuoktiniy sutelktumas bresta ir atliekant namy ruosos darbus: ,,Nu tas namy tvarkymas yra
bendras toks. <...>Is tikryjy, lauke daugiau vyras darbuojasi, vasarg prie Zolés, prie aplinkos, o jau
man lieka toks buitinis aptvarkymas, bet siaip ir vyras prisoka, ar grindis ten praplauti, ar ten
prasiurbti, ar ten dulkes nuvalyti. Mes ir vaikus jjungiam j tg namy tvarkymg, ten ar dulkes pavalyt,
ar sSiuksles isnest, kad tokias pareigas truputelj skirstom, kad vaikam jsitraukti j tq veiklg. \v kazkaip
nezinau, mes taip lengvai sutariam, bet bina, kad ir savaitgaliais "oi, kaip as tingiu tingiu tingiu",
bet mes issisprendziam kazkaip taip. Susitvarkom “(Kristina, 29). Dauguma tyrimo dalyviy teigé, kad
su sutuoktiniu dél darby pasidalijimo konflikty nebekyla: ,, Tai mes jau esam issigrynine tuos darbus.
Daugiau problemy nekyla, nors kartais yra bina tokiy pasakymy: "galétum pati nusivezti” ir
panasiai, bet ¢ia jau yra situacijos susijusios su miisy paciy bendravimu, ne tiek su vaikais “ (Irena,
44).

Bendraujant sutuoktiniams svarbu sutarti dél vaiky aukléjimo: ,, Kas liecia vaiky aukléjimg is
tikryjy esam sutare, niekada nenugincysim Kito pasakymo, kad jeigu mama pasake taip, taip ir turi
but, jeigu tétis taip pasake, tai irgi taip tiri bit*“ (Simona, 42).

Sutuoktiniy sutelktumas auga ir priimant sprendimus: , Taip, sprendimus reikia tikrai
diskutuoti ir dazniausiai mes randame tg kompromisq, dazniausiai nebiina kazkokiy tai dideliy gincy,
bet faktas, kad tikrai sprendimus reikia ir issidiskutuoti ir kartais reikia, kaip as visq laikg sakau "3
stipriosios, 3 silpnosios”, nes Kitaip ismoksti but derybininku, ko galbut kitos seimos situacijoje
nereikéty “ (Irena, 44). ,, Dazniausiai, |0, pasisnekam, aptariam. <...> Sakau, kad esu ir as, ir vaikas
ir nu va taip pasisnekam. Bina, kad jisai ir padaro ten kazkq tokio spontaniskesnio, taip, ai nu galéjai
nedaryti, bet as taip galvoju "nu ir gerai, nes kitaip ir nebiciau sutikus arba ten pasirasius (liaudiskai
sakant) kazkq daryt, kazkq veikti". Gal tai yra truputélj gerai, nes isjudina is tos tokios kasdienybés,
rutinos tos rokios “(Kristina, 29).

Sutuoktiniai turi savo ,,pasitlymy kambarélj*“ kur gali diskutuoti ir pakovoti, kol nepriims
tinkamo sprendimo: ,,Mes turim dabar susiplanuoti ateity kaip pasidalinsim, kazkoks planas
konkretus, kokie darbai tau, kokie man...visokie paskaiciavimai, islaidos, kiek kam galim skirti.<...>
Tada priimam tuos sprendimus.<...>Sprendimai yra kazkaip dar ir kovos dalykas. Nugali tas, kuris
turi daugiau turi kazkokiy argumenty, paaiskinimy, kodél tai yra svarbu.<...>As [vyrg] vedu j tg
pasiilymy kambarélj, sakau, dabar as tau siilau daryti tqg ar ang, ir jisai renkasi, taip ir priimam

tuos sprendimus, jei man kas netinka, tai as vél bandau jam siilyti, kaip keisti “ (Neringa, 31).
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Simona, Sitaip pasakoja apie sprendimy priémimag Su savo sutuoktiniu: “Darbg [vyras] irgi
viengq kitq cia keité. Bendrai susédam, pliusiukus, minusiukus/susidéliojom]<...> sédim ir galvojam,
ar tinka tas, bet kas netinka <...> irgi aptarinéjam Kitus variantus® (Simona, 42). Sutuoktiniams taip
pat svarbu priimti sprendimus dél finansy, nes dél jy daznai kyla konfliktai: ,, Nusistatyti fokig
taisykle, kad jeigu ten skiriame vaiko terapijai, mes nebeskaiciuojam pinigy. Va tokius labai
finansinius dalykus, nepabijot juos is karto apsibrézti, kad paskui nebity konflikty “(Irena, 44).

Sutelktumas pasireiskia ne vien elgesiu, bet ir pagarbiu ir mylin¢iu pozitiriu j Savo sutuoktinj.
Tyrimo dalyvés daznai vartojo tokius zodzius kaip ,.dziaugtis,” Zzavétis“ kalbédamos apie savo
sutuoktinj: ,, Jis tiesiog yra kitoks zZmogus. As tiesiog pradedu labiau jj priimti ir jisai atsiskleidzia po
truputj Kiek gali savo pajégumu, ir as pamatau kity dalyky pas jj. Nebiitina buti labai iskalbingam ir
labai filosofuojanciam. Jisai turi kity dalyky, kurie privercia zavétis“ (Neringa, 31). Kristina vyre
vertina tokias savybes kaip , optimistiSkumas, palaikymas, meilé, supratimas, saves
pasidalinimas<...>0O dar kaip tarpusavio, tai toks vélgi supratingumas, palaikymas, pabiit tokiu kaip
draugu, isklausyti. <..>toks kaip draugiskas ir pasisnekéjimas, ir pasidalinimas ty minciy ar
emocijy, nu toks vat paprastumas, is tikryjy, galbit natiralumas“ (Kristina, 29).

Taciau motery akimis, ir jy vyrai jomis zavisi ir jas vertina: ,, (Pakiliai) vieng kartq jisai man
buvo pasakes (labai man buvo toks didelis komplimentas), kad as esu panasi labai j jo mamg. Sako,
tu kaip mano mama, o anyta man visada toks idealas buvo <...> kai jisai man tai pasakeé, dar buvau
jauna, dar vaikas buvo kg tik gimes, ir jis manyje jau mateé tokig kaip savo mamq, tokig riupestingg.
Tai parode, kad jis tikrai manimi didziuojasi turbiit ir Zavisi, nes jo mama jam yra toks pavyzdys. Ir
jis tada mane naujai pamaté, naujomis akimis, naujam vaidmeny. Ir visokiy jausmy tuomet kilo! Ir
tas pasididziavimas, tiek man buvo dziaugsmo, kai maciau, kaip jis su vaikais elgiasi “ (Neringa, 31).

Moterys dziaugiasi savo vyrais, kad Sie visy pirma myli vaikus ir riipinasi jais ir savo zmona:
,,As manau, kad tas gebéjimas biiti vyru ir tévu man yra svarbiausias <...> labai myli jis savo vaikus
jau tikrai, 0 man furbit kaip mamai tai ir yra svarbiausia. Vaikai is tikryjy pas jj yra pirmoj vietoj
<...>Jisai pastovi ir Zinau, kad tikrai pastovés uz savo vaikus lygiai taip pat ir turbit ir uz mane nors
ir problemy darbe buvo, tai jis mane isstumdavo lauk is masinos, sakydavo, ,,eik susitvarkysi,
padarysi “ taip ir praéjo tas sunkus periodas ir labai dZiaugiuosi tuo“ (Simona, 42).

Tyrimo dalyvés atskleidé, giléjant tarpusavio santykiams, sutuoktiniai geriau kalbasi apie
problemas: ,, Su lyg metais tas tyléjimas trumpéja <...> paskutiniu metu mes tiesiog ismokom
kalbétis<...> Nesikalbam, kol galy gale nepabosta ir pradedi sypsotis dabar jau, bet anksciau visq
laikg iniciatorius sakykim pokalbio pradzioj biidavo vyras. Vyras iskarto pasako kur yra problema

ir, bet jis dazniausiai sako: ,, AS su ja susitvarkysiu* (Simona, 42).
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Zmonos ismoko, Kaip prieiti prie savo vyro ir paprasyti jo pagalbos: ,, Kai man kazko reikia,as
konkreciai paprasau jo. As supratau, kad jeigu as graziai su juo labai elgiuosi, jeigu as esu kantri,
jeigu as prasau jo graziai, jeigu as priimu jo atsisakymg, tada jisai visai kitaip reaguoja <...> Jam
labai patinka mano gera nuotaika. Jeigu as esu geros nuotaikos ir svelniai su juo kalbu, tada jisai
biina labai paslaugus ir indus eina plauna, pasisiilo pats kai kg padaryti“ (Neringa, 31).

Sutuoktiniy sutelktumas pasireiskia per per zodinj ir nezodinj vienas Kito palaikymag ir
padrasinimg: ,, Tas palaikymas vis tik yra Zodinis: "Va, gerai tu c¢ia padarei, saunuolis!" Mes kartu
ziarime nuotraukas, mes labai daug filmuojam kartu ir tiesiog atrandam tam laiko ir aisku galbiit
vienas kitam taip pagirti ir pasakyti, nuraminti ir yra netgi buve taip, kad "viskas, nustok isterikuoti,
issikapstysim, viskas bus gerai". Ir tqg esam pasake ir vienas, ir kitas <...> tiesiog reik nebijot kalbét
apie tai <...> Vyras teigiamai ziiri, Kai jis kazkur isleidzia mane. Jis eina j angly kursus, jis eina
sportuoti” (Irena, 44).

