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Santrauka. Sinolaikinés tévystés / motinystés tyrinétojai teigia, kad per pastarnosins kele-
tg desimtmeliy neuromokslai tapo didZiausiq jtakq turinti mokslo sritis tévy ir cksperty
sampratai bei praktikoms, susijusioms su vaiky auginimu, priegiira bei ugdymu pirmai-
siais gyvenimo metais (Apple 1995, Hays 1996; Macvarish 2016; Rawdin 2019 ir kt.).
Ekspertinémis ir mokslinémis (daugiausia neuromokslinémis) Ziniomis jprasmintoje moti-
nystéje / tévystéje meilg ir intuityvy santyki su vaiku keicia sgmoninga j vaiko smegeny sti-
muliacijg, plastiskumg ir paZeidZiamumag nukreipta veikla, o tévy, ypad motiny, vaidmuo
ir santykis su vaiku matomas kaip esminis veiksnys, formuojantis vaiko smegenis ir lemiantis
viso likusio gyvenimo s¢kmg (Furedi 2008, Lee et al. 2010). Sio straipsnio teoring pagrindg
sudaro sociologés Jen Macvarish socialiné sio neurocentrisko poZiiirio j vaikus ir Sinolaiking
tévystg / motinystg kritika. Straipsnyje ne tik pristatomi esminiai neuroankléjimu gristo té-
vystés / motinystés modelio aspektai, bet ir atskleidZiama, kaip sis neurocentriskas modelis
leid%ia geriau suprasti ir paaiskinti autistiskus, t. y. neurologiskai :kirtingusl, vaikus au-
ginantiy Seimy patirtis. Informanty pasidalintos istorijos leidZia ne tik geriau paZinti an-
tistiskus vaikus auginaniiy seimy patirtis, bet ir reikSmingai praplecia sociokultiring Jen
Macvarish aprasytq neurotévystés modelj j diskusijq jtraukiant neurojvairovés® aspekty.

1 Straipsnyje vengiama naudoti su biomedicininiu autizmo diskursu susijusius terminus, todél
autizmo spektro sutrikimas (ASS) sinonimiskai jvardijamas kaip neurologinis skirtingu-
mas, kuris yra labiau susij¢s su sociologes Judie Singer pasitilyta neurojvairovés idéja. Ji
1998 m. biomedicininj negalios modelj pasialé keisti j socialinj ir atsisakyti autistisky
zmoniy patologizavimo bei medikalizavimo (Singer in Blume, 1998). Visgi sociologiniu /
antropologiniu poZzitiriu autizmas yra matomas kaip biopsichosociokultirinis reiskinys,
todél visi aspekeai laikomi reik§mingi sickiant holistisko jo supratimo.

2 Neurojvairové gali reiksti kelis skirtingus dalykus. Pirmiausia tai yra Zmoniy biojvairovés
faktas, o ne socialiné / kultariné idéja, politiné pozicija ar moksliné paradigma. Tai yra
begaliné Zmoniy kognityviniy gebéjimy variacija, kurioje kiekvienas Zmogus pasizymi
skirtingomis neurologinémis savybémis, kurios turi reik§mingos jtakos asmens mastymui,
komunikacijai, mokymuisi, socialiniy ry$iy karimui su kitais Zmonémis ir fizinés aplinkos
patyrimui, t. y. sensorikai. Taip pat neurojvairové gali buti apibréZziama kaip socialinis
judéjimas, kurio Salininkai iskelia jtraukios visuomenés idéja ir tokiu budu siekia didesnio
neuromazumoms priklausanéiy asmeny jgalinimo $vietimo, sveikatos prieZiiros srityse,
politiniame, ekonominiame ir kultiriniame gyvenime. Kaip teigia Walker, neurojvairoveé
gali biiti matoma kaip biojvairovés (genetinés) manifestacija (Walker 2014), kuri pasitloma
kaip alternatyvus poZiiris vietoje neurojvairovei priklausanéiy asmeny patologizavimo.
Pvz., autizma aiSkinti ne per biomedicininj sveikatos modelj, bet per biopsichosocialinj, o
autisti$kuma matyti kaip asmens tapatuma, bet ne ribotuma. Ta¢iau su pastaruoju pozitiriu
sutinka ne visa autizmo bendruomené.
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Kaip rodo surinkti empiriniai duomenys, autistisko vaiko prieziira nuo diagnozés nustatymo
momento yra jvelkama j ypac grieztq neuromoksliniy, neuropsichologiniy ir neuropedagoginiy
Ziniy visagalybe bei kontrolg, kuri labiausiai atsiskleidzia per Sinos aspektus: ,3 pirmyjy vaiko
gyvenimo mety mitq', nuostatq ,kuo daungian, kuo ankscian — tuo geriau”ir eksperty konstruo-
Jamaq likestj-vilti ,, turéti normaly vaikg”.

Reik$miniai zodzZiai: autizmas, ﬂeumtévystég, neumaukléjimas, neuromokslai, tévystés / mo-
tinystés kultiira.

Jvadas

Kultirinés tévystés / motinystés studijos (angl. Studies of parenting culture)
(Faircloth, Lee 2010; Lee et al. 2014) atskleidZia, kad Vakary visuomenéje
jvairios su tévyste / motinyste, vaiky auginimu, aukléjimu ir ugdymu susi-
jusios socialinés nuostatos, kultariniai standartai, politiniai sprendimai ir
visuomenés likes¢iai nuolat keitési (Schaub 2010; Trifan et al. 2014). Ypa¢
ry$ki transformacija matoma XIX a. pabaigoje ir XX a. pradzioje, kai Va-
kary pasaulyje instituciskai jtvirtinamos modernios visuomenés id¢jos apie
Seima, vaikyste ir tévyste / motinyste. Sukonstruojamos tokios kategorijos
kaip ,normali Seima“ ir ,,normalus vaikas®, kurios tampa centrinémis asimis
medicinoje, socialiniame darbe, $vietime ir psichologijoje (Waltz 2020) At-
kreiptas démesys j motinos ir vaiko santykj bei atsirade tokie socialiniai kons-
truktai kaip ,motinos meilé” ir ,normalis tévai“ lémé ne tik patriarchaling
ly¢iy darbo pasidalijamo samprata , kuomet motinos vaidmuo prizitrint vaika
vertinamas kaip svarbesnis nei tévo / vyro, bet ir tapo motery tinkamumo
bati motinomis vertinimo kriterijumi (Stone 1979). Siuo pagrindu XX a. vi-
duryje pradedama plétoti psichoanalize grindZiama prieraiSumo teorija (angl.
attachment theory), kurioje iSskirtinai akcentuojamas motiny vaidmuo ir jtaka
s¢kmingai vaiko psichoneurologinei raidai ir gyvenimo sé¢kmei (Bowlby 1958;
Main 1995; Goldberg et al. 2000; Fitton 2012). Kaip pastebi Roma Jusiené,
jvairios psichoanalitinés teorijos tampa kadikio subjektyvaus gyvenimo tyri-
néjimy ir pazinimo pradzia, kai sickiama issiaiskinti, kaip ankstyvasis vaiko
vystymasis lemia véliau atsirandancia patologija (Jusiené 1995), pvz., kalbos
vélavima, menkus socialinius jgudzius ir kitus raidos sutrikimus. Tuo paciu
metu Vakary psichiatrijoje i$plétojama taip pat psichoanalitinio pozitrio ins-
piruota vaiky psichiatry Leo Kannerio ir Bruno Bettelheimo emociskai $alty
motiny teorija (angl. refrigerator mothers), kurioje vaikystés autizma bandoma
3 Siame straipsnyje angl. terminas parenthood veréiamas kaip tévysté / motinysté ir var-

tojamas socialiniam tévo / motinos vaidmeniui jvardinti; angl. terminas parenting

ver¢iamas ir suprantamas kaip procesas, apimantis vaiky auginima, aukléjima ir ugdyma

(Polivanova 2018). Neurotévystés savoka Siame straipsnyje vartojama kaip sociokultiiriniy

tévystés / motinystés praktiky visuma, susijusi su §eimomis, auginan¢iomis autistiskus, t. y.
neurologiniy skirtingumy turin¢ius vaikus.
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susieti su egocentriskomis, narcicistiskomis ir emociskai $altomis motinomis,
nesugebandiomis tinkamai myléti, uZmegzti prieraisaus santykio su vaikais ir
atliepti jy psichosocialiniy poreikiy. Nuo pat pradziy $is pozitris buvo kriti-
kuojamas kaip nepagrijstai smerkiantis ir kaltinantis motinas, o po keliy de-
$imtmeciy, i$aiskinus autizmo sasajas su genetika, buvo galutinai pripazintas
kaip pseudomoksliné idéja.

Kaip pastebi Mitzi Waltz, visgi tévy kaltinimas nickada nebuvo i$nykes
(Wattz 2020), o pastaruosius keleta desimtmeéiy tévy ypatingas vaidmuo
vaiko psichoneurologinei raidai tapo vél placiai diskutuojama tema neuropsi-
chologiniame diskurse. 1996 m. amerikietis neuropsichologas Ronaldas Ko-
tulak knygoje “Inside the Brain: Revolutionary Discoveries of How the Mind
Works” paskelbia, kad aplinka, kurioje auga vaikas, bei patirtys, kurias jis /
ji sukaupia pirmaisiais gyvenimo metais, nulemia smegeny vystymasi, kei¢ia
genetika, tai yra svarbiausias s¢kmingo gyvenimo ateityje kriterijus (Kotu-
lak 1996, 35). Skurdas, i$siskyre, smurtaujantys, turintys psichikos sveikatos
problemy ar net daug dirbantys tévai, anot Kotulak, negali uztikrinti tinka-
mos vaiko smegeny stimuliacijos, o $i stoka lemia ne tik psichoneurologinés
raidos sutrikimus, psichikos sveikatos problemas, polinkj j depresiskuma,
kalbos velavima, imuninés sistemos disfunkcija, epilepsija, bet taip pat turi
ir socialines pasekmes — Zenkliai iSaugusj agresijos ir nusikalstamumo lygj
visuomenéje (Kotulak 1996). Remdamasis savo ir kity neuromokslininky
idéjomis Kotulak teigia, kad jvairius neurologinius sutrikimus, mokymosi
ir elgesio sunkumus lemia ne tik ,,blogi genai® (angl. bad genes), bet taip pat
skurdas, netinkamas aukl¢jimas vaikystéje ir nepakankamas tévy demesys
vaiko smegenims (Kotulak 1996, 36). Si idéja jvairiy sri¢iy mokslininkus
paskatino naujai sugrjzti prie senos nature vs nurture diskusijos, kuri, anot
sociologes Jen Macvarish bei antropologo Richard Grinker, tapo pagrindu
naujam tévystés / motinystés modeliui — neurotévystei ir pirmyjy 3 mety
judéjimui (Macvarish et al. 2014) (angl. first three years movement).

Nepaisant socialinés kritikos, neurocentriskas pozitris j vaikus ir jy au-
ginima greitai i$populiar¢jo tick JAV, tick Europoje ir XX a. pabaigoje tapo
nauja moderniy valstybiy socialinés politikos kryptimi ankstyvojo ugdymo
srityje (Macvarish 2016). Nors uzsienyje neuroaukléjimu grista tévysté /
motinysté polemizuojama jau senai, Lietuvoje* tik dabar pradedama apie
tai kalbéti politiniame, akademiniame ir vie$ajame ankstyvosios kadikiy
4 Prof. Ilona Tamutien¢ (VDU) kritikuoja ,Naujos kartos Lictuva“ projekta, ku-

ris, kaip teigiama, ,2021-2026 metams nejtraukia pirmyjy 1000 Zmogaus gyve-

nimo dieny, kurios yra kritinés Zmogaus vystymuisi, sveikatai, potencialo i3sklei-
dimui, geresniems $vietimo rezultatams, zmogiskiesiems resursams darbo rinkoje
gerinti bei tvarios Lictuvos ateities uztikrinimui. Nors 2020-yjy kovo 24 d. Europos Ta-

ryboje priimta ,ES vaiko teisiy strategija“ numato tokia galimyb¢®. https://www.vdu.lt/lIt/
prof-i-tamutiene-del-plano-naujos-kartos-lictuva-projekto/
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ir vaiky raidos diskursuose. Vienas i§ ryskiausiy $io proceso pavyzdziy yra
socialiné iniciatyva ,MaMaDu", kurios iniciatorés organizacijos tinklalapy-
je skelbia, kad ,,} Lietuva atnesa ankstyvos vaiko raidos principais paremta
socialing inovacija — pagalbos ir informacijos sistema auginantiems vaikus
iki 3 mety amziaus.> ,MaMaDu" Facebook paskyroje, taip pat interneti-
néje svetainéje gausiai publikuojami jvairas straipsniai susij¢ su ankstyvaja
kadikiy ir vaiky raida, talpinami tinklalaidziy ciklo ,,Smegeny architektai®
jrasai ir diskusijos su jvairiy sri¢iy vaiky raidos specialistais, pvz., psicholo-
gais, pediatrais, neurologais ir kt. Dazname straipsnyje keliami klausimai,
»kodeél svarbu Zinoti ir suprasti, kaip kartu su mazyliu auga ir jo smegenys?
Kodé¢l ir kiek vaiko s¢kminga raida priklauso nuo tévy, kodél ankstyvuoju
vaiko raidos metu itin svarbu atliepti mazyliy poreikius ir pan. Tévams pa-
teikiami mokslinémis bei ekspertinémis ziniomis pagrjsti atsakymai: ,Nes
Jasy mazylio ateitis priklauso nuo to, kaip atliepsite jo poreikius tam tikru
raidos etapu, ir tik Zinodami, kaip veikia kadikio smegenys geriau suprasite,
ko ir kada jiisy kiidikiui tritksta ar reikia.“® Taip pat $ios iniciatyvos autorés
pabrézia, ,jog ankstyvoji vaiko raida yra ne tik budas geriau atliepti mazyliy
poreikius, bet ir efektyvi socialinés politikos priemone®, todél ypa¢ apsimo-
ka investuoti j vaikus iki 3 mety.“”

Kitas neurocentrisko pozZitrio j tévyste / motinyste ir santykius su vai-
kais pavyzdys yra motinystei / tévystei skirty Zurnaly ir knygy gausa tokiais
pavadinimais: ,,Vaiko smegenys paaiskintos tévams®, ,Kaip vystosi kidikio
smegenys”, ,Vaiko smegeny manksta®, ,Kaip kurti vaiko smegenis® ir t. t. Sio-
se mokslo populiarinimo knygose dazniausiai kity sri¢iy specialistai, pvz.,
neuroedukatoriai, psichologai, raidos specialistai, pediatrai, perinterpretuoja
neuromokslines Zinias ir pateikia ,teisingus® patarimus, kaip turi bati au-
ginami vaikai. Vis délto $ie pastebéjimai néra pakankami aptarti ,,lietuvis-
kaja neurotévyste®, nes Lietuvoje i§samesniy teoriniy ir empiriniy studijy
$ia tema néra atlikta. Taigi, Siame straipsnyje sickiama ne tik pristatyti es-
minius sociologés Jen Macvarish neuroaukléjimo ir neurotévystés modelio
aspekeus, bet kartu ir paskatinti nauja sociokultariniy tévystés / motinystés
tyrimy ir diskusijy kryptj Lietuvoje.