Daugelis tyrimo dalyviy tiesiogiai ir netiesiogiai kalbéjo apie tarpusavio rysj su sutuoktiniu,
kuris atsiranda rodant susidoméjimg vienas Kitu ir nebesiekiant vienas kito keisti: ,,Jeigu tau yra
nuosirdziai jdomus tas Zmogaus pasaulis, jeigu tau jis rapi, jeigu tu jj priimi tokj, koks jis yra, kad ir
kaip jis neatitikry tavo idealo, bet jeigu tu nueini pas tg¢ zmogy, esi su juo ir klausi "Kg mes galim
daryti? Kaip mes galim judeéti j priekj? Kas padéty tau?" Kai esi nuosirdus, tada tas Zmogus pajaucia
ir jis nebesiprieSina, nebevyksta tos kovos. <...> as su vyru ilgq laikg bandziau. ToKia tarsi dresiira,
pakeist reikia, tu turi buti toks ir c¢ia toks <...> as supratau kaip svarbu yra priimti tg Zmogy. Ir tas
rysys atsirado - as nuéjau j tq j0 pasaulj, pasidoméjau juo nuosirdziai, supratau, kaip jam yra svarbiis
kazkokie dalykai. A4S pradéjau dométis jo pasauliu ir pradéjau ji priimti, suprasti jo
poreikius “(Neringa, 31).

Esant priémimui ir giliam supratimui, sutuoktiniai iesko kompromisy ir gali padéti vienas Kitam
neperzengti riby vienas kitg laiku sustabdydami: ,, Svarbu sutarti, kad kai jau matai, kad as nutriiksiu,
tu mane pertrauk ir nukreipk kitur. Cia miisy abiejy yra susitarimas. Kai jau matai, kad as ar vaikg
perspaudziu, pavyzdziui: "'paskaityk dar kartq", nes visko bina, sakykim, vyras su sinum skaito knygq
ir as matau jo nuovargj ir vaiko <...> tada mes vienas kitam duodam Zenklus ar gestais, ar
prisilieciam, paspaudziame vienas kitam petj, pasakom: ,,Sustok, tu perspaudi ir save, ir vaikq". Tai
biina gesty kalbos tarpusavy, veido israisky irgi ir visokiy ten parodymy, kad "viskas, laikas baigti,
negalima" ir panasiai” (Irena, 44).

Sutelktumas bresta kartu sprendziant konfliktus. Nors spresdami konfliktus, sutuoktiniai
naudoja skirtingus budus, jie su laiku iSmoksta bendrauti ir Kitaip: ,, Nemégstu tiesiai rézti j akis, tai
irgi néra gerai, nes kartais vyras sako: ,, tu tyli, tu nesakai*, nes jeigu as supykstu as galiu tylét ir

vieng, It dvi, ir tris, tada pradeda zyléti vyras ir pas mus gaunasi tyla. Tai buvom sutare, kad rasykim,
42



<...> vis tiek bendra buitis, bendri vaikai vis tiek matai, kad reikia pasikalbéti. Perlipu as jau per
save<...>tiesiog ramiai susedam<..>ir iSsiaiskinam, bet tai irgi dazniausiai kyla dél kazkokiy, paskui
suvoki, kad tai buitinés smulkmenos “ (Simona, 42).

Santuokiniy santykiy branda pasizymi ir gebé¢jimu konfliktuojant nejskaudinti vienas Kito,
laiku sustoti bei duoti vienas kitam laisve kalbétis arba ne: ,, Vis tik mes sustojam, kad vis tik mes iki
tokio kritinio lizio, iKi jZeidimo vis tik mes neateinam.<...> [svarbu] nejzeisti is giliy asmenybés
savybiy, nes manau, kad yra tam tikra riba, kai zZmogy jZeidi i\r nutritksta kazkoks siilas. Va Sitas
gebéjimas <...> yra dideliy pastangy déka atéjes dalykas, Tai iki tokiy, kad to jZeidimo yra galbiit is
miisy Seimy atsinesta patirtis, kad to neturi bati. Tai turbiit as Sitg labiausiai vertinu. ISmokom laiku
sustoti ir tada jau kalbétis arba nesikalbét. <...> Kartais man taip biuna, kad sakau: ,,Palauk, as
dabar turiu patylét”, ,,As dabar turiu iskentét' . Tiesiog taip yra jau” (Irena, 44).

Situacijose, kai vyras pyksta, kad Zmona jam per mazai skiria laiko, jos bando suprasti
sutuoktinio puse ir kg jis iSgyvena, nes zino, kad tokiu budu gali padéti visai Seimai: ,, stengdavausi
suprasti, kaip jisai jauciasi ir kq jis isgyvena tuo periodu. Ir jam va tritksta t0S Silumos, jis Kitoks
negu as, as galbut galiu buti ilgai viena ir man nereikia galbiit nei kazkokio fizinio kazkokio kontakto,
nei apkabinimo. O jisai va to negaves, jis labai isgyvena, va taip jauciasi, nuskriaustas, nemylimas.
Ir kai jj matau rokj, tai atsiliepia visai seimai‘‘(Neringa, 31).

Kalbédamos apie tai, kg keisti savo bendravime ir santykiuose, dauguma tyrimo dalyviy nenori
nieko keisti, nebent save. Kristina, 29 masto: ,, Nesu susimgscius kq pakeisciau. Dabar taip gerai
pagalvojus, gal nieko. Is tikryjy labai dziaugiuosi, kad vyras yra “. Simona, 42 pritaria: ,, Tiesq sakant,
as turbit sakau vat keisciau tik save turbut, <..>bet kq cia tarpusavio santykiai, net nezinau , <...>
Siai dienai nekeisciau “.

Taigi santuokinis sutelktumas - kaip varomoji jéga, ateinanti per nuo$irdy doméjimasi
sutuoktiniu ir nebandant jo pakeisti: ,, Nu va as nuéjau j jo pasaulj ir kazkaip be jokiy likesciy. Siuo
metu a5 domiuosi jo pasauliu <...> tas santykis ir tvirtas rysys atsiranda, kai tu tikrai nuosirdziai
domiesi. <...> Jeigu tu tikiesi pakeisti t¢ vyrq ar tg vaikg dabar, cia tu ateini ir remontuoji, tada
viskas, sakés tavo santykiui, nes kas nori dabar buti remontuojamas? Bet jeigu tu ateini ir tau yra
jdomu, tu nori gauti kazkq is jo, jdomaus suzinoti, tai tada visiskai kitas dalykas. Tokia dovana, tokie
atradimai, sakau, toj seimoj vat ir atnesa tq, galvoji "koks geras jausmas!* (Neringa, 31).

Aptare trecigja temg, matome, kad sutelktumas iskilo kaip svarbus ramstis gilinant ir plétojant
tarpusavio santykius. Sutuoktiniai bendraudami tarpusavyje, uzsiimdami vendra veikla, priimdami
sprendimus, spresdami konfliktus, labiau suartéja tarpusavyje bei geriau sugeba priimti vienas kita ir
nebandyti pakeisti vienas kito. I$ tokio gilaus bendravimo ir tarpusavio rysio kyla ir gebéjimas kartu

atsispirti visuomenés netolerancijai ir spaudimui.
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3.4 Aplinkiniy netolerancija - paradoksalus sutuoktiniy vienybés veiksnys

Ketvirtoji tema, apie kurig kalbéjo daugelis tyrimo dalyviy, buvo apie aplinkiniy netolerancijg
- paradoksaly sutuoktiniy vienybés veiksnj (Zidr. 4 pav. 3 priede). Sutuoktiniai nuolatos isgyvena
socialing atskirtj bei patyc¢ias dél to, kad augina kitokj vaikg. Dél aplinkiniy reakcijos néra lengva
iSeiti ] vieSa vieta SU Savo autizmg turinéiu vaiku, tévai susiduria su problemomis darzelyje,
mokykloje. Net artimieji ar Kiti tévai, auginantys vaikus su ASS, gali biiti nepakantiis. Nors, atrodo,
Sitema nelabai siejasi su santuokiniais santykiais, viso tyrimo dalyvés noréjo apie tai kalbéti ir kalbéjo
apie tai jautriai, kartais su pasipiktinimu, skausmu ir net asaromis. Per Sias istorijas apie aplinkiniy
pozitirj ir elgesj su jy vaiku ir Seima, tyrimo dalyvés atskleidé subtilius santuokiniy santykiy aspektus,
kuomet tévai kaip niekada susivienija, palaiko ir drasina vienas kita nepasiduoti ir netgi gina savo
vaika.

Dél visuomenés stigmatizacijos, sutuoktiniai praranda daug socialiniy kontakty ir pakei¢ia savo
gyvenimo bida, todél dazniau priversti remtis vienas j kita, kas dar labiau sustiprina jy santuokinj
ry$]. Jie taip pat iSmoksta tvarkytis su jvairiausiomis emocijomis ir nugaléti sunkumus kartu, tuo pat
metu geriau tarpusavyje bendraudami ir suprasdami vienas kitg. Be to, sutuoktinius vienija ir
pasipiktinimas diskriminacine situacija ir noru kazka pakeisti, kas jgalina juos daugiau kalbétis ir
keisti pozitirj apie autizma.

Visuomené nesupranta, kad vaikas su ASS yra kitoks, todél tévai turi teisintis ir aiSkinti kitiems,
kad jy vaikas autistas: ,, Labai daug mamy tyli - pavargo teisintis, nes viena mama man uzdave tokj
klausimg, sako: ,,Kodél mes - autisty mamos - turim nuolat teisintis? Nuolat. Kodél kity, pavyzdziui,
sveiki vaikai kazkq pridirba parduotuvéj, kodél jie nepuola teisintis?" <...> Kity, sveiki vaikali
keikiasi, spjaudosi, spardos ir nieko nesako. Ir nesiteisina. Bet jeigu bty incidentas, miisy vaikai
visuomet biity kalti“ (Dangira, 36).