Sio straipsnio teorinis pagrindas konstruojamas naudojant Jen Macva-
rish neurocentrisko pozitrio j vaikus ir tévyste / motinyste kritika. Tai ypac

5 https://mamadu.lt/?fbclid=IwAR1i7nOy6]JvrrsNyQ-Nom2BnjPdhnoUigh X W-
bRaaE8S3fSe] YQKIGYyKW Yrg (Paskutinj karta tikrinta 2021, lapkricio 21 d.

6 https://mamadu.lt/posts/ka-butina-zinoti-apie-zmogaus-
smegenis?fbclid=IwAR3taAuLqmQc9-YRyvEvImDuLJRM380OMLyleCH9O_LnO-
9JJIXIt4qBG_Bek (Paskutinj kartg tikrinta 2021, gruodzio 2 d.)

7 hteps://www.ziniuradijas.lt/laidos/sekmes-receptai/kodel-investuoti-i-vaikus-iki-
3-metu-apsimoka?video=1&fbclid=IwAROYMLtEB4b20jo0r7tL38pkwR9j3qgU-
HE1ABVI-MzOrpvNPYT2NsfLC-U (Paskutinj karta tikrinta 2021, gruodzio 2 d.)
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aktualu ja susiejant su autistisky, t. y. neurologiniy skirtingumy turiniy,
vaiky auginimu ir ugdymu. Batent $io platesnio sociokultarinio aspekto pa-
sigendama Jen Macvarish monografijoje, kurioje neurocentrisku poziariu j
vaikus grjstas tévystés / motinystés modelis yra pateikiamas kaip idealistinis
ir orientuotas tik j neurotipinés visuomenés dalj, t. y. | $eimas, auginan-
¢ias neurologiniy skirtingumy neturinéius vaikus, kitaip tariant, j Seimas,
kuriose auga tik ,sveiki® ir jprastos neurologinés raidos vaikai. Sia prasme
konstruojamas idealistinis tévystés / motinystés scenarijus, kuriame ,,tinka-
mai informuoti tévai“ nei§vengiamai uzaugina ,tinkamus vaikus®. Straips-
nyje akcentuojama, kad neurotévystés modelyje, kurj apraso Jen Macvarish,
$iuolaikiniai tévai yra reprezentuojami ne kaip kompleksiska, dinamiska ir
kultariskai jvairi socialiné grupé, tatiau kaip homogeniska ir vienalyté. Au-
tizmo sociologijos ir antropologijos kontekste autistiskus vaikus auginan-
tys tévai yra matomi kaip savita sociokultiriné grupe su itin aiskiai savo
tapatuma apibrézian¢iomis vertybinémis nuostatomis, komunikacijos ir
elgsenos modeliais, kasdieniais ritualais, socialiniais santykiais, lakes¢iais,
socialinémis normomis ir kultariniais standartais, todél $iame straipsnyje
per informanty naratyvus sickiama parodyti, kaip neurojvairovés jtrauki-
mas | $ig diskusija reik§mingai prapledia neurocentrisko poziurio j vaikus
ir tévyste / motinyste sampratg. Laikomasi nuostatos, kad diskutuoti apie
neuroaukléjima ir neurotévyste / motinyste nejmanoma ignoruojant Zmo-
niy biojvairovés fakto, kuris teigia, kad kiekvieno Zmogaus smegenys yra
skirtingos, nes jos vystosi dél nuolatinés socialinés saveikos, Zmogaus gene-
tikos ir psichologinés patirties.

Straipsnyje analizuojami 34 pusiau struktaruoti interviu su autistiskus
vaikus auginanc¢iomis $eimomis, kuriy patirtys rodo, jog tokio vaiko augi-
nimas jvelkamas j itin griezta neuromoksliniy, neuropsichologiniy, neu-
roterapiniy ir neuroedukaciniy ziniy visagalybe bei kontrole. Informanty
naratyvai atskleidzia, kad autistiSkus vaikus auginan¢iy $eimy kasdienybe,
ypaé po diagnozés nustatymo, uzpildoma jvairiomis ankstyvosiomis neu-
rointervencijomis ir neuroterapijomis, o vaiko ir visos $eimos gyvenimas
tampa panasus | Jen Macvarish naudojama metafora — eksperty invazijg
i Seimos gyvenima (Macvarish 2016). Straipsnyje taip pat apraoma, kaip
ankstyvosios vaiky raidos specialisty, neuroedukatoriy bei autizmo eksper-
ty rekomendacijos tévams, kuriy jie nuolat sulaukia, daznai yra nesuderina-
mos su netipiska vaiko sensorika ir psichoneurologine raida, tampa ,fakzais
Zudikais* arba ,terapiniu smurtu® prie§ vaikus. Pvz., vaiko ir mamos / tévo
akiy kontaktas neurougdyme jvardijamas kaip batina ,sveikos raidos” ir ar-
timo rysio sukarimo salyga. Tadiau kuriant santykj su autistiskais vaikais,
kuriems palaikyti akiy kontakta ne visada jmanoma, $i rekomendacija gali
tapti ne malonia praktika, bet ,terapiniu smurtu”, kuriuo bandoma keisti
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vaiko elgsena neatsizvelgiant j jo priezastis ir vaiko savijauta. Taip pat daz-
nai akcentuojamas motinos ir kudikio fizinio kontakto ,oda prie odos®
(angl. skin to skin) butinumas, kuo daznesnis vaiko mylavimas ir glostymas,
kurie autistisko kadikio ir vaiko atveju, kai jis / ji dél savitos sensorikos gali
nenoréti bati lie¢iamas, tévams tai gali sukelti psichologing jtampa dél nega-
l¢jimo jgyvendinti $iy rekomendacijy ir kaltes jausma del tinkamos smegeny
stimuliacijos stokos.

Straipsnyje taip pat atskleidZiama, kad autistiskus vaikus auginan-
¢iy tévy / motiny sociokultarinés praktikos neegzistuoja socialiniame ar
kultariniame vakuume, tadiau yra jvairiy $iuolaikingje visuomengje vyks-
tandiy poky¢iy rezultatas. Empiriniai duomenys rodo, kad Macvarish ap-
raSytas neurocentriskos tévystés / motinystés modelis turi ypatinga rysj
su autistiSkus vaikus auginanéiy tévy / motiny patirtimis ir praktikomis,
kurios nediskutuojamos sociologés apraytame neurotévystés modelyje.
Siame straipsnyje analizuojamos autistiskus vaikus auginandiy Seimy patir-
tys ne tik reik§mingai praple¢ia Macvarish apra$yta neurotévystés modelj
i ji jtraukiant neurojvairovés aspekta, bet taip pat leidZia pamatyti daug
kompleksiskesnj $iuolaikinés teévystés / motinystés kontekstg ir empiriniais
duomenimis pagrjsti tuos aspektus, kuriuos Macvarish apraso tik teorinia-
me lygmenyje: ,,3 pirmyjy vaiko gyvenimo mety judéjimg”, nuostaty ,kuo
anksiau, kuo daugian — tuo geriau” ir eksperty konstruojama lakestj-viltj:
ngalite turéti tokj vaikg, kokio norite, jeigu tik pakankamai su juo dirbsite ir
Jjam nepakenksite®.

Toliau straipsnyje aprasomi Jen Macvarish neuroaukléjimo ir neurote-
Vystés samprata.

Neurotevyste: teoriniai argumentai ir socialine kritika

Kultarinés tévystés / motinystés studijos atskleidzia, kad kiekvienoje vi-
suomengéje egzistuoja saviti tévystés / motinystés, vaikystés ir vaiky augini-
mo / ugdymo kultiriniai modeliai bei standartai (Lee et al. 2014; Gottlieb,
DeLoache 2017). Neurotévysté, kaip ir visi kiti tévystés / motinystés mo-
deliai yra ilgos ir sudétingos visuomeniy kaitos rezultatas. Anot sociologés
Jen Macvarish, Vakary visuomenése paskutiniuosius keleta desimtmeciy
neuromokslai yra daugiausiai jtakos turinti mokslo sritis tévystés / moti-
nystés sampratoms ir praktikoms (Macvarish 2016). Nors Jen Macvarish
daugiausia analizuoja DidZiosios Britanijos sociokultarinj ir politinj kon-
teksta, taciau pazymi, kad $i tévystés / motinystés koncepcija budinga dau-
geliui vakarietisky visuomeniy, kuriose XX a. viduryje $eimos gyvenimas
tampa vis labiau valstybés institucijy neoliberalios demokratijos idé¢jomis,
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mokslinémis Ziniomis ir i§ jy kylanc¢ia ekspertine pagalba tévams kontro-
livojama sritimi (Freeman 1983, Taylor 1995, Hays 1996, Romagnoli, Wall
2012, Richter, Andresen 2012; Kuan 2015).

Neuroauklé¢jimu (angl. neuroparenting) Macvarish apibudina kadikiy
bei vaiky auginimo modelj, kuris daugiausia grindziamas neuromoksline-
mis Ziniomis apie smegeny plastiskuma ir pazeidZziamuma (Macvarish 1996,
10). Neuroaukléjimo ideologijos plétrai didelg jtaka turéjo keleta desim-
tme¢iy neuromokslininky naujausiomis mokslinémis ziniomis konstruoja-
mas neurocentriskas poziuris | vaikus, vaikyste ir tévy ir vaiky santykius
(Macvarish 2016). Mokslinéje literatiiroje nurodoma, kad neurocentriskas
poziuris j vaikus, ypa¢ 3 pirmyjy vaiko gyvenimo mety judé¢jimas, labiau-
siai sicjamas su 1996 m. JAV psichoneurologo Ronaldo Kotulak argumen-
tais apie tai, kad nepakankamas kadikio ir vaiko smegeny vystymasis per
pirmuosius trejus gyvenimo metus, kurj dazniausiai lemia skurdi aplinka,
televizija, tévy skyrybos, tévy psichikos sveikatos problemos, yra tiesiogiai
susijes su visuomenéje sparciai augandia agresija bei kriminaliniu smurtu.
Taip pat teigiama, kad neuromokslai, kurie geriausiai Zino, kaip veikia sme-
genys ir ko reikia jy tinkamam vystymuisi, turi tapti socialinés politikos
dalimi (Grinker 2008, 103). Kaip pazymi antropologas Roy Richard Grin-
ker, nors $i idéja sulaukeé didelio politikos formuotojy démesio, ji nebuvo pa-
laikoma neuromokslininky, nes buvo vertinama kaip neuromitologizuota,
t. y. $iurks¢iai iskreipianti neuromokslines zinias (Grinker 2008, 103-105),
o jomis bandoma atsakyti j tuos socialinius klausimus, j kuriuos atsakyti
jos néra skirtos. Sie teiginiai taip pat inspiravo diskusijas apie tai, ar tokios
sociokultirinés charakteristikos kaip sudétinga ekonominé $eimos padétis,
tévy psichoemociné sveikata, Seimos strukeara ir kt. turéty tapti esminiais
vaiky (ne)s¢kmingos psichoneurologinés raidos ir vélesnio jy gyvenimo ver-
tinimo kriterijais.

Vienas i§ pirmuyjy Sios idéjos kritiky John Bruer 2002 m. savo knygoje
“The Myth of the First Three Years: A New Undesrtanding of Early Brain
Developement and Lifelong Learning” i$skyré ir sukritikavo tris pagrindi-
nius jo jvardintus neuroaukléjimo mitus, kuriais remiantis buvo konstruo-
jama neurocentriskos tévystés idéja: a) smegeny sinapsés (a. p. jungtys tarp
neurony) per pirmuosius trejus vaiko gyvenimo metus vystosi spar¢iausiai,
todél vélesni metai yra palyginti nereik$mingi; b) kritinis smegeny vystymo-
si langas nuo gimimo iki trejy mety yra toks ribotas, kad, jam uzsidarius,
mazai kas gali padéti sumazinti raidos deficitg, kurj galéjo sukelti skurdi
vaiko aplinka ir dél to netinkama arba nepakankama smegeny stimuliaci-
ja; ir ¢) individy, augan¢iy mylin¢ioje, materialiai aprapintoje ir teigiamai
smegenis stimuliuojancioje aplinkoje nuo gimimo iki trejy mety, smegenyse
yra daugiau sinapsiy nei augant skurdesnémis salygomis, todél jy sekmingos
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ateities prognozés yra geresnés (Bruer 2002). Brueris savo knygoje ne tik
dekonstruoja $iuos mitus klausdamas, ar pirmyjy trejy kadikio gyvenimo
mety sureik§minimas nepriestarauja kitoms neuromokslinéms idéjoms apie
smegeny plastiskuma ir gebéjima mokytis visa gyvenima, bet taip pat i$sa-
miai apraso tokio neurocentrisko poziario zalg tévams ir jy santykiams su
vaikais.

Anot Macvarish, neurocentriskos tévystés modelyje vaiko smegenys
dazniausiai yra matomos ne kaip gebantios prisitaikyti prie tam tikros
aplinkos, bet kaip lengvai ir negrjztamai pazeidZiamos, todél tévai skati-
nami i§ vaiko aplinkos pasalinti bet kokius toksiskus elementus, galincius
turéti neigiama poveikj jo neuro- ir psichosocialinei raidai. Tévai, sickdami
jvykdyti $ias rekomendacijas ir apsaugoti vaikus nuo smegenis zalojanciy
patir¢iy, anot Haim Ginott, tampa ,tévais maliansparniais‘, nuolat besisu-
kandiais aplink savo vaikus, pernelyg juos globojanéiais, kontroliuojanéiais
bei prisiimanciais didZiajg dalj atsakomybés uz jy patirtis (Ginott 2002).

Vaiky neuro- ir psichosocialinis pazeidziamumas tampa esmine tévy
atsakomybe ir neuroaukléjimo adimi, o tévai matomi kaip ,savo vaiky
smegeny architektai® ir skulptoriai“. Anot ankstyvosios raidos eksperty ir
neuroedukatoriy, tévai (daugiausia mamos) tiesiogine prasme kuria vaiko
smegenis (Macvarish 2016, 33), todél tokios sociokultirinés motinystés /
tévystés praktikos kaip néStumas, zindymas, kudikio bei vaiko prieziura,
zaidimas, lavinimas bei mityba neurotévystéje vertinamos ne kaip intuity-
vios ir spontaniskos elgsenos, bet kaip strateginés $eimos veiklos, nukreiptos
j vaiko smegeny projektavima. Taip pat tokios praktikos kaip vaiko apkabi-
nimas, oda prie odos mylavimas (angl. skin zo skin), butiavimas, zindymas,
akiy kontaktas, tinkamai suorganizuotas zaidimas tampa ne spontaniska
tévy / motiny elgsena ir meilés israiska, bet symoninga neurotechnika, ku-
ria sickiama suzadinti vaiko smegenis. Anot Macvarish, $iuolaikiné motina
kratimi maitindama kadikj jam j akis Ziari ne tik todeél, kad jai ir kadikiui
tai malonu, bet todél, kad jai taip rekomendavo neurologas arba pediatras,
ji zino, kad tai naudinga vaiko smegeny stimuliacijai, ir tai lems geresnius
jo pazymius mokykloje (Macvarish 2016, 80-81). Be to, neuroaukléjimu
gristas tévystés / motinystés modelis kritikuojamas kaip motinocentriskas
(angl. mother-centered), nes labiau yra orientuotas j motinas, o ne j abu té-
vus. Stereotipiskai $i nuostata grindziama motinos empatiskumu ir biolo-
giniu determinizmu, pvz., motiny gebéjimu maitinti kratimi. Tai aiSkiai
atsispindi ir ,MaMaDu® socialinés iniciatyvos pasirinktame pavadinime,
kuris pirmiausia asocijuojasi su MaMa.

8  https://www.verslimama.lt/ankstyvojo-ugdymo-ckspertai-tevai-savo-vaiku-smegenu-
skulptoriai/?fbclid=IwAR19g7WLMftlhlqypjtdMAZEdM1-wgxGB1x6Dzn-
2gRiS8gFIgrjFC_mijT4 (Tikrinta 2021 11 21)
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Neuroedukatoriai ir kiti neurocentriskos tévystés atstovai pabrézia,
kad ,kurti vaiko smegenis” yra sudetingas ir specifiniy Ziniy reikalaujantis
darbas, todél tévams butina jgyti bent minimaliy neurologijos ziniy, (pvz.,
zinoti apie atvirus smegeny langy periodus), kad jie galéty tinkamai stimu-
livoti smegenis ir ju nepazeisty. Anot Macvarish, $iandien tévysté / moti-
nysté suprantama ne kaip kazkas nataralaus, bet kaip Ziniy ir patirties stoka,
kurig uzpildzius galima iSmokti buti zinkamais tévais (Macvarish 2016, 48).
Sia prasme tévai patologizuojami ir matomi kaip nepakankamai gebantys
ir zinantys apie tinkama vaiky auginima, todél yra aktualizuojamas jy eks-
pertinis mokymas. Taip ekspertin¢je ir sumokslintoje $iuolaikinéje tévys-
téje / motinystéje sociologé pabrézia vis mazéjandia ,,motinisko instinkto
reik$me bei kitu, ne moksliniu, badu jgytos patirties sumenkinima, nes tik
informuoti ir tinkamai apmokyti tévai gali uzauginti visuomenei sveikus —
tinkamus vaikus. Siuo pagrindu inicijuojamos jvairios tévystés kompetencijy
ugdymo ir mokymo programos’ nuo zindymo iki tévystés jgiidziy moky-
mo kursy. Neurotévysté nataralios socializacijos metu tévy jgytas patirtis
ir zinias apie vaiky auginimg laiko nepakankamomis, matomas kaip ,,zévys-
tés deficitas“ (Macvarish 2016, 12-13). Pagrindinis tokiy programy tikslas,
kaip ir socialinio projekto ,MaMaDu", - informuoti ir suteikti reikiamas
zinias tévams apie kritinj pirmyjy 3 mety laikotarpj, akcentuoti tévy /
motiny svarba vaiko psichoneurologinei raidai ir jvardinti galimas rizikas.
Anot Macvarish, mokslinis / ekspertinis Zinojimas naudojamas kaip tam ti-
kra simbolinés bei institucinés kontrolés priemong, leidZianti ne tik pagrjsti
tévy nekompetencija, bet ir pasitlyti priemones jai ,padalinti“ (Macvarish
2016, 49). Organizuojamy mokymy metu pateikiamos moksliniais faketais
pagrijstos rekomendacijos tévams, kaip jie turéty teisingai maitinti, Zaisti,
lavinti ir bendrauti su savo vaiku, kad galéty tinkamai vystytis jo / jos sme-
genys. Eksperty reikalavimus Macvarish jvardija ,fakzais 2udikais* (Macva-
rish 2016, 21), kurie iScentruoja organiskas tévystés / motinystés patirtis ir
i§ Seimy atima ne tik spontaniska dziaugsma, bet gali bati nejgyvendina-
mi dél netipiskai besivystancios vaiko neurologijos, sensorikos, motorikos,
$eimos socialinés ar finansinés padéties. Pvz., jprastos raidos vaiky tévams
uzmegzti akiy kontakta su vaiku, kuris, kaip teigia neuroedukatoriai, bati-
na sckmingos vaiko neurologinés raidos salyga, nattrali bendravimo dalis.

9  Socialiné inovacija — pagalbos ir informacijos sistema auginantiems vaikus iki 3 mety
amziaus. ,MaMaDu* https://mamadu.le/ (Tikrinta 2021 11 21) Mokymy programa
»Lemtingi treji pirmieji gyvenimo metai. Kaip uztikrinti gera pradzia?“ hteps://www.
asirpsichologija.lt/seminarai/lemtingi-treji-pirmicji-gyvenimo-metai-kaip-uztikrinti-gera-
pradzia/?fbclid=IwAR06tbjjp9goD95pJ93Bca-POUj15]HIt6s3 TsKG7pVieGek2Higlkb-
3GFA (Tikrinta 2021 11 21)
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Tadiau autistisko vaiko tévams akiy kontakto!® uzmezgimas gali bti nej-
manomas ir jtampg tiek vaikui, tick motinai keliantis veiksmas. ,,Visi Zino,
kad autistai nezinri j akis, — sako tévai, tadiau tai yra kultariskai sukons-
truota socialinio etiketo norma, kuria neuroedukatoriai jvardija kaip bating
motinos ir vaiko santykiy aspekta. Neurologiskai skirtingo vaiko tévams
daznai tai tampa terapiniu objektu, kuris tévy ir vaiky santykius pavercia
ne organiSku vaiko neurologinio skirtingumo pri¢émimu, bet santykiu, kuris
yra pagrjstas grieztomis elgesio kontrolés technikomis. Mokslingje literata-
roje jos daznai jvardijamos kaip terapinis smurtas arba piktnaudziavimas
autistisko asmens atzvilgiu (Kirkham 2017; Richardson 2018).

Kritikuodama neurocentriskg poziurj j tévyste / motinyste Jen Macva-
rish, panasiai kaip Brueris, kelia klausima, ar poziaris j vaika, kaip j vaiks-
¢iojancias smegenis, nesumenkina vaiko jj laikant objektu, su kuriuo reikia
kazka daryti, o ne tiesiog myléti (Macvarish 2016). Ar manymas, kad pir-
mosios 1000 vaiko gyvenimo dieny yra esmingai nulemiancios viso gyve-
nimo s¢kme, nesumenkina Zmogiskojo potencialo ir neprietarauja kitoms
neuromokslinéms idéjoms, pvz., apie visa gyvenima besimokancias / kintan-
dias ir plastiskas smegenis bei dél to visa gyvenima nenutrukstama Zmogaus
neurologing, kognityving raida, resocializacija ir adaptacija (Aldrich 2013).
Ar teisingas yra tévy autoriteto sumenkinimas jj pastatant prie$priesiais
moksliniam Zinojimui? Ar tikrai yra pagrjstas argumentas, kad bet kokia
netinkama vaiko elgseng galima susieti su tevy aukléjimo klaidomis? Tokiy
klausimy spektras praple¢iamas etiniais ir moraliniais aspektais svarstant,
pvz., ar septyneriy mety vaiko psichoemociné sveikata yra maziau pazei-
dZiama ir svarbi negu vieneriy? Ar etiskas eksperty tévams konstruojamas
lakestis, kad ,jus esate savo vaiky smegeny skulptoriai, todél galite tureti
tokj vaika, kokio norite, jeigu tik pakankamai su juo dirbsite” ir ,jus esate
svarbiausi savo vaiky ateities formuotojai®.

Ne tik Macvarish, bet ir kiti mokslininkai pastebi, kad neuroaukléji-
mas yra idealizuotas tévystés / motinystés modelis, kuris stokoja platesnio
sociokultarinio konteksto, nes yra orientuotas tik j tipiskos neurologijos in-
dividus ir nejtraukia neurologiniy skirtingumy turin¢iy vaiky auginimo bei
ugdymo, pvz., neurojvairovei priklausan¢iy vaiky (Ravet, Williams 2017).

10 Autistiskiems asmenims daznai yra sunku uzmegzti ir ilgesnj laika i3laikyti akiy kontakeg
su kitu Zmogumi. Tyrimais patvirtinta, kad autistiskiems Zmonéms dél savitos neurologijos
akiy kontaktas gali kelti ne tik psichologinj stresg ir jtampa, bet ir fizinj skausmga, kuris
daznai jvardijamas kaip ,,degancios akys*. Tyrimai atskleidZia, kad akiy kontakto vengimas
turéty buti suprantamas kaip elgsena, padedanti sumazinti nemalony ir per intensyvy
susijaudinima, kurj sukelia per didelé stimuliacija tam tikroje smegeny dalyje (Hadjikhani
et al. 2017). Todél §is autistisko asmens bruozas turéty bati traktuojamas ne kaip sutriki-
mas, kurj reikia pasalinti, bet kaip butina autistisko asmens savireguliacija, leidZianti jam /
jai sumazinti nerimo lygj ir geriau jaustis tarp kity, ypa¢ tarp neautistisky, zmoniy.
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Tai pabréZia ir Grinker, kuris teigia, kad, pvz., 3 mety laikotarpis yra tas
laikas, per kurj dazniausiai iSry$kéja neurologiniai skirtingumai (autizmo
bruozai), taigi teiginys, kad trys pirmieji vaiko gyvenimo metai nulemia jo
s¢kmingg ateitj, tampa dar labiau kritikuotinas (Grinker 2008).

Apibendrinant svarbu akcentuoti, kad daugelis su neuroauklé¢jimu sie-
jamy aspekty yra kritikuojami ne kaip netinkami ir blogi savaime, o tai,
kad j vaiko smegeny plastiskumg ir pazeidZiamuma sukoncentruotas tevy
démesys bei $eimos gyvenimas yra pateikiamas kaip idealistinis, t. y. tei-
singiausias ir tinkamiausias $iuolaikinés tévystés / motinystés modelis. Jo
wteisingumas®, anot Macvarish, dazniausiai maskuojamas prisidengiant
moksliniu Zinojimu (Macvarish 2016). D¢l to daznai kitokios motinystés /
tévystés praktikos laikomos vertingos tik tiek, kiek ju idé¢jos nepriestarauja
neuromokslinémis Ziniomis grindziamai tévystei / motinystei.