Kristina, 29, labiausiai iSgyvena, kad jos vaikas bus atstumtas visuomenés, todél bando jame
atrasti kuo daugiau teigiamy savybiy: ,, pateisinti, rasti ty dalyky, bruozy, elgesio visokiy dalyky, kad
mes nebitumeém tokie nurasyti, kaip sakoma, kad invalidas néra toks jau prastas ar kazkuom
menkavertiskesnis uz Kitus vaikus. Ne, jisai gali bt toks pat ir ne toks pat, ir kad jisai bity priimtas
tam savo vaiky tarpe, kad nebity atstumtas. 4s to labiausiai bijau, kad jie neatstumty. Tas gal
skaudziausia ir buvo, kad jo nepriims “.

Tévams skaudu, kai Kiti tévai saugo savo vaikus nuo jy vaiko: ,, Nueini j Zaidimo aiksteles,
mamos nuveda savo vaikus nuo autisto, nors jie tie sveiki vaikai nieko net nepastebi, nemato. Ar cia

toks vaikas ar kitoks.<...> nes nezino, kad yra negalia, jei koja susilauzusi, veza vezimélyje, duris
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atidaro ir pan. Ir gal net nezino, kad vaikas su negalia, o galvoja, kad vaikas neisauklétas, tévai viska
leidzia vaikui daryti viska, nes tévai yra labai paslaugiis tokiems vaikams* (Rima, 43).

Netgi artimiausi zmonés yra ziauriis vaiko su ASS ir tévy atzvilgiu: ,, I§ mano Seimos nariy
<...> pas mane nebuvo jokio palaikymo. Buvo tokie pasakymai: ,, bitum zinojus, kad tokie gims -
biitum abortq pasidariusi“, "biity geriau tada mires”, <...> Jeigu pasidziaugi kazkokiais pasiekimais,
Zodeliu, kazkuom dar, ,, tokie vaikai neturi gyventi, kankinti tévy“, tipo manes <...> Labai daug
bidavo pasakymy is artimyjy pusés, kad ,,tu c¢ia nereklamuok savo vaiky “<...>Apie giminaicius
tolimesnius, tai kazkodél jie visi galvoja, kad gali téksti j akis kg nori, tarkim, ,, tokiy vaiky
neauginciau niekada. Atiduociau ir gyvenciau savo gyvenimg *“ (Dangira, 36).

Uzmezgus Kitus santykius, niekas negarantuoja, kad draugas priims ir nejzeidinés vaiko autisto.
Monika pasakoja, kad savo draugg iSvaré dél to, kad sis skaudino ir jzeidinéjo jos vaika: ,, Sako:
»ourask Zodj inhibidas Googlé'je". Suradau ir sako, kad ,,jisai [tavo vaikas] ir yra inhibidas . <...>
As jam ir pasakiau, sakau: ,, Nejzeidinék vaiko prie manes”. <...>Is pradziy as taip galvodavau, nu
jo, gal tg vaikqg reikia sudrausminti<...>, bet paskui pamaciau, kad draugas jau per daug puola. Tai
as pradéjau vaikg uzstoti. |r iSmeciau paskui ji is namy *“ (Monika, 41).

Susilaukus vaiko su ASS, daugelis mamy teigé, kad kai kurie draugai nustojo su jais bendrauti:
,,Kai kurie draugai nutrauké draugyste, kai suzinojo apie miisy vaiko diagnoze “ (Dana, 41). Tévai ir
patys nustojo bendrauti su zmonémis, Kurie zeidzia: ,,Ir tada su tokiais Zmoném nebebendrauju,
nebekeliu ragelio, bet tie skauduliai lieka“ (Dangira, 36). Be to tévai natdiraliai atsiskiria nuo
visuomenés, nes labai skaudu, ypa¢ kai kiti tévai bando pamokyti, kaip aukléti savo vaikg: ,, Tarsi
Siek tiek ir priverstas esi izoliuotis<...> toks jauties kaip ir atstumtas siek tiek, nes ne visi supranta,
daug yra is aplinkiniy tokiy repliky, pamokymy, tokiy jzeidimy arba, kad tu blogas tévas, blogai
aukléji ten arba nesusitvarkai su savo vaiku <...>parekomenduoja "rykstelés'’ gerai paimti, "berzinés
kosés" jis néra gaves. <...> taip skaudziai viskas is tikryjy. Kur tu beeitum, ar toj pacioj parduotuvéj,
ar kazkokiam tai viesam renginy, ar tiesiog mieste, ar parduotuvéj, tai tuoj pat, zinot, kaip tu cia jj
aukléji?<..>Po kiekvieny tokiy isvaziavimy, éjimo, tai labai norisi greiciau uzsidaryti, vél tos
ramybés, vel kad viskas buty ramiai, stabiliai, kad jaustumeis saugiai. Ir ty aplinkiniy tas vertinimas
ar poziiris, tai irgi labai ir smukdo, skaudina “(Kristina, 29).

Kiti tévai ne tik zodziais uzgaulioja vaikus su ASS, bet kartais net ir fiziskai juos bando
sudrausminti: ,,Ir jeigu pasakai, kad autistas, pasako, kad autistq reikia aukleét. DirZas, sako, padeda
ir pasibaigia visi autizmai. <...> Net mano vaikui vienam yra vyriskis trenkes “(Dangira, 36). Dél to
tévai uzstoja savo vaika: ,, Nes vaikas labai sureaguodavo, kai kas nors prieidavo ir komentuodavo

<...> pradédavo tq vaikg mokinti, tai esu ne vieng kart paprasius, kad "nueikit salin, ¢ia ne jisy
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reikalas", o vyras yra pasakes, <...>tokiai bobutei, kuri saké "tu cia, vaikeli, berzinés kosés negaves",
tai vyras pasiiilé jai paciai berzinés kosés, nes neapsikenté “(Kristina, 29).

Ypac sunku bati kartu su kity autisty mamomis, kurios daznai lygina vaikus pagal jy gebéjimus:
,, Tie tévai, kurie augina sunkius vaikus, mes is dalies ir slepiamés, nes kiti vaikai, pavyzdziui, ten,
tose socialinése grupése, ypatingi vaikai ten<...>atsiranda tévy, kurie, pavyzdziui, pasidziaugia, kad
mano 10 mety vaikas pagaliau paémeé piestukq ir émé piesti, tai sako, tai kg, 0 mano nuo 4 mety jau
piesia autistas! Suprantat, bijai netgi tokiom smulkmenom pasidziaugti. Ir pastoviai yra miisy - tévy
kity nurasymas. Pacios Ziauriausios Mamos yra kity autisty mamos *“ (Dangira, 36).

Lyginimas su Kitais ir aplinkiniy poziiiris, kad nieko dél vaiko nedarai yra skausmingas:

,,Va jiis nevedat, va jiis nedarot, va jis ten neeinat”. Taip nu nevedu, nedarom, tai to nedarom ir ano
nedarom. Tai taip pasijauti, kad va matai, tu sédi, kaip visi sako, tau patogu su tuo vaiku sédéti, tai
man tai tarsi su kokiu skuduru per veidg, nes viena yra sakyti, kita yra daryti. <...> Labai tos drgsos,
pasitikéjimo savim, vaiku, nes jeigu tu pats abejosi, bijosi, tai labai greitai tave numus‘ (Kristina,
29).

Visgi sutuoktiniai supranta, kad nepaisant visko, reikia nepabiigti ir vesti vaikg j visuomene:
., Tévams nebijoti kity reakcijos, tie, kurie turi senelius, nenoriai veda pas juos,<...>nes vaikas kitaip
neismoks, <...> Zmonés yra ziauris, bet reikia nebijoti, zévai Zino ir reikia sakyti apie tai. Vaikg vesti
kartu ir nebijoti aplinkiniy reakcijos...aisku sunku, bet per laikg jpranti ir vaikas jpranta eiti ir biiti
kartu. Ir palengvini ne tik sau, bet ir vaikui biti su aplinkiniais“ (Rima, 43).

Ir auklétojy, Ir tévy pozidris j vaikus su ASS ir elgesys yra negailestingas, todél tévai bando
daryti viska, kad padéty ir apginty savo vaikus: ,, /Darzelyje] poziiris ten buvo toks: vaikai per
pamokas buvo direktorés vedziojami j uzsiemimus<...>[mano vaikai] biidavo isvedami j koridoriy ir
vedziojami ratais, kad netrukdyty kitiem vaikam. / sventes biidavo grieztas draudimas vestis mano
vaikus - nereikia reklamos ir nereikia reklamuoti invalidy. Valgyti duodavo jiem atskirai prie stalo
kampe, kad vél...Na, poziuris, kad vaikam Kkitiem netrukdyty. Viena auklétoja mano vaiky, agitavo
visus tévus rinkti parasus, kad tokie vaikai negali eiti su bendro lavinimo vaikais — uZsikrés “
(Dangira, 36)

Netgi, atrodo, isilaving zmonés darzelyje nesupranta autizmo ir sitilo tévams vaikus apraminti
vaistais, kas vercia tévus ieskoti kitos mokyklos, kur suprasty jy vaiko situacija: ,, Socialiné klausé,
ar mes lankom psichiatrg su vaiku.<...> Ir jinai mums pasaké, kad su tokiom diagnozéem mes
turétumeém lankytis pas psichiatrg, nes ne be reikalo gavom diagnoze. As atsimenu, tik suglumau, ir
sako, gal kokiy vaistuuky israsyty, nes ramesnis jisai buty<...>. Ir as klausausi, ir man viduj auga
toks, galvoju "nu tu vista, vista*“, galvoju "jeigu tu biatum psichiatré arba daktaré, tu tikrai tada

galétum sakyt, ko mano vaikui reikia, tu esi socialiné darbuotoja.<...> A4s paklausiau: ,,O jeigu yra
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vaisty NUO autizmo, tai as juos bitinai nupirksiu, bet man tik pasakykit kokie™. Tai taip "ne ne ne, tai
ne nuo autizmo, bet kad paramint j;". <...>As galvoju "dieve, dieve, kad jiis isgertumét vaistuky ir
jum bary lengva dirbti”, bet kadangi reikia su jais dirbti, j kontaktg, raminti, tai cia yra daug pastangy
reikalaujantis darbas. Ir jinai mane vis sekiojo mokykloj, kai as atvesdavau vaikg, klausdavo: ,,Ar
lankotés pas psichiatrq? * Nuosirdziai melavau, kad lankomés <...> Su vyru susédom ir sakau: ,, A4S
kitais metais nevesiu cia ir ieskosiu, kur eit, nes nu tokios pievos dar nesu girdéjus'(Kristina, 29).