Toliau trumpai pristatoma Siame straipsnyje vartojama neurotévystés
savokos samprata.

Neurotéevyste: naujo termino apibrézties beieskant

Autizmas dazniausiai yra apibréZiamas kaip klinikiné kategorija, kuri is-
ryskéja kaip neurologinés raidos sutrikimas ankstyvaisiais vaiko gyvenimo
metais ir i$licka visa likusj gyvenima. Neurologinés raidos ypatumai lemia
tai, kad vaikai, o véliau suaugusieji, badami jiems nepritaikytoje aplinkoje,
patiria jvairius psichosocialinius i$$tkius, susijusius su vadinamaja autistis-
ky savybiy triada: socialiniais santykiais, komunikacija (verbaline ir kita)
bei vaizduote / sensorika, lemiandia savitg elgsena (fiksacijas, stimus ir ke.)
(Milton 2012, 2017). Autistiskus vaikus auginan¢iy tévy naratyvai atsklei-
dzia, kad, lyginant su jprastos raidos vaiky auginimu bei ugdymu, autistisko
vaiko priezitra, ugdymas bei daugelis Seimos kasdieninio gyvenimo prak-
tiky nuo mitybos iki laisvalaikio yra neatsicjamos nuo anksé¢iau aprasyto
neuroaukléjimo idéjy. Kiekviena autistisko vaiko Seimos veikla, tarpusavio
santykiai su vaiku ir aplinka, kurioje jis auga, yra organizuojama atsizvel-
giant j neurologinius vaiko ypatumus ir j tai, kokj poveikj jie gali turéti
vaiko psicho- ir neurosocialinei raidai.

Neurotévystés terminas Siame straipsnyje vartojamas sickiant jvardin-
ti autistiskus vaikus auginandiy tévy / motiny subjektyvias patirtis, kurios
juos sieja kaip atskiros ir savitos sociokulttirinés grupés narius. Surinkti em-
piriniai duomenys leidzia teigti, kad neurotévyste, t. y. buvimas naurologis-
kai skirtingo vaiko tévais, yra tarsi Jen Macvarish aptarto neurocentrisko
pozitrio j vaikus ir j tévyste / motinyste jkinijimas ir atspindys.
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Metodologines pastabos

Straipsnyje daugiausia orientuojamasi j fenomenologinius, t. y. $eimy gyve-
nimo patiréiy, aspektus, todél sieckiant atskleisti subjektyvias neurotévystés
patirtis buvo pasirinktas pusiau struktaruoto interviu metodas. Interviu
pirmiausia informanty buvo prafoma papasakoti savo $eimos istorija nuo
pirmuyjy pastebéty kitoniskumo bruozy vaiko raidoje iki dabartinio gy-
venimo. Informanty pasakojimai, apimdami daug jvairiausiy temy, sri¢iy,
konteksty ir diskursy, kartais tesdavosi net keleta valandy, o susitikimo pa-
baigoje daznai budavo pasakoma, kad $is interviu buvo kaip psichoterapija ir
galimybeé susidélioti mintis ./ staléinkus” arba ,jgarsinti savo mintis*. Tokia
interviu eiga ir struktara léme, kad pusiau strukttruoto interviu metodas
transformavosi j ligos istorijos pasakojimo (angl. illness narrative) metoda,
kuris suponuoja, kad informanto istorija retai bana ,tik istorija“ ji yra labiau
samoningas ir nesagmoningas sudétingy asmeniniy motyvy vaizdavimas ir
perteikimas (Shapiro 2011). Ligos istorijos pasakojimo metodas — tai zan-
ras, kuriame asmens pasakojama istorija apie sveikata / liga / negalia ir jos
poveikj kasdieniniam gyvenimui tampa autobiografine istorija, susicjama ne
tik su liga / negalia / sveikata, bet ir su daug platesniu socialiniu ir kulta-
riniu kontekstu (Kleinman 1988; Frnak 1995; Le 2017). Taip pat $is meto-
das padeda sumazinti nepagrjstas prielaidas apie duomeny objektyvuma ir
autentiskuma.

Nors straipsnyje daugiausia analizuojami kokybinio interviu duome-
nys, bendrai jame plétojamoms idéjoms susiformuoti ne maziau svarbus
ir dalyvaujanciojo stebéjimo duomenys, gauti neformaliy pokalbiy metu
su autistiskus vaikus auginanéiais tévais, ,Lietaus vaiky“ asociacijos or-
ganizuotoje $eimy vasaros stovykloje, ,Panevézio lietaus vaiky“ valdybos
nariy susitikime, stebint autizmo bendruomeng kurianéiy socialiniy tin-
kly diskusijas, lankantis jvairiuose moksliniuose ir kitokiuose renginiuo-
se, kuriuose ne tik dalinamasi surinktais tyrimo duomenimis, bet ir dis-
kutuojama jvairiomis temomis. Ypa¢ vertingomis diskusijomis laikomos
tos, kuriose dalyvauja ne tik autistisky vaiky tévai, bet ir jvairas autizmo
srities specialistai.

Tyrime dalyvavo 34 $eimos, auginancios autistiSkus nepilnamecius
vaikus arba vieng vaika. Daugiausia dalyvavo mamos (34) ir 4 té¢iai. Visi
dalyvave informantai jgije aukstajj iSsilavinima (kai kurie po kelis), dirba
kvalifikuota darba, daugiausia yra didmies¢iy gyventojai, save identifi-
kuoja kaip viduriniosios klasés atstovus ir priskiria prie ,susitaikiusiyjy
arba is dalies susitaikiusiyjy su vaiko diagnoze” tévy / mamy kategorijos.
Atsizvelgiant | $ias informanty charakteristikas batina akcentuoti, kad
straipsnyje pateikiami apibendrinimai ir jzvalgos néra reprezentuojancios
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visg autisti$kus vaikus auginan¢iy $eimy bendruomene, o atspindi tik tam
tikros jos dalies patirtis, tac¢iau pateikiami ir analizuojami tévy / motiny
naratyvai reprezentuoja daugumos tyrime dalyvavusiy Seimy patirtis.

Pirminis kvietimas dalyvauti tyrime buvo paskelbtas socialinio tinklo
Facebook platformoje esandioje autizmo bendruomenés grupéje, kurioje
aktyviai dalyvauja tévai (daugiausia mamos) ir autizmo srities specialistai.
Siuo metu grupé vienija beveik 6 titkstan¢ius nariy. Didzioji dalis interviu
(23) buvo atlikti antrojo karantino metu ir vyko nuotoliniu badu nau-
dojant GoogleMeet platforma. Likusieji vyko gyvai informanty namuose
ar kitoje aplinkoje. Vidutiniska tiek gyvai, tick nuotoliniu badu atlikty
interviu trukmé yra 3 val,, ta¢iau kai kurie tesési S ir vienas — 7 valan-
das. Renkant duomenis buvo laikomasi visy etikos ir duomeny apsaugos
reikalavimy. Tyrimui atlikti buvo gautas Kauno regioninio biomedicini-
niy tyrimy etikos komiteto leidimas, protokolo Nr. BE-2-96, i§davimo
data 2020-09-11. Informanty tikriniai vardai pakeisti sickiant i§saugoti
ju konfidencialumg. Informantams priskirti atsitiktiniai vardai susije su
gamtoje aptinkamais objektais (augalais, medziais, gamtos reiskiniais ir
kt., pvz., Liepa, Azuolas, Saulé), todél néra tikslinga bandyti informanty
vardus susieti su tikriniais vardais ir asmenimis. Sj informanty identifika-
vimo buda pasialé viena informanté teigdama, kad ,misy bendruomené
labai susijusi su gamta“.

Interviu metu tévy / mamy buvo prajoma papasakoti savo vaiko (-y)
autizmo istorija nuo anks¢iausiy patir¢iy pastebéjus pirmuosius vaiko ne-
urologinés raidos skirtingumus iki dabartinés kasdienybés, kurioje gyvena
$eima. Taip informantams buvo suteikiama galimybé nevarzomai pasakoti
savo vaiko ir $eimos #storijg bei kurti ja jkunijanéius naratyvus. Tyrimo
duomeny analizei pasirinktas turinio analizés metodas. Analizuojant
duomenis i$ry$kéjo keturi Seimy gyvenima jprasminantys etapai: 1) pir-
muyjy vaiko neurologinés raidos skirtingumy atpazinimas ir fiksavimas
Seimoje; 2) oficialios diagnozés nustatymo / skyrimo etapas; 3) susitaiky-
mo su diagnoze etapas ir 4) normalizuotas” gyvenimas su neurologiniq
skirtingumy turin¢iu (-iais) vaiku (-ais). Kickvienas etapas matomas kaip
atskiras kontekstas, kuriame iSryskéja daugelio $eimy panasiai iSgyventos
sociokulttrinés patirtys. Atlikus duomeny analiz¢ buvo i$skirtos $ios ana-
litinés kategorijos: ankstyva diagnozé — ,kuo anksciau, kuo daugiau, tuo
geriau®; 5 mety laikotarpis — ,brangus laikas®; lukestis — ,galite turéti visai
normaly vaikg®. Informanty naratyvuose $ie aspektai yra stipriai tarpusa-
vyje susije ir persidenge, j$ryskeja jvairiuose kontekstuose ir diskursuose,
kas aiskiai matyti ir pateiktuose interviu epizoduose.
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Ankstyva autizmo diagnoze kaip ,normalaus vaiko™
ir sekmingos jo ateities garantas: ,kuo anksciau, kuo
daugiau, tuo geriau®

~Smegeny plastiskumas® ir ,smegeny pazeidzZiamumas® per pirmuosius 3
vaiko gyvenimo metus yra pagrindinés ays, ant kuriy konstruojama neu-
rotévysté. ,Pirmieji trys metai tesiasi amzZinai®, — teigia neurotévystés eks-
pertai, todél tévams svarbu ne tik Zinoti, kas vyksta vaiko smegenyse $iuo
lemiamu laikotarpiu, bet ir pradéti kuo anks¢iau ir kuo daugiau dirbti su
vaiku, kad spéty susiformuoti visam likusiam gyvenimui butini jgudziai
(Macvarish 2016). Subjektyvios autistiskus vaikus auginanéiy tévy patir-
tys atskleidZia, kad $is Zinojimas perkeliamas ir j autisti$ko vaiko auginima
bei ugdyma. Pirmiausia tai vyksta per tévy skatinima kuo anksc¢iau paste-
béti ir atpazinti pirmuosius autizmo bruozus, ,gauti diagnoz¢®, o su ja ir
kuo skubesne pagalba vaikui, informanty ZodZiais tariant, ,kuo ankséian
pradeti dirbti su vaiku®. Tick moksliniame, tick vie$ajame autizmo diskurse
vyrauja nuostata: kuo anks¢iau gaunama autizmo diagnozé ir pradedamos
taikyti ankstyvosios terapinés intervencijos, tuo geresnés ateities prognozés
ir galimybés pasiruosti sckmingam savarankiskam gyvenimui arba bent jau
geriau prisitaikyti prie neurotipiskos visuomenés standarty ir taip pagerinti
autistisky asmeny bei jy $eimy kasdieninio gyvenimo kokybe¢ (Elder et al.
2017). Dazniausiai tai reiskia su jvairiy terapijy pagalba kuo labiau sumazin-
ti autisti$ky bruozy raiska, iSmokti atpazinti ir valdyti savo bei kity Zmoniy
emocijas, pagerinti verbalinés arba kitos komunikacijos jgudzius ir taip la-
biau priartéti prie kultariskai ir socialiai priimtino elgesio standarty, pvz.,
laikytis socialinio etiketo ir pokalbio metu pa$nekovui ziaréti j akis, vengti
fiksacijy ir pasikartojanéiy judesiy, garsy ir pan.

Nors iki Siol néra jokiy moksliskai pagrjsty jrodymy, kurie leisty teigti,
kad kuri nors ankstyvosios intervencijos ar terapijos programa turéty islie-
kamajj ilgalaikj poveikj, sutariama, kad ankstyva diagnozé reikalinga ne
tam, kad ,,i$gydyty” autizmg ir vaikg perkonstruoty j ,kuo normalesnj®, bet
tam, kad aplinkiniai, pirmiausia tévai, galéty sukurti palankesne kasdiening
aplinka autistiskam asmeniui ir tinkamai reaguoty j jo elgsenas bei porei-
kius (Ferell et al. 2013).

Surinkti empiriniai duomenys atskleidZia, kad ankstyva autizmo dia-
gnozé siecjama ir su ,kritiniu 3 mety laikotarpiu®, per kurj smegenys yra
plastiskiausios, todél svarbu jo nepraleisti ir kuo efektyviau jj panaudoti.
Jau diagnozés nustatymo ir patvirtinimo etape tévai i autizmo srities spe-
cialisty nuolat sulaukia skatinimo, kartais tai net jvardijama psichologiniu
spaudimu, kuo anksciau ir kuo daugiau dirbti su vaikais, nes rizikuojama
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praleisti §j kritinj perioda, ypa¢ tada, kai jis jau yra praleistas, nes diagnozé
buvo nustatyta véliau nei iki 3 mety. Ka reiskia ,daug dirbti su vaiku” ir
kieck daug yra pakankamai, néra tiksliai jvardijama. Informantés teige:

<...> as taip sunkiai priémiau tq Zinig (a. p. vaiko diagnozg) ir taip pat
éjau su ta mintim, kad kuo ankséiau, tuo gerian. Tai dabar as galéciaun
pasakyti, kad kuo ankslian, tno geriau, bet dél kity priezasciy. Kuo anks-
Ciau, tuo geriau yra dél to, kad tu anksciau susivoktum, kad tévai patys,
kad ismokty priimti kuo anksiian tai patys. Ir kuo anksiian atsisveikin-
ty su tais savo jsivaizdavimais apie tai, kad jy vaikas néva kaip visi, ir
iSmokty jsiklausyti, jsiziréti j tq vaikg, kurj jie turi. <..> Ir mum tai
tikrai buvo naundinga ankslian suZinoti, kad jis yra autistiskas. Bet tik
tada, kai mes is tikryjy patys psichologiskai pasveikome ir atradome tq
naratyvg, kuris buvo naudingas mums. Ir... buvo tas periodas, kai as pati
pasidaviaw tam spaudimui, kad vaikui nenusileisti, ir visos tos terapijos,
tai tada tikrai turéjom labai daug neigiamy isgyvenimy, kurie, tikinosi,
nepaliko traumos. Ir dar toks vienas kognityvinis disonansas, <...> kad
kuo anksciau, kuo ankséian. Tai gerai, tu gal gali ir pusantry mety gauti
tq diagnozg, ir kas toliau? Na, ir tada su tuo ankséiau ir sédek. Ir visi
sako, kad téveliai turi daug dirbti. Vat, kiek jdésite darbo, toks jisy vai-
kas ir bus. Tai Zinokit, mums tokiems tinginiam ir kurie nezino, nuo ko
pradeéti ir kurie mes nesam, kurie karpysim trikampukus, ir vaikui, kurio
tas nedomina, nebruksim iki begalybés. Mes tokie nesam, tai tu imi gal-
voti, Viespatie, as sugadinsiu savo vaikg. O is tikro tas darbas jdedamas,
ir jo reikia jdéti, bet tas darbas yra daungiausia su savim. (Mama Riita)

Visy pirma, kai tave su diagnoze isleidzia is raidos centro, tai pasako, kad
dabar turit dirbti. Kaip dirbti, kg dirbti, kg tai reiskia, niekas kaip ir
nejvardina, bet visi visi: dabar jau reik dirbti. O svarbiausia dar pasako,
kad dabar labai labai brangus laikas, reikia jo nepravasti, kol smegenys
imlios. Nu ir tada visi puola desperatiskai, kq isgirdo kazkur, to reikia
(a. p. jvairiy terapijy). AS tuo laiku visas knygas susipirkau apie smegenis,
dariau viskg pagal jas, pati neurotiska pasidariau, bet tik véliau tu turé-
damas tq patirty kitaip Zisiri, bet turbiit tu turi tai praeiti. Ir pavyzdziui,
ten kokie raidos specialistai, tai jie turi minty, kad pas juos reikia atsivesti
ne penkiy keturiy, o ten kokiy dviejy ar trijy mety vaikg, nes penkiy, tai
tu jau kaip ir pragiopsojai viskq, bet iki tokio amziaus tévai daznai dar
galvoja, kad jokio autizmo néra. (Mama Luna)
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AS jau net neginau, kick mes karty girdéjom, kad, nu... kuo anksiian
pradésite dirbti su savo vaiku, tuo ateityje jis bus ,normalesnis®. Jie kaip
susitarg, kaip ismokg vieng per tq patj. As suprantu, juk visiems tévams
reikia dirbti su savo vaikais, jums juk irgi reikia, bet mums, autisty té-
vams, tai jau cia kaip raudona lemputé. Ir dar viskas turi biiti apie sme-
genis. IS mangs jau darbe net juokiasi, kad mano antroji profesija yra
smegenys. Nu, bet taip ir yra. Tu su vaiku kazkq darvai ir galvoji, ar tai
gerai jo smegenims. <...> Dabar man jau gal ir juokinga, bet pradzioje,
tai viskas tik apie smegenis ir stimuliacijas. Ir filmai, ir knygos, ir Zaidi-
mai, ir vebinarai, seminarai, papildai ir... (Mama Saulé)

Kaip matyti i§ informanciy pasakojimy, kurie atspindi daugumos tyri-
me dalyvavusiy $eimy patirtj, svarbi yra ne tik laiko kategorija — kuo anks-
tesn¢ diagnozé, bet ir kiekybé, t. y. kuo daugiau jdéti darbo ir pastangy,
ka Macvarish jvardija kaip ,daryti ankstiau ir daryti dangian“ (Macvarish
2016, 79). Be to, aiskiai matoma tévams perkelta atsakomybé uz vaiko rai-
dos poky¢ius ir ,normaluma” bei pastebima, kad ne visada aisku, ka kon-
krediai reiskia specialisty jvardijamas ,darbas su vaiku®, koks yra tinkamas
darbas, kiek reikia dirbti, kad baty pakankamai, be to, kaip yra suvokia-
mas pats zormalumas. Duomenys rodo, kad i§ esmés tévai nepriestarauja
nuostatai, kad ankstyva diagnozé yra svarbi, taciau pats savaime diagnozes
suteikimas ne tik nesumazina, bet daznais atvejais sukelia naujas jtampas, o
meile vaikui pavercia ,,neurobiologizuota®, t. y. nukreipia j aktyvig smegeny
stimuliacijg ir intensyvy darba su vaiku (Macvarish 2016, 9; Jacobs, Hens
2018). Autistisky vaiky atveju ,dirbti su vaiku® dazniausiai reiskia vaiko
kasdieniniame gyvenime taikyti kuo daugiau jvairiy terapiniy pratyby, ku-
rios daznai yra sunkiai prieinamos, o dél netipiskai besivystancios neurolo-
ginés raidos ne visada gaunami aiskiai matomi rezultatai. Kaip atskleidzia
informanty naratyvai, intensyvus terapinis srautas daznai ne tik nesukelia
laukiamy poky¢iy, bet sukuria papildomy psichoemociniy ir finansiniy
problemy. Informanté pasakojo:

Yra toks, kad jiis turit pradéti dirbti kuo ankséian ir kuo daugiau, bet per
mazai atsizvelgiama j individualiq vaiko situacijg, niekas nepasako, ko
tavo vaikui reikia konkreciai. Jeigu kortelés, tai visiems kortelés, jeigu prie
stalo, tai visiems prie stalo, ir nesvarbu, kad tavo vaikui gal visai netinka.
Tai mes ir éjom visur, kur tik kas saké. Vaikas pasidaré dar dirglesnis,
padaznéjo regresai, jau nekalbu apie miisy Seimos biudzetq ir mano pa-
¢ios biiseng. Kol viena psichologé mums per tiek mety pasaké, kad vaikui
per daug visko. Jj labiau isvargina tas tevapijy srautas negu padeda. O
terapeutai tau nickada nepasakys, kad gal jau vaikui per daug ar netinka
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ten kuri nors terapija, oi ne... Jie tau sakys, kad reikia dar daugiau, kad

ne du kartus per savaitg, o tris, tai gal va tada jau ir matysis pokyciai.
(Mama Ramuné)

Negalédami gauti tinkamos arba pakankamos ekspertinés pagalbos,
dalis tévy (daugiausia motiny) nusprendZzia palios tapti ,mamomis eks-
pertémis-terapeutémis®, kad galéty tinkamai ,dirbti“ su savo vaiku. Tai
yra labai panasu j tai, ka Macvarish jvardina kaip profesionalizuota tévysté
(Macvarish 2016, 85). Informanté Rugilé pasakojo:

Kad galécian padéti savo vaikui ir visai Seimai, as supratau, kad kito
kelio neturin, turiu dométis ir pati viskg ismokti. Mums tik susako, kad
Jisy vaikui reikia to, to, dar to, ir kuo skubiau, kuo daugian, nes jau
laiko nedang. Bet, pvz., tu elementariai net negali sau leisti, nes, pvz.,
specialisto valanda, kokio nors terapeuto kainuoja 25 eurus. Ir tokiy te-
rapijy reikia ne vienos, Jos yra testines, jos yra be pabaigos... 0] ﬁnanmi
greitai pasibaigia. Ir jeigu tu nori ir namie daryti kazkokiq pagalbg, tau
reikia priemoniy, tau reikia Ziniy, tu § Zinias turi susiinvestuoti, turi
kazkokius kursus prasieiti, kad tu tq pagalbg galétum efektyviai teikti,
tu turi ieskoti. Ir dar, kad viskas sutapty su aplinka, kad suprasty, kg tu
darai, kad priimty, tarkime, darzelyje. <...> Man sako, jis turit iSmo-
kyti ji dabar uZsimaunti kojines, ir as galvoju, mano problema dabar ne
kojinés, mano problema yra, kad jisai dabar ismokty... kaip man uzduoti
klausimg, pvz., nes as tuoj prarasiu raidos etapg, tq laikg esminj, ir as
tq laikg, kol as mokysiu galiu panaudoti efektyvian. <...> bet as tq galin
padaryti ir po dviejy mety, tai nickur nedings, bet tas smegeny etapas,
kuri man dabar reikia padaryti, tai su mano Ziniom as suprantu, kad
Jisai dings po dviejy mety. (Mama Rugile)

Mamos Rugilés pasakojime isryskéja ir laiko kategorija, kuria infor-
manté jvardija kaip esminj laikg. 1§ konteksto galima suprasti, kad ji kalba
apie laikotarpj, kada yra ,atviri smegeny langai® ir kuris tampa ypac¢ svarbus
neurologiskai besiskirian¢io vaiko ugdyme. Taip pat i§ pasakojimo matyti,
kad sickdama padéti vaikui ir norédama geriau jj suprasti, pati nusprendzia
tapti savo vaiko terapeute. Kaip pastebi Apple, moterims nuolat sakoma,
kad jos yra atsakingos uz savo Seimos gerove, todél jos turi dométis pacios ir
sekti medicinos bei kity sri¢iy eksperty mokslines rekomendacijas, kad vai-
kai galéty augti sveiki (Apple 1995). Ypa& mamos Rugilés pasakojime aiskiai
matyti, Apple ZodzZiais tariant, ,sumokslintos motinystes® (angl. scientific
motherhood) aspektai: zinios, kompetencijos, prisiimta atsakomybé uz vaiko
ir $eimos gerove ir kt. Macvarish teigia, kad buti savo vaiko terapeute arba
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»mokytoja“ néra tas pats, kas buti tiesiog motina, nes tokia $eimos santykiy
profesionalizacija destrukciskai veikia unikaly Seimos charakterj (Macvarish
2016, 106). Panasiai raso antropologas, autistiskos mergaités tévas Grinker:
»kasdieninio gyvenimo tékméje tu paprasciausiai negali visada elgtis kaip
terapeutas, nes pirmiausia tu esi tévas” (Grinker 2008, 217). Taip pat i§ ma-
mos Rugilés bei kity infortmanty pasakojimo matyti, kad motinos apsis-
prendimui tapti savo vaiko terapeute daug jtakos turi ir finansiné Seimos
padétis. Viso tyrimo metu dazname interviu buvo pasakojama, kad inves-
tuoti j mokymus ir i$mokti tam tikry terapiniy techniky, véliau jas pritai-
kyti vaiko ugdyme ir $eimos gyvenime, yra ekonomiskai efektyvesnis budas
nei lankyti privadius terapinius kursus. Beje, kai kurios terapijos sukurtos
butent taip, kad apmokyti tévai jas galéty taikyti patys ir ji tapty kasdienine
visos $eimos gyvenimo dalimi.

Apibendrinant galima teigti, kad bendraujant su Seimomis bei stebint
tévy ir specialisty diskusijas forumuose, gauta diagnozé iki vaikui sukanka
2 metai yra laikoma ankstyva ir vertinama kaip ,laiku gauta diagnozé®, o 3
ar 4 mety vaikui nustatyta diagnozeé daznai jvardijama kaip ,per vélai® ir
vertinama ne taip palankiai prognozuojant s¢kmingg vaiko ateitj. Kaip tik
tai pabrézé Brueris kritikuodamas neuroaukléjima ir pirmujy vaiko gyveni-
mo mety sureik§minima, nes tai yra laikotarpis per kurj iSryskéja neurologi-
niai skirtingumai (Bruer 1999), apie kuriuos neuroedukatoriai neuzsimena,
nes yra orientuojamasi tik j vienos socialinés grupés narius — neurotipiskus
vaikus.