Pabandzius ieSkoti teisybés dél to, kad su jos vaikais blogai elgiamasi darzelyje, mamos
atsitrenkia kaip j sieng: ,,Va taip, as buvau sudrabstyta su Zeme, as nieko nelaiméjau. Ir svietimo
skyrius man grieztai siiilé <...>, kadangi vienisa mama, atiduoti vaikus j <...> j specializuotq darzelj,
tokj internatg, vienu Zodziu, ir gyventi savo gyvenimgq.<...> Direktorés pasakymas buvo: jisy vaikali
neturi trukdyti sveiky vaiky svenciy ir gyvenimo*(Dangira, 36).

Dél to norisi vengti neigiamo poziirio, teisimo ir nesupratimo: ,, Kartais ar tai baimé taip
sukausto, ar nenoras ty neigiamy pojiciy isgyventi. Tai tarsi sustabdo tame taske, ir tu tarsi kaip ir
vengtum to<...> Tai Visko is tikryjy yra buve ir skundy, ir darZeliuose, tévai kai...Ypac darzelinio
amziaus, tai labai sudétinga buvo, dabar tai kazkaip taip lengviau. DarZelyje tai labai kalédiniai visi
tie...Tai is vis ten tragedija biidavo, tai vienais metais labai noréjau, kad sudalyvauty ir kad kaip ir
su visais vaikais, kad nebiitumeém mes tokie kaip ir nepageidaujami. Ir as buvau jsitikinus, kad mano
vaikas gali ir yra vertas dalyvauti “(Kristina, 29).

Kiti zmonés nesupranta, kg reiSkia auginti vaikg su autizmu: ,, Dar juokingiausias klausimas,
kai sako: o tu dar nedirbi? <...> Zmonés nelabai suvokia, kq reiskia du autistai namie. <...> Tarkim,
Seimoj gimsta autistas su vidutiniu ten sunkumu, arba lengvas. Jie tiesiog ten draskosi, vos ne iki
skyryby, jiem blogai, jiem gyvenimai griziva ir tada as jiem pasakau: ,,Palaukit, jis pagyvenkit
viena". <...>As neturiu j niekq atsiremti. Ir va Zmonés nesupranta, is tikryjy, ant kokios jtampos
gyveni kiekvieng dieng<...>Ten Kiti pyksta, pavyzdziui, sako ,, oi, ne tokios mamos gyvena ir ne taip
dar prasisuka!" (Dangira, 36).

Palaipsniui dél tokio visuomenés atstimimo ir neigiamo pozitrio bei patirty patyéiy,
sutuoktiniai tampa abejingesni, bet tas pozitris ir toliau skaudina ir norisi ginti savo vaika: ,, Taip,
Zinot, nu skaudina, Ziauriai skaudina, nesvarbu, ar jis yra autistas, ar jis neautistas. <...>Tas vaikas
irgi iseis j tq visuomeng ir jisai bus, nu kaip tu jam rodai, taip ir jis elgsis. Ta prasme, tu neisvengsi
kitokiy Zmoniy. Tai jeigu vienam nepatiks bordo spalva, tai kitam juoda patiks, tai kils konfliktas.
<...> Tai gal tas labai ir nusistatymas irgi taip skaudina, siek tiek ir skiros uzaugino per tuos
metus<...> tai labai uzgridino tq tokj grubumg, Siek tiek, tiem tokiem neigiamiem zmoném arba

tiesiog abéjingumgq tokj, nes bit maloniam nebeiseina visada. Is tikryjy as stengiuosi biti paprasta,
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konfidenciali, bet jeigu Zmogus kabina mano vaikg, tai man kartais norisi leptelt jam, kad tu ; save

Taigi tévai, auginantys vaika su ASS, iSgyvena daug atstimimo, neigiamo pozitrio,
stigmatizacijos i$ visuomenés ir net artimy zmoniy. Aplinkiniai sunkiai priima vaikg darzelyje,
mokykloje, vieSose vietose, todél tévai turi kartu ginti savo vaika, aiSkinti Kitiems, kad jy vaikas yra
autistas, ieSkoti palankesnés aplinkos savo vaikui ir palaikyti vienas kita. Visuomenés
stigmatizacijos sesélyje sutuoktiniai paradoksaliai dar labiau susvienija. Jie pasiekia tam tikrg
asmening brandg: ,,galvojau, kad ¢ia mano branda dar labai daug kq reiskia. As augau kaip
asmenybé v pradéjau vertinti tuos tokius atradimus “(Neringa, 31). Sutuoktiniai iSmoksta vienas
kitg ir savo vaikag palaikyti bei nepasiduoti. Kristina ragina tévus ,.kad nebijoty, visy pirma, nes
daug jausmy sukyla, kad nesubyréty patys ir <...> nepasiduot taip lengvai, nepabégt vienas nuo
kito <...>, nes vis tiek vaikas yra toks koks yra ir nepabiigti jo t0 autistiskumo, nes tiesiog jj reikia
pamilti, o kaip nemylét savo vaiko, galimybé pazinti tq autistiSkumg, tai manau yra labai jdomi ir
kuo toliau, tuo yra jdomiau*“(Kristina, 29).

Spresdami Su pozitiriu  autistg vaikg susijusias problemas, sutuoktiniai turi tarpusavyje
bendrauti, palaikyti vienas kita, ir kartu ieSkoti iSei¢iy bei kaip padéti savo vaikui. Jie sustipréja
kaip jgyja kantrybés: ,, auginant siny, ta kantrybés diagrama isaugo is tikryjy, nes labai tos
kantrybés prireike, nes kaip biidavo - atrodo viskas, viskas, viskas dabar jau susiimsiu as cia, bet nu
is to nieko gero neiseina, nes jeigu tu pratriksi, tai tada is vaiko atgal pareina dar daugiau ir tada
Vvisos pastangos, visi tie laipteliai, kuriuos tu eini, kad kazkqg padaryt, pasiekti, jeigu neislauksi,

neiskentési, tai bus labai sunku paskui paciam *“ (Kristina, 29). Visi §ie bruozai tik dar labiau

WV —
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4. REZULTATU APTARIMAS

Sis tyrimas sieké aprasyti tévy, auginanéiy vaikus su autizmo spektro sutrikimais, santuokiniy
santykiy patirtis ir jy kaitg. Atlikus teming analize, iSskirtos tokios temos: sutuoktiniai vaiko
diagnozés priémimo akivaizdoje; nuo krizés iki komandos: santuokiniy santykiy kaita; santuokinis
sutelktumas kaip santuokos ramstis bei aplinkiniy netolerancija - paradoksalus sutuoktiniy vienybés
veiksnys.

Siame tyrime dalyvavo tik moterys, tod¢l reikia pazymeti, kad santuokiniai santykiai
atskleidziami tik jy akimis ir, tikétina, vyrai pateikty kitokias temos interpretacijas. Taciau moterys
spéja, kaip jy vyrai masto ir kaip mato situacijas: ,, Sunku pasakyt, bet as jtariu, kad jam svarbus tas
pastovumas. bet cia yra tik mano interpretacijos, mano toks pastebéjimas.<...> as jtariu...kad jisai
tikrai kartais ir pyksta, nes as daugiau démesio skiriu vaikams* (Neringa, 31). Si aplinkybé galéty
bati laikoma tyrimo ribotumu, taciau, Kita vertus, viename tyrime visko apimti nejmanoma, todél
rezultatai ir iSvados atspindi tai, kg pavyko suzinoti biitent i $iy tyrimo dalyviy, bet Kituose tyrimuose
buty svarbu isgirsti ir vyry balsus.

Pirmoji tema apie sutuoktinius vaiko diagnozés priémimo akivaizdoje atskleidé, kaip abu
sutuoktiniai reaguoja j vaiko kitokumg ir su juo susitaiko. Tyrimas parodé, kad analogiskai
literatiiroje aptartiems tyrimams, sutuoktiniai patiria Sokg, baime¢, nezinomybe bei neigimag
(Whitetaker, 2002; Bhagat et al., 2015). Kadangi tévai mazai Zino apie autizma, jie neigia tai, kad jy
vaikas kitaip elgiasi ir bando racionalizuoti situacija. Ypa¢ tai daro vyrai. Sio tyrimo dalyvés taip pat
akcentavo, kad jos ir jy sutuoktinis skirtingu laiku susitaiko su diagnoze. Tai panasu j Hartley ir
bendraautoriy (2010) rezultatus, jog dél skirtingo susitaikymo laiko, sutuoktiniai iSgyvena
nesutarimus ir stresg santykiuose.