,Pirmujy 3 mety mitas™ tampa ,5 mety mitu®

Sioje straipsnio dalyje aptariamas kritinis 3 pirmyjy vaiko gyvenimo mety
laikotarpis, kuris autizmo kontekste virsta 5 mety laikotarpiu. Empiriniai
duomenys rodo, kad labai daznai tévai iki 2 ar 3 mety netipiskai besivys-
tancia vaiko raida traktuoja kaip jo charakterio ar budo savituma, o ne kaip
neurologinés raidos sutrikima. Batent del $ios priezasties Brueris 3 mety lai-
kotarpio sureik§minima kritikavo teigdamas, kad tai yra ir laikotarpis, per
kurj iSryskéja autizmo bruozai (Bruer 1999, 25). Labai daznai, ypa¢ pirma
vaikg auginantys tévai, apie jo autistiskumg suzino tik pradéje lankyti iki-
mokyklinio ugdymo jstaiga, kurioje, vaikui esant greta bendraamziy, grei-
diau iSryskeja raidos skirtingumai ir specialistai juos iskart pastebi, todél
autizmo kontekste kritinis periodas dazniausiai jvardijamas ne 3, bet 5 me-
tai. Be to, $is laikotarpis prailginamas iki 5 mety dar ir dél to, kad paprastai
autistisky vaiky neurologinés raidos tempas tam tikrose srityse yra létesnis,
todél kuo véliau patvirtinama diagnozé, tuo tévams labiau akcentuojama,
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kad ,buvo prarasta daug brangaus laiko®, todel dabar reikia ypa¢ skubeti.
Kaip matyti informanty naratyvuose, 5 metai yra laikas, per kurj autistis-
kus vaikus auginantys tévai turi speti vaika ,visko® iSmokyti ir pasiekti kuo
didesng raidos pazanga, daznai lyginama su jprastos neurologijos vaiky rai-
da. Skubeti batina, nes véliau to nebus galima padaryti dél ,uzsidariusiy
smegeny langy®. Be to, daznai skubéti tévai skatinami ir dél to, kad vaikas
spéty pasivyti bendraamzius, jeigu planuojama lankyti bendrojo ugdymo
mokykla.

Kaip matyti i§ toliau cituojamos informantés Ievos pasakojimo, pirmy-
ju 3 ar 5 mety laikotarpis, kuris interviu metu daznai metaforiskai jvar-
dijamas kaip ,brangus laikas®, turintis lemiamos jtakos tolesniam asmens
gyvenimui, daznai tévams tampa kancios Saltiniu. Ypac tada, kai iki kritinio
laikotarpio pabaigos nejgyjamos tam tikros kompetencijos arba jvykusio rai-
dos regreso metu jos prarandamos, pvz., verbalinés komunikacijos. Infor-
manté dalijosi:

Mums saké, jeigu Jiis jo neismokysite iki S mety, jis to niekada nebeis-
moks. Ir man visi pastoviai sakydavo, pagal tai, kq jis gali, matom, kad
Jjis tikrai iki S mety pradés kalbeti. Ir dar visada pridédavo, jeigu tik jis
daug dirbsite. Tai mes ir dirbome, bet atéjo tas S-as gimtadienis, ir man
buvo psichologiskai labai sunku, nes jis vis dar nekalbéjo. Ir tada as prisi-
miniau tuos ,tikrai ismoks®, ,jeigu iki penkto gimtadienio kalbés, tai kal-
bés, jeigu ne, — tai ne®, ir man buvo taip tragiskai sunku, nes galvojau, nu
tai dabar jau viskas, jis nickada nekalbés. Buvo tikrai Ziauru. Ir kalte,
kad gal per mazai darém visko, gal terapijy per mazai, nu Zodzin... Pra-
verkiau per visq jo gimtadienj... dar pusantry mety negaléjan atsigauti.
Bet jis pradéjo kalbéti 6,5. Sunkiai, bet pradéjo, ir kalba vis dangian. Tai
tas, kad iki S mety reikia vaikg visko ismokyti, yra absurdas, nes tai néra
visai tiesa, o spaudimas tai milziniskas. (Mama Ieva)

Yra kazgkoks stebuklingas skailius pas juos (a. p. autizmo srities specialis-
tus). Kazkodél S metai, ir vat jis turi tq ismokti, tq daryti, tq galéti, bet
bitinai iki S mety, o paskui jau taip iseina, viskas, nieko nebeismoks. Is
pradziy as nesupratan, kodél tik S, kodél ne 10? <...> Bet nesgmoné, jie
gal ten lécian, bet tikrai vyksta raida, ir jie ismoksta. (Mama Jiira)

Dirbkit, dirbkit, dirbkit su savo vaiku, ir iki penkeriy mety autizmas
pracis. O jei ne, — kg padarysi. (Mama Eglé)
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Kaip matyti mamy konstruojamuose naratyvuose, kurie panasiai kar-
tojasi ir atspindi daugelio kalbinty tévy patirtis, i$ryskéja dar viena svarbi
analitiné kategorija — rizika. Kaip teigia Hunt, rizikos diskurso konstravi-
mas atlicka tam tikra moralinés kontrolés vaidmenj (Hunt 2003). Eksperty
ispéjimas: jeigu jo neismokysite iki S mety tampa motiny nerimo ir baimés
$altiniu dél galimos Zalos vaiko raidai ateityje, o kaltés jausmas kyla kaip
moralinis atsakas j galbat per mazai jdétas pastangas. Patiriamus kaltés ir
nerimo jausmus del nuolat girdimy specialisty prognoziy: ,jis ne / kalbés,
Jeigu®, jis ne / bus savarankiskas, jeigu® jis ne / turés draugy, jeigu®, jis ne /
bus normalus, jeigu” galima analizuoti ne tik per rizikos konstravima, kuris,
anot Macvarish, yra neatsicjamas nuo Siuolaikinés tévystés / motinystés dis-
kurso, bet ir per socialinio kenté¢jimo kategorija (Kleinman et al. 1997), nes
kaltés jausmas yra neatsiejama nuo daugelio autistiskus vaikus auginanciy
Seimy biografijos kultariné patirtis. Ypa¢ kaltés jausmas, kuris kaip matyti
i§ mamos Ievos pasakojimo, kyla i§ neapibréztumo: ,gal per mazai darém
visko“? Ka reiskia daryti pakankamai, kick yra dirbti pakankamai, kada
ir kokie vaiko jgtdzZiai leisty tévy pastangas jvertinti kaip pakankamas?
Labai panasius klausimus Macvarish savo knygoje uzduoda neuroeduka-
toriams, kurie, anot jos, aiSkiai pasako, kad su vaikais reikia kuo daugiau
dirbti, tadiau nejvardija, kick daug yra pakankamai ir kokie lukes¢iai yra per
dideli (Macvarish 2016). Toks neapibréztumas atsispindi ir mamos Upés
pasakojime:

Neturéty jie (a. p. autizmo specialistai) tévams suteikti tustiy viléiy ir
gasdinti, kad viskas cia tik nuo to priklausyty, kiek terapijy lankys, kick
ten dar ko su _juo darysi. Bet as manau, kad daugelis (a. p. tévy) vélian
pasikoreguoja tuos savo litkescius, nes kitaip tai isvis neZinau, uzsigranz-
tum. Bet faktas, kad labai daug kas keiliasi, tai &ia yra tikra tiesa. Jy rai-
da, kad ir léta, bet nesustoja po S-to gimtadienio. Nesgmoné, kad viskg
reikia padaryti iki kazkokio laiko. Aisku, tai priklauso ir nuo vaiko, ir
nuo paciy tévy, jy poZiario. Kad vienam tas pokytis atrodys milZiniskas,
0 kitam niekingas ir vis tiek jis bus nelaimingas, kad jo vaikas ten kazko
neismoko, nedaro. (Mama Upé)

»~Atviri smegeny langai® t. y. laikotarpis, kada semgenys geba priimti
tik tam tikrg informacijg ir tik tam tikra laika, o véliau, uzsidarius lan-
gui, $is gebéjimas iSmokti negrjztamai prarandamas, kritiniame neuroau-
klé¢jimo diskurse jvardijamas kaip neuromitas, t. y. netinkamai interpretuo-
jamas neuromokslinis faktas (Ravet, Williams 2017). Sia neuromitologija,
anot Macvarish, pagristas visas ,pirmuyjy trejy mety judéjimas” (angl. the
three years movement). Taliau empiriniai duomenys atskleidZia, kad nors
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specialistai tévams nuolat primena: ,,jeigu dabar neismokysite, tai jis / ji nie-
kada to ir neismoks® — vaikai tam tikrus dalykus iSmoksta net tada, kai jau
yra pasibaiges eksperty vadinamas kritinis smegeny mokymosi laikotarpis,
pvz., iki 5 mety. Tai rodo ir mamos Ievos bei daugelio kity tévy patirtis. Té-
vams $ios iSankstinés prognozés dazniausiai tampa didelio nerimo ir kaltés
$altiniu nuolat galvojant ,kaip spéti iki S mety visko ismokyti, o jeigu neis-
mokysiu, tai biisiu bloga mama“. Be to, §is deterministinis poziaris j tévus /
mamas teigiant, kad vaiko jgudziai bei sekminga jo ateitis priklauso tik nuo
ju idéto darbo per pirmuosius metus, neurologiskai besiskirian¢io vaiko te-
vams daznai tampa net nejgyvendinami. Mama Saulé teige:

Yra tokia specialisty nuomoné, kad vaikg visko reikia ismokyti iki S mety,
nes paskui smegenys jau nebepriims tos informacijos, praleisi, ir atia. Bet
tai net jeigu as galvg j sieng dauzysiu, as vis tiek negaliu jo visko ismokyti,
arba jis neparodo, kad jau moka, arba atrodo jau mokéjo mokéjo, daré
daré ir juyko kazkoks regresas, ir nebemoka vél. Nu toks vat yra. Isvis
regresai, tai 0jojoj... atskira tema... Bet taip yra, nes jo smegenys kz’mip
veikia. O tau vis kas pusmety per jvertinimus primena, kad rezultatai ne
kokie, skubekit, skubékit, laiko vis maZiau... (Mama Saulé)

Kaip matyti i§ mamos Saulés pasakojimo, dél netipiskai besivystancios
vaiko neurologinés raidos, pasitaikanciy regresy ir unikalios autistisko vai-
ko kognitryvinés raidos Zinojimas apie kritinj smegeny laikotarpj tampa
mokslininky Zodziais tariant ,faktu zudiku“ (angl. killer facts), arba toksis-
ku faktu (angl. zoxic facts) (Silverman 2012; Macvarish 2016), nes Sis Zino-
jimas vaiko tévams sukelia daugiau papildomos psichologinés jtampos nei
pagalbos, ypa¢ tada, kai nepavyksta to zinojimo realizuoti savo kasdienése
praktikose. Mama neatsitiktinai panaudoja metafora ,,dauzyti galvg j sieng”,
kuri autizmo kontekste kelia tiesioging asociacija su vaikais, — jie taip elgia-
si bandydami sumazinti arba i$komunikuoti patiriamg stresg, nerima arba
sensoring perkrova.

.Brangus laikas™

Informanty naratyvuose daznai aptinkama metafora ,,brangus laikas“ turi
ne tik simboling prasme kaip reik§mingas vaiko raidos etapas, bet taip pat
ir tiesioging — ckonomine. Apie tai, kad $iuolaikiné tévysté / motinysté yra
»brangi®, o vaiko gerové iskeliama auks¢iau $eimos poreikiy ir interesy bei
tampa svarbiausia tévy uzduotimi, rasé tieck Hays, aptardama intensyvio-
sios motinystés samprata, tick Laureau apie ,suderinto kultivavimo® tévystés
modelj, tick Macvarish apie neurotévyste. Tévy istorijos atskleidzia, kad
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neurotévystéje didele islaidy dalj sudaro investicijos j terapijas, ypa¢ pir-
maisiais metais po diagnozés nustatymo, tac¢iau, kaip buvo teigta, neuro-
logiskai besiskirian¢io vaiko raidos procesas yra sunkiau prognozuojamas,
pasiZymintis regresais, ir kaip mama Rugilé pasakojo, yra testinis ir nesi-
baigiantis, taigi nuolat reikalaujantis finansiniy iStekliy. Be to, kaip pastebi
antropologé Kathleen Richardson, dalyvavusi ne viename roboty terapijos
projekte, skirtame autistisky vaiky socialiniams jgidZiams ugdyti, visada
iSlicka klausimas, ar tam tikri jvyke elgsenos bei komunikacijos poky¢iai yra
terapinio proceso rezultatas, ar jie tiesiog sutapo su nataralios raidos $uoliu
(Richardson 2018). Kitaip tariant, galbit vaikas tam tikrus dalykus i§moko
ir suprato dél to, kad atéjo jo laikas, o ne dél taikyty terapiniy intervenci-
ju. Atsakyti j §j klausima sudetinga, tadiau jau buvo anks¢iau minéta, kad
autizmo kontekste terapijos yra laikomos svarbiausiu ,darbu su vaiku®, dél
kurio, kaip jvardija informantai, ateityje galima tikétis ,normalaus vaiko®.
Informantés pasakojo:

Zinokit, labiausiai tai atii reikty pasakyti raidos centrui, nes jie tiek vi-
sus ten priggsdina. Man paciai pasaké, kad mano vaikui daugian nei
spec. ateity nieko nebus, nu nebent as dirbsiu dieng nakti su tuo savo
vaiku. Tada tu pradedi jaustis kalta. Iséjau is raidos centro, akys didelés,
vyrui sakau, reikia ir to, ir ano... Jis Zitiri, klausosi. Buciau ir ABA pir-
kus, jeign mes tik jpirktume. O tarp kitko, yra tévy, kurie paskolas ima,
kad jg galéty jpirkti. Bet tai, kai tau specialistai pasako, dabar brangus
laikas, tai suprantat, nu negali kitaip, o mamos dar bina tokioj gilioj
depresijoj. Ant tiek daveda tuos tévus, kad tikrai, suprantat, kaip su vaiku
tau irgi ima aiskinti, kad tu turi dabar daug daryti, nes jeigu nedarysi,
Jeigu nedadarysi... (Mama Saulé)