Panasiai, kaip ir Hock ir kolegos (2012), sutuoktiniai Siame tyrime patyré lizio taska, kuomet
suzinota diagnozé ir bei ripinimasis vaiku pareikalavo daugiau emociniy ir Kity resursy ir naujy
funkcionavimo bidy, kas sukélé tam tikrg krize¢ sutuoktiniy gyvenime. Be to vaiko priezitra reikalavo
tiek daug laiko ir pastangy, kad sutuoktiniai beveik nebeturéjo laiko vienas kitam ir savo poros
santykiams. Anot O‘Brien (2007) jy vaikas, kurj jie turéjo, pasikeité, jis nebéra toks pats vaikas, ir su
juo tévams vel reikia iSmokti gyventi. Taigi tévai, kurie sugebéjo susitaikyti su diagnoze, perzitiréjo
savo likescius santuokiniy santykiy atzvilgiu, susitaiké, kad negalés tiek daug laiko praleisti vienas
su Kitu ir geriau suvoké, kaip vaikas paveiké jy santykius (Johnson & Piercy, 2017). Tuomet tyrimo
dalyviy teigimu atéjo didesné ramybé bei pasitikéjimas vienas Kitu: ,, metam bégant vis daugiau
atsiranda tas priemimas, supratimas, tu supranti g zmogy. Tal vat sakau, tas Zodis priimti...Jeigu tu

moki priimti zmogy, tada gali graziai gyventi* (Neringa, 31).
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Deja, kai kurie sutuoktiniai i$siskyré ir nesugebéjo i$spresti santuokiniy ir su vaiko diagnozés
priémimu susijusiy problemy. Panasiai matome ir literataroje, kur tyrimai apie vaiky su autizmo
spektro sutrikimais jtaka sutuoktiniy santykiams yra priestaringti. Keletas tyrimy, kalbanciy apie tali,
kaip vaiko su ASS paveikia poros santykius, parodé, kad sutuoktiniy su vaikais su ASS streso lygis
ir pasitenkinimas santuoka yra mazesnis nei tévy auginanc¢iy neurotipiskus vaikus (Brobst et al., 2009;
Higgins, et al, 2005). Tokie tévai taip pat patiria daugiau emociniy iSgyvenimy ir socialinés izoliacijos
(Hamlyn-Wright et al., 2007). Be to, tévy auginanciy vaikus su ASS distresas yra didesnis, nei tévy,
turin¢iy vaikus su kitokiais sutrikimais (pvz. , Dauno sindromu) (Dabrowska & Pisula, 2010; Estes
et al., 2009; Hartley et al., 2012). Todél nenuostabu, kad tévai kartais neatlaiko: ,, Galvojau, kad
vyras mane palaikys, ir mes kartu viskg jveiksime. Deja, vyras negaléjo susitaikyti su diagnoze ir
paliko mane su vaikais. Vyras pasaké, kad pavargo nuo buities ripesciy* (Dana, 41). ,, Tada
prasideda kaltinimai, kad mano gyvenimas pablogéjo dél taves, tu pagimdei tokj vaikg. Mano
uosviene tokia tokia tokia, ¢ia prigimimas, kaip ir tu. Prasideda skyrybos, tas kalty ieskojimas, dél to
jvyksta skyrybos - dél kalty ieskojimo ir jy radimo “(Dangira, 36).

Visgi rupinimasis vaikais su ASS gali ir teigiamai paveikti poros santykius. Tai matome Siame
tyrime, kuomet tyrimo dalyvés praéjus laikui po susitaikymo su diagnoze, yra labiau patenkintos savo
santuokiniais santykiais. Bayat (2007) teigia, kad sutuoktiniai auginantys vaikus su ASS, gali turéti
gilesnj tarpusavio rysj. Be to sudétinga vaiko priezitra ir su ja susij¢ sunkumai uzgriadina
sutuoktinius, kurie iSmoko buti dékingesni ir empatiSkesni (Cowan, 2010, cit. Johnson & Piercy,
2017, p. 646). Siame tyrime taip pat matome daug dziaugsmo, empatiskumo, dékingumo, Zavéjimosi
savo sutuoktiniu ir jo vertinimo.

Antroji tyrime atskeista tema vadinosi ,,Nuo krizés prie komandos: santuokiniy santykiy kaita“.
Joje matome, kaip iSgyvendami sudétingas emocijas bei krizg, suzinoj¢ vaiko diagnozg, sutuoktiniai
patiria daug iSgyvenimy, kol sugeba vienas kitg geriau priimti, sutarti bei veikti labiau kaip komanda
siekdama geresnio tikslo vaikui ir savo Seimai. Tai matome ir Siame tyrime, nes tévai pamazu ima
kartu dirbti, kurti geresnes salygas sau ir savo vaikui ir bando ieskoti tinkamos rutinos ir biidy toliau
gyventi bei rasti teigiamy dalyky savo santykiuose.

Marciano ir bendraautoriy (2015) fenomenologinis tyrimas parodé, kad vaiko su ASS
auginimas gali atitolinti poras ir turéti jtakos skyryboms, taciau taip pat gali juos suartinti, nes
sutuoktiniai bando kartu rtpintis vaiku. I§ tyrimo dalyviy istorijy matome, kad jos ieskojo pagalbos,
bandé suprasti, kad vyksta, praleido daug laiko bendraudamos ir ieSkodamos isei¢iy kartu su savo
sutuoktiniu, nuo diagnozés iki intervencijy etapo. Dauguma pory turéjo priimti sprendimus dél vaiko
darzelio, mokyklos, pereiti jvairias terapijas, naudoti Sonraiso ir ABA metodus. Taigi, Sie bendri
ieSkojimai dar labiau pagilino sutuoktinius santykius. Pavyzdziui, Kristina, 29, kalbédama apie
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delfiny terapija, kurioje dalyvavo kartu su vyru, pradeda verkti ir pasakoja apie tai kaip apie didziausia
krize ir 1iizj, kuria ji jvardina kaip asmeninj ,,subyréjima®: ,, Sita delfiny terapija, is tikryjy, perverté
labai mano gyvenimg, labai didelis lizzis man paciai, labai sunkiai isgyvenau, iki siol sunku kalbéti,
nes emocijskai tai buvo<...> man tai buvo labai sunku. Bet tai buvo labai naudinga, tuom, kad mano
vaikas sugebéjo persilauzti, labai prie dideliy baimiy ir tai padéjo jam perkopti visas baimes ir
priprasti prie ty delfiny, ir daug ty emocijy, ir labai teigiamy.Labai, aisku pavargom, visa seima.
Grizdavom isseke. [pravirksta]. Atsiprasau. <...> vaikas atsipalaidavo, o man buvo toks krizinis,
kritinis matyt /iiZis<...>tai as labai subyréjau. <...>Emociskai. <...> 0 [vyras] kazkaip labai ramiai .

Trecioji tema, atskleidusi sutuoktiniy sutelktumo svarbg, parodé naujy literatiiroje neminéty
aspekty apie tai, kaip sutuoktiniai vertina optimistiskuma ir gebéjimg jzvelgti teigiamy dalyky net
labai sudétingose situacijose. Taip pat rasta panasumy su Kitais tyrimais (Johnson &Piercy, 2017,
Hock et al., 2012), kuriuose pabréziama bendravimo tarp sutuoktiniy Svarba. Tokie dalykai kaip
klausymasis, supratimas, emociné parama ir palaikymas, sprendimy priémimas ir konflikty
sprendimas Kkartu iskilo kaip svarbios $io tyrimo potemés, taGiau minimos ir $iuose tyrimuose.

Ketvirtoji tema apie visuomenés netolerancijg kaip paradoksaly sutuoktinius vienijantj veiksnj
randa atgarsiy ir literatiroje. Bhagat ir kolegos (2015) teigia, kad tévai turi sugebéti susitaikyti su
kity zmoniy teisimu ir apkalbomis bei susidurti su socialinés paramos ir pagalbos trakumu. Tai labali
stipriai matome ir Siame tyrime, kuomet tyrimo dalyvés su skausmu ir pasipiktinimu kalba, kaip
aplinkiniai elgiasi su jy vaikais ir kaip j juos reaguoja, kaip jie negali lengvai pasirodyti vieSumoje
bei rasti vaikui tinkamos ir palankios vietos ugdymui. Visgi Siame tyrime matome labai daug tévy
iSgyvenamo skausmo ir noro, kad situacija keistysi. Netgi kai kurios tyrimo dalyvés teigé
dalyvaujancios tyrime, nes zino, kaip sunku yra kalbéti apie autizma ir nori, kad visuomené daugiau
atkreipty j $ig tema démesio ir kad situacija keistysi.

Kalbant apie santykiy kaitg, tyrimo rezultatai turéjo tam tikry panasumy su Hock ir
bendrautoriy (2012) tyrimu. Identiskai $iam tyrimui, Sie autoriai iSskiria diagnoz¢ kaip sudétingg
laikotarpj sutuoktiniy santykiams. Tai matome ir masy tyrimo dalyviy istorijose, kur vyrauja
sudétingos emocijos, 0 sutuoktiniai patiria milziniskg spaudimg ir sumi$img. Taip pat ir Hock ir
kolegos (2012) teigia, kad po diagnozés pory santykiai pereina ypatingg iSbandyma. Panasiai ir Siame
tyrime, dauguma tyrimo dalyviy kalbéjo apie diagnoze kaip apie sudétingg krizinj laikotarpj ne tik
asmeniSkai, bet ir santuokiniuose santykiuose. Hock ir kolegos (2012) teigia, kad diagnozé yra sunkus
laiko tarpas, nes sutuoktiniai turi rasti kitokius reagavimo buidus, kuomet jy resursai ir jégos yra riboti
bei dél to, kad jie iSgyvena sudétingas emocines reakcijas. Jie isskiria estafetés bégimo faze, kai tévai
ripinasi vaiku ir neturi laiko skirti vienas kitam. Tg patj matome ir Siame tyrime, kai tyrimo dalyvés

kalba apie tai, kad sutuoktinis leidzia pailséti ir labai tai vertina, kad néra laiko santykiams, kad neturi
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laiko apie tai galvoti. Tarpusavio rysio ir jsipareigojimo fazéje, sutuoktiniai sukuria Seimos ruting,
perzitiri savo santykius ir likescius bei kaip jie tarpusavyje bendrauja bei supranta, kad puoseléjant
tarpusavio santykius, jie galés padéti ir savo vaikui (Hock et al., 2012). Atitinkamai, Sio tyrimo
dalyvés pasakoja apie tai, kad keité savo likescius, iSmoko priimti ir vertinti savo sutuoktinj, spresti
konfliktus ir kalbétis vienas su kitu. Taigi vaiko diagnozé tik dar labiau sustiprino sutuoktiniy
tarpusavio santykius ir juos kokybiskai pakeité. Sutuoktiniai tapo kaip komanda, kuri sugebéjo jveikti
krizg ir susitelké dirbti ir gyventi kartu. Tyrime atsiranda tokiy santykiy apibudinimy, kaip
dziaugsmas, zavéjimasis, vertinimas, meilé, ir kt., kurie parodo ne tik sunkumus, bet ir viltj bei
sutuoktiniy santykiy grozj.

Tyrimo ribotumai.

Sis tyrimas analizavo 8 motery santuokiniy santykiy kaitos patyrima. Nors imtis ir maza, taiau
unikali, atspindinti ypatingg motiny, auginanc¢iy vaikus su autizmo spektro sutrikimu, patyrima. Ir
nors rezultaty negalima taikyti kitoms imtims, tac¢iau tam tikri panaSumai Su uzsienio literatiiroje
apraSomais tyrimy rezultatais liudija masy rezultaty validumg. Visgi nors ir moterys kalbéjo apie
savo vyrus, taciau Sis tyrimas neatspindi vyry balso, o tai vienas i§ jo pagrindiniy ribotumy. Kaip
zinome, daZnai sunku prisiSaukti vyrus dalyvauti tyrimuose, ypac¢ kai dél vaiko negalés Seiminé
situacija yra pilna jtampos ir uZimtumo.

Tolimesni tyrimai galéty gvildenti vyry santuokiniy santykiy patirtis ir kas jiems yra svarbiausia
susitaikant su diagnoze ir i$saugojant tarpusavio santykius. Galima buty daugiau gilintis j santuokiniy
santykiy Kaitg pasirinkus reprezentatyvesne tévy, ir motery, ir vyry, imtj ir patyrinéti, Kiek Siame
tyrime iskilusios temos atspindi tévy santuokinius santykius ir jy kaita Lietuvoje. Tai pat iSskirtas
temas galima buty tyrinéti kiekybiskai, pasirenkant didesne imtj.

Praktiskai pritaikyti atrastas temas galéty psichologai ir socialiniai darbuotojai, dirbantys su
poromis ir Seimomis auginan¢iomis Vvaikus su ASS. Svarbu buty atkreipti démesj j sutuoktiniy
patiriamas emocijas, padéti jiems iSeiti i§ krizés ir priimti vaiko diagnoze¢, ugdyti atsparumg bei
ieskoti efektyvesniy budy tvarkytis su stresu, visuomenés stigmatizacija bei mokytis efektyviau
tarpusavyje bendrauti ir kurti didesnj santuokinio sutelktumo lygj.

Irena, 44 taip susumuoja Sio tyrimo metu issakytas pagrindines mintis: ,, Galbut tas pasakymas,
kad pabuti dviese tikrai gali, kai vaikas gerai jauciasi kazkokioj aplinkoj, parke, prie jiros, kai jis
yra saugus. Atsiremti j petj ir tiesiog pasakyti: ,,Bet tu paziurék, koks jis geras, jis vis tiek bus pats
geriausias!" Ir tada pagirt vienas kitg, kad Zinai, vis tiek, jeigu tu nebitum toks tétis, tai gal jis ir
nebiity toks! Ne!Tai tu esi tokia mama, dél to jis ir yra masy toks! Bet jis visada bus miisy, jis yra

miisy. Va tie tokie palaikantys Zodziai, gali bat jie tikri, kad tg minute tampi laimingas, o toliau eini
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gyveni, nes laimei laiko kiek bebiry, ar auginant vaikg su negalia, ar ne, tai yra ta akimirka, kai

isgyvenai, 0 toliau eini ir sprendi visus tuos ripescius “.
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ISVADOS

1. Siame tyrime tévy, auginanéiy vaikus su autizmo spektro sutrikimais, santuokiniy santykiy
patyrimas atskleidziamas per tokias keturias temas: pirma, sutuoktiniai vaiko diagnozés priémimo
akivaizdoje. Antra, nuo krizés iki komandos: santuokiniy santykiy Kaita. Trecia, sutelktumas kaip
santuokos ramstis. Ketvirta, aplinkiniy netolerancija - paradoksalus sutuoktiniy vienybés veiksnys.

2. I8nagrinéjus temg ,,Sutuoktiniai vaiko diagnozés priémimo akivaizdoje®, atsiskleidé, kad
vyrai ir moterys skirtingai susitaiko su diagnoze. Moterys daugiau patiria emocijy audrg, vadovaujasi
savo nuojauta, kad kazkas su vaiku yra negerai, laukia stebuklo, prisiima atsakomybe ir praso vyry
pagalbos. Vyrai daugiausia diagnoze¢ neigia bei ramina ir palaiko savo zmonas, su diagnoze
susitaikydami véliau nei jy sutuoktinés. Kai kurie vyrai neatlaiko buities sunkumy ir diagnozés
nepriima, todél palieka seima.

3. Temoje “Nuo krizés iki komandos: santuokiniy santykiy kaita* atsiskleidé, kaip sutuoktiniai
pereina nuo kaltinimy vienas Kitam ir kaltés jausmo iki emocijy valdymo ir stabilesnés Seiminés
rutinos suktrimo, pasidalijimo pareigomis ir sutarimo dél vaiko ugdymo. Santykiai tampa tvirtesni,
atsiranda tarpusavio priémimas ir supratimas. Sutuoktiniai i§sigrynina tarpusavio likescius, pradeda
vienas kitg priimti ir kartu kaip komanda dirbti ties savo santuokiniais santykiais ir vaiko ugdymu.

4. Tema ,,.Sutelktumas kaip santuokos ramstis* atskleidé, kaip sutuoktiniai gilina savo santykius
kurdami didesnj emocinj artuma, geriau bendraudami ir uzsiimdami bendra veikla. Moterys su vyrais
dalinasi savo jausmais, Zavisi Vyro bruozais ir optimizmu bei su vyru kalbasi. Vyrai domisi autizmu,
teikia zmonoms vilties ir paguodos ,.kad viskas bus gerai ir iSlicka ramias. Sutelktumg brandinti
padeda laikas kartu, bendras sprendimy priémimas ir efektyvesnis konflikty sprendimas bei gilesnis
tarpusavio rysys ir jsipareigojimas.

5. Ketvirtoji tema ,,Aplinkiniy netolerancija - paradoksalus sutuoktiniy vienybés veiksnys
iSrySkino vaiky su autizmo sprektro sutrikimais ir jy Seimy stigmatizacija. Tyrimo dalyvés labai
skaudziai iSgyveno visuomenés ir net artimy zmoniy atmetimag, socialing izoliacijg ir patycias.
Sutuoktiniai to pasekoje uzsigridino bei susivienijo ginti ir saugoti savo vaika su ASS ir Sviesti
visuomene, kas dar labiau juos kaip vyra ir Zmong suartino ir subrandino kaip asmenybes.

7. Rezultaty analizé parodé, kad sutuoktiniy santykiai auginant vaika su ASS yra jvairialypiai,
sudétingi, taciau pasizymi tam tikra kaita nuo stipriy emociniy isgyvenimy bei krizés laikotarpio,
pereinant prie brandesnio periodo, kuomet susitaikoma su diagnoze ir kartu dirbama kaip komanda,

iki gilesnio tarpusavio rysio, sutelktumo ir jsipareigojimo.

54



LITERATURA

Aleksejinaité, L. (2012). Seimy, auginanciy autistus vaikus, gyvenimo kokybé. Magistro darbas.
Lietuvos sveikatos moksly universitetas.

American Psychiatric Association (APA). (2013). Diagnostic and statistical manual of mental
disorders 5. Washington: American Psychiatric Association.

Aylaz, R., Yilmaz, U., & Polat, S. (2012). Effect of difficulties experienced by parents of autistic
children in their sexual life: a qualitative study. Sex Disab., 30(4), 395-406.

Balswick, Jack. O., & Balswick, Judith K. (2007).The Family: A Christian perspective on the
contemporary home. Grad Rapids: Baker.

Bayat, M. (2007). Evidence of resilience in families of children with autism. Journal of
Intellectual Disability Research, 31, 702-714.

Benson, P. R., & Kersh, J. (2011). Marital Quality and Psychological Adjustment among Mothers
of Children with ASD: Cross-Sectional and Longitudinal Relationships. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 41, 1675-1685.

Bhagat, V., Simbak, N.B., & Haque, M. (2015). The peripheral focus on the psychological
parameters of parents of autistic children in the intervention methods: a review and
recommending the strategy, focusing psychological parameters of parents of autistic
children in the intervention methods. Journal of Young Pharmacists, 7(4), 403-414.

Blauth, L. K. (2017). Improving mental health in families with autistic children: benefits of using
video feedback in parent counselling sessions offered alongside music therapy. Health
Psychology Report, 5(2), 138-150.

Boyd, B.A. (2002). Examining the relationships between stress and lack of social support in
mothers of children with autism. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities,
17, 209-215.

Brobst, J. B., Clopton, J. R,. & Hendrick, S.S. (2009). Parenting children with autism spectrum
disorders: the couple‘s relationship. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities,
24, 38-49.

Brooks, R., & Goldstein, S. (2012). Raising resilient children with autism spectrum disorders.
Strategies for Maximizing their strengths, coping with adversity, and developing a social
mindset. New York: McGraw-Hill.

Braun V., & Clarke V. (2006). Using Thematic Analysis in Psychology. Qualitative Research in
Psychology, 3(2), 77-101.

55



Busby, D. M., Christensen, .C., Crane, D.R., & Larson, J. H. (1995). A Revision of the dyadic
adjustment scale for use with distressed and nondistressed couples: Construct hierarchy
and multidimensional scales. Journal of Marital and Family Therapy, 21(3), 289-308.
Centers for Disease Control. (2018). Prevalence of autism spectrum disorder among children
aged 8 years--Autism and developmental disabilities monitoring network, 11 sites, United
States, 2014. Morbidity and Mortality Weekly Report (MMWR). Prieiga Internete:
https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/67/ss/ss6706al.htm
Churchill, S.S., Villareale, N. L. , Mohanghan, T. A, Sharp, V. L., & Kieckhefer, G.M. (2010).
Parents of children with special health care needs who have better coping skills have fewer

depressive symptoms. Maternal and Child Health Journal, 14, 47-57.