Kai mums diagnoze nustatinéjo, tai raidos centre pasaké, jeigu lankysit
ABY, tai viskas gal ir bus gerai. Tik reikia skubéti, nes dabar labai bran-
gus laikas ir ... Grizau tada namo, su vyru paskaiciavom, kad ta ABA
gaunasi kokins 600 eury per ménesj, ir tai (ia lankant mazian, o dar jei
sakys, kad tiek negana... Bet tai ne tame esmé. Gal mes negalim sau tiek
leisti. (Mama Banga)

Kai a$ jau dabar esu susitaikinsi, tai a$ pradedu galvoti, ar tikrai &ia
mums to reikia, ar tikrai &ia mums reikia ty tevapijy tiek? O ji dar
30 eury kainnoja, tai ai... gerviau nuvarysim i zoologijos sodg, ir bus vi-
siems geriau. Nes pradzioje tai dar veikia ir tas bandos toks jausmas. Tai
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tu tiesiog pasimauni. Ir mes visko isbandém, nes kaip (ia, juk visi taip
daro, visi tiek visko lanko, visi specialistai sako... O is kitos pusés, tai dar
pasittla ir vinka. Ta ABA terapija dabar, tai yra labai brangu ir ne kie-
kvienam vaikui tinka, bet tik po kurio laiko tu supranti, apie kg visa tai
ir kad gal visa tai ne man. Pasiskaitai, pasidomi ir matai, bet is pradziy,
tai oi... atrodo, kad tau visko reikia, susidedi biudzetq ir supranti, kad
valgyti nebebus is ko, bet ai vis tiek juk (ia vaiko gerové ir reikia dabar,
kol mazas, kol dar néra S mety, nes paskui jau vélu. (Mama Jirra)

Kiekviename interviu, kaip ir iy dviejy mamy, kalbama apie ABA!!
terapijos diskursa. Autizmo diskurse i terapija yra atskiras ir daugiasluoks-
nis reiSkinys, kuris $iame straipsnyje detaliau neaptariamas, ta¢iau tenka pa-
stebeti, kad $i terapija yra viena i§ kontroversiskiausiai vertinamy dél ilgalai-
kio neigiamo poveikio autistiskiems asmenims, nepakankamai moksliskai
pagristo efektyvumo ir taikomy elgesio kontrolés metody neetiskumo. Tai
yra ir viena i§ brangiausiy terapijy bei, informanty teigimu, visy, ka tik dia-
gnozes gavusiy Seimy geidZiamiausia terapija. Tyrimo metu informantai pa-
sakojo, kad apytiksliai vien $ios terapijos taikymas kas ménesj kainuoja apie
600 eury, ir ja bent kurj laikg yra taikiusios beveik visos tyrime dalyvavu-
sios $eimos. Lietuvoje $i terapija, informantq 7odziais tariant, yra ,terapiné
naujové®, kuria palaiko ir rekomenduoja daugelis autizmo specialisty, todel
tévams sukuriamas jspudis, kad tai yra ,geriausia terapija“.

Mamos Jaros pasakojime pastebimas dar vienas svarbus momentas, t. y.
vaiko gerove, kuri ne tik finansiSkai brangi, bet iskeliama auksciau visy kity
$eimos poreikiy. Panasiai pasakojo ir kitos informantés:

11 Taikomoji elgesio analizé (angl. ABA) - tai XX a. vidurio bihevioristiniy (t. y. tik j Zmo-
gaus elgesj ir jo keitimg orientuota praktika, nebandant aiskinti Zmogaus elgsenos, jo mas-
tymo) idéjy pagrindu Ole Ivar Lovaas sukonstruotas terapinis / mokymo metodas, kurio
pagrindinis tikslas buvo ,paalinti pagrindinius autizmo simptomus tiesiogiai mokant
ty jgudziy, kurie dél autizmo negali vystytis“. Paimta i§ https://www.kitoksvaikas.lt/
aba-terapija/ Nors §j terapinj metoda autizmo specialistai (ypa¢ $ios terapinés paslaugos
teikéjai) daznai jvardija kaip vienintelj moksliskai pagrijsta ir efektyvy, dél to jis yra vie-
nas populiariausiy metody iki $iol, pastaruosius keleta de§imetmeciy, $ig terapija vis la-
biau kritikuoja suaugusiyjy autistisky asmeny bendruomenés ir neurojvairovés judéjimo
aktyvistai. Iki pat XX a. pabaigos taikomosios elgesio terapijos metodas laikytas ,auk-
siniu autizmo gydymo standartu®, ta¢iau $iandien sulaukia vis daugiau ne tik autizmo
bendruomenés ir autizmo advokaty, bet ir jvairiy autizmo srities specialisty socialinés
kritikos. Patrick Kirkham pastebi, kad nors Siuolaikiné ABA yra stipriai pasikeitusi nuo
savo pirmtakés, o terapijos efektyvumo kritika pakeité ,tikslo iSgydyti autizma kritika“
(Kirkham 2017), §i terapija ir toliau islicka ne tik viena i§ populiariausiy Vakary Salyse,
bet ir viena kontroversiskiausiy dél savo neigiamo poveikio ilgalaikei autisti$ko asmens
gyvenimo perspektyvai. Pirmiausia dél to, kad jos fokusas — autistiskos elgsenos ir bruo-
zy slopinimas, neatsizvelgiant j mokslinius argumentus apie jy svarbg autisti$ko asmens
savijautai.
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Jeigu mes tuos pinigus investuotume j ,sveikg" vaikg, tai jis galéty lankyti
uZ tuos pinigus paliq brangiausiq privaciq mokyklg. Terapijos, papildai,
visokios sensorinés priemonés, sunkios antklodés. (Mama Rugile)

Daznai pries kitus vaikus man bidavo toks gailestis uzeina, nes jeigu mes
tiek biitume investave § juos, 0 ne § <...> (a. p. pasalintas vaiko vardas),
tai neZinau, kokie jie biity. (Mama Astra)

Analizuojant empirinius duomenis buvo pastebéta, kad kuo Seimoje
auga vyresnis vaikas, o tévai save identifikuoja kaip susitaikiusius su vaiko
skirtingumu, tuo jy poziuris jvairiy terapijy atzvilgiu ir besaikiam jy taiky-
mui tampa kritiskesnis. Informantés pasakojo:

Zinai, kai tu augini pirmgq vaikq, pats esi jaunas, tai atrodo, tikrai nori
tam vaikui visko, kas geriausia. O (ia dar is visy aplink tik ir girdi apie
terapijas. Ir negali pykti ant ty tévy, kad jie tampo tuos vaikus per visas
terapijas, nes dar kai mums visi sako, kad visko kuo daugian, kiekviena-
me kabinete nicko negirdi, tik to nemoka, to negali, to nesupranta, tai
reikia daugian darbo, daugiau terapijy, visko reikia... Ypac daug pinigy
(sarkastiskai juokiasi). Ir dar tas poZiiris toks, kad jeign tu lankai ABA,
tai (ia jau kaip ir viskg dél savo vaiko padarei. Ir mes taip galvojom, bet
per laikg pamatai, kad ne tau ir net ne tavo vaikui, o jiems reikia, kad
tavo vaikas lankyty ABA. (Mama Giedra)

Anot Macvarish, sumokslintoje ir suekspertintoje motinystéje tévams
ir motinoms tampa vis sunkiau i$girsti ir atpazinti savo tikruosius jausmus
bei vaiko poreikius, nes $iuolaikinéje visuomenéje ,motinisku instinktu®
tikima vis maziau (Macvarish 2016, 48). Kvestionuojantys mokslinj Zino-
jima tévai yra ,blogi tévai®, o abejojantys ekspertais, anot Macvarish, yra
otoksiski tévai“ (Macvarish 2016, 31-35). Be to, Macvarish teigia, kad visa
ankstyvojo neuroaukléjimo idéja su pirmujy trejy mety judéjimu, norma-
lizuodama tevyste, kaip sudétinga ir eksperty vadovavimo reikalaujancia
praktika, palicka vis maZziau autonomijos tévams auginant ir ugdant savo
vaikus (Macvarich 2016, 51). Siuo atveju tévams patiems nuspresti, kiek ir
kokiy terapijy pasirinkti. Sie mokslininkés teoriniai argumentai labai ai$-
kiai atsispindi té¢io Azuolo naratyve:

Mes bitume tobuli tévai, jeigu mes savo vaiky laikg nuo 8 ryto iki 9 va-
karo pilnai uzkistume visokiomis terapijomis ir veiklomis: ergoterapi-
Jjos, logopedai, delfinai, suniukai, ABA ir t. t. Dar turétume kazkuris
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nedirbti, vezioti per visas tas tevapijas, ir kai to nedarai, tu esi kaltina-
mas, kad tu esi blogas tévas. Esi kalamas prie kryZiaus, kad kazkg ne
taip padarei, kad mazai darai. <...> bet mes taip sutare, kad po mokyklos
Jjokiy terapjy, namai yra namai. (Tétis 4Zuolas)

Sia prasme neurotévysté, uzpildyta jvairiomis terapijomis ir k., kuriais
sickiama pagerinti jvairius autistisko vaiko gyvenimo aspektus, primena
Annete Lareau suderinto kultivavimo (Lareau 2003) tévystés modelj. Jame
vaiko sekminga socializacija, geresni kognityviniai gebéjimai ir akademiniai
rezultatai yra siejami su tévy jdétomis pastangomis vaiko kasdienybe uzpil-
dant bareliais ir kitomis veiklomis.

.Galite tureti tokj vaikg, kokio norite - ,normaly®

Neurotévystéje tévai yra matomi kaip savo vaiky smegeny skulptoriai ir
svarbiausi jy ateities projektuotojai (Macvarish 2016). Nuolat girdédami,
kad tinkamai atliepdami vaiko poreikius, pakankamai stimulivodami jo
smegenis, apsaugodami nuo neigiamy ir leisdami patirti kuo daugiau tei-
giamy patir¢iy su(si)kuria likestj — turéti tokj vaika, kokio jie nori. ,Galite
turéti sékminga vaika, jeigu tik pakankamai dirbsite su vaiku®, — pabrézia-
ma neuroaukléjimo diskurse. Autistisky vaiky atveju tai reiskia, kad galima
tureti normaly arba kuo labiau panasy j neurotipinj vaika, jeigu tik daug su
juo dirbama.

Mums nuolat saké, jeigu daug dirbsite, jeign anksciau pradésite, tuo jis
bus ,normalesnis®, nu kaip susitare visi tq patj kartojo kiekviename kabi-
nete. O tas kuo daugian, tai reiskia kuo daugian terapijy. Aisku, terapijos
yra gerai, bet né viena ,negydo autizmo, ir dél to tévy nereikia penéti
pazadais, ir sakyti nu, kad is autistisko vaiko galite padaryti, kokj norite.
(Tétis Tauras)

Tévai patiria didziulj specialisty spaudimg ,kazkg daryti®, o tokia aki-
vaizdZiausia kazko darymo forma yra begalinis terapijy srautas. Nori
»normalaus” vaiko, tai dirbk, nes jeigu iki S mety neismokysi ten kazko,
Jjis niekada ir neiSmoks. Bet tai netiesa. (Mama Upé)

A supratan, kad i tgq ,gera mama“ tai jeina vaiko ir saves nenuverti-
nimas, bet ir nepervertinimas, nors tau istisai visi sako, kad normalus
vaikus bus, jeigu ten su juo dirbs ne tik specialistai, bet pirmiausia tévai.
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Ir as iki 4,5 mety buvau labai pikta mama, nes daug dirbau su juo ir
daug tikéjausi is jo tki S mety. AS buvau labai Ziauri mama, nes as jj
bardavau, as sakydavau: tu turi ismokti, nes tu turési gyventi... Nu tu,
mazdang tu turési vis tiek biati normalus. Man Ziauru tai prisipaZinti,
bet as tikrai taip galvojan, kad, nu Zinai, as is taves tai padarysiu Zmogy,
nebisin as, jeigu as taves neismokysin. Kai dabar pasiZiiriu tuos senus
video-, kur 3 metukai, tai Zinokit, as nemoku jums apsakyti, as buvau
kazkas baisaus. AS tiek is jo reikalavau, as tiek nenuosivdi buvau, jeigu
ten jis kazko nepadarydavo, ir jam dél to buvo labai sunku vystytis, nes
Jis jauteé, kad as nepatenkinta juo. (Mama Eglé)

Informanty naratyvuose matyti, kad s¢kminga vaiky ateitis ir prisitai-
kymas prie visuomenéje vyraujanéiy standarty daugiausia yra sicjami su tévy
jdétomis pastangomis ir darbu. Subjektyvios autistiskus vaikus auginanéiy
tévy patirtys atskleidzia, kad sunkiai prognozuojama neurologiskai skirtin-
go vaiko raida ne visada atspindi jy jdétas pastangas, o ,blogi“ vaiko raidos
vertinimo rezultatai, tévy teigimu, daznai matomi kaip jy ,darbo brokas®.