Cowan, C.P., & Cowan, P. A. (2000). When Partners Become Parents. New York: Basic Books.

Creswell, J. W. (2013). Qualitative inquiry & research design: Choosing among five approaches.
Los Angeles: SAGE.

Dikko, M. (2016). Establishing Construct Validity and Reliability: Pilot Testing of a Qualitative
Interview for Research in Takaful (Islamic Insurance).The Qualitative Report, 21(3), 521-

528. Prieiga Internete: https://nsuworks.nova.edu/tqr/vol21/iss3/6.

Dabrowska, A., & Pisula, E. (2010). Parenting stress and coping styles of in mothers and fathers
of preschool children with autism and Down syndrome. Journal of Intellectual Disability
Research, 54, 266-280.

Daire, A. P., Dominguez, V. N., Carlson, R. G., & Case-Pease, J. (2014). Family adjustment
measure: Scale construction and validation. Measurement and Evaluation in Counseling and
Development, 47, 91-101.

Deisinger, Julie A. (2012). Autism Spectrum Disorders: Inclusive Community for the Twenty-
First Century. Information Age Publishing: Contemporary Perspectives in Special
Education.

Dirzyté, A., Mikulénaité, L. ir Kavaitis, A. (2016). Autizmo sutrikimy turinciy vaiky situacija ir
jtraukties j Svietimo sistemq galimybés. Analizé. Vilnius : VS “Pazangos projektai”.

Eisemann, M. R., & Oien, R. (2016). Brief Report: Parent-Reported problems related to
communication, behavior and interests in children with autistic disorder and their impact on
quality of life. Journal of Developmental Disorders, 46, 328-331.

Ekas, N.V, Lickenbrock, D.M., & Whitman, T.L. (2010). Optimism, Social Support, and Well-
being in mothers with autism spectrum disoder. J Autism Dev Disord, 40(10), 1274-84.

56


https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/67/ss/ss6706a1.htm
https://nsuworks.nova.edu/tqr/vol21/iss3/6

Estes, A., Munson, J., Dawson, G., Koehler, E., Zhou, X., & Abbot, R. (2009). Parenting stress
and psychological functioning among mothers of preschool children with autism and
developmental delay. Autism, 13, 375-387.

Galletta, A. (2013). Mastering the semi-structured interview and beyond: From research design
to analysis and publication. New York: New York University Press.

Gau, S.S., Chou, M. Chiang, H., Lee, J. Wong, C., Chou, W., et al. (2012). Parental adjustment,
marital relationship, and family function in families of children with autism. Research in
Autism Spectrum Disorders, 6, 263-270.

Gevorgianiené, V. ir Rasc¢epkina, I. (2014). Motiny, auginan¢iy autizmo sutrikimg turinéius
vaikus, kompetencijos. Specialusis ugdymas, 2(31), 155-173.

Gottman, J. M., & Notarius, G. 1. (2002). Marital research in the 20th century and research agenda
for the 21st century. Family Process, 41, 159-197.

Greeff, A. P. (2000). Characteristics of families that function well. Journal of Family Issues, 221,
984-962.

Greeff, A. P., & Malherbe, L. (2001). Intimacy and marital satisfaction in spouses. Journal of sex
and Marital therapy, 27, 247-257.

Greegas Coogle, C., Guerette, A. R., & Hanline, M.F. (2013). Early Intervention Experiences of
Families of Children with an Autism Spectrum Disorder: A Qualitative Pilot Study. Early
Childhood Research & Practice, 15 (1). Prieiga Internete:
https:/files.eric.ed.gov/fulltext/EJ1016155.pdf

Hamlyn-Wright, S. Draghi-Lorenz, R., & Ellis J. (2007). Locus of control fails to mediate

between stress and anxiety and depresson in parents of chldren with a development disorder.
Autism, 11, 489-501.

Hartley, S. L., Barker, E. T., Seltzer, M. M., Greenberg, J., & Orsmond G., et al. (2010). The
relative risk and timing of divorce in families with children with an autism spectrum
disorder. Journal of Family Psychology, 24, 449-457.

Hartley, S.L., Seltzer, M.M., Head, L., & Abbeduto, L. (2012). Psychological well-being of
fathers of adolescents and young adults with Down syndrome, Fragile X syndrome, and
autism. Family Relations, 61, 327-342.

Higgins, D.J, Bailey, S.R., & Pearce, J.C. (2005). Factors Associated with functioning style and
coping strategies of families with a child with an autism spectrum disorder. Autism, 9, 125-
137.

Hock, R.M., Timm, T. N., & Ramisch, J. L. (2012). Parenting children with autism spectrum,

disorders: a crucible for couple relationships. Child and Family Social Work, 17; 406-415.
57


https://files.eric.ed.gov/fulltext/EJ1016155.pdf

Howlin, P. & Moore, A. ( 1997). Diagnosis in Autism. Autism, 1(2), 135-62.

Huws, J., Jones, R. S.P., & Ingledew, D. K. (2001). Parents of Children with Autism using an
Email Group: A Grounded Theory Study. Journal of health psychology, 6, 569-84.

Johnson, J. & Piercy, F. (2017). Exploring partner intimacy among couples raising children on
the autism spectrum: a grounded theory investigation. Journal of Marital and Family
Therapy 43(4), 644-661.

International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems 10th Revision
(ICD-10)-WHO Version. (2016). Prieiga internete:
https://icd.who.int/browse10/2016/en#/F84.0

King, G.A., Zwaigenbaum, L., King, S., Baxter, D., Rosenbaum, P. , & Bates A. (2006). A
qualitative investigation of changes in the belief systems of families of children with autism
or Down syndrome. Child Care, Health, Development, 32 (3), 353-609.

Lasser, J & Corley, K. (2008). Constructing Normalcy: A qualitative study of parenting children
with Asperger‘s Disorder. Educational Psychology in Practice, 24 (4), 335-346.

Lesinskiené, S. (2000). Vaikystés autizmo diagnostikos ir gydymo principai. Vilnius: Vilniaus
universiteto leidykla.
ypatumai. Medicina, 38 (4), 405-411.

Lutz, H. R., Patterson, B.J., & Klien, J. (2012). Coping with autism: a journey toward adaptation.
Journal of Pediatric Nursing, 27(3), 206-213.

Marciano, S. T., Drasgow, E., & Carlson, R. G. (2015). The marital experiences of couples who
include a child with autism. The Family Journal: Counseling and Therapy for Couples and
Families, 23, 132-140.

Matulevi¢iené, R. (2017). Seimy, auginanciy autizmo spektro sutrikimy turincius ir jprastos
raidos vaikus, gyvenimo kokybés vertinimas. Magistro darbas. Lietuvos sveikatos moksly
universitetas.

Mickevi¢iene, E., Sinkariova, L. ir Perminas (2009). Vaiky, turinéiy autizmo sindroma, tévy ir
motiny depresyvumas. Psichologija, 39, 19-30.
sutrikusio intelekto zmoniy globos bendrija ,,Viltis*.

Miles, J. H. (2011). Autism spectrum disorders: A genetics review. Genetics in Medicine, 13(4),
278 -294.

O‘Brian, M. (2007). Ambiguous loss in families of children with autism spectrum disorders.

Family Relations, 56, 135-146.
58


https://icd.who.int/browse10/2016/en#/F84.0

Prasauskiené, A. (red.) (2003). Vaiky raidos sutrikimai. Kaunas: Kauno vaiko raidos klinika
,Lopselis®.

Rivert, T.T., & Mason, J. L. (2010). Review of gender differences in core symptomatology in
autism spectrum disorders. Research in Autism Spectrum Disorders, 5(3), 957-976.

Pisula, E. , & Porebowicz-Dorsman, A. (2017). Family functioning, parenting stress and quality
of life in mothers and fathers of Polish children with high functioning autism or Asperger
syndrome. PLos ONE, 12(10): e0186536.

Pottie, C. G, &Ingram K. M. (2008). Daily stress, coping, and well-being in parents of children
with autism: A multilevel modeling approach. Journal of Family Psychology, 22(6), 855-
864.

Ramisch, J. L., Onaga, E. & Oh, S. M. (2014). Keeping a sound marriage: How couples with
children with autism spectrum disorders maintain their marriages. Journal of Child and
Family Studies, 23, 975-988.

Saveikiené, D. (2018). Tévy, auginanéiy autizmg turinCius vaikus, pozidrio | vaiko ateit]
naratyvas. Tiltai, 1, 125-139.

Stoniené, L. (2015). Psichikos sveikatos priezitros paslaugy prieinamumas vaikams turintiems
psichikos, elgesio ir emocijy sutrikimy. Vilnius. Prieiga Internete:
http://www.hi.lt/uploads/pdf/projektai/lvykdyti%20projektai/90. Tyrimo%20baigiamoji%?2

Oataskaita-pilna.pdf

Weiss, J.A.,Robindon, S., Fung, S., Tint, A., Chalmers, P., & Lunsky, Y. (2013). Family
hardiness, social support, and self-efficacy in mothers of individualis with Autism Spectrum
Disorders. Res Autism Spectr Discord, 7(11), 1310-7.

Whitetaker, P. (2002). Supporting families with preschool children with autism: what parents
want and what helps. Autism, 6(4), 411-426.

Zecavati, N. & Spence, S.J. (2009). Neurometabolic disorders and dysfunction in autism spectrum
disorders. Curr Neurol Neurosci Rep, 9 (2), 129-136.