Ar tai reiskia, kad mes per mazai stengémés? Ar man reikéjo visiskai atsi-
sakyti savo gyvenimo, darbo, kuri myliu, kad galéciau dar dangiau skirti
laiko jam? | kickvieng miisy vaiko negaléjimg visi Zisiri kaip § tévy ne-
dadirbimg kazkok;. Visokie terapeutai mazdang galvoja, kiek dirbo, rokj
vaikg ir turi. Bet nu taip néva. As galiu galvg j sieng dauzyti, bet nickas
Jjo neisgydys, ir jis visada bus autistiskas, ir nereikia mums aiskinti, kad
Jjie gali tapti tokie pat sékmingi kaip neurotipiski vaikai. Ypac su ABA tas
labai jautiasi. Tikrai yra tokiy pavyzdziy, bet nereikia mums jy kaisioti
kiekvienam kaip jrodymo, nes tokiy vienetai. Ypac tiems tévams, kurie
turi sunkins vaikus, daug isSikiy, daug visko. (Mama Saulé)

Po kickvieno vertinimo as jaucinosi taip, kad ne mano vaikg vertino, bet
mane. Tie visi tokie specialisty pasakymai, kad nu ,mamyte, nicko gero
nebus, jeigu taip ir toliaun’, tai iseini ir gerai issizliumbi masinoje. Toks
bina beviltiskumas. Atrodo, jau tiek visko darai, kad nebegali ir nebe-
nori. (Mama Liepa)

Informan¢iy naratyvuose aiskiai matyti jy pastangos ir patiriama psi-
chologiné jtampa dél sickio ateityje turéti, anot specialisty, ,,kuo norma-
lesnj“ vaika. Tyrimo metu buvo pastebéta, kad adaptuoto elgesio terapija
(ABA) yra labiausiai sicjama su likes¢iu ateityje turéti ,kuo normalesnj vai-
kg“. Apie vilties politika, t. y. likestj ,pasveikti“ (angl. recovery) ir sugrjzti
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i socialiai priimting normalumag, ypa¢ kritiskai yra rasiusi Alicia A. Brode-
rick. Atlikdama ABA terapijos kriting diskurso analiz¢ (Broderick 2008),
daugiausia démesio ji skyré vilties ir bevilti$kumo sampratai, kuri, kaip ji
teigia savo straipsnyje Autism, “Recovery (to Normalcy)®, and the Politics of
Hope yra neatsicjama nuo kelis deSimtmecius vis didéjan¢io ABA terapijos
populiarumo, kurj palaiko ABA specialisty Zadama ,viltis pasveikti“. Nors
$i ankstyvoji elgesio terapija kritikuojama vis dazniau, empiriniai duomenys
leidZia teigti, kad Lietuvoje ABA terapija autizmo diskurse daznai tévams
yra pristatoma kaip efektyviausia ankstyvoji terapiné priemoneé, zadanti
wkuo normalesni“ vaika.

Raidos centre man pasaké, kad jis dar maziukas, jis dar galit pakeisti
Jb ir pakeisti ne Siaip, bet jeigu darysit tg, tq ir dar ten kazkq, tai jis bus
visai normalus, galésit gyventi kazkiek normalian, gal net savarankis-
kai. O jeign lankysit ABJ, tai tada isvis bus gerai. Ir suprantat, tada
tu pradedi lankyti ir nesgmoningai lauki, kad jis elgsis taip, nu, nes jis
Jau didelis, bet jis nesielgia taip. Tada atsivanda jtampa, nes tu lauki,
laikas eina, nes jis jau didelis, o jis pasielgia taip, kad nu... kaip taifunas.
Ir is pradZiy tu nesupranti, paskui tik supranti, kad viskas dél to, kad
tau specialistai sako, kad gali biti jis normalus, tik dirbkit. Ir tau, kai
palieka tq vilt ir dar kai internete skaitai kity tévy pasakojimus, kad
vaikas pradéjo Snekéti 6, 7 mety, kad lanké ABA ir ismoko ten viskg... AS
kartais galvoju, gal jeigu pasakyty, kad néra tos vilties, neturékit vilciy,
nes yra blogai ir kitaip nebus... Gal bity kitaip, gal tada... as neZinau,
bet kai dirbi, lauki, taupai ir isleidi viskq ant ABA, ir kaip vis tiek néra
normalus, taip néra, tai nu paciai jau reikia pagalbos, nes matai, kad jis
nebus savarankiskas. (Mama Riita)

Informantés Ratos pasakojime viltis ir lakestis ateityje turéti kuo
normalesni vaikg tévams tuo pa¢iu metu yra ir stimulas déti kuo daugiau
pastangu, stengtis taikyti kuo daugiau jvairiy ankstyvujy terapijy, bet taip
pat ir internalizuotos kaltés Saltinis, kai jdétos pastangos neduoda laukiamy
rezultaty. Tyrimo metu teko girdéti tokius tévy ir mamy kaltés naratyvus:
~daznai pagaunu save kaltinant, kad kazko nedarau, kad papildy nedunodu,
kad ABA nelankau, nes gal bity kazkas gerian”. Tadiau autistisko vaiko neu-
rologinés raidos procesas yra sunkiai nuspéjamas, kuriame galimos jvairios
konfiguracijos: nuo milzinisky regresy ir per¢jimo j sudétingas psichinés
sveikatos bukles iki ,sekmeés istoriju” apie ,iSaugta vaikystés autizma’, sek-
mingg prisitaikyma neurotipiskoje visuomenéje ir gyvenima savarankiskai.
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Apibendrinimas

Straipsnyje analizuotos autistiskus vaikus auginandiy $eimy patirtys atsklei-
dé ryskias sasajas su $iais Jen Macvarish aprasytais neurocentriskos tévys-
tés modelio aspekrais: kritiniu trejy mety laikotarpin, kuris autizmo atveju
tampa penkeriy; ,zormalaus ir sékmingo vaiko lukestiu; tévams perkelta
atsakomybe ,zuréti tokj vaikg, kokio norite — ,normaly’; ir nuostata ,kuo
ankslian, kuo daugiau, tuo geriau”. Informanty konstruojami naratyvai
rodo, kad po autizmo diagnozés nustatymo vaiko ir visos $eimos kasdienis
gyvenimas tampa panasus j Macvarish jvardijama — eksperty invazijg, kuri
yra susijusi su brangiy, sunkiai prieinamy ir ne visada efektyviy terapijy
srautu. Sia prasme autistiskus vaikus auginanéiy $eimy patirtys ne tik reiks-
mingai praple¢ia Jen Macvarish aprasyta neurotévystés modelj j jj jtraukiant
neurojvairovés aspekta, bet taip pat leidZia pamatyti daug kompleksiskesnj
Siuolaikinés tévystés / motinystés konteksta apskritai. Kitaip tariant, anali-
zuojant autistiskus vaikus auginandiy $eimy patirtis tampa jmanoma pama-
tyti daug holistiskesnj $iuolaikinés tévystés / motinystes vaizda.

Tick moksline literatura, tick subjektyvios Seimy patirtys atskleidzia,
kad autizmo srities specialistai nuolat tévams pabrézia jy jtaka sékmingai
vaiko psichoneurologinei raidai ir tai, kad tik nuo jy jdéty pastangy priklau-
sys, koks vaikas bus ateityje: ,normalus ir savarankiskas®, t. y. kuo panasesnis
i neurotipiska asmenj arba ne. Ta¢iau butina pastebéti, kad tai prieStarauja
esminei neurojvairovés idéjai, kuri skelbia, kad ne autistiSkumas turéty bati
»taisomas® ir jvairiy terapijy pagalba perkonstruojamas j visuomenei priim-
tinesnj ,normaluma®, tadiau daugiau orientuojamasi j neurotipiskos visuo-
menés dalies pozitrio kaitg apie autistikuma, kaip dar vieng Zmogiskaja,
o ne patologiska biitj. Sia prasme bet koks terapinis procesas, kurio tikslas
apibréziamas kaip ,,zormalus vaikas®, pats savaime patologizuoja neurologi-
nj asmens savitumg, nes vaikas traktuojamas kaip neisbaigtas ,produktas®
(Waltz 2020). Sia prasme autistiski vaikai matomi ir vertinami kaip objek-
tyviy aplinkybiy rezultatas, o tévystés / motinystés patirtys labiau apibré-
ziamos ne per buvimg tévu / motina, bet per samoninga vaiko (-y) augini-
ma, kuriame spontaniski vaiko ir tévy santykiai pakei¢iami formalia j tiksla
orientuota veikla — terapija. Taip pat tévy / mamy naratyvai atskleid¢, kad
individualios vaiky nes¢kmés ir nepakankamai sparti raida daznai aiskina-
mos ne per neurojvairove, socialines ar struktirines visuomenés problemas,
bet per ,tévystés / motinystés deficita” ir nepakankamas tévy pastangas.

Dazniausiai tévy jvardijami psichologinés jtampos $altiniai yra Sie: au-
tizmo specialisty atliekami vaiko neurologinés raidos vertinimai, tévy / mo-
tiny patiriamas moralinés kaltés ir gédos jausmas dél nepakankamai ,,gery
raidos rezultaty®, vaiko sensoriniai, kognityviniai, socialinés elgsenos ir
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komunikaciniai i$$tkiai, nuolatinés pastangos pazinti ir suprasti vaiko neu-
rologinius skirtingumus, priimti bei susitaikyti su jais bei ,,motiniskos intu-
icijos“ derinimas su ekspertinémis ziniomis. Kity autoriy tyrimais taip pat
ne karta atskleista, kad tévy ir motiny, auginandiy autistiskus vaikus depre-
syvumas, nerimo lygis ir tévystés / motinystés stresas yra didesnis lyginant
su jprastos raidos vaiky tévy / motiny (Bouma, Schweitzer 1990; Hastings,
Johnson 2001; Silva, Schalock 2011; Zablotsky et al. 2013; Mickeviciené
et al. 2009; Soltanifar et. al. 2015; Smith et al. 2009). Svarbu akcentuoti,
kad tévy / motiny emociné busena ir jos poky¢iai yra ne maziau svarbus nei
vaiko, nors butent pastarieji, kaip rodo teoriné ir empiriné neurotévystés
patir¢iy analizé, yra iSkeliami auks¢iau visos $eimos.

Galiausiai empiriniai duomenys leidZia konstruoti prielaida, kad didele
dalis autistisky vaiky tévy / motiny patiriamy jtampy yra glaudziai susiju-
sios su autizmo ir neuroaukléjimo eksperty keliamais lukeséiais jiems, pvz.,
tam tikry akademiniy, gyvenimo jgudziy ar komunikacijos dalyky vaika
iSmokyti iki 5 mety, kol nesibaigé ,,brangus laikas®, tatiau dél skirtingai be-
sivystancios vaiko psichoneurologinés ir socialinés raidos tai padaryti gali
buti sudétinga arba kartais nejmanoma. Daznai $ie nejgyvendinami eksper-
ty lakes¢iai internalizuojami kaip tévy patiriamas kaltés jausmas ,gal per
mazai su juo (vaiku) dirbau”, ,as bloga mama, nes nepakankamai uzsiimu su
vaiku” ir pan. AutistiSkumas yra visa gyvenima i$lickanti neurologine bukle,
kuriai budingas savitas, dazniausiai sunkiai prognozuojamas ir kontroliuoja-
mas raidos procesas, taip pat unikali sensorika, komunikacija, mokymo(si)
budai ir santykiai su aplinka bei kitais Zmonémis. Auginant autistiskus
vaikus tokie dalykai kaip akiy kontaktas, verbaline komunikacija, mityba,
fizinis ir socialinis kontaktas su vaiku bei daug kity aspekty, kuriuos neu-
roedukatoriai ir neuroaukléjimo ekspertais jvardija kaip ypatingai reik$min-
gus vaiko sekmingam vystymuisi, dél savitos autisti$ko vaiko neurologijos
tampa intensyviy terapijy tikslu, o ne nataralia $eimos gyvenimo ir santykiy
dalimi. Kaip daznai autistiSky vaiky tévai jvardija, ,kai augini autistiskg
vaikg, vien meilés nepakanka’.
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DAIVA BARTUSIENE

‘Autismn and neuro-parenting: “when love is not
enough”’

Summary

In contemporary studies of parenting, culture academics have shown huge interest in
the phenomenon of neuro-scientific motherhood and neuroparenting, which has pre-
dominantly focused on a child’s brain plasticity and vulnerability, and parents — espe-
cially mothers — as primary caregivers and brain-builders (Apple, 1995; Bruer, 1999;
Macvarish, 2016). Neuroscience is the most influential field of science that forms
contemporary concepts and practices of parenting and child-rearing during the first
three years of childhood (Hays, 1996; Macvarish, 2016; Rawdin, 2019; etc.) The the-
oretical basis of the article is the social critique of neuroparenting given by sociologist
Jen Macvarish. In her book “Neuroparenting: The expert invasion of family life”, Mac-
varish discusses the neurocentric approach to children, parenting and family life. The
social critique of neuroparenting given by Macvarish is particularly relevant when it
is linked to children with atypical neurological conditions, such as autism. Therefore,
the article seeks to show that neuroparenting lacks a broader socio-cultural context,
as it focuses only on neurotypical children with normal neurological development,
but does not include other conditions of neurodiversity. The article discusses the fol-
lowing aspects of neuroparenting: “the myth of the first 3 years”; the argument “do
more and do it earlier”; and the expectation constructed by experts — “you can have a
child that you want”. These are later combined with empirical data, i.e. 34 semi-struc-
tured interviews with parents raising autistic children. The article argues that the
subjective experiences of neuro-motherhood/fatherhood not only embodies the many
aspects of neuroparenting, but also expands the socio-cultural context and reflects a
much broader socio-cultural context of the contemporary neuroparenting movement.
It also supplements Macvarish’s social critique of neuroparenting with new empirical
arguments from the perspective of neurodiversity.

Keywords: autism, neuroparenting, neuro-fatherhood/motherhood, neuroscience,
parenting culture.
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