Zydzitinaité, V. ir Sabaliauskas, S. (2017). Kokybiniai tyrimai: Principai ir metodai. Vilnius:

Vaga.

59


http://www.hi.lt/uploads/pdf/projektai/Ivykdyti%20projektai/90.Tyrimo%20baigiamoji%20ataskaita-pilna.pdf
http://www.hi.lt/uploads/pdf/projektai/Ivykdyti%20projektai/90.Tyrimo%20baigiamoji%20ataskaita-pilna.pdf

SANTRAUKA

Babarskiené, J. Tévy, auginanciy vaikus su autizmo spektro sutrikimais, santuokiniy santykiy kaitos
patyrimas. Psichologijos studijy programos magistro baigiamasis darbas. Darbo vadové prof. dr. R.
Cepiené, Klaipédos universitetas: Klaipéeda: 2019 -67 psl..

Ger¢jant vaiky su autizmo spektro suktrikimais diagnozei, daug mokslininky nagrinéja
pagalbos priemones seimoms auginan¢ioms tokius vaikus. Taciau vis dar maza kokybiniy tyrimy,
nagringjanciy paciy sutuoktiniy santuokinius santykius bei jy kaita auginant vaikus su autizmo
spektro sutrikimais. Tyrimai rodo, kad tokie tévai patiria daug sudétingy issukiy susitaikant su
diagnoze bei randant geriausius badus toliau gyventi, padedant vaikui iIr iSsaugant tarpusavio
santykius. Siame tyrime analizuojama, kaip motinos auginan¢ios vaikus su autizmo spektro
sutrikimais suvokia ir isgyvena santuokinius santykius. Siam tyrimui buvo pasirinktas kokybinis
tyrimo metodas- teminé analizé¢ (Braun & Clarke, 2006) ir naudotas pusiau struktdruotas interviu
duomenims rinkti. Tyrime dalyvavo 8 moterys. Dalyviy amzius svyravo nuo 29 m. iki 44 m.
[Sanalizavus duomenis, i iSskirtos tokios pagrindinés iskilusios temos: sutuoktiniai vaiko diagnozés
priéemimo akivaizdoje; nuo krizés iki komandos; sutelktumas kaip santuokos ramstis ir aplinkiniy
netolerancija - paradoksalus sutuoktiniy vienybés veiksnys. Siame darbe aptariami sudétingos
sutuoktiniy santykiy patirtys per motery prizm¢. Tyrimas yra svarbus, kadangi i§ tyrimo dalyviy
pasakojimy idkilo naujos anks¢iau nenagrinétos temos, pritaikomos Lietuvos kontekste. Sie rezultatai
gali bati naudingi psichologams, socialiniams darbuotojams ir kitiems specialistams, dirbantiems su
Seimomis auginanc¢iomis vaikus su autizmo spektro sutrikimais. Tyrimas ragina atsizvelgti ne vien j
pagalbg tokiems vaikams, bet ir patiems sutuoktiniams kaip porai.

Raktazodziai: sutuoktiniai, sutuoktiniai santykiai, santuokiniy santykiy kaita, vaikai su
autizmo spektro sutrikimais.

Darbg sudaro titulinis lapas, turinys, jvadas, teoriné dalis, tiriamoji dalis, tyrimo rezultatai,
tyrimo rezultaty aptarimas, iSvados, literatiiros sarasas, santraukos (lietuviy ir angly kalbomis),

priedai. Tyrime yra 1 lentelé ir 4 paveikslai.
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SUMMARY

Babarskiené, J. The experience of change in marital relationship among parents rasiing children with
Autism Spectrum disorders. Master Thesis in Psychology. Supervisor prof. dr. R. Cepiené, Klaipéda
university: Klaipéda, 2019- 67 p.

As diagnosis of autism spectrum disorders continues to improve, many researchers study
intervention methods to help families raising children with such disorders. Still qualititative research
on marital relationships between spouses raising children with autism spectrum disorders is quite
scarce. Studies show that such parents experience many challenges accepting the diagnosis and
finding the most effective ways to continue living together and nurturing marital relationship as well
as helping the child. This study analyses how mothers raising children with autism spectrum disorders
perceive and experience marital relationships with their spouse. This study used qualitative method
of research, namely thematic analysis (Braun, & Clarke, 2006) and a semi-structured interview was
utilized to collect data. 8 women participated in this research. The age of the participants ranged from
29 to 44 years old. Having analyzed the data, the following key themes were identified: first, spouses
in the process of accepting child diagnosis; second, the from crisis to marital teamwork; third
cohesion as the main factor fostering marital relationship, and fourth, societal prejudice as the
unifying force for the spouses.This research discusses complicated marital relationship experiences
as presented from the women‘s perspective. The study is important because it identifies new themes
that were not studied before and could be applied to the Lithuanian context. The results of the study
can be helpful for psychologists, social workers and other people helping professions working with
families who raise children with autism spectrum disorders. The study encourages to look not only at
the intervention pssibilities for children, but also for the spouses as a couple.

Keywords: spouses, marital relationship, change in marital relationship, children with autism
spectrum disorders.

Master’s thesis consists of several parts as follows: title page, table of contents, introduction,
theoretical part, empirical part, research results, discussion of the study results, references, summary

(in Lithuanian and English languages) and appendixes. The study contains 1 table and 4 pictures.
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PRIEDAI

1 Priedas

Pusiau struktiiruoto interviu klausimai
. Papasakokite apie savo ir savo sutuoktinio tarpusavio santykius.
. Kokie jiisy santykiai buvo suzinojus diagnoze?
. Kaip jas ir jisy sutuoktinis reagavoti j vaikos sutrikimg ir diagnoze?
. Kaip jus ir jusy sutuoktinis vienas kitg palaikote ir vienas kitam padedate?
. Papasakokite, kaip su sutuoktiniu sprendziate konfliktus.
. Papasakokite, kaip su savo sutuoktiniu priimate sprendimus.
. Ar kada nors galvojote apie skyrybas? Papasakokite, kokia tai buvo situacija ir kaip ja sprendéte.
. Papasakokite, kiek ir kokiu badu galite praleisti lakg kartu su savo sutuoktiniu.

© 00 N O O B~ W N

. Kg labiausiai vertinate savo santuokiniuose santykiuose?
10. K3g palinkétuméte poroms, kurios suzino, kad jy vaikas turi ASS?

11.Gal dar kazka norétuméte pridéti?
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2 Priedas
Informuoto sutikimo forma
Gerbiamas respondente,
AS, Jurgita Babarskiené, Klaipédos universiteto Socialiniy ir humanitariniy moksly fakulteto

Psichologijos katedros magistranté, rengiu baigiamajj darbg tema‘‘tévy, auginanciy vaikus su
autizmo spektro sutrikimais, santuokiniy santykiy kaitos patyrimas.* Maloniai prasau Jasy dalyvauti
kokybiniame tyrime, atsakant j interviu klausimus zodziu. Jusy atsakymai bus jrasomi ir véliau
transkribuojami.

Gauty duomeny konfidencialumas garantuojamas. Magistro darbe bus pateikiami apibendrinti tyrimo
rezultatai. Taip pat bus naudojami pseudonimai. Jei kilty klausimy dél $io tyrimo, maloniai prasau

kreiptis tel. +37067884485 arba el. pastu jbabarskiene@gmail.com

PasiraSydami Zemiau jus sutinkate dalyvauti siame tyrime. Acit uz Jasy dalyvavima!

Tyrimo dalyvio vardas/pavardé

Parasas

Data
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Priedas nr.3

1 Tema. Sutuoktiniai vaiko diagnozés
priémimo akivaizdoje

JI Skirtingu laiku priima diagnoze @
Prisiima Rami
atsakomybe ramina

Zmong

Susitaiko su
diagnoze véliau
nei Zzmona

PraSo vyro
pagalbos

Nuojauta, kad
vaikas Kkitoks

Emocijy
audra

Priima ir susitaiko

Dél tarpusavio
santykiy sunkumy

Dél sunkumy susijusiy
su vaiku ir buitimi

1 Pav. 1 temos teminis Zemélapis.
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2 Tema. Nuo krizés iki komandos: Santuokiniy santykiy kaita

Krize

—

Komanda

Sprendimai
Nuovargis Kalté del vaiko Priekaistavimai
priezitiros
Realistiski . Supratimas ir Pakite
lukesciali Pagalba Rutina priémimas prioritetai

2 Pav. 2 temos teminis zemélapis.
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3 Tema.Sutelktumas kaip santuokos ramstis.

g . Vertina Praso - . .
Dalinasi Zavisi Vyro Kalbasi || jacalbos Domisi Parama Viltis l}uplnaSI I$saugoja
jausmais vyru savybes autizmu Zmona ramybg
iﬂﬁ%gg Bendra veikla Bendravimas
Priémimas — Atostogos —| Konflikty sprendimas

Sutarimas || Pareigos || Pasitarimy kambareélis

|| Palaikymas Vaiko ugdymas Poziario pakeitimas

o Gebgjimas
—| $ Sprendimai
RySys — P — nejskaudinti
— Isipareigojimas — Laikas kartu —T Poky¢iai bendravime

3 Pav. 3 temos teminis Zemélapis.
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4 Tema. Aplinkiniy netolerancija-paradoksalus
sutuoktiniy vienybés veiksnys

Visuomen_é_s Tévy _
netoleranciia reakcija Vengimas
I |
o o — Teisinimasis
Ugdymo Artimi Gyvenamoji aplinka

jstaigos Zmonés (zaidimy aikstelés ir pan.)

Saves kaltinimas

Nelgiamas | || p;etaistai Atstamimas — Va{)ko e,
poiiﬁris SavyD1u 1€SKOo11mas
— Vaiko palyginimas

Vengimas Drausminimas Palyginimas su kitais vaikais

| Susitelkimas ginti
vaika

Abejingumas

Ejimas j visuomene Su
— vaiku

4 Pav. 4 temos teminis zemeélapis.



